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1 Johdanto

Maailman terveysjarjesté (WHO) ja Alzheimer’s Disease International (2012: 90-94) ni-
meévat muistisairaudet yhdeksi 2000-luvun suurimmista sosiaalisista haasteista ja vaa-
tivat muistiystavallisten yhteiskuntien rakentamista globaalisti. Tavoitteena on yhteis-
kunta, jossa muistisairaudet on normalisoitu, sairastuneet on hyvaksytty aktiivisiksi kan-
salaisiksi ja muistisairauksille on annettu vammaisstatus. (World Health Organization ja
Alzheimer’s Disease International 2012: 88.) Alzheimer’s Disease International (ADI) on
kansainvalinen muistijarjestdjen katto-organisaatio, jonka visiona on muistisairauksien
ennaltaehkaisy ja hoito sek& muistisairaiden inkluusio ja tulevaisuudessa myds muisti-

sairauksien parantaminen. (Global Solutions n.d.)

Vuonna 2017 Maailman terveysjarjestd (WHO) kaynnisti globaalin toimintasuunnitelman
muistisairaushaasteeseen vastaamiseksi. Suunnitelman tavoitealueita ovat muistisai-
raudet julkisen terveydenhuollon prioriteettina, tietoisuus ja muistiystavallisyys, ennalta-
ehkaisy, diagnoosi, hoito ja tukipalvelut, omaishoitajien tuki, tietojarjestelmat seka tutki-
mus ja innovaatiot. (World Health Organization 2017: 8-35.) Vuoden kuluttua tavoittei-
den asettamisesta julkaistussa Alzheimer’s Disease Internationalin (2018: 4-5) rapor-
tissa todetaan, etta edistystéa eri osa-alueilla on tapahtunut, mutta kaikkia asetettuja ta-

voitteita ei tulla saavuttamaan vuoteen 2025 mennessa.

Muistisairaudet on myds Suomessa tunnistettu kansanterveydelliseksi ja taloudelliseksi
haasteeksi, silla muistisairaiden maara kasvaa vaeston ikaantyessa (Kansallinen muis-
tiohjelma 2012: 7). Vuonna 2013 Suomessa arvioitiin olevan noin 200 000 henkil64, joilla
tiedonkasittely on lievasti heikentynyt seka 100 000 lievasté ja vahintdédn 93 000 keski-
vaikeasta dementiasta karsivda henkilda. Vuosittain noin 14 000 henkildd sairastuu
muistisairauteen. Muistioireista, jotka eivat valttamatta tarkoita muistisairautta, ilmoittaa
karsivansa joka kolmas yli 65-vuotias. Muistisairaus tarkoittaa etenevaa aivosairautta,
joka usein johtaa dementiaan. Dementia puolestaan viittaa laaja-alaiseen tiedonkasitte-

lyn heikentymaan. (Muistisairaudet: Kaypa hoito -suositus, 2017.)

Suomalaisen vanhuspolitikan keskeisin tavoite on kotona asumisen turvaaminen mah-
dollisimman pitk&&n. Laatusuosituksessa hyvan ikaantymisen turvaamiseksi ja palvelu-
jen parantamiseksi (Sosiaali- ja terveysministerié 2017: 13) todetaan taman edellyttavan
yhteiskunnan mukautumista laajasti ikdantyvan vaeston tarpeisiin. Toteutustapoina mai-

nitaan esteettdmat ja turvalliset asuinympaéristot, toimivat likenneratkaisut ja yksil6llisesti
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raataloidyt palvelut. Myos ikd&ntyvan oman danen kuulemista ja aitoa yhdessa tekemista
korostetaan. (Sosiaali- ja terveysministerié 2017: 13.) Muistisairauksien lisdéantymiseen
tuomaan haasteeseen pyritdan Suomessa vastaamaan kansallisella muistiohjelmalla,
jonka tavoitteena on rakentaa yhteisvastuullisesti muistiystavallinen Suomi, jossa muis-
tisairaiden perus- ja itsemaaraamisoikeudet on hyvin turvattu. Ohjelma rakentuu seuraa-
vista osa-alueista: aivoterveyden edistaminen, oikeat asenteet aivoterveyteen, muistisai-
rauksien hoitoon ja kuntoutukseen, hyvan elaméanlaadun varmistaminen muistisairaille
ja heidan laheisilleen turvaamalla oikea-aikainen tuki, hoito, kuntoutus ja palvelut seka

kattava tutkimustieto ja osaaminen. (Kansallinen muistiohjelma 2012: 7-14.)

Muistiystavallisen ympéariston konseptia ei Suomen kansallisessa muistiohjelmassa mai-
nita. Yksi harvoista muistiystavallisten ymparistdjen kehityshankkeista Suomessa on
Muisti- ja ikaystavallinen Eteld-Pohjanmaa -hanke (n.d.), jossa koulutetaan alueen yri-
tyksia kehittamaan muisti- ja ikaystavallista palvelua. Ita-Uudellamaalla sijaitseva Lapin-
jarvi puolestaan pyrkii kehittamaan kirkonkylastadan muistiystavallisen uudenlaisella pal-
velujen ja asumisen jarjestamistavalla, johon kuuluu esimerkiksi tavalliseen asuinkortte-
liin sijoittuva kaikille avoin palvelukortteli. Lapinjarven hanke on osa Sosiaali- ja terveys-
ministerion karkihankkeena toteutettavaa TAYTYY-hanketta. (Lapinjarvi kehittaa muis-
tiystavallista taajamaa 2017.) Valtakunnallisella tasolla Muistiliitto pyrki vuoden 2017
kuntavaaleissa nostamaan muistiystavallisyytta kunnallisvaaliehdokkaiden tietoisuuteen
muistiystavallinen kotikunta -teemalla (Kohti muistiystavallista kotikuntaa 2017). Strate-
giansa mukaisesti Muistiliitto ilmoittaa rakentavansa muistiystavallista Suomea (Strate-
gia 2017). Muisti- ja ikaystavallisten asuinymparistdjen suunnittelusta on juuri ilmestynyt
Ympaéristoministerion tuottaman opas, joka tarjoaa kaytannoéllista opastusta uusien
asuinalueiden ja rakennusten suunnitteluun, idkkaille suunnattujen palvelutalojen uus-
tuotantoon, olemassa olevien asuntojen ja asuinalueiden kehittamiseen seka palvelujen
suunnitteluun. Oppaan tavoitteena on auttaa ymmartdmaan, miten asuinalue voi tukea
muistisairasta hanen paivittdisessa elamassaan. (Rappe & Kotilainen & Rajaniemi &
Topo 2018: 12.)

Muistisairausdiagnoosi on vahvasti elamééa muuttava tapahtuma, joka saattaa aiheuttaa
toivottomuutta ja nakdalattomuutta. Sairastuneelle ja hdnen laheisilleen voi olla vaikeaa
nahda elaman jatkuvan hyvana ja merkityksellisena. (Perkins & Hill & Daley & Chappel
& Rennison 2016: 3.) Toisaalta muistisairausdiagnoosi voi myés olla helpotus, kun epa-
maaraisille oireille saadaan selitys (Kutzleben & Schmid & Halck & Holle & Bartholo-
meyczik 2012). Peelin (2014) mukaan muistisairauksiin liittyvaa julkista keskustelua hal-

litsevat katastrofi- ja syyllistamisndkokulmat. H&n haastaa meidat kyseenalaistamaan
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katastrofindkymien maalailun sek& muistisairauksien ennaltaehkaisyn liiallisen korosta-
misen, koska kumpikaan lahestymistapa ei auta positiivisen sosiaalisen muutoksen
mahdollistamisessa muistikuntoutujille ja heidan laheisilleen (Peel 2014). Tassa kirjalli-
suuskatsauksessa otan Peelin (2014) haasteen vastaan ja tarkastelen muistiystavallisiin
ymparistoihin liittyvan tutkimuksen kautta muistikuntoutujan mahdollisuuksia hyvaan ela-
maan aktiivisena kansalaisena ja toimijana. Tutkimuksen kohteena on muistikuntoutujan
suhde kodin ja hoitoymparistdjen ulkopuoliseen maailmaan. Toimijana on muistikuntou-
tuja itse — hdnen omat ndkemyksensa, toiveensa ja tarpeensa. Hanen puolestaan en
paasta puhumaan ammattilaisia enka edes laheisia. Puhuessani muistikuntoutujasta tar-
koitan muistisairasta ihmistd, koska haluan myo6s késitevalinnoilla korostaa muistisai-

rautta sairastavan inmisen mahdollisuuksia ja voimavaroja.

Ajatus muistiystavallisten ymparistojen tutkimisesta syntyi Muistiliiton aloitteesta. Aiheen
rajauksesta ja katsauksen painopisteista kavin keskustelua asiantuntija Kirsti Kuusteran
kanssa. Muutoin olen yksin vastuussa tdman kirjallisuuskatsauksen siséllosta. Muistiliitto
toimii muistisairaiden ihmisten sek& heidan laheistensd kansanterveys, potilas- sekéa
edunvalvontajarjestona tavoitteenaan edistdd taman kohderyhmén elaméanlaadun ja hy-
vinvoinnin yleisia edellytyksia. Muistiliton 2017-2020 strategian yhtena tukijalkana on
muistisairaan omanndakoisen eldman ja osallisuuden tukeminen — oikeus aktiiviseen ela-
maan muistiystavallisessa Suomessa. Tavoitteeksi on nostettu myds oikeus aktiiviseen
ja aloitteelliseen kansalaisuuteen. (Strategia 2017.) Kiinnostus muistiystavallisiin ympa-

ristdihin nivoutuu naihin tavoitteisiin.

2 Muistiystavallinen ymparisté — nakdkulmat ja teoriaperusta

Japanissa alkunsa saanut muistiystavallisen ympariston konsepti perustuu ikaystavalli-
syyden ajatukseen (Weir & Seitz 2017). Muistiystavallisen ympariston konsepti edellyt-
téaa nadkodkulman vaihtamista muistisairauksien oireista seka niihin liittyvista menetyksista
ja vaikeuksista muistikuntoutujan mahdollisuuksiin ja voimavaroihin (vrt. de Vugt & Droes
2017; Wolverson ym. 2016). Tarvitaan positiivisempaa nakdkulmaa muistisairauksiin tii-
viissa yhteistytssa muistikuntoutujien kanssa (de Vugt & Drées 2017). Muistikuntoutujan
hyvinvoinnille on olennaista tunne tarpeellisuudesta ja mahdollisuus osallistua yhteison
toimintoihin. Viime vuosina ndkdkulma on alkanut siirtyd yksilosta johtuvista osallistumi-
sen esteistd yhteiskunnan rakenteisiin. Uudessa ihmisoikeuslahtdisessa lahestymista-
vassa yhteiskunnan on muututtava siten, ettd se mahdollistaa kaikille kansalaisille tasa-

vertaiset mahdollisuudet osallisuuteen ja osallistumiseen. Muistikuntoutujilla on tallGin
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tasavertaiset oikeudet ja mahdollisuudet toteuttaa omien arvojensa, toiveidensa ja tar-
peidensa mukaista elamaa. (Perkins ym. 2016: 25-28.) Taman ajatusmallin pohjalta ra-

kentuu ajatus muistiystavallisestd ymparistosta.

2.1 Mita muistiystavallinen ymparisto tarkoittaa?

Rantakokko ja Rantanen (2013: 541) linjaavat ymparistogerontologian tutkimuskoh-
teeksi iakkaan ihmisen ja hanen ymparistonsa valisen vuorovaikutuksen, ja toteavat ym-
pariston kasittavan seka fyysisen, psyykkisen ettéa sosiaalisen ympariston. Tahan tukeu-
tuen kaytan kasitettd ymparistd, vaikka kasite yhteist — sekin monimerkityksinen (Saas-
tamoinen 2011: 809) — toisinaan saattaisi vastata paremmin l&ahdekirjallisuuden kasitetta
community. Yhteis®d on erityinen sosiaalisen siteen muoto, ja yhteiséllisyytta voi kuvata
emotionaalisena kokemuksena yhteis66n kuulumisesta, mik& on yksilollisyyden lisdan-
tymisesta huolimatta edelleen ihmisille arvokas asia ja identiteetin lahde (Aro 2011: 35—
38, 52-53).

Muistiystavalliselle ymparistolle ei ole olemassa vakiintunutta maaritelmaa. Lin (2017)
tarkastelee kirjallisuuskatsauksessaan muistiystavallisen ymparistén (dementia-friendly
community) konseptia ja méaarittelee sen tarkoittavan mita tahansa ymparistoda, joka ta-
voittelee muistiystavallisyytta. Maaritelma on haasteellinen, koska myodskaan kasitteiden
ympaéristd ja muistiystavallinen merkitykset eivat ole yksiselitteisia. Muistiystavallisyys
voi Linin (2017) mukaan kohdistua joko muistisairaisiin tai seka muistisairaisiin etta hei-
dan hoitajiinsa. Ymparisto voi puolestaan tarkoittaa paikkaa, sosiaalista tai fyysista ym-
paristdd, organisaatiota, ihmisryhmaa, yhteiskuntaa, kulttuuria tai virtuaaliyhteiséa. Tul-
kintaan muistiystavallisen ympariston merkityksesta vaikuttavat ympardivan yhteiskun-
nan poliittiset, sosiaaliset, historialliset, kulttuuriset, taloudelliset sek& moraaliset tekijat.
Maaritelma saattaa sisaltdd ajatuksia voimaantumisesta, osallisuudesta, itsetunnosta,
turvallisuuden tunteesta, kyvysta liikkua ulkona, esteettémyydestd, sosiaalisesta hyvak-
synnastéd, muistisairauksien ymmartamisesta, vaikuttamisesta, ihmisoikeuksista ja ela-
man mielekkyydesta (esim. Dementia friendly communities n.d.; Alzheimer’s Disease
International 2017). (Lin 2017.)

