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Tiivistelma

Riitta Koivula. Muistisairaan ihmisen omaisena terveyskeskuksen pitkaaikaisosas-
tolla: Tutkimus toimijuudesta. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL). Tutkimus
108. 241 sivua. Helsinki, 2013.

ISBN 978-952-245-903-9 (painettu); ISBN 978-952-245-904-6 (verkkojulkaisu)

Véeston ikaantyessd muistisairautta sairastavien ihmisten maaré lisdantyy. Yha
useampi omainen auttaa muistisairasta laheistdan pdivittéisissa toimissa. Eteneva
muistisairaus johtaa usein lopulta laitoshoitoon siirtymiseen hoidon tarpeen lisédan-
tyessd. Tutkin sosiaaligerontologian ja sosiologian véitdstutkimuksessani omaisen
toimijuuden rakentumista terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla toimijuuden vii-
tekehysta tulkintakehyksend kayttaen.

Tutkimukseni on toimintaan ja toiminnalle annettuihin merkityksiin fokusoitu-
va mikrohistoriallinen tapaustutkimus. Kerdsin laadullisen tutkimusaineistoni
terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolta vuosina 2009-2010. Etnografisesti koottu
aineistoni siséltdd havainnointia, haastatteluja, dokumentteja ja lehtiartikkeleita.
Analysoin aineistoni omaisen osaamisena, haluamisena, kykenemisend, taytymi-
send, voimisena ja tuntemisena teoreettisen viitekehykseni mukaisesti.

Tuloksissa kuvaan omaisten toimintaa osastolla. Omaiset ovat toimijoina hete-
rogeeninen ryhma. Tuon esille omaisten toiminnalle rakentuvia esteitd ja mahdol-
lisuuksia. Omaiset ndhdaan osastolla resurssina ja heidén toivotaan osallistuvan
muun muassa ruokailutilanteisiin, ulkoiluun ja viriketoimintaan. Elékeikéisen
omaisen on tydikéaista helpompaa integroida muistisairas l&heisensd mielekkaaseen
arkieldamaan osastolla. Eriarvoisuutta lisddvéat kaytannot kuormittavat hoitohenki-
I6kuntaa. Henkilokunta ei ole saanut ohjeita eika koulutusta omaisyhteisty6hon.

Nykyisessd vanhuspalvelujarjestelméssd omaisen toiminnan oikeudet ja vas-
tuut jaavat arjen toimijoille epaselviksi. Taman tutkimuksen perusteella voidaan
todeta, ettd tarvitsemme valtakunnallisen omaispoliittisen strategian. Esitan tutki-
muksessani joitakin ehdotuksia kdytannon toimiksi siitd, millainen omaisen rooli
voisi pitkéaikaisosastolla olla. Pitkéstd ajallisesta perspektiivistd kasin toimiva
omainen kykenee kohentamaan muistisairaan ldheisensa toimintakykya ja elamén-
laatua ymparivuorokautisessa hoidossa.

Avainsanat: omainen, toimijuus, dementia, ympérivuorokautinen hoito, etnografia
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Sammandrag

Riitta Koivula. Som anhdrig till person med minnessjukdomar pa langvardsavdel-
ning i hélsocentral: Undersékning om aktdrskap.

Institutet for halsa och vélfard (THL). Forskning 108. 241 sidor. Helsingfors, Fin-
land 2013. ISBN 978-952-245-903-9 (tryckt); ISBN 978-952-245-904-6 (nét-
publikation)

I takt med att befolkningen blir dldre 6kar antalet manniskor som lider av minnes-
sjukdomar. Allt flera anhériga hjélper en narstaende med minnessjukdomar i dag-
liga bestyr. Progredierande minnessjukdomar leder ofta till slut till institutionsvard
da vardbehovet okar. I min doktorsavhandling i socialgerontologi och sociologi
undersoker jag hur en anhorigs aktorskap ar uppbyggd pa en halsocentrals 1ang-
vardsavdelning. Som tolkningsram anvander jag ett aktorskapsperspektiv.

Min undersckning ar en mikrohistorisk fallstudie som fokuserar pa agerande
och pa de betydelser agerandet ges. Jag samlade in det kvalitativa forskningsmate-
rialet vid en halsocentrals langvardsavdelning aren 2009-2010. Det etnografiskt
insamlade materialet innehaller observationer, intervjuer, dokument och tidnings-
artiklar. Jag analyserar materialet utgdende fran vad den anhdriga ar kapabel till,
ar tvungen till, kan, formar, vill och kanner i enlighet med min teoretiska referens-
ram.

| resultaten beskriver jag de anhorigas agerande pa avdelningen. Som aktorer
ar de anhdriga en heterogen grupp. Jag presenterar hinder och mdjligheter for
deras agerande. P& avdelningen ses de anhdriga som en resurs och man onskar att
de ska delta vid bland annat maltider, vistelser utomhus och stimulerande verk-
samhet. En anhorig i pensionsaldern kan lattare &n en person i arbetsfor alder in-
tegrera sin narstaende med minnessjukdomar i en meningsfull vardag pa avdel-
ningen. Praxis som okar pa ojamlikheten belastar vardpersonalen. Personalen har
inte fatt anvisningar eller utbildning for samarbete med anhériga.

I det nuvarande systemet for dldreservice ar de anhorigas rattigheter och ansvar
oklara for aktorerna i vardagen. Utgaende fran denna undersokning kan man kon-
statera att vi behdver en nationell anhdrigpolitisk strategi. | undersékningen pre-
senterar jag nagra forslag till praktiska atgarder angaende vilken roll anhoriga
kunde ha pa en langvardsavdelning. Tack vare ett langt tidsperspektiv kan en an-
horig forbattra funktionsférmagan hos och livskvaliteten for sin narstdende med
minnessjukdomar i heldygnsvard.

Nyckelord: anhérig, aktorskap, demens, heldygnsvard, etnografi
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Abstract

Riitta Koivula. Being a family caregiver of a person with dementia on a long-term
care ward. A study on agency. National Institute for Health and Welfare (THL).
Research 108. 241 pages. Helsinki, Finland 2013.

ISBN 978-952-245-903-9 (painettu); ISBN 978-952-245-904-6 (online publication)

As the population ages, the number of people suffering from dementia is increas-
ing. The number of family caregivers assisting a person with dementia in everyday
tasks is likewise increasing. A progressive disease often leads to institutional care
as a person with dementia becomes increasingly dependent. In this doctoral study
in social gerontology and sociology, | explore how the agency of a family car-
egiver on a long-term care ward is formed, using the framework of agency as an
interpretation tool.

The study is a micro-historical case study focusing on action and the meanings
of action. The research data are qualitative, collected by myself at a long-term care
ward in 2009-2010. Collected using ethnographic methods, the data include ob-
servations, interviews, documents and press articles. | analyse the data in accord-
ance with my theoretical framework, from the perspective of a family caregiver’s
knowing how to do something, wanting to do something, being able to do some-
thing, having to do something, having the possibility to do something and feeling
something.

In the results, | describe how family caregivers act on the ward. Family car-
egivers considered as agents are a heterogeneous group. | highlight the obstacles
and opportunities that family caregivers encounter in their efforts. On the ward,
family caregivers are considered a resource and are invited to participate in meal-
times, recreation and stimulating activities. Integrating a person with dementia
into a feasible daily routine on the ward is easier for family caregivers who are
retired than for family caregivers of working age. Practices that exacerbate in-
equalities place a burden on the nursing staff. The staff have not been instructed or
trained for working with family caregivers.

In the current system of services for the elderly, the rights and responsibilities
involved in family caregivers’ actions are not clear to actors dealing with these
everyday routines. The present study indicates that a national family caregiver
policy strategy is needed. The study includes recommendations for practices re-
garding the role of family caregivers on long-term care wards. Having the advan-
tage of an extensive temporal perspective, family caregivers are able to improve
the functional capacity and quality of life of persons with dementia in a long-
term care ward.

Keywords: family caregiver, agency, dementia, long-term care ward, ethnography
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1 Johdanto

1.1 Muistisairaudet ja omaishoiva ikdantyvassa yhteiskunnassa

Chris Phillipsonin ja Jason L. Powellin (2004, 17) mukaan eldmme murrosaikaa
vanhuuden ja hyvinvointivaltion suhteessa. Esimerkiksi Englannissa kdyddéan
keskusteluja monien aiemmin kollektiiviseen vastuuseen kuuluvien velvollisuuk-
sien siirtdmisestd yksildiden ja perheiden vastuulle. Mielikuvat vanhuudesta elé-
ménvaiheena ovat muuttuneet kolmannesta iasté kdytyjen keskustelujen ja suurten
ik&luokkien tarkastelujen myo6té (Karisto 2005). Nykyisin ik&ihmiset ovat koulute-
tumpia ja varakkaampia kuin aikaisempien sukupolvien vanhukset ja heilld on
monenlaisia omia voimavaroja (Koskinen 2004; Gilleard & Higgs 2005). On en-
nustettu, ettd Suomessa on vuonna 2040 yli 65-vuotiaita jo 27 % vdestosta (Tilas-
tokeskus 2009). Véeston elinian pidentyesséd vanhuspalvelujarjestelmd on kohdan-
nut uusia haasteita. Vuonna 2010 ympérivuorokautisen hoidon kustannukset yhté
henkil6a kohti olivat keskimadrin 46 000 euroa vuodessa ja kotihoidon vastaavat
kustannukset olivat keskimé&arin 19 000 euroa (Sosiaali- ja terveysministerio 2012,
7). Suomalaista kunnallista palvelujarjestelmdd on vuosien 1995-2005 aikana
pyritty muuttamaan ikdihmisten kotona asumista tukevaksi. Ainut merkittdva jo
tapahtunut muutos on Simo Kokon ja Hannu Valtosen (2008, 21) tutkimuksen
mukaan vanhainkotien ja terveyskeskussairaaloiden pitkdaikaishoidon korvautu-
minen osaksi tehostetulla palveluasumisella. Laitoshoito on kuitenkin myos sisél-
[61tddn ja kdytanndiltddn muuttunut, silld laitoksissa asuu toimintakyvyltaan entis-
td huonokuntoisempia ikaantyneitd ja he joutuvat usein siirtymdan hoitopaikasta
toiseen hoidon tarpeen lisddntyessd. Taméa asiantila rakenteistaa myds omaisen
toimijuutta. Kokon ja Valtosen (2008, 12) mukaan pitkéaikaishoidon runsas méaara
suomalaisissa terveyskeskussairaaloissa on kansainvélisesti omaperdinen ilmid,
jota ei tavata terveydenhuollossa muissa maissa. lk&dantyneiden saamassa hoidossa
on myos suuria eroja eri paikkakunnilla ja laitoksissa (Julkunen 2003, 409).
Ikééntyvassa yhteiskunnassa muistisairautta sairastavien vanhusten maéara li-
séantyy. Muistisairaudet ovat ikaantyvilla ihmisilla merkittavin sosiaali- ja terve-
yspalvelujen ja myo6s laitoshoidon tarvetta aiheuttava sairausryhma (Eloniemi-
Sulkava 2009). Dementoivaan tautiin sairastuu Suomessa vuosittain noin 13 000
yli 64-vuotiasta henkildd (Viramo & Sulkava 2006; Sosiaali- ja terveysministerio
2012). Muistisairauden etenevéan luonteen vuoksi sekd sairastunut ihminen etta
hanen omaisensa tarvitsevat tarpeiden muuttuessa oikea-aikaisesti toteutettuja ja
oikeasiséltdisia palveluja hoitopolun eri vaiheissa (Sulkava & Eloniemi-Sulkava
2008). Ympérivuorokautisessa hoidossa olevista ihmisistd noin 80 %:lla on muis-
tioireita tai diagnosoitu muistisairaus (Sosiaali- ja terveysministerio 2012, 7).
Muistisairaiden ihmisten huomattava osuus laitoshoidossa olevista potilaista mer-
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kitsee sitd, ettd muistisairauksien hoidon osaamista tarvitaan laitoshoidon kaikilla
tasoilla, ei vain dementiayksikoissa (Suhonen ym. 2008). Vanhuuteen ja muistisai-
rauksiin liittyvd kehon, mielen ja ihmissuhteiden haavoittuvuus sekd lisdantyvé
riippuvuus toisista ihmistd tekee muistisairaista ihmisistd omaisineen erityisosaa-
mista vaativan ryhmén hoitopaikoissa (Sarviméki & Stenbock-Hult 2004; 2010).
Laitoshoidossa muistisairaan ihmisen omainen on ammattihenkildstolle tarkea
yhteistydkumppani (Sormunen ym. 2008). Yhteistyd omaisten kanssa tukee muis-
tisairasta ihmista yksildivad hoiva- ja hoitoty6td (Eloniemi-Sulkava & Savikko
2009).

Suomalaisessa yhteiskuntatieteellisessé tutkimuksessa hoivan tutkimus aloitet-
tiin 1980-luvulla naistutkijoiden toimesta. Oikeastaan vasta 1990-luvulla infor-
maalin hoivan ja omaishoivan tutkimus yleistyi, kun omaishoidon tuesta oli tullut
tarked hoivapoliittinen etuus Suomessa. (Anttonen ym. 2009, 25; Anttonen 2011,
139.) Omaishoivalla on suomalaisessa yhteiskunnassa yhteiskunnallinen status,
joka kotihoidossa nykyisin yhd useammin sinetdidaan kirjallisella omaishoidon
sopimuksella (Kalliomaa-Puha 2007). Omaishoitajat, erityisesti puolisot, toivovat
kotona asumisen jatkuvan mahdollisimman pitkaéan edellyttden, ettd heidan tarvit-
semaansa tukea on tarjolla (Sulkava & Eloniemi-Sulkava 2008). Kotonaan muisti-
sairaita l&heisiddn hoitavia omaisia on Suomessa tutkittu myos véitoskirjatasolla
todeten muun muassa, ettd omaishoitajien hoivan maailmaa rakennetaan diskurs-
seilla (Kirsi 2004). Sen sijaan muistisairaiden ihmisten omaisiin liittyvaa tutki-
musta muistisairaan ihmisen asuessa ymparivuorokautisen hoivan yksikdssa ei ole
Suomessa juuri tehty.

Tutkimuksessani tutkin suomalaisella kunnallisella terveyskeskuksen pitkaai-
kaisosastolla vierailevan muistisairaan ihmisen omaisen toimijuutta. Tarkastelen
teoreettisen viitekehykseni mukaisesti toimijuuden modaliteetteja — osaamista,
haluamista, kykenemistd, tdytymistd, voimista ja tuntemista — toimijuuden koordi-
naattien ja eldmankulkuperspektiivin yhteydessd (Giele & Elder 1998; Settersten
2003; Jyrkdmé 2008a). Elamankulkuteorioiden soveltuvuus vanhenemistutkimuk-
seen on nostettu esille kansainvalisessa ja suomalaisessa gerontologiassa (esim.
Settersten & Patterson 2006; Heikkinen 2006, 196; Jyrkama 2007). Tutkimukses-
sani tarkastelenkin omaisen toimijuutta elaménkulkuperspektiivin mukaisesti mo-
nitasoisesti.

Muistisairaan ihmisen omainen on kulkenut pitkdn matkan ja monia vaiheita
l&heisensa rinnalla ennen tdman laitoshoitoon siirtymista (Heimonen 2006, 7). Han
on saattanut toimia laillisena omaishoitajana ja kulkea lapi koko suomalaisen pal-
velujarjestelmén luoman hoitoketjun ensitietokurssista, sopeutumisvalmennukses-
ta, ohjauksesta ja neuvonnasta, kotihoidosta ja lyhytaikaishoidosta pitk&aikaiseen
laitoshoitoon (Heimonen & Voutilainen 2001; ks. my0s Sosiaali- ja terveysminis-
terio 2012, 12). Laitos on omanlaisensa toimintaymparistd, jossa omaisen toimi-
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juudelle asettuu uusia haasteita. Omaisena han rakenteistaa muistisairaan laheisen-
sa laitostoimijuutta (Jyrkamé 2008b).

Toimintakentténa laitos ei ole omaisen nédkokulmasta toistaiseksi julkisen pal-
velujérjestelmén taholta yhtd ohjeistettu kuin aikaisemmat dementiahoidon vai-
heet. Tutkimuksessani en ota arvol&dhtokohdakseni sité, ettd omainen haluaisi tai
hé&nen pitéisi integroitua laitosmaailmaan, silld aikaisemmat tutkimukset tuovat
esiin omaisten heterogeeniset tavat vierailla laitoksessa (esim. Yamamoto-Mitani
ym. 2002). Tunnistan terveyskeskuksen pitk&aikaisosaston inhimillisesti, hoidolli-
sesti, poliittisesti ja tutkimuksellisesti herkaksi alueeksi (Jyrkdmda 2008a). Jyrki
Jyrké&mén (2008a) mukaan muistisairaan ihmisen hyva laitosvanheneminen voisi
olla toimijuuden — osaamisen, kykenemisen, haluamisen, tdytymisen, voimisen ja
tuntemisen — toiminnallista ja kokemuksellista kongruenssia, yhteensopivuutta,
eheyttd. Tutkimuksellani haluan osoittaa, ettd omaisen toimijuudella on merkittava
osuus pitkaaikaisosastolla asuvan muistisairaan asukkaan toimijuuden ja eheyden
kokemusten rakentumisessa. Pidan pitkdaikaisosastoa I&htdkohtaisesti monitasoi-
sena sosiaalisten suhteiden ja vuorovaikutuksen areenana, jossa eri aikaperspek-
tiivit ristedvat ja/tai risteilevét “aikamaailmoina” (Jyrkdma 2008a). Ajallinen per-
spektiivi luotsaa omaisen toimintaa ja moraalista toimijuutta.

1.2 Tutkimuksen lahtékohdat ja tavoitteet

Muistisairautta sairastavien ikdihmisten méardn kasvaessa ikdantyvassd yhteis-
kunnassa kéydaan keskusteluja seka hyvinvointiyhteiskunnan ettd omaisten roolis-
ta hoivavastuun kantajina. Hoivatydntekijoiden lisdksi my6s omaiset tuntevat
palvelujarjestelmén rakenteet ja sen muutokset omassa arjessaan. Hoivatyonteki-
joiden tavoin omaisilla on terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla ensikéden tietoa
hoivapalvelujen tilasta. (Kroger ym. 2009, 15.)

Tutkin muistisairaiden ihmisten omaisten toimintaa, en omaisia persoonina.
Tutkimukseni sijoittuu sosiologian ja sosiaaligerontologian tieteenalaan. Sosiolo-
giasta olen ottanut tutkimukseeni keskustelun rakenteen ja toimijuuden valisesté
vuorovaikutuksesta. Sosiaaligerontologiassa tutkimukseni paikantuu vilkastuvaan
toimijuuskeskusteluun. Sosiaalipoliittisesta ja feministisestd hoivatutkimuksesta
olen ottanut tutkimukseeni hoivan antajaa ja vastaanottajaa — ylipd&dnsa monia
arjen toimijoita — integroivan tutkimusotteen. Terveystieteellisesta tutkimuksesta
tarkastelen aikaisempia laitoshoitoon liittyvid omaistutkimuksia.

Tutkimus on tutkimuksellisesti relevantti monista eri syistd, mutta erityisesti
seuraavista neljastd ndkokulmasta (vrt. Kréger ym. 2009, 18-20):

| aitostoimijuus: Laitoksissa olevat ihmiset tarkkailevat, arvioivat ja rakentavat elamankulkuaan,
elaméntilannettaan ja usein jo pitkalle edennyttd vanhustumistaan toimien ja tehden valintoja kulloi-
senkin laitoksen institutionaalisissa — niin rajoja, esteitd kuin mahdollisuuksiakin luovissa rakenteelli-
sissa ja kulttuurisissa — puitteissa, joissa he jaljella olevaa elamaansa eldvat.” (Jyrkama 2008b)
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1. Vaestonkehitys: Véeston ikddntymisen seurauksena hoivapalvelujen ky-
synté lisd&ntyy. Vaikka vanhat ihmiset haluavat asua kotonaan mahdolli-
simman pitkaan, eteneva muistisairaus johtaa useimmiten lopulta ympéri-
vuorokautiseen laitoshoitoon. N&in ollen laitoseldmé koskettaa tulevai-
suudessa myos kasvavaa omaisjoukkoa.

2. Laitoselaman tutkimus tydvoiman heterogeenisuusoletuksen nakdkulmas-
ta: Tutkimuksessa l&hdetddn liikkeelle olettamalla tydvoima myds jatkos-
sa heterogeeniseksi. Omaiset tapaavat pitkdaikaisosastolla sairaan-, perus-
ja lahihoitajien lisdksi myds osastonhoitajan, laakéarin, fysioterapeutin,
terveyskeskusavustajan ja laitosapulaisia. Lisaksi omainen kohtaa erityis-
tyontekijoitd, kuten hammashoitajia, viriketoiminnan ohjaajia ja musiikki-
terapeutin. Terveyskeskusosasto on myds esimerkiksi opiskelijoiden, va-
paaehtoisten ja seurakunnan tyontekijoiden toiminta-areena.

3. Muistisairauksiin liittyvd omaistutkimus: Vaikka muistisairaiden ihmisten
omaisiin liittyvad tutkimusta on Suomessa aiemmin tehty kotona asuviin
muistisairaisiin ihmisiin liittyen, laitosvaiheen tutkimus on puutteellista.

4. Toimijuustutkimus: Toimijuustutkimus on muistisairauksiin liittyen ge-
rontologian kentdlla uusi, arjen toimintaa sensitiivisesti lahestyvé teoriaa
ja kaytédnt6d yhdistdva tutkimusote. Toimijuustutkimuksen kautta voi
tuottaa uutta tietoa yhteiskunnan makro- ja mikrotason linkittymisen haas-
teista eri toimijaryhmien arkipéivéan toiminnalle ja tatd kautta toisten toi-
minnasta riippuvaisten muistisairaiden ihmisten toimintakyvylle ja ela-
ménlaadulle jossakin valitussa kontekstissa, tdssa tapauksessa terveyskes-
kuksen pitk&aikaisosastolla.

Tutkimuksellani on kolme tavoitetta: Tutkimuksen teoreettisena tavoitteena on
soveltaa Jyrki Jyrkdmén toimijuuden viitekehystd soveltuvin osin muistisairaan
ihmisen omaisen toiminnan tarkasteluun. Tutkimuksen empiirisen& tavoitteena on
tutkia muistisairaan ihmisen omaisen toimijuuden sosiaalista konstruoitumista
terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla. Tutkimusaineiston kautta kuvaan ja selitdn
muistisairaan ihmisen omaisen toimijuuden rakentumisen kompleksisuutta terve-
yskeskuksen pitkéaikaisosastolla. Haluan korostaa kontekstin merkitystd yhdis-
tadkseni arkieldamén makro- ja mikroulottuvuuksia. Tutkimuksen kaytannéllisena
tavoitteena on lisdtd ymmarrysta arjen yhteistoiminnan seurauksista omaisen toi-
minnalle sek& muistisairaan ihmisen toimintakyvylle ja elaménlaadulle pitkéai-
kaisosastolla. Uusi tieto voi mahdollisesti avata uusia perspektiiveja, joista tyonte-
kijat voivat tarkastella omaa tyotddn ja omaiset omaa toimintaansa osastolla. Tut-
kimuksessa tarkastelen pitkdaikaisosaston toimintaa eri toimijoiden vastuullisuu-
den ja osallisuuden nakdkulmasta (Sennett 2004, 26).

Tutkimuskysymykseni ovat: Miten omaisen elaménkulku on rakentanut omai-
sen toimijuutta? Miten omaisen toimijuus rakentuu pitk&aikaisosastolla? Miten
omaisen toimijuus rakentuu vuorovaikutuksen, materiaalisten ja sisdistyneiden
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toimintakéytantdjen kautta? Miten ei-toimijuus ja ei-toimintakdytdnnot rakenteis-
tavat omaisen toimijuutta? Miten ilmi6itd tutkitaan toimijuutta tulkintakehyksena
kéyttden?

1.3 Kirjan rakenne

Ensimmaisessa luvussa pohjustan tutkimustani ja esitdn tutkimukseni tavoitteet.
Toisessa luvussa tuon esiin toimijuustutkimuksen kansainvélisid historiallisia
lahtokohtia ja toimijuuden teoreettis-metodologisen viitekehyksen. Kéyn lyhyesti
lapi aikaisempia omaistutkimuksia. Esitan tutkimukseni tarkoituksen ja tutkimus-
kysymykseni. Kolmannessa luvussa kéyn 1&pi tutkimusmenetelméni ja kerron
tavastani tehda toimijuusanalyysia.

Luvuissa nelja-seitseman siirryn tutkimuskohteenani olevan pitkdaikaisosaston
arjen toiminnan analyysiin. Luvussa neljd kuvaan lyhyesti tutkimaani osastoa
kontekstina ja analysoin seitseman omaisen eldménkulkua ja toimintaa osastolla
yksilondkokulmasta. Luvussa viisi ndkokulma lahtee instituutiosta, kuten viralli-
sen instituution omaisohjeistuksista, laajentuen mydéhemmin laitoshoitoa koske-
vaan mediakeskusteluun. Luvussa kuusi osaston eri toimijat saavat &4nen omais-
asioihin liittyen ndkékulman ollessa vuorovaikutuksessa. Luvussa seitseman kdyn
lapi ajallisia muutoksia sekd instituution ettd yksittdisten omaisten el&mankulun
tasolla. Luvussa kahdeksan vedan tulokseni yhteen. Luvussa yhdeksan arvioin
tutkimusasetelmani toimivuutta ja esitén jatkotutkimusehdotuksia.

Tarkoitan osastolla asuvan muistisairaan ihmisen omaista, kun Kkirjoitan
”omainen”. Kun Kirjoitan "l&heinen”, tarkoitan osastolla asuvaa muistisairasta
ihmistd. Sitaattindytteissa ja litteroinneissa Riitta tarkoittaa kysyjaa eli minua tut-
kijana, omaisten haastatteluissa O tarkoittaa omaista ja hoitohenkil6kunnan ja
muiden avaininformanttien haastatteluissa V vastaajaa eli hoitajaa tai jotakin muu-
ta avaininformanttia. Ryhmahaastatteluissa eri vastaajat on liséksi eroteltu toisis-
taan numeroin (esim. V1 tai V5). Paikoitellen olen myds lisdnnyt alaviitteisiin
tarkentavia huomioita.

Muistisairaan ihmisen omaisena

THL — Tutkimus 108 = 2013 15 terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla



2 Toimijuutta tutkimassa

2.1 Historiallisia lahtokohtia

Vuorovaikutus sosiaalisen rakenteen ja toimijuuden (structure and agency) valilla
on sosiologian ydintd. Keskustelua on kéyty siitd, ovatko toimijat vapaita vai ym-
périston sosiaalisten ja kulttuuristen tekijéiden méardédmid. Historian eri vaiheissa
tatd kysymysta on tieteen sisélld kehystetty eri tavoin. Teoreettisille pohdinnoille
on ollut tyypillistd painottaa eri maarin toisaalta sosiaalisen rakenteen merkityksia
toiminnalle ja toisaalta toimijoiden valinnanmahdollisuuksia. Kysymys valinnasta
(choice) on luontainen osa toimijuustutkimusta. (O"Donnell 2010, xxiii-xxiv.)

Yhteiskuntatieteissd on siis jo pitkddn pohdittu rakenteen ja toimijuuden kysy-
myksia. Traditiosta riippuen huomio on kiinnitetty enemman tai vdhemman yksi-
166n toimijana. (Hendricks & Hatch 2009.) Toiminnan sosiologian klassiset néa-
kemykset sosiaalisesta toimijasta on muotoillut Max Weber. Sosiologian historias-
sa toiminnan sosiologia on tdmén jalkeen otettu esille aika ajoin, viimeksi toimi-
juuden teorioiden (theories of agency) yhteydessd 1980-luvulla. Toimijuuden
teorioissa toimija n&dhddan periaatteessa vapaana ja luovana. H&nen toimintansa
katsotaan kuitenkin olevan erilaisten yhteiskunnallisten rakenteiden kehystdmaa.
(Ruonavaara 2005, 164, 177.) Sosiaaligerontologisia toimintateorioita edustavat
joiltakin osin sosiaaligerontologian klassiset yksiloteoriat; irtaantumis-, aktiivi-
suus- ja jatkuvuusteoria (Jyrkdmd 2001a, 298). Yksiloteoriat edustavat erilaisia
teoreettisia pohdintoja siitd, millaisin toimintastrategioin vanhenemista ja vanhuut-
ta voi pyrkid hallitsemaan.

Englantilaisen sosiologin Anthony Giddensin strukturaatioteoria (1984) on
keskeisid sosiologisia toimijuusteorioita. Toimijuuden kasite liittyy oleellisesti
Giddensin kasitteeseen rakenteen kaksitahoisuus (duality of structure): sosiaaliset
rakenteet ovat sekd tulos inhimillisesta toiminnasta ettd toiminnan tuloksen syn-
tymisen edellytys (Saaristo & Jokinen 2004, 144). Giddensin mukaan sosiaalisia
toimintajarjestelmid (social systems) uusinnetaan séannoilla ja resursseilla. Ra-
kenne (structure) on olemassa vain tietavaisen (knowledgeability) ihmisen muisti-
jalkind (memory traces), jotka pannaan kéytadntdon toiminnassa (instantiated in
action) (Giddens 1984, 377). Jyrkdmén (1995, 223) mukaan ikddntymisen ottami-
nen “giddensildisen” yhteiskunta-analyysin kohteeksi merkitsee sité, ettd ikaanty-
mistd on tutkittava ajallisesti ja paikallisesti sijaitsevana tapahtumisena, joka ra-
kenteistuu jollakin tavalla tapahtumisensa hetkelld. Giddensin néakemyksid on
Kritisoitu muun muassa siité, ettd Giddens ei née rakenteiden toiminnasta poikkea-
vaa, erillista ajallista olemassaoloa (Jyrkama 2007, 203).

William H. Sewellin (1992, 6) mukaan giddensilaiset sosiaaliset toimintajarjes-
telmét eivét ole olemassa erilldén sosiaalisista toimintakaytédnnoista (social practi-
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ces), joista ne koostuvat. Rakenteet (structures) eivat kuitenkaan ole konreettisesti
ajassa ja paikassa sijaitsevia mallintuneita sosiaalisia toimintak&ytantdja (patterned
social practices), jotka muodostavat sosiaaliset systeemit (social systems). Sen
sijaan rakenteet ovat ne periaatteet (kursivointi Sewellin, sivu 6), jotka mallintavat
ndma arjessa siséistyneet, ruumiillistuneet ja rutinoituneet sosiaaliset toimintakay-
tannot.

Giddensildisessé viitekehyksessd toteutetun toimijuustutkimuksen fokus joko
sosiaalisten rakenteiden mé&arddman makrotason tai vapaiden toimijoiden toimin-
taa painottavien mikrotason sosiologisten teorioiden kentéll4 paikantuu mesotasol-
le. Mesotasolla tutkimus fokusoituu makro- ja mikrotason vélimaastoon. Arjen
mikrotasolla toimijat yllapitavét, uusintavat ja muuttavat toimintansa kautta laa-
jempaa makrotason sosiaalista jérjestelm&& (esimerkiksi arjen rutinoituneella toi-
minnallaan tutkimani omaiset luovat perustan uuden sosiaalisen instituution —
laitosomaishoidon — syntymiselle; laajasti yhteiskunnassa sosiaalisesti konstruoi-
tuneet erilaiset ihmiskasitykset vaikeuttavat eri toimijoiden yhteisty6td pitkéai-
kaisosaston arjessa). Arjen sosiaalista vuorovaikutusta on mesotason teorioiden
viitekehyksessa helpohkoa havainnoida ja tdma tuo etua empiiriselle tutkimuksel-
le. Mesotason tutkimusta on tehty sekd symbolisen interaktionismin ettd etnome-
todologian viitekehyksissé. (O"Donnell 2010, xxvii.)

Toimijuuden kasitettd on kaytetty monilla tieteenaloilla ja monissa merkityk-
sissd. Victor W. Marshallin (2005) mukaan kaikki yhteiskuntateoriat kasittelevat,
joko implisiittisesti tai eksplisiittisesti, kahta asiaa — energiaa ja suuntaa. Tama sen
vuoksi, ettd ihmisen toimintaa ei ole ilman energiaa. Intentionaalinen ihminen
toimii tarkoituksellisesti. Vaikka toimijuuden késitettd on kaytetty ristiriitaisin
tavoin, kyse on Marshallin mukaan aina tavalla tai toisella valinnasta, vapaaehtoi-
sesta toiminnasta. Valintoja ei puolestaan voi tehdd ilman vaihtoehtoja. Toimijuu-
den késitettd on valinnan yhteydessa kaytetty sekavasti ja ristiriitaisesti. Marshal-
lin mielestd tdstd johtuen késitteen kéaytdssd on suuria ongelmia sosiologisissa
teorioissa. Kriittisen késityksen mukaan késite on abstrakti metateoria. Késittee-
seen on tutkimuksissa vedottu useammin kuin sitd on mitattu. Hieman ironisoiden
Marshall kirjoittaa, ettd kayttdmalla toimijuuden kasitettd lukijalle kerrotaan, etta
tutkimuksen tekija ei ole taysin deterministi (vaikka kéyttda deterministisia tilas-
tollisia metodeja; sulkumerkit Marshallin, sivu 83). Leena Koski ja Silva Tedre
(2009, 248) puolestaan toteavat, ettd toimijuudesta on tullut muotikasite, jonka
avulla pyritadan I6ytamaan niita alueita, joilla ihmiset pystyvat itse tulkitsemaan
rakenteellisina pakkoina nédyttaytyvié taloudellisia ja sosiaalisia vaatimuksia omik-
seen. Heiddn mukaansa toimijuuden kasitteellisend lahtékohtana on yksildiden
asettuminen neuvotteluun ja vastarintaan, muuttamaan ja luomaan uudenlaisia
yhteiskunnallisia kaytantdja arjen vuorovaikutustilanteissa. Neal Kingin ja Toni
Calasantin (2009) kriittisen kdsityksen mukaan tutkijoiden tulisi kdyttaa toimijuu-
den késitettd alistettujen vanhojen ihmisten aseman puolustamiseksi, eikd oman
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asemansa ponkittdmiseksi, kuten toimijuutta kasittelevissd tutkimuksissa heidén
nékemyksensa mukaan on tehty.

Steven Hitlin ja Glen H. Elder (2007, 60) esittivat, ettd vaikka rakenteellisten
voimien vaikutusta ihmisen eldménkulkuun ei voi liikaa painottaa, toisaalta ei
pitéisi olla piittaamatta inhimillisen toimijuuden merkityksestd. Heidan sosiaali-
psykologisessa mallissaan toimijuus nahdaén aikuisen ymmarryksend kyvyistaan
ja eldmédn mahdollisuuksistaan sekd niiden molempien huomioon ottamisena el&-
ménkulun pakottavissa tilanteissa. Kennett Ferranon ym. (2009, 423) mukaan
eldmankulussa epétasa-arvo joka tapauksessa kumuloituu helposti muun muassa
syntyperadisistd syistd. Eldmanradat eivét synny tyhjidssé, vaan ovat sosiaalisesti
luotuja.

Emmanuelle Tullen (20044, ix) mukaan vanheneminen ei vapauta ihmista toi-
mijana siiti tosiasiasta, ettd han joutuu hallitsemaan rakenteita, joiden varassa
hanen elaméansé rakentuu. Vanhenevan ihmisen eldmé&a satelevét ne institutionaa-
liset rakenteet, joiden keskelld h&n vanhuuttaan eldd. Poliittiset paatokset vaikutta-
vat resursseihin, jotka ovat hénen kéytettdvissdén ja kulttuuriset vélineet kykyyn
ymmartad omia kokemuksiaan. Mydskaan kyky toimia refleksiivisesti ei terveessa
vanhuudessa murene. Tullen (2004b, 175) mukaan vanhojen ihmisten toimijuus
kuitenkin traditionaalisesti kielletddn. IThminen kuolee Mike Hepworthin késityk-
sen mukaan sosiaalisesti, mikali hanté ei kohdella enda aktiivisena toimijana. Ak-
tilvisesta ikaantyvéstd toimijasta puhuminen onkin hanen mukaansa siten anti-
ageistista puhetta ja toimintaa. (Hepworth 2004, 128, 131.)

Tullen (2004b, 177) mukaan sosiaaligerontologisessa tutkimuksessa, kuten
muissakin sosiaalitieteissd, tulee tuottaa teoreettista ymmarrysta siitd, miten van-
huus koetaan. Toisaalta tutkimuksen tulee parantaa vanhojen ihmisten elaméa.
Tulle kirjoittaa, etté ei ole vakuuttunut, onko ndin kuitenkaan tehty.

2.2 Toimijuuden teoreettis-metodologinen viitekehys

Kéytan tutkimuksessani toimijuuden teoreettis-metodologista viitekehysta siksi,
ettd uskon Tom Kitwoodin ja Kathleen Bredin (1992, 270) tavoin, ettd vaikka
arkinen omaisyhteisty0 erilaisissa vanhustyon konteksteissa voi kaytannoiltdén
olla paikoitellen laadultaan erinomaista, ilman koherenttia teoriaa hyvéat kaytannot
jaavat kliinisesti, opetuksellisesti ja poliittisesti voimattomaksi. Uskon siis omai-
siin kohdistuvan toimijuustutkimuksen arjen kéytant6ja uudistavaan voimaan.
Lahtokohtaolettamukseni muistisairaiden ihmisten omaisista on ndhda osa
heistd aktiivisina toimijoina terveyskeskuksen pitk&aikaisosastolla. Olettamukseni
perustuu pro gradu -tutkielmaani, jossa tutkin vanhuksen toimijuutta terveyskes-
kuksen pitkaaikaisosastolla lounasruokailun aikana (Koivula 2006). Havainnoin
talloin, kuinka useita omaisia osallistui lounasruokailutilanteisiin eri tavoin toimi-
en. Pro gradu -tutkielmassani en kuitenkaan erityisesti tutkinut omaisia esimerkik-
si heitd haastatellen. Joka tapauksessa toimijuuden viitekehys oli minulle entuu-
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destaan tuttu tutkimustyotd ohjaava teoreettinen viitekehys. Samoin minulle oli
tuttua eri toimijoiden toiminta suomalaisella terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla
yhden arjen rutiiniksi muodostuneen toimintakdytannén yhteydessa. Jyrk&man
esittdma toimijuuden viitekehys on kehittynyt eteenpdin ndiden (tutkija)vuosien(i)
kuluessa (vrt. esimerkiksi Jyrkdma 2003 ja Jyrkdma 2008a).

Pitk&aikaisosastoa voisi giddensildisessa tulkintakehyksessa luonnehtia sosiaa-
liseksi jarjestelmaksi, joka koostuu joukosta sosiaalisia toimintakdytantgja. Toimi-
jat sisdistavat toimintakéytannot ja yllapitavat, uusintavat tai muuttavat niitd arjen
jokapaivéiselld toiminnallaan. Toimijuuden tutkimus suuntautuu siis toimintaan ja
tdman toiminnan edellytyksiin ja seurauksiin. Ihminen n&hd&an intentionaalisena
toimijana. Toiminnalla ja toimintakdytannoilla ymmarretddn olevan sekd aiottuja
etté ei-aiottuja seurauksia. Tutkin siis uudelleen toimintaa ja toiminnalle annettuja
merkityksid suomalaisella terveyskeskuksen pitk&aikaisosastolla; télld kertaa
omaisten ja omaistoimintakdytantdjen nakokulmasta. Toiminnalla tarkoitan sek&
tekoja ettd puhetta.

Omaisen toimijuudella tarkoitan tassa tutkimuksessa toimijuuden viitekehyk-
sen mukaisesti omaisen toiminnassaan terveyskeskuksen pitkaaikaisosaston toi-
mintaymparistossa ilmentdmad osaamista, haluamista, kykenemistd, tdytymista,
voimista ja tuntemista. Omaisen toimijuus on yksilon “tdssa ja nyt” valitsema ote
ympardivadn materiaaliseen ja sosiaaliseen ymparistéon. Omaisen toimijuus on
(ruumiillista, embodied) ajallista siséisyytta eli elamankulun ja rakenteellisten
koordinaattien (esimerkiksi sukupolvikokemusten ja kulttuuritaustan) aktualisoi-
tumista arjen toimintatilanteissa. Omaisen toimijuus orientoituu tulevaisuuteen.
Néin ollen ymmaérrén toimijuuden kasitteen tutkimuksessani samoin kuin Mustafa
Emirbayer ja Ann Mische (1998, 962) menneen ja tulevan jatkumolla prosessuaa-
lisena nyt-hetken kontekstuaalisena tapahtumisena.” Koska oma kiinnostukseni
kohdistuu toimijuuden kontekstuaaliseen ja prosessuaaliseen rakentumiseen pitka-
aikaisosastolla, tutkimukseni fokusoituu etenkin Emirbayerin ja Mischen mé&éri-
telmén kohtaan “the contingencies of the moment”. Pitkdaikaisosaston arjessa
omaisen taytyy toimia monenlaisten p&éllekkdisten toimintojen, eri toimijoiden ja
toimintakéytantdjen keskella. Paikalliset rutinoituneet toimintakdytdnnot siséltévat
erilaisia tavoitteita, arvoja, normeja, saantdjd, tietoa, taitoja, resursseja, valtaa ja
aikatauluja, joita tyontekijat arjen toiminnassaan noudattavat sailyttddkseen osas-
tolla moraalisen jarjestyksen eli yhteisen késityksen siitd, miten taéll& tulee toimia

2« agency as a temporally embedded process of social engagement, informed by the past
(in it’s “ iterational” or habitual aspect) but also oriented toward the future (as a “projective”
capacity to imagine alternative possibilities) and toward the present (as a “practical-evaluative”
capacity to contextualize past habits and future projects within the contingencies of the mo-
ment).”
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(Heritage 1996). Toimintak&ytantdihin osallistujat — esimerkiksi omaiset — ovat
enemmaén tai véhemmén tietoisia ndistd sdénnoistd, kéyttavat eri tavoin resursseja
ja antavat toiminnalle erilaisia merkityksié ja tulkintoja.

Ongelmallista yhteisten toimintak&yténtdjen arkisessa rakentumisessa on nii-
den rutinoitumiseen liittyva itsestadnselvyys. Vain osa toiminnasta ja esimerkiksi
tyontekijoiden kompetenssin tuottamisesta ja tunnistamisesta on diskursiivista eli
kielellisesti sanoiksi puettavissa. Harold Garfinkel arvioi tyontutkimuksessaan
yhteiskuntatieteellisen tiedon puutteeksi sen, ettd tutkimuksista puuttuvat kuvauk-
set ammatinharjoittajien tyon konkreettisesta suorittamisesta, joka on kuitenkin
ammatinharjoittajien tyon ydint4. Garfinkelin mukaan empiirisessa tutkimuksessa
pitdisi havainnoida ja kuvata yksityiskohtaisesti tavanomaisia toimintoja ja niité
suuntaavia kompetensseja. Tutkimusaineistoksi pitdisi talldin ottaa kaikki ne toi-
minnan muodot, jotka tietyn toiminta-alueen osanottajat tunnistavat kuuluviksi
kyseiseen toiminta-alueeseen. Tuotettu materiaali kuvataan kurinalaisesti natura-
listisesti. Tutkimuksen kohteena on kompetenssien tuottaminen, hallinta ja tunnis-
taminen. Kompetensseja tarkastellaan siséltdpdin oman tydnsé taitavien ammatin-
harjoittajien nakokulmasta. Tulokseksi saadaan kuvaus tydn sisdisesta ajallisesta
jasentymisesta, jarjestyksestd ja ndin syntyneesta kulttuurista. (Heritage 1996, 300
— 302; kuten Koivula 2006.) Kuvaan téll4 tavoin tutkimuksessani myds omaisten
toimintaa osastolla.

Suuri osa omaisten ja osaston tyontekijoiden arkisesta toiminnasta suhteessa
muistisairaisiin asukkaisiin sujuu taidokkaasti ilman tarvetta kielellistdd omaa
toimintaa. Arkisessa toiminnassaan he voivat toimia tietynlaisten arkiteorioiden
varassa kykenemattd valttdmattd kuitenkaan artikuloimaan niitd. (Friedman &
Rogers 2009, 35.) Sosiaalisessa elaméassa toiminta ja kieli ovat kuitenkin erotta-
mattomassa yhteydessa toisiinsa (Eskola & Suoranta 2000, 143). On oleellista
huomata, ettéd tyontekijoiden suhde omaisiin on kielellinen, vaikka suhde asukkai-
siin rakentuu arjen toimintatilanteissa monin tavoin myds ruumiillisesti. Tésta
syysté tuotin tutkimuksessani myds erilaisia Kielta siséltavia aineistoja.

Eri toimijaryhmien — kuten hoitohenkilékunnan ja laitosapulaisten — yllapita-
mat ja uusintamat toimintakéytdnnot erilaisine sisaltdineen ja merkityksineen
my0s kerrostuvat pitkaaikaisosastolla arjen hetkissa. Tassa vertikaalisesti rakentu-
vassa ajallisessa ymparistossa omaisen toimijuus rakentuu, sitd pidetdéan yll& ja se
muuttuu. Toimijuustutkimuksessa tutkitaan siis sekd pysyvié rakenteita eli jatku-
vuutta ettd muutosta.

Tutkimukseni arjen toimintakdytantdihin liittyvat pohdinnat ovat seuraavanlai-
sia: Mitd yksil6llisen elaméankulun kulkenut omainen eri tyontekijaryhmien yllapi-
tdmien toimintakéyténtdjen puitteissa haluaa tehdd, mitd hén saa tehdd; mité
omainen osaa tehdd ja kykenee tekemaan; mitd omaisen olisi osattava, haluttava ja
kyettavé tehdd; mitd uutta tilanteet mahdollistavat; millaisia kokemuksia ja tuntei-
ta toimintakdytantoihin liittyvat tilanteet omaisissa herattavat?
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2.2.1 Elaméankulku ja toimijuus

Jyrk&ma on tuonut muun muassa semioottiseen sosiologiaan ja sosiologiseen elé-
ménkulkututkimukseen pohjautuvan toimijuuden kasitteen suomalaiseen van-
henemistutkimukseen (kuvio 1). Toimijuuden tutkimus linkittyy gerontologiseen
toimintakykytutkimukseen. N&kokulma on toimintakyvyn sosiaalisuudessa. Sosio-
logista eldménkulkuperspektiivid on kansainvélisesti kehitelty jo 1960-luvulta
lahtien. Janet Giele ja Glen H. Elder (1998, 6-11) maarittelevat elamankulun kes-
keisiksi kiinnostuksen kohteiksi sosiaalisen muutoksen, sosiaalisen rakenteen ja
yksiléllisen toiminnan. Keskeiset kasitteet ovat sijainti, linkittyvét elamét, toimi-
juus ja ajoitus. Sijainti (location, cultural background) viittaa historialliseen aikaan
ja paikkaan, sosiaaliseen rakenteeseen ja kulttuuriin. Linkittyvét eldmét (linked
lives, social integration) ovat tulosta yksildiden vuorovaikutuksesta sosiaalisten
instituutioiden ja sosiaalisten ryhmien kanssa. Toimijuus (human agency, indivi-
dual goal orientation) pukee sanoiksi pyrkimyksen persoonallisiin tavoitteisiin ja
tunteen itsestd. Ajoitus (timing of lives, strategic adaption) ké&sittd4 kronologisesti
jarjestyneet tapahtumat yksildiden eldmassd, joita samanaikaisesti yhdistavat per-
soonalliset, ryhmé- ja historialliset tekijat. Elder ja Monica Kirkpatrick Johnson
(2003, 57-71) kirjoittavat viidestd periaatteesta, jotka vaikuttavat elamankulkuun:
1) kehityksen periaate ja ikddntyminen eldmé&nmittaisena prosessina, 2) toimijuu-
den periaate tilanteissa, jotka sisaltavét sekd pakkoja ettd mahdollisuuksia, 3) his-
toriallisen ajan ja paikan periaate, 4) elamdanajoituksen periaate (the principle of
timing in lives) ja 5) linkittyvien eldamien periaate.
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Kuvio 1. Elaméankulku ja toimijuus (Jyrk&dmé& 2008a)

Vertailemalla historiallisia periodeja ja erilaisia kulttuureja saadaan esille raken-
teiden merkitykset elaménkululle. Sosiaaliset rakenteet kehystavat valintoja elé-
ménkulun eri vaiheissa. (Dannefer & Kelley-Moore 2009, 391.) Elaménkulkuper-
spektiivi auttaa siis hahmottamaan vanhenemistutkimuksen ns. APC-ongelmaa.
Eldméankulkuperspektiivi auttaa operationaalistamaan ajoituksen (timing) ja ién
(age) merkityksié tarkastelemalla idn kolmea ulottuvuutta: ajankohta (P=period),
ikdryhma (C=cohort) ja ik& (A=age). Ajankohdalla tarkoitetaan niit4 eroavia histo-
riallisia ja kulttuurisia tapahtumia, jotka yksilot kokevat tietyn ikéisend ja tietyn
ikdryhman jasenend. Ikdryhmalld tarkoitetaan tietyn sukupolven jakamia koke-
muksia. 1alla tarkoitetaan biologista tai kehityksellistd aikaa syntymén jalkeen.
Ajankohta linkittyy sijaintiin (location in time), ikdryhma on yksi aspekti linkitty-
vistd eldmistd (linked lives) ja ikd, koska se on sidottu yksilon kehitykseen, liittyy
toimijuuteen (human agency). (Giele & Elder 1998, 24-25.)

Tuon eldménkulun viitekehyksen jyrkdmaldisessd kontekstissa tutkimukseeni.
Tutkimalla omaisen toimijuutta pitkdaikaisosastolla eldménkulun viitekehyksessé
en tuota vastauksia vain tdman hetken tarpeisiin. Richard Setterstenin (2006, 16)
mukaan eldménkulun huomioivan tutkimuksen on mahdollista tuottaa uudenlaista
ennakoivaa gerontologiaa (anticipatory gerontology) niille, jotka eivat vield itse
ole vanhoja tai jotka eivat vield itse omaisena ela kyseisessa ihmis-ja perhesuhtei-
siin liittyvassa elaméantilanteessa.
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2.2.2 Toimijuuden koordinaatit

Toimijuuden kasite on vahvasti sidoksissa sosiologiseen rakenteiden késitteeseen.
Ihminen eld& aina jonkin yhteiskunnan jasenend. Rakenteet luovat toiminnalle niin
rajoituksia ja esteitd kuin mahdollisuuksia ja kannusteitakin. Yhteiskuntajarjestel-
mé jarjestdd yksildiden eldmaa esimerkiksi erilaisten instituutioiden, kuten koulu-
ja eldkejarjestelméan, kautta: tietyn ikaiselld inmiselld, lapsella, nuorella, aikuisella
ja vanhalla ihmisell& on tietyt oikeudet ja velvollisuudet yhteiskunnallisen ikajar-
jestelmén puitteissa (Rantamaa 2001). Esimerkiksi terveyskeskuksen pitkdaikais-
osastolla k&yva suuriin ik&luokkiin kuuluva tytér on itsekin paitsi jo eldkeik&dinen
elékelaisharrastuksineen, kenties monen lapsenlapsen mummo, joka toimii nuorten
perheissa lastenhoitoapuna iltapdivisin koulun paattymisen jalkeen. Yhteiskunnas-
sa syntyy rakenteellisten tekijoiden kautta erilaisia kulttuurisia ika- ja aikajérjes-
tyksid. Yksilon eldaméssa myds eri elamdnalueet, kuten tyd, perhe-eldma ja terve-
yspalvelujérjestelma, linkittyvéat historiallisesti toisiinsa. (Henretta 2003.) Raken-
teet kehystévat yksilon kaikkia valintoja ja toimintaa eldménkulun aikana.

Tullen (2004b, 176) mukaan vanhuuden toimijuuden tutkimisessa tulee ottaa
huomioon laajemmat kulttuuriset, poliittiset, taloudelliset ja sosiaaliset rakenteet
sen liséksi, ettd pidetddn mielessé gerontologiassa kumuloitunut tieto vanhuudesta
ikdvaiheena. Jyrkdmén (2008a, 194) mukaan ihmisen eldménkulussa rakenteet
ovat implisiittisesti 1asn& menneessd, nykyisyydessa ja tulevaisuuden odotuksissa.
Toimijuuden viitekehyksessa tarkastelun kohteena on toimijuus ik&é&n kuin ulkoa-
péin silloin, kun tarkastelun alla ovat toimijuuden rakenteelliset koordinaatit. Poh-
dinta liittyy ik&antymistutkimuksen ns. APC-ongelmaan. Jyrkdma maéarittelee
toimijuuden viitekehyksessaan toimijuuden koordinaateiksi ian, sukupuolen, ko-
hortin/sukupolven, yhteiskuntaluokan, ympariston, kulttuurisen taustan/ryhman ja
ajankohdan (kuvio 2).
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Kuvio 2. Toimijuuden koordinaatit (Jyrkdma 2008a)

Toimijuuden koordinaatteihin liittyen voidaan pohtia muun muassa seuraavanlai-
sia kysymyksié: Mitd merkitsee omaisen toimijuudelle, ettd eletdan juuri tata his-
toriallista ajankohtaa Suomessa, esimerkiksi tutkimukseni aikana taloudellista
taantumaa? Mitd omaisena merkitsee tiettyyn sukupolveen, kuten suomalaisiin
suuriin ikaluokkiin, kuuluminen? Enté kulttuuriseen taustaan, esimerkiksi suomen-
ruotsalaisiin, kuuluminen? Rakentuuko 43-vuotiaan tyttaren toimijuus pitkaaikais-
osastolla toisin kuin 75-vuotiaan vaimon? Tuovatko korkeasti koulutetut omaiset
esiin erilaisia toiveita kuin matalammin koulutetut omaiset? Miten omaisen toimi-
juus rakentuu pitkdaikaisosaston sisatiloissa, entd ulkona l&heistd ulkoiluttaessa?
Olennaista on Jyrk&méan mukaan myds koordinaattien keskindinen vuorovaikutus
ja niiden yhteisdynamiikka, intersektionaalisuus. Jos jokin koordinaateista muut-
tuu, muut kenties aktualisoituvat uudella tavalla.

Pitk&aikaisosastolla rakenteet kerrostuvat monikerroksisesti: sielld sukupolvet
kohtaavat, sill4 osastolla asuu pé&dosin vanhoja asukkaita, mutta esimerkiksi 1ahi-
hoitajat saattavat olla hyvinkin nuoria. Paitsi ettd heilld on suuri ik&ero, he ovat
eléneet erilaisen ja eripituisen eldméankulun suurten yhteiskunnallisten historiallis-
ten muutosten lapi suomalaisessa kulttuurissa; my0s historiallisesti muuttuneessa
vanhuspalvelujarjestelmdsséd. He syntyivat ldhtokohtaisesti erilaiseen Suomeen,
heilld on erilaisia elamankokemuksia ja -muistoja ja heilld on erilaisia tulevaisuu-
den odotuksia eripituisen odotettavissa olevan elinién perusteella. Pitkdaikaisosas-
tolla myds kulttuurit kohtaavat, silla esimerkiksi maahanmuuttajataustaisia hoitajia
ja laitosapulaisia tydskentelee Suomessa jo paljon. Mité siis rakenteiden aktuali-
soituminen pitkaaikaisosaston arjessa merkitsee omaisen toimijuuden rakentumi-
selle?
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2.2.3 Toimijuuden modaliteetit

Syvemmalle rakenteiden arkimerkityksiin voi Jyrkdmén (2008a, 194-196) mu-
kaan pdéstd toimijuuden modaliteettien — osaamisen, haluamisen, kykenemisen,
tdytymisen, voimisen ja tuntemisen — avulla. Namé ulottuvuudet Jyrkdmé on ke-
hittdnyt semioottisen sosiologian kautta (Sulkunen & Torrénen 1997). Toimijuus
on jotakin, joka syntyy, muotoutuu ja uusiutuu ndiden modaalisten ulottuvuuksien
yhteen kietoutuvana prosessina ja sen tilanteellisena kokonaisdynamiikkana. Ulot-
tuvuudet on mahdollista mieltdd kuutena toisistaan erilld&n pidettdvénd, mutta
toisiinsa kytkeytyvéna seikkana (kuvio 3).

Ruumiilliset kykenemiset

. . A Pakot
Taidot, tiedot / KYETA \ valttamittomyy det
& esteet rajoitteet
\ /
OSATA TAYTYA
HALUTA \VOIDA

— AN Mahdollisuudet
Tavoitteef pazmisiras v vaihtoehdot
motivaatiot TUNTEA
J—

Tunteet arviot arvostukset

Kuvio 3. Toimijuuden modaliteetit (Jyrk&méa 2008a)

”Osata” liittyy Jyrkd&man mukaan tietoihin ja taitoihin, jotka ihminen on eldménsé
aikana hankkinut, ei ole hankkinut tai tulee hankkimaan. ”Haluta” liittyy motivaa-
tioon, tahtomiseen, pd&dméaériin ja tavoitteisiin. "Kyeta” liittyy fyysisiin ja psyykki-
siin kykyihin. " Taytyd” liittyy fyysisiin, sosiaalisiin, normatiivisiin ja moraalisiin
esteisiin, pakkoihin ja rajoituksiin. ”Voida” liittyy mahdollisuuksiin, joita tilanteet
ja erilaiset rakenteet ja tekijét tuottavat ja avaavat. "Tuntea” liittyy ihmisen perus-
ominaisuuteen arvioida, arvottaa, kokea ja liittdd kohtaamiinsa asioihin ja tilantei-
siin tunteitaan.

Ihminen t6rmaa jatkuvasti erilaisissa arjen toimintatilanteissa modaliteettien
vuorovaikutukselliseen dynamiikkaan. Toimijuuden modaliteetteihin liittyen voi-
daan pohtia esimerkiksi seuraavanlaisia arkieldmantilanteita: Korkeasti koulutettu
94-vuotias vaimo voi pitkaaikaisosastolla kdydesséan haluta ulkoiluttaa muistisai-
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rasta puolisoaan, mutta ei kykene omien sairauksiensa vuoksi endd pukemaan
puolisolleen ulkovaatteita paalle. Hanen taytyy pyytéa apua kiireisilta vaikuttavilta
osaston nuorilta hoitajilta, jotka kyseisend iltana sattuvat kaikki olemaan hieman
huonosti suomea puhuvia maahanmuuttajanaisia. Toisaalta jo vuosia osastolla
puolisonsa luona kdynyt 75-vuotias vaimo tuntee osaston rutiinit ja aikataulut ja
osaa pyytéé apua sopivana ajankohtana. Han iloitsee ja nauttii ulkoilusta yhdessé
miehensé kanssa talon kauniissa pihapiirissd, jonne on laitettu riittdvasti penkkeja
lepohetki& varten. Erilaiset toimintatilanteet ja toimijuuden ulottuvuudet muodos-
tavat kulttuurisen, aikaan ja paikkaan sidotun, tilanteellisen modaliteettiavaruuden,
joita voidaan I&hestyd monin tavoin ja monista nakékulmista.

2.3 Aikaisemmat omaistutkimukset

Omainenkin astuu eldmankulussaan uuteen eldmanvaiheeseen muistisairaan l&hei-
sen siirryttyd kotoa laitoshoitoon. Nimenomaan muistisairaiden ihmisten omaisiin
kohdistuvia tutkimuksia laitoskontekstissa ei ole toistaiseksi Suomessa juuri tehty.
Kansainvalisesti tutkimusta on tehty enenevédssa maarin esimerkiksi saattohoitoon
liittyen. Esittelen seuraavaksi joitakin aikaisemmin tehtyjd tutkimuksia, joiden
tiedonhakua ohjasivat késitteet dementia, omainen ja laitos (dementia, family
caregiver, nursing home).> Muun muassa naihin tutkimuksiin olin tutustunut ennen
aineistonkeruutani. Aikaisempiin tutkimustuloksiin liittyvat teemat nakyvat esi-
merkiksi haastattelukysymyksissani. Myéhemmin viittaan muihinkin aikaisempiin
tutkimuksiin. On kuitenkin oleellista ymmart&a, ettd omaisen toimijuuden raken-
tuminen on ajallis-paikallista.

Omaisten vierailuja laitoksessa on aikaisemmin tutkittu useilla kvantitatiivisilla
tutkimuksilla. Josept E. Gaugler ym. (2003) tutkivat pitkittaistutkimuksella omais-
ten vierailutiheyttd laitoksessa. Heidén tutkimustulostensa mukaan omaisten vie-
railuaika laitoksessa oli keskimé&arin ldhes 9 tuntia viikossa. Vierailuaika usein
vaheni vuosien kuluessa. Ne omaiset, joiden toimintaa heiddn oma sosiaalinen
verkostonsa kunnioitti ja jotka saivat sosiaaliselta verkostoltaan tukea muistisai-
raan laheisen siirryttyd laitoshoitoon, vierailivat laitoksessa useammin. Toisaalta
omaiset, joiden omat harrastukset lisdantyivat ldheisen laitokseen siirtymisen jal-
keen, vierailivat laitoksessa harvemmin. Puolisojen on todettu vierailevan pidem-
man ajan kuin lasten, mutta pitkittaistutkimuksillakaan ei ole 1dydetty yhté tapaa
vierailla, vaan laitoksessa kayntien muoto ja kulku (trajectories) vaihtelevat (Ya-
mamoto-Mitani ym. 2002). Aikaisemmin omaishoitajina toimineiden omaisten on
todettu jatkavan huolenpitoaan laheisestdan laitoksessa. Heidan on myds todettu
kokevan vahemman syyllisyyden tunteita kuin niiden omaisten, jotka eivat ole
aiemmin toimineet omaishoitajina (Tornatore & Grant 2002).

® Laajemmin Koivula & Heimonen 2006.
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Gynthia L. Port (2004) on l6ytanyt tutkimuksessaan omaisten omiin resurssei-
hin liittyvia syité siihen, miksi omaisten vierailut laitoksessa saattavat harventua.
Omaiset vierailevat harvemmin mikali heilld on omia Kiireitd, kulkuongelmia,
heikko oma terveys, heikot suhteet osaston henkilokuntaan tai omaan l&heiseensé
ja heikko oma sosiaalinen verkosto. Laitoksessa ollessa ongelmia aiheuttivat muun
muassa l&heisen kognitiivisten kykyjen ja terveyden heikkeneminen, keskustelu-
yhteyden heikentyminen ja muistisairaan l&heisen persoonallisuuden muuttumi-
nen, mikd aiheuttaa omaiselle surua ja tunteen rakkaan ihmisen menetyksesta.
Omaisten voi olla myds vaikeaa ymmartdd muistisairauden kulkua ja luonnetta
(Kelley ym. 1999; Donovan & Dupuis 2000; Finnema ym. 2001). Omaisilla saat-
taa myds olla omia vaikeita tunteita, jotka johtavat laitoksessa kdyntien vélttelyyn
(Dupuis & Norris 2001).

Britt Almbergin ym. (2000) mukaan omaisten kotihoidossa tuntema kuormit-
tuneisuuden tunne ei lakkaa laheisen siirryttyé laitoshoitoon. Omaiselle uupumusta
voi laitoksessa aiheuttaa omaisten ja henkilékunnan vélinen suhde, muistisairaan
laheisen jatkuvat kyselyt ja paatoksenteon ulkopuolelle jaédminen. Uupumusta voi
aiheuttaa my0s se, etté laitoksessa joutuu opettelemaan uusia rooleja ja ottamaan
uudenlaista vastuuta (Tornatore & Grant 2002). Péivittdisiin toimintoihin osallis-
tuminen ja laheisen kdytdsoireet voivat aiheuttaa omaisille stressia (Stephens ym.
1991). Myds muistot elaméanlaadusta ennen laitoshoitoa ja meneilldan oleva suru-
ty0 saattavat johtaa omaisilla stressin kokemukseen (Train ym. 2005).

Laitoksessa omaiset pohtivat laitosrutiinien mahdollisuuksia ottaa huomioon
muistisairaan ihmisen tarpeet (Miesmaa & Hyryla 1996). Omaiset saattavat nahda
henkilokuntaa enemman ongelmia muistisairaan ihmisen pitkéstymisessé ja yksi-
tyisyyden puutteessa (Lindgren & Murphy 2002). Omaiset toivoisivat laheisilleen
enemman valinnanmahdollisuuksia, kuten mahdollisuutta kéyda joustavina aikoi-
na suihkussa ja nousta aamulla séngystd oman aikataulun mukaisesti. Doris Milke
ym. (2006) totesivat tutkimuksessaan, etta hoitohenkil6kunta oli potilaiden tarpei-
den tyydytyksen osalta Kriittista paitsi omaa ty6tdédn myos toisten tyontekijoiden
hoitohenkilokunnan vastuulla, kuten ladkarin kéaynteihin, keittidjéarjestelyihin ja
mieliruokien saatavuuteen.

Omaiset pitdvat tarkednd, ettd muistisairasta ihmistd kohdellaan persoonana,
eiké hoidon kohteena (Duncan & Morgan 1994). Dementiayksikdiden toiminnan
on todettu rohkaisevan muistisairaan ihmisen persoonallisuuden ilmaisuja ottamal-
la huomioon muistisairaan ihmisen eldmanhistorian ja persoonalliset mieltymykset
(Donovan & Dupuis 2000). Lisa Skemp Kelleyn ym. (1999) mukaan hoitoympé-
riston ja -filosofian tulisi tukea perherituaaleja, kuten esimerkiksi yhdessé ruokai-
lua.

Tutkimukset tuovat esille omaisten tyytymattémyyden tiedonsaantiin (Teeri
ym. 1998; Herzberg & Ekman 2000; Finnema ym. 2001). Henkilékunnan vaihtu-
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vuuden on todettu pahentavan informaatio-ongelmia. Tdmé& voi johtaa omaisten
epdvarmuuden tunteisiin ja luottamuspulaan (Herzberg & Ekman 2000). Erilaisilla
interventioilla, kuten koulutuksilla, on pyritty parantamaan henkilékunnan ja
omaisten valistd suhdetta. Omaiset ja henkil6kunta ovat muun muassa neuvotelleet
kirjallisen yhteistyésopimuksen. Taméan seurauksena henkilékunta ei kokenut
omaisia enéa niin kontrolloivina (Maas ym. 2004). Toisaalta kun sekd omaisia etté
henkilokuntaa on koulutettu aktiivisen kuuntelemisen taidoissa, palautteen antami-
sessa ja mind-viestien lahettdmisessd, vuorovaikutuksen omaisten ja henkilokun-
nan kesken on todettu parantuneen. Omaiset pitivat talldin henkilokuntaa empaat-
tisempana ja konfliktien todettiin vahentyneen. Henkil6kunta puolestaan koki, etta
omaiset valittivat vdhemman ja olivat positiivisempia (Pillemer ym. 2003). Omai-
set toivoivat myos voivansa keskustella tunteistaan esimerkiksi tukiryhmassa sekéa
halusivat lisd4 vapaaehtoisia tyontekijoita laitokseen (Port 2004).

Aikaisempia omaistutkimuksia voi tarkastella eldméankulkututkimuksen kes-
keisten késitteiden valossa. El&méankulkututkimuksen mukaisen sijainnin kasitteen
(viittaa historialliseen aikaan ja paikkaan, sosiaaliseen rakenteeseen ja kulttuuriin)
nakokulmasta aikaisemmat tutkimukset tuovat esiin muun muassa, ettd suomalai-
set omaiset nékevat lain potilaan asemasta ja oikeuksista toteutuvan melko hyvin
muistisairaan ihmisen oikeutena hyvaan hoitoon ja kohteluun (Teeri ym. 1998).
Ajoituksen késitteen (sisdltdd kronologisesti jarjestyneet tapahtumat yksildiden
elamassa, joita samanaikaisesti yhdistavat persoonalliset, ryhmé- ja historialliset
tekijat) nakokulmasta aikaisemmat tutkimukset tuovat esiin, ettd puolisot ja aikai-
semmin omaisiaan kotona hoitaneet omaiset vierailevat laitoksessa useammin
(Yamamoto-Mitani ym. 2002; Gaugler ym. 2003). Linkittyvat elamat kasitteeseen
(linkittyvat elamat ovat tulosta yksildiden vuorovaikutuksesta sosiaalisten instituu-
tioiden ja sosiaalisten ryhmien kanssa) liittyen on tutkittu, ettd omaiset, joiden
toimintaa oma sosiaalinen verkosto kunnioittaa ja tukee, vierailevat useammin.
Mutta toisaalta muilla elaménalueilla tapahtuvien aktiviteettien lisddntymisen on
todettu vahentévén vierailuja. (Gaugler ym. 2003.) Toimijuuden késitteen (pukee
sanoiksi pyrkimyksen persoonallisiin tavoitteisiin ja tunteen itsestd) nakdkulmasta
on tutkittu muun muassa omaisen omalle toiminnalleen antamia merkityksia ja
esitetty, ettd omaiset vierailevat laitoksessa ollakseen uskollisia, valvoakseen hoi-
toa ja ollakseen perhe (Kelley ym. 1999).

Omaisia ei ole aikaisemmin tutkittu Anthony Giddensin (1984) strukturaatio-
teorian ja toimijuuden teoreettis-metodologisen viitekehyksen puitteissa. Aikai-
sempien tutkimusten valossa voi jossain méaarin kuitenkin hahmotella omaisen
toimijuuden rakentumista laitoksessa.

Toimijuuden modaliteettien — osaamisen, haluamisen, kykenemisen, taytymi-
sen, voimisen ja tuntemisen — ndkdkulmasta aikaisemmat tutkimukset tuovat esiin
muun muassa, ettd omaiset osaavat kertoa muistisairaan laheisensé eldmékertatie-
toja (Hertzberg & Ekman 2000); omaiset haluavat saada tietoa muistisairauden
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etenemisestd (Port 2004); omaiset haluavat kokea itsensd tasavertaisina paatoksen-
tekotilanteissa (Train ym. 2005); osa omaisista haluaa osallistua perushoitoon
(Hertzberg & Ekman 2000); omaiset kykenevat vertaamaan laheisensa terveyden-
tilaa tdméan aikaisempaan terveydentilaan (Lindgren & Murphy 2002); omaisten
tdytyy sopeutua uuteen rooliinsa (Kelley ym. 1999); omaiset kokevat voivansa
tyydyttéé laheisensd rakkauden ja yhteenkuuluvuuden tarpeita (Miesmaa & Hyryla
1996); ja omaisilla voi olla omia vaikeita tunteita (Dupuis & Norris 2001).

Toimijuuden koordinaattien nakdkulmasta aikaisemmat tutkimukset tuovat
esiin muun muassa, ettd korkeasti koulutetut omaiset vierailevat laitoksessa use-
ammin (Yamamoto-Mitani ym. 2001), nuoremmat sukupolvet eli muistisairaiden
asukkaiden lapset hyotyvat koulutusinterventiosta véhemmaén kuin puolisot (Maas
ym. 2004), iéll4 tai sukupuolella ei ole n&hty olevan vaikutusta stressikokemuksiin
(Almberg ym. 2000), koulutuksen, siviilisdddyn ja tyollisyyden ei ole todettu kor-
reloivan omaisten kokemaan kuormittuneisuuden tunteeseen (Tornatore & Grant
2002).

Aikaisemmista kansainvélisistd omaistutkimuksista puuttuu toimijuuden tul-
kintakehyksestd aukeavia mahdollisuuksia uusille tulkinnoille ja uudelle ymmar-
rykselle. Aikaisemmissa tutkimuksissa ei ole hahmoteltu jonkin laitoksen omais-
toimintakéytant6ja kokonaisuudessaan. Tutkimuksista puuttuvat myds muiden
toimijoiden kuin varsinaisen hoitohenkilokunnan — kuten laitosapulaisten, terve-
yskeskusavustajan ja sairaalapastorin — selonteot suhteestaan laitoksessa kayviin
omaisiin. Toimijuustutkimuksen padasiallisin ero aikaisempiin omaistutkimuksiin
verrattuna liittyy kuitenkin siihen, ettd muistisairaiden ihmisten omaisten arjen
aktuaalista toimintaa instituution ajallis-paikallisessa kontekstissa ei ole aikai-
semmin tutkittu sosiaalitieteiden ndkokulmasta. Suomalaisesta kontekstista téllai-
nen tutkimusote puuttuu kokonaan.

2.4 Tutkimuksen tarkoitus

Jennifer Masonin (2002, 5) mukaan tutkijan tutkimusprosessin aikana tekemilla
paatoksilla on intellektuaalisia, kaytannollisid, moraalisia ja poliittisia seurauksia.
Hanna Ojala (2010, 47) pohtii vaitdstutkimuksessaan toimijuutta Jyrk&man viite-
kehykseen viitaten seuraavalla tavalla:

“Toimijuus yhtdaikaisena rajoitusten ja mahdollisuuksien dynamiik-
kana edellyttdd toimijuuden ymmartdmista tilanteisena ja toiminnas-
sa muotoutuvana: asettamisena ja asettumisena toimijakategorioihin,
joissa neuvotellaan itselle mahdollisen ja itseltd odotetun vélilta.
Niiss& neuvotellaan toimijuuteen yhtd aikaa kuuluvasta vaateesta eli
tdytymisesté ja mahdollisuudesta eli voimisesta.”

Tapani kirjoittaa toimijuudesta ei tarkoituksellisesti ole ehed eiké& deterministinen.
Késitykseni yhteiskunnasta ei ole deterministinen. Toisaalta ainutkertainen, kult-
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tuurinsa ajallis-paikallisilla makro- ja mikrokentill4 toimiva ihminen sdilyttad aina
yksityisyytensé ja autonomiansa. IThminen kykenee ymmartdmaéan toisen ihmisen
eldmdéntarinaa ja tdman pyrkimyksid yhteisen inhimillisen kokemuksen pohjalta.
Toisen ihmisen eldma& ei kuitenkaan voi koskaan taydellisesti ké&sittdd. (Read
2008, 232.) Fokukseni ei ole yksittdisessd arjen toimijassa, vaan kasitteellisesti
sosiaalisesti rakentuvassa, yll&pidettavéssd ja muuttuvassa tilanteellisessa toimin-
nassa ja toimijuudessa. Haluan jattaa yksittaisille omaisille mahdollisuuden omaan
luovaan refleksiiviseen prosessiin — rakentaa ja luoda itse kuvaa ja uusia merkityk-
sid laitosomaishoitajuudelle (kuten Wilinska 2012, 291, 310). Tarkastelen tutki-
muksessani omaisen toimijuutta ajallisesti ja rakenteellisesti erilaisilla tasoilla:
eldménkulullisesti, prosessinomaisesti ja tilanteellisesti.

Tutkimukseni moraaliset, eettiset ja poliittiset kysymykset ovat monimutkaisia
ja térkeitd (Mason 2002, 43). Vastatakseni tutkimuskysymyksiini joudun l&hesty-
mé&an kysymyksia monista ndkokulmista. Tutkimukseni kohdistuu moniin haavoit-
tuviin toimijaryhmiin ja monenlaiseen toimintaan sek& yhteiskunta- ettd yksilota-
solla. Tutkimus siséltdd monenlaisia eettisesti sensitiivisia elementtejd, jotka otan
tutkimuksessani huomioon (Jyrkdmé 2006; Topo 2006).

Miké& on siis tutkimukseni tarkoitus? Tutkimukseni tarkoitus on tutkia muisti-
sairaan ihmisen omaisen toiminnan mahdollisuuksia ja rajoituksia pitkdaikaisosas-
tolla sekd yhteiskunnallisena etta arkisena, ajallisena ja paikallisena, yhteistoimin-
nan kysymyksend — toimijuuskysymyksend. Omaisen toimijuuden tutkiminen
pitkdaikaisosastolla on tarke&é paitsi omaisen ainutkertaisen elaman rakentumisen
vuoksi, myds siksi, ettd omaisen toimijuus rakenteistaa laitoksessa olevan muisti-
sairaan laheisen, sielld asuvien muiden asukkaiden ja muiden omaisten toimijuutta
(Koivula 2007; Hendricks 2008; Woods 2008). Toimijuuden viitekehys mahdollis-
taa pitkaaikaisosaston arjen toimintakdytantdjen ja toimijoiden arkisen toiminnan
herkan tarkastelun ihmista ja ihmisyytt& kunnioittaen, ihmetellen.

2.5 Tutkimuskysymykset

Tutkimuskysymykseni voidaan karkeasti jakaa kolmeen néakdkulmaan: yksi-
I6n/omaisen ndkdkulmaan, palvelujérjestelmén/pitkaaikaisosaston ndkékulmaan ja
metodologiseen ndkdkulmaan. Toimijuuden viitekehyksen luonteen vuoksi kysy-
mykset ovat osin pdaallekkéisid. Tutkimuskysymysteni valintaa perustelen alan
teoreettisella keskustelulla, teoreettisella viitekehyksellani ja aikaisemmissa tutki-
muksissa saaduilla tuloksilla ja niistd puuttuvilla ndkdkulmilla.

* Yksilon/omaisen nédkdkulmasta tutkimuskysymykseni ovat seuraavat:
Miten omaisen eldmankulku on rakentanut omaisen toimijuutta?
Miten omaisen toimijuus — toiminnassa ilmenevéna osaamisena, haluami-

sena, kykenemisend, taytymisend, voimisena ja tuntemisena — rakentuu pit-
kaaikaisosastolla?
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Palvelujarjestelman/pitkéaikaisosaston ndkokulmasta tutkimuskysymykseni
on seuraava:

Miten omaisen toimijuutta rakennetaan, yllapidetaén ja muutetaan pitkaai-
kaisosastolla vuorovaikutuksen, materiaalisten ja sisdistettyjen kayténtdjen
kautta?

Sosiologiassa tiedetddn, ettd toimijuus ei rakennu vain tarkoitetun toiminnan
kautta. Toimijuus rakentuu myds toiminnan tarkoittamattomien eli ei-aiottujen
seurausten kautta. T&man liséksi toimijuus rakentuu — mahdollistuu tai estyy —
myd6s toimimatta jattdmisen, esimerkiksi toimintakdytantjen puuttumisen,
kautta. Osan toiminnan ja tilanteiden merkityksistd toimintaan osallistuvat ky-
kenevat kielellisesti ilmaisemaan. Osa tilanteisiin vaikuttavista kdyttdytymisen
ja ympariston ulottuvuuksista ja& kuitenkin toimijoille nakymattémiksi.
(Friedman & Rogers 2009, 31.) Tutkijana pyrin kuitenkin tulkitsemaan erilai-
sen poissaolon ja "ndkymattéman” (Jyrkdma 1998, 192) lasnédoloa arjen tilan-
teissa. Tastd nousee seuraava tutkimuskysymykseni:

Miten ei-toimijuus ja ei-toimintakéytdnnot rakenteistavat omaisen toimijuutta?

Toimijuuden teoreettis-metodologinen viitekehys on uusi lahestymistapa tutkia
arjen toimintaa ja toimintatilanteita. Tésta johtuen seuraava kysymykseni on:

Miten ilmi6ita tutkitaan toimijuutta tulkintakehyksen& kayttaen?
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3 Laadullinen monimenetelmainen
tutkimus

Giddensin (1984, 284-286) mukaan yhteiskuntatieteellisessa tutkimuksessa on
kolme vaistdmatonta elementtid. Ensinndkin, tutkimuksessa on aina kulttuurinen,
etnografinen tai antoropologinen aspekti. Tdma johtuu yhteiskuntatieteiden kak-
soishermeneuttisesta luonteesta. Sosiologisessa tutkimuksessa kentalld ilmiot ovat
aina rakentuneet yhteisesti jaetuista merkityksista. Paéastidkseen sisdadn kenttadnsa
tutkijan tytyy saada tietoonsa, mité toimijat jo tietdvat ja mita heidén taytyy tietda
voidakseen jatkaa arkieldmaansa. Toiseksi, tutkijan on tdrkedd olla sensitiivinen
niille monimuotoisille kyvyille, joiden avulla toimijat koordinoivat kdyttaytymis-
td&n jokapaivéisen eldaménsa konteksteissa. Kolmanneksi, yhteiskuntatieteellisessa
tutkimuksessa on térke&é olla sensitiivinen sosiaalisen eldman ajallis-paikalliselle
rakentumiselle.

Arjen kompleksisen toiminnan tutkiminen toimijuusndkokulmasta edellyttda
monimenetelméistd tutkimusotetta (Jyrkdma 2008a; Koivula 2006). P&éatin siis
tehdd laadullisen monimenetelmaisen tutkimuksen. Laadullisella metodologialla
tavoitetaan sosiaalisen eldman rikkaus, syvyys, konteksti, moniulotteisuus ja
kompleksisuus. Laadullinen strateginen ajattelu on Jennifer Masonin (2002) mu-
kaan dynaaminen, aktiivinen ja refleksiivinen prosessi. Laadullisella tutkimuksella
voidaan yleisen kuvan tai keskiarvojen sijaan rakentaa voimakkaita argumentteja
siitd, miten asiat toimivat tietyssa kontekstissa.

Aikaisemmissa vanhusten hoivaa késittelevissd yhteiskuntatieteellisissa tutki-
muksissa on tuotu esille tarve sekd hoivan antajan ettd hoivan vastaanottajan né-
kemyksia integroivalle tutkimusotteelle (Dannefer ym. 2008; Zechner 2010, 307).
Molempien tai useampien hoivaan osallistuvien haastattelu, havainnointi tai osal-
listavien menetelmien kayttd tuottaisivat monipuolista aineistoa tdhan tarkoituk-
seen. Téllaisten aineistojen avulla arjen hoivaa voidaan tarkastella sosiaalisissa
suhteissa tapahtuvana molemminpuolisena toimintana.

Madrittelen tutkimuksen, jossa kédytetdan toimijuuden teoreettis-metodologista
viitekehystd, seuraavalla tavalla:

Toimijuustutkimus on lahestymistapa arjen sosiaaliseen toimintaan.
Osallistumalla arjen toimintaan ja kuuntelemalla eri toimijoiden se-
lontekoja arjen tapahtumista tutkija luo kuvan toimijuuden sosiaali-
sesta rakentumisesta kulloisessakin kontekstissa. Peilaamalla havain-
tojaan tutkittaville, arjen sosiaalista toimintaa on mahdollista reflek-
toida uusin diskursiivisin tavoin ja tarvittaessa muuttaa sité.
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Pitk&aikaisosastolla omaisen toimijuuden rakentuminen sosiaalisena prosessina on
moniulotteinen ilmid. Tutkimukseni metodologinen strategia, jolla vastaan tutki-
muskysymyksiini, on lahestymistavaltaan laadullinen mixed methods -tutkimus
(Mason 2006). Valitsin tdman strategian sen vuoksi, ettd haluan saada useita kom-
ponentteja selitysteni ja perustelujeni rakentamiseksi: monimenetelmaiselld otteel-
la voin tutkia toimijuuden prosessinomaisen rakentumisen eri osasia — pitkdaikais-
osastoa toiminnan kontekstina ja omaisia yksil6llisind toimintaan osallistujina —
sekd vastata tutkimuskysymyksiini monista nakdkulmista. Suvi Ronkaisen (2009;
Ronkainen ym. 2011) mukaan oleellista on ymmartaa eri menetelmien kautta syn-
tyvén tiedon erilaisuus. Pyrin yhdistdmé&an erilaisia ymmartamisen ja tietdmisen
tapoja luovasti. Analyysissani sekoitan ja uudelleenintegroin aineistoni tarkoituk-
sellisesti (Mason 2002, 30, 33). Toimijuuden teoreettis-metodologinen viitekehys
avoimuudessaan ja monimuotoisuudessaan alleviivaa menetelmdvalintojen onnis-
tuneen integroinnin merkitystd. Taydentdmalld toisiaan tutkimusmenetelmani ja
niiden kautta tuotetut aineistot lujittavat tutkimukseni ontologista ja epistemolo-
gista johdonmukaisuutta.

Ajankohtaisessa kansainvalisessd metodologisessa keskustelussa kaydaan vil-
kasta keskustelua mixed methods -viitekehyksen mahdollisuuksista. Viitekehyk-
sen avulla on mahdollista tavoittaa parempi ymmérrys ["better understanding”]
ihmiselamén kompleksisuudesta. Syntyy lukuisia tapoja katsella, tulkita ja tietaa.
(Greene & Hall 2010, 120.) On todettu muun muassa, etté eri tieteenaloja edusta-
vat tutkijat analysoivat saman aineiston eri tavoin johtuen tieteenalaeroista (Frost
ym. 2010). Gitte Sommer Harrits (2011, 150) kyseenalaistaakin mixed methods -
viitekehyksen koherenttina homogeenisena tutkimusparadigmana korostaen erilai-
suuden mydnteistd arvoa (myds Morgan 2007; Denscombe 2008). Seuraavaksi
tuon esille oman tapani kayttaa tutkimuksessani mixed methods -viitekehysta.

3.1 Aineiston tuottaminen

Masonin (2002, 52) mukaan laadullisessa tutkimuksessa on tarkempaa puhua ai-
neiston tuottamisesta kuin aineiston kerd&dmisestd. T&ma johtuu siitd, ettd tutkija ei
voi olla sosiaalisesta maailmasta tdysin ulkopuolinen tiedon kerddja. Painvastoin,
tutkija aktiivisesti tuottaa tietoa tiettyjen metodien ja nditd ilmentévien epistemo-
logisten positioiden kautta. N&in ollen tutkija ei vain yksinkertaisesti 10yda aineis-
toldhdettd, joka olisi olemassa valmiina kerattdvéssa muodossa. Halutun aineiston
tuottamisen prosessiin kuuluu intellektuaalisia, analyyttisia ja tulkinnallisia aktivi-
teetteja.

Ensiksi, epistemologisesti muotoilin  laadullisen mixed methods -
tutkimusasetelman kehittddkseni sen myo6té sosiaalisia selityksid omaisten toimin-
nan — ja abstraktimmalla tasolla toimijuuden (King & Calasanti 2009) — sosiaali-
sen rakentumisen muodoille tietyssd kontekstissa, tssd tapauksessa terveyskes-
kuksen pitk&aikaisosastolla. Toiseksi, metodologisesti uudistin tapoja tuottaa ai-
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neistoa ja analysoida sitd. Kolmanneksi, teoreettisesti halusin tuottaa selityksia, eli
miten voi ymmartdd sosiologisesti toimijuuden rakentumisen prosessin muotoa,
kulkua ja seurauksia tietyssa kontekstissa, tutkimustulosteni yleistdmisen ja siirret-
tdvyyden varmistamiseksi.

Laadullinen tutkimus on Masonin (2002, 24) mukaan luonteeltaan tunnustele-
vaa, joustavaa, aineistovetoista ja kontekstisidoinnaista. N&in ollen tutkimusstrate-
gian muotoilun suunnittelun ja paatdksenteon tulee olla jatkuvaa ja perustua kay-
tAntdon, prosessiin ja tutkimuskontekstiin itseensd. Tutkimuksen muotoilun tuot-
taminen ei padty prosessin alun pé&toksiin, vaan sitd jatketaan aktiivisesti koko
tutkimusprosessin ajan: Missa “sijaitsevat” ne potentiaaliset l&hteet, joista voisin
tuottaa tietoa muistisairaan ihmisen omaisen toimijuudesta pitkaaikaisosastolla?
Mita odotan téllaisten l&hteiden “kertovan” minulle? Miten ne istuvat valitsemaani
ontologiseen ja epistemologiseen perspektiiviin? Miten kéytan téllaisia l&hteita?
Millaisen eettisia kysymyksid niiden kayttdon liittyy? (Mason 2002, 53.)

Halusin tutkia nimenomaan terveyskeskuksen pitk&aikaisosastoa asumisympé-
ristond, silla aikaisempien, padosin terveystieteellisten, kansainvélisten tutkimus-
ten perusteella tiedetdan, ettd muistisairaiden ihmisten omaiset kokevat pienet
dementiayksikot laadukkaina hoitopaikkoina (esim. Donovan & Dupuis 2000).
Aikaisemmista tutkimuksista tiedetd&n myds, ettd omaisten toiminta on erilaista
erilaisissa yksikoissd, kuten laitoksessa ja tuetun asumisen yksikoissa (esim. Port
ym. 2005).

Suomalaiset terveyskeskusten pitkdaikaisosastot ovat isoja sekaosastoja, joilla
asuu asukkaita, joilla on ladketieteellisen hoidon ja hoivan tarpeen taustalla mo-
nenlaisia diagnooseja, myds muistisairautta. Tastd ndkokulmasta laitoselamaa ja
nimenomaan muistisairaiden ihmisten omaisten toimintaa siell4 ei ole ennen tut-
kittu yhteiskuntatieteellisen, konstruktionistisen sosiaaligeronlogisen viitekehyk-
sen puitteissa (ks. alkuhahmotteluja Jyrk&mé& 1998). Erityisesti muistisairaiden
ihmisten omaisiin fokusoituvaa yhteiskuntatieteellista hoivatutkimusta on ylipaan-
sé tehty Suomessa pédosin vain kotiympéristossa (esim. Eloniemi-Sulkava ym.
2007). Etenevd muistisairaus johtaa kuitenkin, suomalaisista kotona asumista tu-
kevista vanhuspoliittisista pyrkimyksistd huolimatta, toistaiseksi usein vield lai-
toshoitoon. Vuonna 2009-2010 voimassa olleen suomalaisen hoidon porrastusjar-
jestelman puitteissa viimeinen laitosvaiheen asuinpaikka oli usein juuri terveys-
keskuksen vuodeosasto. Tamaé tekee tutkimuksestani historiallisen. Hoidon porras-
tusjarjestelman ja terveyskeskusten pitk&aikaisosastojen mahdollinen lakkauttami-
nen tulevaisuudessa (Sosiaali- ja terveysministerio 2010a) ei tee tyhjéksi omaisen
toimijuuden rakentumisen prosessin mekanismien hahmottelua teoreettisesti.
Otokseni mahdollistaa jatkossa muun muassa vertailun erilaisten asumismuotojen
ja niissa rakentuvien toimijuuksien kesken.

Valintojani ohjasi my0s rationaalinen kdytannollinen syy: tein tutkimustani
péivétyoni ohessa ja tarvitsin kentdn alueelta, jonne meneminen ei aiheuttaisi mi-
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nulle liiallisia kulku- ja ajankéyttéongelmia. Aineistonkeruupaikakseni valituksi
tullut pitkaaikaisosasto valikoitui pad&kaupunkiseudulla k&ynnissé olevan Mielen
Muutos -projektin tutkimus- ja kehittdmisprojektissa mukana oleva osasto satun-
naistetun otannan perusteella. Kerasin tutkimusaineistoni huhtikuun 2009 ja tou-
kokuun 2010 valisend 14 kuukauden aikana Vanhustyon keskusliiton Mielen
Muutos -projektin Kaytdsoireet-osahankkeen (2007-2010) yhteydessa interventio-
osastolta (projektista tarkemmin Eloniemi-Sulkava & Savikko 2011).

L&htokohtani aineistolahteideni ja metodieni valinnassa on sosiologisessa mik-
rointeraktionistisessa, tarkemmin etnometodologisessa, perinteessd, jonka ymmar-
ryksen tiedon sosiaalisesta rakentumisesta jaan (esim. Collins 1994). P&&stékseen
kentélle sisdan tutkijan on saatava selville, mitd toimijat entuudestaan tietavét ja
mit4 heidan taytyy tietdd voidakseen toimia kyseisessa kontekstissa mielekk&alla
tavalla (Giddens 1984). Tutkijan on saatava tietoonsa miten arkipéivén tilanteet
rakentuvat toimijoiden yhteiseksi tiedoksi siitd, mitd tilanteissa on meneilldan
(Heritage 1996). Toisaalta mielenkiintoni kohdistui siihen, miten yhteistd ymmar-
rysté tilanteista ei jaeta, vaan miten ne kehystyvét toisin (Goffman 1974).

