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Tiivistelma

Tyoikaisia muistisairaita on Suomessa noin 7 000 ja tulevaisuudessa tyoelamassa olevia muistisai-
raita on enemman, jos tydurat pidentyvat. Tutkimus tyoikaisten muistisairaiden hyvinvoinnista on
Suomessa vahaista, jonka vuoksi tama tutkielma pyrki selvittdmaan mita hyvinvoinnin vajeita tyo-
ikaisilla muistisairailla esiintyy ja miten vajeet ilmentyvat. Teoreettisena viitekehyksena kaytettiin
Pauli Niemelan (2009) inhimillisen toiminnan teoriaa ja tutkimusmetodina kuvailevaa kirjallisuus-
katsausta. Valikoituneet 26 englanninkielista vertaisarvioitua artikkelia analysoitiin teoriaohjaa-
valla sisallédnanalyysilla. Sosiaalitydn pyrkiessa edistamaan ihmisten hyvinvointia, tutkielman ta-
voitteena oli luoda yleiskuva ty6ikdisten muistisairaiden hyvinvoinnista, tuottaa tietoa sosiaalityon

kaytantoon seka jatkotutkimuksen tarpeista.

Sairastuneilla hyvinvoinnin vajeita esiintyi tarpeiden tyydyttymattdmyytenad, osallisuuden vajeina
seka resurssien puuttumisena. Vajeet ilmentyivat terveyden ja toimeentulon ongelmina, muutok-
sina sosiaalisissa verkostoissa, autonomian ja vapauden vajeina, mielekkaan tekemisen puuttumi-
sena seka palveluiden ja tiedollisten resurssien vahyytena. Lisaksi tutkielma osoitti sairastuneiden
kohtaamat haasteet palvelujarjestelmassa seka hyvinvoinnin vajeiden kytkokset toisiinsa. Tulok-
set korostavat ilmién tunnistamisen ja varhaisen puuttumisen keskeisyytta. Jatkotutkimusta tarvi-

taan erityisesti sairastuneen perheenjasenten kokemasta hyvinvoinnista ja jaksamisesta.
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Abstract

There are approximately 7 000 people in Finland who suffer from young onset dementia (YOD)
and the number may increase if working careers prolong. Research regarding wellbeing of people
with YOD is scarce in Finland. Therefore, this master’s thesis focused on deficits of wellbeing re-
garding people with YOD and how those deficits occur among them. Phenomenon was ap-
proached by using Pauli Niemeld's (2009) theory of wellbeing and its deficits and thesis’ methodo-
logical background was based on narrative literature review. 26 peer-reviewed articles were ana-
lysed by using theory-driven analytical approach. As social work aims to increase wellbeing of peo-
ple, it was crucial for thesis to create insight regarding wellbeing of people with YOD, develop

information to social work’s practice and to produce new insights regarding future research.

Results show that people with YOD encountered deficits of wellbeing in gratification needs, in-
volvement and lack of resources. Deficits appeared in different ways, such as financial and health-
related challenges, changes in social networks, deficits in autonomy and personal freedom, lack
of meaningful activities and shortage of different resources. Likewise, it is essential to recognize
in due time people who suffer young onset dementia as they face challenges navigating in service
system and as different deficits of wellbeing are intertwined. Future research should focus on

wellbeing and asset of the family members of the person with YOD.
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1 Johdanto

Taman tutkielman aiheena on tarkastella dementiadiagnoosin saaneiden tyoikaisten muistisairai-
den hyvinvointia. Aihepiirin valikoitumista siivittivat aiheen saama vahainen huomio sosiaalitydssa
sekd omakohtainen kiinnostukseni muistisairauksiin erityisesti tyoikaisten sairastuneiden koh-
dalla. Suomessa muistisairauksista karsivia ihmisia on noin 193 000 ja heista noin 7 000 on tyo-
ikaisia, joilla on todettu muistisairaus (Juva, Paajanen & Remes, 2015, s. 586; Kaypa hoito -suositus,
2021; Muistiliitto [n. 2020]). Maailmanlaajuisesti tarkasteltuna tyoikaisia muistisairaita 30-64 ika-
vuoden valilla arvioidaan olevan noin 3,9 miljoonaa (Hendriks ym., 2021). Tulevaisuuden osalta
tyoikaisia muistisairaita voi Suomessa olla enemmankin. Elakejarjestelman rahoituspohja on va-
eston ikaantymisen vuoksi kohtaamassa haasteita, ja Suomessa tydelakkeelle siirtyminen on ajan-
saatossa mydhentynyt (Tenhunen, 2017, s. 18). Lisaksi tydikdisen muistisairaan maaritelman osu-
minen 65-ikavuoteen on kiistanalainen (Koopmans & Rosness, 2014, s. 1932). Tyéurien mahdolli-
sesti edelleen pitkittyessa ja tydikaisen muistisairaan ikamaaritelman tarkentuessa voi tydikaisia

muistisairaita maassamme olla jatkossa enemman.

Muistisairauksien tuomat oireet liitetaan usein vanhuuteen (Hayo, Ward, Parkes & Mitchell, 2018,
s. 11). Sairastuessaan muistisairauksiin alle 65-vuotiaana, henkildé on usein tallgin viela tydela-
massa (Kilty, Cahill, Foley & Fox, 2023, s. 68; Roach, Drummond & Keady, 2016, s. 30). Nain ollen
sairastuminen nuorena luo omat erityispiirteensa ian seka perhetilanteen vuoksi muistisairauk-
sista karsivalle ja haasteet voivat olla vaihtelevia (Harris & Keady, 2004, s. 119). Tyoikaisten muis-
tisairaiden asiakassektorista on lisaksi kirjoitettu, ettei sitd ole huomioitu tarpeeksi ja kyseisen
asiakassektorin sosiaaliset haasteet eroavat vanhuusian muistisairaiden haasteista (Harris 2004).
Tyoskennellessani sosiaalitydntekijana aikuissosiaalitydssa, havaitsin myds kuinka vahaiselle huo-
miolle kaytannon tydssa mahdolliset muistisairaudet jaavat aikuissosiaalityon asiakkaiden ongel-
mien taustalla. Tiedon valittamista muistisairauksista terveyden- ja sosiaalihuollon eri tasoille on-
kin kuulutettu (Erkinjuntti, Remes, Rinne & Soininen, 20153, s. 5). Lisaksi toimia, joilla vastata pa-
remmin tydikaisten muistisairaiden tuen ja palvelujen tarpeeseen on toivottu kansainvalisen psy-

kogeriatrian yhdistyksen tydryhman taholta (Koopmans & Rosness, 2014, s. 1931).



Tutkielman pyrkimyksena on selvittaa hyvinvoinnin tilaa sellaisten tyoikdisten muistisairaiden koh-
dalta, jotka ovat saaneet diagnoosin dementiasta tai dementiantasoiset oireet ovat alkaneet alle
65-vuotiaana. Tutkimustehtavana on selvittaa kirjallisuuskatsauksen avulla, millaisena tydikaisten
muistisairaiden hyvinvointi nayttaytyy. Tutkimuskysymyksina toimivat kysymykset: Mita hyvin-
voinnin vajeita tyoikaisillda muistisairailla esiintyy seka miten hyvinvoinnin vajeet ilmenevat? Tut-
kielman toteutus tapahtui narratiivisena kirjallisuuskatsauksena. Menetelman valintaa perustelen
sillg, ettd jarjestelmallisen katsauksen toteuttaminen hyodyttaa sosiaalityon tiedon viemista tyon
kaytantoon (Paasio, 2016 s. 405). Aiheen tarkastelu kirjallisuuskatsauksen avulla on tarkeaa, koska
kyseessa on suomalaisessa sosiaalitydn tutkimuskirjallisuudessa vahan tutkittu aihe. Sosiaalityon
tiedontuotannon nakdkulmasta on tarkeaa tuottaa uutta tietoa vahan tutkitusta aiheesta seka eri-
tyisesti asiakasryhmasta, joiden tarpeet voivat jaada huomioimatta tyontekijalta ja palvelujarjes-
telmalta. Tavoitteena tutkielmalla on tuottaa tietoa sosiaalitydon kaytant6on seka tuottaa ilmidsta

mielekkaita jatkotutkimuksen aiheita.

Teoreettisena lahestymiskulmana tydikaisten muistisairauksiin toimi tassa tutkielmassa hyvin-
voinnin kasite. Hyvinvoinnin kasitetta |lahestytaan holistisen ihmiskasityksen kautta, jossa ihminen
mielletdan biologispsykososiaalisena olentona. Aihepiirin tarkastelu mainitun ihmiskasityksen
seka hyvinvoinnin kasitteen kautta oli mielekasta, silla sosiaalitydn yksi keskeisista tavoitteista on
ihmisten hyvinvoinnin liséaminen ja holistinen ihmiskasitys on tunnustettu sosiaalitydn kansain-
valisessa maaritelmassakin (IFSW, 2018). Hyvinvoinnin ollessa laaja ja moniulotteinen ilmid, tar-
kastelin tutkielman teemaa Pauli Niemelan (2009) teorian kautta ihmisesta toimivana olentona,
jossa hyvinvointi mielletadan toiminnallisuuden kautta. Hyvinvointi on Niemelan mukaan yksilén
hyvaa toimintaa, ja hyvinvoinnin vajeet ovat vastaavasti huonoja tiloja yksilén toiminnassa (emt.,

s. 211-212).

Aiheen ja teoreettisen viitekehyksen valintaa lopulta puolsi myds nakemys siita, etta sosiaality6lla
voidaan mieltaa hyvinvointitydna olevan eettisia velvollisuuksia tunnistaa ja nostaa esille sellaisia
asioita, jotka uhkaavat ihmisten hyvinvointia. Aiheen ollessa vahan tutkittu, tutkimustietoa ai-
heesta tarvitaan, jotta sosiaalitydn hyvinvointityd voi kohdentua oikein. (Pehkonen & Vaananen-

Fomin, 2011, s. 7.) Lisaksi, jos hyvaa elamaa tavoitellessa tarkeaa ovat hyvinvoinnin edellytyksia



luovat instituutiot (Saari, 20113, s. 12), kuten sosiaalihuolto, on keskeista tuottaa sosiaalityon kay-
tantdon uutta tietoa koskien hyvinvointia, sen vajeita seka sen edistamista. Myos sosiaalihuolto-
lain velvoittamana sosiaalityon ydintehtaviin instituutiona kuuluu hyvinvoinnin edistaminen (Sosi-

aalihuoltolaki 1301/2014, 1 8).

Tutkielmassa kaydaan ensimmaisena lapi teoreettinen viitekehys. Pyrin luvuissa avaamaan seka
maarittelemaan hyvinvoinnin ja tydikaisen muistisairaan kasitteita. Ensimmaisessa luvussa tarkas-
telen tyoikaisten muistisairaiden ja dementian maaritelmia seka kuvailen millaisia haasteita tyo-
ikaiset muistisairaat tutkimuskirjallisuuden pohjalta kohtaavat yhteiskunnassa. Tutkielma etenee
hyvinvoinnin kasitteen maarittelyyn, jossa avaan erilaisia Iahestymiskulmia hyvinvointiin. Taman
luvun alaluvuissa kuvailen hyvinvoinnin mieltamista tarve- ja resurssipohjaisena ilmiéna seka
avaan Niemelan (2009) teoriaa inhimillisesta toiminnasta ja hyvinvoinnin vajeista. Teoreettisten
viitekehysten maarittelyn jalkeen tutkielma etenee tutkimuksen toteuttamisen kuvaamiseen. Lu-
vussa avaan tutkimustehtavan ja tutkimuskysymykset, erittelen kaytetyn metodin, aineiston ke-
ruun ja valikoinnin, aineiston analyysin seka tutkimuksen eettisen pohjan. Tulosten, johtopaatos-
ten ja pohdinnan mydéta tutkielma etenee kohti jatkotutkimustarpeita seka mietintdja siita, mita

tutkielma tarjoaa sosiaalitydn tiedonmuodostukseen ja kaytantoon.



2 Tyoikaiset muistisairaat ja dementia

Suomen Tilastokeskus (2022) maarittelee tyoikaisen henkiloksi, joka on ialtaan 15-74 -vuotias.
Tassa tutkielmassa tyoikaisen maaritelma kuitenkin poikkeaa Tilastokeskuksen ikdmaaritelmasta.
Tutkimuskirjallisuudessa tyoikaiseksi muistisairaaksi mielletaan henkilo, jolla on dementian oi-
reyhtyma ja muistisairaus, joka on ilmennyt ennen 65 ikavuotta (Adeli & Josephs, 2014, s. 35; Har-
ris, 2004, s. 17; Johannessen, Engedal, Haugen, Dourado & Thorsen, 2019; Mayrhofer, Shore, Tibbs,
Russell, Littlechild & Goodman, 2021, s. 2437; Miyoshi, 2009, s. 17). Tydikdisen muistisairaan ika-
maadritelman kohdistuminen 65-ikavuoteen keskittyy yksilén eldmanvaiheeseen, joka jakaa ihmi-
sen tydelamassa olemisen ja eldkkeelle jadmisen (Rossor, Fox, Mummery, Schott & Warren, 2010,
s. 793). Biologista perustetta ikamaaritelmalle ei Rossorin ym. (emt.) mukaan ole ja osa tutkijoista
pitaa ikamaaritelmaa edelleen kyseenalaisena (Koopmans & Rosness, 2014, s. 1931-1932; Pipon-
Young, Lee, Jones & Guss, 2012, s. 612-613). Tutkielman kasitellessa tydikaisia muistisairaita on

tyoikdinen maaritelty tassa tutkielmassa aihepiirin tutkimusten mukaisesti.

Yleisimmat muistisairaudet, jotka aiheuttavat tyoikaisilla muistisairailla dementian puhkeamisen
ovat Alzheimerin tauti, otsa-ohimolohkorappeumat, verisuoniperdiset muistisairaudet seka Le-
wyn kappale -tauti (Rossor ym., 2010, s. 794-797). Alzheimerin tauti on kuitenkin yleisin tydikaisten
muistisairaus (Juva ym., 2015, s. 587; Rossor ym., 2010, s. 794-795). Tydikaisten muistisairaiden
dementian taustalla voivat olla my6s erilaiset periytyvat sairaudet, kuten CADASIL, Huntingtonin
tauti, Nasu-Hakolan tauti seka harvinainen, nuorella ialla alkava Alzheimerin taudin muoto (Juva
ym., 2015, s. 587; Remes, Hiltunen, Castrén & Péyhonen, 2015, s. 197-198). Sairauksien ohella
dementiatasoiseen tiedonkasittelyn heikentymiseen syita voi olla runsas alkoholin kaytto, hiv-in-
fektio tai aivovaurioiden jalkitilat. Pitkdaikainen altistuminen liuotinaineille voi myds aiheuttaa

kroonisen liuotinaineaivosairauden. (Juva ym., 2015, s. 587.)



