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Tiivistelmi

Tama tutkimus tarkastelee muistisairaiden osallisuuden toteutumista laadullisessa tutkimuksessa, milla tarkoi-
tetaan tdssd tutkimuksessa muistisairaan dénen kuulumista. Tutkimuksen kohteena ovat laadulliset tiedonke-
ruumenetelmat, haastatteleminen ja havainnoiminen. Tutkimus on luonteeltaan teoreettinen, joten siini ei ole
kéytetty ensisijaisesti empiiristd tutkimusaineistoa, vaan aineisto koostuu aiheesta kirjoitetuista tieteellisistd
tutkimuksista. Tutkimus vastaa kysymyksiin: 1. Miten laadulliset tiedonkeruumenetelmét soveltuvat muisti-
sairaalle osallisuuden toteutumisen ndkokulmasta ja 2. miten muistisairaan osallisuutta laadullisessa tutki-
muksessa voidaan tiedonkeruunmenetelmien avuin edistdd. Tutkimuksessa tunnistetaan tutkimuskirjallisuu-
den perusteella A) asiat, jotka puoltavat muistisairaiden osallisuutta laadullisessa tutkimuksessa, eli osallista-
misen hyodyt ja B) osallisuutta estdvét tai sitd vaikeuttavat tekijét, eli osallistamisen haasteet. Osallistamisen
hyodyt luovat oikeutuksen ja oletusarvon tutkimukselle. Muistisairaiden osallisuuteen ja sen edistimiseen
laadullisessa tutkimuksessa tulee pyrkid. Sen sijaan tarkastelun keskidssé ovat osallistamisen haasteet. Niité
ovat muistisairauden aiheuttamat haasteet tiedontuottamiselle, osallistamisen eettiset haasteet sekd asenteet ja
ulkopuoliset tekijét, jotka estdvdt muistisairaiden osallistamista laadullisessa tutkimuksessa.

Tutkimus tarkastelee haastattelemisen ja havainnoimisen menetelmii ja selvittdd, miten menetelmit kykene-
vét vastaamaan muistisairaan osallistamiseen liittyviin, sairauden aiheuttamiin, eettisiin ja asenteiden sekd
ulkopuolisten tekijoiden luomiin haasteisiin. Tarkastelussa tuodaan myds esille ne tekijét, joiden avulla mene-
telmét parhaiten edistdvdt muistisairaiden osallisuuden toteutumista laadullisessa tutkimuksessa. Yleisesti
ottaen haastattelu vastaa paremmin eettisiin kysymyksiin, silld havainnoimisessa muistisairaat paasevit huo-
nommin vaikuttamaan tutkimuksen siséltoon. On myds todenndkdisempidd, ettd haastatteluihin kykenevi
muistisairas pystyy todennidkdisemmin antamaan tietoon perustuvan suostumuksensa tutkimukseen osallistu-
misen suhteen. Haastattelun heikkoutena on sen rakentuminen kielelliselle vuorovaikutukselle, mika luo haas-
teita muistisairaiden osallisuudelle. Sen sijaan havainnoimiseen voi tutkimuskohteena osallistua kuka tahansa,
eikd se edellyti kielellisid kykyjd, mikd onkin havainnoimisen vahvuus menetelméni. Molemmissa menetel-
missé tutkijan rooli tulkitsijana ja vuorovaikutuksen mahdollistajana korostuu.

Laadulliset tiedonkeruumenetelmaét vaativat erityisté tarkastelua ja rddtaloimisté, jotta ne vastaisivat parhaiten
muistisairaiden tiedontuottajien tarpeisiin. Menetelmien kehittdminen ei kuitenkaan ratkaise kaikkia ongel-
mia. Suurimman haasteen muistisairaiden osallistamiselle laadullisessa tutkimuksessa luovat asenteet, jotka
yllapitdvat nikemyksid muistisairaiden kyvyttomyydesté tuottaa relevanttia ja luotettavaa tietoa. Muistisairai-
den osallistamiseen laadullisessa tutkimuksessa liittyy aina myos eettisid ongelmia, joista keskeisin on var-
masti tietoon perustuva suostumus tutkimukseen osallistumisen suhteen. Osa eettisistd ongelmista on kuiten-
kin ratkaistavissa asenteiden tarkastelemisella ja kommunikoimisen kehittdmiselld, johon liittyy olennaisesti
muistisairaille ominaisen vuorovaikutuksen tunnustaminen, kuten sanaton viestintd. Menetelmit eiviat myos-
kédn ole toisiaan poissulkevia, jolloin esimerkiksi muistisairaiden kohdalla on jopa suotavaa yhdistelld seka
kielellisesti rakentuneen haastattelemisen ettd sanatonta viestintda korostavan havainnoimisen menetelméllisia
piirteitd, jotka parhaiten tukevat muistisairaan &énen esiin tuomista.
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1. Johdanto

Tami tutkielma kisittelee muistisairaan osallisuuden toteutumista laadullisessa tutki-
muksessa. Aihe on ajankohtainen vdeston ikddntymisen vuoksi. Lisdksi asiakkaiden osal-
lisuutta palvelujen kehittdmisessd pidetddn tdnd pdivanid suuressa arvossa. Véeston ikédén-
tyessd on viistimatontd, ettd myds muistisairaiden maird palvelujen kiyttdjana tulee lisddn-
tymadn. Jotta muistisairaille kohdistetut palvelut olisivat mahdollisimman laadukkaita ja
tarkoitustaan palvelevia, tulisi muistisairaita osallistaa palveluiden kehittimisessd siind
missd ketd tahansa palvelunkdyttdjad. Mutta kuinka muistisairaan osallisuus palvelujen

kehittdjand ja ylipddtddan tiedontuottajana turvataan?

Kiinnostuin aiheesta kandidaatintutkielmaa suunnitellessani, kun huomasin, ettd muistisai-
raiden tuottamaa kokemustietoa oli vihdn saatavilla. Tiedonhaun tulokset ehdottivat 1&hin-
nd omaisten tai hoitohenkilokunnan ndkemyksid muistisairaan hoitamisesta. Esimerkiksi
omaisten kokemuksia muistisairaan puolison tai vanhemman hoitamisesta on tutkittu run-
saasti ja ne ovatkin jatkuvasti keskustelun aiheena mediassa. Muun muassa Kirsi Tapio
(2003) tutkii sosiaaligerontologisessa omaishoitotutkimushankkeessaan muistisairaan puo-
lisoiden kokemuksia. Tapio vetdd omaisten kokemukset yhteen toteamalla, ettd dementiaa
voi luonnehtia omaisena olemisen hdiriotilaksi tai omaisena olemisen sairaudeksi, silla
omaiset kokevat omaishoidon katkaisevan heiltd sosiaaliset ja kulttuuriset siteet. Tapion
tutkimuksessa omaiset korostavat muistisairaan omaisen hoitamisen taakkaa ja puolisoiden
yhteiseldmén ja yhteisen kodin merkityksen muutosta. Taantumisen ja avuntarpeen lisdin-
tymisen vuoksi muistisairaan tilaa verrataan tutkimuksessa pikkulapsen tilaan. (Tapio 2003,

248.)

Muistisairaan henkilon hoitaminen on varmasti omaisille haastavaa, kuten esimerkiksi edel-
12 mainitussa tutkimuksessa osoitetaan. Mutta jos muistisairautta luonnehditaan omaisen
sairaudeksi, asetetaan muistisairas vdheksyttyyn asemaan. Omaishoidon tutkiminen, koke-

musten julki tuominen ja omaisten tukimuotojen kehittiminen on ilman muuta tirkedi,



mutta unohdetaanko kaiken tdmin keskelld itse muistisairas, tdydellisen ithmisarvon omaa-

va henkil6?

Tiedonhakua tehdesséni en aluksi torménnyt moniinkaan aihetta koskeviin tieteellisiin jul-
kaisuihin. Muun muassa Vicki Lloydin, Amanda Gathererin ja Sunny Kalsyn (2006, 1385)
kielellisistd vaikeuksista kdrsivien haastattelemista koskevassa artikkelissa sekd Tarja Aal-
tosen (2005, 187) afaattisten puhujien haastattelemista koskevassa artikkelissa todetaankin,
ettd thmisid, jotka kérsivét kognitiivisten toimintojen seké kielellisen ilmaisukyvyn alene-
misesta, osallistetaan tutkimuksissa paljon vihemmain kun muita. Saila Sormunen, Péivi
Topo ja Ulla Eloniemi-Sulkava (2004, 207) toteavatkin artikkelissaan, ettd muistisairaat
jatetddn usein tiedonkeruun ulkopuolelle sairauden aiheuttaman heikentyneen suullisen
ilmaisukyvyn vuoksi. Téstd saatoin pian paitelld, kuinka haastava tiedonhakuprosessi mi-

nua odottaisikaan.

Vasta 1990-luvulla muistisairaiden nikemyksid ja subjektiivisia kokemuksia alettiin huo-
mioida tutkimuksissa, hoidon tuottamisessa sekd polititkassa ja edistystd osallistamisen
osalta on tapahtunut (Hubbard ym. 2003, 351). Uskon kuitenkin, ettd, yha eldd sellainen
késitys, etteivdt muistisairaat olisi kykenevid tuottamaan luotettavaa, tutkimuksellista ko-
kemustietoa. Ndakemykseni perustuu siihen, ettd aikaisemmin muistisairaiden kokemuksilta
on kielletty jopa legitimiteetti (mt. 2003, 351). Useamman kerran oman tutkimusprosessini
aikana olen tormédnnyt kysymyksiin siitd, onko muistisairaan haastatteleminen edes mah-
dollista. Olen kuullut toteamuksia, kuten “olisipa mielenkiintoista tietdd, miten muistisai-
raan kokemuksia voitaisiin tutkia”. Téllainen asennoituminen ei siis ole ollenkaan tavaton-

ta.

Kandidaatintutkielmani késitteli lievésti ja keskivaikeasti dementoituneiden muistisai-
raiden haastattelemista. Tarkastelin tutkielmassani, muistisairaan haastattelemisen erityi-
syyttd ja selvitin, mitd haasteita muistisairaan haastattelemiseen liittyy ja miten sen on-
nistumista voidaan edistdd. Tdssd tutkielmassa laajennan tarkastelua haastattelemisen
lisdksi havainnoimisen menetelméin. Lisdksi tutkielmani kohderyhma kisittdd nyt kaik-
ki, lievdsti dementoituneista vaikeasti dementoituneisiin muistisairaisiin. Tarkastelen

tyossédni edelld mainittuja laadullisia tiedonkeruumenetelmii muistisairaan osallisuuden



toteutumisen nikokulmasta. Tutkielma on luonteeltaan teoreettinen, eli ensisijaisesti
empiiristd aineistoa ei tdssd tutkielmassa ole kdytetty ollenkaan, vaan tyoni pohjautuu

aiheesta kirjoitettuun tieteelliseen tietoon.

Kandidaatintutkielmassani pdddyin siihen tulokseen, ettd muistisairaita osallistetaan tut-
kimuksissa liian vdhin 1dhinnd muistisairaiden osallistamista kohtaan vallitsevien asen-
teiden vuoksi, jotka ylldpitavit késityksid siitd, ettd muistisairaat ovat kykeneméattomia
tuottamaan totuudenmukaista tutkimustietoa. Muita tdrkeitd haasteita osallistamiselle
olivat tutkielmani mukaan eettiset haasteet, kuten haaste tietoon perustuvan suostumuk-
sen saamisesta tutkimukseen osallistumisen suhteen ja sairauden luomat kdytdnnon haas-
teet haastattelemiselle. Kuten Péivi Topo, Saila Sormunen, Kristiina Saarikalle, Outi Raik-
konen ja Ulla Eloniemi-Sulkava (2007) toteavat, haasteena muistisairaiden osallistamisessa
esimerkiksi palvelujen arvioimiseen on ollut se, ettd perinteiset haastattelu ja kyselymene-
telmét eivit ole sithen soveltuvia. Tastd syystd useissa laitoksissa dementiaoireiset henkilot
on rajattu tiedonkeruun ulkopuolelle. Jos heitd on osallistettu, tiedot on yleensd péédsdantdi-

sesti kerdtty muilta, kuin muistisairailta itseltdan. (Topo ym. 2007, 19.)

Mielesténi olisi kiinnostavaa selvittds, mikd on suurin syy siihen, ettd muistisairaita osalli-
setaan niin vdhdn tiedontuottamisessa. Onko niin, ettd negatiiviset asenteet péddasiallisesti
estdvat muistisairaiden osallistamisen ja kokemustiedon esille tuomisen? Huomioivatko
nykyiset tiedonkeruumenetelmét puutteellisesti muistisairaan tiedontuottajana? Vai onko
asia yksinkertaisesti niin, etti muistisairaan osallistaminen tiedontuottamiseen on haastavaa
ja kannattamatonta? Vaikka muistisairaan osallistaminen tiedontuottamisessa olisikin, ja
varmasti osaltaan onkin haastavaa, en usko sen olevan kannattamatonta. Tutkielmani 14hto-
kohta on se, ettd muistisairaita tulee osallistaa tiedonkeruussa useistakin perustelluista syis-
td, jotka esitdn kolmannessa kappaleessa tarkemmin. Jos tdmai ei olisi tutkimukseni perus-

oletus, menettéisi se kokonaan merkityksensa.

Tutkimukseni ei silti varsinaisesti pyri osoittamaan sitd, ettd muistisairaiden osallistaminen
olisi kannattavaa kaikissa tapauksissa. Ldhinna sen tarkoitus on selvittd, milld edellytyksil-
14 ja milld menetelmilld laadulliset tiedonkeruumenetelmét parhaiten soveltuvat muistisai-
raalle henkildlle. Tutkijan arvioitavaksi jdd pohdinta siitd, ovatko osallistamisen hyddyt

riskejd suuremmat. Tutkimukseni antaa perusteluja osallistamiselle ja tuo esille kattavasti
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osallistamiseen liittyvid haasteita eri ndkokulmista. Tutkimukseni tarjoaa tutkimustuloksena
analyysin laadullisten tiedonkeruumenetelmien soveltuvuudesta muistisairaalle ja tuo esille

ne tekijat, jotka edistdvat muistisairaan osallisuutta laadullisessa tutkimuksessa.

Tutkimukseni etenee siten, ettd toisessa kappaleessa perehdyn syvemmin tutkimusaihee-
seen, esitin tutkimuskysymykset ja rajaan tutkimustani koskevat késitteet seka tutkimuskir-
jallisuuden, joka toimii tutkimukseni aineistona. Kolmannessa kappaleessa esitin tutkimuk-
seni teoreettisen viitekehyksen tarkastelemalla muistisairaiden osallistamista puoltavia
asenteita ja hyotyjd tutkimukselle, sekd osallistamiseen liitettyjd haasteita. Ndmé luovat
tarkastelukulman tutkimukselleni. Neljannessd kappaleessa perehdyn tutkimuskysymyksii-
ni tarkastelemalla haastattelua ja havainnoimista menetelmind muistisairaan osallisuuden
toteutumisen nikokulmasta. Peilaan havainnoimisen ja haastattelun menetelmid kolman-
nessa kappaleessa esitettyihin haasteisiin. Tarkoituksena on selvittdd, miten tiedonkeruu-
menetelmit kykenevit vastaamaan ndihin haasteisiin ja milld edellytyksilld menetelmait
soveltuvat kayttoon. Viidennessd kappaleessa esitin yhteenvedon eri menetelmien soveltu-
vuudesta ja vertailen niitd keskendén. Tutkimuksen tuloksena on tarkoitus saada jasennelty
kuva siitd, millaiset tiedonkeruumenetelmit soveltuvat muistisairaalle henkildlle ja milla

edellytyksilla.



2. Tutkimuksen rajaus

2.1. Tutkimusaihe ja tutkimuskysymykset

Vaikka tutkimukseni koskee muistisairaan henkilon osallisuutta tiedontuottamisessa, timén
tutkielman tutkimuskohteena ovat kuitenkin ensisijaisesti tiedonkeruumenetelmét. Tarkas-
telen tutkimuksessani havainnoimisen ja haastattelun menetelmien soveltuvuutta muistisai-
raalle. Muistisairaiden kokemuksia esimerkiksi saamistaan palveluista voidaan laadullisen
tutkimuksen menetelmin tutkia kolmella tavalla. Muistisairaille voidaan toteuttaa haastatte-
luja, késittden my0s strukturoidut kyselyt tai heiddt voidaan osallistaa tutkimukseen ha-
vainnoimisen kohteina. Kokemusten ja ndkemysten kerdémiseksi voidaan myds kayttad
esimerkiksi omaisten tai muiden muistisairaan tuntevien kertomaa (Brooker 2006, 477).
Koska viimeisessd muistisairaan osallisuus tiedonkeruussa on olematon, jitdn omaisten
haastattelut tarkoituksellisesti tutkimuksen ulkopuolelle. Omaisilla voi kuitenkin olla mer-
kittdva rooli muistisairaiden osallistamisessa laadulliseen tutkimukseen, kuten mydhemmin

kiy ilmi.

Jotta voidaan tutkia menetelmien soveltuvuutta, on ensin luotava pohja jolle soveltaa. Tima
pohja on tutkimukseni viitekehys, joka kulkee tarkastelussa mukana ldpi tutkimuksen. Se
on peili, johon peilaan menetelmien kéyttod. Tutkimuksen viitekehys on muistisairas tie-
dontuottajana. Toisin sanoen se kisittdd ensinndkin oletuksen siitd, ettd muistisairaita tulee
osallistaa laadullisessa tutkimuksessa ja toiseksi muistisairaiden osallistamisen erityisyy-

den.

Muistisairaan henkilon kykyyn tuottaa tietoa liittyy usein vaikeuksia. Myds laadullisessa
tutkimuksessa osallistamiseen liittyy paljon eettisid ongelmia ja osallistamista kohtaan val-
litsee epdilevid ja kielteisid asenteita. Vaikka muistisairaiden osallistamisen erityisyys on-
kin ajatuksellinen 1&htdkohta, aion kuitenkin téstd edespéin kutsua néitd kategorioita muis-
tisairaan osallistamisen haasteiksi. Tutkimukseni kohderyhmi kisittdd téssd tutkielmassa
kaikki muistisairaat, niin lievasti, keskivaikeasti kuin vaikeastikin dementoituneet muisti-

sairaat.



Muistisairaan osallisuutta tiedontuottamisessa on késitelty ldhinnd eettisestd ndkokul-
masta. Menetelmallisestd ndkdkulmasta aihetta on tutkittu myds, mutta vihemman. Li-
séksi aiheesta tehdyt julkaisut tuovat esille asenteet osallisuuden edistimisen haasteina.
Vaikka tissi tutkielmassa olen nimenomaan kiinnostunut laadullisista tiedonkeruumene-
telmistd ja niiden soveltuvuudesta muistisairaalle, on eettinen pohdinta vilttimétonta
sisdllyttdd tutkielmaani. Myds aihetta kohtaan yleisesti vallitsevat asenteet on mielestini
tarkedd tuoda esille, silld ne nousevat tieteellisessad kirjallisuudessa esiin merkittdvana
esteend muistisairaiden osallisuudelle tiedontuottamisessa. Tarkasteltaessa osallistavien
menetelmien soveltuvuutta muistisairaalle, tirkein tarkastelukulman luovat myo6s muisti-
sairauden tuomat haasteet tiedontuottamiselle. Kappaleessa 3.1 esitetyt osallisuutta
puoltavat asiat, sekd kappaleessa 3.2 esitetyt haasteryhmét luovat télle tutkimukselle
viitekehyksen. Pédédpaino ja tutkimuskysymykset muodostuvat tiedonkeruumenetelmien
tarkastelemisen ympdrille, ja tarkastelun viitekehyksend toimii osallisuuden rakentumi-

nen.

Tutkielmassani kdytin viitekehyksend kappaleessa 3.1 tarkasteltuja, osallisuutta puolta-
via asioita, sekd kappaleessa 3.2 tarkasteltuja haasteita, joita ovat eettiset, sairauteen liit-
tyvidt ja asenteiden luomat haasteet osallistamiselle. Varsinaisessa kisittelyosiossa tar-
kastelen sitten tiedonkeruunmenetelmid, haastatteluja ja havainnoimista, osallisuuden
toteutumisen nékokulmasta, peilaten niitd edelld mainittuihin osallistamiseen liittyviin

haasteisiin ja hydtyihin.

Tutkimuskysymykset ovat:

1. Miten laadulliset tiedonkeruumenetelméit soveltuvat muistisairaalle osallisuuden toteu-

tumisen ndkokulmasta?

2. Miten muistisairaan osallisuutta laadullisessa tutkimuksessa voidaan tiedonkeruunmene-

telmien avuin edistda?

=» Tutkielman tuloksena pyrin jdsentyneeseen kuvan laadullisten tiedonkeruumenetel-

mien soveltuvuudesta muistisairaalle seké niistd tekijoistd, jotka rakentavat muisti-




sairaan osallisuutta ja edistdvét sitd laadullisessa tutkimuksessa

kuvana havainnollistettuna on seuraava:

Teoreettinen
viitekehys

Tiedonkeruun-
renetelmien
tarkastelu

Tutkimustulos

. Tutkielman kulku

Osallisuus

lahtokohtana:
Osallistamista
puoltavat syyt

Muistisairaan osallistamiszen haasteet:
* Sairauden luomat haastest
* Eettiset haasteet
* Osallisuutta estivat asenteet ja
ulkopuoliset tekijst

.

Muistisairaan havainnoiminen ja haastatteleminen
viitekehyksen valossa:

Menetelmien vastaaminen osallisuuden toteutumiseen ja
osallistamisen haasteisiin

h.

1. Laadullisten tiedonkeruumenetelmien soveltuvuus
muistisairaalle osallisuuden toteutumisen nakékulmasta
2. Muistisairaan osallisuutta edistavat tekijat laadullisessa

tutkimuksessa

Kuva 1: Tutkielman kulku

Tutkielmani kisittdd suurimmalta osin tiedonkeruumenetelmien tarkastelemista, joista haas-

tattelemisen menetelmé saa laajuudeltaan suuremman painoarvon havainnoimisen mene-

telméén verrattuna. Tdma johtuu ensinnékin siitd, ettd muistisairaiden haastattelemisesta oli

oman tutkimuskysymykseni puitteissa saatavilla hieman enemmén tutkimustietoa, kun

muistisairaiden havainnoimisesta. Toiseksi, haastattelemista koskevassa kappaleessa on

kayty ldpi samoja teemoja, jotka liittyvdit myds suurelta osin havainnoimisen menetelméain,

enkd néde tarkoituksenmukaiseksi toistaa samaa keskustelua havainnoimisen menetelmin

osalta. Néissid tapauksissa olen viitannut havainnoimista koskevassa kappaleessa haastatte-

lemisen kappaleen kyseessi oleviin kysymyksiin.



2.2. Tutkimuksen teoreettinen luonne: tutkimuskirjallisuus aineistona

Tutkimukseni on luonteeltaan teoreettinen, eli se ei perustu empiiriseen aineistoon. Han-
nu Uusitalon (1991) mukaan teoreettisen tutkimuksen kohteina ovat ongelmat, jotka liit-
tyvit tieteenalan késitteistoon, ndkdkulmiin tai teorioihin. Tutkimusaineisto koostuu nii-
hin kysymyksiin kohdistuneesta aiemmasta tutkimuksesta. Teoreettisen ja empiirisen
tutkimuksen vélinen raja ei kuitenkaan ole selked, silld esimerkiksi teoreettisessa tutki-
muksessa aineisto usein on ainakin toissijaisesti empiirinen, eli muodostuu kohdeilmios-
td alemmin esitetyistd johtopédétoksistd. (mt. 60.) Téassdkin tutkielmassa tieto voi olla
toissijaisesti empiiristd, mutta aina kyseessd olevan tutkimuksen valmiiksi analysoitua

tietoa.

Péaadyin teoreettiseen tutkimukseen empiirisen sijaan siksi, ettd en kokenut omaavani
riittdvasti tietoa tiedon kerddmisestd muistisairailta henkil6iltd. Nakemykseni mukaan
myoskddn jasenneltyd tutkimustietoa siitd, millaisilla menetelmilld muistisairaita parhai-
ten osallistetaan tiedonkeruussa, ei toistaiseksi ole paljoa. Tdssé tutkielmassa nden hyvén
tilaisuuden selvittdd, miten muistisairaiden osallistamista laadullisessa tutkimuksessa on
tutkittu ja millaisista ndkokulmista aihetta on tarkasteltu. Nakisin, ettid tutkimukseni an-
taa edellytyksid muistisairaita osallistavan laadullisen tutkimuksen toteuttamiselle jat-

kossa.

Pertti Jarvisen ja Annikki Jarvisen (2004, 17) mukaan teorioiden tarkoitus on koota, yh-
distdd ja systematisoida aikaisemmin tuotettuja tutkimustuloksia. Teoria thannemuotoi-
sena ndyttdytyy niin sanottuna aksioomajirjestelmind, joka tarkoittaa sitd, ettd teoriaan
sisdltyvat viitteet tiivistetddn ryhméksi peruslauseita eli aksioomia. Nami peruslauseet
muotoillaan siten, ettd niiden avulla voidaan loogisesti johtaa kaikki muut teorian véit-
teet. Téllaista teorian johtamista loogisten sddntdjen mukaan kutsutaan deduktiiviseksi
paittelyksi. Vastakohtana deduktiiviselle péittelylle on induktiivinen paattely, miki tar-

koittaa sitd, ettéd teoria johdetaan empiirisen tutkimuksen ja yleistysten avulla. (mt. 17.)

Teoreettinen tutkimus on luonteeltaan joko analyyttinen tai synteettinen. Teoreettinen
analyysi pyrkii hajottamaan jonkin teoreettisen ongelman osiin. Teoreettinen synteesi
taas pyrkii muodostamaan kokonaiskuvan yhdistelemallé erillisid teorioita tai empiirisid

havaintoja. (Uusitalo 1991, 60—61.) Oma tutkimukseni on tdmén jaottelun mukaan luon-
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teeltaan synteettinen, silld pyrkimykseni on soveltaa laadullisia tiedonkeruumenetelmia
muistisairaille ja muodostaa néin ollen tutkimastani menettelystd induktiivisesti koko-
naiskuva. Toisin sanoen pyrkimyksend on luoda sovellus yhdistdmaélld laadulliset tie-
donkeruumenetelmét ja muistisairaiden osallisuuden rakentumisen tekijit. Tutkimustu-
loksena luodaan teoreettinen jésennys siitd, kuinka laadulliset tiedonkeruumenetelmét

soveltuvat muistisairaan henkilon osallistamiseen laadullisessa tutkimuksessa.

Uusitalon (1991) mukaan teoreettiset tutkimukset voidaan myos jakaa erilaisiin aiheisiin.
Kdsiteanalyyttinen tutkimus kohdistuu tieteenalan keskeiseen késitteistoon. Teoreettinen
mallintaminen késittdd tutkimuskohteen pukemisen matemaattiseen asuun. Olemassa
olevan teorian modifiointi tapahtuu, kun uusia empiirisid havaintoja tutkimuskohteesta
tehddén. Voidaan myds kehittdd aikaisempia teorioita kattavampi, informatiivisempi tai
paremmin tosiasioita vastaava uusi teoria. Lisdksi teoreettisen tutkimuksen tyyppind voi
olla teoreettinen katsaus tutkimusaiheeseen. Teoreettisessa tutkimuksessa voidaan hyvin
tarkastella myos tieteenalan keskeisten teoreetikkojen osatuotantoja tai vertailla niitd

keskendan. (Uusitalo, 1991, 60.)

Edelld esitetyistd teoreettisen tutkimuksen aiheista tdmé tutkielma on tyypiltdin teoreet-
tinen katsaus. Tarkoituksenani ei ole luoda uutta teoriaa, vaan luoda jésennelty kuva
muistisairaan osallisuuden toteutumisesta ja osallistamisen mahdollisuuksista laadulli-
sessa tiedontuottamisessa vetdmalld yhteen olemassa olevia tutkimuksia aiheesta. Tar-
koituksena ei kuitenkaan ole referoida tutkimuksia, vaan kisitelld méadriteltyd tutkimus-
ongelmaa, johon pyrin saamaan vastauksen aiheeseen perustuvista tutkimuksista. Kuten
Pasi Saukkonen (2006) toteaa, teoreettisessa tutkimuksessa kannattaa huomioida se, ettd
tutkimus ei jdi niin sanotusti teoreettisen selvityksen tasolle. Saukkosen mukaan selvitys-
luontoisissa teoreettisissa toissd tutkimus jdd yleensd olemassa olevan kirjallisuuden refe-
roinniksi, ja tutkijan oma luova panostus jdi ndakymaéttomadksi. Ndin ollen teoreettisissakin
toissd tulisi olla perusteltu, tutkimuksen avulla ratkaistava tutkimusongelma. (Saukkonen,

2006.)

Jari Metsdmuuronen (2009) tarkastelee teoreettisia katsauksia kriittisessd valossa. Hén kri-
tisoi teoreettisten katsausten tapaa osoittaa niiden perustuvan mahdollisimman suureen
madrdin ldhteitd, milld pyritddn osoittamaan laaja-alainen perehtyminen tutkittavaan ilmi-

00n. Kirjallisuuskatsauksissa ei myoskdin usein ilmene tulosten hankkimiseksi kaytettyja
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menetelmid. Tdma voi osoittautua ongelmalliseksi siksi, ettd ensinndkin ldhteiden keskindi-
nen yhteys voi olla 16yha tai jdddd puuttumaan kokonaan. Toiseksi tieto on saattanut vali-
koitua tutkimukseen tutkijan henkil6kohtaisten kiinnostusten perusteella, jolloin aiheen
kannalta olennaisia léhteitd on saatettu jattad tutkimuksen ulkopuolelle. Kolmanneksi, 1dh-

teet voivat olla laadullisesti vaihtelevia. (mt. 47.)

Edelld mainittujen ongelmien vélttdmiseksi on ehdotettu systemoitua kirjallisuuskatsausta
(Metsdmuuronen 2009, 47). Mikeld ym. (1996) luettelevat systemoidulle kirjallisuuskat-
saukselle kolme keskeistd tavoitetta. Tiedon valikoitumisesta aiheutuvan harhan minimoi-
miseksi tulisi kerdtd laaja kokoelma alkuperdistutkimuksia. Toiseksi tulisi selvittdd alkupe-
rdistutkimuksen menetelmaillinen laatu yksittdisten tutkimusten painoarvon esille tuomisek-
si. Kolmanneksi tutkimuksen tulokset voidaan yhdistdd olemassa olevien tulosten mahdol-
lisimman selkedksi ja tehokkaaksi hyodyntdmiseksi. (mt. 39.) Systemoidussa kirjallisuus-
katsauksessa olennaista on aiheen rajaus, jossa madritelladn alkuperdistutkimusten hyvik-
symis- ja poissulkukriteerit. Toisin sanoen médritellddn, millaiset tutkimukset halutaan
mukaan katsaukseen. Kdytettdvissd olevien resurssien rajojen asettaminen on tarkedd, silla

tiedonhakua voidaan jatkaa loputtomiin. (Metsdmuuronen 2009, 47.)

Tassd tutkimuksessa pyrin siithen, ettd tarkasteltava tieteellinen kirjallisuus olisi mahdol-
lisimman selkedsti rajattua juuri edelld mainittuun kritiikkiin perustuen. Tiedonhaku tut-
kielmassani rajautuu pddosassa tutkimuksiin, jotka kisittelevdt muistisairaan osallista-
mista tiedontuottamisessa. Ei ole niink&dn merkitystd, mihin muistisairaan tuottamaa
tietoa on tutkimusten mukaan kéytetty. Kyseisistd tutkimuksista poimin ainoastaan osal-
lisuutta, tiedontuottamista ja tiedonkeruunmenetelmid koskevaa tieteellistd tietoa. En
my0Oskddn tarvitse tutkimuksessani tietoa, jota muistisairailta on systemaattisesti kerétty.
Sen sijaan tdmin tutkielman kannalta olennaista on se, miten tietoa on kerdtty ja miten
tiedonkeruumenetelmét soveltuvat tutkimusten mukaan muistisairaan asiakkaan osallis-
tamiseen tiedontuottamisessa. Pédpaino tutkimuksessa on tiedonkeruumenetelmien tar-

kastelemisessa.

Teoreettisen viitekehyksen luomisessa olen tarkastellut sairauteen yleisesti liittyvid piir-
teitd ja oireita siltd osin, kun niilld on merkitystd tiedontuottamisen kannalta. Tutkielma
kisittdd myos yleisesti laadullisten tiedonkeruunmenetelmien tarkastelemista siltd osin,

kun tieto tukee aihetta ja auttaa ymmaértimaddn menetelmien erityisyyttd sovellettaessa
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niitd muistisairaille. Ndkemykseni mukaan aiheeseen liittyvien menetelmallisten, eettis-
ten ja asenteellisten haasteiden vuoksi tieteellistd tietoa aiheesta on vield toistaiseksi saa-
tavilla suhteellisen vihdn. Aiheesta tuotettu tieteellinen tieto on lisdksi kerdtty keskimaa-
rin suhteellisen lyhyelld aikavélilld, mika tarkoittaa sitd, ettd tutkimustieto on ajallisesti

tuoretta.

Paitsi ettd tdssid tutkielmassa viitataan suhteellisen tuoreeseen tutkimustietoon, on tieto
my0s tutkimusaiheen nuoruuden puolesta mahdollisimman alkuperdistd. Toisin sanoen
olen kerdnnyt tutkielmaani kattavasti tdhén pdivdin mennessi kertynyttd tutkimustietoa
aiheesta. Tdssa tutkimuksessa se on ollut mahdollista, silld muistisairaan osallistamista
laadullisessa tutkimuksessa on tutkittu ymmértédkseni vield valitettavan vdhdn. Tastd
syystd kaikki tutkielmassani esiintyvét tutkijat ovat nikemykseni mukaan alansa uran-
uurtajia. Tutkimuksen laajuus huomioiden on kuitenkin selvdd, ettd paljon hyvéi tutki-
musta on myds jouduttu jattdmadn tdmén tutkielma ulkopuolelle. Toisaalta on myds hy-
vi tiedostaa, ettd mitd vihemman aihetta on tutkittu, sen enemmaén sen tutkimuksiin liit-
tyy my0s kokemattomuutta ja tiedon luotettavuuden puutteita. Tastd syystd aihetta tulisi

tutkia enemman.

2.3. Tutkimuksen keskeinen kisitteisto

Tutkimukseni olettaa, ettd lukijalla on jonkinlainen késitys muistisairauksista ja niiden
luonteesta entuudestaan. Tassd tutkimuksessa ei mielestdni ole tarkoituksenmukaista pereh-
tyd muistisairauksien ladketieteelliseen puoleen. Muistisairauksien luonnetta tullaan kuiten-
kin tarkastelemaan ldpi tutkimuksen siltd osin, kun silld on tekemistd tiedontuottamisen
kannalta. Tdma tutkimus tarkastelee muistisairauksia sosiaalisesta ndkdkulmasta. Olennais-
ta on tuoda muistisairauksista esille tieto, jota laadullisen tutkimuksen kehittiminen edellyt-

tad.

Kasitteellisend valintana kdytén ty0ssidni kohderyhmastd késitettd muistisairaat. Englannin-
kielisessd tutkimuskirjallisuudessa kyseiseen ryhmaéén liitetddn kasite dementia ja kohde-

ryhmédin késite dementoituneet. Geriatrian professori Raimo Sulkava (2010) toteaa, ettd
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dementia ei kuitenkaan ole sama, kun muistisairaus. Kognitiivista heikentymistd aiheuttavia
rappeuttavia aivosairauksia kutsutaan eteneviksi muistisairauksiksi. Sairauden edetessa,
muistisairaudesta kérsivd dementoituu, jolloin hénestd voidaan puhua dementiapotilaana.
Esimerkiksi Alzheimerin taudin diagnoosin saanut ei vélttdméttd vield tdytd dementian kri-

teerejd. (mt. 120.)

En mielelldén kaytd tutkimukseni kohderyhmistd kisitettd dementoituneet, koska sillad vii-
tataan oireisiin ja kyvyttomyyteen. Lisdksi sen mééritteleminen, onko joku jo dementoitu-
nut vai ei, on pulmallista. Muistisairas -késite viittaa tietysti my0s sairauteen, mutta koska
pelkkd sairauden diagnoosi ei suoraan kerro ihmisen toimintakyvystd tai kognitiivisesta
kompetenssista mitdéin, on se mielestini parempi, véhemmaén leimaava vaihtoehto. Kéytin
silti jonkin verran kisitteitd, kuten dementiatutkimus, dementiaoireet, dementoivat sairau-
det tai esimerkiksi vaikeasti dementoituneet silloin, kun asiayhteyttd mairittavit sairauden
oireet. Késitteet ovat myos jollain tapaa vakiintuneita tai englanninkielestd kieleemme siir-
tyneitd, jolloin ne tuntuvat luontevammilta, kun esimerkiksi muistisairauksien tutkimus tai
muistisairauksien oireista kirsivdt. Pddasiallisesti pyrin kuitenkin vélttdmédn dementia -

késitetta sen sisdltimaén kielteisen leiman vuoksi.

Britanniassa muistisairauksia tutkinut Malcom Goldsmith (2002, 36) korostaa, ettd on tér-
kedd huomioida muistisairaiden oma, yksiléllinen persoonallisuus ja ryhméin heterogeeni-
suus siind, missd dementoivien sairauksien laaja kirjokin. Myods Jeanne Tyrell (2009, 180)
muistuttaa, ettd muistisairauksiin liittyvdn kognitiivisen rappeutuman luonne ja laajuus
vaihtelee runsaasti diagnoosin saaneiden joukossa, jopa varhaisen sairauden vaiheissakin.
Tamain tutkimuksen kohderyhma on siis hyvin heterogeeninen, eiké tutkimukseen koottujen
tulosten voida katsoa pitevin kaikkien muistisairaiden kohdalla kaikissa tilanteissa. Laa-
jaan tieteelliseen tarkasteluun perustuen voidaan kuitenkin todeta, ettd timé tutkimus antaa
kattavan kidsityksen niistd yleisimmistd haasteista, joita tiedontuottamiseen muistisairaiden

kohdalla littyy.