Kehitin aineistonkeruuseeni monivaiheisen, tutkimusprosessin kuluessa kasva-
van ja kehittyvan metodologisen viitekehyksen nayttaékseni, miten omaisen toimi-
juus rakentuu, miten sitd yll&pidetddn ja miten se muuttuu pitkdaikaisosastolla.
Valitsemani tutkimusmenetelmat voidaan jakaa kahteen ryhmaan: menetelmat,
joiden kautta pyrin ymmartdmaan pitk&aikaisosastoa kulttuurisena ja sosiaalisena
toiminnan kontekstina, ja menetelmat, joiden kautta pyrin ymmartdmaan omaisia
toimintaan osallistujina. Menetelmat kontekstin ymmartamiseksi siséltavét osallis-
tuvan havainnoinnin, historiallisen aineiston (sanomalehdet), osaston viralliset ja
puoliviralliset dokumentit (viralliset ohjeet, ilmoitustaulujen paperit), hoitohenki-
I6kunnan ryhmahaastattelut, muiden avaininformanttien haastattelut, kévelyha-
vainnoinnin (walkaround) ja refleksiivisen kenttépéivékirjan. Menetelmét omais-
ten osallistumisen ymmartdmiseksi sisaltdvat omaisten haastattelut, kévelyhaastat-
telut (walking interview, walkalong) ja osallistuvan havainnoinnin.

Tuotin siis monenlaisia aineistoja kehittddkseni niiden kautta perusteltuja mo-
nipuolisia argumentteja omaisen toimijuuden rakentumisesta pitkaaikaisosastolla.
Seuraavaksi perustelen tarkemmin valintojani.

3.1.1 Toimijuusetnografinen lahestymistapa

Giddensin (1984, 284) mukaan sosiaalitutkimuksessa on siis aina vaistamatta mu-
kana kulttuurisia, etnografisia tai antropologisia aspekteja. Havainnointia kdyttden
tavoitan yhdell& tavoin kulttuurisesti yhdessé jaetun sosiaalisen toiminnan muodon
(Atkinson & Delamont 2005, 823). Etnografisia l&hestymistapoja on runsaasti. Ne
eroavat toisistaan muun muassa tieteenalakohtaisesti ja kansallisesti (Atkinson ym.
2007, 5). Etnografiaa on my6s méaritelty monin eri tavoin. Clifford Geertz (1973,
6-17) ymmartadd etnografian “tihedksi kuvaukseksi” kulttuurista. Marja-Liisa
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Honkasalon (2008, 41) mukaan Geertzin ajatus etnografiasta “tihednd kuvaukse-
na” tarkoittaa kenttatydssa tuotetun tiedon rikkautta, yksityiskohtaisuutta, kerros-
tuneisuutta ja vaihtelevuutta eri konteksteissa. Geertzin (1973, 21) mukaan etno-
grafisen kuvauksen tulee olla mikroskooppista. Honkasalon (2008, 41) mukaan eri
tutkijat ovat painottaneet joko yksityiskohtaisuuden ja rikkauden ideaa tai holistis-
ta ndkemystd. Holismia on myds kritisoitu. Monet tutkijat ovat Honkasalon mu-
kaan péatyneet hahmottelemaan tiheyttd eritasoisen ja -aikaisen kontekstuaalisuu-
den kautta. Omassa tutkimuksessani pyrin Kirjoittamaan kontekstuaalista ja mo-
daalisesti tihedd kuvausta. Ymmarran toimijuusetnografian tutkimusprosessiani
jasentévand teoriana — metodologiana (Lappalainen 2007a, 10).

James A. Holsteinin ja Jaber F. Gubriumin (2008, 374-375) mukaan etnogra-
fista kenttatyotd voi ldhestyd joko naturalistisesta tai konstrukstionistisesta nako-
kulmasta. Naturalistisessa viitekehyksessa kysytdan tyypillisesti mitd arkitodelli-
suudessa tapahtuu [’what is going on”]. Konstruktionistisessa viitekehyksessa
kysytédén puolestaan, miten sosiaalisia todellisuuksia tuotetaan, kootaan ja yllapi-
detd&n ["how social realities are produced, assembled, and maintained”]. Sen si-
jaan ettd pyrittéisiin astumaan siséan sosiaaliseen todellisuuteen, konstruktionisti-
nen pyrkimys on astua taakse ja kuvailla miten sosiaalinen eloistuu, vedetadn mu-
kaan [’how it is socially brought into being”]. Kiinnostuksen kohteena on paitsi
mitd ["what”] tapahtuu, myds se prosessi, jonka kautta sosiaalista todellisuutta
rakennetaan ja yllapidetdan. Analyyttinen fokus ei ole niink&én sosiaalisen todelli-
suuden dynamiikassa kuin siind, miten sosiaalinen todellisuus l&ht6kohtaisesti [”in
the first place”] rakentuu.

Konstruktionistinen tydjarjestys kannustaa etnografia katselemaan ja kuunte-
lemaan toimintoja, joiden kautta arjen toimijat jarjestavét, tuottavat, tunnistavat ja
merkityksellistavét sosiaalisen maailmansa elementtejd. Tama lahestymistapa on
eksplisiittisesti toimintaan orientoitunutta [“action orientation”], fokusoituen vuo-
rovaikutukseen ja puheeseen, jota sosiaalisesta todellisuudesta tuotetaan.

Konstruktionistinen etnografi astuu itsestdaén selvyyksien taakse orientoituak-
seen elamismaailmaan (Alfred Schutziin viitaten) ja sen sosiaalisiin muotoihin.
Harold Garfinkelin etnometodologia jakaa tdman orientoitumisen eldmismaail-
maan korostaen puhekdytantdjen merkitystd vuorovaikutussuhteissa ja sosiaalisen
todellisuuden tuottamisessa. Etnografin padmaarand on dokumentoida miten toi-
mijat itse kayttavat arkiteorioita jokapdivaisessa puheessa ja vuorovaikutuksessa
konstruoiden arkieldmansa realiteetteja. (Holstein & Gubrium 2008, 377-378.)

Kanadalaisen sosiologin Dorothy E. Smithin alulle saattama institutionaalinen
etnografia jakaa konstruktionistisen tutkimuksen ontologian. Se jattaytyy kuiten-
Kin itsendiseen asemaan luonnehtien itseddn tutkimukseksi, joka lahtee ihmisten
paikallisista kokemuksista korostaen muun muassa sukupuolen, rodun ja luokan
merkityksia kokemuksille. Institutionaalisessa etnografiassa nojaudutaan ihmisten
kykyyn kuvailla ja ndyttdd, mitd he tekevat ja kuinka muut ihmiset vaikuttavat
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heidan toimintaansa. Fokus on kielessd, tulkinnallisissa viitekehyksissé ja ruumiis-
sa. (McCoy 2008, 702-705.)

Institutionaalisessa etnografiassa ollaan kiinnostuneita niista sosiaalisista suh-
teista ja muodoista, joilla arjen toimijoita koordinoidaan ja kontrolloidaan. N&ma
tekijat ovat yleensa arjen toimijoille itsestdénselvyyksia, joita ei arjessa reflektoi-
da. Kyseessa saattavat olla esimerkiksi hallinnnon, talouden tai tieteen merkitykset
arkitoiminnalle ja vuorovaikutussuhteille. T&man vuoksi etnografi kerdd tutkimus-
aineistoaan monilla menetelmilld usein erilaisten tasojen kautta. Tutkimus lahtee
paikallisesta toiminnasta ja yhdistda usein havainnointia ja haastatteluja, jolloin
tutkija p4ésee ndkemadn miten asiat tapahtuvat, mutta myos kuulemaan osallistu-
jien selityksié asioista, jotka eivét ole nédkyvia. (McCoy 2008, 701-708.)

Masonin (2002, 55-58) mukaan etnografinen tutkimus perustuu tietynlaiseen
ontologiaan. Tutkimuksessa tutkitaan kulttuuria ja se perustuu epistemologiaan,
jonka mukaan kulttuurin oppii tuntemaan kulttuuristen ja sosiaalisten ympéristdjen
kautta. Etnografit painottavat ensikéden tietoa ympéristdstd ja havainnointiin pe-
rustuvia metodeja. Kulttuurinen ympéristd nahdadn aineiston lahteend ja tiedon
tuottaminen onnistuu parhaiten uppoutumalla kyseiseen ymparistoon. Etnografit
kéyttavat usein osallistuvan havainnoinnin liséksi myds muita metodeja. Mason
kehottaa tutkijaa pohtimaan aktiivisesti ja kriittisesti, millaisella 1&hestymistavalla
omaan tutkimuskysymykseen voi vastata, sen sijaan, ettd kdyttdisi omassa tutki-
muksessaan jonkin l&hestysmistavan sdéntdja ja konventioita sellaisenaan. Miksi
haluan kayttda havainnointiin perustuvia metodeja? Miksi haluan osallistua tutki-
musymparistooni tuottaakseni aineistoa tutkimuskysymykseeni vastaamiseksi?
Mitd haittaa havainnointiin perustuvilla menetelmilld on minun tarkoitusperiini
nahden? (Mason 2002, 84.)

Etnografisella otteella on mahdollista tavoittaa toimijuuden kontekstuaalisuus,
sen sidostuminen aikaan ja paikkaan ja tilanteeseen (Jyrkdméa 2008a). Toimijuu-
den viitekehys kéytdssani perustuu ontologiseen perspektiiviin, jonka mukaan
sosiaalinen vuorovaikutus ja toiminta jossakin tietyssa ajallisessa ja paikallisessa
ympéristossa on tutkimuksessa keskeistd. Viitekehys kdytdssani pohjautuu epis-
temologiseen positioon, jonka mukaan tieto tai evidenssi on tuotettavissa muun
muassa havainnoimalla jonkin tietyn sosiaalisen ympériston toimintakéytantoja,
arjen kontekstuaalista toimintaa ja sosiaalista vuorovaikutusta ”in action”, toisin
sanoen prosessina, sisaltapéin ja tietyll& tavalla kollektiivisesti, yhdessa (Jyrkdma
2008a, 192). Havainnointi tutkimusmenetelménd myos siksi, ettd kaikki sosiaali-
nen toiminta ei ole diskursiivista. Eri toimijoiden ndkdkulmat ja ymmarrys tilan-
teista ovat vaistamatta osin kapeita.

Eldménkulun viitekehyksen pohjalta luodun toimijuuden viitekehyksen mu-
kaan toimijuus on ajassa muuttuvaa, tavalla tai toisella kehittyvaa. Loytaakseni
sosiaalisia selityksia sille minkalaisten mekanismien kautta tdma kehitys kulkee ja
vastatakseni tutkimuskysymykseeni rakensin toimijuuden viitekehyksen viitoitta-
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mana metodologisen strategian, jonka avulla voisin konstruoida tietoa toimijuuden
ajallisesta rakentumisesta. Téllaista aineistoa tuottaisin mixed-methods -
lahestymistapaan liittyen havainnoimalla arjen sosiaalista vuorovaikutusta ja toi-
mintaa pitk&aikaisosastolla 14 kuukauden ajan.

Vertailu esimerkiksi kahden erikokoisen osaston, kaupungissa tai maaseudulla
sijaitsevan osaston tai eri Euroopan maiden valilld olisi antanut mahdollisuuden
tuottaa mielenkiintoista vertailutietoa omaisen toimijuuden ajallisesta ja paikalli-
sesta rakentumisesta. Sellainen tutkimusote oli minulle k&ytdnnossa kuitenkin
mahdotonta toteuttaa. Toisaalta, koska kerdsin aineistoni MielenMuutos-tutkimus-
ja kehittdmisprojektin yhteydessd, jossa omaiset néhtiin 14 kuukautta kestévén
intervention “merkittavind yhteistydkumppaneina” (Eloniemi-Sulkava ym. 2011,
47), havainnoinnin kautta olisi mahdollista kehittda relevantteja ja merkityksellisia
argumentteja omaisen toimijuuden ajallisesta ja paikallisesta muutoksesta seka
osaston muuttuvien toimintakdytantdjen ettd toimijoiden mahdollisten ajassa
muuttuvien selontekojen ja tulkintojen kautta.

MielenMuutos-projektin arviointi ei kuitenkaan kuulunut systemaattiseen me-
todologiseen tutkimusstrategiaani. Hankkeesta tehtiin ulkoinen arviointi (Eskola
ym. 2012). Loyha linkittymiseni projektiin osoittautui paikoitellen valitsemani
tutkimusmetodin haittatekijaksi. Olin tutkijatoimijana osa tutkimaani sosiaalista
ajallista kontekstia. Minut koettiin arjen toimintatilanteissa varsinkin hoitohenki-
I6kunnan taholta paikoitellen projektin intervention tavoitteiden toteutumisen
kontrolloijana. Kirjoitin kenttapaivakirjaani muutamien arkitilanteiden kuvauksia,
joissa henkilékunta joutui puntaroimaan toimintaansa — esimerkiksi tarvittavien
psyykenldkkeiden antamista jatkuvasti huutelevalle asukkaalle — siksi, ettd mina
olin 1asn& havainnoimassa tilannetta. Né&in tapahtui kuitenkin onneksi harvoin.
Samoin tapahtui paikoitellen, ettd omainen pyrki muuttamaan toimintaansa, kun
havainnoin omaisen arkista suhdetta ja toimintaa muistisairaan ldheisensa rinnalla.

En halua vahéatelld sitd kuormituksen tunnetta, joka osaston henkilékunnalle,
asukkaille ja omaisille pitkan ajan havainnoinnistani ja lukuisista haastatteluistani
kenties seurasi. Osaston henkilokunta, asukkaat tai omaiset eivét asiasta minulle
&aneen huomauttaneet, mutta paikoin heidadn &&nensdvynsa tai non-verbaalinen
viestintansa kieli mielipahasta lasndoloni vuoksi jollakin tavoin esimerkiksi kiusal-
lisessa arkitilanteessa. Institutionaalisessa etnografiassa tutkitaan aina arjen kdytan-
toja. Tyontekijat eivat mahdollisesti pidd siitd, ettd jotkin heidén arjen kdyténtonsa
tulevat johdolle nakyviksi ja aiheuttavat tdmén seurauksena mahdollisesti uusia
hallinnollisia toimenpiteitd. Johtoporras puolestaan saattaa pelétd, ettd organisaati-
on maine tahriintuu. (Have 2004, 116-117.) Paikoitellen siis poistuin tilanteista
tutkimuseettisist syisté, paikoin jain paikalle havainnoimaan tilanteiden jatkumis-
ta. Jain seuraamaan tilanteiden kehittymistd silloin, kun arvelin luottamussuhteeni
henkildkuntaan, asukkaisiin ja omaisiin kasvaneen niin suureksi, ettd paikallaoloni
ei vahingoittaisi ketddn. L&htokohtaisena pyrkimyksendni oli tuoda esiin enemman
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yhteistyon sujuvuutta kuin epdonnistumisia. Kenttaty6ssa tutkijan on aina suojelta-
va tutkittaviensa fyysistd, psyykkistd ja sosiaalista hyvinvointia. Tdmén voi ilmais-
ta myd0s siten, ettd kaikissa tutkimuksessa eteen tulevissa konflikteissa tutkittavien
edut nousevat etusijalle. Tutkijan on koko tutkimusprosessin ajan suojeltava tutki-
miensa ihmisten kunniaa ja arvokkuutta. (Spradley 1980, 20-21.)

Osallistuvaan havainnointiin perustuva kenttatyd on joka tapauksessa etnogra-
fisen tutkimuksen ytimessa. Kenttdd ei mielletd niink&&n fyysisend paikkana kuin
sosiaalisista suhteista muodostuvana tilana. (Huttunen 2010, 39-40.) Ndin ollen on
tutkijan kyvyista kiinni, millaisen roolin h&n onnistuu itselleen neuvottelemaan
osallistuakseen havainnoijana erilaisiin arkipdivén tilanteisiin (Hammersley &
Atkinson 1995, 125). Masonin (2002, 87) mukaan tutkijat kokevat harvoin ha-
vainnoinnin eettisesti suoraviivaisena ja helppona metodina. Toimijuustutkijana en
kuitenkaan jaa etnografisen tutkimusperinteen pohdintoja kentélle paasyn ongel-
mista. Perustelen tilanteen toisenlaista kehystdmistd (Goffman 1974) klassisella
mikrososiologisen tutkimuksen kautta tuotetulla tiedolla ihmisten kayttdytymisesté
julkisella paikalla: normaaliin sosiaaliseen eldmaéan kuuluu se, ettd toimija haluaa
sosiaalisissa tilanteissa hallita antamiaan vaikutelmia itselleen myonteiselld tavalla
(Goffman 1959, 26). Sekd osaston henkilokunnan ettd omaisten pyrkimys arjen
hankalissakin toimintatilanteissa myoénteiseen vaikutelmanantoon suhteessa mi-
nuun osaston ulkopuolisena tutkijana oli siis osa toimijuustutkimukseni tulosta, ei
tutkimustyoni edistymisen haittatekija. Havainnoin nimenomaan osallistujien
kykyja yllapitaa pitkdaikaisosaston arjen monimutkaisissa tilanteissa mydnteisia
sosiaalisia vaikutelmia itsestddn ja muistisairaista asukkaista seké kykya kémméh-
dysten sattuessa toimia tahdikkaaksi, kunnioittaen.

Millainen identiteetti, status tai rooli minun sitten pitéisi yrittdd omaksua? Millai-
nen vaikutelma minun pitdisi yrittdd luoda? Miten minun pitéisi toimia? (Mason
2002, 93.) Pitkdaikaisosaston arjen aktiivisia ja ajan mukana kehittyvid toimijoita
kohtaan osoittamani mydnteinen tieteellinen mielenkiinto ja arvonanto tutkimusot-
teena ja aineiston tuottamisen tapana todennékdisesti valittyi minusta toimijuustutki-
jana luontaisesti vuorovaikutussuhteissani kentén toimijoihin. Tulin otetuksi kentélle
siséan varsin nopeasti. Toki jannitteitékin oli ja niitd purettiin viel& syksylla 20009.

Siind keskustellessamme (solun 2 kaytévalla erd&n miesomaisen
kanssa) moikkasin vélilla (erdén) tyttaren, (erd&n asukkaan) miehen
ja (eréan toisen) tyttdren. Kaikki selkeasti ilahtuivat nédkemisesté-
ni. ... (Eré&s kokenut hoitaja) sanoi minulle lahtiesséni, ettd on var-
maan mielenkiintoista tutkia omaisia, jotka ovat sitd mieltd, ettd hoi-
tajat istuvat aina vain kahvihuoneessa. Pit4& joskus sanoa héanelle, et-
t4 yksik&&n omainen ei ole sanonut minulle ndin. (kenttdpéivakirja
15.9.2009)

Ei mennyt kuin muutama pdivé ja erds omaisista sanoi minulle juuri kyseisen
kommentin haastatellessani hantd. Osaston henkilokunta oli padsaantoisesti varsin
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tietoista omaisten mielikuvista pitk&aikaishoidosta. Osin kyseisen kommentin
minulle heittdneen kokeneen hoitajan sanoma olikin huumoriksi kehystetty. Huu-
morin avulla voi purkaa jénnitteitd sallitusti, luoda sosiaalista integraatiota, mutta
sen voi my0s ndhdé terveend vastarintana hierarkisissa suhteissa (Griffiths 2002,
213, 230).

Tutkimukseni aikana jouduinkin pohtimaan runsaasti tutkimuseettisia kysy-
myksia. Etnografinen minuus on seurausta kompleksisista neuvotteluista (Coffey
1999, 36). Toimin osastolla sekd passiivisena havainnoijana ettd aktiivisena toi-
mintaan osallistujana, ensimmaéisen korostuessa. Passiivisen havainnoinnin kautta
halusin osoittaa kentén toimijoille, varsinkin hoitohenkilokunnalle, ettd olen kiin-
nostunut etupdédssd omaisten toiminnassa osastolla. Nain ollen padosan kenttatyos-
kentelysténi seurasin vierestd — kriittisesti omaisten rinnalle, positioon ja identi-
teettiin asettuen (Coffey 1999, 36) — omaisten toimintaa osastolla. Ikéni ja suku-
puoleni vuoksi sulauduin helposti omaisten joukkoon yhdeksi heistd. Tutkijaksi
erottauduin siten, ettd liikuin osastolla omaisille annettuja oikeuksia vapaammin,
my6s henkilokunnan kansliassa istuen minil&ppériini kenttdpdivékirjaa valilla
kirjoitellen. Avoimella tietokoneelle Kirjoittamisella halusin viestittdd osaston
toimijoille, niin asukkaille, omaisille kuin henkil6kunnallekin, ett4 heid&n arkinen
yhteistoimintansa my6s minun kanssani oli tieteellisen tutkimuksen kohteena,
siind osallinen ja sen arvoista.

Havainnoinnin kautta olin erityisen kiinnostunut osastolla jaetuista yhteisista
kasityksistd, rutiineiksi muodostuneista sosiaalisista toimintakdytanndista ja siita,
millaisten toimintojen kautta toimijat rakensivat, yllapitivat ja muuttivat osaston
erilaisia sosiaalisia ilmidita (Silverman 2006, 97). Kenttdpdivakirjaan kirjoitin
huomioitani osaston fyysisesta ymparistostd, eri toimijoiden toiminnasta ja tapah-
tumista osastolla. Kirjoittamishetkelld arjen tilanteiden kirjaimellinen kuvaus tuot-
tamassani tekstissa korostui, vaikka my6hemmin aineistonkeruun aikana ja lopulta
analyysissani kirjoitin ja jarjestin tekstiani my®os tulkinnallisen ja refleksiivisen
indeksointin nakokulmista ja toisiin aineistoihin yhdistden (Mason 2002, 154).
Kirjoitin kenttdpdivakirjaani teemoista, jotka nousivat teoreettisesta viitekehykses-
tani, aikaisemmista kansainvélisistd omaistutkimuksista ja jo tehdystd havainnoin-
nistani. Luonnollisesti kirjoitin myds toiminnasta, puheista ja tapahtumista, jotka
olivat minulle uusia, kentéltd induktiivisesti nousevia.

Aloitin aineistonkeruuni havainnoimalla osastoa etnografisesti kokonaisuutena
ja kirjoittaen havainnoistani kenttapaivékirjaa. Havainnointiani ohjasi kasitys siité,
ettd arjen toimintaa rakennetaan yhdessa ja néin ollen my®os tutkija rakentaa arjen
toimintaa ja toiminnalle annettuja merkityksid omalla lasndolollaan. En halua
tutkimuksellani takertua leimallisesti mihinkaén filosofiseen koulukuntaan. Ym-
marran, ettd tdhén voi liittyd ongelmia. Pidan tarkedmpéna 16ytaa sisdisesti kohe-
rentti ja konsistenssi metodologinen viitekehys vastamaan omaan tutkimuskysy-
mykseeni (Mason 2002, 32). Tiesin my0s etukédteen kentdlle mennessani, ettd
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mixed methods -viitekehyksen kéyttd aineistonkeruussa voi johtaa informanttien
uupumiseen (Emmel & Clark 2009). Tata valttadkseni pyrin olemaan sensitiivinen
osaston asukkaiden, omaisten ja henkilékunnan mahdollisuuksille osallistua tut-
kimukseeni informantteina. Jatin osan etukdteen suunnittelemistani aineiston tuot-
tamisen tavoista, kuten esimerkiksi omaisten ja omahoitajien pitdiman paivékirjan
ja valokuvien ottamisen, tasta syysta lopulta pois.

Tapaani lahestyd kenttéé voi kutsua toimijuusetnografiaksi. En kuitenkaan ole
perinteisen etnografian tavoin sindnsa kiinnostunut kulttuurin muodostumisesta —
esimerkiksi hoito- ja organisaaatiokulttuurin tai niiden yhteenkietoutumisen ky-
symyksistad (Klemola 2006) — kyseisell& osastolla. Tutkimustani voi ennemminkin
pitdd mikroetnografisena tapaustutkimuksena. Olen kiinnostunut omaisten toimin-
nasta kyseiselld osastolla. Aineistoni kdyttdmiselle valmiin teoreettisen viiteke-
hyksen mukanaolo tarkoittaa sitd, ettd tarkoitukseni ei ole vain tuottaa rikas ja
tihed aineisto ja analyysi kuvatakseni omaisten toimintaa osastolla. Fokuksessani
on omaisen toiminnan paikallinen ymmaértdminen ja sen mahdollisimman objek-
tiivinen kuvaus kyseisesséd kontekstissa teoreettisen viitekehykseni valossa. (ks.
Willis ym. 2007, 242-243.) Tuon esiin kentén eri toimijoiden selontekoja, kuva-
uksia ja paikallista ymmarrystd heille merkityksellisten kehystysten valossa
(emic), mutta tulkitsen niit4 samanaikaisesti tutkijana muita tuottamiani aineistoja
vasten teoreettisen viitekehykseni puitteissa (etic) (Willis ym. 2007, 100-101).

Tutkimuseettisista syistd informoin osastoa séhkdpostitse aina ennen osastolle
menoani. Taman toiveen esitti minulle MielenMuutos-projektin tutkimusjohtaja
osaston henkilokunnan pyynndsta. Havainnointini ajoittui huhtikuun 2009 ja tou-
kokuun 2010 valiseen aikaan. Kévin osastolla pari kertaa viikossa eri kellonaikoi-
na. Viivyin sielld eripituisia aikoja riippuen siité, oliko osastolla omaisia kdymassa
vai ei. Oli havainnointikertoja, jolloin en tavannut yhtdan omaista. Talldin havain-
noin muun muassa osaston ilmoitustaulujen siséltoja.

Tein tietokoneelleni jokaiselle havainnointikuukaudelle oman kansion ja jokai-
selle havainnointikerralle uuden word-sivun, johon merkitsin paivdmééran ja osas-
tolle tulo- ja lahtdajan. Useimmiten Kirjoitin kenttapaivakirjaani osaston kansliassa,
joskus myds kotona. Tutkimuksestani oli informoitu osastoa sekd MielenMuutos-
projektin kautta ettd omasta toimestani useaan kertaan, mutta koska asukkaita kuoli
ja uusia omaisia tuli jatkuvasti osastolle, k&ytdnndssa informoin osaston toimijoita
tutkimuksesta I&pi koko aineistonkeruuni ajan. Koska kaikki kolmivuorotyota teke-
vat hoitajat eivat olleet paédsseet informaatiotilaisuuksiin mukaan, jouduin usein
kertomaan myds hoitohenkilokunnalle uudelleen erikseen tutkimuksestani.

(Kansliaan) kasidan pesemadn tullut hoitaja kysyi minulta, etté olen-
ko taall4 joka viikonloppu. Kerroin tekevéni tutkimustani péivatyon
ohella ja pyrkivani kdymé&an osastolla kaksi kertaa viikossa. Selitin
hénelle hieman etnografiaa tutkimusmenetelmand. (kenttdpaivékirja
7.6.2009)
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Sulauduin siis jatkuvasti helposti osaksi osaston omaisia. Kaikki omaiset eivét
misséan vaiheessa tulleet tietoisiksi tutkimuksestani, vaikka kenties ndkivéat minun
liilkkuvan osastolla. Naistd omaisista en Kirjoittanut mitd&n kenttapaivakirjaani
tutkimuseettisista syista.

3.1.2 Haastattelut

Giddensin (1984, 285) mukaan yhteiskuntatieteellisen tutkimuksen on térkeaa olla
sensitiivinen niille monimuotoisille kyvyille, joiden varassa toimijat koordinoivat
kayttaytymistddn jokapdivaisessd elaméssaan. Etnografisessa tutkimuksessa haas-
tattelumateriaali on sidoksissa kulloiseenkin kenttd&n. Aineistoa analysoidaan
suhteessa koko kenttadn eli siihen aineistokokonaisuuteen, josta kenttd muodos-
tuu. (Huttunen 2010, 40.) Holsteinin ja Gubriumin (1995, 9) mukaan laadullisilla
haastatteluilla pyritddn saamaan todellisuudesta sellainen kuva, joka on paikalli-
sesti ymmarrettavissa.

Tutkimukseni aikana tein viidenlaisia haastatteluja: haastattelin 12 omaista,
tein kaksi hoitohenkilokunnan ryhméhaastattelua, 9 omahoitajan haastattelua, 5
muun avaininformantin haastattelua ja 4 kdvelyhaastattelua. Halusin tuottaa monia
aineistoja eri toimijoiden antamista erilaisista selonteoista, tulkinnoista ja néko-
kulmista omien tulkintojeni ja argumenttieni rakentamiseksi. Kuuntelin seka sité,
mité eri haastateltavat sanoivat ettd sitd, miten he sen sanoivat (Silverman 20086,
130-131). Konstruktionistinen l&hestymistapa auttaa ndkemé&én, miten paikallista
vuorovaikutuksellista toimintaa yll&pidetddn sekd haastattelijan ettd haastateltavan
toimesta paikallisin kulttuurisin resurssein (Silverman 2006, 148).

Omaisten haastattelut

Aikaisempiin omaistutkimuksiin perustuva ldhtokohtani ja esiymmarrykseni oli,
ettd omaiset kehystévat toimintansa osastolla omalla tavallaan omasta nékokul-
mastaan ja intresseistddn kasin. He eivat automaattisesti jaa osaston henkilokun-
nan kanssa yhteisia kasityksia pitkaaikaisosaston sosiaalisen maailman rakentumi-
sesta. Tahan kykyyn vaikuttaa muun muassa se, kuinka pitk&n aikaa muistisairas
laheinen on osastolla asunut. Olin kiinnostunut omaisten tavasta reflektoida ja
tulkita ajankohtaista eldméntilannettaan ja toimintaansa omaisena. Tasté tuottaisin
tietoa haastattelemalla omaisia. Haastattelemalla omaisia elaménkulun viitekehyk-
sessd tuottaisin tietoa omaisen toimijuuden ajallisesta sisaisyydestd. Elamakerran
kertominen on kulttuurisesti tyypillinen sosiaalisen toiminnan muoto (Atkinson &
Delamont 2005, 823).

Olin saanut kirjallisen tutkimusluvan tutkimukselleni X:n kaupungilta (liite 1).
Sain myds luvan toteuttaa tutkimukseni MielenMuutos-projektin yhteydessa (liite
2). Hankin itse kirjallisen tutkimusluvan 27 omaiselta (liite 3). Tapaamani omaiset
olivat 43 — 94—vuotiaita, sekd naisia ettd miehid. Tutkimusluvan pyysin aina tava-
tessani uuden omaisen kasvotusten, itseni ja tutkimukseni heille esitellen. Osaston
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omaiset olivat paasdéntoisesti erittdin kiinnostuneita tutkimuksestani ja aktiivisia
siihen osallistumisessaan. Tutkimusluvan antamisesta kieltaytyi vain kaksi omais-
ta. Syvéllisempi eldméntilanteen tarkastelu, johon tutkimukseen osallistuminen
vaistdmatta olisi johtanut, oli heille sind hetken liian kivuliasta tai tavalla tai toi-
sella vaikeaa. Opin aineistonkeruuaikanani tuntemaan myds ndmé syyt ja pidin
heiddn ratkaisujaan my@s tutkimuseettisistd syistd ymmarrettdvind. Mikéli olisin
nédma tiedot etukateen tiennyt, en toisen omaisen kohdalla olisi edes tutkimuslupaa
yrittdnyt pyytdd. Myos heidédn kanssaan kuitenkin keskustelin aineistonkeruu-
aikanani, silld he toivoivat sitd itse. Pohdin itsekseni ja keskustelin myds omaisten
ja henkilokunnan kanssa lukuisia kertoja aineistonkeruuprosessini aikana riitta-
vadn tietoon perustuvan suostumuksen saamiseen (informed consent) liittyvia
tutkimuseettisia kysymyksid, olihan tutkimukseni taustalla haavoittuva asukas-
ryhmd (Nikander & Zechner 2006, 519).

Jouduin sédtelemaén — tutkimuseettisesti hieman ongelmallisesti ja tavalla, jo-
hon en ollut osannut etuk&teen varautua — tutkimuksestani informointia osastolla,
joka on paitsi yksityinen, myos julkinen tila. Halusin itse valita ne omaiset, joiden
eldmaéntilanteeseen tutustuisin Idhemmin. Tam4 siksi, ettd halusin tuottaa vertailun
mahdollistavaa tietoa omaisen toimijuuden rakentumisesta osastolla. Lukuisten
omaisten innokkuus isolla osastolla osallistua tutkimukseeni johti siihen, ettd en
informoinut tutkimuksestani kaikkia omaisia systemaattisesti. En halunnut antaa
turhia lupauksia kiinnostuksestani kaikkia omaisia ja heidan laheistensa elaméanti-
lanteita kohtaan. Minulla ei ollut mahdollisuutta pyytéa tutkimuslupaa suuremmal-
ta joukolta omaisia tai edes keskustella heidén kanssaan, silla osastolle mennessani
minulla oli taysi tyd yllapitdd laadukasta tutkimusvuorovaikutussuhdetta niihin
omaisiin, joihin olin jo jossain maéarin tutustunut. Osastolla kuoli aineistonkeruu-
aikanani 34 asukasta, mik& oli myos kyseiselle osastolle suuri maara. Vaihtuvuus
my06s omaisten osalta oli siis suurta. Paadyin lopulta ratkaisuun, ettd niistd omai-
sista, joilta minulla ei ollut tutkimuslupaa ja joita en ollut informoinut tutkimuk-
sestani, en kirjoittanut mitédan kenttapdivakirjaani. Huomioin kenttapaivékirjassani
kuitenkin muiden asukkaiden ja omaisten tiuhan vaihtumisen, silld se rakensi
my0s haastattelemieni omaisten kokemuksia ja toimijuutta osastolla.

Pitkdaikaisosastolla ei voinut liikkua huomioimatta sielld asuvia ikdihmisia,
jotka sairastivat jotakin muuta sairautta kuin muistisairautta. Keskustelin osastolla
paljon asukkaiden kanssa itseni ja tutkimustarkoitukseni aina heille ensin esitellen.
Koska en varsinaisesti tutkinut heitd, enka ollut pyytanyt heilta itseltdan tutkimus-
lupaa, kirjoitin heistd kenttdpdivakirjaani vain valikoiden tulevien tulkintojeni
avuksi silloin, kun he jollain merkittavélla tavalla liittyivat tutkimiini omaisiin.
Lopullisessa tekstisséni he eivat ndy muuten kuin vain esimerkiksi kaytévén var-
rella istuvana vanhana rouvana, jota tutkimuskohteenani oleva omainen tervehti
ohikulkiessaan. Asukkaiden kanssa keskustellessani ymmarsin kuitenkin, ettd olisi
ollut merkittdvéa tuottaa aineistoa muistisairaiden ihmisten omaisten toimijuuden
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rakentumisesta myds muita sairauksia sairastavien asukkaiden nakokulmasta.
Tah&n minulla ei kuitenkaan ollut tutkimuslupaa, eikd mydskéén ajallisia tai muita
resursseja. Naiden vireiden asukkaiden tarkkasilmdiset huomiot ja kommentit
paikoitellen kuitenkin merkittavasti rakensivat ymmarrystani omaisten toiminnasta
pitkdaikaisosastolla.

Haastattelemani omaiset valikoituivat tutkimukseeni mukaan lumipalloldhes-
tymistavalla. Pyrin haastattelemaan taustoiltaan, osastollaolo- ja kayntiajaltaan
erilaisia omaisia vertailun mahdollistamiseksi. Kaikkia potentiaalisia informantteja
— esimerkiksi eréstd poikaa ja eréstd puolisoa — en onnistunut milloinkaan tapaa-
maan osastolla tai haastattelu ei muista syistd mahdollistunut. Nauhoitetun teema-
haastattelun tein lopulta valitsemilleni 12 omaiselle, joiden l&heiselld oli omaisen
kertoman mukaan muistisairaus. Mydhemmin sain hoitohenkilékunnalta tiedoksi,
ettd kolmen haastattelemani omaisen l&heiselld ei ollut potilaspapereissaan varsi-
naista muistisairausdiagnoosia. Litterointivaiheessa tiputin ndmé& omaiset tarkem-
masta tarkastelustani pois. Samoin jatin litterointivaiheessa pois omaisen, jonka
tunnistettavuusriski oli ilmeinen ja omaisen, jonka l&heinen kuoli pian haastattelun
jalkeen. Litterointi tehtiin lopulta seitsemalle haastattelulle.

Tarkoitukseni oli tutkia nimenomaan niitd omaisia, joiden laheisilla oli selked
muistisairausdiagnoosi. Diagnoosiksi minulle riitti myds pelkké& dementia tai maa-
ritteleméatdén dementia. N&ma tiedot sain hoitohenkilékunnan vélityksella potilas-
tietojérjestelmastd, jonka tarkasteluun diagnoositasolla minulla ei ollut varsinaista
tutkimuslupaa muuten kuin MielenMuutos-projektin, henkilékunnan ja omaisten
valitykselld. Muita ymmarrystani ja tulkintaani lisddvia tietoja asukkaista saisin
tarvittaessa omahoitajien haastatteluista.

Haastatteluajat omaisten kanssa sovimme muiden keskustelujemme lomassa
havainnointini yhteydessd. Suurimman osan omaisista haastattelin syksylla 2009
useamman kuukauden havainnointini jalkeen, jolloin muistisairaan laheisen elama,
laitoskonteksti ja omaisen toiminnan mahdollisuudet ja rajoitukset osastolla olivat
minulle haastattelutilanteessa jo jossain méaarin hahmottuneet. Arvelin, ettd néin
tehden voisimme keskustella omaisen kanssa jossain maérin yhteiseen tietoon
perustuen, ja yhteisesti uutta tietoa rakentaen, myos laitosarkeen ja -toimintaan
liittyvisté asioista omaisen elaménkulkutietojen ja -kokemusten lisaksi. Etnografi-
sessa haastattelussa tutkimuskysymykset muotoutuvatkin kenttdtyén ohessa ja
ensimmaisen ja viimeisen haastattelun valill& haastattelurunko ja keskusteluteemat
muuttuvat (Tolonen & Palmu 2007, 92).

Teemahaastattelin omaiset kehitteleméssani elamankulun viitekehyksessa (liit-
teet 4-8). Eldmanviiva-kaavion avulla pyysin omaista kertomaan haluamiaan asioi-
ta yhteisestd historiallisesta polustaan muistisairaan laheisensa rinnalla. Lai-
toselamankulku-kaavion avulla pyysin omaista kertomaan muutaman viimeisen
vuoden kulusta osastolla, mikéli laheinen oli asunut osastolla jo pidemman ajan.
Arjen toiminta osastolla-kaavion avulla pyysin omaista kertomaan tyypillisesta
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toiminnastaan osastolla. Matkalla-kaaviolla pyysin omaista kertomaan tuntemuk-
sistaan osastolle tulostaan, osastolla ollessaan ja osastolta Ihtiess&&n. Téman li-
sdksi kysyin muutamia kysymyksid omaisen kasityksistd ja kokemuksista yhteis-
tyostddn osaston henkilokunnan kanssa, mikali omainen ei ollut néit4 asioita tuo-
nut puheessaan spontaanisti esille. Pyysin omaista kertomaan myds muutamia
taustatietojaan, kuten tiedon i&std ja ammatista. Viitekehyksen formuloimisen
taustalla olivat teoreettinen viitekehykseni, aikaissmmat omaistutkimukset ja jo
tehty havainnointini alustavine tulkintoineen.

Laadullisella haastattelulla pyrin saamaan omaisten omia rikkaita selontekoja
heiddn sosiaalisesta prosessistaan ja polustaan muistisairaan laheisensa rinnalla
(Emmel & Clark 2009, 24). Haastattelin kaikki omaiset samalla viitekehyksella,
jotta saisin vertailutietoa erilaisten omaisten erilaisesta toiminnasta osastolla ar-
gumenttieni rakentamiseksi (Mason 2002, 66). Haastattelutilanteessa omaiset
tuottaisivat ja uudelleenrakentaisivat kontekstuaalista tietoaan ja selontekojaan
omaisena toimisen sosiaalisesta prosessista kyseisella osastolla. Itse olin haastatte-
lutilanteiden aktiivinen ja refleksiivinen osallistuja (Holstein & Gubrium 1995).
Halusin antaa omaisen toimijuudelle tilaa my6s vuorovaikutussuhteessaan mi-
nuun, koska kyseessd ei ollut pistehaastattelu, vaan kuukausia kestdva tutkimus-
suhde. Nain haastattelut olisivat toteutuneet ideaalitapauksessa. Kaytanngssé kavi
niin, ettd tein pari haastattelua, joita ennen en ollut havannoinut omaisen toimintaa
osastolla ja joiden jalkeen en omaista enda kertaakaan tavannut. Haastattelutilan-
teet ja niistd tuottamani aineisto siis vaihtelivat seka ajallisesti ettd hallussani ole-
valta etukéteis- ja jalkikateistietomaaraltdan. Tama tuo tutkimukseeni keskenerdi-
syyttd, joka liittyy ihmiseldmén ennalta-arvaamattomuuteen.

Haastatteluajat vaihtelivat omaisten aikataulujen mukaisesti puolesta tunnista
reiluun tuntiin. Haastatteluilmapiiri oli kaikissa haastatteluissa myonteinen. Al-
kuun osaa omaisista jannitti ja joitakin selkeiden tutkimuskysymysten puute ham-
mensi. Haastattelijan odotettiin tekevan aloitteita ja kysyvéan kysymyksid, vaikka
pyrin dialogisiin haastatteluihin (Tolonen & Palmu 2007, 97-98). Hyvin pian
omaiset kuitenkin ymmarsivat, ettd halusin heidan olevan tiedon konstruoijia yh-
dessd minun kanssani (Holstein & Gubrium 1995, 4). Haastattelupaikka vaihteli
osaston niukkojen tilojen vuoksi. Tein haastattelut pd&osin osaston viherhuonees-
sa, mutta tdman ollessa varattuna myos yhden kerran parvekkeella, yhden kerran
asukashuoneessa ja yhden kerran pienessa neuvotteluhuoneessa. Muistisairaat
laheiset eivét olleet Iasnd haastatteluissa. Namé kerrat olivatkin liki ainoat, jolloin
keskustelin omaisten kanssa kahden kesken. Yleensa paikalla oli aina véhintdéan
my06s muistisairas l&heinen ja usein myds muita asukkaita ja omaisia. Haastattelu-
tilanne rakentui siitd syystd muita keskustelutilanteita yksilollisemmaksi ja intii-
mimmaksi. Tilanteessa korostui omaisen oma historiallinen elamantilanne ja né-
kékulma osastolla toimimiselle. Tutkimuseettisista syistd — koska aikaisemmista
tutkimuksista tiesin, ettd omaiset ovat laitosvaiheessakin usein uupuneita — annoin
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kullekin omaiselle tilaa puhua tilanteestaan juuri sen verran kuin han sind hetkena
itse halusi. Koska kenttatyoni jatkui 14 kuukauden ajan, saatoimme palata keskus-
teluihimme my6hemmin. Usein ndin myds tapahtui. Aineistonkeruuni aikana
haastattelemistani omaisista seurasin seitsemé&n omaisen ja heiddn muistisairaan
laheisensd eldmantilantetta koko 14 kuukauden ajan. Muiden haastattelemieni
omaisten ldheiset kuolivat aineistonkeruuaikanani. Osastolla oli kuitenkin monia
muita omaisia — joilta minulla oli tutkimuslupa ja joiden l&heiset eivat sairastaneet
muistisairautta, mutta joiden kanssa usein keskustelin — joiden eldamaa myos saa-
toin seurata koko aineistonkeruuaikani. Tdma mahdollisti vertailun asukkaan
muistisairauden ja muiden diagnoosien valilla omaisen toimijuuden ndkdkulmasta.

Hoitohenkilékunnan ryhméahaastattelut

Ryhméhaastattelin hoitohenkilokunnan kaksi kertaa, elokuussa 2009 ja huhtikuus-
sa 2010. Sovin ryhmahaastatteluajat osastonhoitajan kanssa sahkopostitse. Ryh-
mékeskustelujen kautta sain tietoa siitd, miten henkilokunta kielellisesti rakensi ja
uudelleenrakensi yhteisia kasityksidén ja tietoaan omaisista haastattelutilanteessa.
Pitk&aikaisosastolla ryhméhaastattelun merkitystd alleviivaa se, ettd kyseisessa
tyossa tehddan ryhmétyotd. Ryhmatyohon liittyvat ongelmat, kuten epéyhtenéiset
toimintak&ytdnnot, voivat vaikuttaa muistisairaiden ihmisten toimintakykyyn ja
hoidon laatuun monella tavalla (Jyrkdmé 1998; Sinervo 2011, 13). Haastattelemal-
la henkilokuntaa sain tietoa “auttajan toimijuuden — jaetun subjektiuden — jaetun
toimijuuden” rakentumisesta heidén itsensd ndkdkulmasta, sen sijaan ettd ammat-
tihierarkiassa ylemmat ammattiryhmat puhuisivat heidén puolestaan (Tedre 2007,
100, 106). Tyontekijoiden haastatteluilla tuotin tietoa muun muassa osastolle ra-
kentuneista omaistoimintakaytannoista.

Ryhmahaastattelun ja yksilohaastattelujen yhtdaikainen kdyttdminen samassa
tutkimuksessa on enemmaén kuin kahden rinnakkaisen aineiston analyysia. Tutki-
jan on pysyttavé herkkana aineistojen eroavaisuuksille. Niitd voi kayttaa toistensa
peilauspintoina, joiden avulla tutkija havaitsee ja ymmartdd uusia piirteitd mo-
lemmista aineistoistaan. (Pietild 2010, 212.) llkka Pietilan (2010, 217) esittaméan
diskursiivisen analyysin mukaisesti ryhmakeskustelussa prosessin analysointi on
lopputulosta tarkeampdd. Toimijuusanalyysi poikkeaa tastd kasityksestd. Toimi-
juusanalyysissa katsotaan, ettd ryhma tuo keskustelutilanteessa — joka on konteks-
tuaalinen, tilanteellinen ja vuorovaikutuksellinen (Mason 2002, 64) — esiin paikal-
liskulttuurista tietoaan, késityksiaan, tulkintojaan, selontekojaan ja neuvotteluaan
yhteisesti jaetuista arvoista, normeista, saanndistd, rutiineista, tavoista ja arjen
toimintakéytannoisté eli osaston toiminnan sosiaalista prosesseista ja moraalisesta
jarjestyksesta suhteessa omaisiin; toisin sanoen tekojen kielioppia (Jyrkdma jatko-
opintoseminaarissa 8.5.2009). N&itd arjen toimintaa ohjaavia periaatteita vasten
rakentuvat omaisen toimijuuden modaliteetit.
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Olin ryhmékeskustelujen aktiivinen ja refleksiivinen osallistuja, joten raken-
simme yhdessd tietoa omaisen toimijuudesta osastolla. Ryhmakeskustelutilanteissa
paikoin tunteet kuohusivat. Hoitajilla ei ollut aiemmin ollut riittdvasti aikaa tai
tilaa, tuuletuspaikkaa”, reflektoida omaisyhteistydtédan. Keskustelutilanteet raken-
tuivat — tutkimustavoitteellisesti ja -eettisesti ei-aiotusti — omaisyhteistydsta kuor-
mittuneelle henkilékunnalle jossain maarin terapeuttisiksi tilanteiksi (Mason 2002,
67; Tolonen & Palmu 2007, 102). Td&mén tapahtuminen kuitenkin korosti mydntei-
selld tavalla tutkimusaiheeni ajankohtaista relevanttiutta — my6s hoitohenkilokun-
nan keskustelutilanteessa kevaalla 2010 esiin tuomana kiitoksena ja arviona.

Riitta: Milta on tuntunut olla mukana omaistutkimuksessa?

V3: Tassa on aika, minun mielestd semmonen hyva vayla kertoa asi-
oista rehellisesti eikd kukaan esimies niitd silla tavalla saa tietoon
ettd sind juuri olet ndin sanonut tai joku omainen tai, tdd on semmo-
nen hyva tuuletuspaikka.

Ryhméhaastatteluihin formuloimani teemat ja kysymykset perustuivat teoreetti-
seen viitekehykseeni, aikaisempiin omaistutkimuksiin ja havainnoinnin kautta
tekemiini alustaviin tulkintoihini (liitteet 9 ja 10). Kenestdkddn omaisesta ei puhut-
tu nimilla. Osa hoitajista osallistui molempiin haastattelutilanteisiin. Ensimméi-
seen ryhméhaastatteluun elokuussa 2009 osallistui yhteensd kahdeksan hoitajaa.
Kaksi hoitajista oli sairaanhoitajia ja loput perus- tai lahihoitajia. Huhtikuussa
2010 tekemaani toiseen ryhmahaastatteluun osallistui yhteensa seitsemén hoitajaa,
joista kolme oli sairaanhoitajia ja loput perus- tai l&hihoitajia. Ryhmakeskustelut
kéytiin osaston péivasalissa iltapéivisin. Haastattelun aikana osa hoitajista tuli
paikalle myéhemmin osan lahtiessd ennen haastattelun loppumista takaisin tdihin-
sd. Ryhméhaastattelut litteroitiin kokonaisuudessaan.

Omahoitajien haastattelut

Jokaisella toimintaan osallistuvalla toimijalla on tietoa sosiaalisen eldman raken-
tumisesta kyseiselld alueella. Osallistujien selonteoilla on siis suuri merkitys etno-
grafille (Hammersley & Atkinson 1995, 125). Haastattelin yhdeksdd omahoitajaa,
joiden vastuulle nimettyjen muistisairaiden asukkaiden omaiset olin jo aiemmin
haastatellut. En haastatellut kaikkien haastattelemieni muistisairaiden asukkaiden
omaisten omahoitajia. Syitéd oli useita, muun muassa asukkaan kuolema ja muisti-
sairausdiagnoosin puute. Olin aikonut pyytd4d omahoitajilta erikseen kirjallisen
tutkimusluvan, mutta asiantila hdmmensi hoitajia, koska myoskaan MielenMuu-
tos-projekti ei ollut pyytanyt erillisid tutkimuslupia hoitajilta. Osaston kehittamis-
toiminnasta vastaava sairaanhoitaja esitti lopulta minulle, ettd tdma toimenpide
olisi jatkossa tarpeeton. Taman episodin jalkeen en pyytanyt erillisia kirjallisia
tutkimuslupia muilta organisaation toimijoilta kuin omaisilta.
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Omahoitajien haastattelut olivat minulle etupdédssa keino tarkistaa, ettd olin
ymmartanyt oikein tiettyj& asioita — kuten etenevd@ muistisairautta sairastavan
asukkaan muistisairauden vaiheen merkityksen asukkaan arjen toiminnalle ja toi-
mintakyvylle — haastattelemieni omaisten puheesta ja toiminnasta. Halusin myds
saada selville, miten omahoitaja tulkitsi omaisen nykyista eldmantilannetta. Néin
péasin peilaamaan itselleni muodostuneita kasityksid kyseisen omaisen eldman-
vaiheesta, toiminnasta ja positiosta osastolla.

Néaytin omahoitajille omaisille formuloimani kaaviot 4-6 (liitteet 4-6) ja pyy-
sin heitd muun muassa kertomaan, millaisissa asioissa tai tilanteissa omaiset tar-
vitsevat yhteistyotd hoitajien kanssa. Keskustelut omahoitajien kanssa olivat muu-
ten vapaamuotoisia. Kukin omahoitaja kertoi asioita, joita hdnen mieleensé haas-
tattelutilanteessa tuli. Haastattelutilanteet olivat paasdantoisesti lyhyitd kestien
noin puoli tuntia. Haastattelupaikkana oli osaston viherhuone. Haastatteluajat olin
sopinut osaston kehittdmistoiminnasta vastaavan sairaanhoitajan kanssa. Vélilla
yhteisten aikojen l0ytdminen oli vaikeaa ja joitakin haastatteluaikoja jouduttiin
perumaan osaston kiireiden vuoksi. Osaa omahoitajista haastattelu alkuun jannitti.
Itse haastattelutilanteet olivat kuitenkin ilmapiiriltdédn myonteisid ja useimmat
omahoitajat tunsivat omaisten arkisen toiminnan ja tavat varsin hyvin.

Luottamussyistd en kertonut omahoitajille omaisten kanssa k&dymieni keskuste-
lujen siséllostd. Paikoitellen koin omahoitajien kanssa keskustellessani, ettd he
yrittivat arvailla, millaisista asioista omaiset olivat mahdollisesti valittaneet minul-
le, ja he puhuivat néita asioita tai tilanteita minulle selitellen. Omahoitajien haas-
tattelujen kautta sainkin merkittdvaa vahvistusta muun muassa osastolla yhteisistéa
jaetuista arvoista. Keskustelujen sisdllot myds hieman vaihtelivat sen mukaan,
miten hyvin olin jo itse oppinut tuntemaan kyseisen omaisen ja osaston toiminta-
kaytannot.

Omahoitajien haastatteluja en litteroinut kuin paikoitellen. Litteroinnin tark-
kuus maéritelldén tutkimusongelman ja metodisen lahestymistavan perusteella.
Kun kiinnostus kohdistuu haastattelussa esiin tuleviin asiasiséltéihin, ei kovin
yksityiskohtainen litterointi ole tarpeen. Osan aineistosta voi litteroida vahemman
tarkasti, silla nauhoitettuun haastatteluun voi tarvittaessa palata ja tarkentaa tallgin
litteraatiota. (Ruusuvuori 2010, 424.)

Muut asiantuntijahaastattelut

Omaisen toimijuus konstruoituu pitkaaikaisosastolla monitoimijaisesti. Kéytin
asiantuntijahaastatteluja osana moniaineistosta tutkimusprosessiani (Alastalo &
Akerlund 2010, 373-374). Asiantuntijahaastattelun mielenkiinnon kohteena ei ole
asiantuntija sindnsd, vaan henkil6a haastatellaan sen tiedon vuoksi, jota hanella
oletetaan olevan. Haastateltavien valinta perustuu heidan institutionaaliseen ase-
maansa. Aineiston keruun tavoitteena on tuottaa kuvaus jostain ainutkertaisesta
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historiallisesta tapahtumakulusta tai ilmickentastd. Haastateltavalla oletetaan ole-
van tietoa ilmidon liittyvistd kaytannoistd ja faktoista.

Né&in toimien voisin tutkimukseni valmistuttua ndyttd4 osaston eri toimijoille
heidan erilaisia ndkdkulmiaan ja selontekojaan omaisyhteistydtilanteista. He voi-
sivat vertailla tai testata omia arkiymmarryksidan tilanteista. He myds saisivat
lisaselityksid omille kokemuksilleen ja omille arkiteorioilleen ja voisivat jatkossa
tehd& valintansa paremmin informoituina. Omaisyhteistyta voitaisiin tehostaa ja
sen laatua entisestddn parantaa toimintaa tietoisemmin koordinoiden ja integroi-
den. (Friedman & Rogers 2009, 37-39.)

Haastattelin erikseen osaston osastonhoitajan, osastonhoitajaa ensisijaisesti si-
jaistavan sairaanhoitajan, terveyskeskusavustajan, laitosapulaisen ja sairaalapasto-
rin. Haastattelukysymykset formuloin havainnointiini perustuvien alustavien tul-
kintojeni perusteella (liitteet 11-14). Osastonhoitajan haastattelin syksyll& 2009,
muut avaininformantit kevadlld 2010. Haastattelin osastonhoitajaa sijaistavan
sairaanhoitajan vapaamuotoisesti asioista muutaman tukikysymyksen avulla kes-
kustellen, silld kyseessa oli paddosin oman tietdimattomyyteni paikkaus hanen roo-
listaan osastolla omaisasioista. Osastonhoitajan ja sairaalapastorin haastattelin
heiddn omissa tydhuoneissaan, sairaanhoitajan neuvotteluhuoneessa ja seké terve-
yskeskusavustajan ettd laitosapulaisen osaston kansliassa. Keskusteluajat vaihteli-
vat puolesta tunnista tuntiin. Keskusteluiden ilmapiiri oli myonteinen. Kenesta-
kaan omaisesta ei puhuttu nimeltd. Myoskaan néitd haastatteluja en litteroinut
kokonaisuudessaan.

Kévelyhaastattelut

Kéytin ké&velyhaastattelua (walking interview) yhtend osallistuvan tutkimusmene-
telmén muotona (Emmel & Clark 2009, 13-14). Liikkumiseen (mobility and mo-
bile methods) linkittyvat menetelmét ovat nousseet yhteiskuntatieteilijoiden kes-
kuudessa elpyvén, uusiutuvan kiinnostuksen kohteeksi.

Etenevd muistisairaus johtaa siihen, ettd henkilén on vaikea ilmaista mité4 halu-
aa ja tarvitsee. Pitkaaikaisosastolla usein omainen paattad minne ja milloin ulkoil-
lessa menn&an (Bossen 2010, 18). Halusin siis tuottaa tietoa osaston ulkoilutoi-
mintakéytannoistd. Osan tiedosta — hoitohenkilékunnan nédkékulman — saisin hen-
kilokuntaa haastattelemalla. Omaisen nékdkulman saisin heitd haastattelemalla.
Sovelsin yhtd kavelyhaastattelun muotoa, kavelyretked tutulla reitilla (walka-
longs), tuottaakseni tietoa omaisen toimijuudesta osaston ulkopuolisissa tiloissa ja
ulkona laheistddn ulkoiluttaessaan. Pyysin omaisia kulkemaan osastolta ulos ja
ulkona normaalin reittinséd tavanomaisia ulkonaliikkumistapojaan noudattaen. T&ta
kautta saisin syvemman sosiologisen ymmarryksen ajasta ja paikasta sekd omaisen
ympéristosuhteesta: miten uloslahtd tapahtuu; millaisia vuorovaikutussuhteita,
toimintoja, vaatteita ja valineitd ulkoiluun liittyy; millaisia sdént6ja, normeja ja
odotuksia ulkoiluun liittyy; millaisia paikkoja osaston ulkopuolella ja ulkona
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omaiset suosivat tai valttavat; mitkd ovat merkittavia paikkoja talon infastruktuu-
rissa; keiden kanssa omainen kenties pysdhtyy juttelemaan; miten geriatriset apu-
valineet toimivat eri vuodenaikoina ulkona; millaisia ulkotilojen kéytdn esteitd
mahdollisesti on; millaisia muistoja pihan puut ja kukkaset mahdollisesti herétté-
vat; miksi ulkona kdydaéan; milloin ulkona kdydaan; millainen on ulkoiluajan kesto
ja liikkumisen tempo. Kysymyksié voi asettaa monin tavoin.

Tein kolme nauhoitettua kdvelyretked erddn tietyn omaisen ja tdman laheisen
kanssa eri vuodenaikoina. Tamén liséksi tein yhden ké&velyretken er&én toisen
omainen-l&heinen -parin kanssa. Talldin olin itse aktiivisena toimijana mukana
ulkoiluttaen geriatrisessa tuolissa istuvaa erasté toista osaston asukasta. En litte-
roinut haastatteluja.

3.1.3 Dokumentit

Etnografisessa tutkimuksessa haastatteluja ristiinluetaan usein myds muunlaisen
aineiston, kuten asiakirja-aineistojen ja historiallisen aineiston kanssa (Huttunen
2010, 44). Giddensin (1984, 286) mukaan yhteiskuntatieteellisen tutkimuksen on
oltava herkk& sosiaalisen eldmén ajallis-paikalliselle rakentumiselle. Dokumentti-
en tuottaminen on yksi kulttuurinen sosiaalisen toiminnan muoto (Atkinson &
Delamont 2005, 823). Tarkastelemalla osaston virallisia ja epévirallisia dokument-
teja sain lisdvalaistusta omaisen toimijuuden rakentumisesta pitk&aikaisosastolla.

Monissa organisatorissa jérjestelmissd dokumenttien tuottaminen ja kayttami-
nen on integroiva osa arkielamad (Hammersley & Atkinson 1995, 166). Kerésin
koko aineistonkeruuni ajan osastolta erilaisia virallisia ja epavirallisia dokumentte-
ja. Tein niin siksi, ettd katsoin dokumenttien rakentavan oleellisella tavalla pitka-
aikaishoidon sosiaalista maailmaa. Anne Edwardsin (2005, 172) mukaan kulttuu-
riset vélineet — niin materiaaliset kuin representaationaaliset — ovat ladattuja alyk-
kyydelld, joka kehittda toimintaa.

Etnografisesti orientoituneet tutkijat eivat ole niink&an kiinnostuneita tekstien
asiasiséltojen todenmukaisuudesta tai vadryydesta kuin prosesseista, joiden kautta
ja joilla todellisuutta kuvaillaan (Silverman 2006, 168). Martyn Hammersley ja
Paul Atkinson (1995, 173) kehottavat tutkijaa kysyméaan teksteiltd muun muassa
seuraavanlaisia kysymyksiéd: Miten tekstit on Kirjoitettu? Miten niitd luetaan? Ku-
ka kirjoittaa? Kuka lukee? Mihin tarkoitukseen teksti on Kirjoitettu? Milla seura-
uksilla? Mité pidetddn itsestaan selvana? Mité kirjoittaja ndyttad pitdvan itsestaan
selvéand lukijoistaan? Mité lukijan pitéisi tietdd ymmartadkseen tekstit? Dokumen-
tit on lahtokohtaisesti tuotettu erilaisia tarkoituksia ja erilaisia yleisoja varten eri-
laisissa tilanteissa (Linders 2009, 468). Niilla on erilaisia seurauksia — niin tarkoi-
tettuja kuin ei-aiottujakin (Mason 2002, 110). Tutkimuksessani organisaation
merkitykset omaisen toimijuudelle eivat tilassa ja ajassa rajoitu kyseisen osaston
fyysisiin rajoihin. Omaisen toimijuutta rakenteistavat monenlaiset tekijat myos
osaston ulkopuolelta k&sin, kuten valtakunnallinen lainsaadanto.
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Osan dokumenteista sain osaston osastonhoitajalta. Tallaisia olivat muun mu-
assa "Vuoden 2010 toimintasuunnitelma”, ”Laitospotilaiden suunhoito X:n osas-
toilla ja hammashoitolassa” ja ”Vainajan kuljetukseen, ndyttéon, luovutukseen ja
siunaukseen liittyvat tyévaiheet X:n sairaalassa”. N&ma dokumentit oli kirjoitettu
henkilokunnan kaytt6on ja ne rakensivat osaltaan osaston sosiaalisia toimintakay-
tdnt6ja. Niiden kautta sain konstruoiduksi tietoa paikallisesta toiminnan konteks-
tista.

Osan dokumenteista kerdsin osaston ilmoitustauluilta. Tallaisia olivat muun
muassa ”X:n sairaalan jérjestyssadnnot”, " Tervetuloa omaisten iltaan” ja ”Adven-
tin- ja joulunajan tilaisuudet X:n sairaalassa”. Naiden dokumenttien tarkoituksena
oli informoida osaston asukkaita ja omaisia talon ja osaston toiminnasta ja vaihtu-
vista tapahtumista. My06s ne osaltaan rakensivat osaston toimintakaytantgja, asuk-
kaiden toimintakykya ja elaménlaatua ja omaisten toiminnan mahdollisuuksia ja
rajoituksia osastolla.

Dokumentit tarjosivat minulle metodologisen vinkin tutkiakseni mydés sellaisia
merkityksellisid ajallisia ja kontekstuaalisia nékdkulmia pitk&aikaisosaston arkeen,
joita en olisi saanut muuten helposti esille. Epistemologisen kasitykseni mukaan
osa osaston sosiaalisesta todellisuudesta oli ymmarettavissa ja konstruoitavissa
tiedoksi vain multi-sensorisen ulottuvuuden kautta. Tutkijana asetuin siis omaisten
asemaan ja kuljeskelin — walkaround (Emmel & Clark 2009, 9) — osaston kaytéavil-
I& muun muassa ilmoitustauluja lukien. Nain yritin, omaisten tavoin, pysya perilla
osaston omaisille tarjoamasta informaatiosta. Kuljeskelu omaisten tavoin mahdol-
listi myds osaston laajemman havainnoinnin multisensorisesti esimerkiksi osaston
erilaisia danié, hajuja, lampdtiloja, esineitd ja ikkunamaisemien nékdaloja huomi-
oiden. Osastolla kuljeskelu auttoi paitsi tutustumaan paikkaan, myds huomioi-
maan, pysyyko paikka samana vai muuttuuko se, ja miten toiset omaiset suhtautu-
vat muihin osaston asukkaisiin. Kirjoitin kuljeskeluni perusteella kenttapdivakir-
jaani muun muassa seinilla olevien ilmoitustaulujen papereiden muutoksista,
kuinka hoitajat kerdsivat tammikuussa 2010 joulukoristeita pois osaston kaytavil-
t4, kuinka radio soi kovaédénisesti osaston kaytavélla ja kuinka monet omaiset
pysahtyivat hetkeksi kaytavalla ohikulkiessaan rauhoittamaan kaytdvan laidalla
pyoratuolissa istuvaa kovadanisesti huutelevaa vanhaa rouvaa.

Virallisia ja puolivirallisia dokumentteja kertyi 60 kappaletta. Mukana on myos
esimerkiksi omaisten Kiitoskortteja, joita hoitajat ndyttivat minulle ja jotka olivat
ripustettuina kanslian seindlle. En jarjestanyt tai analysoinut dokumentteja syste-
maattisesti. Dokumentit eivdt puhu itsestddn, vaan tutkijan on analysoitava ja
kontruoituva niiden merkitykset haluamassaan kontekstissa (Linders 2009, 479).
Silloin kun dokumentit tavalla tai toisella nékyivat tai kuuluivat — tai eivat naky-
neet esimerkiksi omaisen tietona jostakin osaston viriketapahtumasta — osaston
toiminnassa, analysoin ja tulkitsen niitd omaisen toimijuuden rakenteistajina.
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3.1.4 Historiallinen data

Omaisen toimijuus rakentuu tietyssa yhteiskunnassa historiallisesti ja paikallisesti.
Mediakirjoittelu on yksi kulttuurinen sosiaalisen toiminnan muoto (Atkinson &
Delamont 2005, 823). Kerasin koko aineistonkeruuni ajalta lehtileikkeleitd sano-
malehdistd, Helsingin Sanomista ja paikallislehdestd. Niiden kautta sain keratyksi
prosessuaalista julkista tietoa muun muassa paikallisen vanhuspalvelujérjestelmén
muutoksista ja omaisten mielipiteisté laitoshoitoa kohtaan. Kyseisend ajankohtana
mediassa Kirjoitettiin muun muassa otsikoilla ”Pitk&aikaishoidon tila huolettaa
X:ssa”, "Hoivakodit hakevat lisd4 vapaaehtoisia” ja "Laakarin etiikka ei sietdnyt
X:n vanhuspalvelujen saast6ja”.

Mediakirjoittelun kautta sain osaltaan evidenssid omaisen toimijuuden raken-
tumisen makroulottuvuudesta. Sain konstruoiduksi tietoa siitd kuinka makrotason
ilmiot valuvat mikrotasolle pitkdaikaisosaston arkiseen toimintaan. Sekd omaiset
ettd osaston henkil6kunta ottivat paikoitellen kanssani puheeksi ajankohtaisen
mediakirjoittelun. Mediakirjoittelu ndkyi talléin toimijoissa sisdistyneend (embo-
died) kulttuurisena sosiaalisena toimintana (Atkinson & Delamont 2005, 824).

En jarjestanyt tai analysoinut lehtiartikkeleita (40 kappaletta) systemaattisesti.
Merkityksellisid ne olivat minulle vain silloin, kun ne tavalla tai toisella nakyivat
pitkdaikaisosaston arjessa. Nostan niiden siséllon esiin tuottamieni haastatteluai-
neistojen ja kenttapdivékirjamerkintdjen yhteydessa.

3.2 Tutkimusaineisto kokonaisuudessaan

Tuotin siis tutkimusaineistoni huhtikuun 2009 ja toukokuun 2010 valisend aikana
Vanhustyon keskusliiton MielenMuutos-projektin ~ Kaytdsoireet-osahankkeen
(2007-2010) yhteydessa. Kyseinen osasto valikoitui tutkimukseeni satunnaistetun
otannan perusteella.

Tutkimusaineistoni koostuu:

» 12 omaisen nauhoitetusta haastattelusta (nelja vaimoa, nelja tytartd, yksi
sisarentytar, yksi veli, yksi poika, yksi sisar)

* 9 omahoitajan nauhoitetusta haastattelusta

* 5 muun avaininformantin nauhoitetusta haastattelusta (osastonhoitaja,
asiantuntijasairaanhoitaja, laitoshuoltaja, terveyskeskusavustaja, sairaala-
pastori)

» 2 nauhoitetusta hoitohenkil6kunnan ryhméhaastattelusta
» 4 nauhoitetusta kdvelyhaastattelusta

e havainnoinnin perusteella Kkirjoitetusta kenttapdivékirjasta (79 havain-
nointikertaa)

» 60 laitoksen virallisesta tai puolivirallisesta dokumentista
» 40 sanomalehtikirjoituksesta
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Tuottamallani aineistolla on omat rajoituksensa:
* Omaisten haastatteluista vain kaksi on miespuolisen omaisen haastattelua.

» Kyseisend ajankohtana osastolla ei asunut kuin muutama muistisairautta
sairastava asukas, joiden luona vieraili miespuolisia omaisia.

* Kaytédnnon syistd — esimerkiksi asukkaiden kuoleman vuoksi — en voinut
haastatella kaikkien haastattelemieni omaisten omahoitajia.

* Omahoitajahaastattelut ovat myds laadultaan vaihtelevia johtuen kdytdssa
olleesta kyhyesté ajasta tydntekijoiden tyodkiireiden vuoksi

* Muiden avaininformanttien haastattelujen kautta sain vain yhden kyseista
virkaa hoitavan ihmisen selontekoja kokonaisen ammattiryhmén toimi-
alasta.

» Hoitohenkilokunnan ryhméhaastatteluissa tunteet nousivat paikoin pin-
taan ja ryhmdajattelu korostui.

» Kdvelyhaastattelussa on omat metodologiset ongelmansa, muun muassa
se, ettéd yleisissa tiloissa mikrofonin kanssa k&veleminen ei ollut luonte-
vaa. Tutkijan taytyi piilotella mikrofonia, ettd haastattelu ei tutkimuseetti-
sistd syistd herattaisi huomiota, informantin suojaamisen vuoksi. Paikoin
myds kuuluvuus oli huono ympérilla olevan liikenteen vuoksi.

» Kenttépdivakirjaan kirjoitettujen toimintaepisodien kirjoittaminen ei aina
onnistunut riittdvalld tarkkuudella tutkijan vdsymisen vuoksi. Tarkeitd yk-
sityiskohtia ja puheen elementtejd jai kirjoittamatta ylos.

» Sain suurimman osan osaston virallisista dokumenteista suoraan osaston-
hoitajalta syksylld 2009. lImoitustaulujen sisallon jatkuvan muutoksen
vuoksi en aina ollut tietoinen, mika dokumentti oli kulloinkin ajankohtai-
nen, silla osasta dokumenteista puuttui paivamaara.

» Sanomalehtiartikkelit kéasittelivat vain osin kyseisen kunnan, ja osin mui-
den kuntien, vanhuuseldménvaiheeseen liittyvia kysymyksia.

3.3 Toimijuusanalyysi

Laadullisella tutkimuksella pyritddn tuottamaan tdyteldistd ja kontekstuaalista
ymmarrystd rikkaasta, nyanssisesta ja yksityiskohtaisesta aineistosta. Tutkimus
perustuu sellaisiin analyysimetodeihin, sosiaalisiin selityksiin ja argumenttien
rakennukseen, johon kuuluu ymmérrys kompleksisuudesta, yksityiskohdista ja
kontekstista. (Mason 2002, 3.) Tutkimusaineiston analyysissa k&ytan monikerrok-
sista analyysia (Gordon 2005, 121), sill& kokoomani aineistot tuottavat kukin eri-
laisen nakokulman pitkdaikaisosaston arjen toimintaan. Analysoin aineistot sa-
manaikaisesti tietyn teoreettisesta viitekehyksesta (esimerkiksi toimijuuden moda-
liteeteistd tadytyminen) tai aineistosta nousevan teeman (esimerkiksi ulkoilu) yh-
teydessé: viitekehyksen késitteet ja aineistot joko aktualisoituvat arjen toiminnassa
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tai eivat (esimerkiksi toimijuuden modaliteeteistd tdytyminen, osaston Kirjoitta-
mattomat saannot ulkoiluun liittyen, kirjalliset dokumentit ja puhe ulkoilusta).
Analysoin aineistoni toimijuusanalyysilla kdyttden Jyrkdmén kehittelemaa toimi-
juuden viitekehysté tulkintaviitekehyksena.

Kéytadn paasaantoisesti abduktiivista selitystapaa yhdistellen arkipdivén késit-
teitd ja merkityksida, maallikkojen selontekoja ja yhteiskuntatieteiden selityksia
(Mason 2002, 180-182). Ajattelen tuottamaani aineistoa teoreettisesti ja luen uu-
delleen tutkimuskéytantoni pohjalla olevaa toimijuuden viitekehystd aineistoni
kautta.

Toimijuusanalyysin lahtokohdat

Analysoin tutkimusaineistoni toimijuuden modaliteettien kautta analyysiulottu-
vuuksilla osata, haluta, kyetd, taytyd, voida ja tuntea. Modaliteetit kytkeytyvat
eldmankulun viitekehykseen, toimijuuden koordinaatteihin, toimijuuteen sisdises-
ti” ja “ulkoisesti”. (Jyrkdma 2008a.) Analysoin omaisten toimintaa yhtdaikaisesti
néiden viitekehyksen viitoittamien kasitteiden kautta intersektionaalisesti. Viite-
kehyksen kasitteitd — kuten omaisen mennyt eldmé, aika ja paikka, yhteiskunta-
luokka, ikd, sukupuoli — risteytetaan.

Hanna Ojala (2010, 36) pohtii vaitdstutkimuksessaan kasitystdén toimijuudesta:

7Ymmarrdn toimijuuden erilaisissa kulttuurisissa kdytannoissa muo-
toutuvana ja erilaisiin sosiaalisiin positioihin, kuten ik&&n, sukupuo-
leen ja yhteiskuntaluokkaan, sidoksissa olevana kasityksend, koke-
muksena ja tuntemuksena omista mahdollisuuksista ja rajoituksista
toimia. Toimijuudessa on kyse jostakin sellaisesta, joka muotoutuu
suhteissa, paikantuu tilanteisiin, kiinnittyy yksiléon, on tekeytymi-
sessadn jannitteinen ja prosessuaalinen.”

Jaan Ojalan ymmarryksen toimijuuden muotoutumisesta suhteissa, paikantumises-
sa tilanteisiin, kiinnittymisessa yksiloon, tekeytymisessaan jannitteisend ja proses-
suaalisena. Nostan kuitenkin esiin erilaiset analyyttiset kontekstit.

Tutkimukseni padasialliset analyyttiset kontekstit ovat aika, paikka ja linkitty-
vat eldmat sosiaalisen toiminnan, sosiaalisen jérjestymisen ja jarjestyksen muotoa
rakentavina elementteind (Atkinson & Delamont 2005, 835). Toimijuusanalyysis-
sani kdytén heuristisesti sosiaalisen konstruktionismin (Berger & Luckman 1994;
Holstein & Gubrium 2008) ja etnometodologian (Heritage 1996, Have 2004) tie-
teenfilosofisia perinteitd. Tukeudun paikoitellen myds kehysanalyysiin (Goffman
1974). Analyysiyksikkoni on maininta.

Parhaillaan kdynnissd olevassa mixed methods -l&hestymistapaan liittyvassa
keskustelussa (esim. Morgan 2005; Mason 2006; Frost ym. 2010) pohditaan eri-
laisten ontologisten ja epistemologisten l&htokohtien yhdistdmisen merkityksia
tutkimukselle. Omat tarkoitukseni ovat pragmatistiset; pyrin saamaan teoreettisesti
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ja kayténnollisesti merkittavia tutkimustuloksia. Tahén teorian ja kdytdnnon yhdis-
tdmiseen mixed methods -paradigma pragmatistisena "kolmantena paradigmana”
(positivistisen ja konstruktionistisen paradigman rinnalla) antaa selustan (Dens-
combe 2008, 277).

Ymmarrykseni mukaan toimijuus ilmenee toimintana. Analysoin omaisen toi-
mijuutta kontekstuaalisesti, ajallisesti prosessuaalisesti rakentuneiden, sosiaalisesti
konstruoituneiden arjen kéytantdjen ja materiaalisten tekijoiden puitteissa. Ana-
lysoin, miten erilaiset kontekstuaaliset tekijat rakenteistavat, yllapitavat ja muutta-
vat omaisen toimijuutta.

Toimijuusanalyysin periaatteet

Jyrkdméa (2008a) on madritellyt yleiset periaatteet toimijuusanalyysille. Kehitin
oman tutkimusaineistoni analyysiin soveltuvia analyysiperiaatteita ndiden yleisten
periaatteiden kautta.

Analysoin toimijuutta tilanteellisena modaliteettien yhteenkietoituvana proses-
sina. Analyysindkokulmani toimijuuden modaliteetteihin on vuorovaikutteinen ja
kaksisuuntainen. Analysoin toimijuutta ruumiillisena ja kietoutuneena pitkaaikais-
osaston toimintakdytantdihin ja pitkdaikaisosaston institutionaaliseen ja fyysiseen
ympadristoon. Analysoin toimijuutta intersektionaalisesti, rakenteiden aktualisoi-
tumisena. Analysoin toimijuutta historiallisella mikro- ja makrotasolla.

Toimijuusanalyysi kaytantona

Millaisia selityksié tai argumentteja voin aineistollani rakentaa? Mitd haluan seli-
tykseni tai argumenttini tekevan? Rakennan analyysini argumentoinnin mekaanis-
ten [’mechanical”] argumenttien (Mason 2002, 175) mukaisesti eli tuon esiin
miten omaisen toimijuus rakentuu, muotoutuu ja mistd se koostuu. Masonin mu-
kaan mekaanisten argumenttien rakentaminen sopii hyvin laadulliseen tutkimuk-
seen, jossa aineisto on rikasta, kontekstuaalista ja paikallista luonteeltaan ja joka
on tuotettu monimutkaisesta ja osin ennalta-arvaamattomastakin [’messy”] kon-
tekstista. Mekaanista argumentointia ei pidé sekoittaa pelkkaan kuvailuun, vaan se
on tietynlainen tarkoituksellisesti valittu ndkdkulma siihen, mitd on nahty ja ym-
marretty.

Miten haluan argumenttieni toimivan? Miten kategorisia haluan argumenttieni
olevan? (Mason 2002, 176.) Argumentointini perustuu multivokaaliseen, integ-
roivaan logiikkaan (Mason 2010). Tuon esiin erilaisia perspektiivejd ja dania ai-
neistostani. Osoitan, miten kentdn toimijat itse tulkitsevat sosiaalista maailmaansa
ja miten itse sitd tutkijana tulkitsen.

Aineiston analyysivaiheessa luin ja jérjestin aineistoani seka kirjaimellisesti,
tulkinnallisesti ettd refleksiivisesti aineistoja lopulta my6s yhdistellen (Mason
2002, 154). Analyysin vaiheissa aineiston luokittelu, analyysi ja tulkinta ovat kol-
me toisiinsa Kietoutunutta osatehtdvad. Kaytannossa namé limittyvat tiiviisti toi-
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siinsa ja tapahtuvat osoittain paallekkain. Eri vaiheissa palataan aiemmin esitettyi-
hin kysymyksiin niitd edelleen arvioiden ja tarkentaen. (Willis ym. 2007, 242;
Ruusuvuori ym. 2010, 11-12.)

Paul Atkinsonin ja Sara Delamontin (2005, 823) mukaan muodon, jota laadul-
lisen aineiston analyysissa kéytetddn, on reflektoitava kulttuurin ja sosiaalisen
toiminnan muotoja.” Pyrin olemaan uskollinen tutkimukseni kohteena olevalle
ilmidlle (ks. Atkinson & Delamont 2005, 824), vaikka se johtaa tuloksia esittaes-
séni paikoin vaikealta tuntuvaan pirstaleisuuden tuntuun. En halua tutkimuspro-
sessini myota estetisoida tutkimuskohteenani olevaa sosiaalista maailmaa (Atkin-
son & Delamont 2005, 834). Omaisyhteistydhon liittyvat kysymykset olivat tut-
kimallani osastolla varsin jasentymattomat. Jouduin rakentamaan kuvaa kokonai-
suudesta sek& pienistd arjen yksityiskohdista kasin ettd tilanteita eri tavoin tulkit-
sevien toimijoiden ndkdkulmasta. Kaikki moninaiset elementit kuitenkin lopulta
kietoutuivat arjen toiminnassa ja toimijoissa tavalla tai toisella yhteen. Pyrin osoit-
tamaan toimijoiden pyrkimyksid sosiaalisesti jarjestyneeseen toimintaan. Tamén
vuoksi hahmottelen yhteenvedossani tutkimukseni kautta I0ytdmiéni osastolla
yhteisesti jaettuja toimintaa ohjaavia periaatteita. Esittdmiseni tavassa annan kui-
tenkin arjen jasentymattdémyyden ja jarjestyksen ongelmien ensin ndkyé ja kuulua.
Kaunisteltu tarina olisi kalpea ja kapea kuva pitkdaikaisosaston monimuotoisesta
arjesta.

“’Our main message, however, is that the forms of data and analysis reflect the forms of
culture and social action.”
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Kirjoitan Kirjan varsinaiset toimijuutta analysoivat luvut 4-7 kehystamalla tulkin-
tani korostaen toimijuuden ja eldménkulkuperspektiivin viitekehyksessa (aiemmin
kuvio 1) kasitteitd aika, paikka ja linkittyvét elamat. Tdma sen vuoksi, ettd haluan
kunnioittaa omaisten tulkintoja ja kehystyksid omasta eldménvaiheestaan. Omaiset
nimittéin kertoivat minulle toistuvasti eldvansa “tavallista elamadnsa” esimerkiksi
tyttdrind. He siis vastustivat paikoin haastattelu- ja keskustelutilanteissa kaytta-
mé&ani “omainen” késitettd. Kenties tarjosin heille liian virallisen tuntuista, jarjes-
telma- tai tutkimuslahtdistd positiota. He kokivat elavédnsa oman eldmankulkunsa
kyseistd vaihetta suhteessa muistisairaaseen laheiseensa aikaisempien eldmanvai-
heidensa luonnollisena jatkumona. Ehkd ndin haluttiin myds valttda uuden kon-
tekstin ja sosiaalisen aseman mukanaan tuomia ennakoituja uusia velvoitteita.
Kulttuurisissa kasityksissa termi “omainen” saattaa myds kehystyd saattohoitoon
ja kuolemaan liittyvaksi merkityspositioksi. Tata ennakoitua tulevaa haluttiin ken-
ties puheessa valttaa.

4.1 Laitos toiminnan areenana

Historiallinen aika ja paikka luovat omaisen toimijuudelle erilaisia mahdollisuuk-
sia ja rajoituksia (Jyrkdmé 2008a; Elder & Johnson 2003). Erilaiset yhteiskunnalli-
set toimintajérjestelmét ja instituutiot ylipdansa jarjestdvat ihmisten toimintaa ja
elamaa.®

Erving Goffmanin (1969, 5) méaritelm&n mukaan “sosiaaliset laitokset, insti-
tuutiot ovat termin jokapdivéisessa merkityksessé paikkoja — huoneita, huoneisto-
ja, rakennuksia, tehtaita — joissa harjoitetaan sdannollisesti tietynlaista toimintaa”.
Laitosta voi lahestya sosiaalisuuden nakékulmasta monin tavoin. Jyrkdmé (2008b)
on pohtinut laitoksien sosiaalisuutta: laitos osana yhteiskuntaa, yhteiskunta laitok-
sessa; laitokset osana yhteiskunnan osa-alueita — taloutta, tyémarkkinoita, tyoela-
mé4; laitokset osana julkista, yksityistd ja kolmatta sektoria, osana ”sosiaalisekto-
ria”, sosiaali- ja vanhuspolitiikkaa; laitokset sosiaalisen toiminnan, vapaaehtois-
toiminnan ja hyvantekevaisyyden kohteina ja ndyttdmding; laitokset sosiaalisina
konstruktioina, myds “sosiaalisina ongelmina”; laitokset sosiaalisina instituutioi-
na; laitokset sosiaalisena toimintana ja sosiaalisina toimintakéytantding; laitokset
sosiaalisten, kollektiivisten mielikuvien, arvostuksien ja tunteiden kohteina, "tun-
nemaailmoina”; laitokset sosiaalisina maailmoina, laitokset sosiaalisten suhteiden

® "pijtkaaikaishoito tarjoaa ymparivuorokautista hoitoa ja hoivaa henkildille, jotka eivat terveydenti-
lansa huononemisen tai toimintakykynsa heikkenemisen takia pysty asumaan omassa kodissaan.”
(Pitkaaikaishoidon asukkaiden hoito ja asuminen. Palvelukuvaus asukkaille ja omaisille. 8/2006)
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ja vuorovaikutuksen areenoina, kohtaus- ja risteyspaikkoina; laitokset arkielaman,
eldmankulun ja kuoleman areenoina ja ndyttdmoind ja laitokset aika- ja odotusper-
spektiiveind, eri aikojen areenoina, “aikamaailmoina”.

Naéisté laitoksen sosiaalisista ulottuvuuksista tarkastelen tutkimuksessani laitos-
ta l&hinnd sosiaalisten suhteiden ja vuorovaikutuksen areenana, laitosta sosiaalise-
na toimintana ja sosiaalisina toimintakdytantding, laitosta arkieldman ja elaménku-
lun areenana sekd laitosta eri aikojen areenana. K&ytén toimijuuden viitekehysta
teoreettisena tulkintaviitekehyksend analysoidessani yksittdisten omaisten arkista
toimintaa laitoksessa.

4.1.1 Terveyskeskuksen pitkaaikaisosasto

Tutkimuskohteenani oleva terveyskeskuksen pitkdaikaisosasto sijaitsee péékau-
punkiseudulla hyvien liikenneyhteyksien varrella luonnon laheisyydessa. Osastolla
asuu yhteensd 45 asukasta. Osasto on aiemmin toiminut tavallisena terveyskes-
kuksen vuodeosastona, mutta nyt jo vuosia pitk&aikaisosastona. Liki kaikille osas-
tolla asuville asukkaille on tehty pitkdaikaispadtds jo ennen kyseiselle osastolle
siirtymistd. Muutamat asukkaat odottavat paikkaa toisentyyppisesta hoitopaikasta,
kuten dementiayksikosta.

Osastolla asuvilla asukkailla on taustallaan monenlaisia sairausdiagnooseja.
Toukokuussa 2009 solussa 1 asui 12 asukasta, joilla oli dementiadiagnoosi ja li-
séksi kahdella asukkaalla oli alkoholidementia. Solussa 2 asui talldin 8 asukasta,
joilla oli dementiadiagnoosi. Keskustelin osastolla omaisten kanssa, joiden lahei-
sillé oli erilaisia sairauksia alkoholidementiasta aivohalvaukseen. Osastolla asuvi-
en asukkaiden valtaosan toimintakyky on oleellisesti heikentynyt. Osa asukkaista
on taysin vuodepotilaita. Asukkaat ovat kaiken kaikkiaan monisairaita ja ras-
kashoitoisia. He eldvat ns. neljatta ik&ansé ollen monissa arkipdivan toiminnois-
saan liki tdysin riippuvaisia toisista ihmisistd. Asukkaiden ikahaitari on leved nuo-
rimman ollessa reilusti alle 50-vuotiaan ja vanhimman liki 100-vuotiaan.

Osasto sijaitsee ison terveyskeskussairaalarakennuksen neljannessé kerrokses-
sa. Osaston tiloja hallitsee kaksi pitkda kéytavaa, joiden varrella asukashuoneet
sijaitsevat. Osastolla puhutaan kéytdvien mukaan soluista 1 ja 2. Solut on vield
jaettu yhteensa kuuteen moduuliin. Molempien kdytavien pdissa on paivéhuoneet.
Osa asukkaista omaisineen ruokailee pdivittdin péivésaleissa ja niissa pidetdan
my06s muun muassa virike- ja musiikkituokiot sek& omaistenillat. Naihin toimin-
toihin tilat osoittautuivat ahtaiksi. Péivéasaleissa on poytaryhmien liséksi televisiot
ja toisessa paivasalissa my0s jadkaappi omaisille. Alas johtavien hissien edessé on
aulatila. Seké& aulatilassa ettd kdytavien seinilld on ilmoitustaulut, joihin Kiinnite-
taan erilaisia tiedotteita myos omaisten luettavaksi. Osastoa koristellaan kulttuuris-
ten kalenterijuhlien mukaisesti.
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Kéytavien varsilla sijaitsevista asukashuoneista kymmenen on kahden hengen
ja kuusi neljan hengen huoneita. Kaikissa huoneissa on oma WC.® Osaston tilat
ovat sairaalamaiset ja vanhanaikaiset. Asukashuoneissa ei ole omia huonekaluja.
Huoneita hallitsevat sédngyt, hoitopdydét ja televisiot. Kaikissa huoneissa ei ole
riittdvasti tuoleja, joilla omaiset voisivat vieraillessaan istua. Omaiset ovat tuoneet
huoneisiin asukkaille pienid omia tavaroita, esimerkiksi valokuvia ja kukkia. Osas-
tolla ei ole erillisti tilaa yopymiseen esimerkiksi pitkdmatkalaiselle omaiselle.
Osaston toisen kaytévan pééssa sijaitsevaa viherhuonetta kdytetddn henkilékunnan
raporttihuoneena, opiskelijaohjaushuoneena, ajoittain saattohoitohuoneena ja yli-
paikkahuoneena. Kaytavien varsilla sijaitsevat myos keittid, henkilékunnan tauko-
huone, suihkuhuone ja hoitotarvikehuone. Aulan vastakkaisella puolella kdytavien
péaéssa on ladkkeenjakohuone ja hoitajien raporttihuone. Taalla tyoskentelee myos
osastolla kayvé laakari.

Rakennuksen alemmissa kerroksissa on kuntoutusosastoja. Alakerrassa on ter-
veyskeskuspdivystys, hammashoitola, rontgen, laboratorio ja hallinnon huoneita.
Alakerrassa on myds sairaalapastorin huone, kampaamo, kioski-kahvio ja pieni
Kirjasto. Pohjakerroksessa on muun muassa henkilokunnan ruokala. Osastolle
paasee alakerrasta hisseilla tai rappusia kavellen.

Paikkaan liittyy tunteita (Marin 2003, 30). Hoitohenkildkunta kuvasi ryhma-
haastattelussa kevaélla 2010 osaston tiloja sanoilla "’kolkko™, “’kasarmi’ ja ’suu-
ri’. Osasto ei tiloina heiddn mielestddn soveltunut muistisairaiden ihmisten hoi-
toon. He kehystivéat kodin ja kodintunnon [’homely atmosphere™] (kuten Robinson
ym. 2010, 498) fyysisen tilan tuntuna.

Toisaalta erés kolme vuotta osastolla padasiassa iltaisin kéynyt tytar piti osas-
toa "’yllattavan kodinomaisena™.

Riitta: Milta tuntuu tulla tdnne, ja olla taalla, ja lahtea taalta?