Usein muistiystavallisestd ymparistosta puhuttaessa ymparist6lla viitataan tiettyyn
maantieteelliseen alueeseen — kuten kaupunkiin tai muuhun alueeseen. Muistiystavalli-
syyshanke voi myds tahdata jonkin véhemmistén aseman parantamiseen. (Alzheimer’s

Disease International 2016: 8.) Muistiystavallisyyden kehittdmisen tavoitteena saattaa
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olla muistisairaan persoonallisuuden tunnustaminen ja se, etta han sailyttaa tunteen ela-
man mielekkyydesta. Se voi tarkoittaa myds muistisairauden tunnustamista vammaksi
muiden joukossa. (Lin 2017.) Lin (2017) tulkitsee maaritelmien moninaisuuden heijasta-
van sita, etta ndkemys muistisairaana elamisesté on parhaillaan muutoksessa. Toisaalta
Lin (2017) nakee moninaisuudessa myos haasteita, jotka itsekin havaitsin tata katsausta
suunnitellessani (liite 1). TAman kirjallisuuskatsauksen lapikulkevana teemana onkin, mi-

ten puhua ilmiésta, jonka maarittelysta ei ole tutkijoiden keskuudessa yksimielisyytta.

Muistiystavallinen ymparisté on aina sosiaalinen konstruktio. Muistikuntoutujat kohtaavat
hyvin erilaisia haasteita eri paikoissa ja eri kulttuureissa. Muistiystavallisen ympériston
kehittdmisessa onkin olennaista osallistaa paikalliset ihmiset kehitystyéhon ja kuunnella
heidan kokemuksiaan. (Alzheimer’s Disease International 2016: 8.) Alzheimer’s Disease
International (2016: 10—-11) on koonnut yleiset periaatteet muistiystavallisen ympariston
kehittdmiselle: 1) muistisairaiden osallistuminen, 2) sosiaalisen ja fyysisen ympariston
esteettdmyys ja saavutettavuus, 3) muistiystavélliset organisaatiot ja hoidon saatavuus
ja 4) organisaatiorajat ylittava yhteistyd. Naita periaatteita avaan kuviossa 1.

* [HMISET ® YHTEISO/YMPARISTO
® Osallisuus E— N N * Esteettomyys
® Arvostus P R » ® Saavutettavuus
® Oikeudet . e Stigma vihenee
¢ Merkityksellisyys y A
y Sosiaalinen ja fyysinen A

Muistisairaat mukana

ymparisto vastaavat
kehitystyossa kaikilla

X Al tarpeisiin ja
tasoilla. Toiminnan roahdollisavar
J perustana tieto sekd e
‘ muistisairaiden omat
nakemykset.

Organisaatiot ja
yritykset kehittavat Eri toimijat tekevit
muistiystavéllista yhteisty6ta yli
toimintaa ja vastaavat organisaatiorajojen.

arvostettuina jasenina.

tarpeisiin.
* ORGANISAATIOT y
* Oikea-aikaista hoitoa . " KUMPPANIT
ja parempia palveluja * Muistiystavallinen
S toiminta laajenee ja
e kehittyy

Kuvio 1. Muistiystavallisen ympéristén rakentamisen periaatteet (Alzheimer’s Disease Interna-
tionalin 2016: 10-11 ohjetta mukaillen).
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Muistiystavallisten ymparistéjen rakentamiselle on kehitetty muitakin ohjeistuksia, joita
Lin (2017) on koonnut kirjallisuuskatsaukseensa. Lin (2017) toteaa, etta hanen loyta-
mansa muistiystavallisia ymparistoja koskevat tutkimukset ovat olleet laadullisia ja selit-
tavia, eikd muistiystavallisten ymparistdjen vaikutuksia muistisairaiden terveyteen, ter-
veyskuluihin eika elaméanlaatuun ole tutkittu. Liséksi organisaatiot, kuten Innovations in
Dementia (Resources n.d.), ovat tuottaneet muistiystavallisen ympariston tarkistuslistoja

seka sisa- etta ulkotiloille, ja lukuisan maaran muuta ohjeistusta.

Usein tutkimuksen kohteena ovat olleet muistiystavallisen ympariston fyysiset ulottuvuu-
det, joihin liittyen on tehty myds kirjallisuuskatsauksia, esimerkiksi reitin lI6ytamisesta
(Davis & Weisbeck 2016) ja fyysisesta jokapaivaisia toimintoja tukevasta asuinymparis-
tosta (Woodbridge ym. 2016). Muistiystavallisyys on ndissa tutkimuksissa lasna implisiit-
tisesti eikd muistisairaan oma nakdkulma ei ole selkedsti esilld. Katsauksissa puhutaan
esimerkiksi muistisairaita tukevasta ymparistosta. Rakennusten ja sisatilojen fyysiselle
suunnittelulle on myds laadittu konkreettisia ohjeita (esim. Dementia Services Develop-
ment Centre 2013; Verma 2008) ja tilojen arviointiin on kehitetty tydkaluja (esim. Fleming
& Bennett & Preece & Phillipson 2017). Ulkotilojen suunnittelulle on myds kaytannoéllisia
tarkistuslistoja (esim. Mitchell & Burton, & Shibu 2004). Englannissa on laadittu myds
paikallistason tytskentelyyn kaytannonlaheisia oheistuksia, joilla voidaan selvittaa, mil-
lainen muistiystavallinen ymparistd on muistisairaiden itsensa mielesta (esim. Making
Hampshire a dementia-friendly county 2012). Hyva suunnittelu — kuten saavutettavuus,
esteettinen ymparistd, mahdollisuus ulkotilojen kayttddn, mahdollisuus valita yksityisyy-
den ja yhdesséolon valilld — voi Topon ja Kotilaisen (2009) mukaan auttaa muistisairasta

hy6dyntamaan ympariston mahdollisuuksia.

2.2 Muistikuntoutujan suhde ymparist66n

Muistikuntoutujan ja h&nen ymparistonsa suhde on jatkuvassa muutoksessa ja muutos-
ten luonne vaikuttaa muistisairaan kokemukseen ympériston saavutettavuudesta (Brors-
son & Ohman & Lundbeg & Nygéard 2011; vrt. Jyrkama 2008). Boexin ja Boexin (2012)
esittama ajatus ymparistossa liikkumisen tarkastelusta kosketuskohtien (touch points)
jatkumona auttaa ymmartamaan ihmisen ja ympaériston suhteen dynaamisuutta. Ympa-
ristdn muistiystavallisyys muodostuu — tai on muodostumatta — naiden kosketuskohtien
kautta. Muistikuntoutujat haluavat yleensa jatkaa normaalia elam&aéa mahdollisimman pit-
k&&n ja huolehtia itse myo6s paivittdisitd asioistaan kodin ulkopuolelle (Brorsson ym.
2013). Brorsson, Ohman, Cutchin ja Nygard (2013) esimerkiksi havaitsivat, etta paivit-

taisten ostosten tekeminen vaatii muistikuntoutujalta jatkuvaa mukautumista ympariston
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muutoksiin. Asiointiin liittyy kuitenkin monia haasteita, joiden ennakointi on mahdotonta.
Sairauden eteneminen aiheuttaa muutoksia henkilén ja ymparistén suhteeseen, mika
johtaa véhitellen saavutettavan ympariston kutistumiseen ja lopulta siihen, ettei muisti-
kuntoutuja en&é pysty toimimaan yksin kodin ulkopuolella. Lahikauppojen olemassaoloa
tutkijat pitavat tarkeana muistisairaiden osallisuudelle. Muistikuntoutujien selviytymisme-
kanismit ja mahdolliset haasteet on olennaista tunnistaa ja ottaa huomioon ymparistéjen

suunnittelussa. (Brorsson ym. 2013.)

Muistikuntoutujien on havaittu arvostavan ulkoymparistja. Tarkeitéa nakodkulmia ovat rai-
tis ilma, liikunta, henkinen hyvinvointi, naapureiden ja ystavien tapaaminen seké luonto.
Mahdollisuus ulkona liikkumiseen todennakoéisesti lyhentaa aikaa, jolloin muistikuntou-
tuja tarvitsee raskaita palveluja. (Duggan & Blackman & Martyr & Van Schaik 2008).
Blackmanin, Van Schaikin ja Martyrin (2007) tutkimuksessa muistikuntoutujille soveltu-
ville ulkoymparistéille tunnistettiin seuraavia tarpeita: selkeat sanalliset opasteet, istuma-
paikat seka jalankulkuvaylien ja autoteiden selked erottaminen. Ulos paasemisella on
muistikuntoutujalle keskeinen merkitys myos inmisoikeuksien ja sosiaalisen osallisuuden
nakokulmasta (Argyle & Dening & Bartlett 2016).

2.3 Muistisairaasta muistikuntoutujaksi

Kirjallisuuskatsaukseni nakokulmana on kasitys muistisairautta sairastavasta henkilosta
muistikuntoutujana (kuvio 2). Kasitevalinnoilla ja puhetavalla on suuri merkitys, koska
kieli ohjaa kasitystamme todellisuudesta (esim. Soldan 2015; Jaakkola 2013: 106). Ku-
viossa 2 esitan, miten ndkokulma muuttuu, kun kasite muistisairas vaihdetaan muisti-

kuntoutujaksi, ja kuntoutumista aletaan pitd& mahdollisena.

MUISTISAIRAS MUISTIKUNTOUTUJA

=  toivottomuus = merkityksellinen eldami

= nakoalattomuus = osallisuus

= epatoivo, viha = aktiivinen kansalaisuus

* hoidettava kohde * sosiaalisia suhteita

= uhri =  oma identiteetti sdilyy

= ei mahdollisuuksia jatkaa hyvaa = yoimavarat kdytossa
elamaa = positiiviset mahdollisuudet

= yksindisyys = sairauden hyvaksyminen

= eristdytyminen = vahvuuksien hyddyntaminen

= gsyyllisyys = resilienssi

* eipysty puhumaan puolestaan = selviytymisstrategiat

Kuvio 2. Nakokulman muutos muistisairaasta muistikuntoutujaksi. (Daley ym. 2013; Hill ym.
2010; Perkins ym. 2016: 1-8, mukaillen.)
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Muistikuntoutujasta puhuttaessa kuntoutuminen ei tarkoita etenevasta muistisairaudesta
parantumista, vaan silla viitataan voimavaraldhtdiseen, henkilokohtaiseen prosessiin,
jossa sairastunut hyvaksyy sairastumisen, sopeutuu sen tuomiin muutoksiin seké loytaa
uudelleen eldmalleen merkityksen. Sairauden luonteesta johtuen kuntoutumisprosessi
on jatkuva matka, ja diagnoosista kuntoutuminen koskettaa sairastuneen lisaksi vahvasti
myd6s hénen lahipiiriddn. (Perkins ym. 2016: 4-5; South London and Maudsley NHS
Foundation Trust and South West London and St George’s Mental Health NHS Trust
2010: 3-5.) Kuntoutuminen liittyy laheisesti sosiaaliseen osallisuuteen seka mielekkai-
siin rooleihin ympardivassa yhteistssa (Hill & Roberts & Wildgoose & Perkins & Hahn
2010). Sairastuneen kasityksen omasta itsestaan — identiteetin — on todettu olevan kes-
keisin tekija tassé prosessissa (Daley & Newton & Slade & Murray & Banerjee 2013).

Kuntoutumisesta muistisairauksien yhteydessa puhuttaessa on kuitenkin muistettava,
etta kasite saattaa vaarin ymmarrettyna johtaa eparealistisiin toiveisiin (Hill ym. 2010).
Hyvan elaméan korostaminen ei myodskaéan saa tarkoittaa muistisairauksiin liittyvan karsi-
myksen unohtamista, kuten Bartlett, Windemuth-Wolfson, Oliver ja Dening (2017) huo-
mauttavat. Olennaista onkin I6ytaa tasapaino eri nékdkulmille sek& tunnistaa hyvan ela-
man mahdollisuudet karsimysta kieltdmatta.

2.4 Muistikuntoutuja tasavertaisena kansalaisena

Lahestyn muistikuntoutujan kansalaisuutta Jyrkaman (2008) toimijuus-késitteen kautta.
Toimijuudessa ihmisen suhde ymparistoonsa rakentuu osaamisen, kykenemisen, tayty-
misen, voimisen, tuntemisen ja haluamisen kautta, mistd muotoutuu ihmisen tarkoituk-
sellisen toimimisen ja valintojen jatkuvasti arjessa vaikuttava systeemi. Tassa elamanti-
lanteiden dynaamisessa jarjestelméssa ymparisto ja konteksti vaikuttavat ihmisen toimi-
juuden mahdollisuuksiin ja rajoitteisiin. Tata kautta syntyy myds toimijuuden kokemuk-
sellisuus ja tulkinnallisuus, mika liittda toimijuuden osallisuuden kokemukseen. (Jyrkama
2008.) Pietila (2015) on maaritellyt osallisuuden ihmisen yksilolliseksi kokemukseksi
suhteestaan ymparoiviin yhteisdihin ja yhteiskuntaan. Osallisuuden ulottuvuuksia ovat
konkreettinen osallistuminen toimintaan, yksilollinen kokemus (sisainen tunne), kyky (si-
sainen valmius) ja mahdollisuus (ulkoiset olosuhteet) kiinnittya johonkin, johonkin kuulu-
minen (yhteisollisyys), yhdenvertaisuus (oikeudenmukaisuus, ihmisarvo) seké vaikutta-
minen (yhteiskunnallinen toimijuus) (Pietila 2015). Makisalo-Ropposen (2016: 16) mu-
kaan osallisuus edellyttdéd voimautumista ja syntyy tunneperéisesti tuen ja arvostuksen
kokemuksista, sekd pohjautuu tunteeseen yhteenkuuluvuudesta seké jasenyydesta yh-

teisbon ja yhteiskuntaan. Voimautuminen tapahtuu omien oivallusten ja kokemusten
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kautta, mutta sitd tapahtuu myods sosiaalisessa prosessissa (Vilén — Leppamaki — Ek-
strom 2008: 23). Toimijuuden voi Jyrkdman (2008) sanoin méaaritella myos osallisuu-
deksi omassa elamassa. Osallisuus maarittyy aina tilannekohtaisesti (vrt. Toiva 2002:
26-29; Backlund — Kurikka 2008: 11-12) — kuten toimijuuskin (Jyrkdma 2008).