2.1 Dementian kasite

Varhain alkavaa dementiaa kuvaillaan englanninkielisessa kirjallisuudessa termeilla young onset
dementia (lyh. YOD) tai early onset dementia (lyh. EOD), joista jalkimmainen on yleisin ilmidsta kay-
tetty englanninkielinen ilmaus (Koopmans & Rosness, 2014, s. 1931-1932). Ajoittain ilmidsta kay-
tetdan myds termeja younger onset dementia (emt.) tai presenile dementia (Rossor ym., 2010, s. 793;
Vieira ym., 2013). Termeista young onset dementia seka early onset dementia on ladketieteessa
kaytetty suomennosta varhain alkava dementia (Pullinen, 2023). Suomenkielisessa tutkimuskirjalli-
suudessa ilmiosta kaytetaan kuitenkin myos termejgd, kuten tydikaiset muistisairauteen sairastu-
neet (esim. Hautsalo, Pirhonen & Pietild, 2021, s. 138) ja tydikaiset muistisairaat (esim. Juva, 2011,
s. 153). Varhain puhkeavan dementian ilmaisua on kaytetty Suomen laakarilehden (2013) verkko-
julkaisussa. Kasitteilla preseniili ja seniili dementia on aiemmin viitattu eteneviin muistisairauksiin,
joiden valinen erottava raja on sama 65-vuotta kuin tydikaisen muistisairaan luokitus (Juva ym.,

2015, s. 587).

Dementian tautiluokitus 16ytyy WHO:n ICD-11 -diagnoosiluokituksesta (WHO [n. 2023]) seka Yh-
dysvaltain psykiatrisen yhdistyksen (Black & Grant, 2014, s. 366) DSM-5 luokituksesta. Dementian
diagnoosille edellytetadn Yhdysvaltain psykiatrisen yhdistyksen mukaan huomattavaa kognitii-
vista heikentymaa yhdelle tai useammalle tiedonkasittelytoiminnon osa-alueelle. Tiedonkasittely-
toiminnon eri osa-alueita ovat: tarkkaavuus ja keskittyminen, toiminnanohjaus, oppiminen ja
muisti, kielelliset toiminnot, visuaaliset ja motoriset toiminnot seka sosiaalinen kognitio. (emt, s.
366.) Dementia saatetaan mieltaa vain ikaantyneiden sairaudeksi (Harris, 2004, s. 17) ja luonnol-
liseksi osaksi ikaantymista (Hayo ym., 2018, s. 12). Tasta huolimatta, dementiasta voivat karsia
muutkin kuin vain ikdihmiset, vaikka dementiaa esiintyy useimmiten ikaantymisen myota (Miyoshi,
2009; Pasanen, 2017, s. 15-16). Huomioitavaa kuitenkin on, ettei dementia itsessaan ole erillinen
sairaus vaan oireyhtyma, jossa muisti- ja kognitiiviset toiminnot ovat hairiintyneet siten, etta se
vaikuttaa jokapaivaisen elaman sujumiseen (Camicioli, 2014, s. 1; Erkinjuntti, Remes, Rinne & Soi-
ninen, 2015b, s. 19; THL, 2022). Dementian taustalla on siis elimellinen syy, joka aiheuttaa tiedon-

kasittelyn heikentymisen (Erkinjuntti ym., 2015b, s. 19) ja joista esimerkit esitettiin taman paaluvun
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alussa. Koho Miyoshi (2009, s. 67) huomauttaa, ettd dementiaa, joka ilmenee varhaisessa vai-
heessa, on kahta tyyppia: varhaisen ikavaiheen dementiaa seka ikaihmisten dementiaa, joka puh-
keaa varhain. Edeltavalle tyypille tunnusomaista on, etta dementia aiheutuu sairauksista, kuten
otsa-ohimolohkorappeumasta, kortikobasaalisesta degeneraatiosta tai etenevastd supranuk-
leaarisesta halvauksesta. Jalkimmaisessa tyypissa tunnuksenomaista on, etta dementialle altista-
vat perintotekijoiden poikkeavuudet, kuten Alzheimerin tauti tai verenkiertoperaiset muistisairau-
det. (emt., s. 70.) Ladketieteessa tama jako preseniiliin ja seniiliin dementiaan on kuitenkin menet-
tanyt merkityksensa, koska etenevat muistisairaudet ovat rappeuttavia tai verisuoniperaisia seka
nuoremmilla ja vanhemmilla ihmisilla. Juva ym., 2015, s. 587.) Dementian oireyhtyma voidaan kui-
tenkin jakaa erilaisiin asteisiin riippuen siita, onko dementia lievaa, keskivaikeaa vai vaikeaa. (Juva,

2011, s.110).

Tutkielman dementiaa koskevien kasitteiden maarittely on haastavaa jo siksi, etta tyoikaisten
muistisairaiden kontekstissa dementian kasitteista ja maarittelyista on eridvia nakemyksia (Koop-
mans & Rosness, 2014). Lisaksi kasitteiden maarittelemista hankaloittaa se, etta englanninkielinen
tutkimuskirjallisuus kayttaa tyoikaisten muistisairaiden kontekstissa erityisesti dementian oireyh-
tymaan viittaavia kasitteita (esim. early onset dementia) kun taas suomalainen tutkimuskirjallisuus
kayttaa muistisairauksiin viittaavia kasitteita (esim. tyoikaiset muistisairaat). Kasitteiden tasmalli-
sen maarittelyn kannalta tdma on ongelmallista, koska dementia itsessaan ei ole sairaus vaan oi-

reyhtyma (Camicioli, 2014, s. 1).

Mydskaan kaikki tydikdisten muistisairaudet, kuten CADASIL-tauti, eivat osoita dementiatasoista
tiedonkasittelytoimintojen heikentymaa sairauden alkuvaiheessa (Viitanen ym. 2015, s. 203; Re-
mes ym., 2015, s. 197). Kasitteet dementia ja muistisairaudet ovat sisalléltaan toisistaan poik-
keavia, joskin niitd tunnutaan kaytettdavan suomalaisessa tutkimuskirjallisuudessa keskenaan

vaihtoehtoisina (esim. Hautsalo ym., 2021).

Tassa tutkielmassa kaytan tutkittavasta kohteesta kasitetta tydikaiset muistisairaat. Talla termilla
tarkoitan tassa tutkielmassa tydikaisia muistisairaita henkilita, jotka ovat muistisairauden vuoksi
saaneet diagnoosin dementiasta tai dementian oireet ovat iimenneet ennen 65-ikdvuotta. Tutkiel-

massa en jaottele sitd, onko tydikainen muistisairas saanut diagnoosin dementiasta ennen 65-
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ikdvuotta vai ovatko ensimmaiset dementian oireet ilmenneet ennen 65-ikavuotta. Kumpikin na-
kemys tyoikaisestd muistisairaasta sisallytetaan tahan tutkielmaan, silla |adketieteen saralla ei
viela ole yhtenevaa kasitysta siita, kumpi maarittelyista otetaan yleiseen kayttdon (Koopmans &

Rosness, 2014, s. 1932).

Tyoikaiset muistisairaat termin kaytto on kuitenkin mielekastg, silla dementian taustalla vaikuttaa
aina sairaus (Richie, Terrera & Quinn, 2015, s. 2). Tutkielmassa on lisaksi kiinnitetty erityista huo-
miota siihen, miten muistisairauksista ja muistisairauden omaavista henkildista puhutaan. Tdman
vuoksi termia dementikko olen pyrkinyt valttamaan puhuttaessa muistisairauden ja demen-
tiadiagnoosin omaavista henkildista. En kayta tutkielmassani tutkimuskohteesta mydskaan kasi-
tetta tyoikaiset dementikot. Nykypaivana tavanomaista on puhua muistisairauksista dementian
sijasta, koska termilla dementia on kielteinen kaiku eika moni muistisairas halua kielteisen ilmai-
sun kohdistuvan itseensa (Harma & Grand, 2011, s. 4). Kielteisen savyn vuoksi dementia-termi on
osittain vaistynyt myds uudistuneesta psykiatrian DSM-5 tautiluokituksesta, jossa se on liitetty va-
kavien neurokognitiivisten hairididen, major neurocognitive disorder, kasitteeseen dementian ka-

sitteen sijasta (Black & Grant, 2014, s. 366).

2.2 Tyéikaiset muistisairaat yhteiskunnassa

Kuten johdannossa esitin, tyoikaisia muistisairaita on Suomessa huomattavasti vahemman kuin
muita muistisairausdiagnoosin saaneita. Tyoikaisilla muistisairailla on erityisia haasteita, koska
heilla saattaa olla omaa jalkikasvua tai elossa olevat omat vanhemmat, joista tulisi viela pitaa
huolta. Nain ollen diagnoosin saaminen ei vaikuta tydikaisella muistisairaalla vain haneen itseensa
vaan myds ldhiomaisiin. Taman lisdksi moni tydikainen muistisairas saattaa olla sairastuessaan
viela tydelamassa toisin kuin vanhusikdiset muistisairaat, jotka voivat olla jo vanhuuselakkeella.
(Giebel, Eastham, Cannon, Wilson, Wilson & Pearson, 2020, s. 1-2.) Sairauden vuoksi tyopaikan
menettaneilla tyoikaisilla muistisairailla ansiotulojen lasku voi taten vaikuttaa suuresti itse tyoikai-
sen muistisairaan ja hanen perheensa hyvinvointiin. On esitetty, etta kotona asuvilla tydikaisilla

muistisairailla kustannukset, jotka aiheutuvat muistisairaudesta johtuvasta dementiasta ovat liki
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kaksinkertaiset kuin vastaavilla ikaihmisilla. Kustannuksista suurin osa koostuu epdsuorista kus-

tannuksista, kuten tyottomyydesta. (Kandiah ym., 2016, s. 282-283.)

Tyoikaisilla muistisairailla muistisairausdiagnoosin saaminen myds viivastyy verrattuna vastaaviin
ikaihmisiin. Esimerkiksi tyoikaisilld muistisairailla muistisairauden oireiden ensi-ilmenemisesta
diagnoosin saamiseen hollantilaisen tutkimuksen mukaan kestaa 4.4 vuotta, kun taas ikaihmisista
koostuvalla vertailuryhmalla diagnoosin saamiseen kesti 2.8 vuotta. (Van Vliet ym., 2013, s. 425-
427.) Diagnoosin viivastymisesta on kuitenkin painvastaisiakin nakemyksia. Yhdistyneessa kunin-
gaskunnassa tehdyn kyselylomaketutkimuksen pohjalta 65 % haastatelluista terveydenhuollon
edustajista oli sita mielta, etta tydikdiset muistisairaat saivat diagnoosin oikea-aikaisesti (Rodda &
Carter, 2016, s. 958). Tyodikaisten muistisairaiden dementiaa on kuitenkin haastavaa diagnosoida,
koska dementiaa esiintyy alle 65-vuotiailla huomattavasti vahemman kuin yli 65-vuotiailla. Lisaksi
diagnoosin pysyvyyden osalta keskeista olisi seuranta, jotta voidaan olla varmoja siita, onko de-
mentian oireyhtyman sijasta kyseessa jokin muu psykiatrinen sairaus. (Loi ym., 2021, s. 294-299.)
Oikeanlaisen hoidon saaminen tyoikaiselle muistisairaalle voi taten olla haastavaa esimerkiksi ian
puolesta soveltuvaan palveluasumiseen tai pitkaaikaishoitoon paasyn osalta (Rodda & Carter,
2016, s.958) ja diagnoosin jalkeisten palvelujen parempaa kohdentamista onkin peraankuulutettu

(Giebel ym., 2020).

Dementialla on havaittu olevan vaikutuksia myds ihmisen ajokykyyn. Dementia vaikuttaa esimer-
kiksi avaruudelliseen hahmottamiskykyyn, jonka heikentyminen voi puolestaan johtaa ajoluvan
menettamiseen. Alle 65-vuotiailla tydikaisilla muistisairailla, joilla on todettu dementia, ajoluvan
paattymisen on arveltu olevan yleisempaa kuin henkildilla, joilla dementiaa ei ole. Todennakoisyys
ajoluvan menettamiseen kohoaa, jos henkild on saanut dementian oireyhtymasta diagnoosin, han
on alle 65-vuotias, han on sukupuoleltaan nainen ja hanen kognitiiviset kykynsa ovat heikentyneet.

(Velayudhan ym., 2018.)

13



3 Konstikas hyvinvointi

Tassa luvussa kasittelen hyvinvoinnin moniulotteisuutta. Luvussa tarkastelen erilaisia I1ahestymis-
kulmia, joilla I1dhestyn hyvinvoinnin kasitetta seka avaan hyvinvointitermia. Ensimmainen alaluku
pohjustaa tutkielman toista alalukua ja tutkielmassa kaytettya teoreettista viitekehysta, Pauli Nie-

melan hyvinvoinnin teoriaa, joka sisaltaa tarve- ja resurssipohjaista tarkastelua hyvinvoinnista.

3.1 Lahestymiskulmia hyvinvoinnin tarkasteluun

Hyvinvoinnin kasite on laaja-alainen seka moniulotteinen ja sellaisena se nayttaytyy jo avattaessa
hyvinvointitermia itseaan. Tarkasteltaessa hyvinvointia, suomenkielisen ja englanninkielisen kasit-
teen nakokulmasta welfare seka well-being tarkoittavat kumpikin hyvinvointia. Suomen kielessa hy-
vinvointitermilla viitataan elamisen tasoon seka eldmisen laatuun. (Allardt, 1993, s. 88.) Pauli Nie-
mela (2009) viittaa kyseisiin hyvinvoinnin termeihin samansuuntaisesti, joskin vivahde-eroilla. Ka-
sitteen "welfare” Niemela (emt., 222) mieltaa olevan hyvinvoinnin tason, joka ilmentaa erilaisten
resurssien omistamista. Vastaavasti "well-being” on Niemelan mukaan hyvinvoinnin tila, joka on
seurausta erilaisten tarpeiden tyydyttymisesta (emt., s. 217). Hyvinvoinnin kasite sisaltda myos yh-
teyksia sen lahikasitteisiin kuten onnellisuuteen (emt., s. 217) seka oikeudenmukaisuuteen (Herne,

2015, s. 55).