Kuten edelld todettiin, dementiasta puhutaan usein erityisend sairautena, vaikka tosiasiassa
se on syndrooma, joka aiheutuu yhden tai useamman sairauden seurauksena. Kutsumme
dementiaksi tiettyjen yleisten merkkien ja oireiden yhdistelméd, mutta jokainen dementoiva
sairaus on kuitenkin omalaatuisensa. (Goldsmith, 2002, 36.) Dementian oireet luokitellaan

lieviksi, keskivaikeiksi tai vaikeiksi (Erkinjuntti & Huovinen 2008, 54). Tamin tutkimuk-
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sen kohderyhmi kisittdd yleiselld tasolla kaikki dementoivaa sairautta sairastavat, joilla

tavataan néitd yleisid dementia-oireita.

Tutkimuksen keskeinen ndkokulma on osallisuus. Tarkastelen tiedonkeruumenetelmia
muistisairaan osallisuuden toteutumisen nidkokulmasta. Rachael Litherlandin (2008, 398)
mukaan yhteiskunnallisesti [Isossa Britanniassa] vakiintunut késite palvelunkdyttdjd [servi-
ce user] viittaa asiakkaan keskeiseen asemaan palvelun tuottamisen ja kehittdmisen muotoi-
lemisessa, jossa valta palvelujen valinnasta ja kehittdmisestd tunnustetaan olevan palvelun-
tarjoajan sijaan asiakkaalla. Tdméan ndkokulman mukaan esimerkiksi muistisairaalla palve-
lunkéyttdjalld on oletusarvoinen osallisuus suhteessa saamiensa palveluiden tuottamiseen ja

kehittdmiseen.

Heli Valokivi (2013) kirjoittaa artikkelissaan muistisairaan osallisuudesta kansalaisuuden
ndkokulmasta. Muistisairaiden ja muiden niin sanottujen haavoittuvien ryhmien kuulemi-
nen yhteiskunnassa, jossa korostetaan yksilon vastuuta, aktiivista kansalaisuutta, kuluttaja-
na toimimista ja tuottavaa ikdéntymistd, haastaa nykyisen poliittisen keskustelun. Valoki-
ven mukaan muistisairaat kykenevét jossain médrin ilmaisemaan mielipiteensd ja toimi-
maan asioissa, jotka liittyvét vélittomasti jokapdivdiseen eldmdin. (mt. 163.) Tédssd yhtey-
dessé osallisuuden edistiminen on siis pitkilti poliittinen kysymys, joka ndkemykseni mu-
kaan rakentuu yhteiskunnassa vallitsevista asenteista ja kaytettdvissd olevista resursseista.
Valokivi ndkee ldheisten olevan merkityksellisid ‘tulkkeja ja ddnitorvia’ muistisairaalle
kansalaiselle, joiden kanssa yhteistydssd muistisairas voi toimia yhteiskunnassa aktiivisesti.

Vaarana voi olla se, ettd muistisairaan déni hukkuu toisten toimijoiden alle. (mt. 164.)

Valokivi (2013, 164) nidkee artikkelissaan muistisairaan osallisuuden toteutumisen kansa-
laisena olemisen ja kansalaisena toimimisen kautta. Kansalaisuus sdilyy ldpi elimén, mutta
osallisuuden toteutuminen muuttaa muotoaan ja intensiteettidén idn myo6ta. Tulkintani mu-
kaan Valokivi tarkoittaa muistisairaan osallisuudella kansalaisena toimimisen nidkokulmas-
ta muistisairaan kuulluksi tulemista yhteiskunnassa. Téssd tutkimuksessa tarkoitan osalli-
suuden toteutumisella nimenomaan muistisairaan kuulluksi tulemista laadullisessa tutki-

muksessa.

Kasitteellisend valintana kédytdn osallisuuden mahdollistamisesta késitettd osallistaminen,

johon liittyy mielestéini vahvasti valtasuhteet. Perustelen késitteen kayttoa silld, ettd muisti-



14

sairaiden osallisuuteen laadullisessa tutkimuksessa, ja nidkemykseni mukaan laajemmin
koko yhteiskunnassa, liittyy vallan jakautumisen epitasa-arvo, josta esimerkiksi Heather
Wilkinson (2001, 10) kirjoittaa. Koska muistisairaat ovat osallisuutensa puolesta epitasa-
arvoisessa asemassa, osallisuutta tulee tietoisesti ja aktiivisesti mahdollistaa ja edistdd toi-
minnalla, jota kutsun téssd tutkimuksessa yleisesti osallistamiseksi. Vaikka kisite sisdltad
valtasuhteita, nikemykseni mukaan muistisairaiden osallisuuden toteutuminen on kuitenkin
tdysin riippuvainen siitd, millaisilla toimenpiteilld osallisuutta yhteiskunnassa mahdolliste-
taan. On kiistatonta, ettd muistisairailla on yhteiskunnassa vihemmain valtaa osallisuuteen
ndhden. Ndin ollen osallistaminen on mielesténi tdssd yhteydessd tarkoitustaan kuvaava
kisite. Osallistamalla valtaa ikddn kuin siirretdédn muistisairaille ja mielesténi vallan siirta-
minen epétasa-arvosta kohti tasa-arvoa on oikeutettua, vaikka toiminta sinidnsa sisdltdé val-

tasuhteita.

Tutkimusaihetta kohtaan kielteisesti suhtautuvilla asenteilla tarkoitan tdssa niitd ndkemyk-
sid, joita tutkimuskirjallisuudessa esiintyy tai joita tutkimuskirjallisuus vélittdd muistisai-
raiden osallistamisesta laadullisessa tutkimuksessa. Esitén seuraavassa kappaleessa kieltei-
set asenteet ja ulkopuoliset, muistisairaasta riippumattomat tekijat yhtenid haasteryhména.
Tuon kappaleessa esille asenteita, jotka vélittavit kielteistd tai vélinpitdmatontd suhtautu-
mista muistisairaiden osallisuudelle tiedontuottamisessa, mutta myds aihetta positiivisem-
min l&hestyvid ndkokulmia. Lisdksi tuon esille keskustelua resursseista. Tarkoituksena ei
ole ohjata tiedonhakua osoittamaan, ettd aihetta kohtaan vallitsisi ainoastaan kielteisid asen-
teita. En myoskéédn ota kantaa siithen, millainen tapa ajatella yhteiskunnassa tilld hetkelld
vallitsee. Kielteiset asenteet nousevat kuitenkin vahvasti esiin aiheesta kdydyssé tieteelli-
sessd keskustelussa, joten néden tarkoituksenmukaiseksi tuoda ne esille osallisuutta estdvini
tekijoind. Kappaleessa tuon esille tieteellistd keskustelua lddketieteellisen eli medikaalisen
ja sosiaalisen ajattelumallin vastakkainasettelusta, mutta myos toisiaan tdydentidvéstd roo-

lista.
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3. Tutkimuksen taustoitus — muistisairas tiedontuottajana

3.1. Osallistaminen lihtokohtana

Nykyédéin ndkee palvelujen tuotannossa ja kehittimisessd korostettavan asiakkaan kokemus-
ta ja osallisuutta. Kuten aiemmin todettiin, laadulliseen tutkimukseen osallistetaan kuiten-
kin paljon vihemmain niitd ihmisid, joiden kognitio ja kielellinen kompetenssi on alentunut,
esimerkiksi kehitysvammaisia ja muistisairaita (Lloyd ym. 2006, 1387). Muistisairaita osal-
listavaa laadullista tutkimusta koskevaa kirjallisuutta vérittdvit asenteelliset, eettiset sekd
sairauden luomat kiytinnolliset haasteet (esim. Lloyd. ym. 2006, Hubbard ym. 2002, Moo-
re & Hollet, 2003; Hellstrom ym. 2007). Muistisairaiden osallistamisessa tutkimusproses-
siin on omat haasteensa. Jos muistisairaan osallistaminen tiedontuottamisessa on niin haas-
tavaa, miksi siithen edes pyritddn? Tarkastelen seuraavaksi sitd, miksi muistisairaita tulisi

osallistaa tutkimuksessa ja mitd hyotya siitd on.

Yksi Heather Wilkinsonin (2001) mainitsema, ja hdnen mukaansa laajavaikutteisin syy
sithen, miksi muistisairaita osallistetaan niin vdhén, liittyy vallan jakautumisen epétasa-
arvoon. Epétasa-arvo, joka vallan jakautumista dementia-tutkimuksessa madrittdd, tulisi
tyontdd sivuun. Tadma edellyttdd muistisairauksia maarittdvin leiman poistamista. Jos olete-
taan, ettd muistisairaat eivét voi osallistua tutkimukseen ja ovat kyvyttomié jakamaan aja-
tuksiaan ja kokemuksiaan, vahvistetaan silld muistisairaiden kyvyttomyyden negatiivista

stereotypiaa. (mt.10.)

Myo6s Goldsmith (2002, 62) toteaa, ettd jos kiellimme muistisairailta mahdollisuuden
kommunikoida, lisdimme omaa valtaamme ja kontrolliamme suhteessa heihin ja vdhen-
ndmme heiltd voimaantumisen tai valtaistumisen mahdollisuuksia entisestdén. Lloyd ym.
(2006) puolestaan toteavat, ettd asenteet ylldpitdvit ja luovat leimoja ihmisiin tiettyjen vai-
vojen perusteella. Téllaiset voimattomuutta ylldpitavét asenteet tiettyjd ihmisryhmid koh-
taan tulisi haastaa ja muistisairaita tulisi siis osallistaa jo pelkéstién siksi, ettd poissulkemi-
nen pahentaa muistisairauksiin liittyvad leimaa ja yllapitdd kielteisid asenteita. (mt. 1389—

1390.)
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Toisena tirkednd syynd Wilkinson (2010) mainitsee ymmarryksen luomisen siitd, mitd ko-
kemus eldmisestd muistisairauden kanssa on. Tétd ei Wilkinsonin mukaan voida saavuttaa
puolestapuhujien kautta. Sen sijaan tehokkaita, osallistavia tutkimusmenetelmié, joiden
avulla saadaan keréttyd muistisairaiden omia nikemyksié ja kokemuksia puolestapuhujien

kokemusten sijaan tai niiden lisdksi, tulisi Wilkinsoni mukaan kehittdd. (mt. 10, 12—13.)

Dawn Brooker (2007, 68) toteaa artikkelissaan, ettd esimerkiksi orientoitumattomuus, kie-
lelliset hiiriot sekéd héiriot motorisen toiminnan koordinaatiossa mainitaan usein muistisai-
rauksien yhteydessd, mutta niiden merkitystd muistisairaalle on tapana ylenkatsoa. Gold-
smith (2002, 65) puolestaan toteaa, ettd jos yrittdisimme ymmartdd, mitd muistisairaana
oleminen on ja miten muistisairas kdsitteend néyttdytyy muistisairaalle, asenteemme olisi-
vat todenndkdisemmin joustavampia ja suvaitsevaisempia. Muistisairaat edustavat kasvavaa
joukkoa viestdssid ja kyseinen ryhma tulee olemaan tulevaisuudessa erindisten tutkimusten
kohteena (Tyrell 2009, 187). Onkin tistd syystd ensiarvoisen tirkeédd ja ajankohtaista pereh-
tyd muistisairaiden kokemustietoon ja luoda ymmaérrystd sairaudesta ja sen kanssa eldmi-

sesta.

Sosiaali- ja terveyspalveluita kdyttdessddn muistisairailla on useimmiten mukana omainen,
mutta on huomioitava, ettd ndmai eivat valttdmittd jaa samoja mielipiteitd ja arvoja (Tyrell
2009, 178). Tutkimuksissa, joissa omaisten ja muistisairaan ndkemyksid palveluista on ver-
rattu keskendén, ndkemykset ovat voineet poiketa toisistaan (Topo ym. 2007, 19). Mieles-
tdni tdmd osoittaa sen, ettd tietoa tulisi kerdtd suoraan muistisairaalta itseltddn ja panostaa
tiedonkeruumenetelmien kehittdmiseen muistisairaille sopiviksi. Goldsmith (2002) huo-
mauttaa myos, ettd muistisairaat saattavat olla tietoisia tilanteestaan paljon pidempéén, kun
on luultu, mutta pelon ja kommunikaation vaikeuksien takia muistisairaat eivét valttimatta
kykene tdtd ilmaisemaan. Tdma onkin yksi syy, miksi tiedontuottamisen menetelmid kom-

munikoimisen edistdmiseksi tulisi kehittdd. (mt. 30.)

On tirkedd ymmartdd kielellisid vaikeuksia omaavien henkildiden ndkokulmia siksi, ettd
heilld nimenomaan on vaikeaa saada ddnensd kuuluviin jokapdivdisessd elamissd (Lloyd
ym. 2006, 1388). Tastd syystd esimerkiksi muistisairaat ovat yksi haavoittuvimmista asia-
kasryhmistd palveluverkostossa (Topo ym. 2007, 5). Goldsmith (2002, 15) viittda, ettd isol-
la osalla jopa pitkdlle dementoituneista muistisairaista, joiden ei ajatella kykenevén ilmai-

semaan ajatuksiaan selkedésti, on kuitenkin suuri halu tehda niin.
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Brooker (2007) ldhestyy asiaa lisdksi avun vilittymisen kautta. Hinen mukaansa se, etti
yrittdd ymmartdd maailmaa muistisairaan nidkokulmasta, on auttamisen l&htokohta. Tadma
ndkokulma mahdollistaa muistisairaan ymmairtdmisen ja auttaa nikeméidn muistisairaan
vertaisena ihmisend. (mt. 64.) Kuten Hellstrom ym. (2007, 608) toteavat, ymmaértddksemme

muistisairaan kokemuksia, meidéin tulee kuunnella niité, joilla timé& sairaus on.

Brooker (2007) luettelee teoksessaan tirkeitd nidkokulmia, jotka kddntdvit katseen muisti-
sairaan omaan kokemukseen. Ne haastavat muistisairaan kanssa tydskentelevin pohtimaan
omaa toimintaansa ja suhtautumistaan muistisairaaseen ja tdimin sairauteen. Hdn mainitsee

teoksessaan seuraavat:

e KOMMUNIKOIMINEN: Tiedustellaanko muistisairaalta piivittdin timin mielty-
myksistéd, suostumuksesta ja mielipiteistd?

e EMPATIA JA HYVAKSYTTAVA RISKI: Kykeneekd muistisairaan kanssa tyds-
kentelevd asettamaan itsensd muistisairaan asemaan ja tarkastelemaan padtoksid
muistisairaan nikokulmasta?

e FYYSINEN YMPARISTO: Huolehditaanko fyysisen ympdriston suotuisuudesta
muistisairaalle pdivittdin?

e FYYSINEN TERVEYS: Huomioidaanko muistisairaan fyysiset tarpeet, kuten ki-
vun arvioiminen tai ndko- tai kuulohaitat arjessa?

e HAASTAVA KAYTTAYTYMINEN KOMMUNIKAATIONA: Selvitetdinkd
muistisairaan haastavan kéyttdytymisen todellinen syy?

e OIKEUKSIEN TOTEUTUMINEN: Miten muistisairaan oikeudet turvataan tilan-
teissa, joissa muistisairaan toiminta on ristiriidassa toisten turvallisuuden ja hyvin-

voinnin kanssa?
(mt. 64.)

Brookerin (2007) edelld esitetyt ndkokulmat pitevéit muistisairaan kanssa tyoskentelevien
arjen ohjenuoriksi ja antavat perustelun muistisairaan osallistamiselle laadullisessa tutki-
muksessa. On mielestdni valttimétontd, ettd muistisairaan kanssa tydskentelevit pohtivat
edelld mainittuja asioita pyrkimélld asettumaan muistisairaan tilanteeseen. Uskon kuitenkin,
ettd parasta tietoa asiasta saadaan suoraan muistisairaalta itseltddn. Edelld mainittujen asi-

oiden pohtiminen ei mielestini saa sulkea pois pyrkimystd aina ensisijaisesti selvittdd na-
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kemyksid muistisairaalta itseltdfin. Vaarana voi olla, ettd muistisairaan kanssa tyoskentele-

vat tulkitsevat joskus muistisairasta véérin (Valokivi, 2013, 164).

Lloyd ym. (2006, 1388) perustelevat muistisairaiden osallistamisen hyoddyllisyyttd myos
palvelujen ja hoidon kehittimiselld. Kuten Rik Cheston, Mike Bender ja Sue Byatt (2000)
toteavat, on muistettava, ettd kyseisten palveluiden on méadra palvella muistisairaita palve-
lunkiyttdjid. Emme voi muuten varmistua tésti, ellemme luo keinoja selvittdéd asiaa muisti-
sairailta itseltdén. Téstd syystd muistisairaat tulisi asettaa palveluidensa suunnittelemisen ja
arvioinnin keskipisteiksi. (mt. 478.) Muistisairaiden erikoistilannetta asiakasryhméani kuvaa
hyvin esimerkiksi se, etti useat laitoshoidosta tehdyt valitukset koskevat nimenomaan
muistisairaiden henkildiden hoitoa (Topo ym. 2007, 18). Tdma on térked peruste osallistaa

muistisairaita palvelujen kehittdmisessé.

Olisi tietysti toivottavaa, jos muistisairaan osallistaminen laadullisessa tutkimuksessa ai-
heuttaisi myos suoraa hyotyd muistisairaalle. On todettu, ettd esimerkiksi haastattelukoke-
mus voi aiheuttaa haastateltavalle myonteisid, jopa terapeuttisia kokemuksia ja tuntemuksia
(Dewing 2002, 159-160; Laitinen & Uusitalo 2007, 324; Hellstrom 2007, 610) Haastatte-
luun osallistuminen voi kohottaa muistisairaan itsetuntoa, antaa mahdollisuuden tuntemus-
ten ja kokemusten tyostdmiselle, osoittaa muistisairaalle, ettd hdnet otetaan vakavasti kom-
petenttina henkiloni ja saada muistisairaan tuntemaan itsensd arvostetuksi (Hellstrom ym.
2007, 610; ks. my0s Laitinen & Uusitalo 2007, 324). On todettu myds, ettd monet muisti-
sairaat osallistuvat mielellddn tutkimukseen tavoilla, jotka eivdt ole kognitiivisesti haasta-
via. Osallistuminen ja tunne siitd, ettd voi vaikuttaa ja olla hyddyksi, lisddvit esimerkiksi
haastattelun terapeuttista vaikutusta. (Dewing 2002, 159-160.) Osallistamisella voi siis

olla suoriakin hy6tyja muistisairaalle itselleen.

Aihetta koskevissa tieteellisissd julkaisuissa kaiken kaikkiaan esiintyy mielestdni kolme
tasoa, joissa muistisairaiden tuottamaa tietoa katsotaan tarpeelliseksi hyodyntdd. Namé voi-

daan jakaa seuraaviin osa-alueisiin:

1. Arki: Osallistamalla muistisairaita laadullisessa tutkimuksessa, saadaan tietoa
muistisairaan arjen tukemiseksi.
2. Palveluverkosto: Muistisairaiden osallisuuden edistiminen laadullisessa tutkimuk-

sessa tukee palvelujen kehittdmisti tarkoituksenmukaiseksi.
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3. Tutkimus: Osallistaminen edistdd muistisairaiden asemaa ja nikyvyyttd tutkimuk-

S€ssa.

Uskon, ettd kehittdmalld menetelmid muistisairaiden osallistamiseksi laadullisessa tiedon-
tuottamisessa, saadaan hyotyd sekd arjen, palveluverkoston ettd tutkimuksen kehittdmisen

tasoilla.

Tutkimukset antavat viitettd siitd, ettei muistisairaita osallisteta tiedontuottamisessa niin
usein, kun muistioireettomia ikddntyneitd. Valtaosassa muistisairaita osallistavista tutki-
muksista tiedonkeruunmenetelméni kéytetddn havainnoimista. Malcom Goldsmith (2002)
el kyseenalaista sitd, etteikd kommunikoiminen muistisairaiden kanssa olisi mahdollista.
Hén toteaa vain, ettd se voi olla vaikeaa ja hidasta, seké vaatia aikaa, kérsivéllisyyttd, taitoja
ja sitoutumista. Goldsmith esittdd neljd kysymystd, jotka tulevat kyseeseen pohdittaessa

muistisairaiden osallistamista laadullisessa tutkimuksessa:

e Onko kommunikoiminen mahdollista kaikkien muistisairaiden kohdalla?
e Minka tasoisesta kommunikoimisesta on kyse?
e Mitd muotoja kommunikoiminen késittda?

e Onko olemassa kommunikoimisen prosessia helpottavia strategioita tai tekniikoita?
(Goldsmith 2002, 48.)

Goldsmith (2002) ei kysy, onko kommunikoiminen muistisairaiden kanssa mahdollista.
Han kysyy, onko se mahdollista kaikkien muistisairaiden kanssa, miten ja kuinka sitd voi-
daan edesauttaa. Hellstrom ym. (2007, 609) viittavit, ettd muistisairaiden poissulkeminen
tutkimuksesta on itsessddn arvokkuuden hipédisemisti ja ettd asianmukaisella osallistamisel-
la on parantava vaikutus muistisairaan identiteetin arvokkuudelle (ks. Myds Alzheimer Eu-

rope 2011, 72).
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Yhteenveto asioista, jotka puoltavat muistisairaan osallistamista tiedontuot-

tamisessa:

e Osallistaminen edesauttaa muistisairauteen liittyvén leiman poistumista ja vallan ja-
kautumista tasapainoisemmin. Toisin sanoen muistisairaiden poissulkeminen tiedon-
tuottamisessa on itsessddn arvokkuuden hipdisemistd ja vahvistaa sairauteen liittyvia
kielteistd leimaa.

e Osallistamalla luodaan ymmaérrysta siitd, mitd sairauden kanssa eldminen on, ja edis-
tetddn kykyé asettua muistisairaan asemaan sekd ndhdé timé vertaisena ihmisena.

e Osallistamalla muutetaan asenteita joustavampaan ja suvaitsevaisempaan suuntaan.

e Osallistaminen on tirkeéd, silld puolestapuhujien ndkemykset eivit ole sama asia,
kun muistisairaan omat ndkemykset.

e  Muistisairaalla on oma halu ilmaista ndkemyksiéén ja tulla kuulluksi.

e Tietous omasta sairaudesta sdilyy todennékdisesti luultua pidempéén.

e Henkiloill4, joilla on heikentyneet kielelliset kyvyt, on vaikeaa saada ddnensé kuulu-
viin arjessa.

e Osallistamalla muistisairaita omien palvelujensa ja hoitonsa kehittdmiseen, varmiste-
taan parhaan mahdollisen avun vélittyminen.

e Osallistamisella voi olla suoria vaikutuksia, kuten identiteetin arvokkuuden edisté-
minen sekd myonteiset, jopa terapeuttiset kokemukset.

e Muistisairaan osallistamisen ja kommunikoimisen edistdmisen tulisi olla oletusarvoi-
sia. Sen sijaan, ettd kyseenalaistaisimme muistisairaan kyvyn kommunikoida, tulisi-
kin kysyéd, onko kommunikoiminen mahdollista kaikkien muistisairaiden kanssa,
mink tasoisesta ja muotoisesta kommunikoimisesta on kyse ja voidaanko kommu-

nikoimista jotenkin helpottaa.
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Muistisairaiden osallistamista puoltavat siis monet seikat. Esimerkiksi muistisairaiden haas-
tattelemisesta on jo saatu hyvid kokemuksia, jotka osoittavat, ettd muistisairaat ovat hyvin
kykenevii tuottamaan laadullista tutkimustietoa (Brooker 2007, 66; Cahill ym. 2004, 314).
Tédmin tutkielman ldahtokohtana ja oletusarvona on muistisairaan osallistaminen. Seuraa-
vaksi siirrytddn tarkastelemaan sitd, miksi muistisairaita kaiken edelld mainitun hyodyn

jélkeen kuitenkin osallistetaan laadullisessa tiedontuottamisessa vihemman.

3.2. Muistisairaan erityisyys tiedontuottajana — osallistamisen haasteet

3.2.1. Sairauden aiheuttamat haasteet tiedontuottamiselle

Dementoiviin sairauksiin liittyy yleisesti vihittdinen kognitiivisen, fyysisen, psyykkisen ja
sosiaalisen toimintakyvyn menettiminen (Topo ym. 2007, 17). Néin ollen voidaan todeta
muistisairauksien vaikuttavan heikentdvisti henkilon toimintakykyyn kokonaisuudessaan.
Myos tiedontuottamiseen liittyy sen myotd paljon enemmin haasteita. Dementiaoireyhty-
misséd erilaiset neuropatologiset prosessit saavat aikaan merkittdvid muutoksia henkilon

kognitiivisissa- ja muistitoiminnoissa (Pekkala 2010, 294).

Kognitiivisten toimintojen kannalta keskeisimpid hdiriditd ovat muistiin ja pédéttelemiseen
liittyvdt ongelmat seké afasia, eli kielelliset hairiot (ks. mm. Sulkava 2003, 72). Toisin sa-
noen muistisairauden puhjetessa ja edetessd dementiaksi, henkil kérsii yleensd ymmarryk-
seen, arviointiin, paéttelemiseen, kommunikointiin ja muistamiseen liittyvistd ongelmista,
jotka voivat rajoittaa padtoksentekykyéd (Hubbard ym. 2001, 62). Liséksi muistisairauksissa
esiintyy erilaisia kdytosoireita, jotka ilmenevit haitallisina muutoksina psyykkisissd toi-

minnoissa ja kiyttdytymisessd (Vataja 2006, 98).

Muistisairauksien aiheuttamien haasteiden lisdksi on tietysti huomioitava, ettd muistisairaat
edustavat useimmiten ikddntynyttd viestod. Ikddntyneelld videstolld esiintyy myods muita
terveyteen liittyvid ongelmia (Tyrell 2009, 189), jotka on syytd huomioida tiedontuottami-

sessa. Tarkastelen tdssd kappaleessa kuitenkin niitd haasteita, joita muistisairaus luo tiedon-



22

tuottamiselle kdytdnnossd. Tutkimuskirjallisuuden perusteella jaottelin sairauden aiheutta-
mat, tiedontuottamisen kannalta keskeisimmait haasteet kahteen osa-alueeseen: muutoksiin
kognitiivisissa toiminnoissa kasittden kieleen ja kommunikoimiseen liittyvét ongelmat seka

muistihiiridt ja kayttdytymiseen ja persoonallisuuteen liittyviin muutoksiin.

Muutokset kognitiivisissa toiminnoissa

Ulla Eloniemi-Sulkavan ja Raimo Sulkavan (2008a, 100) mukaan kognitiivisten toiminto-
jen heikentyminen kokonaisuudessaan vaikeuttaa muistisairaan eldmii ja ne vaikuttavat
kielteisesti muistisairaan toimintakykyyn ja kokemukseen omasta itsearvostuksesta. Gold-
smithin (2002) mukaan muistisairauksiin liittyy vélttiméttd muistiin, keskittymiseen ja sa-
nojen muodostamiseen liittyvid ongelmia. Goldsmithin nikemyksen mukaan ndmé itses-
sddn eivat tarkoita sitd, ettd muistisairaat eivét kykenisi ilmaisemaan nikemyksidan. Tadma
tarkoittaa vain sité, ettd muistisairaan kommunikoimisen mahdollistamiseen on kiinnitetté-
vd enemmaén huomiota, ja ettd prosessi voi viedd enemmaén aikaa. On muiden tehtdva luoda
taidot ja edellytykset ymmartda ja tulkita niiden &énté, joilla on vaikeuksia tulla kuulluksi.
(mt. 15.) Goldsmithin ajatus muistisairaan osallisuuden oletusarvoisuudesta on hyva 1&hto-
kohta muistisairaan osallistamiselle tiedontuottamisessa, mutta tirkedd on myds omata kat-
tava ymmarrys niistd vélittoméssi yhteydessé olevista kiytdnnon haasteista, joita muistisai-

raus luo tiedontuottamiselle.

Muistisairauksiin liittyy merkittdvid puheen, kielen ja kommunikoimisen héiridité, jotka
pahenevat sairauden edetessd (Pekkala 2010, 294). Muistisairailla esiintyvdt ongelmat
kommunikoimisessa vaikuttavat vélittomésti henkilon kykyyn tuottaa tietoa, silld ne vaikut-
tavat henkilon kykyyn kommunikoida ajatuksiaan ja tuntemuksiaan (Hubbard ym. 2003,
354). Paitsi ettd kielelliset héiriot itsessddn luovat haasteen tiedontuottamiselle, voivat ne
tuoda myds kuulijalle turhautumisen ja suuttumuksen tunteita, jotka voivat johtaa kuulijan
haluun olla huomioimatta muistisairasta. Tdtd Goldsmithin mukaan tapahtuukin useissa
tapauksissa. (Goldsmith 2002, 54.) Tastd syystd onkin tirkedd tunnistaa, miten muistisai-
raus vaikuttaa henkilon kykyyn kommunikoida, silld se lisdd ymmaérrystimme sairaudesta

ja sen vaikutuksista muistisairaaseen.
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Dementoiviin sairauksiin liittyy erilaisia kielellisid ja kommunikointiin liittyvid oireita,
jotka vaihtelevat sairauskohtaisesti. Kielelliset hdiriot ovat kuitenkin usein samankaltaisia
dementoivasta sairaudesta riippumatta. (Pekkala, 2010 294.) On tietysti olennaista ymmar-
tdd, ettd eri sairauksissa ilmenee erilaisia oireita. Tuon kuitenkin esille muistisairauksiin
liittyvit kielelliset ja kommunikatiiviset oireet yleiselld tasolla, silld ei ole tarkoituksenmu-
kaista tuoda niitd tdssd tutkielmassa eritellysti esille. Puheentuoton ja kommunikoimisen
kannalta muistisairauksiin liittyy puheentuoton motorisia vaikeuksia, sananldoytdmisvai-
keuksia eli anomiaa sekd muutoksia kertomis-, keskustelu- ja vuorovaikutustaidoissa (mt.

294-295).

Puheentuoton motoriset hdiridt ovat tavallisia dementoivissa sairauksissa. Niille on tyypil-
listd se, ettd muistisairas yleensd on tietoinen siitd, mitd haluaa sanoa, mutta ei tahdonalai-
sesti kykene muodostamaan viestilleen haluamaansa motorista mallia. (Grossman teoksessa
Pekkala 2010, 295.) Puheen ddntdmisessd, kuten d4nen laadussa, korkeudessa ja voimak-
kuudessa, puhenopeudessa, intonaatiossa ja artikulaatiossa esiintyy hiiriditd. Puheentuoton
motoriset hdiriot aiheuttavat hankaluuksia nimedmiselle, sanojen ja lauseiden toistamiselle,
adneen lukemiselle, spontaanille puheentuotolle ja erityisesti monitavuisten sanojen tuotta-
miselle. (Pekkala 2010, 295.) Néen tdssd suuren riskin vadrinymmaértdmiselle. Onkin syyta
kysyd, kuinka usein muistisairas tulkitaan kyvyttomaiksi ilmaisemaan omia ajatuksiaan néi-
den motoristen hdirididen seurauksena. Kuten edelld todetaan, muistisairas usein on tietoi-
nen siitd, mitd haluaa ilmaista, mutta ei sithen siind hetkessad kykene. Tdma vaatii siis na-
kemykseni mukaan tutkijalta tietoutta ja erittdin suurta herkkyyttd motoristen hiirididen

tunnistamisessa.

Toinen keskeinen dementoiviin sairauksiin liittyvd kielellinen piirre Pekkalan (2010) mu-
kaan on anomia, eli sananloytdmisen vaikeus. Sananloytimisvaikeudet haittaavat paitsi
yksittdisten sanojen nimedmistd, myods muistisairaan kommunikoimista ja hdnen sanomansa
ymmaértidmistd, jonka seurauksena muistisairas voi usein paityd vetdytyméddn pois kommu-
nikoimisen tilanteesta. Sananldytdmisen vaikeuksiin saattaa viitata puheen tauot, jolloin
muistisairas hakee haluamaansa sanaa, epidrdiminen, sanan kuvaileminen niin sanotuilla
kiertoilmaisuilla, vaarat aloitukset, nimedmisvirheet, kuten kohdesanan korvaaminen mer-
kitykseltddn samanlaisella sanalla, sekd muutokset sanan &énteellisissd muodoissa. (mt.

296.)
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Dementoivissa sairauksissa esiintyviat muutokset kertomis-, keskustelu- ja vuorovaikutus-
taidoissa ilmenevit jopa lievdsti dementoituneillakin henkil6illd vaikeuksina kertoa ja ym-
martdd juonellisia tarinoita ja omasta eldmaistd kertovia tapahtumia (Obler & Pekkala teok-
sessa Pekkala 2010, 296). Muistisairailla voi olla vaikeuksia luoda kertomuksesta syy- ja
seuraussuhteiltaan yhtendistd kokonaisuutta. My0ds sanojen merkityssuhteiden hidvidminen
voi selittdd kertomistaitojen heikkoutta, muistitoimintojen heikentyminen sanojen 16ytdmis-
td ja lauseiden muodostamista sekd tyomuistin kuormittuminen vaikeutta ymmértdd moni-

osaisia kiskyjd. (Pekkala 2010, 298.)

Lievistd dementiasta kdrsivit kykenevit vield ilmaisemaan itsedén hyvin ja omaavat hyvit
keskustelu- ja vuorovaikutustaidot. Ongelmia voi kuitenkin esiintyd liittyen epédsovinnai-
seen tapaan aloittaa keskustelu. (Pekkala 2010, 298.) Ulla Eloniemi-Sulkavan ja Raimo
Sulkavan (2008a, 102) mukaan muistisairaiden aivoissa tapahtuvien muutosten seurauksena
muistisairaalta saattaa puuttua itsekritiikki, jolloin timé voi ilmaista omia kokemuksiaan
senhetkisestd ympdristdstd turhankin voimakkaasti, suorasanaisesti tai jopa asiattomasti.
Keskustelutaitoihin liittyen muistisairaalla voi myds olla ongelmia uusien puheenaiheiden
keksimisessd, keskustelun seuraamisessa, ohjeiden ja kdskyjen noudattamisessa ja merki-
tyksellisten lauseiden tuottamisessa. Lauseet voivat olla epadmdiiriisid ja epatidydellisid.
Muistisairas voi kdyttdd ja ymmaértdd pronomineja ja muita viittaussuhteita védrin seké to-

deta aiheen kannalta jopa tdysin epéoleellisia ilmaisuja. (Pekkala 2010, 298.)

Kielelliset ja kommunikatiiviset héiriot ovat tietysti erilaiset sairauden eri vaiheissa. Gold-
smith (2002) kuvaa muistisairauden varhaisen vaiheen puhumista sujuvaksi, mutta kiertele-
viaksi, tyhjdksi ja epdmairiiseksi. Sananldytamisvaikeudet ovat keskustelutilanteissa ilmei-
sid ja asioiden nimedmisen vaikeudet ovat selvisti havaittavissa. Sairauden edetessd pu-
heesta tulee yhd enemmaén toistavaa ja muistisairas kiinnittdd vihemmén huomiota keskus-
telemiseen liittyviin sddntoihin. Puheessa voi usein esiintyd itsekeskeisyyttd. Tétd saattaa
seurata puhumattomuuden vaihe. Yleisesti ottaen vuorovaikutuskyvyt ovat muistisairaalla

sitd heikommat, mitd pidemmalla sairaus on (mt. 54-55.)

Vuorovaikutukseen liittyen haasteena voidaan pitdd myos sitd, ettd muistisairaan kyky
kommunikoida verbaalisti voi vaihdella viikon, péivin tai jopa pdivénaikojen mukaan. Toi-

saalta se voidaan ndhdd myds mahdollisuutena, jolloin tutkija voi pyrkid vuorovaikutukseen
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muistisairaan kanssa, kun télld on parempi paivd. (Hubbard 2003, 355; ks. my6s Goldsmith

2002, 56.)

Muistisairauden luomien kielellisten haasteiden lisdksi on huomioitava ihmisten vuorovai-
kutustaitojen eroavaisuudet yleisesti. Sirkka Hirsijdrven ja Helena Hurmen (2000, 53) mu-
kaan kielelliset valmiudet ja kommunikoimisen tavat saattavat poiketa toisistaan eri sosiaa-
liluokissa. Goldsmith (2002) tuo liséksi esille kielen ja sen vaikutukset kommunikoimiseen.
Jos muistisairas ei puhu didinkielenddn valtavdeston kieltd ja kommunikoiminen on jo muu-
tenkin haastavaa, tulee kielellisten taitojen arvioimiseen kiinnittdd erityisti huomiota (mt.
54, 62). Teoksessaan Goldsmith paikantaa omat ndkemyksensd englanninkielti toisena kie-
lend puhumisesta Isoon-Britanniaan, mutta uskon saman haasteen patevin myds muissa

maissa ja kulttuureissa.

On kuitenkin hyvd huomioida, ettd vuorovaikutustilanteessa on aina véhintdén kaksi osa-
puolta. Hubbardin ym. (2003, 354) mukaan on tirkedd huomioida, ettd ongelmat kommuni-
kaatiossa voivat johtua myos kuulijan kyvystd ymmartdd muistisairaan kertomaa. Nédin ol-
len muistisairaalla mahdollisesti esiintyvid kommunikoinnin vaikeuksia pahentaa se, etti
kuulija ei kykene ymmartdmain muistisairaan viestimid merkityksié asioille. Myos Esimer-
kiksi Parkinsonin tautiin liittyvét lihastoimintojen hdiriot, kuten vapina, lihasjaykkyys ja
lihastoimintojen hitaus voivat vaikuttaa puheentuottoon héiritsevésti (Pekkala 2010, 295).
Télloin vaaraksi voi koitua se, ettd kuulija tulkitsee téllaisista syistd hdiriintynyttd puhetta

kognitiiviseksi kyvyttomyydeksi ilmaista ajatuksiaan.