Kansalaisuuden kasite liittaa yksilon toimijana osallisuuden kokemuksineen osaksi yh-
teiskuntaa. Kansalaisuus viittaa yksilon ja valtion vélisiin suhteisiin, oikeuksiin ja velvol-
lisuuksiin (Kansalaisuuslaki 359/2003), mutta merkitysta on myos laajennettu esimer-
kiksi maailmankansalaisuuden kaltaisilla kasitteilla kansallisvaltion kontekstin ulkopuo-
lelle (Kansalaisuus n.d.). Bartlett yhdistda muistiystavallisten ymparistéjen kehittamisen
kansalaisuuden edistdmiseen, milla han tarkoittaa ymparistéjen muuttamista siten, etta
muistikuntoutujat n&hd&én tasavertaisina kansalaisina. Bartlett (2016) haluaa nostaa so-
siaalisen kansalaisuuden keskeiseksi konseptiksi muistisairauksiin liittyvassa tutkimuk-
sessa. Tahan saakka suurin osa muistiystavallisiin ymparistoihin liittyvasta tutkimuk-
sesta on keskittynyt rakennettuun ja fyysiseen ymparist6on, mika jattda huomiotta poliit-
tisen ndkokulman ja syrjinnan. Sosiaalisen kansalaisuuden nakokulmasta toivottuja saa-
vutuksia ovat vapaus syrjinndsté ja epatoivosta seka mahdollisuus kukoistukseen. Bart-
lett (2016) kehottaa kiinnittAma&an huomiota muistikuntoutujien ja heidéan laheistensa ar-
kipaivaisiin ongelmiin — rakenteellisten tekijoiden liséksi. Arkipaivaisyyden kautta voi-
daan tehda nakyvaksi osallisuuden esteet, jotka muutoin jaavat nakymattomiksi. Bartlett

(2016) toteaa, ettd muistikuntoutujien taistelu kansalaisuudesta on vasta alkanut.

Muistikuntoutujat itse ovat vahitellen alkaneet itse tunnistaa oikeutensa tasavertaisuu-
teen ja oikeuksiin (Bartlett 2016). Englannissa esimerkiksi DEEP-verkosto yhdistaa pai-
kallisia muistikuntoutujien ryhmia ja tuo heidan oman aanensa kuuluviin uudenlaisen
muistiaktivismin keinoin. Muistikuntoutujat ovat verkostossa aktiivisia toimijoita ja tyos-
kentelevat yhteisten tavoitteiden puolesta — myds kansainvélisesti. (DEEP n.d., Peer
support crosses all borders 2016.) Verkosto pyrkii parantamaan muistikuntoutujien ase-
maa tekemalla monipuolista vaikuttamistyota, lisaamaan tietoisuutta muistisairauksista
ja osallistamaan muistikuntoutujia paatoksentekoon. (Litherland 2015). Dementia Alli-
ance International (DAI) puolestaan jarjestaa jasenilleen muistikuntoutujien vertaisryh-
mien kokoontumisia verkossa. Erityisen hyvin ryhmét soveltuvat henkiltille, joilla ei ole
mahdollisuutta osallistua henkilokohtaisesti muiden organisaatioiden jarjestamiin tapaa-
misiin. (Peer-to-peer support groups n.d.) Dementia Alliance International (DAI) on muis-
tikuntoutujien kansainvalinen jarjesto, jonka tavoitteena on tarjota vertaistukea ja tietoa
seka yhdistad muistikuntoutujat omien oikeuksiensa, autonomiansa ja elaméanlaatunsa

edistamiseksi (Dementia Alliance International n.d.).
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Omaehtoiseen toimintaan osallistumisella on muistikuntoutujille my6s henkilokohtaisesti
monia hydtyja, kuten terveyden, hyvinvoinnin ja itsetunnon kohentuminen. Olennaista on
my0s osallisuuden ja arvokkuuden tunteen vahvistuminen yhteison tarpeellisena jase-
nena. (Litherland 2015.) Muistikuntoutujille aktiviteettien merkityksellisyys syntyy yhtey-
destd itseen, muihin ja ymparistoon (Han ym. 2016) ja osallistumisen on todettu vastaa-

van perustavanlaatuisiin psykologisiin tarpeisiin (Nyman & Szymczynska 2016).

2.5 Muistikuntoutujan oman &énen kuuleminen

Muistikuntoutujan oman aanen kuuleminen on keskeinen edellytys muistiystavallisten
ymparistojen kehittamiselle. Helposti kuitenkin oletetaan, ettei muistikuntoutuja pysty pu-
humaan puolestaan, vaan asiantuntijoiden tai omaisten oletetaan tietavan paremmin.
Nain ollen muistikuntoutujien mielipidetta ei kysyta esimerkiksi palvelujen suunnittelussa.
(Femiola & Tilki 2017; Perkins ym. 2016: 28.) Saatetaan myds olettaa, ettei vertaistoi-
minta ole mahdollista muistiongelmien vuoksi (Kenny ym. 2016). Verrattaessa muisti-
kuntoutujien ja heidan (omais)hoitajiensa tarpeita on kuitenkin havaittu, etta niissa on
eroja (Rivett 2017; Miranda-Castillo & Woods & Orrell 2013). Tama korostaa tarvetta

tutkia muistikuntoutujan nadkemyksia suoraan eika omaisten tai hoitajien valityksella.

Tahan kirjallisuuskatsaukseen aineistoa etsiessani havaitsin, ettd muistikuntoutujien
oma &ani kuuluu huonosti myds heita koskevissa tutkimuksissa. Saman totesi Rivett
(2017) kirjallisuuskatsauksessaan, jossa han tarkasteli muistikuntoutujien roolia tutki-
muksissa. Vasta viime vuosina nakdkulma on vahitellen alkanut muuttua. Tutkijat ovat
alkaneet myds jatkotutkimushankkeita pohtiessaan tunnistaa tarpeen tutkia muistikun-
toutujan omia ndkemyksia paremmin tulevaisuudessa (esim. Low ym. 2013). Kun muis-
tikuntoutujat on osallistettu tutkimukseen, on todettu, etta heiltd on mahdollista saada
olennaista palautetta ja ettd heidan osallistamisensa on tarkeda ja arvokasta (Tanner
2012; Rivett 2017; Span ym. 2018). Eettiset ndkokulmat ja muistikuntoutujien sek& emo-
tionaalinen etta fyysinen turvallisuus ovat olennaisen tarkeitd, kun muistikuntoutujien
omia ndkemyksia tutkitaan (vrt. Rivett 2017). West, Stuckelberger, Pautex, Staaks ja
Gysels (2017) kuitenkin totesivat kirjallisuuskatsauksessaan, ettei tutkimuksessa viela

ole yhteista nakemysta siitd, miten eettiset haasteet tulisi ratkaista.

3 Tavoitteet ja tutkimuskysymykset

Kirjallisuuskatsaukseni tavoitteena on selvittdd, millainen ympéaristé on kotona asuvien

muistikuntoutujien itsensa mielesta muistiystavallinen seka fyysisesta, psyykkisesta etta
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sosiaalisesta ndktkulmasta. Tavoitteena on selvityksen perusteella pohtia, miten ja mil-
lainen ymparisto tukee muistikuntoutujan toimijuutta, osallisuutta ja kansalaisuuden ra-
kentumista. Kirjallisuuskatsaukseni tarkoituksena on myds pyrkia selkiyttamaan muis-
tiystavallisen ympariston konseptia, koska sen merkitys on vakiintumaton ja siihen liittyva
teoria vahaista. Muistiystavalliselle ymparistélle en néin ollen sementoi valmista sisaltoa.
Tavoitteena on myos lopuksi kriittisesti tarkastella olemassa olevaa tutkimusta ja tunnis-
taa sen mahdollisia puutteita ja aukkoja, ja tAman perusteella tunnistaa uusia tutkimus-

tarpeita.

Tutkimuksen ulkopuolelle rajaan kodin seinien sisapuolisen ympariston seka kaikki hoi-
toon ja hoivaan tarkoitetut ymparistot, kuten hoivakodit, palveluasumisen ja sairaalat. En
rajaa pois mitdén tarkastelun tasoa, vaan kyse voi olla mikro-, meso- tai makrotasosta —
kuten l&hinaapurustosta, palveluista, kaupungista, yhteiskunnasta laajemmin tai ympa-
riston eri ulottuvuuksien suhteista. Kyse voi olla my6s sosiaalisista suhteista, kokemuk-
sista tai tunteista.

Tutkimuskysymykseni ovat:

1. Millaisia subjektiivisia kasityksia ja tarpeita kotona asuvat muistikuntoutujat ilmai-
sevat ymparistoonsa liittyen ja miten he kokevat ymparistonsa?

2. Mitd ominaisuuksia muistikuntoutujat liittdvat hyvaan ja/tai muistiystavalliseen ko-
din ulkopuoliseen ymparistton fyysisesta, psyykkisesta tai sosiaalisesta nakokul-

masta?

Tutkimuksen tavoitteet ja tutkimuskysymykset ovat kuvailevalle kirjallisuuskatsaukselle
tyypillisesti (vrt. Kangasniemi ym. 2013) tasmentyneet aineiston testihakujen aikana.
Olen kaynyt aineiston kanssa keskustelua siitd, millaisia kysymyksia silta voi kysya, ja
muodostanut itselleni yleiskuvaa siitd, miten muistikuntoutujien ja ympariston suhdetta
on aiemmin tutkittu. Aluksi tarkoitukseni oli kohdistaa tutkimus nimenomaan muistiysta-
vallisiin ymparistoihin. Testihaut kuitenkin osoittivat, ettei muistiystavallisesta ymparis-
tosta eksplisiittisesti 16ydy juurikaan tutkimuksia. Testihakujen perusteella naytti ndin ol-
len olennaiselta rakentaa kuvaa muistiystavallisten ymparistdjen lahtokohdista eika ra-

joittaa aineistoa vain tutkimuksiin, joissa kasite muistiystavallinen ymparisto esiintyy.
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4 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelmana

Kirjallisuuskatsaus on prosessimaiseen tieteelliseen toimintaan perustuva systemaatti-
nen tutkimusmenetelma. Kirjallisuuskatsauksia on monia eri tyyppeja ja niitd voidaan
tehda erilaisiin tarkoituksiin. (Suhonen & Axelin & Stolt 2016: 7-8.) Kirjallisuuskatsausten
metodologia on viela varsin nuorta eika terminologia ole vakiintunutta (Suhonen ym.
2016: 18). Omaan tyohdni valitsin menetelmaksi kuvailevan kirjallisuuskatsauksen, josta
Kangasniemen ym. (2013) mukaan suomenkielisessé kirjallisuudessa kaytetaan myos
nimityksi& narratiivinen, perinteinen tai laadullinen kirjallisuuskatsaus seké kansainvali-
sessé kirjallisuudessa descriptive tai narrative literature review, unsystematic narrative

review, traditional literature review tai literature review.

Kuvailevaa kirjallisuuskatsausta on méaaritelty kirjallisuudessa monin eri tavoin. Salminen
(2011: 6) kirjoittaa sen tarkoittavan yleiskatsausta ilman tarkkaa metodologiaa. Narratii-
visen ja integroivan katsauksen Salminen (2011: 7) luokittelee kuvailevan katsauksen eri
orientaatioiksi. Integroiva katsaus lahenee hdnen mukaansa systemaattista katsausta
narratiivisin maustein (Salminen 2011: 8). Suhonen ym. (2016: 13) ovat puolestaan luo-
kitelleet integroivan katsauksen systemaattiseksi katsaukseksi. Integroiva katsaus voi-
daan jakaa Suhosen ym. (2016: 13) ja Salmisen (2011: 8) mukaan metodologisesti vai-
heisiin systemaattisen katsauksen tapaan ja se sisaltda kriittisen analyysin (Suhonen
ym. 2016: 13; Salminen 2011: 8). Salmisen (2011: 7-9) ja Suhosen ym. (2016: 13) maa-
rittelyn perusteella omaa katsaustani tulisikin nimittaa pikemminkin integroivaksi kuin ku-
vailevaksi. Nimitysten ja maaritelmien vaihtelevuus kuvastaa menetelman vakiintumat-
tomuutta, mutta tasta huolimatta menetelm&a on sovellettu runsaasti (Kangasniemi ym.
2013).

Kangasniemi ym. (2013) toteavat, ettd kuvailevaa kirjallisuuskatsausta on syytetty me-
netelmana tieteellisesti epatarkaksi, tarkoitushakuiseksi sek& aiemman tutkimuksen laa-
dun arvioinnin osalta puutteelliseksi. He vastaavat tahan kritiikkiin maarittelemalla kuvai-
levan kirjallisuuskatsauksen vaiheet ja erityispiirteet seka eettiset ja luotettavuuskysy-
mykset aiemman menetelmaa koskevan tutkimuskirjallisuuden perusteella. Heidan mu-
kaansa kuvailevan Kkirjallisuuskatsauksen tavoitteena on usein etsia vastauksia kysy-
mykseen, mitad ilmiosta tiedetdan tai mitk& ovat ilmion keskeiset kasitteet ja niiden véliset
suhteet. Menetelma soveltuu myos ristiriitaisen tai puuttuvan tiedon tunnistamiseen, ja
sen avulla on mahdollista I0ytda uusia nakokulmia ilmiéon seké tuottaa kumulatiivista

tietoa. (Kangasniemi ym. 2013.)
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Kangasniemen ym. (2013) laatimaan prosessikuvaukseen tukeutuen olen paatynyt ni-
meamaan oman tutkimukseni kuvailevaksi kirjallisuuskatsaukseksi. He ovat jasentaneet
menetelman seuraaviin vaiheisiin: 1) tutkimuskysymyksen muodostaminen, 2) aineiston
valitseminen, 3) kuvailun rakentaminen ja 4) tuotetun tuloksen tarkasteleminen. Luon-
teenomaista on, etta kaikki vaiheet etenevéat hermeneuttisesti ja paallekkaisesti suh-
teessa toisiinsa. (Kangasniemi ym. 2013.) My6s Ferrari (2015) kehottaa parantamaan
kuvailevan menetelmén (narrative style literature reviews) luotettavuutta hyvin maaritel-
lyilla tutkimuskysymyksilla, systemaattisilla hakuehdoilla, selkeilla sisdanotto- ja poissul-
kukriteereilla seka prosessikuvauksella. Olen liséksi hyédyntanyt Baumeisterin ja Learyn

(1997) kaytannonlaheista luetteloa kirjallisuuskatsausten yleisista virheista.