Hyvinvoinnin kasitetta avattaessa nousevat esiin monet sita problematisoivat kysymykset seka ka-
sitteen laajuus. Mitka tekijat esimerkiksi luovat pohjan hyvinvoinnille tai ketka maarittelevat kes-
keiset tekijat hyvinvoinnin kannalta? Tai onko kasite turhankin laaja maaritettavaksi? (Saari, 2011a,
s. 9-11.) Enta mitka tekijat tuottavat inmiselle hyvinvointia? Tuottaako hyvinvointia vain asiat, joita
ihminen haluaa tavoitella tai joista pitaa? (Hurka, 2016, s. 380.) Konsensus hyvinvoinnista kuitenkin
on, etta hyvinvointi arvona on merkittava seka edistettava (Lagerspetz, 2011, s. 79) ja hyvinvoinnin
edistaminen on suomalaisessa yhteiskuntapolitiikassa samalla tavoite seka lahtokohta (Saari,
2011a, s. 9). Maaritelman laveudesta huolimatta, Juho Saari (emt., s. 18) huomauttaa, etta hyvin-
vointi on laheisesti kytkeytynyt yhteiskuntapolitiikkaan eli siihen millaisia poliittisia paatoksia ja

julkisen vallan toimintoja tehdaan. Huolimatta kasitteen moniulotteisuudesta, hyvinvointi ei siis
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ole pelkastaan arvokas ja tavoiteltava asia vaan myds toimintaa ohjaava seka poliittisesti keskei-
nen teema (Lagerspetz, 2011, s. 80). Hyvinvoinnin ohjatessa yhteiskunnallista paatéksentekoa, on
hyvinvoinnin lisddaminen keskeinen tavoite myos sosiaalitydssa (IFSW, 2018) ja sosiaalitydn voi-

daan mieltaa olevan hyvinvointity6ta (Niemeld, 2009, s. 209-210).

Kasitteen monisaikeisyytta kuvastaa myos se, etta hyvinvointia tutkittaessa sille on maaritelty
useita erilaisia mittareita ja indekseja. Jotkin hyvinvointia tarkastelevat indeksit ovat sidottuja
muuttujiin, jotka ovat tutkittavan yhteiskunnan politiikan piirissa seka sen ulkopuolella, kuten Qua-
lity of Life -indeksi. Toiset indeksit ovat koettuun hyvinvointiin laheisimmin painottuvia kuten Sa-
tisfaction with Life -indeksi. (Saari, 2011a, s. 20-21.) Lisaksi hyvinvoinnin tutkimuksessa on erilaisia
nakemyseroja. Saari (emt., s. 34-36) tuo esille hyvinvoinnin tutkimukselliset nakdkulmat, jotka on
karkeasti jaettu neljaan kenttaan. Naita nakokulmia erottaa toisistaan se, miten hyvinvointieroja
vertaillaan ja mika on vertailun kohde. Eroa luovat vield kysymykset siita, onko hyvinvointierojen
vertaileminen mahdollista ja jos kylla, tekeekd sen ulkopuolinen arvioija? Vertailun kohteen osalta
erilaisia nakokulmia synnyttad, vertaillaanko hyvinvoinnin resursseja vai koettua hyvinvointia.
Tassa jaottelussa resurssipohjainen hyvinvoinnin tutkimus korostaa hyvinvoinnin vertailtavuutta,
kun sita tarkastellaan resurssien kautta. Vastaavasti sen vastinpari on koettuun hyvinvointiin poh-
jautuva hyvinvoinnin erojen vertailu. (emt., 34-38.) Naiden kahden suuntauksen yhdistaminen on
Saaren (emt., s. 43) mukaan haastavaa, joskaan ei mahdotonta. Hyvinvoinnin tarvepohjaista tar-
kastelutapaa on kuitenkin muun muassa kritisoitu siita, etta tarpeen tyydytysta on haastava mi-
tata. Resurssipohjainen hyvinvoinnin tarkastelutapa sisaltaa ajatuksen siita, etta resursseja voi
omistaa ja ne ovat mahdollisuuksia toimia eri tavoin hyvinvoinnin edistamiseksi. Allardtin teoria
hyvinvoinnista on esimerkki naiden tarkastelutapojen yhdistamisesta saman teorian alaisuuteen.

(Niemela, 2009, s. 222-223.)

Hyvinvoinnin mittaamisessa tyypillinen haaste on, tuleeko hyvinvointia mitattaessa kayttaa objek-
tiivisia, tutkijoiden ja asiantuntijoiden maarittelemia raja-arvoja vai sitoutua kayttamaan tutkitta-
vien henkildiden omia nakemyksia hyvinvoinnistaan. Haasteita hyvinvoinnin mittaukselle voisi esi-
merkiksi aiheuttaa tilanne, jossa asiantuntijoiden asettamat hyvinvoinnin standardit eivat tayttyisi,
mutta tutkittava itse olisi tyytyvainen tilanteeseen ja hyvinvointiinsa. (Allardt, 1993, s. 92.) Ongel-

mia my0s tuottaisi, jos hyvinvoinnin arvioiminen perustuisi pelkastaan erilaisten hyvinvointia
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mahdollisesti tuottavien resurssien mittaamiseen. Keskeista ei niinkaan ole resurssit vaan se, mita

resurssit tuovat inmiselle tai mita ne saavat ihmisessa aikaan. (Alkire, 2016, s. 620.)

Hyvinvoinnin tutkimuksessa korostuvat kasitteet, kuten elintaso, hyvinvointi, tyytyvaisyys elamaan
sekad elamantapa. Laajemmin miellettyna hyvinvoinnin tutkimuksessa yhdistyvat teemat, kuten:
monitieteellisyys, hyvinvoinnin politisointi, hyvinvointierojen epdoikeudenmukaisuus, nakemys
hyvasta elamasta, hyvinvoinnin taustalla olevat arvot, hyvinvoinnin vajeiden valttaminen, hyvin-
voinnin suhteellisuus seka hyvinvointia koskevan informaation tiivistaminen. Hyvinvointia kuvaa-
vat indikaattorit, kuten bruttokansantuote tai onnellisten elinvuosien odote ovat esimerkkeja hy-
vinvointia koskevasta informaation tiivistamisesta. (Saari, 20114, s. 9-11, s. 15.) Hyvinvoinnin tut-
kimuksessa ovat eri aikakausina painottuneet erilaiset teemat eri tieteenaloilla. Sosiaalitydlle 1a-
heisten tieteenalojen, kuten sosiaalipolitiikan seka sosiologian saralla hyvinvoinnin tutkimuksessa
ovat menneina vuosikymmenina painottuneet muun muassa elinolojen merkitys hyvinvoinnille,
1990-luvun taantuman ja hyvinvoinnin valisten mekanismien tutkiminen seka mydhemmin 2000-

luvulla valtavirtaan ponnahtanut koetun hyvinvoinnin tutkiminen. (Saari, 2011b, s. 33.)

Edella mainitut hyvinvointitutkimusta yhdistavat teemat toimivat hyvana lahestymiskulmana hy-
vinvoinnin kasitteeseen. Hyvinvointia tutkittaessa keskeinen peruskysymys on mita ja mika on
hyva elama. Voiko hyvaa elamaa tyhjentavasti maaritella ja missa maarin yhteisia tai erottavia te-
kijoita hyvinvoinnille rakentavat esimerkiksi biologiset ja kulttuurisidonnaiset seikat? Tai miten ih-
misten erilaiset tavoitteet ja omakohtaiset maaritelmat hyvasta elamasta vaikuttavat hyvinvoinnin
maadrittamiseen? (Saari, 201143, s. 11-12.) Hyvinvointia mitattaessa on peraankuulutettu monimuo-
toisten otosten ja erilaisten ldhestymistapojen keskeisyyttd, jotta voidaan selvittaa mitka hyvin-
voinnin tekijat on havaittavissa erilaisista yksiloista tai ryhmista riippumatta (Cooke, Melchert &
Connor, 2016, s. 752). Saari (20114, s. 12) huomauttaa, ettd ihmisten erilaisuuden vuoksi miele-
kasta on pyrkia tavoittelemaan niita rakenteellisia ratkaisuja, jotka mahdollistavat hyvan elaman

ja etta hyvinvoinnin tutkimus on aina arvoihin sidottua toimintaa.

Hyvinvoinnin vajeita tutkimalla selvitetaan poikkeamia tietysta elintasosta, hyvinvoinnista tai so-

peutumis- ja toimintakyvysta. Talléin pyritdadan myods huomioimaan ovatko erilaiset hyvinvoinnin
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vajeet kasautuneet ja yhteydessa toisiinsa, kuten esimerkiksi alhainen tulotaso ja alhainen koulu-
tustaso. Hyvinvoinnin funktionaaliseksi substituutioksi kutsutaan tilannetta, jossa yksil6lla on jol-
lakin hyvinvoinnin ulottuvuudella alhainen hyvinvointi, mutta jota kompensoi yksilon korkea hy-
vinvointi jollakin toisella hyvinvoinnin ulottuvuudella. Keskeista hyvinvoinnin vajeiden tutkimi-
sessa on myos erilaisten kynnystasojen selvittaminen. Kynnystasolla tarkoitetaan sita hyvinvoin-
nin tasoa tai resurssien maarag, jolla voidaan saavuttaa yleisesti jaettu nakemys normaalista hy-

vinvoinnista, kuten elintasosta tai elamanlaadusta. (Saari, 201143, s. 13-14.)

3.2 lhminen toiminnallisena olentona - Hyvinvointi sen vajeiden tarkasteluna

Pauli Niemelan (2009, s. 213) mukaan ihminen voidaan mieltaa kolmen, toisiaan taydentavan ulot-
tuvuuden kautta, jolloin ihmista kuvaillaan psyykkisfyysissosiaalisena kokonaisuutena. Talloin ih-
minen toimii kussakin naistd mainituista ulottuvuuksista ja todellistuu naiden ulottuvuuksiensa
kautta eri tavoin: fyysisesti elavana luontokappaleena, psyykkisesti tajunnallis-henkisena olentona
seka sosiaalisesti toimivana olentona. Niemela kuvailee teoriassaan ihmisen toimivana olentona,
joka rakentuu inhimillisen toiminnan kautta. Sosiaalityon tehtavana talléin on tukea ja edistaa ih-
mista tai perhetta selviytymaan eldaman eri toiminnoissa. Niemela lisda mainittujen kolmen ulot-
tuvuuden rinnalle inhimillisen toiminnan kolme tasoa, jotka ovat olemisen (being), tekemisen
(doing) ja omistamisen (having) tasot. Olemisen taso on toimintaa ihmisen arkipdivan elamassa ja
toiminta talla tasolla tapahtuu ihmisen yksityiselamassa. Tekemisen tasolla ihminen on osa yhtei-
s64, jolloin toiminnallisuus tapahtuu yhteisdissa, kuten tekemalla tyota tai harrastusten ja osallis-
tumisten kautta. Omistamisen kategoriassa ihminen omistaa erilaista paaomaa, kuten esimerkiksi
taloudellista padomaa. (emt., s. 213-218.) Niemelan teoria hyvinvoinnista muistuttaakin laheisesti
Erik Allardtin (1976, s. 38) hyvinvoinnin teoriaa, silla erotuksella, etta Niemela on erottanut toimin-
nan tason omaksi tasokseen toisin kuin Allardt, joka on sisallyttanyt toiminnan tason olemisen

tasoon (Niemelg, 2009, s. 223).

Inhimillisen toiminnan tasot voivat olla myds keskenaan jannitteiset. Esimerkiksi tydn, joka on te-
kemisen kategoriassa tapahtuvaa seka omistamisen kategoriassa tapahtuvan rahallisen paaoman

valilld on jannite. Olemisen ja tekemisen kategorioiden valillakin voi olla jannite, kun tarkastellaan,
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onko ihmisella jo pelkan olemassaolonsa vuoksi erilaisia oikeuksia vai toteutuvatko oikeudet vasta

tekemisen kautta. (Niemela, 2009, s. 213-218.)

Inhimillisen toiminnan ja hyvinvoinnin teoria on kuvattu taulukossa alla (Taulukko 1). Alkuperaisen

taulukon on laatinut Niemela (2009) teoriassaan inhimillisesta toiminnasta ja hyvinvoinnista,

mutta taman tutkielman taulukkoon on tarkennukseksi lisatty sulkumerkkien siséan, miten hyvin-

vointi ilmentyy konkreettisesti eri tasoilla ja ulottuvuuksilla. Lisaksi inhimillisen toiminnan tasoista

hyvinvointi osallisuutena on muokattu Niemelan alkuperdiseen taulukkoon verrattuna. Niemeld

korostaa teoriassaan tydn merkitysta talla toiminnan tasolla, mutta ei kuitenkaan poissulje muuta

ihmisen toiminnallisuutta, kuten harrastusten harrastamista (Niemela, 2009, s. 218-219). Taman

vuoksi tekemisen tason fyysiselle ulottuvuudelle on sulkumerkkien sisalle lisatty tydn ohelle my6s

harrastukset yhtena tekemisen muotona.

Taulukko 1. Inhimillisen toiminnan ja hyvinvoinnin teoria (Niemeld, 2009)

Inhimillisen
toiminnan taso

Inhimillisen toiminnan ulottuvuudet

Omistaminen
(having)

Hyvinvointi resurs-
sina

Aineellinen paaoma

Aineellinen varmuus
(pdaoma, raha)

Sosiaalinen paaoma

Sosiaalinen varmuus
(luottamus)

Henkinen paaoma

Henkinen varmuus
(osaaminen ja tieto)

Tekeminen / tyo
(doing)

Hyvinvointi osalli-

Fyysinen

Fyysinen itsensa to-

Sosiaalinen

Sosiaalinen itsensa

Henkinen

Henkinen itsensa to-

suutena teutus ja osallisuus toteutus ja osallisuus | teutus ja osallisuus
(ty6, harrastukset) (yhteisot, kansalais- (itsensa kehittami-

toiminta, osallistumi- | nen, kouluttautumi-
nen) nen)

Oleminen Olemassaoleminen Yhdessa oleminen Itsendisena oleminen

(being)

Hyvinvointi tar- Fyysisesti hyva olo Suhteissa hyva olo Itsend hyva olo

peen tyydyttymi- (terveys, toimeen- (litynnan tarpeet, (autonomia, vapaus,

sena tulo) suhteet) itsendisena olo)

Toiminnallisuus ja hyvinvointi
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Taulukko havainnollistaa inhimillisen toiminnan eri tasoja ja ulottuvuuksia seka sita, miten hyvin-
vointi ilmenee kussakin taulukon sarakkeessa. Seuraavaksi kasittelen tarkemmin, miten hyvin-
vointi ja sen vajeet on kuvattu inhimillisen toiminnan teorian eri tasoilla seka ulottuvuuksilla. Seu-
raavien alaotsikoiden alle on kuvattu, miten hyvinvointi maarittyy kullakin inhimillisen toiminnan

tasolla sekad mika hyvinvoinnin suhde on inhimillisen toiminnan ulottuvuuksiin.

Inhimillisen toiminnan taso - Oleminen (well-being)

Inhimillisen toiminnan tasoista perustaso on olemisen taso, jolloin olemiseen liittyvat tarpeet ovat
fyysis-aineellisia, universaaleja ja koskettavat kaikkia ihmisia. Olemisen tasolla tarpeet ovat siis
elaman perustarpeita ja toiminta naiden perustarpeiden tyydyttamista. Naiden tarpeiden tyydyt-
taminen tuottaa hyvan olon ja olemisen tason hyvaa voidaan kutsua hyvinvoinniksi. Talla tasolla
hyvinvoinnin vajeet vastaavasti voivat darimmaisyyksissaan johtaa karsimykseen ja kuolemaan.
Toiminnan tasolla hyvinvoinnin tarpeet ovat siis valttamattomia ja universaaleja kaikille inmisille.
Nain ollen sosiaalitydn osalta olemisen tason hyvinvoinnin vajeet ovat keskeisin tutkimuksen

kohde hyvinvoinnin vajeita tarkasteltaessa. (Niemeld, 2009, s. 216, 224-225.)