O: No ihan mukavalta tuntuu tulla, ja varsinkin sillon ku &iti on ollut
hyvassa kunnossa, ja jos ma ldydan hanet vield istumassa tuolla, ni
se on tosi kiva paasta lahtemaan. Ja ihan rauhallistahan taélla osas-
tolla on, niinku tuntee nait& hoitajia, ni niidenkin kanssa on kiva ju-
tella. Ihan kiva ndhda hoitajiakin valilla, ja lIahtd on sit vahan sem-
mosta haikeeta aina, et jaa ettd, mun nyt taytyy lahtee taas, et vahan
tuntuu, et jos ma nyt oisin viel vahan pidempaan, mutku tietaa, et sil
ei 00 sit semmosta mitdan lisdarvoa siihen. ... Joskus &iti jaa sillai

8 "Huonejarjestelyt: Asukas sijoitetaan toimintakykynsa ja yksikon mahdollisuuksien mukaan 1-4
hengen huoneeseen. Huonejarjestelyissa otetaan huomioon mahdollisuuksien mukaan asukkaan
toiveet. Yksikon tilanteen takia huonejarjestelyja voidaan joutua muuttamaan kesken asukkaan hoito-
jakson tai asukas voi joutua jakamaan huoneen yhden tai useamman henkilon kanssa.” (Pitkaaikais-
hoidon asukkaiden hoito ja asuminen. Palveluopas asukkaille ja omaisille. 8/2006)
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vahan surullisena, et joskus ihan ilosena, siité se vahan riippuu, et
miten sitd sitten lahtee. Mulla ei oo ainakaan mitdan semmosia, et
tanne ois niinku vaikee tulla, tai et ois niinku vaikee tulla sairaalaan,
tai et ku taal on vanhoi ihmisii, et ei. Ei td& oo oikeestaan kauheen
sairaalamainen. Mun mielestani. Tai sit ma oon vaan tottunut [nau-
raa]. Tottunut tdhan. (tyttéren haastattelu 13.10.2009)

Kyseinen tytdr piti osastoa rauhallisena ja koki, ettd hoitajien kanssa oli mukavaa
keskustella. Han kertoi naurahtaen tottuneensa osastoon. Tytér kehysti kodintun-
non sosiaalisten suhteiden kautta (kuten Robinson ym. 2010, 499). Sherry L. Du-
puisin ja Joan E. Norrisin (2001) tutkimuksessa tehdyn luokittelun mukaisesti hdn
eli tyttdrend laitosomaishoitajuusuransa myohdista vaihetta, jolloin uuteen eldman-
tilanteeseen on jo sopeuduttu. Kyseiset tutkijat jakavat tytérten laitosomaishoita-
juusuran kolmeen vaiheeseen: uran alkuvaihe (1-9 kk), keskivaihe (10 kk — 2 vuot-
ta) ja myohainen vaihe (yli 2 vuotta).

Myaés erds toinen tytér kertoi jo tottuneensa osastoon. Hanen didill&dé&n oli pitka
laitoskierre™ takanaan.

O:Mutta onhan se, ja aluks musta oli vaikee tédnne kroonikko-
osastolle tulla, kun ma en kestany tota hajua, kun se 16i jo hississé.
Mutta nyt m& oon tottunu. Ettd ma en, kyll& joskus huone haisee niin
kauheelle, et m& en mene sinne, mutta nyt ei 00 mun mielest pitkdén
aikaan ollu sielld semmosta, ettd ihan kauheeta. Mut ma tiedan kyll4,
ettd n&a paikat on kaikki samanlaisia ettd. Se on osittain, sukulainen
on sairaanhoitaja ja vanhustenosastolla, ni sano et kaikki vanhukset
haisee. M& en edes huomaa sité enaa, et siihen tottuu. Mutta alussa
se tuntu. Taalla nyt ei oo kauhee meteli, mut sekin on hirveen ahdis-
tavaa, kun joku huutaa koko ajan jossain, ja aiti kysyy, etta kuka se
huutaa, mika sil on hatané. Mut etta talla osastolla mun mielest ei 00
paljonkaan semmosta. (tyttaren haastattelu 22.9.2009)

Tunteet ja aistimukset rakentavat omaisen toimijuutta. Alussa “’kroonikko-
osastolla™ haisi kyseisestd tyttirestd pahalta ja huutelevat naapurit aiheuttivat
hé&nen didilleen turvattomuuden tunnetta. Pahat hajut voivat olla syy, jonka vuoksi
omaiset valttelevét vierailujaan laitoksessa (Port 2004). Toisaalta kaytdsoireet,
kuten huutelu, voivat aiheuttaa omaisille kuormittuneisuuden tunnetta (Stephens
ym. 1991).

4.1.2 Osaston tyontekijarakenne

Tutkimallani osastolla tydskentelee yhteensd 34,5 tyodntekijééd (tiedot kevaaltd
2009): osastonhoitaja, 9 sairaanhoitajaa, 19 perus- tai l&hihoitajaa, 5 laitosapulais-
ta ja %2 osastosihteeri.
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Arkiaamuisin tyovuorossa on 10-12 tyontekijéd, iltavuorossa 5-6 tyontekijaa
ja ybvuorossa 2 tydntekijad. Viikonloppuisin aamuvuorossa on 10 tydntekijaa,
iltavuorossa 5-6 tyontekijéa ja yovuorossa 2 tyontekijad. Terveyskeskuksen vuo-
deosastolla hoivatyontekijoiden asiakasméaérat eri tydvuorojen aikana ovat muita
palvelumuotoja, kuten kotihoitoa ja vanhainkotia, korkeammat (Krdger 2009a, 29).
Mé&ara on noin kaksinkertainen toisiin Pohjoismaihin ndhden (Kroger & Vuoren-
syrja 2009, 58). Osastolla tydskenneltiin paikoitellen vajaamiehitykselld ja tasta
haluttiin kertoa tutkijalle, kun erddné péivana istuin kansliassa kirjoittamassa kent-
t&paivakirjaani:

Sairaanhoitaja sanoi, ettd solusta puuttui kaksi tydntekijdd — vajaa
lista jo alun perin tydjakson ylimaaraisen vapaapéivan vuoksi ja yksi
sairaana, jolle ei ole saatu Seuresta sijaista — joten he tekevét tanéén
mink4 ehtivat. (kenttapdaivékirja 29.4.2010)

Osastolla kay l&4&kéari kaksi kertaa viikossa (maanantaisin ja torstaisin), viriketoi-
minnan ohjaajat kaksi kertaa viikossa (tiistaisin ja torstaisin) ja musiikkiterapeutti
kerran viikossa (perjantaisin). Osastolla ei ole omaa fysioterapeuttia eikd kunto-
hoitajaa. Taman vuoksi osa omaisista on hankkinut laheiselleen yksityisen fysiote-
rapeutin palvelut. Muutamia vapaaehtoisia kdy osastolla silloin talléin muun mu-
assa ulkoiluttamassa asukkaita. Sairaanhoitaja- ja lahihoitajaopiskelijoita on osas-
tolla ldhes koko ajan harjoittelujaksoilla. Osastolla kdy aika ajoin myds muun
muassa sairaalapastori, jalkojenhoitaja ja hammashoitaja.

Sekd asukaspaikka- ettd tyontekijamaarad vaihtelivat aineistonkeruuni aikana.
Aineistonkeruuni aikana osastolla kuoli 34 asukasta ja toiseen hoitolaitokseen
siirtyi seitseman asukasta. Yksi asukas oli keséan 2009 ajan osastolla intervallihoi-
dossa. Yhteensd 41 uutta asukasta omaisineen muutti osastolle aineistonkeruuni
aikana. Asukasvaihtuvuus oli siis suurta, varsinkin alkuvuodesta 2010. Koko
aineistonkeruuni ajan — 14 kuukautta — paésin seuraamaan seitseman muistisairaan
ihmisen omaisen toimijuuden rakentumista osastolla. Muita omaisia seurasin ly-
hyemman ajan.

4.2 Omaiset toimijoina

Haastattelin tutkimani omaiset eldménkulun viitekehyksessa. Omaiset kertoivatkin
mielelld&n menneestd eldmdankulustaan muistisairaan laheisensa rinnalla. Tarkoi-
tukseni ei ole tehda yksityiskohtaisia case-vertailuja yksilo- ja elaméntilannetasol-
la, vaan kuvata erilaisten omaisten erilaista toimintaa osastolla. Tutkimukseni
fokus on toiminnassa ja toiminnalle annetuissa merkityksissa, toimijuudessa toi-
mintana. Tulkitsen siis yksildiden eldmantilanteita ja toimintaa kyseisessa institu-
tionaalisessa ymparistossa viitekehykseni kautta. El&ménkulun osatekijat (kuten
paikka, linkittyvat elamat ja laitosomaishoitajuusvaiheen ajoittuminen eldménku-
lussa) sekd toimijuuden koordinaatit (kuten omaisen ikd ja yhteiskuntaluokka)
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nékyvéat, mikali ndkyvat, omaisen toiminnassa erilaisina jalkind ja toiminnan muo-
toa ohjaavina periaatteina. Empiirisesti esitdn katkelmia yksildiden toimijuudesta
toimintana; puheita ja tekoja.

Valitsin tarkemman analyysini kohteeksi seitsemé&n omaista: kuusi naista ja
yhden miehen.’ Haastattelutilanteissa erityisesti aika ja ikd nousivat toimijuutta
rakenteistaviksi rakenteiksi puheiden ytimessad. Muun muassa nuori nainen, keski-
ikdinen nainen, vanha nainen sek& “mind” nuorena ettd vanhempana olivat lasna
keskusteluissa (kuten Koski & Tedre 2009, 234-235). Omaisena toimiminen osas-
tolla ajoittui omaisten eldménkulussa erilaisiin elamankulun vaiheisiin, kuten el&-
keikédan tai tydik&an. Tama yhteiskunnallinen positio puitteisti omaisen aktuaalista
toimijuutta terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla. He muun muassa halusivat
osastolla erilaisia asioita omien muiden toimiensa, kuten harrastusaikataulujensa,
vuoksi.

4.2.1 Omaisten yksildllisia elaméanpolkuja

Kuten aiemmin toimijuusanalyysista kertoessani kdvi ihmi, en analysoinut yhtdan
aineistoani sellaisenaan kokonaisuudessaan. Myds omaisten haastatteluista nostan
esiin vain niit4 elementtejd, jotka tavalla tai toisella ovat kyseisen omaisen toimin-
taa muokkaavia tekijoitd. Kokonaiskasitykseni omaisten toiminnasta ei rakentunut
pelkastadn haastattelujen pohjalta, vaan olin keskustellut heiddn kanssaan ja ha-
vainnoinut heiddn toimintaansa pitk&n ajan kuluessa. Olin myds havainnoinut
heidan poissaoloaan osastolta ja kuunnellut muiden omaisten, asukkaiden tai oma-
hoitajien puhetta kyseisestd omaisesta. Esittelen seuraavaksi haastattelemani
omaiset lyhyesti.

MAIJA on 71-75 -vuotias eldkeldinen. Han tydskenteli ennen elékkeelle siirtymis-
td&n yksityisessa virastossa asiantuntijana. Han avioitui korkeasti koulutetun Ei-
non kanssa keski-ikdisend: ’Siis ma oon sanonu, et mulle tuli oikea mies kohdalle,

" Kaikille niille omaisille, joille tein nauhoitetun haastattelun olen keksinyt peitenimen eli pseudo-
nyymin. Myos heiddn muistisairaille I&heisilleen olen keksinyt peitenimen. Tulen jatkossa Kirjoitta-
maan muista omaisista — joita havainnoin ja joiden kanssa vain keskustelin osastolla — ilman pei-
tenimia puhuen esimerkiksi “erddsta omaisesta”. Arja Kuulan (2006, 215,218) mukaan ilman peiteni-
med voi kirjata henkildn, joka mainitaan vain kerran tai jolla ei ole keskeista merkitysta sisallon
ymmarrettavyyden kannalta. Tutkimuseettisista syistd olen kuitenkin jattanyt mainitsematta muuta-
man kerran myds haastattelemani omaisen peitenimen ja puhunut myds hanesta "erddna omaisena”.
Tunnistamisriskin pienentamiseksi olen myds luokitellut haastattelemieni omaisten taustatietoja,
kuten i&n ja ammatin. Koska havainnoin ja keskustelin osastolla myos sielld asuvien lukuisten asuk-
kaiden ja tyontekijoiden kanssa, olen paikoitellen muuttanut myds heiddn nimenséd peitenimiksi.
Paikoitellen Kkirjoitan yksinkertaisesti esimerkiksi "naapuriasukkaasta” tai omahoitajasta”. Lukuisten
ihmisten tapaaminen ja heihin viittaaminen tekstissani heikentéa tekstini sisaista koherenssia (Kuula
2006, 215). Tata ongelmaa en kuitenkaan voi vélttaa, silla haluan antaa pitkaaikaisosaston lukuisille
toimijoille — my6s asukkaille — heihin kohdistuvassa tutkimuksessa mahdollisuuden lasnaoloon ja
osallisuuteen (Jyrkama 2006, 18).
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mut m& tapasin hénet liian vanhana tan lapsasian suhteen, mut sanosin silla ta-
voin, ettd hén on yks maailman parhaita miehi&, mitd méa voin kuvitella nyt tassa
iassd.”” Pariskunta eli varakasta ja matkustelevaa elaméé. Einon omahoitaja olikin
haastattelussa huolissaan siitd, kuinka he osastolla kykenevét tarjoamaan paris-
kunnalle sellaisia tasokkaita palveluja, joihin tdma on eldméssdan tottunut. Einon
muisti on heikentynyt pikkuhiljaa ja Maija on kulkenut Einon rinnalla aikoinaan
my6s muistipoliklinikan tutkimuksissa. Sairaalakierre oli alkanut kaatumisen seu-
rauksena. Kyseille osastolle Eino siirtyi akuuttisairaala- ja kuntoutusosastohoito-
jaksojen jalkeen. Haastatellessani Maijan syksylld 2009 Eino oli asunut osastolla
puolitoista vuotta. Maija kdy osastolla lahes pdivittdin, ”et mahan kayn taalla
hyvin usein. Ehka liiankin usein.”. Maijalla on hyvat ja tukevat ystivéaverkostot.
Aineistonkeruuni aikana han oli paikoitellen uupunut hoitaessaan samanaikaisesti
toisessa laitoksessa eldvén vanhan ja voimakastahtoisen &itinsa ja veljensa asioita.
Hanelld oli myds omia terveyshuolia. Maija oli kuitenkin aina osastolle saapues-
saan tyylikkaasti pukeutunut ja seurallinen. Han tunsi hyvin solun 1 henkil6kun-
nan, asukkaat ja monia muita omaisia. Einon hoidossa hén oli huolissaan erityises-
ti aktiivista ja urheilullista elaméaa elédneen puolisonsa kuntoutuksen ja virikkeiden
riittdvyydestd, “ja se, mikd minusta taalta puuttuu, niin tAmmosta, ma oon sanonu
sitd koko ajan, m& oon sanonu hoitajillekin sen, niin téaltd puuttuu semmosta
virikettad naille potilaille. Et se ei oo pelkastaan et se istuu tos paivasalissa.” Han
arveli olevansa liian Kkiltti, ’siis ma sanosin mun pohjaluonteeni on, et ma oon
lilan kiltti.” Koska osastolla ei ole omaa fysioterapeuttia, Maija on hankkinut
Einolle itse maksaen kerran viikossa osastolla kdyvan yksityisen fysioterapeutin.

Maijan mielestd osastolla on liian vahan hoitajia. Hoitajien kiire ja vasymys
valittyvat Maijan mielestd asukkaan kautta omaisiin, ’jos ajattelet taas tata sai-
raalan, tatd osaston miljootd, et jos menndan tohon keskustaan (Maija viittaa
haastattelupaperiini 4), niin ma sanon, et taalla on hirveen hyvia hoitajia, mutta
taalla on aivan liian vahan heitd. Taa on siis niin silla tavoin kiireinen ettd, ne
kiristdd kuulemma ens vuonna, en, ma en ymmarra, misté ne kiristaa. Niin se on
semmonen homma, etta se kaartuu, kato se vasymys tulee hoitajiin, ja se hoitajista
se siirtyy potilaaseen ja potilaasta se tulee omaiselle.”” Han tulee osastolle kuiten-
kin mielell&én, silla puoliso odottaa hantd, ’kun méa tuun tanne, ni se on hirveen
ihana, kun mé tiedan, ettd mua odotetaan.”

ULLA on 66-70 -vuotias eldkeldinen. Han tyodskenteli asiakaspalvelutydssa —
palkitusti, muun muassa presidentin myéntdméan kunniamerkin saaden — ennen
elakkeelle siirtymistddn. Ulla on idkkdan ditinsd Ainon ainoa elossa oleva la-
hisukulainen. Ullaa haastatellessani syksyll&d 2009 hénen ditinsa oli ollut osastolla
hoidossa kaksi ja puoli vuotta. Ulla oli avustanut muistisairasta idkésta aitidan
kotihoidon rinnalla didin viel4 asuessa kotona. Ennen osastolle tuloaan &iti oli
asunut vahan aikaa hoivakodissa, siirtynyt sieltd aivohalvauksen vuoksi sairaalaan
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ja tdman jélkeen kuntoutusosastolle. Kuntoutusosastolta &iti oli siirtynyt talle osas-
tolle. Ullan &iti tunnistaa vield tyttarensa.

Ulla leskeytyi melko nuorena. Hénelld on lapsia ja lapsenlapsia, jotka myos
kéyvat osastolla silloin t&llgin ja joita Ulla myds paikoitellen auttaa muun muassa
lastenlasten laksyjenlukua valvoen. Ulla on itse pédosin terve. Pienikokoisuutensa
vuoksi hanelld on hieman vaikeuksia ulkoiluttaessaan &iti&déan; kerran hén totesi
minulle, ettd &iti ja geriatrinen tuoli painoivat yhteensd noin 120 kiloa. Ulla on
sosiaalisesti taitava toimija. Han kédy osastolla kaksi kertaa viikossa. Ulla korosti
olevansa realisti osaston hoidon laadun suhteen ja halusi muistuttaa osaston hyvis-
t4 puolista: "Etta tokihan joskus sanomistahan aina riittdd, jos sitd ehdottomasti
haluaa tuoda esille. Mutta sitten ma sanon, ettéd pitd& tuoda mydskin naita hyvia
sanomisia osastolla olosta.”

ENNI on 76-80 -vuotias elékeldinen. Viimeiset tydelamévuotensa hdn tydskenteli
asiantuntijana tietotekniikka-alalla. Syksylld& 2009 Enni& haastatellessani h&nen
sisarensa Elsa oli asunut osastolla kolme vuotta. Muistisairautta sairastava ja ai-
voinfartin saanut sisar oli asunut ensin vanhainkodissa, mutta siirtynyt sitten kaa-
tumisesta aiheutuneen lonkkamurtuman seurauksena ensin akuuttisairaalaan, ta-
mén jélkeen alakerran kuntoutusosastolle ja sielta télle osastolle.

Naimattomien sisarusten valit olivat olleet koko yhteisen pitk&n elamankulun
ajan laheiset. Enni on yhden serkun liséksi lahiseudulla Elsan ainoa l&hisukulai-
nen. Enni keskustelee Elsan kanssa menneen eldmén asioista, mutta arveli, ettd
tdma ei endd muista kaikkia asioita, "kylla me nyt joskus jotakin, mutta kyll& siihen
melko usein nyt tulee, etté ei, et ei hn muista. Tietysti sitd lapsuudenkodista, siité
nyt enemmankin ja sitten jos nyt joku on ajankohtanen, tommosista véhan ... suku-
laisista poistunu tai jotakin, ni kyllahdn ma sita kerroin, mutta se nyt jai véahan
sitte, ettd muistaako vai eikd muista. Et en mina mitenk&an siihen silla taval ten-
taamaan, etté muistatko.”

Enni kéy osastolla joka toinen pdiva. Han on osastolla kdydessaan aina aktiivi-
nen toimija. Han haluaa toimia sisarensa arjen, terveyden ja toimintakyvyn hyvak-
si, esimerkiksi sisaren toistuvia virtsatieinfektioita karpaloilla ennaltaehkéisten,
”nyt kun hénelld on se virtsatietulehdus aina tullu ja silla taval ollu taallékin, ja
karpalohan on erittdin hyvaa siihen, ni ma oon karpalosta ja puolukasta tehny
hilloa, ettd he antaa aamupuuron kanssa ... Etta sitten siind on se karpalo, etta
menee talla muotoa. Tietysti han tuota karpalomehuakin juo, mutta ku se juomi-
nenkin on véhan vaikeata, ni tdssd muodossa menee karpaloa”. Elsan luona kéy
my®0s yksityinen fysioterapeutti, jonka palvelut Elsa saa veteraanikuntouksena 15
kertaa vuodessa ja loput sisar maksaa Elsan rahoista. Ennin mielestd hoidon laa-
tuun vaikuttaa omaisen aktiivisuus, “ja jotakihan siihen vaikuttaa se omaisen ak-
tilvisuus.” Omaan toimijuuteensa ja nykyiseen Elsan hoidon laatuun Enni on tyy-
tyvdinen, "olihan se alku, etta kyll& t&alla on hoito parantunu kylla.”
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TAINA on 56-60 -vuotias tytar. Han on viel& tydeldmédsséd mukana johtotehtévis-
sd. Koska hanen tyopéivansé venyvét usein pitkiksi, hén kay osastolla &itinsa Hil-
levin luona my6hadn iltaisin lyhyesti. Hillevi on asunut osastolla puolitoista vuot-
ta. Tainan ja Hillevin valit ovat aina olleet l&heiset, "mul on ollu aina &idin kans
hirveen hyvét valit”. Aiti hoiti Tainan lapsia ndiden ollessa pienia. Hillevi sairastui
muistisairauteen tyttareltdan liki salaa, ”ja sitte hanelle niin kun tavallaan yhtékkii
tuli t44 Alzheimer et han, s6i kolmen paivéan 1dakkeet dosetista kerralla. Ja kyselin
Sitd etta: no, kuinka sind niin teit? Niin ei hn osannu sanoo, et ei han vaan muis-
tanu ettd oliko hén ottanu ja mik& paiva oli.” Tytér tuki ditiddn ensin kotihoidon
rinnalla, mutta sairaalassa tapahtuneen kaatumisen seurauksena reisiluunkaula
murtui, “ja sill& reissulla han on nyt sitten edelleen. Etta kun vanha ihminen ma-
kaa liikkumatta viikko tolkulla, niin eih@n han siit endé sit oikeen nouse.”

Taina kokee ty0- ja ik&esteitd osastolle k&dymiselleen, "ikékin rupee jonkin ver-
ran vaikuttamaan. Et ku tekee pitk&n pdivéan niin ei valttdmatta enda niin, joka
paivé jaksa téanne tulla.”” Hanelld ei ole osastolla kdymisessaan rutiineja, "ei, ei ole
mitddn [nauraa]. Tai ehka rutiini on se ettd ma en tee mitdan. Yritén kertoo aidil-
le kuulumisia, et mika hanta nyt mahdollisesti kiinnnostas. Mita oon tehny, mita
on tulossa, jotain tdmmost. Kerron lapsenlapsista ja mun lapsista, nehan hanta
kiinnostaa tietenkin eniten.”” Tainasta on aina mukavaa nahda &iti4, mutta hanesta
on “ankeeta” joskus tulla osastolle, kun &iti on aina vain sédngyssa, "taa, tai oike-
astaan hanen tilansa (ei osasto paikkana). Kun mé tiedan ettd, sielld han nyt vaan
sit makaa sangyn pohjalla. Mitaan ei tapahdu, paivasta toiseen. ... Ja sitte kuiten-
ki ku hén on siina tilassa ettei nyt kauheesti niit virikkeita sitte meikalainen keksi,
et mitd vois.” Taina kéy osastolla, ettd aidilla olisi edes jotakin viihdykettd, ” no,
siks etta aidil nyt edes olis jotain viihdyketta joskus. Ettd kunhan nyt vahan ulko-
maailmasta joku kertoo jotakin ja, ehka tutuista ihmisisté ja asioista. Et olishan se
muuten nyt ihan kauheeta etta jos ei, edes sité tuulahdusta olis et joskus kuulee
jotakin ja nékee omaisiaan.” Hyva hoito olisi sitd, ettd ’jaksais joku jutella taalla
hénen kanssaan. Ja jos han vaan jaksais nousta istumaan, niin nostettas istumaan
valilla ettei tarttis vaan maata siella. Ja sit ehk& vietds jonneki tonne véhan et
nékee jotaki muutaki ku tuon huoneen katon.”

LAURI on 76-80 -vuotias eldkeldinen. Han tydskenteli aiemmin johtotehtévissa ja
tekee edelleen keséisin toitd maatilallaan. Talvet han viettdd Espanjassa. Laurin
perheeton pikkuveli Ilmari on asunut osastolla kaksi vuotta. llmari oli aiemmin
asunut hoitokodissa, mutta aivoverenvuodon saatuaan siirtynyt sairaalan kautta
osastolle. Lauri on veljensd edunvalvoja ja pitaé sairaalamaksuista jaavalla pienel-
I& rahasummalla huolta heidan vanhasta lapsuudenkodistaan, joka oli lImarin koti
perheen didin kuoltua. Muun muassa tastd entisestd kodista han kertoi llmarille
osastolla kdydessaan. Kun haastattelin Laurin kevaéllad 2010, han arveli, ettd limari
ei muistisairautensa etenemisen vuoksi endd ehké tunnista hantd, ’nyt naytti kylla
heikolta. Tunnisti vield syksylla minusta aika hyvin mutta. Minusta on kylla vii-
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meiset kuukaudet menny takapakkia nyt. Mut hoitajat vaittaa, ettd han on aamu-
paivalla paremmassa kunnossa ku iltapaivalla, mutta mene ja tieda.”

Lauri kdy osastolla viikottain, kun on Suomessa. Hén toivoisi kdynnillaan saa-
vansa jotakin positiivista aikaan, et ei téllanen kaynti tietysti kun tulee niin luu-
lee, ettd nyt saa jotain positiivista aikaan, mut sit on aika haikea mieli kun nékee,
ettd ollaan joko vanhassa pisteessa taikka sitten on menny vahéan takapakkia. Mut-
ta tietysti, seuraava vierailu on sitten taas mielessd.” Lauri keskustelee aina hoita-
jien kanssa, seuraa osaston ilmoitustauluja ja yrittdd siten pysya osaston tapahtu-
mista ajan tasalla. Han suhtautuu luottamuksellisesti osaston toimintaan ja hoita-
jiin, ’ettd mul on kyll&, siis niinku mé& sanoin, kauhean paljon hyvaa sanottavaa
tasta hoidosta.”” Lauri vertasi suomalaista terveydenhoitojarjestelméa espanjalai-
seen: ”Kylla se sairaalasysteemi sielld on niin paljon surkeampi ku taalla. Siis
vaikka se on Malagan ykkdssairaala ja iso sellainen. Niin sielldh&n systeemi on
se, etté laékarit ja sairaanhoitajat hoitaa vaan ndita laakityksia ja siivoojat hoitaa
siivousta. Mutta koko ta& sosiaalipuoli, se on téysin omaisten hoidossa. Ja tdméa
tietad sitd, et vaikka siel on ahtaat, pienet huoneet, ni siell& voi samassa huonees-
sa olla viis kuus seitsemén omaista pitkin koko paivaa, aamusta iltaan. Etta kylla
me kuitenkin ollaan t&alla hyvin, sanoisinko viel4 paremmassa asemas kun nda
etelan valtiot. Ja se vaan korostaa tdman tilanteen, mika taalla nyt on, et se on

hyva.”

MARIA on 66-70 -vuotias eldkeldinen. Han tydskenteli aiemmin asiantuntijateh-
tavissd. Maria kay &itinsd Hellan luona pari kertaa viikossa. Maria kertoi haastatte-
lussa kulkeneensa muistisairaan aitinsa rinnalla hoitopaikasta toiseen jo kymme-
nen vuoden ajan, ’ainahan sitd vahan surettaa tdd koko homma ettd, kun se on
jatkunu niin pitkaan.” Hén arvelee, ettd laitostuminen on irtaannuttanut &idin ul-
komaailmasta, ’ja sitte téa laitos, ni ma oon ihan varma, et silla on oma osuuten-
sa, tdhankin dementiapuoleen. Mutta niin ma oon ymmartany, et jos muutkin ihmi-
set joutuu siihen tilanteeseen, kylla se varmaan tulee. Tai sit pitdd olla muuten
niin terve, ettd on niin aktiivinen laitoshoidossakin, ettd se maailma pysyy muka-
na. Mut aidilla ei pysy, enda.” Hell& ei suostu nousemaan sangystd enda ylos.
Tastd syystd Marian eldamad omaisena varjostivat osaston normatiiviset paineet
muun muassa omaisista ulkoiluttajina.

KAISA on omaisena 56—60 -vuotias Josefiinan tytdar. Han tydskentelee edelleen
asiakaspalvelutydssa. Kun syksylla 2009 haastattelin Kaisan, hanen éitinsa oli
asunut osastolla yli kolme vuotta. Sitd ennen Kaisa oli veljensa kanssa auttanut
muistisairasta ditiddn asumaan kotona. Vuosia palvelukodissa asumisen jalkeen
Josefiina siirtyi osastolle. Kaisa kdy osastolla pari kertaa viikossa iltaisin tydpai-
vansa jalkeen. Viikonloppuisin he vuorottelevat veljen kanssa.

Josefiina on ollut erittdin sosiaalinen ihminen, ” ja sit taytyy sanoa, et mun &i-
tini on aina ollu hirveen sosiaalinen, ja hanella on ollu hirveesti menoa, ja kie-
liopintoja ja kayny konserteis, ja teattereissa, ja matkustanut ja ystavia ollut hir-
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veesti.” Myods Kaisa on vuosien varrella tehnyt osastolla yhteisty6td muiden
omaisten kanssa, ’meil on ollut t4alla sellasia omaisia, joiden kanssa meilld on
ollut aika paljon tdmmosté yhteisty6ta. Ja vuorottelua, et olla sovittu, et kuka
menee millonkin, ja kuka sit hoitaa nd4 molemmat &idit esmes sill& kertaa... Meil
oli hirveen hyva tda tammdonen, ku me hoidettiin, et meidén &idit tuli toimeen kes-
ken&an, me vuoroteltiin, ja sit meidan miehet vuorotteli. Tayty keksii kaikenlais-
ta.”

Kaisa kdy osastolla, ettd aiti saisi vaihtelua eldm&én, ’ma tuun tanne l&hinna
sen takia, ettd jotain vaihtelua olis aidille. Et jos ta&al on esmes jotain ohjelmaa, ja
ma tiedén esmes, taal on joskus ollu harmonikkaohjelmaa lauantaisin.” Kaisa on
valilla myos ottanut tyodstddn lomaa, ettd padsee osallistumaan &itinsa kanssa eri-
laisiin tilaisuuksiin osastolla, ”ja sithdn t&al on just mahdollista se, et taalta voi
omaisensa hakee, ja voi vieda johonkin, ja ohjelmaa on ollut, kaikennékdsté toi-
mintaa, ja millon t4&l on ollu vanhojen tanssia, ja millon kuorot, lasten jouluesi-
tyksid. Tammaosia mé oon yrittanyt, ma oon ottanut lomaa, ja mé oon tullu.” Jose-
fiinalle on myo6s palkattu yksityinen fysioterapeutti, ”’ja sit ma oon jarjestanyt silla
lailla, et yks semmonen tuttu, joka on toiminu fysioterapeuttina aikanaan taalla, ni
han kay niinku &idin luona, ja samalla yhen toisen rouvan luona kerran viikossa,
ja se terapia on lahinn&d tdmmost henkista terapiaa. Ja sit he menevat ulos, tai he
laulavat, tai menevat johonkin tdmmadseen virkistysmusiikkohjelmaan, tai johonkin
semmoseen. Semmonen ollaan jarjestetty.”

4.2.2 Omaisten toiminnan reunaehtoja

Omaiset toimivat osastolla oman eldméankulkunsa ja elamantilanteensa antamissa
rajoissa, kukin tavallaan. Elékei&ssé olevat omaiset kykenivat valitsemaan tydssa-
kayvia omaisia vapaammin osastolla kdymisen ajankohdan. Vierailuajankohdan
merkitys nékyi myds siind, miten hyvin omaiset tutustuvat toisiinsa. Osaston eri-
laiset tilat ja niihin rakentuneet mikrokulttuurit sosiaalisesti rakentuneine saéntoi-
neen rakensivat erilaista omaisten toimijuutta. Myds muistisairaan laheisen terveys
ja toimintakyky loivat omaisen toiminnalle mahdollisuuksia ja rajoituksia. Omai-
sille oli rakentunut osastolla erilaisia omia tapojaan ja positioitaan, jotka puitteisti-
vat heidan toimijuuttaan.

Solun 1 omaiset olivat:

Maija, jonka puoliso oli asunut osastolla puolitoista vuotta, kdvi osastolla l&hes
paivittain. Hanen puolisonsa halusi joka pdiva istua geriatrisessa tuolissa lounasai-
kaan solun 1 pdivasalissa. Maija tuli osastolle lounasaikaan ja lahti osastolta péi-
vakahvin jalkeen. H&n tunsi monia osaston muita omaisia.

Ullan aiti oli asunut osastolla kaksi ja puoli vuotta. Ulla kédvi osastolla saédnnélli-
sesti kaksi kertaa viikossa. Myds han tuli osastolle lounasaikaan ja l&hti kotiin
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paivakahvin jalkeen. Maija ja Ulla tunsivat toisensa, silld he viettivét osastolla
aikaansa laheistensa kanssa pdivéasalissa ja lounasruokailun jélkeen ulkona.

Lauri k&vi osastolla kerran viikossa veljensé luona. Han tunsi Maijan, silla heidan
laheisensd asuivat samassa miesten neljan hengen huoneessa. Lauri ei kuitenkaan
tuntenut muita osaston omaisia, sill& han ei viettdnyt aikaa ldheisensd kanssa pai-
vasalissa, vaan pysytteli padasdéntoisesti veljensé vuoteen vierella tdimén huonees-
sa. Veli nousi enda harvoin ylds sangysté istumaan.

Taina oli vield mukana tyteldméssa ja paasi ndin ollen kdymaan &itinsd luona
osastolla vain mydhéaan iltaisin tyonsa péatyttyd. Han ei tuntenut muita omaisia, ei
edes Ullaa, vaikka heidén &itinsd asuivat samassa kahden hengen asukashuonees-
sa. Osastolla Taina ja Ulla kavivét aina eri aikoina. Taina ei milloinkaan n&hnyt
aitiadn istumassa, koska asukkaat viettivat illat vuoteissa. Muistisairas &iti ei
myd6skaan endd osannut kertoa, oliko han ollut paivélla istumassa.

Solun 2 omaiset olivat:

Kaisa kavi osastolla pari kertaa viikossa paivallisaikaan. Hanen &itinsa oli asunut
osastolla kolme vuotta. Kaisa kévi osastolla silloin t&lldin myds muina ajankohtina
ottaen tyosta talldin vapaata. Han tunsi osastolta monia omaisia. Hé&nen &itinsé
istui solun 2 k&ytavalla geriatrisessa tuolissa paivittéin.

Marian &iti oli myds asunut osastolla kolme vuotta. Maria kévi osastolla paivé-
kahviaikaan. Han ei juuri tuntenut osaston muita omaisia, koska h&nen ditinsa ei
endé noussut sdngysta ylos istumaan.

Enni kévi sisarensa luona joka toinen pdivéa. Sisar oli asunut osastolla kolme vuot-
ta. Myos Enni tuli osastolle lounasaikaan ja lahti kotiin paivékahvin jalkeen. H&n
tunsi samaan aikaan osastolla kdyvid omaisia. Sisar istui geriatrisessa tuolissa
solun 2 kéytavalla paivittéin.

Solussa 2 vierailevista omaisista moni oli miespuolinen. Heidan laheisillaan ei ollut
muistisairautta, joten en haastatellut heitd. Keskustelin kuitenkin heidan kanssaan
kaytavilla heitd tavatessani. Erd&n solun 2 omahoitajan mukaan naisomaisten on
usein helpompi tutustua naisomaisiin. Miesomaisiin pidetd&dn hieman enemman
etaisyyttd. T&hén asiantilaan saattoi solussa 2 vaikuttaa myos pdivésalin puute.
Kéydessaan osastolla solun 2 omaiset hajaantuivat osastolle laajemmin kuin solun
1 omaiset, joiden kaytdssa oli yhteinen paivésali. Solun 1 pdivésalissa muotoutui-
kin omanlaisensa omaisverkosto ja omaisten yll&pitdma osakulttuuri, jota kuvailisin
trendikké&asti laitoskotoiluksi, homing (Hammersley & Atkinson 1995, 125). Omai-
set viettivat aikaa osastolla tutustuen ajan mittaan osaston toisiin omaisiin. Omaiset
saivat toisiltaan vertaistukea. Suhteessa osaston tydntekijoihin tdmé johti paikoitel-
len toiminnan ei-aiottuihin seurauksiin. Téh&n asiaan palaan myéhemmin.
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Toiminnalle annettuja merkityksia

Kysyin omaisilta heitd haastatellessani, millaisen merkityksen he antavat kdynneilleen
pitkaaikaisosastolla. Amerikkalaisessa kontekstissa Lisa Kelleyn ym. (1999, 16) de-
mentiayksikkodn kohdistuneessa tutkimuksessa omaiset — vastaajina paaséantoisesti
valkoisia naisia, tyttarid — halusivat vierailuillaan osoittaa olevansa uskollisia [’being
faithful], he halusivat valvoa muistisairaan I&heisensé hoitoa ["being their eyes and
ears”] ja tuntea olevansa edelleen perhe ["being family”]. Suomalaisille omaisille
vierailun monisyisten merkitysten sanoittaminen naytti olevan tarpeetonta. Omaisten
toimintaa ohjasi paasaantoisesti velvollisuudentunto. Anneli Anttosen ym. (2009, 11)
mukaan suomalaiset eivat koe yhtd vahvaa moraalista velvoitetta hoivata aikuista 18-
heistddn kuin pienid lapsia. Omaishoitajien suuri maérd kertoo kuitenkin hoivan vel-
voittavan omaisia ja toisaalta sen olevan térkeé osa aikuisten valisid kiintymyssuhteita.

Varsinkin monet tyttéret kokivat Ullan tavoin, “ettd kylla se on itsestdénsel-
vyys etté didista huolehditaan™. Lauria painoi vanhalle didille annettu lupaus huo-
lehtia pikkuveljestd. Enni puolestaan sanoi, “ettd ollaan sité iképolvee, etta sité on
totuttu pitdmaan toisesta huolta, etté ei se ole niin kun tan& paivana, et se heite-
tdén sinne yhteiskunnan hoidettavaksi. Etta se, ettd olen kdyny ni syyt on ihan
tassd.”” Puolisot kavivét ldheistensd luona usein, vaikka olivat paikoitellen vasy-
neitd. Sekd Maija ettd monet muut osastolla tapaamani puolisot pohtivat aineiston-
keruuni aikana harventavansa jatkossa osastolla kdyntejdén: Maija vésymisensé
vuoksi ja toiset puolisot I&hinna siksi, ettd puoliso ei aina enédé tunnistanut heita.

Aikaisemmissa tutkimuksissa ei ole juuri tutkittu omaisten arjen jokapéivaista
toimintaa laitoksessa. Tastd syysta esittelen seuraavaksi lyhyesti tarkemmin muu-
tamia omaisia erilaisina arjen toimijoina laitosrutiinien keskella. Tiedot perustuvat
sek& haastatteluihin ettd havainnointiini.

4.2.3 Omaisten toiminta osastolla

Esittelen seuraavaksi omaisten toimintaa ja toiminnan muotoja osastolla erilaisten
episodien kautta. Giddensin (1984, xxxix, ks. Bates 2006, 151) mukaan sosiaalista
elam&a representoidaan episodisarjoina sekd makro- ettd mikrotasolla. Havain-
noidessani kuukausia tapaamieni omaisten usein varsin rutinoitunutta toimintaa
osastolla sain luoduksi itselleni kohtuullisen selkedn kuvan yksittdisten omaisten
aktuaalisesta prosessuaalisesta toiminnasta osastolla. Omaiset performoivat osastol-
la erilaista osaamista, haluamista, kykenemista, tdytymistd, voimista ja tuntemista.
En kuitenkaan voi téssa lahted esittdméain kokonaisia ja usein ajallisesti tunteja
kestévié toimintaepisodeja. Sigmund Freudin (1981, 158) tavoin minun on pyydet-
tava teitd lukijoita tyytym&&n helpommin kasiteltdvaan aineistoon, toiminnan kat-
kelmiin, joista on loydettavissa erillisindkin kiintoisia yksityiskohtia. Tarkastelen
omaisten osallistumista erdisiin keskeisiin osaston toimintakdytantoihin ja toiminta-
tilanteisiin. Omaisen toimijuus toimintana rakentuu ndiden moninaisten makro- ja
mikroulottuvuuksien elementteja sisaltdvien toimintakdyténtdjen puitteissa.
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Elakeikaisen omaisen péaivaajan toiminta

Giddensin (1984, 285) mukaan yhteiskuntatieteellisessé tutkimuksessa on tarkeda
olla herkké&na toimijoiden moninaisille kyvyille koordinoida arkipdivén toimintan-
sa kontekstia. Toiminnan ennakoitavuus tuotetaan toimijoiden tietoisen toiminnan
kautta. Osaston monet omaiset yllapitavat ja uusintavat osaston lounasruokailuun
liittyvid rutinoituneita toimintak&ytant6ja makrotasolla. He tulevat osastolle juuri
siihen aikaan, jolloin ruoka jaetaan osastolla. He osaavat tulla osastolle "oikeaan
aikaan”. He odottavat, ettd laheinen saa ruokatarjottimen eteensa ja tdmén jéalkeen
avustavat l&heistddn ruokailussa. Omaiset orientoituvat toiminnassaan suhteessa
palvelujérjestelmén aikatauluihin ja moniammatillisen henkilokunnan toimintaan.
He osaavat toimia mielekk&élla tavalla talla sosiaalisen hoivan yhteiselld alueella:
he tietdvat miten tilanteissa tulee toimia ja millaisia institutionaalisia aikatauluja,
sdantdjd, rutiineja ja resursseja lounasruokailun toimintakdytantdihin osastolla
liittyy. Toisaalta omaiset huomioivat lounasaikana paitsi oman laheisensd, myos
muut asukkaat ja omaiset. Toimijuutta muokkaavat myds omaisen omat yksil6lli-
set tekijat, kuten mahdollinen halu sy6ttaa laheista.

Tutkimistani omaisista Ulla ja Enni avustavat l&heisidan péivittéisissa toimin-
noissa lounasruokailun aikana. Ruokailupaikat vaihtelevat osaston tilojen mukaan.
Ulla ja Enni avustavat geriatrisissa tuoleissa istuvia laheisidan solujen kéytévien
laidoilla ruokailuajan istuen. Ulla on ditinsa kanssa usein myds solun 1 pdivésalis-
sa, jossa ruokailee péivittdin useita asukkaita omaisineen.

Osastolla omaisten ruokailupaikat olivat varsin vakiintuneet. Henkildkunta,
asukkaat ja omaiset tiesivat, minne kukakin istuisi lounasruokailun ajaksi. Paikal-
liset arkkitehtuuriset tilat ja toimintakéytdnnot — mutta myos omaisten omat valin-
nat — loivat osaston asukkaiden ja omaisten toimijuudelle mahdollisuuksia ja rajoi-
tuksia lounasruokailun aikana (myds Koivula 2006; 2008).

Kerron seuraavaksi hieman tarkemmin Ullan toiminnasta osastolla paivaai-
kaan, tilanteiden mikrotasosta. Ullalla — kuten monilla muillakin osaston omaisilla
— oli varsin rutinoituneet tavat vierailuaikoina, erdanlaiset yksilélliset mikrotoi-
mintakéytdnnot. Ulla puhui rutiineistaan usein aadneen. N&in hdn auttoi ditidén
orientoitumaan ja osallistumaan tilanteeseen ja toimintaan mielekkaalla tavalla.
Havainnoin tilanteita usein. Ullan rutiinit toiminnan muotona ja sisélténa olivat
kenties osaston persoonallisimmat ja erittdin taitavasti muistisairaan &idin
omanarvontuntoa ja identiteettid tukevat. Ullalla on hyvé inkluusiokyky: han on
taitava integroimaan muistisairautta sairastavan &itinsa edelleen normaaliin sosiaa-
liseen eldmaén. Yhteisilla ruokailuilla omainen voi tukea ja kunnioittaa varhaisen
ja keskivaikean vaiheen muistisairautta sairastavan laheisen identiteettid jo koti-
hoidossa (Genoe ym. 2010). Ruokailun sosiaalisista merkityksista téssa perhe-
eldméan uudessa eldmantilanteessa Heather H. Keller ym. (2010) nostavat esille
muun muassa yhteisen ruokailun mahdollistaman vastavuoroisen tuen antamisen
ja vastaanottamisen.
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Ullan yli 90-vuotias &iti on l&hes aina nostettu valmiiksi istumaan geriatriseen
tuoliin kaytavélle, kun Ulla tulee lounasaikaan osastolle kaksi kertaa viikossa.
Kysyin Ullalta haastattelussa oliko kyseinen jarjestely sovittu tietoisesti hoitajien
kanssa. Ullan mukaan toiminta on muuttunut rutiiniksi sen jalkeen, kun hén alkoi
erddn solun 1 hoitajan ehdotuksen mukaisesti merkité didin huoneen seinéll& ole-
vaan kalenteriin ne paivét, jolloin tulee osastolle. Hoitajien kanssa yhdessé sovittu
ké&ytdntd muokkasi omaisen toimintaa molemmille toimijaosapuolille mieleiseen
suuntaan.

Ulla: Mutta sitten kun se kunto rupes siitd paranemaan, ni kylla &itia
nostettiin, ja, ku ma kirjotan siihen, et aina millon mé tulen, ni aina-
kin sillon he nostavat kylla. Mutta kylla he ovat itsekin varmasti nos-
tanu. Nyt on vaan menny niin rutiiniksi se sitten, etta oliko varmaan,
etta siind meni ihan ensimmaiseen talveen saakka, ettd mulla ei ollu
tuota, kunnes joku hoitaja sano, et voisinko mé pitdd semmosta ka-
lenteria. M@ sanoin, et voi ku oisitte sanonu aikasemmin, et mina en
nyt taas havainnu sita, ettd olisin voinut tehda sen. Et kun, maaratyt
paivat. (Ullan haastattelu 26.9.2009)

Ullalla on monenlaisia omia resursseja omaisena toimimiselleen. Han ei esimer-
kiksi tule osastolle juuri milloinkaan tyhjin kasin. Ulla valmistautuu kotona osas-
tolle tuloonsa eli kayttad myds “kotiaikaansa” aitidan ajatellen. Laitosomaishoita-
juus ei paikannu vain osastoon (kuten kotipalvelujen tyontekijoiden ty6 ei paikan-
nu vain vanhan ihmisen kotiin, Tedre 1999, 60). H&n haluaa tuoda &idilleen tulles-
saan muun muassa marjoja vitamiinien vuoksi ja vaatteita tukeakseen &idin per-
soonaa ja sukupuoli-identiteettid, “ettd on vahan omaa ja kaunista”, néin suku-
puolta tuottaen.? Ulla haluaa tuomisissaan ottaa huomioon myos osaston hoitajien
mielipiteet ja ndiden arjen toiminnan sujuvuuden. Kun haastattelin Ullan syksylla
2009, olin jo monta kertaa havainnoinut hédnen tuomisiaan.

Riitta: Tuotko sind jotakin ylimaarasia tanne joskus?

Ulla: Ma tuon, melkein voi sanoo et aina. Et tdndan mulla oli pienia
banaaninpaloja ja sitten itse tehtyd omenasosetta ja puolukkasosetta
siihen, joka oli véhéan kirpeda kuulemma, vaikka se minun maun mu-
kaan se ei ollu kirpeda. Et sitd ma laitoin sit sen kiisselin paélle, ja
nyt loput tuolta, on tos viel, et ma annan ennen lahtda. Et pyrin mar-
joja, hedelmid, koska se vitamiinivarasto sitten taalla ni ei ole, ei
varmasti oo ihan sitd parasta mahdollista. Ettd 1&hinnd marjoja ja

& Nain toimi myds Enni, ja moni muu osaston omaisista. Laheisille tuotiin osastolle omien resurssien
ja oman ja laheisen elamantyylin mukaisesti muun muassa kukkia, vaatteita, pehmoleluja, valokuvia,
makeisia, lohivoileipid, hedelmid, joulukoristeita, merkkivoiteita ja kalliita hajuvesia, partakoneita,
musiikkisoittimia, sanoma- ja aikakausilehtid, vuodevaatteita, lasten piirustuksia, julisteita ja tauluja.
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hedelmid, pitkin talvee. Et nytkin mul on mustikoita ja mul on mansi-
koita, mitd &itid varten olen pakastanu sinne, etta sitten niita tuon ja
mandariineja, tAmmdosii vitamiinipitosia hedelmid sitten tuon aina.
Joskus tuon itse leivottua piirakkaa taikka jotain tdmmosia siina.
Pullaahan taalla on, pulla on hyvaa ja siitd aiti tykk&a kovasti etta,
viimeks ku oli semmonen mustikkapiirakka niin, se keskusta jai syo-
mattd, mut sit han sitten sen ympéaryksen soi mielelldan. Et kyl voi
sanoo, et se on harva kerta, ettd mulla ei oo. Sillon jos on, ja jaate-
164 ostan sitte hanelle tuolta alhaalta, et ei mitddn oo ettd ne pari
kertaa viikossa ainakin sitten.

Niin, ja sitten mitd muuta tuon, ni aidillaéhan on joitakin omia pu-
seroita taalla, mita kdytetdan, ja huiveja on erilaisia, mité hoitajat-
kin sitten aina laittaa tohon, ettd on véhén omaa ja kaunista. Nyt oli
juuri, et viimeks viime keskiviikkona ni, aidil oli aika kylmat jalat,
kun me tultiin tuolta ulkoonta, ja ne oli ne paksummat tan hoitopai-
kan sukat ja sitten nuo Aino-toppdset, ni ma vaan ajattelin kans et
miten se on niin. Ja nyt m& oon sitten etsiny semmosia ihan villasuk-
kia, siis ei suinkaan paksuja villasukkia vaan ohuita villasukkia, mis-
sa ei saa mikaan kiristdd, jotka ovat riittdvan, ja nyt mulla yhdet
Vendin sukat sain eilenkd mé sain ne ostettua...Ja sitten on semmo-
nen unisukka, jossa on kans villaa, ja siin on hyvin joustava tama
nain. Et jos eivat hoitajat nyt hyvéksy tatd sukkaa, niin m& ostan nyt
mennessani sitten yhestd paikasta semmoset unisukat sinne, et niité.
Kun heil ei oo villasukkia taalla. Ja sitten viel& ndist sukista, ni on se
bambusukka, joka on semmost silkinpehmeetd, joka pitéis olla lam-
mintd mydskin, mutta hyvin ohutta. Et niitd. Mut yhdessa vaiheessa,
kun mulla oli sitte aidille semmosia puuvillanilkkasukkia, kun niissa
oli se resori véhan tdmmonen, ni ma sit vein ne pois, koska hoitajat
sano, ettd ehka ei kaytetd naitd. Et ne on ne, mitd, ja tietysti paallys-
vaatteet on omat vaatteet, ja nyt on vield kesdhattu oli, nyt syyshat-
tuun siirrytadn ja sitte talvimyssy taikka sitten méa tuon hanen turkis-
lakin tanne, jos on kova pakkanen oikein. Et niin ja huopia on, huo-
pia ja tyynyn m@, paatyynyn olen, tosin huomasin, et se ei ollu ta-
naan paalla, ni olen tuonut. Ja mulla on niita pari kappaletta ja sit-
ten mé& pesen ne kotona ja tuon sitte puhtaana tanne, et kun on hikoi-
lua.

Riitta: Ja niit& rasvoja sina toit.

Ulla: Rasvoja, joo rasvoja lahinnd, koska perusvoiteet tulee taalta,
mut kési- ja sitten niin sanottu ryppyvoide, niin sitd méa tuon. Kynsi-,
kynnet on lakattu nytten aika monta kertaa taalla. Ja sitten, mutta en
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sitte perusvoiteita tuo, koska taalla on hyvat perusvoiteet ihan, etta
minust se on tarpeetonta tuoda sellasia, sitten. Etta siin& ne on, mita
min& tuon ja mistd huolen sitten pidan. (Ullan haastattelu 26.9.2009)

Rutiiniensa mukaisesti Ulla kéy aitinsa kanssa lyhyell& ulkolenkilla ennen lounas-
ta. Omaisena Ullan laitoksessa kdyntien tila-aika -polku (Marin 2003, 32) on osas-
ton laajimpia. Han liikkuu ditinsa kanssa seké osaston siséll4 ettd ulkona.

Ulla oli kuunnellut luentoja muistisairauksista ja hanelld oli myo6s ystavatar,
joka sairasti muistisairautta. N&in ollen Ulla ymmérsi hyvin sairauden kulkua. Han
osasi toimia muistisairaan &itinsa kanssa pitkéaaikaisosaston kontekstissa taitavasti.
Ullan 4iti tunnistaa vield Ullan, mutta hén saattaa kysell& jatkuvasti joitakin asioita.
Han saattoi kaytavalla tyttdrensd kanssa istuessaan ruokailun yhteydessa kysyéa
tyttareltd&n toistuvasti ’Kuka min& olen?””. Myds aidin omahoitaja kertoi haastat-
telussa Ullan &idin jatkuvien kyselyjen lisddntyneen viime aikoina muistisairauden
etenemisen vuoksi. Tytar ei tilanteista kuitenkaan hdmmentynyt, vaan vastasi
aidilleen joka kerta sanoen &aneen rauhallisesti tdmén koko nimen. Britt Almgre-
nin ym. (2000) mukaan muistisairaiden ihmisten jatkuva kysely kuormittaa omai-
sia ja voi johtaa omaisen uupumiseen. Ullalla oli kuitenkin kyky toimia tilanteissa
yhtéd&n hatdantyméttd. Han ei yrittdnyt toimia normaaleja sosiaalisia vaikutelmia
yll&pitden (Goffman 1959) ja ryhtynyt korjaamaan sosiaalista tilannetta hdmmen-
nyksen vallassa, vaan pdinvastoin edellytti myds toisten l&sndolijoiden — kuten
minun tutkijana — mukautuvan ja toimivan tilanteissa muistisairasta aitiadn kunni-
oittaen. Sosiaalisesti hieman outo puhetilanne ylitettiin ympérill& olevien kuulijoi-
den kesken yhteiselld hiljaisella sopimuksella tahdikkaasti, ja ruokailutilanne jat-
kui rauhallisena keskeytymatta. Ulla oli osannut hallita haluamiaan vaikutelmia ja
lasndolijoiden responsseja haluamaansa suuntaan. Nakemykseni mukaan omaiset
ilmaisevat tietynlaisia tunteita, osaamista, haluamista ja kykenemista vuorovaiku-
tussuhteissaan ja toiminnassaan statussyistd; turvatakseen myonteisen arvonannon
itselleen ja muistisairaalle I&heiselleen [”I matter”], (Hendricks 2008, 113).

Avustaessaan ditidédn ruokailussa Ulla usein halusi muistella samanaikaisesti
4itinsa kanssa erilaisia menneisyyden tapahtumia.’ Havainnoin eraan kerran solun
1 péivasalissa lounasruokailutilannetta. Paikalla olleet omaiset ldheisineen — he
kuuluivat osin samaan historialliseen sukupolveen (Marin 2008, 71) — muistelivat
talloin yhdessa erilaisia aikaisempaan maatalousyhteiskuntaan ja maalaiselaméén
liittyvid esineitd ja niiden kaytt6d. Esimerkiksi’kraaku’ on ruokalappu.

Lounasruokailun péatteeksi tytdr tyonsi geriatrisessa tuolissa istuvan &itinsé
tdman huoneen eteiseen ja toimi eteisessé joka vierailukerta tietyin samoin tavoin,
omin mikrotoimintak&ytanndin, joihin osaston henkilékunnan toiminnalla ei ollut

® Muistelukoulutus hoitohenkilskunnalle oli yksi MielenMuutos-projektin interventioista (Saarenhei-
mo 2011, 69).
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minké&anlaista osuutta. Seisoin usein kéytavalla eteisen Idhelld ja havainnoin tilan-
netta. Paasin usein aineistonkeruuni aikana seuraamaan tallaista omaisten suorit-
tamaa “ruumiintyota” [’bodywork™] (Twigg 2000, 392).

Seurasin tyttaren tavallisia rutiineja huoneen eteisessa. Han haki Ai-
no-&itinsd hammasharjan ja rasvat hoitopdydén laatikosta. H&n pesi
Ainon hampaat ja laittoi ne hetkeksi Corega Tabs -liuokseen. Hén
pyyhki Ainon kasvot pesulapulla ja kuivasi ne mukanaan tuomalla,
pienessd tax free -pussissa olevalla, pyyhkeelld. Hanen oma kaési-
laukkunsa roikkui geriatrisen tuolin takana, josta han pyyhkeen kai-
voi. Han pesi Ainon vasemman kaden, jolla tdma oli syonyt voilei-
pad. Han laittoi &idilleen Nivea—kasvovoidetta. Aino luki "Ni-
vea”. "Kylla &iti lukee niin tarkkaan, pystyy”, sanoi tytar. Tytér ras-
vasi myos didin ké&det toisella kasivoide-Nivealla. Han palautti tava-
rat takaisin paikalleen hoitopdydalle. (kenttdpaivékirja 9.1.2010)

Ulla halusi myds ulkoiluttaa ditid&n joka kerta osastolla k&ydesséén. Talvi 2010 oli
kylmé ja erdan kerran tytér kertoi minulle vain piipahtavansa ulkona &itinsa kans-
sa. Kyseisend tammikuun alun iltapdivand havainnoin Ullan toimintaa &itinsa
kanssa useita tunteja.

“Piipahdusta” varten tytér puki Ainolle sinisen peiton jalkojen ja var-
talon péélle. Han otti myds kaapista minkkihatun ja laittoi sen Ainon
paahén. Han kertoi minulle, ettd oli muistanut, ettd aidilla oli tallai-
nen hattu ja oli tuonut sen osastolle.

Nauhoitin piipahduksen ulkona (tein kolme nauhoitettua kdvelyhaas-
tattelua tdman &iti-tytar -parin kanssa eri vuodenaikoina). Kévelim-
me kaksi kertaa ovesta ulos ja takaisin sisélle aulaan. Ulko-oven
edessd oli juuri invataksi pyséhtyneend ja kdynnissd, ja pakokaasua
oli paljon. Ei ollut kiva tunnelma td&man vuoksi. Aurinko paistoi au-
ton takaa. (kenttapaivakirja 9.1.2010)

Sek& ulosl&hto ettd osastolle paluu erilaisine toimintoineen oli rutinoitunutta. Ul-
koilun jalkeen Ulla vei &itinsd takaisin huoneeseen, riisui t&lt4 ulkovaatteet ja
tyonsi aitinsd takaisin paivésaliin paivakahville. Tytdr halusi aineistonkeruuni
aikana tietoisesti ndyttdd ja kertoa minulle, tutkijalle, monenlaisia &idin arkipai-
vadn ja oman toimintaansa liittyvié asioita. H&n osasi ja halusi ottaa kaikessa toi-
minnassaan huomioon ymparill4&n toimivat toiset ihmiset. Toiminnassaan ja mo-
raalisessa toimijuudessaan han orientoitui sosiaalisesta k&sin (ks. Mason 2004).

Takaisin huoneeseen tullessamme tytar pyysi oma-aloitteisesti minua
katsomaan Ainon sangynpéadyssé olevaa seinéd, jossa roikkui mm.
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Ainon omia vanhoja kuusenkoristeita, enkeli, olkitahti& ja pienia pal-
loja.”® Han kertoi, ettd hanest4 oli kiva tuoda niita aidille, koska aiti
néki vield niin hyvin. Tdma oli jo kolmas joulu, kun hén oli tuonut
niitd tanne. Kesken kaiken perushoitaja Liisa (peitenimi) tuli otta-
maan mitddn sanomatta ja kiireisen oloisena ikkunalaudalta joulu-
kynttelikén pois. Tytar meni apuun ja siirteli joulukortteja pois tielta.

Viereissé séngyssa naapurirouva istui edelleen ruoka edessdén huo-
nossa asennossa. Tytér oli aiemmin jutellut hénelle hieman ja pahoi-
tellut huonoa asentoa.

Televisiosta alkoi hiihtokilpailu. Tytér sanoi, ettd oli jo tullessaan
tiennyt ohjelmasta ja katsoisi Aino-Kaisa Saarisen hiihdon taalla.
Kotona héan katsoisi sitten lisdd urheiluohjelmia, han piti niista.

Kynsien lakkaus, kahvit — seuraavana ohjelmassa. Lahtiessani (osas-
tolta pois) néin hénet péivasalissa avustamassa Ainoa kahvin juomi-
sessa. Han jutteli siind paraikaa iloisen oloisesti Oilin (peitenimi,
naapurihuoneen asukas) kanssa. (kenttapéivakirja 9.1.2010)

Vaikka Ulla sek& puki ettd riisui aidilleen ulkovaatteet, hén ei siirtdnyt ditidan
vuoteesta ylos tai sinne takaisin. Hoitajien kanssa oli sovittu, ettd ndma siirrot
tekisivét hoitajat. Ullan kdynnit olivat niin rutinoituneet, ettd enda arkisesta yhteis-
toiminnasta hoitajien kanssa ei tarvinnut kdyda neuvotteluja. My6s henkildkunta
tiesi, milloin ja mihin heidan apuaan tarvittiin.

Tytér oli ollut Ainon kanssa ulkona. Han hieroi didin sormia ja sanoi
toimintaterapeutin neuvoneen hénta siihen. H&n hieroi myds &idin
niskoja, sanoi &idin hieroneen héanen niskojaan silloin kun han oli
pieni ja paansarkyinen. Tytédr sanoi, ettd ndma ovat sellaisia asioita,
joita han voi tehda. Tytdr otti myds aidilta pois hartiatuen. Hén arveli,
ettd hoitajat osaavat ottaa sen paremmin pois [hieman vaivautunee-
na]. Han sanoi, ettd nyt he odottivat, ettd hoitajat tulevat laittamaan
aidin séankyyn. (kenttépéivékirja 12.5.2009)

Tyoikaisen omaisen pdaivallisajan toiminta

Tydikdinen omainen, kuten Kaisa, péasi kdymaan osastolla vain iltaisin. Han tuli
osastolle aina paivéllisaikaan. Sitd ennen han oli tydnsa jalkeen kdynyt kotona
ulkoiluttamassa vanhan koiransa. Kaisa oli Ullan tavoin taitava omaistoimija. Han

10 Aikaisemmasta elamasté tuttua tilaa ja paikkaa voi kuljettaa myds mukanaan: esineet, valokuvat ja
muistiot kantavat merkityksellisia tiloja ja ymparistda sinne, minne ihminen liikkuu (Marin 2003, 30).
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osasi toimia osastolla mielekkaalld tavalla, muun muassa halutessaan avustaa &i-
taan ruokailutilanteessa.

Esitdn seuraavaksi yhden esimerkin erdéstd havainnointikerrasta kahden hen-
gen asukashuoneessa. Seisoin Kaisan didin Josefiinan huoneen seinustalla ja seu-
rasin, kun Kaisa avusti ditiddn paivallisruokailuaikana sydémisessa ja juomisessa.
En havainnoinut tatd tilannetta passiivisesti, vaan keskustelimme samalla monia
asioita. Olin tdss& aineistonkeruuvaiheessani varsin tuttu henkild jo Josefiinalle-
kin, joten saatoimme ruokailun yhteydessd puhua vapaasti. Josefiina etupaassé soi
ja kuunteli puheitamme. Sitaatit ovat kenttapaivékirjasta 18.5.2010.

Tulin osastolle klo 16.25. Josefiinan tytar tuli hississé vastaan. H&n
oli menossa kahvioon hakemaan kahvia ja jaatelod. Seurasin tyttaren
ja didin paivallisruokailutilannetta 40 minuuttia. Tytar odotti aikansa,
ettd ruokatarjotin tuotaisiin huoneeseen, mutta kun sitd ei alkanut
kuulua, han haki sen itse kdytavaltd. Huoneessa Terttua (peitenimi,
naapuriasukas) syottdva hoitaja vastasi tyttdren kysymykseen siité,
ettd aiti oli varmaankin ollut vuoteessa koko pdivan, ettd néin on. Jo-
sefiina oli ollut suihkussa ja oli ollut vatsapéiva.

Omalla toiminnallaan Kaisa yllapiti ja uusinsi osaston péivéllisruokailun toiminta-
kaytantoja. Han tuli osastolle tarkoituksellisesti juuri siihen aikaan, jolloin paivél-
lisruoka jaettiin asukkaille. Toisaalta hdnen myds taytyi tulla silloin, silla tydssa-
kayntinsa vuoksi han ei voinut tulla osastolle muina kellonaikoina. Kaisa ei kysei-
send paivana jaanyt passiivisesti odottamaan ruokatarjottimen tuomista huonee-
seen, vaan oman kiireensd vuoksi haki itse tarjottimen kéytavélla olevasta ruoka-
karrystd. Se oli osastolla omaisille mahdollista. Ei ollut tavanomaista, ettd Josefii-
na oli tyttdren tullessa osastolle vuoteessa. Yleensa Josefiina istui kaiket iltapdivat
geriatrisessa tuolissa solun 2 kaytavén varrella ja istui siella vield my6s silloin,
kun tytéar tuli osastolle. Tama péivé oli poikkeuksellinen. Tdman vuoksi hoitaja
koki selontekovelvollisuutta ja selitti, ettd Josefiinalla oli ollut suihku- ja vatsan-
toimituspdiva, ja hén oli siksi ollut tdn&an vuoteessa koko paivan osastolla yhtei-
sesti sovitun toimintakaytdnnén mukaisesti — vanhat ihmiset usein vasyvét kysei-
sistd arkipéivén toimista. Kaisa tiesi timéan toimintakéytédnnon, eikd kyseenalaista-
nut sité.

Kaisa tunsi monia osaston omaisia, myos sellaisia, joita miné en ollut tavannut,
kuten uuden huonetoverin Tertun puolison. Lukuisten kuolemantapausten vuoksi
Josefiinan huonetoverit vaihtuivat kevaalla 2010 moneen kertaan. Tyttarestd tama
tuntui ikavaltd. Omaisena hanen téytyi rakentaa joka kerta uudelleen huoneen
mikrokulttuuria, h&nen taytyi aina uudelleen ja uudelleen tutustua uusiin huoneto-
vereihin ja heidan omaisiinsa.

Tytér kertoi, ettd han on hyvin perilld tdimén solun toiminnasta, kun
kerroin hanelle kehysmetaforan. Aiti oli ollut osastolla jo kolme
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vuotta. Tytar kertoi tuntevansa hoitajat ja solun rutiinit. Tall4 hetkel-
14 hé&nelle oli monet omaisasiat epaselvid, koska vaihtuvuus oli ollut
niin suuri. Naapuri-Tertun miehen tytér tunsi nimeltd. Terttu oli ollut
saman solun toisessa huoneessa ennen, ja ylipdansa osastolla myos jo
vuosia. Koska Terttu on aina vuoteessa, miestd ei ndy huoneen ulko-
puolella, arveli tytar.

Myés Kaisa toi aidilleen osastolle erilaisia tuliaisia.

Kysyin onko lampun paalla oleva pehmolelu Josefiinan. Tytér kertoi,
ettd sen oli joku omaisista tuonut aidille silloin, kun iti oli ollut van-
hainkodissa. Han sanoi, ettei &iti ole milloinkaan pehmoleluista vélit-
tdnyt — hieman naurahtaen, ettd ehkd nyt vanhana véhan — mutta
omaisen oli ollut mukavaa tuoda se hanelle. Oli ollut jotakin kivaa
tuotavaa.

Josefiinan poydalld oli hajuvesipullo ja kasvovoide. Kysyin olivatko
ne aitienpdivélahjoja. Tytdr vastasi, ettd ei, hdn tuo omia rasvoja aina
silloin t&llgin. Han sanoi, ettd aidilla on kuiva iho. Han sanoi myos,
ettd osastolla on hyvid ihodljyja.

Kaisa kiitteli talon alakerrassa olevaa kahviota, josta sai ostettua esimerkiksi jaate-
164, josta iti piti. Kaisa ei tiennyt, mitd ruokia tai miten hyvin tai huonosti h&nen
&itinsa soi osastolla niind aikoina, jolloin hé&n ei osastolla kdynyt. Han ei ollut
asiasta erityisen huolissaan, vaikka olikin huomannut didin muun muassa juovan
aina huonosti paivékahvinsa. Aineistonkeruuni aikana tytdr alkoi tuoda didilleen
vahan enemman valipaloja.™*

Tytér oli tuonut tullessaan banaanin ja paarynén ja syottanyt jo puo-
let banaania ennen ruokaa, koska &iti oli ollut nélk&inen. Ruokaa Jo-
sefiina s6i vain véhan tyttaren syottdmand. Jalkiruoaksi tytér syotti
vield alakerrasta ostamansa jaatelon ja kahvin. Han ei tiennyt, saako
aiti aamuisin kahvia. Hén totesi myds, ettd didin paivékahvi oli usein
vield didin edessé juomatta, kun hén tuli osastolle. Tytér ei tiennyt,
mité ruokaa didilleen sydtti, jauhettu ruoka. Hén arveli sen olevan jo-
takin lihapataa tuoksusta paétellen (se oli ruokalistan mukaan jauhe-
lihakeittoa).

Tytér tunsi solun 2 hoitajat hyvin. Hoitajat myds puhuivat hanelle avoimesti mo-
nia osaston toimintaan liittyvid asioita. Solun 1 hoitajia tytér ei tuntenut. Aineis-

! Josefiinan ruokailuun kiinnitettiin aineistonkeruuni aikana huomiota. Olin eraan kerran havainnoi-
nut paivallisruokailutilannetta, jolloin hanen ruokailustaan pidettiin ruokapaivakirjaa MielenMuutos-
projektin interventioon liittyen (Suominen 2011, 72).
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tonkeruuni aikana huomasin, etté solut toimivat arjessa varsin itsendisesti ja toisis-
taan erilld&n. Omaiset eivat juuri tunteneet toisen solun hoitajia, asukkaita tai
omaisia.

Tytér kertoi erddn osaston perushoitajan olevan viimeistd viikkoa
toissd ja sitten jadvan eldkkeelle. Han kertoi, ettd kyseinen perushoi-
taja oli tehnyt tditd 40 vuotta. Han ei tiennyt solun 1 erésté perushoi-
tajaa — ainakaan nimeltd, han sanoi — joka myds jéisi talla viikolla
eldkkeelle. Sen sijaan hén tiesi, ettd kahden poislahtevén tyontekijan
paikalle tulisi jatkossa vain yksi tyontekijéd. Han kummasteli asiaa ja
arveli, ettd ei se ainakaan paranna tilannetta osastolla. H&n kuitenkin
muistutti minua, ettd osastolla on kaikki niin hyvin kuin tallaisessa
paikassa ja tiloissa voi olla.

Kaisa oli niitd omaisia, jotka koko aineistonkeruuni ajan painottivat tarkoitukselli-
sesti minulle, ettd osasto oli h&nen didilleen hyva paikka elda. Suurin osa tapaa-
mistani omaisista valtteli kritisoimasta minulle osaston toimintaa, ja varsinkin
henkildkunnan toimintaa. Pohdin usein syyta tdhan. Tulkitsin asian muun muassa
siten, ettd omaiset halusivat suojella osaston hoitajia. Kuten Ulla sanoi, "hoitajat
ovat hirveen tiukilla, ja on tosi ikdvaa myoskin se, etté vaikka ne on tosiasioita,
mitd lehdissékin kirjotetaan nytten, niin ei heilld varmaankaan, jotka yrittavat
parhaansa hoitaa vanhuksia, niin ei se varmasti heille, heistd mukavalta tunnu.”
Osastolla oli hyva ilmapiiri ja sinne oli mukava tulla.*? Taman kokemuksen kertoi
minulle moni omainen, kuten Ulla sanoen et tdnne on aina hyva tulla”. Kun opin
tuntemaan néitd omaisia paremmin, tulin johtopaatokseen, ettd omaiset padsain-
toisesti antoivat minulle positiivista palautetta osaston toiminnasta moraalisista
syistd. He arvostivat aidosti sekd osaston henkilokunnan toimintaa ettd tekemaéani
tutkimusta. Aineistonkeruuni nosti esiin heiddn moraalisen toimijuutensa.

Tietysti oli myds toisenlaisia mielipiteitd ja osaston toimintaa myds kritisoitiin
minulle. Dupuis ja Norris (2001) totesivat tutkimuksessaan, ettd omaisen uran
alkuvaiheessa olevat tyttaret olivat kaikkein tyytyméattdmimpié laitoksen tarjoa-
maan hoitoon. Tadmadnkaltaisen ajallisen muutoksen myodnteisempadn suuntaan
omissa kokemuksissaan vahvistivat minulle haastatteluissa muun muassa ditinsa
luona vieraileva Maria ja sisarensa luona vieraileva Enni.

Kaisa ei ollut erityisen kuormittunut vierailuistaan, vaikka kéavikin osastolla
useamman kerran viikossa.

Tytér ei ollut 18hdossa kesalla minnekdén pidemmélle. Han sanoi, et-
ta hanelld on ”naita sitoumuksia”. Han muistutti minua vanhasta koi-
rastaan.

12 Osaston kanslian seinalla oli Superilta helmikuussa 2008 saatu kunniakirja hyvasta paakaupunki-
seudulla toteutetusta pitkaaikaishoidosta.
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Osaston asukashuoneet olivat ahtaat. Oli huoneita, joissa ei ollut tuoleja, joilla
omaiset olisivat voineet istua vierailunsa aikana. Kaisa ei tuolia kaivannut.

Tytér seisoi koko sydttdmisen ajan (&itinsd sangyn vieressd). Kysyin,
ettd kaipaisiko han tuolia. Tytér kertoi, ettd ei hdn kaipaa, koska istuu
kaiket pdivat toissaan.

Useimmiten Kaisa kévi ditinsd kanssa ulkoilemassa osastolla kéydes-
s&én. Tandan han ei voinut, koska éiti oli vuoteessa. Han ei halunnut
pyytéa tai vaatia, ett &iti nostettaisiin ylds istumaan hanen vierailun-
sa ajaksi.

Kysyin oliko heilld ulkoillessa tietty ké&velyreitti. Heill& oli pihapii-
rissd samanlainen kévelyreitti kuin Ainon tyttéarella.

Keskustelumme jatkui huonevaihdoista. Tytar tunsi tyytyvaisyytta
nykyisesta didin huonepaikasta. Tytar kertoi, ettd hoitajat olivat ky-
syneet hdneltd, ettd haluaako hén, ettd Josefiinan huonetta vaihdetaan.
Tytér ei halunnut, koska nykyiseen huoneeseen ei paistanut aurinko
illalla ja se oli mukavan vilpoisa. Muutenkin hédn arveli, ettd yhden
hengen huone ei ole hyvé sellaiselle asukkaalle, joka on etupaéssa
vuoteessa. Hoitaja kavisi niin harvoin huoneessa.

Kun omainen vierailee l&heisensd luona kahden tai useamman hengen huoneessa,
kahdenkeskinen yksityisyys ei ole mahdollista. Muun muassa hoitajat k&yvat huo-
neissa ja kuuntelevat omaisten ja asukkaiden valista keskustelua.

Huoneessa Tertun (naapuriasukkaan) syoéttanyt hoitaja oli vaihtanut
muutaman sanan tyttaren kanssa. H&n sanoi muun muassa etta ei hoi-
tajatkaan aina saanut Josefiinaa sydmaan juuri mitaan.

Monissa aikaisemmissa tutkimuksissa on tullut esille, ettd omaiset eivét saa laitok-
sessa riittdvasti informaatiota ja kommunikaatiota henkilokunnan ja omaisten
valilla on liian vahan (Hertzberg & Ekman 2000; Cohen-Mansfield ym. 2006;
Soini ym. 2012). Kaisa tunsi pdinvastoin tyytyvaisyyttd ndiden molempien tekijoi-
den suhteen.

Tytar oli tyytyvéinen saamansa informaation méaraan. Hoitajat ker-
toivat aina hanelle aidin voinnista. Tandan Josefiinalta oli otettu ve-
rindyte — kyynartaipeessa oli side — ja tytar arveli sen olleen Mare-
van-hoidon kontrolliverindyte.

Kaisa osasi ja halusi myds yllapitdd ja uusintaa osaston ladkkeiden jakoon liittyvia
toimintakéytantdja. Han antoi didilleen pdivallisruoan yhteydesséd ne ladkkeet,
jotka &idin kuului tdh&n kellonaikaan ottaa. Muussa tapauksessa hoitajat olisivat
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kéyneet antamassa ladkkeet hanelle. Ruoan yhteydessa lddkkeiden antaminen oli
kuitenkin helpompaa. Kaisa tunnisti itinsa ladkkeet ulkonaolta.

Tytér otti syottédessdédn &itidén poydalta ladkkeet ja antoi ne hénelle.
Kysyin, olivatko he sopineet, ettd hdn antaisi ne. Tytdr muisteli, ettd
alkuun asiasta olikin sovittu. Han kertoi myds, ett4 hén tunnistaa di-
din ladkkeet. Han selitti minulle, ettd esimerkiksi nyt hén jatti anta-
matta aidilleen ladkkeen, jonka hoitajat antaisivat hanelle myéhem-
min illalla.

Kaikissa asukashuoneissa oli televisio, monissa useampikin. Televisiot olivat I&-
hes kaiken aikaa auki ja my6ds omaiset voivat katselivat huoneissa televisiota osas-
tolla kdydesséan.

Televisiosta alkoi Sherlock Holmes klo 17.05. Tytér Kkertoi, etta ei
tiedd, missé television kaukos&adin on. Han arveli, etté &iti ei katso
televisiota — eikd katsonut naapurikaan. Tytdr kertoi myds, ettd hén
ei katso ko. ohjelmaa, koska ei ole milloinkaan kotona tahén aikaan.
Aidin han kertoi aikoinaan katselleen joitakin tv-sarjoja. Aidille ei
saanut silloin soittaa.

Vaikka Kaisa oli kuunnellut luentoja muistisairauksista ja osasi toimia taitavasti
muistisairaan aitinsa rinnalla, oli hetkid, jolloin han tunsi epdvarmuutta siitd, kuin-
ka tulisi toimia toimiakseen oikein. Tallainen tilanne oli esimerkiksi tarkean ihmi-
sen kuolemasta kertominen muistisairaalle l1&heiselle.

Tytér kertoi, ettd hdn oli viikonloppuna kertonut didilleen kummita-
tins& kuolemasta. Kummitati oli Josefiinan lapsuudenystavéa. Josefii-
nan silmét olivat tayttyneet kyynelistd. Tytér sanoi minulle hieman
puolustellen ja toisaalta hieman epédvarman oloisena, etta kylla sellai-
sen asian voi &idille kertoa. Vastasin, ettd toki. (muistisairaus ham-
mentaa tytartd)

Tyttéren 1&hd6t osastolta olivat tavoiltaan rutinoituneet. Havainnoin téllaisia 1&ht6-
ja usein.
Alkaessaan syottdmaan Joseniinalle jalkiruokaa, tytar haki &itinsa
kaapista oman pikkulusikan. Han my®&s kertoi minulle, ettd kaapissa
on tiivistemehua, josta he veljen kanssa tekevat didille mehua. Tytté-
ren tapana on jattaa didin poydélle suklaata ja mehua l&htiessaan —
niin han teki nytkin. Rutiiniin kuuluu myos, ettd hén antaa lahteis-
séan aidilleen poskisuudelman ja sanoo lahtevansa kauppaan. Vaikka
Josefiina oli ollut koko ruokailun ajan hieman vasynyt ja vahapuhei-
nen, hén selkeésti vilkutti tyttarelleen tdman lahtiessa huoneesta. Ty-
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tér 1ahti klo 17.30 bussiin. Héanelld oli bussiaikataulukirja &idin yo-
poydan laatikossa, josta hén tarkisti bussin aikataulun.

L&hdin osastolta klo 18.20. (kenttapdivékirja 18.5.2010)

Omainen tilaisuuksiin osallistujana

Tullen (2004, ix) mukaan vanhenemista kuvittavat ja tuottavat voimakkaat dis-
kurssit, kuten medikaalinen, hyvivointivaltiollinen ja uusliberaali diskurssi. Van-
hat ihmiset toimivat narratiivisten odotusten keskell& ja heid&n toimijuuttaan maa-
ritelld&n nditd vasten. Oli vanha ihminen sitten aktiivinen tai passiivinen, hanté
arvioidaan nditd narratiiveja vasten. Vanha ihminen tulkitaan vailla toimijuutta
olevaksi.

Pyrin kiertdmé&an laitoshoitoon kulttuurisesti rakentuneita puhetapoja kysymal-
14 omaisilta, mitkd ovat heidén osastolla k&yntiensa kohokohtia. Monille omaisille
kohokohta oli talossa pidettavat erilaiset esitystilaisuudet (my6s Soini ym. 2012).
Hanna-Liisa Liikanen (2010,62) viittaa Kulttuurista ja taiteesta hyvinvointia -
toimintaohjelmassa moniin tutkimuksiin, joilla on osoitettu kulttuurin hyvinvoin-
tivaikutukset myds ik&antyneille ihmisille.

Ulla oli niitd omaisia, jotka pyrkivét aina mahdollisuuksiensa mukaisesti osal-
listumaan erilaisiin tapahtumiin. H&n oli tilaisuuksissa kdyvand omaisena jo kon-
kariomainen, joka ei jadnyt turhautuneena tilaisuuden péaatteeksi alakerran hissi-
jonoon odottamaan takaisin osastolle padsya. Ulla osasi toimia tilanteessa itselleen
ja didilleen mielekkdaalla tavalla, koska tilanne oli h&nelle entuudestaan tuttu. Seu-
raavassa on esimerkki vanhojentanssitilaisuudesta (nimet peitenimi).

Tulin taloon klo 13.05. Ala-aulaan oli jo laitettu tuoleja ja ndin mydos
pari nuorta vanhojenpuvuissaan. Kerttu oli pyoratuolissa puolisonsa
ja poikansa kanssa. Uuden asukkaan, Kaarinan, ilmeisesti tytar kulki
aitinsa kanssa osastoa l&pi. Olivat tullessani juuri menossa paivésalia
katsomaan. YIhaalla osastolla oli menossa musiikkiterapeutin veté-
mé&na musiikkituokio, jossa oli mukana paljon asukkaita omaisineen.
Laulettiin mm. ”Sinisid punaisia ruusunnuppuja kannan ké&dessé-

ni..".

Menin ala-aulaan istumaan ja katselin kuinka potilaita ja omaisia al-
koi saapua paikalle. Uolevin vaimo jéi l1&helle hissej&, koska tilaisuu-
den jalkeen olisi hissill4 jono. Ainon tytdr meni kauemmas ja jéi ti-
laisuuden péatteeksi ostamaan jotakin kahviosta — téll& valin hissijo-
no lyhenisi. Ndin heiddt myéhemmin osaston kaytévalla juomassa
paivakahvia. Uolevi oli varmaankin jo kahvinsa juonut ja oli sdngys-
sé. Tilaisuudessa oli mukana my6s Josefiina. Hénet toi tilaisuuteen
vapaaehtoinen Heikki. Eli kaikki konkarit 1&sné. Lisaksi paikalla oli
Kerttu miehensé ja poikansa kanssa.
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Tanssien jalkeen kuulin naapuriosaston omaisen sanovan &idil-
leen: "Mennéén ottamaan “ovelliset”.” He kiersivét toisesta ovesta
ulos ja toisesta sisddn. Samalla tavoin kuin Ainon tyttaren “piipahdus”
meni. Ei ulkovaatteita paalla.

”Jarjen veit ja minusta orjan teit” jne. 10 tanssijaa. Tilaisuus loppui
klo 14.10. (kentt&péivakirja 19.2.2010)

En analysoinut haastattelujani diskurssianalyyttisesti, mutta luin ja kuuntelin niitd
myos tassé viitekehyksessd. Useat vanhemmat omaiset osasivat puhua “virikkeis-
t4” ja "kuntoutuksesta”. Tdllaista laitosdiskurssia eivat kuitenkaan hallinneet kaik-
ki omaiset, varsinkaan nuoremmat tydssékayvét omaiset. Kieli tekona, diskurssi
rakenteena, rakenteistaa kokemuksia ja toimijuutta. Kielen hallinta osoittautui
omaiselle resurssiksi. Pitk&aikaisosastolla omaisen laitosdiskurssin hallinnasta oli
muistisairaalle laheiselle etua. Moni omainen osastolla vaati laheiselleen lisaa
virikkeitd ja kuntoutusta, jota myds esimerkiksi vanhojentanssitilaisuuteen osallis-
tuminen olisi tarjonnut.

Kielikin on tietysti toimintaa ja mind tutkin sitékin. Esimerkiksi tiis-
taina haastattelemallani tyttarell ei ollut hallussaan késitteitd "virik-
keet" ja "kuntoutus", vaikka h&n puhui toisin sanoin samoista toiveis-
ta. Yleens& vanhat omaiset sanovat minulle itse &4neen ndma késit-
teet. Tama tytdr eli vield kiihke&sti omaa aktiivista ty0elamaansa, ei-
k& ollut perehtynyt ajankohtaiseen vanhuusgenreen. T&ma tuli esiin
muissakin kohdissa haastattelua. Ja &iti on aina vain séngyssa. (ref-
leksiivinen tutkimuspaivékirja 26.2.2010)

Osastolla jarjestettiin viikottain musiikkiterapiatilaisuus. Siihen péésivat osallis-
tumaan luontevammin ne asukkaat, jotka istuivat jo valmiiksi tuolissa, kuten Kai-
san aiti Josefiina.

Osallistuin musiikkiterapiaan, joka alkoi klo 13 ja pdattyi 13.45.
Aluepddllikko oli hetken paikalla aluksi. Paikalla oli 7 omaista, kol-
me talta osastolta, kaikki eldkkeelld olevia omaisia, (Aaron vaimo,
llpon vaimo, Tildan mies), muita Josefiina (vapaaehtoinen tai opis-
kelija tuonut), uusi kdveleva rouva solusta 2, huoneesta X kaksi nais-
ta, yksi ruotsinkielinen mies, joka oli ollut myds ulkona ilmeisesti
fysioterapeutin kanssa. Yhteensd kolmattakymmenté osallistujaa. Ei
kenenk&an niiden l&heisid paikalla, joista omaiset ovat sanoneet, ettd
pitéisi olla enemmén virikkeitd. Laulettiin lauluvihkosta ”Lauluja
Suomesta”. Tilaisuus aloitettiin laululla ”Arvon mekin ansaitsemme”.
Aaron vaimo auttoi muita asukkaita, k&&nsi lauluvihkon sivuja ja
auttoi ohikulkevaa rullaamaan pyorétuolilla ohi, ettei tdm& térmaa
muihin istuviin. H&n myds ehdotti kerran laulua. Muut omaiset olivat
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passiivisempia. Musiikkiterapeutti ndytti tuntevan asukkaat nimelta,
vapaaehtoinen auttoi — alussa kaikkien kéadet desinfioitiin ja sivujen
k&antdmisessd. Loppupuolella Uolevin vaimo lahti hyvissa ajoin ta-
kaisin huoneeseen, koska oli kahviaika. Samoin Aaron vaimo, jonka
ndin myéhemmin hakevan kahvia kaytavéll4 olevasta karrystd. Va-
paaehtoinen kysyi Josefiinalta, oliko ollut mukavaa. Oli ollut. Paikal-
la oli myds kolme opiskelijaa, mutta ei yhtddn hoitajaa. (kenttapdivé-
kirja 12.3.2010)

Osa omaisista ei pitanyt tilaisuuksiin osallistumista itselleen tarpeellisena toimin-
tana. Tdman sanoi haastattelussa minulle esimerkiksi vield ty6eldaméssa mukana
oleva Taina. Muistisairas &iti ei itse osannut endé kertoa Tainalle, oliko ollut mu-
kana tilaisuuksissa, eik& Taina ollut asiasta keskustellut hoitajien kanssa.

Riitta: Osallistutko joskus noihin kun taalla on noita, esimerkiksi nyt
oli viime viikolla vanhojentanssit ja sitten on jotakin sotaveteraani-
juhlia tai tallasia, niin paasetkd koskaan semmoisiin?

Taina: En m& oo koskaan ollut, enk& ma koe tarpeelliseks. M& en
tieda onks &itia niihin viety, et niin paljon han on jutellu ettd ma tie-
dan et alkuun hant& kylla vietiin. Mutta et onks han nykyaan siina
kunnossa et viedaan, en oo kenenkdan kanssa puhunu. Han ei kauaa
jaksa varmaan istuukkaan, pyoréatuolissa.

Riitta: Joo.

Taina: Ma toivosin et hantd kylla viet&s, jos han haluaa ja jaksaa,
niin jonkinlaisiin tapahtumiin. Sitte ku mé& hanelt kysyn et onko ollu
missaan, ei hén muista. Sit& hén ei muista sitte.

Riitta: Joo.

Taina: Et ehka sitte olis hyva jonkun hoitajan kanssa jutella etta, mi-
ta on tehty ja mit& on tapahtunu. Onhan ne tietysti didille varmaan
hetkellisesti ihan kivoja juttuja, vaikkei han niit sitte muistakkaan
endd muutaman tunnin paastd, mutta sillon. (Tainan haastattelu
23.2.2010)

Hillevin onneksi hanen omahoitajansa oli ’napakka hoitaja”. Hillevi oli ollut
istumassa geriatrisessa tuolissa myds sind iltapdivand, jolloin haastattelin h&nen
omahoitajansa. Sind paivana omahoitaja oli itse tullut tdihin vasta iltavuoroon eli
Hillevin oli nostanut ylés joku muu solun hoitajista. Hillevid nostettiin istumaan
aina silloin talléin. Osastolla eli kuitenkin paljon asukkaita, jotka olivat taysin
vuodepotilaita. Kevadn 2010 ryhmahaastattelussa solun 2 hoitajat laskivat 22
asukkaan solussaan olevan 13 vuodepotilasta. Vuodepotilaan madrittely tulee
RAI-jérjestelméstd. Asukas ei ole hoitajien ryhmahaastattelussa saamani tiedon
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perusteella vuodepotilas, mikéli h&n istuu 2-3 kertaa viikossa. Ehk& omaisten
kannattaisi toimia niin, ettd oma ldheinen luokiteltaisiin hoitajien laskusuorituk-
sessa “ei-vuodepotilaaksi”? Ainakin kyseisestd luokittelusta kannattaa olla tietoi-
nen, silla se osaltaan rakenteistaa osaston rutinoituneita toimintakéytantoja.

Omainen ulkoiluttajana

Ann Bossen (2010, 18-21) mukaan luontokokemukset ovat térkeitd muistisairaan
ihmisen eldmanlaadulle. Luontokokemuksen voi saada passiivisen vuorovaikutuk-
sen kautta, kuten katselemalla lintuja ikkunan takaa, tai aktiivisemmin, kuten ul-
koilemalla puutarhassa. Sekd hoitajat ettd omaiset voivat laitosympéristossa auttaa
muistisairasta ihmistd saamaan luontokokemuksia. Osa omaisista ulkoiluttikin
laheisiddn sédannollisesti ympari vuoden.

Ulla kavi &itinsd kanssa ulkoilemassa aina osastolla k&ydessdén. Ulkona Ulla
halusi antaa muistisairaalle aidilleen luontokokemuksia, jotka tiesi olevan &idilleen
tarkeitd. Eri vuodenaikoina ulkona naki muun muassa erilaisia kasveja. Ulkona oli
my6s mahdollista muistella mennyttd eldméankulkua. Ulla ja Aino kulkivat ulkona
aina saman reitin. Kenttdpaivékirjaote on syksyltd 2009.