Ei siis ole niin, ettd muistisairaan tuottamat ajatukset olisivat merkityksettomid, vaan etti
kuulija ei vélttaméttd kykene ymmaértdméadn muistisairasta (Hubbard ym. 2003, 354). Tél-
lainen ndkemys asiaan edustaa mielestdni uudenlaisia, positiivisempia asenteita muistisai-
raiden osallistamista kohtaan. Tutkijan on tirkedd tiedostaa osallistaessaan tutkimuksessa
henkildita, joilla kielellinen kommunikointikyky on alentunut, ettei hin omilla ndkemyksil-
ladn védristd henkildiden subjektiivisten kokemusten ilmenemistd tiedontuottamisessa

(Lloyd ym. 2006, 1394).

Muistisairauksiin liittyy lisdksi muistihdiriitd, mitkd voivat vaikeuttaa muistisairaan osal-
listamista tiedontuottamisessa. Muistitoimintojen héiridt voivat vaikeuttaa viime aikojen

tapahtumien tiedostamista, mikd puolestaan saattaa vdhentdd muistisairaan tuottaman tie-
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don rikkautta ja luotettavuutta (Tyrell 2009, 180). Erityisesti 1&himuisti voi muistisairaalla

henkil6lla olla alentunut tai olematon (Eloniemi-Sulkava & Sulkava 2008a, 102).

Muistisairaan ajantaju voi poiketa omastamme. Muistisairas ei valttimaétti aina ole orientoi-
tunut nykyhetkeen ja hianelld voi olla vaikeuksia sijoittaa kertomansa oikeaan aikaan. Muis-
tisairas saattaa lisdksi sekoittaa tapahtumat, jotka ovat tapahtuneet hénelle itselleen tapah-
tumiin, jotka hén on kuullut muilta. (Goldsmith 2002, 60.) Jotkut muistisairaat eivit esi-
merkiksi vilttdmattd muista vastauksia tiettyihin peruskysymyksiin, kuten ovatko he naimi-

sissa tai onko heilld lapsia (Hubbard ym. 2003, 356).

Hairiét muistitoiminnoissa paitsi aiheuttavat haasteita tiedontuottamiselle, saattavat ne
tiedonkeruutilanteessa aiheuttaa ahdistusta muistisairaalle. Hubbardin ym. (2003) mukaan
tdllaisissa tapauksissa esimerkiksi haastattelu voi toimia ikdvénd muistuttajana muistivai-
keuksista, joiden kanssa muistisairaat kamppailevat. Vaikka muistisairaan &dnté halutaan-
kin kunnioittaa ja edesauttaa, voi tilanne joskus kddntyd haitaksi. Jos muistisairaan kerron-
taa ei haluta héiritd eikd sithen haluta puuttua, ja henkild joutuu pulmatilanteeseen muista-
mattomuutensa vuoksi, voi tdmd aiheuttaa muistisairaalle ahdistusta ja hiped. Télloin tut-
kija voi tahattomasti aiheuttaa muistisairaalle epdmukavan olon. (mt. 356-357.) Tutkijalta
vaaditaankin mielestdni taitoa osata lukea muistisairasta tiedonkeruutilanteessa ja puuttua

keskustelun kulkuun tarvittaessa.

Kayttiytymisen ja persoonallisuuden muutokset

Pekkalan (2010, 294-295) mukaan muistisairauksiin liittyy my0s toiminnanohjauksen on-
gelmia sekd sosiaalisen kdyttdytymisen ja persoonallisuuden muutoksia, kuten sosiaaliseen
vuorovaikutukseen liittyvdd estottomuutta ja tahdittomuutta. Dementoiviin sairauksiin liit-
tyvit kdytosoireet ovat Risto Vatajan (2006) mukaan usein jdéneet varjoon kognitiivisten
toimintojen heikkenemisen korostamisen kustannuksella. Niiden merkitys on kuitenkin niin
muistisairaiden itsensd, heiddn omaisten kuin yhteiskunnankin kannalta suuri, silld juuri
kaytosoireiden takia muistisairaat useimmiten omaisten loppuunpalamisen vuoksi siirtyvit
laitoshoitoon. Dementoivia sairauksia sairastavista noin 90 prosenttia kéirsivdt jossain vai-

heessa ikévistd kdytoshdiridistd. (mt. 98-99.)
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Timo Erkinjuntin ja Maarit Huovisen (2008) mukaan masennus on tyypillinen muistisai-
rauden alkuvaiheen oire. Masentuneisuus voi johtua siitd, ettd muistisairas tiedostaa paran-
tumattoman sairautensa, joka aiheuttaa hinelle etenevdd taantumista. Sairauden edetessd
keskushermoston vilittdjdainejirjestelmi rappeutuu, joka aiheuttaa ongelmia tunnetilojen
sadtelylle ja muuttaa my0s masennuksen oirekuvaa. Apatia, joka on myds yleinen muisti-
sairailla ja sekoitetaan usein masennukseen, ilmenee tunne-eldmén latistumisena, vélinpi-

tdmattomyytend tai motivaation puuttumisena. (mt. 183—184.)

Ahdistuneisuus on myos yleinen kéytdsoire muistisairailla ja se ilmenee usein levottomuu-
tena tai aggressiivisuutena, kuten dédnekkyytend tai richumisena. Taustalla voi olla esimer-
kiksi pelko, masennus, stressi tai pyrkimys ymmértda jatkuvasti epitodelliselta tuntuvaa
ympéristdd. Muistisairas voi ilmaista levottomuutta esimerkiksi kiukulla, kiroilemisella,

uhkailulla, ovien paiskomisella tai kdyttamalla fyysistd vikivaltaa. (mt. 184.)

Persoonallisuuden muutokset kuuluvat dementoiviin sairauksiin ja ne voivat esiintyd esi-
merkiksi ihmiselle ominaisten piirteiden korostumisena tai uusien piirteiden ilmaantumise-
na. Muistisairas voi esimerkiksi kdyttaytyd estottomasti, epésiististi, rivosti tai muuten rik-
koa sosiaalisia normeja. (Vataja 2006, 102.) Tutkijankin on mielestdni tirkedd tiedostaa,
ettd téllainen kdyttdytyminen voi johtua muistisairaudesta johtuvista haitallisista kdytosoi-

reista ja punnittava niiden merkitys tutkimukselle.

Muistisairailla voi my0s olla taipumusta esimerkiksi tunnetilojen vaihteluun, mika voi luo-
da haasteita tiedonkeruulle (Hubbard ym. 2003, 358). Diagnoosi ja sairaus itsessdén tuovat
henkil6lle vaikeita asioita kasiteltdviksi (Clarke & Keady 2001, 38) ja muistisairas voi ko-
kea muutokset kognitiivisissa toiminnoissa pelottavina ja itsearvostusta alentavina (Elo-
niemi-Sulkava & Sulkava 2008a, 101). Vaikka kéyttdytymisen ja persoonallisuuden muu-
tokset eivét suoranaisesti vaikuttaisi henkilon vuorovaikutuksellisiin kykyihin tiedonkeruu-
tilanteessa, voi niilld silti olla vaikutusta tiedonkeruutilanteen luonteelle. Tutkijan on hyva
tiedostaa muistisairauksissa esiintyvit kdyttdytymisen ja persoonallisuuden muutokset siind

madrin, kun niilld voi olla merkitystd tutkimuksen toteuttamiselle.



Yhteenveto sairauden aiheuttamista haasteista tiedontuottamiselle:

Muutokset kognitiivisissa toiminnoissa: ]

Kielelliset vaikeudet hankaloittavat henkilon kykyé tuottaa tietoa

O

Puheentuoton motoriset hdiriot vaikuttavat muistisairaan kykyyn muodos-
taa puhetta, vaikka muistisairas usein onkin tictoinen siitd, mitd haluaa sa-
noa.

Sananloytdmisvaikeudet eli anomia ilmenee esimerkiksi taukoina, epi-
roimisend, kiertoilmaisuina tai véddrind aloituksina puheessa, jotka vaikut-
tavat muistisairaan kommunikoimiseen ja ymmarretyksi tulemiseen.
Muutokset kertomis-, keskustelu- ja vuorovaikutustaidoissa ilmenevit
muun muassa vaikeuksina luoda syy- ja seuraussuhteiltaan yhtendisid ja
viittaussuhteiltaan olennaisia kertomuksia.

Vuorovaikutus- ja keskustelutaidot padsdéntoisesti heikkenevit sairauden
edetessd. Vuorovaikutustilanteisiin voi liittyd heikentyneen itsekritiikin
myo0td jopa epdsovinnaisuutta. Lisdksi kyky kommunikoida voi vaihdella
viikkojen, pdivien ja vuorokaudenaikojen mukaan.

Yleiset eroavaisuudet vuorovaikutustaidoissa esimerkiksi eri sosiaaliluok-
kiin tai didinkieleen perustuen saavat korostuneemman merkityksen muis-
tisairaiden kohdalla.

Kielellisid vaikeuksia voi pahentaa kuulijan kyvyttomyys tulkita muistisai-

rasta.

Ongelmat muistitoiminnoissa saattavat vihentii muistisairaan tuottaman

tiedon luotettavuutta ja rikkautta

O

Muistisairaan ldhimuisti ja viimeaikaisten tapahtumien tiedostaminen voi
olla heikentynyt.

Orientoituminen aikaan ja paikkaan voi olla heikentynyt ja muistisairas
saattaa sekoittaa tapahtumat myos keskendén itselleen ja muille tapahtu-
neiden asioiden valill4.

Muistamattomuus voi lisdksi atheuttaa muistisairaalle ahdistusta.

28
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[ Kayttiytymiseen ja persoonallisuuteen liittyvit muutokset: ]

Dementoiviin sairauksiin liittyvit kiytosoireet eivit suoraan vaikuta tiedon tuot-

tamiseen, mutta niilléi voi olla vaikutusta tiedonkeruutilanteelle ja sen luonteelle:

e Masennus ja apatia voivat liittyd muistisairaan tietouteen omasta etenevéstd
sairaudesta.

e Ahdistuneisuus voi ilmetd epdsovinnaisena kidytoksend ja kuvastaa esimerkiksi
pelkoa, masennusta, stressid tai pyrkimystd ymmértdd vieraalta tuntuvaa ympé-
ristod.

e Persoonallisuuden muutokset voivat ilmetd joko uusina piirteind tai vanhojen

piirteiden korostumisena.

Edelld tarkastellut, sairauden aiheuttamat muutokset muistisairaan kyvylle tuottaa tietoa
kasittavét siis paljon haasteita niin kognitiivisiin toimintoihin kun kayttdytymiseen ja per-
soonallisuuteenkin liittyen. Ja kuten jo todettiin, vuorovaikutuksessa myos kuulijan merki-
tys muistisairaiden kanssa kommunikoitaessa korostuu, jolloin sairauden aiheuttamat haas-
teet tiedontuottamiselle ovat vield monimutkaisemmat. Seuraavaksi tarkastelen muistisai-

raiden tutkimuksessa osallistamiseen liittyvid eettisid haasteita.

3.2.2. [Eettiset haasteet

Eettisid ongelmia on pidetty jopa ylitsepddseméttomind esteind muistisairaan osallistamisel-
le tutkimuksissa. Vuonna 2008 uudistettua maailman lddkériliiton Helsingin julistusta
(Lagkariliitto, 2008), joka maédrittelee lddketieteen tutkimusetiikkaa, kehotetaan sovelta-
maan myds sosiaalitieteen tutkimuksessa. Olennaisin sosiaalitieteen tutkimuksessa sovellet-
tava julistuksen maédrittelemé haaste muistisairaiden kohdalla vaikuttaisi aiheesta tehtyjen

tutkimusten perusteella oleva tietoon perustuvan suostumuksen saavuttaminen. Késite tie-
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toon perustuva suostumus (informed consent) tulee esiin suurimmassa osassa, ellei kaikissa
muistisairaiden tutkimukseen osallistamista kasittelevissd tieteellisissd julkaisuissa (mm.
Cheston ym. 2000, 476-477; Pratt 2001, 173-175; Hubbard ym. 2001; Bartlett & Martin
2001, 50-51; Lloyd ym. 2006, 1395; Hellstrom ym. 2007, 611-612).

Tarkastelen seuraavaksi sitd, mitd tietoon perustuva suostumus tarkoittaa ja miksi se on
olennaista juuri muistisairaiden kohdalla. Téhén liittyen keskeisid eettisid kysymyksid ovat
kognitiivisen kyvyn arvioiminen ja siihen liittyen tutkimuksen oikeutus, tutkimuksen esit-
tdminen ja diagnoosin nimen kayttd sekd sijaispdittdjien kiyttd tietoon perustuvan suostu-
muksen tavoittelemisessa. Muita esille nousseita eettisid kysymyksid ovat valtaistamisen

ndenndisyys ja korostunut eettinen pohdinta tutkimusaiheen ja menetelmien valinnassa.

Tietoon perustuvan suostumuksen ongelmaa on ldhestytty erittelemélld kolme tutkimuksel-
lista perusvaatimusta, jotka nousevat esiin ennen kaikkea muistisairaiden kohdalla. Ndma
perusvaatimukset on nostettu esiin useissa julkaisuissa, kuten edelld mainitussa Léédkaérilii-
ton (2008) Helsingin julistuksessa, sekd tutkijoiden erilaisissa tieteellisissd julkaisuissa,
kuten Helen Bartlettin ja Wendy Martinin (2001, 48), Gill Hubbardin, Murna Downsin ja
Susan Testerin (2001, 61-62), Hellstromin ym. (2007, 611) ja Julie Calveleyn (2012, 559)
artikkeleissa. Ensinndkin mahdollisten tutkimukseen osallistujien tulisi olla tiysin tietoisia
tutkimuksesta ja sen mahdollisista riskeistd. Toiseksi osallistujilla tulisi olla riittdvd kyky
ymmaértdd osallistumisen vaikutukset. Kolmanneksi jokaisen pditdksen tulee olla tdysin
vapaaehtoinen ja osallistujalla tulee olla mahdollisuus vetdytyd tutkimuksesta koska tahan-

sa ilman, ettd siitd koituu mitdan haittaa.

Jotta suostumus olisi sitova, tulisi edelld mainittujen edellytysten tayttyd (Calveley 2012,
559). Tietoon perustuvan suostumuksen ongelmallisuus muistisairaiden kohdalla liittyykin
sithen, kuinka varmistua siitd, ettd henkild on tdysin tietoinen suostuessaan osalliseksi tut-
kimukseen, ja ettd hénelld on riittdvd kyky ymmartdd osallisuutensa. Voiko tdmé edes olla
mahdollista muistisairaan henkilon tapauksessa? Bartlettin ja Martinin (2001) mukaan
henkild, jonka kognitiiviset taidot ovat alentuneet, ei vilttdmattd ole tdysin tietoinen siité,
mihin hén on osallistumassa antaessaan suostumuksensa. Suostumuksensa antanut henkild
voi my0s unohtaa suostuneensa osalliseksi tutkimusta ja vaatii jatkuvaa muistutusta, jolloin

voidaan kysyd, tulisiko suostumus siis pyytda aina uudelleen ja uudelleen. (mt. 51-52.)
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Kun tarkastellaan edelld mainittuja edellytyksid tietoon perustuvalle suostumukselle, voi-
daan todeta, ettd muistisairaan kohdalla tilanne on ongelmallinen. Rebekah Pratt (2001,
173) jopa vaittdd, ettd 100-prosenttista tietoon perustuvaa suostumusta ei voida muistisai-
raiden tapauksessa taata (ks. myos Pratt & Wilkinson 2001, 13). My6s Bartlett ja Martin
(2001, 52) toteavat, ettd jos tietoon perustuvan suostumuksen kriteerejd noudatettaisiin tar-

koin, olisi hyvin vaikeaa oikeuttaa mitddn muistisairaita osallistavaa tutkimusta eettisesti.

Muistisairaan kognitiivisen kyvyn arvioimisessa tulee Bartlettin ja Martinin (2002) mukaan
kiinnittdd huomiota kahteen kysymykseen. Onko ensinnékin eettistd osallistaa tutkimuk-
seen niin sanotusti vajaavaltaista (incompetent) henkiloé ja toiseksi kuinka kykya voidaan
mitata (Bartlett & Martin 2001, 53)? Toisin sanoen kysymykseen tulee se, miten tutkimus
oikeutetaan. Ehkd haastavin eettinen ongelma muistisairaan osallistamisessa laadulliseen
tutkimukseen liittyy siis arvioimiseen siitd, onko henkild kykenevd antamaan tietoon perus-
tuvan suostumuksensa vai ei. Pelkdn muistisairauden diagnoosin perusteella ei voi tehda
olettamuksia kyvyn puuttumisesta (Bartlett ja Martin 2001, 51; Hubbard ym. 2001, 62; Al-
zheimer Europe 2011, 67).

Kognitiivista toimintakykyd voidaan mitata erilaisilla mittareilla, joista yleisin Suomessa
perusterveydenhuollossa kédytossd oleva mittari on MMSE -testi (Mini-Mental State Exami-
nation). Testi sisdltdd kysymyksid aikaan ja paikkaan orientoitumisesta sekd muistin, kes-
kittymisen ja hahmottamisen arvioimisesta. Testin avulla saadaan suuntaa antava kisitys
henkilon kognition heikentymisestd. Tarkempi kuva muistisairaan kognitiivisen toiminta-
kyvyn laskusta saadaan Amerikasta rantautuneella CERAD — tutkimuksella (Consortium to
Establish a Registry for Alzheimer’s Disease), joka toimii MMSE — testid tdydentdvini ja

tarkentavana menetelménd. (Erkinjuntti & Huovinen 2008, 107, 110.)

Kognitiivisten kykyjen arvioiminen voi osoittautua erityisen haastavaksi, jos viimeisintd
tictoa sairauden tasosta ei ole saatavilla esimerkiksi sairaalasta, muistiklinikalta tai omalta
ladkérilta (Tyrell 2009, 188). Jokaisen aikuisen oletetaan omaavan kyky pééttda omaa elé-
madnsd koskevista asioista, ennen kuin toisin todistetaan (Cheston ym. 2000, 477; Hell-
strom ym. 2007, 611). Henkilon tulee ymmartda sekd se, mitd hédn tekee ettid tekonsa seu-
raukset. On kéytdnndssd vaikeaa maéadritelld, milloin muistisairas on menettanyt kykynsd

itsemddrddmisoikeuteensa. (Cheston ym. 2000, 477.) Tdémia osoittaa kuitenkin sen, ettéd
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muistisairaan ei voida olettaa olevan kyvyton joka suhteessa, vaan kyky pééttd asioista tu-

lee nimenomaan aina arvioida paatdoskohtaisesti.

Lisédksi Bartlettin ja Martinin (2002) mukaan tirked kysymys tietoon perustuvaan suostu-
mukseen liittyen on, ettd onko henkil0 tietoinen omasta diagnoosistaan? Tdma johtaa tutki-
jan vaikeaan eettiseen ja metodologiseen ongelmaan siitd, kuinka tutkimus esitellddn muis-
tisairaalle. Muistisairas voi tuntea tulleensa harhautetuksi, mikéli hin ei ole tictoinen tutki-
muksen tarkoituksesta, ja diagnoosin nimen kdyttdminen saattaa aiheuttaa turhaa haittaa ja
ahdistusta muistisairaalle. (mt. 52.) Jos aikomuksena on osallistaa muistisairas henkilo tut-
kimukseen, pohdinta tutkimuksen esittimisestd on jo sellaisenaan eettisesti ongelmallinen,
ainakin jos puhutaan lievisti tai keskivaikeasti dementoituneesta henkildstd. Jos mietitdén
sitd, kuinka tutkimus esitellddn muistisairaalle, asetetaan muistisairas vdheksyttyyn ase-
maan. Peldtddn siis muistisairaan ahdistuvan siité, ettd titid pyydetdédn osallistumaan haastat-
teluun muistisairautensa perusteella. Tosiasiassa se ei mielestini poikkea esimerkiksi siité,
ettd pyydettdisiin jotakin muuta sairautta sairastavaa osallistumaan tdmén sairautensa perus-

teella.

Muistisairaiden kohdalla kysymys tutkimuksen esittdmisestd on kuitenkin ongelmallisempi.
Kuten edelld todettiin, kyse on siitd, onko muistisairas ylipdétéén tietoinen diagnoosistaan.
Rebekah Pratt ja Heather Wilkinson (2001) toteuttivat tutkimuksen, joka selvitti muistisai-
raiden suhtautumista omaan diagnoosiinsa. He selvittivét, tulisiko diagnoosia ylipdatdin
paljastaa muistisairaalle henkil6lle sekd miten sen paljastamisessa tulisi menetelld. Diag-
noosin puhumisesta vélttimistd perustellaan silld, ettd sen kuuleminen voi aiheuttaa muisti-
sairaalle kielteisid tunteita, kuten pelkoa, masentuneisuutta, vihaa tai jopa shokin. Tutki-
musten tuloksena kuitenkin todettiin, ettd diagnoosi tulisi kertoa muistisairaalle heti sen
ilmettyd asiallisen menettelyn kautta, joka tarkoittaa riittdvda aikaa ja tukea, sensitiivisyyt-
td, sekd yksilollisten tarpeiden huomioimista, kuten esimerkiksi hoitohenkilokunnan koti-

kdyntejd. (mt. 1.1v.)

Prattin ja Wilkinsonin (2001) tutkimuksen mukaan diagnoosin kertominen muistisairaalle
el kuitenkaan vélttaimittd aina ole hyvé asia. Jos muistisairaalla henkil6lld on jo pitkille
edennyt dementia, voi diagnoosin peitteleminen tulla kyseeseen edelld mainituista syista.
Tutkimuksessa kuitenkin todettiin, ettd diagnoosin tietdmisen hyddyt muistisairaalle ovat

paljon riskejd suuremmat. Asiaton diagnoosin pimittiminen voi aiheuttaa muistisairaalle
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ahdistusta ja saattaa estdd heitd saavuttamasta itseymmarrysti ja tirkeitd selviytymiskeino-

ja. (mt. 36-37.)

Diagnoosin kertominen muistisairaalle on joka tapauksessa lddkérin sekd hoitohenkildston
tehtavd. Tama kuitenkin nidkemykseni mukaan koskee tutkijaa siind mielessd, ettd edelld
mainittuihin diagnoosin paljastamisen haitallisiin vaikutuksiin vedoten tutkijan on tiedetta-
vd, onko muistisairas tietoinen omasta diagnoosistaan vai ei. Prattin ja Wilkinsonin (2001)
tutkimuksen perusteella diagnoosi ja siitd puhuminen nousevat eettiseksi kysymykseksi

muistisairaan osallistamisessa laadulliseen tutkimukseen mielestdni kahdesta syysta.

Ensinnékin, koska muistisairauksiin liittyy muistitoimintojen heikentymistd, on mahdollis-
ta, ettd tutkimukseen osallistettava muistisairas on unohtanut saaneensa tiedon omasta
diagnoosistaan. Tdmi on myos eettisesti pulmallista siind mielessd, ettd tutkija joutuu vélt-
telemdin diagnoosista puhumista, vaikka tarkoituksena olisi luoda tilanne, jossa muistisai-
ras voi vapaasti puhua omasta sairaudestaan. Varsinkin kun tiedetdén, ettd diagnoosin tie-
dostamisesta ja siitd puhumisesta on muistisairaalle yleisesti ottaen enemmain hy6tyad kuin

haittaa. (mt. 10, 12, 36.)

Toiseksi, ndkemykseni mukaan diagnoosista puhuminen nousee tutkimuksellisesti eettisek-
si kysymykseksi my0s siitd syystd, ettd diagnoosin kuuleminen voi aiheuttaa muistisairaalle
henkilokohtaisen kriisin, jonka aikana muistisairas opettelee selviytymiskeinoja suhtautua
sairauteen. Télloin muistisairas tarvitsee todennédkoisesti paljon tukea, tietoa ja neuvoja.
(mt. 37.) Tutkijan on mielestidni hyvé tiedostaa tdma kyetédkseen valmistautumaan muisti-

sairaan kohtaamiseen asianmukaisella tavalla, sekd pohtiakseen omaa rooliaan tutkijana.

Kun muistisairaan halutaan osallistuvan tutkimukseen, tiedustellaan tdhdn usein lupaa
omaisilta. Téllaisesta niin sanotusta sijaispddttimisestd kdydadn dementiatutkimuksessa
jatkuvaa keskustelua. (Tyrell 2009, 186.) Tdmé on ongelmallista silloin, jos muistisairas
madritellddn kyvyttoméksi antamaan tietoon perustuvan suostumuksensa tutkimukseen
osallistumisesta. Kysymys on silloin siitd, voidaanko téssd tapauksessa kddntyd niin sano-

tun sijaispdéttéjan puoleen ainoana suostumuksen antajana.

Sijaispédattdjien kdyttiminen suostumusta tavoiteltaessa on Dewingin (2002) mukaan on-
gelmallinen kahdesta syystd. Muistisairasta ei merkittivisti osallisteta paatoksenteossa,

koska huomio kiinnittyy haastattelijan ja omaisen vastuisiin. Vaikka muistisairas osalliste-
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taankin pditoksentekoon, perinteinen, kognitiivisperustainen ldahestymistapa tekee proses-
sista muistisairaalle uhkaavan. Heikentynyt kielellinen kyky, sekd kyky kommunikoida,
ymmaértdéd ja muistaa estdd muistisairasta kokemasta tietoon perustuvan suostumuksen saa-
vuttamista tasavertaisena osallisena. Dewingin mukaan suostumusta ei tulisi laskea pelkas-
tddn sijaispadttdjien varaan. (mt. 159.) Oma tulkintani Dewingin esittdmistd nidkokulmista
on se, ettd muistisairas voidaan nidhda tasavertaisena henkiloni tutkimukseen osallistumi-
sessa vain, jos omaisen tai muun sijaispdittdjan rooli prosessissa kyseenalaistetaan koko-
naan. En kuitenkaan ota kantaa siihen, tulisiko omaisen tai muun merkityksellisen henkilén

olla osallisena tutkimuksessa ja missd maérin.

Cheston (2000) ym. tarkastelevat osallistamista valtaistamisen ndkokulmasta, mutta kriti-
soivat sitd sen alttiudesta vairinkdytolle. Palvelunkéyttdjien osallisuus on usein vain passii-
vista mielipiteiden tuottamista, kuten asiakastyytyviisyyskyselyihin vastaamista. Téllaisen
toiminnan ndhdéén toisinaan edustavan vain ndenndisyyttd, miké voi osaltaan johtaa siihen,
ettd palvelunkéyttdjien osallistamiseen palveluiden arvioimisessa suhtaudutaan kyynisesti.
Jos muistisairaita halutaan osallistaa, on myds velvollisuus huolehtia, ettd tuotettu tieto luo
kehitystd palveluihin tulevaisuudessa. Jos vankkoja rakenteita muistisairaiden kokemuksen
esiin tuomiseksi ja tilanteiden kehittdmiseksi ei ole, voidaan tdllainen toiminta tuomita pel-

kéksi ndenndisyyden harjoittamiseksi. (mt. 477—478.)

Tutkimusaiheen ja tutkimusmenetelmien valinnat ovat aina kaikissa tutkimuksissa eettisia
valintoja. Kuten Aaltonen (2005) toteaa, oli kyse kuinka hyvéntahtoisesta tutkimuksesta
hyvénsé, palvelee se aina myos tutkijan intressejd. Tutkijan tulisi siis aina pohtia, mikd on
tutkimuksen tarkoitus, kuka sitd tekee ja kenen ehdoilla sitd toteutetaan. Aaltonen painottaa,
ettd tutkimuseettinen pohdinta korostuu ennen kaikkea sellaisia henkil6itd osallistettaessa,
joilla on vihemmén resursseja kontrolloida ja kommunikoida toteutettua tutkimusta, kuten
toimintarajoitteisilla ja vammaisilla henkil6illd. (mt. 187.) Ndin ollen yleinen tutkimuseet-
tinen pohdinta saa korostuneemman aseman myds muistisairaita osallistavassa tutkimuk-

sessa ja tiedonkeruussa.
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Yhteenvetona muistisairaiden osallistamisen eettiset haasteet:

[ Eettiset haasteet: ]

e Tietoon perustuvan suostumuksen ongelmallisuus muistisairaiden kohdalla:

o Kognitiivisen kyvyn arvioiminen ja tutkimuksen oikeutus: onko oikeutettua
osallistaa tutkimukseen niin sanotusti vajaavaltaista henkilod ja kuinka
kognitiivista kykya tulisi mitata?

o Tutkimuksen esittdiminen ja diagnoosin nimen kdyttdminen voivat aiheuttaa
muistisairaalle ahdistusta ja jarkytystd, mikéli timd ei jostakin syystd ole
tietoinen omasta sairaudestaan. Toisaalta taas sairaudesta vaikeneminen ja
tiedon pimittiminen edustavat toisesta suunnasta eettisesti yhtd kyseen-
alaista menettelemista.

o Sijaispééttdjien osallisuus suostumuksen tavoittelemisessa on kyseenalais-
ta. Koska tietoon perustuvaa suostumusta voi kuitenkin olla mahdotonta
saada muistisairaalta henkil6ltd, on punnittava, voidaanko suostumus pyy-
tad sijaispadttéjéltd ja onko tutkimus tdlldin oikeutettu.

e Muistisairaiden kohdalla osallistaminen voi helposti edustaa nédenndisyyttd. Jos
muistisairaita tahdotaan osallistaa tutkimuksessa, on myds velvollisuus huolehtia,
ettd tieto tuottaa suunniteltua kehitysta.

e Muistisairaiden kohdalla eettinen pohdinta tutkimusaiheen ja -menetelmien valin-
nassa korostuu, silld heilld on vihemman resursseja kommentoida ja vaikuttaa tut-

kimuksen kulkuun ja tulokseen.

Muistisairaan osallistaminen laadullisessa tutkimuksessa on monelta kannalta eettisesti on-
gelmallista. Hyvid perusteluja osallistamisen hyviksi on tuotu esille, mutta aiheeseen tulee
aina liittyméén eettistd pohdintaa. On tdrkedd, ettd keskustelua dementiatutkimuksen eetti-
syydestd kdydién, jotta mahdolliset haittavaikutukset voidaan minimoida. Ei pidéd kuiten-
kaan astua holhoojan saappaisiin. Puhumme aikuisista ihmisisté, jotka tietdvit, tuntevat ja

joiden minuus sdilyy ldpi elamén.
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3.2.3. Kielteisten asenteiden ja ulkopuolisten tekijoiden vaikutukset

Ennen 1990-lukua muistisairaat ymmarrettiin pitkalti lddketieteellisen ajattelutavan kautta.
Nain ollen keskityttiin vain kognitiivisten toimintojen ja toimintakyvyn alenemiseen, jol-
loin muistisairaiden subjektiiviset kokemukset ja ndkemykset jdivét varjoon. Muistisairaat
madriteltiin kyvyttomiksi ilmaisemaan ajatuksiaan ja tuntemuksiaan. Heiddn kokemuksil-
taan kiellettiin jopa legitimiteetti, puhumattakaan siité, ettd heité olisi pidetty kompetenttei-
na osallistumaan tutkimustiedon tuottamiseen. (Hubbard ym. 2003, 351.) Kirsi Lumme-
Sandtin (2005, 143) mukaan jopa vanhuus yleisellé tasolla liitetddn enemmaén raihnaisuu-
teen, kuin viisauteen ja vapauteen. Jos ylipdétdén ikdantyvien kokemustietoa ei arvosteta,

miten sitten on muistisairaiden laita?

Kun tarkastellaan ylipddatadn ikdantyneiden ihmisten osallistamista tutkimuksiin, tuodaan
usein esiin heitd koskevat mahdolliset fyysiset ja kognitiiviset rajoitteet. Muun muassa
huonontunut kuulo (Hirsijarvi & Hurme 2004, 134) tai muistivaikeudet saattavat vaikeuttaa
esimerkiksi haastattelemista. Useimmiten huonokuntoisimmat ikdéntyneet rajataan tutki-
muksista pois, silld tiedonkeruun tahdotaan sujuvan ilman yliméirdisid ongelmia. Esimer-
kiksi useista tilastokeskuksen tutkimuksista yli 75-vuotiaat on rajattu ulos, silli heidén

haastatteleminen koetaan liian hankalaksi ja hitaaksi. (Lumme-Sandt 2005, 125.)

Hirsijarvi ja Hurme (2004) toteavat timén johtuvan siitd nimenomaisesta ennakkoluulosta,
jonka mukaan ikddntyneilld ihmisilld saattaa olla dementiaoireita. He kyseenalaistavat sen,
ettd muistisairaat niin usein suljetaan pois kaikista ikdéntyneitd koskevista tutkimuksista,
vaikka heiddn mukaansa jopa 20% yli 80-vuotiaista kérsivdt jonkin asteisista dementiaoi-
reista. Jos todellisuudessa ollaan kiinnostuneita ikdantyneiden kokemuksista, ei ole mitédén
syytd sulkea muistisairaita pois tutkimuksista, mikéli osallistaminen vain suinkin on mah-
dollista. (mt. 133—134.) Olisikin erityisen tirkedd, ettd juuri ikdéntyneiden déni saataisiin
kuuluviin ihmisten eldessd yhd pidempéén tidnd péivind, silld hyvin vanhojen ja hyvin huo-

nokuntoisten vanhojen tutkiminen on yksi suurimmista tutkimuksen haasteista tulevaisuu-
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dessa (Lumme-Sandt 2005,125, 127). Muistisairaiden kommunikointikykyd ylldpitdvien

keinojen kehittiminen on myds ajankohtainen haaste tutkimukselle (Pekkala 2010, 298).

Topon ym. (2007, 17) ndkemyksen mukaan dementoivien sairauksien leima on hyvin kiel-
teinen ja vasta viimeisten vuosikymmenien ajan muistisairaiden subjektiivisiin kokemuk-
siin on alettu kiinnittd4 huomiota. Muistisairaiden voidaan tietylld tavalla ndhda eldvin tup-
lamarginaalissa, silld heiddn valtaistumistaan ja voimaantumistaan estévét paitsi sairaus
itsessdén, myos toisten ihmisten suhtautuminen sairauteen ja sairastuneeseen itseensd

(Goldsmith 2002, 64).

Niakemykseni mukaan muistisairaat eldvdt ehkd jopa triplamarginaalissa, silld kuuluvat
useissa tapauksissa edellisten lisdksi myds yhteiskuntamme vanhusviestoon. Uskon, ettéd
tdllaisessa marginaalissa eldminen ilmentéa sitd, kuinka tarpeelliseksi ja tarkedksi muistisai-
raiden osallistaminen koetaan. Jos emme arvosta muistisairaiden subjektiivista kokemustie-
toa ja ikddntyneiden idn kartuttamaa viisautta vaan ylldpiddmme tutkimuksessa rakenteita,
jotka uhkaavat ja estdvdt muistisairaan kokemuksen esiin tulemisen, olemme itse luomassa

tai ylldpitdmassa tdtd marginaalia, aktiivisesti tai passiivisesti.

Malcom Goldsmithin (2002) mukaan tietimyksemme muistisairauksista on suppea, silld
ymmaérryksemme aiheen eri nakokulmista kehittyy eriaikaisesti tai erilaisella kéasitykselli-
selld tasolla. Goldsmith viittaa télld ladketieteellisen ja sosiaalisen ajattelumallien vilisiin
vastakkainasetteluihin ja ristiriitoihin. Nama ajattelutavat eivdt kuitenkaan ole toisiaan
poissulkevia, mutta ne ovat kehittyneet eri polkuja pitkin, jonka seurauksena niiden on jos-
kus vaikeaa puhua yhteisté kieltd tai ymmaértdd toistensa ongelmia. Molempia tarvitaan ei-
vitkd ne ole keskenéén kilpailevassa asetelmassa, mutta erilaisista syisté ja asiayhteyksistd
riippuen usein ndilld ajattelutavoilla on taipumus korostaa omaa tirkeyttdédn suhteessa toi-
seen. (Goldsmith, 2002, 21.) Topo ym. (2007, 17) esittavat kuitenkin huolensa siité, ettd
nopeasti kehittyvad biolddketieteellinen ymmaérrys muistisairauksista uhkaa medikalisoida

koko 1lmion.

Myds Topo ym. (2007) tuovat esille l4édketieteellisen ja sosiaalisen nikdkulman kahtiajaon.
He jakavat sosiaalisen ndkokulman kisittdiméén kaikki ne ndkemykset, jotka eivit painota
ladketieteellistd ndkemystd sairaudesta. Néitd ovat esimerkiksi sairastuneen oma kokemus

sairaudestaan ja yhteiskunnallinen nékokulma, joka tarkastelee esimerkiksi sitd, miten
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muistisairaat on otettu huomioon lainsdddidnndssé, palvelujen suunnittelussa ja toteutukses-
sa, tai miten yhteiskunnan voimavaroja sijoitetaan muistisairaiden palveluihin. Tdma nako-
kulma tarkastelee myos sitd, miten yksilolliset toiminnanvajeet tosiasiassa liittyvat yksilo-

raiden selviytymisté arjessa. (mt. 20.)

Muistisairaiden omia ndkemyksid on siis vasta suhteellisen lyhyelld aikavililld alettu ottaa
vakavasti. Aikaisemmin ajateltiin, ettd muistisairaat eivit kykene kommunikoimaan ajatuk-
siaan tarkoituksenmukaisesti tai luotettavasti kielellisten vaikeuksien sekd ajan ja paikan
tajun heikentymisen vuoksi. (Brooker, 2007, 65-66.) Hairiét kognitiivisissa toiminnoissa
lienee usein ollut syy muistisairaiden poissulkemiseen gerontologisista, asiakasndkdkulmaa

hakevista ja asiakastyytyvaisyyteen liittyvistd tutkimuksista (Tyrell 2009, 180).