Toiminnan ulottuvuuksia vasten tarkasteltaessa fyysisen ulottuvuuden osalta tarpeet ilmenevat
olemisen tasolla elaman perustarpeista, kuten esimerkiksi ravinnosta ja sen tarpeiden tyydyttami-
sesta. Hyvinvointi on talldin sita, kun ihminen kokee fyysisesti voivansa hyvin. (Niemela, 2009, s.
216-218.) Vaikka Niemela (emt., s. 223-225) teoriassaan korostaa aineellisen toimeentulon mer-
kitysta olemisen tason fyysisella ulottuvuudella ja sosiaalitydn merkitysta toimeentulon turvaa-
jana, han kuitenkin myontaa terveyden olevan mielletty yhdeksi hyvinvoinnin keskeiseksi osateki-
jaksi. Teoriassaan han viittaa hyvinvoinnin olemisen tason fyysisessa ulottuvuudessa Clayton Al-
derferin Erg-teoriaan (Alderfer, 1972, ref. Niemeld, 2009, s. 216), jossa olemassaolo (existence) Nie-
melan mukaan viittaa juuri toimeentuloon. Kuitenkin myéhemmin Niemela viittaa myos Len Do-
yalin ja lan Goughin teoriaan (Doyal & Gough, 1991, ref. Niemeld, 2009, s. 216), jossa inhimillisen
toiminnan tarpeena mielletdan myos terveena pysyminen. Tassa tutkielmassa sovelletaan Nieme-
|an teoriaa siten, ettd olemisen tason fyysisen ulottuvuuden hyvinvoinnin vajeet koskevat ihmisen
perustarpeiden tyydyttymista, jolloin seka toimeentuloa koskevat hyvinvoinnin vajeet etta tervey-

teen liittyvat hyvinvoinnin vajeet huomioidaan. Valinta on mielekas, silla vaikka Alderfer (1969, s.
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145-146) painottaa teoriassaan materiaalisia tarpeita hankin osittain sisallyttaa olemassaolon tar-
peisiin myo6s ihmisen fysiologiset tarpeet. Lisaksi Len Doyal ja lan Gough (1984, s. 10) maarittelevat
yhdeksi keskeiseksi perustarpeeksi terveyden. Terveys on edellytys ihmisen mahdollisuudelle

tehda paatoksia seka toimia niiden mukaan ja keskeisin ihmisen perustarpeista (emt., s. 15-16).

Olemisen tason sosiaalisella ulottuvuudella tarpeet ilmenevat liitynnan tarpeilla hakeutua muiden
ihmisten luokse ja yhteyteen. Yhteisyyden rakentaminen sukulaisiin ja ystaviin mielletaan talldin
tarkeiksi liittymisen tarpeiden tyydyttamisen lahteiksi. Niemela esittaa, etta yhteisyyden pohjan
luo pariutuminen ja tarkastelee erityisesti perhetta yhteiskunnan "perussoluna”. Psyykkishenki-
nen ulottuvuus koskettaa olemisen tasolla ihmisen omaa inhimillista kasvua. Talldin ihmisen tarve
on olla autonominen, jolloin ihminen on vapaa ja luova seka tarve kasvaa sellaiseksi, jollaiseksi on

mahdollisuudet kasvaa. (Niemela, 2009, s. 216-217.)

Inhimillisen toiminnan taso - Tekeminen (well-doing)

Inhimillisen toiminnan tasoista tekemisessa korostuu ihmisen tarve toteuttaa itseaan tekemisen
kautta. Talléin ihminen toteuttaa tekemisen kautta eldmdassaan omaksumiaan arvoja seka pyrkii
asettamiinsa tavoitteisiin. (Niemeld, 2009, s. 219.) Vastaavasti, jos ihminen ei pysty toteuttamaan
itseaan, Niemela (emt., s. 219) argumentoi ihmisen olevan tall6in vaarassa vieraantua itsestaan ja
ymparoivasta yhteiskunnasta. Ihmiselle on keskeista osallistua yhteisélliseen ja yhteiskunnalliseen
elamaan tekemisen kautta. Niemela tarkastelee teoriassaan tata tasoa erityisesti tyon kautta,
mutta tekeminen voi ilmeta myds harrastusten tai kulttuurisen toiminnan kautta. Tyon merkitys
talla tasolla kuitenkin on huomattava, koska tyélla ihminen voi turvata oman toimeentulon ja sa-
malla mahdollistaa erilaisten hyodykkeiden saavuttamisen. Tyo mahdollistaa niiden resurssien
saamisen, joita jokapaivaisessa elamassa tarvitaan ja samalla tyo liittaa ihmiset yhteiskuntaan.
Vastaavasti tyottomyys voi edeta syrjaytymiseksi. Talla tasolla osallisuus ja toiminta voivat tuottaa
hyvinvointia menestymisend omassa elamassa, tavoitteiden saavuttamisena seka itsensa toteut-

tamisen kautta. (emt., s. 219-220.)

Toiminnan tasolla tekemisella on fyysisella ulottuvuudella kyse ihmisen fyysisesta toiminnasta, ku-

ten tydsta tai harrastuksista, joiden kautta ihminen toteuttaa itseaan. Sosiaalisella ulottuvuudella
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tekeminen nayttaytyy yhteisyytena ja liittymisena sosiaalisiin suhteisiin. Tekeminen voi talléin il-
meta itsensa toteuttamisena erilaisessa kansalaistoiminnassa ja yhteiseen hyvaan pyrkimisessa.
Sosiaalisella ulottuvuudella kysymys osallisuudesta on keskeinen, koska ihmisella on tarve kuulua
johonkin yhteis66n seka kokea merkityksellisyytta. Tyydytysta talléin voi tuoda tydskentely ihmis-
ten kanssa ja heidan hyvaksi. Vaikka Niemela tarkastelee tekemisen tasoa ensisijaisesti tyon
kautta, voidaan osallistumista erilaisiin yhteisoihin tarkastella myds siten, etta tyon lisaksi muutkin
yhteisét, kuten harrastusyhteisdt, voivat tarjota inmiselle tukea. Vastaavasti yhteisot voivat tuottaa
ihmiselle myds ongelmia. Henkisen ulottuvuuden kautta tarkasteltuna ihmisen inhimillinen kasvu
on keskeinen tekija talla tasolla, koska ihmisella on tarve tietaa ja kehittaa osaamistaan. Niemelan
mukaan henkiselld ulottuvuudella tekemisen taustalla on kyse henkisesta toiminnasta, omien ar-
vojen luomisesta. Hyvinvointi tekemisen tasolla on itsensa toteuttamista, tavoitteisiin paasemista
seka menestymista elamassg, jota toiminta ja osallisuus luovat. Sosiaalitydn nakékulmasta teke-
misen tasolla sosiaalitydn pyrkimys on aktivoida ihmisia osallistumaan, osallisuuteen seka itsensa
toteuttamiseen, joka voi tapahtua kannustamalla ihmista tyohon, harrastuksiin tai kouluttautu-

maan. (Niemela, 2009, s. 218-220, s. 226-228, s. 232.)

Inhimillisen toiminnan taso - Omistaminen (well-having/welfare)

Omistamisen tasolla Niemela (2009) rakentaa hyvinvoinnista kuvaa erilaisten padomien omista-
misten kautta. Naita resursseja ovat fyysis-aineellisten resurssien omistaminen, sosiaalisten suh-
teiden maara ja laatu seka henkisen padoman omistaminen. Niemela kuitenkin huomauttaa, etta
resurssien omistaminen on hyvin erilaista kuin oleminen ja tarpeiden tyydyttyminen, koska omis-
tamisessa on usein kyse "enemman haluamisesta” eikd omistamisen halu tyydyty. Erilaisten re-
surssien omistamisella ihminen voi kuitenkin mahdollistaa sen, etta voi toimia toisin ja omista-
malla resursseja ihminen voi niiden avulla pyrkia edistamaan hyvinvointiaan. Nain ollen resurssien
omistaminen on keskeista myos tarpeiden tyydyttymisen kannalta, koska ihmisen omistaessa re-
sursseja han voi resurssien avulla tyydyttaa erilaisia hyvinvoinnin tarpeita. Vastaavasti resurssien
riittamattomyys estaa hyvan elaman toteutumisen mahdollisuuksia. Esimerkiksi taloudellisen paa-
oman puuttuminen johtaa kdyhyyteen. (emt., s. 220-223, s. 229.) Talléin ihmisen on vaikea toimia

toisin, kun kaytettavissa ei ole toisin toimimisen mahdollistavia resursseja.

21



Fyysis-aineelliselta ulottuvuudelta tarkasteltuna omistaminen on erilaisten aineellisten ja taloudel-
listen asioiden paaomaa, kuten esimerkiksi rahan tai maan omistamista. Fyysis-aineellisena paa-
omana rahaa voi kerryttaa ja sita voi kuluttaa. Kuvaavaa on, etta fyysis-aineellinen paaoma voi
tuottaa ihmiselle hyotya tai voittoa. Valttamattdmimpien aineellisten paaomien hallinta tuottaa

hyvinvointia niiden tuoman turvallisuuden ja varmuuden mydta. (Niemela, 2009, s. 220-221.)

Resurssien omistamisen tason sosiaalisena ulottuvuutena on sosiaalinen padoma, jota syntyy ih-
misen sosiaalisella ja yhteiskunnallisella toiminnalla (Niemeld, 2009, s. 221). Niemela (emt., s. 221)
mainitsee luottamuksen olevan keskeinen tekija sosiaalisen padgoman muodostumisessa. Luotta-
musta ilmentaa ihmisen sosiaalisten suhteiden maara seka laatu. Samalla sosiaaliseen padomaan
kytkeytyy nakemys vallan omistamisesta. Resurssina sosiaalinen padoma ilmentaa valtaa, joka voi
ilmentya ihmisen sosiaalisen statuksen kautta. Talléin ihmisen sosiaalinen asema voi tuoda ha-
nelle valtaresursseja jotka, kuten aineellinen padgomakin, voivat tuoda ihmiselle turvallisuutta seka
varmuutta mutta ei valttamatta tyydytysta. Ihmisen omatessa luottamusta ja sen myo6ta valtaa, on
ihmisen helpompi toimia yhteiskunnassa. Vastaavasti vahaisen luottamuksen ja niukkojen sosiaa-
listen verkostojen voidaan nahda heikentavan ihmisen mahdollisuuksia toimia yhteiskunnassa.
Sosiaalitydn nakokulmasta keskeista on, etta ihmisellda on mahdollisuus luottaa muihin seka myos

itse saada luottamusta osakseen. (emt., s. 221-222, s. 230.)

Inhimillisen toiminnan teoriassa henkisellad ulottuvuudella omistamisen resurssina toimii ihmisen
henkinen paaoma. Talldin kyse on siita, etta ihmisella on erilaista osaamista ja tietoa, jolloin ihmi-
sen ammatti iimentaa hanen osaamispaaomaansa. Ammatin ollessa yha spesifimpi, on talléin ih-
misen henkinen paaoma myds suurempi. Resurssina tieto luo ihmiselle mahdollisuuksia tehda
erilaisia valintoja elamassaan seka se luo samalla varmuutta. Huomioitavaa myos on, etta henki-
nen paaoma eroaa fyysisesta ja sosiaalisesta padomasta siten, ettei henkinen padoma ole kenel-

takaan muulta pois. (Niemela, 2009, s. 222, s. 230.)
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4 Tutkimuksen metodologiset lahtokohdat

4.1 Tutkimustehtava

Tutkielman tutkimustehtavana oli selvittaa kirjallisuuskatsauksen avulla, millaisena tyoikaisten

muistisairaiden hyvinvointi nayttaytyy. Tutkimuskysymyksina oli:
1. Mitd hyvinvoinnin vajeita tyoikaisilla muistisairailla esiintyy?
2. Miten hyvinvoinnin vajeet ilmenevat?

Tutkimusmenetelmaksi valikoitui kuvaileva kirjallisuuskatsaus, jonka valinta tutkimusmenetel-
maksi oli mielekas sen aineistolahtdisyyden vuoksi. Lisaksi menetelmana narratiivinen kirjallisuus-
katsaus soveltuu pirstaleisiin ja hajanaisiin aiheisiin, mutta joka pyrkii kuitenkin kuvailemaan tut-
kittavaa ilmiota ymmarrettavasti. (Kangasniemi, Utriainen, Ahonen, Pietila, Jaaskelainen & Liika-

nen, 2013, s. 291-295.)

Tutkielman aihetta rajattiin siten, ettei tutkielmassa kasitelty spesifia muistisairautta vaan tyoikais-
ten muistisairaiden dementiaa oireyhtymana, jotta aineistoa aihetta koskien |oytyisi kattavasti.
Tyoikaisten muistisairaiden hyvinvoinnin vajeista on niukasti suomalaista sosiaalitydn tutkimus-
kirjallisuutta, joten kirjallisuuskatsauksen toteuttaminen aiheesta oli keskeinen jatkotutkimusten
laatimisen osalta. Tutkielmassa tydikdisen muistisairaan maaritelmana kaytettiin aiheen tutkimus-
kirjallisuudessa yleisesti kaytettyd, joskin mielivaltaista, maaritelmaa tyoikaisesta muistisairaasta,
joka on alle 65-vuotias ja jolla on ilmennyt dementiatasoisia oireita (Rossor ym., 2010, s. 793) tai
on saanut dementiadiagnoosin alle 65-vuotiaana. Katsaukseen valitut artikkelit saivat talldin sisal-
taa tutkittavina tyoikaisia muistisairaita, joilla dementiatasoinen oireilu ei johtunut vain degenera-
tiivisista muistisairauksista vaan saattoi johtua muistakin syista, kuten alkoholin aiheuttamasta

rappeumasta.
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4.2 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus metodina

Kirjallisuuskatsausta voidaan kayttaa tutkimuksen esivalmisteluina tai itsendisena tutkimusmeto-
dologiana (Aveyard, 2019; Salminen, 2011, s. 6-7; Snyder, 2019). Roy Baumeister ja Mark Leary
(1997, s. 312) esittavat kirjallisuuskatsauksen tavoitteita, joita voivat olla uusien kasitteiden ja teo-
rian muodostus, valitun kirjallisuuden arviointi teoriaa vasten, ajantasaisen tiedon koostaminen
yhteen, aiempien tutkimusten ristiriitaisuuksien, heikkouksien ja ongelmien tarkastelu tutkitta-
vasta ilmidsta seka teorian tai ilmidn historiallisen kehityksen kuvailu. Kirjallisuuskatsaukset tyy-
pillisesti pyrkivat hahmottamaan tutkittavan aihealueen laajuutta, selkeyttémaan monitulkintaisia
maadritelmia seka tarjoamaan ajantasaisen yleiskuvan aihealueen tiedosta. Lisaksi katsaukset pyr-
kivat nostamaan esille aiempien tutkimusten mahdollisia epdajohdonmukaisuuksia ja puutteita, ar-
vioimaan erilaisia ldhestymistapoja aihealueeseen, luomaan uusia oivalluksia aiemmista tutki-
muksista seka tuomaan esille tutkimustarpeita aihealuetta koskien. (Palmatier, Houston & Hul-
land, 2018, s. 1-2.) Nain ollen tassa tutkielmassa kuvailevalla kirjallisuuskatsauksella pyrittiin luo-
maan yleiskuva tyoikaisten muistisairaiden hyvinvoinnista, 16ytamaan jatkotutkimuksen tarpeita
ja koostamaan ajantasaista tietoa yhteen arvioimalla valikoitunutta tutkimuskirjallisuutta Nieme-
[an (2009) inhimillisen toiminnan teoriaa vasten. Lisaksi tavoitteena oli, etta tutkielma tuottaisi tie-

toa tyoikaisista muistisairaista sosiaalitydn kaytantoon.