Menin Ainon ja hé&nen tyttirensd kanssa ulos heidan totutulle reitil-
leen. Tytér kertoi matkalla, ettd he kdyvét ulkona vuoden ympaéri séi-
den niin salliessa. He seuraavat luontoa, joka on Ainolle tarkeaa.
Matkalla tytdr kehotti &itid&n katsomaan syyshortensioita, karpés-
sienid ja pihlajanmarjoja. Kevéaalla he olivat erdéstd paikasta keran-
neet valkovuokkoja. Aino tunnisti reitin ja vastasi valilla tyttaren asi-
aa kysyessd, ettd minne suuntaan sitten mentéisiin. Aino ei juurikaan
puhu endé oma-aloitteisesti. Tytar kertoi, ettd ulkoilureitilla he usein
my0s laulavat tuttuja lauluja ja muistelevat tuttuja runonpatkia. He
puhelevat myds Ainon vanhoista tutuista. Tytdr my0s hieroo &itinsa
kasid ja joskus muualtakin. Kesdisin han ottaa aidilta sukat pois, etta
jalat saavat ilmakylvyn. Aino totesi matkalla, ettd tdalla on hyva
hengittdd. Pihalla Aino oli kesalld ihaillut erityisesti perhosia.

Matkan varrella tytar toi minulle esiin epdvarmuuttaan siitd, millaisia
asioita muistisairaalle didille olisi hyva puhua. Kuolemasta puhumi-
nen &idille oli hé&nelle, kuten Kaisa-omaisellekin, vaikeaa.

Tytar kysyi minulta hieman arastellen, ettd puhuukohan hén aidilleen
oikeita asioita. Han ei esimerkiksi puhu didilleen pari vuotta sitten
kuolleesta veljestaan. Tytar sanoi suojelevansa helposti kaikkia kai-
kelta ikavalta.

Osalle omaisista laheisen ulkoiluttaminen oli oman heikon terveydentilan vuoksi
vaikeaa tai mahdotonta. Keskustelin joitakin kertoja erddn kaksi kertaa kuukau-
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dessa lastensa kanssa osastolla kdyvén yli 80-vuotiaan vaimon kanssa. En ollut
néhnyt kyseistd vaimoa puolisonsa kanssa ulkona, joten kysyin asiasta hénelta.
Olin samana pdivané kuitenkin nahnyt hoitajien kavelyttavan ford-kévelytelineelld
hé&nen osastolla asuvaa puolisoaan, yli 80-vuotiasta Hermannia, joka huuteli usein
aggressiivisesti ollessaan vuoteessa huoneessaan. Hermanni oli talléin asunut
osastolla reilut puoli vuotta. Vaimo oli toiminut Hermannin epévirallisena omais-
hoitajana vuosia. Kun vaimon oma terveydentila oli oleellisesti heikentynyt, Her-
manni oli siirtynyt laitoshoitoon.

Solun 1 kaytévalla kaksi hoitajaa taluttivat Hermannia fordilla ja yksi
hoitaja kulki perédssa pyoratuolin kanssa. Vaimo kéveli kyynérsauvo-
jen kanssa perdssd. He kavelivat kdytavan puolivaliin ja sitten Her-
manni istui pyératuoliin. ... Kysyin onko vaimo kaynyt ulkona Her-
mannin kanssa, kestddkd oma kunto sen. "En ole kokeillut”, vastasi
vaimo. (kenttapéivakirja 22.4.2010)

Osastolla tiettyjen asukkaiden hyva elaménlaatu kumuloitui. Esimerkiksi vapaaeh-
toisten kanssa péasivat ulkoilemaan usein ne asukkaat, joiden omaiset myos itse
ulkoiluttivat l1&heisiddn. Kyseessa oli ndiden asukkaiden omaisten osastolla kerty-
nyt runsas sosiaalinen pddoma. Esimerkiksi aineistonkeruuni aikana néin Josefii-
nan tyttarensd ja poikansa, vapaaehtoisen ja silloisen huonenaapurinsa omaisen
kanssa ulkona.

Hoitajista tuntui harmittavalta, kun vapaaehtoiset vievét ulos aina
niita osaston asukkaita, jotka jo muutenkin p&ésevat ulos omaistensa
kanssa. Toisaalta perushoitaja Pirkko (peitenimi) arveli, ettd vapaa-
ehtoisten on turvallisempaa viedd ulos niitd vanhuksia, joita he jo
vahén tuntevat. (kenttdpaivékirja 3.6.2009)

Omainen omaisteniltaan osallistujana

Osaston henkilékunta oli tietoinen siitd epatasa-arvosta, joka osastolle oli rakentu-
nut. Ne asukkaat, jotka péaasivat ylos vuoteesta pdivittdin, olivat osastolla etuoi-
keutettuja. Osaston henkildkunta otti tdman asian esille syksylla 2009 pidetyssa
omaistenillassa.” Asiantila aiheutti henkilokunnalle moraalista stressia ja omais-
tenilta tarjosi foorumin — tilan ja ajan — jossa asia oli yhteistydssé osastonhoitajan
kanssa paatetty ottaa esille. Liisa Kuokkasen (2010, 54) tutkimuksen mukaan sai-
raanhoitajat kokevat tydssdén usein tai melko usein eettisid (arvoperustaisia) on-
gelmia. Suurimmaksi syyksi he ilmoittavat aikapulan: tydssé ei ole aikaa keskus-

'3 Tasa-arvo on yksi kyseisen kaupungin nettisivuille ja osaston vuoden 2009 toimintasuunnitelmaan
kirjatuista arvoista. ARVOT: Asukas- ja asiakaslahtdisyys, Suvaisevaisuus ja tasa-arvo, Luovuus ja
innovatiivisuus, Kumppanuus ja yhteiséllisyys, Tuloksellisuus ja vaikuttavuus ja Kestava kehitys.
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tella eettisistd ongelmista tai aikaa toteuttaa eettisesti oikeana pitdmé&énsa hoitoa.
Véhan yli kolmannes hoitajista arvioi syyna olevan organisatoristen esteiden (eet-
tisid periaatteita ei ole selvasti ilmaistu tai eettisista ongelmista ei keskustella).
Tutkimus toi myos esille eettisten ongelmien takana olevista syistd ndkemyserot
potilaiden ja muiden ammattiryhmien vélill&. Eettisten ongelmien todettiin kaiken
kaikkiaan lisd&ntyneen. Omaisia ei kyseisessa tutkimuksessa huomioitu.

Olin mukana omaistenillassa. Paikalla oli noin 20 omaista ja kym-
menisen henkilokunnan edustajaa. Paikkana pdivasali. llta alkoi
omaisen toiveella kuntoutuksesta. Osastonhoitaja vastasi siihen, etta
he ovat vieneet esimiehen tietoon lukuisia kertoja saman toiveen.
Héan myds esitti, ettd omaisten kanssa lahdettéisiin yhdessa vaati-
maan osastolle fysioterapeuttia. .... My6s viriketoimintaa toivottiin
lisdd. Sekd kuntouksen, virikeasian ettd jalkahoidon nosti esiin Einon
vaimo. ... Sairaanhoitaja Miina (peitenimi) selvitti osaston paivé-
rytmin ja otti esiin tasa-arvokysymyksen. ... Sairaanhoitaja Veera
(peitenimi) sanoi illan péaatteeksi, ettd he toivovat, ettd omaiset eivat
jaa yksin pohtimaan asioita, vaan tulevat keskustelemaan asioista
henkilokunnan kanssa. (kenttdpaivékirja 11.11.2009)

Vield tydeldmdssd mukana oleva Taina oli omaistenillassa mukana. Koska han kavi
osastolla vain myohaén iltaisin, hdn ei tiennyt, ettd osastolla asukkaat eivét péase
istumaan tasa-arvoisesti. Omaistenillassa Taina oli siis hyvin hdmmastynyt, ettd omai-
sen tdytyy vaatia hyvaa hoitoa laheiselleen. Se ei ollut hanelle luontainen tapa toimia.

Taina: Ja se mua mietitytti, kun oli timmdnen omaistenilta. Kun yksi
hoitaja siind rupes puhumaan ettd, niita potilaita joilla on omaisia ja
omaiset vaativat niin, niitd nostetaan useammin pystyyn. Ja ettd, ma
olin vdhan hammastynyt ettd, taytyyko vaatia sitd hyvad hoitoo. Et
jéaks muut sitte vaan tonne niin kun vahan varjoon.

Riitta: No saitko vastauksen siihen?
Taina: No...
Riitta: Tai minkalainen kuva sulle jai siita?

Taina: No mulle jai todella semmonen kuva, ettd taytyy omaisten
vaatia, ettd heidédn omaistaan hoidetaan hyvin. Semmonen kuva mul-
le jai. M& oon ollu hirveen huono vaatimaan koska ma oletin, etta
kaikki hoidetaan hyvin. Ja m& en halua silla lailla tuoda itseéni esiin
ja esittdé kauheita vaatimuksia, ettd héntéa nyt pitéa erityisesti hoitaa.
Kun mé& haluaisin, ettd kaikkia hoidetaan. (Tainan haastattelu
23.2.2010)
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Sosiaaliset terveyserot ovat Marita Sihton (2011, 267) mukaan eroja, jotka eivét
ole véistamattomid, vaan valtettdvissa olevia. Tainan eldmén tayttivat kuitenkin
vaativan tydeldman kiireet. Tainan valitseman passiivisen otteen ei-aiottuna seura-
uksena olisi saattanut olla se, ettd Hillevi olisi jadnyt kokonaan vuodepotilaaksi.
Juuri tdménkaltaisista asukkaiden eld&méntilanteista osaston hoitajat olivat huolis-
saan ja tastd syystd asia otettiin esille omaistenillassa. Hoitajat halusivat pitda
myd6s niiden asukkaiden puolia, joiden omaiset eivat olleet vaativia tai joilla ei
ollut omaisia laheisensa puolia pitdmassa.

Omainen hoitokokoukseen osallistujana

Osastolla ei vield syksylla 2009 pidetty sdannollisesti hoitokokouksia, joissa
omainen olisi I4snd. Moni omainen sanoikin minulle heitd haastatellessani, etté
eivét ole olleet hoitokokouksessa talla osastolla. Useimmat omaiset olivat olleet
mukana hoitokokouksessa aikaisemmassa hoitopaikassa silloin, kun laheisen siir-
top&atos oli tehty.

Omaisista Enni oli kuitenkin mukana osastolla hoitokokouksissa aikaisemmin
johtavassa asemassa tyfeldméssd toimineen sisarensa edunvalvojana. Enni oli
aktiivinen omainen, joka halusi vaikuttaa monin tavoin sisarensa hoitoon osastolla.
Enni osasi kertoa hoitohenkilokunnalle esimerkiksi mahdollisia syitd sisarensa
paikoitellen aggressiiviseen kayttaytymiseen.

Kysyin Ennilt4, oliko hoitokokouksessa tullut esille jotakin uutta.
Héan naureskeli, ettd "kyllahan, kun han suorasuu péasee puhumaan”.
He olivat keskustelleet kipuldakityksestd ja hampaiden hoidosta. Si-
sar sanoi, ettd "toivottavasti ne nyt tottelivat” ja véhensivat kipuléa-
kitystd. Laakari oli arvellut hdnen sisarensa aggressiivisuuden johtu-
van reviirin tarpeesta. Enni oli sanonut, ettd tassd pitdd katsoa lap-
suuteen asti. He olivat kotoisin muualta (muualta Suomesta) ja heitéd
ei oltu koskaan ly6ty eika heille oltu puhuttu loukkaavasti. Enni ker-
toi, ettd taallakin sisar hymyilee leveésti, kun Josefiinan poika ter-
vehtii hanta katellen. (kenttapdivakirja 4.4.2010)

4.3 Yhteenveto: yksildlliset toimijat

Omaiset kéyvat osastolla omien yksil6llisten eldménkulkujensa ja eldmantilan-
teidensa sallimissa rajoissa ja muodoissa. Jotkut omaiset viipyvét osastolla pidem-
paan, toiset lynyemmadn ajan. Omaiset kdyvét osastolla eri viikonpéiving ja eri
kellonaikoina, toiset sd&nndllisemmin ja toiset epasadnndllisemmin. Omaiset myds
toimivat osastolla eri tavoin. Osa omaisista tuntee hyvin osaston aikataulut ja toi-
mintakaytantdjen sadnnot, osalle omaisista osasto paikkana on vieraampi. Omaiset
rakentavat osastollaoloaikansa eri tavoin. He osaavat, haluavat ja kykenevét eri
asioita. He myds kokevat eri asiat pakkoina ja mahdollisuuksina.
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Omainen luo uusia merkityksia pitkdaikaisosaston arkeen ja elamaan. Hanella
on oma merkittdva paikkansa ja roolinsa laitoshoidon laadun ja arjen muodon
luojana. Laura Carstensenin (1991) sosioemotionaalisen valinnan teorian mukaan
vanha ihminen valikoi ihmissuhteistaan ne, jotka tuntuvat hanestd hyviltd. Omai-
nen kykenee tuomaan muistisairaan laheisen ja osaston eldmdan merkityksia ja
tarkoituksellisuutta, jota henkilokunta ei kykene toiminnallaan tuottamaan: esi-
merkiksi yhteisid muistoja lapsuudesta, vanhan minkkihatun tunnon, entisen Kkoti-
pihan kevaisten kukkien tuoksun ja rakastavia tervehdyksia lapsenlapsilta. Omai-
nen kykenee lasnéolollaan ja toiminnassaaan kehystdmadn arjen vuorovaikutusti-
lanteet muistisairaan laheisensd kanssa toisin, ajallisesta perspektiivistd ké&sin. Han
kykenee tukemaan muistisairaan l&heisensd eldmdéntarinan jatkuvuutta ja sek&
kertomaan ettd vahvistamaan tatd tarinaa arkisten toimintatapojensa vélityksella.
Han tuottaa kaksi osastolla muuten harvinaista asiaa: muistojen tarkkuuden ja
sukupolvien vaaliman ajan ja paikan (kuten Chateau Margaux -viinilaatu on kah-
den asian tuottamaa, “rigour and time™, ks. Bourdieu 1984, 53). Tdmé& samainen
ajallinen perspektiivi luotsaa h&nen toimijuuttaan.

Omaisten toimintaa pitkaaikaisosastolla ei kuitenkaan rakenteista vain paikalli-
sen osaston toimintakdytdnnot. Ympdardivan yhteiskunnan muiden toimijoiden
toiminta valuu osastolle tuoden osastolla toteutuvaan toimintaan monenlaisia laa-
jemman yhteiskuntajérjestelman rakentumiseen liittyvid merkityksid. Seuraavaksi
siirrynkin tarkastelemaan omaisen toimijuuden rakentumista makrotasolta kasin.
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5.1 Julkinen palvelujarjestelma toimijuuden rakenteistajana

Omaisen toimijuus rakentuu pitk&aikaisosastolla ajallisesti, paikallisesti ja tilanteelli-
sesti monikerroksisesti ja -suuntaisesti — historiallisesta yhteiskunnasta, aktuaalisista
paikallisista toimintakdytanndista ja yksiléllisen eldmankulun omaavista yksildista
késin. Pitkdaikaisosastolla yksityinen-julkinen, paikallinen-globaali ja biologinen-
kulttuurinen sosiaalisen elaman ulottuvuus kohtaavat (Adam 1995). Jyrk&mén (2003,
20) mukaan tarvitaan aiempaa enemmén tutkimusta vanhuspolitiikan ja vanhustydn
toimivuudesta ja vaikutuksesta ik&&ntyneiden ja heiddn kanssaan vuorovaikutus- tai
hoivasuhteessa olevien ihmisten eld&mén arkitasolta. N&in voidaan valttaa sosiaalisesti
ja kulttuurisesti kestdmattomat linjavalinnat ja ratkaisut.

Vanhat ihmiset eivat ole eristyneitd, atomisia yksil6llisia toimijoita tai subjekteja,
vaan he eldvét vuorovaikutuksessa muuttuviin yhteiskunnallisiin rakenteisiin (Wal-
ker 2009, 609-610). Yht&altd valtakunnallinen vanhuspoliittinen paatdksenteko,
kunnallinen vanhuspoliittinen paatoksenteko, terveyskeskusorganisaatiotason ja
osastotason péaatoksenteko muotoilevat osastolla eldvien ja sielld toimivien ihmisten
eldma ja toimintaa. Toisaalta yksittdisten omaisten yksilolliset elamankulut raken-
teistavat arjessa jatkuvan neuvottelun alla olevia toimintakédytint6ja. Tarkastelen
seuraavaksi julkisen jarjestelmén valumista osastolle ja tatd kautta omaisten eld-
méan, siis instituutioiden ja yksildiden vuorovaikutusta pitkdaikaisosastolla (Henret-
ta 2003). Alan Walkerin (2009, 611) mukaan julkisen jarjestelméan tulisi mahdollis-
taa, ei rajoittaa, yksilollistd ja kollektiivista toimijuutta.

5.1.1 Valtakunnalliset suositukset ja lainsdadanto

Erilaiset vanhusten palveluja koskevat valtakunnalliset suositukset, lait ja ohjeet
rakenteistavat terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla asuvan muistisairaan ihmisen
omaisen toimijuudelle erilaisia mahdollisuuksia, odotuksia ja normeja. Tuon tassé
Iyhyesti esiin vain tekijoitéd, jotka nousivat osastolla eksplisiittisesti pintaan aineis-
tonkeruuaikanani. Evelyn Finnema ym. (2001) muistuttavat tutkimuksessaan van-
huspalvelujen henkildkuntaa paitsi laadullisten standardien, my®ds laillisten velvolli-
suuksien tayttamisesta.

Sosiaali- ja terveysministerion saattohoitosuosituksessa (Sosiaali- ja terveysmi-
nisterio 2010b) todetaan, ettd kyseinen selvitys on Kirjoitettu myos omaisille. Suosi-
tuksissa kehotetaan tekemadn kuolevalle potilaalle saattohoitosuunnitelma. Kysei-
selld osastolla ei tehdd varsinaisia kirjallisia saattohoitosuunnitelmia, mutta omaisten
kanssa keskustellaan ja omaisia tuetaan téssd vaiheessa. Tdstd antaa osastolle tun-
nustusta muun muassa erés suuriin ikaluokkiin kuuluva naispuolinen omainen, joka
sanoi kayneensd osastolla kolme-nelja kertaa kuukaudessa. Keskustellessani tdman
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omaisen kanssa, hanen vanha tétinsa oli ollut osastolla hoidossa viisi kuukautta.
Omainen koki, ettd aikaisempina kuukausina hanen kdynteihinsa ei oltu kiinnitetty
riittdvasti huomiota, mutta arveli osasyyksi sen, ettei hén ole itse halunnut olla ko-
vinkaan aktiivinen. Nyt t&din ollessa saattohoitovaiheessa hoitajat olivat ottaneet
haneen aktiivisemmin kontaktin.

O: Parikin ihmistd (hoitajaa) tuossa kysyi, ettéd saako soittaa vaikka
yolla. Etta kylla nyt sitten huomioivat, kun on ilmeisesti viimeiset het-
ket. (omaisen haastattelu 15.9.2010)

Osaston hoitajat tiedostivat joidenkin lakien velvoitteet toiminnalleen suhteessa
omaisiin. Hoitajien ryhmdhaastattelussa syyskuussa 2009 hoitajat viittasivat potilas-
ja asiakaslakeihin, kun kysyin, miksi omaisyhteistyd on tai olisi tarke&a. Palaan
tdhan asiaan tarkemmin seuraavassa luvussa. Hoitohenkildkunta osasi siis paikoitel-
len perustella kasityksidén ja legitimoida toimintaansa suhteessa omaisiin valtakun-
nallisia virallisia dokumentteja vasten.

Omaisten kanssa keskustellessani ja heitd haastatellessani valtakunnalliset suosi-
tukset ja lainsdadanto eivat juuri tulleet keskusteluissa esille. Erés tytar oli kuitenkin
seurannut ns. vanhuspalvelulain valmistelua ja huolehti jo etukéteen siité, ettd lakia
myads seurattaisiin ja arvioitaisiin.

Erés tytér viittasi tdnddn — oma-aloitteisesti minulle puhuen — kaavail-
tuun vanhus(palvelu)lakiin ja sanoi, ettd lakia pitdisi myds seurata ja
arvioida. H&nen mielestddn osastolla on liian vah&n henkilékuntaa.
Hén sanoi, ettd ei tosiaankaan haluaisi tulla itse vanhaksi.

Omaiset kommentoivat minulle aika usein julkisten papereiden lupa-
uksia kodinomaisuudesta ja kuntouttavasta tydotteesta. Taytyy tarkis-
taa asia, mutta muistaakseni néita asioita ei kuitenkaan kehoteta arvi-
oimaan asiakaspalautekyselyissd, muuttujina. Tyhjid lupauksia, sano-
vat omaiset. (kenttdpaivékirja 16.9.2009)

Tietosuojaan liittyvat lait ja ohjeistukset olivat osastolla osin epéselvid ja jatkuvan
arkisen neuvottelun alaisia. Osaston hoitokulttuuri nédytti elavdn murroskautta yhtei-
sollisten ja yksilollisten arvojen, normien ja toimintakdytantdjen ristiriitaisessa va-
limaastossa. Yhtaalta haluttiin korostaa osastoa laajempana rakenteellisena sosiaali-
sena yhteisond, ja toisaalta painotettiin yksildiden itsemadradmisoikeutta ja yksityi-
syyden suojaa. Julkinen ja yksityinen kohtasivat jannitteisesti. Ristiriita kuului muun
muassa hoitajien ryhmahaastattelussa, jossa he pohtivat huoneissa julkisesti esilla
olevien huoneentaulujen siséltod. Todettiin, ettd “ennen oli vaitiolovelvollisuus”,
mutta nyt kaikki omaiset voivat kulkea huoneesta toiseen ja lukea toistenkin asuk-
kaiden huoneentauluja. Selvitdn my&hemmin mité kyseisella huoneentaululla tarkoi-
tetaan.
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Syksylla 2009 yksityisyyden suojaan liittyva tilanne johti kahden hengen huo-
neessa tapahtuvan huonesiirron yhteydesséd Ennille mielipahaa tuottavaan tilantee-
seen. Hoitajat eivat saaneet sanoa suoraa syyté siihen, miksi uusi asukas tarvitsi juuri
hé&nen sisarensa asukaspaikan kayttdonsa. Tilanne aiheutti sekd hoitajille ettd Ennille
vaikealta tuntuvan tilanteen, jota he purkivat vield pitkén aikaa tapahtuneen jalkeen-
kin paitsi kesken&én, myds minulle. Omahoitaja koki tilanteen selontekoa vaativana
tilanteena perustellen huoneenvaihtoa erikseen minulle. Enni puolestaan koki tilan-
teen hoitajien tarpeettomana vallankdyttond ja oli kiukkuinen. Myhemmin monien
keskustelujen jalkeen ja ajan kuluessa Enni syytti tilanteesta terveydenhuoltojarjes-
telmaa rakenteena. Talloin hanelle oli jo kerrottu, ettd uusi asukas oli ”’Kirurginen
potilas”™.

Omaisen nékokulmasta yksityisyyden suojaan vetoaminen oli vain pintaraapaisu.
Ennille sisaren huonesiirto merkitsi itselle tdrkedn omaisvertaistuen menetysta. Enti-
sessd huoneessa Kaisan omaiset olivat pitdneeet huolta myds hénen sisarestaan osas-
tolla kdydessaan. Né&in oli omaisten kesken yhteisesti sovittu. Tdmén asiantilan vah-
visti minulle myds Kaisa. Asukashuoneisiin rakentui paikoitellen omanlaisensa mik-
rokulttuuri, joka muokkasi omaisen toimijuutta. Uudessa neljan hengen huoneessa
Enni joutui aloittamaan alusta tutustuen uusiin asukkaisiin ja uusiin omaisiin. Saman-
laista vertaistukea kyseisen huoneen omaisten kanssa ei voinut rakentaa. Kaytosoireis-
ta karsivalle muistisairaalle sisarelle uusi huone oli omahoitajan mielestd kuitenkin
my6hemmin osoittautunut paremmaksi huoneeksi. Oli syntynyt tarve puhua. Tosin
samanaikaisesti oli tehty myds sisaren la&kitykseen muutoksia.

5.1.2 Hoidon porrastusjarjestelméa

Suomalaisen ikaantymispolitiikan tavoitteena on edistad ik&ihmisten toimintakykyé,
itsendistd elaméa ja aktiivista osallistumista yhteiskuntaan (Sosiaali- ja terveysminis-
terio 2007; 2011b). Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujérjestelméssa pyritadn
vahentdmadn laitospaikkoja ja lisédmé&an ikaihmisten kotihoitoa. Myds X:n kau-
pungin ikd&ntymispoliittisessa ohjelmassa 2009-2015 (2009) tavoitteena on palvelu-
rakennetta muuttamalla lakkauttaa pitk&aikaisosastot vuoteen 2018 mennessé. Toi-
mintachjelman mukaan tulevaisuuden toimintamallissa luovutaan moniportaisesta
pitkdaikaishoidosta. Jatkossa ei ole enéé erikseen pitk&aikaishoitoa sairaalassa, van-
hainkoteja, hoivakoteja, eikd tavallista palvelutaloasumista. Tavoitteena on, ettd
tuleva ehed palvelujarjestelmd tukee omatoimisuutta ja vastaa joustavasti ikdihmis-
ten ja heiddn laheistensd yksilollisiin muuttuviin tarpeisiin.

Aineistonkeruuni aikana vuosina 2009-2010 kaupunki eli taantuman keskelld.
Paikallista ikdantymispoliittista ohjelmaa kritisoitiin sanomalehtien mielipidesivuilla
muun muassa siihen siséltyvan sdéstotavoitteen vuoksi (esim. Helsingin Sanomat
20.7.2009). Tutkimuksessani tutkin muistisairaan ihmisen omaisen toimintaa tarkoi-
tuksellisesti suurella terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla. Aikaisemmissa kansain-
valisissd tutkimuksissa on nimittain todettu, ettd omaiset pitavét hoitoa pienissé de-
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mentiayksikoissd laadukkaampana (esim. Donovan & Dupuis 2000). T&maén tiedos-
tivat myds monet Helsingin Sanomien mielipidekirjoittajat ja pienten yksikdiden
lakkauttamista vastustettiin (esim. Helsingin Sanomat 22.6.2009).

Monet omaisten kokemat ongelmat johtuvat nimenomaan palvelurakenteen pirs-
taleisissa saumakohdissa eteen nousevista kysymyksistd. Yksi tyypillisimmistd
omaisen ongelmista pitk&aikaisosastolla néytti olevan se, ettd han ei ymmartanyt
kunnallista moniportaista hoitoketjua. Monet osaston omaisista puhuivat minulle
menneisté siirtymatilanteista heidan kanssaan keskustellessani.

Eteneva muistisairaus johtaa useimmiten ennen pitkaa laitoshoitoon ympérivuo-
rokautisen hoidon tarpeen lisddntyessd. Omainen on ajan kuluessa matkannut etene-
vad muistisairautta sairastavan laheisensa rinnalla kotoa hoitopaikkaan ja hoitopai-
kasta toiseen. Elaménvaiheiden perdkkaisyydelld [’sequencing”] (Elder & Johnson
2003) on merkityksensd omaisen arviointeihin sekd vanhuspalvelujérjestelmésta ettd
hoidon laadusta osastolla. Myds aikaisemmissa tutkimuksissa on havaittu omaisten
arvioivan laheisensd hoidon laatua vertaamalla nykyelaméaa aikaisempaan eldémén-
laatuun (Train ym. 2005). Siirtymadt ovat erityisen haasteellisia muistisairaalle ihmi-
selle ja sopeutumisprosessi uuteen ympdristoon ja uusiin ihmisiin on kestoltaan
yksil6llinen (Sosiaali- ja terveysministerié 2012, 13).

Haastattelussa syyskuussa 2009 erds, jo edelld saattohoitotilanteen yhteydessé
mainitsemani, suuriin ikaluokkiin kuuluva naispuolinen omainen kertoi matkanteos-
taan tatinsa rinnalla hoidon porrastusjarjestelméa ihmetellen: Han on lahiseudulla
t&tinsd ainoa sukulainen ja on hoitanut tatid&n ensin tdman kotona kunnallisen koti-
avun tukena ja pienen ajan myds omassa kodissaan ennen tadin yksityiseen palvelu-
kotiin siirtymistéd. Téti oli palvelukodissa hoidossa kaksi vuotta. Téti oli lopulta siir-
retty pois palvelukodista muita asukkaita héiritsevan puoli vuotta kestdneen y6huu-
telun vuoksi. Paikasta oli jadnyt omaiselle kuitenkin hyva mieli muun muassa siksi,
ettd sielld ulkoilutettiin asukkaita usein. Siirto oli tapahtunut nopeasti hoitokokouk-
sen tuloksena, silld kokouksessa oli tultu yhteisymmarryksessé siihen tulokseen, etta
tati oli nyt sairaalakunnossa huutelunsa vuoksi.

Nauhoitin haastattelun osaston toisen kdytdvan péassa olevassa viherhuoneessa.
Haastattelutilanteen taustalla kuului jonkun asukkaan kovaaanistd huutelua. Omai-
nen arveli, ettd ’taalla ilmeisesti se (huutelu) kuuluu asiaan enemmaén kuin siella
palvelukodissa”. Tadin han arvelee olleen * ensin jarkyttynyt” muutosta, mutta se
on nyt ’tasoittunut noin neljan kuukauden osastollaolon aikana. Tadin toimintaky-
vyn hén toteaa kuitenkin menneen ’dramaattisesti alaspéin, vaikka niin olisi var-
maan kaynyt palvelukodissakin. Vaikka omainen oli kuullut tatinsd huutelevan
osastolla, han arvioi osaston olevan tadilleen “turvallisen” hoitopaikan, koska
”taélla on aina enemman véked paikalla” kuin palvelukodissa, jossa saattoi olla
tydvuorossa vain yksi hoitaja.

En tavannut kyseistd omaista enéé toiste. Haastatteluhetkell& tadilla oli infektio,
ilmeisesti keuhkokuume, ja hén kuoli pian. Hén ehti olla osastolla noin viisi kuu-
kautta. Omainen oli haastattelussa arvellut, ettd ’jos (tati) olisi ollut hiljaa sielld
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(palvelukodin) omassa pikku huoneessaan, ehk& hén olisi saanut olla siella loppuun
saakka”. Omainen kertasi siis haastattelussa menneiden vuosien kulkua tétinsa rin-
nalla ja arvioi samalla sek& entisen ettd nykyisen hoitopaikan rakennetta ja hoidon
laatua tatinsd ndkokulmasta, vaikka en haastattelussa suoranaisesti kysynyt taté asiaa
héneltd. Pyysin omaista vain kertomaan omasta eldménkulustaan omaisena. Omai-
nen arveli muun muassa, ettd muiden asukkaiden nakdkulmasta huutelu ei ole sopi-
vaa yksityisessa palvelukodissa, mutta terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla siihen
on totuttu — ja/tai totuttava. Tatinsd huutelun perimmaisestd syysta hanella ei ollut
késitystd, eikd han myo6skaan haastattelussa asiaa pohtinut tastd nakokulmasta. Héan
ei ollut tavannut osaston l&&karid ja han oli keskustellut hoitajienkin kanssa vain
vahan.

Myaés siirtymat saman terveyskeskusrakennuksen osastolta toiselle koettiin usein
ongelmallisiksi. Hoitohenkilokunta kertoi ryhméhaastattelussa syyskuussa 2009, ettd
joskus omaisten oli vaikea ymmartda paikallista hoitoketjua. Esimerkiksi alakerran
kuntoutusosastoilla aiemmin hoidossa olleilla ikdihmisill4 ja heiddn omaisillaan on
osaston henkil6kunnan mukaan usein vaarinkasityksid kyseisen osaston hoidosta ja
palveluista, kuten kuntoutusmahdollisuuksista ja laékérin palveluista. Taman osas-
ton resurssien vahyys tulee omaisille yllatyksend, vaikka kuntoutusosastolla on pi-
detty hoitokokous, asioista on keskusteltu ja on tehty pitk&aikaispaatos. Valmistelu
muutokseen on jaanyt keskenerdiseksi — usein kiireen vuoksi, arvioivat hoitajat
ryhméhaastattelussa. Keskustelin osastolla tapaamieni omaisten kanssa usein tasta
asiasta. Kuntouttamisen ja virikkeiden vahyys oli useimpien omaisten mielesté epé-
kohta talla osastolla. Kansallisen muistiohjelman 2012-2020 (Sosiaali- ja terveys-
ministerié 2012, 13) mukaan kuntoutumista edistdva toiminta on korkealaatuisen
hoidon tunnuspiirre my6s ymparivuorokautisen hoidon yksikdissa.

Osastonhoitajalta saamassani Kirjallisessa organisaation toimintachjeessa tode-
taan, ettd osastolla aktiivinen fysioterapia ei enad jatku.

Asukkaan siirtyminen pitkdaikaispaikalle: ... tdmé tarkoittaa, ettd poti-
laan ja omaisen kanssa on keskusteltu siirtymisesta pitkdaikaishoitoon
ja potilas ja omainen tietdvat, ettd aktiivinen fysioterapia ei enaa jatku.
Kuitenkin, kuntouttavaa hoitoty6té toteutetaan myos pitkdaikaishoidon
yksikoissé. (Asiakkaan ohjaus pitkéaikaishoidon yksikdihin. Toiminta-
ohje 9.5.2007).

Erddssa kaytavakeskustelussa erds omaishoitajana toimiva puoliso — kyseessé oli
intervallihoitojakso — kuvasi vaimonsa siirtymdvaihetta kuntoutusosastolta kyseisel-
le osastolle vaimolleen ’hengenvaaralliseksi”. Han koki, ettd kaikki hanen vaimo-
ansa koskevat hoito-ohjeet eivét siirtyneet nopeassa muutostilanteessa riittdvan hy-
vin uusille hoitajille. Sindnsé han arvioi osaston hoitajien olevan tydssdan patevié.
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5.1.3 Organisaatiotason omaisohjeistukset

Organisaatiotason pé&toksenteko rakenteistaa muistisairaiden ihmisten omaisten
toimijuutta pitk&aikaisosastolla. Haastatellessani osastonhoitajaa kysyin héneltd,
miten pitkdaikaishoidon ylempi johto ohjeistaa h&nté johtamaan omaisyhteistyot, ja
onko olemassa talon yhteisia periaatteita omaisyhteistydlle. Osastonhoitajan mukaan
ylempi johto ei ohjeista osastolla tapahtuvaa omaisyhteistyota eikd talossa ole yhtei-
sid kirjallisia periaatteita omaisyhteisty6lle. Osastonhoitajan mukaan jokainen tilan-
ne omaisten kanssa on erilainen, omaiset ovat erilaisia ja tilanteissa tyontekijin pitéa
kéyttdd omaa luovuuttaan. Kysyin osastonhoitajalta myds, onko osastolla omaisyh-
teistyohon liittyvad materiaalia, esimerkiksi Kirjallisuutta. Osastonhoitaja vastasi
kieltdvasti.

Kysyin myds hoitohenkilékunnalta ryhmahaastattelussa syyskuussa 2009, millai-
sia ohjeita he ovat saaneet omaisyhteistolle, ja onko heilld kirjallisia ohjeita omai-
syhteistydlle. Hoitajille tuli haastattelutilanteessa mieleen vain jarjestyssdénnot.
Hoitajat voivat perustella muun muassa omaisten tilojen kéyttod jarjestyssédannoill,
esimerkiksi tarvittaessa pyytdd omaisia poistumaan huoneesta. Omaisyhteistyon
alueiden reflektoimattomuus nédkyi haastatteluissani. Osastonhoitaja tai hoitohenki-
I6kunta eivat haastattelutilanteissa muistaneet mainita muun muassa osastonhoitajal-
ta saamaani asukkaan liikkumisen rajoittamista koskevaa kirjallista ohjetta, joka oli
paikallisen vanhusten palvelujen johtoryhmén ja eettisen toimikunnan hyvaksyma.

Hoitajat kertoivat, ettd joskus esimerkiksi konfiktitilanteita omaisten kanssa on
késitelty tyoterveyshuollon tuella. Hoitajat kertoivat, ettd vastuu omaisista on seké
hoitohenkilokunnalla ettd osastonhoitajalla. Joskus on pyydetty omaisia ottamaan
yhteyttd myds pitkdaikaishoidon péallikk6on ja vanhusten palvelujen johtajaan.
Osastotason toiminnasta, kuten omaistenilloista, on vastuussa osaston henkilokunta.

Omaisten arjessa organisaatiotason toiminta ndkyi muun muassa asukastyytyvai-
syyskyselyissa ja muissa kyselyissd, joihin omaisia pyydettiin vastaamaan. Omaiset
kertoivat muun muassa saaneensa kyselyn, jossa heiltd kysyttiin halukkuutta alkaa
toimia osastolla vapaaehtoistoimijana. Huomasin omaisia haastatellessani, ettd
omaiset puhuivat kyseisestd kyselysta eri nimikkeilld joidenkin puhuessa virkistys-
toiminnasta ja toisten vapaaehtoistoiminnasta. Erds kuusi vuotta osastolla kaynyt
elékkeelld oleva vaimo pohti vapaaehtoiskyselyn tarkoitusta: pyritadnk6 kyselylld
jarjestdmadn asukkaille jotakin lis&a vai kenties pienentdmain méérarahoja? Kyse-
lyn perimmadinen tavoite tuntui jadneen omaiselle epaselvaksi. Joka tapauksessa han
ei edelleenk&an halua toimia vapaaehtoisena, vaan ’mun mielesta sen on mun va-
paaehtoistoimintaa, kun kayn Paavoa taalla ulkoiluttamassa. ... kylla ma aina sitten

“ »potilaan / asukkaan litkkumisen rajoittamista koskevista toimenpiteista kerrotaan potilaan / asukkaan
omaisille ja heidan ndkemyksensa kirjataan potilasasiakirjoihin. Heidan mielipiteensé otetaan huomioon
mahdollisuuksien mukaan, mutta viime kéadessa hoitava ladkéri tekee paatdksen potilaan / asukkaan
rajoittamisesta.” (Potilaan / asukkaan turvallisen hoidon takaaminen. [dokumentista puuttui paivamaara,
mutta ”"Ohje tarkistetaan vahintaan vuosittain.”])
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yleensé jos paikalla olen, menen sinne ilman muuta mukaan (oman miehen kans-
sa)”. Enni puolestaan kertoi haastattelussa, ettd oli kokenut kyselyn hyvané vaylana
pyrkid vaikuttamaan viriketoiminnan lisédmiseen osastolla.

Riitta: Oletko saanut joitakin papereita taalla taytettéavaksesi?

Enni: Juu, sain nyt ... viimeisin oli tatd kun n&ita ulkopuolisia taiteili-
joita ja kaikkia, mitd, onko se tarpeellinen. Hyva ihme, onhan se ainut
mité& noille sitten jos niin, kylld& minun mielestani se on tarpeellinen,
yritin sen tuoda siind hyvinkin voimakkaasti esille. Ja (oma l&heinen)
ja samoin taa (naapurirouva) ja naiden, kylla ne musiikkia ja tAmmaos-
ta niin mielellaén, no se on sitten milla tavalla se menee kellekin sinne
perille, mutta kylla he siin& istuu ja onhan se sit, on paéssy sangysta
ylOs ja on vahan siind sitten. (Ennin haastattelu 17.10.2009)

Ylempi johto oli lahettdnyt edelld mainitun kyselyn osaston omaisille ja seurasi
tiiviisti osaston muutakin toimintaa. Myds omaiset havainnoivat tdmén. Paikallinen
vanhustyon johtaja oli osastolla yhden pdivdn mukana hoitotydsséd heindkuussa
2009. Vanhustyon johtaja oli erdélle neljd vuotta osastolla kdyneelle omaiselle tuttu
néky osastolla ja hdn kommentoi asiaa minulle tyytyvdisen, ja ehk& hieman ylpeéan-
kin, oloisena.

Vanhustydn johtaja oli muoviessu paalld erddssa huoneessa tdissé sai-
raanhoitajan kanssa, kun tulin osastolle. Erés lahes péivittdin osastolla
vieraileva tytér kertoi pdivasalissa, ettd johtaja on tullut téihin I&hihoi-
tajaksi téksi pdivaksi. Johtaja oli ollut jonain toisena paivéna alakerran
osastolla, hén tiesi. Tytdr sanoi tavanneensa johtajan (han puhutteli
johtajaa etunimelld) ennenkin. (kenttapdivékirja 31.7.2009)

My6hemmin sain selville, ettd johtaja oli ollut tullessani osastolle hoitamassa moni-
sairasta ja vaikeahoitoista uutta asukasta, jolla oli terveyskeskuksen ajankohtaisesta
kehittdmistoiminnasta tunnettu omainen. Kysymyksessa saattoi toki olla myds sat-
tuma. Joka tapauksessa Cindy Donovan ja Mary Dupuisin (2000) tutkimuksen mu-
kaan omaiset arvioivat hoidon laadun paremmaksi muun muassa havaitessaan, etta
hallinto tukee arjessa tehtvaa hoitotyota.

Omaisten tekemat valitukset menevat osastonhoitajan mukaan pitk&aikaishoito-
paallikolle, joka sitten ottaa yhteyden osastoon. Osastonhoitajan mukaan kaikenlai-
sista pienistékin asioista valitetaan, kuten siitd, ettd didin otsahiusten palpiljotit on
kierretty rullalle vaarin péin. Osa valituksista on kirjallisia, osa suullisia esimerkiksi
puhelimen valitykselld esitettyja. Osastonhoitaja totesi kuitenkin, ettd nykyisin vali-
tuksia on tullut vdhemman ja kiitokset ovat korostuneet. Valituksia tekevat osaston-
hoitajan mukaan yleensd aina samat tietyt omaiset. Kuulosti silt4, ettd omaisten te-
kemadt valitukset ovat osa osastonhoitajan normaalia ty6td ja omaisten kyseenalais-
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tamaton oikeus myo6s hdnen tyonsa nakokulmasta. Kaikki valitukset kasitelladn osas-
tolla yhdessé tyontekijoiden ja omaisten kanssa.

Osaston toisella kaytavalla oli palautelaatikko, johon varsinkaan kielteisen pa-
lautteen antaminen ei ehkd ole omaisille helppoa. Laatikon paalle oli nimittain laitet-
tu omanlaistansa normittavaa ja moralisoivaa viestid vélittdva puinen huoneentaulu
raamatullisine teksteineen.

I Kor. 13: 4-8 ”Rakkaus on pitkdmielinen, rakkaus on lempeéd ...”. So-
lun 2 kdytdvan seindlld ilmoitustaulun vieressd on palautelaatikko, jon-
ka p&élla on puinen huoneentaulu I Kor 13. (kenttapdivékirja 19.1.2010)

Keskustelin aineistonkeruuni aikana usein erd&n omaisen kanssa, joka kertoi teh-
neensd useampia kirjallisia valituksia siind vaiheessa, kun l&heinen oli juuri siirtynyt
pitkaaikaisosastolle. Omainen ei ollut aktiivinen toimija vain osastolla, vaan aktiivi-
suus ja vaikuttaminen eldkeldispiireissa olivat osa hanen eldmantyylidén. Kun tutus-
tuin omaisen koko eldméntilanteeseen aineistonkeruuni aikana, kirjallisten valitusten
tekeminen néyttdytyi vain hdnen aktiivisen eldméntyylinsd osana ja jatkuvuutena
osastolla. Omainen kertoi saaneensa ylemmalta johdolta kiitosta antamastaan kirjal-
lisesta palautteesta muun muassa laheisensd hampaidenhoitoon liittyen. Han kuiten-
kin halusi tuoda esiin myds epdilynsé toimensa seurauksista arjen toimintaan.

O: (Vanhustyon johtajallekin) maé siitd infon laitoin, kyllahan siita
sieltd nyt sitten kiitoskirjeet on lahettaneet, ettd hyva kun on puututtu,
mutta kun se tahtoo sitten ja&dda t&hén. (omaisen haastattelu
17.10.2009)

Carolyn L. Lindgrenin ja Anne Marie Murphyn (2002) tutkimuksessa omaiset naki-
vat muistisairaalla ihmiselld muun muassa enemman purennan ongelmia kuin hoito-
henkilokunta. Nakemyserot terveydentilassa ja toimintakyvyssd saattavat johtua
tutkijoiden mukaan siitd, ettd omaiset vertaavat ldheisensd terveydentilaa tdmén
aiempaan terveydentilaan, kun hoitajat puolestaan vertaavat asukkaan terveydentilaa
muiden asukkaiden terveydentilaan.

Kyseinen omainen arvioi kuitenkin, ettd hoito osastolla oli parantunut. Omainen
oli asioihin puuttumisestaan joutunut kuitenkin maksamaan kovan hinnan. Han arve-
li, ettd hoitajat pelkaavét hantd. Han sanoi itse olevansa sinut omien tekemisiensa
kanssa. Tutkijana omaista kuunnellessani pohdin, kuinka vaikeaa omaiselle on pit-
kaaikaisosastolla puuttua asioihin, joiden hoitaminen muualla, esimerkiksi laheisen
asuessa kotona, olisi tdysin normaalia huolenpitoa.

Keskustelin myds kyseisen omaisen muistisairaan ldheisen omahoitajan kanssa.
Omahoitaja arveli osaston hoitajien olleen omaisen kanssa loppuunpalaneita vield
puolitoista vuotta sitten, kun omainen lahetti Kirjallisia valituksia eteenpéin. Omai-
nen oli omahoitajan mukaan osaston ’voimakastahtoisin” omainen. Sinansa hoitaja
koki, ettd omainen puuttui paikotellen hieman *’vaariin asioihin”, mutta vuorovai-
kutussuhteet olivat parantuneet vuosien varrella ja ovat nyt hyvat.
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H: (Omainen) on semmonen hyvin vaativa, mutta hyvéantahtoinen....
Kun (h&n) tulee osastolle, kaikki hoitajat pakenee piiloon (naurua),
koska tiedetéan, ettd hén on taas selannut internetié ja han on 16ytanyt
uutta tietoa ja, eiks voitais nyt tata kokeilla. (omahoitajan haastattelu
9.11.2009)

Omahoitaja pyrkii katsomaan tilanteita osastolla asuvan muistisairaan l&heisen na-
kokulmasta. Omahoitajan mielestd tdma itsekin vanheva omainen ei huomaa, etté
muistisairaan l&heisen sairaus etenee. Hoitajan mielestd muistisairas laheinen voi
olla nykyé&an eri mielt asioista kuin viisi vuotta sitten, esimerkiksi ulkoilmaihminen
ei valttdmattd halua endd lahted ulos. Omainen pyrkii tekeméaan kaiken kuten ennen-
kin, kuten ulkoiluttamaan laheistdd&n. Omahoitaja ymmértdd, ettd omainenkin on
idkas ihminen, jonka on muuttuneessa tilanteessa vaikea muuttaa el&méntapojaan,
”omia juttujaan”. Omaisen kanssa oli muun muassa sovittu, ettd omaisen omien
fyysisten voimien véhetessa tdmé hoitaisi laheistdén fyysisesti vdhemman. Omainen
halusi kuitenkin katsoa vierestd, ettd laheistd hoidetaan hénen “tahtojensa mukaises-
ti””. Hoitaja sanoo, ettd ei koe sitd hankalaksi, koska ajattelee, ettd "heilld on oikeus
siihen”.

Omahoitaja arveli haastattelussa, ettd omaisella on vahva omaisen nakokulma ja
hanen on vaikea ymmartaa hoitajan nédkokulmaa. Hoitaja ei esimerkiksi voi antaa
yliméadréisia vitamiineja asukkaalle, mikali ladkari ei pida niita tarpeellisena. Oma-
hoitaja kertoi, ettd omainen oli ymmartényt tdman asian, kun asiasta oli keskusteltu.
Tutkijana ajattelin, ettd omainen ei tunne laitoksen ladketieteellisia ja hierarkisia
toimintakéytantdja. Ne vaikeuttavat ei-aiotusti hoitaja-omaissuhteita.

Hoitajasta on mukavaa, ettd omainen kay osastolla ja mikali omaista ei ndy, hén
on huolissaan tastd, jos omainen ei ole etukateen kertonut syyta poissacloonsa. Hoi-
taja sanoi, ettd han ei hoitajana pelkda "hankalia omaisia”. Hoitajan mukaan jatkuva
kiire ja henkilékunnan vahentdminen vaikuttavat siihen, ettd hoitaja ei aina jaksa
ottaa huomioon omaista. Myds ammattiylpeys estda joskus myodntdmasta, ettd omai-
nen voisi tietda joitakin asioita paremmin. Hoitajan mukaan myds lyhytaikaiset sijai-
set jattavat omaiset “surutta huomiotta™ jattden sen tyon osaston vakituisille tydnte-
kijoille.

Osastonhoitaja kertoi haastattelussa, ettd uusimman asiakastyytyvaisyyskyselyn
perusteella omaiset arvioivat saavansa osastolla aiempaa paremmin erilaista infor-
maatiota ja tietoa. Kaisa vastasi kysymykseeni tiedonsaannista nédin: ”No oikeestaan
ma saan aika paljon tietoa, jos ma haluan. Ma saan aidin terveydentilasta, hoito-
toimenpiteistd, ladkityksesta ma saan tietoa.”

Riitta: Kerrotaanko sinulle spontaanisti vai kysytko sind?

Kaisa: Yleens& kerrotaan spontaanisti. Ja sitte jos ma haluan menna
kysymaan, niin silloinkin kerrotaan, joskus kun mé& oon todella halun-
nut, m& oon kysynyt, jotakin tilannetta. ... Jos hoitaja ehtii silld hetkel-
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14 kun me tavataan. On meill& ollut jotain sopimuskokouksiakin. ... Ja
sit ma oon tehnyt sitd, ettd joskus ma oon soittanut tanne ja tiedustellut
aidin vointia tai et onko &iti ollut ylhaalla tai onko han péaassyt johon-
kin ohjelmaa katsoo tai johonki semmoseen. Ei oikeestaan voi enempi
vaatii, et kukaan mulle paivittdin soittelisi taalté ja kertoisi, ihan saan
tarpeeksi. (Kaisan haastattelu 13.10.2009)

Kaisa korosti omaa haluaan ja osaamistaan tiedonhankinnassa. Osa organisaation
yleisistd ohjeistuksista on osaston ilmoitustauluilla, joita oli sek& osaston molemmil-
la kaytavill ettd aulatilassa. Myds potilashuoneissa oli pieni ilmoitustaulu jokaisen
asukkaan vuoteen paddyssd. Osaston ilmoitustauluille laitettiin aineistonkeruuni
aikana lukuisia tiedotteita omaisten luettavaksi. Téllaisia olivat muun muassa hoito-
maksuista ja jalkahoidosta kertovat viralliset dokumentit. Moni omainen kertoi haas-
tattelussa, ettd ei lue ilmoitustaulujen papereita. Osa ohjeista olikin laitettu hissin
seindlle. Koska osasto sijaitsi neljdnnessé kerroksessa, jonne yleensa kuljettiin his-
silla, hissi oli oiva paikka erilaiselle viestinnélle. Gynthia Portin (2001) tutkimuksen
mukaan omaisten ja henkilékunnan valistd suhdetta voisi parantaa lisdédmaélla tiedot-
tamista niistd laitoksen aktiviteeteista, joihin omainen voisi osallistua.

Hississa oli ilmoitus huomisesta Intialaisesta iltapaivasta, jonka jarjes-
t4jind olivat Viriketoiminta, Helin& Rautavaaran museo ja Kulttuuriket-
ju. (kenttapdivakirja 11.8.2009)

Hissiin oli tullut uusi hygieniaohjelappunen ”STOP — pysayta mikrobi-
en levidminen” sikainfluenssan levidmisen ehkdisemiseksi. (kenttapéi-
vékirja 13.8.2009)

Tulin osastolle klo 16.30. Aulan ilmoitustaululla oli uusi lappu, jossa
parturi-kampaaja mainosti palvelujaan. Toisaalta oli uusi lappu omais-
tenryhmastd, joka on suunnattu osaston omaisille. Seuraavan kerran ai-
heena olisi Kuljetuspalvelut. (kenttapéivakirja 15.3.2010)

Huoneissa asukkaiden ilmoitustauluilla oli 1.2.2010 pdivétty tiedote
uusista potilasmaksuista. (kenttapéivakirja 19.3.2010)

5.1.4 Kehittdmishankkeet

Omaisen toimijuus ei rakennu vain paikallisen kunnallisen organisaation toiminnan
puitteissa, vaan sitd rakenteistavat laajemman ymparéivan yhteiskunnan muutospro-
sessit. Suomessa on meneillddn lukuisia Raha-automaattiyhdistyksen (RAY) rahoit-
tamia tutkimus- ja kehittdmishankkeita, jotka nakyivat my0s pitkdaikaisosaston
toiminnassa.

Aineistonkeruuaikanani kyseisella osastolla oli siis meneillddn Vanhustydn kes-
kusliiton hallinnoima muistisairaiden ihmisten kéytosoireisiin liittyvd MielenMuu-
tos-projekti. Osastolla ndin ja kuulin monia kaytosoireisiin liittyvia tapahtumia.
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Osaston henkilokunta koki suhteessa minuun selontekovelvollisuutta néissé tilan-
teissa. Osastolla usein kdyvét omaiset tiesivét, ketkd asukkaat osastolla esimerkiksi
huutelivat ja usein yrittivéat ohikulkiessaan rauhoitella heité.

Aineistonkeruuni aikana opin tuntemaan alla seuraavissa sitaateissa olevien
asukkaiden omaiset.

(Eras naisasukas) huuteli huoneessa. Hoitaja sanoi (minulle, joka istuin
kansliassa kirjoittamassa kenttapéivékirjaa), ettd (asukas) nakee harho-
ja ja huutelee siksi. (kenttapéivakirja 11.5.2009)

(Erés miesasukas) huusi kovaa ali, ai, ai, anna mulle jotakin ... perke-
le ... missd Jarvenpdd on ...” huoneessaan. Han oli vuoteessa. Lai-
tosapulainen selitti minulle — seisoin lukemassa ilmoitustaulua kayta-
valla — ettd vaimo taisi olla kdymaéssa ja siksi (asukas) nyt huutaa. Huu-
to kuului kovana viherhuoneeseen saakka. (kenttapdivékirja 19.1.2010)

Omaiset olivat tietoisia muistisairaiden l&heistensd ongelmista, harhoista ja kaipuus-
ta. Miesasukkaan vaimo kertoi, ettd kdytdsoireet olivat alkaneet vasta osastolla. Han
oli aiemmin hoitanut idkastd miestaddn pitkdan omaishoitajana kotona. Vaikka moni
asukas myos hyotyi projektin kehittdmistoiminnasta, kyseisten asukkaiden huutelu
ei aineistonkeruuni aikana véhentynyt.

Osastolla oli samanaikaisesti meneilldén osaston henkilokunnan itsensd valitse-
masta aiheesta prosessimuotoista OSAKE-kehittdmistoimintaa. My6s ruoanjakojar-
jestelman uudistamisesta kaytiin keskustelua. Ryhmahaastattelussa kevéaalla 2010
hoitohenkildkunta arvioi erilaisia talossa meneilldén olevia uudistuksia ja projekteja,
vaikka en asiaa heiltd suoraan kysynyt. Hoitohenkil6kunta arvioi, ettd heitéd ei ole
informoitu tarpeeksi, eikda heitd ole kuultu riittavasti. MielenMuutos-projekti oli
kuormittanut henkilékuntaa. Projektin arveltiin tuottavan hyvaa uutta tietoa, mutta
paattajien arveltiin olevan haluttomia hyddyntamaén sitd. Kun ’he eivat noteeraa
sitte ollenkaan” henkil6kunta koki kehittdmisponnistelunsa turhana. Vaikka hoitajat
kokivat projektin sisallét hyviksi, he kritisoivat tutkimus- ja kehittdmishankkeeseen
liittyvia valillisia toimintoja, kuten lukuisia hoitajien haastatteluja, joiden jarjestami-
seen ja toteuttamiseen kului paljon tyfaikaa. Tdma toiminta saattoi osaltaan myds
lisatd omaisten usein esiin nostamia kommentteja hoitajien kiireesta.

Osaston omaisista vain muutama naytti hahmottaneen misté projektissa oli kyse.
Itse en heidédn kanssaan ottanut projektia puheeksi, mutta kuuntelin, mitd omaiset
oma-aloitteisesti projektista puhuivat. Muutama omainen kertoi osallistuneensa
informaatiotilaisuuteen projektin alussa ja olleensa mukana myds muistisairauksiin
liittyvassa luennossa, jonka projekti jérjesti.

5.2 Ajankohtainen mediakeskustelu

Seurasin ja kerasin koko aineistonkeruuni ajan vanhuuteen ja paikalliseen vanhusten-
hoitoon liittyvaa sanomalehtikirjoittelua paikallislehdissd. Seka omaiset ettd hoitohen-
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kilokunta kommentoivat minulle sanomalehtikirjoittelua, useimmiten itse asiat esille
nostaen. Suhteessa mediaan he olivat valppaita ja yhteiskuntatietoisia. Omaiset peila-
sivat oman muistisairaan laheisensa hoidon laatua osastolla lehtikirjoitusten aiheiden
valossa. Hoitohenkilokunnan mielestd omaiset saavat lehtikirjoitusten perusteella
negatiivisia ennakkoluuloja ja osin epérealistisen kuvan laitoshoidon laadusta. Tdmé
ilmenee paikoitellen pitkdaikaisosaston arjessa sekd omaisten ettd hoitajien nédkokul-
masta paitsi psyykkisend kuormituksena myds vuorovaikutussuhteiden vaikeutena.
Anttonen (2009, 55) pitdd median lisdantynyttd kiinnostusta hoivaan hoivapolitiikan
nakokulmasta tervetulleena asiana. Talléin hoivapolitiikka on jatkuvan julkisen kes-
kustelun ja arvioinnin kohteena, jotta se vastaisi mahdollisimman hyvin kansalaisten
kasityksia siit4, mika on hyvaa hoivaa ja hoivapolitiikkaa.

Kuten olen aiemmin tuonut esille, kesall4 2009 lehdissé oli monia omaisten mie-
lipidekirjoituksia sitd vastaan, ettd paikallinen pieni hoitoyksikkd lakkautettaisiin
(esim. Helsingin sanomat 25.6.2009). Asukkaat joutuisivat uudessa hoitopaikassa
kahden tai useamman hengen huoneeseen aikaisemman yhden hengen huoneen si-
jaan. Kysyin omaisilta, joihin olin osastolla tutustunut, mitd mielt4 he olivat asiasta.
Omaisten mielipiteet vaihtelivat. Osa omaisista, kuten Maija, ei kaivannut l&heisel-
leen omaa huonetta, vaan oli halunnut puolisonsa nimenomaan isoon neljdn hengen
huoneeseen, koska sielld olisi puolisolle enemman seuraa ja hoitajat kavisivét huo-
neessa useammin. Toinen omainen, kuten Maria, puolestaan koki kahden hengen
huoneen yksityisyyttd loukkaavana ja aina huoneeseen tullessaan veti ensitdikseen
valiverhon asukkaiden sénkyjen valiin. Kaisa puolestaan muisteli haastattelun lo-
massa, kuinka hdn aiemmin iltaisin erdassa yksityisessa palvelukodissa &itinsa luona
kéydesséédn saattoi 16ytad seurallisen &itinsd istumassa yhden hengen huoneessaan
pimedssé yksin. Se oli tuntunut ikdvaltad. Muistisairas &iti oli jo silloin menettényt
omaa liikkumis- ja aloitekykyaan, eikd ymmartényt siirtyd omasta huoneestaan ylei-
siin tiloihin, vaan jai pimenevain huoneeseensa yksin istumaan. Nyt oli parempi,
kun éiti sai olla kahden hengen huoneessa, jossa oli juttuseuraa myds naapuriasuk-
kaan omaisista ja jossa hoitajat kavivat useammin. Aitia nostettiin myos paivittain
osaston kaytavalle istumaan, mika tuntuikin tyttaresta seuralliselle &idille luontevalta
paikalta.

Sanomalehtikirjoittelu toimi aineistonkeruuni aikana omaisille paikoin vayland vai-
kealta tuntuvien asioiden kasittelyyn. Maria viittasi haastattelussa hieman pelokkaan
oloisena syksylla 2009 julkaistujen ladninhallituksen selvitysten tuloksiin laitoshoidon
laadusta (Helsingin sanomat 9.9.2009)." Maria sanoi haastattelussa, etta ei edes uskal-

15| aaninhallituksen ohjauksen ja valvonnan tavoitteena on turvata kansalaisten perusoikeuksien toteu-
tuminen, yhdenvertainen, tarpeita vastaava sosiaalihuollon asumispalvelujen ja laitoshoidon saatavuus
sekd laadultaan ja maaraltaan riittavat ja turvalliset hoito- ja hoivapalvelut” (Sosiaali- ja terveysalan
lupa- ja valvontavirasto Valvira 2008, 7). Omaiset kyseinen suunnitelmapaperi huomioi seuraavasti:
Omaiset osallistuvat hoito- ja palvelusuunnitelman laatimiseen. Yleisten tilojen mitoituksessa olisi
otettava huomioon omaisten vierailut. Avioparilla pitéisi olla mahdollisuus asua samassa huoneessa.
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la” kysya hoitajilta, miten usein oman aidin vaippa vaihdetaan. Aiti oli taysin vuodepo-
tilas. Ymmarsin asian haastattelussa siten, ettd omainen halusi taten suojella omaa
psyykkista hyvinvointiaan, eiki edes halunnut tietda asiaa. Aitinsa hoitolinjoista Maria
kertoi olevansa hoitohenkil6kunnan kanssa samaa mieltd ja koki, ettd hén saattoi ottaa
sellaiset ditinsd hoitoa koskevat asiat puheeksi, mitkd itse halusi.

Vaippoihin liittyvét asiat olivat kaikkein vaikeimpia myds Ullalle, joka piti itse-
&an ’realistina™ osaston hoidon tason ja omien sille osoittamien odotustensa suh-
teen. Han oli alussa pyrkinyt vaikuttamaan asiaan.

Riitta: Tuntuuko sinusta koskaan taalla jotenkin pahalta? Tai sanotaan
ettd mitka tilanteet tuntuvat hyviltéa ja mitk& ehka vahan pahalta?

Ulla: Semmonen tuntuu kaikkein pahimmalta, m& unohdinkin sanoa,
ettd kun &iti sanoo, ettd hanel on kakkahata. Siis, ja se on se kaikkein
pahin &idin kohdalla, et mun téytyy sanoa, ettd pitdad teha vaippaan.
Sitd ma sanoin jo sillon ensimmdisessa hoitokokouksessa, ettd onks se
nyt tosiaan niin mahdotonta, ettd ei pysty. Mutta kun ei taalla ole
semmosia vessassa semmosii laitteita, ku diti tarvitsee ne nostolaitteet.
Se on se kaikkein vaikein asia, ett& kakka ja pissa pitéa tehda vaippaan,
ehdottomasti. Ja se on, mutta se on monella muullakin, kylla ihan sama
se tilanne. M& oon joskus Iasné sillon ku he vaihtavat vaippaa. Se, mi-
t& min& néen siind niin siellé pestéan ja siella rasvataan ja siell& talki-
taan ja, aidilla ei onneks oo mitddn makuuhaavoja ei ole viel& tois-
taiseks tullut. Et silla lailla &iti pyrkii oikealla k&delld rapsuttamaan
taéltd nain ik&an, hoitajat joutuu sanomaan, ettd Aino ei saa raps-
, ’mut ku Aino rapsuttaa”, on tullu joskus hyvin tiukasti. Mut toi on
kaikkein pahin. (Ullan haastattelu 26.9.2009)

Kaisa kritisoi mediakeskustelua tasapéistamisestd ja sensaatiohakuisuudesta. Hoito-
paikkojen valilla on eroja.

Riitta: Mit& sind ajattelet, kun on ollut aika paljon mediajuttuja tana-
kin syksyna?

Kaisa: Tastd vanhustenhoidosta?

Riitta: Niin.

Kaisa: No mé sanoisin, et siin on varmaan nyt sekd - etta, etta siind on
aihetta, ja sitten on mydskin semmosta, etté ei kaikki 00, siis ei kaikkee

Liikkumista rajoittavia toimenpiteitd koskeva hoitopaatds on perusteltava potilaalle ja/tai hanen omaisel-
leen. Palvelutarpeen arviointi on tehtdva yhteistydsséd omaisten kanssa. Asiakkaan varoista huolehtimi-
nen voi kuulua omaiselle. Omaisille tarjotaan mahdollisuus osallistua yksikdssa toteutettavaan yhteisol-
liseen toimintaan.
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saa niinku tasapdistdd. Et on yhdenlaista, ja on toisenlaista, mutta ma
oon ihan varma, ja ma tiedan, ettd monikin niisté asioista joita méa luin,
ni ei se ollu mulle ensimmainen kerta, ku méa kuulin, mut ma oon kuullu
ihan oikeasta elamastakin naita, ja vaik ei 0o itse joutunut kaikkee sita
kokemaankaan, ni ma oon ihan varma, et semmostakin on. Ja m4 tie-
dan, ettd on olemassa vanhuksia, jotka on hirveen yksindisia, ja asuu
yksindan omas kodissa, ja ovat niin huonossa kunnossa, etteivat paase
edes ulos kdymaan. Ettd vapaaehtoistyOté tarvittais hirveesti, ja ma
oon kyl sitd mieltd, et se on ihan hyva, et n& asiat otetaan puheeks. Ei
niista tarvii mitddn sensaatiota tehdd, mut muuten jos ndé vaan vaie-
taan, ni ei kiva, ei hyvin mee. Ei mut, en tieda sit miten na& asiat on
hoidettu aikasemmin.

Kaisa: Kun nyt vasta itse ensimmaisen kerran tutustuu. (Kaisan haas-
tattelu 13.10.2009)

Erés vaimo pyséytti minut osastolle tullessani joulukuussa 2009 keskustelemaan
arkkiatri Risto Pelkosen Ilta-Sanomien kannanotosta, jossa tdma perési pitk&aikais-
potilaille yksityisyyttd ja mahdollisuutta kahdenkeskiseen seurusteluun. Arkkiatri
Pelkonen totesi lehtikirjoituksessa potilaan oikeuden seksiin olevan suomalaisessa
sairaalamaailmassa tabu. H&n valaytti niin sanottujen seurusteluhuoneiden kayttéon-
ottoa laitoksissa, joissa ihmiset voisivat kohdata toisensa kahden kesken muista
ihmisisté riippumatta. (llta-Sanomat 10.12.2009.) Vaimo siis otti iloisena asian pu-
heeksi kanssani heti hissistd pdivasaliin paéstyani. Paivasalissa pariskunta myhaili
silla hetkell tyytyvaisend — tosin he olivat eloisa pariskunta joka péiva. Tutkijana
olin sind havainnointipdivanani tyytyvéinen, ja kiitollinenkin, kun kyseinen vaimo
halusi tarkoituksellisesti ja oma-aloitteisesti ottaa tdméankin aiheen puheeksi tutki-
muskontekstissani. Koin aineistonkeruuni aikana usein, ettd omaiset olivat ajatelleet
tutkimustani ja halusivat ottaa tiettyja asioita tarkoituksellisesti esille. Tdmé oli yksi
niista tilanteista ja puheenaiheista. Ilta-Sanomien teksti toimi hyvéna porttina kysei-
sen, ilmeisen vaikean, aiheen kasittelyyn. En keskustellut seksuaalisuuteen liittyvista
asioista missddn muussa vaiheessa aineistonkeruutani. Aihe ei noussut muulloin
esiin omaisten itsensd toimesta. Tutkijana koin, ettd luottamussuhteeni omaisten
kanssa ei rakentunut niin syvéksi, ettd olisin itse voinut asiasta suoraan kysyd. Etno-
grafina minulla oli aikaa kerétd aineistoani hieman haastattelututkijaa kauemmin,
mutta ei kuitenkaan riittdvan kauan erityisen vaikeiden aiheiden késittelemiseksi.
Tama esimerkkini kuvastaa kuitenkin tdmén, ei mitenkaén poikkeuksellisen, tutki-
musvuorovaikutussuhteeni laatua ja syvyytta.

Tulin osastolle klo 13.50. (Pydratuolissa istuva miesasukas) polki so-
lun 1 paivésalissa polkimia (hdnen jalkansa oli sidottu lattialla olevaan
polkulaitteeseen) ja oli seké iloisen ettd ylpedn oloinen toimintakyvyn-
s& kohentamispyrkimyksista. Vieressé seisoivat iloisina seka vaimo et-
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t& yksityinen fysioterapeutti. Tervehdin heitd ja menin juttelemaan ul-
kovaatteet edelleen paéllani. En voinut vain kavelld ohi, tuntui silta.
Vaimo otti puheeksi, kuinka péivan llta-Sanomien etusivun [66pissé
arkkiatri ottaa kantaa siihen, ettd seksi kuuluu ikdihmisille ja kuinka
heille pitéisi jérjestdd huone tata varten. Vaimo oli naureskellut ala-
aulan kahvionpitdjan kanssa lehted ostaessaan, kuinka kahvionpitdjan
pitéd jo nykyisin vahtia karkailevia potilaita. Pitdisikd hdnen nyt alkaa
vahtimaan tdméankin huoneen kayttéjid. Sindnsé kolmikko oli sitd miel-
té, ettd seksi kuuluu myds vanhoille. Kysyin asiaa erikseen (miesasuk-
kaalta) oliko h&n samaa mieltd. Han oli, hymyillen kysymykseeni vas-
taten. Kysyin asiaa my6s vaimolta ja h&nkin oli samaa mieltd. Tilanne
oli tunnelmaltaan kuitenkin hieman vaivautunut, vaikka asiasta kaikki
halusimmekin puhua. Fysioterapeutti hélvensi tilannetta sanomalla, et-
t& seksid on monenlaista, koskettamista ja laheisyyttd. Téssa kohtaa se-
k& (miesasukas) ettd vaimo nyokyttelivat. (kenttapéivakirja 10.12.2009)

Kyseinen miesasukas asui vaimonsa nimenomaisen toivomuksen mukaisesti neljén
hengen huoneessa. Hetken yksityisyyttd pariskunta 10ysi vain ulkona kaydessaan.
Henkilokunnan ryhméhaastattelussa hoitajat mainitsivat suukottelun olevan yksi
omaisten osastolla kdyntien kohokohtia.

Sanomalehtikirjoittelu lisasi hoitohenkildkunnan tydn psyykkistd kuormittavuut-
ta ja aktualisoi hoitajissa moraalisen stressin. Hoitajat nostivat mediakirjoittelun
oma-aloitteisesti esille, kun kysyin ensimmaisen ryhmahaastatteluni paatteeksi, mit4
muuta he haluaisivat omaisiin liittyen sanoa. Hoitajat eivét pitineet laitoshoitoa
koskevasta lehtikirjoittelusta, koska se oli useimmiten Kielteisté ja siksi paikotellen
vahingoitti vuorovaikutussuhteita omaisten kanssa. Hoitajat kertoivat keskustelevan-
sa omaisten kanssa usein lehtikirjoituksista.

V1: Sitten se vield, ettd me hoitajat kyll& tunnemme sen nahoissamme,
kun on mediassa jotain kriittista.

V5: Niin, tallasta kielteistéa.

V1: Se aina on kauheen kielteista ja kriittistd aina just se t&han laitos-
hoitoon, pitkaaikaishoitoon, liittyen yleensa aina. Niin me kylla koem-
me sen heti, etté kyll& heti on, ja varsinkin naitd, jotka ovat hyvin val-
veutuneita ja arhakditd muutenkin,... he kylla sitte...

V3: ... Osaa syyllistaa.

V1: ... syyllistdd joo, ja sitten vahan taalla katsella, et joo etté "’onkos
taalla nostettu istumaan” ...

V: Heti ku on tdmmonen kirjotus ollu, niin se kylla nakyy aika akkia sit
tiettyjen omaisten kaytossa.
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V5: Niinkuin se ruokakeskustelukin ... ettd potilaat jatetdan nalkaan, et
ei syoteta.

Mediakirjoittelu luo palvelumielikuvia. Antti Karisto ja Riikka Konttinen (2004, 73)
totesivat Ikihyvé Paijat-Hame -kyselyn avovastauksia tulkitessaan, ettd palvelujér-
jestelmélle annetut ruusut perustuivat yleensd omiin palvelukokemuksiin. Sen sijaan
risujen jakaminen perustui selvésti myds palvelumielikuviin.

5.3 Yhteenveto: ajallis-paikallisesti rakentuva toimijuus

Tassé luvussa on kaynyt ilmi, ettd omaisen toimijuus ei rakennu vain paikallisen
organisaation luomissa toiminnan rajoissa, vaikka se aktualisoituukin toimintana
arjen pienissa toimintatilanteissa. Toimijuuden mahdollisuuksia ja rajoituksia raken-
taa makrotasolla koko ympardivé yhteiskunta. Arjen toimintaa ja toimintatilanteita
pitkdaikaisosastolla puitteistaa monen yhteiskunnallisen toimijan arkinen ty6 valta-
kunnallisesta lainsdddanndstd  paikalliseen  kunnallispolitiikkaan ja RAY-
projektitydhon. Omainen kohtaa pitkdaikaisosastolla monen yhteiskunnallisen toimi-
jan toiminnan seurauksia, niin aiottuja kuin ei-aiottujakin.

Tassé luvussa olen osoittanut, ettd pitkdaikaisosaston arjen toimintaa ei rakenneta
vain vanhuspoliittisten virallisten p&&tdsten ja tavoitteiden kautta. Omainen kohtaa
pitkdaikaisosastolla monenlaista yhteiskunnallista keskenerdisyyttd. Toimijana
omainen tarkoituksellisesti ottaa, tai ei ota, kantaa esimerkiksi ajankohtaiseen me-
diakeskusteluun. Omainen nédkee ja kohtaa yhté lailla kuin hoivaa tarvitseva l&hei-
nen muun muassa nykyisen kunnallisen hoidon porrastusjarjestelman arkivaikutuk-
set jatkuvine eldmanmuutoksineen. Omainen yll&pitd4 ja uusintaa sosiaalista jérjes-
telm@a, jonka kokonaishahmottaminen on vaikeaa.

Omaiset tulkitsevat ja antavat vallitseville toimintakdytanndille merkityksia
omista lahtokohdistaan kasin. Pitkdaikaisosaston henkilékunta ja muut omaisten
osastolla tapaamat toimijat puolestaan kehystavat arkitilanteet omista rooleistaan
kasin. Seuraavaksi siirrynkin tarkastelemaan syvéllisemmin arjen vuorovaikutussuh-
teiden merkityksia omaisen toimijuuden rakentumiselle.
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Tulkitsen analyysissani pitkdaikaisosaston henkilokunnan, muun sairaalaraken-
nuksen henkilokunnan sek& osaston toiset asukkaat ja heidén laheisensa muistisai-
raan ihmisen omaisen linkittyvind eldmind (Elder & Johnson 2003; Jyrkamé
2008a) pitk&aikaisosaston “sisalla” (vrt. Saari 2010, 256). Omaisen omat muut
sosiaaliset verkostot tulkitsen osaston "ulkopuolella” oleviksi.

Richard Setterstenin ja Molly Trautenin (2009, 467) mukaan eldménkulussa
kohti vanhuutta tarvitaan tietynlaista pddomaa [’capital”’] kompensoimaan heikke-
nevid hyvinvointivaltion palveluja. Ik&é&ntyvé ihminen tarvitsee sosiaalisia taitoja
ja psyykkisia kykyja. Naihin kuuluvat intiimit ja lheiset sosiaaliset suhteet ja
toisaalta 16yhemmét positiiviset ja vastavuoroiset sosiaaliset verkostot, joiden
kautta voi edesauttaa molempien osapuolten hyvinvointia. Pitk&aikaisosastolla
monella omaisella nayttikin olevan téllaisia monentasoisia sosiaalisia kykyja ja
positiivisia vastavuoroisia verkostoja erilaisine laitoselaménalueelle tyypillisine
ilmenemismuotoineen.

Vaikka toimijuuden teorioissa ihminen n&dhdaan periaatteessa vapaana ja luo-
vana, toimijuuden viitekehyksessa tunnistetaan, ettd rakenteiden lisaksi myos toi-
set ihmiset luovat yksilon toiminnalle velvoitteita, rajoja ja pakkoja. Yksil6t voivat
toiminnassaan joutua ottamaan huomioon monenlaisia ja monentasoisia rajoitta-
via, eri tavoin rakenteellisiksi tulkittavia tekijoit4, mekanismeja ja lainalaisuuksia.
Né&in ollen my6ds muistisairaiden ihmisten omaiset pitkdaikaisosastolla tekevat
valintoja ja erilaisia ratkaisuja reflektoiden itselleen mahdollisia ratkaisuja kysei-
sesséd ajallis-paikallisessa kontekstissa. Pitkdaikaisosaston tilassa toimijoiden ko-
koonpano, eli muodostelma, on monitasoinen (kuten Marin 2003, 28).

Esittelen tassd luvussa omaisen toimijuuden rakentumista suhteessa kyseisen or-
ganisaation eri toimijoihin. Ensiksi, tuon esille pitk&aikaisosaston hoitohenkilokun-
nan selontekoja omaisyhteistydstd. Annan lukijalle kuvan siitd, miten henkilokunta
ryhméhaastatteluissa hahmotti valitsemissani teemoissa suhteensa omaisiin, kasityk-
sensd omaisista ja omaistoimintakdytanngista. Toiseksi, esittelen omaisten toimintaa
ja suhdetta omaan laheiseensd, toisiin asukkaisiin ja toisiin omaisiin. Kolmanneksi,
kerron miten osaston muut avaininformantit — kuten osastonhoitaja, laitosapulainen
ja terveyskeskusavustaja — pohtivat haastatteluissa rooliaan suhteessa omaisiin.
Tahan joukkoon liittyvdt myds muun muassa sairaalapastori, musiikkiterapeutti,
viriketoiminnanohjaajat, kampaaja ja kioski-kahvionpitéja, yksityiset fysioterapeutit
ja vapaaehtoiset. Paikoitellen haastattelujen valissa viittaan eri toimijoiden kirjoit-
tamiin osaston virallisiin dokumentteihin, joita kerdsin koko aineistonkeruuni ajan
saadakseni mahdollisimman monikerroksisen kuvan osaston toiminnasta. Né&in teh-
den pyrin Kirjoittamaan sosiaalisesti "tihedd kuvausta” eli tutkittavan ilmién moni-
puolista ja sdvykastd tarkastelua (Geerzt 1973; Huttunen 2010, 43).
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Késittelen niitd osaston sosiaalisia rakenteita sekd eri tyontekijaryhmien ja
omaisten selontekoja, joita vasten omaisen toimijuus rakentuu ja omaisen toiminta
osastolla muotoutuu. Osa arjen kuvauksistani jd& ohuiksi. Haluan kuitenkin kasi-
tell& kaikkia toimijoita lyhyesti, silld omaisyhteistyd rakentuu pitkdaikaisosastolla
monitoimijaisesti. Omainen tapaa osastolla kdydessaan, sopivaan aikaan tullessaan
ja niin halutessaan, lukuisan mé&ardn toisia ihmisid — linkittyvaa ainutkertaista
eldmai. Tarvitaan listutkimusta, mikali halutaan syvempia selityksia esimerkiksi
viriketoiminnan ohjaajien ja omaisten vélisen vuorovaikutussuhteen merkityksesta
omaisen toiminnalle ja sitd kautta muistisairaan ihmisen toimintakyvylle ja elé-
ménlaadulle pitk&aikaisosastolla. Mutta juuri siksi, ettd aikaisemmat tutkimukset
eivat kasittele omaisen toimijuuden rakentumisen monitekijéisyyttd, otan mukaan
my6s muut omaisten laitoksessa tapaamat toimijat. TAman teen sen vuoksi, ettd
useista esimerkiksi terveystieteellisistd tutkimusrajauksista poiketen (esim. Utley-
Smith ym. 2009; Eloniemi-Sulkava & Savikko 2011) tulkitsen omaisen toimijuu-
den rakentuvan my6s muiden kuin laitoksen virallisen henkildkunnan toiminnan
kautta. Téhén joukkoon kuuluvat tutkimuksessani muun muassa toiset omaiset
vertaistoimijoina, yksityiset fysioterapeutit, vapaaehtoiset, seurakunnan tydntekijat
ja maistraatin henkilokunta edunvalvonta-asioissa.

N&in toimien haluan korostaa omaisen toimijuuden rakentuvan pitk&aikaisosas-
tolla yhteiskunnallisesti laaja-alaisesti eri sektoreiden — julkinen, kolmas ja yksi-
tyinen sektori — toiminnan kautta. Haluan véalttaa tulkitsemasta pitkdaikaisosastoa
pelkéstaan paikallisena laitoksena (vrt. Goffman 1969; Diamond 1992; Gubrium
1997), silla nykyisin suomalaisessa pitkaaikaishoidossa palvelut rakentuvat moni-
toimijaisesti.

6.1 Toimijuuden rakentuminen suhteessa hoitohenkilékuntaan

Muistisairaan ihmisen siirtyminen kotoa laitoshoitoon merkitsee myds omaiselle
uuden eldmanvaiheen alkua. Seka virallisia osaston dokumentteja tarkastellessani
ettd osastonhoitajaa ja hoitajia haastatellessani kavi ilmi, ettd organisaatiossa ei
kehystetd (Goffman 1974) omaisen toimintaa osastolla tdméan eldménkulun nako-
kulmasta. Hoitohenkilokunta kehystdd omaisen roolin hoitotyonsa sisallon néko-
kulmasta, kuten MielenMuutos-projektissa asukaslahtdisend hoitoprosessina, jossa
pyritddn yhteistydssd omaisen kanssa l6ytdmé&én “yhteinen ymmarrys asukkaan
hyvinvointitarpeista” (Eloniemi-Sulkava & Savikko 2011, 48).

Osastonhoitajalta saamistani virallisista ohjeista puuttuvat hallinnon henkil6-
kunnalle antamat kirjalliset periaatteet ja ohjeet omaisyhteistydlle. Toisaalta omai-
sille sosiaalisina toimijoina ei ole annettu ohjeita osastolla toimimiselle. Omaisen
toimijuuden ja laitoseldménkulun sosiaalisen konstruoitumisen organisointi ana-
lyysissani oli ndin ollen minulle tutkijana haasteellista (kuten Marshall 2005, 76).
Pyrin aineistonkeruuni aikana etnografisesti katselemaan ja kuuntelemaan toimin-
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toja, joiden kautta arjen toimijat jarjestévat, tuottavat, tunnistavat ja merkityksel-
listavét sosiaalisen maailmansa elementteja (Holstein & Gubrium 2008).

Dorothy E. Smith (1988) on todennut, ettd institutionaalinen diskurssi ja arjen
diskurssi eivédt kohtaa. Esimerkiksi laitosmaailmassa kirjallisesti tuotetut doku-
mentit eivat juuri kerro ik&antyvien ja heidén hoitajiensa arjen todellisuudesta.
Tamén vuoksi Timothy Diamond (1992) kehottaa ik&é&ntyvien ja heidan hoitajien-
sa omien puheiden kuuntelemiseen. Toki tiedostan muun muassa tyéntekijoiden ja
omaisten oman &anen kautta esiin nousevat erilaiset arvot ja arjen politiikat. N&it4
tarkastelen myds muista aineistoistani. Yksi tutkimukseni kdytannollista tavoitteis-
ta oli auttaa toimijoita nostamaan diskursiivisiksi ja reflektion kohteeksi arjen
toimintaan ja toimintakéytantoihin liittyvaa praktista tietoaan (Jyrkdma 2003a, 97;
Dupuis ym. 2012).

Hoitohenkilokunta ja omaiset

Hoitohenkil6kunnan kasityksié hoitajien ja omaisten vélisestd vuorovaikutuksesta
laitoksessa on tutkittu runsaasti terveystieteissd. Tutkimuksen fokuksessa on ollut
muun muassa kommunikaatiomallit henkilokunnan ja omaisten valilla (kuten Ut-
ley-Smith ym. 2009). Omassa tutkimuksessani fokusoidun toiminnan tutkimiseen
ja siksi henkilékunnan kasitykset muodostavat vain taustan omaisen toimijuuden
tutkimiseksi.

Ryhmahaastattelutilanteissa tarjosin hoitajille valitsemiani tutkimuksen koh-
teena olevia teemoja keskusteltavaksi ja kommentoivaksi (Valtonen 2005). Hoita-
jat keskustelivat ryhméhaastatteluissa monenlaisista kasityksistddn omaisyhteis-
tyostd oman tyonséd nakokulmasta. Koska keskityn tutkimuksessani toiminnan
tutkimiseen, tuon téssa esille vain tavalla tai toisella arjen toimintaa ja vuorovaiku-
tustilanteiden sisaltda rakentavia puheiden elementteja.

Omaisista ja omaisyhteistyohon liittyvista tilanteista oli osastolla selkeésti pu-
huttu paljon. Hoitajat eivit kuitenkaan olleet tdysin tietoisia oman toimintansa
merkityksistd omaisten toiminnalle. N&in ollen paikoin henkilékunnan toiminnan
seuraukset omaisyhteisty0lle olivat aiottuja ja paikoin ei-aiottuja. Hoitajat eivéat
puhuneet ryhméhaastatteluissa pelké&stdén organisaation tavoitekieltd. Kykenimme
paikoin yhdessa ylittimaan ammatillisuusmuurin (Alestalo & Akerlund 2010, 384)
keskustellen avoimemmin kuin osaston portinvartijoina toimivat tyontekijét olisivat
todennakoisesti yksin puhuessaan tehneet. Ryhméhaastattelut antoivat hoitajille
mahdollisuuden reflektoida ajatuksiaan ja toimintaansa suhteessa omaisiin. Keskus-
telu nosti osin pintaan tydntekijoiden oman toimijuuden elementtejd — osaamisia,
haluamisia, kykenemisid, tdytymisid, voimisia ja tuntemisia. Paasaantoisesti kes-
kusteluissa kuitenkin korostuivat arjen toimintaa ohjaavat yhteiset pelisdédnnot, joita
vasten sekd henkilékunnan ettd omaisten toimijuus osastolla rakentuu.

Laadulliselle tutkimukselle on tyypillista tuoda esiin sosiaalisen eldman komp-
leksisuus. Koska yhdenlaisella aineistolla, esimerkiksi vain haastattelemalla hoita-
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jia, en saisi esille omaisten tai laitosapulaisten ndkdkulmaa asioihin ja tilanteisiin,
tuotin aineistonkeruuaikanani monenlaista aineistoa. Koska analysoin omaisen
toimijuuden rakentumista kaksisuuntaisesti — kuten tdssé luvussa sek& henkil6-
kunnan ettd omaisten ndkdkulmasta — kirjoitan samanaikaisesti molempien toimi-
jaryhmien ndkemyksia arjen rakentumisesta. Paikoitellen viittaan kyseessa ole-
vaan asiaan tai tilanteeseen myds kenttépdivakirjatekstien ja dokumenttien vali-
tykselld. Ndin tehden tavoitan sosiaalisen eldmdn moniulotteisuutta pitkdaikais-
osastolla. Argumentointini perustuu multivokaaliseen, integroivaan logiikkaan
(Mason 2006; 2010a).

Hoitohenkilokunnan n&kokulmasta omaisyhteistydtilanteet ovat vain yksi osa
paivittaisia tyotehtavid. Tutkimallani osastolla ei voi sanoa olevan selkedsti raken-
tunutta ja tyontekijoiden yhdessd omaisten kanssa tarkoituksellisesti yllapitdmaa
ehe&d omaiskulttuuria. Ryhméhaastattelutilanteessa henkilokunnan puhe kehystyy
yhteen laajan organisaatiokulttuurin osatekijoista. Esittdmani sitaatit eivat sisalla
selkedd kasitystd omaisyhteistydstd, silld osastolta téllainen selked késitys puuttuu.
Tilanteen voi tulkita positiiviseksi siind merkityksessd, ettd omaisyhteistyon ky-
symykset eivat ole hoivakulttuurissamme liian voimakkaasti medikalisoituneet.
Sherry L. Dupuisin, Elaine Wiersman ja Lisa Loisellen (2012) tutkimuksen mu-
kaan muistisairauteen sairastunut ihminen tulee kaikessa kayttaytymisessaan hel-
posti tulkituksi hoitohenkilokunnan puheissa sairauslinssin lavitse. Tutkijaryhma
perdankuuluttaa moniuloitteisemman tulkintaviitekehyksen kayttamisté.

Omaisyhteistydn merkitys

Osaston henkilokunnalla ei siis ollut Kirjallisia ohjeita omaisyhteisty6lle. Suurin
osa hoitajista ei ollut saanut minkéaénlaista koulutusta omaisiin liittyen. Asiantila
Kielii siitd, ettd omaisyhteistyd oli osin tydn sivujuonne sallitusti. Kysyinkin ryh-
mahaastattelussa hoitajilta, miksi omaisyhteisty® on tai olisi tarkeéa.

V3: Omainenhan maarittda sen asukkaan hoidon laadun siina vai-
heessa kun asukas ei sité itse pysty maarittamaan. Ja sitten jos koh-
dellaan omaista kauhean huonosti, ni sitte se varmaan aattelee, et
kohdellaan sita...

V5: ...vanhustakin.

V1: ... tdma lainsdadantokin, tama potilaslaki ja asiakaslaki, joka
maaraa meidan toimintaamme taalla laitoshoidon puolella ...

V1: ... siella on selkeesti ilmastu se, ettd koska meilla on ndma asuk-
kaat, jotka eivat enda kykene itse tekemaan niit paatoksia, niin ne on
nama asukkaan omaiset...

V1: Ja se on varmaan lisdantynyt koko ajan viime vuosina, ettd on
tullut hyvin tdmmdsia vaativia omaisia ja just tata, ettd he tietda pa-
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remmin kuin hoitajat, et miten tata hoitotyotéa pitas tehd& ja miten
heidan tata laheistaan pitaisi taalla hoitaa. Ja sitten ne ovat yleensa
nama &anekkaimmat ja vaativimmat, niin ne saa, niihin joutuu hoita-
jat hirveen paljon sitte kdyttdméaan voimavarojaan ja aikaa.

V3: Mut sit toisaalt tuntuu, ettd ndd omaiset kuormittaa t4ta hoito-
tyoté ihan hirveesti ettd, ja joskus melkein ohjaakin, et hoitajien
voimii kyl kuluu tahan yhteistydhon omaisten kanssa.

V3: Ja tavallaan he varastaa toisilta omaisilta...
V5: ... aikaa.

V3: ... sitd aikaa kanssa. Ja sit ei aina omaisen ja tdn vanhuksen toi-
veetkaan mene yksiin. Ettd4 omaisilla saattaa olla aivan eri kasitys
kuin silla asukkaalla taalla. (ryhmahaastattelu 27.8.2009)

Hoitajien mukaan omainen méérittdd asukkaan arjen hoidon laadun siind vaihees-
sa, kun asukas ei sitd endd itse kykene tekemé&én. Lait velvoittavat nimenomaan
yhteistyohdn omaisten kanssa potilaan parhaaksi. Lakien noudattaminen arjessa
tuotti osastolla kuitenkin rajankdyntiongelmia — milloin muistisairas ihminen ky-
keni vield itse méaritteleméaén hoidon laadun, milloin tdma tehtéva asettui omaisen
tehtdvaksi. Naissa eettisissa ristiriitatilanteissa hoitajat ja omaiset k&vivét osastolla
paikoitellen sek& hoitajista ettd omaisista vaikeilta tuntuvia arkisia neuvotteluja.
Asukkaan hyvinvointitarpeista ei aina olla samaa mielta (kuten Crespo ym. 2012).