Brooker (2007, 73) toteaa, ettd useissa tapauksissa muistisairaalta ei kysytd timéin mielipi-
dettd, silld ensinndkdidn muistisairaan ei uskota kykenevén ilmaisemaan itsedin luotettavasti
ja toiseksi, sen ajatellaan vievén niin paljon aikaa. Osallistaminen nidhddan siis vahvasti
taloudellisena, resursseihin liittyvdnd kysymyksend. Muistisairaan kyky tehda tietoon pe-
rustuvia paédtoksid abstrakteista asioista heikkenee ajan mydtd, mutta on pystytty todenta-
maan, ettd pitkillekin dementoitunut muistisairas kykenee tekeméédn péaatoksid esimerkiksi
pitkdaikaisista mieltymyksistddn (Brooker 2007, 73). Myo6s Tyrellin (2009, 181) mukaan
tutkimukset osoittavat lievdstd ja keskivaikeasta muistisairaudesta kérsivien kykenevin
tuottamaan tarkoituksenmukaisia ja jarkevid mielipiteitd esimerkiksi hoidon ja eldmin laa-

dusta.

Myos Goldsmith (2002) kritisoi yleisesti vallitsevaa kdsitystd siitd, ettd muistisairaiden ei
uskota kykenevén tuottaa mielipiteitd esimerkiksi saamistaan palveluista. Yleisesti ajatel-
laan, ettd viisainta tietoa palvelujen kehittdmiseksi saadaan ammattilaisilta. Naitd ammatti-
laisten ndkemyksid tdydentdvit tdnd pdivand myds muistisairaan omaisten nikemykset,
mutta se, ettd muistisairaalla voisi myds olla nikemys asioista, tuntuu olevan suhteellisen
uusi ja vieras ajatus. Goldsmith toteaa myds, ettd palveluntuottajien vililld on merkittdva
kahtiajako niihin, jotka toivottavat muistisairaan ndkemykset tervetulleiksi palvelujen ke-
hittdmisessd ja niihin, jotka olettavan oman tietimyksensd olevan palvelunkdyttéjien tietd-

mystéd parempi. (mt. 12—13.)
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Muistisairaiden tiedontuottamista kohtaan vallitsevat asenteet Goldsmith (2002) jakaa kol-
menlaisiin tyyppeihin, jotka edustavat mielesténi kielteistd, neutraalia sekd optimistista
suhtautumista aiheeseen. Kielteisesti ajattelevat tukevat nikemyksia siitd, ettd muistisairaita
el voida ymmirtdd ja péditokset asioista on tehtdvd heidédn puolesta. Neutraalisti, tai en-
nemminkin passiivisesti asiasta ajattelevat nékevat muistisairaan osallistamisen tiedontuot-
tamisessa teoriassa hyvénd, mutta epakédytdnnollisend kdytdntond, mutta pitdvét silti suota-
vana pitdd kiinni toimintamallista. Optimistisesti ajattelevat ndkevit, ettd muistisairaan tie-
dontuottamisessa osallistamisen on oltava mahdollista tavalla tai toisella ja asian eteen on

tehtéva toitd. (mt. 18-19.)

Goldsmith (2002) mainitsee myonteisemmén ndkokulman l&hestyd muistisairauksia. Ta-
min ndkokulman on esittinyt Tom Kitwood, ja se korostaa muistisairaan nékemistd per-
soonana ja yksilollisend ihmisend. Sen sijaan, ettd nidkisimme muistisairaan objektina, jo-
hon liittyy rappeutumista, haastavaa kayttdytymistd, systemaattisen arvioinnin tarvetta ja
huolellista ohjausta, tulisi meiddn katsoa yksilod kokonaisuutena. (Kitwood teoksessa

Goldsmith, 2002, 24.)

Tama ei tarkoita sité, ettei lddketieteellistd ndkdkulmaa tarvittaisi muistisairaiden tarpeiden
huomioimisessa. Meidén tulisi kuitenkin katsoa muistisairaita ennemmin sosiaalisen kuin
ladketieteellisen ndkdkulman valossa. Muistisairas tulisi ymmartidd persoonallisuuden, fyy-
sisen terveyden, eldménhistorian, sosiaalisten suhteiden verkoston ja neurologisen rappeu-
tumisen, eli varsinaisen dementoivan sairauden monimutkaisen vuorovaikutuksen kokonai-
suutena. (mt. 24.) Téhdn laheisesti liittyen Goldsmith tuo esille myos sen, ettd muistisairaita
el tulisi ndhdd homogeenisena ryhminé, silld se todennédkoisesti lisdd kommunikoimisen

vaikeuksia ja estdd heidén kuuluksi tulemisen (mt. 35).

Ihmisilld on tapana ylenkatsoa sellaisia ihmisid, joilla on heikentynyt kyky toimia autono-
misesti tai joilta puuttuu tietynlaisia kapasiteetteja tai kykyjd (Hellstrom ym. 2007, 609).
Tédmi vaikuttaa viistdmattd olettamukseen, ettd muistisairaat eivét olisi kykenevid toimi-
maan ja tekeméén paatoksid itsendisesti. Muistisairaiden tiedontuottamiseen liitetddn luotet-
tavuuden ja uskottavuuden ongelma, joka johtuu muistin héiridista, kielellisistd ja ymmar-
rykseen liittyvistd ongelmista sekd kommunikaation vaikeuksista (Dewing 2002, 166).

My®ds Pratt (2001, 167) toteaa, ettd muistisairaiden kanssa tekemisisséd olevat henkil6t saat-
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tavat joskus tukea ndkemyksid siitd, ettd muistisairaat eivét ole kdypii tai luotettavia kump-

paneita osallistettaviksi tutkimuksissa.

Yhteenvetona Kielteisten asenteiden ja ulkopuolisten tekijoiden vaikutukset muistisai-

raiden osallistamiselle tiedontuottamisessa:

[ Kielteisten asenteiden ja ulkopuolisten tekijoiden vaikutukset: J

o Lidketicteellinen ajattelumalli vallitsee sosiaalisen mallin kustannuksella
o Ladketieteellinen nékokulma korostaa kognitiivisten toimintojen ja
toimintakyvyn alenemista, kun taas sosiaalinen malli nikee muistisai-
raan kokonaisuutena, toimivana yksilond ympéroivissa yhteiskunnas-
sa.
o Ladketieteellinen ndkokulma ndkee muistisairaat homogeenisena ryh-
méind, mika lisdd entisestddn kommunikoimisen vaikeuksia.

e Ammattilaisten ja nykyddn myos omaisten tiedon korostaminen estdd muisti-
sairaiden kokemusten nidkymisen. Thmisilld on tapana ylenkatsoa henkiloitd,
joiden kognitiiviset kyvyt ovat heikentyneet.

e Osallistaminen ndhdédén resurssikysymyksend. Muistisairaiden tietoon liitetddn
luotettavuuden ongelma ja tiedonkeruun nédhdéén vievén niin paljon aikaa, ettd

se koetaan kannattamattomaksi.

Téllaiset asenteet vaikuttavat varmasti sithen, miksi muistisairaita ei osallisteta tutkimuk-
sissa niin usein. Muistisairaan osallistamisen tuomat haasteet nihdéén siis vallitsevimpina,
kuin mahdollisuudet, joita tdllainen osallistaminen voisi mukanaan tuoda. Goldsmith
(2002) toteaakin, ettd juuri tdllainen ndkokulma tarkastella muistisairautta on ensimmaiinen
este vuorovaikutukselle muistisairaiden kanssa. Tdméd este tulisi ylittdd, silld rakentaes-
samme virheellistd kuvaa muistisairauksista saatamme luoda olettamuksia, jotka vaikutta-

vat vahingollisesti tapaamme kommunikoida muistisairaiden kanssa. (mt. 5.)
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4. Haastatteleminen

4.1. Haastattelun mukauttaminen muistisairaille

Tutkimushaastattelu eroaa esimerkiksi terveydenhuollon kliinisistd haastatteluista tai tera-
peuttisista haastatteluista. Kliinisid haastatteluja kdytetddan esimerkiksi diagnoosien tekemi-
sessd ja terapeuttisilla haastatteluilla pyritddn auttamaan ja ohjaamaan ihmisti. Tutkimus-
haastattelu sen sijaan on kiinnostunut sairastuneiden ja heiddn léheistensé omista nikemyk-
sistd ja kokemuksista. (Aaltonen 2005, 166.) Tutkimushaastattelu loppujen lopuksi raken-
tuu aivan samoista vuorovaikutustekijoistd, kun mikéd tahansa kasvokkain tapahtuva kes-
kustelu. Toisin kun arkikeskustelussa, tutkimushaastattelussa on erityinen roolijako: Haas-
tattelija on tietimiton osapuoli, joka kuitenkin ohjaa keskustelua ja haastateltavalla on tie-
to. (Ruusuvuori & Tiittula 2005, 22.) Téssé tutkimuksessa tarkasteltavan haastattelun luon-
ne on tutkimuksellinen, vaikka esimerkiksi terapeuttisia ulottuvuuksia tutkimushaastatte-
lussa on todettu olevan (Dewing 2002, 159-160; Hellstrom ym. 2007, 610; Laitinen &
Uusitalo 2007, 324).

Viime aikoina my0s muistisairaita on alettu haastateltu laadullisissa tutkimuksissa, vaikka
sitd on aikaisemmin pidetty mahdottomana. Muistisairaiden haastatteleminen on mahdollis-
ta, mutta edellyttdd haastattelujen hyvad suunnittelemista. (Lumme-Sandt 2005, 127-128.)
Haastattelemista ei siis voida pitdd poissuljettuna tiedonkeruumenetelméni muistisairaiden
kohdalla mahdollisista kielellisistd vaikeuksista tai kognitiivisen kyvyn alenemisesta huo-

limatta.

Tutkimusmetodologia itsessdén voi olla ongelma muistisairaiden haastattelemiselle, mutta
tiedostamalla haasteet ja kiinnittdimalld huomiota muistisairaiden kykyyn kyvyttomyyden
sijaan, voidaan kumota joitakin ndistd haasteista. Tarkastelen seuraavaksi haastattelemisen
menetelmdid peilaten sitd kappaleessa 3.2.1 esitettyihin, muistisairauden luomiin kéytdnnon
haasteisiin. Selvitin, miten haastattelu menetelmdné vastaa kognitiivisten toimintojen muu-

toksiin sekd muutoksiin kdyttdytymisessd sekd persoonallisuudessa.
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Vuorovaikutus ja Kkieli muistisairaiden haastattelemisessa

Hirsijarvi ja Hurme (2004) miérittelevét haastattelun tiedonkeruunmenetelmén lisdksi sosi-
aaliseksi vuorovaikutustilanteeksi, jossa haastateltavalta kysytddan mielipiteitd tutkimuksen
kohteesta, ja johon haastateltava vastaa puhutussa muodossa. Haastattelu on ennen kaikkea
kasitteisiin, merkitysten rakentumiseen ja kieleen perustuvaa toimintaa. Mutta kuten taval-
liseen keskusteluun, liittyy haastatteluunkin sekd kielellinen, ettd ei-kielellinen kommuni-
kaatio, joiden avulla tietoa, ajatuksia, mielipiteitd, asenteita ja tunteita viestitetddn. Lisdksi
haastattelemisessa on aina kyse tutkimuskohteen asettamisesta subjektiksi, joka mahdollis-
taa merkityksid luovan, aktiivisen ja vapaan ilmaisemisen. (Hirsijdrvi & Hurme 2004, 35,

41-42))

Nékemykseni mukaan muistisairas ndhdédn haastattelun vuorovaikutustilanteessa aktiivise-
na osallisena ja haastattelu mahdollistaa muistisairaan oman d4nen ja subjektiivisten koke-
musten esiintuomisen. Kuten edelld mainitaan, sen tulisi myos mahdollistaa vapaa ilmai-
seminen. Muistisairaiden kohdalla ndkisin kuitenkin olennaisena sen, kuinka paljon haastat-
teleminen tosiasiassa asettaa painoarvoa kieleen ja kdsitteisiin rakentuvalle kommunikaa-
tiolle ja kuinka paljon tilaa se antaa esimerkiksi sanattomalle viestinnélle, joka on kiisté-

mattd korostuneessa asemassa muistisairaiden kohdalla.

Hirsijarvi ja Hurme (2004) pohtivat kielen keskeisyyttd haastattelemisessa ihmiskuvan kes-
keisid tekijoitd tarkastelemalla. Thminen voidaan nahdé kieltd kédyttdvand olentona. Kieli on
viline, jolla thminen voi ylittdd fyysisen maailmansa rajat ja toteuttaa itseddn monilla alu-
eilla. Kieltd kéyttdvd ihminen on aloitteellinen ja kantaa ottava, aktiivinen subjekti. (mt.
49.) Jos muistisairaita tarkastellaan edellisen ndkokulman valossa, voidaan ehké todeta ta-
mén ryhmén kuuluvan marginaaliin edelld kuvatun aktiivisen toimijuuden suhteen. Koska
muistisairaus ei kuitenkaan automaattisesti tarkoita puhutun kielen puuttumista, emme voi
sulkea pois haastattelemista tiedonkeruunmenetelméné kyseiseltd ryhmaltd, vaikka keskus-
teleminen kielellisid vaikeuksia omaavan henkilon kanssa ei ole ongelmatonta (ks. Aalto-
nen 2005, 169). Eloniemi-Sulkava ja Sulkava (2008a, 102) nékevat kuitenkin muistisairai-
den vahvuuksina herkkyyden havainnoida erilaisissa ympéristoissé ja tilanteissa vallitsevia

tunnelmia ja rohkeuden tuoda tunteitaan esille.
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Muistisairailla voi esiintyd afasiaa eli hankitun kielikyvyn hiirioitd. Afasiatutkimuksella
voi nikemykseni mukaan olla paljon annettavaa dementiatutkimukselle, silld kielelliset
vaikeudet luovat laajasti yhteistd pinta-alaa molemmille kentille, mité laadullisen tutkimuk-
sen kehittaimiseen tulee. Aaltosen (2005) mukaan afaattisen puhujan haastattelemisessa ja
tutkimusaineiston tulkinnassa paistddn tarkastelemaan lahemmin sellaisia vuorovaikutuk-
sellisia tekijoitd, jotka usein ndhdddn vain kielellisen ilmaisun taustatekijoini. Kaikissa
vuorovaikutustilanteessa esiintyy sanallisen viestinndn lisdksi esimerkiksi puheen katkoja
ja tauotusta sekd sanattomia kommunikaatiokeinoja. Vuorovaikutus tulisi myos ndhda

kaikkien haastattelutilanteessa olevien yhteisené toimintana. (mt. 163—-164.)

Kasvokkaisessa vuorovaikutuksessa keskusteluun osallistujilla on puheen lisdksi kadytos-
sadn kehonsa kommunikoimisen apuna. Tavoiteltaessa merkityksid, voidaan kéyttdd useita
eri ilmaisumuotoja. Eleet ovat suoraan sidoksissa puheeseen ja johtavat itsensi siitd. Néin
ollen eleet sekd ddnen viri, sdvyt ja painotukset saavat korostuneemman aseman, kun vuo-
rovaikutukseen liittyy kielellisen kommunikoimisen ongelmia. (Aaltonen 2005, 175.) Kai-
kissa vuorovaikutustilanteissa, kuten haastattelussa esiintyy sanatonta viestintdd. Koska
muistisairaiden haastattelemiseen liittyy kielellisid vaikeuksia, tulee sanattoman viestinnén
tunnistamiseen ja tulkitsemiseen kiinnittda erityistd huomiota. Tulkittua sanatonta viestintda

tulee my0s analysoida vuorovaikutuksessa sanallisen viestinnédn kanssa.

Myds Brooker (2007, 67) toteaa, ettd kun sanallinen kommunikoiminen kiy haastavam-
maksi, ymmirryksen luomiseksi tulisi kiinnittdd entistd enemmin huomiota sanattomaan
kommunikoimiseen ja rikkonaisen puheen yhteen liittdmiseen. Kielellisid vaikeuksia
omaavilta saattaa esimerkiksi puuttua kertova puhe, mutta selkedmuotoisiin kysymyksiin
kielellisid vaikeuksia omaava puhuja voi kyetd vastaamaan esimerkiksi nyokkddmalla
myontymisen merkiksi. (mt. 164—165.) Sanatonta viestintdd ja sen tulkitsemista késitelldan

tarkemmin havainnoimisten menetelméaa kisittelevissi kappaleessa.

Katkeileva ja taukonainen puhe ilmenee kielellisid vaikeuksia omaavilla esimerkiksi sano-
jen hakemisena ja pyorittelemisend tai puheenvuorojen uudelleen aloittamisena. Puhe voi
olla jopa pddasiassa sanaa hakevaa. Téllainen vuorovaikutus vaatii tutkijalta karsivallisyyt-
td, kykyé sietéd hiljaisuutta ja kuunnella sekd antaa haastateltavalle aikaa rauhassa muotoil-
la viestinsd. Naitd esiintyy my0s normaalisti kommunikoivien haastattelemisessa, mutta ne

korostuvat erityisesti, kun haastateltavalla on kielellisid héiriditd. (Aaltonen 2005, 173,
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175.) Jos haastattelija ja haastateltava aloittavat puhumisen yhté aikaa, tulisi muistisairaan
aina antaa puhua ensin, silld muistisairas saattaa helposti unohtaa, mitd oli sanomassa

(McKillop & Wilkinson 2004, 123).

Kuten todettua muistisairailla voi esiintyd myos erilaisia kdyttdytymiseen ja persoonalli-
suuden muutoksiin liittyvid oireita. Esimerkiksi kielteiset kdytosoireet, jotka kumpuavat
eldménhallinnan heikkenemisesti ja siihen liittyvistd turvattomuuden tunteesta, ovat myos
erddnlaista sanatonta viestintdd. Kdytosoireet saattavat helpottua kuuntelemalla muistisai-
rasta ja pyrkimélld tdmén tilanteen ymmartdmiseen. (Eloniemi-Sulkava & Sulkava 2008b,
121.) Téstéd syystd muistisairaiden kokemuksen kuunteleminen ja ymmaértdminen on erityi-

sen tarkeda.

Goldsmith (2002) esittelee tutkimuksessaan australialaisen kieltd ja kommunikaatiota, kir-
jallisuutta, elokuvatuotantoa ja mediaa tutkivan yliopisto-opettajan Jane Crispin antamia
neuvoja kommunikoimiselle muistisairaiden kanssa. Muistisairas saattaa esimerkiksi vasta-
ta kysymyksiin epdjohdonmukaisesti tai kayttdd védrid sanoja. Tadlloin tulisi pohtia, mitéd
yhteyttd vadrd sanavalinta ilmentdd ja pyrkid ymmaértimaidn sanoma tarkastellen lausetta
védrin sanavalinnan takaa laajemmassa kategoriassa. (Crisp teoksessa Goldsmith 2002, 60—

61.) Tama edellyttad tutkijalta erittdin aktiivista roolia kuuntelijana ja tulkitsijana.

Muistisairas saattaa myds sekoittaa tapahtumat, jotka ovat tapahtuneet hénelle itselleen
tapahtumiin, jotka hdn on kuullut toisilta. Yksi keino pyrkid ymmartdimaidn muistisairaan
kertomaa on pohtia, kidyko tieto jarkeen, jos sijoitamme sen tapahtuneeksi ajallisesti men-
neisyyteen. Téllaisissa tapauksissa hyvd keino on verrata muistisairaan kertomia tarinoita
uniin, jotka ovat sekoitus todellisuutta ja fantasiaa, mutta ne vaikuttavat tosilta juuri siind
hetkessé. Tarinat saattavat selkeytyd, kun kysymme, sisdltddko tarina yhden tekijin ja pai-
kan vai onko se yhdistelma useista tekijoistd ja paikoista. Yksi keino on my0s yrittdd ajatel-
la muistisairaan kertomaa tarinana ja ndhdd muistisairas henkild tarinankertojana. Tositari-
nan kertomisessakin on tapana véritelld totuuksia tehdidkseen tarinasta hyvin ja kertomisen

arvoisen. (Crisp teoksessa Goldsmith 2002, 60—61.)

Ongelmat kertomusten sijoittamisessa oikeaan aikaan tai paikkaan johtuvat muistisairaan
heikentyneestd 1dhimuistista. Muistisairaat muistavat kuitenkin suhteellisen hyvin tunteet ja

tunnelmat, mistd syystd muistisairas saattaa kuvata nykyhetken tapahtumia menneisyyden
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tapahtumilla tai henkil6illd. (Eloniemi-Sulkavan & Sulkava 2008a, 102.) Eihén esimerkiksi
lapsen kertoma aina ole niin johdonmukaista tai todenperdistikédén. Lapsikin sekoittaa hel-
posti tosiasiat kuvitelmiin. En tarkoita, ettd muistisairaiden ja lasten ajatusmaailmoja voisi
verrata toisiinsa. Léhinnd kysymys on siitd, annammeko tarpeeksi tilaa erilaisille tavoille

ajatella, jasennelld ja kuvata titd maailmaa.

Hyvidn vuorovaikutussuhteen luominen on erityisen tirkedd muistisairaita haastateltaessa.
Léheisyys, empatia ja luottamus kuvastavat téllaista hyvdd vuorovaikutusta. Tallaisen suh-
teen luominen voi viedd aikaa, mutta se on erityisen tiarkedd, jotta muistisairaalle jdi haas-
tattelusta hyva kokemus. (Hellstrom ym. 2007, 612.) Hyvédd vuorovaikutusta muistisairaan
kanssa edustaa kanssakdyminen, joka on tasavertaista ja normaalia. Lisdksi vuorovaikutuk-
sesta tulee heijastua psykologinen tuki. Tdma kasittdd kokemukset turvallisuudesta, onnis-
tumisesta, luotettavuudesta, vilitetyksi, hyvaksytyksi ja kunnioitetuksi tulemisesta sekd

tunteen tilanteen hallittavuudesta. (Eloniemi-Sulkava & Sulkava 2008a, 107.)

Haastattelijan tulisi aina esitelld itsensd, vaikka olisikin entuudestaan tuttu. Vuorovaikutus-
tilanteessa tulisi aina l&hestyd muistisairasta siten, ettei yllata tai sdikdytd muistisairasta ja
pyrkid keskustelemaan samalta korkeustasolta. Haastattelutilanteessa, mikali se on sopivaa,
muistisairasta tulisi kutsua nimelld. Tarkedd on pitdd myos katsekontakti (ks. myds Moore
& Hollet 2003, 165; McKillop & Wilkinson 2004, 120). Kosketus voi olla hyvé keino ko-
rostaa haastattelijan ldsndoloa ja sitd, mitd muistisairaalle halutaan sanoa. Aina ensin on

kuitenkin selvitettdva, onko koskettaminen asianmukaista. (Goldsmith 2002, 58.)

Hyvin vuorovaikutuksen edellytys on myos tutkijan osalta kyky kuunnella muistisairasta.
Muistisairaalle tulee antaa tdysi huomio eikd kuulijan missdén nimessé tule ndyttdd kiirei-
seltd tai hermostuneelta. Kommunikaatio on kaksisuuntainen prosessi, jossa tutkijan tulee
olla tarkkaavainen poimiakseen keskustelusta vihjeité ja johtolankoja. (Goldsmith 2002, 56,
58.) Haastattelijan tulee my0s ahdistumatta sallia pitkét tauot puheessa (Moore & Hollet
2003, 165). Haastattelijan ei tule tdydentdd lauseita muistisairaan yrittdessd niitd muodos-
taa. Muistisairasta on yritettdvd lukea rivien vélistd ja sanojen takaa. Ikdéntyneet ihmiset
kayttdvat usein vertauskuvia ja tdma pétee ennen kaikkea muistisairaiden kohdalla. (Gold-

smith 2002, 58.)
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Aikaan ja paikkaan orientoitumista testaavia kysymyksid tulisi aina vélttai, silld ne tuovat
kielteistd latausta vuorovaikutustilanteelle ja saattavat heikentdd muistisairaan itsetuntoa
(Eloniemi-Sulkava & Sulkava 2008a, 103.). Tarve perustietojen kerddmiseen tulisi aina
kyseenalaistaa muistisairaita haastatellessa. Muistisairailla voi kysyttdessd olla vaikeaa
muistaa esimerkiksi ikddnsd. Heilld on sen sijaan helpompi kertoa omista kokemuksistaan
ja tuntemuksistaan. Tietojen arvosiséltd ei kérsi siitd, jos muistisairas ei osaa kertoa koska
hidn on tuntenut tai kokenut kuvaamaansa. (Pratt 2001, 175-176.) Haastattelun tekniseen
muokkaamiseen tulisi kdyttdé aikaa esimerkiksi haastattelussa kdytetyn kielen yksinkertais-
tamiseen (ks. my0s Cahill ym. 2004, 326) ja kysymysten vaihtoehtoiseen esittimiseen, jos
haastateltavat eivdt ymmarrd kysymysten sisdltod (Tyrell 2009, 188). Ja kuten yleisestikin,

akateemista kielta tulisi aina vélttdd haastatteluissa (Hirsijarvi & Hurme 2000, 105).

Muistisairaan eldménhistorian tuntemisesta on apua vuorovaikutukselle. Muistisairaan vuo-
rovaikutustaidot voivat olla yhteydessé taitoihin ennen dementoivaa sairautta. Téstd syystd
onkin tarkedd tuntea henkilon aiempi persoonallisuus ja eldmén ndkemykset, kuten myos
eldméntarina, saavutukset, hyvit ja huonot kokemukset sekéd pidetyt ettd ei pidetyt asiat.
Monet muistisairaat kykenevidt kommunikoimiseen silloin, kun toiset tuntevat hinen men-
neisyytensd tapahtumat. (Goldsmith 2002, 87, 96.) Tutut puheenaiheet saattavat myds tuo-
da muistisairaalle turvaa ja muisteleminen onnistumisen tunteita (Eloniemi-Sulkava & Sul-
kava 2008a, 103). Joskus voi myds olla suotavaa kysyd muistisairaan omaiselta, tai muulta
hidnen kanssaan tekemisissd olevalta henkiloltd, onko haastattelukysymyksissa tai aiheissa
joitain sellaisia asioita, jotka saattavat aiheuttaa muistisairaalle ahdistusta (McKillop &

Wilkinson 2004, 120).

Muistisairaan kanssa kommunikoitaessa on tirkedd olla itse rauhallinen ja ilmentdd sitd
muistisairaalle rauhallisella ja rennolla kehonkielelld ja kasvojen eleilld. Haastattelijan tulisi
ylldpitdd rauhallista ja yksinkertaista puhetyylid. Lauseiden tulee olla lyhyitd ja selkeitd
eikd niiden tulisi olla kaksiosaisia, eli pitkét lauseet tulisi jakaa osiin erillisiksi lauseiksi. Ei
kuitenkaan missddn nimessa tule puhua muistisairaalle alentavasti. (Moore & Hollet 2003,
165.) On kuitenkin muistettava, ettd muistisairaat ovat ihan tavallisia, yleensd ikdéntyneita

ihmisia.

My6s Lumme-Sandt (2005) kritisoi yleisté tapaa, jolla ihmiset puhuvat ikdéntyneille. Usein

ikddntynyt ihminen kohdataan puhumalla tdlle mahdollisimman kovalla ja selkedlld ddnella,
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eikd téitd tapahdu ainoastaan haastattelutilanteissa, vaan ihan tavallisissa arjen kohtaamisis-
sa. (mt. 134.) Vaikka muistisairaille ehkd onkin usein syytd puhua selkedsti, on tutkijan
hyvé tiedostaa ndma yleiset ikdéntyneiden kohtaamista koskevat ongelmat ja pohtia sité,
onko vélttdmatontd kohdata ikddntynyt esimerkiksi tarpeettoman dénekkédsti ja yksinker-

taisella puhetyylilla.

Tapaamisen pdittdiminen johonkin mielekkddseen puheenaiheeseen on tdrked osa hyvii
vuorovaikutusta (Hellstrom ym. 2007, 612). Haastattelussa ei viimeisend teemana tulisi
kidsitelld mitddn negatiivista asiaa, jotta ikdvét asiat eivdt jdisi pyOorimédén haastateltavan
mieleen haastattelun jdlkeen (Lumme-Sandt 2005, 140). Haastateltavalle tulisi tutkimukses-
ta jadda sellainen mieli, ettd he ovat saavuttaneet ja saaneet aikaan jotain (McKillop & Wil-

kinson 2004, 120, 122).

Haastattelu on monella tapaa tehokas menetelma esimerkiksi siksi, ettd tutkija voi vélitto-
masti haastattelutilanteessa pyytdd selventimiin ja syventdméén vastaanotettua tietoa (Hir-
sijarvi & Hurme 2000, 35; Jarvinen & Jarvinen, 146). Myos erilaisten taltiointivélineiden
kayttd kuuluu yleensd haastattelemiseen. Vaikka erilaisten teknisten vélineiden, kuten nau-
hureiden ja tietokoneiden kdyttd on varmasti tuttua monille vanhoillekin ihmisille, saattaa
joku silti oudoksua haastattelun nauhoittamista. Nauhoitukseen suhtautuminen riippuu pit-
kalti haastateltavan sosiaalisesta asemasta tai ammatista; toiset ovat tottuneempia kaytta-
miin teknisid vilineitd. (Lumme-Sandt 2005, 129.) Lumme-Sandt puhuu artikkelissaan
yleiselld tasolla vanhojen ihmisten haastattelemisesta. Muistisairaiden kohdalla esimerkiksi

teknisten apuvilineiden kayttoon liittyy varmasti vield paljon muutakin huomioitavaa.

Aaltonenkin (2005) painottaa, etté kielellisid vaikeuksia omaavia henkil6iti haastateltaessa
kannattaa haastattelut aina pyrkid videonauhoittamaan, edellyttiden tietysti haastateltavan
suostumusta. Tdhédn kannattaa pyrkid siksi, ettd haastattelun vuorovaikutus koostuu niin
monista eri elementeistd. Tdma on tdrkedd nimenomaan aineiston analyysin kannalta, silld
silloin tutkijan on helpompi tarttua oman tutkimuskysymyksensé kannalta olennaisiin piir-
sairaan kielellinen kyky voi olla alentunut, haastatteluista tehdyilld, muilla kun kielellisilla

havainnoilla, voi uskoakseni olla suurikin tdydentdavé informaatioarvo haastattelulle.
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Muistisairaan kommunikoimisen tueksi voidaan kayttdd esimerkiksi visuaalisia apukeinoja,
kuten valokuvia, esineiden osoittamista tai tekemisen kuvaamista keholla (Goldsmith 2002,
59; ks. my6s Cheston ym. 2000, 473). Dena Schenk ja Ronald Schmid (2002) kirjoittavat
artikkelissaan valokuvien kédyton merkityksestd gerontologisessa tutkimuksessa. Heidén
mukaansa valokuvia ja valokuvaamista voidaan hyddyntid sekd tutkimuksen vélineend ettd
tutkimustulosten esittdmisen menetelménd. Tutkimustyon vélineend valokuvia voidaan
kayttdd muiden metodologisten ldhestymistapojen rinnalla luomaan tarkkaa aikaan ja paik-
kaan sidottua kuvausta. Tutkimustulosten esittdmisen véilineend valokuvat tehostavat esit-
tamistd erilaisille yleisdille havainnollistaen tutkimuksen kohteena olevaa asiaa monipuoli-

semmin, kun mihin sanallinen kuvaus kykenisi. (mt. 242.)

Molemmissa edelld mainituissa tapauksissa nékisin valokuvaamisesta olevan hyotyd ni-
menomaan muistisairaan henkilén kannalta. Valokuvat tai muut kommunikoimisen edisté-
miseksi kédytetyt visuaaliset avut paitsi tukevat muistisairasta henkilod tuottamaan tietoa
tiedonkeruutilanteessa, ne my0s edistévit muistisairaan henkilon osallisuutta tutkimustulos-
ten esittdmisen vaiheessa (ks. myds Cook 2001, 211). Visuaalisin avuin (ja mahdollisesti
myo6s muilla keinoilla) esitetyt ja havainnollistetut tutkimustulokset ovat selkeimmin ym-
marrettdvissd. Kuten Schenk & Schmid (2002, 242) toteavat, valokuvaamisen menetelmat
tarjoavat tutkimukselle uusia tietdmisen tapoja” ja pystyvét mahdollisesti vastaamaan eri-

laisiin tapoihin omaksua asioita.

Omaisten tuki haastattelutilanteessa

Joskus vanhojen ja sairaiden ihmisten kohdalla voi kdydd niin, ettd haastattelija paityy
haastattelemaan haastattelutilanteessa mukana olevaa omaista. Tdma ei kuitenkaan aina ole
ongelma haastattelutilanteelle. Joskus haastateltava saattaa toivoa omaista tueksi haastatte-
lutilanteeseen kokeakseen olonsa mukavammaksi (Pratt 2001, 169) ja monet vanhat paris-
kunnat ovat tottuneet toimimaan yhdessd, jolloin ilman toista osapuolta haastatteleminen ei

tulisi kyseeseenkédn. (Lumme-Sandt 2005, 131.)

Aaltonen (2005) nékee haastattelun vuorovaikutuksellisen rakenteen merkitysten tuottami-
sen resurssina, vaikka haastateltava ei itse kykenisi tuottamaan selvdd puhetta. Haastatelta-

va voi nojautua muiden puheeseen ja saada muut tuottamaan sanat ajatuksilleen timén puo-



49

lesta. Niin ollen muut ldsnéolijat tulkitsevat haastateltavan eleitd ja nimeévit niille sanalli-
sia merkityksid selvittddkseen haastateltavan viestid. Haastateltavaa voidaan télldin pitdd
varsinaisena puhujana ja muita ldsnéolijoita viestien sanalliseen muotoon saattajina. Muut
luovat haastateltavalle vuorovaikutustilanteeseen kielellisen vidlineen. (mt. 165, 171-172,
176.) Tdmi on varmasti sovellettavissa afaattisten puhujien kanssa silloin, jos henkildlld ei
ole alentunut kognitio. Tdlloin haastattelijan tai esimerkiksi omaisen rooli puhumisen avus-
tajana on ongelmallisempi. Vaarana voi olla se, ettd muut ohjaavat haastateltavaa ja tyrkyt-

tavét tdlle nakemyksidén.

Omaisen tai muun kolmannen osapuolen ldsndolo haastattelutilanteessa voi muodostua on-
gelmaksi myos silloin, jos haastateltava on tdysin kykenevd suoriutumaan haastattelusta
yksin, mutta omaiset ovat toista mieltd. Omaiset voivat ylldpitdéd kdsityksid, joiden mukaan
muistisairaan ei uskota kykenevin tuottamaan tarpeeksi tismaéllistd tietoa. Yleensd omaiset
toimivat ndissd tilanteissa ylisuojelevasti ja pelkddvit, ettd haastateltavalta kysytddn liian
vaikeita kysymyksid, tai ettd haastattelu aiheuttaa liiallista rasitusta. Omaiset saattavat hy-

via tarkoittaessaan vastata varsinaisen haastateltavan puolesta. (Lumme-Sandt 2005, 132.)

Pratt (2001) mainitsee, ettd suhteiden ylldpitiminen omaisiin on kuitenkin tarkedé turvalli-
sen taustan luomiseksi haastattelulle. Omainen pystyy mahdollisesti hahmottamaan muisti-
sairaan kokemusta sairaudestaan. Jos esimerkiksi haastattelutilanne sallii omaisen tukea
muistisairasta, saattaa tdmi esimerkiksi osata kysyd muistisairaalta tirkeitd kysymyksié,
joita tutkija ei tullut ajatelleeksi, sekéd osata esittdd kysymykset kyseiselle henkildlle par-
haalla sopivalla tavalla. Parhaan tuloksen saamiseksi haastatteluja olisi hyva toteuttaa seka
omaisen ldsnd ollessa ettd ilman. (Pratt 2001, 168—169.) Omaisten ldsndolo haastattelussa
voi olla ongelma, mutta toisaalta se voi my0s olla aineistoa rikastuttava tekijd. Haastattelu-
jen analyysivaiheessa on kuitenkin huomioitava muiden osapuolten osuus haastatteluissa.

(Lumme-Sandt 2005, 133.)

Omaiset ovat tutkijalle tirked linkki muistisairaiden tavoittamiseen ja heilld, jos kenelld-
kddn on hyvad tuntemusta muistisairaan eldmaésti. On kuitenkin osattava myos kyseenalais-
taa omaisten nidkemykset, silld ne eivit kuitenkaan ole muistisairaan omia nidkemyksii ja
pahimmassa tapauksessa voivat olla tdysin ristiriidassa ndiden kanssa. Muistisairaan ja ti-
min laillisten edustajien ndkemysten on toisinaan todettu poikkeavan toisistaan johtaen

haitallisiin seurauksiin (Hellstrom ym. 2007, 610). Nidkemykseni mukaan omaisten osalli-
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suuteen haastatteluissa tdytyy aina suhtautua varauksella, my0s muistisairaiden kohdalla,
silld omaisten osallistaminen oletusarvoisesti myos loukkaa henkilon autonomiaa. Ik&énty-
neille ihmisille yleisesti on tirkedd muistuttaa heiddn autonomisuudestaan (Lumme-Sandt

2005, 136).

Muistisairaiden haastattelemisen sensitiivisyys

Haastattelun on katsottu sopivan my0s arkaluontoisten asioiden tarkasteluun, mutta tutki-
mukset ovat téssd suhteessa erimielisid, silld osa puoltaa arkaluontoisten asioiden késitte-
lemiseksi anonyymejé kyselylomakehaastatteluja. (Hirsijarvi & Hurme 2000, 35.) Tunteilla
latautuneesta aiheesta keskustelu voi aiheuttaa muistisairaille ahdistuksen tunteita, joten
haastattelijan tulee varautua tunteidenpurkauksiin ja osata suhtautua niihin oikein (Moore
& Hollet 2003, 165). Lisdksi ikdantyneet ithmiset muistisairaista puhumattakaan eivét ole
mikddn homogeeninen ryhma ja tutkijan tulee olla esimerkiksi jo haastateltavan ién suhteen

erityisen sensitiivinen (Lumme-Sandt 2005, 126).