Erilaisia kirjallisuuskatsauksen tyyppeja on useita (Grant & Booth, 2009), joskin kolme kirjallisuus-
katsauksen perustyyppia ovat systemaattinen kirjallisuuskatsaus, meta-analyysi seka kuvaileva
kirjallisuuskatsaus (Rhoades, 2011, s. 62; Salminen, 2011, s. 6). Systemaattisessa kirjallisuuskat-
sauksessa pyritaan laajoilla, tasmallisilla ja lapinakyvilla kirjallisuushauilla saamaan kaikki ilmiosta
oleva tieto esille (Aveyard, 2019, s. 9-10). Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen ollessa altis julkai-
suharhalle (Rhoades, 2011, s. 63), kirjallisuushakuihin sisallytetdaan myos julkaisemattomien artik-
kelien etsinta ja mahdollinen valinta katsaukseen (Aveyard, 2019, s. 9-10). Lisaksi systemaattisella
katsauksella voidaan testata esimerkiksi hypoteeseja (Salminen, 2011, s. 9) ja siina pyritaan nou-
dattamaan johdonmukaisesti tutkimuksen lapinakyvyytta sen eri prosesseissa, jotta sen tulokset
voidaan tarvittaessa toisintaa (Barczak, 2017, s. 120; Palmatier ym., 2018, s. 4-5). Meta-analyysi on

kvantitatiivinen menetelma, jossa pyritaan tilastollisin menetelmin tuottamaan synteesi useasta
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|lahteesta saadusta tiedosta (Corcoran & Littell, 2015, s. 1229) ja keskeista on, ettd meta-analyysi
on toteutettu systemaattisena kirjallisuuskatsauksena (Grant & Booth, 2009, s. 98; Rhoades, 2011,
s. 64-65). Meta-analyysin ja systemaattisen kirjallisuuskatsauksen erottaa se, etta systemaattisen
kirjallisuuskatsauksen tulokset voidaan esittéa muullakin tavoin kuin vain kvantitatiivisin menetel-
min (Grant & Booth, 2009, s. 98; Rhoades, 2011, s. 65). Seka systemaattinen kirjallisuuskatsaus
kuin myds meta-analyysi ovat menetelmina aikaa vievia ja edellyttavat niiden toteuttajilta tiukko-
jen metodisten ohjeiden noudattamista (Aveyard, 2019, s. 11; Corcoran & Littell, 2015, s. 1230-
1232).

Tassa tutkielmassa kirjallisuuskatsausta kaytettiin itsenaisena tutkimusmetodologiana ja kat-
sauksen metodiksi valikoitui kuvaileva kirjallisuuskatsaus. Kuvailevasta kirjallisuuskatsauksesta
kaytetaan useita erilaisia nimityksia, kuten traditionaalinen kirjallisuuskatsaus tai narratiivinen Kir-
Jallisuuskatsaus (Salminen, 2011, s. 6-7). Kansainvalisissa tutkimuksissa ilmenee termeja, kuten
narrative literature review (Baumeister & Leary, 1997, s. 316), narrative review (Barczak, 2017; Rhoa-
des, 2011, s. 62) seka literature review (Grant & Booth, 2009, s. 97-98). Nain ollen kirjallisuuskat-
sausten lukuisista kasitteista (emt., s. 93) seka katsausmenetelmien runsaasta maarasta voi aiheu-
tua harhaanjohtavuutta, jolloin erilaisia katsauksia voidaan virheellisesti kuvata keskenaan vaih-
tokelpoisina (Aveyard, 2019, s. 12-13; Aveyard & Bradbury-Jones, 2019, s. 7). Vaikka lahtékohtai-
sesti kuvailevaa kirjallisuuskatsausta ei toteuteta yhta tiukoin rajoituksin, kuten esimerkiksi syste-
maattista kirjallisuuskatsausta (Rhoades, 2011, s. 62-63; Salminen, 2011, s. 7-10), kuvaileva kirjal-
lisuuskatsaus voidaan kuitenkin toteuttaa systemaattisin tavoin eika sen lahtdkohta ole olla epa-
systemaattinen tai huolimattomasti toteutettu (Greenhalgh, Thorne & Malterud, 2018, s. 2-3). Ku-
vaileva kirjallisuuskatsaus on erdiden tutkijoiden mukaan vaarinymmarretty, vaarinkaytetty ja va-
heksytty (emt., s. 1). Huolimatta menetelman tulkintojen ristiriitaisuudesta, on kuvaileva kirjalli-
suuskatsaus kuitenkin usein sovellettu menetelma (Kangasniemi ym., 2013, s. 293). Tassa tutkiel-
massa kdytettiin menetelmasta termia kuvaileva kirjallisuuskatsaus seka sovellettiin tata menetel-
maa johdonmukaisesti ja huolellisesti, jotta kaytetysta metodista ei syntyisi ristiriitaisuuksia mui-

hin katsaustyyppeihin.

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus sopii hajanaisiin ja pirstaleisiin aiheisiin (Kangasniemi ym., 2013, s.

295), pyrkimyksiin luoda yhteyksia eri tutkimusten valille seka se voi toimia apuna teorioiden tai
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hypoteesien luomisessa (Baumeister & Leary, 1997, s. 312). Kuvailevaa kirjallisuuskatsausta luon-
nehditaan yleiskatsaukseksi ilman tarkkoja saantdja (Kiteley & Stogdon, 2014, s. 11; Salminen,
2011, s. 6). Menetelman avulla voidaan saada selvitettya tutkittavan ilmién jatkotutkimuksen tar-
peita tai muodostaa synteesi ilmidta koskevasta tiedosta (Snyder, 2019, s. 335). Kuvailevan kirjal-
lisuuskatsauksen kayttd oli mielekasta tassa tutkielmassa, silla tutkielman aihetta koskevat tutki-
mukset olivat hajanaisia ja pitkalti muilta tieteenalueilta kuin sosiaalityosta. Lisaksi keskeista oli
muodostaa laaja kokonaiskuva tutkielman aiheesta, koostaa tietoa eri alojen tutkimuksista seka
muodostaa keratysta tiedosta synteesi Niemelan hyvinvoinnin vajeiden teorian kautta. Lopulta
tama johti uusien tutkimustarpeiden ja kysymysten muodostamiseen ilmidsta. Menetelman
kayttd oli luontevaa tutkimustehtavan kysymysten asettelun osalta, jossa pyrittiin yleistysten si-
jaan luomaan selittava kuvaus ilmiosta. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus pyrkiikin esittamaan ilmiclle
mahdollisia lopputulemia toisin kuin systemaattisena kirjallisuuskatsauksena toteutettu meta-

analyysi, joka pyrkii tilastotieteen avulla yleistysten luomiseen (Greenhalgh ym., 2018, s. 3).

Kuvailevaa kirjallisuuskatsausta on kritisoitu vahvistusvinouman mahdollisuudesta, jossa tutkija
valitsee katsaukseen vain hypoteesia tukevia artikkeleja (Barczak, 2017, s. 120; Grant & Booth,
20009, s. 97; Greenhalgh ym., 2018, s. 4). Lisaksi sita on kritisoitu metodologisesta epatarkkuudesta.
Usein kuvailevissa kirjallisuuskatsauksissa ei ole eksplisiittisesti tuotu esille prosessia, jolla kat-
saukseen on valikoitunut tai suljettu ulos teoksia. (Aveyard, 2019, s. 12-13; Barczak, 2017, s. 120.)
Kritiikista ja menetelman metodologisista heikkouksista huolimatta, paadyin kayttamaan kuvaile-
vaa kirjallisuuskatsausta tutkimusmenetelmana. Baumeister ja Leary (1997, 316) argumentoivat
katsaukseen valikoituneiden artikkelien metodologisen monimuotoisuuden kuin ensisijaisesti ar-
tikkelien maaran puolesta. Taten kuvailevaan kirjallisuuskatsaukseen voidaan sisallyttaa eri meto-
dologista lahtokohdista ponnistavia tutkimuksia ja ndin toteutuessa tama antaa etulydntiaseman
empiirisesti toteutettuihin tutkimuksiin. Tall6in yksittaisen tutkimuksen metodologiset rajoitukset
eivat valttamatta heikenna monipuolisesti rakennetun katsauksen tuloksia. (emt., s. 316.) Tutkiel-
massa pyrittiin myds metodologiseen tarkkuuteen siten, etta kuvaileva kirjallisuuskatsaus toteu-
tettiin Helen Aveyardin (2019, s. 9-10) kuvaileman systemaattisen IGhestymistavan (eng. systematic

approach) keinoin. Talldin tutkielmassa nostettiin esille tehdyt valinnat, tehtiin nakyvaksi aineis-
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tonhaun kriteerit, arvioitiin kriittisesti |dydettya aineistoa seka pyrittiin kdytetyn menetelman tark-
kuuteen ja johdonmukaisuuteen. Kaytettya tutkimusmenetelmaa vahvistettiin edelld kuvatulla
tutkimusprosessin avoimuudella, jotta tutkielman tekijan valinnat ovat nahtavilla lukijalle ja itse

tutkielma avoinna kritiikille (Snyder, 2019, s. 335).

Tutkielman katsauksessa on pyritty edelld mainittuun systemaattiseen lahestymistapaan ja sen
tuomaan tutkimuksen avoimuuteen, mutta katsaus ei kuitenkaan ole systemaattinen kirjallisuus-
katsaus. Tutkielmassa ei esimerkiksi noudatettu systemaattiselle kirjallisuuskatsaukselle tyypil-
lista, julkaisemattomien tutkimusten sisaanottoa katsaukseen, vaikka naiden artikkelien ulossul-
keminen voi altistaa kirjallisuuskatsauksen tulokset julkaisuharhalle (Aveyard, 2019, s. 10-14).
Syyna julkaisemattomien artikkelien ulossulkemiselle oli tutkielman valmistumista koskevat aika-
taululliset seikat. Julkaisemattomien artikkelien saaminen mukaan katsaukseen olisi todennakoi-
sesti vaatinut yhteydenottoja tutkijoihin, joilta artikkeleja olisi voinut pyytaa. Tama miellettiin tut-
kielman laajuus ja luonne huomioiden ty6laana ja aikaa vievana. Lisaksi kuvailevalta kirjallisuus-
katsaukselta ei aineiston osalta edellyteta kirjallisuushakua ennalta asetetuin ehdoin, vaan aineis-
ton valinnassa painottuu sen sisalléllinen valinta (Kangasniemi ym., 2013, s. 296). Kuvailevalta kir-
jallisuuskatsaukselta ei myoskaan edellyteta julkaisemattomien artikkelien hakemista (Rhoades,

2011, s. 62).

Tutkielman toteuttaminen kirjallisuuskatsauksena oli mielekas valinta, silla sosiaali- ja terveyden-
huollon aloilla uutta tietoa on saatavilla runsaasti ja kirjallisuuskatsauksilla uutta tietoa voidaan
tarjota useasta lahteesta yhteen koostettuna (Aveyard, 2019, s. 4). Lisaksi kirjallisuuskatsaus sopii
aiheisiin, joista halutaan antaa yleiskuva ilmidsta (Snyder, 2019, s. 334). Kuvailevalla kirjallisuus-
katsauksella pyrittiin tassa tutkielmassa kokoamaan eri lahteista tietoa koskien tydikaisten muis-
tisairaiden hyvinvoinnin vajeita seka luomaan kirjallisuuden |6yddksista synteesi, jolla vastata tut-

kimusongelmaan (Kiteley & Stogdon, 2014, s. 10-14).
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4.3 Aineiston keruu ja valikointi

Aineiston haku tapahtui kahdessa vaiheessa. Alustava, aihetta kartoittava aineistonhaku tapahtui
15.1.2023 - 31.1.2023. Ensimmaisen aineistonhaun vaiheessa tarkoitus oli kartoittaa aihetta tutki-
via tutkimuksia seka syventaa tietamysta tutkielman ilmiésta. Ensimmaista aineistohaun vaihetta
ei toteutettu systemaattisesti vaan tarkoitus oli ldhinna kerata ilmiosta tietoa ja tutkimusten mah-
dollisia aukkoja. Tietokantahaut ulottuivat talléin UEF-Primoon ja Scopukseen. Tama vaihe auttoi
tarkentamaan tutkimusongelmaa, madrittelemaan katsauksen tulevia sisdanotto- ja ulossulkukri-

teereja seka hakusanojen laadinnassa.

Katsausta varten tapahtuva systemaattisella Ilahestymistavalla toteutettu aineistonkeruu tapahtui
hauilla erilaisista tietokannoista aikavalilld 22.8.2023 - 4.9.2023. Aineiston keruuseen valikoituneet
tietokannat olivat UEF-Primo, Scopus, Socindex seka Social science premium collection. Tietokan-
tojen valinnassa suosittiin erilaisia tietokantoja, jotta katsaukseen valikoituisi monipuolisesti artik-
keleja. Hakulausekkeiden muodostus tapahtui muodostamalla ensin hakusanoja tutkielman kes-
keisista teemoista: dementia ja hyvinvointi. Hakusanoille laadittiin erilaisia muunnoksia seka rin-
nakkaiskasitteita, joiden muodostamisessa apuna toimi Finto-asiasanasto seka aihetta koskevien
artikkelien asiasanat. Hakusanoista muodostettiin taman jalkeen hakulausekkeita, joita testattiin
tietokantoihin. Lopulta yksi muodostettu hakulauseke valikoitui kaytettavaksi kaikissa tietokan-
noissa. Tietokannoissa asetettiin erilaisia rajoituksia, jotka poikkesivat hieman toisistaan, johtuen
hakutulosten maarasta seka tietokantojen hakumekaniikan erilaisista toimintatavoista. Kirjalli-
suushauissa apuna olivat myds metahaut jo I6ydettyjen teosten ldhdeluetteloista, mutta yhtakaan
teosta ei valikoitunut metahauista, koska tietokannat antoivat lopulta aiheesta riittavasti sopivia

tuloksia. Hakulausekkeet ja hakusanat |8ytyvat kuvattuina tutkielman liitteista (Liite 1).