Omaisten toivotun ja ei-toivotun kayttdytymisen valille tehtiin henkilékunnan
keskuuudessa eroja (kuten Leinonen 2009, 107). Jotkut omaiset kyseenalaistavat
hoitajien kyvyn tehdd hoitotyotd ja vaativat paljon aikaa, joka on pois toisilta
omaisilta ja asukkailta. Hoitajien mukaan omaiset ovat nykyisin entista vaativam-
pia ja se kuormittaa hoitotyotd. Myds Anttosen (2011, 149) mukaan hyvan hoivan
normisto on kulttuurisella tasolla muuttunut. Hoivalta vaaditaan entistd enemman.

Hoitajat keskustelivat haastattelutilanteessa pohtien omaisyhteisty6td oman
tyokokonaisuutensa ja organisaatiokulttuurinsa ndkdkulmasta. He pyrkivat Kiirei-
selld osastolla séatelem&én omaisille annettua aikaa. Oikeudenmukainen ajankayt-
t0 oli osastolla vahva moraalinen arvo, silld sen rikkomisesta kéytettiin haastatte-
lussa niinkin vahvaa sanaa kuin “varastaa”. Mika on ”sopiva” aika — viisi minuut-
tia, 15 minuuttia, puoli tuntia, tunti? Miksi hoitajat ajattelevat aikaa? Aika on kes-
keinen sosiaalista elam&a jarjestdva kategoria (Durkheim 1980). Hoitajat ovat
osallistuneet tyQaikaseurantoihin, joihin merkitddn tydajankdytté minuutteina.
Lomakkeesta puuttunee omaisyhteistyohén kaytetty aika. N&in ollen vertailutieto
puuttuu.

Aikaa omaisyhteisty6lle ei ollut. Kenties kuormituksen tunnetta lisasi se, etta
omaisyhteistyd koettiin ik&an kuin ylimaaraisena tyona.
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Hoitajien ja omaisten valinen suhde

Osastolla jo vuosia kdyneet omaiset, kuten Maria, ovat huomanneet, ettd luotta-
mussuhde hoitajiin rakentuu pikkuhiljaa. Aluksi hoitajat olivat suhteessa haneen-
kin varovaisia ja pelkésivat syyttelyd. Saman varovaisuuden Maria oli kohdannut
aiemmin muissakin hoitolaitoksissa.

Riitta: Oletko sind huomannut, ettd taalla osastolla olisi joitakin
toimintakaytantoja tai rutiineita, miten omaisia kohdataan?

Maria: En oikeestaan. Joskus m& oon ollu vaan havaitsevinani, etta
kun kysyy jotain juttua, onhan niité ollut tassa vuosien aikana, niin
jotenkin ensin suhtaudutaan hirveen varoen, ettd syytanké ma jostain.
Sen mé& oon huomannu vahan kaikissa paikoissa. Mutta en mé tarko-
ta syyttéa, kun ma haluun vaan tietéa. Et sen puoleen, mutta sitten ku
ne on oppinu tossa nyt vuosien mittaan, ku mé oon jo taallékin ra-
vannu, niin kyl mun mielesta ne on ehk& huomannu, et en mé oo taal-
14 syyttdmasséa ketaan. Se, siis, sit jos ois oikein aihetta, ni sittenhén
mé& menisin. Mutta kyl ma nyt oon mielestani sitte saanu ihan, ja se
on kylla tullu pikku hiljaa, et nyt ku kaikki tuntee, niin ne on ihan
ilosia, ne kyselee mun juttuja ja ma kéyn aina ilmottamas, et nyt ma
oon pois, mé& en tuu. Ja et sovittu et he soittaa, jos on jotain ja sem-
mosta. Ettd en ma, ma en oo kohdannu semmosta oikeasti. Aluks
pientd varovaisuutta, mutta ei nyt mitdédn enempaa ollenkaan. (Ma-
rian haastattelu 22.9.2009)

Hoitohenkilékunnan mielestd térkein henkild suhteessa omaiseen on omahoitaja.
Osasto on jaettu moduuleihin, joissa hoitajat toimivat tiimind. Tiimin jdsenten
arveltiin tuntevan parhaiten asukkaiden asiat. Omahoitaja hoitaa yhteydenpidon
omaisiin. Omaisten kanssa keskustellessani huomasin kuitenkin, ettd useimmat
omaiset eivat osanneet nimeté laheistensd omahoitajaa nimeltd. Omaiset kertoivat
minulle ylipdansa vahan suhteestaan hoitajiin. Hoitajien myénteisid puolia halut-
tiin korostaa.

Maija: Mut emma hoitajien suhteen ni ma en kylla negatiivist sano.
Taal on sit semmosii niinku se Eevakin (peitenimi) ni, siis se on ai-
van ihana hoitaja, se pistaa asiat just eika jetsulleen. Siis téal on
useampikin niita. (Maijan haastattelu 22.9.2009)

Hoitajat halusivat itse sd&delld tuttuuden tunteen rakentumista suhteessa omaisiin.
Hoitajat kokivat, ettd osa omaisista kertoi hoitajille liikaa omia asioitaan. Omais-
ten kanssa keskusteltiin myds tydajan ulkopuolella esimerkiksi kaupan kassalla.
Herzbergin ja Ekmanin (2000) mukaan omaiset tarvitsevat mahdollisuutta myds
epéaviralliseen kommunikaatioon.
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Riitta: Kertovatko omaiset mielellaan laheisensa elamasta tai omas-
ta elamastaan?

V3: ... joskus liikaakin.
V3: Omista vaivoistaan he mielelldan sitten (kertoo) [naurua].

V3: Must tuntuu, et tos varsinkin on semmosii omaisii, jotka vuodat-
taa kaikki vaivansa.

V3: ... kaikki, et omat rintasyopajuttunsa ja kaikki...
V1: Omaa sydéanvaivojaan ja ndin, et kyll4 hén niista mainitsee.

V3: Ja yhen omaisen on valittanu sit niin kovasti kipuja, etté on la-
hettany tuonne alas terveyskeskukseen paivystykseen, et hyvin tulee
perhe tutuksi taalla.

V4: Ja vapaa-ajallakin.

V3: Kaupan kassalla sattuu samaan jonoon ni kauheeta siella [nau-
rua].

V4: Tai terveyskeskuksessa.
V3: Pitaé vaan kattoo nopeesti jonnekin ja mennd ohi.

V1: Sit ku aattelee, ettd tda ei oo endd mun tydaikaa, ettd ma oon
leimannut jo sen [nauraa].

V5: Mina en kuuntele mitaén. (ryhmahaastattelu 27.8.2009)

Wai-Ing Laun ym. (2006, 487) tutkimuksen mukaan omaiset voivat kéyttdd omas-
ta elamadstd kertomistaan yhtena strategisena keinona parantaakseen yhteistysuh-
teitaan henkilokuntaan. Toisaalta oman tulkintani mukaan kyseessé voi yksinker-
taisesti olla se tosiasia, ettd omaiset orientoituvat tilanteisiin ja vuorovaikutussuh-
teisiin pitkdaikaisosastolla omasta eldméstdén kasin. He kehystavét kaikki tilan-
teet, ajat ja paikat — kuten aiemmin olen kirjoittanut — oman eldménkulkunsa né-
kokulmasta. Toisin kuin tyontekijoilla alakerran pukukopilla tydvaatteiden vaih-
don yhteydessd, omaisten tulkintakehys ei osastolle tullessa tai sieltd lahtiessé
vaihdu. Kyseessé on siis julkisen ja yksityisen valinen tila, joka kehystyy eri toi-
mijoiden toimesta eri tavoin. Tyontekijat elévat ik&&n kuin kahdessa tulkintake-
hyksessa (ty6 ja yksityisen eldman piiri), mutta omaiset vain yhdessé (yksityisen
eldman piiri).

Hoitohenkildkunnan toiveita suhteessa omaisiin

Teppo Krdgerin (2009b, 125) mukaan nykyisin laitoshoidossa odotukset omaisten
aktiivista toimintaa kohtaan kasvavat. Omaiset nahd&én resurssina ja heidan hoi-
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vavastuutaan halutaan lisata (Leinonen 2009, 108). Helsingin vanhusten palvelu-
jen omaiskyselyn (Soini ym. 2012, 13) mukaan noin viidennes omaisista olisi
valmis osallistumaan nykyistd enemman laheisensa eld&méén. Tutkimani osaston
hoitohenkilokunta toivoo, ettd omaiset auttaisivat l&heisidan ruokailutilanteissa,
ulkoiluttaisivat heitd ja auttaisivat heitéd osallistumaan viriketoimintaan.

Omaisten toimintaa arvioitiin ryhmahaastattelussa numeerisesti, maarallisesti:
osa omaisista esimerkiksi ulkoiluttaa laheisidén “kiitettavasti”. Mika on kiitetta-
va’? Asukas kdy ulkona kerran kuukaudessa, kerran viikossa, kolme kertaa vii-
kossa, joka pdiva? Kuka sen madrittelee? Giddens (1984, 283) madrittelee kontrol-
lin joidenkin toimijoiden, ryhmien tai toimijatyyppien kyvyksi vaikuttaa toisten
toimijoiden toimintaan. Hoitajien kansliassa oli kuukauden pdivét kattava A4-
lomake, johon laitettiin ruksi niiden péivien kohdalle, jolloin asukas oli ollut ul-
koilemassa.

Hoitajien mukaan ne omaiset ulkoiluttavat l1&heistaén, jotka ovat tehneet sité jo
ldheisen asuessa kotona. Mikali omainen oli k&ynyt harvoin l&heisensa luona té-
mén vield asuessa kotona, henkilokunta arveli, ettd he eivét tulisi usein kdymaan
laitoksessakaan. Omaisten arveltiin siis jatkavan omia rutiininomaisia tapojaan
suhteessa laheiseensd. Aikaisempien tutkimusten mukaan esimerkiksi tyttarien
valintoja saattavat kuitenkin ohjata hanen suhteensa molempiin vanhempiinsa.
Esimerkiksi Dupuisin & Norrisin (2001) tutkimuksen mukaan osa tyttérista ei
halunnut niinkaan vierailla laitoksessa kuin auttaa kotiin yksin jaanytta puolisoa.
Perhekuntien kanssa osastolla keskustellessani kuulin usein, kuinka vanhemmat ja
lapset olivat tehneet eréénlaisen tydnjaon, kuka uudessa tilanteessa tekisi mitékin.

Laheisen ulkoiluttamista saattoi estdd myos ulkoiluohjeiden ja selkedn toimin-
takéytdnndn puuttuminen. Ryhmahaastattelussa kevaalla 2010 keskustelimme
ulkoiluttamisesta.

Riitta: Ohjeistatteko, tai miten ohjeistatte, omaisia laheisensa ulkoi-
luttamiseen?

V2: Ulkoiluttamiseen?

Riitta: Mm.

V5: Ei niit kauheesti tarvii oh-..
V2: Ulos vaan lenkille, hop hop.

V5: ... ei tarvi kauheesti ohjeistaa, et he pitédd kylla aika hyvin itse
huolta.

V4: Ne jotka osallistuu siihen ulkoiluun.

Palaan ohjeiden puuttumisen merkitykseen hetken paastd. Omaiset olivat tietoisia
ulkoilutoiveesta. He kertoivat minulle haastatteluissa paikoitellen kokevansa nor-
mittavaa painetta ulkoiluttaa laheistddn. Tdma paine valittyi myds omaisen suhtee-
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seen laitoksessa asuvaan l&heiseensd. Minna Zechnerin (2010, 304) mukaan muu-
tokset vanhuksen toimintakyvyssé tekevat hoivasta neuvottelemisesta aktiivisen ja
jatkuvan prosessin. Hoivan vastaanottamiseen voi liittyd negatiivisia seikkoja ja
pakkoja.

Muistisairaan &itinsé passiivisuuden — halun olla vain vuoteessa — Maria selitti
haastattelussa minulle ditinsd menneell elaméantyylilld ja luonteenpiirteella.

Riitta: Koetko sind omaisena, et jotenkin sinun olemisesi jaa vajaak-
si, kun itisi ei halua vaikka sinne ulos? Koetko sing, etté vahan pai-
neita olisi?

Maria: Joo. Mulla oli paineita aidille ni et se valilld jo suuttu,
et ”méa en jaksa, usko nyt”. Ja sitte me tuon hoitohenkilékunnan
kanssa sovittiin, etté& me ei pakoteta. Ja sen takia mun mielest on an-
keeta istuu tuolla huoneessa, koska parempi kesdaikaan varsinkin, et
se vield masentaa sita kéyntia. Etta siksi méa rajotankin sen, ettd ma
en pakota itseani istumaan kolmea tuntia siind kerralla, et ma kayn
mieluummin usein. ... M& vaan tarkotan sité, et se on ankeeta, etta
kun ei millaén jaksais istuu kokottaa siind tuolilla pitkid aikoja, kun
aiti ei litku mihink&an. Mutta se ei ole, nyt m& painotan, et se ei ole
henkilokunnan vika. Et en tiedd, miten muut ihmiset kokee mutta,
mulla on ainakin se tilanne, et se ei ole. Kun ei han suostunu l&hteen
munkaan kanssa ulos. ... Mut hén on, ei olo ollut mitenk&an hirvee
touhuuja muuta kun pienessa ystavapiirissa ensin ja sitten meita nel-
ja lasta oli aikoinaan, yks meistakin on jo kuollut. Niin h&n on hyvin
pitkélle, hén ei oo ollu timmdonen rdnsyilevd, seurallinen, niin ei han
nytkdan. Ettd kylla se on varmaan ihan luonteenpiirre. (Marian
haastattelu 22.9.2009)

Maria palasi aiheeseen useamman kerran haastattelun aikana ikd&n kuin toimin-
taansa ja henkilokunnan kanssa tehtyd paatdstd minulle toistuvasti puolustaen.
Marian haastattelun voisi analysoida myds jasenkategoria-analyysilla: Miten haas-
tateltava rakentaa puheessaan vakuuttavan ja autenttisen identiteetin? (Nikander
2010, 248). Vaikutti silta, ettd osastolla jo pari vuotta vieraillut ja paikan arvot ja
toimintatavat sisdistanyt omainen koki l&heisensa ulkoiluttamisen kuuluvan osas-
tolla moraalisesti oikein toimivan omaisen rooliin. Tast4 lipsuminen — vaikkakin
aidin itsensd toiveesta — tuntui Mariasta selkedsti vaikealta ja selontekoa vaativalta
tilanteelta. Maria seurasi myds ajankohtaista mediakeskustelua (hén viittasi aihee-
seen haastattelun toisessa kohdassa), joten oli todennékdisesti myds median vali-
tykselld moneen kertaan tdrménnyt ulkoilun myonteiseen merkitykseen laitoksessa
asuville ikaihmisille. Kenties hdan oli kuullut toiveen myds MielenMuutos-
projektin intervention kautta (Forder 2011, 69). Hén olisi halunnut omaisena toi-
mia sosiaalisesti, normatiivisesti ja moraalisesti oikein.
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Joillekin omaisille ldheisen ulkoiluttaminen oli myds oman terveydentilan
vuoksi vaikeaa, paikoin mahdotontakin. Pieni maki pihalla aiheutti kipua entuu-
destaan kipedssé seldssd, kertoi Maija haastattelussa. Mutta hankin painotti kysei-
sen toiminnan moraalisuutta haastattelussa minulle painottaen, ettd “et siitd ma
pidén huolen”.

Osa omaisista koki tiedollista ja taidollista epdvarmuutta laheisensa ulkoilut-
tamiseen liittyen. Ulla kysyi minulta kerran kédvelyhaastattelua tehdesséni, ettd
onkohan osastolla jonkinlainen pakkasraja ulkoiluttamiseen. Han olisi halunnut
tietdd asian. Eras toinen tytdr oli huolissaan isénsa riittavasta vaatetuksesta. Mo-
lempien tyttdrien muistisairaat laheiset kykenivat itse vield jonkin verran puhu-
maan. Omaiset eivét kuitenkaan luottaneet heidan kykyynsa tarvittaessa ilmoittaa
palelevansa. Johtuikohan laitosymparistosta, ettd omaiset odottivat ulkopuolisten,
asiantuntijoiden, ohjeita ulkoiluttamiseen?

Omaisille suunnattujen erilaisten toimintaohjeiden puute — ei-toimintakaytanto
— johti siihen, ettd kun luottamussuhteeni omaisiin syveni, minulta kysyttiin usein
arjen tavallisiin toimintatilanteisiin liittyvié asioita, joista omaiset olivat epétietoi-
sia. Muistisairauksiin liittyen epdvarmoja tilanteita naytti arjessa syntyvan paljon.
Omaiset olisivat kuitenkin halunneet toimia “oikein”. Omaisille oli usein epésel-
vad, mihin muistisairas ihminen vield itse sosiaalisesti kykenee. Ja mit4 tehdd
sitten, kun hén ei enéda kykene.

Minulle uskalletaan jo ndyttdd omaa epavarmuuttakin. Olen omaisten
kanssa usein tilanteissa, joissa minun odotetaan vahvistavan omaisen
"oikeaa" toimintaa. Olen peili yhteiskunnallisista — puuttuvista — ké-
sityksistd. Muistisairaus on toistaiseksi viel& vaikea sairaus sosiaali-
sesti. (refleksiivinen paivékirja 20.5.2010)

Olin kysynyt omaisilta heitd haastatellessani, ettd tarvitsevatko he joissain asioissa
tukea itselleen osaston henkildokunnalta. Omaisista vain Ulla arveli tarvitsevansa
tukea hoitajilta sitten, kun &iti eldisi saattohoitovaihetta. Omaisten vastaukset
hammastyttivat minua, silla yhteiskunnassamme elda sitkeésti kasitys siitd, ettd
omaiset tarvitsevat (psyykkistd) tukea. Omalle jaksamiselleen omaiset kokivat
saavansa tukea omilta sosiaalisilta verkostoiltaan eli he kehystivat tuen saamisen,
ei niinkdaan psyykkisen tuen, kuin sosiaalisen tuen kategoriaan. Tdméa ei poista
esimerkiksi ulkoiluun liittyvien toimintaohjeiden tarvetta. Kirjallinen toimintaohje
helpottaisi omaisen laadukasta toimintaa suhteessa muistisairautta sairastavaan
ldheiseensd. Omaiset joutuvat opettelemaan osastolla uusia rooleja, mika voi
kuormittaa heitd (Tornatore & Grant 2002). He tarvitsevat sosiaalista tukea ja
kaytannon neuvoja selvitdkseen uuden roolinsa haasteista.
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Omaisen oikeuksia ja velvollisuuksia

Pyrin ryhmahaastattelujeni kautta saamaan selville teoreettisen viitekehykseni
ohjaamana osaston toimintakdytantdjen merkityksid omaisen toimijuuden raken-
tumiselle: osaston arvoja, normeja, saantdjd, tapoja, resursseja, vallankayttéa ja
moraalisia tekijoitd suhteessa omaisiin.

Kysyin hoitajilta ryhmdhaastattelussa, onko omaisilla osastolla oikeuksia ja
velvollisuuksia.

Riitta: Onko omaisilla osastolla oikeuksia ja velvollisuuksia? Millai-
sia oikeuksia ja velvollisuuksia?

V5: Osaston sdantdjen noudattaminen on yksi velvollisuus, et ei nyt
mene ronkkimaan mihkd&n ruokakérryihin. ... kahvit, karryihin,
etenkin kun on téllainen epidemia-aika nyt. On ollut t&sta viime ai-
koina véhan sellasia vaikeuksia.

V4: Ja sekin, ettei ryntad, ku meilléki on nait& kahden hengen ja nel-
jan hengen huoneita, et ku hoitovalo palaa, ni ei ryntaa...

V5: ... sisdén vaan.
V5: Ja ndé vierailuaikojen noudattamiset on joskus vaikeet.

V3: Mut sit heil on oikeuksiakin, ku sit ajatellaan, et t48 on kuitenkin
ndiden vanhusten koti, ni sit me pyritédan sitte myoskin toimimaan se
mielessa. (ryhmahaastattelu 27.8.2009)

Hoitajien oli helpompaa luetella omaisten laitosymparistéon kuuluvia velvolli-
suuksia. Velvollisuudet liittyivat osaston kirjoittamattomien saantdjen noudattami-
seen: kaytavalla olevasta ruokakérrysté ei saisi menn itse ottamaan ruokia (t&ssa
viitattiin ajankohtaiseen sikainfluenssaepidemiaan) ja toisaalta asukashuoneisiin ei
saa menna silloin kun oven pielessa palaa hoitovalo, miké tarkoittaa sitd, ettd huo-
neessa on meneilladn hoitotoimenpide. Joskus omaiset eivat noudattaneet vierailu-
aikoja. Kirjoittamattomat sdénnot rajoittivat siis omaisen mahdollisuuksia liikkua
ja toimia vapaasti osastolla. Omaisen toimijuudelle rakentui ajallisia ja tilallisia
rajoitteita, joista omaiset eivat aina olleet tietoisia ja jotka eri omaiset huomioivat
ja kokivat eri tavoin. Heidan toimintansa oli paikoitellen tietdméattdmyyden vuoksi
ei-aiottua velvollisuuksien laiminlyémistd, ei-toimijuutta. Osaston tilojen kayton
séantelyyn térmdsin usein aineistonkeruuni aikana. Tilojen kéyttda séantelivét
myos kirjalliset paikalliset jarjestyssaannot.’® Carole A. Robinsonin ym. (2010,

16 potilaiden tarpeiden huomioiminen: Vierailijat eivat saa kayda toisten potilaiden huoneissa eivatka
puuttua heidan hoitoonsa. Mikéli vierailijoiden toiminta hairitsee potilaiden rauhaa ja / tai osaston
tyota on henkildkunnalla oikeus poistaa heidat alueelta.” (X:n sairaalan jarjestyssaannét 12.10.2006).
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502) tutkimuksessa erds omaisista oli kokenut itsensd tunkeilijaksi laitoksessa.
Han arveli syyn olevan hoitohenkilékunnan epdammatillisuudessa.

Kenties osaston henkilokunta ja omaiset myos tulkitsivat toiminnan etu- ja
tausta-alueet eri tavoin (Goffman 1959). Pitkdaikaisosastolla julkinen alue ja yksi-
tyinen eldmanalue erilaisine séantdineen ja arvoineen kohtaavat. Ahtaiden tilojen
ajallinen ja paikallinen kontrollointi ja vallankaytté — paikoin myds omaisten toi-
mesta — aiheuttivat arjessa silloin talldin konfliktitilanteita henkilokunnan ja
omaisten Vélill4&. Taytymisen ja voimisen ristiriita syntyi siitd, ettd henkilokunta
pyrki toimimaan kaikkien osaston asukkaiden yksityisyytta suojellen ja omainen
puolestaan oman ihmissuhteensa ja laheisensa hyvaa ajatellen.

Omaisten oikeudet osastolla liittyivat hoitajien puheessa siihen, ettd osasto on
asukkailleen koti. Hoitajat pyrkivét toimimaan suhteessa omaisiin tdima mielessa
pitden eli tarvittaessa joustamaan saanndistddn. Julkisen ja yksityisen rajapinta
aktualisoituu pitkdaikaisosastolla usein nimenomaan vuorovaikutussuhteissa
omaisiin.

Salailuepaily

Oli asioita, joita omaiset tiesivat hoitajia paremmin. Hoitajat toivoivat, ettd omai-
set kertoisivat heille asukkaasta tietoja silloin kun he kokevat, ettd eivat ymmarra
jotakin asukkaan kayttaytymisesta tai tilanteesta. Hoitajat siis arvelivat, ettd omai-
set osaavat halutessaan antaa tietoja asukkaasta. Hoitajat ovat kuitenkin huoman-
neet, ettd joskus omaiset tarkoituksellisesti salaavat l&heisten taustalta asioita,
esimerkiksi rauhoittavien ld&kkeiden ké&yton. Se ei ollut osastolla omaisille moraa-
lisesti ja normatiivisesti sopivaa toimintaa, kenties ajankohtaisen tutkimus- ja
kehittdmishankkeen tavoitteiden vuoksi (Eloniemi-Sulkava & Savikko 2011).
Toisaalta kyse on my0s potilasturvallisuudesta, jonka toteuttamiseen hoitohenki-
I6kunta tarvitsee paikoitellen tietoja omaisilta, kun kyseessa on muistisairaan ih-
misen hoito. Suomalaisessa potilasturvallisuusstrategiassa 2009-2013 huomioi-
daan (hoitohenkilokunta, asukkaat ja) omaiset potilasturvallisuushuoliensa il-
maisijoina ja hoidon turvallisuuden edistdjiné (Sosiaali- ja terveysministerié 2009,
11, 14-15; 2011a).

Riitta: Toivotteko omaisilta joissakin asioissa tukea ja apua hoito-
tyohonne? Millaisissa asioissa ja millaista tukea, apua?

V1: Ja tietenkin jos on joku semmonen tilanne, et joku asukas kayt-
taytyy ihan, ettd joskushan me ollaan kysytty omaisiltakin, et miten
siella kotona on parjatty ja téllasta, ettd semmoseen ollaan voitu
pyytaa tdmmosta vahan tukee ja vahan tietojakin ndin, ettd onko.
Mutta sitte se aina se, ettd kaunistellaanko niitd asioita sitte omais-
ten taholta, etta sit huomaa, ettd monia asioita sitte jalkeenpdin. Etta
esimerkiksi just se, ettd ollaan huomattu ettd ku on luettu vaikka jo-
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tain aikaisempia sairauskertomuksia ja just vaikka sosiaalityonteki-
jan tai fysioterapeutin lehdeltakin on hyvin Idytyny semmosia asioita,
mité ei aina 16ydy sielta Yle-lehdelt& meilla Efficassa...

V3: Eika omaiset kerro.

V1: ...eikd omaiset kerro. Mutta tiedetdan sitte, tai kotihoito on to-
dennu jotain tiettyja asioita. Etta niitd tulee. Ja samoin naita, etta jos
hoitajia on ollut edellisissa [naurahtaa] typaikoissa ja on sitten
taalla, niin esimerkiks meille on tullu paljon esimerkiksi la&kkeiden
kayton suhteen, ettd ihan, ettd ku on tullu semmosia asukkaita, joilla,
jotka on olleet vaikka tietyssa hoitopaikassa aikasemmin ja se sitten
onkin tuttu hoitaja ja tietda, ettd miten sielld on. Ettd omaiset on
saattanu kieltdd kokonaan esimerkiks jonkun rauhoittavien laékkei-
den, et ei minun &itini ole kdyttényt tai nain, ja sitte ku, ettd monesti
sitte ne huomaa, et ku sit ku ryhtyy kattomaan sairauskertomuksia
taaksepdin ja sitte...

V1: ... paljastuu kaikkea sieltd taustalta. Ettd, niit on aina tietyissa
tilanteissa tullut esille. (ryhmé&haastattelu 27.8.2009)

Osastolla omaisten toivottiin — osaston toimintarutiinina ja varsinkin nyt projektin
intervention aikana muistisairaiden asukkaiden osalta muistelusyista (Saarenheimo
2011, 69) — my0s tayttavan elamékulkukaavake muistisairaan ldheisensé eldmasta.
Sirkkaliisa Heimosen (2010, 73) mukaan muistisairaan ihmisen eldmdanlaadun
kannalta on térked se, etté sosiaalinen verkosto haluaa tukea sairastuneen ihmisen
identiteettid ja elamdn jatkuvuutta. Mutta esimerkiksi Maria ei halunnut tdyttaa
kaavaketta, koska arveli, etté aiti ei itse haluaisi tietoja antaa.

Maria: Mut nyt taal oli semmonen, méa sain semmoset paperit, etta
omaisten pitais keratd aidin elaménkaari suurin piirtein, ja mielel-
l&an jottain kuvia ja kaikkee. Emma jaksanu sitd ruveta, ku &iti ei
haluu. Se haluu puhuu sen, ma tiedén sen. Ja se sotkis kuitenkin ne
asiat nyt jo. Mut et kylla multa kysy& saa, ja oon m& puhunu hoito-
henkilokunnan kans tiettyja juttuja, et jos &iti puhuu jotain semmost,
kun ne yrittdd jututtaa kyl, sillon kun vaan vahankin aikaa. Niin ma
oon vaan vahan korjaillu, mutta kyl se on nyt menny siihen, ettd aiti
sotkee asioitakin ja silla tavalla. Mutta méa en usko, et se aitii haittaa,
mut &iti ei oo koskaan ollu halukas puhumaan omista asioistaan,
tietsd, jos han pystyy henkilokohtasella tasolla paattamaén, niin ei
rupee lavertelemaan mitdan, oli sitte huonompi tai parempi asia.
Niin min& en sitte oikeesti ottanu kantaa siihen, ku ma juttelin mun
siskon kanssa, etta kun tuut tdnne niin taytetaan niitd, ni kyl siin, ko-
ko aidin elaménkaari. Eihan se sinallaén, mut (sisarkin) sano, et luu-
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let s&, et aiti haluis, mun sisko. Méa sanoin, ettd en ma oikein luule,
mutta ei sen tarvis tietddk&an sitd. Mutta ei multa nyt sit kukaan oo
tiukannu niitd, ku ma véhan ajattelin, et se on turhanaikasta, aidin
kannalta mitenk&an, vaikka ne yrittéskin tata muistipuolta. Mut aiti
muistaa sen, mitd haluaa muistaa. Et vdhan semmonen juttu. En tie-
da, jos ne kysyy nyt, voinhan ma yrittda paapiirteittéin elaman kulun
laittaakin, etté ei mulla sindll&4an mit&én sita vastaan oo.

Riitta: Onhan se tarkeatd kuunnella, sa tunnet itisikin, etta jos han
sanois ei, niin ei sit tietysti.

Maria: Ma luulen, et sanois ettd, ”en min&”. Vaikka ei mit4dan salat-
tavaa oliskaan. Mut jotkut haluu kauheesti puhua. Mun &iti on ollu
aina semmonen, et se ei valttdmatta hirveesti halua puhua ulkopuoli-
sille varsinkaan. (Marian haastattelu 22.9.2009)

Hoitajat keskustelivat asiasta ryhméhaastattelussa todeten, ettd elaménkulkukaa-
vakkeen tayttdminen ei ole kenellek&&n omaiselle pakollista toimintaa, vaan
enemmankin mahdollisuus laheisen hoitoon osallistumiseen.

Mukavat ja vaikeat tilanteet

Kenties osastolla ei ole puhuttu omaisten kanssa muistisairauksista riittavasti.
Ryhmahaastattelun mukaan omaisten kanssa on nimittdin mukavaa silloin, kun
nama ymmartavat "missd mennaan” eli ymmartavat laheisen sairauden merkityk-
set arjen toiminnalle. Talldin omaisilla ei ole epdrealistisia odotuksia esimerkiksi
laheisen kuntoutumisen suhteen ja he luottavat, alla olevan kommentin perusteella
ilmeisen passiivisesti, hoitajien kykyyn huolehtia asukkaan tarpeista. Toisaalta
tallaiset omaiset osasivat myds itse toimia mielekkaalld tavalla oman laheisensé
kanssa. Esimerkiksi saattohoitotilanteet tuovat surullisuudestaaan huolimatta jos-
kus hyvan mielen, "sillon omaiset luovuttaa sen koko homman hoitajalle ja sit saa
hoitaa hyvin ja lohduttaa omaistakin.”

Kyseisen kommentin takaa kuultaa toive voida hoitaa asukasta hyvin ilman
omaisen asioihin puuttumista ja tukea myos omaista onnistuneesti. Tulkitsen vas-
taukset siten, ettd neuvottelua vaativat tilanteet kehystyivat vaikeiksi tilanteiksi.
Avrjessa kaytiin kamppailua vastuista ja omistajuudesta. Mukavissa tilanteissa oma
ammattitaito ei omaisten taholta kyseenalaistu ja hoito on omaisten passiivisuu-
desta huolimatta, tai kenties juuri siksi, laadukasta. Omaa ammattitaitoa arvostet-
tiin ja sitd alleviivasi tilanne, jolloin omainen itse tarvitsi (psyykkistd) tukea.

Osastolla késitykset hyvésta hoidosta saattavat erota hoitajien ja omaisten kes-
ken. Ristiriitatilanteita osastolla syntyi joskus muun muassa aiemmin kotonaan
omaishoitajana toimineiden omaisten kanssa.
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V1: Ja sitte se luopuminen, ettd jos on ollu niin tosiaan tiiviisti ja
esimerkiks just ndille, jotka ovat toimineet esimerkiksi omaishoitaji-
na, niin heilld on niin kiinte& se suhde ettd..

V3: Vahan liiankin...

V1: ... lilankin ettd, ei tahdo milldan hyvaksya sita, ettd vaikka itse ei
endd olo jaksanu, et on taytyny se &iti vaikka tanne luovuttaa tanne
laitoshoitoon. Ni sitten niin koetaan siitd semmosta niin, ahdistunei-
suutta ja puretaan sitd vahan sitten hoitohenkilokuntaan ja mydos itse,
etta sitte. Ja sitte se, ettd luottamuksen puute sitten, ettd hoitajat ei-
vat osaa hoitaa.

V3: Tai taysin eri kasitys siita...

V3: ... mik& ois se omaisen paras mahdollinen hoito.

Riitta: Niin sen taalla asuvan?

V3: Joo.

V1: Tulee niita ristiriitoja valilla. (ryhm&haastattelu 27.8.2009)

Sen sijaan omaisten kohteliaat ja kiitolliset eleet, kuten kahvipaketin tuominen tai
miesomaisen hatunnosto pihalla, tuntuivat hoitajista hyviltd. Maija kertoi haastat-
telussa, ettd he olivat omaisten kanssa kerdnneet rahaa ja antaneet lahjan seka
kesétytolle tdmén lahtiessd tyosté pois syksylla 2009 etté erdélle osaston hoitajalle,
jonka héité viettiin kevaéllad 2010. Myds eldkkeelle 1ahtevia hoitajia haluttiin muis-
taa. Omaiset olivat myos osallistuneet eréélle hoitajalle jarjestettyyn elédkkeellelah-
téjuhlaan. Asukkailta vastaanotettavia lahjoja saadeltiin kirjallisella ohjeella.’’
Ohjeita omaisilta saatavien lahjojen vastaanottamiseen ei virallisissa dokumenteis-
sa ollut.

Hoitajat kertoivat saavansa omaisilta myonteistd palautetta jaksamisesta ja tie-
don antamisesta. Hoitajat kokevat omaisten syyttelyn, testaamisen ja epdluotta-
muksen osoitukset vaikeina tilanteina. Kielteistd palautetta saadaan “milloin mis-
takin ... laitettu vaarat vaatteet; vaatteiden vari; vaara pyoratuoli; vaarat vil-
lasukat; hampaita ei ole pesty, tarkistettu hammasharja, onko sita kaytetty ténédan;
ruoan koostumus, maku, vari, haju; asukkaan asento vuoteessa tai tuolissa istues-
sa.” Kielteistd palautetta antavat yleensd samat omaiset, jotka “sitte aina puuttuu
tiettyihin asioihin . Kielteinen palaute liittyy myds kuntouttamisen véhéisyyteen,
paivajarjestyksen hairidihin, pitad kellolleen olla tietyt ihmiset ylhaalla”, ja tois-
ten asukkaiden kdytdsoireisiin, kuten jatkuvaan huuteluun.

Y "Henkilokunnalta on ehdottomasti kielletty muiden kuin tavanomaisten, pienten lahjojen (kukat,
hedelmat, makeiset) vastaanottaminen asiakkailta.”(Asiakkaiden omien rahavarojen kasittely sosiaali-
ja terveystoimessa 10.10.2007).
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Edellisestd hoitajien kertomasta nékyy, ettd myds osa omaisista on siséistanyt
osaston toimintakdytannét ja aikataulut, esimerkiksi ruokailuaikoihin liittyen.
Omalla toiminnallaan omaiset pyrkivat yllapitdimaén ja uusintamaan arjen toimin-
takdytantdja ja kokevat osaston sosiaalisen jarjestelman ongelmat omina ongelmi-
naan. Omaisia haastatellessa tilanteen taustalta 16ytyi useimmiten se, ett4d omainen
haluaa hallita omaa ajankdyttdddn. Omainen on jarjestdnyt koko paivajarjestyk-
sensd, aikataulunsa ja sosiaaliset suhteensa osastolla kdymisen ympérille, mahdol-
listaakseen itselleen laheisensa tapaamisen. Muistisairaan laheisen piti olla kellol-
leen” istumassa pdivasalissa lounasaikana myds siksi, ettd istuen ruokailu olisi
hénelle mukavampaa. Nadma4 toiveet esitti moni omainen.

Riitta: Miten paivat valikoituvat?

Ulla: Ne on valikoitunu silla lailla, etta keskiviikkopdivd on semmo-
nen, ettd ma tuun ensin tanne aidin luokse ja taalta 1ahden sit kolmen
kieppeilld ja sitte menen lapsenlapsen luokse ja olen siella tommosen,
no vahan ennen seittemaa lahen pois sitte.

Riitta: Onko tdma elaméanrytmi ollut t&alla suunnilleen sama nyt ta-
mén kolme vuotta, vai onko tassa ollut jotain muutoksia?

Ulla: Ky-, minun mielesta ta& rytmi on ollu kylla. Et oikeestaan &iti
on nyt kaks ja puol vuotta ollu. Et maaliskuusta tulee kolme vuotta,
ku &iti on ollu tall& osastolla. Ni kylla t&a rytmi on séilyny ennallaan.
Joitakin péivia on ollu sellaisia, et jos henkilokunta ei ole, tai &iti on
ollu vasyneempi, et &itid ei ole nostettu ylds sillon ku ma tulen. Niin
ma sanoinkin, etti nostetaan sitte, et ma syotan aidin taalla séngyssa.
Mutta kuitenkin ku se on niin paljon mukavampi hanellekin tietysti
sydda muualla ku séngyssa, se on helpompi tuos pydréatuolissa. Et
hyvin harvoin, varmaan viimeseen kuinka pitkaan aikaan ni ei oo ta-
pahtunu, et aiti olis syonyt sangyssa. Et hoitajat ovat sitte nopeasti
nostaneet hanet, jos hén sattumoisin on ollut sangyssa. (Ullan haas-
tattelu 26.9.2009)

Omaisten suhteet toisiin asukkaisiin ja toisiin omaisiin

Osastolla kéyvat omaiset eivat saaneet osaston kirjoittamattomien séantdjen mu-
kaisesti puuttua toisten asukkaiden eldmé&an ja hoitoon. Hoitajien mielesta jotkut
omaiset kuitenkin puuttuivat liiaksi toisten asukkaiden hoitoon, kuten perushoi-
toon ja laédkitykseen. Hoitajat sanoivat, ettd vaitio-olovelvollisuutensa vuoksi he
eivét voi aina kertoa omaisille asioiden oikeaa puolta. Omainen voi talléin ihme-
telld, miksi oma laheinen ei saa yhtd paljon tai samanlaista hoitoa kuin naapu-
riasukas. Informaation puute johtaa epéilyyn joidenkin asukkaiden suosimisesta.
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Hoitohenkilokunnan mukaan omaisten ystavystyminen kesken&édn johtaa pai-
koitellen “salaliittoon hoitajia vastaan”.

Riitta: Millainen merkitys osaston omaisilla on toisilleen? Ystavysty-
vatkd omaiset osaston toisiin omaisiin, saavat omaiset vertaistukea
toisiltaan?

V4: Ystavystyvét tai sitte alkavat tappeleen [naurua]. Se vahan riip-
puu.

V3: Etta voi tulla liiankin laheisia.
Riitta: Mités se merkitsee?

V1: Ja sitte tulla mydskin ihan, etté sitten jo tonne naapuriosastolle-
kin se jakautuu sitte ..

V3: Tulee niin l&heiset vélit, ettd on salaliitto hoitajia vastaan. (ryh-
mahaastattelu 27.8.2009)

Omaisten tiedettiin soittelevan puhelimella toisilleen, “raportoidaan toisilleen”, ja
puhuvan osaston asioista talon kampaajalle ja bussimatkoilla. Némé olivat osastol-
le syntyneen omaisten osakulttuurin ja laitoskotoilun ei-aiottuja seurauksia omais-
ten suhteissa osaston henkildkuntaan. Omaiset ovat toisilleen usein kuitenkin tar-
keité sosiaalisen tuen antajia. Palaan tdh&n asiaan myohemmin.

6.2 Institutioituneita omaistoimintakaytantoja ja omaisreitteja

Erilaiset institutioituneet omaistoimintakdytdnnoét ja omaisreitit (vrt. elékereitit,
Julkunen & Parndnen 2005) helpottavat omaisten integroitumista laitosmaailmaan
ja takaavat myds muistisairaan ihmisen oikeuksia ja eldménlaatua pitkaaikaisosas-
tolla. Osa omaisreiteistd on yhteiskunnassa lailla ja muilla ohjeistuksilla séannelty-
ja, kuten edunvalvojana toimiminen. Tutkimallani osastolla omaisreiteiksi tulkit-
sen muun muassa hoitokokoukset, omaistenillat ja omaistenryhman. Hoitajat eivét
haastattelussa kyenneet antamaan minulle selkedd kuvaa tai rakennetta osaston
omaistoimintakaytanngistad. Merja Salanko-Vuorelan (2011, 226) mukaan tulevai-
suudessa omaisyhteistyd ja sen kehittdminen pitkdaikaissairaanhoidossa ja hoito-
ja palvelukodeissa lisdéntyy. Muun muassa tyéeldmén ja omaishoitotilanteen yh-
distdmisen haasteet tunnistetaan (Heino 2011, 100).

Osastolla jo kolme vuotta kdynyt Kaisa ei tunnistanut osastolla selkeitd omais-
toimintak&ytantodja. Yhteistoiminta oli muotoutunut ajan kuluessa rutiininomaisek-
si hoitajien ja omaisten tutustuttua toisiinsa ilman erityisid neuvottelutilanteita.
Kaisa ei tuntunut myo6skaan kaipaavan erityisida omaistoimintakéytantojé.

Riitta: Onko sinun mielestési taalla osastolla jotakin toimintakaytan-
t04 tai rutiinia omaisten kohtaamiseen?
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Kaisa: Omaisten kohtaamiseen. No ei t&al nyt mitddn semmosta
niinku. Mun mielest& ne nyt muotoutuu siind. Et ku tiedetdan, et ma
tuun, tai me tullaan tiettyind pdiving, ni yleensé siihen on aina va-
rauduttu. Ma luulen, et hoitajat esmes tietdd, et ma tuun lauantaisin,
ja mun veli tulee sunnuntaisin. Etta &iti on yleensé nostettu istumaan,
koska edellytetdan, ettd omaiset tulee ja néin poispain. Ma luulen, et
se on tullu vaan ajan mittaan. En mé& oikeen tiedd, et me oltais mi-
tenka&n niinku erityisesti sovittu mistaan tammaosista.

Riitta: Joo.

Kaisa: En m& oo huomannu. Tai m& en oo vaan sit huomannu. (Kai-
san haastattelu 13.10.2009)

Kaisa tulkitsee &itinsé istumaan nostamisen olevan osaston normatiivinen ele sille,
ettd omaisten oletetaankin tulevan kdymadaan osastolla tiettyind pdivind, ’koska
edellytetdén, ettd omaiset tulee”. Havainnoidessani Kaisan osastolla kaynteja
huomasin, ettd han ei kdynyt osastolla sadnnéllisesti. Todennékdisesti hén kuiten-
kin koki normatiivisia paineita kdyda tiettyind péiving, jolloin hé&nen oletettiin
tulevan osastolle, mutta h&n ei halunnut tdysin sitoutua téllaiseen toimintatapaan.
Kaisa oli omaisista ainoa, jonka kuulin sanovan &aneen osaston henkilékunnan
taholta tulevan paineen ké&ynteihinsg osastolla. Kenties tdmé johtui siit4, ettd Jose-
fiina oli niitd jokseenkin harvoja etuoikeutettuja osaston asukkaita, jotka paasivét
vuoteesta ylos istumaan lahes joka péiva eli hdn oli ilmeisesti niitd asukkaita, jotka
henkilokunta luokitteli ei-vuodepotilaaksi. Kaisa halusi yll&pitad tat4 osastolla jo
rutiiniksi muodostunutta ja hoitohenkilékunnan kanssa yhteisesti yllapidettyé
kaytantod, vaikka se johtikin paikoitellen omiin pakon tunteisiin. Kaisa oli viela
tydelamdssa mukana ja havainnointini mukaan ajoittain vasynyt. Aktiiviseksi
valittu ote siis myds verotti omaisen omia voimia. Tdmén asiantilan huomasin
monen muunkin omaisen kohdalla.

Hoitokokous

Ikdihmisten palvelujen laatusuosituksissa (Sosiaali- ja terveysministerid 2008, 13)
kehotetaan arvioimaan idkk&&n ihmisen palvelutarvetta yhteistydssa omaisten
kanssa. Aiempien laatusuositusten pohjalta Kirjoitetussa tarkemmassa oppaassa
hoitohenkilokunnalle (Vaarama & Voutilainen 2002) kehotetaan pitdmaan omais-
ten kanssa saannollisesti palavereja ja sopimaan yhdessd yhteisistd hoidon pe-
lisadnndistd. Hoitajat kertoivat ryhméhaastattelussa elokuussa 2009, ettd osastolla
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ei vield pidetty sd&nnollisesti hoitokokouksia omaisten kanssa, mutta niiden kehit-
taminen oli tyon alla.'® Hoitokokouksia pidettiin tarvittaessa.

Hoitajien mukaan kaikki omaiset eivat olleet halukkaita tulemaan hoitokoko-
uksiin, joita jarjestettiin jonkin vaikean tilanteen tiimoilta. Hoitokokousten todet-
tiin joskus myos jadvan tuloksettomiksi, ’ne ei aina oo kovin hyodyllisid™, silla
omaisten todettiin joskus Kieltdvdn ongelmat hoitokokoustilanteessa, jossa on
paikalla tarkoituksellisesti myds ylemmaén johdon edustajia.

Marie Duncanin ja David L. Morganin (1994) tutkimuksessa omaiset nékivat
itsensd osana hoitotiimia ja pitivat tarkednd sitd, ettd henkilokunta piti heitd yha
sitoutuneina muistisairaan laheisensa elamaan. Kyseiselld osastolla omaiset, kuten
jo vuosia osastolla &itinsa luona kdynyt Maria, arvelivat haastatteluissa, ettd osas-
tolla ei pidetd hoitokokouksia.

Riitta: Ei ole mitdan hoitokokouksia jarjestetty?

Maria: Ei nyt end&. Niité oli sillon aikasemmin, kyll&, ku &idil oli se
edellinen jakso kakkosella, eli kuntoutus. Ja siellé oli kylla sosiaali-
hoitajan kanssa ja kaikkien kanssa kyll& puhuin aika paljon, ja tie-
tysti siitd hoidostakin. Mut taalla ei, ei taalla taida pahemmin olla-
kaan. (Marian haastattelu 22.9.2009)

G. H. Trainin ym. (2005) tutkimuksessa omaiset eivat kokeneet itseddn tasavertai-
sina paatoksenteossa. Tdman vuoksi olisi kyseisten tutkijoiden mukaan hyva jérjes-
t44 muistisairaiden ihmisten omaisten kanssa saannéllisia tapaamisia. Myos tutki-
mallani osastolla omaiset kokivat paikoitellen omat vaikutusmahdollisuutensa
heikkoina. Néin ei kuitenkaan ollut Marian kohdalla, vaan han koki voivansa kes-
kustella hoitohenkildokunnan kanssa niisté asioista joista halusi ja silloin kun halusi.

Omaistenilta

Osaston toimintasuunnitelman (2009) mukaan osastolla pyritddn pitdimaan omais-
tenilta puolen vuoden vélein. Ryhméhaastattelussa elokuussa 2009 tdmé tuli myds
esiin yhtend toiminnan tavoitteena. Aineistonkeruuni aikana osastolla pidettiin
vain yksi omaistenilta, 11.11.2009 klo 17.30-19.00. Olin omaistenillassa mukana
havainnoimassa. Omaistenillassa oli 14snd noin 20 omaista ja 10 henkilékunnan
edustajaa.

18 » Asukkaiden hoito ja asuminen perustuu asukkaan yksiléllisista tarpeista lahtevaan hoitosuunnitel-
maan. Suunnitelma laaditaan yhteistydsséa asukkaan, tarvittaessa hdnen omaistensa ja eri ammattiryh-
mien edustajien kanssa. Hoitosuunnitelmaa arvioidaan saannéllisesti yhdessa asukkaan ja omaisten
kanssa. Asukkaalle nimetéddn omahoitaja, joka vastaa hoitosuunnitelman séanndllisesta arvioinnista ja
asioi ensisijaisesti omaisten kanssa.” (Pitkdaikaishoidon asukkaiden hoito ja asuminen. Palvelukuvaus
asukkaille ja omaisille. 8/2006)
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Keskustelin jalkeenpain marraskuun 2009 lopulla muutaman omaisen kanssa jo
pidetystd omaistenillasta.

Kysyin péivasalissa Kaarinan pojalta ja vaimolta, millainen tunnelma
jai omaistenillasta. Tunnelma ja &&nensévy oli hieman tuohtunutta
omaisten puhuessa. He eivat piténeet siitd, ettd kaikki palautui vain
rahaan, jota ei ole. "Ly®6tiin luu kurkkuun”. Toisaalta heidan mieles-
td4&n omaiset olivat olleet illassa vain hiljaa. Pojan mielesta ei niin
voi tehdd, ettd vahennetddn kuntoutusta, jos ei ole rahaa. Kuten mi-
nékin olin illan jalkeen ajatellut. Minidn mielestd ilta oli myds syyl-
listdva. He toivovat Kaarinan yldsnostamista vuoteesta, koska on tyl-
sdd vain istua sédngyn vieressd. On myos l&heiselle virikkeellista
nousta ylds. Minié koki myos epéinhimillisend, ettd pitadd syoda san-
gyssd. He arvelivat, ettd Kaarina ei ole milloinkaan silloin ylhaall,
kun he eivét ole paikalla. Minid ei pitanyt siitak&an, ettd esim. jalka-
hoito pitdd maksaa itse, kuten fysioterapiakin. Sen pitdisi olla ilmais-
ta, koska Kaarina on koko ikéns& maksanut veroja. Eika kaikilla ole
varaakaan siihen. Erés toinen omainen sanoi, etta han on kustantanut
laheiselleen yksityisen fysioterapeutin. Tdhan Kaarinan minié sanoi,
ettd siihen kaikilla ei ole varaa. Toinen omaisista viittasi omaisten-
ryhmaéan. Koska poika ja minid ovat tydssédkdyvid, omaistenryhman
aika on heille vaaraa. He myos kyseenalaistivat sen, ettd mitd se
hyodyttdd, jos taas vain todetaan, ettd rahaa ei ole. Ei voi vaikuttaa.
Omaiset voivat vain pé&éstdd paéllimmaiset hoyryt ulos. Toinen
omaisista vieressa muistutti, ettd illassa oli sanottu, ettd pitdisi ottaa
yhteys ylempéan johtoon. Omaiset eivat uskoneet silla olevan vaiku-
tusta. Poika muistutti, etttd lehmilla on direktiivi, ettd padsevat ulos.
Kysyin pojalta ja minialté, ettd oliko heidan kanssaan pidetty hoito-
kokous, jossa olisi esim. kerrottu siitd, ettd jalkahoito on maksullista.
Minié oli maininnut, ettd ei h&n tiennyt koko asiaa. Hoitokokousta ei
oltu pidetty. Virikkeita toivottiin lis&d, vaikka todettiin, ettd musiik-
kia on paljon. Kaarina on laulanut paljon ja laulun sanat tuntuvat
melkein tulevan, vaikka han ei muuten puhu mitdén. Toinen omaisis-
ta toisti taas, ettd hanen laheisensé osaa itse pyytda vuoteesta ylos-
nousua. ... Molemmat omaiset totesivat lopuksi, ettd osaston hoitajat
ovat kylla mukavia. (kenttdpdivakirja 28.11.2009)

Kyseiset omaiset eivét pitaneeet siitd, ettd ongelmia legitimoitiin taloussyilla.
N&méa omaiset eivét kokeneet itsellaén olevan riittavasti vaikutusmahdollisuuksia
osastolla. Kyseiset omaiset eivat siis ilmeisesti olleet kokeneet mydskaan omais-
teniltaa mahdollisuutetaan vaikuttaa asioihin, vaikka pyrkimyksia siihen oli illassa
tullut esille.
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Omaistenryhma

Joan Garityn (2006) tutkimuksen mukaan omaisten vertaistukiryhmé véhentda
omaisten kokemaa uupumusta. Ryhméssd omaiset voivat jakaa ja vertailla koke-
muksiaan. Sairaalan sairaalapastori ja sosiaalityontekijé aloittivat organisaatiossa
uudenlaisen omaistenryhmétoiminnan syksylld 2009. Ryhma kokoontuisi kerran
kuukaudessa. Kaikki tutkimani omaiset eivat huomanneet ilmoitustaululle laitettua
lappua ryhman alkamisesta. Tydssakayville omaisille ryhman kokoontumisaika oli
lilan varhainen. Ryhman vaitio-olovelvollisuutta korostettiin, joten en keskustellut
omaisten kanssa ryhmassa kaydyistd keskusteluista, vaikka keskustelimme siité,
ketkd ryhmassa kévivat. Palaan lyhyesti asiaan sairaalapastorin haastattelun ana-
lyysin yhteydessé.

6.3 Toimijuuden koordinaatit hoitajien selonteoissa

Erilaiset yhteiskunnalliset rakenteet ja rakenteelliset jaot aktualisoituvat pitk&ai-
kaisosaston arjessa. Toimijuuden viitekehyksessad toimijuutta analysoidaan inter-
sektionaalisesti rakenteellisin koordinaatein, joita ovat ik4, sukupuoli, yhteiskunta-
luokka, sukupolvi ja kulttuuritausta. Teoriaa ja kdytant6a yhteen punoen halusin
antaa hoitajille teoreettisen viitekehykseni kautta uusia termejé, joiden kautta he
voisivat tarkastella ja ymmartdd omaa sosiaalista maailmaansa (Friedman & Ro-
gers 2009, 36).

Kysyin hoitajilta toisessa ryhmahaastattelussani huhtikuussa 2010, onko heille
merkittdvad tietdd jotakin omaisten taustoista. Paikalla olevat hoitajat vastasivat
yksimielisesti ’ei””. He perustelivat asiaa sillg, ettd eivat he tunne omia naapurei-
takaan. He totesivat joidenkin omaisten puhuvan vuolaasti eldmastdén ja paikoin
hoitajista tuntui talldin, ettd he eivét haluaisi tietdd sellaisia asioita omaisista (esi-
merkiksi omaisten omia sairauksia). Mydhemmin haastatellessani paria vanhem-
paa ja kokenutta omahoitajaa sain painvastaiset vastaukset. Ndiden omahoitajien
mukaan omaisia ymmartdd paremmin ja yhteistyd on helpompaa, mikali tuntee
my®ds omaisen omia taustoja.

k&

Ryhméhaastatellessani hoitajia elokuussa 2009 kysyin heidén késitystddn omaisen
ian merkityksesta omaisyhteistyssa.

Riitta: Onko omaisen ialla merkitystd omaisyhteistydssa, millainen
merkitys?

V4: On. Saanko vastata? Siis jos esimerkiks jos on meillaki taal on
jotkut omaiset tosi vanhoja ja muistamattomia ja tallasii ni, kylla
niiden kanssa sitte, ma oon ainaki huomannu, etté téala on, et kylhén
nyt ei voi, jotkut on niin muistamattomii ja ne ei ymmarra kaikkii
asioita ni ei voi sitte...
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V3: Et he tulee vahan niinku hoidon piiriin t4a idkas (omainen).

V2: Mut se on, paitsi ik&, se on se kunto, omaisen kunto. (ryhma-
haastattelu 27.8.2009)

Hoitajien mukaan yhteisty6ssa ikad merkittdvampéd on omaisen terveys ja toimin-
takyky. Osan omaisista todettiin osastolla kdynneilld&n tulevan myds itse ik&én
kuin hoidon piiriin. Hoitajat kertoivat muun muassa ohjaavansa joskus omaisia
la&karin puheille ndiden omien vaivojen vuoksi. Ammattilaiset siis huomioivat
arjessaan myg@s omaisten terveydentilan ja toimintakyvyn astetta. Myds omainen
saattoi olla esimerkiksi muistisairautta sairastava ihminen tai hénelld saattoi olla
mielenterveys- tai pdihdeongelmia. T&ma toi omaisyhteistydhon omat haasteensa.

Sukupuoli

Moni osastolla tapaamani omainen oli itsekin i&k&ds nainen tai mies. Yhteiskunnas-
samme varsinkin naisen ikdantyminen ongelmallistuu monin paikoin, muun muas-
sa tyoeldmassa (Korvajarvi 1999). Miten tdma nakyy pitkéaikaisosastolla omais-
suhteissa? Kysyin hoitajilta ryhmdahaastattelussa omaisen sukupuolen merkitykses-
t4 omaisyhteistyolle.

Keskustelun alussa hoitohenkilokunta ei ndhnyt eroja nais- ja miesomaisten va-
lilla. Hoitajien mukaan ” se oikeestaan riippuu ihan siit henkil6std, ei valttamatta
sukupuolesta.” Haastattelun aikana hoitajat neuvottelivat k&sityksistddn omaisten
sukupuolen merkityksista. Puheessa korostui sukulaisuussuhde, ei niinkdan ikaan-
tymisen merkitykset sukupuolikysymyksena.

Hoitohenkilokunta myds arvioi perhesuhteiden terveyttd (Gibson ym. 2010,
1078). Perheettomid poikia ja tyttarid pidettiin paikoitellen yhteistydsuhteissa
ongelmallisina, koska arveltiin, ettd he eivat ymmarra tai hyvéaksy laheisensd van-
henemista ja toimintakyvyn heikkenemista.

Hoitajat eivat haastattelussa ottaneet esille mies- ja naisomaisten eroja suku-
puolisissa tarpeissaan tai toiminnassaan suhteissa laheisiinsa. En mydskaan kysy-
nyt heiltd asiasta suoraan. Jeanne Hayes ym. (2009) totesivat tutkimuksessaan, etta
omaishoitajina toimivista naisista vain joka kuudes eli parisuhteessaan muistisai-
raaseen puolisoonsa edelleen seksuaalisesti aktiivisina. Miehistd puolet kertoi
intiimiyden vahentyneen ja muuttuneen, mutta he jatkoivat intiimia suhdetta vai-
mojensa kanssa, varsinkin mikali he uskoivat, ettd myds vaimo oli edelleen kyke-
neva sitoutumaan seksuaalisuhteeseen.

Yhteiskuntaluokka

Elékeikéisten sosioekonomiset erot johtavat eroavaisuuksiin terveydessa ja toimin-
takyvyssd. Esimerkiksi ylempiin sosiaaliryhmiin kuuluvilla Helsingin keskustassa
asuvilla yli 75-vuotiailla ikaihmisilla on parempi terveys ja toimintakyky kuin
huonommassa sosiaalisessa asemassa olevilla (Pohjolainen ym. 2011). Pitkaai-
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kaisosaston hoitohenkilékunta oli tietoinen yhteiskuntaan syntyneesta rakenteelli-
sesta eriarvoisuudesta. Kysyin ryhmahaastattelussa millainen merkitys omaisen
yhteiskuntaluokalla on yhteistydsséd omaisen kanssa.

Riitta: Onko omaisen yhteiskuntaluokalla tai sosiaaliluokalla merki-
tystd omaisyhteistydssa? Millainen merkitys?

V3: Ei oo oikeestaan.

V5: Ei varmaan kauheest oo kylld. Se on ihan persoona vaan, joka
siin...

V3: Tai, tossa (solussa) on semmosii vahan varakkaammista oloista,
niin he on kyl véhan vaativampii.

V2: Vahan. Lievasti sanottuna. (ryhméhaastattelu 27.8.2009)

Varakkaampien omaisten todettiin olevan vaativampia omaisia ja myds kykene-
vampid kadyttdmaan valtaa osastolla. Kysymys havahdutti myds hoitohenkilokun-
nan vertaamaan itsed&n omaisiin ja reflektoimaan omaa yhteiskunnallista positio-
taan. Vaikka korkeammassa asemassa olevien omaisten todettiin muun muassa
kykenevan hakemaan tietoa internetistd, tat4 tietoa kritisoitiin. Omaa terveyden-
huollon koulutuksen kautta saatua tietoa arvioitiin kdytdnnollisemmaksi ja jarke-
vammaksi. Kysymys nosti esiin osaston keskeisen arvon, tasa-arvon.

V5: Ja sit tavalliset tydtatekevat ihmiset ei ne odotakaan mitaan sel-
last kohteluu, ettd ne sais parempaa kohteluu kun joku toinen.

V5: Ne on tasa-arvoon tyytyvaisii ja, se on hyva.
V3: Ja sit jos on aikasemmin voinu kayttaa valtaaki enempi, ni...
V5: Se tulee kyl tanneki.

V3: ... se tulee tdnne ja sit on vaikee esimerkiks hyvaksyy saastoja,
nditéd ihan kaupungin taloudellisii s&astjé, sit kohdistaa meién hoi-
tajiin niita et, tunteita.

V2: Ja sitakin, et niil on kaikil meidan asukas, tasavertasii niilla.

V5: Se justiin, tasa-arvo, t4a vanhuus on siitd hyvé, et se tasapaistaa
kaikki. Herrat ja narrit on samal viival.

V3: Samal viival ollaan kaikki, joo.

V1: Eika taalla oo sellasia erikoismaksuluokan potilaita, jotka ettéa
vois vaatia jotain, etté...

V5: ... ajaa toisten ohi. (ryhméhaastattelu 27.8.2009)
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Ymmarrysta tasa-arvosta vahvisti kasitys vanhuudesta samankaltaistavana ikavai-
heena. Tdssé viitattiin terveyden ja toimintakyvyn heikkenemisestd seuraavaan
yhtélaiseen riippuvuuteen toisista ihmisista ja lahestyvaan kuolemaan. Adnensa-
vystd, jolla ’samal viival” ilmaistiin, saattoi kuulla huojennusta. Tasa-arvo-
ajattelu nostatti hoitajien omaa omanarvontuntoa ja védhensi esimerkiksi talous-
sdastosyistd syntynyttd moraalista stressid. Anneli Sarviméen ja Bettina Stenbock-
Hultin (2010, 53) mukaan moraalisesta stressistd kérsivédt helposti ne hoitajat,
jotka tietdvat millaista on hyva hoito ja palvelu, haluavat ja myds osaisivat toteut-
taa sitd, mutta eivat pysty, koska siihen ei anneta mahdollisuuksia.

Pitk&aikaisosaston arjessa syntyi helposti oikeudenmukaisuuteen liittyvia eetti-
sid ongelmia, jotka hoitohenkilokunta koki vaikeina tilanteina. Ryhméhaastattelus-
sa mainittiin se myds minun havainnoimani seikka, ettd joihinkin parempiin osas-
ton geriatrisiin tuoleihin oli kiinnitetty tarralapulla jonkun asukkaan nimi ja omai-
nen vaati, ettd tuolia ei annettaisi muiden asukkaiden kayttdon. Osastolla néité
harvoja hyvié tuoleja jouduttiin kuitenkin kierrattdmaan asukkaalta toiselle: esi-
merkiksi aamupdivalla jossakin hyvassé tuolissa istui toinen asukas ja iltapaivélla
toinen. Materiaaliset tekijat rakensivat toimintakykya ja toimijuutta — niin omais-
ten kuin asukkaidenkin.

Sukupolvi

Simo Koskisen (2004, 77) mukaan myonteisesti ik&dantyva yhteiskunta on sellai-
nen, jossa kaikki ikdryhmét otetaan tasapuolisesti huomioon. Omaisen toiminnassa
osastolla tunnistettiin sukupolvieroja.

Riitta: Onko omaisen sukupolvella merkitystd omaisyhteistydhon,
millainen merkitys?

V3: Ma voin vastata siihen, et on. On sil merkitysta, et kun on meil
nait nuorempia, kuuskymppisia asukkaita, ni kyl heian nda lapset
suhtautuu hoitoon aivan eri tavalla ko sitte n&a iakkaat, idkkaammaét
lapset. Ja sit m& oon miettiny sit&, et siihen varmaan liittyy taa tieto,
et he, heil on erilaist tietoo siité ja semmost tieteellist tietoo. Ko sit
naa idkkddmmat ehka, heil ei se tieteellinen tieto merkkaa niin pal-
jon ku se yhdessaolo sitte. (ryhmé&haastattelu 27.8.2009)

Nuoremmilla omaissukupolvilla tiedon tarpeen tunnistettiin korostuvan. Vanhem-
pien omaisten todettiin keskittyvan padasiassa yhdessaoloon. Omaistoimintakay-
tdntojé ei arjessa kuitenkaan vield muokattu tai eritelty tdman ymmarryksen poh-
jalta esimerkiksi siten, ettd nuoremmille omaisille olisi jaettu tutkimustietoa muis-
tisairauksista tai saattohoidosta. Osalle omaisista tdm& tilanne - ei-
toimintakéytantd — synnytti ndin ollen ei-aiotusti esimerkiksi tietimattomyytta ja
osaamattomuutta. Omaisen toimijuus estyi kenenk&an sitd varsinaisesti tarkoitta-
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matta. Omainen ei eldmadntilanteessaan kyennyt toimimaan tietoiseen valintaan
perustuen. Syntyi toimijuuden poissaoloa, ei-toimijuutta.

Kulttuuritausta
Kysyin hoitajilta myos omaisen kulttuuritaustan merkityksestd omaisyhteistyolle.
V5: Kulttuuritausta ei nyt viel ehka kauheesti tdnne asti tule.

V1: Mut sit jos ajatellaan taté ihan suomalaista kulttuuria, ettd kun
eri puolilta Suomea on tulleet ndita, niin vois sanoa, etté ois sellasel-
la on, etté jotenkin ett& oisko se sitte ainakin jossain maarin voi vai-
kuttaa. Et jos on hoitajalla ja omaisella ja asukkaalla vaikka sama
murre tai on sama, ni se yhdistda ja onhan semmonen hyvin myon-
teinen tekijd, etté se on ainakin semmonen, mika naité kulttuuri ... Ja
sit et ymmartaa jotain tiettyja vaikka, tiettyja pienid asioita vaikka
ruuan suhteen tai minkd tahansa tammdsen, ettd ndin. Ja sitten
mydskin siind vuorovaikutustilanteessa, ettd ymmartaa vaikka mur-
retta tai jotain, paremmin, ja sanontoja. (ryhmé&haastattelu
27.8.2009)

Osastolla oli hoidossa vain yksi inkerinsuomalainen vanhus, jonka omaiset kavivét
harvoin. Néin ollen kulttuurierojen vertailu ei osastolla mahdollistunut. Hoitajat
toivat kuitenkin esille suomalaisia paikalliskulttuurisia eroja muun muassa erilai-
sissa murteissa ja ruokatottumuksissa.

Yhteenvetona esitan, ettd hoitohenkilékunta oli paremmin tietoista yhteiskun-
nan makrotason rakenteellisten tekijoiden — kuten poliittisten ja taloudellisten
paétosten — valumisesta pitkéaikaisosaston arkisiin vuorovaikutustilanteisiin kuin
yksil6llisista rakenteellisista jaoista, jotka he liittivat enemmankin ’persoonaan”.
Tamé on ymmaérrettdvad, silla heille tuskin on missédén koulutuksen vaiheessa
korostettu ndité teoreettisia sosiaalisia jakoja, vaikka yksilollisyys olikin yksi osas-
ton merkittdvimmistd arvoista. Hoitohenkilokunta kykeni pukemaan sanoiksi eréi-
den tekijoiden — kuten yhteiskuntaluokan ja suomalaisten alueellisten paikallis-
kulttuurien — merkityksia arkiselle omaisyhteistyélle.

Omaisia haastatellessani ja heidén kanssaan keskustellessani kysyin muutamil-
ta omaisilta heidan kasityksidén hoitohenkilékunnan ian, sukupuolen ja kulttuuri-
taustan merkityksestd yhteistyélle. Usea omainen koki vanhemmat hoitajat taita-
vampina hoitajina. Erds omainen arveli ulkomaalaissyntyisen sijaismieshoitajan
varastaneen hénen laheisensa rannekellon, ja usea omainen pahoitteli sitd, ettd
maahanmuuttajataustaiset tyontekijat eivat osaa puhua riittdvdn hyvin suomen
kieltd. Erityisen vaikeana tdman kieliongelman koki erds suomenruotsalainen
omainen. Keskustelutilanne tutkijan kanssa antoi kyseiselle omaiselle mahdolli-
suuden avoimeen poliittiseen toimijuuteen. H&n oli omaisista ainoa, joka kysyi
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minulta tutkimukseni poliittisia tarkoitusperid arvellen, ettd tutkimukseni menisi
valmistuttuaan kaupunginvaltuuston kasittelyyn.

Ympadrivuorokautisessa hoivassa tarvitaan tdnd pdivané etnistd herkkyytté eli
avoimuutta eri ryhmien ja yksiléiden kulttuurisille erityispiirteille (Sarviméki
2008, 94). Haastattelu- ja keskustelutilanteissa en tulkinnut omaisten sanomisia
henkilokunnan kulttuuritaustoista erityisen rasistisina kommentteina. Omaiset
olivat suvaitsevaisia, mutta realistisia. En analysoinut néit4 henkilokuntaan liitty-
vid rakenteellisia jakoja omaisten kasityksissa kuitenkaan riittavalla tarkkuudella,
silla kyseisestd fokuksesta voisi tehdd oman merkittdvan tutkimuksensa. Pohjois-
maisessa vertailututkimuksessa on saatu tulokseksi, ettd Ruotsin hoivatyontekijat
ovat muiden pohjoismaiden tyontekijoitd monikulttuurisempi joukko: 13,1 pro-
senttia on syntynyt jossakin muualla kuin Ruotsissa. Suomessa vastaava luku on
0,8 prosenttia (Kroger & Vuorensyrja 2009, 48). Tutkimallani osastolla prosentti-
luku lienee valtakunnallista keskiarvoa huomattavasti korkeampi.

En kuitenkaaan havainnoinut arkitilanteita, joissa esimerkiksi kielivaikeuksia
olisi ilmennyt. Kielikysymysten taustalla on myos potilasturvallisuuteen liittyvé
lainsdadantd (THL 2011a). Sen sijaan kansliassa kenttapaivakirjaa kirjoittaessani —
toiminnan tausta-alueella — kuulin usein hoitajien puhuvan keskendan kielia, esi-
merkiksi ilmeisesti somalikieltd, joita en ymmartdnyt. Hoitajat myds auttoivat
toinen toistaan kielivaikeuksista selviytymisessa. Osa keskusteluista kaytiin eng-
lanniksi.

lltavuorossa on ainakin kaksi maahanmuuttajataustaista hoitajaa.
My®0s laitosapulainen on maahanmuuttajataustainen. (kenttapaivékir-
ja 11.5.2009)

Iltavuorossa ulkomaalaistaustainen hoitaja, ndytti intialaiselta. Hoita-
jat 10ysivét netistéd sanakirjan ja totesivat, ettd "sieltd voit etsid sanoja,
joita et tiedd”. (kenttdpdivakirja 12.5.2009)

(Osaston vakituinen) hoitaja jutteli toiselle, ilmeisesti aasialaiselle,
hoitajalle (kyseessa oli ilmeisesti ty6harjoittelussa oleva opiskelija)
englanniksi tdimén tydvuoroista. (kenttapéivékirja 20.5.2009)

6.4 Toimijuuden rakentuminen suhteessa muihin toimijoihin

Omainen kohtaa osastolla kdydessadn myds monia muita toimijoita kuin varsinai-
sen hoitohenkil6kunnan. Yhteisollisyys on yksi osaston arvoista. Kasittelen seu-
raavaksi hieman lisd4 omaisen suhdetta omaan l&heiseensd, omaisen suhteita mui-
hin asukkaisiin ja omaisiin sek& omaisen omia sosiaalisia verkostoja. Naiden hen-
kiloiden liséksi omainen tapaa osastolla monia muita toimijoita. N&ist4 toimijoista
nostan esille muun muassa osastonhoitajan, laitosapulaisen, 1adkarin, sairaalapas-
torin, musiikkiterapeutin, viriketoiminnan ohjaajat, yksityiset fysioterapeutit ja
vapaaehtoistoimijat. Pitkdaikaisosasto on toiminta-alueena sosiaalisesti tihed kent-
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t4. Eri omaiset huomioivat ja sitoutuivat yhteistoimintaan néiden toimijoiden
kanssa erilaisella otteella ja intensiteetilla. Osastolla toimivien tydntekijéiden
lisdksi omaiset tapaavat talon alakerrassa muita tyontekijoitd, kuten kahvionpitdjén,
kampaajan ja hammashoitajia. Tuon esille myds heiddn omaisyhteistyotaan lyhy-
esti, silld he ovat oleellinen osa sit4 toimijayhteistd, jonka osastolla kdyvat omai-
set taloon tullessaan kohtaavat ja joiden toimijuuden kautta omaisen kokemukset
muun muassa kohtelusta ja hoidon kokonaislaadusta rakentuvat. Yhteenvedossa
pohdin omaisen toimijuuden rakentumista omaisyhteistyon alueilla.

Omaisen suhde omaan laheiseensa

Hoitohenkilokunta viittasi ryhméhaastatteluissa moneen kertaan omaisen suhtee-
seen omaan muistisairaaseen lheiseensd. Aiemmissa eldménvaiheissa rakentunut
suhteen laatu kantautui laitokseen. Esimerkiksi puolisoiden néhtiin yllapitadvén
osastolla myénteisia kokemuksia parisuhteen jatkuvuudesta ja normaaliudesta
(kuten Eloniemi-Sulkava ym. 2006; Suhonen ym. 2008; Eloniemi-Sulkava 2009).
Perheenjasenten on todettu pitdvan muistisairaan ihmisen jaljelld olevista rooleista
puolisoroolia tarkeimpané (Cohen-Mansfield ym. 2006). Toisaalta puolisojen on
todettu laheisen sairauden edetessé pohtivan aviosuhdettaan rajaristiriidan ja muu-
toksen nadkokulmasta: olemmeko me vield "me” vai olenko mind "mind” [”1"],
olenko menettanyt avioliittoni (Kaplan 2001, 93-94).

V3: Mut sit on néaa puolisot, jotka suhtautuvat kauheen silleen lem-
peesti kuitenkin ja muistelevat vanhoja ja sita yhteist elaméaa ni jo-
tenkin, se, tai he nayttaa edelleen...

V5: ...rakkautta.
V3: ... kauheen onnellisilta.

V1: On, ettd niitd on nditd onnellisiakin omaisia. (ryhmahaastattelu
22.4.2010)

Hoitajat seurasivat omaisten kommunikaatiotapoja muistisairaiden l&heistensa
kanssa. He kokivat itsellddn olevan ymmarrystd muistisairauksiin liittyvasta eri-
tyisosaamisen tarpeesta. Hoitajien selonteossa muun muassa muistisairaiden ih-
misten omaisille pit4& hoitajan osata joskus kertoa, ettd muistisairaus johtaa siihen,
ettd laheinen ei endd muista, onko han kyseisend péivané saanut esimerkiksi ruo-
kaa. My6s mind seurasin koko aineistonkeruuni ajan omaisten toimintaa muistisai-
raiden l&heistensd kanssa erilaisissa arjen toimintatilanteissa. Joskus omaisen oli
vaikeaa ymmartadd esimerkiksi muistisairaan laheisen hahmottamisongelmia ja
tulla raubhallisesti vastaan (Eloniemi-Sulkava & Savikko 2009, 241). Havainnoin
téllaisia tilanteita usein.
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(Erds naisasukas) istui kéytdvalla geriatrisessa tuolissa neuleviitta
hartioillaan. (Omainen) toi hanelle huoneesta nokkamukissa Jaffaa.
(Asukas) joi itse. H&n oli hieman hermostuneen oloinen ja/tai hanell
oli hahmottamisvaikeuksia. H&n kaatoi mukin. (Omainen) kévi ha-
kemassa kasipyyhkeen, kuivasi poytdé ja oli harmistuneen oloinen
tapahtuneesta. N&in tapahtuu usein, olen havainnoinut. Sanoin, etta
(laheiselld) on varmaankin hahmottamisessa ongelmia. (Omainen) ei
vastannut mitd&n. Minulle tuli sellainen olo, ettd h&n ei ymmartényt,
mité tarkoitin. Ehk& omaisille pitaisi jarjestdd luento, jossa ko. asiat
kéytaisiin konkreettisin esimerkein lapi. (kenttépaivakirja 3.12.2009)

My®és hoitajat kevadn 2010 ryhmadhaastattelussa totesivat, ettd omaiset eivat aina
osaa toimia muistisairaiden laheistensa kanssa mielekkaalla tavalla, vaan saattavat
esimerkiksi suuttua hanelle.

Riitta: Osaavatko omaiset toimia muistisairaiden laheistensa kanssa
mielekkaalla tavalla?

V1: Ei aina. Etta esimerkiks just tssa, ettd tdd (omainen) on ihan ol-
lut aggressiivinen tata sairasta (I&heistéan) kohtaan. Etta ihan etta
kun h&n ei ymmarra sitd tdn muistisairaan kaytosta.

Omaisista esimerkiksi Ulla oli taitava huomioimaan muistisairaan aitinsa jaljella
olevia kykyjé ja halua orientoitua ympéristoonsa. Vieresta asiaa seuratessa tuntui
paikoitellen melkein hieman oudolta sosiaaliselta kéyttaytymiseltd, kun tytar kiit-
teli ditinsé lukutaitoa tdmén lukiessa &aneen hissin seindlla olevia ohjeita lyhyella
hissimatkalla osastolta alas alakertaan. Tiesin kuitenkin tyttdren puhuvan ndin
tarkoituksellisesti ja tavoitteellisesti, toiminnassaan hyvin onnistuen ja &itidén
kunnioittaen. Ulla toimi irtaantumisteorian vastaisesti eli pyrki kaikin keinoin
integroimaan muistisairaan &itinsd edelleen asumisyhteis6onséd. Onnistumisen
kokemuksia mahdollistava ymparisto tukee muistisairaan ihmisen haurasta itsetun-
toa (Eloniemi-Sulkava & Savikko 2009, 240).

Persoonaorientoinutta hoito-otetta pidetd&dn muistisairaiden ihmisten hoivassa
erityisen tarkednd. Persoonallisuus ndhd&&n enemmaén sosiaalisena kuin yksilolli-
send kasitteend (Kitwood & Bredin 1992, 269; Kontos 2012). Pohdin usein aineis-
tonkeruuni aikana, millaista muistisairaan laheisen identiteettid ja persoonallisuu-
den ilmaisuja osastolla toivotaan omaisten ldheistensa elamassa tukevan. Kaikki
omaiset eivat halunneet kertoa muun muassa laheisensa eldménkertatietoja. Kan-
sallinen muistiohjelma 2012-2020 (Sosiaali- ja terveysministerioé 2012, 11) nostaa
esille muistisairaiden ihmisten ja heidan omaistensa yhdenvertaisuuden ja itsemaa-
ré@misoikeuden turvaamisen yhteiskunnan erityisend tehtavand. Kysyinkin hoito-
henkilokunnalta ryhméhaastattelussa kevéalla 2010, osaavatko omaiset tukea
muistisairaan laheisensé persoonaa ja itsemadradmisoikeutta. Hoitajat pitivat ky-
symysténi vaikeana. He vastasivat lyhyesti, ettd puolisot ja lapset usein paattavéat
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laheistensd puolesta asioita, vaikka asukas vield itsekin kykenee p&éattdmaén omis-
ta asioistaan. Esimerkiksi ”puoliso on jo vuosia hoitanut kotona, ja tottunut paat-
tdmaan asiat puolesta. Niin tosi vaikeeta taalla sitten ... ja sit ne maaraa taallékin
sen hoidon”.

Havainnoin osastolla kaiken aikaa erilaisia asukkaisiin ja omaisiin liittyvié
vuorovaikutustilanteita. Huomioin, ettd osa omaisista piti yhteyttd laheisiinsa
my6s puhelimen valitykselld. Ulla kertoi puhuneensa ditinsa kanssa puhelimessa
kevaallad 2010 joutuessaan olemaan osastolta muutaman viikon poissa flunssansa
vuoksi. Hoitajat olivat t&lloin vieneet kannykén didille. Maria puolestaan kertoi,
ettei &iti endé kykene puhumaan puhelimessa. Ullan ja Marian didit — kuten monet
muutkin osaston asukkaista — eivat endd kyenneet itse oma-aloitteisesti ottamaan
kontaktia omaisiinsa puhelimen valityksell&.

Omaisen ei edes tarvitse olla enéa elossa ollakseen pitk&aikaisosastolla asuval-
le muistisairaalle ihmiselle merkittdv& ihminen omaisena. Yhteinen elaméankulku
ja muistot ovat merkittdvid. Huomasin, ettd osaston muistisairaat asukkaat elivét
paikoin omaissuhteissaan myds mielikuvissaan. Omaisista puhuminen oli asuk-
kaille ilahduttavaa. Tdman huomion tein usein asukkaiden kanssa keskustellessani.
Havainnoin vierailijoiden jattdmia jalkia, kuten poydille ilmestyneitd kukkia tai
karamelleja, ja sain tastd puheenaiheen asukkaiden kanssa keskusteluun osaston
kaytavilla kavellessani ja huoneissa kierrellessani.

Keskustelin hetken (erddssa asukashuoneessa erddn vuodepotilaana
eldvdn muistisairaan naisasukkaan) kanssa. Sanoin, ettd sinulla on
tainnut kayda ystdva vierailulla, kun on kukkia ikkunalaudalla.
(Naisasukas) vastasi iloisen oloisena, ettd veli on kdynyt ja ettd veli
on syntynyt samana péivdna kuin hén, vain vuotta my&hemmin.
Muistan ystavattaren kertoneen aiemmin kerran hénet tavattuani, etta
veli on kuollut. (kenttépéivékirja 17.9.2009)

Kyseisen asukas ei tdssa kohdassa kokenut luopumisen tunteita. Asukkaiden luo-
pumisen tunteiden nahtiin kuitenkin usein liittyvan omaissuhteisiin.

Riitta: Mink&laisista asioista aitisi on ehka joutunut luopumaan?

Taina: Ehka se ettei han sit kuitenkaan naa naitd mun lapsia ja lap-
senlapsia niin paljon ku ehka omassa kodissa vois nahda.

Riitta: Joo.

Taina: Et se on varmaan semmonen suurin asia. Ja ystavista, eihan
ne ystavatkaan nyt viitti tanne tulla. Ja sit ku toinen vield, vahan ker-
too kaiken nakosia satuja taalla. Niin nayttaa silta etteivat hekaan
enaa kay. Et niistakin on joutunu luopumaan sitten. (Tainan haastat-
telu 23.2.2010)
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Sosiaalisista suhteista luopumisen toivat esiin paitsi omaiset, myds muutamat
asukkaat itse. Keskustellessani osaston asukkaiden kanssa, varsinkin jotkut nais-
puoliset asukkaat kertoivat minulle olevansa pahoillaan siit4, ettd lapsenlapset
eivat voi endd tulla mummolaan kuten ennen. "Mummolaan” liittynee muun mu-
assa kodille tyypillistd kerrostunutta muistia (Vilkko 2007, 19). Tutkimalla tar-
kemmin "mummolan” merkityksia voisi kenties my6s uudistaa laitosarjen sisalto-
ja.

Omaisen suhde toisiin asukkaisiin

Omaiset huomioivat osastolla my6s osaston muut asukkaat kuin oman l&heisensa.
Marie T. Duncan ja David L. Morganin (1994) mukaan omaiset tarkkailevat hen-
kilokunnan tapaa suhtautua muistisairaisiin ihmisiin ja sitd, kohdellaanko muisti-
sairaita ihmisid persoonana vai hoidon objektina. Ké&ytavalla pyoratuolissa istuvaa
ahdistuneena huutelevaa vanhaa rouvaa moni ohikulkeva omainen halusi usein
rauhoitella — useimmiten tuloksetta. Anne Bourbonnaisin ja Francine Ducharmen
(2010, 1181) mukaan muistisairaiden asukkaiden huutaminen aiheuttaa sek& omai-
sille etté tyontekijoille voimattomuuden ja syyllisyyden tunteita.

Ulla kaveli kaytavalla klo 12.35 (erdan kaytavalla istuvan naisasuk-
kaan) ohi, pysahtyi juttelemaan télle. "Paivaa (etunimi), mité kuuluu,
maistuiko ruoka?” ”Mind syon aina hyvin vahén, vastasi (naisasu-
kas). ” ”Niin ditikin syd, sanoi Ulla.” He juttelivat vield het-
ken. "Mene sind eteenpdin”, sanoi (naisasukas). Ulla ja Aino l&htivéat
ja (naisasukas) jatkoi ahdistuneen oloista huutoaan. Hoitaja sanoi
kansliassa toiselle hoitajalle, ettd ei osaa auttaa, kun ei tiedd mité
(naisasukas) haluaa. (Naisasukas) ei kuulemma itse huonon kuulonsa
vuoksi huomaa, ettd huutaa. ”Auttakaa (etunimi)” huutelee toistuvas-
ti edelleen klo 12.50. ”Vanhuus on tullut.” “H&ntd on autetta-
va.” "Missd on minun pieni poikani?” ”Missa on (etunimi) pieni poi-
ka.” ”Han on minun pieni poikani.” ”Joulukuussa syntynyt, ihan niin
kuin mind.” "Olkaa hyva ja auttakaa.” ”Auttakaa heitd.” "Minulla ei
ole autoa.” (kenttdpaivékirja 20.5.2009)

Omaiset keskustelivat toisten asukkaiden kanssa, auttoivat heité paikoitellen ja he
myds lauloivat paitsi omalle 1&heiselleen myos toisille asukkaille. Yksi Mielen-
Muutos-projektin interventioista oli hoitohenkilékunnan lauluvalmennus. Musii-
kin avulla voi vahvistaa yhteenkuuluvuuden kokemuksia (Numminen 2011a;
Numminen 2011b). Kenties laulamisesta oli osastolla tullut projektin my&ta luon-
nollisempi toimintatapa my0ds omaisille.

Enni lauloi kaytavalla istuvalle sisarelleen ja naapuriasukkaalle ...
kun péivén tyd on paattynyt, niin pdasen lepohon ...”. (kenttdpaiva-
kirja 28.11.2009)
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Osastolla vuosia kdyneet omaiset huomasivat muutoksia toisten asukkaiden voin-
nissa ollen heistd huolissaan. Omaiset puhuivatkin minulle usein myo6tatuntoisesti
toisten asukkaiden ja heiddn omaistensa eldméntilanteesta.

(Jo edelld mainittu naisasukas) huusi kéytavalla tapansa mu-
kaan "auttakaa (etunimi)”. (Erés) vaimo oli kommentoinut minulle,
ettd (naisasukas) on mennyt niin alaspdin (infektioepaily)karanteenin
jalkeen. (Naisasukas) ei rauhoittunut, vaikka kévin hetken istumassa
hé&nen vieressaan. (kenttépaivakirja 28.5.2010)

Hoitohenkil6kunnan mukaan jotkut omaiset puuttuivat toisten asukkaiden hoitoon
joskus liiankin paljon. Havainnoin koko aineistonkeruuni ajan osaston kaikkien
toimijoiden toimintaa silla silmallg, ettd jadvatkd muistisairautta sairastavat asuk-
kaat jotakin muuta sairautta sairastavien asukkaiden jalkoihin tai varjoon esimer-
kiksi perustarpeidensa tyydyttdmisen osalta arjen Kiireisten toimintak&ytantdjen
keskelld. En voi sanoa ndin tapahtuneen. Syy téhé&n on siind, ettd osaston kaikKki
asukkaat olivat kaikissa paivittdisissd toiminnoissaan muista riippuvaisia ja varsin
raskashoitoisia. Niitd asukkaita, jotka kykenivat vield verbaalisesti pitimd&n oman
puolensa, oli osastolla véhan ja heidan fyysinen toimintakykynsa oli erittdin huo-
no. Kaikkien asukkaiden tarpeista oli toisten huolehdittava enemman tai vahem-
mén. T&ssa mielessd osasto oli yhdenvertainen ikdihmisten elinympéristona. Ken-
ties joidenkin omaisten ilmaisema huoli ja myo6tatunto toisia asukkaita kohtaan
syntyi tastd ymmarryksestd. Pienessa yhteisosséd — vrt. perhe — syntyi tarve olla
solidaarinen ja tehdd jotakin (Marin 2008, 64).

Terveyskeskuksen pitkdaikaisosasto on eri toimijoille, kuten omaisille, tunne-
maailmaltaan raskas ympéristd ihmisyyteen liittyvdn haavoittuvuuden vuoksi.
Toimijat kantavat omia ahdistuksiaan ja pelkojaan liittyen raihnaisuuteen, riippu-
vuuteen, ikdantymiseen, kuolevaisuuteen ja kuolemaan. (Kitwood & Bredin 1992,
270.) Terveyskeskuksen pitkaaikaisosastolla omaiset ndkevét heikkokuntoisia
asukkaita, joilla on muun muassa kéytosoireita (vrt. esimerkiksi aiemmin mainit-
semani yksityinen hoivakoti). Osastolla omaiset eivat myodskaan voi valttyd koh-
taamasta kuolemaa. Osaston tyontekijat ovat koulutettuja kasittelemaédn néita asi-
oita, mutta omaiset ovat tilanteissa usein "kylmiltdan” ilman asianmukaisia tietoja
ja taitoja.

Omaisen suhde toisiin omaisiin

Havainnoidessani osastolla huomasin, ettd useat saman solun omaisista tuntevat
toisensa. ”’He ovat kovastikin oma ryhménsa ... kylla omaiset aika paljon kommu-
nikoi keskenaén™, sanoi erds omahoitaja haastattelussa huhtikuussa 2010. Kate de
Medeirosin ym. (2012, 374) tutkimuksen mukaan hoitohenkildkunta ei aina ha-
vaitse asukkaiden keskindisid ystdvyyssuhteita. Omaisten kanssa kaytavilla kes-
kustellessa kuulin paikoitellen omaisten rikkaita selontekoja juuri toisiin omaisiin
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liittyen. Omaiset haluavat ja voivat tehdd tietoisesti yhteistyotd keskendan. Kes-
kustelin syyskuussa 2009 solun 1 pdivésalissa erddn osastolla asuvan miesasuk-
kaan sisaren kanssa, joka pitkdmatkalaisena pé&asi kdyméaén osastolla vain harvoin.
Vierailu tuli sisarelle varsin kalliiksi. H&nen puolisonsa oli nyt ostanut hénelle
lentolipun ja h&n yopyi muutaman péivan vierailunsa ajan hotellissa. Sisar kiitteli
minulle osaston muita omaisia saamistaan neuvoista.

Sisar sanoi, ettd (hanen laheisensd) pitéa joistakin omaisista kovasti-
kin. Sisar kiitteli naapuriomaisia, jotka olivat neuvoneet &sken hanta
muun muassa missé voi itse ruokailla, mistéd saa kahvia ja miten kul-
kea julkisilla kulkuvélineilld hotelliin ja takaisin. Han sanoi herkisty-
en, ettd tuntui mukavalta, tuntui, etti "ollaan samaa perhettd.” (kent-
tdpavakirja 18.9.2009)

Omaiset kertoivat seuraavansa myods osastolla kéyvien toisten omaisten eldmaa.
Mikali jotakuta omaista ei nédkynyt pitkdan aikaan, asia pantiin merkille ja oltiin
huolissaan. Huomioin tutkijana samanlaiset asiat, mutta osaston omaisista poike-
ten tiesin usein myds tarkemman selityksen tilanteelle, koska sain liikkua omaisia
vapaammin asukashuoneissa ja olin tutustunut l&hes kaikkiin osastolla saannélli-
sesti kdyviin omaisiin l&heisineen. Jaoimme muun muassa erdan tyttren kanssa
tunnetasolla huolen erddn mukavan pariskunnan elamantilanteesta.