Pratt (2001) mainitsee kaksi keinoa, joilla voi minimoida muistisairaan osalta ahdistavat
tunteet haastattelutilanteessa. Namé olivat aktiivinen kuunteleminen ja taukojen salliminen
haastattelutilanteesta. My0Os sen mahdollistaminen, ettd haastateltavilla on aikaa keskustella
ahdistuksestaan ndin halutessaan, on tirkedd. (mt. 171.) Tunteiden ilmaisemisesta ei pida
ahdistua, liittyipd niihin sitten itkua tai vihan tunteita. Niiden ilmaisemista ei mydskdén
tulisi yrittdd estdd, silld ne voivat parhaimmillaan auttaa muistisairasta tarjoamalla tilaisuu-
den kaésitelld sisimpid tunteitaan. (Goldsmith 2002, 59.) Tama osoittaa my0s, ettd haastatte-

luun osallistumisella voi olla terapeuttista hydtyd muistisairaalle.

Laitinen ja Uusitalo (2007) huomauttavat kuitenkin, ettd sensitiivisistd aiheista keskustele-
minen vaatii tutkijalta herkkyyttd tunnistaa, mikali tilanne aiheuttaa haastateltavalle kohtuu-
tonta ahdistusta. Ndin ollen haastattelija voi ohjata keskustelua pois ahdistavia tunteita ai-
heuttavista aiheista. (mt. 322) Ahdistavien tunteiden ilmeneminen ei vélttimatta tarkoita
sitd, ettd haastattelu olisi lopetettava (Pratt 2001, 173). Sensitiivisid menetelmid haastatelta-
van tueksi ja ahdistavien tunteiden valttdmiseksi tulisi kuitenkin kehittdd (Hubbard ym.

2003, 359).
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Lumme-Sandt (2005) toteaa, ettd elaminkokemus toimii ikddntyneiden ihmisten tulkintare-
surssina nykyhetkessé, jolloin se on olennaista ottaa huomioon haastateltaessa ikdantyneita.
He ovat mahdollisesti kokeneet sodan, todellisen pula-ajan, ldheisten menetyksii ja heilld
voi mahdollisesti olla taustalla useita muitakin rankkoja eldmankokemuksia. (mt. 138-139.)
Koska muistisairailla voi poikkeavan ajantajun vuoksi olla ongelmia sijoittaa kertomansa
oikeaan aikaan (Crisp teoksessa Goldsmith 2002, 60) on myds huomioitava, ettd muistisai-
railla saattaa néin ollen olla vaikeuksia sijoittaa myds edelld mainitut suuret eldméntapah-
tumat oikeaan aikaan. Muistisairas voi sekoittaa nykyhetken menneiden tapahtumien kans-
sa ja omakohtaiset kokemukset kuultujen kokemusten kanssa (mt. 60). Tutkijalla tulee siis
olla erityistd herkkyyttd tunnistaa, mikd aiheuttaa muistisairaalle ahdistavia tuntemuksia ja

kuinka ldsnd ne ovat nykyhetkessi, vaikka ne olisivat tapahtuneet menneisyydessa.

Sensitiivisyyttd vaativista asioista puhuminen voi jopa aiheuttaa enemman ahdistusta haas-
tattelijalle, kun haastateltavalle. Ikdéntyneiden ihmisten kokemukset ovat usein tydstetym-
pid kuin nuorten ihmisten kokemukset ajallisen etdisyyden vuoksi. Ikdéntyneet ovat usein
tyostdneet ndmi kokemukset osaksi eldménsd kokonaisuutta. (Lumme-Sandt 2005, 139.)
Muistisairaat ikddntyneet ovat tietysti yhtd lailla kokeneet ja tyOstdneet nditd asioita. Ei
voida siis olettaa, ettd muistisairaat olisivat valttdmattd erityisen herkkid vaikeista aiheista
puhumiselle. Sairauden aiheuttamien vaikutusten vuoksi tutkijan on kuitenkin térkedd ottaa
asia huomioon ja tarkkailla aktiivisesti muistisairaan suhtautumista vaikeista asioista pu-

humiseen.

Haastateltavan pelko jotain asiaa kohtaan ei tarkoita sitd, ettd tdima ei haluaisi puhua aihees-
ta. Muistisairaus voidaan ehka ajatella tillaiseksi pelottavaksi aiheeksi, mutta se ei viltta-
mittd tarkoita sitd, ettd siitd puhumista tulisi viltelld. Lumme-Sandtin (2005) mukaan nuo-
remman haastattelijan voi olla vaikeaa tunnistaa, mitkd ovat arkoja puheenaiheita ik&énty-
neelle ihmiselle. Jos haastattelija ei tunne haastateltavan ajatusmaailmaa ja lisdksi vuoro-
vaikutuksessa on jonkinlaisia ongelmia, saattaa haastattelija tiedostamattaan véltelld aiheis-

ta puhumista. (mt. 140-143.)
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Ajankiytto muistisairaiden haastattelemisessa

Ajankdyton huomioiminen on myo0s erityistd muistisairaita haastateltaessa. Merkitykselli-
nen keskustelu on usein mahdollinen sairauden varhaisessa vaiheessa, kunhan sille varataan
aikaa (Tyrell 2009, 188). Muistisairailla on sekd hyvid ettd huonoja péivia. He voivat kokea
muutoksia ajan kuluessa, joten avautuminen asioista voi viedd aikansa (Pratt 2001, 177).
On tutkittu, ettd haastattelun toteuttaminen useammin kuin kerran eri ajankohtina voi tuot-
taa parempia tuloksia (Cheston ym. 2000, 473; Pratt 2001, 177). Haastatteleminen eri ajan-
kohtina mahdollistaa haastattelijan 1dhestyd muistisairasta silloin, kun télla on parempi péi-
va. Téstd syystd joustavampi haastatteluaikataulu on paras muistisairaiden tapauksessa,

jotta tilaa annetaan muistisairaan vuorovaikutuskyvyissi tapahtuville vaihteluille. (Hubbard

ym. 2003, 355.)

Muistisairaan keskittyminen my0s pdivén eri ajankohtina vaihtelee. On esimerkiksi ehdo-
tettu, ettd aamupdivilld voisi olla paras aika haastatella, silli monet vasdhtavit iltapdivaa
kohden. Tdmé on kuitenkin tdysin henkilostd riippuvaa. Joka tapauksessa muistisairaan
tulisi antaa paéttdd tai médrittdd haastatteluajankohta. (McKillop & Wilkinson 2004, 120.)
Kuten Goldsmith (2002, 101) toteaa, ei voida sanoa, mitd muistisairas kykenee ymmaérta-
madn ja miten hianen kanssaan on mahdollista kommunikoida ennen kun olemme tavanneet

hintd péivan eri aikoina, pidemmalld aikavélilla.

Haastattelutilanteessa tulisi antaa muistisairaan madritelld haastattelun tahti ja kesto uupu-
muksen ja ahdistuneisuuden minimoimiseksi (Clarke & Keady 2001, 37). Lumme-Sandt
(2005) kuitenkin kritisoi ennakkoluuloa, jonka mukaan vanhat ihmiset yleisesti visyviét
helposti eivitkd he ndin ollen kykene pitkiin ja raskaisiin haastatteluihin. Lumme-Sandt
vdittdd omiin kokemuksiinsa perustuen, ettei timé pidd paikkansa. Erittdin huonokuntoisia
vanhoja thmisid lukuun ottamatta haastattelija yleensd védsyy haastateltavaa nopeammin.
(Lumme-Sandt 2005, 133.) Uskon kuitenkin, ettd muistisairaiden kohdalla tdma ei aina ole

ihan itsestiin selvaa.

Muistisairaalle tulee antaa aikaa kisitelld haastattelijan puhetta. Jo muistisairauden lievissa
vaiheessa tiedon késittely voi kestdd viisi kertaa pidempddn kuin dementiaoireettomilla.
Haastattelijan tulee siis varmistaa, ettd muistisairas ymmartdd mitd on puhuttu ennen kun

keskustelua jatketaan. Ei tule olettaa, ettd muistisairas ei ymmarrd, jos hin ei valittomasti
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vastaa keskusteluun. Voi olla, ettd muistisairas ei aina ymmaérrd, mitd hinelle puhutaan,
mutta voi my0s hyvin olla, ettd timd ymmairtdd puhutun tdysin eikd joko kykene tai halua

vastata kysymykseen. (Goldsmith 2002, 58.)

Haastatteluympariston vaikutus

Muistisairaiden haastattelemisessa tulee kiinnittdd huomiota haastatteluymparistoon. Kuten
Goldsmith (2002) toteaa, ennen kun tehddin oletuksia siitd, kykeneekd muistisairas kom-
munikoimaan, tulee tutkijan olla tietoinen kaikista mahdollisista ulkoisista, ympéristoon
liittyvistd tekijoistd, jotka voivat vaikuttaa kommunikoimisen tilanteeseen. Ymparistoon
liittyvid tekijoitd voidaan pitdd toissijaisina kommunikatiivisessa prosessissa, mutta yhdessa
muiden tekijoiden ohella ne ovat tdrked osa tehokasta vuorovaikutusta. Mitd rentoutu-
neemmaksi ja turvallisemmaksi muistisairas olonsa kokee, sen todenndkdisemmin hén ky-

kenee kommunikoimaan paremmin. (mt. 97-98, 110.)

Paikan tulisi olla mahdollisimman neutraali tai sellainen, mikd on haastateltavalle mahdol-
lisimman tuttu, kuten koti. Tdméd mahdollistaa haastateltavalle etuaseman ja edesauttaa
haastattelun onnistumista. Téll6in esimerkiksi muistiklinikka olisi huono vaihtoehto haas-
tattelupaikaksi. (Clarke & Keady 2001, 37.) Kommunikaatiota voi merkittdvéasti edesauttaa
esimerkiksi se, ettd muistisairas viedddn ulkoilmaan pois palvelukotien meluisasta ympaéris-
tostd, jossa on paljon ihmisid ympdirilld (Goldsmith 2002, 103). Paikan huomioiminen on
tarkedd onnistuneen vuorovaikutuksen kannalta. Silld voidaan minimoida mahdolliset ah-
distavat tunteet, joita haastattelu voi aiheuttaa esimerkiksi silloin, jos muistisairaalle vierai-

ta ithmisid on useampia (ks. McKillop & Wilkinson 2004, 120).

Kaikki ylimairdinen ddni ja drsykkeet tulisi minimoida ymparistosté, jossa kommunikaatio
muistisairaan kanssa tapahtuu. Esimerkiksi useimmissa asumispalveluyksikoissa television
ja radion huudattaminen ovat ennemminkin sédént6ja kun poikkeuksia. Pahimmassa tapauk-
sessa ne hiljentdvat muistisairaat ja ehkiisevit kommunikaatiota. (Goldsmith 2002, 58,
102.) Meluisa ympadristd voi rikkoa muistisairaan keskittymiskykya (McKillop & Wilkin-
son 2004, 120-121).
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Asetelmaa, jossa tutkija istuu esimerkiksi tyopOydén takana, tulisi myos vilttdad. Tutkijan ei
tulisi késitelld kansioita ja lomakkeita haastattelun aikana, pieni muistilehtido on riittava.
Myos valaistukseen liittyvét asiat, kuten auringon valon haikdiseminen, ja esimerkiksi 1am-
pétilan sopivuus ovat varsinkin muistisairaiden kohdalla tarkedd ottaa huomioon. Nami
voivat hdiritd muistisairaan kykyé keskittyd ja edesauttaa ajatusten hajoamista. Haastattelu-
tilanteessa voi myos esimerkiksi tarjoilla jotain naposteltavaa tunnelman rentouttamiseksi.
(McKillop & Wilkinson 2004, 120-121.) My®és séddtilalla voi olla merkitystd vuorovaiku-
tuksellisiin kykyihin tai halukkuuteen (Goldsmith 2002, 103).

Haastattelutyypin valinta

Tutkimushaastattelumenetelmét voidaan jakaa strukturoimattomiin eli avoimiin haastatte-
luihin, puolistrukturoituihin eli teema-haastatteluihin ja strukturoituihin eli lomakehaastat-
teluihin sen mukaan, kuinka kiinteésti kysymykset on ennalta muotoiltu ja kuinka kiintedsti
haastattelija ohjaa haastattelutilannetta (mm. Eskola & Vastamiki 2010, 28; Jarvinen &
Jarvinen 2004, 145; Hirsijarvi & Hurme 2004, 43—48). Hirsijarvi ja Hurme (2000, 44) ku-
vaavat haastattelutyyppien skaalaa alla olevassa kuvassa, josta ilmenee haastattelutyyppiin
sisdltyvin késittelyn yhdenmukaisuuden aste. Tulkitsen kuvaa siten, ettd mitd strukturoi-
mattomampi haastattelutyyppi on, sitd kirjavampaa se on tuottamaltaan sisdlloltd niin yksit-

tdisten haastattelujen, kun kaikkien haastattelujen vilisessé tarkastelussakin.

| Lomakehaastattelu| | Teemahaastattelu| |Strukturoimaton haastattelul

>

Kasittelyn yhdenmukaisuus vihenee

Kuva 2. Haastattelutyyppien skaala
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Lomakehaastattelu, jota myds strukturoiduksi haastatteluksi kutsutaan, on haastattelujen
skaalassa kasittelyltddn yhdenmukaisin haastattelutyyppi. Se késittdd hypoteeseista johdet-
tuja kysymyksii, joille on annettu valmiit vastausvaihtoehdot ja jotka ovat jokaiselle haas-
tateltavalle samat (Eskola & Vastaméki 2010 28; Jarvinen & Jarvinen 2004, 145). Lomake-
haastattelu on varsin helppo ja nopea toteuttaa, my0s tietojenkasittelyosuudeltaan, mutta
sen suurin haaste on lomakkeen ja kysymysten muotoilu (Hirsijarvi & Hurme 2000, 45).
Muistisairaita ajatellen lomakehaastattelusta tekee haasteellisen se, ettd kysymykset ja vas-
tausvaihtoehdot ovat valmiiksi laadittuja ja tarkoin muotoiltuja, eivitkd tdlloin anna tilaa
omalle kerronnalle eivitkd vilttimattd edes kysymysten tdsmentdamiselle. Lyhyet kyselyt tai
lomakehaastattelut voivat tulla kyseeseen, jos henkil6 kérsii suhteellisen lievdstd muistisai-
raudesta (Cheston ym. 2000, 473). Muuten haastattelutyyppinid lomakehaastattelu ei vélt-

tamattd ole kaikkein soveltuvin muistisairaalle.

Toinen haastattelutyyppi on teemahaastattelu. Se ei ole sitoutunut maaralliseen tai laadulli-
seen suuntaukseen eiké ota kantaa sithen kuinka monta haastattelua toteutetaan tai kuinka
syville aiheen késittelyssd mennéddn. Olennaista teemahaastattelussa on nimensd mukaisesti
se, ettd haastattelu etenee tiukasti strukturoitujen kysymysten sijaan keskeisten teemojen
ehdoilla. Teemahaastattelu pitdd keskeisend sekd haastateltavan tulkintoja asioista ja niille
annetuista merkityksistd, ettd merkitysten rakentumista vuorovaikutuksessa. (Hirsijarvi &

Hurme 2000, 48.)

Teemahaastattelu sijoittuu haastattelujen strukturointiasteikolla 1dhemmaés avointa haastat-
telua, mutta se luokitellaan puolistrukturoiduksi menetelmaiksi, koska haastattelun yksi as-
pekti, teema-alueet, on kaikille haastateltaville sama. Teemahaastattelun kysymykset eivit
ole yhtd tarkkaan muodostettuja tai jérjesteltyjd, kun lomakehaastatteluissa, mutta se ei me-
netelmina silti ole yhtd vapaa, kuin avoin haastattelu. (Hirsijarvi & Hurme 2000, 48.) Puo-
listrukturoitu teemahaastattelu on strukturoitua lomakehaastattelua joustavampi. Se sallii
haastateltavan tuoda esille asioita, joita haastattelussa ei varsinaisesi kysytd, mutta jotka
hian kokee tirkeiksi. (Cheston ym. 2000, 473.) Teemahaastattelu soveltuisi joustavuutensa
puolesta muistisairaalle paremmin kuin lomakehaastattelu. Muistisairauksien aiheuttamien
vuorovaikutuksen haasteiden vuoksi vaikuttaa siis siltd, ettd mitd strukturoimattomampi

haastattelu on kyseessd, sen paremmin se huomioi muistisairaan tiedontuottajana.
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Strukturoimattomin haastatteluista on avoin haastattelu, joka tunnetaan myds muun muassa
syvéhaastatteluna. Se on tyyliltdédn vapaamuotoinen ja perustuu vuorovaikutukseen sekd
syvempiin kontakteihin. (Siekkinen 2010, 45.) Avoin haastattelu on luonteeltaan keskuste-
lunomainen (Vuorela 2005, 38-39) ja sitd ohjaavat tutkimusteemat (Jarvinen & Jarvinen
2004, 145). Avoin haastattelu sopii kéytettidviksi erityisesti silloin, jos haastateltavien ko-
kemuksissa on suurta vaihtelua, késiteltdvand on huonosti muistettuja tai heikosti tiedostet-
tuja asioita, haastateltavia on véhén tai jos késiteltdvé aihe on arkaluontoinen ja haastattelun

osapuolilla on keskenddn myonteinen suhde (Metsdmuuronen 2009, 247).

Mielestdni avoin haastattelu soveltuu kédytettdvéksi muistisairaiden kanssa edelld mainittui-
hin ominaisuuksiin vedoten. Muistisairaiden kokemuksilla on varmasti suuri vaihtelu jo
paitsi henkildiden pitkén idn ja eldmidnkokemuksen, mutta myds sairauden heterogeenisten
vaikutusten vuoksi. Muistisairauksien luonteen vuoksi késiteltavét asiat voivat olla huonos-
ti muistettuja ja heikosti tiedostettuja ja muun muassa muistisairaus itsessdén voi olla arka-
luontoinen asia kisiteltdvaksi. Lisdksi haastatteluihin kykenevid muistisairaita voi olla vai-

keaa yrittadkddn tavoitella suurta maaraa.

Avoimessa haastattelussa haastattelija ei ole sidottu etukdteen laadittuihin kysymyksiin tai
niiden esittimisjdrjestykseen, mutta tieto tavoitetaan parhaiten avoimilla kysymyksilla,
missd suhteessa se muistuttaa hieman standardoitua avointa haastattelua. Silloin, kun ky-
symys ei ole strukturoitu, on haastateltavan helpompi puhua siitd, minké itse kokee tarkedk-
si. (Syrjéld & Numminen 1988, 103; Siekkinen 2010, 45.) Avoimessa haastattelussa tutkit-
tava itse madrittelee tarkastelun kohteena olevan ilmion. Haastattelun alussa tutkija esittdaa
etukéteen laatimansa viitekehyksen, jonka pohjalle vapaamuotoinen keskustelu rakentuu.
Haastattelija voi kuitenkin ohjata keskustelua takaisin teemoihin, jos haastateltava karkaa

aiheesta. (Siekkinen 2010, 46, 54.)

Avoin haastattelu vaatii haastattelijalta hyvdd ihmissuhdetaitoa ja -kokemusta ja se sopii
parhaiten arkaluontoisten asioiden, menneisyyden tapahtumien ja heikosti tiedostettujen
asioiden tutkimiseen (Erikson 1986, teoksessa Vuorela 2005, 39; Siekkinen 2010, 45). Tas-
td syystd nikisin avoimen haastattelun tiedonkeruumenetelméni soveltuvan hyvin muisti-
sairaiden kanssa kéytettdvaksi. Vastausten analysointi on kuitenkin strukturoituihin haastat-

teluihin ndhden ty6laampad (Vuorela 2005, 39).
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Avoimen haastattelun joustavuus sopii muistisairaiden haastattelemiseen hyvin, silld edelld
mainitusti se antaa tutkijalle litkkumavaraa haastattelukysymyksissa ja niiden jirjestykses-
sd. Muistisairaalla on myds mahdollisuus puhua siitd, mistd itse haluaa puhua. Jos esimer-
kiksi muistisairas ei ymmaérrd aihetta tai ei muista vastauksia omaa eldméainsd koskeviin
kysymyksiin, on hédnelld mahdollisuus vaihtaa aihetta. Ndin minimoidaan myds ahdistavat
tunteet, joita muistamattomuus voi muistisairaalle haastattelutilanteessa tuoda (Hubbard
ym. 2003, 356). Joustavuutensa puolesta nékisin sen mahdollisesti soveltuvan myds pi-
demmille dementoituneen henkilon haastattelemiseen, jolla kielellisid kykyja on vield jal-

jella.

Avoimessa haastattelussa tutkijan ongelmaksi saattaa muodostua haastateltavan puheen
ronsyily, mutta todellisuudessa se on olennaista ja tirkedd avoimen haastattelun kannalta,
silld siind haastateltava menee syvemmalle niihin aiheisiin, jotka itse kokee tirkeind, vaikka
haastattelija saattaa kokea menettdneensa tilanteen kontrollin. Varsinkin vanhojen ihmisten
saattaa olla joskus vaikeaa pysyéd aiheessa. (Siekkinen 2010, 57.) Tdma voi tulla kyseeseen
myos erityisesti muistisairaiden kanssa, joilla kommunikoimisen ongelmia esiintyy. Esi-
merkiksi edelld mainittua puheen ronsyilyé voisi ajatella esiintyvian varsinkin jos orientoi-

tuminen aikaan ja paikkaan vaihtelee (ks. Goldsmith 2002, 60).

Avoin haastattelu on mielestdni tiedontuottaja-1dhtdinen. Se toimii haastateltavan ehdoilla,
jolloin se muotonsa puolesta sopii hyvin muistisairaalle tiedontuottajalle. Avoin haastattelu
soveltuu myos kaytettdviksi silloin, jos tarkoituksena on tavoitella jotain uutta tai rajattua
tietoa, poikkeavaa tai uutta ldhestymistapaa tai asiantuntijan ndkemysti. Haastateltavaksi
voi néin ollen valikoitua jonkun tietyn erikoisaseman tai erityisten ominaisuuksien perus-
teella. Haastateltavia ei tule valita avoimeen haastatteluun satunnaisotannan perusteella,
vaan tarkoituksenmukaisesti tutkimusongelmaan liittyen. (Siekkinen 2010, 46, 51.) Muisti-
sairaat soveltuvat nidkemykseni mukaan hyvin haastateltaviksi avoimen haastattelun mene-
telmélla tiettyjd ominaisuuksia omaavana ryhména, silld heiddn subjektiivisia nikemyksid
koskevaa tutkimusta on vield toistaiseksi tehty vdhemmaén. Néin ollen sekd ndkdkulma ettéd

itse muistisairaat tiedontuottajina ovat tutkimuksellisesti erityisia.
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4.2. Eettiset ratkaisut haastattelemiseen perustuvassa tiedonkeruussa

Tarkastelen seuraavaksi 3.2.2 kappaleessa esiin nousseita eettisid haasteita tietoon perustu-
van suostumuksen saavuttamisesta. Téhén liittyvét ongelmat kognitiivisen kyvyn arvioimi-
sesta sekd tutkimuksen oikeutuksesta, tutkimuksen esittimistavasta ja diagnoosin esiin
tuomisesta sekd sijaispéittdjien osallisuudesta suostumuksen tavoittelemisessa. Eettinen
pohdinta muistisairaan osallisuudesta laadullisessa tutkimuksessa on sovellettavissa seké
haastattelun ettd havainnoimisen menetelméé kaytettdessd. Néin ollen havainnoimisen me-
netelmid tarkastelevassa kappaleessa pétevit samat eettiset kysymykset. Halusin kuitenkin
kasitellda molempien menetelmien osalta eettisid haasteita erikseen, silld ne saavat hieman
erilaisia painotuksia ja havainnointitutkimukseen liittyy lisdksi joitakin erityisid eettisid

kysymyksié.

Kuten edelld olemme todenneet, tietoon perustuvan suostumuksen saavuttaminen ja yllédpi-
tdminen on ongelmallista. Pratt (2001, 173) viittdd, ettd muistisairaiden tapauksessa ei ole
mahdollista taata 100% tietoon perustuvaa suostumusta tutkimukseen osallistumisessa.
Myos Bartlett ja Martin (2001, 52) toteavat, ettéd jos kaikkia tietoon perustuvan suostumuk-
sen saavuttamisen vaatimuksia sovellettaisiin tiukasti kaikkeen ldédketieteelliseen ja sosiaa-
liseen tutkimukseen, olisi hyvin vaikeaa oikeuttaa mikd tahansa muistisairaita koskeva tut-
kimus eettisesti. Maailman ladkariliiton Helsingin julistuksessa todetaan kuitenkin, ettd
huono-osaista tai haavoittuvaa ryhmia koskeva tutkimus on oikeutettua silloin ”-- jos tut-
kimus vastaa tdmdn ryhmdn tai yhteison terveyttd koskeviin tarpeisiin ja arvostuksiin ja jos
on kohtuullisen todenndikoistd, ettd kyseinen ryhmd tai yhteisé hyotyy tutkimuksen tuloksis-
ta.” (1adkariliitto 2008). Tdma on mielestdni hyvin sovellettavissa my0s sosiaalitieteen tut-
kimuksessa. Kysymys tutkimuksen oikeutuksesta nousee keskeiseksi eettiseksi haasteeksi,

kun puhutaan muistisairaan osallistamisesta laadullisessa tutkimuksessa.

Berghmans ja Ter Meulen (teoksessa Bartlett & Martin 2001) esittdvét vuonna 1995 perii-
sin olevassa julkaisussaan viisi edellytystd, joiden tulisi toteutua ennen kuin muistisairaita

osallistava, suoraa hydtyd muistisairaalle tavoittelematon tutkimus voidaan oikeuttaa:

1. Tutkimusta ei olisi mahdollista toteuttaa vihemmén haavoittuvaiselle ryhmiélle.
2. Tutkimuksen tulee olla tieteellisesti hyvin perusteltu ja hyotyd tuleville palvelun-

kayttdjille tulee olla odotettavissa tutkimuksen valmistuessa.



59

3. Tutkimus ei saa aiheuttaa rasitusta ja riskejd osalliselle.

4. Laillisen edustajan, joka on kiinnostunut muistisairaan arvoista ja hyvinvoinnista,
tulee antaa tietoon perustuva suostumus muistisairaan puolesta.

5. Tutkijan tulee tarkkailla valppaasti sanallisia ja sanattomia merkkejé, jotka voidaan

tulkita tutkimuksesta seuraavan ahdistuksen oireiksi. (mt. 53—54.)

Myos Alzheimer Europe, voittoa tavoittelematon organisaatio, joka pyrkii edistiméddn Al-
zheimer-potilaiden hoivaa ja huolenpitoa jdsenorganisaatioidensa tiiviin yhteistyon avulla,
on tutkinut osallistamisen tutkimuseettisid kysymyksid. Seuraavaksi esitin Alzheimer Eu-
ropen (2011) kannan muistisairaita osallistavan tutkimuksen eettisistd kysymyksisti, viita-
ten edelld mainittuihin (Berghmans ja Ter Meulen teoksessa Bartlett & Martin 2001, 53—
54) viiteen edellytykseen. Ndkemykseni mukaan Alzheimer Europen dementiatutkimuksen
etiikkaa késittelevéssd tutkimusraportissa kuitenkin puolletaan rohkeammin muistisairaiden
osallistamista tutkimuksissa eika siind hyviksytd herkasti liiallista varovaisuutta. On tietysti

huomioitava ndiden kahden tahon esittimien mielipiteiden ajallinen eroavaisuus.

Toisin kun ensimmadisessd kohdassa ehdotetaan, Alzheimer Europen (2011) tutkimusrapor-
tin mukaan ei tulisi edes pyrkiéd [0ytdméén tutkimuskohteeksi niin sanottua vihemmain haa-
voittuvaista ryhmdd. Sen sijaan raportissa kehotetaan tutkijoita perustelemaan, miksi on
tarkedd, ettd juuri ikddntyneet [tutkimusraportissa kiytetty kdsite, ts. muistisairaat] itse
osallistuvat tutkimukseen, eiké esimerkiksi nuoremmat henkilt tai henkil6t, joilla on kapa-

siteettia tietoon perustuvaan suostumukseen. (mt. 37.)

Alzheimer Europe ei kyseenalaista sitd, etteikd muistisairaiden osallistaminen tutkimuksis-
sa olisi tieteellisesti perusteltua ja ettd tutkimuksesta ei koituisi hyotya osallisille seké tule-
ville palvelunkayttdjille. Alzheimer Europen (2011) tutkimusraportin mukaan muistisairaita
el tulisi sulkea pois tutkimuksista silld perusteella, ettd niihin osallistuminen ei tuota heille
suoraa hyotyd. Sen sijaan késitystd suorasta hyodysti tulisi laajentaa koskemaan sosiaalisia
hyotyja sekd henkilokohtaisia tyytyviisyydentunteita. (mt. 72; ks. myds Dewing 2002, 159-
160; Laitinen & Uusitalo 2007, 324; Hellstrom ym. 2007, 610.)

Alzheimer Europen (2011) kanta neljdnnessd kohdassa mainittuun muistisairaan laillisen
edustajan osallisuuteen on, ettd yleisesti ottaen tulisi pyrkid huomioimaan edelld mainitun

laillisen edustajan ndkemys muistisairaan osallisuudesta tutkimuksessa. Tutkijan ei kuiten-
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kaan tulisi olettaa, ettd muistisairas haluaa omaisen tai muun edustajan osallistuvan tutki-
mukseen tai suostumuksen tavoittelemisen prosessiin. Tutkijan ei tulisi tavoitella omaisen
tai muun edustajan ndkemystd, jos on tiedossa tai voidaan olettaa, ettd muistisairas ei tahdo
tutkijan titd tiedustelevan. Jos omainen tai muu edustaja vastustaa muistisairaan osallisuut-

ta tutkimuksessa, ei se silti saisi estdd muistisairasta osallistumasta. (mt.38, 69—70.)

Jos voidaan olettaa, ettd muistisairaalla ei ole riittdvad kapasiteettia antaa tietoon perustuvaa
suostumustaan tutkimukseen osallistumisen suhteen, voi laillisen edustajan suostumuksen
tavoitteleminen Alzheimer Europen (2011) raportin mukaan tulla kyseeseen. Téll6in tutki-
jan tulee kiinnittdd menettelyyn erityistd huomiota, jotta muistisairas ei kokisi tulleensa
kohdelluksi arvottomasti tai ndyryytetysti. Tutkijan tulisi my0s tiedustella muistisairaalta
etukiteen hinen mielipidettdén siitd, ettd joku toinen pdittdd hantd koskevasta asiasta. Mi-
kali muistisairas ei ole laatinut etukéteen hoitotahtoa, tulisi muistisairaan laillisen edustajan
téssd yhteydessd ajatella, mikd muistisairaan tahto tdssi tilanteessa olisi, eikd niinkdin sita,
mitd omainen tai muu laillinen edustaja itse ajattelisi olevan muistisairaan parhaaksi. Lailli-
sella edustajalla ei myOskédn saisi olla merkittdvad kytkostd tutkimusprojektiin eikd tutki-

muksesta saa koitua lailliselle edustajalle mitdén suoraa hy6tya. (mt. 70-71.)

Kuten viidennessd kohdassa esitetdin, my0s Alzheimer Europe (2011) painottaa tutkijan
valppautta tarkkailla merkkeja tutkimukseen osallistuvan muistisairaan halukkuudesta olla
osallisena tutkimuksessa ja valmiutta keskeyttdd tutkimus muistisairaan osalta joko tilapai-
sesti tai lopullisesti. Suostumusta osallistumiseen tulisi varmistaa ja péivittdd lapi tutkimus-
prosessin. Ja kuten kolmannessa kohdassa tuodaan esille, tutkimus ei saa aiheuttaa rasitusta
tai riskejd osalliselle. Tamén lisdksi Alzheimer Europe painottaa tutkijan ja projektin vas-
tuuta siten, ettd se kehottaa huolehtimaan myds tutkimuksesta vdistyneistd muistisairaista ja
tarkistamaan, ettd tutkimus tai siitd védistyminen ei ole aiheuttanut negatiivisia vaikutuksia

muistisairaalle. (mt. 69.)

Kuten kiy ilmi, ndiden kahden edelld keskusteluttamani ldhteiden ajallinen merkitys on
ilmeinen. Ldhes 20 vuoden jilkeen keskustelua kdydddn yhd samojen kysymysten ddrelld.
Niakemykseni mukaan tutkimuksen kehitys on kuitenkin tuonut paljon myonteisempidd ja
avarampaa suhtautumista muistisairaiden osallistamiseen tutkimuksissa. Vaikka keinoja ja
nikokulmia tutkimuksen eettisyyden lisddmiseen on tdnd pédivind saatavilla enemmén, on

muistisairaita osallistava tutkimus silti aina eettisesti ongelmallinen.
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Néhddkseni on mahdotonta saavuttaa tdysi varmuus siitd, ettd ylld mainitut ehdot tutkimuk-
sen toteuttamiselle tayttyisivit tdysin. Ei esimerkiksi voida varmasti todistaa, ettd henkilon
laillinen edustaja on sitd, mitd edelld mainitaan. Ongelmallista on my0s punnita sitd, osaako
tutkija tarkkailla sanallisen ja sanattoman viestinndn merkkejd oikein havaitakseen mahdol-
lisen ahdistuksen, jota muistisairas voi tutkimuksen johdosta kokea. Joka tapauksessa on
tirkedd, ettd tutkija on tietoinen tutkimuksen luonteeseen liittyvistéd eettisistd kysymyksisté.
En usko, ettd téllaisista asioista koskaan padstdén tdyteen varmuuteen, jolloin ndiden kysy-
mysten pohtiminen jdi aina tutkijan vastuulle. Tutkijan tulisi kuitenkin noudattaa esiteltyja

ohjeita maksimoidakseen tutkimuksensa oikeutuksen.

Omaisten osallisuus suostumuksen tavoittelemisessa on yksi tietoon perustuvan suostu-
muksen ongelmista. Koska etenevit muistisairaudet yleisesti ottaen johtavat alentuneeseen
kognitiiviseen kykyyn, tulee omaisten tai muiden merkityksellisten henkildiden osallisuus
tutkimuksessa kyseeseen. Pratt (2001, 167) kutsuu téllaisia henkil6itd portinvartijoiksi (ga-
tekeepers), ja viittaa silld muistisairaalle merkityksellisiin henkildihin, kuten perheenjése-
niin, 14dkériin tai hoitajiin. Tulkitsen “portin” téssd yhteydessd tarkoittavan padsyd muisti-
sairaan luokse. Portinvartijat kykenevit tuottamaan tutkijalle tietoa siitd, kuinka tietoinen
muistisairas on tutkimuksesta, johon hénen osallisuuttaan kaivataan seké siitd, kuinka tyy-
tyvédinen hédn osallisuudestaan olisi (mt. 173). Portinvartioiden rooli korostuu esimerkiksi
tilanteissa, joissa muistisairaalla ei ole omaishoitajaa tai suhteet tdhdn ovat huonot. Portin-
vartijoilla voi olla merkittdvd suhde muistisairaaseen seki sellaisia tietoja, jotka edesautta-

vat tutkijaa varmistumaan tutkimustoiminnan asiallisuudesta. (mt. 167)

Hubbardin ym. (2001) mukaan suostumuksen saavuttamiseksi ei yksinédén riitd sijaispaatta-
jén, kuten omaisen tai muiden portinvartioiden péétds (ks. myos Dewing 2002, 159). Vaik-
ka sijaispddttdjad joskus kéytetdén suostumuksen varmistamisen vahvistamiseksi, ei voida
kuitenkaan luottaa padatostd pelkin sijaispééttijan varaan. Suostumusta tulisi sijaispdétoksen
lisdksi hakea tiedustelemalla muistisairaalta itseltddn asiasta, jonka jdlkeen tutkija voi har-

kita, osallistetaanko muistisairasta tutkimukseen vai ei. (Hubbard ym. 2001, 66.)

James McKillopin ja Heather Wilkinsoin (2004) tutkimuksen mukaan muistisairaat itse
suhtautuvat kielteisemmin siihen, ettd suostumusta ylipdatdin ndhddén tarpeelliseksi tavoi-
tella omaisilta tai muilta sijaispdéttéjiltd. Tutkimuksessa kannustetaan kunnioittamaan

muistisairaan omaa ndkemystd ja tahtoa, mutta pidetddn silti hyvdnd kiytintond sitd, ettd
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omaisen tai muun muistisairaan kanssa tekemisissd olevan henkilén mielipidettd kysytdén.
Mikali kaikki ei mene suunnitellusti, omaiset ovat niité, jotka joutuvat korjaamaan jélkiseu-
rauksia. Harkintaan kehotetaan my®0s siind tapauksessa, ettd omainen tai muu muistisairaan
kanssa tekemisissd oleva vastustaa muistisairaan osallistamista tutkimukseen muistisairaan
halukkuudesta huolimatta. Talloin tutkijan voi olla parempi perddntyid ristiriitatilanteiden

valttdmiseksi, vaikkakin se tapahtuu muistisairaan osallisuuden kustannuksella. (mt. 119.)