4.1 Aineiston haku

Kirjallisuuden hakuprosessini on ollut pitkd ja olen tehnyt lukuisia laajoja hakuja tutki-
muksessa kayttamiini yhdeksaan tietokantaan tutkimuksen aluksi laatimaani miellekart-
taa (lite 1) vahitellen supistamalla. Nain syntyneet hakulausekkeet olen tarkoitukselli-
sesti maaritellyt laajoiksi, koska kasite muistiystavallinen ymparisto ei ole tutkimuksessa
vakiintunut ja testihaut osoittivat, etta relevanttia aineistoa voi lI6ytya hyvin erilaisilla ha-
kusanoilla. Kasite muistiystavéllinen ei valttamatta esiinny eksplisiittisesti hakutuloksissa
eika muistiystavallisen ymparistén konseptia kayteta.

Lopullinen hakuprosessi oli kaksivaiheinen. Ensin tein systemaattisen haun tietokantoi-
hin (ARTO, CINAHL, Academic Search Elite, Business Source Elite, Emerald Insight,
Medic, Melinda, ProQuest, PUBMED) rajaamalla haun vertaisarvioituin vuosina 2008—
2018 julkaistuihin tutkimuksiin, joista oli saatavilla artikkelin koko teksti. Seuraavassa
vaiheessa taydensin hakua laajemmalla haulla (Doria, Google Scholar, Helka) sekd ma-
nuaalisesti |0ydettyjen tutkimusten lahdeluetteloja hyédyntaen. Taulukossa 1 kaikki lo-
pulliset haut on esitetty tietokannan mukaan aakkostettuna.

Taulukko 1.  Tietokantahakujen hakulauseet ja osumien lukumaara (N).

tietokanta N hakulauseke

ARTO 134 Sanahaku (muistisair? muistiyst? dement? muistikunt?) AND Sanahaku(yhteis%%?

8.6.2018 ymp%%ris? n%%k%%kul? osallis? participat? neighbor? inclu? communit? environ? per-
o spectiv? aware? friend?)(DATE=2008-2018)

CINAHL, Aca- | 401 Tl (dementia*) AND TI (friend* OR "ageing in place" OR participat* OR neighbo* OR inclu*

demic  Search OR communit* OR environ* OR perspectiv* OR aware*)

Elite, Business

Source Elite

7.6.2018
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DORIA 440 dementia

13.6.2018

Emerald Insight | 78 content title: dementia*
7.6.2018

anywhere: friend* OR aware* OR "ageing in place" OR perspectiv* OR inclu* OR environ*
OR participat* OR communit* OR neighbor* OR environ*

Google Scholar | 1: 849 | haku 1: “dementia friendly communities”

12.6.2018 2:210 | haku 2: muistiystavallinen

Helka 15.6.2018 | 1104 (Otsikko:dementia* AND Otsikko:friend* communit* environ*)

Medic 7.6.2018 42 dementia* muistiyst* AND
ymparis* friend* "ageing in place" participat* neighbo* inclu* communit* environ* perspec-
tiv aware*
Melinda 26 (Nimeke (sanahaku)=(muistisair? OR muistiyst? OR dement? OR muistikunt?)) AND (
13.6.2018 Nimeke (sanahaku)=(yhteis6? OR ympéaris? OR n&kokul? OR osallis? OR participat? OR
neighbor? OR inclu? OR co) and Julkaisuvuosi=2008 -> 2018
ProQuest 21 ti((dementia*) AND (friend* OR "ageing in place” OR participat* OR neighbo* OR inclu*
6.6.2018 OR communit* OR environ* OR perspectiv* OR aware*))
PUBMED 240 (dementia*[Title]) AND (friend*[Title] OR "ageing in place"” OR participat*[Title] OR
7.6.2018 neighbo*[Title] OR inclu*[Title] OR communit*[Title] OR environ*[Title] OR perspectiv*[Ti-

tle] OR aware*[Title])

yhteensa 3575

4.2 Aineiston valinta ja kasittely

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen aineiston valinnassa tavoitteena on mahdollisimman
relevantin aineiston I6ytaminen tutkimuskysymyksen ohjaamana. Rakensin oman valin-
taprosessini eksplisiittisesti, jolloin se muistutti systemaattisen kirjallisuuskatsauksen ai-
neiston valintaa. (Kangasniemi ym. 2013.) Muodostin tutkimuskysymyksen ja testihaku-
jen perusteella aineiston sisaanottokriteerit, joiden perusteella tarkastelin hakutuloksia
(kuvio 2). Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa korostuu aineistolahtdisyys seké pyrki-
mys ymmarrykseen, mika antaa mahdollisuuden poiketa tiukoista valintakriteereista, jos
l6ydetty tutkimussisaltd sita vaatii. Prosessin aikana jatkuva reflektointi tutkimuskysy-
myksen ja aineiston kanssa syventda ymmarrysta tutkittavasta ilmidsta ja myos valittu
aineisto tarkentuu koko ajan. Aineiston haku ja valinta eivat siis ole toisistaan irrallisia

vaiheita. (Kangasniemi ym. 2013.)

Hakujen ensimmaisen vaiheen jalkeen valitsin aineiston sisdénotto- ja poissulkukritee-
rien mukaan. Taltd pohjalta syventyneen ymmarrykseni perusteella tein seuraavan ha-
kuvaiheen ja valitsin tutkimuksia, jotka tdydensivat syntynytta kuvaa muistiystavallisista
ymparistoistd. Taman jalkeen kavin vield uudelleen lapi ensimmaisen vaiheen hakutu-

lokset. Kuviossa 3 esittelen aineiston valintaprosessin vaiheistettuna.

metropolia.fi WM etropolia



15

Testihaut tietokannoista

U

Hakulausekkeiden maarittely ja
lopullisten tietokantojen valinta

U

Tietokantahaut: yhteensa 3575 viitettd I 2 -
Otsikon perusteella hylatyt: 3304 viitetta

1
1
1
________ N !
JL F—— s i - mukaanottokriteerien perusteella
1
1

Otsikon perusteella mukaan hyvaksytyt:

e &
271 vitetta | Tiivistelman perusteella hylatyt: 249 viitetts '
1
i i
Q [ & sy, | - mukaanottokriteerien perusteella i
i A L J
Tiivistelman perusteella mukaan [ e <
hyvaksytyt: 22 viitetta | Koko tekstin perusteella hylatyt: 13 viitetta '
! I
1
em———— A, | - mukaanottokriteerien perusteella i
e -'/’ |, JI
¥, S E e mmn  m e w e aosn i
g - | Viitteiden perusteella mukaan hyvaksytyt 4 '
N i viitetts !
e e i

Koko tekstin perusteella lopulliset
mukaan hyvaksytyt: 13 viitetta

Kuvio 3. Tutkimusaineiston valintaprosessi vaiheistettuna.

Sisaanottokriteerit:

Tutkimus on julkaistu vuosina 2008—2018.
Tutkimus on suomen- tai englanninkielinen.

3. Tutkimuksesta on saatavilla ilmaiseksi koko teksti joko Metropolia Ammattikor-
keakoulun tai Helsingin yliopiston opiskelijan kayttajatunnuksilla.

4. Tutkimuksen kohteena on muistikuntoutujan oma nakokulma ja kysymykset on
suunnattu suoraan hanelle.

5. Tutkimuksen kohteena on muistiystavallinen ymparisto joko eksplisiittisesti tai im-
plisiittisesti.

6. Tutkimuksen kohteena ei ole muistiystavallinen ympéaristd muistikuntoutujan ko-

din sisatiloissa eika hoito- tai hoivaymparistbissa.
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7. Tutkimusartikkeli on vertaisarvioitu ja julkaistu tieteellisesséa lehdessa (hakujen
ensimmaisessa vaiheessa). Hakujen toisessa vaiheessa hyvéksyin mukaan

my0s raportteja, jotka tayttivat muut mukaanottokriteerit.

Valittu aineisto on menetelmiltdéan ja laadultaan vaihtelevaa eikéa oikeuta yleistyksiin. Va-
littujen aineistojen soveltuvuuden kirjallisuuskatsaukseeni olen — sisaanottokriteerien li-

saksi — arvioinut seuraavilla kysymyksilla (vrt. Ferrari 2015):

mitk&a ovat tutkimuksen paatulokset?

onko tutkimuksella rajoituksia?

sopivatko kaytetyt menetelméat vastaamaan tutkimuskysymykseeni?

miten tutkimuksen tulosten laatua on arvioitu?

miten tutkimuksen tuloksia on tulkittu?

= millaisia vaikutuksia tuloksilla on arvioitu olevan?
Tutkimukset eivat ole vertailukelpoisia, koska ne kuvaavat tarkasteltavaa ilmiota paaosin
eri nakokulmista. Taulukossa 2 olen kuvannut valittujen aineistojen tarkoituksen ja me-

netelmét.

Taulukko 2.  Kirjallisuuskatsaukseen valittu aineisto.

TUTKIMUS / RAPORTTI TARKOITUS MENETELMAT
KIRJALLISUUSKATSAUKSET

Eriksen ym. 2016: The Experi- Tutkia, miten muistisairaat Systemaattinen meta-synteesi laa-
ence of Relations in Persons subjektiivisesti kokevat sosi- | dullisista tutkimuksista, joissa eks-
with Dementia: A Systematic aaliset suhteensa. plisiittisesti tutkimuskohteena muisti-
Meta-Synthesis sairaan oma nakokulma.

Farsund ym. 2018: The experi- Tutkia, miten muistisairaat Systemaattinen meta-synteesi laa-

ence of lived space in persons subjektiivisesti kokevat tilan dullisista tutkimuksista, joissa haas-
with dementia: a systematic (lived space). tateltu muistisairaita.

meta-synthesis

Kutzleben ym. 2012: Commu- Tavoitteena tutkia, miten ko- | Systemaattinen kirjallisuuskatsaus
nity-dwelling persons with de- tona asuvat muistisairaat itse | empiirisista tutkimuksista (kvalitatii-
mentia: What do they need? ilmaisevat subjektiivisia tar- visia, kvantitatiivisia seka useita me-
What do they demand? What do | peitaan, vaatimuksiaan ja netelmia yhdistavid), joissa selkeasti
they do? A systematic review on | selviytymisstrategioitaan. tutkimuskohteena muistisairaan

the subjective experiences of oma nakoékulma.

persons with dementia
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Patterson ym. 2018: Through

the eyes of others — the social
experiences of people with de-
mentia: a systematic literature

review and synthesis

Selvittaa, millaisia subjektiivi-
sia kokemuksia muistisai-
railla on sosiaalisista suh-
teista.

Systemaattinen kirjallisuuskatsaus
laadullisista empiirista tutkimuksista,
joissa tutkimuskohteena muistisai-
raan oma subjektiivinen nakékulma.

Wolverson ym. 2016. Living pos-
itively with dementia: a system-
atic review and synthesis of the

qualitative literature

Tutkia millaisia subjektiivisia
positiivisia kokemuksia muis-
tisairaat raportoivat, ja lisata
tietoutta hyvan elaméan mah-

dollisuuksista muistisairaana.

Metasynteesi laadullisesta tutkimuk-
sesta, josta ldydettavissa muistisai-
raiden itse raportoimia positiivisia

kokemuksia.

TUTKIMUSARTIKKELIT

Mitchell & Burton 2010: Design-
ing dementia-friendly neighbour-
hoods: Helping people with de-
mentia to get out and about

Selvitetdan, miten fyysisen
paikallisympériston ulkotilat
(kaupunkisuunnittelu) pitaisi
suunnitella, ettd muistisairas
voisi jatkaa ulkona liikku-

mista.

Menetelméané keskustelulliset tee-
mahaastattelut ja yhteiset kavelyret-
ket. Ymparistd myds mitattiin ja kar-
toitettiin tarkistuslistojen avulla.
Osallistujina 20 yli 60 vuotiasta, joi-
den MMSE-tulos 9-28. Vertailuryh-
mana 25 henkila, joilla ei muistisai-
rautta.

Phinney ym. 2016: Walking in
the neighbourhood: Performing

social citizenship in dementia

Selvitetdan, miten paivatoi-
mintakerho tukee muistisai-
raiden sosiaalista kansalai-

suutta.

Etnografinen tutkimus kerhosta,
jossa 12—15 muistisairasta osallistu-
jaa. Menetelmina tarkkailu, epamuo-
dolliset go-along-haastattelut ja va-
lokuvia apuna kayttavat ryhmakes-
kustelut.

Smith ym. 2016: Developing a
dementia-friendly Christchurch:
Perspectives of people with de-

mentia

Selvitetddn muistisairaiden
nakemyksié: miten Christ-
churchista tehdaadn maanja-
ristyksen jélkeisessé uudel-
leenrakentamisessa muis-

tiystavallinen.

26 muistisairasta (oma arvio muis-
tioireista) haastateltiin omissa ko-
deissaan ja haastattelujen sisaltd

analysoitiin teemoittain.

Ward ym. 2018: The lived neigh-
borhood: understanding how
people with dementia engage

with their local environment

Selvittda muistisairaiden ko-
kemuksia ymparistdsta seka
ympaériston merkityksesta.
Tutkimuksen valiraportti. Osa
laajempaa tutkimuskokonai-

suutta.