He (tytdr ja hdnen &itinsd) aikoivat kéavaistd ulkona, vaikka hieman
tihuutti vettd. Kaytavalla kulki ohi (erés naisasukas pyoratuolissa is-
tuen) miehensd tyontdmand. Tytdr kommentoi minulle, ettei ollut-
kaan nahnyt heitd pitkaan aikaan ja han oli ollut ihan huolissaan heis-
t4. Kommentoin takaisin, ettd (kyseinen naisasukas) onkin ollut hie-
man huonommassa kunnossa. (kenttépaivéakirja 4.4.2010)

Omaisten omat sosiaaliset verkostot

Omaisella on pitkaaikaisosaston “ulkopuolella” omat sosiaaliset verkostonsa. Ai-
kaisemmissa tutkimuksissa on todettu, ettd niiden omaisten, joita omat sosiaaliset
verkostot tukevat, vierailutiheys kasvaa ajan kuluessa (Gaugler ym. 2003). Kysyin
omaisia haastatellessani, oliko heilld omia laheisid ihmisid, jotka tukisivat heidan
laitoksessa kayntejaan. Kaikki haastattelemani omaiset kykenivat mainitsemaan
ihmisid, joiden kanssa he saattoivat jakaa kokemuksiaan omaisina ja joilta he ko-
kivat saavansa tukea. Kyseisten sukupolvien edustajilla on monia ystavia, jotka
eldvat samassa elaméntilanteessa. Laitosomaishoitajuustilanteissa syntyneitd ko-
kemuksia jaetaan ystavien kesken, vaikka niitd ei talla tavoin valttdmatta haluta-
kaan kehystdd, vaan ’se (léheisen luona sairaalassa kdyminen) on normaalia
elamaa”.
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Riitta: Onko sinulla joitakin ihmisig, ystavia tai sukulaisia, etta koet,
ettd he tukevat kayntejasi taalla?

Maria: Onhan mulla sisko. Se on meilla yhteinen. Ja sitte on mulla
muutamia muitakin, ja joillakin on ollu suunnilleen sama tilannekin,
mut on jo menny ohi. Etta kyll& totta kai. Ne kyselee didin vointia, et
on mulla semmonen. Se on normaalia eldm&a mun mielesta ollu ja
niin nditten ihmistenkin mielestd. Et on mulla on monta tuttuakin
semmosta, joilla on ollu, jotka on suunnilleen samanikasii tai nyt va-
han nuorempia ku min&, niin jossain vaiheessa téssa viime aikoina
niin on ollu monella, ja esimerkiks tissa sairaalassa on ollu ainakin
kolmen l&hituttavan omainen, ja yleensa &iti. Niin, et onhan niista
puhuttu tietenkin, kokemuksista ja tmmdgsistd, et kylla se on ihan
normaali puheenaihekin, ollu monta vuotta ja nyt vielakin. Ettd must
se on aika normaalia, niin ne munkin tuttavat kévi kattomassa ja
huolehti. Tosin heilla on ollu kyl kaikilla vahan lyhyempi ajanjakso,
mut on kuitenkin ollu, semmonen. (Marian haastattelu 22.9.2009)

Osa omaisista jakoi perhepiirin kesken viikonpdivét siten, ettd he kévivat osastolla
vuoron perdan. Muistisairaan l&heisen luona ké&vi silloin joku ldhes joka pdiva.
Paivéat valikoituivat muun muassa tyfaikojen, omien harrastusten ja Espanjassa
osan talvea asumisen perusteella. Raija Julkusen ja Anna Parndsen (2005) mukaan
tyoeldma ottaa heikosti huomioon tydntekijoiden omaishoitotilanteet. Osa-
aikaeldke oli yksi keino, jonka avulla erds tytdr kykeni paremmin jérjestdméén
aikaa osastolla kdymiseensd. Omaiset venyivat usein mittaviin suorituksiin lahei-
sensd hyvéksi. Eréds aikaisemmin virallisena omaishoitajana toiminut vaimo kertoi
poikansa k&yneen joka aamu aikaisin ennen tyéhdn menoaan suihkuttamassa sil-
loin viel& kotona asuneen isdnsa. Edelleen perhe vuorotteli osastolla kdyntejaén.
Lapset auttoivat myds nyt omakotitalossa yksin asuvaa &itiaan.

Osalle suomalaisista kolmanteen ikdan ja elakeldiselamantyyliin kuuluu asu-
minen Espanjassa. Antti Kariston (2008, 438) mukaan lastenlasten olemassaolo
vaimentaa etelddn muuttohaluja, mutta se, ovatko omat vanhemmat viela elossa, ei
niihin sanottavasti vaikuta. Erds Espanjassa osan vuotta asuva tytar kertoi minulle,
ettd isd kdvi osastolla asuvan &idin luona joka paiva muulloin kuin silloin, kun han
olisi pari viikkoa Suomessa kdymassa. Silloin han kéy osastolla pdivittdin ja vanha
isé saa levéata.

Harvalla laitoksessa asuvalla muistisairaalla ihmiselld oli endd omia ystavia
elossa tai he olivat itsekin niin huonokuntoisia, ettd eivat padsseet kdymaéan osas-
tolla. Muutaman kerran néin kuitenkin asukkaiden vanhoja ystavid, perhetuttuja tai
entisid naapureita osastolla kdymassa. Usein he tulivat osastolle yhté aikaa muisti-
sairaan asukkaan omaisen kanssa. Sen sijaan en n&hnyt aineistonkeruuni aikana
osastolla pienid lapsia. Haastatteluissa jotkut omaiset kertoivat kuitenkin myos
lastenlasten vierailuista. Robinsonin ym. (2010, 500) tutkimuksessa omaiset olivat

Muistisairaan ihmisen omaisena

THL — Tutkimus 108 = 2013 137 terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla



Vuorovaikutus ja toimijuus

huomioineet, ettd laitoksesta puuttuivat lelut vierailevia lapsia varten. Tutkimalta-
ni osastolta lelunurkkaus tai lelut myds puuttuivat.

Osastonhoitaja ja omaiset

Johtamisella on oma merkittdva osuutensa omaisen toimijuuden rakenteistumiseen
pitkdaikaisosastolla (Donovan & Dupuis 2000; Kotisaari & Kukkola 2012). Haas-
tattelin osastonhoitajan saadakseni tiedon h&nen toimintansa merkityksestd omai-
sen toimijuuden rakentumiselle (haastatteluteemat liite 11). Pohjoismaisessa ver-
tailututkimuksessa suomalaiset hoivatyontekijat kokivat saavansa terveyskeskuk-
sissa ja vanhainkodeissa esimiehiltd&dn vahemmaén tukea kuin muilla aloilla tyos-
kentelevat hoivatyontekijat. Hoitajien késityksissd myds ongelmat hoivatyon laa-
dussa ja riittdvyydessa osoittautuivat kérjistyvdn nimenomaan laitoshoidossa.
Ty0Opaine on terveyskeskuksen vuodeosastoilla kovin ja asiakasmaarat korkeim-
mat. Hoivatydntekijoiden kokema riittdmattémyyden tunne on kyseisilla osastoilla
palvelumuodoista kaikkein yleisintd ja henkilékunnan puute hyvin tavanomaista.
(katso lisad Kroger 2009a, 28, 36).

Haastattelun aikana osastonhoitaja kertoi avoimesti yhteistydstddn omaisten
kanssa. Osastonhoitajan toimenkuva on hallinnollinen eli han ei osallistu osastolla
arjen hoitotyéhon. Osastonhoitaja keskustelee kuitenkin omaisten kanssa péivit-
téin osaston tiloissa kulkiessaan. Han tapaa omaisia myos omaistenilloissa, hoito-
kokouksissa ja erilaisissa esiintymistilaisuuksissa, esimerkiksi kun paikalliset
koululaiset olivat syksylla 2009 laulamassa osastolla joululauluja. Aloitteen osas-
tonhoitajan ja omaisten kontaktiin tekee osastonhoitajan mukaan se ’kumpi ennét-
ta4&d”. Joskus omaiset tulevat h&nen huoneeseensa keskustelemaan joistakin asiois-
ta. He eivét tule keskustelemaan hdnen kanssaan omista asioistaan, vaan Kkaikki
asiat ovat liittyneet osastolla asuvan laheisen elamaén.

Osastonhoitaja keskustelee henkilokuntansa kanssa usein omaisiin liittyvista
asioista. Tutkijana havainnoin tdman, mutta aineistonkeruuaikanani minulla oli
harvoin mahdollisuutta kuulla téllaisia keskusteluja. Osastolla tallaiset keskustelut
kehystyivét vield syyskuussa 2009 tausta-alueen toiminnaksi (Goffman 1959) ja
lasndoloni huomioitiin. Kevaalla 2010 tilanteissa paikallaolooni ei enaa kiinnitetty
huomiota.

Osastonhoitaja kehotti sulkemaan oven edestani, kun seisoin kéyté-
valla (sattumoisin juuri silloin kanslian oven takana). He keskusteli-
vat (kansliassa) ilmeisesti jostakin omaisesta. Talle piti selittda kaik-
ki. (kenttépdivakirja 8.9.2009)

Osastonhoitaja kéavi kansliassa. He keskustelivat hetken jostakin
omaistilanteesta, joka oli hoitajien mukaan mennyt hyvin, omaiset
olivat pysyneet rauhallisina. (kenttépéivékirja 9.4.2010)

Muistisairaan ihmisen omaisena

THL — Tutkimus 108 = 2013 138 terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla



Vuorovaikutus ja toimijuus

Osastonhoitaja on vastuussa henkilékuntansa omaisosaamisesta.”’Mulla on oltava
luottamus, ettd meillda on ammattihenkildind jonkunlainen vuorovaikutustaito ...
joka kehittyy vuosien varrella ... johon vaikuttaa kokemus ja ik& ... riippuu henki-
I6std ... toiset on luontevampia keskustelemaan kuin toiset ... heikon suomen kie-
len vuoksi keskustelu ja& véhemmaksi”’. Osastonhoitajan mukaan omaisosaaminen
vaatii hoitajilta vuorovaikutustaitoja ja uskallusta kohdata erilaiset omaiset, ”’jos-
kus se vaatii rohkeutta ottaa jotkin asiat puheeksi tai edes kohdata joku omainen
... pyrittaisiin tekem&an luottamuksellinen hoitosuhde ... avointa keskustelua™.
Joitakin (omaisia) on helppo l&hestyd, joitakin véahan haasteellisempaa, mutta
ketdén ei saa jattdd huomiotta.” Osastonhoitaja kehottaa hoitajia keskustelemaan
omaisen kanssa, “kaikkien kanssa on keskusteltava, aloitettava se keskustelu™.
Mitéén erillistd keinoa, tai mittaria, osastonhoitajalla ei ole varmistaa henkilokun-
tansa omaisosaamista. Kehityskeskusteluissa omaisista puhutaan, mikéli aihe nou-
see esille. ”Haasteellisia tilanteita” ovat muun muassa tilanteet, jolloin omaiset
eivat ole asukkaan hoitoon tyytyvéisid, vaikka hoitajat kokevat tehneensé parhaan-
sa.

Osastolla ei ole taloudellisia tai tilallisia resursseja omaisyhteistyéhén. Aiem-
min oli pystytty “esimerkiksi juhlapyhien aikana vahan juhlistamaan ja jarjesta-
maan tarjoiluja, mutta tdné paivana kun kaikkea on kiristetty ... nyt periaatteessa
ei tarjota”. Aineistonkeruuni aikana poikkeuksen teki muun muassa vanhustenvii-
kon torstai 8.10.2009 — valtakunnallinen idkkaiden ulkoilupdiva — jolloin ilmoitus-
taulun paperissa luki ”"Kannustamme my6s omaisia osallistumaan ulkoiluun yh-
dessé asukkaan kanssa. Ulkoilupéivén kunniaksi torstaina omaisille kahvitarjoi-
lu!”. Osaston tilat olivat my6s osastonhoitajan mukaan puutteelliset. ”Tilanpuute
on”, esimerkiksi omaistenillassa péivasali ké&vi ahtaaksi.

Osastonhoitaja toivoo, ettd omaiset osallistuisivat osastolla erityisesti ruokailu-
tilanteisiin ja ulkoiluttamiseen.'® Talloin he ovat apuna ja resurssi osastolle. Ylei-
sesti ottaen osastonhoitajan mukaan omainen on osastolle resurssi antaessaan ai-
kaansa laheiselleen. H&n toivoo, ettd omaiset kayttéisivat rahaa esimerkiksi ulkoi-
luhuppujen tai joululahjojen ostamiseen l&heiselleen sill4 rahalla, joka jaa hoito-
maksuista jaljelle.” Tarvitaan paljon kannustusta ja myds sité rohkeutta ... ei ole
(omahoitajalle) helppo asia mennd sanomaan (omaiselle), ettd ... sité rahaa jaa
... voisitteko ostaa.”

19 Annamme hyvé ja turvallista hoitoa kodinomaisissa olosuhteissa niin, etta asukkaiden ja omaisten
toiveet otetaan huomioon mahdollisuuksien mukaan. Tavoitteena on tukea asukkaiden toimintakykya
ja keskindista kanssakaymista yhteisilla ruokailuhetkilld ja tapahtumilla. Toivomme omaisten vierai-
levan mahdollisuuksien mukaan tapaamassa omaistaan, koska vierailuilla on suuri merkitys asukkaan
hyvinvoinnille.” (Pitkaaikaishoidon asukkaiden hoito ja asuminen. Palvelukuvaus asukkaille ja omai-
sille. 8/2006)
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Osastolla kaydessdédn omaisilla on tarvittaessa mahdollisuus keskustella talon
erityistyontekijoiden, kuten fysioterapeutin, sosiaalityontekijan ja ravitsemustera-
peutin kanssa. Osastonhoitaja ndkee myds osaston vapaaehtoiset omaisten verkos-
toitumismahdollisuuksina osastolla. Osastolla tehdddn yhteisty6td omaisasioissa
myds sairaalapastorin kanssa, ’han on meité kaikkia varten taalla”. Omana ver-
kostoitumismahdollisuutenaan omaisasioissa osastonhoitaja mainitsi myos parhail-
laan kdynnissa olevan MielenMuutos-projektin.

Omaisten keskinaisestd verkostoitumisesta on osastonhoitajan mukaan “’sek&
hyotya ettd haittaa™. Hyotyd on se, ettd omaiset saavat vertaistukea toisiltaan.
Haittana on se, ettd joskus jotkin yksittdiset asiat yleistetddn. Talléin omaisten
k&dyma keskindinen keskustelu ei osastonhoitajan mukaan aina pysy todellisuudes-
sa paikkansapitévissé asioissa.

Osastonhoitajan mukaan “’haasteellisia omaisia” on. Valituksia tulee sekéd
suullisesti ettd kirjallisesti, kirjeita ... pyydetddn huomioimaan se tai tuo ... tulee
myds positiivista kirjallista palautetta”. Osastonhoitaja kertoi haastattelussa, etta
nykyédan positiivista palautetta tulee enemman kuin negatiivista palautetta. Osas-
tolla on palautelaatikko solun 2 kaytavalla. Osastonhoitajan mukaan sinne laitetut
palautelomakkeet k&ydaan lapi kuukausittain osastokokouksissa ja vuoden paat-
teeksi niistd tehdddn yhteenveto. Hén totesi kuitenkin haastattelussa, ettd palaute-
laatikko on ollut viime aikoina tyhjé.

Haastattelun aikana totesin, ettd vaikka osastonhoitajalta naytti esimiestydssaan
puuttuvan monenlaisia resursseja omaisyhteistydn johtamiseen osastollaan, omai-
syhteisty6hon liittyvistd asioista puhutaan osastolla selkedsti paljon. ”Aina on
parantamisen varaa, puolin ja toisin.” Tutkimukseltani h&n toivoi kokonaiskuvaa
kaikesta eri henkil6stéryhmien omaisyhteistydé huomioiden, ’kokonaiskuva ...
kaikesta™.

Esimiehen sijainen ja omaiset

Haastattelin myds osaston sairaanhoitajan, joka sijaistaa osastonhoitajaa tdmén
ollessa poissa tyostd. Sairaanhoitaja osallistuu arjen hoitotydhon, mutta hanelld ei
ole omia nimettyja asukkaita eli han ei toimi omahoitajana. Han ei myoskaan kuu-
lu mihink&an tiimiin ja hén tyoskentelee molemmissa soluissa. N&in hén kykenee
hahmottamaan hyvin osaston toimintaa kokonaisuutena. Hoitohenkilékunnan
ryhméhaastatteluissa olin todennut, ettd hoitajat eivat tunne muita kuin omien
solujensa asukkaat omaisineen. Esimiesta sijaistava sairaanhoitaja oli siis osastolla
ainut tyontekijé, joka tunsi molempien solujen arkisia toimintakaytantdja, asukkai-
ta ja omaisia.

Sairaanhoitajan mukaan omaiset liittyvat osastolla jollakin tavalla kaikkeen,
koska he ovat asukkaan kanssa ’samassa paketissa”. Taman saman ilmauksen
”’samassa paketissa’ sanoi minulle myds erds omahoitajista hanta haastatellessani.
Kasittadkseni kyse on Anders Westiuksen ym. (2010, 1274) esiin nostama ymmér-
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rys siitd, ettd muistisairauden edetessd omaisen ja laheisen elaménkulku kietoutuu
tiiviimmin yhteen, silld omainen on lopulta ainoa henkild, joka kykenee verbaali-
sesti kertomaan jotakin l&heisensd persoonasta ja toiveista. T&ma omaisen kerto-
mus varittyy kuitenkin myds omaisen oman eldman nakdkulmasta rakentuvaksi,
oli omainen sitten esimerkiksi tytér tai puoliso. Syntyy kuva yhteennivoutuvasta
tai sekoittuvasta tarinasta [”intertwined narrative]. Hoitaja ei kohtaakaan persoo-
nia, vaan parin — tai kuten hoitaja ilmaisi ”saman paketin”. Hoitaja on vuorovaiku-
tussuhteessaan muistisairaaseen asukkaaseen tdmén sairauden vaikeassa vaiheessa
riippuvainen omaisen kyvysté ja/tai halusta kertoa t4t4 yhteennivoutuvaa tarinaa.
Mutta kuten aiemmin hoitajien ryhmahaastattelussa tuli ilmi, hoitohenkilokunta
kertoi, etta ei vélittaisi kuulla omaisen oman eldmén asioita. Omaisten ollee kui-
tenkin vaikeaa erottaa omaa eldmantarinaansa erilleen laheistensa eldméntarinasta.

Sairaanhoitaja ndkee omaiset osaston voimavarana, koska he kdyvéat muun mu-
assa auttamassa l&heisidén ruokailuissa. Toisaalta omaisen nakdkulma voi olla
’niin hirveen kapee. Omaisten on vaikea ndhd& kokonaisuutta objektiivisesti™.
Kokonaisuudella sairaanhoitaja tarkoitti osastoa instituutiona, josta hankin ajoit-
tain kantoi kokonaisvastuun.

Sairaanhoitaja keskustelee omaisten kanssa paivittdin. Joskus aloite on hénen,
toisinaan omaisen. Sairaanhoitaja toimii tarvittaessa vélittdjana omaisten, henkil6-
kunnan ja osastonhoitajan vélilla. Omainen saattaa muun muassa pyytda sairaan-
hoitajaa ottamaan kantaa laheisensa hoitoon sellaisessa tilanteessa, jossa kokee,
ettd ei saa hyvaa kontaktia omahoitajaan. Aloitteen voi tehdd myos hoitaja. Talléin
on kyseessa jokin ’karjistynyt tilanne”. Sairaanhoitaja antoi haastattelussa sellai-
sen esimerkin, ettd hoitajat kokivat, ettd omainen ei saisi olla l&sna asukashuo-
neessa hoitotoimenpiteen aikana, mutta omainen oli ollut asiasta eri mielta.

Joskus sairaanhoitaja ottaa kontaktin omaiseen keskusteltuaan ensin tilanteesta
osastonhoitajan kanssa. Kyse on tilanteista, jolloin osaston henkilékunta huomaa,
ettd omaiselle on syntynyt véaara késitys jostakin asiasta osastolla. Osan asioista,
joista sairaanhoitaja keskustelee omaisten kanssa, han vie tiedoksi osastonhoitajal-
le. Joskus omainen saattaa toivoa, ettd asiaa ei viedd eteenpéin.

Laakari ja omaiset

En haastatellut osaston 144kérié erikseen. Osastolla oli vaihtuva la4kéri aineiston-
keruuni alkuvaiheessa. Esittelin itseni osaston uudelle vakinaisemmalle laékarille
tammikuussa 2010 ja kerroin tutkimuksestani. Yhteisty0 ladkareiden kanssa vei
osan hoitohenkilokunnan paivittdisestd ty0ajasta. Tdman voisi sanoa myds niin,
ettd eri tyontekijaryhmat tekivat asukkaiden hoitoon liittyen kukin oman palasen-
sa. Asukkaat ja omaiset nakivat koko ketjun. Eri tydntekijaryhmien arkiset ja osin
yhteiset toimintakéytdnnot — kuten laakarinkierrot — kerrostuivat ajallisesti. Tama
johti paikoitellen siihen, ettd omaiset joutuivat esimerkiksi odottamaan apua lahei-
sensa siirtymaétilanteisiin.
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Kuuntelin 188karin ja hoitajien vélistd vuoropuhelua omaisasioissa ja omaisten
puheita ladkarista.

”Millainen omainen on?”, kysyi ladkari, kun hoitaja kertoi kuumei-
levasta asukkaasta. ”Ihan yhteistyéhaluinen”, vastasi hoitaja. He lah-
tivat huoneeseen katsomaan asukasta. Palattuaan huoneesta laakari
soitti omaiselle tilanteen talle selittden, kyseessa oli keuhkokuume.
L&akéari keskusteli niin pitkd&n omaisen kanssa, ettd hoitajat kansli-
assa odottivat hanen jo lopettavan, koska eivat padsseet itse tietoko-
neille kirjoittamaan raporttia ennen kuin pitéisi lahted syottdmaan
lounasta. (kenttapéivakirja 23.3.2010)

Omaiset tapasivat ladkéria vaihtelevasti, toiset useammin, toiset harvemmin. Osa
omaisista ei ollut keskustellut l1adkarin kanssa moneen vuoteen. Hoitajat jérjestivat
omaisen ja ladkéarin tapaamisen omaisen sitd pyytdessd. Helena Soinin ym. (2012,
56) mukaan vanhusten palveluissa on jo pitk&&n hoidettu vaativia asiakkaiden
asioita hoitajien kautta. Tutkijoiden mukaan tdmé valillinen hoitaminen voi jattaa
omaiset epatietoisuuteen hoitolinjoista ja esimerkiksi ladkityksen perusteista.

Maria: Mutta vahan on semmosta, et 1&8kari kay vissiin aika harvoin.
Mutta kun nd& on nditéd kroonikkoja varmaan suurin osa, niin ei se
paljon, ne kdy tarvittaessa sitte. (Marian haastattelu 22.9.2009)

Riitta: Oletko laakaria tavannut?

Taina: En oo tavannu muuta ku sillon alkuun. Puhelimessa on puhut-
tu. (Tainan haastattelu 23.2.2010)

Terveyskeskusavustaja ja omaiset

Haastattelin osaston terveyskeskusavustajan saadakseni tiedon hénen toimintansa
merkityksestd omaisen toimijuuden rakentumiselle osastolla (haastatteluteemat
liite 12). Terveyskeskusavustaja tapaa omaisia péivittdin. Joka péiva hén ei omai-
siin liittyvid asioita tydssdén kasittele, mutta ’useasti viikossa”. Haastattelussa
terveyskeskusavustaja kertoi omasta positiostaan osastolla ja suhteestaan omaisiin.
Han ei ole saanut koulutusta omaisyhteistyohon.

Terveyskeskusavustajan mukaan hé&nen yhteistyénsd omaisten kanssa liittyy
usein ajanvarauksiin ja kuljetuksia koskeviin asioihin. Han tilaa omaisen toivo-
muksesta esimerkiksi kampaaja-ajan ja kuljetuksen hammasladkariin tai kotilo-
malle. H&n tilaa osastolle myds yksityisen jalkojenhoitajan, kun on ensin keskus-
tellut asiasta omaisen kanssa. Aihepiiri on terveyskeskusavustajan mukaan nyky-
&an hieman kuuma peruna”. Ennen asukkaiden jalkojenhoito siséltyi hoitomak-
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suun, mutta nykyaén asukkaan, tai edunvalvojana toimivan omaisen, pitdd maksaa
lasku — 35 euroa — itse.

Sotaveteraanit sen sijaan saavat kolme kertaa vuodessa ilmaisen jalkojenhoi-
don. Terveyskeskusavustaja hoitaa osaston asukkaiden veteraaniasiat. N&ihin kuu-
luu muun muassa l&&kariltd lahetteen pyytdminen kuntoutukseen. Terveyskeskus-
avustajan mukaan omaiset ovat hyvin perilla veteraanieduista. Maksuasioissa hén
kehottaa omaisia tarvittaessa ottamaan yhteyden sosiaalitydontekijaan.

Terveyskeskusavustajan tehtaviin kuuluu asukkaan kuoltua kdyda ndyttaméssa
vainajaa omaisille alakerran kappelissa.”’ Terveyskeskusavustaja kertoi, etta jos-
kus se tuntuu vaikealta. Kun asukas on ollut osastolla pitkan ajan ja h&nkin on jo
oppinut tuntemaan omaiset, ei oikein tiedd ”’mit4 mind sanon?”” Han sanoo yksin-
kertaisesti ’otan osaa” ja totesi, ettd ’siihen ei koskaan totu™.

Yhteydenotot terveyskeskusavustajan ja omaisten valilla tapahtuvat milloin
kenenkin aloitteesta. Omainen on saattanut esimerkiksi esitt44 toivomuksen hoita-
jalle, ettd saattohoidossa oleva l&heinen voisi tavata sairaalapastorin. Hoitaja ker-
too asiasta terveyskeskusavustajalle, joka soittaa sairaalapastorille ja sopii tapaa-
misajan. Toisaalta omainen saattaa soittaa osastolle ja haluaa puhua l1&dakérin kans-
sa. Talloin terveyskeskusavustaja jattaa ladkarille soittopyynnén. Terveyskeskus-
avustaja toimii suhteessa omaisiin usein puhelimen vélityksella.

Terveyskeskusavustajalle kuuluu vastuu seké osaston kaytévien ja potilashuo-
neiden ilmoitustauluista. Osastonhoitajan kehotuksesta han laittaa tauluille tiedot-
teita muun muassa hoitomaksujen korotuksista, jalkojenhoidosta ja viikoittaisista
ruokalistoista. Samoja ilmoitustauluja kdyttdvat myds muun muassa sairaalapasto-
ri ja viriketoiminnan ohjaajat.

Osastolla usein vierailevat omaiset ovat tulleet terveyskeskusavustajalle tutuik-
si. Joskus omaiset kertovat hénelle omia huoliaan ja “’kyselevét kaikkea osaston
toiminnasta”. Terveyskeskusavustaja ei koe tatd omaa ty0tddn kuormittavana
asiana.

Laitosapulaiset ja omaiset

Haastattelin osaston laitosapulaisen (haastatteluteemat liite 13). My0os laitosapulai-
set tapaavat omaisia pdivittdin. Laitosapulaisilla ei ole Kirjallisia ohjeita omaisyh-
teistyolle, eivatka he ole saaneet koulutusta omaisyhteistyéhon. Laitosapulaisilla
on oma paikkansa osastohierarkiassa ja tdsta positiostaan kasin he toimivat suh-
teessa omaisiin.

2 \/ainajien nayttd omaisille: Vainajien naytto omaisille on suositeltavaa jarjestaa omassa yksikossa
ennen siirtoa kylmatilaan. ...Vainajien ndyttd omaisille suoritetaan rauhallisesti ja asiantuntevasti ja
omaisille annetaan mahdollisuus rauhassa hyvastelld vainajaa. Vainajan ndytosta sopiminen omaisten
kanssa seka itse ndyttd on aina kyseisen osaston henkilékunnan vastuulla. Hoitohenkil6kunta huoleh-
tii my0s omaisten hyvinvoinnista. ... Liitteet: Kun elama paattyy — Ohjeita vainajan omaiselle.”
(Vainajien kuljetus, nayttd, luovutus ja siunaus vanhusten palveluissa. 8.11.2006)
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Laitosapulaiset puhuvat omaisten kanssa erilaisia asioita kuin hoitajat. He eivat
saa puhua omaisille asukkaiden sairauksiin liittyvista asioista. Tosin laitosapulai-
nen haastattelussa totesi, ettd ei han niistd aina tiedakaan. Laitosapulainen kertoi,
ettd jotkut omaiset ovat varsin uteliaita” ja kysyvét heiltd osaston muiden asuk-
kaiden sairauksista tai voinnista. TallGin laitosapulainen vastaa, etta ei tieda asiaa.
Tarvittaessa hdn kehottaa omaisia keskustelemaan hoitajien kanssa. Hanen keskus-
telunsa omaisten kanssa kasittelee arjen tavallisia asioita. Omaiset kertovat lai-
tosapulaisille usein omaan eldmé&énsa ja aiempiin eldménvaiheisiinsa liittyvia asi-
oita. Laitosapulaisen mielestd tallaisia asioita on "’hauska kuunnella”.

Laitosapulainen keskustelee omaisten kanssa tydpdivén mittaan monissa tilan-
teissa, paasaantodisesti huoneita ja kdytdvié siivotessaan ja ruokaa jakaessaan. Jos-
kus keskustelutuokiot huoneissa pitkittyvat ja laitosapulainen naurahtikin haastat-
telussa, ettd ajoittain hén tastd syystd vélttdd meneméssd johonkin huoneeseen
tiettynd kellonaikana. Siivousty® nimittain hidastuu keskustelun vuoksi.

Laitosapulaisen siivoustyota hidastaa myds asukkaiden omat tavarat hoitopdy-
dilla ja ikkunalaudoilla. Laitosapulaisen mukaan tavarat saavat kuitenkin olla pai-
koillaan, koska osastolla ei ole tiloja omille tavaroille. Vaikka ikkunalaudoilla
olevien kukkien kastelu kuuluu laitosapulaisten toimenkuvaan, laitosapulainen
kertoi muutamien omaisten, jotka kdyvét osastolla useamman kerran viikossa,
kastelevan itse kukat, jotka ovat tuoneet osastolle. Joskus omaiset pyytavat lai-
tosapulaista kastelemaan kukkia, jos ovat itse pidemman aikaa osastolta poissa
esimerkiksi lomamatkansa vuoksi.

Laitosapulaiset oppivat tuntemaan omaisten rutiinit ruokailuaikoina ja osasivat
toimia tydssaan ne huomioiden. Sirpa Lappalainen (2007b, 117) kirjoittaa Tuula
Gordonin, Janet Hollandin ja Elina Lahelman kirjoitukseen viitaten koulun aika-
tila -poluista: koulun arki on ajan ja tilankdyton suhteen tarkkaan séadeltyd, ja
toiston myota polkujen seuraamisesta muodostuu oppilaille rutiini. N&in tapahtuu
my06s osan omaisten kohdalla pitk&aikaisosastolla. Laitosapulainen tietdd ketka
omaiset laheisineen ruokailevat yleensé péivasalissa ja ketka kaytavien varsilla tai
huoneissa. Laitosapulaiset antavat pdivasalissa ruokatarjottimet ensin niille omai-
sille, jotka ovat tulleet sy6ttdmaén laheisiaédn. Myds pdivallisaikaan jotkut omaiset
haluavat ensimmaisiné ruokatarjottimet, koska heidan laheisensé ruokailu on hi-
dasta. Laitosapulainen vastasi kysyttdessd, ettd omaisten toiminnan rutiineista ei
tule kerrottua sijaisille. Osastolla oli havainnointini perusteella usein laitosapulais-
ten sijaisia. Usein sijaiset olivat maahanmuuttajataustaisia tyontekijoita.

Laitosapulainen toimii paikoin vélittdjand omaisten ja hoitohenkilékunnan va-
lilla. Joskus uudet omaiset eivét tunnista laitosapulaista laitosapulaiseksi ja kyse-
levét asukkaiden vointiin liittyvid asioita haneltd. Joskus osastolla ei ndy yhtéan
hoitajaa ja omaiset kaantyvét asiassaan laitosapulaisen puoleen. Tall6in laitosapu-
lainen etsii hoitajan. Omaiset valittavat asioista myos laitosapulaisille, "’kylla joo,
aika paljonkin®. Joskus kun laitosapulainen kokee jonkin tilanteen erityisen vai-
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keaksi, hdn hakee hoitajan tilanteeseen mukaan. Laitosapulainen totesi kuitenkin,
ettd omaisillakin on huonot pdivansa ja ettd h&nen toimintansa suhteutui tahén
ymmarrykseen. Joskus han vain keskusteli tilanteissa rauhallisesti omaisten kans-
sa. Han kertoi arvioivansa kokonaistilannetta ja ottavansa valitukset tarvittaessa
puheeksi toisten laitosapulaisten tai hoitajien kanssa. Hoitajien tehtdvéna on tarvit-
taessa viedd asia eteenpdin osastonhoitajalle tiedoksi.

Mydés laitosapulaisen mukaan osastolla on paikkoja, joihin omaiset eivat saa
mennd. N&itd ovat muun muassa osastokeitti ja siivousvarastot. Keittion ovessa
on lappu, jossa omaisia kielletddn menemasta keittioon. Taustalla on hygieniasyyt
ja asiasta oli keskusteltu sairaalan hygieniahoitajan kanssa. Laitosapulainen kertoi,
ettd ’jotkut omaiset tulevat nytkin, eivat ne usko kuitenkaan™.

Vierailijat olkaa hyvét ja koputtakaa oveen — lukee keittion ovessa.
(kentt&paivakirja 21.5.2009)

Osastolla laitettiin omaisille tarkoitettu paivékahvi — kahvi ja tee termospulloissa
ja keksilautanen — solun 1 pdivésalin lipaston péalle. Hoitajat eivat halunneet, etta
jakaessaan pdivékahvia omaiset koskisivat omin kéasineen kahvikarryn pulla- ja
keksilaatikoihin. Havainnoidessani paivékahvitilannetta totesin kuitenkin joiden
kuiden omaisten ottavan péivakahvinsa karrystd — ehké juuri tuoreen pullan vuok-
si, jota ei ollut omaisille pdivésalissa tarjolla. Asiasta ei omaisille huomautettu.
Minuakin kehotettiin usein ottamaan, tai minulle annettiin, paivakahvit pullineen
suoraan karrysta. Saanndissa oli poikkeuksensa.

Laitosapulainen ei nde omaisten valilla eroja omaisen idn tai asukkaan sairaus-
diagnoosin mukaan. Sen sijaan han totesi joidenkin vaimojen olevan ehka vahan
“tiukempia” ja sanovan asioista teravammin”. Syyksi laitosapulainen arveli sen,
ettd ndma omaiset ovat olleet osastolla pitkaan, he kuuluvat tdhén ’yhteisdéon” ja
uskaltavat siksi sanoa monia asioita. Naiden omaisten pitk&aikaisosastolla raken-
tunut paikallisidentiteetti (Marin 2003, 30) on todenndkoisesti vahvempi kuin
monilla muilla omaisilla.

Raja tyontekijoiden ja omaisten véalilla oheni myds siten, ettd laitosapulainen
kertoi keskustelevansa tiettyjen tuttujen omaisten kanssa myds ruokaillessaan
alakerrassa henkilokunnan ruokasalissa, jossa my0s omaiset saivat ruokailla. Lai-
tosapulainen ei pitanyt tilannetta ongelmallisena.

Sairaalapastori ja omaiset

Haastattelin myos sairaalapastorin (haastatteluteemat liite 14). Sairaalapastori on
monelle osaston omaisille tuttu henkild. Sairaalapastori tiedottaa toiminnastaan
osaston ilmoitustauluilla.

Solun 1 ilmoitustaululla on lappu sairaalasielunhoidosta, taytyy jos-
kus kopioida. Voisin varmaan myds keskustella sairaalapastorin
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kanssa ja kysya mm. ettd onko heilld yhteisesti sovittuja toimintata-
poja osaston kanssa liittyen omaisiin. (kenttépéivakirja 17.9.2009)

Sairaalapastori kertoi, ettd joskus osaston hoitajat ehdottavat omaiselle sairaala-
pastorin tapaamista esimerkiksi l&heisen saattohoitovaiheessa. Kuulin kerran sai-
raanhoitajan soittavan sairaalapastorille osaston kansliassa kenttépdivakirjaa kir-
joittaessani.

(Sairaanhoitaja) puhui puhelimessa papille: ”(Erds naisasukas) on
loppuvaiheessa (hénet oli siirretty toiseen huoneeseen, olin néhnyt),
sanottu omaisille, ett4 voivat tulla milloin vain. Ehtoollisen antami-
nen voi kuulemma olla jo vaikeaa. Poika on ollut kdyméassa.” (kent-
tpdivéakirja 3.6.2009)

Toisinaan omaiset soittavat itse sairaalapastorille tai tulevat kdymaéan hénen luo-
naan alakerran toimistohuoneessa. Kaisa totesi haastattelussa, ettd voisi pyytaa
sairaalapastoria kdymaan ditinsa luona silloinkin, kun ei ole kyse saattohoitovai-
heesta.

Riitta: Entés (oletko tavannut) sairaalapastoria tai muita?

Kaisa: Sairaalapastorin kanssa. Joo, olen keskustellut, ja sillon ku
aitini oli huonos kunnossa, ni mehan pyydettiinkin téa sairaalapasto-
ri kdymaan, ja oon miettinyt, et pitas oikeestaan pyytaa sillonkin ku
ei 00 niin huonos kunnossa, et sillo ku ittenkin niinku ymmartaa siing,
mutta se oli nyt sellanen tilanne, et me katsottiin, et nyt. (Kaisan
haastattelu 13.10.2009)

Sairaalapastorin luona kayvét sekd kirkkoon kuuluvat ettd kirkkoon kuulumatto-
mat omaiset, ’ei erotu”. Sairaalapastori kertoi, ettd nykyisin tapoihin ei kuulu se,
ettd sairaalapastori kiertdisi osastolla systemaattisesti huoneesta huoneeseen.
Omaisten kanssa sairaalapastori kertoi keskustelevansa kaikenlaisista arkipdivan
asioista heité osastolla tavatessaan.

Sairaalapastori perusti talon sosiaalityontekijan kanssa omaistenryhman syk-
sylla 2009. Sairaalapastorin mukaan siihen osallistuvat omaiset ovat yksin el&via
ihmisid ja usein puolisoja. Tydeldméssa vield mukana olevien lasten sairaalapasto-
ri arveli olevan Kiireisid ja heilld oli omia sosiaalisia verkostojaan, joten he eivét
omaistenryhmad vélttdmatta kaipaa. Han kertoi omaistenryhman olevan kokeilun.
Tarvittaessa voitaisiin perustaa ryhma myos tydeldmédssd mukana olevia omaisia
ajatellen. Nyt ryhm& kokoontui tiistaisin klo 15.00-16.30, mika oli tydikéisille
omaisille liian aikainen ajankohta. Omaisten omia aikatauluja rakenteistivat myos
muun muassa erilaiset harrastukset.

Kaisa ei tiennyt omaistenryhmastd, kun asiaa haneltd kysyin. Kysyin
oliko ajankohta hénelle liian aikainen. Kylla se olisi. "En m& kyll&
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tiennytk&an.” Han oletti, ettd ryhmé olisi samanlainen, kuin aiem-
massa (hoito)paikassa, jossa omaiset olivat jarjestaneet erilaisia ta-
pahtumia. (kenttapdivékirja 23.1.2010)

Ulla oli 18hddssa omaistenryhmaédn. Han oli kdynyt sielld vain sen
ensimmaisen kerran, koska “tiistait ovat huonoja paivid” (omien sa-
manaikaisten harrastusten vuoksi). (kenttdpdivékirja 19.1.2010)

Sairaalapastori tekee omaisasioissa yhteisty6td talon musiikkiterapeutin ja virike-
ohjaajien kanssa. Han saattaa muun muassa ehdottaa omaiselle, ettd hanen l&hei-
sensd saattaisi hyotyd musiikkiterapiasta tai viriketuokioista. Sairaalapastori oli
my®6s mukana talossa jarjestettdvissa erilaisissa tilaisuuksissa, kuten joulujuhlassa.

Olin mukana ala-aulassa pidetyssé joulujuhlassa. Osastolta oli mu-
kana viisi omaista. Asukkaita oli yhteensa 10. Taisivat kaikki osallis-
tujat olla solun 1 puolelta, toisessa solussa naytti olevan sijaisia tois-
sd. Kukaan ei ollut erityisesti pukeutunut tilaisuutta varten, ei kukaan
omaisistakaan — vrt. sotaveteraanijuhla. Juhlassa puhui ylil&&kari, jo-
ka ei maininnut pitkdaikaisosastoista mitddn. H&n puhui vain sairaa-
lan osastoista. Mukana olivat sairaalapastori ja sek& suomen- ettd
ruotsinkielisen seurakunnan pastorit. X:n Seniorilaulajat lauloivat.
(kenttapdivakirja 16.12.2009)

Talossa eri tyontekijaryhmien ajalliset toimintakdytannét kerrostuivat. Kyseiseen
tilaisuuteen oli pd&ssyt mukaan tutkimaltani osastolta vain toisen solun asukkaita.
Toisessa solussa oli havainnointini mukaan toissa sijaisia. Joko ndma eivét joulu-
juhlasta tienneet tai sitten eivat muilta toiltd&n ennéattédneet asukkaita juhlaan vie-
mé&an. Omaiset kuitenkin toivoivat l&heisilleen virikkeitd, vaikka eivét itse paasisi
tilaisuuksiin osallistumaan.

Sairaalapastorin mukaan omaiset kéyvét laitosvaiheessa ldpi monenlaisia
psyykkisid prosesseja, joista han usein keskustelee heiddn kanssaan. Muistisairaan
ihmisen omaisen eldmé on saattanut kapeutua sosiaalisesti jo kotona. Laitoksessa
ystévat usein lakkaavat kdymastd. Puolisot kertovat h&nelle muun muassa, etta
lapsille on usein vaikeaa se, ettd oma is4 tai diti ei endd tunnista heitd. Samoista
asioista omaiset puhuivat myds minulle usein. Gynthia L. Portin ym. (2001) mu-
kaan muistisairaan ihmisen persoonallisuuden muuttuminen aiheuttaa omaiselle
surua ja tunteen rakkaan ihmisen menetyksestd. Tdma voi estdd omaisen sitoutu-
mista osastolla kdymiseen.

Viime vuonna (miesasukas) viel& tunnisti vaimon. Pariskunnalla on
kaksi tytartd — molemmat yksinhuoltajia ja molemmilla nuoria lapsia
— mutta he k&yvat harvemmin tdiden vuoksi. Vaimo arveli, ettd he
eivat mydskéan ehka kay siksi, ettd isé ei endd tunnista ketéén. (kent-
tpdivakirja 18.9.2009)
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Sairaalapastori keskustelee myds hoitajien kanssa. Hanen mukaansa henkildkun-
nan arjen toiminnan taustalla saattavat vaikuttaa omat tiedostamattomat psyykkiset
prosessit paivittdin kuoleman l&heisyyttd kohdatessa. T&man vuoksi omaisten
antaman kritiikin vastaanottaminen voi sairaalapastorin mukaan olla joskus hoita-
jille vaikeaa.

Kuoleman edessda mieli herkistyy ja asiat suhteellistuvat. Kun on juuri edelli-
sessd huoneessa hoitanut kuolevaa ihmisté ja tukenut surevia omaisia, seuraavan
huoneen omaisen huoli esimerkiksi [&heisen hampaiden kunnosta ei sind hetken&
tunnu kenties hoitajan mielestd erityisen merkittavalta asialta.

Toisaalta osastolla on téallakin hetkella niin suuri vaihtuvuus, etti
ymmarrdn myoés hoitajia, jotka eivat enndtd huomioimaan kaikkia
omaisia. Min&k&&n en enndttdnyt ndhdd yhden muistisairaan naisen
poikaa ennen kuin tdmén 4iti jo kuoli. Osastolla pitdisi olla vahvat
omaisrutiinit taustalla, mutta tuolla (osastolla) ei ole. (refleksiivinen
péivakirja 24.2.2010)

Hoitajat joutuvat tekemdan tydssédén runsaasti tunnetydtd. Aina se ei onnistu ja
itsehillintd pettdd. Kirjoitin kevaalla 2010 kenttépaivakirjaani lyhyesti, kuinka eras
ulkomaalaistaustainen hoitaja purskahti puhelun péaatteeksi itkuun kansliassa. Han
oli juuri soittanut erdalle idkkaalle ja sairaalle vaimolle osastolla asuvan puolison
akillisestd kuolemasta. Tassa vaiheessa osaston hoitajille oli jo sovittu sairaalapas-
torin jdrjestdmid saattohoitoa késittelevia tyonohjauskokouksia. Osastolla oli sil-
loin kuollut parin kuukauden sisalla viisitoista asukasta. Hoitajat tarvitsevat tilaa
ymmartadkseen, millaisia psyykkisid taakkoja he tyonsa vuoksi kantavat (Speck
2006, 129).

Osastolla pdivittdin kayvat omaiset olivat usein tietoisia asukkaiden kuolemis-
ta. Omaiset keskustelivat muiden asukkaiden kuolemista kanssani hiljaa ja ohi-
mennen. Omaisen nékodkulmasta kuolemat néakyivét konkreettisimmin jatkuvina
asukkaiden huonesiirtoina.

Kulttuurimme on vanhenemisen ja kuoleman kieltdva. Oman laheisen tulevasta
kuolemasta puhuttiin minulle vahan. Pitkdaikaisosastolla omaisten tulevaisuuden
pohdintoja vérittdd kuitenkin ennakoitu laheisen kuolema. Harva omainen puhui
asiasta minulle niin suoraan kuin Taina haastatellessani hé&ntd. Kuolema-sanaa
lienee kuitenkin Kkulttuurisesti vaikea kéayttdd. Tainakin kaytti haastattelussa kuo-
lemasta kiertoilmaisua ’poisnukkunu”.

Riitta: No sitten, miten sa aattelet tulevaisuudesta? Vai ajatteletko
mitaan?

Taina: No, m& melkein joka paivé odotan puhelinsoitto taalta, etta...

Riitta: Mm.
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Taina: ...4aiti on poisnukkunu. Etta kylldh&an se tilanne semmonen on
ettd, mé& tavallaan valmistaudun siihen. (Tainan haastattelu
23.2.2010)

Aineistonkeruussani asukkaiden lukuisat kuolemat johtivat jatkuvasti uusiin omai-
siin tutustumiseen. N4in useita kertoja muun muassa uusia omaisia, jotka paivél-
lisaikaan eivét tienneet, ettd hoitajat menevat paivéllisen asukkaille syo6tettydédn
itse ruokailemaan lepohuoneeseensa. Omaiset joutuivat t&lloin epadtietoisina, ja
usein asiantilasta hieman kiukkuisina, odottamaan hoitajia. Uudet omaiset eivét
luonnostaan tieda osaston aikatauluja.

Musiikkiterapeutti ja viriketoiminnan ohjaajat ja omaiset

En haastatellut erikseen osastolla kdyvid musiikkiterapeuttia ja viriketoiminnanoh-
jaajia.* Havainnoin kuitenkin heidan osastolla pitimiaan toimintatuokioita. Mu-
siikki- ja toimintatuokioita jarjestettiin osaston péivésaleissa saannollisesti kolme
kertaa viikossa: tiistaisin klo 11-11.40 ja torstaisin klo 13-13.30 viriketuokio ja
perjantaisin musiikkihetki klo 13-13.30. Jotkut omaiset olivat l&heistensd kanssa
tilanteissa mukana. He auttoivat paitsi omia l&heisiddn, myds muita osastojen
asukkaita osallistumaan tilaisuuksiin.

Eréédn muistisairaan miesasukkaan, Aaron, vaimo kommentoi musiikkiterapian
venyvén usein liian pitk&ksi ja tdma haittasi paivakahvin juomista yhdessé lahei-
sen kanssa. Taas kerran eri tyontekijaryhmien yllapitdmét ja uusintamat toiminta-
kéytannot kerrostuivat arjessa vertikaalisesti omaisten ndkdkulmasta epamielek-
k&alla tavalla. Hoitajat nimittdin alkoivat jakaa péivakahvia asukkaille huoneisiin
vield musiikkiterapian jatkuessa péivasalissa, jonne omaisten kahvitermostaatti oli
tuotu. Kyseinen vaimo ei kehdannut hakea itselleen kahvia kesken musiikkiterapi-
an. Tamaé heikensi selkedsti vaimon viihtymista osastolla vieraanvaraisuuden eleen
takerrellessa. Lisa Kelleyn ym. (1999; myds Topo ym. 2007, 94) mukaan hoito-
ympdriston ja -filosofian tulisi tukea perherituaaleja, kuten esimerkiksi yhdessa
ruokailua. VVaimo sanoi minulle kerran kdytavalla hanen kanssaan keskustellessani
asiaan viitaten, ettd "’ei ne (henkil6kunta) yhtéan ajattele”.

Musiikkiterapiassa oli mukana 16 asukasta ja seitsemdn omaista.
Hermannin huuto kuului pdivasaliin saakka. Aaron vaimo kertoi ol-
leensa Hopeaniemessa ja sielldkin oli ollut fysioterapeutin vetdma
musiikkiterapia, ilman sdestysta. Hyvin oli laulu raikunut silti. Maija

2L Virike- ja virkistyspalvelut: Yksikoissa jarjestetaan mahdollisuuksien mukaan virike- ja virkitys-
toimintaa paivittdisten toimintojen yhteydessa seka juhlia, retkia tai erilaisia ryhmia. Omaisten toivo-
taan tulevan mukaan yksikdiden virike- ja virkitystoimintaan. Sovittuun vapaaehtoistoimintaan suh-
taudutaan myonteisesti.” (Pitkaaikaishoidon asukkaiden hoito ja asuminen. Palvelukuvaus asukkaille
ja omaisille. 8/2006)
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haki valilla kahvia pdivasalin poydaltd. Aaron vaimo kommentoi
hetken pééastd hieman harmistuneena, ettd musiikkiterapia venyy aina
vahén liian pitkélle. K&ytavalla oli jo alettu jakamaan kahvia ja puo-
liso oli jo vasynyt. Han l&hti ennen viimeistd laulua tuokiosta pois.
(kentt&paivéakirja 9.4.2010)

Havainnoin kevéélld 2010 myds viriketoiminnan ohjaajan jarjestdmad tilaisuutta.
Siella mukana olevat muutamat omaiset ehdottelivat aktiivisesti kuunneltavia
lauluja.

Viriketoiminnan ryhma alkoi klo 10.50, jatkuen puoli tuntia. Mukana
t&lt4 osastolta vain (er&s naisasukas), noin kymmenen asukasta yh-
teenséd. Kolme toisen osaston omaista. Torstain viriketuokiossa olisi
sama aihe. Talldin ovat mukana toiset asukkaat, sanoi ryhmén vetdja.
Tilausuudessa oli 1&snd vapaaehtoinen naapuriosastolta, siksi sen
osaston asukkaita oli enemmé&n mukana. Ohjelmassa Lauluarvontaa
— Reijo Taipale ja Tapio Rautavaara. Tilaisuus alkoi lauluilla Capri
ja Satumaa, pééattyi Tyton huiviin. Omainen kertoi vélissa paikallisen
seurakunnan kirkkoherran syntymépdivéjuhlasta, jossa tdmén lapset
olivat soittaneet tangon. (kenttépaivakirja 16.3.2010)

G. H. Trainin ym. (2005) haastattelututkimuksessa sek& muistisairaat ihmiset itse
ettd henkilokunta ja omaiset pitivat aktiviteetteja tarkeind. Ne tulisi tutkimuksen
mukaan kuitenkin suunnata yksil6ille, ei ryhmille. Tutkimustuloksen mukaan
muistisairaat ihmiset nimittdin korostivat valinnanmahdollisuuksia. Tdman asian
toi esille myds erds haastattelemani omahoitaja (9.4.2010). Han per&&nkuulutti
osaston toimintamahdollisuuksiin lisaé yksilollisyytta, kun yritin sanoa, ettd onhan
osastolla havainnointini perusteella paljon erilaista (ryhma)viriketoimintaa. "Ei
kaikki halua osallistua niihin ... yksilollisia tarpeita, mista tykkaisi ... yksilollisia
kellonaikoja, milloin haluais.”

Yksityiset fysioterapeutit, vapaaehtoiset ja omaiset

Kuten olen aiemmin esittdnyt, omainen ei tapaa osastolla vain paikallisen organi-
saation tyontekijoitd. Osastolla omainen tapaa nykyisin myds muiden yhteiskunta-
alueiden — kuten yksityisen ja kolmannen sektorin — toimijoita. Esimerkiksi omais-
ten kokemukset hoidon laadusta, ja/tai mahdollisuuksista, rakentuvat nykyisin
moniulotteisesti. Tdman voisi sanoa myds niin, ettd kunnallisen organisaation
siséall& palveluvalikoima on lisééntynyt.

Osastolla ei ollut omaa fysioterapeuttia tai kuntohoitajaa. Tapasin osastolla ai-
neistonkeruuni aikana kuitenkin kaksi yksityistd fysioterapeuttia, jotka kévivat
muutamien asukkaiden luona omaisten maksaessa kustannukset. Aikaisemmin
olen tuonut esille erd&n miesasukkaan fyysisen toimintakyvyn kohennuspyrkimyk-
sid viitaten polkulaitteen kayttoon péivésalissa yksityisen fysioterapeutin ohjauk-
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sessa. Toinen fysioterapeuteista keskittyi omaisten toivomuksen mukaisesti laa-
jemmin asukkaiden psykososiaaliseen kuntoutukseen.

(Toinen) yksityinen fysioterapeutti lauloi huoneessa (erddn mies-
asukkaan) kanssa ”...ostan litran lAmminta maitoo, ai ai ai, lamminta
maitoo ...” (miesasukas) lauloi mukana. (kenttapdivékirja 12.3.2010)

Osastolla kavi sédannollisesti myos vapaaehtoisia. Keskustelin muutaman kerran
erddn eldkeikéisen vapaaehtoisen kanssa. Kyseinen miespuolinen vapaaehtoinen
oli oppinut tuntemaan osastolla s&&nnéllisesti kdyvét omaiset ja kertoi keskustele-
vansa heidan kanssaan.

Keskustelin myds X:n seurakunnan vapaaehtoisen kanssa. ... Han oli
kéynyt vapaaehtoiskurssin elakkeelle padstyaan ja on kdynyt osastol-
la vuoden alusta ldhtien. Kyseessd on srk:n pilottihanke. Heilla on
kerran kuussa vapaaehtoisten tapaamiset. Toisaalta hdn voisi tarvit-
taessa keskustella paikallisen sairaalapastorin kanssa. Han sanoi kes-
kustelevansa myds valilld niit4 néit4d omaisten kanssa. H&n on oppi-
nut tuntemaan osastolla péivittdin vierailevat omaiset. Vapaaehtoinen
keskustelee asukkaiden kanssa ja kdy heidén kanssaan ulkona. Han
kuitenkin harmitteli, kun on pdivi4, jolloin kukaan asukkaista ei ha-
lua l&hted ulos. (kenttapdivakirja 8.9.2009)

Néin l&htiesséni myos vapaaehtoisen tydnteleméssa (eréstd miesasu-
kasta) talon ala-aulassa takaisin osastolle pain. He olivat olleet ulkoi-
lemassa. On valtakunnallinen idkk&iden ulkoilupéivd, mutta talo ja
piha ovat hiljaisia. (kenttépéivékirja 8.10.2009)

Erés toinen vapaaehtoinen oli myds osastolla usein kayville omaisille tuttu. Han
auttoi asukkaita osallistumaan musiikkiterapiaan. Tastd muutama omainen kertoi
minulle tyytyvaisend. Henkilokunta kertoi ryhmdhaastattelussa, ettd omaiset suh-
tautuvat vapaaehtoisiin myonteisesti.

Riitta: Miten omaiset suhtautuvat naihin vapaaehtoistoimijoihin?
V3: Mun mielest tosi myonteisesti.
V3: Ja meil on ollu kauheen mukawvii.

V7: Ja hirveen moni vanhus kaipaa sité vaan lahella oloa, et ei tarvi
tehd& mitéan, ei tarvi ulkoillakaan, kunhan nyt joku istuis vierella ja
juttelis.

V1: Mutta aina nda tosiaan vapaaehtostyontekijat niin eivat jaksa si-
toutua. Etta heil ei oo sellasta, ja sitte ko jos ei saa sita vuorovaiku-
tusta siitd asukkaasta niin, ei aina kovin pitkalle he eivét jaksa. Ett,

Muistisairaan ihmisen omaisena

THL — Tutkimus 108 = 2013 151 terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla



Vuorovaikutus ja toimijuus

mutta niitd on niit muutamia oikein mukavia poikkeuksia meill& ollu,
jotka ovat jaksaneet kdyda pitkaénkin. (ryhméhaastattelu 27.8.2009)

Kampaaja, kahvionpitdja, kesasijainen, ruokalan henkilékunta ja omaiset

En haastatellut talon kampaajaa ja kahvionpitdja4, mutta havainnoin usein heidéan
keskustelevan omaisten kanssa. Osastolla usein kayville omaisille he olivat tuttuja.
Omaiset kayttivat alakerran kioskia ja kahviota. He Kiittelivat usein palvelun jous-
tavuutta. Esimerkiksi syntymépdivatarjoilut osastolla oli hoidettu alakerran kahvi-
on avulla. Maija pyysi kioskinpit4jd& tuomaan Einolle osastolle Iltalehden aina
silloin kun ei itse tule osastolle.

Maija: ... ja tuon hénelle lltalehden, ja jos ma en ole taall&, niin ma
sillon maksan etukateen tai soitan tohon kioskiin, et ootteks te ysta-
valliset ja viette hanelle, ettd viette halle et han saa sen joka paiva-
Ma& olin yhdessa vaiheessa, molemmat lehdet, mut han sano, et ala
turhaan ota molempia, kun niis on samoja asioita. Mut sen m& oon
pitdny huolen. (Maijan haastattelu 22.9.2009)

Keséllad 2009 osastolla oli ’keséatyttd™, josta monet omaiset pitivat. Myds hoitajat
ryhmahaastattelussa kiittelivat kyseista sijaista.

Maija: ... et se oli ihana. Se oli niin ihana, ettd ma sanoin ku hén
1ahti, ku me ostettiin halle lahja sitte, ni m& sanoin tule nyt takasin.
Se tuli niin hirveen hyvin naitten kanssa, just semmosia, ettd ku taal-
lahdn on moni, jota ei kdyda katsomas ollenkaan. Ja sitte vei ulos.
(Maijan haastattelu 22.9.2010)

Osa omaisista kavi saanndllisesti ennen osastolle tuloaan ruokailemassa alakerras-
sa henkil6kunnan ruokasalissa siella ruokalan henkildkuntaa tavaten.

Riitta: Sind kayt tuol alhaalla syéméssa?

Maija: Ma kayn siella syoméassé ja ma oon, ja méhén en osaa kohta
muuta kuin vettd keittdd, méa ennen rakastin ruuanlaittoo ja oli vie-
raita ... mutta se on niin helppo ja se on niin halpa. Niin ma meen
sinne ja sit ma tuun ténne. (Maijan haastattelu 22.9.2010)

Muut tydntekijat ja omaiset

Osaston omaiset kohtasivat l&heistensa rinnalla myds muita sekd talossa tydsken-
televia ettd muualla sosiaali- ja terveydenhuollon piirissa toimivia tyontekijoita.
Omaiset menivét muistisairaiden laheistensd kanssa muun muassa alakerran ham-
mashoitolaan tavaten sielld hammashoitajia ja hammaslaakareitd. Toisaalta he
kavivat laheistensd kanssa erikoisladkareiden vastaanotolla, muun muassa Meilah-

Muistisairaan ihmisen omaisena

THL — Tutkimus 108 = 2013 152 terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla



Vuorovaikutus ja toimijuus

dessa silmaklinikalla. Keskustelin ndistd kdynneistd omaisten kanssa, mutta en
ollut niissd@ mukana havainnoimassa tilanteita.

Muistisairaan l&heisensd edunvalvojana toimiessaan omaiset tapasivat muun
muassa maistraatin henkilékuntaa. Enni kertoi, ettd ei ole nyt saanut riittavasti
tietoa hoitomaksuista. Aikaisemmin, sisaren asuessa yksityisissa hoitopaikoissa,
hénelle oli kerrottu hoitomaksun maksimisumma. Omaiset tulkitsevat nykyisié
kokemuksiaan esimerkiksi informaation saamisesta omista eldamankulkunsa myoté
syntyneistd kokemuksistaan — ajallisesti syntyneista sisdisistd luokka-, sukupuoli-
ja sukupolvikokemuksistaan — k&sin. Herzbergin ja Ekmanin (2000) mukaan riit-
tdmaton informaation ja kommunikaation taso johtaa omaisten kohdalla epévar-
muuteen ja luottamuksen puutteeseen.

Omaiset kohtaavat laitoksessa monella tavalla rakentuneita valtasuhteita, jotka
herdttdvat heissd tunteita ja vastarintaa, ’véhan ne tdmmdssia on sitten, iséntia
olevinaan.” Minulla, nuorempaa sukupolvea edustavalla tutkijalla, ei olisi edes
ollut aktiivisessa sanavarastossani sanaa “isantd”, jolla on oma historiallinen kai-
kunsa suomalaisessa yhteiskunnassa.

Riitta: Koetko sind namé sairaalamaksut kalliiksi? Etté nyt kun aja-
tellaan, ettd niit4 korotetaankin?

Enni: Niin tekee. Kylldh&n ne. M& en taaltakaan ni sitten, sillonhan
kun on noissa yksityisissa, siellahdn saa sitten tietdd, mika on se
maksimi. Ehk& mina olin liian, oon ollu silla tavalla et en m&, ma
oon ajatellu, ja eih@n se hénella nyt oo kumminkaan se eléke ole kun
ihan ennen vanhaan kun ... se eldkekin juoksemaan, se ei niin suuri
ole. Niin kyllahan ne nyt, ku se taas korotettiin, ja ennen ku se viis-,
15%, alkuunhan se oli se 20% ja&. Ja kaiken miké& on tuloa sitten ni
se kyll tasta vieddan ettd kyllahan ne kaiken vie. Kylldhén se tietysti
tulee yhteiskunnallekin maksamaan se hoito, mutta. Ainakin (h&nen
sisarensa) tapauksessa kylla ne niin paljon saa, ettd kylla se, mina
luulen etté sen peittdd, mutta. Nyt ma kylla sen lahetin ja mé&, vuoden,
viime vuoden vaihteessa mina sitten ku ma muutamia vikoja sielta
sitten, siis tehtiin virheitd, joka sitten kumminkin, onni ettd oli se
maistraatti, niin sité vahan, sitd kumminkin pikkusen pelataan, tama
puolikin. Niin korjasivat. Ja sitten mina kysyin taltad paavastaavalta,
ettd mika se se maksimi sitten on. Ett& kyll& minad nyt sen uskon, etta
se on enemman kuin mitd meilla, mut et, no ei han nyt muista, mitéa
se on ja sitten se jai. Mutta nyt kun tassa vaihtu, niin mina kylla sitte
kirjotin, ettd mina toivon, ettd kun te l&hetatte sinne paperit, te myods
sanotte, mik& se on se maksimi. Ettd vahan ne timmdssia on sitten,
isantia olevinaan, ettd se otetaan. ... maistraattiinkinhan sita joutuu
maksamaan ni, sitakin sitten pienentdd ja kaikkee tammasta siina oli
sitten. (Ennin haastattelu 17.10.2009)
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6.5 Yhteenveto: omaisyhteistyon alueet

Tassé luvussa olen tarkastellut omaisen toimijuuden rakentumista sosiaalisten
suhteiden ja osastolla sosiaalisesti rakentuvien toimintakdytantdjen puitteissa.
Hoitotydn toiminnassa voidaan erottaa sekd véliton ettd valillinen hoito. Valiton
hoito kohdistuu suoraan potilaaseen, vélillinen hoito kasittda esimerkiksi sairaan-
hoitajan suorittaman ladkkeenjaon ladkkeenjakohuonessa. Koska olen edell& osoit-
tanut, ettd omaisen sosiaaliset suhteet ulottuvat laitoksessa hoitohenkilokuntaa
laajemmalle, nostan esiin uudenlaisen sosiaalisen toiminta-alueen, nimittdin omai-
syhteistydn alueen.

Méérittelen omaisyhteistyon alueen vuorovaikutusalueeksi, joka rakentuu mo-
niammatillisten tyontekijoiden sekd muiden toimijoiden ja omaisten yhteistyo6lla.
Se on sosiaalinen tila, jossa yksilon elaman mahdolliset ristiriidat kollektiivisesti
tuotetaan. Se on paikka, jossa yksilon hyva kohtaa yhteisen hyvén, yksityinen
julkisen, ja jossa ne vdittelevat ja pitdvat keskindistd neuvonpitoa. (Bauman 2002,
50, 53.) Omaisyhteistydn alue rakentaa sek& omaisen etté laitoksessa asuvan muis-
tisairaan ihmisen toimijuutta. Tdmda nykyiselldadn reflektoimaton ja jasentymaton
“harmaa alue” on vuorovaikutusalue, jossa tilanteellisesti aktualisoituvat sek&
omaisen toiminnan pakot ettd mahdollisuudet, tdytymiset ja voimiset.

Omaisten ja pitk&aikaisosaston eri toimijoiden kohtaamiset tapahtuvat tietyssa
konkreettisessa tilanteessa, tilassa ja ajassa. Omaisen toimijuutta rakentavat paitsi
arkiset pitkéaikaisosaston toimintakdytdnnot saantdineen, rutiineineen, normei-
neen ja arvoineen, myds osaston ja rakennuksen fyysiset tilat. Olen tdssa luvussa
nayttanyt, miten toiminta omaisyhteistydn alueella konstruoituu yhdessé toimien.

Puhumalla “kohtaamisen” sijaan késitteestd “omaisyhteistydn alue” siirrén kat-
seen pois yksittaisistd toimijoista erilaisiin tilanteisiin ja toiminnan alueisiin, jotka
rakentuvat yhdessa sosiaalisesti. Tdman jéalkeen tilanteita ja alueita voi katsella ja
arvioida objektiivisemmin, ja toisaalta yksittéiset toimijat saavat pysya itsendisina
ja erilaisina. On vain omaisyhteistyon alueita, jotka konstruoituvat tavalla tai toi-
sella yhdessa. Omaisyhteistyon alueille voisi sisallyttdd yhdessa omaisten kanssa
luodut ohjeet ja keinot, joilla toimintaa rajataan ja jaetaan. Osaston henkilokunta
saateli osaston fyysisia tiloja: osastolla oli paikkoja, joihin omaiset eivdt saaneet
menna. Sen sijaan omaisyhteistyon alueet olivat heille epéselvid. Nailla alueilla
aktualisoituvat sosiaalieettiset ongelmat arkisine voimia vievine ristiriitoineen
puolin ja toisin. Nailla alueilla myds omaiset kokivat esimerkiksi tiedon puutetta
toimijuudessaan. Tilanne johti kenenkdan sitd varsinaisesti tarkoittamatta ei-
toimintakéytantdihin ja ei-toimijuuteen.

Madrittelemallda esimerkiksi ulkoilu selkeésti yhdeksi formaaliksi omaisyhteis-
tyon alueeksi, ulkoilukdytantdja voitaisiin jatkossa kehittdd erilaisia tydvalineita,
kuten oppaita, Kirjoittaen. Ndin ulkoilusta yhtend omaisen toiminnan alueena teh-
téisiin hanelle uusi, laadukkaampi, mahdollisuus. Omainen voisi kehittaa itselleen
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uusia taitoja ja kykyjé ja néin kohdata eteen tulevat uudet haasteet onnistuneesti
(Nolan ym. 2004, 50).

Omaisyhteistyon alue osastolla on muun muassa paivakahvitilanne silloin, kun
omainen on paikalla ja avustaa muistisairasta l&heistddn kahvin juonnissa. Esimer-
kiksi perjantaisin osastolla eri tyontekijaryhmien yll&pitdmét toimintakéytannot
kerrostuivat ajallisesti vertikaalisesti — musiikkiterapiatuokio ja péivakahvinjako
huoneisiin — tuottaen paikoitellen omaisille ei-aiotusti mielipahan tunteita. Myds
esimerkiksi erilaiset juhlatilaisuudet ovat omaisyhteistyon alueita. Useat omaiset
kertoivat juhlatilaisuuksien olevan osastolla kayntiensd kohokohtia. L&heisille
toivottiin lisad aktiviteetteja myds silloin, kun omainen ei itse paéssyt tapahtumiin
mukaan.

Uudenlaiseksi omaisyhteistyon alueeksi voisi maaritelld myds omaisten for-
maalin keskindisen sosiaalisen verkoston — omais/l&heisneuvoston — luomisen
osastolle, jossa olisi mukana tydntekijaedustus (myds Voutilainen 2004, 74). Tata
kautta omaisten vaikutusmahdollisuudet osastolla paranisivat sdénnellylla tavalla,
joka ei myoskaan kuormittaisia henkilokuntaa ’salaliitto”-epéilyind. Toiminnalle
luotaisiin yhdessé yhteisia pelisdantdja. Toinen vaihtoehto olisi vastavuoroisten
vuorovaikutussuhteiden ja yhteisollisyyden korostaminen (ks. Brown ym. 2009).
Tamén tavoitteen tutkimukseni kuitenkin kyseenalaistaa, silla kaikki omaiset eivét
halua tutustua osastoon tai sielld asuviin, vieraileviin tai tydskenteleviin toisiin
toimijoihin.

Omais/laheisneuvosto voisi myds toimia asiantuntijaneuvostona potilasturval-
lisuuteen ja eettisiin kysymyksiin paneutuen. Jyrkdmé (2011) on ehdottanut, etta
osastoilla tehtdisiin vuosittain eettinen raportti, johon kirjattaisiin millaisia eettisia
kysymyksia osastolla on vuoden mittaan tullut esille. Niiden omaisten kesken,
jotka muodostavat osastolla oman osakulttuurinsa, laitoskotoilua voisi myds tukea
tarkoituksellisesti: kenties he esimerkiksi voisivat sisustaa osastoa vanhoilla itse
kerdamilladédn kulttuurihistoriallisesti arvokkailla ja muistoja heréttavilla esineilld.
Marjatta Marinin (2003, 36) mukaan ihmisten itsensa osallistuminen tilojen ja
ympériston suunnitteluun pohjustaisi paikan hengen ja voiman luomista; tunnetta
kotona olemisesta.

Tarkastelemalla aikaisemmissa luvuissa omaisen toimijuuden rakentumista ins-
tituution ja erilaisten sosiaalisten suhteiden puitteissa en tavoittanut riittavalla
syvyydelld omaisen toimijuuden rakentumisen prosessinomaisuutta. Seuraavaksi
siirrynkin tarkastelemaan toimijuuden rakentumista ajallisten muutosten keskell&.
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Aika on keskeinen sosiaalista eldmaa jarjestdava kategoria. Aikaa voi tarkastella
monesta ndkokulmasta kasin. Jyrk&mén (2001a, 120) mukaan aika on mukana,
pohdittiinpa melkein mitd tahansa yhteiskunnallista ilmiota alkaen yksilon el-
ménkulusta ja paatyen yhteiskunnallisten muutostrendien kautta yhteiskuntien
tulevaisuuden futurologisiin ennakointeihin.

Sosiaalisessa elamdssd on erilaisia aika-areenoita ja erilaisia aikalogiikoita.
Jyrk&mén (2001b, 134) mukaan esimerkiksi laitosyhteisdssd voivat vaikuttaa niin
asukkaiden, tyontekijoiden kuin omaistenkin erilaiset aikalogiikat. Kussakin tilan-
teessa tai kullakin areenalla voi jokin malli tai logiikka ilmetd p&allimmaéisend,
peittdd ja murentaa muut mallit, jotka saattavat jadda ndkymattomiin myds tutki-
mukselta. Toimijuus rakentuu ja muuttuu ajallisesti ja paikallisesti niin makro-
kuin mikrotasollakin. Aika tuo myds esiin jo poissaolevia merkityksié, kehysten
historian (Goffman 1974). Toisaalta tulevaisuuttaan ennakoiva ihminen rakentaa
aktuaalista toimijuuttaan myds tulevaisuutta silmalla pitden (Jyrkdméa 2008a).

Vanheneminen on ajallista ja paikallista ympériston sek& mahdollistaessa etté
rajoittaessa esimerkiksi harrastustoimintaa (Jyrkdmé& 1995). Toimijuudessa yhdis-
tyvat myos luonto, ruumillisuus ja kulttuuri. Ajan kuluessa erilaiset muutokset
ravisuttavat ymparoivad luontoa ja kulttuurisia rakenteita sekd toimijoita niiden
puitteissa. Osa muutoksista on tarkoitettuja ja/tai ennakoitavissa olevia. Téllaisia
ovat muun muassa vuodenajan vaihtelut ymparoivassa luonnossa ja kalenterivuo-
den suomalaiset kulttuuriset juhlat traditioineen. Kaikki ne edellyttavat toimijoilta
erilaisia toimenpiteitd myos pitkdaikaisosaston arjessa. Toimijuus on prosessuaa-
lista ja ajassa muuttuvaa. Se on liikkumista ja kehittymistd, mutta se voi olla myds
tarkoituksellista paikallaan polkemista, vastarintaa ja luopumista. Vaikka toimi-
juudessa on sosiologisen kasityksen mukaan pitkélti kyse valinnoista, toimijuutta
rakenteistavat my0s asiat, joita ihminen ei itse valitse. Joka tapauksessa arjen va-
linnat tehdaén olemassa olevista vaihtoehdoista.

Muutoksia tapahtuu yksil6tasolla, "yksil6ajassa” (ks. Jyrkama 2001b, 128).
Omaiset kertoivat 14 kuukautta kestdneen aineistonkeruuni aikana muun muassa
oman terveytensd ja toimintakykynsa heikkenemisestd ja muutoksista muissa l&-
hisuhteissaan. Toisaalta osastolla oli koko ajan meneilldén rakenteellisia institu-
tionaalisia muutoksia, esimerkiksi kehittdmishankkeita, joiden seurauksista arjen
toiminnalle omaiset olivat paikoitellen huolissaan. Ryhmaétasolla on kyse "vuoro-
vaikutusajasta”, jota yksilot voivat hallita vain osittain, koska se muovautuu myds
toisten tekemisten ja toiminnan pohjalta (ks. Jyrkdmé 2001b, 128). Toimijuuden
viitekehys antaakin mahdollisuuden ajallis-paikalliseen ’mikrohistorialliseen”
tarkasteluun. Toimijuuden modaliteetit ovat historiallisesti muuttuvia.
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Toimijuus on my®os tilanteellista. Tutkimuksessani en voi valttaa sitd, ettd pe-
rustan osin analyysini vain kertatapahtumiin. Tilanteiden kontekstina pysyy kui-
tenkin koko analyysini ajan kyseinen pitkdaikaisosasto. Tilanteiden tapahtumisai-
ka vaihtelee. Myds tilanteissa mukana olleet henkil6t vaihtelevat. Videoimalla
tilanteita systemaattisesti olisin voinut nédyttdd lukijalle toiminnassa ja toimin-
taymparistosséd tapahtuneita muutoksia aineistonkeruuni ajalta. Koska videointi ei
eettisista syistd tullut kyseeseen, joudun analyysissani tyytymé&an véhemmén visu-
aalisten aineistojeni analyysiin ja niista kirjoittamiseen.

Havainnoin kuitenkin erilaista jatkuvuutta ja erilaisia muutoksia toiminnassa ja
toimintaympéristossa koko aineistonkeruuni ajan. Muutoksia arkisessa toiminnas-
sa nakyi muun muassa kulttuuristen juhlien myotd, viikottaisissa toimintakéytan-
nodissd, osastolla kdynnissa olevissa kehittdmishankkeissa ja suhteessa ympéroi-
vaan luonnon vuodenkiertoon. Omaiset toimivat muutosten keskelld kykyjensa
mukaisesti, ja heiddn toimijuutensa ilmeni erilaisena toimintana arjen jatkuvien
muutosten keskell&.

Richard Sennett pohtii kirjassaan Uuden kapitalismin kulttuuri (2007) instituu-
tion aikakasityksen merkitysta tyontekijoiden eldaméantarinan rakentumiselle. Sen-
nettin mukaan ihminen pyrkii punomaan ajallista eldméankulun jatkumoa, jonka
rakentumista muun muassa karkiyritysten lyhyet ja siséllgiltddn nopeasti vaihtuvat
tydsuhteet ehkdisevat. Myds omainen kohtaa terveyskeskuksen pitkdaikaisosastol-
la monenlaisia organisatorisia muutoksia. Miten omaisen ja hdnen muistisairaan
laheisensa elamantarinan jatkuvuus mahdollistuu pitk&aikaisosastolla? Miten ja
miksi toimijuus muuttuu?

7.1 Ajalliset toimintakaytannot

7.1.1 Kulttuuriset juhlat ja ajalliset tempaukset

Osaston toimijat toimivat monenlaisin kulttuurisin, yhteisesti jaetuin toimintaa
ohjaavin periaattein, joiden kautta he yll&pitivét ja uusinsivat yhteiskuntajarjestel-
mé&a laajemminkin. Aineistonkeruuaikana havainnoin muun muassa osaston tiloja
esteettisend toiminta- ja elinympéristond. Osastolla huomioitiin kalenterivuoden
juhlat osaston sisustuksessa visuaalisia ja audiovisuaalisia tunnelmia luoden ja
asukkaiden suomalais-kulttuurista identiteettid vahvistaen. Merkitsin havainnot
aina lyhyesti kenttépaivakirjaani, esimerkki joulun alla 2009: ”Osastolle oli lisatty
joulukoristeita. Josefiina sanoi pelk&davansa poydalla olevaa kynttilaa — patterilla
toimivaa — kun naytin sitd hanelle. ... Kiersin osaston vield lapi. Eino kuorsasi
vuoteessaan. Osastoa oli koristeltu lisdd joulukoristein, joululaulut soivat.” Mui-
den kulttuurien tapojen noudattamista en osastolla havainnut.

Myds omaiset halusivat toiminnallaan yll&pitad ja uusintaa l&heistensé kulttuu-
rista ja sosiaalista identiteettid suomalaiset kalenterijuhlat huomioiden. Esimerkik-
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si &itienpaivana 2009 omaiset olivat tuoneet l&heisilleen &itienpéivakortteja ja
kukkia.

Ainon seindlld oli yksi &itienpaivékortti ja lukuisia muita kortteja.
Poydélld ruukkuruusu. ... Josefiinan poydalla kaksi &itienpéivakort-
tia. Kolme kukkakimppua. (kenttépéivakirja 21.5.2009)

Omien tavaroiden kautta voitiin ilmaista myds makua ja kulttuurista pddomaa.
Esimerkiksi Einon ikkunalaudalla oli aina liloja orkideoita, joista tdma erityisesti
piti. Osa omaisista toi aina juhlapyhind laheisilleen my®ds juhliin liittyvid perinne-
ruokia. Ulla toi &idilleen p&&sidssunnuntaina vuonna 2010 pashaa. Han ilmensi
toiminnallaan kulttuurista toimijuuttaan (Richmond 2011, 423).

Tulin osastolle klo 12.20. Josefiinan poikaa tervehdin solun 2 kayté-
valla. (Erds asukas) kertoi lounasruoan olleen hyvéé. Pashan sijaan
oli tarjolla rahkavaahtoa. ... Ainon tytar oli tuonut mukanaan oman
pashan ja aikoi jattda sen, ettd hoitajat voisivat antaa sen Ainolle il-
lalla. Nyt oli ollut lounaalla niin paljon syotavaa. (kenttapaivakirja
4.4.2010)

osastolla k&ynteihin ei vuodenajoilla tai juhlapyhilld ole vaikutusta. Han perusteli
asiaa haastattelussa silla, etta “aitihan ei tieda aina, et mika vuodenaika on”. Aiti
ei myodskdan halunnut syddé herkkuja, joten Taina ei keksinyt, mita &idille toisi,
’no en, kun hén ei mitdan halua. Yritettiin tuoda hedelmi ja jotain, mutta kun han
ei halua syoda mitdén. Niin en oo nyt oikeen keksiny sitten et mitd ma toisin.”
Taina ei ndin ollen mydsk&én kyennyt integroimaan muistamatonta &itidédn mu-
kaan yhteisolliseen traditionaaliseen tapaan representoida juhla-aikoja.

Pitk&aikaisosastolla sekd omaisten lasndolo ettd poissaolo huomataan. Henki-
I6kunnan késitykset omaisten toimijuudesta rakentuvat erilaisten omaisten arjen
toimintaa vertaillen, myds poissaolevat omaiset huomioiden. Juhlapyhing osastolla
kavi myds harvinaisempia vierailijoita. Paasidisend 2010 osastolla kavi ruotsinkie-
lisen seurakunnan Kirkkoherra tuomassa ruotsinkielisille asukkaille paésidister-
vehdyksen, narsissikimpun. Hoitajista kyseinen vuosittain toistuva kaytanto tuntui
hyvalta, silla kukkia saivat myos sellaiset asukkaat, joiden luona omaiset kavivat
harvoin. Kukkien puuttuminen kertoi siis kyseisten omaisten toimineen osastolla
henkilokunnan keskuudessa yhteisesti jaetun moraalista jarjestystd luovan toimin-
nan periaatteen vastaisesti.

Aineistonkeruuaikanani talossa ja osastolla oli kulttuuristen juhlien ja juhlati-
laisuuksien lisaksi erilaisia pdivan mittaisia tempauksia. Erés niista oli toukokuus-

Muistisairaan ihmisen omaisena

THL — Tutkimus 108 = 2013 158 terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla



Toimijuus ja ajankulku

sa 2009 jérjestetty Liikuta Minua -tapahtuma. Paikalla ollut Maria huomioi vapaa-
ehtoisten vapaan liikkumisen osastolla.?

Hissien edessd oli jono ulos l&htijoitd Liikuta Minua -tapahtuman
vuoksi. ... Hellan luona oli vapaaehtoinen istumassa vuoteen vieres-
sd Liikuta Minua -tapahtuman vuoksi. Kysyin vapaaehtoiselta, onko
hé&net ohjattu huoneeseen vai kavelikd han vain itse sisdén. Yhteis-
tyossa se jarjestyi”, kuului vastaus. Toinen vapaaehtoinen vain kéveli
sisdén huoneeseen sind aikana, kun olin huoneessa. Toisen solun
kéytdvan ilmoitustaululla on jarjestyssdédnnot, joissa omaisia kielle-
td4&n menemaén toisten asukkaiden huoneeseen. Hell&n tytar sanoikin
(minulle) hieman my6éhemmin (asiantilaan viitaten), ettd han ei ole
k&ynyt muissa asukashuoneissa. (kenttdpaivékirja 12.5.2009)

Maria vertasi omaa ymmarrystddn osaston toimintasddnnoista ja normeista vapaa-
ehtoisen vastaaviin. Omaa toimintaa tietoisuus osaston saanngisté ja normeista oli
rajoittanut.

Omaisille saanndlliset vuosittaiset tapahtumat — kuten valtakunnallinen ulkoi-
lupdiva lokakuun kahdeksas péiva — toivat virkistysté. Erds joka paiva kaksi kertaa
vaimonsa luona kdyva uupunut miespuoliso keskusteli minunkin kanssani leik-
kisésti tuona kyseisend pdivand lokakuussa 2009. Liikunta- ja puhekyvyttémén
vaimon ulos vieminen oli pukemisineen ja riisumiseen varsin tyolasta. Ulkoilupéi-
va antoi omaiselle helpon ja legitiimin syyn pyytda hoitajia auttamaan laheinen
ulkoilukuntoon. Avun pyytdmisen esteet voivat Normand Carpentierin ym. (2008)
tutkimuksen mukaan olla rakenteellisia, vuorovaikutukseen liittyvid, yksilopsyko-
logia tai kulttuurisia. Kyseinen omainen ei milloinkaan Kkritisoinut avun puutteesta
hoitajia ulkoiluasioissa. Aineistonkeruuni aikana moni omainen kuitenkin totesi
Laurin tavoin, ettd ulkoilu on toimintana ’suuri tapahtuma”. Omaisena siihen
motivoituminen ei ole helppoa, mikéli l&heinen ei jaksa kuitenkaan istua kauan.
Toisaalta ulkoilua saattoi estdd kokemus liian Kiireisista hoitajista.

Lauri: Tietysti pitais useammin vieda (veli) ulos, mut se on niin suuri
tapahtuma. Joskus oon vienyt, viime kesanakin kolme nelja kertaa.
Mut hén ei toisaalta niin helpolla enéé jaksa istua siina rullatuolissa,
et se vasahtaa siihen. (Laurin haastattelu 12.5.2010)

2 \firike- ja virkistyspalvelut: ... Omaisten toivotaan tulevan mukaan yksikoiden virike- ja virkistys-
toimintaan. Sovittuun vapaaehtoistoimintaan suhtaudutaan mydnteisesti.” (Pitkaaikaishoidon asukkai-
den hoito ja asuminen. Palvelukuvaus asukkaille ja omaisille. 8/2006)
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Ei ole kdynyt (puolisonsa kanssa) talvisaikaan ulkona, vain kesél-
14. ”Ei ne t&alla kerkid”. (kenttapéivakirja 21.1.2010)

7.1.2 Muuttuvat ajalliset toimintakaytannot

Osaston rutinoituneissa ajallisissa, esimerkiksi viikottaisissa toimintakéytannoissa,
nékyi vuodenkierto, kuten hiihtolomaviikko vuonna 2010. ”Olin huomannut jo
eilen seinien ilmoitustauluilta, etté& musiikkiterapia ja virikeryhma on peruttu talta
viikolta hiihtoloman vuoksi.”” Omaiset osallistuivat usein ndihin tapahtumiin, ku-
ten olen aiemmin osoittanut. Omaiset eivét kuitenkaan aina huomanneet ilmoitus-
taulujen jatkuvasti muuttuvia uusia tiedotteita. Koska miné kerésin aineistoa myos
ilmoitustaulujen materiaalista, huomasin sieltd asioita, joita omaiset eivat olleet
lukeneet; omaistenkin luettavaksi tarkoitettu informaatio ei aina tavoittanut kohde-
ryhmaansa.

Vaimo Kkertoi osallistuneensa (syksyllda 2009) kerran omaistenryh-
mé&én. Han oli odottanut, ettd tietoa olisi tullut jatkoista, mutta “mi-
nulle ei ole tietoa tullut” onko ryhma alkanut uudelleen tdnd vuonna
(2010). IlImeisesti vaimo ei lue ilmoitustaulua vieldkaan. (kenttapéi-
vékirja 21.1.2010)

Kyseinen vaimo oli haastattelussa syksylla 2009 kertonut minulle, ettd han ei juuri
lue ilmoitustauluja. Omaistenryhmén toiminnasta oli laitettu uusi tiedote kaytévan
seindlle hyvissa ajoin ennen tammikuun puolivélin jalkeen uudelleen kokoontuvaa
ryhmaa.

Toimintakdyténtdjen sopivalla ajoituksella suhteeessa omaisen omaan eldman-
tilanteeseen on merkityksensa omaisen toimijuudelle ja hyvinvoinnille. Syksylla
2009 henkilokunta paatti alkaa pitdmaan aiemmin vain suunnitelma-asteella olleet
hoitokokoukset omaisten kanssa. Erés korkeasti koulutettu syopéasairaan aidin 43-
vuotias tytér pahoitteli myéhemmin syksylla pidetyn hoitokokouksen jélkeen mi-
nulle, ettd hoitokokous pidettiin lilan my6haan. Aiti oli asunut osastolla silloin jo
reilun kuukauden. Tytar koki, ettd odotusaika oli tuntunut vaikealta, koska saatto-
hoidossa olevan &idin hoidon tavoite oli hénelle epéaselva. Pidetyn hoitokokouksen
tytar koki hyvana ja itseaan helpottavana. Aiti eli lopulta osastolla vain pari kuu-
kautta.

Se mik& on hoitajille helppoa ja itsestdanselvad, esimerkiksi lahestyvén kuole-
man merkkien huomaaminen ja toiminta saattohoitoaikana, ei ole omaisille help-
poa ja selvad. Taman hoitajat toki tiesivat. Tama tuli esille hoitajien ryhmahaastat-
telussa keskustellessamme omaisten kyvystd kohdata kuolema. Mutta tdménkin
omaisen kohdalla kyse oli nimenomaan toiminnan oikeasta ajoittamisesta hanen
yksil6llisiin tarpeisiinsa ja ainutkertaiseen elamankulkuunsa néahden pian kuolevan
aitinsa rinnalla.
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Kiireisell& osastolla, ja usein myds henkilékunnalle odottamattomien kuolemi-
en keskelld, tilanteiden ja toiminnan ajallinen hallinta ei ole helppoa. Omaisten
toimijuutta — kuten osaamista ja tunteita kuoleman laheisyydesséd — rakenteisti
eldmén arvaamattomuus ja siihen vélittémasti liittyva toiminnan hallitsematto-
muus, siis toiminnan ei-aiotut seuraukset. Joka tapauksessa toimintakéytantdjen
aikarakenteet rakenteistivat omaisen toimijuutta osastolla.

7.1.3 Osaston tilojen ajallinen saately

Omaiset osallistuivat osaston tilojen s&ételyyn ja heiddn toimintaansa tiloissa
myos jatkuvasti saddeltiin. Tilojen s&étely oli paitsi rakenteellista, myo6s ajallista.
Tilojen kayttdd rajoitettiin muun muassa terveydellisistd syistd, esimerkiksi epi-
demia-aikana kevadalla 2010. "Huoneessa X on eristys, lappu ovessa omaisille ja
vierailijoille, ettd pitdd ottaa yhteys hoitajiin ennen kuin menee huoneeseen. No-
roepdily, yksi potilas on ripuloinut ja oksentanut paljon.” Osastolla vaihdettiin
aineistonkeruuni aikana myo6s huonekalujen paikkoja ja tdten omaisten totuttuja
istumapaikkoja muutellen. Havainnoin monenlaisia pysyvid ja muuttuvia asioita
aina osastolla kdydessani, esimerkiksi huomioiden tammikuussa 2010, ettd ’tele-
visio oli siirretty toiselle puolelle paivasalia”. Tdman seurauksena erdén perhe-
kunnan tavanomainen istumajarjestys vaikeutti osaston muiden asukkaiden televi-
sion katselua.

Kevaalla 2010 hoitajat sanoivat ryhméhaastattelussa, ettd he olivat yritténeet
lounasaikaan ’vallata takaisin” osan solun 2 pdivésalista oman osastonsa asuk-
kaiden kayttoon. Paivésalia kayttivat nykyisin etupddssd naapuriosaston asukkai-
den omaiset. Tiloja hallittiin ja toimijuutta rakennettiin myos katseilla.

V5: Ja hoitaja ei tas voi olla ku sielt tulee murhaavii katseita.

V5: ... niilta (toisen) puolen (omaisilta), niilté, et ollaan heiéan tontil-
laan sitten.