Jeanne Tyrell (2009) tuo esille omaisten niin kutsutun “portinvartioimisen” ongelmakodat.
Omaiset toimivat téllaisina portinvartijoina muistisairaan ja tutkijan vélilld. Nithin tekijoi-
hin, jotka vaikuttavat omaisten halukkuuteen sallia muistisairaan omaisensa osallisuus tut-
kimuksissa, olisi syytd kiinnittdd enemmén huomiota. On episelvéd, kuinka pitkélle muisti-
sairaiden vaikea ldhestyttdvyys johtuu esimerkiksi omaisten huolesta liittyen muistisairaan
hyvinvointiin, sairauden edellyttimistd aikarajoitteista tiedonkeruutilanteelle, omaisten ha-
luttomuudesta saattaa esille hoidon ja huolenpidon tiettyjd ndkdkulmia tai muista mahdolli-
sista syistd. Tami on merkityksellistd, silld muistisairaiden lukumiird tulee kasvamaan,
jolloin he myos edustavat tulevaisuudessa erindisten tutkimusten kohteina. (mt. 187.) Ja
kuten edelld McKillopin ja Wilkinsonin (2004) tutkimuksessa kdy ilmi, muistisairaat itse

toivovat, ettd heididn nikemyksiddn kunnioitettaisiin.

Kognitiivisen kyvyn arvioiminen on yksi haastavimmista eettisistd ongelmista, mitd muisti-
sairaiden osallistamiseen ladullisessa tutkimuksessa liittyy. Suostumuksen tietoisuus on
oletettavasti suurempi, mitd lievemmastd kognition heikkenemisestd on kyse. Niin ollen
voisi olettaa, ettd tietoisen suostumuksen saavuttaminen lievasti tai keskivaikeasta demen-
tiasta sairastavien kohdalla on helpompaa. Tutkija joutuu kuitenkin pohtimaan tarkoin,

kuinka prosessissa suostumuksen tietoisuus maksimoidaan.

Yksi vaihtoehto on kéyttdd behavioraalista suostumusta, joka voidaan hankkia tarkkaile-
malla muistisairaan kéyttdytymistd. Tutkijan tulee olla sensitiivinen sanallisille ja sanatto-
mille merkeille, jotta tarvittaessa muistisairas voidaan vetdd pois tutkimuksesta. (Hubbard
ym. 2001, 66; ks. myos McKillop & Wilkinson 2004, 119.) Behavioraalisen suostumuksen
tavoittelemisesta on kyse esimerkiksi Topon ym. (2007) tutkimuksessa, jossa punnittiin
keskivaikeasti tai vaikeasti dementoituneiden ymmaérrystd ja tietoon perustuvaa suostumus-
ta havainnoimisen kohteena olemisesta. Tama ratkaistiin siten, ettd suostumuksesta tehtiin

aina tilannekohtainen: asiakkailta itseltddn tai timin omaisilta saatujen lupien lisdksi aina
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havainnointitilanteen yhteydessd muutamalla lauseella kerrottiin, misti oli kyse ja pyydet-
tiin lupa asiakkaan péivéatoimintojen seuraamiseen. Asiakkaan kayttaytymistd tarkkailtiin ja
mikali herdsi epdilys, ettd havainnoiminen aiheutti ahdistusta asiakkaalle, hanen kanssaan
juteltiin ja varmistettiin suostumus havainnoimiseen. (mt. 27-28.) Jos tietoon perustuvan
suostumuksen saavuttamiseksi kdytettdisiin sekd sanallisen kysymisen kéytintoja, ettd be-

havioraalisen suostumuksen varmistamista, oltaisiin varmasti ldhella todellista suostumusta.

Tietoon perustuvan suostumuksen saavuttaminen on siis jotain sellaista, jota tutkijan on
pidettdavd jatkuvana, koko prosessin ldpi kestdviand eikd vain sellaisena, joka tarkistetaan
kerran. (esim. Bartlett & Martin 2001, 51; Hubbard ym. 2001, 65; Pratt, 2001, 173; Hell-
strtom ym. 2007, 612.) Tutkijan tulee jatkuvasti arvioida henkilon halukkuutta osallisuu-
teen, silld ndin haastateltava voidaan vetdd pois tutkimuksesta, mikili timé kokee sen liian

ahdistavana (Hubbard ym. 2001, 78).

On my0s hyvé pohtia sitd, kuinka tutkimus muistisairaalle esitellddn. Kuten aiemmin todet-
tiin, on mahdollista, ettd haastateltava ei jostain syysté ole tietoinen diagnoosistaan (Pratt &
Wilkinson 2001). Tdlloin voidaan toisaalta myos kyseenalaistaa muistisairaan osallistami-
nen. Jos muistisairas ei tiedd, mikd hdnessi on vialla ja miten hénen tilanteensa kehittyy, ei
ole realistista kysyad heiltd kuinka tyytyviisid he saamiinsa palveluihin ovat (Goldsmith
2002, 144). Pratt (2001) ehdottaa, ettd tutkija kehittdisi menettelysddnndt varmistuakseen
siitd, ettei vahingossa asiattomasti paljasta haastateltavalle diagnoosiaan. Hén itse erittelee

viisi keinoa, joita hinen mukaansa tutkijan olisi hyvé noudattaa:

1. Tutkijan tulisi tiedustella muistisairaalle merkityksellisiltd henkil6iltd muistisairaan
tietoudesta sairauteensa liittyen.

2. Diagnoosi tulisi mainita vasta sitten, kun muistisairas itse on sitd kdyttényt.

3. Tutkijan tulisi luoda turvalliset keinot oireista puhumiseen.

4. Tutkijan tulisi priorisoida turvallisuuteen liittyvid kysymyksid seka valttad diagnoo-
sin paljastamista tietoon perustuvan suostumuksen kustannuksella.

5. Tutkijan tulisi tiedottaa muistisairaalle merkityksellisid henkil6itd ndistd menettely-

tavoista. (Pratt 2001, 174-175.)

Jos muistisairas ei ole tietoinen diagnoosistaan, on ymmarrettdvad, ettd asian paljastaminen

saattaa tuottaa henkil6lle ahdistusta. Jos kuitenkin haastateltava on valikoitunut haastatte-
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luun nimenomaan muistisairautensa perusteella, asian kiertely ja totuuden salaaminen muis-
tisairaalta tuntuvat kovin epéaeettisiltd menettelyiltid. Téllainen menettely ei mielestdni edus-
ta hyvén vuorovaikutuksen rakentamista. Vuorovaikutustilanne perustuu yhteisymmarryk-
seen siitd, mitd ollaan tekemissd ja se on edellytys sille, ettd toimijat kykenevit tulkitse-
maan toisiaan yhteisestd viitekehyksestd kisin (Aaltonen 2005, 163). Asioiden esittiminen

ja termien kaytto tulisi kuitenkin muistisairaiden kohdalla aina punnita tapauskohtaisesti.

Pratt ja Wilkinson (2001, 10) ovat kuitenkin tunnistaneet tdhin liittyvin eettisen ongelman.
Tutkijan tavoitteena on yhtdiltd kannustaa ja luoda muistisairaalle mahdollisuus keskustella
omasta sairaudestaan, mutta toisaalta eettisten menettelyjen vuoksi vélttdd sairaudesta pu-
humista, ennen kun muistisairas on itse ottanut asian puheeksi. Prattin ja Wilkinsonin tut-
kimukseen osallistui vain muistisairaita, jotka ymmaérsivit sairautensa, jolloin muistisairail-
la osallisilla ei myoskddn ollut kovin pitkélle edennyttd dementiaa. Pratt ja Wilkinson l&-
hestyivit omassa tutkimuksessaan ongelmaa siten, ettd puhuivat muistisairaan kanssa aluksi
muistiongelmista ja kysyivét sitten oliko joku joskus maininnut ndille muistiongelmille
syytd (mt. 8, 12). Se ettd tutkija antaa muistisairaan ensin itse mainita sairautensa nimelta,
on yksi keino varmistua muistisairaan tietoudesta sairauteensa. Mielestdni se on my0s ainut
keino varmistua muistisairaan tietoudesta sairauteensa, silld kukaan ei pysty sitd varmaksi
todistamaan. Muistiongelmista puhuminen ja kysymyksilld johdattaminen voi olla véltté-

mitontd, mikdli muistisairas ei itse ota asiaa puheeksi.

Jos siis muistisairas ei ole tietoinen omasta diagnoosistaan ja se tulee olemaan tutkimuksen
aitheena, on ainakin tutkimushaastattelu eettisesti kyseenalainen tutkimusmenetelma. Muis-
tisairaan kanssa tekemisissd olevien henkildiden on tdrkedd tietdd, kuinka tietoinen tdma
diagnoosistaan on (Goldsmith 2002, 156). Tutkijan ei tulisi paljastaa muistisairaalle timén
diagnoosia siitd aiheutuvien mahdollisten kielteisen vaikutusten vélttdmiseksi. Tutkijan
tulisi siis edelld ehdotettujen menetelmien avulla varmistua siitd, ettd muistisairas itse on
tietoinen sairaudestaan. Jos néin ei ole, ja sairaus on olennainen tekija haastattelujen kan-
nalta, joko aiheena tai kohderyhménd, muistisairaan osallistaminen tutkimukseen on ky-

seenalaista.

Suunniteltaessa haastattelua muistisairaalle voidaan jérjestdd niin sanottuja esitapaamisia
haastateltavan kanssa. Esitapaamisella haastattelija voi arvioida, onko kyseisen henkilon

kohdalla mielekéastd kdyttdd haastattelun menetelmdd ndkemysten ilmaisemisessa, vai olisi-
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ko joku muu menetelméd, kuten havainnoiminen, parempi keino. Esitapaamisissa voi myos
keskustella siitd, missd ja milloin haastattelut olisi parasta toteuttaa. (Hubbard ym. 2003,
360.) Tallaiset esitapaamiset voisivat olla ratkaisu haastattelijalle pééttda, osallistetaanko
muistisairasta lopullisiin haastatteluihin vai ei. Esitapaamisessa voidaan esimerkiksi tarkas-
tella tutkimuseettisid kysymyksid, kuten arvioida suostumuksen perustumista tietoon seké

muistisairaan tietoisuutta omasta sairaudestaan.

4.3. Tutkijan rooli, edellytykset ja asenteiden merkitys

Lahtokohtana asenteiden tarkasteleminen

Ei voida olettaa, ettd muistisairaiden haastattelu olisi haasteellista pelkdstddn muistisairai-
siin liittyvistd, sairauden aitheuttamista syisté tai eettisistd ongelmista. Asenteet osallistami-
sen haasteellisuudesta ja kannattamattomuudesta tuovat varmasti ison ongelman ratkaista-
vaksi. Tarkastelen seuraavaksi 3.2.3 kappaleessa esitettyjd, kielteisten asenteiden ja ulko-
puolisten tekijéiden luomia haasteita muistisairaiden haastattelemiselle. Tarkastelen tutki-
jan roolia, tutkijan asenteita ja resurssikysymyksid sekd sitd, miten ne nayttdytyvat muisti-
sairaita osallistavassa haastattelututkimuksessa. Tuon esille muistisairaiden osallistamista
edistivid asenteita sekd keinoja, joilla haastattelija voi osaltaan edistdd haastattelutilantei-

den onnistumista.

Lumme-Sandtin (2005) mukaan epdilyksid on esitetty siitd, kykeneviatko vanhat ihmiset
osallistumaan kyselylomakkeiden tdyttdmiseen tai haastatteluihin. Hén viittaa tdssd yhtey-
dessd Tampereen yliopiston Tervaskanto-tutkimukseen (Jylhd ym. 1997), jossa tutkimuk-
sen kohteena olivat yli 90-vuotiaat tamperelaiset. Tutkimuksen kyselylomakkeiden palau-
tusprosentti oli tavallista korkeampi ja satoja usean tunnin pituisia eliménkertahaastatteluja

toteutettiin onnistuneesti. (Jylhd ym. 1997; ks. my6s Lumme-Sandt 2005, 127.)

Marja Jylha, Eija Pirttiniemi ja Antti Hervonen (1997) toteavat artikkelissaan, ettd edelld
mainitun Tervaskanto-tutkimuksen yhtend tavoitteena oli selvittdd postikyselyn soveltu-

vuutta hyvin idkkiille. Lomakkeen kysymykset suunniteltiin kohderyhmaille mahdollisim-
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man selkeiksi. Tutkimuksen tulosten mukaan postikysely osoittautui méaératyilld edellytyk-
silld soveltamiskelpoiseksi. Tutkimuksen tulosten luotettavuuteen liittyvd ongelma vastaa-
jien kognitiiviseen kyvykkyyteen liittyen tunnistettiin. Noin 30% 90 vuotta tiyttineistd
kérsivit jonkinasteisista dementiaoireista, jolloin vastaajien joukossa voitiin olettaa olevan
henkil@itd, joiden kyky arvioida omaa tilannettaan on heikentynyt. Tédstd huolimatta tutki-
muksen tuloksena todettiin, ettei tdima heikentidnyt tulosten luotettavuutta merkityksellises-
ti. (mt. 50-51.) Tamai osoittaa sen, ettd asenteilla on vahva asema muistisairaiden poissul-
kemisessa tutkimuksista, silld jos ei voida olettaa muistisairaiden osallisuuden heikentévin
tutkimuksen luotettavuutta merkittivisti, esteend toimivat ndkemykseni mukaan endi asen-

teet.

Goldsmithin (2002) mukaan yleisesti ymmaérretdén, ettd vuorovaikutus muistisairaiden
kanssa on mahdollista, mutta se vaatii aikaa ja taitoja. Jos emme ole valmiita muuttamaan
asenteitamme ja ldhestymistapojamme, voimme todeta vuorovaikutuksen mahdottomaksi.
Jos sen sijaan ndemme sen voitettavana haasteena, on todettu, ettd vuorovaikutus on mah-

dollista pidempéén, kun tavallisesti ajatellaan. (Goldsmith 2002, 50.)

Goldsmithin (2002) mukaan tutkijan tulisi omaksua kommunikoimisen perustaksi tietyt

perusasiat. Hinen mukaansa tutkijan:

e Tulee osata kuunnella
e Tulee hyviksyd ihminen omana itsendén

e Tulee hyviksyd se, ettdi on olemassa vaihtoehtoisia tapoja kommunikoida

(mt. 56.)

Goldsmith (2002, 19) pohtii omassa teoksessaan, missd médrin vuorovaikutuksen haasteet
ovat tutkijasta, eikd muistisairaasta johtuvia ongelmia, ja missd maérin tutkimusprosessi ja
tutkijan prosessiin tuoma ajattelutapa vaikuttavat vuorovaikutustilanteisiin. Goldsmith ha-
vainnollistaa tdtd mielestdni hyvin omaan tutkimukseensa liittyvélld mielenkiintoisella ha-
vainnolla. On nimittdin myds mahdollista, ettd muistisairaan kanssa kommunikoiva henkilo
saattaa kokea olonsa turvallisemmaksi, jos ei joudu kisittelemdin muistisairaan tunteita ja
tarpeita ja tdstd syystd kayttdd esimerkiksi kiirettd tekosyynd. Goldsmithin tutkimuksessa
téllainen toiminta arvioitiin jopa erittdin yleiseksi ainakin hoitohenkilokunnan toimesta.

(mt. 80.) Uskon, ettd myds tutkijan olisi hyvé tiedostaa omat kykynséd vastaanottaa muisti-
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sairaan tuottamaa tietoa, jotta ei esimerkiksi alitajuisesti torjuisi muistisairaan ajatuksia

oman kyvyttomyytensd vuoksi.

Brooker (2007) esittdd kolme tapaa edistdd arvostusta muistisairaiden nikemyksid kohtaan.
Ensinnédkin tulisi kuunnella ja lukea kokemuksista suoraan muistisairaiden kertomina.
Toiseksi tulisi olla tarkasti ldsnd tilanteissa, joissa muistisairas toimii ja puhuu. Kolman-
neksi tulisi pyrkid kdyttdmadn mielikuvitusta kokemuksen ymmaértdmisen tukena, miki on
Brookerin mukaan hyvin vaikuttava keino kehittdd empatiaa muistisairaita kohtaan. (mt.

65.)

On térkedd, ettd tutkija itse uskoo muistisairaiden valmiuksiin osallistua tutkimuksiin, kos-
ka muuten esimerkiksi haastattelun toimenpiteend voidaan nédhdd edustavan vain ndenndi-
syyttd (Cheston ym. 2000, 477-478). Ihmisen omaa tunnetta todellisuudesta tulisi arvostaa,
eikd kognition alentuminen tai muistiongelmat saisi tehdd nikemyksistd vdhempiarvoisia
(Cahill ym. 2004, 314). Kuten Hubbard ym. (2003, 354) toteavat, muistisairaan ajatukset
eivit ole merkityksettomid, vaikka niiden sanoma ei vilittyisi. Télloin myd6s kuulijalta puut-

tuu kyky kuunnella ja tulkita.

Muistisairaan kyky kommunikoida alenee sairauden myd6td, mutta ithmisten kyvyttomyys
kuunnella ja yrittdd ymmaértad tekee muistisairaasta viimekddessd kyvyttdomén (Cheston ym.
2000, 478). Lahtokohtaisesti yhteiskunnassa olisi siis omaksuttava tillaisia positiivisempia
asenteita muistisairaiden osallistamista kohtaan, ennen kuin muistisairaiden nidkemykset
saadaan todellisuudessa kuuluviin. Tutkija voi omalta osaltaan vaikuttaa tdhdn asenteillaan

ja toiminnallaan.

Tutkijan edellytykset

Tutkijalla olisi hyvé olla tiettyjd ominaisuuksia ja edellytyksiéd, kun kyse on muistisairaan
haastattelemisesta. Laitinen ja Uusitalo (2007, 325) mainitsevat sensitiivisen haastattelijan
edellytyksiksi esimerkiksi taidon luoda vuorovaikutuksellisia suhteita, kyvyn empatiaan
sekd kyvyn ottaa vastaan asioita hdkeltyméttd kuulemastaan tai ndkemaistidian. Myos Siekki-
nen (2010, 52-53) painottaa hyvén haastattelusuhteen rakentamisen edellytyksind kyvyn

tuntea empatiaa ja ymmarrystd ilman tuomitsemista. Namé pétevit mielestdni hyvin haasta-
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teltaessa muistisairaita. Kyky spontaaniin vuorovaikutukseen ilman tarkkaan maédriteltyja
etukéteissuunnitelmia edustaa sekin tutkijan ammatillisuutta (Laitinen & Uusitalo 2007,
325). Haastattelut voivat myos edellyttdd koulutusta ja ohjausta tehtdvédn (Tyrell 2009,
188.)

Muistisairaita haastateltaessa on hyddyksi, jos tutkijalla on Idmmin, huolehtivainen luonne
joka soveltuu haavoittuvaisten ryhmien kanssa tyoskentelemiseen. On kuitenkin varottava,
ettd haastattelijan empaattisuus esille nousseita asioita kohtaan ei muutu sadilimiseksi.
(McKillop & Wilkinson 2004, 121.) Laitinen ja Uusitalo (2007, 325) huomauttavat, ettid
sensitiivisessd haastattelututkimuksessa tutkija saattaa kiinnittyd prosessiin emotionaalises-
ti. Vilttddkseen kuormittamasta itseddn, haastattelijan tulee kyetd erottamaan omat tunteen-
sa haastateltavan tunteista. He toteavat kuitenkin, ettd sensitiivistd tutkimusta voi olla mah-
dotonta toteuttaa eettisesti tunteitta. (mt. 2007, 325.) Tdma kuvastaa mielestdni haastatteli-
jan roolin inhimillisyyttd. Se antaa liikkumavaraa eettisesti ja emotionaalisesti haastavassa

prosessissa.

Laitinen ja Uusitalo (2007) tarkastelevat haastattelun sensitiivisyyttd yleiselld tasolla, mutta
koska mielestdni muistisairaan haastatteleminen edellyttéd erityistd sensitiivisyyttd tutkijal-
ta, patee tutkijan tilanneherkkyys my0s muistisairaita osallistettaessa. Laitisen ja Uusitalon
mukaan tutkijan vastuulle jda arvioida tutkimukseen osallistuvan turvallisuuden nimissi se,
onko henkild tarpeeksi tasapainoinen osallistumaan tutkimukseen ja keskeyttdd tiedonkeruu
tarvittaessa, vaikka tdma itse kokisi osallisuutensa tiarkednd. Tutkimusmetodikirjallisuudes-
sa on toistaiseksi vield vahin tietoa siitd, mitd sensitiivisistd aiheista haastattelu haastatteli-

jalta edellyttdd. (mt. 319, 325.)

Rekflektiivisen tydotteen kehittiminen on yksi keino haastattelijalle kehittdd asianmukaisia
menetelmid haastateltacssa ryhmaiid, joiden kokemuksia haastattelija ei valttdimaittd itse
omaa. Esimerkiksi tyonohjauksella tutkija voi saada mahdollisuuden tydstdd tutkimuksen
aikana nousseita kysymyksid tai mahdollista ahdistusta ja se voi antaa my0s keinoja haasta-
vien ongelmien ratkaisemiseksi. Asioiden reflektoiminen auttaa tunteiden prosessoimisessa
ja ndin ollen asettaa tutkijan tarkastelemaan my0s omaa turvallisuuttaan haastattelijana.
(Pratt 2007, 178; Laitinen & Uusitalo 2007, 319.) Tunteiden késittely on tirkedé haastatteli-
jana toimimisen kehittdmisessd, koska haastattelijan on vuorovaikutuksen toimivuuden

kannalta oltava emotionaalisesti l1dsnd myos ihmisend, ei vain tutkijana (Pratt 2001, 179).
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Haastattelututkimusta muistisairaille suunniteltaessa kannattaa varautua joustavaan ajan-
kayttoon haastatteluaineiston laadun ja méddrdn maksimoimiseksi. On kuitenkin otettava
huomioon se, ettd useimmiten ajankdyttd on enemmaén tai véhemmaén yhteydessé rahoituk-
sellisiin kysymyksiin. Kuten Goldsmith (2002, 85) toteaa, sellainen toiminta, joka huomioi
muistisairaan ajankdyttoon sekd aikakadsitykseen liittyvét tarpeet, on selvisti ristiriidassa
sille asetettujen rahoitusvaatimusten kanssa. Haastatteluprosessi kokonaisuudessaan on
aikaa vieva. Se aiheuttaa erindisid kustannuksia liittyen esimerkiksi materiaalihankintoihin,
matkustamiseen tai postituksiin. Se edellyttdd haastattelijalta taitoa, kokemusta ja koulut-
tautumista tehtévaén ja haastattelujen analysoiminen, tulkinta ja raportointi ovat usein val-
miiden mallien puuttuessa ongelmallisia. (Hirsijarvi & Hurme 2000, 35). Tdssd herddkin
kysymys siitd, tulisiko muistisairaiden tuottamaa tietoa kisittdd arvokkaampana, silld sen
hankkimiseen kuluu enemmén aikaa. Tdmé tekee muistisairaiden osallisuudesta laadullises-

sa tutkimuksessa resurssikysymyksen.

Muistisairaan kanssa tekemisissd olevilla henkildilld tulisi myds olla ymmaérrystd siitd, mi-
ten sairaus vaikuttaa ihmiseen. Arjessa selviytymisti voivat haitata esimerkiksi sairastuneen
vaikeudet ymmartdd ja tuottaa puhetta, keskittymisvaikeudet, hdiriot hahmottamisessa tai
ongelmat loogisten toimintaketjujen toteuttamisessa (Topo 2007, 18; Tyrell 2009, 189).
Tutkijan ei esimerkiksi tulisi sekoittaa motorisia ongelmia muistisairaan kyvyttomyydeksi
omata mielipiteitd ja ilmaista niitd. Vaikka muistisairas ei sithen silld hetkelld kykene, on

hin kuitenkin usein tietoinen siitd, mitd haluaa ilmaista (Pekkala 2010, 295).

Kielellisistd vaikeuksista kérsivdn henkilon kohtaaminen voi jo itsessddn olla haastavaa,
joten tutkijan tulisi selventéd itselleen, mistd sairaudessa on kyse. Jos oireyhtymé on tutki-
jalle entuudestaan tuttu, on hyvé pohtia niitd viitekehyksid, joita aikaisemmissa kohtaami-
sissa on esiintynyt ja verrata niitd tutkimushaastatteluun. Miten ne poikkeavat toisistaan
roolien ja tilanteiden suhteen? (Aaltonen 2005, 168.) Uskon, ettd tutkija ilmentdd vuorovai-
kutustilanteessa omaa suhtautumistaan muistisairaaseen esimerkiksi omalla puhetyylilldan.
Topo ym. (2007, 18) toteavat my0s, ettd arjessa selviytymisen ydin on vuorovaikutuksessa
ja mitd enemmén muistisairaan kanssa tekemisissd oleva henkild sairautta ymmartid, sen
paremmat edellytykset hdnelld on my0s yhteistyon sujumiseen. Haastatteleminen edellyttia

tutkijalta aktiivista roolia sairauteen ja vuorovaikutukseen perehtymisessa.
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Tutkijan rooli haastattelijana

Kun tutkitaan henkilditd, joilla on heikentyneet kielelliset kyvyt, tukijan rooli on korostu-
neessa asemassa. Kuten Leealaura Leskeld ja Camilla Lindholm (2012, 15) tuovat esille,
kielellisen vuorovaikutuksen tilanteessa kielellisesti kykenevidmmaélld osallisella on aina
enemmaén vastuuta ja valtaa kuin heikommalla osapuolella. Kommunikoiminen voi télldin
olla ldhinnd kykenevimmin osapuolen varassa, mika lisdéd riskid heikomman osapuolen
kokemusten ja ndkemysten huomiotta jadmiselle. (mt. 15-16.) Vaarana voi myos olla, ettd
tutkija valikoi haastattelusta vain ne asiat, jotka haluaa kuulla tai jotka palvelevat hinen

tutkimusasetelmaansa. (Jarvinen & Jarvinen 2004, 146).

Haastateltava on tutkimushaastattelussa tiedon tuottamisen yhteistyokumppani, jota haastat-
telijan ei ole lupa neuvoa ja johon haastattelijalla ei ole lupaa vaikuttaa (Aaltonen 2005,
167). Haastattelija ja haastateltava kuitenkin viistdmattd vaikuttavat tiedonkeruuntilantees-
sa toinen toisiinsa, eivitkd kumpikaan saavu tiedonkeruuntilanteeseen niin sanotusti tyhjini
tauluina, vaan molempien aikaisemmat kokemukset vaikuttavat haastattelujen tulkintaan
(Hirsijarvi & Hurme 2000, 41-42). On siis mielestéini tarkedd, ettd tutkija tiedostaa omat

kokemuksensa ja nikemyksensd, seké niiden mahdollisen vaikutuksen tutkimukselle.

Haastattelutilanteissa muistisairas saattaa kysyéd kysymyksid, joihin haastattelija ei kykene
tai johon tdmén ei saisi vastata. Muistisairas ei vélttdméttd tunnista haastattelijan roolia
vaan luulee titd esimerkiksi terveydenhuollon tyontekijaksi tai sosiaalityontekijéksi. (Pratt
2001, 169.) Haastateltava saattaa kayttdytyd haastattelutilanteessa esimerkiksi kuuliaisen
potilaan roolissa (Lumme-Sandt 2005, 130). Haastattelijan tulee olla tietoinen roolistaan ja
olla rehellinen haastateltavalle tuottamatta tdlle oman, tutkijan rooliin perustuvan tietope-
rustan ulkopuolista tietoa. Haastattelijan tulee my0s olla valmis aina uudelleen selventa-
madn haastateltavalle kuka hidn on ja miksi hdn on tullut muistisairaan luo. Tdmaé on tirkeda

myos tietoon perustuvan suostumuksen ylldpitdmisen kannalta. (Pratt 2001, 170-171.)

Roolien hdmértymistd voi esiintyd myds, varsinkin jos haastattelu vaatii haastattelijalta
erityistd sensitiivisyyttd. Laitinen ja Uusitalo (2007) pohtivat sitd, millainen etdisyys haas-
tattelijalla tulisi olla haastateltavaan. He tuovat esille kanssatutkijuuden ja yhteisen tietdmi-
sen korostamisen, jotka mahdollistavat sellaisen vuorovaikutuksen, jossa haastateltava ei

koe olevansa heikompi osapuoli. Téllainen osallisuus voi Laitisen ja Uusitalon mukaan
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edistdd haastateltavan eheytymisti, mutta voi tuoda uusia ongelmia roolien monimerkityk-

sisyydestd. (Laitinen & Uusitalo 2007, 326.)

Haastattelijan muuttaessaan rooliaan empaattiseksi kokemusten jakajaksi voi koko haastat-
telun luonne muuttua, jolloin painopiste siirtyy tiedon kerddmisestd asioiden jakamiseksi ja
keskindiseksi oppimiseksi (Clarke & Keady 2001, 38). Haastattelijan roolin pohtiminen ja
punnitseminen on siis erityisen tirkedd muistisairaiden kohdalla, silld haastattelijalta edelly-
tetddn tietynlaista sensitiivisyyttd. Haastattelijan kyky empatiaan ei varmastikaan tuhoa
tutkimusta (Laitinen & Uusitalo 2007, 326), mutta haastattelijan on hyva jatkuvasti reflek-

toida rooliaan haastatteluprosessissa.
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5. Havainnoiminen

5.1. Muistisairas havainnoimisen kohteena

Dementoivat sairaudet aiheuttavat muistisairaille tiedontuottamiseen ja ilmaisemiseen liit-
tyvid haasteita, joita késiteltiin aiemmin kappaleessa 3.2.1. Tarkastelen nyt havainnoimista
tiedonkeruumenetelménd ja selvitdn, miten havainnoiminen menetelména vastaa sairauden
aiheuttamiin haasteisiin tiedontuottamisessa ja itsenséd ilmaisemisessa. Toisin sanoen selvi-
tdn, miten havainnoiminen tiedonkeruumenetelminé vastaa kognitiivisten toimintojen hei-

kentymiseen seké kayttdytymisen ja persoonallisuuden muutoksiin.

Hannu Uusitalo (1991) kuvaa tieteellistd havainnointia kdyttdytymisen tarkkailemiseksi,
jonka etuna on, ettd se tapahtuu yleensd tutkimuskohteen luonnollisessa ymparistossi. Ha-
vainnoiminen soveltuu toiminnan ja kdyttdytymisen kuvaamiseen sekd sen ymmairtidvain
tulkitsemiseen. (mt. 89.) Myds Martti Gronfors (2010) toteaa, ettd havainnoiminen pystyy
muita menetelmid paremmin liittdiméédn tiedon sen asiayhteyteen. Siind missad esimerkiksi
teemahaastattelu tai kysely tuo esille tutkittavaan ilmioon liittyvat normit, tuo havainnoimi-
nen esille normeihin liittyvan kdyttdytymisen. Havainnoimalla voidaan tavoitella yksityis-

kohtaisempaa tietoa, joka ei muilla menetelmilld ehké onnistuisi. (mt. 157-158.)

Havainnoiminen soveltuu joustavuutensa puolesta erityisesti dynaamisiin ja nopeasti muut-
tuviin tilanteisiin, jossa tutkimuskohdetta tulisi tarkastella kokonaisuutena, sekid sellaisten
kohteiden tutkimiseen, josta ei omata etukiteen paljoa tietoa (Uusitalo 1991, 89). Silloin,
kun tutkimuskohteesta ei tiedetd etukéteen paljoa, havainnoiminen soveltuu hyvin tutki-
musmenetelméksi, silld télloin esimerkiksi teemahaastatteluun liittyvid teema-alueita on

vaikeaa mééritelld etukéteen (Gronfors 2010, 157).

Havainnoiminen soveltuu mielestdni hyvin muistisairaan asiakkaan osallistamiseen tiedon-
tuottamisessa Uusitalon (1991) ja Gronforsin (2010) edelld mainitsemista syistd. Muistisai-
raiden tila esimerkiksi emotionaalisella tasolla vaihtelee jatkuvasti, mikd voi luoda haasteita
esimerkiksi haastattelemiselle (Hubbard ym. 2003, 358). On myos tdrkeéa tarkastella muis-

tisairasta tutkimuskohteena kokonaisuutena. Muistisairaus tulisi ymmértda persoonallisuu-
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den, fyysisen terveyden, eliménhistorian, sosiaalisten suhteiden verkoston ja neurologisen
rappeutumisen, eli varsinaisen dementoivan sairauden kompleksisena vuorovaikutuksen
kokonaisuutena (Goldsmith 2002, 24). Ja kuten aiemmin on jo todettu, muistisairaidenko-
kemuksia on alettu tutkia vasta suhteellisen myShéén eikd kokemusten kuuleminen ei vield
tandkddn pdivand ole itsestddn selvd kiytdntd. Niin ollen muistisairaiden omista kokemuk-
sista el mielesténi vield omata riittdvésti tietoa. Havainnoiminen soveltuisi tiedonkeruume-

netelmaksi siltdkin osin hyvin, kuten edellé todetaan.

Havainnointia voidaan myos pitdd tuuripelind, silld kaikki tutkimuskohteen olennaiset ta-
pahtumat eivit vilttdmattd tule esille havainnoimisen aikana. Havainnoimisen etuna on
kuitenkin se, ettd sen avulla voidaan saada nikyviksi pienid merkityksellisid seikkoja, poik-
keustilanteita tai sivuvaikutuksia, mutta tima edellyttdd tutkijalta erityistd herkkyytta. (Jar-
vinen & Jarvinen 2004, 155.) Haastatteluun verraten havainnoimisessa tapahtumat ovat
ainutkertaisia, kun taas haastattelussa voidaan aina uudelleen palata epdselviin asioihin.
Téstd syystd havainnoitaessa taltiointivdlineiden, kuten videokameran kdyttd on olennaista

havainnoitavien tapahtumien rekisterdimisen vuoksi. (Hirsijarvi & Hurme 2000, 38.)

Ailsa Cookin (2001) mukaan videokameran kdyttdminen muistisairaiden havainnoimisen
apuvilineend osallistaa muistisairaita tutkimukseen kahdella tavalla. Ensinnédkin sen avulla
saadaan pysyvisti taltioitua luonnostaan tapahtuvat vuorovaikutustilanteet, joissa muistisai-
ras ilmentdd omia kokemuksiaan kéyttdytymisellddn. Olennaista on, ettd videointeja ei oh-
jata ennalta méériteltyihin kategorioiden perusteella, vaan annetaan vuorovaikutuksellisten
kokemusten ymmartdmisen nousta aineistosta itsestddn. Toiseksi, videokameran kéytolla
voidaan mahdollistaa muistisairaan osallisuus aineistonkeruun ja aineiston analysoimisen
prosesseissa. Cookin havainnointitutkimuksessa videokameran kdyttdminen innosti havain-
noimisen kohteina olevia muistisairaita osallistumaan kuvauksiin ja tallenteiden esittiminen
muistisairaille mahdollisti sen, ettd muistisairaat pystyiviat kommentoimaan ja tulkitsemaan

vuorovaikutustilanteita. (mt. 211.)

Sormusen ym. (2004, 207) mukaan havainnoiminen on ldhes ainoa keino saada tietoa muis-
tisairaan hyvinvoinnista ja hoidon laadusta, silld dementoivan sairauden edetessd muistisai-
raan suullinen kyky ilmaista tuntemuksiaan ja mielipiteitdén heikkenee. Havainnoimalla
muistisairasta asiakasta luonnollisessa ymparistdssd voidaan saavuttaa jonkinlainen ymmdr-

rys hdnen kokemuksistaan ja niiden suhteesta psykososiaaliseen ympdristoon (Topo ym.



74

2007, 24). Suhtaudun kuitenkin kriittisesti edelliseen ndkemykseen siitd, ettd havainnoimi-
nen olisi ldhes ainut keino saada tietoa muistisairaiden omista ndkemyksistd. Havainnoimi-
nen on kuitenkin hyddyllinen tiedonkeruumenetelma tarkasteltaessa muistisairaan reaktioita
ja suhtautumista erilaisissa tilanteissa silloin, kun niiden ilmaiseminen kielellisesti on muis-

tisairaalle hankalaa (Brooker 2006, 482).

Hirsijdrven & Hurmen (2000, 38) mukaan havainnoiminen on haastatteluun ndhden suota-
vampaa valita silloin, jos tutkittavalla kohdehenkilolld on puutteelliset kielelliset kyvyt.
Tami ndkemys puoltaa muistisairaiden osallistamista laadulliseen tutkimukseen nimen-
omaan havainnoimisen menetelmélld. Hubbardin ym. (2003) mukaan havainnoimisen me-
netelmi kuitenkin mahdollistaa myds muistisairaiden kielellisen kommunikoimisen omalla
yksilolliselld tavallaan eikd muistisairas ole sidottu kielellisesti rakentuneeseen kehykseen,
jota esimerkiksi haastatteleminen edustaa. Havainnoiminen mahdollistaa sellaistenkin hen-
kiloiden osallistamisen tutkimuksessa, jotka eivét vilttiméttd puhu niin paljon. (mt. 354.)
Olennaista on kuitenkin se, ettd kielellinen vuorovaikutus ei ole poissuljettua muistisairai-

den havainnoimisessa.

Toisin kun haastattelemisessa, havainnoimisen menetelmassé ei olla sidottuja ennalta maa-
rattyihin kysymyksiin tai aiheisiin. Havainnoimisessa puheenaiheet nousevat arjen tilanteis-
ta ja ilmentdvét siten jokapdivaistd todellisuutta. Havainnoimisen etu haastatteluun ndhden
on se, ettd henkildt, jotka eivdt kykene vastaamaan tutkijan kysymyksiin suoraan, saavat
mahdollisuuden ilmaista omaa tulkintaansa elimaéstddn ja arjestaan ymparistonsd vilitto-
massd yhteydessi. (Hubbard ym. 2003, 355.) Pelkéstddn kielellisiin kommunikoimisen kei-
noihin nojautuminen sulkisi kuitenkin pois merkittdvin osan muistisairaista, silld kaikki

eivit ole kielelliseen vuorovaikutukseen kykenevia tai halukkaita (Litherland 2008, 407).