Laadullinen, vertaileva ja monitietei-
nen kansainvalinen tutkimus. Kolme
erilaista haastattelua: 15 paria,
joista toisella muistisairaus, 5 yksin-
asuvaa muistisairasta, 5 omaishoi-
tajaa, joiden hoidettava muuttanut

hoivakotiin.

PROJEKTIRAPORTIT

Community Action in Brent
2015: Living with Dementia in to-
day’s community: Brent

Selvitetdan, miten muistisai-
raat voisivat elda hyvaa ela-

maa Brentissa.

Hankitaan syvallista tietoa muistisai-
raiden jokapaivaisesta elamasta: tu-
tustutaan kansainvalisiin kaytantoi-
hin seka laaditaan 16 etnografiaa

muistisairaista Brentissa.
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Crampton & Dean & Eley 2012: Tutkimus- ja kehitysprojektin | Projektissa on osallistettu muistisai-

Dementia-friendly communities: | tulosten esittely: miten Yor- raita kehittdmaan muistiystavalli-
what the project “Creating a de- | kista tehddan muistiystavalli- | semp&a Yorkia: projektiryhma on
mentia-friendly York” can tell us; | sempi. tydskennellyt olemassa olevien ryh-
Crampton & Eley 2013: Demen- mien seka yksildiden kanssa. Li-
tia-friendly York séaksi luotu eri toimialojen verkosto

kehitystydhon. Lopuksi "sounding
board” -tapahtuma kaikille osallistu-

neille (tulosten arviointi).

Dean ym. 2015: Evaluation of Arvioidaan Dementia Frien- Menetelmana yksiléhaastatteluja,
the Bradford Dementia Friendly | dly Communities -ohjelman ryhmékeskusteluja, verkkokysely,
Communities Programme vaikuttavuutta Bradfordissa. seka "sounding board workshop”,

jossa testattiin tuloksia.

Innovations in Dementia 2011: Selvittda, mita esteitd muisti- | Muistisairaiden (yht. 24+) ndkemyk-
Dementia capable communities | sairaat kohtaavat yhteists- sia selvitettiin maaseudulla, pikku-
— the view of people with de- saan liikkkumisessa ja toimi- kaupungissa ja urbaanilla alueella.
mentia. misessa. Menetelméat: keskustelut erilaisissa

tilaisuuksissa, puhelin- ja henkil6-
kohtaiset haastattelut, nettikysely,
yhteiset kdynnit pubissa, kahvilassa,

kirjastossa ja kuntosalilla.

Vuonna 2012 julkaistussa kirjallisuuskatsauksessa, jossa etsittiin muistisairaana elami-
sen ja lahiympariston (neighbourhood) yhteyksid, Keady ym. (2012) eivat Idytéaneet ai-
nuttakaan tutkimusta, jossa olisi selvitetty, miten muistisairaat maarittelevat lahiymparis-
tonsa tai miten he toimivat lahiympéaristdssaan. He toteavatkin, ettei ajankohtaisten muis-
tiystavallisyyteen ja muistisairaan kansalaisuuteen liittyvien aloitteiden arviointia 10ydy
kirjallisuudesta. Keadyn ym. (2012) fokus oli ulkotiloissa ja rakennetussa ymparistossa,
ja ympariston fyysisen ja sosiaalisen ulottuvuuden suhteen he nékivét tulevaisuuden tut-

kimustarpeena.

Tilanne on Keadyn ym. (2012) katsauksen jalkeen hiukan korjaantunut heidén toivo-
maansa suuntaan. Kuvaavaa on, ettd oma aineistoni on hyvin nuorta: vanhin tutkimus
on julkaistu 2010 ja yli puolet vuosina 2016—2018. Aineistoni sisaltaa eri tyyppista mate-
riaalia mahdollisimman laajan kokonaiskuvan luomiseksi muistikuntoutujien omista ym-
paristoon liittyvista toiveista ja ajatuksista. Valituissa kirjallisuuskatsauksissa muistiysta-
vallinen ymparist6 esiintyy implisiittisesti ja katsaukset valottavat teemaa kukin omasta
nakokulmastaan. Yksittaisia tutkimuksia on v&han. Julkisten muistiystavallisyyden kehit-

tamiseen tahtaavien hankkeiden arvioinneissa nakdkulma on kaytannollinen, eika tiedon
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keruuta ja analysointia raportoida tieteellisten artikkeleiden tapaan. Tieteellista tutki-
musta eksplisiittisesti muistiystavallisista ymparistoista ei viela juurikaan ole. Harmilli-
sesti jouduin jattdmaan katsaukseni ulkopuolelle Hebertin (2017) vaitdskirjan An Explo-
ration of Dementia Friendly Communities from the Perspective of Persons Living with
Dementia, koska tutkimuksella on embargo 9.10.2021 saakka. Tutkimuksen tiivistel-
masta voi paatella, etta tutkimus olisi ollut merkittava lisa kirjallisuuskatsaukseni tieto-
pohjaan (Hebert 2017).

Aineiston kasittelyosassa pyrin luomaan aineistosta jasentyneen kokonaisuuden seka
yhdistamaan ja analysoimaan tietoa kriittisesti. Kuvailun rakentaminen on Kangasnhie-
men ym. (2013) mukaan kuvailevan kirjallisuuskatsauksen ydin. Kuvailu on aineistolah-
toistd ja edellyttda aineiston syvallista tuntemista ja valitun aineiston kokonaisuuden hal-
lintaa (Kangasniemi ym. 2013). Vastaan tutkimuskysymykseeni laadullisena kuvailuna,
ja jaottelen vastaukseni aineistosta nousseiden paateemojen mukaan. Tavoitteena on
muodostaa aineistosta kokonaiskuva, jota mikaan valituista tutkimuksista ei yksinaan
tuota. Kuvailevaan kirjallisuuskatsaukseen siséltyy olennaisena osana myds pohdinta
tuotetusta tuloksesta, jossa asetan tulokset laajempaan yhteiskunnalliseen kontekstiin.
(vrt. Kangasniemi ym. 2013.)

5 Tutkimustulokset

Vastaan tassa luvussa aineiston perusteella tutkimuskysymyksiini:

1. Millaisia subjektiivisia kasityksia ja tarpeita kotona asuvat muistikuntoutujat ilmai-

sevat ymparistoonsa liittyen ja miten he kokevat ymparistonsa?

2. Mitd ominaisuuksia muistikuntoutujat liittdvat hyvaan ja/tai muistiystavalliseen ko-
din ulkopuoliseen ymparistdon fyysisesta, psyykkisesta tai sosiaalisesta nakokul-

masta?

Kahdessa ensimmaisessa kappaleessa kasittelen kirjallisuuskatsausten ja yksittaisten
tutkimusten aineistoa esiin nousevien keskeisten nakokulmien — subjektiivisten koke-
musten seka fyysisen ja sosiaalisen ympariston yhteen kietoutumisen — kautta. Nain
muodostuu tieteellinen perustelu muistiystavallisen ympariston merkitykselle. Viimei-
sessé kappaleessa pureudun hankkeiden aineistoihin, joissa muistiystavallisen ymparis-
ton konsepti esiintyy eksplisiittisesti ja joissa on pyritty selvittAmaan tai viemaan kaytan-

t6On muistikuntoutujien toiveita muistiystavallisistéa ymparistoista.
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5.1 Muistikuntoutujan subjektiiviset kokemukset ja tarpeet lahtokohtana

Muistikuntoutuja voi nauttia elaméasté, tehd& omaehtoisia valintoja seké kasvaa ihmisena
(Wolverson ym. 2016). Tamé ihmiskuva on perustavanlaatuinen edellytys sille, etta
muistiystavallisia ymparistdja kannattaa tavoitella. Wolverson ym. (2016) 16ysivét laadul-
lisessa metasynteesissa vain kaksi tutkimusta, joissa tutkittiin eksplisiittisesti muistikun-
toutujien subjektiivisia positiivisia kokemuksia. Aiemmissa tutkimuksissa muistikuntoutu-
jan positiiviset kokemukset on usein kuitattu todellisuuden kieltamisen& — illuusiona
(Wolverson ym. 2016). Wolversonin ym. (2016) katsaus on merkittava etappi paradig-
man muutoksessa muistisairaasta menetyksineen ja vajauksineen muistikuntoutujaksi,

jolla on mahdollisuuksia ja voimavaroja hyvaan elamaan.

Wolverson ym. (2016) totesivat, ettd muistikuntoutujat pystyvat suhtautumaan positiivi-
sesti vanhenemiseen seka etsimaan itselleen subjektiivisesti mielekkaita ja mielihyvaa
tuottavia toimintoja — kuten oman kodin siivoaminen, lukeminen, taide, kavely tai mu-
siikki. Kokemus rakastavista ihmissuhteista on vahvasti esilla voiman ja tuen lahteena.
Positiiviset kokemukset liittyvat tietoiseen paatdkseen jatkaa elamaé — pysya liikkeella.
Tama edellyttda sairauden hyvaksymista ja kykya siirtya eteenpdin. Muistikuntoutujat
pyrkivat aktiivisesti yllapitam&an oman identiteetin jatkuvuutta. Merkityksellinen ele-
mentti tdssa prosessissa on kiitollisuuden tunne eletysta elamasta, joka seuraa aktiivi-
sesta ja positiivisesta elamankulun reflektoinnista. "Mina olen yha mina”, on keskeinen
ajatus oman arvokkuuden tunteen ja itseensa uskomisen taustalla. Muistikuntoutuja voi
eldd hyvaa elam&a myos muistisairauden ansiosta, ei pelkéstaéan siita huolimatta, silla
sairaus voi tarjota mahdollisuuden vapautua aiemmista rooleista — olla oma itsensa.
(Wolverson ym. 2016.)

Seuraava lahtbkohta muistiystavalliselle ympaéristdlle on muistikuntoutujan subjektiivis-
ten tarpeiden ja toiveiden ymmartaminen. Kutzlebenin ym. (2012) kirjallisuuskatsaus
osoittaa, ettd muistikuntoutujat pystyvat itse ilmaisemaan subjektiivisia tarpeitaan. Suu-
rin osa ilmaistuista tarpeista liittyy sosiaaliseen osallisuuteen, positiiviseen kasitykseen
itsestd seka yleiseen hyvinvointiin. Tarkempia esimerkkeja olen luetellut kuviossa 4.
(Kutzleben ym. 2012).
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tarve

¢ tulla kohdelluksi aikuisena

* sdilyttaa identiteetti ja persoonallisuus

o tulla otetuksi vakavasti

* hyvaan ja turvalliseen sosiaaliseen ymparist6on
e sdilyttaa elaman normaalius

¢ cl3d itsenadista elamaa

e sosiaalisiin kontakteihin ja ihmissuhteisiin

¢ jatkaa elam3aa omassa kodissa

® sopeutua sairauden tuomiin muutoksiin

o tulla sinuiksi uuden tilanteen kanssa

s kontrolloida omaa eldmaéntilannetta ja ennakoida tulevaa
¢ selitykselle omasta sairastumisesta

Kuvio 4. Muistikuntoutujien ilmaisemia subjektiivisia tarpeita (Kutzleben ym. 2012).

Muistiystavallisen ympariston peruselementteihin kuuluu myds muistikuntoutujan sub-
jektiivinen kokemus elintilasta. Fgrsundin ym. (2018) meta-analyysin mukaan koti on
muistikuntoutujalle johonkin kuulumisen seka merkityksellisyyden avainkasite. Kodin ké-
sitteeseen siséltyy myos kodin ulkopuolisia ymparist6ja, joiden tuttuus ja hyddyntaminen
sosiaalisen toiminnan areenoina on olennaista identiteetin sailymiselle. Ulkotila on mer-
kittava elintilan osa, johon liittyvat henkinen hyvinvointi, yksinaisyyden torjunta, fyysinen
aktivisuus seka vapauden tunne. Kokemuksella elintilasta on merkittava yhteys johonkin
kuulumisen, merkityksellisyyden, turvallisuuden ja autonomian tunteisiin. Fyysisen tilan
kaventuminen sairauden edetessa nayttaa valttamattomalta selviytymiskeinolta ndiden
tunteiden sailymiselle. Olennaista on kuitenkin huomata, ettei elintilassa ole kyse pel-
kastaan fyysisesta tilasta, vaan merkitykselliset sosiaaliset suhteet ovat olennainen te-
kija tiettyyn tilaan kuulumisen tunteelle. Jatkuvuuden ja identiteetin sailyvyyden turvaa-
minen edellyttda tilan ymmartamista fyysisen ja sosiaalisen ulottuvuuden liséksi eksis-

tentiaalisena kokemuksena. (Fgrsund ym. 2018.)

Muistikuntoutujan hyvan elaman edellytykset ja tarpeet sekd kokemus elintilasta ovat
yksil6llisia. Muistisairaana elaminen on tasapainoilua jatkuvassa — ja joskus ristiriitaises-
sakin — prosessissa (Kutzleben ym. 2012). Wolversonin ym. (2016), Kutzlebenin ym.
(2012) ja Fagrsundin ym. (2018) kirjallisuuskatsaukset osoittavat tarpeen ndhda muisti-
kuntoutujat yksildina subjektiivisine tarpeineen, toiveineen ja kokemuksineen. Yksilolli-
syyden ymmartaminen asettaa haasteen myos muistiystavallisen ympariston kehittami-

selle — sama ratkaisu ei sovi kaikille.
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5.2 Sosiaalinen ja fyysinen ymparisto kietoutuvat yhteen

Muistikuntoutujien tarpeita palveleva suunnittelu alkoi hoivatilojen tarkastelusta ja laajeni
vahitellen kotona asuvien nékdkulmaan ja ulkotiloihin. Mitchellin ja Burtonin (2010) tutki-
muksessa pyrittiin tunnistamaan muistiystavallisen ulkoymparistdon suunnitteluperiaat-
teita. Tutkimuksessa havaittiin paikan meluisuuden, ruuhkaisuuden ja monimutkaisuu-
den aiheuttavan muistikuntoutujille hataantymista. Yleensa muistikuntoutujat kavivat
vain yhdessa paikassa kerralla, ja pelkastdaan kavelylla kdyminen oli suosittua. Kohtei-
den tuttuus helpotti tien lIoytamista ja monenlaisia vihjeita hyddynnettiin. Lempikohteita
olivat kaupat, puistot ja posti, mutta sosiaalisesti vaativia paikkoja valteltiin. (Mitchell &
Burton 2010.) Mitchellin ja Burtonin (2010) tutkimuksen pohjalta kehitettiin muistiystaval-
lisen ymparistén suunnittelun tueksi Neighbourhoods for Life -konsepti. Yhteensa kay-
tannonlaheisid suosituksia on 68 kappaletta, joista kuvioon 5 on tiivistetty keskeisimmat

suunnitteluperiaatteet (Burton ym. 2004; Mitchell ym. 2004).