Henkilokunnan ja omaisten Valilla kaytiin myds materiaalisilla, ruumiillisilla ja
taloudellisilla resursseilla pienimuotoista vaihtokauppaa. Kevaalla 2010 satuin
paikalle, kun osastolla oli aamuvuoron aikana tehty sisustuksellisia kevattoité ja
oli uudistettu muun muassa ikkunalaudalla olevia viherkasveja. Erés usein osastol-
la kdyvistd vaimoista oli saanut mieluisan viherkasvin alun itselleen Kkotiin vieté-
vaksi. Han naytti kukanalkua minulle iloisena kotiin lahtiessd&n. Vaimo puoles-
taan syotti — han osasi, halusi ja kykeni mielihyvaa tuntien tdman tehda — miehen-
sé aina osastolla kdydesséaén ja oli tdten toimien puolestaan osastolle ruumiillinen
ja taloudellinen resurssi.

7.1.4 Osaston ajalliset kehittdmishankkeet

Osastolla vuosia kdyneet omaiset olivat vuosien varrella seuranneet osastolla mo-
nien kehittdmishankkeiden etenemistd ja niiden seurauksia arjen toiminnalle.
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Omaiset havainnoivat ja arvioivat kehittdmishankkeita. Henkilokunnan huoli valit-
tyi omaisiin huolena ja epdvarmuutena tulevista tapahtumista. Omaiset ennakoivat
tulevaa. Tammikuussa 2010 Kaisa kertoi minulle spontaanisti tulevasta ruoanjako-
jarjestelman muutoksesta ja sekd muisteli ettd arvioi samalla menneitd osastolla
olleita projekteja.

Josefiina ja tytdr Kaisa istuivat solun 2 péivasalissa. Menin keskuste-
lemaan heiddn kanssaan. Péivasalissa oli my6s pari muuta asukasta
omaisineen katsomassa TV:td. Josefiina soi banaania ja tytar kertoi,
ettd han on alkanut tuoda &idille banaania ja lohivoileipid, ne tuntu-
vat maistuvan. ... Tytéar alkoi kertoa oma-aloitteisesti, kuinka ruoan-
jakosyhteemi muuttuu osastolla. Sanoin, ettd kerro vaan, en tieda
asiasta. "Ne joutuu itse jakamaan” (tytdr puhui useamman Kker-
ran “niistd” tarkoittaen hoitajia). ”Se teettdd niin hirveesti toita, ettd
ne on huolissaan, miten ne jaksaa.” "Ruoka-ajat muuttuu, lounas
myd6hennetéén, péivallinen kevennetéddn.” Kysyin onko hén huolis-
saan asiasta ditinsa vuoksi. Tytar pudisti paatddn. "En ma nytkaan
tiedd, mita (&iti) syd.” Kysyin keneltd han on kuullut asiasta. Tytar
kertoi kuulleensa asiasta useammalta hoitajalta. Eri hoitajat on pu-
huneet siitd.” Kysyin milla &anenséavylla hoitajat ovat puhuneet asias-
ta, ovatko olleet huolissaan. Tytdr vastasi hieman naureskellen, ettd
Tiina (erds tyontekijoistd) ei ole koskaan huolissaan, mutta Leena ja
Johanna ovat pohtineet “miten meidén kay ... heill on kauhee Kii-
re ... se teettdd enemman toitd”. Ruoanjakosysteemi muuttuu tyttéren
mukaan kuukauden kuluttua. ”Ne yrittd4 jotain parantaa.” Tytar ker-
toi, ettd niiden vuosien aikana, jona han on osastolla kaynyt, sielld on
ollut monenlaisia projekteja. Han mainitsi ulkoilun ja omahoitajajar-
jestelman. Omahoitajajarjestelméstd han totesi — hieman itsekseen
aaneen puhuen — ettd “omahoitajuutta ei endad huomaa niin”. (kentta-
paivékirja 23.1.2010)

Aikaisemmin toteutuneiden kehittdmishankkeiden jalkia nakyi osastolla. Er&an
edellisen koko organisaation kattaneen kehittdmishankkeen seuraus nékyi osastol-
la siten, ettd osaston asukkaiden sankyjen yl&puolelle seindlle oli laitettu A4-
kokoinen paperinen huoneentaulu, jonka olemassaolon olen jo aiemmin mainin-
nut. Huoneentauluissa mainittiin myds omaiset. Esimerkiksi Josefiinan huoneen-
taulussa luki “omaiseni vierailevat usein” ja Einon huoneentaulussa “ulkoilen
vaimoni kanssa”. Ryhmahaastattelussa kevaalla 2010 hoitajat totesivat, ettd kaikKki
omaiset eivat halua huoneentauluja laheistensad sdngyn paatyihin. Hoitajille tdman
tekeminen on kuitenkin kaupungin ohjeiden mukaisesti pakollista. Eettinen omai-
syhteistyd on yksi niistd kysymyksistd, joita aineistoni nostaa esille. Kyseinen
paperi rikkoi hoitajien mukaan asukkaiden itsemaaradmisoikeutta ja yksityisyyden
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suojaa, sill4 uteliaat” omaiset kiersivat osastoa ja lukivat toistenkin asukkaiden
huoneentauluja.

7.1.5 Vuodenajat

Ympériston rytmit ja ruumiillisuus kietoutuvat erottamattomasti ihmisyyteen,
hyvinvointiin ja jokapdivéiseen sosiaaliseen elamaan (Adam 1995, 45). Seka osas-
ton henkilokunta ettd omaiset orientoituivat toiminnassaan luonnon vuodenkierron
mukaisesti.

Kevaalla 2009 erds omaisista toi osastolle ldheisensd kodin pihalta poimimansa
suuren ja kauniin kirjopikarililjakimpun. H&n antoi kimpun erdélle hoitajalle ja
tdma kiersi iloisena solun 1 huoneesta toiseen néyttden kaunista kukkakimppua
asukkaille. Omainen tuotti néin toiminnallaan mielihyvéaa ja luonnon hyvinvointi-
vaikutuksia paitsi omalle l&heiselleen, my6s osaston muille asukkaille ja tyonteki-
joille.

Syksylla 2009 Ulla totesi ulkona kavellessamme, ettd syksyisin marét lehdet
tarttuvat geriatrisen tuolin pydriin ja raskauttavat matkantekoa. Maaliskuussa 2010
lumisohjo puolestaan hidasti kulkua. Talvella myds omaisten oma kulkeminen
kotoa osastolle ja takaisin kotiin muuttui. Osa omaisista joutui kulkemisessaan
julkisen liikenteen varaan. Esimerkiksi Enni ei talvella pyordillyt osastolle, vaan
kulki bussilla. Toisaalta talon parkkipaikalla ei ollut s&hkopistokkeita omaisten
autoja varten heidén vierailujansa ajatellen. Erés vaimoista oli erd&dné kovana pak-
kaspdivana osastolta kotiin lahtiessddn huolissaan, l&htisikd pihan parkkipaikalla
monta tuntia ilman l&mmitystd seissyt auto kéyntiin.

Omaiset myds kertoivat, ettd heidan osastolla kdyntiensa aika kestona vaihtelee
vuodenaikojen mukaan. Talvella kovilla pakkasilla ei ole niin mukavaa k&yda
osastolla, kun ei padse ulos.

Tytér kertoi, ettd kevaalla, kesalld ja syksylla tulee oltua osastolla pi-
dempié aikoja, kun péésee uloskin. Olivat he nytkin olleet ulkona
muutama paiva sitten, kun ei ollut ndin kovaa pakkasta. Tyttaren
mielestd ei ole niin mukavaa kdyda (osastolla), jos joutuu vain istu-
maan sangyn vieressa. (kenttapdivakirja 23.1.2010)

Kysyin onko erilaista vierailla kesélla tai talvella. Puolison mielesta
kesdaika on erilaista, kun voi kdyda ulkona. Talvella se on omaiselle
vain sellaista vuoteen laidalla istumista. Arjen ja viikonlopun valilla
ei ole eroa. (kenttapaivéakirja 7.6.2009)

Vaikka vuodenajat muuttivat vierailujen sisaltdd, osastolla oli muutamia puolisoi-
ta, jotka kdvivat osastolla joka péivé kesat talvet.
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Ensimméinen kaynti (kesd)loman jalkeen osastolla. Ei ollut ehk& ko-
vinkaan viisasta kysya tietyiltd omaisilta, ettd miten on kes&d mennyt.
Heilld — uskollisilla puolisoilla — ei ollut ollut kesélomaa, he kavivat
osastolla joka péiva kesét talvet. Sain hieman surumielisid vastauksia,
ettd ’tassahan tama”. (kenttépaivakirja 28.7.2009)

7.1.6 Kulttuuriset ika- ja aikajarjestelmat

Omaisten toimijuutta osastolla muokkasivat myds erilaiset suomalaiset kulttuuriset
ikd- ja aikajérjestelmét, kuten tyfaikajarjestelmét, eldkeikaisille suunnatun harras-
tustoiminnan ja lasten koulujarjestelman aikataulut. Toimijuutta rakenteisti eri
sukupolviin kuuluminen. Useilla eldkeikéisilla omaisilla oli voimavaroja ja resurs-
seja toimia esimerkiksi vapaaehtoisena apuna usean sukupolven valilla (Koskinen
2004).

Vield aktiivisessa ja vaativassa tyteldaméssa mukana oleva Taina oli puolestaan
haastattelussa kevéalla 2010 arvellut olevansa "’huono mummu, koska ei ennétté-
nyt auttaa lapsiaan ja lapsenlapsiaan. H&n koki padasialliseksi tehtdvékseen pitéé
huolta &idistaan.

Riitta: Onko sun lapset ja lapsenlapset taalla 1ahella?
Taina: Joo on. Eivét kovin kaukana ole.

Riitta: Kysyin sen takia etta koetko siné, ettd heista on sinulle taval-
laan tukea taalla kaynteihin? Vai, ettd vaatiks he paljon aikaa, ne
lapsenlapset? Oletko s& niin kun sidoksissa moneen paikkaan?

Taina: En, en ole sidoksissa. M& oon erittdin huono mummu, mun
lapsenlapset varmaan vierastaakin mua kun ma n&&n niin harvoin.
M@ teen pitk&a paivaa ja, ku ma tuun kotiin ni he ovat jo nukkumas-
sa, turhaan ma sinne meen. Viikonloput menee melkein toipumiseen
itselténi. Et en ole sillé lail sidoksissa ettd, m& pidan paaasiallisena
huolena et m& huolehdin &aidista.

Taina kuulosti haastattelun aikana tuntevansa syyllisyyden ja kenties riittdmatto-
myyden tunteita myds véhaisesta &itinsd elamaan ja hoitoon osallistumisestaan.
Haastattelussa han nimittain hieman arkaillen kysyi minulta, ettd onko han ’huono
tytar”, kun hén ei tiennyt monia niitd asioita aitinsa elamésta laitoksessa, jotka
haastattelun lomassa huomasi minun tutkijana jo tietavan.

Riitta: Oletko tavannut fysioterapeuttia tai sairaalapastoria tai joi-
tain ndita erityistyontekijoita?

Taina: En, en ketaan.

Riitta: Entés osastonhoitajaa?

Muistisairaan ihmisen omaisena

THL — Tutkimus 108 = 2013 164 terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla



Toimijuus ja ajankulku

Taina: No ma en kyl tiedd, et kuka ...
Riitta: Et tunnista.
Taina: Oonko mé kovin huono tytar kun ma en tiedd mistéan mitaan?

Riitta: Omaiset ovat erilaisia, et sinun tapaisia on paljon ja sit toi-
senlaisia on paljon. Siis, se tiedetdén jo aikasemmista tutkimuksista,
ettd omaiset ovat heterogeeninen joukko. Ettd kuka mitenkin. (Tai-
nan haastattelu 23.2.2010)

Tainan oma integroituminen osastolle oli huomattavasti heikompaa kuin esimer-
kiksi Ullan. Han ei pitinyt toisenlaista toimintaa itselleen edes tarpeellisena ja
sanoikin sen minulle haastattelussa eheén suoraan. Vaatimattoman oloisena ihmi-
send han vahatteli rooliaan tyttirend ja todenndkdisesti myds mummuna. Haastat-
telutilanteessakin hénen puhelimensa soi ja hénen tyttdrensd lapsineen oli tulossa
kdymaan osastolla. Montserrat Celdranin ym. (2009) mukaan isovanhemman
muistisairaus saattaa johtaa aikuistuvan lapsenlapsen eldméassé muun muassa uusi-
en persoonallisten resurssien 16ytymiseen ja perhesiteiden rikastumiseen.

Joka tapauksessa, mikéli osastolla erilaiset odotukset ovat yhtél&isia eri suku-
polvien edustajille, sekéd eldkkeelld oleville ettd tydssédkdyville omaisille, on to-
dennékoistd, ettd Tainan tapaiset elamantilanteet heikentdvat muistisairaan l&hei-
sen eldmadnlaatua laitoksessa. Talldin omainen ei ole integroimassa mydskaan
muistisairasta ldheistdén oikeudenmukaiseen osallisuuteen laitoksessa.

Juuri tastd syystd hoitajat olivat ottaneet tasa-arvoasian esille omaistenillassa
syksylla 2009. Krdgerin ym. (2009, 113) mukaan suomalaisten hoivatyontekijéiden
ammattietiikka on korkealla ja heiddn keskeinen muutostoiveensa on pystya anta-
maan entistd parempaa ja yksilollisempéaé hoitoa asiakkailleen. Huhtikuussa 2010
hoitajat arvelivat ryhmdhaastattelussa, ettd osa omaisista oli asian esiin nostamises-
ta nérkastynyt ja kehottanut hoitajia itse keksim&én tasa-arvoisen vuoteestaylds-
nousujarjestelmén. Osalle joka péiva istuvista asukkaista olikin sovittu viikottaiset
lepopdivat suihku- ja/tai vatsantoimituspdivdnd. Nain hoitohenkilokunta pyrki
myaos jarjestdimaén usein osastolla kayville eldkeikaisille omaisille ”’kotipaivia™.

7.1.7 Niukat resurssit

Omaisten toimijuutta muokkasivat myos erilaiset kunnalliset rakenteelliset resurs-
sit, kuten kuljetuspalvelu. Osaston asukkailla oli oikeus saada kerran kuussa il-
mainen kuljetus kotilomalle talon autolla.”® Erds osaston tyttarista kertoi asiasta
minulle tyytyvdisend. Seurasin talldin osastolle paluuta.

2 »Kuljetus: Hoitoon liittyvat kuljetukset jarjestaa yksikko. Virkistykseen liittyvia kuljetuksia voidaan
jarjestad maararahojen mukaan (koti-) ja lahikuntiin.” (Pitkaaikaishoidon asukkaiden hoito ja asumi-
nen. Palvelukuvaus asukkaille ja omaisille. 8/2006)
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(Naisasukas) oli ollut kotona k&dymaéssa. Tytar oli selkeasti tyytyvéi-
nen siihen, ettd talo maksaa matkat kerran kuussa. Tytar nosti aidin
itse kattonosturilla (takaisin sénkyyn). (kenttapéivakirja 29.5.2009)

Kaikki omaiset eivat néista etuuksista olleet tietoisia. Esimerkiksi Taina harmitteli
haastatellessani hantd, ettd olisi aikoinaan kenties toiminut toisin, jos olisi tasta
kuljetusmahdollisuudesta tiennyt. Tietdmattomyys oli ei-aiotusti johtanut toimi-
juuden estymiseen, ei-toimijuuteen.

Erés miehensd hoitoon hieman tyytyméton ja aikoinaan vuosia jatkuneeseen
omaishoitotilanteeseen uupunut vaimo arveli minulle kerran, ettd hédnen puolisonsa
huoneesta oli viety televisio pois tarkoituksellisesti. Epdilyn tunteet arvellun eriar-
voisuuden vuoksi hiersivat uupunutta vaimoa.

Huoneessa oli mennyt TV rikki. Vaimo kylla epédili, ettd "olisiko ol-
lut parempi tarve muualla”. Huoneen toinen TV on toiseen suuntaan,
(puoliso) ei n&e sitd. (kenttdpaivékirja 21.1.2010)

My6hemmin tapahtuneen huonesiirron yhteydessé kyseinen vaimo Kkiitteli sité, etta
onneksi puoliso oli nyt saanut huoneen parhaan paikan. Osa omaisista siis mittasi
osaston erilaisia resursseja l&heisensd etua ajatellen. Vaimo oli kdynyt osastolla jo
vuosia ja oli todenndisesti hyvin perilld sindnsé hiljaisesta ja nakyméattomasté arki-
sesta kamppailusta osaston niukoista resursseista.

Keskustelin omaisten kanssa myo6s sairaalamaksuista. Usea omainen piti sai-
raalamaksua kohtuullisena, vaikka niita korotettiin kevaalla 2010.** Muutama
naispuoliso-omainen oli joutunut taloudellisesti vaikeaan tilanteeseen, kun aikoi-
naan korkeassa virassa ollut puoliso oli nyt joutunut laitoshoitoon. Toisaalta erds
osaston hoitoon hieman tyytyméatén puoliso puolestaan harmitteli minulle kerran,
ettd olisi pitanyt sittenkin ottaa yksityisid vakuutuksia ja hoitaa vaimo kotona. Héan
koki, ettd julkisuudessa ’annetaan vaara kuva systeemin toimivuudesta”. Vaimo
kuitenkin kuoli parin kuukauden kuluttua keskustelustamme.

7.2 Omaisen aika

Marinin (2003, 24) mukaan ajan ja paikan keskindiseen yhteyteen voidaan liittaa
ihmisen kehollisuus: ruumis sitoo meidat aikaan ja paikkaan. Mieli voi olla ajasta
riippumaton, mutta kehollisena olentona ihminen on aina jossakin ajassa ja paikas-
sa. Kehollisuus nivoo ndma4 ajat ja paikat toisiinsa.

 »pitkaaikaisessa laitoshoidossa olevan henkilon asiakasmaksu nousee 82 prosentista 85 prosenttiin
nettotululoista 1.2.2010 alkaen. ... Yhteispaatoksen mukainen maksu nousee 41 prosentista 42,5
prosenttiin. Asiakkaan omaan kayttoon jaa vahintaan 97 e/kk (aiemmin 90 e).” (Paperi ilmoitustaulul-
ta 23.2.2010)
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Pitk&aikaisosastolla persoonallinen ja yksityinen kohtaa julkisen. Aineistonke-
ruuaikanani havainnoin ja kuulin omaisten puheita erilaisista toimijuuteen liittyvi-
en muutosten yksiléllisista tekijoistd. Tallaisia olivat muun muassa omaisen
omaan terveydentilaan ja sosiaalisiin suhteisiin liittyvat muutokset.

7.2.1 Muutokset omassa terveydentilassa

(Laitos)omaishoitajuus on prosessi. Myds omaiset itse ikdantyvat niiden vuosien
aikana, jolloin he kdyvét osastolla. Osaa omaisista osastolla k&ynnit alkoivat vé-
syttdd ja he harkitsivatkin aineistonkeruuni aikana kdyntiensd harventamista. Osas-
tolta kotiin pa&stydan esimerkiksi Maija on vasynyt: ’M& oon niin vasyny ku méa
tuun kotiin. M& juon taalla kahvin, ja kun ma tuun kotiin, niin ma istahdan ja otan
lehden kéteeni ja panen television auki, jos panen. Niin m& oon, joka jumalan
paiva ma oon pannu merkille ni, mul on semmonen 20 minuutin, puolen tunnin,
ma oon ihan taydessa unessa. Se on se vasymys. Et kun mékin tuun tiatsa niin, ma
tuun hént tapaan tanne, et ma tuun tédnne, ma tuun yhdentoist aikaan. Valilla m&
tuun niin, ett& toi ruokala ei oo viel& aukikaan, ja sit ma I&hden kolmen aikaan.”

Aineistonkeruuni aikana seurasin muun muassa erdén korkeassa virassa toimi-
neen miesasukkaan 93-vuotiaan vaimon terveydentilan heikkenemista.

Vaimon mielestd t&alla asiat olivat (akuuttisairaalahoitoa) paremmin.
Tosin h&n haluaisi (miehelleen) enemmaé&n kuntoutusta. Han oli seit-
seman viikkoa sitten kaatunut ja murtanut jalkansa. Han ei ollut sin
aikana pééssyt tulemaan osastolle. (Puolisoa) oli sind aikana alettu
siirtimaan kattonosturilla, josta vaimo oli erittdin pahoillaan. (kent-
tapdivakirja 16.9.2009)

Vaimo ei ollut oman terveydentilansa vuoksi kyennyt valvomaan puolisonsa kun-
toutuksen jatkuvuutta ja oli nykytilanteesta pahoillaan. Korkea ikd ja omat sairaudet
eivét sindnsd estdneet omaisen aktiivista toimijuutta. Keskustellessani vaimon kans-
sa hédn kertoi aktiivisuudestaan muun muassa valituksentekijand potilasasiamiehen
avustuksella. Keskustelin hetken myds pariskunnan kahden tyttdren kanssa. Seké
aiti ettd toinen tyttaristd kertoivat olevansa menneestd akuuttisairaalassa tapahtu-
neesta hoitovirheestd eri mieltd. Kyseisen perheen tilanne oli tuttu omaistilanne
hoitajille. Perheenjdsenet ovat usein eri mieltd asioista, riitaisiakin. Joulun 2009
tienoilla vaimo kdvi osastolla pyodrétuolissa istuen tyttarien kuljettamana. Perhekun-
ta kdvi alakerran kahviossa siten, etté tyttaret kuljettivat pyoratuolissa istuvaa ditidén
ja geriatrisessa tuolissa istuvaa isadnsa hissilla alakertaan. Kevaalla 2010 en n&hnyt
enéda vaimoa osastolla kdymadssa ja kuulin hdnen kuolleen. Tyttéret perheineen jat-
koivat osastolla kdyntejadn, kunnes osastolla asuva isékin pian kuoli. Osastolla asu-
va muistisairautta sairastava puoliso oli syksylld 2009 kehunut minulle tomeraa
idkéastd vaimoaan, kertonut heidan olleen naimisissa 30 vuotta ja arvioinut, ettd
’menisin uudelleen™. Todellisuudessa pariskunta oli ollut naimisissa yli 60 vuotta.
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Havainnoin osastolla useamman perhekunnan toimintaa ja keskustelin eri per-
heenjésenten kanssa. Tyttaret olivat usein huolissaan vanhojen osastolla kdyvien
ditiensd ja isiensd heikkevésta terveydestd ja jaksamisesta. En kuitenkaan haasta-
tellut yhtdan perhekuntaa kokonaisuutena, vaikka se olisikin tuonut omaisen toi-
mijuuden rakentumisesta uutta tietoa.

7.2.2 Muutokset laheisen terveydentilassa ja toimintakyvysséa

Haastatellessani omaiset eldmdankulun viitekehyksessd, he kertoivat l&heistensé
muuttuneesta terveydentilasta osastollaolon aikana. Kaisa kertoi &itinsa edellisen
vuoden olleen huonon. Aidilla oli ollut monta keuhkokuumetta. Tytar epaili liial-
lista ladkitystd. Laakityksen vahentdmisen jalkeen &idin toimintakyky oli alkanut
parantua. Omaisen toiminta osastolla vaihteli 1&heisen terveydentilan mukaisesti.
Omaiset — kuten tdsséd Kaisa — olivat myos taitavia kertomaan muistisairaiden
laheistensd liikkumisel&mankulkuja viimeisten vuosien ajalta. Omaisen toiminnan
sisaltod oli muuttunut vuosien saatossa didin toimintakyvyn heilahtelujen tahdissa.

Kaisa: No koko ikéni tietysti &idin kanssa ollut tekemisisséa enemmaén
tai vdhemman, ja sanotaan ndin, ettd kaikissa elamanvaiheissa ... ai-
tihan parjas kaheksankymppiseks itsekseen, ja sen jalkeen me alettiin
mun veljeni kanssa olla hénest huolissaan, ja tihennettiin niit kéynte-
j&, mut me asuttiin sillon aika lahekkain, meién perhe, eli se onnistu.
Ja tota, sitten ku aiti paasi palvelukoti X:4an 2001, ni sit me ruvettiin
kaymaan siella, ja se pikkasen niinku helpotti sitten sitd meidan, et
me pystyttiin jakamaan sité, et ei tarvinnu olla koko aika, ku se lop-

puaika kotona oli vahan pelottavaa, mun mielestani.

Riitta: Oliko han silloin muistamaton jo, vai oliko liikuntavaikeuksia,
vai miké se oli?

Kaisa: Oli. Se kaikki. Kaikki ndd muistamaton, liikuntavaikeudet, ja
sit alko tehdd ja sit ei koskaan tienny, ku l&hti sieltd, et mit& sit seu-
raavas hetkes tapahtuu. Et vaikka me asuttiin nyt ihan kumpikin vii-
den minuutin kdvelymatkan paassa, ni se oli kumminkin.

Riitta: Joo.

Kaisa: Ja nyt sitten, noin viis vuotta han oli siel (palvelukodissa), ja
meil oli hirveen pitk& matka sinne, ettéa valilla kolmella bussilla men-
tiin, mut se paikkana oli hyva aidille.

Riitta: Joo.

Kaisa: Ja ainoastaan se, etta liikuntakyky meni, eli ei pystynyt enaa
rollaattorin kanssa kavelemaan muuten, ni hén ei voinut enaa jaada
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sinne, ja sit han tuotiin tanne, ja siité Iahtien han on ollu taalla. Siit
on nyt yli kolme vuotta.

Riitta: Joo.

Kaisa: Ja téal on ollu sit niinku vaihtelevaa, etté periaatteessa se tie-
tenkin, se kunto on mennyt alaspain siitd ku han tuli tdnne, mutta
viime vuonna tdhan aikaan han oli paljon huonommassa kunnossa,
ku talla hetkelld. Et viime kesén& han ei paassy paljon ylos edes is-
tumaan. Me kaytiin parvekkeella séngyn kanssa, ja sitten. Ja siin oli
monta keuhkokuumetta, ja siin oli vaikka mitd. Ja méa valvoin vahén
oitékin taalla, kun noi hoitajat sano, et han on niin huonossa kun-
nossa, ettd ois paras tulla. Ja nyt tdnd vuonna on sitten oltu ihan,
paasty ulos. Et ne meni ohi. En tiedd, mité tapahtu sitte, ettd yhdes
vaiheessa mulle sanottiin, ettd ku han ei pysty endd nielemaan laak-
keitd, ni ne otetaan pois, ja jostain syysta sen jalkeen hén alkoi tulla
pirteemmaks. En mé tiedd, méa en osaa sanoa, mut et hanella oli ollut
kuulemma ykstoista erilaista 1&akettd...ni ehké& siin oli sit jotain sel-
lasia mielialaldakkeitakin ja semmosia, ku ei oikeen tiedetty, et jotka
sit teki vdhan semmoseks niinku, ettei ollu ihan t&ssa lasné. Viime
kevaast alko olla ihan hyvin, et td&d kesé on menny, paitsi nyt muis-
tamaton nyt tietenkin, mutta. Et siing, et koko ajan ollaan oltu teke-
misissd, ja en ma osaa sanoa, ettd millon enemman tai véhemman,
koska se on ollu erilaista. (Kaisan haastattelu 13.10.2009)

Enni kertoi k&yntien lisddntyneen nyt, kun sisar on téalla osastolla. H&n kokee sisa-
rensa kaipaavan hantd enemmén nyt kun tdmd on menettanyt liikuntakykynsa.
Ennin toiminta osastolla on ajan mittaan rutinoinut omiin uomiinsa. Laurin veljen
omahoitaja puolestaan kertoi, ettd he olivat sopineet, ettd hoitajat eivat endd halyta
veljed Espanjasta tdmén osastolla asuvan pikkuveljen vuoteen vierelle, mikali
osastolla asuvan veljen vointi heikkenee.

Lauri: Hanhén oli jo yhdessé vaiheessa sillon kun se aivoverenvuoto
tuli, niin sillonhan ma tulin, oliks se nyt yhden vuorokauden sisél
paasin tulemaan eteléasté tanne. Sillonhan hén oli tuol kirurgisessa,
ja sillon laé&karit sanoi, ettd tulkaa nyt jos meinaatte viela nahda
hanta hengissd. Mut ihmeitten kautta han taas paasi takasin. (Laurin
haastattelu 12.5.2010)

Osaston asukkaiden terveydentila vaihteli myds aineistonkeruuni aikana. Taina
kertoi haastattelussa, kuinka hanesta oli tuntunut hyvalt4, kun hoitajat olivat soit-
taneet hénelle ja kertoneet didin voinnista, et ku mé olin tédalla kayny ja huoman-
nu et han oli aika huonos kunnossa sillon ja sitte he soitti ja selitti, niin tuntu tosi
hyvaltd.” Tainan &iti Hillevi kuoli aineistonkeruuaikanani. Tytér vietti &itinsa
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vuoteen vierelld kaiket péivat ennen tdmén kuolemaa. Hillevin omahoitajan mu-
kaan Tainan ja Hillevin valit olivatkin olleet l1&heiset. Omahoitaja ei kuitenkaan
ollut oppinut tuntemaan Tainan omia taustoja.

(Omahoitaja) kertoi, ettd Hillevi oli kuollut. Jalkaan oli tullut syvé
trombi. Tytdr oli ollut osastolla viimeiset pdivat yotapéivaa. Heilla
oli ollut (omahoitajan) mielestd hyvé suhde. Vaikeaa oli ollut hoita-
jille se, ettd Hillevi oli ollut niin kivulias ennen kuin oli saatu mor-
fiinilupa. Omahoitaja tiesi, ettd tytar oli ainoa lapsi, mutta han ei
tiennyt, ettd tyttérelld oli kolme lasta. (kenttdpaivékirja 12.5.2010)

7.2.3 Kuormittavat elaméantilanteet

Muutokset omaisen omissa muissa sosiaalisista verkostoissa heijastuivat omaisen
toimijuuteen myds pitkaaikaisosastolla. Esimerkiksi erds omaisista eli aineistonke-
ruuni aikana lapi vaikeaa eldmdnvaihetta lahipiirissdan. Havainnointini perusteella
tdma Kiristi paikoitellen omaisen ja henkilokunnan vélisia suhteita. Omaisen Vvé-
symys kantautui osastolle monenlaisena huolen tunteena.

(Omaisen) mielestd osastolla kdymisen kohokohta on (laheisen) né-
keminen. H&n on myds pitdnyt musiikki- ja tanssiesityksistd, mutta
toi esiin, ettd niit4 pitdisi olla paljon enemman. "T&alla on niin vahén
toimintaa.” Han vertasi osastoa johonkin yksityiseen hoivapaikkaan,
jossa oli joka péiva jotakin. Kysyin hanen tulevaisuuden odotuksiaan.
Omainen elda péivan kerrallaan. H&n totesi itkien, ettd “eihdn téssa
pilvilinnoja voi rakentaa”. H&n aikoo kuitenkin kesalla laittaa asun-
non myyntiin ja hankkia uuden asunnon.

Omainen oli hyvin itkuinen koko keskustelumme ajan. Lopulta han
sanoi, ettd han on niin vasynyt. Han oli tyhjentanyt kuolleen sukulai-
sensa asunnon, kulkenut kahden asunnon vélid. Hanen l&hiomaisensa
ei ollut tullut uurnan laskuun ja riiteli asunnoista, joita oli kaksi.

Omaisen oma terveys oli heikentynyt. Han oli menossa l&&kériin.
Hénen oli mm. vaikea kantaa tavaroita.

Lé&hteissani keskustelin paivésalissa vield hetken kahden pariskunnan
kanssa asuntoasioista. Toinen omaisista ndytti yhtiokokouskutsua,
heille oli tulossa kotiin ikkunaremontti. My6s hoitomaksuihin oli tu-
lossa korotuksia. Omainen kiitteli, ettd hanella sentéan oli avuliaita
naapureita, jotka auttoivat lumitéiden kanssa.

Lumitditd on tand talvena riittdnytkin. (kenttdpaivékirja 1.3.2010)

Lé&heisten sairastuminen muistisairauteen ja siirtyminen laitoshoitoon oli muutta-
nut pariskuntien puolisorooleja. Tuula Mikkolan (2009, 197) mukaan ik&&ntyvien
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pariskuntien tukeminen voi olla haasteellista, koska parisuhteen dynamiikka tuo
puolisohoivaan omat erityispiirteensd. Kyseinen omainen kykeni kuitenkin jaka-
maan muun muassa asuntohuoliaan paitsi oman puolisonsa, myd6s joidenkin tois-
ten omaisten kanssa. Jaana Suhosen ym. (2008, 20) mukaan muistisairas ihminen
ei ole hoitopaikan omaisuutta. Tasséd eldmaéntilanteessa pariskunnilla on kaksi
kotia, joissa yhteiseldmd jatkuu. Heindkuussa 2013 voimaan tulevan ns. vanhus-
palvelulain mukaan ” i&kkaille avio- ja avopuolisoille on jérjestettdvd mahdolli-
suus asua yhdessd” (Laki ikdantyneen véeston ... 2012).

Ryhméhaastattelussa kevéalla 2010 hoitajat totesivat, ettd heidén ei tarvitse tie-
t44 omaisten taustoja. Voisi tulkita, ettd hoitajat eivat erityisemmin vélittdneet
omaisista yksityisind henkildind. Omaiset n&htiin oman tyon kautta, heitd paikoi-
tellen hieman vélineellistden. Aineistoa kerdtessdni huomasin kuitenkin, ettd mo-
net asiat, jotka omaisissa kuormittivat hoitajia, olivat lahtdisin omaisten yksityis-
eldmaén paikoin hankalista elaméantilanteista, jotka kantautuivat osastolle. Hoitajat
ymmarsivét, ettd omaisillakin oli ”huonot paivansa”. Omaisten toiminnan ym-
mértdminen olisi myds vaatinut hoitajilta moraalista kddnnettd yhteisosté yksiléon
(Koski & Tedre 2009, 238). Tydsséén kollektiivisesti ryhmatyon logiikoin ja télle
toimintatavalle rakentuvan identiteetin varassa toimiville tyontekijoille sen ym-
mértdminen on vaikeaa. Yksilollisyyden huomioon ottamisen vaatimus arkisen
monimutkaisesti rakentuvan sosiaalisen toiminnan keskelld aiheuttaa ristiriitatilan-
teita ja herattaa voimakkaita rakenteellisia tunteita puolin ja toisin.?> Jatan seuraa-
van sitaatin tarkoituksellisesti varsin pitkaksi.

Riitta: Miksi tai miten omaiset kuormittavat teita?
V4: [naurahtaa]

V2: Jonkin verran.

Riitta: Millasista asioista tai mista se tulee?

V2: Se on l&hinnd just ndistd, "mind haluan saada aitini istumaan".
Et se on ’nyt heti tdssa nyt™, tai isani.

Riitta: Vaatimuksia.
V4: Vaatimuksia.

V3: Ne ei kasita sita, et tadlla on muitakin, ettd ne aattelee vaan et
on vaan niitten aiti.

V1: Yksi aiti.

% Theodore Kemperin (1978, 70) mukaan se, etté ei née itseaan vuorovaikutustilanteessa aktiivisena
toimijana (self as agent), vaan toinen on sita (other as agent) herattad toimijassa erilaisia rakenteellisia
tunteita — kuten pelkoa, ahdistusta, syyllisyytta, hapeaa tai turvallisuuden ja onnellisuuden tunteita —
riippuen suhteen valta-status -rakenteesta.
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V3: Tai niiden is&, tai puoliso. Ne ei k&sita sita et taaltd on paljon
muitakin ja tédalla on paljon muitakin kell&d on paljon enemman sai-
rauksia tai jotakin, jotka vaatii enemmaén hoitoa, ne ei kasita sitd ol-
lenkaan.

V1: Minun iti ajaa kaikkien ohi.

V5: Ensinnékin tuntuu valilla et heilld ei olo ketddn muuta, kenen
niskaan he elamésséan kaatais kuin meidan hoitajien niskaan. Sit
joskus tuntuu, et heitéd vaivaa se kauhea syyllisyys, niin nyt he paat-
tad vaatia sitte aitilleen asioita, tai isalleen.

V1: Joku omanen oli joskus sanonu, ettd "minua ei kiinnosta muiden
asiat, minua kiinnostaa vain minun aitini".

V2: Niin, se on vaan minun aiti tai isa.

V1: Ettd joku oli tuonu esille ndita, ettéd ku taalla on huomioitava
niin monta muutaki, niin "hanta ei kiinnosta". lhan suoraan.

V4: Ja sitte on nditd omaisia, joille, et jotka on aina, jotenki epaluot-
tamus meidan hoitoty6hon ja hoitoon ... et vuosikaudet saat samoja
asioita, ja aina vaan kauheen negatiivista kommenttia tulee, ja sitte
tdméa on mika kuormittaa, niin taa ettd ... puuttuvat toisten asukkai-
den kaikkeen, ndihin ulkoiluihin nyt ku on ta4, pinnalla ta&a ulkoi-
luasia, niin siihenki. Etté yks paiva jo tda asukas kysy multa etta "mi-
ta han kysyi sinulta” niin ma sanoin et "han vaan tiedusteli, et ootko
kayny ulkona”. Niin ma vaan toivoin et se ois karjassu niin rumasti
ku se sano mulle, et "mit& se hanelle kuuluu oonko min& kayny ulko-
na vai en". Niin ku se suuttu.

V2: Nii justiin. Tota ma tarkotin just.

V4: Niin m& aattelin ett& ois vaan karjassu suuremmalla &anell& toi-
saalta, ettd se ois hirveen hyva, ettd ... ois pikkasen vavahduttanu,
ettd hei ... se ei 00 hdnen omaisensa eiké laheisensé, ettéd miksi mina
tosiaan tenttaan joltain hoitajalta ettd onko tdma ihminen kayny ul-
kona? Ja kun h&n osaa itsekin sanoa, lahtedkd ulos vai ei. Et just
semmosia, ettd kun puututaan hoitoty6hon ja hoitoon, toisten asuk-
kaiden, niin se on hirveen rankkaa.

V3: Ja toisaalt sit se, et ohitetaan se omainen (asukas). Jos se omai-
nen (asukas) pystyy itse sanomaan jotaki omaan hoitoon, omaan
mieleen, mitd han tahtoo ja mité han ei tahdo, niin sitten omainen tu-
lee ja sanoo et "ei, kun se on ndin ja me teemme nain”’.
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V5: Sitte joskus tapaa semmosia omaisia, jotka ei oo siella aikasem-
massa vaiheessa ennen tanne tuloa kauheesti valittanyt siitd meidéan
asukkaasta, mut nyt taalla sitte jotenki ik&an ku hirveesti.

V2: Ylivalittaa.
V5: ... valitetdan ja vaaditaan asioita.

V4: Ja varsinki ku kunto heikkenee, niin sitte oikein etté, on, vaadi-
taan ettd ei ymmarretd sitd ollenkaan. Etta sitte, et kyl meill& on hir-
veen hyva nyt ettd on kummiski meilld 1&4kari olemassa, ettd han ky-
kenee keskustelemaan tésta ladketieteellisesti puolesta.

V3: Mut sit meil on kyl kivoiki omaisia.
V4: On. On, etté niitd on sitten.
V1: Suurin osa melkein on kivoja.

V4: Et kun ajattelee, et se on kummiski suurin osa (omaisista), ihan
asiallisesti kayttaytyvia.

V5: Eiké ne pahimmatkaan aina, aina pahoja oo, et kylla nekin osaa
olla mukavia ja voi vitsia heittédd. Niillakin on vaan ne omat huonot
paivansad ja hetkensd, mis ne haluu sitten. (ryhmé&haastattelu
22.4.2010)

Tasta sitaatista ndkee keskustelun muodon, jonka henkilokunta ryhméhaastatteluti-
lanteissa toistuvasti konstruoi. Viimeisissd puheenvuoroissa omaisten toiminta
tulkittiin myonteisessé valossa moraalisen jarjestyksen vuoksi. Ndin myos pyrittiin
toimimaan arjen omaisyhteisty6tilanteissa.

7.2.4 Muutosvastarinta

Ajan kuluessa aineistonkeruuni aikana tutustuin sekd osaston asukkaisiin, omaisiin
ettd tyontekijoihin paremmin. Myds omaiset huomioivat tdman. Kevaalla 2010
minulle kerrottiin jo hieman Kkriittisempidkin huomioita osaston tydntekijoista.
Omaiset tiesivat, ettd mindkin tunsin jo osaston vakituiset tydntekijét ja olin seu-
rannut tyontekijéiden toimintaa osastolla. Osaston tydntekijoita arvioitiin paikoi-
tellen kuulteni. Tutkijana koin usein, ettd omaiset halusivat olla rehellisia ja suoria
omaistutkimukseen osallistumisessaan — silti tyontekijoiden toimintaa arvostaen.
Moraalinen kamppailu kuului usein omaisten puheiden takana hiljaisuutena ja
&aneen sanomisten pohtimisena.

Kuten olen aiemmin pyrkinyt osoittamaan, omaiset kokivat erilaiset muutosti-
lanteet osastolla usein vaikeina. Tunnistin tilanteissa muutosvastarintaa. Omaiset
joutuivat sopeutumaan paitsi huonetoverien ja heiddn omaistensa vaihdoksiin,
myds henkildkunnan vaihtuvuuteen. Krégerin ym. (2009, 8, 37) mukaan vanhain-
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kodit ja erityisesti terveyskeskuksen vuodeosastot ovat kaikkein ongelmallisimpia
hoivatyon tydpaikkoja: tydpaine, fyysiset ja henkiset rasitusoireet, sairauspoissa-
ja -lasndolot seka riittdméattdmyyden tunne ovat hyvin korkealla, koetut vaikutus-
mahdollisuudet ja esimiehen tuki hyvin matalalla. Seka tyontekijoiden terveysvaa-
ra ettd lopettamisharkinta ovat korkeimmat kaikista palvelumuodoista.

Hoitajien vaihtuessa omaiset joutuivat rakentamaan yhad uudelleen luottamus-
suhteita uusiin hoitajiin alusta alkaen. Ndin tapahtui tietysti myds henkikdkunnan
kokemuksissa suhteessa heille uusiin omaisiin. Td&m4 tuli esiin omahoitajahaastat-
teluissa. Tulkitsen ohessa olevan omaisen kriittisen kommentin harmin purkauk-
sena uusiin suhteisiin sopeutumisen pakkona, ikavaltad tuntuvana taytymisena.
Omaisilla ei ollut vaikutusmahdollisuuksia henkilévaihdoksien yhteydessé. Ote,
jonka omainen oli aiemmin onnistunut rakentamaan johonkin osaston tyodnteki-
jaan, raukesi vaihdoksen yhteydessd. Vuorovaikutussuhteita ja huoneen mikrokult-
tuuria oli rakennettava uudelleen alusta. Omaisella ei ollut varmuutta siitd, ettd
uusi tyontekija esimerkiksi suostuisi toimimaan siten kuin aiempi tyontekijé oli
suostunut ja osannut toimia. Uusia tyontekijoitd myos verrattiin aiempiin. Osittain
saattoi olla kyse surutydsta sujuvan vuorovaikutussuhteen ja menneen hyvén hoi-
don laadun menetyksen kokemisen vuoksi.

(Omainen) oli hieman pidattyvéisen oloinen, mutta alkoi sitten ker-
toa — koska mind olin kiinnostunut myds hoitaja-asioista, kuten hén
sanoi — miten huoneessa on "hoitajasysteemia muutettu”. Kysyin tie-
t48ko hén syytd, hén ei tiennyt. Hoitaja X oli vaihdettu tdh&n huonee-
seen ja hoidon laatu oli huonontunut — hampaat olivat usein pesemaét-
td. Olivat huomioineet asian huoneen (toisen omaisen) kanssa. Han
aikoo valittaa esimiehelle, mutta pelkaé, ettd se kostautuu potilaille —
kuulin tdméan lausuman ensimmadisen (ja ainoan) kerran nyt. Huo-
nompilaatuinen hoito ei sind aamuna johtunut hoitajapulasta, heita
oli viisi tdissa kuten muulloinkin. He olivat siis naapuriomaisen
kanssa yrittaneet keksia selitystd asialle. Joku (ulkomaalaistaustai-
nenkin hoitaja) oli kylla tullut toisesta solusta. Han kehui Y-hoitajaa.
Kun tdma oli ollut tdiss4, oli kaikki ollut (paremmin). Omainen sanoi,
ettd kylla hoitajassa ja hoitajassa on eroa. (kenttdpdivakirja 1.3.2010)

Tallaisessa muutoskohdassa viridd myds omaisen tarve tehdd valitus huonosta
hoidon laadusta. Luottamussuhteen ja yhteisten toimintatapojen rakentaminen oli
huoneessa kesken. Kyseinen omainen rasvasi itse muistisairaan laheisensa kasvoja
péivittdin osastolla kdydessaan. Kenties uudet hoitajat olettivat — ja halusivat —
omaisten esimerkiksi myos pesevén l&heistensd hampaat. Ndin toimi esimerkiksi
Ulla oma-aloitteisesti osastolla kdydessadn. Asiasta ei kuitenkaan oltu yhteisesti
ndin sovittu.

Koston pelko tassa kohdassa kehystyy tulkintani mukaan esimiestasoon, jonka
arveltiin siunanneen henkildstdvaihdokset. Omainen oli todennékdisesti tietoinen
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paikallisesta enemmén tai véhemmén hierarkkisesta ja ké&skyttévasta laitoskulttuu-
rista. Todennékdisesti han oli kdyttanyt tata tietoisuuttaan rakenteellisesta organi-
Han oli niitd omaisia, joita hoitajat ryhmahaastattelussa luonnehtivat taustaltaan
varakkaammiksi ja vaativammiksi. Steven Hitlin ja Glen Elder (2007, 37) toteavat,
ettd miehilld, valkoihoisilla ja varakkailla on enemman resursseja ilmaista toimi-
juuttaan. Heiddn mukaansa agenttiseen potentiaaliin (agentic potential) liittyy
tehokkuus ja suunnitelmallisuus. Pitkdaikaisosasto toiminnan areenana vaatinee
omaisilta enemmaén ja vahvempaa toimijuutta kuin esimerkiksi kotiympaéristd, joka
on kenttdnd vahemman muuttuva. Erilaisia pddomia ja erilaiset taustat omaavat
omaiset myos kokevat samatkin olosuhteet eri tavoin (kuten Bourdieu 1984, 164).

Hoitohenkildkunta vaihtoi solua ja huoneita monista syista. En aineistonkeruu-
ni aikana paneutunut tdhan arjen toimintaa ja vuorovaikutussuhteita rakenteista-
vaan organisatoriseen toimintatapaan. Edelld kuvaamani tilanne olisi saattanut olla
yksi niistd "’karjistyneistd tilanteista™, joita osastonhoitajaa sijaistava sairaanhoita-
ja oli haastattelussa minulle kuvannut. Huoneessa tilanne ilmeisesti kuitenkin
koheni, sill4 en kuullut aiheesta end toista kertaa.

Tutustuttuani omaisiin paremmin korkeasti koulutetut omaiset arvioivat henki-
I6kuntaa kuulteni myds kriittisesti sukupuoli- ja luokkandkdkulmasta. Osa osaston
eri toimijoiden vuorovaikutussuhteiden kuormituksen tunteesta puolin ja toisin
ta eli yleistyksista ja asenteista. Asenteet herattavat tunteita. Niiden avulla ilmais-
taan kenen joukkoihin kuulutaan. Asenteet jarjestavat arkista toimintaa ja suhtau-
tumistapoja. Kriittisissa teorioissa asenteiden nahdéan olevan yksilén sosiaalisen
ympériston tuotoksia ja Kielellisesti rakentuneita. (Erwin 2005, 30.)

Erés omaisista sanoi kerran, tarkoituksellisesti kuulteni, eraélle toiselle omai-
selle, ettd ’mistahan tuokin palkkansa saa”. Kyse oli mieshoitajasta, joka istui
kaytavéan laidalla usein juomassa pdivakahvia erddn kipedsti seuraa kaipaavan
varhaisen vaiheen muistisairautta sairastavan puheliaan naisasukkaan kanssa. Han
my0s kirjoitteli usein tietokoneelle raporttia osaston viherhuoneessa, omaisten
silmien alla. Omaisten kulttuurisissa, kenties tiedostamattomissa, sukupuoli- ja
luokkastereotypioissa ja -asenteissa kunnon (nais)hoitajat lienevét fyysisesti toi-
mivia ruumiillisen tyon tekijoitd, eivat istujia, puhujia ja Kirjoittajia.

Kiireisella osastolla fyysinen tydn tekeminen korostuu. Hoitohenkilékunnan
suhde omaisiin on aina kuitenkin vain puhesuhde, vaikka suhde arjessaan fyysises-
ti heistd riippuvaisiin asukkaisiin onkin pitkélti myos ruumiillinen. Robinsonin
ym. (2010, 505) mukaan hoitohenkildkunta tarvitsee suhdekaytantdja, “relational
practice”, tilaa ja aikaa keskusteluun omaisten kanssa. Omaiset puolestaan tarvit-
sevat sosiaalista peilid oppiakseen toimimaan mielekk&alla tavalla uudessa roolis-
saan uudessa toimintaympdristossa. N&in toimien voitaisiin tutkimusten mukaan
kenties ehkaistd omaisten uupumista. (esim. Tornatore & Grant 2002.)
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Kyseinen omainen yllapiti ja uusinsi sitkedd kulttuurista kasitysta vain ruumiil-
lista tyotd tekevistd Kiireisistd hoitajanaisista, kenties tdysin tarkoituksellisesti
luokkaerosyistd, erottuakseen (Bourdieu 1984). Vaativat omaiset yll&pitivét ja
uusinsivat ankaraa suomalaista laitos- ja vanhuspalvelukulttuuria (vrt. tanskalaiset
hoivakodit esimerkiksi yhteisine ulkomaanmatkoineen).

7.2.5 Elamantilanteen aiheuttamia luopumisia

Paitsi muistisairaan laheisen, myos omaisen oma eldmanlaatu voi heiketd ldheisen
siirryttyd laitoshoitoon. Kysyin omaisilta, onko joitakin asioita, joista he kokevat
joutuneensa luopumaan l&heisen laitoksessaolon vuoksi. Erds aiemmin puolisonsa
kanssa urheilukilpailuissa ympari maailmaa matkustellut vaimo kertoi joutuneensa
nyt luopumaan matkustelusta, koska hénelld ei ole omanikaistdan seuraa. Myds
’oma terveys on alkanut pettdd ... paljon pikkujuttuja™. Tastd syystd han ei ole
innostunut suunnittelemaan mitaan. ... sinnitelldan tat4 elamaa.”

Mydés erds toinen aiemmin vuosia miehensd omaishoitajana tydskennellyt vai-
mo koki joutuneensa luopumaan ulkomaanmatkoista. Han haaveili pidemmisté
kesalomista.

Kysyin, mistd vaimo on joutunut luopumaan. H&n vastasi, et-
t4 “pelkk&a hoitamista ollut”, mutta kysyttdesséd tarkemmin hén ei
enédé koe niin. Mutta "toisaalta rasittaa kdyd&”. Han olisi mennyt ul-
komaanmatkoille, "jos kaverista olisi ollut”. H&n haaveilee, etté voisi
pitdé pidempié kesdlomia, kotipaikallaan. Viime kesdn& hén oli ollut
viikon kerralla lomilla, lapset kavivét silloin taalla isédnsa luona.
(kentt&paivakirja 21.1.2010)

Luopumaan joutumisen kokemus oli osin myos ika- ja elaménvaihekysymys. Ulla
ei pitdnyt kysymyksesténi ja esitti vastarintansa. H&n koki, ettd kasitysta luopu-
maan joutumisesta tyrkyttivat hanelle my6s hanen ystavatterensa. Ulla totesi ysta-
vattdrien kokeneen saman eldmaéntilanteen eri ikdvaiheessa, néiden vield ollessa
mukana ty6eldmadssa. Ullan &iti oli myds hyvin idkas. Itsekin jo elédkeikad eldva
Ulla koki laitoksessa kdymisen olevan oman valintansa. Myds ty6ikaisen Tainan
kaynnit osastolla olivat hdnen omaa valintaansa.

Riitta: No miten sind koet tyttarend, oletko joutunut luopumaan jos-
takin sen takia ettd &itisi on taalla?

Taina: En, en ma koe silla lailla ollenkaan. (Tainan haastattelu
23.2.2010)

7.2.6 Tulevaisuuden odotuksia

Hoitajien ryhméhaastattelussa henkilokunta kertoi, ettd omaiset eivét juuri puhu
heille tulevaisuuteen liittyvisté asioista. Hoitajat pohtivat, mitd omaiset sitten teki-
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sivat, kun heidan enaé ei tarvitse paivittdin kdydé osastolla. Hoitajat liittivat omai-
sen tulevaisuuteen ldheisen kuolemaan, jonka todettiin tulevan kyseiselldkin osas-
tolla usein yllatyksené.

Riitta: Puhuvatko omaiset teille tulevaisuuteen liittyvista asioista?
Ent& menneesta?

V1: Sit ei oikeest varmaan uskalla kauheesti panostaa sit tulevaisuuteen.
V3: Eika ajatellakaan omaisena.

V5: Tai et mité he sit tekee, ku he ei enda paivittéin tuu tanne.

V3: Se on liian kipee asia varmaan.

V2: Ja sitte ku se kuolema tulee niin yllattéen meianki osastolla, niin
se on aina shokki omaiselle. (ryhm&haastattelu 2010)

Minullekaan omaiset eivat juuri spontaanisti puhuneet tulevaisuuden odotuksis-
taan. Kysyin heiltd asiasta. Millaisin strategioin omaiset suuntautuivat tulevaisuu-
teen (Jyrk&ma 2003)? Erads hieman masentunut miesomainen néki tulevaisuutensa
synkké&nd. Han oli huolissaan, kuka kavisi katsomassa hanen 20 vuotta huorempaa
vaimoaan, kun hén ei endd itse idn lisdéntyessd ja terveyden ja toimintakyvyn
heiketessd jaksa osastolla kdydd. Miehen tdménhetkistd toimijuutta siis muovasi
huoli ian karttumiseen liittyvastd kykenemisestd tulevaisuudessa. Vaimo kuoli
kevaalla 2010.

Keskustelin (erd&n naisasukkaan) miehen kanssa. H&n ollee hieman
masentunut, nékee tulevaisuuden synkkand. Hén ei née tilanteessa
mit&d&n hyvad, kun yritin asiaa haneltd kysya. Han suree, kun hanelle
tulee k&4 lisdd - kuka sitten kdy (vaimoa) katsomassa, kun han ei
enédd jaksa. Han kertoi kdyneensd muutaman kerran vertaistukiryh-
méssa silloin, kun (vaimo) sairastui. Han kertoi k&dyneenséd muutamia
kertoja myds psykologin vastaanotolla, mutta koki, ettd pian asiat
vain py0rivat samaa rataa, ja hén lopetti sen. Han sanoi olevansa yk-
sindinen susi. Han ei viihdy ryhmissd, eika siksi esimerkiksi osallistu
jarjestétoimintaan. Sisdinen pakko ajaa h&ntd tulemaan osastolle
kaksi kertaa paivéssd, vaikka han on vésynyt. Alakerrassa voi syoda
lounaan, sen asian han koki ainoana hyvénd puolena tilanteessaan.
(kentt&paivakirja 11.8.2009)

Omaiset siis ennakoivat tulevaa. Erés tytdr kertoi, ettd tyttarentytdr pohti mum-
monsa Kkotiin ottamista ja omaishoitajaksi ryhtymistd, mutta perhe miettii tilannet-
ta tarkkaan, silld valinnalla olisi seurauksia tyttarentyttaren tulevaan eldkkeeseen.
Kyseinen asukas oli osastolla useaksi kuukaudeksi vendhtaneelld lapikulkumatkal-
la pienempdadn dementiayksikkdon. Tytér kertoi, ettd parikin hoitajaa oli sanonut
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hénelle, ettd &iti oli nyt hoidossa ’vaarassa paikassa”. Tilanne aiheutti perheelle
suurta stressid.

Myds Enni varautui tulevaisuuteen muun muassa siirtdmalld vastuun sisarensa
edunvalvonnasta nuoremmalle veljelleen. Anna Maki-Petdja-Leinosen (2010, 218)
mukaan edunvalvojalla on p&ésééntoisesti kelpoisuus edustaa padmiestdén kaikis-
sa tdmén taloudellisissa asioissa. Edunvalvojan on hoidettava pddmiehensa omai-
suutta siten, ettd omaisuus ja sen tuotto voidaan kéyttdd padmiehen hyddyksi ja
tyydyttdmadn hénen henkilokohtaisia tarpeitaan. Koska Enni oli itse naimaton ja
lapseton ja l&hisukulaiset asuivat kaukana, hdn arveli, ettd hantd ei kukaan kay
katsomassa laitoksessa, jos hén sellaiseen joutuu joskus menemaan.

Enni pelkédsi myos itse sairastuvansa muistisairauteen. Tdman pelon toi esiin
minulle moni muukin osaston omaisista. Itselle ei samaa kohtaloa toivoisi. Erés
osaston toimintaa kritisoiva tytar perustelikin aktiivista toimintaansa minulle ker-
ran kyyneleet silmissé siten, ettd h&n toimii nyt aktiivisesti valituksia tehden, kos-
ka toivoo hoidon laadun parantuvan. Aktuaalista toimijuutta rakensi huoli myds
omasta tulevaisuudesta.

7.3 Yhteenveto: toimijuuden ajallinen limittyneisyys

Tasséd luvussa olen tarkastellut omaisten toimijuuden rakentumista ajallisesti
muuttuvien toiminnan ulottuvuuksien valossa. Olen analysoinut sitd, miten kult-
tuuriset juhlat, ajalliset tempaukset, luonnon kiertokulku ja paikalliset muuttuvat
toimintaké&ytannot rakenteistavat omaisen toimijuutta. Olen analysoinut kulttuuris-
ten ikd- ja aikajarjestelmien merkitystd omaisen toimijuudelle. Olen esittanyt jal-
leen kerran, ettd toimijat katsovat tilanteita erilaisista tulkintaperspektiiveista ké-
sin. Olen analysoinut muutoksia omaisten omassa eldméntilanteessa, heidan suh-
seen.

Selitystd sille, miksi omaisten ja henkil6kunnan vuorovaikutussuhteita varittaa
kuormittuneisuuden tunne, olen etsinyt muutostilanteita ndyttdmalla. Toisaalta
selitys voi l6ytyd my0s siitd, ettd omaiset ja henkilokunta edustavat taustaltaan
erilaisia yhteiskuntaluokkia. Luvussa jaljittdméni toimijuuden muotoutumisen
prosessit alleviivaavat toimijuuden rakentumisen moniuloitteista ajallista limitty-
neisyytta.
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8 Pitkaaikalsosasto toimijuuden
kontekstina

Olen téssa tutkimuksessa tarkastellut muistisairaan ihmisen omaisen toimijuuden
rakentumista terveyskeskuksen pitk&aikaisosastolla toimijuuden teoreettis-
metodologisessa viitekehyksessa (Jyrkdma 2008a). Olen analysoinut erilaisten
yhteiskunnallisten makro- ja mikrotekijoiden sek& eri toimijaryhmien toiminnan
merkityksid omaisen toimijuuden rakentumiselle kyseisessd kontekstissa. Keskei-
set analyysikontekstini ovat olleet aika, paikka ja linkittyvat eldmat. Tutkimusstra-
tegista padtoksentekoa ovat ohjanneet tutkimuskysymykseni, jotka olen jaotellut
osallistuja- ja palvelujérjestelménakokulmaan sekd metodologiseen nakdkulmaan.
Ensimméinen kysymys on kohdistunut omaiseen yksilollisend toimijana. Olen
selvittdnyt omaisia haastatellen, heidédn kanssaan keskustellen ja heiddn toimin-
taansa havainnoiden 14 kuukauden ajan, miten omaisen oma eldméankulku ja hé-
nen nykyinen eldmadantilanteensa rakenteistavat hanen toimijuuttaan terveyskes-
kuksen pitk&aikaisosastolla.

Toinen tutkimuskysymykseni on kohdistunut terveyskeskuksen pitk&aikais-
osaston toimintakdytantdjen ja eri toimijaryhmien toiminnan merkitykseen omai-
sen toimijuuden rakentumiselle. Olen selvittdnyt, miten omaisen toimijuus raken-
tuu haastattelemalla eri tyontekijaryhmid, havainnoimalla eri toimijoiden toimin-
taa, osaston tilojen kdyttdd ja toimintatilanteita, analysoimalla osaston virallisia ja
epavirallisia dokumentteja ja ajankohtaista mediakirjoittelua.

Victor J. Friedmanin ja Tim Rogersin (2009, 31) mukaan teorian tulee ensin-
nakin olla sensitiivinen niille merkityksille, joita toimintaan osallistuvat antavat
tilanteille. Toisaalta on paastdva ndiden selontekojen taakse ja selitettdva niité
kausaalisia kayttaytymisen ja ympariston ulottuvuuksia, jotka jadvat ndkymatto-
miksi. Liséksi on tarkasteltava ndiden kahden edelld mainitun tekijan vuorovaiku-
tusta. Kolmannella tutkimuskysymyksellani olenkin pyrkinyt analysoimaan niitéa
tekijoitd, jotka ei-toimijuuden ja ei-toimintakdytantjen kautta aktualisoituvat
arjen toimintatilanteista omaisen toimijuutta rakentaen. Neljannellda tutkimusky-
symyksellani pohdin ilmididen tutkimista toimijuuden tulkintaviitekehysté kaytta-
en. Téahén kysymykseen palaan viimeisessé luvussa.

Tutkimuksessani olen pyrkinyt osoittamaan, ettd omaisen toimijuus rakentuu
prosessuaalisesti yksil6llisten, paikallis-yhteiséllisten ja yhteiskunnallisten tekijoi-
den vuorovaikutuksessa tilanteellisesti. Yhteenvedossani en vertaile omaisia yksi-
I6tason toimijoina. Kiinnostukseni on sosiaalisesti jarjestyneessd toiminnassa,
jonka puitteissa kaikkien omaisten toimijuus rakentuu aktualisoituen eri omaisten
toiminnassa eri tavoin.
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8.1 Monitoimijuus

Olen tutkimuksessani kdyttanyt toimijuuden viitekehystd teoreettisena tulkintake-
hyksend. Olen tuottamani aineiston kautta tarkastellut yksildiden/yksilbomaisten
eldmantilanteita ja toimintaa terveyskeskuksen pitk&aikaisosastolla teoreettisen
viitekehykseni valossa. Olen tarkastellut toimijuuden rakentumisen edellytyksid ja
puitteita yhtaalta yksiléiden ja toisaalta instituution nakdkulmasta. Tulokset olen
esittdnyt tuoden esiin arjen pienid yksityiskohtia ja eri toimijoiden nékdékulmia
arkisiin tilanteisiin. On ka&ynyt ilmi, ettd arjen toimintak&ytdnnot, kuten ulkoilu,
ovat pitkdaikaisosaston arjessa monitahoisia tilanteellisia tapahtumia, jotka sisal-
tvat vuorovaikutteisia, materiaalisia ja instutionaalisia elementteja. Maérittelinkin
yksilétoimijuuden tilanteiseksi valituksi otteeksi arjen materiaalisesti ja sosiaali-
sesti rakentuvassa ympadristossa. Otetta rakenteistavat yksilon mennyt eldménkul-
ku, aktuaalisen toiminnan materiaalinen ja sosiaalinen konteksti seka tulevaisuu-
den ennakointi.

Olen pyrkinyt empirian kautta osoittamaan, ettd omaisen toimijuus rakentuu,
sitd yll&pidetddn ja muutetaan terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla monitoimijai-
sen ja moniulotteisen toiminnan kautta. Asiantilasta voisi kayttdé termid monitoi-
mijuus. Monitoimijuus korostuu institutionaalisessa kontekstissa tilanteellisesti
linkittyvia elamié tarkasteltaessa. Sosiaalisesti rakentuvassa maailmassa toimijuus
liittyy sosiaalisen toiminnan jarjestymiseen ja jarjestyksen ongelmaan (Giddens
1984), jarjestykseen ja monitoimijuuteen “in action”. Omaisen toimijuus rakentuu
pitkdaikaisosastolla eldamankulun, toimijuuden koordinaattien ja toimijuuden mo-
daliteettien aktualisoituessa toiminnassa “tassa ja nyt” monitoimijuuden konteks-
tissa. Omaisen toimijuus on tilanteisena valittuna otteena ajallista sisaisyytta, ku-
ten tulen hieman mydhemmin osoittamaan toimintaa ohjaavia periaatteita esittdes-
séni.

Olen tutkimuksessani selvittanyt sitd, miten muistisairaan ihmisen omainen
terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla kohtaa monia muita toimijoita joko suoraan
kasvotusten tai eri tavoin vélillisesti, kuten virallisten dokumenttien valityksella.
Omainen ei osastolla tapaa vain organisaation virallisia tyontekijoitd, vaan lukui-
san joukon muitakin toimijoita, kuten vapaaehtoistoimijoita. Osastolla kdydessaan
omainen tapaa myds osaston ulkopuolisia muita paikallisen organisaation toimijoi-
ta, kuten hammashoitajan ja sairaalapastorin. Osastolla omainen kohtaa my0s
suuren joukon toisia asukkaita ja heidan omaisiaan.

Omaisen toiminnan mahdollisuudet ja rajoitukset muodostuvat paitsi vuoro-
vaikaikutuksen kautta, myos erilaisten materiaalisten ja immateriaalisten tekijoi-
den, kuten paikallisen arkkitehtuurin ja erilaisten toimintaa ohjaavien sisdistettyjen
normien ja saantdjen kautta. Olen néyttanyt erilaisten historiallisten ajassa muut-
tuvien tekijoiden, kuten ajallis-paikallisen RAY-projektin, merkityksid omaisen
toimijuuden rakentumiselle. Muutoksia tapahtuu myds yksildiden tasolla seké
omaisen itsensé ettd hdnen muistisairaan laheisensé eldmassa.
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Koska tutkimukseni fokusoituu omaisen toimijuuden tutkimiseen, tuon yhteen-
vedossa esille ensinndkin ndkdkulmia omaisista yksil6llisiné toimijoina ja toisaalta
ympadrivuorokautisessa hoidossa esiintyvid sosiaalisen toiminnan jarjestymiseen
liittyvid kysymyksid, kuten toimintaa ohjaavia periaatteita. Pyrin kddntdaméan kat-
seen toiminnasta alykkaaseen toimintaan [’from action to intelligent action”]
(Biesta 2010, 107), jonka alykkyys Anne Edwardsin (2005) mukaan liittyy yhtei-
sesti kulttuurisesti rakentuneisiin tydvalineisiin, kuten erilaisiin toimintaa ohjaa-
viin oppaisiin. Toisaalta pyrin kaantdmaén katseen jaettuun asiantuntijuuteen
(Edwards 2005), jonka yhtenad osapuolena omainen toimii.

Tunnistan etnometodologisen viitekehyksen ongelmaksi sen, ettd kyseisessa
viitekehyksessé oletetaan arjen toimijoiden ymmartavéan toistensa kehystyksia ja
oman toimintansa ei-aiottuja seurauksia toisten toiminnalle. Pitk&aikaisosaston
arjessa monet toimijat kuitenkin kehystévat tilanteet eri tavoin eivétka aina huo-
maa oman toimintansa seurauksia. Eri toimijoiden mielissé syntyy néin ollen var-
jokuvia arjen siséllgistd ja toiminnasta, kuva ei-toimijuudesta ja ei-toiminnasta.
Kysymys liittyy toimijuusilmion ydinkysymyksiin: eldménkulun aikana erilaistu-
neiden toimijuuden koordinaattien ja modaliteettien aktualisoitumiseen arjen toi-
mintatilanteissa.

8.1.1 Toimijuuden edellyksia ja puitteita

Olen rajannut omaisen toimijuuden rakentumisen kysymyksiin fokusoituvan tut-
kimukseni kasittelem&&n eldménkulun ja toimijuuden né&kokulmasta erityisesti
ajan, paikan ja linkittyviin elamiin liittyviin tekijoihin, silla ajallis-paikalliset teki-
jat ovat keskeisid yhteiskuntatieteelliselle toimijuustutkimukselle (Giddens 1984;
Jyrk&ma 2008a). Omaisen toimijuuden sosiaalinen rakentuminen pitkdaikaisosas-
tolla onkin ajallis-paikallista, ajallis-paikallisesti sosiaalisesti yll&pidettyd ja ajal-
lis-paikallisista sosiaalista syistd muuttuvaa, kuten olen tutkimuksessani pyrkinyt
eri tavoin osoittamaan.

Aika on oleellinen sosiaalista maailmaa rakentava kategoria. Olen tutkimukses-
sani tarkastellut omaisen toimijuuden rakenteistumista ajallisesti monitasoisesti:
yksil6ajan, instituution ajan, vuorovaikutusajan ja ajankulun puitteissa. L&htokoh-
taisesti olen tarkastellut aikaa monena (Adam 1994). Tama sen vuoksi, ettd jo
lyhytaikainen omaisten ja osaston eri toimijoiden toiminnan havainnointi, eri toi-
mijoiden kanssa keskusteleminen ja heidan haastattelunsa toivat esille sen tosiasi-
an, ettd pitkdaikaisosastolla arjen toimintatilanteissa ei ole lasna vain yhta aikaa,
vaan monta aikaa. Eri toimijat kehystavat toimintansa eri aika- ja tulkintalogiikois-
ta kasin.

Omaiset kdyvét ja viipyvat osastolla omien aikataulujensa mukaisesti, pdasaan-
tOisesti pitkaaikaisosaston vierailuaikoja noudattaen. Elékeikaisen omaisen on
vield ty0eldmdssa mukana olevaa omaista helpompaa sovittaa tulonsa osastolle
sekd omien muiden aikataulujensa, kuten harrastustoiminnan, ettd osaston aikatau-
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lujen, kuten osaston ruokailuaikojen ja erilaisiin tilaisuuksiin osallistumisen, né-
kdkulmasta. Omaiset rakentavat osastollaoloaikana toiminnan muotonsa eri ta-
voin. Osa omaisista esimerkiksi ulkoiluttaa muistisairasta laheistadn aina osastolla
kéydesséan.

Omaiset kohtaavat pitkdaikaisosastolla kdydessaan eri tyontekijaryhmi, jotka
toimivat osastolla omien aikalogiikoidensa puitteissa. Olen pyrkinyt osoittamaan,
ettd eri toimijaryhmien yllapitdmat ja uusintamat ajalliset toimintak&ytannot ker-
rostuvat osastolla vertikaalisesti aiheuttaen paikoitellen omaisten toiminnan nako-
kulmasta toiminnan ei-aiottuja seurauksia. Omaisten toimijuutta pitk&aikaisosas-
tolla rakenteistavat myds osaston ulkopuoliset ajalliset tekijat, kuten esimerkiksi
kunnalliset talouspoliittiset p&&tokset hoitomaksujen korotuksien aiheuttamina
taloushuolina, ulkopuolisten projektien arjen toimintaa uudistavina sisaltdina ja
aikatauluina sek& luonnon vuodenkierto vaihtuvina ulkoilukokemuksina.

Muistisairauksiin liittyen ajan kategorian huomioiminen on oleellista, silld ajan
kategoria integroi laitoksessa asuvan vanhan ihmisen osaston arjen toimintaan.
Muistisairas ihminen ei dementoitumisen seurauksena kykene enéé itse pitdmdan
ajassa puoliaan, sillda han menettdd sairauden edetessd kykynsa orientoitua aikaan
ja paikkaan. T&sta syystd han ilman toisten ihmisten tukea helposti syrjaytyy ym-
paristdstaan, luisuu pois paikallisesti ja yhteiskunnallisesti merkittavista sosiaali-
sista ajoista. Muistisairaan ihmisen toimijuus murenee ajallisesti kaikilla tasoilla —
yksil6lliselld, yhteisolliselld ja yhteiskunnallisella. T&man huomioiminen toimin-
nan tutkimisessa on merkittavaa siksi, ettd toiminnan laatu ja moraali nayttéisivat
terveyskeskuksen pitkaaikaisosastolla kiinnittyvan monin tavoin aikaan ja aika-
resursseihin. Aikatietoisuuden menetys ja paikallisiin toimintakdytantoihin raken-
tuvien aikojen huomiotta jattdminen arkisessa toiminnassa ndyttdisi tuhoavan toi-
minnan moraalia, kuten tasa-arvoista mahdollisuutta nousta yl6s vuoteesta. Paikoi-
tellen aika siis ikddn kuin ohenee ja sen myotd ohenevat myds moraalinen toiminta
ja moraaliset rakenteet. Pitkdaikaisosastolla aika ndyttdisi olevan sosiaalisen Kkitti
ja yksi hyvan hoidon laadun osatekijoista.

Maggie C. Gibsonin ym. (2010) mukaan asukkaan eldméanlaadun tulisi olla pit-
kaaikaishoidon yksikoiden eksplisiittinen fokus ja toiminnan ensisijainen padmaéa-
rd. Olen pyrkinyt osoittamaan, ettd pitk&aikaisosastolla taitavasti toimiva omainen
on muita omaisia aikasidonnaisempi, aikatietoinen ja erilaisissa pitkaaikaisosaston
toimintaa jarjestavissé aikalogiikoissa tiiviisti mukana toimiva. Han osaa kayttaa
sekd omia ettd osaston aikaresursseja mahdollisuuksina l&heisensd eldménlaadun
parantamiseksi. H&n kykenee integroimaan muistisairaan laheisensé pitkéaikais-
osaston aikajarjestelmiin mielekk&alla tavalla. Jokaisen pdivan laatu on térked, ei
vasta tulevaisuuden. Omainen pitda huolen esimerkiksi siitd, ettd laheinen paasee
istumaan, osallistumaan erilaisiin tapahtumiin tai saa pdivan lehden luettavakseen.
Omainen my0ds kykenee arvioimaan ldheisensd toimintakykya ja eldménlaatua
ajallisesti pitkalta ajanjaksolta, esimerkiksi muistisairaan laheisensa aiemmat ela-
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méntavat jouluajan tilanteellisessa toiminnassaan huomioiden ja ndin l&heisensa
ainutlaatuista eldmdnkulkua ja persoonaa arkipdivdn toiminnassaan ajallisesti
pitkastd perspektiivistd kasin tukien ja kunnioittaen. Ndin tehdessdadn omainen
suojelee aktiivisesti l&heisensd sosiaalista identiteettid ja sen jatkuvuutta kyseises-
sé kontekstissa.

Paikan merkitys omaisen toimijuuden rakentumisen tarkastelussa on keskei-
nen, silld paikka itsessddn — ollen esimerkiksi koti tai terveyskeskuksen pitk&ai-
kaisosasto — luo toiminnalle merkityksié ja méarittelee sen laajuuden, jossa sosiaa-
linen vuorovaikutus ja yhteistyd ovat mahdollisia (kuten Twigg 1997, 227). Pitké-
aikaisosasto toiminnan paikkana muokkaa omaisen toimijuudelle mahdollisuuksia
ja rajoituksia. Olen tutkinut paikkaa etupddssa konkreettisena fyysisend tilana,
joka puitteistaa arjen toimintaa. Lehtikirjoituksia analysoimalla olen hieman raot-
tanut pitk&aikaisosastoa symbolisena ympaéristond todeten, ettd kielteinen me-
diakirjoittelu haavoittaa eri toimijoiden sosiaalista identiteettid ja varittaa sitd kaut-
ta esimerkiksi omaisen toimijuuden tuntea -ulottuvuutta.

Tutkimuksessani on kdynyt ilmi, ettd omaiset ottavat fyysisen paikan haltuunsa
erivoimakkuisella intensiteetilld ja vaihtelevin toiminnan muodoin. Erot syntyvét
omaisten erilaisesta tilojen kdytdstd. Omaisten tila-aikapolut pitk&aikaisosaston
ymparistossa rakentuvat eri tavoin. Osa omaisista pysyttelee osastolla kdydessaan
vain ldheisensa asukashuoneessa. Tama voi olla joko omaisen oman tai hanen
laheisensa paatoksenteon seurausta. Taustalla vaikuttavat myds muistisairaan 1a-
heisen toimintakyky ja terveydentila seké siihen liittyvét hoitohenkilokunnan yll&-
pitdmét toimintakdytannét ja rutiinit muun muassa istumajarjestyksen rakentumi-
sen suhteen. Useita omaisia pelkka laheisen vuoteen darelld istuminen turhauttaa.

Omaiset kokevat kahden ja neljan hengen huoneiden yksityisyyden puutteen
eri tavoin: osaa omaisista yksityisyyden puute loukkaa, osa on halunnut sijoittaa
ldheisensd asumaan nimenomaan neljan hengen huoneeseen, jossa talle olisi
enemman seuraa. Hoitohenkilokunta kokee, ettd tilat eivét vastaa muistisairaiden
ihmisten erityistarpeita osoittaen ndin olevansa tietoisia useiden aikaisempien
tutkimusten vahvistamasta tiedosta tilojen merkityksestd muistisairaan ihmisen
terveydelle ja toimintakyvylle. Omaiset myds kayttavat talon muita tiloja eri ta-
voin. Jotkut omaisista muun muassa kdyvét talon alakerrassa sijaitsevassa henki-
I6kunnan ruokasalissa syémassa lounaan ennen osastolle menemistéén. Ulkotilo-
jen kayttoa rakenteistaa paitsi vuodenkierto myds muun muassa paikalliset lu-
menaurausaikataulut.

Osaston tilat ovat sosiaalisesti yhteisesti jaettuja. Linkittyvien eldmien kautta
olen tuonut esille, miten omainen kohtaa terveyskeskuksen pitké&aikaisosastolla
lukuisia toisia toimijoita, joiden toiminta rakenteistaa hédnen toimijuuttaan. Muun
muassa naapuriasukkaan kuolema sysda asukashuoneeseen rakentuneen mikro-
kulttuurin muutostilaan. Uusien sosiaalisten suhteiden rakentaminen kuluttaa eri
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toimijoiden voimavaroja. Palaan linkittyviin elamiin liittyviin omaisyhteistydn
kysymyksiin tarkemmin hetken paasta.

Toimijuuden koordinaateista — Jyrk&ma (2008a) madrittelee toimijuuden viite-
kehyksessaan toimijuuden koordinaateiksi i&n, sukupuolen, kohortin/sukupolven,
yhteiskuntaluokan, ympériston, kulttuurisen taustan/ryhmén ja ajankohdan — ky-
kenen tutkimukseni perusteella sanomaan vain véhan, silld tarkemman tutkimuk-
sen kohteeksi valitsemiani omaisia oli vain seitseman, ja hekin olivat koordinaat-
tien suhteen suhteellisen homogeeninen joukko. Yhteiskuntaluokasta tuon esiin
my6hemmin joitakin valumia osastolle. Muiden koordinaattien osalta osoitan
lyhyesti seuraavat ilmentymat:® Omaisen ialla ei nayttaisi olevan niinkaan suurta
merkitystd omaisen toimijuuden rakentumisessa kuin hanen terveydell&én ja toi-
mintakyvyllddn. Toisaalta ik& jakaa omaiset eldkeikaisiin ja vield tydeldmdssé
mukana oleviin omaisiin. T&ll4 yhteiskunnallisella asemalla on suuri merkitys
omaisen toimijuuden rakentumisessa, silld pitkaaikaisosastolla normeja, odotuksia
ja ohjeistuksia suhteessa omaisiin ei eritelld tdmén yhteiskunnallisen position mu-
kaisesti. Tyoikdisten omaisten on vaikeampaa integroitua osaston toimintaan ajal-
lisista syistd. TAma johtaa arjessa epétasa-arvoon muistisairaiden asukkaiden hoi-
dossa. Omaisen sukupuolen merkitys nakyi eritoten omaisen osastolle tuomissa
tavaroissa siten, ettd naispuoliset omaiset ndyttivat kiinnittdvan enemmén huomio-
ta 1&heisensé ulkondkdon ja vaatetukseen. Henkilokunta ei kyennyt diskursiivisesti
tuottamaan kasitystd omaisista sukupuolen tuottajina. Tiettyyn sukupolveen kuu-
luminen nayttaytyi tutkimuksessani siten, ettd nuorempiin sukupolviin kuuluvat
omaiset olivat selonteoissaan suhteessa minuun refleksiivisempié ja analyyttisem-
pid. Tdma saattoi liittyd my0s korkeampaan koulutustaustaan, jonka myos henki-
I6kunta oli huomioinut todeten ryhmahaastattelussa, ettd nuoremmilla omaisilla on
enemman tieteellistd tietoa. Vuorovaikutussuhteet eri sukupolvien vélilla rakentu-
vat siis eri tavoin, erilaisin odotuksin. Tdm& on merkittdvd huomio, silld& monet
aikaisemmat tutkimukset tuovat esiin kommunikaation ja tiedonvélityksen puut-
teet henkil6kunnan ja omaisten vélilla (esim. Herzberg & Ekman 2000). Kulttuuri-
tausta nousi tutkimuksessani esiin selkeimmin omaisten huolena maahanmuuttaja-
taustaisten tyontekijoiden kielitaidosta. Palaan koordinaattien pohdintaan tuodes-
sani esille jatkotutkimusehdotuksiani.

Olen tutkimuksellani pyrkinyt osoittamaan niita jatkuvia monikerroksisia sosi-
aalisesti rakentuvia ajallisia muutosprosesseja, joiden puitteissa omaisen toimijuus
terveyskeskuksen vuodeosastolla rakentuu. Osaston toimintaa rakenteistavat mo-
nenlaiset yhteiskunnan makrotason toiminnot, jotka valuvat pitkdaikaisosaston
vuorovaikutuksellisiin, materiaalisiin ja sisaistyneisiin toimintakaytantoihin. Tal-
laisia toimintoja ovat esimerkiksi mediakirjoittelu ja erilaiset valtakunnalliset do-
kumentit, joihin on Kirjattuna mainintoja yhteistydsta omaisten kanssa ja omaisista

% Ajankohtaa ja ymparistoa kasittelin ajan ja paikan yhteydessa.
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aktiivisina toimijoina laheisensd rinnalla (esimerkiksi saattohoitosuositus ja valta-
kunnallinen potilasturvallisuusstrategia). Yhteiskunta eri osa-alueineen — kuten
perhemuodot, talous, koulutusjarjestelmd, kulttuuripalvelut — muokkaa omaisen
toimijuutta terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla.

8.1.2 Toimintaa ohjaavia periaatteita

Jyrkédmé (2007, 203-204) muotoilee toimijuuden periaatteen seuraavalla tavalla:
”Yksilot rakentavat omaa eldménkulkuaan ja eldménsd tulevaisuutta kayttéen
hallussaan olevia resursseja sekd toimien ettd tehden valintoja ajallis-paikallisen
tilanteensa ja sen sosiaalis-kulttuuristen olosuhteiden avaamien vaihtoehtojen,
mahdollisuuksien seké niiden tuottamien ehtojen ja rajoitusten puitteissa.”

Paul Atkinsonin ja Sara Delamontin (2005) mukaan yhteiskuntatieteellisessé
tutkimuksessa pelkk& kokemusten tutkiminen ei riitd. On analysoitava sosiaalista
toimintaa, sosiaalisesti jarjestynyttd toimintaa ja sosiaalista jérjestystd. Tallin
kyseessé on monen toimijan — linkittyvien eldmien — yhtéaikaisen toiminnan tar-
kastelu tietyssd ajassa ja paikassa. Tuottamalla tutkimuksessani monenlaisia ai-
neistoja olen voinut analysoida sosiaalisen toiminnan muotojen rakentumista pit-
kéaikaisosastolla kaksisuuntaisesti: omaisten ja osastolla toimivien muiden toimi-
joiden n&kokulmasta.

Omaisen toimijuus terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla saa muotonsa moni-
toimijaisen ja moniulotteisen toiminnan rakenteellisesti jarjestyneissd pyorteissa
tilanteellisesti. ”Pydrre” -sanalla viittaan siihen, ettd toiminnan jarjestys ei aina ole
hallittua silloin kun toimijoita on lukuisia. Tilanteissa eri toimijat orientoituvat
toimintatilanteisiin eri tavoin, johtuen muun muassa sosio-ekonomisista eroista,
eriasteisista tiedoista, taidoista ja resursseista ja erilaisella voimakkuudella kayte-
tystd vallasta (Jyrkdmd 2003, 97). Olenkin tarkastellut omaisten toimijuutta el&-
mankulun viitekehyksessé ja intersektionaalisesti todeten, ettd eldaménkululliset
tekijat ja rakenteelliset jaot rakenteistavat toimintatilanteita ja omaisten toimijuutta
my0s kyseiselld terveyskeskuksen pitkaaikaisosastolla. Hahmottelen seuraavaksi
muutamia arjen tilanteista esiin nousevia toimintaa ohjaavia periaatteita, joita olen
tutkimukseni kautta 10ytanyt.

Toimintaa ohjaavia periaatteita

Aluksi kehystan pohdintaani uudelleen ajallis-paikallisesti pitk&aikaisosastokon-
tekstia moniuloitteisemmaksi, sillda on keinotekoista irrottaa omaisen toimijuuden
rakentuminen suomalaisella terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla erilleen laa-
jemmista yhteyksistdan. Tané paivana kansalaisten hyvinvointi ja sosiaalisen toi-
minnan kontekstien rakentuminen ovat globaaleja ilmiditd. Yhteiskuntaeldmén
muut sosiaalisesti rakentuvat osa-alueet, kuten globaali talous ja markkinoiden
toimintaperiaatteet, tietoliikennetekniikan kehitys, koulutusjarjestelmien ja perhe-
eldmén muutokset, muokkaavat sosiaaliselle toiminnalle asettuvia mahdollisuuksia
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ja rajoituksia myds suomalaisella terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla. Yhté
lailla sosiaalista toimintaa rakentavat yhteiset maailman luonnonvarat, kuten vesi
ja ilma. Uniikki mind kietoutuu globaaliin meihin. (Adam 1995, 156; Sihto 2011;
Wilkinson & Pickett 2011, 27.) Barbara Adam (1995, 156-163) nakee yhteiskun-
tatieteiden teoreetikkojen haasteena kietoa rationaalinen ja standardoitu aika yh-
teen laajemman ajallisen perspektiivin kanssa, jonka kautta voisi havainnoida
paitsi jatkuvuutta, myds muutosta — maailman hengittdmistd. Jatkuvuus ja muutos
ovat hetkessa ldsnd samanaikaisesti Barbara Adamin spiraalisessa aikakasitteessé
[’circadian time”], jossa lineaalisen ja syklisen ajan kasitteiden dualismi on trans-
sendenttinen, ylitetty (Bates 2006, 15). My6s pragmatistisen viitekehyksen erés
mahdollisuus tutkimukselle on kartesiolaisen dualismin ylittdminen (Biesta 2010).
Toimijuuden viitekehys mahdollistaa tdmé&n saman. Tdmé& on erityisen tarkeda
pitkdaikaisosaston arjen toiminnan rakentumisessa, kuten tulen seuraavaksi 0soit-
tamaan.

Sosiaalisia toimintakdytant6ja tutkivan kdytannon teorian — kuten strukturaa-
tioteorian — analyysia voidaan pyrkié yleistdimaan joko ideaalityypityksen, positi-
oinnin tai kategoriazuumauksen avulla (Halkier 2011). Jaan omaiset toimintaansa
orientoitumisen perusteella kahteen karkeasti vastakkaiseen ja keinotekoisesti
konstruoituun ideaalityyppiin, joiden rakentumisen pohjalla on erilainen toimintaa
ohjaava periaate: toimintaorientoituneet omaiset ja sisdisyysorientoituneet omai-
set. Naiden omaisten tapa vierailla rakentuu eri tavoin toiminnan ilmaistessa muun
muassa erilaisia arvoja ja suhteiden rakentamistapoja (vrt. habitus, ks. Harrits
2011; Bourdieu 1984). Toimintaorientoituneilla omaisilla korostuu rationaalinen
ja valtaa kayttava nyt-hetken sosiaalista jarjestystd muokkaamaan pyrkivé toiminta
ja sisdisyysorientoituneilla omaisilla kaukaakin ajallisuudesta kumpuavat toimin-
nan merkitykset, jotka kantautuvat sulavasti paikalliset resurssit huomioon ottaen
arjen toimintatilanteisiin. Kumpikaan ideaalityyppi ei arjessa taysin poissulje toi-
siaan. Toimintaorientoitunutta ideaalityyppid pidan maskuliinisena orientoitumi-
sena ja sisaisyysorientoitunutta feminiinisend. Jannite — ja yhteys — ideaalityyppi-
en vélillad syntyy kyvysta tuoda julki oman ja toisten toimijoiden toiminnan paa-
madrien ajallisia tulkintoja. Kyseeseen tulevat sekd tyontekijoiden ettd omaisten
kyvyt tulkita toistensa toimintaan orientoitumista ajallisesta perspektiivista késin.

Muistisairaiden ihmisten hoidossa korostetaan persoona- ja vuorovaiku-
tusorientoitunutta lahestymistapaa (Kitwood & Bredin 1992; Gibson ym. 2010;
Robinson ym. 2010). Omainen tuntee l&heisensa eldméanhistorian ja 10ytaa sielta
merkityksid, kuten erilaistuneita elamantyylejé, joita hoitohenkildkunta ei tieda
eikd tunnista. Omainen osaa halutessaan kehystaa (Goffman 1974) ja tulkita arjen
tilanteita luovasti ja hoitohenkildkuntaan nahden toisin, siis uusia merkityssiséaltdja
arjen toimintaan luoden. H&n myds kykenee tulkitsemaan ja priorisoimaan muisti-
sairaan laheisensd tarpeita ajallisesta perspektiivistd kasin. Han kykenee muun
muassa keskustelemaan suvun tapahtumista ja tuomaan osastolle materiaalisia
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muistoja muistisairaan laheisen menneen eldmankulun varrelta. Han kykenee ke-
hystdam&én kaiken toiminnan merkityksellisen sosiaalisen vuorovaikutuksen kon-
tekstin korostuessa, mitd Robinsonin ym. (2010, 505-506) tutkimuksessa omaiset
pitavat hyvana hoitona muistisairaalle laheiselleen.”

Pitk&aikaisosaston henkil6kunta tulkitsee nyt-hetkessd toimivat toimintaorien-
toituneet ja vuorovaikutussuhteissaan heihin voimakasta valtaa kayttédvat omaiset
haluamisineen vaativiksi tai hankaliksi omaisiksi: ’puututaan toisen asukkaan
paivakahvin juottamiseen” (omahoitajan haastattelu); ’palpiljotti Kierretty vaa-
rdan suuntaan” (osastonhoitajan haastattelu). Sisdisyysorientuneiden omaisten
koetaan tietdvédn ja ymmaértdvdn muun muassa laheisen sairauden etenemisen seu-
raukset tdman toimintakyvylle: “mukava omainen ymmartdd missa menndan”
(henkilokunnan ryhmahaastattelu). Omaiset siis myds positioituvat osastolla eri
tavoin, toiset suhteissaan tydntekijoihin ikdin kuin vastatusten ja eroja tehden,
toiset liittyen ja sosiaaliseen yhteyteen mukautuen.