Aineiston hakua tehtdessa tutkimusongelma ja tutkimuskysymys tarkentuivat, koska laadulliselle
tutkimukselle on tyypillista edeta syklimaisesti, jossa tietohaun ja analyysin edetessa voi olla tar-
peen palata takaisin ja korjata tutkimusongelmaa tai itse tutkimuskysymysta (Kiviniemi, 2015; Ruu-

suvuori, Nikander & Hyvarinen, 2010, s. 9). Tutkielman edetessa tutkimuskysymykset muokkautui-
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vat viela aineistohakujen ja aineistoon tutustumisen myota. Lisaksi kdytettava teoreettinen viite-
kehys vaihtui tutkielman edetessa subjektiivisen hyvinvoinnin teoriasta Niemelan (2009) inhimilli-
sen toiminnan teoriaan. Teoreettisen viitekehyksen vaihtaminen seka tutkimuskysymysten muok-
kaaminen olivat keskeisia toimenpiteita, jotta tutkimustehtdava voitiin ratkaista. Kumpikin aineis-

tohaun vaihe ja aineistoon tutustuminen auttoivat myos tarkentamaan katsaukseen valittavien

artikkelien sisaanotto- ja ulossulkukriteereja (ks. taulukko 2).

Taulukko 2. Tutkielman aineiston sisaanotto- ja ulossulkukriteerit

Sisaanottokriteerit

Ulossulkukriteerit

Tutkimus kasittelee tydikaisia muistisairaita,
jotka asuvat kotona tai laitosmaisessa asumis-

muodossa

Tutkimus kasittelee vain tydikdisten muistisai-
raiden omaishoitajien tai Idhiomaisten omia

kokemuksia

Julkaisun kielena englanti tai suomi

Julkaisun kieli muu kuin englanti tai suomi

Artikkeli julkaistu vuonna 2013 tai sen jalkeen

Artikkeli julkaistu ennen vuotta 2013

Artikkelin kokoteksti saatavissa tietokannoissa

tai avoimena julkaisuna

Artikkelin kokoteksti ei ole saatavilla kayte-

tyissa tietokannoissa tai avoimena julkaisuna

Artikkeli, joka on vertaisarvioitu

Artikkeli, joka ei ole vertaisarvioitu tai muu jul-

kaisu kuin vertaisarvioitu artikkeli

Artikkeli ei ole kirjallisuuskatsaus

Artikkeli on kirjallisuuskatsaus

Artikkelista selviaa julkaisun tutkittavien saa-
neen dementiadiagnoosin tai muistisairauden

oireet ilmenneet alle 65-vuotiaana

Julkaisun tutkittavat saaneet dementiadiag-
noosin tai muistisairauden oireet ilmenneet
yli 65-vuotiaana tai nama tiedot eivat ole esilla

tutkimuksessa
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Taulukossa 2 on kuvailtu aineiston sisaanoton- ja ulossulkemisen kriteerit, joka auttoi I16ytamaan
tutkimustehtavan ratkaisemiksi keskeiset artikkelit. Useat artikkelit rajautuivat katsauksesta ulos,
koska olivat joko kirjallisuuskatsauksia, tutkimus kasitteli muiden kuin sairastuneiden kokemuksia
tai artikkelista ei selvinnyt olivatko tutkittavat saaneet dementiadiagnoosin tai muistisairauden oi-

reet ilmenneet ennen 65-ikavuotta.

Johdonmukaisesti toteutetun toisen hakukierroksen jalkeen tuloksia tietokannoista tuli yhteensa
1 078 kappaletta. Taman jalkeen tuloksia tarkasteltiin siten, ettd ensin tarkasteltiin artikkeleja,
jotka sopisivat tutkielmaan otsikon perusteella. Tassa vaiheessa kirjattiin sopivat artikkelit ylos
muistiinpanoihin ja poistettiin artikkelien kaksoiskappaleet. Otsikon perusteella sopivia artikkeleja
katsaukseen I0ytyi 197 kappaletta. Aineiston valinta eteni taman jalkeen artikkelien tarkasteluun
otsikon ja tiivistelman perusteella ja sopivien artikkelien maara supistui talldin 69 kappaleeseen.
Kolmannessa vaiheessa jaljella olevien artikkelien kokoteksti luettiin, varmistettiin etta julkaisu on
vertaisarvioitu ja etta julkaisevalta taholta 16ytyy Jufo-luokitus. Tassa vaiheessa tutkielmaan sopi-
mattomia artikkeleja poistettiin yhteensa 43 kappaletta. Syyna artikkelien poistamiselle oli, ettei-
vat ne vastanneet tutkimustehtavaan, julkaisulla ei ollut Jufo-luokitusta tai julkaisusta ei selvinnyt
olivatko haastatellut saaneet dementiadiagnoosin tai muistisairauden oireet alkaneet alle 65-vuo-
tiaana. Artikkeleja, jotka valikoituivat katsaukseen, oli lopulta yhteensa 26 kappaletta. Valikoitu-
neet artikkelit on kuvailtu ja lueteltu liitteissa (Liite 2). Lisaksi katsaukseen valikoituneet artikkelit

|6ytyvat tutkielman lahdeluettelosta, jossa ne on eroteltu muista lahteista asteriskilla (*).

Valikoitujen artikkelien tarkempaa lukemista ja analyysia suoritettaessa artikkelit jaettiin viela pai-
noarvoltaan keskeisiin ja vahaisempiin luokkiin. Samalla toteutettiin artikkelien kriittista arviointia
ja julkaisujen arviointi [0ytyy tutkielman liitteista (Liite 3). Artikkelien arvioinnissa tarkasteltiin jul-
kaisujen vahvuuksia ja puutteita seka arvioitiin niiden soveltuvuutta tutkimuskysymysten vastaa-
miseen. Keskeisimpaan luokkaan kuuluvat artikkelit olivat kaikkein keskeisimmat ja eniten paino-
arvoa saaneet artikkelit, joilla tutkimustehtava voitiin ratkaista. Vahaisemman painoarvon saaneet
artikkelit olivat sellaisia, joiden painoarvo tutkimuskysymysten kannalta oli vahaisempi. Artikkelien

jakaminen naihin luokkiin ja valintojen esillepano tuovat lukijalle esille, miten valintoihin paadyt-
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tiin. Jako tehtiin myds silta varalta, jos tutkimustehtavan vastaamisen kannalta keskeisia tutkimuk-
sia olisi ollut niukasti. Tutkielmissa tehtavissa kirjallisuuskatsauksissa nain voidaan menetella, jos

soveltuvia julkaisuja on niukasti (Aveyard, 2019, s. 134).

Seuraavassa kuvassa on havainnollistettu katsauksen tiedonhakuprosessi koko laajuudessaan
(Kuva 1). Kuvassa nakyy katsauksen tiedonhaun lahtétilanne ja taman jalkeen on eritelty tiedon-
haun prosessi kohta kohdalta aina valikoituneiden artikkelien maaraan asti. Tiedonhaun ja aineis-
ton valikoitumisen prosessi on kuvassa esitetty siten, etta prosessi etenee ylhaalta alaspain. Kuvan
vasemmalla laidalla olevassa suorakaiteessa on maarallisesti kuvailtu, paljonko artikkeleja jai jal-
jelle kussakin tiedonhaun prosessin vaiheessa. Kuvan oikealla puolella on avattu tiedonhaun kukin
prosessin vaihe tarkemmin ja eritelty miten aineiston maara pienentyi prosessin kussakin vai-

heessa.
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*Hakutulos n=1 078

*Uef-Primo n= 286

*Scopus n= 347

*Social science premium collection n= 321
*Socindex n= 124

* Valittu katsaukseen otsikon perusteella n= 197
+ Kaksoiskappaleiden poisto n= 39

+ Kaksoiskappaleiden poiston jalkeen artikkeleja n= 158
* Valittu katsaukseen otsikon ja tiivistelman perusteella n= 69
* Ulossuljetut teokset n= 89

* Valitut artikkelit kokotekstin arviointiin n=69
+ Kokotekstin arvioinnissa ulossuljetut artikkelit n= 43

« Katsaukseen valikoituneet artikkelit n= 26

A U 2 2 72 N

Kuva 1. Aineiston hakuprosessi.
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Kuvan ensimmaisessa sarakkeessa nakyy katsauksen lahtotilanne. Kaytettyjen hakulausekkeiden
ja neljan tietokannan jalkeen tuloksia oli runsaasti. Toisessa sarakkeessa nakyy artikkelien maara,
jotka valikoituivat katsaukseen otsikon perusteella. Tassa vaiheessa poistettiin kaksoiskappaleet
aineistosta. Kolmannessa sarakkeessa on ilmoitettu vasemmalla suorakaistaleella artikkelien
maara, kun edellisessa vaiheessa poistettiin artikkelien kaksoiskappaleet. Oikealla on kuvattu
myo6s kolmannessa vaiheessa tehty rajaus, jolloin artikkelien otsikot ja tiivistelmat luettiin. Kat-
saukseen sopimattomia julkaisuja poistettiin tassa vaiheessa 89 kappaletta. Neljannessa sarak-
keessa on ilmaistu artikkelien maara, jotka valikoituivat edellisten vaiheiden jalkeen kokotekstin
arviointiin. Neljannen sarakkeen oikealla puolella on kuvattu tassa vaiheessa tapahtunut arviointi,
jonka pohjalta poistettiin 43 artikkelia. Viimeinen sarake kuvaa sita artikkelien maaraa, joka edel-
listen vaiheiden jalkeen jai jaljelle. Viimeisen sarakkeen lukumaara kuvastaa katsaukseen valikoi-

tuneiden artikkelien lopullista maaraa.

4.4 Aineiston analyysi

Tutkielman aineiston analyysi tapahtui teoriaohjaavalla sisallénanalyysilla. Jouni Tuomi ja Anneli
Sarajarvi (2012, s. 140) huomattavat, etta sisallénanalyysi on kirjallisuuskatsauksissa enemmankin
apuvaline, jolla jarjestellaan aineisto kuin itse analyysin valine. Tassa tutkielmassa aineiston ana-
lyysimenetelmaksi valikoitui teoriaohjaava sisallonanalyysi, koska katsauksen tulosten pelkka ryh-
mittely ei ollut riittdvaa. Sisallénanalyysia on kaytetty ja voidaan kayttaa kirjallisuuskatsauksissa,
joskin sen soveltuvuutta esimerkiksi systemaattisiin kirjallisuuskatsauksiin on kyseenalaistettu sen
abstrahoinnin vahaisyyden vuoksi (Kyngas, Elo, Polkki, Kaaridinen & Kanste, 2011, s. 146). Vaihto-
ehtona katsauksen analyysivalineeksi oli myds temaattinen analyysi, jota voidaan kayttaa kirjalli-
suuskatsauksen analyysimenetelmana (Aveyard, 2019, s. 138-141). Analyysivalineeksi soveltui pa-
remmin kuitenkin sisallénanalyysi, koska se mahdollisti teoriaohjaavan analyysitavan kayttami-
sen. Tuomi ja Sarajarvi (2012, s. 141) ovat huomauttaneet, ettd temaattisessa analyysissa lahto-
kohta on paasaantdisesti aineisto- tai teorialahtdinen eika teoriaohjaava. He ovat myos esittaneet
nakokulmia, joissa naiden kahden menetelman erona on, etta aineiston maarallista tarkastelua

voidaan toteuttaa sisallonanalyysissa, mutta ei temaattisessa analyysissa (emt., s. 143).
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Vaikka kuvailevan kirjallisuuskatsauksen aineiston valintaa seka analyysia kuvaillaan aineistolah-
toisiksi (Kangasniemi ym., 2013, s. 295) on tarkedg, etta katsauksesta loytyy sita lapileikkaava teo-
reettinen nakokulma, jolla katsauksen artikkelit voidaan sovittaa toisiinsa (Baumeister & Leary,
1997, s. 317). Tutkielman aineiston analyysissa yhteen sitovana teoriana on kaytetty Niemeldn
(2009) inhimillisen toiminnan teoriaa, jota on sovellettu analyysissa teoriaohjaavasti. Niemelan
(emt., s. 209, s. 231) teoria pystyy tuottamaan kuvan sosiaalitydn kaytanndllisesta toiminnasta
seka tieteellisesta perustasta, jossa ihmisen toiminta on sosiaalitydn teoreettinen perusta. Nain
ollen keskeista oli, etta analyysissa teoria toimi analyysin apuvalineena eika siten, etta se maarit-

telisi analyysiprosessia kokonaan.