Gill Hubbardin, Ailsa Cookin, Susan Testerin ja Murna Downsin (2002) mukaan sanatonta
viestintdd muistisairaiden kommunikoimisen keinona on alettu tutkia juuri muistisairauk-
siin liittyvien kielellisten kommunikoimisen ongelmien vuoksi. Hubbardin ym. toteuttaman
osallistuvan havainnoimisen tutkimuksen tuloksena todettiin, ettd muun muassa sanattoman
viestinndn keinoilla muistisairaat kykenevét sdilyttdmddn osallisuutensa kommunikatiivi-
sessa maailmassa, vaikka he eivit varsinaisesti olisikaan osana sanallista keskustelua. Sana-

ton viestintd voi esimerkiksi olla keino kompensoida kielellisten kykyjen menetysta.
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(mt.156, 169.) Sanattoman viestinndn merkitys muistisairaiden kohdalla tunnistetaan, mutta

jatetddn kaytdnnosséd usein huomioimatta (Golsmithin 2002, 112).

Koska muistisairailla jdad helpommin muistiin erilaiset tunteet ja tunnelmat, painuvat myos
nykyhetkessd tapahtuvat asiat paremmin tunnekokemuksina mieleen. Naiitd tunteita ja ko-
kemuksia muistisairas ilmaisee nykyhetkessd kayttdytymisellddn. (Eloniemi-Sulkava
2008a, 102.) Tama tarkoittaa siis sitéd, ettd muistisairaat voivat ilmentéd kayttaytymiselldén
my0s nykyhetken kokemuksiaan, mutta niiden huomioiminen edellyttdd havainnoimista ja

tulkitsemista.

On todettu, ettd muistisairaat kykenevdt kommunikoimaan merkityksellisesti sanattoman
viestinndn keinoin niin itsensé ilmaisemiseksi, kun toisten tulkitsemiseksi erilaisissa sosiaa-
lisissa tilanteissa. Sanattoman viestinndn havainnoiminen ja tulkitseminen auttaa ymmaér-
tdméddn muistisairauksia sosiaalisesta ndkokulmasta. Sen sijaan, ettd muistisairaan kanssa
tekemisissd olevat henkil6t turvautuisivat sanalliseen viestintdédn, tulisi kehittdd keinoja
tulkita sanatonta viestintdd, sekd kannustaa muistisairaita sen kiyttimiseen kommunikoimi-
sessa. Kannustaminen sanattomaan viestintdén voi katkaista kommunikaation heikentymi-
sen kierteen ja sitouttaa muistisairaita kommunikatiiviseen maailmaan seki parantaa heiddn

itsetuntemustaan. (Hubbard ym. 2002, 163—-164.)

Havainnoiminen usein mielletddn pelkdstddn visuaaliseksi aineiston kerdamiseksi, mutta
havainnoitaessa voidaan hyvin kdyttid my0s muita aisteja aineiston kerddmiseksi, kuten
hajua, makua, kuuloa tai tuntoa (Adler & Adler 2000, 378). Yksi sanattoman viestinnin
keino on kosketus, jonka avulla muistisairaat voivat yrittdd kommunikoida merkityksid
(Hubbard ym. 2002, 160). Kosketuksella voi esimerkiksi tuottaa toiselle myonteisi tunteita
ja sen avulla voi rauhoitella toista jopa tehokkaammin kuin sanoilla. Kosketuksella voi kui-
tenkin olla myds kielteisid vaikutuksia, mikéli muistisairas ei pida siitd, ettd hdneen koske-
taan. Koskettaminen on merkityksellinen sanattoman viestinndn keino, mutta se, miten

kommunikoimme kosketuksen avulla, on tarkeédé tiedostaa. (Goldsmith 2002, 114.)

Hubbard ym. (2002) luettelevat sanattoman viestinnédn etuja. Ensinndkin se antaa mahdolli-
suuden ymmartdd muistisairaiden kokemuksia ja ndkemyksid sairauden edetessi ja kielel-
listen kykyjen hévitessd. Toiseksi sanattoman viestinndn keinot ovat osallistavia, silld ne-

kin, joilla kielellisen kommunikoimisen ongelmia esiintyy, voivat osallistua toimintaan.
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Kolmanneksi sanaton viestintd laajentaa muistisairaiden mahdollisuuksia luoda vuorovai-
kutuksellisia ihmissuhteita. Neljanneksi sanaton viestintd vihentdd hdpedi siitd, ettd joutuu

sanomaan asiansa ddneen. (mt. 164.)

Muistisairailla esiintyvd haastava kéyttdytyminen voidaan Goldsmithin (2002) mukaan
ymmaértdd erddnlaisena kommunikoimisen keinona. Kéyttdytyminen missd tahansa muo-
dossa, on yleensd keino ilmaista asioita, joita ei kyetd artikuloimaan sanallisessa muodossa.
Muistisairaiden tapauksessa esimerkiksi huutaminen tai levoton kuljeskelu eivit vilttimatta
ole sairaudesta johtuvia toimintoja vaan keinoja ilmaista tunteitaan. Haastavaa kéyttiyty-
mistd harvoin ilmenee ilman syyté ja sitéd tulisi aina tarkastella kyseisessd asiayhteydessa.
Kayttdytyminen on persoonallisuuden, menneisyyden kokemusten, nykyhetken kohdelluksi
tulemisen kokemuksen, fyysisen ympdristdn, terveyden ja hyvinvoinnin kokemuksen, ja
muistisairaiden tapauksessa myos sairauden tuomien neurologisten vaikutusten yhdistelma.
(mt. 120-121, 124.) Koska muistisairailla voi olla vaikeuksia ilmaista tunteitaan sanallisin
keinoin, kommunikaatioita on ndhddkseni tulkittava kéyttdytymisestd Goldsmithin edelld
mainitsemien tekijoiden kehyksissd. Muistisairaan eldméinhistorian tunteminen voi auttaa

selittdimain kayttdytymistd (mt. 129).

Haastavan kayttdytymisen tulkitsemiseksi tulisi ensinndkin omata kattava ymmérrys siita,
miksi muistisairaat kdyttdytyvat haastavasti. Toiseksi meiddn tulisi ymmaértdd omia reak-
tioitamme, joilla vastaamme haastavaan kdyttdytymiseen ja sitd, miten me selviydymme
siitd. Kolmanneksi tarvitaan enemmaén tietoa ja ymmarrystd siitd, kuinka haastavaan kéyt-
tdytymiseen vastataan ja miten sitd tulkitaan. (mt. 161-162.) Olennaista ndkemykseni mu-
kaan kuitenkin on, ettd muistisairailla esiintyvit kdytosoireet ja niin sanottu haastava kayt-
tdytyminen tulisi ndhdd vuorovaikutuskeinona muistisairaan ja tdméin ympdriston vélilla.
Télloin havainnoiminen menetelménd vastaa hyvin kdytosoireiden ja persoonallisuuden
muutosten tuomiin haasteisiin, silld se pyrkii tulkitsemaan niitd itsessdén sanattomana vies-

tinténa, eikd pidd niitd vaistdmattd tiedonkeruuntilannetta haittaavina tekijoina.

Havainnoimisen menetelmén ongelmana on, ettd muistisairaan osallisuus tiedontuottami-
seen nidhden on hyvin etdinen (Cheston ym. 2000, 474). Kun tarkoituksena olisi tuoda
muistisairaan oma ndkemys esiin, kokemuksen sanalliseen muotoon saattajana toimiikin
tutkija. Ongelma on siind, kuinka voidaan varmistua siitd, ettd tutkija valittdd tutkimukses-

saan muistisairaan omaa kokemusmaailmaa. Corbinin (2002) mukaan se ei olekaan tdysin
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mahdollista. Kukaan ei voi astua toisen ihmisen asemaan, mutta tutkija voi hetkellisesti
omaksua toisen henkilon roolin, olla vuorovaikutuksessa toisten kanssa, asettaa itsensé hei-
din paikalleen ja pyrkid ottamaan haltuun tirkeimmadt asiat siitd, mitd toinen ndkee, kuulee
ja kokee eldmissdin. Vaarana voi my0s olla, ettd tutkijan oletettu tietimys ja rooli, joista
arvot ja tavat kumpuavat, vaientavat muistisairaan kokemuksen ilmenemisen. (Corbin

2002, 99, 101.)

5.2. Eettiset ratkaisut havainnoimiseen perustuvassa tiedonkeruussa

Muistisairaiden osallistaminen laadullisessa tutkimuksessa on aina eettisesti ongelmallista,
kuten kappaleessa 3.2.2 kisitellyistd kysymyksistd kdy ilmi. Eettistd pohdintaa muistisai-
raiden osallistamisesta laadullisessa tutkimuksessa on jo kdyty kattavasti ldpi haastattelun
menetelmin tarkastelussa. En née tarkoituksenmukaiseksi tuoda endd esille eettisid kysy-
myksid, jotka ndkemykseni mukaan koskevat muistisairaiden osallistamista laadullisessa
tutkimuksessa yleisesti. Tuon kuitenkin esille eettistd pohdintaa, joka saa erityisen painoar-

von juuri havainnoimisen menetelméé koskien.

Kun havainnoidaan henkilditd, joiden kyky tehdd omaa eldméé koskevia péaatoksid on hei-
kentynyt, liittyy tutkimusprosessiin aina kirjo eettisid kysymyksid koskien tiedonkeruuta,
aineiston késittelyd ja tulosten raportointia. Ongelmat koskevat ennen kaikkea keskivaike-
asti ja vaikeasti dementoituneita henkil6itd, joiden suostumusta tutkimukseen osallistumi-
sen suhteen ei voida pitdd varmana. (Topo ym. 2007, 27.) Nikisin tietoon perustuvan suos-
tumuksen tavoittelemisen noudattavan samoja periaatteita, kun haastattelututkimuksessa-
kin. Erityistd havainnointitutkimuksessa on mielestdni se, ettd havainnoimisen kohteina voi
lisdksi olla pitkdlle dementoituneita muistisairaita, joilla kognitiiviset ja kielelliset kyvyt
ovat jo merkittdvasti alentuneet. Toisin sanoen havainnointitutkimuksessa osalliset voivat
suuremmalla todennédkdisyydelld olla kyvyttomid antamaan tietoon perustuvaa suostumus-

taan.

Martti Gronfors (2010) tuo esille havainnointitutkimuksissa havainnoitavilta tutkimuskoh-

teilta edellytetyn suostumuksen problematiikkaa. Gronforsin mukaan ei ole mielekisté kai-
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kissa tilanteissa pyytdd havainnoimisen kohteina olevilta henkil6iltd suostumusta. Gronfors
kayttdd esimerkkind julkisissa, kaikille avoinna olevissa tiloissa, kuten esimerkiksi joukko-
litkkenneviélineissd tapahtuvaa havainnointia. Joskus ongelmalliseksi voi myds muodostua
kysymys siité, keneltd kaikilta suostumus oikein tulisi pyytdd. Gronfors viittaa omaan kent-
tatutkimukseensa romaniyhteisoistd, joka kdytdnndssé tarkoittaa ympéri maata hajaantunut-
ta yhteis6d kokonaisuudessaan. Olisi mahdotonta kysyd lupaa kaikilta yhteison jdsenilta.

(mt. 160, 162.)

Tutkija joutuu niin ollen pohtimaan, millaisia yleistyksid hin tutkimuksellaan luo tutkitta-
vista yhteisdistd. On arvioitava, kuinka tutkimustulokset mahdollisesti leimaavat yhteis6ja
varsinkin, kun tutkimus vilittdd tutkijan tulkinnan kautta vélittynyttd kuvaa yhteisoista.
Esimerkiksi haastattelemalla tutkittavat pddsisivit enemmain vaikuttamaan tutkimustulosten

sisaltoon.

Jos voidaan olettaa, ettd muistisairaalta ei voida saada tietoon perustuvaa suostumusta, ky-
symys on silloin siitd, onko oikeutettua havainnoida muistisairaita, jotka eivét valttimétta
ole tietoisia havainnoimisen kohteena olemisesta. Jos Gronforsin (2010) edelld mainittuun
vedotaan, esimerkiksi julkisissa paikoissa tapahtuva havainnoiminen olisi oikeutettua ilman
suostumuksen pyytdmistd. Esimerkiksi asumispalveluyksikot eivét kuitenkaan ole julkisia
tiloja vaan ihmisten koteja, joiden seinien sisdlld tapahtuvista asioista vallitsee tiukat sddn-
ndt esimerkiksi salassapidosta. Asumispalveluyksikot kisittavat kuitenkin usein melko suu-
ria yhteisdjé, jolloin esimerkiksi henkildiden tunnistettavuus on tutkimuksellisesti ajateltu-
na melko pieni. Lisdksi, jos havainnoitavien yksikdiden tunnistettavuus havitettdisiin ja
havainnoitavia yksikditékin olisi useampia, pystytddn mielestdni tunnistettavuuteen liittyvit
asiat hdivyttimidn hyvin tehokkaasti. Télloin havainnoitava yhteisd olisi kooltaan melko
suuri, kuten Gronforsin (2010) tapauksessa romaniyhteiso, eikd ehka olisi tarkoituksenmu-

kaista, tai mahdollistakaan pyytdd suostumusta kaikilta yhteison jésenilta.

Tutkijan on punnittava tietoon perustuvan suostumuksen ongelma aina tapauskohtaisesti.
Gronforsin (2010) edelld mainittuun vedoten tutkimus voitaisiin oikeuttaa pyytamattd muis-
tisairailta, havainnoimisen kohteina olevilta henkil6iltd lupaa havainnoimiseen. Toinen kei-
no vastata tdhdn haasteeseen, on pitdd suostumusta aina tapauskohtaisena, toisin sanoen
aina uudelleen ja uudelleen selittdd osalliselle lyhyesti, mitd on meneilldin ja varmistaa

siind hetkessé tutkittavan suostumus (Topo ym. 2007, 27). Tutkijalla on kuitenkin aina vas-
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tuu tutkimukseen osallistettavan tasapainoisuudesta tutkimukseen osallistumisen suhteen
(Laitinen & Uusitalo 2007, 319). Topo ym. (2007, 28) painottavat tutkijan herkkyyttd tun-
nistaa havainnoimisen kohteena olevan kayttdytymisestéd sellaisia merkkejd, jotka saattavat
viitata havainnoimisen kohteena olemisesta aiheutuviin himmentymisen tai kiusaantumisen

kokemuksiin.

Rachel Norman (2006) esittdd, ettd tietoon perustuvan suostumuksen tavoittelemisessa tuli-
si huomioida vaihtoehtoiset tavat kommunikoida ja tuoda esiin suostumuksensa tai kieltdy-
tymisensd havainnoimisen kohteena olemisesta. Tdmé voi tarkoittaa esimerkiksi fyysisid
eleitd myontymisestd, tutkimuksesta keskustelemisen vélttimistd tai kommentteja ja sanat-

tomia viestejd havainnoimisen aikana. (mt. 457.)

Anja Declercq (2000) tuo artikkelissaan esille emotionaalisen kiinnittymisen ongelman
havainnointia suorittavan tutkijan ndkokulmasta. Tutkijassa saattaa helposti herétd kentdlld
havainnoidessaan tunteita ja empatiaa havainnoimisen kohteena olevia muistisairaita koh-
taan. Tutkijan omat asenteet ja mielipiteet vaikuttavat myds vaistamaittd sithen, kuinka tut-
kija kohteitaan ja tapahtumia havainnoi ja erilaiset havainnoidessa herdnneet myonteiset tai
kielteiset tunteet vaikuttavat sithen, minkilaisessa valossa tutkija tutkittavat tapahtumat

ndkee. (Declercq 2000.)

Myos Anthea Innes ja Fiona Kelly (2006) toteavat, ettd tutkijan on helpompi havainnoida
tutkimuskohteita silloin, jos tdlld ei ole etukidteen tietoa havainnoimisen kohteena olevista
henkilGista ja heiddn ymparistostddn. Mikéli tutkija on ehtinyt tutustumaan organisaatioon
tai luomaan tuttavuussuhteita havainnoimisen kohteena oleviin, voi havainnoiminen koke-
muksena muodostua rankaksi, mikéli tutkija joutuu todistamaan kyseenalaisia tilanteita

esimerkiksi asiakkaiden hoivan suhteen. (mt. 146.)

Havainnointia suorittava tutkija voi my0ds joutua tilanteisiin, joissa hinen tulee puuttua ta-
pahtumien kulkuun. Jos havainnoija esimerkiksi huomaan havainnoimisen kohteena oleval-
la muistisairaalla avun tarpeen, joka on jddnyt hoitajilta huomioimatta, tulee hdnen péattaa,
kutsuuko hén hoitajan apuun vai pyrkiiko itse vastaamaan avuntarpeeseen. Vaikka hoitaja
kutsuttaisiinkin apuun, ei se tarkoita sitd, ettd tilanne valttimaéttd korjaantuisi. Jos havain-

noija kokee, ettd asiakkaan fyysisid tai psyykkisid tarpeita ei huomioida, on havainnointia
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suorittavalla tutkijalla velvollisuus luopua havainnoijan roolista ja toimia tilanteessa muisti-

sairaan edun mukaisesti. (mt. 150.)

Topo ym. (2007) tuovat tutkimuksessaan esille havainnoimiseen liittyen intiimiyttd koske-
van eettisen ongelman. On hyva pohtia sitd, missd vaiheessa havainnoiminen on syyta kes-
keyttdd ja mihin rajaan asti muistisairas on suostuvainen olemaan havainnoimisen kohtee-
na. Intiimien tilanteiden havainnoimista puoltavat kuitenkin tiedolliset intressit. On térkedd
saada havainnointiaineistoa my0s sellaisista henkildistd, joista ei muulla tavalla voitaisi
tietoa saada, toisin sanoen muistakin henkildistd, kun ainoastaan aktiivisimmista ja kykene-

vimmisté, tai eniten hoitoa ja huomiota saavista henkildisti. (mt. 119.)

5.3. Tutkijan korostunut merkitys ja ulkopuolisten tekijoiden vaikutukset

Kappaleessa 3.2.3 tuotiin esille muistisairaisiin kohdistuvia asenteita ja ulkopuolisia haas-
teita, jotka voivat estdd muistisairaiden osallisuutta tutkimuksessa. Tarkastelen tdssé kappa-
leessa sitd, millainen rooli tutkijalla on havainnoimisen menetelméassé, mikd merkitys tutki-
jan omilla asenteilla ja ennakkokisityksilld on havainnoimiselle ja miten muut taustatekijét,

kuten resurssit ndyttdytyvit havainnoimisen menetelmin valossa.

Tutkijan rooli

Tutkijan rooli havainnoijana on ongelmallinen siksi, ettd kuva todellisuudesta vélittyy tutki-
jan tulkinnan kautta, ei suoraan tutkimuksessa havainnoiduilta henkil6iltd. Havainnoimisen
menetelmadn liittyy Gronforsin (2010) mukaan olennaisesti keskustelu osallistumisesta ja
sen merkityksestd. Esimerkiksi piilohavainnoimisessa tutkijan osallisuus ei ndyttdydy tut-
kimuksessa merkittdvdnd, kun taas osallistuvassa havainnoimisessa tutkija toimii kentilla
jonkinlaisen roolin kautta. Tutkijan ja tutkimuksen kohteina olevien vélinen vuorovaikutus
on kaksisuuntainen vuoropuhelu, jossa molempien osapuolien ldsndolo heijastuu toisten

toimintaan. (mt. 154.)
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Tieteellinen havainnoiminen vaihtelee hyvin informaalista, haastattelujen yhteyteen liitty-
vastd tarkkailusta tai arkihavainnoista systemaattiseen ja kontrolloituun havainnoimiseen.
Havainnoimisen tyyppejd on kuitenkin erilaisia. Ne voidaan jaotella esimerkiksi reaktiivi-
siin, joissa tutkimuksen kohde on tietoinen havainnoitavana olemisesta, ja ei reaktiivisiin,
joissa tutkimuksen kohde ei ole tietoinen havainnoimisen kohteena olemisesta. (Hirsijarvi
& Hurme 2000, 37.) Havainnoimiset voidaan jaotella myds osallistuviin havainnointeihin
ja ulkopuolelta havainnoimisiin (Jarvinen & Jarvinen 2004, 155). Martti Gronfors (2010,
159-162) jaottelee havainnoimisen asteet piillohavainnoimiseen, osallistuvaan havainnoimi-
seen, tdydellisen osallistumisen kautta tapahtuvaan havainnoimiseen sekd havainnoimiseen

ulkopuolelta ilman osallistumista.

Piilohavainnointi on osallistuvan havainnoinnin véhén kaytetty erikoismuoto. Piilohavain-
noinnin kohteena olevat havainnoitavat eivit ole tietoisia tutkijan roolista, jonka vaikutus
havainnoitaviin on haivytetty. (Gronfors 2011, 59.) Piilohavainnointi on ongelmallinen
l1ahinnd eettisesti. Soluttautuminen tutkimuskentélle ”luonnollisena jésenend” on nykykaisi-
tyksen mukaan eettisesti kyseenalaista, jopa tietosuojalain vastaista (Gronfors 2010, 160).
Piilohavainnoimisessa eettiset kysymykset muodostuvat siitd, kenelle tutkija on vastuussa
havainnoimisestaan, onko oikeutettua havainnoida tutkimuksesta ja tutkijan ldsndolosta
tietdméttomid tutkimuskohteita ja millaisia vaikutuksia piilohavainnoimisella voi tutkitta-

viin olla. (Gronfors 2011, 59.)

Nékemykseni mukaan muistisairaiden havainnoimisessa voi osaltaan olla kyse juuri tésti.
Vaikka tutkimuksen tarkoitus ja tutkijan lasndolo olisi avattu muistisairaalle, ja vaikka tut-
kimuksesta tiedottaminen olisi jatkuva prosessi, ei voida aina olla varmoja siitd, onko muis-
tisairas ymmaértdnyt osallisuutensa tutkimuksessa. Muistisairaiden havainnoimisessa on siis
aina kyse siitd, onko oikeutettua havainnoida tutkimuskohteita néiden ollessa siitd tietimat-

tomid, toisin sanoen, onko piilohavainnoiminen oikeutettua muistisairaiden kohdalla.

Osallistuvassa havainnoimisessa nimestdin huolimatta tutkija ei kokoaikaisesti osallistu
tdydelld panostuksella tutkittaviensa elaméén. Valilld tutkija on osallistuvassa roolissa, vé-
lilld vain tarkkailijana. (Gronfors 2010, 161.) Osallistuva havainnointi antaa tutkijalle
enemman tietoa tutkimuksen kohteesta. Se syventdd, laajentaa ja konkretisoi tutkittavaa
ilmidtad tutkijalle, jolloin se my0ds vaikuttaa hdnen hahmottamiseensa ja herkkyyteensa.

Haittapuolena osallistuva havainnointi voi estdd tdyden panostuksen tutkimuskohteessa
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tyoskentelyyn. Esimerkiksi havaintojen merkitseminen muistiin voi tuottaa vaikeuksia.
(Jarvinen & Jarvinen 2004, 155-156.) Osallistuva havainnoiminen on aikaa vievdd, mutta
sen avulla voidaan avata prosesseja, rakenteita, vuorovaikutussuhteita ja tuloksia (Corbin

2002, 101).

Osallistuminen korostaa aistien merkitystd aineiston kerddmisessd ja antaa mahdollisuuden
myo0s tunteiden hyddyntdmiseen asioiden tarkastelemisessa (Gronfors 2010, 161). Juliet
Corbin (2002) nikee osallistuvan havainnoimisen ennen kaikkea ihmissuhteiden ja sosiaali-
sen vuorovaikutuksen kautta. Hinen mukaansa osallistuvassa havainnoimisessa havain-
noimisen kohteena olevat ovat interaktiivisia, ajattelevia, tuntevia ihmisid, joilla on omat

tarinansa kerrottavana. (mt. 98-99.)

Osallistuvassa havainnoimisessa on omat hyvit puolensa. Corbinin (2002) mukaan se, ettd
osallistuva havainnoija kykenee tarkastelemaan asioita ja ymmértdamédn eri toimijoiden
ndkokulmia johtuu havainnointitutkimuksen erityisestd asetelmasta. Siind havainnoija on
tarpeeksi ulkopuolinen omaksuakseen neutraalin kisityksen tutkimuksen kohteesta, mutta
samalla tutkija my0s saavuttaa tutkimusympiristossdén ymmarryksen siséltd pdin. Osallis-
tuvassa havainnoimisessa tutkija pystyy my0s astumaan tutkittavasta tilanteesta ulkopuolel-
le ja tarkastelemaan asioita, jotka ovat muille itsestddnselvyyksid. Havainnoija kykenee
ndkeméin toisistaan irrallaan oleville asioille yhteyksid ja sijoittamaan ne rakenteellisesti

erilaisiin asiayhteyksiin. (mt. 99.)

Taydellisen osallistumisen kautta tapahtuva havainnoiminen on harvinainen tapa keriti
aineistoa ja edellyttdd, ettd tutkija on ikdén kuin luonnostaan jonkin yhteison jdsen, kuten
esimerkiksi tyontekijd tyopaikallaan (Gronfors 2010, 161-162). Téllaista tdydellisen osal-
listumisen kautta tapahtuvaa havainnoimista kuvaa mielesténi edelld mainitun Juliet Corbi-
nin (2002) tutkimus, jossa hin toimii vanhusten asumispalveluyksikdssd ensin tydssd, mut-
ta myohemmin lisdksi myds tutkijana. Corbin itse ndki, ettd hén ei kuitenkaan tdyttdnyt
tdydellisesti osallistuvan havainnoijan roolia, koska ei asunut kyseisessé yksikossd. Mieles-
tédni Corbinin rooli on kuitenkin I&hellé roolia, joka tdydellisen osallistumisen kautta tapah-
tuvaa havainnoimista suorittavalla tutkijalla on. Corbin ndkee, ettd hianen roolinsa hoitajana
sekd tutkijana ovat toisistaan erottamattomat ja ne kietoutuvat toisiinsa muodostaen hyvin

monimutkaisen suhteen niiden vilille. (mt. 94.)
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Ulkopuolelta havainnoimisessa tutkija ei Gronforsin (2010) mukaan osallistu ainakaan
merkittavalla tavalla tutkittavien eliméén ja toimintaan, mutta tutkittavat henkil6t ovat kui-
tenkin tietoisia tutkijan ldsndolosta ja siitd, ettd he ovat havainnoimisen kohteita. Tutkijan
rooli pyritddn tekeméddn mahdollisimman ndkymattomiksi, mikd edellyttdd pitkdaikaista
lasndoloa kentdlld. Lyhytaikainen havainnoimisen kohteena oleminen saattaa saada tutki-
muskohteet toimimaan tavallisesta poiketen. (mt. 160.) Tutkittavat saattavat kokea tutkijan
lasndolon epamiellyttdviand ja saattavat kayttdytyd tavallisesta poiketen, jolloin tutkija voi
jaada vaille tietoa todellisesta toiminnasta. Suurin ongelma onkin, kuinka tutkijan vaikutus
havainnoitaviin voitaisiin hivitti4 tai kuinka sitd voitaisiin kontrolloida. (Jarvinen & Jérvi-
nen 2004, 155.) Gronforsin (2010, 160) mukaan kuitenkin tutkijan pidempiaikainen l&sné-

olo kentilld yleensi totuttaa henkilot havainnoimisen kohteena olemiseen.

Tutkijan edellytykset

Havainnoiminen on tiedonkeruunmenetelména haastava ja edellyttdd tutkijalta kouluttau-
tumista sen toteuttamiseen (Hirsijarvi & Hurme 200, 28). Huomionarvoista havainnoimisen
menetelmissd on, ettéd tutkija kdyttdd omaa persoonaansa tiedonkeruun vilineend (ks. myos
Gronfors 2010, 155). Esimerkiksi tutkijan kokemus ja koulutus vaikuttavat sithen, miti ja
miten havainnoidaan. Havainnointi tapahtuu kuitenkin tutkimustehtévin ohjaamana. Ha-
vainnoiminen poikkeaa haastattelemisesta siind, ettd havainnoidessa tutkija tulkitsee havait-
semaansa oman késitteellisen kehyksensd ldpi, kun taas haastateltaessa haastateltava voi

ilmaista tutkijalle entuudestaan vieraita asioita. (Jarvinen & Jarvinen 2004, 154-155.)

Havainnointia suorittava tutkija, ennen kaikkea osallistuvassa havainnoimisessa, tuo paljon
itsestédn osaksi tutkimusta. Esimerkiksi tutkijan rooli, sukupuoli ja ammattitausta vaikutta-
vat kaikki sithen, kuinka ja minkélaista aineistoa tutkija kerdd ja on vaikeaa arvioida, missa
laajuudessa ndmé asiat vaikuttavat tutkimustuloksiin. On viistimétontd, ettd osallistuvaa
havainnointia suorittava tutkija ei aina huomaa kaikkea, estdi joitakin asioita tapahtumasta,

tulkitsee asioita vadrin tai liioittelee joitakin asioita. (Corbin 2002, 102.)

Vaarana muistisairaiden osallistamisessa laadullisessa tutkimukuksessa on Litherlandin
(2008) mukaan se, ettd luomme itsellemme helposti sellaisen kisityksen, jonka mukaan

muistisairaat ovat homogeeninen ryhma ja joilla kaikilla on samanlainen nédkemys asioista.
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Lisdksi meilld on taipumusta kuunnella vain sellaisia muistisairaita, jotka pystyvét selke-
dmmin ilmaisemaan ndmd ndkemyksensd ja kokemuksensa. On tirkedd ymmartdd, ettd
muistisairaillakin voi olla hyvin erilaisia ndkemyksid esimerkiksi saamistaan palveluista.
(mt. 410.) Tutkijan on tdrkedd olla tietoinen siitd, ettd ei tahattomasti huomioi vain &ének-
kdimpien, kielellisesti ilmaisevien muistisairaiden kokemuksia. Tutkijan ei mydskéén tule
yleistdd yksittdisen henkilon ndkemyksid késittdmadn koko ryhmén ndkemystid. Havain-
noiminen huomioi mielesténi haastattelua paremmin erilaisten muistisairaiden kokemusten
esiintuomisen, silld havainnot eivdt perustu ainoastaan ddnekkdimpien ja kielellisesti ky-

vykkéadmpien kokemuksiin.

Havainnoiminen edellyttdd tutkijalta luovuutta. Elimén tapahtumat ovat ennalta arvaamat-
tomia, jolloin kentdlld havainnoiva tutkija joutuu sopeutumaan ja muuttamaan menetelmid
erilaisiin tilanteisiin sopiviksi. Osallistuvaa havainnointia toteuttavaksi tutkijaksi sopii hen-
kilo, joka on joustava, tahtoo kuunnella ihmisid, sietdd asioiden monimerkityksisyyttd ja on
kiinnostunut kenttétyostd. Téllainen tehokas kenttéitutkija suhtautuu eldméién mielenkiinnol-
la, osaa erottaa vuorovaikutustilanteissa tapahtuvia vivahteita ja ennen kaikkea tahtoo pais-

td sisddn tutkittavien ihmisten kokemusmaailmaan. (Corbin 2002, 101.)

Gronfors (2010) tuo esiin havainnoimista suorittavan kenttityontekijan idn merkityksen.
Hén kéyttdd esimerkkind nuorison tutkimista, ja toteaa, ettd tutkittavia nuoria iiltdan 1dhella
oleva tutkija saa todenndkdisesti erilaista tietoa, kun ldhelld eldkeikdd oleva tutkija. (mt.
155.) Gronfors ei mainitse, onko tdimé péddosin tutkijasta ja tdimén viitekehyksestd riippuvaa,
vai tutkimuskohteiden kéyttdytymisestd tutkimustilanteissa. Joka tapauksessa tdméa voi yh-
télailla olla merkityksellistd muistisairaita tutkittaessa. Muistisairaat useimmiten edustavat
ikddntyneempdd véestdd, jolloin tutkijoiden useimmiten voidaan olettaa olevan idltdén nuo-
rempia. Tdma ja muut mahdolliset tutkijasta riippuvat tekijét on tunnistettava ja huomioita-

va tutkimustuloksia arvioitaessa (mt. 155).

Asenteet ja resurssikysymykset

Havainnoimiseen suhtaudutaan muistisairaiden kohdalla selvésti mydnteisemmin, kun
haastattelemiseen. Topo ym. (2007) punnitsevat tutkimuksessaan kattavasti monipuolisia

dementiahoidon laadun arvioimisessa sovellettavia menetelmid. Huomioni kiinnittyi kui-
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tenkin dementiaan perehtyneiden arviointimenetelmien niukkuuteen (4/10) ja arvioinnin
toteuttamiseen, joissa asiakkaan osallisuus arvioinnissa huomioidaan vain kahdessa mene-
telméssd havainnoimisen kohteena olemisena. Dementiaan perehtyneitd haastattelumene-
telmid ei tutkimuksessa esitelty. Kyseisessd tutkimuksessa paddyttiin toteuttamaan pilotti-
tutkimus Dementia Care Mapping (DCM) — havainnointimenetelmalld, silld se oli ainut
dementiaan perehtynyt menetelmd, josta tuolloin 10ytyi aiempaa raportoitua kokemusta.

(Topo ym. 2007, 22-23.)

Se, ettd dementiaan perehtyneitd haastattelumenetelmié ei esimerkiksi edellisessa tutkimuk-
sessa esitelty ollenkaan, ilmentdd mielestdni kielteisid asenteita muistisairaiden osallista-
mista kohtaan. Ajatellaan, ettd muistisairaiden omaa kokemustietoa ei voida tutkimukselli-
sin keinoin saavuttaa muuten, kuin tutkijan toimesta havainnoimalla. Muutenkin muistisai-
raan henkil6n osallisuus huomioidaan havainnoimisen kohteena vain kahdessa dementiaan
erikoistuneessa arviointimenetelmédssd, jotka edellisessd tutkimuksessa esiteltiin. Naissd
menetelmissd muistisairaan osallisuus ei ndyttdydy aktiivisena tiedontuottamisena vaan
passiivisena tarkastelun kohteena. Muistisairaita ei siis ndhda aktiivisina, itsensd ilmaisemi-

seen kykenevind toimijoina.

Edelld esitetty Dementia Care Mapping -havainnointimenetelmi on mielestidni hyvai esi-
merkki resurssien ja asenteiden merkityksestd dementiatutkimuksessa. DCM on muistisai-
raan hyvinvoinnin ja hoidon laadun arvioimisen havainnointimenetelmai, jonka tarkoitukse-
na on tuottaa tietoa hoidon laadusta muistisairaiden ihmisten ndkokulmasta (Sormunen ym.
2002, 120-121; Sormunen ym. 2004, 208). Menetelmin kehitti Englannissa, Bradfordin
yliopistossa 1990-luvun alussa Tom Kitwood ja Kathleed Bredin. Menetelmén taustalla on
halu tuoda tarkastelun kohteeksi muistisairaan oma ndkokulma hoidon laadusta. DCM -

menetelmd perustuu strukturoituun ja systemaattiseen havainnoimiseen. (Sormunen ym.

2002, 120-122.)

DCM -menetelmé tarjoaa uuden ndkokulman muistisairaiden eldménlaadun sekd hoidon
laadun tarkastelemiseen ja voi tuottaa uutta tietoa palvelujen vastaamisesta muistisairaiden
yksil6llisiin tarpeisiin. Menetelma tarjoaa tyOkalut jopa pitkélle dementoituneen henkilon
eldménlaadun arvioimiseen tuomalla esiin muistisairaan kokemusmaailmaa. (Topo ym.
2007, 117.) Brooker (2006) huomauttaa, etti DCM-menetelmi on kehitetty aikakautena,

jolloin ei vield uskottu muistisairaiden kykyyn tuottaa luotettavaa tietoa. Vaikka menetel-
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min lahtokohtana on muistisairaan osallisuus ja kokemus, on arvioitu, ettd havainnoiminen
saattaa aiheuttaa muistisairaille pelkoa ja ahdistusta ja ndin ollen jopa vdhentdd muistisai-
raiden tunnetta hyvinvoinnista. (mt. 483.) Havainnoiminen itsessddn voidaan siis ndhda

asetelmaltaan eriarvoisena.

DCM on kuitenkin menetelmand ty6lds ja aikaa vievd (Beavis ym. 2002, 725). Haasteena
menetelmdssd on myos se, kuinka ulkopuolinen havainnoija kykenee miiritteleméén sen,
miké on havainnoimisen kohteena olevan henkilén normaali olotila. Menetelmé antaa tédhin
ohjeistukset, mutta tutkija tulkitsee aina havainnoimaansa oman persoonansa lipi. Téastd
huolimatta tutkimukset ovat osoittaneet samasta havainnointitilanteesta tehtyjen arviointien
ja havaintojen olevan ylldttivan yhdenmukaisia useamman havainnoijan kesken. (Topo ym.

2007, 117.)

Vaikka DCM menetelméné olisikin todettu tuottavaksi, liittyy sen kdyttoon liian paljon
ongelmia. Sormunen ym. (2008) esimerkiksi toteavat, ettd DCM -menetelmén tydldys voi
koitua sen kohtaloksi. Menetelmi koetaan hankalakéyttdiseksi ja monimutkaiseksi. Mene-
telmén kayttd saattaa myos tulla niin kalliiksi, ettd sen laajamittaisempi kdyttoonotto ja

kehittiminen Suomessa voi olla epatodennékdisti. (mt. 66.)