« Paikat ja rakennukset pysyvia, vain pienia muutoksia
* Paikkojen ja rakennusten kayttotarkoitus selva
* Design tuttua vanhemmille ihmisille

Tuttuus:

Ymparisto pysyy ymmarrettavana

« Katutyypeilld selkea hierarkia, kadut lyhyita ja melko kapeita
« Korttelit pienid ja epasymmetrisia
« Selkedt opasteet, sisaankdynnit tunnistettavia

Luettavuus:

Tietdd, missa on ja |6ytaa tien

o Erilaisia maamerkkeja, erimuotoisia rakennuksia
« Kutsuvia avoimia paikkoja, kuten puistoja ja aukioita
o Arkkitehtuuri vaihtelevaa, puita ja penkkeja

Erottuvuus:

Erottuvat kohteet auttavat tien |dytamista

Saavutettavuus: ¢ Lahipalveluita saatavilla, WC katutasolla
Paikkoihin paisee toiminnanvajauksista « Hyvat ja turvalliset jalankulkuvaylat, tien ylitys katutasolla, vahan tasoeroja
huolimatta » Ovet ja portit helppo ja kevyt avata, tunnistettavia
Mukavuus: » Ulkoympadristd on houkutteleva, ei pelottava, valaistu
Valituissa paikoissa voi kiyda ilman fyysista | * Tarjolla on suojaa, WC, meluesteita

tai psykososiaalista epamukavuutta * Mukavia, tukevia ja helppokayttdisid istuinpaikkoja

 Autoista ja pyorailij6istd erotettuja kavelyreitteja
* Reiteilld helppoa ja turvallista liikkua, hahmottamishaasteet huomioitu
* Materiaalit ja kasvillisuus suunniteltu turvalliseksi

Turvallisuus:

Ymparist6a voi kdyttad ilman pelkoa

Kuvio 5. Muistiystavallisen ympéariston suunnitteluperiaatteet (Burton ym. 2004; Mitchell ym.
2004, mukaillen).

Uudemmassa tutkimuksessa nakokulman painopiste on siirtynyt fyysisesta ymparistosta
sosiaaliseen ymparistoon seka ympariston kokemuksellisuuteen. Myds ajatus muistikun-

toutujan kansalaisuudesta vaikuttaa tutkijoiden tulkintoihin. Phinney ym. (2016) tarkas-
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telivat muistikuntoutujien paivatoimintakerhon paivittaisia kavelyretkia sosiaalisen kan-
salaisuuden toteuttamisena. Kavely arkipaivaisend ja "normaalina” toimintana lisaa
muistikuntoutujan osallisuuden tunnetta seka edistaa yhteisdn inklusiivisuutta, kun ryh-

malaiset ottavat paikkansa ravintoloissa ja kaduilla (Phinney ym. 2016).

Muistikuntoutujan elamassa sosiaalisten suhteiden ja roolien muutos kytkeytyy elaman
merkityksellisyyden sailymiseen. Parhaimmillaan laheiset tukevat muistikuntoutujaa
seka henkisesti etta kaytdnnon asioissa ja auttavat hyvaksymaan sairauden. Myds ver-
taistuki on olennaista eristyneisyyden tunteen ehkaisemisessa. Kaikki sosiaaliset suh-
teet eivat kuitenkaan ole positiivisia, ja muistikuntoutuja voi eristaytya tai joutua eriste-
tyksi muista. Han voi myos tuntea olevansa taakkana muille ja tulla kohdelluksi alentu-
vasti. Sosiaalisten suhteiden laadulla onkin suurempi merkitys kuin niiden maaralla.
(Eriksen ym.2016.)

Pattersonin ym. (2018) tutkimus kyseenalaistaa aiemmissa tutkimuksissa oletetun yh-
teyden muistisairauden seka eristyneisyyden ja yksindisyyden valilla. Osa muistikuntou-
tujan kokemista menetyksista nayttaa johtuvan muiden ihmisten reaktioista ja suhtautu-
misesta — ei muistisairaudesta sindnsa. Menetykset ihmissuhteissa, statuksessa ja ar-
vostuksessa ovat seurausta muistikuntoutujan kohtaamasta negatiivisesta kohtelusta
sosiaalisissa suhteissa. Nama kokemukset vaikuttavat emotionaaliseen ja psykologi-
seen hyvinvointiin. Muistikuntoutujat voivat kokea toiseuttamista erilaissa suhteissa aina
laheisista ihmissuhteista laajempaan yhteiskuntaan. Subjektiivinen hyvinvointi liittyy tun-
teeseen siitd, ettd on yhteistn arvokas ja arvostettu jasen. Ymparistoon liitetyilla positii-
visilla uskomuksilla ja kokemuksilla on suuri merkitys muistikuntoutujan sosiaaliselle ter-
veydelle. Muistikuntoutujan kyky tulkita ymparistdn reaktioita sailyy, mutta myos naiden
tulkintojen subjektiivisuus on hyva ymmartaa. Oma ajattelu vaikuttaa siihen, miten ym-
paristda tulkitaan. Muistikuntoutujat pyrkivat aktiivisesti sailyttamaan oman identiteet-
tinsé ja emotionaalisen hyvinvointinsa, vaikka muiden ihmisten kayttaytyminen saattaa

naitd uhata. (Patterson ym. 2018.)

Ward ym. (2018) havaitsivat tutkimuksessaan, etta lahiymparistolla on keskeinen merki-
tys muistikuntoutujan osallisuuden tukemisessa. He korostavat muistikuntoutujan ela-
mankokemuksen ymmartamisen merkitystd, silld muistikuntoutujan suhde ymparistoon
on aina yksilollinen. L&hiymparist6 toimii parhaimmillaan muistikuntoutujalle resurssina.
Jatkuva vuorovaikutus samoissa paikoissa samojen ihmisten kanssa tuottaa johonkin

kuulumisen kokemuksia ja tuo luottamusta tilassa navigointiin. Naapuruussuhteet tarjoa-
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vat mahdollisuuden osallistua sosiaaliseen elamé&én vastavuoroisuuden kautta, ja tarjoa-
vat emotionaalista seka kaytanndllista tukea. Kuulumisen tunne voi syntya pienista asi-
oista, kuten ohikulkijan hymysta tai tervehdyksesta, ja myds oman ikkunan tai parvek-
keen kautta voi tuntea olevansa yhteydessa ulkomaailmaan. Koti ja ulkomaailma ovat
jatkuvassa dialogissa, ja kodin merkitys muuttuu kokemuksen ulkomaailmasta muuttu-
essa. Muistikuntoutujan omaehtoinen ja reflektiivinen osallistuminen itse hyvaksi koke-
mallaan tavalla auttaa sailyttamaan kasityksen itsesta aktiivisena toimijana ja toteutta-
maan jokapaivaista kansalaisuutta. Lahiymparisto ei koostu pelkista fyysisista elemen-
teistd, vaan tunnetason tekijoilla seka suhteilla naapureihin ja jopa satunnaisiin vieraisiin

on suuri merkitys muistikuntoutujan sosiaaliselle terveydelle. (Ward ym. 2018.)

5.3 Muistiystavallistd ymparistoa kehittaméassa

Isossa-Britanniassa on toteutettu useita ympéariston muistiystavallisyyteen tahtaavia
hankkeita (esim. Innovations in Dementia 2011; Crampton ym. 2012; Dean ym. 2015;
Community Action in Brent 2015). Hankkeiden tietoperustana ovat eri tavoin toteutetut
kyselyt, haastattelut ja etnografiat, joiden tieteellista laatua ei aina pysty arvioimaan tuo-
tettujen raporttien perusteella. Aina ei ole mydskaan tietoa muiden ihmisten vaikutuk-
sesta muistikuntoutujien vastauksiin. Raportit kuitenkin kuvaavat ja arvioivat hankkeita,
jotka ovat pyrkineet viem&an kaytantdon muistikuntoutujien omia ajatuksia hyvaa ela-
maa tukevasta ymparistosta laajemman yhteistn tasolla. Siten ne ovat merkityksellisia

ensiaskeleita muistiystavallisen ymparistdn toteuttamiselle.

Mika tekee yhteisosta hyvan paikan elaa? TEEMA Mika tekee yhteisosta vaikean paikan elaa?
= Ulkona oleminen tarkeaa, voi olla osa jotakin Fyysinen = Maantieteellinen eristyneisyys
= Rakennetun ympériston esteettomyys ymparistd = Huonot opasteet ja hankala navigointi
= Kaupat ja julkinen liikenne tarkeita Paikalliset = Pienten lahikauppojen katoaminen
= Henkilokunnan asenne ratkaisee fasiliteetit = Uudet maksutavat, esim. pin-koodit

= Kauppojen ja liikennevalineiden henkilékunta,
jolta ei saa apua

= Tarkeda, etta muistikuntoutujille palveluja Tukipalvelut = Vaikeus saada palveluja ja palvelujen puute
= Ystavilld, perheelld, naapureilla seka Sosiaaliset = Sosiaalinen eristyneisyys
laajemmalla yhteisélla suuri merkitys verkostot = Yhteisollisyyden puute
= Tarkeda, ettd myos muut tuntevat sinut = Ystdvien ja ldheisten katoaminen
= Paikallisiin muistikuntoutujien ryhmiin Paikalliset = Ryhmien ja ammattimaisten ryhmaohjaajien
osallistuminen tarkeda, “turvasatama” ryhmat puute

= Toimintaa ja vertaistukea

Kuvio 6. Muistikuntoutujien osallisuuden nakokulmasta keskeiset kysymykset teemoittain (Inno-
vations in dementia 2011, mukaillen).

metropolia.fi WM etropolia



25

Innovations in Dementia -jarjeston (2011) selvitys Dementia capable communities tavoit-
teli muistikuntoutujien omien tavoitteiden ja toiveiden paljastamista erityisesti sosiaali-
seen ja kulttuuriseen ymparistoon liittyen. Selvityksessa tarkasteltiin muistikuntoutujien
osallisuuden esteitd sekéa osallisuutta tukevia seikkoja. Selvityksessa tunnistettiin viisi
muistikuntoutujille olennaista teemaa: fyysinen ymparisto, paikalliset fasiliteetit, tukipal-
velut, sosiaaliset verkostot ja paikalliset ryhmét. Teemojen keskeinen sisalté on esitelty
kuviossa 6. (Innovations in Dementia 2011.) Selvityksessa l6ydettiin nelja osittain limit-
tyvaa tapaa, joilla muistikuntoutujat toteuttavat osallisuuttaan yhteistssa: paikallisiin ryh-
miin osallistuminen, paikallisten fasiliteettien hyédyntaminen, kavely seka tukipalvelujen
kayttd. Tarkeimmat syyt, jotka estavat muistikuntoutujien osallistumista olivat muistisai-
rauden eteneminen seka se, etta muut eivat ymmarra muistisairauksiin liittyvia haasteita.
Tarkeimp&na mahdollistavana tekijana toivottiin avuksi vapaaehtoisia avustajia. Muisti-
kuntoutujat toivoivat voivansa kéyda ulkona ja harrastaa erilaisia asioita seké hyodyntaa
paikallisia fasiliteetteja.

Muistikuntoutujien kuvittelemassa ihanneyhteisdssa korostuivat tasavertaisuus, inklusii-
visuus, monipuoliset mahdollisuudet, esteettomyys, saavutettavuus seka sosiaaliset
suhteet ja tuki (kuvio 7). Taméan yhteisdn toteutuminen edellyttaisi muistikuntoutujien
mielesta tietoisuuden lisddmistd muistisairauksista, tukea paikallisille ryhmille, tietoa pai-
kallisista palveluista ja fasiliteeteista seka koko vaestolle tarkoitettujen palvelujen ja fa-
siliteettien kehittamista siten, etta ne palvelevat myds muistikuntoutujia. (Innovations in
Dementia 2011.)

Kaikilla yhteisossa
tietoa
muistisairauksista

Selkedt opasteet

Harrastusmahdollisuuksia,
ryhmia, ystavia,
henkilokohtaista tukea

Valoisa, siisti,
eri vareja,
kayttajaystavallinen

Kaikenikaisia,
ystavallisia ja
ymmartavaisia ihmisia

Erilaisia
asumismuotoja,
hoivakodeilla yhteys
muuhun yhteis6on

Tasavertaisuus, ei
stigmaa

Hyvat kulkuyhteydet

Kuvio 7. Ihanneyhteisén ominaisuuksia muistikuntoutujien mielesta (Innovations in dementia
2011, mukaillen).
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Yorkissa toteutettu Dementia without walls -projekti perustui mm. edella kuvatulle Inno-
vations in Dementia -jarjeston selvitykselle. Keskeisin aiemmissa projekteissa opittu asia
oli, ettéa yhteis6a on tarkasteltava muistikuntoutujien silmin. Yorkissa oli tarkoitus selvit-
taa, miten kaupungista voitaisiin tehda muistikuntoutujen nakékulmasta muistiystavalli-
sempi. Projektin tuloksena — sekd aiemmista projekteista ja tutkimuksista oppien — kehi-
tettiin neljan peruskiven malli (kuvio 8) muistiystavalliselle yhteisdlle ja organisaatiolle.
(Crampton ym. 2012; Crampton & Eley 2013.), jota jatkojalostettin Brandfordin
muistiystavallisen yhteison kehittdmisohjelmassa (Dean ym. 2015). Seuraavassa

yhdistan molempien projektien tulokset.