Teoriaohjaavassa sisallonanalyysissa aineistolahtodisyys ilmentyy analyysin alkuvaiheissa, jolloin
aineistosta luodaan alaluokkia aineistolahtoisesti, mutta analyysin edetessa ylaluokat johdetaan
teoriasta jo valmiina. (Tuomi & Sarajarvi, 2018, s. 133.) Aineistoa koodatessa analyysiyksikoiksi va-
littiin artikkeleista ilmaisuja, joita soviteltiin Niemeldn (2009) teoriaa vasten. Talla mahdollistettiin
sopivien ilmaisujen ottaminen lahempaan tarkasteluun. Analyysiyksikkéna toimivista ilmaisuista
tehtiin taman jalkeen pelkistyksid, joista koottiin alaluokkia, joiden muodostaminen tapahtui ai-
neistolahtdisesti. Alaluokkien mydhempi yhdisteleminen tapahtui teoriaohjaavasti, jolloin niita so-
vitettiin ylaluokkiin, jotka oli johdettu Niemelan (emt.) teoriasta. Ylaluokkien nimet olivat suoraan
johdettu Niemelan (emt.) teoriasta, jotka olivat oleminen, tekeminen ja omistaminen. Analyysipro-

sessin kulkua on havainnollistettu seuraavassa taulukossa (Taulukko 3).
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Taulukko 3. Analyysiprosessin kulku

Alkuperainen il- Koodaus Alaluokka Ylaluokka

maisu

“Itis apparent
through the emer-
gent themes present
in the data that fami-

. _ Aktiviteetti Mielekkaan tekemi- Hyvinvoinnin vajeet
lies experience a pro-

sen puuttuminen osallisuuden vajeina
found sense of loss
when the person with
dementia experi-
ences a loss of pur-

poseful activity”

Huolimatta siita, etta tutkielmassa ei luotu teoreettisia kasitteita aineistosta itsestaan vaan kasit-
teet otettiin Niemelan (2009) hyvinvointia koskevasta teoriasta, ei tutkielman tarkoitus ollut testata
teoriaa aineistoa vasten. Tutkielman analyysiprosessin eteneminen teoriaohjaavasti muistutti kui-
tenkin siita, etta laadullinen tutkimus on osittain silti hypoteesien testaamista. Hypoteesit eivat
tutkielman alkuvaiheessa olleet ennakkoon tarkasti muotoiltuja vaan tarkentuivat tutkimuspro-
sessin ja analyysin edetessa. (Alasuutari, 2011, s. 268.) Kuvaavaa oli, etta tutkielmassa aineistolah-
toisyys korostui tutkielman alkuvaiheessa, jonka jalkeen teoriaohjaavuus lisaantyi tutkimuspro-
sessin edetessa. Aiheesta tiedettava aiempi tieto pyrki nain luomaan uutta sen sijaan, etta sita
testattaisiin. (Tuomi & Sarajarvi, 2018, s. 109-111.) Kdytanndssa tama ilmentyi siten, etta aineiston
ensimmaisilla lukukerroilla aineistosta havaittiin toistuvia teemoja ja virkkeitd, jotka merkittiin ylos
ja koodattiin aineistoa kuvaavilla sanoilla. Tassa analyysin vaiheessa tyypillista oli, ettéd koodattuja

osia ei peilattu Niemelan (2009) teoriaa vasten eika niitd nimetty Niemelan teoriasta johdettuina
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vaan koodaukset olivat aineistolahtoisesti luotuja. Analyysin seuraavassa vaiheessa toistuvien tee-
mojen merkintdja tarkasteltiin ja luotiin niille yhdistava sanakuvaus, joka myds tapahtui aineisto-
lahtdisesti. Nama sanakuvaukset toimivat aineiston alaluokkina, jotka kuvasivat parhaiten toistu-
via teemoja. Alaluokkien muodostuksen jalkeen alaluokkia soviteltiin Niemelan (emt.) teoriaa vas-
ten, jolloin myds sopimattomia alaluokkia poistettiin. Kaikkia aineistosta ilmenneita alaluokkia ei
pystytty sovittamaan Niemelan (emt.) teoriaa vasten, joten nama alaluokat poistettiin aineistosta.
Tassa analyysin vaiheessa kuvastui edella mainittu Alasuutarin (2011, s. 268) osittainen hypotee-
sien testaus seka teoriaohjaavuus. Ne aineiston alaluokat, jotka voitiin sovittaa tutkimustehtavaan
vastaamiseen seka Niemelan (2009) teoriaan jaivat jaljelle. Viimeisessa vaiheessa jaljelle jaaneet

alaluokat yhdistettiin teoriaohjaavasti Niemelan (emt.) teoriasta muodostettuihin ylaluokkiin.

Lopullista synteesia muodostettaessa keskeista oli myds havaita mitka valikoituneessa aineistossa
olivat tuloksia ja mitka dataa. Laadullisia tutkimuksia tarkastellessa voi olla haastavaa maaritella
ja loytaa tulokset datan sijasta (Thomas & Harden, 2008, s. 4), koska tutkimusraporttien raportoin-
tityylit voivat erota suuresti toisistaan (Sandelowski & Barroso, 2002, s. 215). Datan ja |6ydosten
erottelu oli keskeistd, koska ajatuksena oli, etta aineiston datan analyysi tuottaisi mahdollisesti
hyvin erilaisia tulkintoja kuin aineiston artikkelien tutkijoiden suorittamat johtopaatokset kunkin
tutkimuksen datasta (emt., s. 214). Sandelowski ja Barroso (emt., s. 214) mielsivat tutkimuksessaan
empiiriseksi dataksi muun muassa aineiston analyysin nakdkulman kuvailun, koodausyksikét, si-
taatit ja informanttien tutkimuksissa kertomat tarinat. Tutkielman aineistoa luettaessa ja analyysin
edetessa analyysiyksikaiksi ei tutkielmassa kelpuutettu empiirista dataa, kuten esimerkiksi suoria
sitaatteja, analyysimenetelman kuvausta tai koodausmerkintoja. Loydokset pyrittiin etsimaan ar-

tikkelien abstrakteista, johtopaatoksista, tuloksista tai diskussioista (Thomas & Harden, 2008, s. 4).

4.5 Tutkimuksen eettisyys

Tuomen ja Sarajarven (2018, s. 153-154) mukaan tutkimuksen aiheen valinta on jo itsessaan eet-
tinen valinta seka se miksi tutkimus toteutetaan ja kenen ehdoilla. Saari (2011a, s. 12-13) myds

huomauttaa, etta hyvinvoinnin tutkiminen on aina arvoihin sidottua toimintaa ja tutkimuskohteen
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valinta itsessaan sisaltaa jo tutkijan omia arvoja. Tutkielman eettisia periaatteita seka tehtyja va-
lintoja avaamalla pyrin osoittamaan, miten tutkielman tutkimusaiheeseen paadyttiin seka miten

tutkielmassa huomioitiin eettisyyden vaateita.

Ensimmaisend eettisena valintana voitiin pitaa aihealueen valintaa. Tydikaisten muistisairaiden
asiakassektorista on kirjoitettu, ettei sita ole huomioitu tarpeeksi ja etta kyseisen asiakassektorin
sosiaaliset haasteet eroavat muistisairaiden ikdihmisten haasteista (Harris 2004). Oli omakohtai-
nen arvovalinta, ettd tutkielman aiheeksi valikoitui aihealue, joka on suomalaisessa sosiaalityon
tutkimuskirjallisuudessa ollut vahaisella huomiolla sekd mahdollisesti myds kaytanndn sosiaali-
tydssa. Toisena eettista pohdintaa vaativana valintana voitiin pitaa tutkielman metodologista |a-
hestymiskulmaa, jossa kallistuttiin tutkielman laatimiseen kirjallisuuskatsauksena. Valintaa puol-
sivat nakokulmat siita, etta kirjallisuuskatsaukset ovat keskeinen osa sosiaalityon tiedon sovelta-
misessa sosiaalitydn kaytantddn (Paasio, 2016, s. 403-407) ja ne helpottavat sosiaalitydbn ammat-
tilaisia tuomalla tiivistetysti ja yhdistetysti uusimman ajantasaisen tiedon tyontekijoiden saataville
(Aveyard, 2019, s. 4). Sosiaalityontekijoilla on lain sosiaalihuollon ammattihenkilosta (817/2015,
4.1 8) mukaisesti vastuu yllapitaa seka kehittada ammattitaitoaan, joten uuden koostetun tiedon
tuottaminen nahtiin taman osalta tarpeellisena. Aihealueen seka tutkimusmetodin valinta olivat
tietoisia valintoja siita, etta tarkoitus oli lisata aihealueesta tietoa sosiaalitydn kaytantdon, nostaa
ilmién nakyvyytta, vastata ammattilain velvoitteeseen seka tuottaa mahdollisia jatkotutkimuksen

aiheita.

Tutkielman lahtdkohta oli toteuttaa tutkielma eettisesti korkealaatuisesti seka kestavasti. Tama
tarkoitti sita, etta tutkielmaa tehdessa pyrittiin sisdiseen johdonmukaisuuteen, huolellisuuteen
seka tekemaan siita luotettava ja korkealaatuinen (Tuomi & Sarajarvi, 2018, s. 148-150). Sisdista
johdonmukaisuutta tutkielmassa tavoiteltiin kayttamalla tutkielman aineistona vertaisarvioituja
lahteita seka mahdollisimman korkeita Jufo-luokituksen omaavia artikkeleja. Korkeaa eettista laa-
tua vaalittiin myos silla, etta valitut menetelmat auttavat vastaamisessa tutkimuskysymykseen ja
raportin laadinnassa pyrittiin huolellisuuteen. Laadullisena tutkimuksena tutkielman luotetta-
vuutta pyrittiin lisaamaan avaamalla kirjoittajan valintoja lukijalle mahdollisimman tarkasti (Ruu-

suvuori ym., 2010, s. 22). Eettisesti korkealaatuisen tutkielman tekeminen tarkoitti myos kirjalli-

37



suuskatsauksen toteuttamista huolellisesti. Ari Salmisen (2011, s. 6-7) mukaan kuvaileva kirjalli-
suuskatsaus on yleiskatsaus, jossa tutkimusaineistoa ei ole hankittu systemaattisesti, menetelmaa
eivat sido tarkat ja tiukat sdanndét ja jossa lasna on menetelman johdattelevuus ja mahdollinen
puolueellisuus. Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa on myds vaarana vahvistusvinouma, jos ke-
rattya aineistoa ei arvioida tarpeeksi kriittisesti (Grant & Booth, 2009, s. 97; Kangasniemi ym., 2013,
s. 299). Vahvistusvinoumaa, johdattelevuutta ja tutkielman puolueellisuutta pyrittiin heikenta-
maan toteuttamalla kirjallisuuskatsaus aiemmin mainitulla systemaattisella ldhestymistavalla

(Aveyard 2019).

Tutkielman eettisend ohjenuorana on pidetty myds hyvaa tieteellista kaytantéa (TENK, 2012).
Tama on kaytannossa tarkoittanut sita, etta tutkielman tuloksia ei ole sepitetty, tutkielma on huo-
lellisesti toteutettu ja arvioitu, plagiointiin ei ole tutkielmassa syyllistytty seka tiedonhankintaa on
arvioitu eettisesta nakdkulmasta ja se on ollut eettisesti kestavaa. Lisaksi tutkielman julkaisun jal-
keen tutkielma noudattaa tieteenteon avoimuutta ja tutkielma on vapaasti luettavissa interne-

tissa.
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5 Tulokset

Tama luku kaynnistyy tarkastelemalla inhimillisen toiminnan teoriaa aineiston tuloksia vasten sa-
malla avaten taman luvun alalukujen sisaltéa. Taman jalkeen tarkastellaan tutkimustehtavaa ja
keskeisimpia tuloksia, jonka jalkeen kuvaillaan lyhyesti analyysissa ollutta aineistoa seka sairastu-
misen keskeisyytta tutkittavien eldamassa. Analysoidun aineiston yksityiskohtaisempi kuvailu |18y-
tyy tutkielman liitteista (Liite 2 & liite 3) ja keskeisten tulosten jakautuminen inhimillisen toiminnan

eri tasoille ja ulottuvuuksille on havainnollistettu taulukkoon (Taulukko 4).

Niemela (2009, 211-212) argumentoi inhimillisen toiminnan teoriassaan sosiaalitydn tutkimus-
kohteiden olevan ihmisen toiminnan hyvinvointi ja sen vajeet. Ndin ollen Niemelan teoria pyrkii
maarittelemaan mita ihmisen elamassa on se hyvinvointi, jota sosiaality® pyrkii tukemaan ja vas-
taavasti mita ovat ne hyvinvoinnin vajeet, joita sosiaalityon tulee kasitella (emt., s. 211-212). Taten
taman luvun alaluvut on muodostettu Niemelan (emt.) inhimillisen toiminnan teoriasta ja ne ku-
vastavat milla inhimillisen toiminnan tasoilla hyvinvoinnin vajeita esiintyi aineiston pohjalta. Sa-
malla muodostetut alaluvut toimivat aineiston analyysissa kokoavina paaluokkina. Alalukujen ni-
mien kuvatessa hyvinvoinnin vajeita on alaluvut nimetty hyvinvoinnin vajeiksi tarpeiden tyydytty-
mattdmyytena, hyvinvoinnin vajeiksi osallisuuden vajeina seka hyvinvoinnin vajeiksi resurssien

puuttumisena.

Tutkimustehtavana oli selvittaa kirjallisuuskatsauksen keinoin, millaisena tydikaisten muistisairai-
den hyvinvointi nayttaytyy. Tutkimuskysymyksind olivat: Mita hyvinvoinnin vajeita tyoikaisilla
muistisairailla esiintyy seka miten hyvinvoinnin vajeet ilmenevat? Inhimillisen toiminnan teoriaa
(Niemeld, 2009) vasten tarkasteltuna aineiston tydikaisilla muistisairailla hyvinvoinnin vajeita esiin-
tyi erilaisten tarpeiden tyydyttymattomyytend, osallisuuden vajeina seka resurssien puuttumi-
sena. Tarpeiden tyydyttymattdmyytena olevat hyvinvoinnin vajeet ilmentyivat erilaisina terveydel-
lisina haasteina, toimeentulon vaarantumisena sairastumisen myotd, perhesuhteiden ja sosiaalis-
ten verkostojen muutoksina seka autonomian ja vapauden vajeina. Osallisuuden vajeita ilmensi

aineistossa mielekkaan tekemisen puuttuminen. Hyvinvoinnin vajeita resurssien puuttumisena il-
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mensi luottamuksen vajeet seka palveluiden ja tiedollisten resurssien vajeet. Toimeentulon vaa-

rantuminen sairastumisen myota voitiin mieltda seka tarpeiden tyydyttymattomyydeksi etta re-

surssien vajeeksi.

Alla olevassa taulukossa (Taulukko 4) on havainnollistettu Niemelan (2009) inhimillisen toiminnan

teoriaa vasten mita hyvinvoinnin vajeita tyoikaisilla muistisairailla aineiston pohjalta esiintyi ja mi-

ten hyvinvoinnin vajeet ilmentyivat. Aineiston analyysissa muodostuneet alaluokat esittavat tau-

lukossa hyvinvoinnin vajeiden ilmentymista. Taulukossa on riveittain ensin kuvailtu inhimillisen

toiminnan teorian nakemys siita, mista hyvinvointi koostuu. Taman jalkeen alapuolelle on kuvailtu

mita hyvinvoinnin vajeita aineistossa esiintyi seka miten hyvinvoinnin vajeet ilmentyivat. Taulukon

vasemmalle puolelle on havainnollistettu inhimillisen toiminnan teorian taso ja oikealle puolelle

toiminnan ulottuvuudet.