Edella tarkasteltu DCM-menetelméia kasitteleva tutkimustieto ilmentdd mielestini asenteita,
jotka eivit tiysin usko muistisairaiden valmiuksiin tuottaa tietoa. Lisdksi se, ettd muistisai-
raita osallistava laadullinen havainnointitutkimus ndhdddn resurssikysymyksiin vedoten
kannattamattomana, ilmentdd heikkoa arvostusta muistisairaiden osallistamista kohtaan
eikd pidd muistisairaiden osallisuutta tutkimuksessa tirkednd. Ndakemykseni mukaan muis-
tisairaiden kokemuksen vélittyminen havainnoivan tutkijan tarkastelun kautta altistaa muis-
tisairaan ddnen vadrinkdytolle, kuten ndenndisyydelle tai kokemusten vairistymiselle, tai
voi jopa tukahduttaa sen kokonaan. Téstd syystd havainnoiminen tiedonkeruumenetelména
vastaa mielesténi huonosti asenteiden ja ulkopuolisten tekijdiden luomiin haasteisiin, silld

menetelma on jo asetelmaltaan eriarvoinen.
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6. Johtopiitokset

6.1. Menetelmien vastaaminen muistisairaiden osallistamisen haasteisiin

Téssé teoreettisessa tutkimuksessa on tarkasteltu laadullisten tiedonkeruumenetelmien so-
veltuvuutta muistisairaille tiedontuottajille osallisuuden toteutumisen ndkdkulmasta. Olen
seuraavaksi koonnut yhteen keskeisimmat haastattelemisen ja havainnoimisen menetelmien
vahvuudet ja heikkoudet muistisairaiden tiedontuottajien kannalta. Ndmé vahvuudet ja
heikkoudet vastaavat tutkimuskysymykseeni: Miten laadulliset tiedonkeruumenetelmdit

soveltuvat muistisairaalle osallisuuden toteutumisen ndakokulmasta?

Nain edelleen olen koonnut molempia menetelmid koskien ne keskeisimmat tekijét, joilla
kyseisten tiedonkeruumenetelmien kohdalla voidaan edistdd muistisairaan osallisuutta eli
kokemuksen esille tuomista laadullisessa tutkimuksessa. Nadmé osallisuutta edistdvét teki-
jat muodostavat vastauksen toiseen tutkimuskysymykseeni: Miten muistisairaan osallisuut-

ta laadullisessa tutkimuksessa voidaan tiedonkeruunmenetelmien avuin edistdda?

Haastattelemiseen perustuvan tiedonkeruun vahvuudet

Haastattelu tilanteena on itsessddn osallisuutta korostava, silld se asettaa muistisairaan tut-
kimuskohteena merkityksid luovaksi, aktiiviseksi ja vapaasti ilmaisevaksi subjektiksi (ks.

Hirsijarvi & Hurme 2004, 35, 41-42).

Muistisairaiden vahvuutena voidaan ndhdd esimerkiksi herkkyys havainnoida erilaisten
toimintaympdristdjen ja tilanteiden tunnelmia sekd rohkeus ilmaista omia tunteitaan (Elo-
niemi-Sulkava & Sulkava 2008a, 102), mikd mielesténi korostaa muistisairaan aktiivisuutta

tiedontuottajana.

Haastatteleminen voi mahdollistaa muistisairaalle omien tunteiden késittelemisen ja vai-
keista asioista keskustelemisen, jolloin haastattelemisesta voi olla muistisairaalle jopa tera-

peuttista hyotyd (ks. esim. Goldsmith 2002, 59).
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Haastatteleminen vastaa mielestdni eettisiin kysymyksiin yleisesti ottaen paremmin kuin
havainnoiminen. Muistisairaat jotka kykenevét haastatteluihin pystyvit todenndkdisemmin
ilmaisemaan itse suullisesti esimerkiksi oman suostumuksensa haastatteluihin. Yleistien
voidaan siis todeta, ettdi muistisairaat kykenevit todennikoéisesti paremmin osallistumaan

haastatteluihin silloin, jos dementiaoireet ovat lievid tai keskivaikeita.

Haastattelemiseen perustuvan tiedonkeruun heikkoudet

Haastattelemisen suurimpana ongelmana on sen rakentuminen kielellisille merkityksille. Jos
kielellisyys méadrittdd aktiivisen subjektin késitettd (Hirsijarvi & Hurme 2004, 49), uhkaa
haastatteleminen menetelménd muistisairaan osallisuuden toteutumista laadullisessa tutki-
muksessa. Vaarana voi olla esimerkiksi se, ettd vuorovaikutuksessa kielellisesti vahvemmat

osapuolet tulkitsevat muistisairaan viestejd vaarin.

Haastattelemisessa voi eettisten kysymysten valossa korostua muistisairauden diagnoosi ja
siitd keskusteleminen. Koska haastatteleminen rakentuu kielelliselle vuorovaikutukselle, on
todennikoistd, ettd muistisairaus tavalla tai toisella nousee esiin puheenaiheena. Néin ollen
haastattelutilanteessa kysymykseen voi tulla sen selvittiminen, onko muistisairas tietoinen

diagnoosistaan (ks. Pratt & Wilkinson 2001) ja keskustelu sopivien késitteiden kadytosta.

Koska muistisairaiden haastatteleminen edellyttdd erityistd sensitiivisyyttd, korostuu myos

vleinen tutkimuseettinen pohdita esimerkiksi keskusteltavista aiheista.

Haastattelijan ja haastateltavan idlld on merkitystd. Jos haastattelija on merkittdvasti muis-
tisairasta haastateltavaa nuorempi, eikd tunne timin ajatusmaailmaa, voi haastattelijan olla
vaikeaa tunnistaa esimerkiksi arkoja puheenaiheita ikddntyneelle ihmiselle. Niin ollen
haastattelija voi tahattomasti esimerkiksi pddtyd vélttelemaén joistakin aiheista puhumista.

(Lumme-Sandt 2005, 140-143.)

Vuorovaikutus muistisairaiden kanssa voi viedd enemmdn aikaa ja vaatia jopa useampia
haastattelukertoja, silld muistisairaiden mieliala ja jaksaminen voivat vaihdella vuorokau-

denaikojen ja péivien vililla.
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Muistisairaat eivat vélttdméttd aina ole orientoituneita aikaan tai paikkaan, mistd syystd
haastattelussa muistisairaalla voi olla hankaluuksia sijoittaa myés kertomansa oikeaan ai-

kaan ja paikkaan (ks. Crisp teoksessa Goldsmith 2002, 60).

Muistisairaiden haastatteleminen voi ajankdytollisistd syistd olla myos kallista, jolloin se
erottuu vahvasti my0s resurssikysymysten valossa. Toisaalta resurssikysymyksiin vetoami-
nen voi my0s ilmentdd kielteisid asenteita muistisairaiden osallistamista kohtaan. Toisin

sanoen, muistisairaiden kokemuksen kuulemista ei silloin pidetd tarkeana.

Yhtend merkittdvimmistd haasteista nékisin tutkijan omat, sekd yhteiskunnassa yleisesti
vallitsevat asenteet muistisairaiden kyvystd tuottaa luotettavaa tietoa. Vaarana on myos se,
ettd muistisairaan ndkemyksien kuuntelemisesta tulee vain ndenndinen toimenpide (Ks.
Cheston ym. 2000, 477-478), jonka motiivina voisi olla esimerkiksi jonkin organisaation

omien etujen korostaminen.

Muistisairaan osallisuutta edistavit tekijit haastattelemisessa
Tutkijan aktiivinen rooli kuuntelijana ja tulkitsijana

Koska muistisairailla esiintyy kielellisid vaikeuksia, tutkijan rooli tarkkaavaisena kuunteli-
jana ja tulkitsijana korostuu. Haastattelijana tutkijan tulee olla kérsivdllinen, antaa muisti-
sairaalle aikaa puheen muodostamiseen ja ilmentdd kiireettdmyyden tunnetta esimerkiksi
olemalla itse rauhallinen ja puhumalla rauhallisella ddnelld. Tutkijan aktiivinen kuuntele-
minen ja avoin tulkitseminen voivat mahdollistaa jopa epdloogisten tai rikkonaisten vies-
tien ymmaértamisen (ks. Crisp teoksessa Goldsmith 2002, 60—61). Muistisairas saattaa esi-
merkiksi kuvata nykyhetken tapahtumia ja tunteita menneisyydessa tapahtuneiden asioiden
tai henkildiden kautta (ks. Eloniemi-Sulkava & Sulkava 2008a, 102). Muistisairaan elé-
ménhistorian tunteminen on eduksi ja omaisista tai muista muistisairaan tuntevista henki-

16istd voi olla apua esimerkiksi varmistettaessa haastattelukysymysten asianmukaisuutta

(ks. McKillop & Wilkinson 2004, 120).
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My0s sanaton viestintd saa korostuneemman merkityksen haastattelutilanteen vuorovaiku-
tuksessa. Néin ollen muistisairaiden osallisuuden maksimoimiseksi haastatteluissa tulisi
kiinnittdd tavallista enemmén huomiota kielellisen ilmaisun vuorovaikutuksellisiin tausta-
lisuus tai sanan hakeminen, ettd muu sanaton viestintd. (ks. Aaltonen 2005, 163—164.) Sa-
natonta viestintda tulisi tarkastella vuorovaikutuksessa puheen kanssa. Sanattoman viestin-
ndn korostuminen muistisairaiden haastattelemisessa edellyttdad tutkijalta aktiivista roolia

niin kuuntelijana kuin havainnoijanakin.

Myo6s muistisairailla esiintyvid kdytosoireita voidaan tulkita kommunikoimisena, joka voi
ilmentdd esimerkiksi muistisairaan tunnetta turvattomuudesta (ks. Eloniemi-Sulkava &
Sulkava 2008b, 121). Kéytosoireet saattavat helpottua kuuntelemalla muistisairasta ja pyr-
kimalld tdman tilanteen ymmartdmiseen (mt.121), jolloin esimerkiksi haastatteleminen voi

nikemykseni mukaan mahdollistaa vaikeiden asioiden ja tunteiden késittelemisen.

Hyvdn vuorovaikutuksen rakentaminen

Hyvén ja luottamuksellisen vuorovaikutuksen luominen tutkimussuhteessa on tarkedé, mut-
ta se voi viedd aikaa. Hyvdd vuorovaikutusta haastattelutilanteessa muistisairaiden kanssa
edustaa esimerkiksi empaattisuus, kiireettomyys, katsekontakti tai jopa kosketus, mikéli se
on asianmukaista (ks. esim. Goldsmith 2002, 58; Moore & Hollet 2003, 165; McKillop &
Wilkinson 2004, 120; Hellstrém ym. 2007, 612). Kanssakdymisen tulee olla tasavertaista,
normaalia, aikuismaista ja siitd tulee heijastua psykologinen tuki (Eloniemi-Sulkava & Sul-
kava 2008a, 107). Muistisairaiden haastattelemisessa on eduksi, jos tutkijalla on ldmmin,
huolehtivainen luonne, joka soveltuu haavoittuvaisten ryhmien kanssa tyoskentelemiseen

(McKillop & Wilkinson 2004, 121).

Myo6s ympiristolld on vaikutusta haastattelemiselle, silld mitd turvallisemmaksi muistisai-
ras olonsa kokee, sen todenndkdisemmin tdmé kykenee vuorovaikutukseen (ks. Goldsmith
2002, 97-98, 110). Yleisesti ottaen muistisairaita haastateltaessa tulisi suosia rauhallista
ympéristdd, mielellddn muistisairaan omaa kotia, jossa muistisairas kokee olonsa turval-
liseksi. Ympdiristoon liittyvat tekijit, kuten melu, voivat héiritd muistisairaan keskittymisti

vuorovaikutukseen. Haastattelun pééttiminen johonkin mielekkdiseen aiheeseen muistisai-
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raan ahdistuksen minimoimiseksi ja myonteisten tunteiden luomiseksi on tdrkedd hyvin
vuorovaikutuksen kannalta (ks. McKillop & Wilkinson 2004, 120, 122; Lumme-Sandt
2005, 140; Hellstrom ym. 2007, 612).

Sensitiivisyys korostuu muistisairaiden haastattelemisessa. Muistisairaus voi tuoda vaikeita
asioita hyvéksyttiavéksi ja késiteltdvdksi. Tutkijalta vaaditaan néin ollen erityistd herkkyytta
tulkita muistisairasta haastattelutilanteessa ja punnita, tuottaako tilanne muistisairaalle
mahdollisesti ahdistavia tunteita. Toisaalta on myds esitetty, ettd varsinkin ikdantyneiden
ithmisten kokemukset ovat usein tyOstetympid, joten haastatteleminen saattaa jopa tuottaa
enemmaén ahdistavia tunteita haastattelijalle (Lumme-Sandt 2005, 139). On siis hyvé pohtia
sitd, ilmentddko muistisairaiden vdhdinen osallistaminen laadullisessa tutkimuksessa asen-
teita, jotka suhtautuvat liian varovaisesti muistisairaiden osallistamiseen siihen liittyvien

eettisten ja sensitiivisten edellytysten vuoksi.

Tutkijan tulee olla erityisen tietoinen muistisairauksista ja siithen liittyvistd tiedontuottami-
sen kannalta olennaisista tekijoistd. Tutkijalla tulee myos olla kokemusta haastattelemises-
ta ja esimerkiksi empaattisesta, rauhallisesta ja selkeékielisestd vuorovaikutuksesta. Tutki-
jan tulee my0s olla erityisen tietoinen korostuneesta roolistaan vuorovaikutuksessa, jotta
muistisairaan oma niakemys ei jdisi tutkijan tulkinnan varjoon (ks. esim. Leskeld & Lind-
holm 2012, 15). My®6s roolien hamértymistd voi esiintyd muistisairaiden haastattelemisessa.
Muistisairas saattaa haastattelutilanteessa luulla tutkijaa esimerkiksi lddkariksi tai sosiaali-
tyontekijaksi (Pratt 2001, 169), minkd vuoksi haastattelijan tulee olla tietoinen omasta roo-

listaan ja toimia sen mukaisesti.

Haastattelutekniset kysymykset

Huomiota tulee kiinnittdd haastatteluteknisiin kysymyksiin, kuten kielen selkeyteen ja yk-
sinkertaisuuteen, kysymysten luonteeseen tai lauseiden pituuteen. Esimerkiksi perustietoja
tai aikaan ja paikkaan orientoitumista testaavia kysymyksid tulisi valttdd (ks. Pratt 2001,
175-176; Eloniemi-Sulkava & Sulkava 2008a, 103). Kommunikoimista voidaan edistdi
esimerkiksi erilaisilla visuaalisilla avuilla, kuten kuvilla tai esineiden osoittamisella (ks.

Schenk & Schmid 2002, 242). Tamé rikkoo mielestini perinteistd késitystd haastattelemi-
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sen tai ylipddtddan vuorovaikutustilanteen vahvasta kielellisestd rakentumisesta ja tunnistaa

erilaisia tapoja olla vuorovaikutuksessa ympéaroivin maailman kanssa.

Haastatteluaineiston informaatioarvon lisddmiseksi haastattelut olisi mielestdni hyvéd nau-
hoittaa, joko videonauhurilla tai ddninauhurilla. Koska haastattelutilanteen vuorovaikutus
koostuu monista eri tekijoistd, nauhoitusmateriaali antaa tutkijalle mahdollisuuden perehtya
tutkimuskysymykseen tarkemmin ja monipuolisemmin analyysivaiheessa (ks. Aaltonen
2005, 171). Haastattelemisen videonauhoittaminen voi mielestdni mahdollistaa haastatte-

lemiseen ja havainnoimiseen perustuvia tiedonkeruumenetelmié aineiston rikastuttamiseksi.

Haastattelemisen menetelmistd avoin haastattelu on ndkemykseni mukaan sen tyoldydesti
huolimatta muistisairaiden kanssa kéytettdvéksi kaikkein sopivin. Koska haastattelija ei ole
sidottu ennalta méadriteltyihin kysymyksiin, mahdollistaa se keskustelun niisté asioista, jot-
ka muistisairas kokee térkeiksi. Avointen haastattelujen analysoiminen ja eri haastattelujen
keskindinen vertaileminen voi koitua ongelmalliseksi, mutta vuorovaikutuksen edistdmisen
kannalta nden sen ainakin lomakehaastattelua parempana vaihtoehtona. Perinteiset haastat-
telumenetelmét vaatisivat kuitenkin kehittdmistd, jotta ne vastaisivat paremmin muistisai-

raiden tarpeisiin.

Tietoon perustuvan suostumuksen tavoitteleminen ja omaisten osallisuus tutkimuksessa

Omaisten osallisuus haastattelututkimuksessa tulee kyseeseen silloin, jos ei voida varmistua
siitd, ettd muistisairas on tdysin kykenevd antamaan tietoon perustuvan suostumuksensa
tutkimukseen osallistumisen suhteen. Suostumusta ei tulisi laskea pelkkien sijaispddittdjien
varaan, vaan aina tulisi pyrkid selvittimédan mielipidettd muistisairaalta itseltddn, suoraan
tai esimerkiksi behavioraalista suostumusta tavoittelemalla (ks. esim. Hubbard ym. 2001,
66; Topo ym. 2007, 27-28). Omaisten osallisuuteen suostumuksen tavoittelemisessa tulisi
suhtautua kriittisesti ylipdatdén, silld ndkemykseni mukaan omaisten oletusarvoinen osalli-

suus muistisairasta koskevissa tutkimuksissa loukkaa muistisairaan autonomiaa.

Omaisten osallisuus haastattelutilanteessa jakaa mielipiteitd tutkimuksissa, mutta omaisilla
voi olla my&s merkittdva rooli turvallisen pohjan luomisessa tutkimukselle. Suurimmaksi

osaksi omaisten osallisuuden merkitys tunnistetaan merkittivané resurssina ja sitd pidetdén
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jopa vilttdméttoménd. Omaiset saattavat esimerkiksi osata kysyd muistisairailta tdrkeitd
kysymyksid, joita tutkijalla ei olisi tullut mieleen (Pratt 2001, 168—169). Monet tutkimuk-
set kuitenkin suhtautuvat omaisten osallisuuteen kriittisesti. Omaisten ja muistisairaiden
nidkemysten on todettu olleen joskus jopa tdysin ristiriidassa keskendin (Hellstrom ym.
2007, 610). Tutkijan vastuulle jadkin arvioida, missd méérin omaisten tai muiden osapuo-
lien on tarkoituksenmukaista olla osallisena tutkimusprosessia, jotta muistisairaan autono-

miaa ei loukattaisi.

Havainnoimiseen perustuvan tiedonkeruun vahvuudet:

Koska havainnoimisen kohteena oleminen ei edellytd kielellistdi kykyd, kaikki muistisairaat,

riippumatta dementian asteesta, voivat osallistua havainnoimiseen tutkimuskohteina.

Havainnoiminen soveltuu tiedonkeruumenetelmiksi silloin, kun tutkimuskohdetta tulisi
tarkastella kokonaisuutena, tutkimuskohteesta ei entuudestaan tiedetd paljoa sekd silloin,
kun tilanteet muuttuvat nopeasti (Uusitalo 1991, 89). Se, ettd muistisairaat eivéit aina viesti
ajatuksiaan loogisesti luo perustelut sille, ettd muistisairaiden kokemuksia tulisi tarkastella
kommunikatiivisena kokonaisuutena, eli kielellisen kommunikoimisen lisdksi my0s sanat-
tomia viestejd tarkastellen. Koska muistisairauksiin liittyy persoonallisuuden ja kdyttayty-
misen muutoksia, muistisairaiden tila saattaa muuttua jatkuvasti ja nopeasti. Muistisairaita

on myds toistaiseksi vihemmain osallistettu laadullisessa tutkimuksessa.

Havainnoimisessa ei olla sidottuja ennalta mddrdttyihin kysymyksiin tai aiheisiin (Hubbard

ym. 2003, 355), vaan tilanteet ja puheenaiheet nousevat arjen todellisuudesta.

Muistisairailla esiintyvét haitalliset kdytdsoireet eivit ole este muistisairaiden osallistami-
selle havainnointitutkimuksessa. Pédinvastoin on tdrkedd ymmairtdd kédyttdytyminen osana

vuorovaikutusta ja keinona viestittdd omista tuntemuksistaan ja kokemuksistaan.

Kun tutkija suorittaa osallistuvaa havainnoimista kentilld, voidaan se ymmaértda sosiaalista
vuorovaikutusta ja ihmissuhteita korostavana. Tutkimuskohteet ovat télldin interaktiivisia,
ajattelevia ja tuntevia ihmisié, joilla on omat tarinansa kerrottavana (ks. Corbin 2002, 98—

99).
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Havainnoimisen etuna on se, ettd tutkija pystyy neutraalisti tarkastelemaan tutkittavia hen-
kiloitéd ja 1lmioita tarpeeksi ulkopuolisesta asemasta, mutta kuitenkin omaten kattavan ym-
mdrryksen havainnointiympdristostd sisdltd pdin. Tutkija kykenee ndkemadn toisille itses-

tadn selvid asioita ja luomaan yhteyksié toisistaan irrallaan oleville asioille.

Havainnoimiseen perustuvan tiedonkeruun heikkoudet:

Havainnoimisen heikkoutena on se, ettd muistisairaan kokemus tutkimuksessa vdlittyy aina
tutkijan ajattelun kautta. Havainnoimisen raportointi on siis tdysin riippuvaista tutkijan

tulkinnoista, jolloin se voi vaarantaa muistisairaan kokemuksen vélittymisen.

Tietoon perustuvan suostumuksen ongelma on korostuneemmassa asemassa havainnoimi-
sessa kuin haastattelemisessa. Tdma johtuu ndkemykseni mukaan siitd, ettd havainnoimisen
kohteena voi olla pitkdllekin dementoitunut muistisairas henkild, jonka kyky tietoon perus-

tuvan suostumuksen antamiseen on merkittavasti alentunut.

Yksi muistisairaiden havainnoimisen eettisistd kysymyksistd on se, onko oikeutettua piilo-
havainnoida, eli havainnoida tutkimuskohteita joiden voidaan olettaa olevan tietimattomia

omasta osallisuudestaan tutkimuksessa (ks. esim. Gronfors 2010, 160, 162).

Havainnoimisen ongelmana voi olla se, ettd havainnoimisen kohteena olevat kédyttaytyvat
havainnoimisen aikana tavallisesta poiketen. Ongelmana on se, kuinka tutkijan ldsndolon
vaikutus voitaisiin minimoida havainnoimisen aikana. On kuitenkin todettu, ettd pidempi-
aikainen ldsndolo kentilld totuttaa havainnoimisen kohteena olevat tutkijan ldsnédoloon,
jolloin kéyttdytyminenkin palautuu normaaliksi. (ks. esim. Jarvinen & Jérvinen 2004, 155;

Gronfors 2010, 160.)

Havainnoimiseen voi liittyd myds muita eettisid ongelmia, kuten intiimiys (ks. Topo ym.

2007, 199).

Ongelmana havainnoimisessa voivat olla esimerkiksi emotionaalinen kiinnittyminen muis-
tisairaisiin ja havainnoitavien tapahtumien herdttimien tunteiden vaikutus tutkimukselle (ks.

Declercq 2000).
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Havainnoiminen tiedonkeruumenetelméni varsinkin muistisairaiden kohdalla on aikaa vie-
vd ja kallis. Hyvéa esimerkki muistisairaille kehitetystd havainnointimenetelmastd on Bri-
tanniassa kehitetty Dementia Care Mapping, joka on arvioitu niin kalliiksi, ettd sen suosiota

Suomessa on epdilty (ks. esim. Sormunen ym. 2008, 66).

Muistisairaan osallisuutta edistiavit tekijit havainnoimisessa
Sanattoman viestinndn korostaminen

Havainnoitaessa muistisairaita henkil6ité tarkastelun keskidssd on sanaton vuorovaikutus ja
se saa erityisen aseman havainnoimisessa, jossa kielellinen vuorovaikutus ei ole vélttaima-
tontd. Muistisairaat muistavat helpommin erilaiset tunteet ja tunnelmat, joten he voivat il-
mentdd kiyttdytymiselldin myos nykyhetken kokemuksiaan (ks. Eloniemi-Sulkava 2008a,
102).

Sanattoman viestinndn tunnustaminen vuorovaikutuskeinona on tirkedd, silld se on muisti-
sairaille keino sdilyttdd osallisuutensa vuorovaikutuksellisessa maailmassa. Muistisairaan
kanssa tekemisissd olevien henkildiden tulisi kehittdd keinoja sanattoman viestinnén tulkit-
semiseen ja kannustaa muistisairaita sen kdyttimiseen sen sijaan, ettd vuorovaikutuksessa

turvauduttaisiin pelkdstddn kielelliseen viestintdén. (ks. Hubbard ym. 2002, 163—164.)

Sanattoman viestinnén tunnustaminen ja sithen kannustaminen on mielestéini muistisairai-
den kannalta osallisuutta edistdviad, silld sen myotd hyviksytddn erilaiset tavat kommuni-
koida ja tuottaa tietoa. Emme voi muuttaa sitd tosiasiaa, ettd muistisairailla on vaikeuksia
kommunikoida kielellisesti, mikéd vaikuttaa merkittavésti heiddn kanssaan kéytdvéin vuo-
rovaikutukseen. Voimme kuitenkin muuttaa ldhtokohtia tunnustamalla muistisairaille omi-
naiset vuorovaikutuskeinot ja perehtyd niihin, jolloin luomme edellytykset muistisairaiden
kokemusten esiintuomiselle. Havainnoimisen menetelmd on kuitenkin itsessddn eriarvoi-
nen, mikili emme toimi aktiivisesti ndiden kommunikoimisen esteiden ylittimiseksi. Ta-

mén asian edistdminen edellyttdi siis lisdksi muutosta asenteissa.
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Havainnointitekniset keinot

Taltiointivdlineiden kdyttd on olennaista havainnoimisessa. Havainnointitilanteiden vide-
oiminen osallistaa muistisairaita tutkimuksessa kahdella tavalla. Ensinnékin siten saadaan
taltioitua sellaisinaan arjessa luonnostaan tapahtuvat tilanteet, joissa muistisairaat ilmaise-
vat itseddn kayttdytymisellddn. Toiseksi muistisairaat pystyvdt paremmin osallistumaan
tutkimukseen esimerkiksi kommentoimalla omaa ja muiden vuorovaikutusta tallenteilla
jalkeenpdin, mikéli niitd on mahdollista esittdd. (ks. Cook 2001, 211.) Tiedonkeruuaineisto
on muistisairaille visuaalisessa muodossaan todenndkdisesti helpommin ymmérrettivissa,

kuin pelkistdédn kirjoitetussa muodossa oleva aineisto.

Havainnoimisen eettiset ratkaisut

Tietoon perustuvan suostumuksen ongelma on korostuneemmassa asemassa havainnoimi-
sessa kuin haastattelemisessa. Suostumuksen tavoittelemisessa voidaan kayttad vaihtoehtoi-
sia tapoja, kuten eleitd (ks. esim. Norman 2006, 457). Suostumusta voidaan pitdd tapaus-
kohtaisena, eli toistuvasti selittdd osalliselle, mistd on kysymys ja tarkkailla kielellisen
kommunikoimisen lisédksi sanattomia viestejd, jotka voidaan tulkita haluttomuudeksi tai

halukkuudeksi tutkimukseen osallistumisen suhteen (ks. esim. Topo ym. 2007, 27).

Voidaan my0s pohtia, onko aina tarkoituksenmukaista tavoitella tietoon perustuvaa suos-
tumusta mikéli tutkimuskohteita on useampia ja tunnistettavuus pystytdén hdivyttdméén, tai
jos havainnoimisen ymparistd on esimerkiksi julkinen tai yleinen tila (ks. Gronfors 2010,
160, 162). Téllainen piilohavainnoiminen on kuitenkin aina eettisesti kyseenalaista. Ha-
vainnoiminen on kuitenkin ainoa keino pyrkid tuomaan muistisairaan kokemus esiin silloin,
jos muistisairas on jo vaikeasti dementoitunut eikd esimerkiksi kykene endd kielelliseen
vuorovaikutukseen. Télloin tietoon perustuvan suostumuksen tavoittelemisesta voidaan

mielestdni tapauskohtaisesti luopua.

Havainnoimiseen voi kuitenkin etenkin pitkédlle dementoituneiden osallisten kohdalla liittya
muita eettisid ongelmia, kuten kysymykset intiimien tilanteiden havainnoimisesta. Intiimien
tilanteiden havainnoimista puoltavat tiedolliset intressit, silld on tirkedd saada tietoa myos

niistd henkil0istd, jotka eivdt endd kykene itseddn esimerkiksi kielellisesti ilmaisemaan.



97

Naissd tilanteissa tutkijan tulee kuitenkin pohtia, tuleeko muistisairaan osallistamisesta ha-
vainnoimisessa tutkimuskohteena luopua tdmén hyvinvoinnin turvaamiseksi (ks. Topo ym.

2007, 119.)

Tutkijan korostunut rooli

Myos se, millaista kuvaa tutkija tutkimuskohteestaan vilittdd on havainnoimisessa korostu-
neessa asemassa, silld tutkimuskohteet padsevit havainnoitaessa huonommin vaikuttamaan
sithen, mitd tutkimukseen sisdllytetddn. Néin ollen tutkijan piirteiden merkitys korostuu,
silld tutkija kdyttdd havainnoimisessa omaa persoonaansa tiedonkeruun vélineend (ks. esim.
Gronfors 2010, 155). Esimerkiksi tutkijan kokemus, koulutus, iké ja omat asenteet vaikut-
tavat siithen, millaista kuvaa tutkija tutkimuskohteesta vilittdd. Tutkijan on todennikdisesti
helpompi havainnoida tutkimuskohteita objektiivisesti silloin, jos télld ei ole etukédteen tie-
toa havainnoimisen kohteena olevista henkildisti ja heiddn ympéristostddn (ks. esim. Innes

& Kelly 2006, 146).

Tutkijalla tulisi my0s olla kattava ymmarrys muistisairauksista, jotta voisi ymmaértad, miksi
muistisairaat saattavat esimerkiksi kayttdytyd haastavasti ja osaisi tulkita tdtd oikein.
Toiseksi tutkijan tulisi ymmartédd omia reaktioitaan, joilla vastata haastavaan kéyttdytymi-
seen ja sitd, miten siitd selviydytddn. (ks. Goldsmith 2002, 161-162.) Havainnoiminen
edellyttdd tutkijalta myds luovuutta. Eldmén tapahtumat ovat ennalta arvaamattomia, jolloin
kentilld havainnoiva tutkija joutuu sopeutumaan ja muuttamaan menetelmii erilaisiin tilan-

teisiin sopiviksi (ks. Corbin 2002, 101).

Tutkijan tulee olla tietoinen siitd, ettd ei tahattomasti huomioi vain dénekkdimpien koke-
muksia eikd yleistd yksittdisen henkilon ndkemyksid késittimain koko ryhmén ndkemystd
(ks. esim. Litherland 2008, 410). Koska havainnoiminen ei edellyti tutkimuskohteilta kie-
lellisid kykyjd, vastaa se kuitenkin mielestédni menetelmani haastattelua paremmin kaikkien

muistisairaiden kokemusten esiin tuomiseen.
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6.2. Pohdinta

Muistisairaiden osallistamista laadullisessa tutkimuksessa vérittivit menetelmalliset, eetti-
set sekd asenteelliset haasteet. Muistisairaiden kyvyttomyyttd ylldpitdviin asenteisiin torma-
tadn nykyddn vield usein. Osallistamisen tarkeys on tunnistettu ja uusia asenteita, sekd osal-
listamisen hy6tyjd on tuotu esille tarkastelemassani tutkimuskirjallisuudessa. Hellstrom ym.
(2007, 608) jopa viittavit, ettd muistisairaan osallistamisen hyodyt yleensa ylittavit osallis-

tamisen mahdolliset riskit ja ndin ollen osallistaminen olisi suotavaa.

Helpompaa on selittdd osallistamisen vaikeutta muistisairaiden osallistamiseen liittyvilld
haasteilla kuin kyseenalaistaa, ettd tutkimusmenetelmissd tai tutkimuskdytdnnoissd olisi
puutteita, mitd muistisairaisiin tiedontuottajiin tulee. Yksilollisid ongelmia korostavan ni-
kokulman tai tutkimatta jattdmisen sijaan tulisi ajatella, ettd itselleen tuntematonta ei ole
mahdotonta ymmartdd, mutta se saattaa vaatia aikaa ja tarkastelua uusista ndkokulmista

(Aaltonen 2005, 185).

On vilttamatonta, ettd tutkija omaksuu tillaiset asenteet ja uskoo siihen, ettd muistisairailla
on paljon annettavaa laadulliselle tutkimukselle. Jo asiakasldhtdisyyden nimissd meidén on
kddnnettdvd huomiomme kohti tulevia palveluiden kiyttdjid, kun kehitimme palveluita
vastaamaan kohderyhmaén tarpeita. Palvelujen laadun takaamiseksi muistisairaat on asetet-
tava keskioon palvelujen kehittdmisessd (Cheston ym. 2000, 478). Kuten Goldsmith (2002,
61) toteaa, jos olisimme todella vakuuttuneita siitd, ettd jopa pitkdlle dementoituneiden
muistisairaiden kanssa kommunikoiminen olisi paitsi mahdollista, myds vélttimitontd ja

tavoiteltavaa, vaikutukset palveluntuotannolle olisivat mittavat.

Osallistamiseen liitetyt haasteet eivit ole ylitsepddsemdttomid. Vastaus haasteisiin 10ytyy
tahdosta omaksua erilaisia menetelmid sekd asenteiden muuttamisesta. (Lloyd ym. 2006,
1399.) Muistisairaiden kokemuksen kuuleminen edellyttdd sekd innovatiivisten menetel-
mien luomista ettd sitoutumista saattamaan ndilld menetelmilld saatu tieto osaksi kehitti-
mistd ja kdytdntdjd (Litherland 2008, 397). Ei siis riitd, ettd kuulemme muistisairaita vaan

olemme myos vastuussa siitd, ettd saamamme tieto tuottaa kehitysta.

Mielestdni juuri asenteilla, eikd niinkddn muistisairauden aiheuttamilla tiedontuottamiseen

liittyvillé tai eettisilld haasteilla, on kaikkein suurin merkitys sille, miksi muistisairaita ei
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osallisteta tiedontuottamisessa niin aktiivisesti. Kuten Goldsmith (2002) toteaa, vuorovai-
kutus muistisairaiden kanssa on mahdollista, vaikkakin joskus hankalaa ja monimutkaista.
On olemassa paljon sekd sanattoman ettd sanallisen viestinndn keinoja, joita tulisi tarkastel-
la ja toteuttaa kommunikoimisessa muistisairaiden kanssa. Koulutusta kommunikoimisen

lahestymistapoihin ja menetelmiin tarvittaisiin lisdé. (mt. 161.)

Kuten tutkimuksestani kdy ilmi, sekd muistisairaiden haastattelemisessa ettd havainnoimi-
sessa korostuu sanattoman vuorovaikutuksen merkitys. Kuten Hirsijarvi ja Hurme (2000,
39) toteavat, useampien tiedonkeruumenetelmien hyddyntdmiselld saadaan laajennettua
ndkokulmien kenttdd, joka puolestaan voi lisdtd tutkimuksen luotettavuutta. Tdméa on né-
kemykseni mukaan suunta, jota kohti laadullisia tiedonkeruumenetelmia tulisi myds muisti-
sairaiden kohdalla kehittad. Huomioimalla muistisairaiden kommunikoimisen vahvuudet ja
heikkoudet, voidaan kehittdd menetelmiéd soveltumaan paremmin muistisairaille tiedontuot-

tajille.

Myos Brooker (2006) ehdottaa, ettd ldhestymistapoja muistisairaiden ndkemysten hankki-
miseksi tulisi yhdistdd tiedonkeruumenetelmiin liittyvien rajoitusten vuoksi. Tietoa tulisi
hankkia haastattelemalla muistisairaita itsedéin, omaisia ja hoitohenkilokuntaa, toteuttamalla
kyselyitd sekd havainnoimalla muistisairaiden sanatonta viestintdd heiddn sosiaalisessa ja
fyysisessd ymparistossddn. Menetelmaét eivit ole toisiaan poissulkevia vaan toisiaan tdyden-

tdvid ja niitd rinnakkain kdyttden voidaan pédétyd hyvin rikkaaseen aineistoon. (mt. 484.)

Haastattelemiseen perustuvien tiedonkeruumenetelmien on yleisesti ottaen arvioitu toimi-
van paremmin lievédsti tai keskivaikeasti dementoituneiden muistisairaiden kohdalla. Ha-
vainnoimiseen tai omaisten kertomukseen perustuviin tiedonkeruumenetelmiin voidaan
joutua turvautumaan siind tapauksessa, ettd muistisairaus on edennyt vaikean dementian
asteelle. On kuitenkin viitetty, ettd jopa pitkdlle dementoitunut muistisairas, jonka kogntitio
on selvisti alentunut, voi hyvin kyetd sanallisesti kuvailemaan ympdrillddn tapahtuvaa.

(Brooker 2006, 486.)

Tulkintani mukaan muistisairaiden havainnoiminen on tieteellisessd keskustelussa kuiten-
kin ndhty ikddn kuin toissijaisena vélttimattomyytend, koska tdyspainoinen sanallinen vuo-
rovaikutus ei ole aina mahdollista. Nidin ollen haastatteleminen néyttidytyy ensisijaisena

tiedonkeruumenetelménd, johon tulisi aina lahtokohtaisesti pyrkid. Kuten todettua, havain-
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noiminen tulee kuitenkin néhda tarkednd, haastatteluaineistoa rikastuttavana tekijand. Ha-
vainnoiminen on myos perusteltua silloin, jos muistisairas ei endd kykene kielelliseen vuo-
rovaikutukseen, silld mielestdni on tirkedmpdd saada muistisairaan kokemus esille, vaikka

tiedonkeruu olisikin asetelmaltaan eriarvoinen.

On vield pitkd matka siihen, ettd muistisairaiden osallistaminen laadullisessa tutkimuksessa
saavuttaa oletusarvoisen aseman. Eettisistd ja menetelmaillisista tekijoistd johtuen voi tietys-
ti olla, ettd tasa-arvoiseen asemaan laadullisessa tutkimuksessa muistisairaat eivit koskaan
tule padseméidn. Asenteiden tarkastelemisella ja muutoksella sekd laadullisten tiedonke-
ruumenetelmien kehittdmiselld voimme kuitenkin tavoitella muistisairaille parasta mahdol-

lista osallisuutta laadullisessa tutkimuksessa.
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