PAIKKA IHMISET

" NELJAN PERUSKIVEN
MALLI

RESURSSIT VERKOSTOT

Kuvio 8. Neljan peruskiven malli muistiystavalliselle yhteisolle ja organisaatiolle (Crampton ym.
2012; Crampton & Eley 2013).

Oma lahiymparisté on muistikuntoutujalle tarkein paikka, jossa olennaista on ulos
paaseminen. Huolia aiheutuu ymparistdn nopeasta muuttumisesta ja muistikuntoutujat
toivoivat, etta ymparistossa sdilytettaisiin jotain vanhaa, johon muistot voivat Kiinnittya.
Mahdollisuus liikkua paikasta toiseen on olennainen tekija muistiystavalliselle
ymparistolle ja muistikuntoutujien osallisuudelle, ja mahdollisuus julkisen liikenteen
kayttoon onkin jatkuva haaste. Paikoista tulee esteellisid, jos opasteita ei ymmarra,
kulkuvaylat ja rakennukset ovat vaikeasti hahmotettavia tai jos paikka on ruuhkainen tai

meluisa. (Crampton ym. 2012; Dean ym. 2015.)

Ihmisten asenteet ja toiminta maarittavat vahvasti, tunteeko muistikuntoutuja yhteison
muistiystavalliseksi. Yhteison tarkeisiin ihmisiin lukeutuvat laheiset, ystavat, naapurit,
omais- ja muut hoitajat, vapaaehtoistyontekijat, oma laakari, pappi, lahikauppojen ja
apteekin henkilokunta. Olennaista ei ole vain tulla tietoisemmaksi muistisairauksista ja

tunnistaa muistikuntoutujien tarpeet, vaan myos tunnistaa muistikuntoutujien voimavarat
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ja mahdollistaa niiden kayttdé yhteison hyvéksi. Olennaista on myds toisten
muistikuntoutujien vertaistuki. (Crampton ym. 2012; Dean ym. 2015.) Bradfordin projek-
tissa nousi esiin my6s kysymys muistiystavallisyydesta ihmisoikeuskysymyksena seka
tarve ymmartaa muistikuntoutujien ryhman monimuotoisuutta ja paikallisten erojen mer-
kitysta (Dean ym. 2015).

Rauhallinen ja ystavallinen asiakaspalvelu on lahtokohtana, kun tavoitellaan muistikun-
toutujien inkluusiota kaikille tarkoitettujen palveluiden ja toimintojen kayttajina. Inkluusio
edellyttdd, ettd muistikuntoutujat 16ytavat palvelut ja pystyvat kayttamaan niita ilman tun-
netta naurun alaiseksi joutumisesta. Toisaalta tarvitaan myds erityisesti muistikuntoutu-
jille suunnattuja sosiaali- ja terveys- sek& muita tukipalveluja, mutta ne eivat saa johtaa
muistikuntoutujien sulkemiseen muun yhteiskunnan ulkopuolelle. Tarkeaa on, ettd muis-
tikuntoutujilla on mahdollisuus valita, haluavatko he kayttéaa pelkastdan muistikuntoutu-
jille suunnattuja vai kaikille avoimia palveluja. Muiden ei tule tehda paatoksia muistikun-
toutujien puolesta. (Crampton ym. 2012; Dean ym. 2015.)

Verkosto toimii paikan, ihmisten ja resurssien sideaineena, ja verkostojen toiminnasta
paljolti riippuu, millaiseksi muistikuntoutujan kokema yhteisdn muistiystavallisyyden taso
muodostuu. Muistiystavallisen yhteisdn syntyminen riippuu eri toimijoiden — kuten sosi-
aali- ja terveystoimen, kolmannen sektorin seka yksityisten yritysten — kyvysta tyosken-
nella yhteisten tavoitteiden hyvéksi. My6s muistikuntoutujat itse aktiivisina toimijoina ovat
osa verkostoa — he eivat ole pelkkia toiminnan kohteita. (Crampton ym. 2012; Dean ym.
2015.) Bradfordin projektiin osallistuneet muistikuntoutujat esittivat yleisndkemyksena,
etteivat he kaikesta valistustydsta huolimatta usko suuren yleisén olevan kovinkaan tie-

toinen muistisairauksista. (Dean ym. 2015.)

Community Action on Dementia -projektissa haluttiin selvittaa syvallisesti muistikuntou-
tujien mahdollisuuksia ja haasteita Brentissd. Kuudentoista etnografian kautta pyrittiin
saamaan kasitys muistikuntoutujien arkipaivaisesta elamasta. Tutkimuksessa havaittiin,
ettd muistikuntoutujilla on paljon tarpeita, joihin ei vasta. Emotionaalisen tuen ja ymmar-
tavan keskustelukumppanin puute olivat erityisia haasteita. Lisdksi toisten tukeen tur-
vautuminen aiheuttaa turhautumista. Muistikuntoutujat haluaisivat olla osallisina yhtei-
s0ssé ja tuntea olevansa tarpeellisia, mutta mahdollisuudet ovat rajallisia. (Community
Action in Brent 2015.)
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. L X * Mahdollisuus osallistua yhteisén toimintaan ja sosiaaliseen elamaan
Yhteiso tukee muistikuntoutujan « Tunne johonkin kuulumisesta tarked

osallisuutta ja yhteis('j"isyytté * Vertaistuki ja kolmannen sektorin palvelut
* Saavutettavat ja mukautetut harrastusmahdollisuudet ja toiminnot

Kaikki Ihmlset' myos pa lVEIUtUOttaJat' * Palvelutuottajat ja yritykset arvostavat muistikuntoutujia asiakkaina ja reagoivat heidan tarpeisiinsa

ymmartavat muistikuntoutujia ja « Tietosuutta ja ymmarrystd muistisairauksista lisitaan, koulutusta esim. poliiseille, terveysalan
mukauttavat toimintaansa heidian henkilokunnalle ja asiakaspalvelijoille
tarpeisiinsa * Saavutettavat ja mukautettavat kulkuvélineet (bussit, taksit, yhteiskuljetus)

* Mukautuva ja turvallinen fyysinen ymparisto

Fyysinen ympéristé mahdollistaa « Ei suuria ostoskeskuksia, joissa melua, tungosta, huonot opasteet ja kaatumisen riski
ulkona liikkumisen * Hyvat opasteet, turvalliset liikennejérjestelyt, myds poliiseja katukuvassa

* Mahdollisuus nauttia luonnosta; puistoja ja istutuksia my6s keskustaan ja asuinalueille

Kuvio 9. Ihanneyhteisén ominaisuuksia Christchurchissa muistikuntoutujien mielestéa (Smith ym.
2016, mukaillen).

Christchurchissa Uudessa-Seelannissa poikkeuksellinen tilanne vuosien 2010 ja 2011
maanjaristysten jalkeen tarjosi mahdollisuuden selvittdd muistikuntoutujien toiveita siita,
mik& mahdollistaisi heille paremman elamén uudelleenrakennettavassa yhteisgssa.
Muistikuntoutujien vastauksissa nousi esiin kolme pdateemaa: 1) mahdollisuus osalli-
suuteen ja yhteisollisyyteen, 2) muistikuntoutujia ymmarretaan ja heidén tarpeisiinsa mu-
kaudutaan ja 3) fyysinen ymparisté mahdollistaa ulkona liikkumisen. Kuviossa 9 avaan
tarkemmin Christchurchissa muistikuntoutujien vastauksista muodostuvaa kuvaa ihan-
neyhteisdsta. Tutkijat korostavat johtajuuden merkitystda muistikuntoutujien toiveiden vie-

misessa kaytantoon. (Smith ym. 2016.)

6 Johtopaatokset

Tassa kirjallisuuskatsauksessa olen etsinyt tutkimuksia, joissa kysymykset on esitetty
suoraan muistikuntoutujille ilman valik&sid — joissa muistikuntoutujan oma &ani kuuluu.
On kaynyt selvaksi, ettd hyvin usein muistikuntoutujan puolesta puhuu joku muu — l&hei-
nen tai terveydenhuollon ammattilainen. Katsaukseni kuitenkin osoittaa, ettd muistikun-
toutuja pystyy ilmaisemaan omia subjektiivisia tarpeitaan ja omia toiveitaan (Kutzleben
2012) seka tekemaan omaehtoisia valintoja (Wolverson ym. 2016). Tiedetddn myds, etta
muistikuntoutujan ndkemys ei ole valttamatta sama kuin hanen laheisensa tai hoitajansa
(Miranda-Castillo ym. 2013). Tutkimuksessa ei nain ollen enaa voi sivuuttaa muistikun-
toutujan omia nédkemyksia, vaan ne on selkeasti erotettava muiden ihmisten tulkinnoista.
Tama havainto edellyttdad myads, ettd muistiystavallisten ymparistdjen kehittdmisen taytyy

perustua muistikuntoutujien omiin nakemyksiin.

metropolia.fi WM etropolia



29

Kirjallisuuskatsauksestani kay ilmi, ettd muistikuntoutuja voi nauttia elaméasta ja kokea
elavansa hyvaa elaméaa (Wolverson ym. 2016). Taméa on vahva eettinen peruste muis-
tiystavallisten ympaéristdjen toteuttamiselle. Haasteellisen téasta kuitenkin tekee muisti-
kuntoutujan kokemusten subjektiivisuus ja yksil6llisyys (Wolverson ym. 2016; Kutzleben
ym. 2012; Fgrsund ym. 2018). Ei ole olemassa yhtenaistd muistikuntoutujien ryhmaa,
jolle voisi rakentaa muistiystavallista ymparistod. Muistikuntoutuja on yksilé kuten muut-
kin ihmiset. Merkittdva osa muistikuntoutujan kokemista ihmissuhteisiin, statukseen ja
arvostukseen liittyvista haasteista liittyy muiden ihmisten ennakkoluuloihin ja syrjiviin re-
aktioihin, ei muistisairauksiin sindnsa (Patterson ym. 2018). Muistikuntoutuja ymmartaa
toisten syrjivat asenteet — ymmartaa toiseuttamisen (Patterson ym. 2018). Paras mah-
dollisuus muistiystavallisen ympériston toteutumiselle kotona asuvan muistikuntoutujan
nakokulmasta on koko yhteiskunnan inklusiivisuus — eivat erilliset muistiystavélliset saa-

rekkeet.

Muistiystavalliselle ympéristolle voidaan listata tiettyja reunaehtoja, mutta ne eivét ole
pelkastdan esteettomén fyysisen suunnittelun luetteloja, joita aiemmin on tehty (esim.
Burton ym. 2004). Paraskaan kavelyreitti tai kuljetuspalvelu ei auta, jos henkil® ei uskalla
likkua ulkona syrjinnan pelosta tai jos han ei saa emotionaalista tukea sairastumisensa
kasittelyyn. Avainasemassa on muistikuntoutujan lahiymparistdo (Ward ym. 2018), ja
muistikuntoutujan mahdollisuuksien ja voimavarojen tarkastelu hdnen omassa lahiym-
paristossaan on edellytys muistiystavallisyyden toteuttamiselle kaytannon tasolla. Muis-
tikuntoutujalle elintila on fyysinen, sosiaalinen ja eksistentiaalinen kokemus, jossa eri

ulottuvuuksien taytyy olla tasapainossa (Fgrsund ym. 2018).

MAHDOLLISUUKSIEN

Muiden ihmisten asenteet f TASO

Lahiympariston
resurssit, fyysiset
ominaisuudet ja
tunnetaso

KOKEMUSTEN TASO

Sosiaaliset suhteet

Elintila fyysisend, sosiaalisena ja

Vertaistuki
eksistentiaalisena kokemuksena

/

Subjektiiviset tarpeet,

toiveet, e 8
uskomukset ja Tunne kuulumisesta L
FOkem ket johonkin ! Elamankokemus

/ Kansalaisuus _——Identiteetti \

B

Muistikuntoutuja “
toimijana

IDENTITEETIN TASO
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Kuvio 10. Muistiystavallisen ympariston toteutumiseen vaikuttavat tasot.

Kuviossa 10 olen kuvannut muistiystavallisen ympariston toteutumiseen vaikuttavat ta-
sot kirjallisuuskatsaukseni aineiston perusteella. Ulkokehéalla ovat ulkoiset tekijat, jotka
joko mahdollistavat tai estavat muistiystavallisen ymparistdon toteutumisen. Olennaisia
tekijoita ovat lahiympariston tarjoamat resurssit sekd esteetdn ja houkutteleva fyysinen
ymparistd. Tahan sisaltyy myds tunnetason suhde omaan lahiympéristoon, esimerkiksi
itselle tarkeat paikat ja tutut kauppiaat (Ward ym. 2018). Positiiviset sosiaaliset suhteet,
jotka tarjoavat seka kaytannollista ettd emotionaalista tukea ovat tarkeita mahdollistavia
tekijoitd, ja olennaisia identiteetin sailymiselle, merkityksellisyyden tunteelle seka ela-
manlaadulle (Eriksen ym. 2016). Sosiaaliset suhteet kietoutuvat myds monella tavalla
yhteen paikkojen ja johonkin kuulumisen tunteen kanssa (Fgrsund ym. 2018). Vertaistuki
puolestaan tarjoaa mahdollisuuden jakaa kokemuksia seké tulla ymmarretyksi omana
itsendaan (Eriksen ym. 2016). Monet terveyden ulottuvuudet voidaan ymmartaa sosiaali-
sessa kontekstissa. Heikentynyt toimintakyky ei vaikuta suuresti elamanlaatuun, jos ih-
minen on sopeutunut sairauteensa. Talléin han voi osallistua sosiaalisiin aktiviteetteihin
ja tuntea itsensa terveeksi. (Huber ym. 2011.) Muistikuntoutujan sosiaalinen osallisuus
vaikuttaa merkittavasti hanen sosiaaliseen hyvinvointiinsa ja terveyteensa (Patterson
ym. 2018).