Ihminen on paitsi sosiaalinen eldin, myds biologinen olento. Tdmé&n vuoksi oli-
si tarvetta ylittdd lineaarisen ja syklisen ajan dikotomia ja ndyttdd luonnollisen
["natural”] ja inhimillisen ["human”] ajan suhde ja yhteydet. (Bates 2006, 154.)
Vaikka itse teen tutkimustani yhteiskuntatieteellisestd teoreettisesta viitekehykses-
t& kasin, en halua aliarvoida luonnontieteiden merkitysté toiminnan rakentumiselle
pitkdaikaisosastolla. Hoitohenkilokunnan ihmiskasitys on lahtokohtaisesti perus-
koulutuksen ja tyokokemuksen pohjalta paésaantoisesti naturalistinen. Jotta omai-
nen hoitohenkilokunnan kasityksissa tietdisi “missd menn&én”, hdnen on ymmar-
rettava fyysisesti etenevan muistisairauden kulkua; asiantilaa, jonka asiantuntijoita
hoitohenkilokunta terveyden- ja sairaanhoitoa painottavan koulutuksensa perus-
teella on. Papiljotti on suihkun jélkeen kierretty vaaraén suuntaan, koska toimin-
nan kulttuurista aspektia ei ndhda niin merkittdvana, eika sita arjen kiireisten toi-
mien keskelld priorisoida. Kulttuurisesta ihmiskasityksestd esimerkiksi erilaisine
elamantyyleineen ei olla hoitohenkilékunnan keskuudessa riittavén tietoisia, eika
siitd ymmarryksesta tydyhteisdssa erityisesti palkita. Pitk&aikaisosaston sosiaalista
jarjestystd nayttdisi rakentavan moniammatillisesti yhteisesti jaettu moraalisen
toiminnan periaate, jonka pohjalla on naturalistinen ihmiskasitys. Tata toiminta-
orientaatiota nayttéisivat vanhuusikévaiheen medikalisoituminen ja ik&antyvan
yhteiskunnan taloudelliset priorisointikysymykset alleviivaavan. Fyysisten tarpei-
den tyydyttdminen, kuten fyysisen toimintakyvyn yllapitdminen, ravitsemus ja
la&kehoito, korostuvat toiminnassa. Suihkutuskaan ei kehysty sosio-kulttuurisesti,
esimerkiksi kylpemisen tavoin luksuksena tai siirtyména yosta paivéaan. Julia

27 "From their perspective, optimal care is not an either/or situation: care of the whole person requires
attention to both psychological/emotional and physical care in the context of meaningful relation-
ships.”
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Twigg (1997, 228; myos Dupuis ym. 2012) Kirjoittaa kriittisesti medikalisaatiosta
ja osastosta totaalisena ympéristond. Kaikista potilaan eldménaspekteista tulee
siind ymparistdssa totalisoivan katseen alaisia: ruoasta tulee ravitsemusta ja omais-
ten vierailuista sosiaalista tukea. Kotiympdristdssé tilanteet kehystyvét toisin.

Pitk&aikaisosastolla esiintyvat rakenteelliset jaot, kuten omaisen mahdollisesti
korkeampi yhteiskuntaluokka ja sen mukanaan tuoma mahdollinen maskuliininen
toimintaorientaatio, muuttuu néin ollen arjen tilanteissa ongelmaksi, jonka reflek-
tioon, ymmartamiseen ja kasittelyyn tydntekijoilla ei ole teoreettisia tai k&ytannol-
lisid valmiuksia. Pierre Bourdieun (1984, 162) mukaan joskus tdmé on itse asiassa
tarkoituksellista. Hoitohenkilokunta ymmartadd koulutuksensa pohjalta paremmin
feminiinista ajallisesta toimintaorientaatiosta késin toimivaa omaista, silla ajalli-
suus kietoutuu, paitsi suomalaisiin kulttuuri-historiallisiin tekijéihin, vanhenevaan
ruumiiseen, terveyteen ja toimintakykyyn — eli terveydenhuollon henkil6stolle
ensisijaisiin arvoihin — vailla esimerkiksi aktuaalisia taloudellisia ja poliittisia
rakenteellisia kysymyksia eli kysymyksié, joiden hallintaan hoitohenkilokunnalla
ei ole asemansa perusteella valmiuksia eikd valtaa. Yhteistoiminnan ei-aioittuna
seurauksena on siis "vaikeita tilanteita”, joissa muun muassa toimijuuden koor-
dinaateista yhteiskuntaluokka ja elamankulkua rakentavista elementeistd ymparoi-
van yhteiskunnan koulutuksellinen, sosiaalinen ja taloudellinen rakenne valuvat
pitkdaikaisosaston arkisiin toimintatilanteisiin. Analyysini kategoriazuumauksella
(Halkier 2011, 792) 16ydetty aika ja ajallisuus vastaavat teoreettisena sosiaalisena
kasitteellisena viitekehyksend pitkaaikaisosaston arjen toimijoille ymmaérrettavaa
ja arjen toimintakdytdnndissd muistisairaan ihmisen identiteettid ja persoonaa
tukevaa garfinkelildista arkiteoriaa ja arkisen toiminnan ja vuorovaikutussuhteiden
rakentumisen pohjalla olevaa arvo- ja uskomusjarjestelmaa.

Omaiset toimivat suomalaisella terveyskeskuksen pitkéaikaisosastolla kulttuu-
riperustaisten arvojen, uskomusten ja tiedon varassa. Mary A. Corcoran (2011)
tutki kotona asuvien, muistisairauden keskivaikeaa vaihetta sairastavien ihmisten
omaisten vuorovaikutusta ladheisensd kanssa videoimalla arjen toimintaa, kuten
yhteistd ruoanlaittoa. Corcoran myds haastetteli omaisia tutkiakseen heidédn omalle
toiminnalleen antamia merkityksid. Tutkija 18ysi neljé erilaista omaishoivatyylia
[’caregiving style”]: tasapainoileva, eduista huolehtiva, edellytyksia luova ja oh-
jaava. Tasapainoileva [”balancing”] omainen tasapainoili omien tarpeidensa ja
laheisensa tarpeiden valilla oleillen muun muassa toisessa huoneessa kuin lahei-
sensa ndin omaa tilaa ja aikaa etsien. Eduista huolehtiva ["advocating”] omainen
puuttui laheisen tekemisiin vain tarvittaessa. Tutkija totesi ndiden omaishoivatyy-
lien tukevan myds omaisen omaa hyvinvoinia. Edellytyksié luova [facilitating”]
omainen kéytti runsaasti aikaa vuorovaikutukseen laheisensé kanssa ja pyrki tu-
kemaan kaikin keinoin tdméan psyykkistd hyvinvointia. Ohjaava ["directing”]
omainen yritti pitdd yll& murenevaa jarjestysté ja keskittyi erilaisiin fyysisiin hoi-
vatehtdviin, kuten ldheisen ravinnontarpeen tyydyttdmiseen ja kuntouttamiseen.
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Oman tutkimuksensa rajoituksena tutkija huomauttaa olevan sen, ettd sitd ei voi
yleistdd toiseen sairauden vaiheeseen eikd muualle kuin kotiin toiminnan ja vuo-
rovaikutuksen kontekstina.

Oman tutkimukseni valossa nayttaisi siltd, ettd laitosvaiheessa omaisen toimin-
nassa korostuvat Corcoran typologian edellytyksid luova ja ohjaava omaishoiva-
tyyli. Pitkdaikaisosastolla el&vdn muistisairaan l&heisen sairaus on edennyt vaihee-
seen, jolloin hdnen oma-aloitteinen toimintansa on véhentynyt oleellisesti. Omai-
nen joutuu olemaan vuorovaikutussuhteessaan laheiseensd itse aloitteellinen ja
aktiivinen. Eroja syntyy siit4, miten omainen téssd kohdassa kaytannossa toimii.
Corcoran painottaa tutkimuksessaan sité, ettd omaisena toimiminen on kulttuurista
toimintaa [“cultural activity”] ja méarittelee omaistyylit kulttuuriperusteisiksi
malleiksi ajatella ja toimia. H&n myos toteaa, ettd esimerkiksi ohjaavan omaistyy-
lin omaava omainen ei tiedd, mit4 hoivan (fyysisistd) aspekteista hénen itse asiassa
tulisi priorisoida.

Millainen omaishoivatyyli on pitk&aikaisosastolla hyvaksyttavd ja millainen
puolestaan ei ole sitd? Nayttéisi siltd, ettd pitk&aikaisosaston henkilokunta suosii
edellytyksié luovaa omaishoivatyylid, jonka toimintaa ohjaavaksi periaatteeksi itse
luonnostelen sisdisyysorientoituneen toiminnan. Sen sijaan ohjaava tyyli nayttéisi
johtavan helposti konflikteihin. Tdmé& vastaa hahmotelmaani toimintaorientoitu-
neesta toiminnan periaatteesta.

Vaitan siis, ettd sekd omaiset ettd osaston henkilokunta yhdessa joko yll&pité-
vat ja uusintavat tai konfliktien kautta pyrkivat muuttamaan ympérivuorokautisen
hoidon yhteisid toimintaa ohjaavia periaatteita. Toimintaa ohjaavia periaatteita —
samoin kuin koko pitkdaikaisosaston sosiaalisen toiminnan muotoja, sosiaalista
jarjestymistd ja jarjestystd — syventévét ja monimutkaistavat yksilollisiin omaisiin
liittyvat tekijat, jotka loytyvét toimijuuden viitekehyksesté: elaménkulku, toimi-
juuden koordinaatit ja toimijuuden modaliteetit.

Anu Leinosen (2006, 173) mukaan yhteiskunta ja kuntaymparisto voivat tarvita
vanhenevan ihmisen kykya nahda ajallisia jatkumoita. Omainen kykenee tuke-
maan muistisairaan l&dheisensd eldméntarinan sosiaalista ja kulttuurista jatkuvuutta
nain hénen eldménlaatuaan ja hoidon laatua parantaen. Omaisena toimiminen
pitkdaikaisosastolla ei kuitenkaan ole vain yksildllinen asia, vaan siitd on tullut
sosiaalista, julkista ja globaalia (kuten Adam 1995, 174). On arveltu, ettd ajankoh-
taiset yhteiskunnalliset muutossuuntaukset — kuten elamankulkujen yksilollistymi-
nen — luovat uudenlaisia mahdollisuuksia yksil6lliselle toimijuudelle muun muas-
sa valinnanmahdollisuuksien lisdantyessa. On myds arveltu, ettd byrokraattiset
sosiaaliset instituutiot eivét yksinkertaisesti voi vastata néihin erilaistuneisiin tar-
peisiin riittdvéan sensitiivisesti. (Walker 2009, 599.) Sosiologinen eldaménkulkutut-
kimus on kasvattanut tietoisuutta makrotason sosiaalisten muutosten dynaamisesta
linkittymisestd yksiliden elamankulkujen muotoutumiseen (Hagestad & Dannefer
2001, 7).
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Jason Rodriquezin (2009, 165) tavoin en ymmarrd toimijuutta jonakin asiana
[’thing™], jonka voi tai voi olla omistamatta. Jyrkdméan tavoin en mydskaan ym-
mérré toimijuuden olevan pelkastadn aktiivisuutta tai produktiivisuutta. Ymmérrén
nédiden edelld mainittujen tutkijoiden tavoin toimijuuden arkieldmaan liittyvana
moraalista jéarjestystd tuottavana sosiaalisena konstruktiona ja toimintana. Talldin
toimijuus voi olla joko toimimista tai toimimatta jattdmista. Olennaista on toimin-
tansa seurausten ymmartaminen. Toimijuus ei ole on-off -ilmié (Jyrkdmé& 2010).
Myaés toimimattomuudella on arkiseurauksensa.

Omaisen toimijuus rakenteistuu pitkdaikaisosaston toimintakaytantdjen puit-
teissa. Toimintakdytdnnot puolestaan rakentuvat monen toimijan yhteistoiminnas-
sa. Pitkdaikaisosastolla syntyy té&std syystd paikoin vaikeilta tuntuvia tilanteita.
Sabine Goethalsin ym. (2010, 646-647) mukaan hoitohenkilokunnan eettinen
paétoksenteko on vaikea ja kompleksinen prosessi, jota rakentavat seké persoonal-
liset tekijat ettd tyOympadristd toiminnan kontekstina. Hoitohenkilékunta joutuu
arkisessa péatoksenteossaan ottamaan huomioon paitsi moniammatillisen tyéryh-
mén, myo6s asukkaiden ja heiddn omaistensa arvot ja odotukset. Eri toimijoiden
kasitykset elamankulun ja toimijuuden objektiivisista ja subjektiivisista aspekteista
voivat olla samansuuntaisia, ristiriitaisia tai synergisia. EIlamankulun ja arjen ta-
pahtumat, tilanteet, pddmaaréat ja resurssit voidaan madaritell eri tavoin. (Marshall
2005, 84.) Nain tapahtuu ymparivuorokautisen hoidon arjessa. Omaiset, asukkaat
ja henkilokunta ndkevat ja kehystavéat arjen toimintatilanteet omista nakokulmis-
taan usein eri tavoin. Taman asiantilan syistd ja seurauksista esitdn seuraavaksi
muutamia tutkimukseni kautta esiin nousevia ulottuvuuksia.

Muutokset

Jatkuvat eri toimijoiden toiminnan kautta syntyvat rakenteelliset muutokset — yh-
teiskunnan, organisaation ja osaston tasolla — nayttdisivat ei-aiotusti rikkovan
terveyskeskuksen pitkaaikaisosastolla turvallisiksi koetut ja arjen ennakoitavuutta
lisadvat rutiinit paitsi toiminnan, myds vuorovaikutussuhteiden tasolla. Niin henki-
I6kunta kuin omaisetkin ilmaisivat muutosvastarintansa samoissa ajallisissa muu-
toskohdissa, kuten esimerkiksi ruoanjakojarjestelmaa koskevien muutossuunni-
telmien yhteydessa. Molemmat toimijaryhmat kokivat, ettei heilld useinkaan ollut
riittdvasti vaikutusmahdollisuuksia. Muutostilanteet ndyttivat synnyttdvan omai-
sissa tarpeen ilmaista kriittisia kommentteja tai tehda kirjallisia valituksia muisti-
sairaan laheisen hoidon laatuun liittyen.

Osaston toimintaa ja omaisten toimijuutta muokkasivat tekijét, joiden synnyt-
tdmé&a muutosaaltoa kukaan toimijoista ei voinut tavoitteellisesti hallita. Tallaisia
tapahtumia olivat muun muassa lukuisat kuolemantapaukset osastolla, jotka johti-
vat toistuviin asukashuoneiden sosiaalisten mikrokulttuurien uudelleenjérjestay-
tymisprosesseihin. Tama asiantila nousee esille arkkitehtuurisessa ympéristossa,
jossa kukaan asukkaista ei eld yhden hengen huoneessa.
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Muutoksia tapahtui muistisairaan laheisen ja omaisen oman eldméankulun muo-
doissa. Omaisen toimijuutta, esimerkiksi kykyéa ulkoiluttaa laheistd&n, muokkasi-
vat muun muassa oman terveydentilan tai sosiaalisten suhteiden muutostilanteet.
Muutostilanteet vaativat kykya sietdd epévarmuutta ja valiaikaista eldmanhallin-
nan menetystd. Usein jo entuudestaan kuormittuneisuuden tunnetta kokeville
omaisille ei paikoitellen muutostilanteissa tarjoutunut mahdollisuutta saavuttaa
riittdvan suurta eheyden tunnetta. On kuitenkin syytd muistaa, ettd haastattelemis-
tani omaisista vain yksi tyttéristd, tulevaisuuttaan ennakoiden, toivoi saavansa
jossain vaiheessa vaistaméttd eteen tulevassa &itinsd saattohoitovaiheessa tukea
itselleen hoitohenkilékunnalta. Muut omaiset eivét esittdneet tarvetta lisatukeen
hoitohenkil6kunnan taholta. Painvastoin, he kielsivét tuen tarpeensa todeten muun
muassa, etté heilld on riittdvasti omia tukevia sosiaalisia suhteita. Tulkitsen haas-
tattelutulokseni siten, ettd omaiset eivat ylipddnséd odota hoitohenkilokunnalta
tukea itselleen. Osastolla kdydessdédn omaiset fokusoituvat muistisairaan l&heisen-
sé& eldmanlaadun tarkasteluun.

Tamé ei ole pelkéastddn ongelmaton toiminnan ldhtdkohta, kuten edelld esitin
omaisten toimintaa ohjaavia periaatteita hahmotellessani. Ymparivuorokautisessa
hoidossa lukuisten toimijoiden ristedvat toimintamuodot ja toiminnan pddmaaréat
kohtaavat.

Yksityinen vs. julkinen

Aikaisemmissa tutkimuksissa on tutkittu omaisten vierailutineyttd (esim. Gaugler
ym. 2003) ja on myos tehty tutkimuksia erilaisten interventioiden — kuten kom-
munikaatiotaitojen parantamisen (kuten Pillemer ym. 2003) - merkityksesta
omaisten ja henkilokunnan yhteistydlle. Tutkimuksissa ei kuitenkaan ole méaritel-
ty niitd toiminnan muotoja, jotka itse asiassa kuuluvat omaisyhteistydn alueiksi.
Néayttaa siltd, ettd selkeiden alueiden ja niiden sisaltdjen madrittelemisen puute
johtaa arjessa usein ongelmatilanteisiin. Tama asiantila on yhteydessa siihen pit-
kaaikaisosastolla eteen tulevaan ilmiéon, ettd paikka on alueena sekd yksityinen
ettd julkinen. Rajankéynti yksityisen ja julkisen vélill& johtaa arjessa muun muassa
omaisille kiellettyjen tilojen méaarittelemiseen ja valvontaan.

Toimijuuden viitekehyksen avulla olen nostanut esille osastolla osin reflektoi-
mattomia omaisyhteistyon alueita, kuten hoitokokoukset ja ulkoilun. Mydské&an
nailla toiminta-alueilla toimintaa ohjaavat periaatteet eivat ole riittdvan selvia
kaikille toiminnan osapuolille. Omaiset tuovat esille epdvarmuuttaan esimerkiksi
laheisen vaatetuksen suhteen ulkoiluttaessaan heitd. My0s siirtymatilanteet vuo-
teesta pyoratuoliin ja ulos koetaan vaikeiksi. Omaisyhteistyon alueita ei ole riitta-
van selkedsti madritelty, eikd niille ole luotu yhteisia pelisdantdja ja toimintaohjei-
ta. Toimijoiden rooleista toimintatilanteissa kaydaén arjessa paikoin vaikeiksi
koettuja neuvotteluja. Kirjalliset ohjeet omaisyhteistydlle ja omaisyhteistyon alu-
eille puuttuvat seka henkilékunnalta ettd omaisilta.
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On myds huomionarvoista, ettd omaiset ja henkil6kunta saattavat ndhda yhteis-
tyon ja toiminnan alueet lahtokohtaisesti varsin eri tavoin. Omaiset ovat hetero-
geeninen joukko, kuten jo aiemmissa tutkimuksissa on todettu (esim. Yamamoto-
Mitani ym. 2002). Osa omaisista ei lahtokohtaisesti haluakaan ottaa kantaa vaik-
kapa l&heisensd aamupesujen laatuun, vaan luottaa henkil6kunnan toimintaan.
Osalle omaisista tdmékin toimintatapahtuma — vaikka omainen ei ole siind itse
paikalla — on merkittdvéa ja he seuraavat henkilékunnan aamutoimien jélkia l&hei-
sessdadn myohemmin péivalla osastolla kdydesséddn. Osa omaisista kykenee oman
eldmantilanteensa puitteissa osallistumaan l&heisensé eldmaéan esimerkiksi organi-
saation ruokailuaikoina, osalle omaisista téllainen toimintatapa on mahdoton esi-
merkiksi pitkien tyopdivien tai pitkien matkojen vuoksi. Naistd syistd johtuen
osastolle ndyttaisi syntyvén sosiaalisen jarjestyksen ongelmia heijastuen asukkai-
den toimintakykyyn ja eldménlaatuun, kuten epdatasa-arvoisiin mahdollisuuksiin
osallistua virkistystoimintaan. Richard Wilkinsonin ja Kate Pickettin (2011, 44)
mukaan eriarvoisuuden vihentdminen on paras tapa parantaa sosiaalisen ympéris-
ton laatua ja sitd kautta kaikkien toimijoiden todellista eldménlaatua.

ltsemaaraamisoikeus

Omaisen toimijuutta muokkaavat hdnen aiempi eldménkulkunsa ja hanen nykyi-
nen eldméntilanteensa. Suomalaisen véeston elinidn pidentyminen ja terveiden
elinvuosien lisd&ntyminen tuovat yhteiskuntakehitykseen uusia mahdollisuuksia
(Sosiaali- ja terveysministerio 2011b, 5). Eldkeidssé olevalla, terveelld, toiminta-
kykyiselld, koulutetulla ja hyvin toimeentulevalla omaisella on tydelaméssé vield
mukana olevaa omaista helpompaa vastata osaston omaisten suuntaan esittdmiin
toimintatoivomuksiin, kuten erilaisiin kulttuuritapahtumiin osallistumiseen muisti-
sairaan l&heisensd kanssa. Mikali toivomuksia ei kuitenkaan eritelld omaisten
erilaiset elamantilanteet huomioiden, osastolla néyttéisi syntyvan kaikkia toimijoi-
ta kuormittavaa epdatasa-arvoa ja eettisia ongelmia. Tilanteen taustalla ovat muun
muassa kunnalliset talouspoliittiset paatokset, jotka nakyvét osastolla esimerkiksi
erilaisina elintasoon liittyvind ongelmina, kuten hyvien geriatristen tuolien puut-
teellisena maarand. Omaiset ndyttdisivat paikoitellen sietdvan heikosti myds liian
pientd henkilékuntaméaaréa ja siité aiheutuvia seurauksia laheistensé elaméanlaadul-
le. Tydntekijét puolestaan sietdvat huonosti omaisten toiminnan kautta asukkaiden
eldmanlaatuun syntyvad eriarvoisuutta. Erilaiset elintasokysymykset heijastuvat
osaston henkiseen ja sosiaaliseen hyvinvointiin (kuten Wilkinson & Pickett 2011,
46). Tama liittyy muistisairauksiin sairausryhmand — muistisairaat ihmiset ovat
laitosvaiheessa liki tdysin muista toimijoista riippuvaisia kaikessa arkipéivén toi-
minnassaan ja materiaalisen ja immateriaalisen hyvinvointinsa rakentajina - ja
nostaa esille muistisairauksiin kytkeytyvia erityiskysymyksid omaisyhteisty0ssa.
Sari Teeren (2007) véitostutkimuksessa omaiset olivat havainneet hoitajia use-
ammin eettisia ongelmia pitkaaikaispotilaan laitoshoidossa. Verrattaessa omais-
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ryhmid keskenddn, muistisairaiden potilaiden omaisten arviot sekd eettisistd on-
gelmista ettd potilaan eheyden ja loukkaamattomuuden sdilymisesté laitoshoidossa
olivat muiden omaisten arvioita negatiivisemmat. Ongelmia on erityisesti silloin,
kun laitoshoitoon siirtyminen on vaikeaa sekd potilaalle itselleen ettd hanen omai-
selleen.

Tutkimukseni osoittaa muistisairauksiin liittyvien eettisten ongelmien kytkey-
tyvdn muun muuassa itseméaraédmisoikeuteen vahvistaen Sari Teeren ym. vuonna
1998 tekemadn tutkimuksen tulosta. Tutkimukseni nostaa kuitenkin esille ilmigsta
yhden uuden ulottuvuuden: muistisairaan ihmisen itsemadramisoikeus on saattanut
heikentyd jo aiemmin eldmdankulun aikana perhedynaamisista syistd. Hoitohenki-
I6kunnan mukaan puoliso tai lapset ovat saattaneet jo kotihoidossa paattad muisti-
sairaan ihmisen puolesta asioita ja tdmé toimintatapa jatkuu laitoksessa. Hoitohen-
kilokunnan huomio paljastaa, ettd kun suhde hoitajan ja muistisairaan asukkaan
valilla rakentuu ldhtdkohtaisesti toisin, muistisairas ihminen kykenee ilmaisemaan
oman tahtonsa asioista tdsséd dynaamisesti eri tavoin rakentuvassa sosiaalisessa
vuorovaikutussuhteessa ja ympéristossa. Tastd aiheutuu hoitohenkilékunnan vuo-
rovaikutussuhteissa asukkaisiin ja omaisiin ristiriitatilanteita, joista seuraa hoito-
henkilokunnalle moraalista stressia, silla itseméardédmisoikeus on korkealle arvos-
tettu arvo ja tavoite suomalaisessa ymparivuorokautisessa laitoshoidossa. ltseméa-
raamisoikeuteen liittyvia dilemmoja syventad siis kysymys omaisen itsemaaraa-
misoikeudesta.

Sosiaalieettinen keskustelu

Terveyskeskuksen pitkaaikaisosastolle nayttdisi rakentuneen monenlaista raken-
teellista ik&syrjintdd (Jyrkdméa & Nikander 2007, 210). T&ma nousee pintaan, kun
omaiset alkavat vaatia erindisid normaaliin arkipaivaan liittyvid asioita, kuten
laheiselleen paivittaistd sangystd ylosnousua.

Millaista siis on tai olisi ndissa olosuhteissa omaisen hyva” haluaminen? Tut-
kimukseni nostaa esille tarpeen pohtia yhteiskunnallisia sosiaalieettisia kysymyk-
sid ja eettisen omaisyhteistyon kysymyksid. Koska olen tutkinut toimijuuden mo-
daliteetteja — osaamista, haluamista, kykenemistd, tdytymistd, voimista ja tunte-
mista — vuorovaikutuksen sisaltaviné ilmioing, olen selkeiden yhteiskunnallisten
omaisten rooliin liittyvien arvojen ja normien puutteen vuoksi yhteiskuntamme
jasenena myos tutkijana hieman hamillani: millaisia arvoja, normeja ja tavoitteita
vasten minun itse asiassa pitéisi analysoida esimerkiksi omaisen haluamista. Mité
omaisen pitdisi haluta tai mitd han saa haluta? Voin vain nayttaa, mité pitkéaikais-
osaston henkilékunnan mielestd omaisen pitaisi haluta (esimerkiksi avustaa ruo-
kailussa ja ulkoiluttaa). Toisaalta olen voinut ndyttdd, mitd omaiset haluavat ja
mitd siitd seuraa. Olen voinut my0s nédyttdd, mitd haluamatta jattdmisestd seuraa
muistisairaan laheisen toimintakyvylle ja eldménlaadulle.
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Nama nakokulmat ovat edelleenkin puutteellisia ja yhteiskunnallisesti kapeita.
Omaisten oikeuksiin ja vastuisiin liittyvat kysymykset tarvitsevat selkiyttdmista,
silla talla hetkelld ne jaavat arjen toimijoille epéselviksi. Tarvitaan lisdé keskuste-
lua omaisten roolista ymparivuorokautisessa hoidossa (kuten Voutilainen 2004).

Fiktio ja fakta

Kesékuun 2011 Gloria-lehdessé haastateltiin Venetsian biennaalin vuoden 2011
taiteilijaa Vesa-Pekka Rannikkoa. Hé&nen tydnsé nimend Suomen Aalto-
paviljongissa oli “And all structures are unstable”.”® Haastattelussa luonnehdittiin
toitd muun muassa fiktioksi ja faktaksi. Haastattelun lukeminen nosti mieleeni
hoitajien toisen ryhmdahaastattelun péaatteeksi kdymamme keskustelun. Olimme
yhdessé unelmoineet, millaista laitoshoito voisi olla — ja on — kunhan kaikki muis-
tisairaat ihmiset ja heidan l&heisensé ovat saaneet jo muistisairauden varhaisessa
vaiheessa oikean diagnoosin, sopivan ladkityksen ja oikeanlaista tietoa eldménsa
ja tulevaisuutensa suunnittelua varten ja tueksi (Sosiaali- ja terveysministerio
2012). Taéma tulevaisuuden toive nousee esille myos sosiaali- ja terveydenhuollon
johdon toiveena vuoden 2010 Muistibarometrissa (Grand ym. 2010, 42).

Todennakoisesti laitoshoito on silloin erilaista kdytdnnoiltddn, onhan télla het-
kell& laitoksissa vieldkin paljon asukkaita, joiden ainoana diagnoosina on madritte-
lemdtdén dementia. MielenMuutos-projektin my6td saadut tarkennukset diag-
nooseihin oli koettu sekd omaisten etta henkilokunnan nakdkulmasta arkieldmén
toimintaa helpottavana uutena ymmarryksena.

Omaisen toimijuutta rakenteistaa historiallinen teoreettinen tieto, arkipaivan ta-
louspoliittisesti ja kulttuurisesti rakentuneet toimintakdytannét, historialliset yh-
teiskunnalliset rakenteet ja niistd seuraavat eldménkokemukset sekd kyky olla
lasna — unelmoiden myds uudenlaisista nyt-hetkista.

8.2 Yhteenveto: sosiokulttuurinen ndkékulma ympéarivuoro-
kautiseen hoitoon

Olen pyrkinyt tutkimuksellani osoittamaan, ettd toimijuustutkimuksen yksi valo-
voimaisimmista ominaisuuksista on tiedon tuottaminen toiminnasta ympéristdissé,
joita ei kulttuurisesti ole tyypillista tutkia yleisen sosiologian ja/tai sosiaaligeron-
tologian teoreettisin vélinein. Vanhojen ihmisten eldamé terveyskeskuksen pitkéai-
kaisosastolla kehystyy nykyisin kulttuurisesti sielld valtaa pitdvien ammattiryhmi-
en tieteenalojen tiedonintressien kautta — padosin laéke- ja terveystieteiden kumu-
loitumaan pyrkivan tiedon kautta. Tdmd& onkin tarpeellista ja kunnioitettavaa.
Toimijuustutkimuksella tuotetaan tietoa pitk&aikaisosaston arkisen eldman piiloon
jaavistd ulottuvuuksista, kuten sukupuolen tuottamisen, yhteiskuntaluokkaerojen

% http://www.labiennale.org/en/art/exhibition/national-participations/
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ja kulttuuri-historiallisten muutosten merkityksisté eri toimijoiden arkiselle yhteis-
toiminnalle. T&t4 kautta mahdollistuu vuorovaikutussuhteiden ja toiminnan uuden-
lainen ymmarrys ja toimintakdytantdjen jatkokehittdminen.

Olen tutkimuksessani pyrkinyt osoittamaan, ettd muistisairaan ihmisen omai-
sen toimijuus rakentuu, sitd yllapidetddn ja muutetaan — sosiaalisena muotona —
pitkdaikaisosastolla sekd yksilollisen eldmé&nkulun omaavan omaisen, muistisai-
raan l&heisen ettd monitoimijaisen ”sisa-" ja "ulkokentén” eri toimijoiden vélisessé
vuorovaikutuksessa relationaalisesti, materiaalisesti ja sisdistyneiden toimintakay-
tdntdjen kautta. Olen myds esittdnyt, ettd toimijuuden rakentuminen ei ole joka
kohdassa toiminnan aiottu seuraus, vaan toimijuus rakentuu myds ajallis-
paikallisesti toiminnan ei-aiottujen seurausten kautta kenenkddn sitd suoranaisesti
tavoittelematta. Toimijuuden rakentuminen liittyy sosiaalisen jarjestyksen ongel-
maan. Sosiaalisia selityksid sosiaalisen jarjestyksen ongelmaan etsin toimintaa
ohjaavista periaatteista ja I0ysin niit4 neljé:

1. Ihmiskasitys: Sosiaalisen jarjestyksen ongelmia tuottaa pitkdaikaisosastolla eri
toimijoiden erilaisten ihmiské&sitysten ja niistd seuraavien erilaisten toimintaa oh-
jaavien periaatteiden ristedminen. Moniammatillinen henkilékunta jakaa toimin-
nan periaatteen, jonka mukaan osastolla toimitaan pa&saéntoisesti naturalistisen
ihmiskésityksen viitekehyksessd. Korkeasti koulutetun muistisairautta sairastavan
asukkaan ja hanen omaisensa ihmiskésitys on lahtokohtaisesti kuitenkin kulttuuri-
nen. Heidén toiveensa toiminnalle korostavat toiminnan sosiaalista ja kulttuurista
ulottuvuutta (kuten papiljotin kiertdminen otsatukkaan omaan eldmantyyliin sopi-
valla tavalla).

2. Sosiaaliset toimintakaytannot: Sosiaalisen jarjestyksen ongelmia tuottavat myos
moniammatillisten sosiaalisten toimintakdytantdjen kerrostuminen ajallisesti ver-
tikaalisesti. Taustalla on toimintaa ohjaava periaate itsendisten toimijaryhmien
tyon itsendisestd suunnittelusta ilman moniammatillisia neuvotteluja. Kukin toimi-
jaryhma toimii omasta aika- ja tulkintaperspektiivista k&sin. Eri toimijoiden sa-
manaikaiset tila-aika-polut kerrostuvat hetkissa johtaen paikoin toiminnan ei-
aioittuihin seurauksiin toisten toimijoiden, kuten omaisten, ndkékulmasta.

3. Yksityinen vs. julkinen: Ympérivuorokautisessa hoidossa yksityinen ja julkinen
kohtaavat. Koska yhteistoiminnan alueita ei ole selkedsti maaritelty, arjessa kay-
daan jatkuvia ja usein vaikeilta tuntuvia neuvotteluja erilaisista arjen toimintaa
ohjaavista periaatteista. Omaiset orientoituvat toimintaansa padsaantoisesti yksi-
tyisestd elaméankulusta kasin ja henkilokunta julkisesta palvelujarjestelmasta kasin.

4. Ajalliset muutokset: Ympadrivuorokautisen hoidon sisaltda rakennetaan monen
yhteiskunnallisen toimijan toimesta eli toiminnan periaatteita pyrkivat maarittele-
maan monet makro- ja mikrotason toimijat. Monenlaiset ajalliset muutokset esi-
merkiksi projektiaikatauluista luonnon vuodenkiertoon muuttavat arjen toimintaa
jatkuvasti. Omaiset eivat aina koe itselladn olevan riittdvasti vaikutusmahdolli-
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suuksia muutosten séételyyn. Muutoksista seuraa eri toimijoille muutosvastarintaa,
kunnes toimintaa ohjaavat periaatteet ovat riittavalla tasolla mééritelty uudelleen.
Tahén perustuu ja t&std rakentuu toimijoiden vélille luottamus.

Tutkimallani terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla ei oltu organisaatiotasolla
méaritelty yhteisid toimintaa ohjaavia periaatteita suhteessa omaisiin tai yhdessa
omaisten kanssa niille arjen tilanteille, joissa he toimijoina toimivat yhdessa. Ar-
jen toimintatilanteissa omaisten odotettiin 1ahinn& sopeutuvan organisaatiol&htoi-
siin ja ajallisesti muuttuviin toimintaperiaatteisiin ja toimintak&ytantoihin. Eri
omaiset ilmaisivat eri tavoin toimijuuttaan néissa puitteissa.

Siirtyminen toiminnasta kaikki toimijat tasapuolisesti huomioonottavaan &lyk-
ké&aseen toimintaan on jatkossa kaikilla yhteiskunnallisen vaikuttamisen tasoilla
toimijoiden yhteinen kehittdmisen ja kehittymisen mahdollisuus. Hyva esimerkki
t&std on muun muassa valtakunnallinen potilasturvallisuusstrategia, joka asetusta-
solla kuvailee eri toimijoille — myds omaisille — toimintapaikkoja ja -tapoja. Tél-
laisia suunnitelmia laatiessa ja toimeenpantaessa tulee kuitenkin muistaa, etta
kaikilla ikdihmisilla ei ole omia l&hiomaisia arkieldméassa tukenaan, eivéatka kaik-
kien omaiset kykene yhtd lailla pitimddn oman muistisairaan l&heisensé puolia
arkisissa neuvottelutilanteissa. Naiden seikkojen huomiotta jattdminen ndyttéisi
johtavan paikoitellen ympérivuorokautisen hoidon alueella yhteiskunnallisen epé-
tasa-arvon kumuloitumiseen. Nayttaisi siis siltd, ettd kaikkien toimijoiden kohdalla
pitkdaikaisosasto ei ymparistdna tue riippumattomuutta ja omia valintoja, vaan
rakenteet kumuloivat ei-aiotusti muistisairaiden ihmisten laitoseldménkulun eriar-
voistumista, mikali heiddn omaistensa aktiivinen véliintulo syystd tai toisesta
puuttuu (kuten Oris ym. 2009, 1).

Enta jatkossa?

Omaiset orientoituvat terveyskeskuksen pitké&aikaisosastolle tullessaan erilaisiin
vuorovaikutustilanteisiin omasta elaménkulustaan kasin. Henkildkunta puolestaan
orientoituu omaisyhteistyotilanteisiin koko organisaatiokulttuuria silmélla pitéen.
Osastolla ei ole yhteisesti yll&pidettyd omaiskulttuuria.

Yksi osaston keskeisista arvoista oli kuitenkin yhteiséllisyys. Venytin sosiolo-
giseen eldamankulkuteoriaan ja Jyrkdman toimijuuden viitekehykseen kuuluvan
"linkittyvien eldmien” periaatteen kattamaan paitsi omaisen oman sosiaalisen
verkoston perheineen ja ystavineen, my0s kaikki omaisen instituutiossa tapaamat
erilaiset toimijat.

Edwards (2005, 177-180) kehitellessaan yhteistoiminnallisen toimijuuden, re-
lational agency, késitettddn kehottaa kaadntdmaédn katseen yksittéisista toimijoista
moniammatillisiin toimintakdytantodihin. Edwardsin mukaan olisi toimittava siten,
ettd rakennettaisiin yhteistoiminalliselle toimijuudelle vahvoja muotoja. Toimijoi-
den olisi opittava tietdmaén, kenen toisen toimijan vahvuutta on tietdd jokin asia.
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Olisi luotava uusia kulttuurisia ty6évalineitd — materiaalisia tai immateriaalisia —
yhteistoiminnan pohjaksi. Ndma uudet tyodvalineet, kuten tdssé tapauksessa esi-
merkiksi henkilokunnalle annetut kirjalliset ohjeet omaisyhteistydlle ja omaisille
luotu kirjallinen ulkoiluopas, rakentuvat jaetun &lykkyyden kautta paikallisesti ja
valtakunnallisesti, kuten olen tutkimuksellani pyrkinyt osoittamaan.

Edwardsin mukaan (2005, 169) yhteistoiminnallinen toimijuus on kykyé sovit-
taa omat ajatuksensa ja toimintansa toisten ajatuksiin ja toimintaan. Siksi hénen
mukaansa olisi annettava omat tietonsa resurssiksi toisille toimijoille, jaettava
asiantuntijuutta. Olisi 16ydettdvd yhteisid toiminnan objekteja ja ymmarrettédva
sekd omia ettd toisten toimijoiden tulkintoja niistd. Kyky toimia toisten kanssa ja
kéyda vaikealtakin tuntuva neuvotteluja merkityksista tulisi Edwardsin (2005,
179) mukaan n&hd& arvokkuuden, ei heikkouden evidenssina.

Nopeasti muuttuvassa toimintaymparistossa yhteistoiminnan muotojen laadun
merkitys korostuu. Omaisilla on oma merkittdva paikkansa terveyskeskuksen
pitkdaikaisosastolla jaetussa asiantuntijuudessa, silld he kykenevét olemassaolol-
laan, tiedoillaan ja tavoillaan tukemaan muistisairaan ihmisen eldméntarinan jat-
kuvuutta ja ndin lisédmaan merkityksellisyyden tunnetta luovia tilanteita pitkaai-
kaisosaston jokapdivaiseen arkeen. Kehystdmalla arjen toimintatilanteet monitoi-
mijuus silmalla pitden on mahdollista jatkossa 16ytd4 uusia askeleita omaisten
toimijuuden ja osallisuuden mahdollistamiseksi ja ndin estdd tahaton omaisten
sosiaalinen ekskluusio eli syrjaytyminen yhteisosta.

Jyrki Jyrkaméan formuloima toimijuuden teoreettis-metodologinen viitekehys
eldd ja jatkaa kypsymistddn. Tutkimukseni kautta olen monitoimijuutta pohtien
pyrkinyt ottamaan kiinni yhdestd sen nurkasta, erityisesti linkittyviin elamiin liit-
tyen.
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jatkotutkimusehdotukset

Aikaisemmat kansainvéliset omaistutkimukset ovat usein olleet kvantitatiivisia
tutkimuksia, joissa matemaattiset elementit korostuvat. Kayttdmalla laadullista
mixed methods -viitekehystd ja Jyrkdmé&n toimijuuden teoreettis-metodologista
viitekehysta tulkintakehyksend olen tutkimuksellani kyennyt saamaan toimijuus-
analyysini kautta sosiologisia selityksid, jotka ovat aikaisempiin tutkimuksiin
néhden erilaisia abstraktio- ja muototasoltaan. (Emmel & Clark 2009; Biesta 2010,
98.) Olen pyrkinyt esittdmaén rikkaita selontekoja siitd, miten omaisen toimijuus
rakentuu, miten sitd yllapidetd&n ja muutetaan vuorovaikukseen perustuvien, ma-
teriaalisten ja sisdistettyjen arjen kdytantojen kautta (kuten Emmel & Clark 2009).
Olen osoittanut muutamien tutkimukseeni osallistuneiden omaisten toimintaa
seuraamalla, miten esimerkiksi erilaiset omaistoimintakéytdnnét, kuten omais-
tenilta, toteutuvat pitkdaikaisosaston arjessa ja millaisia seurauksia niilld on
omaisten ja heidédn muistisairaiden laheistensd eldmaén. Olen néyttanyt esimerkik-
si miten rakenteelliset jaot, kuten sosio-ekonomiset tekijat, vaikuttavat omaisten
kykyyn lisatd muistisairaan laheisensa elamanlaatua. Olen siis koko matkan ajan
pyrkinyt empirian kautta punomaan yhteen teoriaa ja kdytantoa.

Lisatakseni tutkimukseni luotettavuutta ja lapindkyvyytté arvioin vield tuotta-
maani aineistoa. Ronkaisen ym. (2011, 122) mukaan tutkimusaineisto on vain
aineistoa. Se ei ole sama kuin tutkittava ilmi6 sinénsd, eikéd koskaan heijasta puh-
taasti todellisuutta. Tuotin tutkimuksessani monenlaisia aineistoja 14 kuukauden
aikana. Pyrin erilaisten aineistojeni kautta 16ytdmaéan sosiaalisia selityksida omaisen
toimijuuden rakentumiselle. Paaséantdisesti etnometolodologisessa viitekehykses-
sé tekemadssani tutkimuksessa olin kiinnostunut siitd, jakavatko arjen toimijat yh-
teisen ymmarryksen arjen toiminnasta ja mikali ei, miksi ndin on. Omaisten haas-
tatteluilla pyrin tavoittamaan omaisten antamia merkityksia arjen toiminnalleen ja
toimintatilanteille; eri tyontekijaryhmien haastatteluilla heidadn nékemyksidan
toimintakéytantdjen ja arjen yhteistoiminnan rakentumisesta; seka virallisia do-
kumentteja ja lehtiartikkeleita analysoimalla laajemman yhteiskunnan toimijoiden
toiminnan merkitysten valumista omaisten toimintaan pitk&aikaisosastolla. Ha-
vainnoimalla osastoa pyrin tuomaan esille myds toiminnan ei-diskursiivisia ulot-
tuvuuksia ja toiminnan ei-aiottuja seurauksia.

Haastattelin yhteensa 12 omaista, mutta tarkemman tutkimuksen kohteeksi va-
litsin seitsemédn omaista. N&iden omaisten haastattelut litteroitiin. Omaisten haas-
tattelut olivat vain osa aineistosta, jota tuotin kustakin omaisesta. En analysoinut
aineistoni yhtdén haastattelua sellaisenaan kokonaisuutena. Haastattelujen merki-
tys analyysissani korostui tiettyjen teemojen osalta. Vasta laaja, kaiken aineistoni
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analyysi nosti omaisten haastatteluaineistosta jotkin kohdat merkityksellisiksi.
Na&in tapahtui myds muiden nauhoittamieni haastattelujen, kuten ryhméhaastatte-
lujen, kohdalla. Tietyt valitut teemat, jotka ndyttivat nousevaan pintaan keskeisesti
kaikista aineistoistani, johtivat analyysiani. Halusin ndyttd4 sekd osastolla yhtei-
sesti jaettuja merkityksia ettd eroja arjen toiminnan merkitystulkinnoissa eri toimi-
joiden vélilla.

Tein kaksi henkilékunnan ryhméhaastattelua, jotka litteroitiin kokonaisuudes-
saan. Henkil6kunnan ryhmahaastattelun rajoituksena on arjen toiminnan ja toimin-
takdytantdjen ei-diskursiivinen luonne. Havainnoimalla toimintaa osastolla 16ysin
monia omaisyhteityohon liittyvid asioita, kuten toimintaa ohjaavia séantdja, joita
henkilokunta ei kyennyt minulle ryhmahaastattelussa verbalisoimaan. N&in ollen
osaston toimintaan vield pidemman aikaa etukéteen tutustumisella olisin kenties
saanut esille vield syvéllisempad, diskursiivikseksi muodostuvaa tietoa henkil6-
kunnan yhteisesti jakamista késityksistd omaisyhteistydstd. Omat ryhméhaastatte-
lukysymykseni perustuivat muiden aineistojeni kautta saamani alustavan analyysin
“mustiin aukkoihin”.

Muiden avaininformattien — osastonhoitajan, hanta sijaistavan sairaanhoitajan,
laitosapulaisen, terveyskeskusavustajan, laitosapulaisen ja sairaalapastorin — haas-
tatteluiden kautta sain hyvéan kuvan heidén positiostaan omaisyhteistydssa. Minul-
la ei kuitenkaan ollut riittdvasti mahdollisuuksia havainnoida esimerkiksi osaston-
hoitajan, laitosapulaisen ja terveyskeskusavustajan sek& omaisten vuorovaikutusta
kaytavilla, asukashuoneissa, osaston kansliassa tai muissa tilanteissa. Kyseiset
toimijat olivat oleellinen osa toimintatilanteita, mutta kenttapaivékirjassani en
korostanut heiddn toimintaansa suhteessa omaisiin. Kirjoittamisndkokulmia oli
resurssisyista rajattava. Tuottamani tieto ja sen rajoitukset ovat tutkijan toiminnan
tulosta, kuten Gert Biesta (2010, 96) John Deweyhin ja pragmatismiin viitaten
toteaa.

Virallisten dokumenttien ja lehtiartikkeleiden kautta hain tietoa niiden sisalto-
jen valumisesta pitkaaikaisosaston arkeen. En analysoinut niitdkaan kokonaisuute-
na. Dokumenteissa késiteltiin vain v&han omaisiin liittyvid asioita. Vanhuutta ja
vanhusty6té késittelevia mediakirjoituksia ilmestyi aineistonkeruuni aikana run-
saasti, mutta niiden systemaattinen analyysi ei ollut tutkimukselleni relevanttia
toimintaa. Aihepiiriin liittyen tehtiin MielenMuutos-projektin yhteydessa oma
tutkimuksensa (Pietila & Saarenheimo 2010). Otin dokumenteista kéayttooni niita
osioita, jotka tavalla tai toisella antoivat tulkinnallisia selityksi& omaisen toimijuu-
den rakentumiselle.

Havainnointiaineistoa kertyi yhteensé 79 havainnointikerralta. En analysoinut
tuottamastani aineistosta paikallista kulttuuria, vaan toimijuutta tulkintakehyksena
kayttden omaisten toimintaa ja positiota osastolla. Toimijuusetnografian — sa-
noisinko aateviitekehyksessé — havainnointi terveyskeskuksen pitkaaikaisosastolla
on vaativa suoritus aloittelevalle tutkijalle. Pitkdaikaisosastolla toimijoita on lu-
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kuisia ja heidan tekojensa taustalla olevat aikomuksensa, uskomuksensa ja kési-
tyksensd ovat erilaisia riippuen siitd positiosta, joista kdsin he toimintaansa orien-
toituvat. Pitkdaikaisosaston toimijat ovat lisdksi muiden yhteiskunnallisten toimi-
joiden kasitysten, muun muassa negatiivissa lehtikirjoitteluissa ilmenevien, haa-
voittamia. Omaiset joutuivat ponnistelemaan arjen tilanteissa monisuuntaisesti
moraalisessa toimijuudessaan parantaakseen l&heisensé hyvinvointia. Tutkimuk-
seni oli néistd suunnista yksi. Pohdin t&std syystd tutkimuseettisid kysymyksia
hieman lisda tuonnempana.

Tuottamastani aineistosta jatin kdvelyhaastattelut kokonaan kayttamatta. Paa-
dyin rajaamaan tutkimukseni omaisten toimijuuden tarkasteluun paasaantoisesti
sisétiloissa.

David Silvermanin (2006, 311) mukaan laadullinen tutkimus on luotettavaa
siind mé&arin kuin siind kéytetddn sopivia tutkimusmenetelmi ja késitelldan aineis-
toa tarkasti, kriittisesti ja objektiivisesti. Omat ennakko-oletukset aineistosta on
pyrittdva osoittamaan vaariksi. Laadullista tutkimusta arvioidaan analyysin syste-
maattisuuden ja tulkinnan luotettavuuden kriteerein. Laadullisessa tutkimuksessa
on mahdollista puhua tulosten lapinédkyvyydesta ja yleistattavyydesta. (Ruusuvuori
ym. 2010, 27.) Osoittaakseni tutkimukseni olevan luotettavan, olen tehnyt joukon
tutkimukseni lapindkyvyyttd lisddvid toimia. Olen ndyttdnyt, mistd aineiston ko-
konaisuus koostuu. Olen arvioinut tuottaamaani aineistoa. Olen avannut lukijalle
analyysini periaatteet. Olen kertonut analyysin rajoituksista. Olen kertonut matkan
varrella tekemisténi valinnoista ja rajauksista. Olen arvioinut tulkintojeni kaypyyt-
td& muun muassa aikaisempia tutkimuksia vasten. Tutkimukseni siséistd johdon-
mukaisuutta (Silverman 2006, 282) varmistin havainnoimalla useaan kertaan sa-
moja toimintatilanteita, kuten musiikkiterapiatilanteita ja tietyn omaisen siirtymé-
tilanteita ulkoiluun liittyen. Toisaalta viipymall& samalla toimintakentalla 14 kuu-
kautta, saatoin tuottaa aineistoa toiminnassa ja ymparistdssa tapahtuvista muutok-
sista. Antti Eskola (2008, 214-215) kertoo arvioivansa tutkimuksia sen nojalla,
onko niissé saatu jokin niin selvd ja kiinnostava tulos, ettd tyon lukija innostuu
kertomaan siitd laitoksen kahvipdydassa muillekin. Jos hén ei 10ydé tutkimuksesta
mitddn kertomisen arvoista, han ajattelee helposti, ettd onko tata pidettava ollen-
kaan tutkimuksena.

Tein tutkimukseni siis laadullisen mixed-methods -viitekehyksen puitteissa.
Amy B. Dellinger ja Nancy L. Leech (2007) tuovat esiin mixed methods -
viitekehyksen validiutta pohtivassa artikkelissaan lukuisia eri tutkijoiden tapoja
tarkastella sekd kvantititatiivisen, kvalitatiivisen ettd mixed methods-
viitekehyksen validiutta. David L. Morganin (2007, 71-73) kehittelemdssa prag-
matistisessa viitekehyksessa tutkimuksessa painotetaan abduktion, intersubjektii-
visuuden ja siirrettdvyyden aspekteja. Tutkija liikkuu pééattelyssdan deduktion ja
induktion vélilla, hénen tulee saavuttaa riittdva ymmarrys seka tutkimansa kentéan
ettd akateemisen kentén yhteisesti jaetuista uskomusjérjestelmista kielineen seké
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pohtia tutkimustulostensa siirrettavyytté toisiin ymparistdihin. N&in olen pyrkinyt
toimimaan.

Tutkimukseni on mikrohistoriallinen tapaustutkimus. Tulokset eivét ole sellai-
senaan siirrettdvid. Tutkimukseni yleistettdvyyttd lisadva tekija on kuitenkin teo-
reettisen viitekehykseni siirrettdvyys. Toimijuutta tulkintaviitekehyksend kéyttden
omaisten toimijuutta toimintana voi empiirisesti tutkia myds toisissa konteksteissa
ja toisessa ajassa. Toimijuuden viitekehyksessé toteutetussa toimijuusanalyysissa
ja tuloksissa korostuvat aineiston esiin nostamat omaisen vahvaa toimijuutta hei-
jastavat kuvaukset (kuten Ojala 2010, 356). Olen tuonut esiin myds paikkoja, jois-
ta omaisen aktiivinen toimijuus toimintana puuttuu esimerkiksi omaisen tiedon tai
taidon puutteen vuoksi. Talldin kyseessa ovat olleet muun muassa ne institutionaa-
liset odotukset, jotka omaisiin kyseisessa kontekstissa kohdistuvat. Nain toimien
olen pyrkinyt osoittamaan toimijuuden rakentumisen kaksitahoisuuden; ilmion,
joka on vahvasti kontekstisidonnainen.

Tutkimuseettinen paattksenteko

Muistisairauksiin liittyvassa tutkimuksessa eettiset konstruktiot korostuvat. Kun
kyseesséd on haavoittuva ihmisryhmd, tutkimuksen kuluessa tutkija kohtaa sek&
eettisia, laillisia ettd kaytadnnodllisid haasteita. Muistisairas ihminen voi ilmaista
itseddn ja haluaan osallistua tai olla osallistumatta tutkimukseen Kkielellisesti, kdyt-
tdytymisellddn ja emotionaalisesti. (Black ym. 2010, 77-78.) Vaikka tutkimukses-
sani tutkin omaisia, olin aineistonkeruuni ajan sensitiivinen osaston asukkaiden
tarpeille ja toiveille. Oli muutamia havainnointikertoja, jolloin vdistyin tilanteista,
vaikka omainen ei sitd edellyttanyt, toivonut tai edes haavoittavaksi tilanteeksi
tunnistanut. Tall6in havainnoin muistisairaan laheisen kayttaytymista ja tulkitsin
tilanteen ja lasndoloni hénta héiritsevaksi. Pitka aineistonkeruuaika antoi minulle
mahdollisuuden ja valmiudet téllaiseen joustavaan tilanteiseen paatdksentekoon.
Saatoin olla herkk& sekd osaston asukkaiden ettd omaisten arkisille eldman- ja
toimintatilanteille. N&in saatoin toimia my®s suhteessa osaston tyontekijoihin.
Téllainen toimintaorientaatio edesauttoi luottamussuhteiden rakentumisessa ken-
talla. Teoreettiseen viitekehykseeni nahden relevantin aineiston tuottamista rajoit-
tivat padosin vain omat rajalliset aikaresurssini.

Sirpa Lappalaisen (2007a, 10) mukaan ruumiillinen ja emotionaalinen lasndolo
tekee etnografisesta tutkimusprosessista erityisen. Seka osaston henkildkunta ettd
asukkaat ja omaiset avautuivat minulle tutkimukseni aikana tavalla, joka johti
siihen, ettd jouduin Kirjoittamisvaiheessa pohtimaan usein tutkijan eettistd vastuu-
ta. Olivatko asukkaat, omaiset tai tydntekijat puhuneet "liikaa”; mita kirjoitan tai
jatén kirjoittamatta, jotta en tuottaisi heille harmia (Tolonen & Palmu 2007, 102).

Eettisid dilemmojani alleviivasi suomalaisen hoivatyon paalla roikkuva vahva
uhka huonosta kehastd. Hoivatyontekijat totesivat Krogerin ym. (2009, 113) tut-
kimuksessa, ettd eivat pysty tydssaan tayttdmaan asiakkaidensa tarpeita riittavalla
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tavalla. Hoivapalveluiden julkinen imago saattaa tasta syystd romahtaa. Uhkana on,
ettd huonoiksi palveluiksi leimautuneet, erityisesti laitostyon, tyopaikat eivét hou-
kuttele uusia tyontekijoitd, joita ala kuitenkin kipeasti tarvitsee. Kulttuurinen
asenneilmapiiri — kuten elokuussa 2011 Tampereen yliopistossa tarkastettuun
sosiaalityon vaitostutkimukseen pohjautuva mediakirjoitus ”Vanhukset kérsivat
ilkeistd hoitajista” (Helsingin Sanomat 27.9.2011) — ei tilannettani yhtaan helpot-
tanut. Koska en nde laitoselamaa mustavalkoisena eldmdanalueena, paadyin kirjoit-
tamaan avoimesti. Arjen kenttd on tunteita tdynnd. Seké& asukkailla, omaisilla etta
tyontekijoilld on "huonot péivansd”. Péinvastoin kuin tamperelaisessa tutkimuk-
sessa lehtikirjoituksen perusteella, omassa tutkimuksessani asukkaatkin joskus
esimerkiksi suuttuvat tydntekijoille ja omaisilleen. En halunnut piilottaa taté ih-
miseldman tosiasiaa. Toimijuuden tutkiminen arjen kentilld on nimenomaan téaté
eldmén keskenerdisyyden kunnioittavaa ndyttdmistd ja ymmartdmistd. Emootiot-
kin ovat luontainen osa toimijuutta.

Tutkimuksen rajoitukset ja jatkotutkimusehdotukset

Olen tassd tutkimuksessa tarkastellut omaisen toimijuutta pitkdaikaisosastolla
eldménkulun viitekehyksessd. Aineisto mahdollisti monenikéisten omaisten toimi-
juuden tarkastelun, olinhan keskustellut 43-94 -vuotiaiden omaisten kanssa.
Enemman kuin kronologinen ikd, omaisten toimijuutta esimerkiksi kykenemisend
— kuten kykenemistd ulkoiluttaa laheistddn — rakensi heidan terveytens ja toimin-
takykynsd. Tdman asiantilan voisi jatkossa tarkistaa laajalla kvantitatiivisella ana-
lyysilla. Omaisen toimijuutta rakensi myds muun muassa hanen yhteiskunnallinen
asemansa joko tydeldméassé vield mukana olevana ihmisend tai eldkeldisyytena.
Tamé asema vaikutti osastolla kdyntien ajankohtaan ja sitd kautta Idheisen toimin-
takykyyn: istumaan ja erilaisiin tapahtumiiin osallistumaan paasemisen kysymyk-
send. Myds tata voisi jatkossa tutkia tarkemmin esimerkiksi RAl:sta saatavia poti-
lastietoja ja omaisten osastolla kdyntiaikoja tutkien. Aineistollani en kykene teke-
madn eroa nais- ja miessukupuolen toimijuuksien valilla. Sukupuolindkdkulmasta,
samoin kuin kulttuuriryhmén nakékulmasta, omaisten toiminnan tutkiminen olisi
jatkossa tarkeéa.

Aineiston analyysivaiheessa runsaasta aineistostani oli seké etua ettd haittaa.
Vaikka teoreettinen viitekehykseni antoi selkedn rungon analyysilleni, jouduin
jattdmaan joitakin térkeitd aineistoja — kuten kavelyhaastattelut — analyysin ulko-
puolelle. Paadyin resurssisyistd rajaamaan tutkimukseni koskettamaan vain omai-
sen toimijuutta talon sisatiloissa. Omaisen toimijuutta rakenteisti kuitenkin myos
hanen tapansa kayttda “kotiaikaansa” osastolle tulemiseen varautumiseen, hénen
matkansa osastolle ja takaisin kotiin sekd osastoa ymparoiva pihapiiri varusteineen
eri vuodenaikoina. Omaisen toimijuuden rakentumisen tutkimista ajan ja tilan
kasitteiden valossa voisi siis laajentaa (vrt. Topo & Kotilainen 2011).
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Rajasin tutkimukseni koskemaan vain osastolla kdyvéa lahiomaista. Asukkai-
den luona laitoksissa kdy kuitenkin perhekuntia. Jatkotutkimusaiheena voisi olla,
miten erilaiset suomalaisille tyypilliset perhedynamiikat rakentavat omaisen toimi-
juutta pitkdaikaisosastolla. Entd miten rakentuu sellaisen asukkaan toimijuus, jolla
ei vierailevia lahiomaisia ole? Myds nuorempien sukupolvien, kuten lastenlasten,
kokemusten kuunteleminen olisi arvokasta. Erityisen tarked& olisi fokusoitua tut-
kimaan pitkdaikaisosastolla asuvien asukkaiden kokemuksia omaisten — seka hei-
dan omien omaistensa ettd muiden asukkaiden omaisten — toiminnasta ymparivuo-
rokautisen hoidon ymparistossa.

Miten muualla maailmassa muistisairauden vaikeaan vaiheeseen liittyvét hoi-
don kysymykset on organisoitu sosiaalisena toiminnan muotona ja mité erilaiset
sosiaaliset toimintajarjestelmat merkitsevat omaisen toimijuudelle? Kansainvali-
nen historiallinen kontekstiherkka vertailututkimus voisi ottaa timan kysymyksen
jatkossa keskeiseksi tutkimusfokuksekseen. Poikkeavatko esimerkiksi muistisai-
raiden ihmisten omaisten tekemien valitusten siséllot maanosittain ja kenties el&-
méntyyli- ja kulttuuritaustaerosyistd? Tekevétkd muistisairaiden asukkaiden omai-
set ylipadnsa enemman vai vahemman valituksia kuin muita sairauksia sairastavi-
en asukkaiden omaiset?

Omaiset tapaavat laitoksessa useita tyontekijaryhmid. Olisi tarpeellista tutkia
heidan — kuten ravitsemuspaallikdn, fysio-, virike- ja musiikkiterapeuttien — nako-
kulmasta omaisyhteistydn rakentumista. Todenn&kdisesti nama ammattiryhmat
madrittelevat omaisyhteistydn merkitykset ja sisallot eri tavoin kuin varsinainen
hoitohenkilokunta. Entd ylempi johto, taloushallinnon henkil6std tai y6hoitajat?
Miten heiddn toimenkuvassaan ndkyvét omaisyhteistyon kysymykset? Omaisyh-
teistyon eettisen johtajuuden kysymysten tutkiminen olisi tarkedd (ks. myos Lauk-
kanen ja Leino-Kilpi 2012; Suhonen ym. 2012). Joka tapauksessa omainen kohtaa
laitoksessa vuorovaikutusverkoston ["a network of relationships”] (Nolan ym.
2004, 52).

Tarkastelun kohteeksi voisi ottaa systemaattisesti myds valtakunnalliset viralli-
set dokumentit ja niihin rakentuneet omaiskysymykset: millaiseen toimintaan ja
miten toimien omaisten oletetaan osallistuvan? Yhta tdrkedd olisi mediakirjoitte-
lun systemaattinen analyysi. Millainen kulttuurinen kuva suomalaisista muistisai-
raiden ihmisten omaisista mediaan on rakentunut ja mitd se merkitsee omaisen
toimijuudelle?

Erillisend tutkimuskohteena voisi olla tydikaisten muistisairaiden ihmisten
omaisten eldmantilanteiden laaja-alainen tarkastelu laitoskontektissa. Tama, sa-
moin kuin lastenlasten tutkiminen, toisi esille omaisena toimimisen merkitykset
laitoksessa ika- ja sukupolvikysymyksend. Mité puolestaan merkitsee itsekin van-
henevan omaisen omalle terveydelle ja toimintakyvylle runsas osallistuminen
pitkdaikaisosastoelamaan, kenties omien liikuntaharrastusten kustannuksella? Enta

Muistisairaan ihmisen omaisena

THL — Tutkimus 108 = 2013 203 terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla



Tutkimuksen arviointi ja jatkotutkimusehdotukset

mit& poliittisilla paatoksilla rakentuvat laitosmaksut merkitsevat omaisen omalle
toimeentulolle? N4itd muuttujia voisi tutkia kvantitatiivisella otannalla.

Omaisyhteistyon eettiset kysymykset ansaitsisivat oman tutkimuksensa muisti-
sairauden kontekstissa, silla ndma kysymykset kuormittavat tarpeettoman paljon
arjen kaikkia toimijoita muistisairauteen liittyvien hdilyvien rajojen, kuten itse-
méaradmiskyvyn heikkenemisen, vuoksi. Pitkittaistutkimus muistisairaan ihmisen
omaisen eldmanpolusta laheisensd rinnalla toisi uutta tietoa palvelujarjestelméan
kehittdmiseksi omaisystavallisemmaksi. Historiallinen pitkittdis- ja vertailututki-
mus antaisi vastauksia myo6s siihen, miten aikakausi tuottaa sairautta ja “tapaa
sairastaa” (Marin 2003, 23) muistisairautta ja tdimén “tavan” merkityksid omaisen
toimijuuden rakentumiselle. Voitaisiinko esimerkiksi kouluttamalla omaisia kaa-
tumisten ehkéisyyn véhentdd tai mythentdd muistisairaiden ihmisten siirtymista
kotoa laitoshoitoon?

Jatkotutkimusaiheita 16ytyy ndin ollen monilta sosiaalisen el&mén tasoilta, ku-
ten yksil6-, perhe-, organisaatio- ja yhteiskuntatasoilta. Tama on luonnollista, silla
muistisairaan ihmisen omaisen toimijuus rakentuu ajallisesti ja paikallisesti moni-
ulotteisesti.

Toimijuuden viitekehyksen arviointia

Hannu Ruonavaara kritisoi vuonna 2005 (Ruonavaara 2005, 175-177), ettd suo-
malainen sosiologia ei ndytd tutkivan toimintaa. Sosiologisen tutkimuksen tavalli-
simmat tutkimusmenetelmat, tilastollinen analyysi ja tekstianalyysi, eivat hénen
mielestdan anna toiminnan tutkimiseen hyvia tytkalujakaan. Kumpikaan mene-
telmdsuuntaus ei hanen mukaansa késittele suoraan toimintaa, vaan kohdistuu
enemmaén toiminnan lopputuloksiin ja johdannaisiin. Toimintakeskeisen etnografi-
an ja historiallisen sosiologian osalta han toteaa tarpeen uudenlaisille analyyttisille
apuvalineille. Viitaten Max Weberiin han méaarittelee toiminnan: “Toiminnalla siis
tarkoitetaan merkityksellistd tai mielekasta kayttdytymistd, jolla toimija haluaa
jollakin tavalla vaikuttaa fyysiseen tai sosiaaliseen ymparistoon” (Ruonavaara
2005, 169, kursivointi alkuperéinen).

Toimijuuden teoreettis-metodologinen viitekehys on uusi tapa l&hestyd arjen
toimintaa, toimintatilanteita ja sosiaalista toimintakykyd. Tutkimukseni neljas
kysymys olikin: Miten ilmi¢ita tutkitaan toimijuutta tulkintakehyksena kéyttaen?

Madrittelin yksilotoimijuuden tilanteiseksi valituksi otteeksi arjen materiaali-
sesti ja sosiaalisesti rakentuvassa ymparistdssa. Otetta rakenteistavat yksilon men-
nyt eldménkulku sek& aktuaalisen toiminnan materiaalinen ja sosiaalinen konteks-
ti. Toimijuus on néin ollen ajallista sisdisyyttd. Kéytettdessa toimijuutta tulkinta-
viitekehyksend tutkitaan arkista toimintaa. Tall6in tutkimustuloksia pyritaan tul-
kitsemaan toiminnan nékokulmasta. Tulkinta- ja selitysmalli ottaa l&htokohdaksi
refleksiivisen, erilaisia vaihtoehtoja punnitsemaan kykenevédn toimijan, hénen
moninaiset rationaaliset ja emotionaaliset vaikuttimensa, hénen sosiaaliset siteensa

Muistisairaan ihmisen omaisena

THL — Tutkimus 108 = 2013 204 terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla



Tutkimuksen arviointi ja jatkotutkimusehdotukset

muihin toimijoihin ja toiminnan rakenteelliset reunaehdot. (Ruonavaara 2005,
176.) Halusin siis tutkia empiirisesti nimenomaan yksilon intentionaalista toimin-
taa eli toimintaa ja toiminnalle annettuja merkityksid. Toiminnan empiirisessa
tutkimuksessa en halunnut tyytya keskusteluanalyysin tapaisiin tarkastelutapoihin,
joissa varsinaisen arjen toiminnan tontti jad ohueksi (Ruonavaara 2005, 176).

Toimijuustutkimus nayttaisi edellyttdvan monimenetelmdista otetta. Tastd joh-
tuen tutkin toimintaa laadullisella mixed methods -viitekehykselld monin tutki-
musmenetelmin erilaisia aineistoja tuottaen ja analyysissani niit4 integroiden (Ma-
son 2006). Analyysini periaatteet kehitin tutkimukseeni sopiviksi Jyrkdméan muo-
toilemia yleisia analyysiperiaatteita soveltaen.

Olin tutkinut samantapaisella otteella aiemmin vanhuksen toimijuutta terveys-
keskuksen pitk&aikaisosastolla lounasruokailun aikana (Koivula 2006; 2008).
Talloin rajasin tutkimukseni koskettamaan vain yht4 arjen toimintakdytantoa,
jonka puitteissa toimijuus rakentuu. Lounasruokailu toimintakdytantona oli toi-
mintatilanteena varsin rutinoinut ja siind oli ajallisesti selked alku ja loppu.

Néayttaisi siltd, ettd toimijuuden viitekehyksen soveltaminen on helpompaa sil-
loin, kun fokukseen otetaan yksi selkeé arjen toimintakaytanto. Paitsi ettd tutkimus
rajautuu néin tehden luonnollisesti pienempédédn osaan suhteessa laajempaa toimin-
tajérjestelmaa, t&lldin on helpompaa esimerkiksi havainnoida erilaisten toimijoi-
den toimintaa, silla toimijoiden lukumaara jaa pienemmaksi. Tutkimuksen tark-
kuus lisdéntyy: teorian ja empirian yhteen punominen tiivistyy. Toimijuuden ra-
kentumisen teoreettiset elementit — kuten toimijuuden koordinaattien aktualisoi-
tuminen arjen tilanteissa — on ndin toimien helpompaa osoittaa empirian kautta.
Taman lisaksi tassé tutkimusasetelmassa (yksi osasto tunnetun projektin yhteydes-
s&) omaisten tunnistettavuuteen liittyvét riskit aiheuttivat sen, ettd en voinut avata
heidan henkildkohtaiseen eldménkulkuunsa liittyvia kysymyksia syvallisemmin.

Etnometodologian viitekehyksessé tutkitaan lahtokohtaisesti toimijoiden yhtei-
sesti jakamia kasityksid arjen moraalisesta jarjestymisesté ja jarjestyksestd. Omais-
ten toimijuutta tutkiessani huomasin, ettd henkilokunnan kéasitys omaisyhteistyostéa
on jasentymadton ja omaistoimintakdytannot ovat kehittymattomat. Yhtaalta kaikki
omaiset eivat integroidu osaston toimintaan samanlaisella otteella. He eivat lahto-
kohtaisesti jaa henkilokunnan kanssa samanlaisia késityksia arjen moraalisesta
jarjestyksestd. Toisaalta toiminta kentall& oli varsin muuttuvaa. Monitoimijuuden
aiheuttaman kerroksisuuden vuoksi yksinkertaisten tapahtumaketjujen muotoilu ei
analyysissa mahdollistunut. Tdma johtui muun muassa toiminnan ajallisesta het-
kellisyydestd ja toimijoiden erilaisista positioista ja toiminta-ajoista. Pdadyin poh-
timaan ison osaston jdrjestystd ja monitoimijuutta ”in action”, jota pidan arjen
toiminnan ja toimintakyvyn sosiaalisuuden tutkimisen nakékulmasta hieman tur-
han monimutkaisena lahestymistapana. Teorian ja kdytdnnon yhteen punominen
toimijuutta tulkintakehyksend kayttéen lienee seké yksittdisten toimijoiden valin-
nanvapauden ettd arjen kaytantdjen laadun parantamisen nékokulmasta tehok-
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kaampaa, kun valittua ilmiota tutkitaan empiirisesti rajatusti yhteen tiettyyn arjen
toimintak&ytant6on fokusoituen.

Olen pyrkinyt osoittamaan toimijuuden viitekehyksen teoreettisten kasitteiden
— kuten eldménkulun ja toimijuuden koordinaattien — aktualisoitumisen arjen toi-
minnassa méaérittelem&lld toimijuuden uudelleen ajalliseksi siséaisyydeksi. Kukin
yksilotoimija, kuten tutkimuksessani omainen, kantaa eldmassadn ja toiminnas-
saan eldménkulkunsa myota yllapitdmidén, uusintamiaan ja muuttamiaan yhteis-
kunnallisia rakenteita. Joskus ndmé rakenteet — kuten toimintakéytantdjen Kirjoit-
tamattomat sadnnot terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla tai sukupolvikokemuk-
set — yksilotoimija kokee mahdollisuuksinaan, joskus esteind&n. Témén huomattu-
aan on yksilolla edessddn oman valintansa ja toimintansa paikka.

Lopuksi: terve ihmissuhde muistisairaalle ihmiselle

Tassé tutkimuksessa katson saaneeni nostetuksi esille omaisen toimijuuden raken-
tumisen prosesseja ymparivuorokautisessa hoidossa. Fokusoitumalla erityisesti
ajan, paikan ja linkittyvien eldmien tarkasteluun, olen voinut osoittaa toimijuuden
rakentumisen monitasoisen kietoitumisen Kyseiseen institutionaaliseen kontekstiin.

Tutkimustulokseni nostavat esille tarpeen muotoilla valtakunnallinen omaispo-
liittinen strategia. Tulokseni antavat viitteitd siitd yhteiskunnallisesta murrosvai-
heesta, jossa elamme: todennékdisesti edesséimme on molemminpuolisten myon-
nytysten tie ollaksemme humaaneja. Kenties jotkut omaisista voisivat jatkaa lai-
toksessa toimintaansa virallisina omaishoitajina (laitosomaishoito)? Muistisairau-
den luonteeseen liittyen omaisen rooli korostuu sairauden edetessa. Kun muistisai-
raan ihmisen oma kyky kertoa elamantarinaansa heikkenee, nousee omaisen kyky
kertoa heidan yhteennivoutuvaa tarinaansa [”intertwined narrative”] ja jakaa asi-
antuntijuuttaan henkilékunnan kanssa tarkeddn osaan vastavuoroiseen suhteeseen
perustuvassa laadukkaassa hoivassa (kuten Westius ym. 2010, 1274).

Anttosen (2011, 130) mukaan ikdantyneiden hoivassa rajalinja kulkee usein so-
siaalisen ja ladketieteellisen hoivan vélissa: mika on hoivaa ja mik& hoitoa? Olisin
kuitenkin hieman varovainen sellaisen kulttuurisen ajattelutavan yleistamisessa,
ettd omaiset néhtéisiin ympdrivuorokautisessa hoidossa resurssina. Tdméa sen
vuoksi, ettd nopeasti muuttuvassa globaalissa maailmassamme ja suomalaisessa
ikddntyvéssa yhteiskunnassamme perherakenteissa tapahtuu nopeita muutoksia:
elinidn pidentyessa omaisen roolin kohdatessaan nuoremmat sukupolvet ovat itse-
kin aikaisempia sukupolvia vanhempia ja saattavat tarvita myds itse hoivaa; avio-
liiton merkitys muuttuu yhteiskunnassa; tyontekijoiden liikkuvuus paikkakunnalta
toiselle on yleistynyt; perheilld on vahemmaén lapsia; avioerot lisadntyvét ja yhden
hengen taloudet yleistyvét (Gibson ym. 2010, 1078). Mahdollinen elékeian myo-
hentdminen johtaisi puolisohoivan véhenemiseen tai tilanteeseen, jossa ikaanty-
neet tyontekijat joutuisivat samaan aikaan huolehtimaan tyosta ja hoivasta (Antto-
nen 2011, 148). En toivoisi, ettd yhteiskuntatason kriisit muuttuisivat epastabiilissa
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yhteiskunnassa persoonallisiksi kriiseiksi (Bourdieu 1984, 156). Painvastoin, uskol-
lisena toimijuustutkimuksen ydinkysymykselle toimijoiden vapaudesta valita, halu-
an Kitwoodin ja Bredin (1992, 286) ja Gibsonin ym. (2010, 1078) tavoin tukea sita
ajatusta, ettd instituution tulisi kunnioittaa ja suojella muistisairaan ihmisen ja hé-
nen omaisensa valisté tervettd sosiaalista suhdetta — I&hella tai kaukana.
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Liite 3. Tiedote omaisille tutkimuksesta ja suostumuslomake
15.4.2009 1(2)

Tutkimus “Muistisairaan vanhuksen omaisen toimijuuden rakentuminen
pitkaaikaisosastolla™

Hyva omainen

Teen vaitoskirjatutkimusta, jonka tavoitteena on auttaa paremmin ymmartdmaan
omaisen roolia pitk&aikaisosastolla. Tdmén vuoksi haluan tutustua nykyiseen el-
méntilanteeseenne pitk&aikaisosastolla asuvan muistisairaan laheisenne omaisena.

Seuraan osaston henkildkunnan, omaisten ja osaston asukkaiden elamaa vuoden
ajan. Teen muistiinpanoja etnografisen havainnoinnin perusteella, haastattelen
henkilokuntaa ja omaisia ja tutustun henkilokunnan vélitykselld asukkaiden poti-
lastietoihin. Kerron saamani tulokset omaisille omaistenillassa ja henkilékunnalle
heiddn kokoontumisessaan. Kirjoitan vaitoskirjan, jossa tulokset on vedetty yh-
teen. Tutkimukseen osallistuvia henkildita ei voida tutkimusraportista tunnistaa.
Tutkijaa sitoo vaitiolovelvollisuus. Keréttyd tutkimusaineistoa kaytetaan tieteelli-
sessd tutkimuksessa ja -opetuksessa. Virallinen tutkimuslupa tutkimukseen on
saatu Espoon kaupungilta.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Osallistumisen tutkimukseen voi
halutessaan peruuttaa milloin tahansa. Kieltaytymisell& ei ole vaikutusta l&heisel-
lenne annettuun hoidon laatuun.

Annan mielelléni lisétietoja.
YhteistyOsta kiittden

Riitta Koivula, YTM

Jatko-opiskelija

Jyvéaskylan yliopisto
Yhteiskuntatieteiden ja filosofian laitos
Sosiologia/sosiaaligerontologia
Puhelin 040-5829 892

Sposti: rihekoiv@cc.jyu.fi
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Tutkimus “Muistisairaan vanhuksen omaisen toimijuuden rakentuminen pitkdai-
kaisosastolla™

OMAISEN SUOSTUMUS TUTKIMUKSEEN OSALLISTUMISESTA

Minulla ei ole mitéén sitd vastaan, ettd tutkija on mukana osastolla seuraamassa
osaston henkilékunnan, minun ja muistisairaan ldheiseni vuorovaikutusta ja tekee
siitd muistiinpanoja. H&n saa myds tutustua muistisairaan l&heiseni potilastietoihin
hoitohenkilokunnan valitykselld. Tutkija saa kertoa tulokset osaston tydntekijoille
ja omaisille omaistenillassa.

Osallistumiseni tutkimukseen on vapaaehtoista. Halutessani voin peruuttaa tutki-
mukseen osallistumiseni milloin tahansa.

Paivamaara

Allekirjoitus
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Liite 4. Omaisen haastattelu: elaméanviiva

ELAMANVIIVA
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Liite 5. Omaisen haastattelu: laitoselaméankulku

VUODEN / VUOSIEN KULKU OSASTOLLA
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Liite 6. Omaisen haastattelu: arjen toiminta osastolla

TAPAHTUMAT OSASTOLLA
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Liite 7. Omaisen haastattelu: matkalla

MATKALLA
KOTONA OSASTOLLA KOTONA
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Liite 8. Omaisen haastattelu: taustakysymyksié

OMAISEN HAASTATTELU syyskuu 2009

Minka ikainen olet?
Millainen on koulutustaustasi?
Millainen on ty6taustasi?

Millainen on perhetilanteesi, terveydentilasi jne. merkitys kaynneillesi l&heisesi
luona osastolla?

Millaiset tekijat estavat sinua kdymasta osastolla?
Millaisena koet omaisena olemisen yhteiskunnassamme?
Millaisena osaston koet?

Millaisen merkityksen annat kdynneillesi osastolla?

Kenen kanssa on helppoa/ vaikeaa tehda yhteisty6td? Milloin ja millaisissa tilan-
teissa on helppoa/vaikeaa?

Onko tydntekijan ialla/sukupolvella, sukupuolella, yhteiskuntaluokalla, kulttuuri-
taustalla merkitysta? Millainen merkitys?

Onko osastolla toimintakdytantojéa tai rutiineja omaisten kohtaamiseen?
Millaisissa asioissa tarvitset henkilokunnalta apua tai tukea?

Keneltd, mistd, mita ja milloin saat halutessasi tietoa?

Millaisista asioista keskustelet henkilékunnan kanssa?

Millaisia asioita néet itsellesi omaisena hyvina asioina tai mahdollisuuksina laitok-
sessa’?
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Liite 9. Hoitohenkilokunnan ryhmahaastattelu |

RYHMAHAASTATTELU I 27.8.2009

Millaisia ohjeita tai ohjeistuksen olette saaneet omaisyhteistydhon? Oletteko saa-
neet kirjallisia ohjeita?

Kuka osastollanne on vastuussa omaisista tai omaisyhteistyosta?

Onko teilld yhteisesti sovittuja toimintakdytantdja ja toimintamalleja omaisyhteis-
ty6hon liittyen? Millaisia?

Oletteko saaneet koulutusta omaisyhteistyohon liittyen?

Onko omaisen ialla merkitystd omaisyhteistydssa? Millainen merkitys?

Onko omaisen sukupolvella merkitystd omaisyhteisty6ssa? Millainen merkitys?
Onko omaisen sukupuolella merkitystd omaisyhteistydssad? Millainen merkitys?

Onko omaisen yhteiskuntaluokalla/sosiaaliluokalla merkitystd omaisyhteistydssa?
Millainen merkitys?

Onko omaisen kulttuuritaustalla merkitystd omaisyhteistydssa? Millainen merki-
tys?

Millainen on eri henkildstéryhmien rooli suhteessa omaisiin ja omaisyhteistydssa?
Esim. osastonhoitaja, omahoitaja, laitosapulainen, ladkari, fysioterapeutti, kunto-
hoitaja, ravitsemushoitaja, viriketoiminnan ohjaaja, sairaalapastori, ylempi johto?
Kuka muu ammattihenkild talon sisalla tai talon ulkopuolella osallistuu jollakin
tavoin omaisyhteisty6hon?

Miksi omaisyhteisty® on tai olisi tarke&a?
Miten tiedotatte ja millaisissa tilanteissa omaisille?

Onko omaisilla osastolla oikeuksia ja velvollisuuksia? Millaisia oikeuksia ja vel-
vollisuuksia?
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Osallistuvatko omaiset erilaisiin yhteisiin foorumeihin, kuten hoitoneuvotteluihin,
mielelldan?

Kertovatko omaiset mielellaan laheisensa elamaésta tai omasta elamastaan?
Kirjaatteko jotakin omaisiin liittyv&a Efficaan? Millaisia asioita?
Millaisia asioita toivoisitte omaisten osastolla tekevan?

Kommentoivatko omaiset jotakin liittyen osaston tiloihin ja vélineisiin? Miten
omaiset kommentoivat, esimerkiksi asukashuoneita?

Toivotteko omaisilta joissakin asioissa tukea ja apua hoitotyéhénne? Millaisissa
asioissa ja millaista apua?

Miten omaiset huomioivat toiset asukkaat tai mité heille tekevat?

Millainen merkitys osaston omaisilla on toisilleen? Ystévystyvatké omaiset osas-
ton toisiin omaisiin? Saavatko omaiset vertaistukea osaston toisilta omaisilta?

Ystavystyvétkd omaiset henkilékunnan kanssa?
Millaisia tunteita omaiset ilmaisevat?

Millaisiin vuorovaikutustilanteisiin liittyvat hetket tuntuvat teistd mukavilta tai
helpoilta omaisten kanssa?

Millaiset puolestaan vaikeilta?

Millaisista asioista omaiset antavat teille myonteisté palautetta?

Millaisista asioista omaiset antavat teille kielteista palautetta, kritisoivat?
Tuntuuko omaisyhteistyd teistd kuormittavalta?

Kaipaavatko omaiset henkilokunnan tukea? Millaisissa tilanteissa ja asioissa?

Saako tai tarvitseeko henkilokunta omaisilta tukea? Millaisissa tilanteissa ja asi-
oissa?
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Toimitteko jollakin tavoin, jos huomaatte, ettd omainen esimerkiksi k&yttaa alko-
holia liikaa tai han alkaa olla itse muistamaton?

Eroavatko muistisairaiden asukkaiden omaiset jollakin tavoin niiden asukkaiden
omaisista, joiden laheiselld on jokin muu perussairaus?

Mit& muuta haluaisitte sanoa omaisiin liittyen?
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Liite 10. Hoitohenkilékunnan ryhméhaastattelu 11

RYHMAHAASTATTELU Il 22.4.2010

Onko omaisiin liittyva tutkimus tarpeellista?

Noudattavatko omaiset vierailuaikoja (11-20)?

Mika olisi hyvé aika omaisen vierailulle? Miksi jokin toinen aika on huono?
Olisiko ja miksi olisi hyva etukateen tietdd, milloin omainen tulee osastolle?

Onko silla merkitysta kdyké omainen lounasaikaan, péivallisaikaan, illalla, viikon-
loppuna? Millainen merkitys ajalla on teidén tyénne ndkdkulmasta?

Onko solun 2 péivésali jotenkin sovitusti osaston 4 E kdytdssa lounasaikaan?
Onko paikkoja, joihin omaiset eivét saa menna?

Ovatko muistisairaat ihmiset helppoja asukkaita? Tai helpompia kuin jotkin muut
asukkaat?

Tunnistavatko omaiset muistisairauden etenevan luonteen?

Osaavatko omaiset tukea muistisairaan laheisensé persoonaa ja itsemadradmisoi-
keutta? Milla tavoin?

Tunnistavatko omaiset kéytosoireita? Osaavatko he toimia kaytosoireisen laheisen
kanssa mielekkaalla tavalla?

Miten omaiset suhtautuvat muistisairaan l&heisenséd saattohoitovaiheeseen ja kuo-
lemaan?

Onko muistisairaan idkkaan ihmisen hoitaminen erityisosaamista vaativaa? Milla
tavoin?

Mitd tydntekijoiden omaisosaamiseen kuuluu?

Millaiset omaiset ulkoilevat l1dheistensa kanssa?
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Miten ohjeistatte omaisia laheisensa ulkoiluttamiseen?

Ovatko omaiset kommentoineet omaistenryhmé&a? Miten?

Kommentoivatko omaiset omaisteniltaa? Miten?

Miten tasa-arvoinen ylésnousu on toteutunut?

Hahmotatteko te mielessanne viriketoiminnan viikkokalenterin?

Mill& perusteella joku asukkaista osallistuu viriketuokioihin tai musiikkiterapiaan?
Minkaélaisten asioiden arvelette olevan omaisten kdyntien kohokohtia?

Millaisista asioista omaiset ovat mahdollisesti joutuneet luopumaan vierailujensa
vuoksi?

Puhuvatko omaiset teille tulevaisuuteen liittyvisté asioista? Entd menneista?
Miksi tai miten omaiset kuormittavat teitd?

Pyrittekd kontrolloimaan ja saatelem&an omaisten tunteiden ilmaisua? Miksi ja
milld tavoin?

Miltd on tuntunut olla mukana omaistutkimuksessa?

Mitd muuta haluaisitte sanoa?
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Liite 11. Osastonhoitajan haastattelu

OSASTONHOITAJAN HAASTATTELU

Miten ylempi johto ohjeistaa sinua osastonhoitajana johtamaan omaisyhteisty6ta?
Onko olemassa talon yhteisia periaatteita?

Mika on osastonhoitajan rooli omaisyhteistydssa?

Onko sinulla osastonhoitajana taloudellisia tms. resursseja omaisyhteistyéhon?
Miten osastonhoitajana ohjeistat tyontekijasi omaisyhteistydohon?

Mité tyontekijoiden omaisosaamiseen kuuluu?

Miten osastonhoitajana varmistat tyontekijoidesi omaisosaamisen?

Onko osastollanne omaisyhteistyohon liittyvad materiaalia, kirjallisuutta tms.?
Kuunnellaanko osastollanne omaisten &anta?

Millaisissa asioissa omainen on resurssi osastolle?

Millaisissa asioissa omainen on mahdollisesti taakka osastolle?

Miten, milloin ja kenen aloitteesta omaisten kanssa neuvotellaan osastolla?
Millaisista asioista jaatte tietoa omaisille?

Lahetattekd omaisille kotiin kirjeitd, tiedotteita tms.?

Missé merkeissa osastonhoitajana tapaat omaisia?

Millaisista asioista omaiset tekevét valituksia? Mikéa on virallinen reitti Kirjallisille
valituksille? Missé kirjalliset valitukset sdilytetdan?

Oletteko verkostoituneet johonkin suuntaan omaisasioiden johdosta?

Voisiko osastollanne olla nimetty omaisyhteyshenkil6?
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Mill& tavoin, miten ja milloin toivoisit omaisten osallistuvan osaston toimintaan?
Mité arvelet osaston omaisyhteisty6n jatkoista? Ennakoi tulevaa.

Millaisiin tapahtumiin toivoisit minun tutkijana osallistuvan? Mitd muuta haluaisit
minun tutkijana huomioivan?

Mitd muuta haluaisit sanoa?
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Liite 12. Terveyskeskusavustajan haastattelu

TERVEYSKESKUSAVUSTAJAN HAASTATTELU

Millaisissa asioissa teet yhteisty6td omaisten kanssa?
Millaisissa asioissa omaiset ottavat yhteyden sinuun?
Millaisissa asioissa siné otat yhteyden omaisiin?
Millaisissa asioissa osastosihteerin ty6 on tirke& omaisille?
Kertovatko omaiset sinulle huoliaan? Millaisia?

Onko tilanteita, joissa koet omaisyhteistydn vaikeaksi?
Millaiset asiat omaisyhteistydssa koet mukavina?

Toimitko joissakin asioissa valittdjand omaisten ja hoitajien valillad? Entd muiden
ammattiryhmien valilla?

Puhuvatko omaiset sinulle hoitomaksuista tai muista taloudellisista asioista?

Puhuvatko omaiset sinulle laitoksessa asuvista laheisistddan, muista asukkaista,
muista omaisista tai hoitajista?

Oletko saanut koulutusta omaisyhteistyéhon?

Mitd muuta haluaisit sanoa?

Muistisairaan ihmisen omaisena

THL — Tutkimus 108 = 2013 239 terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla



Liitteet

Liite 13. Laitosapulaisen haastattelu

LAITOSAPULAISEN HAASTATTELU

Millaisissa tilanteissa tapaat omaisia?
Millaisista asioista keskustelet omaisten kanssa?
Millaisista asioissa omaiset ottavat yhteyden sinuun?

Onko laitoshuoltajilla olemassa yhteisesti sovittuja sdantdja tai periaatteita omai-
syhteistydlle?

Onko tilanteita, joissa koet omaisyhteistyon vaikeaksi?
Millaiset asiat omaisyhteistydssa koet mukavina?
Miksi omaiset eivat saa tulla keittioon?

Kerrotko huomioitasi omaisiin liittyen hoitajille?

Puhuvatko omaiset sinulle laitoksessa asuvista ldheisistdan, muista asukkaista,
muista omaisista tai hoitajista?

Millaisissa asioisssa laitoshuoltajan tyd on tarkedd omaisille?
Millaisten omaisten kanssa on helppo tydskennella? Enta vaikeaa?
Miten ruoanjakojérjestelma vaikuttaa omaisyhteistyéhon?

Oletko saanut koulutusta omaisyhteistyéhon?

Mitd muuta haluaisit sanoa?
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Liite 14. Sairaalapastorin haastattelu

SAIRAALAPASTORIN HAASTATTELU

Millainen on sinun roolisi suhteessa osaston omaisiin?
Millaisissa asioissa osaston omaiset ottavat yhteyden sinuun?
Millaisissa asioissa siné otat yhteyden osaston omaisiin?
Tuntuuko jokin asia vaikealta suhteessa omaisiin?

Millaisia asioita on helppoa hoitaa suhteessa omaisiin?

Millainen merkitys on omaisen ialla, sukupolvella, sukupuolella tai sosiaaliluokal-
la suhteessa omaisiin?

Miten omaiset mielestdsi nakevat sinun roolisi talossa?
Millaisissa asioissa teet yhteistyotd osaston henkilokunnan kanssa?

Millaisissa asioissa teet yhteistydtd muiden talon tydntekijoiden kanssa omaisiin
liittyvien asioiden hoidossa?

Oletko saanut koulutusta omaisyhteistyéhon?
Oletko tutustunut omaistutkimuksiin?

Mitd muuta haluaisit sanoa?
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