Kokemustaso on muistikuntoutujan yksilollinen suodatin, jonka valityksella han tulkitsee
ymparist6dén — sen mahdollisuuksia ja uhkia. Aiemmissa muistiystavallisten ymparisto-
jen kuvauksissa tdman tason merkitysta ei ole riittavasti nostettu esiin. Kirjallisuuskat-
saukseni aineistoni perusteella muistikuntoutujan omat subjektiiviset kokemukset ovat
merkittava tekija hdnen mahdollisuudelleen eldd hyvaa elamaa (esim. Patterson 2018).
Muistikuntoutujan kokemukset vaikuttavat myds siihen, miten han muiden ihmisten kayt-

taytymisen tulkitsee, mita han uskoo tapahtuvan ja mihin han uskoo itse pystyvansa.

Oman identiteetin sailyttimisen muistikuntoutujat ovat monissa yhteyksissa nostaneet
keskeiseksi tekijaksi hyvalle elamalle (esim. Wolverson ym. 2016). Taman toteutumisen
nostan keskeiseksi muistiystavallisen ympariston tavoitteeksi. Olennaista on tunne kuu-
lumisesta johonkin — osallisuus (esim. Eriksen ym. 2016). Samoista aineksista rakentuu
myds muistikuntoutujan aktiivinen kansalaisuus. Muistiystavallinen ympéristo poistaa ar-
kipaivaisen toiminnan esteita ja tukee siten muistikuntoutujan kansalaisuutta (vrt. Bartlett
2016). Kun muistikuntoutujalla on omista subjektiivista lahtbkohdistaan kasin mahdolli-
suus toteuttaa osallisuuttaan haluamallaan tavalla, han voi tuntea kuuluvansa johonkin

ja olla yhteistn arvostettu jdsen — tasavertainen kansalainen.
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OSAA
Tiedot ja taidot

KYKENEE

Ruumiilliset kykenemiset

TAYTYY

Pakot, valttamattomyydet,
rajoitteet, esteet

VOI
Mahdollisuudet, vaihtoehdot

TUNTEE

Tunteet, arvot, arvostukset

e ilmaista omia tarpeitaan ja toiveitaan
» tehdd omaehtoisia valintoja ja paatoksia
* |Oytaa itselleen sopivia palveluja, toimintoja ja harrastuksia

o liikkumaan ulkona
* hoitamaan arkipaivan askareita
* kdyttamaan kaikille tarkoitettuja palveluja

» hyvdksya sairastuminen ja tulla sinuiksi sen kanssa
* sopeutua etenevan sairauden tuomiin muutoksiin

* hyodyntaa omia kokemuksiaan, vahvuuksiaan ja voimavarojaan
» eldd omannakoistadn eldmaa ja tehda itselleen sopivia valintoja
e olla vuorovaikutuksessa muiden kanssa ja kuulua sosiaalisiin verkostoihin

» kuuluvansa johonkin ja olevansa hyvaksytty ja arvostettu
* saavansa tukea ja rakkautta

* eldvansa hyvaa ja merkityksellistd elamaa
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Kuvio 11. Muistikuntoutujan suhde muistiystavalliseen ymparistoon Jyrkaman (2008) toimijuuden
modaliteeteilla jaoteltuna.

Muistikuntoutujan kansalaisuus edellyttdd héanen toimijuutensa toteutumista. Jyrkama
(2008) maarittelee osaamisen, kykenemisen, taytymisen, voimisen, tuntemisen seka ha-
luamisen toimijuuden ulottuvuuksiksi. Toimijuus on luonteeltaan dynaamista ja vuorovai-
kutuksellista, ja olennaista on myds toimijuuden kokemuksellisuus ja tulkinnallisuus (Jyr-
k&ama 2008). Tasta syntyy toimijuuden yhteys osallisuuden kokemukseen, joka on muis-
tiystavallisen ympariston keskeinen tavoite. Kuviossa 11 yhdistén tassa kirjallisuuskat-
sauksessa saadun tiedon muistikuntoutujien omista toiveista ja tarpeista Jyrkdman
(2008) toimijuuden modaliteetteihin. Nykytutkimuksen perusteella muistiystavallinen ym-
paristé on monimutkainen fyysisten, psyykkisten ja sosiaalisten ulottuvuuksien verkosto,
jota muistikuntoutuja tulkitsee omista subjektiivisista lahtokohdistaan elamankokemuk-
sensa ja uskomustensa perusteella (ks. kuvio 10). Muistiystavallinen ymparisté mahdol-
listaa muistikuntoutujan kaikkien toimijuuden ulottuvuuksien toteutumisen (ks. kuvio 11)

ja sitd kautta rakentaa hdnen kansalaisuuttaan.

7 Pohdinta

7.1 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa valintojen ja raportoinnin eettisyys ja luotettavuus

korostuvat kaikissa vaiheissa. Lahtokohtana on tutkimuskysymykseen liittyva huolellinen

ﬂ Metropolia
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taustatyd subjektiivisen vinouman ehkaisemiseksi. Omassa tyéssani tAma on tarkoitta-
nut syvdllista aineistoon tutustumista ja tyon teoreettisten perusteiden ja nakodkulmien
maarittelya seka ajatteluni avaamista lukijoille. Olen pyrkinyt lapindkyvyyteen prosessini
raportoinnissa ja perustellut valintani. Keskeinen luotettavuuteen vaikuttava seikka on
aineiston valinta, jonka olen raportoinut yksityiskohtaisesti. Luotettavuutta kuitenkin hei-
kentaé se, etta tutkijoita on ollut vain yksi. Tata seikkaa parantaakseni kéavin tietokanta-
hakujen tulokset kahteen kertaan lapi. Toisella kerralla oma ndkemykseni aineiston ko-
konaisuudesta oli huomattavasti parempi kuin ensimmaisella kerralla, joten relevantti ai-
neisto oli helpompi tunnistaa. Aineiston valinnan luotettavuutta heikentaa kuitenkin se,
etta tutkimukseni kohde, muistiystavéallinen ympéristd, on konseptina uusi eikéd sen maa-
rittely ole yksiselitteista. Kasitettd ei myoskaan viela juurikaan kayteté tutkimuksessa.
Sen vuoksi suuri osa aineistosta on pitanyt tunnistaa implisiittisesti, mika lisaa tulkinnal-

lisuutta ja virheita. (vrt. Kangasniemi ym. 2013.)

Lapinakyvyyteen pyrkimisesta huolimatta kuvaileva kirjallisuuskatsaus on vaistamatta
subjektiivinen tuotos, koska analyysini ylittda pelkén aineiston referoinnin. Eri tutkijat voi-
sivat rakentaa samasta aineistosta erilaisen kuvailun ja luokitella aineistoa eri tavoin.
Tyoskentelyni on myos ollut tiedostetusti tarkoitushakuista néakdkulmavalintojeni vuoksi.
Olen tietoisesti rakentanut muistikuntoutujasta kuvaa toimijana ja kansalaisena, koska
tavoitteeni on ollut selvittdd, miten muistikuntoutujan toimijuus ja kansalaisuus ihan-
neymparistdssa toteutuisivat. Olen kuitenkin tuonut ndkdkulmani selvasti lukijoiden tie-
toon. Johtopaatoksissa pyrin liittimaan tulokset esittamaani teoriaperustaan seké esit-
telemaan pohdinnassa tulosten merkitysta tulevaisuuden tutkimuskohteiden nékokul-
masta, mikd parantaa kuvailevan Kkirjallisuuskatsauksen luotettavuutta. (vrt. Kangas-

niemi ym. 2013.)

7.2 Tulosten hyddynnettavyys ja jatkotutkimusehdotukset

Kirjallisuuskatsaukseni on osoittanut tarpeen muistikuntoutujien omien nakoékulmien tuo-
miselle tutkimuksen keskiton. Tallainen paradigmamuutos nayttaisi olevan kaynnissa,
mutta tutkimusaineistoissa tulokset ovat vield vaatimattomia (vrt. Rivett 2017). Tutkijoi-
den on jatkossa selvasti erotettava muistikuntoutujilta saatu tieto valikasien tulkinnoista.
Kaikissa taméankaan kirjallisuuskatsauksen aineistoissa ei aina ole varmuutta siita, mil-
loin ndma nakokulmat sekoittuvat. Tutkimuksissa on jatkossa otettava lahtdkohdaksi ym-
marrys siitd, ettd muistikuntoutuja on yksilo, jonka ndkemyksia voidaan tutkia. Tassa ai-

neistossa tukipalvelujen merkitys muistikuntoutujille on jdanyt vahalle huomiolle. Merkit-
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tava jatkotutkimuksen aihe onkin, miten muistikuntoutujille tarjottavat tukipalvelut ja in-
terventiot tukevat muistiystavallisen ympariston rakentumisen kautta muistikuntoutujan

toimijuutta ja kansalaisuutta.

Kirjallisuuskatsaukseni on my6s nostanut esiin muistiystavallisen ymparistén kokemuk-
sellisen ulottuvuuden. Jatkotutkimuksia tarvitaan siitd, miten kokemuksellisuus voidaan
ottaa huomioon muistikuntoutujan hyvan elaman tukemisessa. Muistiystavallisen ympa-
riston konseptin kehittdmisessa on ohitettava pelkka fyysisen ymparistén tarkastelu ja
otettava huomioon fyysisen ja sosiaalisen ympariston monitahoinen vuorovaikutus seka
asetettava keskiodn muistikuntoutuja yksiléllisine tarpeineen ja tulkintoineen. Tama edel-
lyttd& selkeiden kaytantdjen kehittdmistd, joilla muistikuntoutujien oma nakokulma saa-
daan esiin ja otetaan huomioon kehittamisen kaikilla tasoilla. Talla hetkell& tieto muisti-
kuntoutujien omista toiveista on pirstaleista ja kokonaiskuvan rakentamisessa on monia
epavarmuustekijoitad. Tarvitaan hankearviointien lisaksi tieteellista tutkimusta, jossa eks-
plisiittisesti méaaritelladn tutkimuskohteeksi muistiystavallinen ymparisto.

Toivon, ettd olen onnistunut perustelemaan muistiystavallisen ympariston konseptin
merkitysta ja oivalluttanut lukijani huomaamaan, miten muistiystavallista ymparistoa ke-
hittdmalla voisi tukea muistikuntoutujien hyvaa elamaa tasavertaisina kansalaisina. Toi-
von myos, etta esiin nostamani nakokulmat herattavat lukijani ndkemaén muistiystaval-
lisen ympariston toteuttamisen ihmisoikeus- ja kansalaisuuskysymyksena. Inklusiivisen
yhteiskunnan rakentaminen on arvovalinta, ja muistikuntoutujilla on oikeus tulla kohdel-
luksi ihmisind, joilla on samat oikeudet hyvaén elamaan kuin muillakin kansalaisilla. Ku-
ten Crampton ja Eley (2013) toteavat, muistiystavallisen ympariston rakentamiselle on
moraalisia, terveydellisia, hyvinvointiin liittyvia ja taloudellisia perusteita. Dean ym.
(2015) havaitsivat, etta vain harvoilla ihmisilla on talla hetkella tietoa muistisairauksista
ja ettd yhteisddn, jossa muistikuntoutujien kohtaamat esteet automaattisesti poistuisivat,
on viela matkaa. He totesivat myos, etteivat kaikki paattajatkaén viela hyvaksy ajatusta
muistikuntoutujen yhdenvertaisuudesta, mika nakyy ymparistdn ja palvelujen suunnitte-

lussa (Dean ym. 2015).

Maailman terveysjarjestt (WHO) (2018:17) korostaa muistisairaiden osallistamista muis-
tisairauksiin liittyvien kansallisten hankkeiden suunnitteluun, mutta Suomen kansalli-
sessa muistiohjelmassa ei osallistamisesta ole mainintoja. Yhdenvertaisuuden edistami-
sesta ja muistisairaiden maardn kasvuun varautumisesta kansallisessa muistiohjel-

massa (2012: 5-11) puhutaan, mutta ei siita, ettd muistikuntoutujat itse olisivat aidosti
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mukana itsed&n koskevassa paatoksenteossa ja suunnittelussa — etté heidan hyvinvoin-

tinsa olisi itseisarvo.

” Sosiaali- ja terveysalan, mutta myds muiden alojen tydntekijat, kohtaavat tyos-
séan muistisairaita ihmisia ja heidan laheisidan. Kaikkien meidén kannustavat ja
hyvaksyvét asenteet vaikuttavat siihen, ettéd muistisairaat ihmiset voivat elaa tasa-
vertaisina muiden kanssa. Muistisairaiden ihmisten ja heidan omaistensa yhden-
vertaisuuden ja itseméardadmisoikeuden turvaaminen on yhteiskunnan erityinen
tehtéva.” (Kansallinen muistiohjelma 2012: 11).

Suomen ik&politikasta nayttaa puuttuvan seuraava ideologinen askel, jossa muistikun-
toutuja n&hdaan aidosti yhdenvertaisena kansalaisena. Lin ja Lewis (2015) nimittavat
tata ajattelutapaa dementiapositiivisuudeksi (dementia positive). Talldin yhteiskunnasta
tulee aidosti inklusiivinen — ei pelkdstdan sopeutuva (Lin & Lewis 2015). Suomen osalta
muistikuntoutujien ihmisoikeus- ja kansalaisoikeusajattelu on vasta alulla, mink& vuoksi
erityisen tarkedna pidan aiheeseen liittyvaa viestintda sosiaali- ja terveysalan ulkopuo-
lelle. Inklusiivisen yhteiskunnan rakentaminen edellyttaa kaikkien toimijoiden seka kan-
salaisten yhteistyota ja oikeaa asennetta — muistikuntoutujan ndkemistéa aidosti tasaver-
taisena kansalaisena, jolla on oikeus tehdd omaehtoisia valintoja ja oikeus eldd oman-

nakoistaan hyvaa elamaa.
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Liite 1. Miellekartta muistiystavallisista ymparistoista.
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- Palvelutarjonta
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