Taulukko 4. Tulosten jakautuminen inhimillisen toiminnan teorian kenttiin

Inhimillisen
toiminnan taso -
Hyvinvoinnin va-
jeet

Inhimillisen toiminnan ulottuvuudet -
Miten hyvinvoinnin vajeet ilmentyivat ja milla ulottuvuuksilla

Hyvinvointi resurs-
sina

Hyvinvoinnin va-
jeet resurssien
puuttumisena

Aineellinen paaoma
ja varmuus

Toimeentulon vaa-
rantuminen

Sosiaalinen paaoma
ja varmuus

Luottamuksen vajeet

Henkinen paaoma ja
varmuus

Luottamuksen vajeet
Palveluiden ja tiedol-

listen resurssien
niukkuus

Hyvinvointi osalli-
suutena

Hyvinvoinnin va-
jeet osallisuuden
vajeina

Fyysinen itsensa to-
teutus ja osallisuus

Mielekkaan tekemi-
sen puuttuminen

Sosiaalinen itsensa
toteutus ja osallisuus

Mielekkaan tekemi-
sen puuttuminen

Henkinen itsensa to-
teutus ja osallisuus

Hyvinvointi tar-
peen tyydyttymi-
sena

Olemassaoleminen

Yhdessa oleminen,
litynnan tarpeet

[tsendisena oleminen
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Hyvinvoinnin va-
jeet tarpeiden tyy-
dyttymattomyy-
tena

Terveydelliset haas-
teet

Toimeentulon vaa-

Perhesuhteiden ja
sosiaalisten verkos-
tojen muutokset

Autonomian ja va-
pauden vajeet

rantuminen
Toiminnallisuus ja hyvinvointi

Taulukosta (Taulukko 4) havainnollistuu, kuinka aineistossa hyvinvoinnin vajeita esiintyi kaikilla
Niemelan (2009) teorian inhimillisen toiminnan tasoilla seka miten hyvinvoinnin vajeita ilmentyi
lahes jokaisella inhimillisen toiminnan ulottuvuudella. Tekemisen tason henkiselld ulottuvuudella
aineisto ei pystynyt osoittamaan tuloksia. Niemelan teoriassa (emt., s. 220) tekemisen tason hen-
kisessa ulottuvuudessa on pitkalti kyse ihmisen henkisesta toiminnasta, kuten kouluttautumisesta
ammattiin eika aineistossa esiintynyt mainintoja esimerkiksi haastateltujen opintojen ennen aikai-
sesta keskeytymisesta. Nain ollen hyvinvoinnin vajeita talla toiminnan ulottuvuudella ei havaittu.
Vastaavasti analyysi paljasti inhimillisen toiminnan teorian tasojen yhteenkietoutuneisuuden. Sai-
rastumisen myota tapahtunut toimeentulon vaarantuminen voitiin sijoittaa hyvinvoinnin vajeiksi
tarpeiden tyydyttymattomyytend, mutta myds vajeiksi resurssien puuttumisena. Samalla téama
osoitti hyvinvoinnin tasojen keskinaisen jannitteisyyden, josta myos Niemeld mainitsee (emt., s.

215).

Katsauksen aineistossa yleisin tutkimustyyppi oli kvalitatiivinen tutkimustyyppi. Niita oli katsauk-
sen 26:sta artikkelista 23 kappaletta. Kvantitatiivisia tutkimuksia oli kaksi ja yksi tutkimuksista oli
monimenetelmallinen tutkimus. Laadullisista tutkimuksista tapaustutkimuksia oli kolme kappa-
letta. Tutkimuksia, joissa oli haastateltu vain tydikaisia muistisairaita, oli yhteensa 13 kappaletta.
Yhdeksassa tutkimuksessa oli haastateltu sairastuneiden lisaksi eri sidosryhmien edustajia, per-
heenjasenia tai hoitajia. Palveluasumisymparistdssa asuvia muistisairaita tutkittiin kuudessa ai-
neiston tutkimuksista, joista kolme oli pitkittaistutkimusta ja kattoivat taten haastateltujen elaman
myds kotiymparistdssa. Tutkimusten maantieteellisessa sijainnissa eniten tutkimuksia aineistossa

oli Euroopasta, joita oli 17 kappaletta. Pohjois-Amerikasta ja Australiasta oli kummastakin nelja
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tutkimusta aineistossa. Aasian maista aineistossa oli yksi japanilainen tutkimus. Pohjoismaista eni-

ten tutkimuksia tuli Norjasta, joita oli viisi kappaletta. Suomesta mukana oli yksi tutkimus.

Tuloksissa voitiin havaita, etta tydikaisena muistisairauteen sairastuminen oli elamaa keskeisesti
muuttava tapahtuma haastatelluille. Kuvaavaa oli, ettd diagnoosi saatettiin kokea shokkina, josta
raportoitiin kuudessa artikkelissa (Asp®, Visser, Kivipelto, Bostrom & Cronfalk, 2023, s. 7, s. 9; Ca-
rone, Tischler & Dening, 2016, s. 6; Evans, 2019, s. 11; Fox, Foley, Cahill & Kilty, 2023, s. 10; Issakai-
nenym., 2023, s. 1944; Lai, Jeon, McKenzie & Withall, 2023, s. 1105, s. 1111). Diagnoosin saaminen
nostatti tunteita, kuten surua (Fox ym., 2023, s. 10), masentuneisuutta ja menetyksen tunteita
(Bannon ym., 2022, s. 265) ja jarkytys saadusta diagnoosista tai sairauden myota paattyneesta
tyOelamasta saattoivat pahimmissa tapauksissa ajaa sairastuneen itsetuhoiseen kaytdkseen (Lai
ym., 2023, s. 1105; Hutchinson, Roberts, Roach & Kurrle, 2020, s. 7). Joillekin sairastuneille diag-
noosin saaminen saattoi pitkan epavarmuuden jalkeen olla kuitenkin myds helpotus (Aspd ym.,
2023, s. 7; Fox ym., 2023, s. 10; Issakainen ym. 2023, s. 1944, Lai ym., 2023, s. 1108). Yleista myos
oli, ettd sairastuminen muutti haastateltujen elamankulkua siten, etta sairastuneiden ty6elama
paattyi sairastumisen myota ennen aikaisesti. Tasta raportoitiin 11:ssa katsauksen artikkelissa.
(Aspo ym., 2023, s. 12; Broders & Wiersma, 2020, s. 9-11; Evans, 2019, s. 11-13; Issakainen ym.,
2023, s. 1943; Johannessen, Engedal, Haugen, Dourado & Thorsen, 2018, s. 4; Lai ym., 2023, s.
1105; Mayrhofer ym., 2021, s. 667, s. 669; Roach & Drummond, 2014, s. 892-893; Thorsen, Dou-
rado, Johannessen, 202043, s. 9; Tonga, Arnevik, Werheid & Ulstein, 2016, s. 520; van Vliet ym., 2017,
s. 1894.)

5.1 Hyvinvoinnin vajeet tarpeiden tyydyttymattémyytena

Katsauksen artikkeleissa yleisin hyvinvoinnin vaje, jota sairastuneilla esiintyi, oli hyvinvoinnin va-
jeet tarpeiden tyydyttymattdomyytena. Hyvinvoinnin vajeet ilmentyivat terveydellisind haasteina,
toimeentuloon vaarantumisena sairastumisen myota, perhesuhteiden ja sosiaalisten verkostojen
muutoksina seka autonomian ja vapauden vajeina. Néama vajeet muodostivat myos analyysin ala-

luokat, jotka Niemelan (2009, s. 218) inhimillisen toiminnan teorian mukaisesti voitiin sijoittaa in-
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himillisen toiminnan eri ulottuvuuksille. Nain ollen tarpeiden tyydyttymattomyyden vajeet nayt-
taytyivat kaikilla kolmella inhimillisen toiminnan ulottuvuudella eli fyysisella, sosiaalisella kuin

myds henkisella ulottuvuudella.

Niemelan (emt., s. 216, s. 224) painottaessa olemassa olemisen perustarpeina fyysis-aineellisia
resursseja, ja erityisesti toimeentuloa, on lisaksi terveys yksi merkittava hyvinvoinnin osatekija.
Taman vuoksi terveydelliset haasteet ja toimeentulon vaarantuminen sairastumisen myo6ta sijoit-
tuvat fyysisten tarpeiden vajeiksi. Fyysis-aineelliset seikat ovat ihmisen olemassa olemisen kan-
nalta keskeisia, koska ne ovat ihmisen perustarpeita ja keskeisia elossa sailymisen kannalta (emt.,
s. 216). Vastaavasti Niemela (emt., s. 216) korostaa ihmisen tarvetta toisen ihmisen yhteyteen ja
perheen merkitysta, jolloin ystavat ja sukulaiset ovat liitynnan tarpeissa keskeisia. Tieto siita, miten
haastavassa elamantilanteessa olevat ihmiset, kuten sairastuneet ihmiset, voivat ihmissuhteis-
saan, on keskeista sosiaalitydn nakokulmasta (emt., s. 225). Taten perhesuhteissa ja sosiaalisissa
verkostoissa tapahtuvat muutokset voidaan ndin ollen asettaa sosiaalisella ulottuvuudella ilmen-
tyviksi hyvinvoinnin vajeiksi. Autonomian ja vapauden vajeet sijoittuvat henkisen ulottuvuuden va-
jeiksi, koska henkisella ulottuvuudella ihminen on tarpeiden tyydyttyessa vapaa ja autonominen.
Sosiaalitydn nakokulmasta olemassa olemisen vajeet ovat keskeinen tarkastelun kohde, jotta ih-
misen toimeentulo, litynnan tarpeet ja vointi ihmissuhteissa seka inhimillinen kasvu voidaan tur-
vata. Vajeet taman tason tarpeiden tyydyttymattomyytena voivat Niemeldn mukaan aarimmillaan

johtaa ihmisen kuolemaan. (emt., s. 217, s. 224-225.)

5.1.1 Terveydelliset haasteet

Kuten edella olevassa paaluvussa jo todettiin, sairastuminen vaikutti tutkittavien elamankulkuun
ja terveydellisten seikkojen vuoksi tydura paattyi monella ennen aikaisesti. Terveydentilasta joh-
tuvat hyvinvoinnin vajeet nayttaytyivat taman lisaksi aineistosta eri tavoin. Kolmessa tutkimuk-
sessa havaittiin tydikaisilla muistisairailla vakavia mielenterveyden ongelmia, kuten psykoottista
oireilua (Borelli-Millot, Loi, Velakoulis & Goh, 2023) ja neuropsykiatrisia hairioita (Bakker ym., 2014;
Mulders, Zuidema, Verhey & Koopmans, 2014.) Muistiin ja kognitiivisiin kykyihin liittyvat terveydel-
liset haasteet olivat kuitenkin aineistossa yleisimmat terveydentilan haasteet, jotka tuottivat hy-

vinvoinnin vajeita.
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Muistiin ja kognitiivisiin kykyihin liittyvia haasteita raportoitiin 12:ssa tutkimuksessa. Terveyden
osalta hyvinvoinnin vajeet ilmenivat muistin tai lyhytkestoisen muistin ongelmina (Asp6 ym., 2023,
S. 6; Issakainen ym., 2023, s. 1941; Lai ym., 2023, s. 1103; Thorsen, Dourado, Johannessen, 2020b,
s. 885; Tonga ym., 2016, s. 520), ihmisten kasvojen tunnistamisen vaikeuksina (Ikeuchi, Omote,
Tanaka, Okamoto, Morikawa & Iritani, 2022, s. 552), kirjoittamisen ja/tai puhumisen vaikeuksina
(Lai ym., 2023, s. 1103), nimien unohtamisena seka paikallistamisen ja orientaation ongelmina (Jo-
hannessen ym., 2018, s. 4), lukutaidon vaikeuksina (Regan, 2016, s. 9), vaikutuksilla muistin lisaksi
ajatuksiin ja sita myo6ta omaan persoonallisuuteen seka kasityksiin itsesta (Busted, Nielsen & Bir-
kelund, 2020, s. 4; Lai ym., 20230, s. 1103; Thorsen ym., 2020b, s. 882). Sairaus saattoi tuoda mu-
kanaan myos hapean ja ahdistuksen tunteita seka hallitsemattomia tunnereaktioita (Johannessen
ym., 2018, s. 4-7), kayttaytymisen muutoksia (Busted, ym., 2020, s. 4; van Vliet ym., 2017, s. 1894~
1895) tai vakivaltaista kayttaytymista sairastuneelta (Lai ym., 2023, s. 1103). Muistin toimimatto-
muus aiheutti osalle sairastuneista kayttaytymiseen muutoksia, kuten samojen asioiden kysy-
mista useaan otteeseen. Kayttaytymisen muutokset seka se, ettei enaa pystynyt toimimaan kuten

ennen sairastumista aiheutti haastatelluille turhautumista. (Busted ym., 2020, s. 4.)

Kognitiivisten kykyjen heikentyminen nostatti sairastuneilla masentuneisuuden (Tonga ym., 2016,
s. 520) tai hammennyksen tuntemuksia (van Vliet ym., 2017, s. 1894) seka osa sairastuneista kertoi
vasyvansa ja stressaantuvansa arjen toiminnoista aiempaa helpommin (Aspd ym. 2023, s. 7). Issa-
kaisen ym. (2023, s. 1941) tutkimuksessa sairastuneet raportoivat muistiongelmista, arsyyntymi-
sen ja levottomuuden tuntemuksista seka uupumisesta, jotka nakyivat jo heidan ollessaan tyoela-
massa. Sairauden tuomien oireiden vuoksi vasymisesta tdissa raportoitiin myds Evansin (2019, s.
7) tutkimuksessa. Lisaksi kognitiivisten kykyjen heikentymista saatettiin erehtya luulemaan
muuksi kuin dementiasta johtuvaksi, kuten stressin, ikdantymisen tai eldmantilanteen aiheutta-
maksi (Broders & Wiersma, 2020, s. 10; Ikeuchiym., 2022 s. 552; Lai ym., 2023, s. 1105), joka osal-

taan saattoi viivastyttaa dementiadiagnoosin saamista (Broders & Wiersma, 2020, s. 10).

Tyoikaisten muistisairaiden terveydelliset hyvinvoinnin vajeet ilmentyivat aineistossa myds vaka-
vina mielenterveyden haasteina, kuten psykoottisena oireiluna ja neuropsykiatrisina hairidina.

Australialaisessa tutkimuksessa tutkittiin neuropsykiatriaan erikoistuneen klinikan potilaiden po-
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tilaskertomuksia, joissa havaittiin 23:lla tydikaiselld muistisairaalla 245 potilaasta psykoottisia oi-
reita, kuten harhaluuloja tai aani- ja visuaalisia harhoja (Borelli-Millott ym., 2023, s. 3-6). Neuro-
psykiatrinen oireilu ilmeni aineistossa psykoottisia oireita maarallisesti enemman. Neuropsykiat-
risia oireita havaittiin aineistossa seka palveluasumismuodossa asuvilla tydikaisilla muistisairailla
ettd kotiymparistossa asuvilla sairastuneilla. Palveluasumismuodossa asuvilla tydikaisilla muisti-
sairailla havaittiin neuropsykiatristen hairididen ilmentyvyyden olevan varsin korkeaa. Hollannissa
toteutetussa tutkimuksessa 227:sta kyseisen tutkimuksen informantista 88 % karsi neuropsykiat-
risista oireista, joista erityisesti levottomuutta havaittiin 86 %:lla informanteista. (Mulders ym.,
2014, s. 1977-1980.) Kotona asuvilla tydikaisilla muistisairailla havaittiin eraassa toisessa hollanti-
laisessa tutkimuksessa myods korkeaa ilmentyvyytta neuropsykiatrisen oireilun osalta. Bakkerin
ym. (2014, s. 1994) tutkimuksen 230:sta informantista neuropsykiatrista oireilua ilmeni jopa 90,4

%:lla tutkimuksen informanteista.

5.1.2 Toimeentulon vaarantuminen sairastumisen myota

Taloudellisista haasteista ja toimeentulon ongelmista raportoitiin yhteensa yhdeksassa aineiston

artikkeleista.

Toimeentulon haasteet ja tyduran paattyminen sairastumisen myota olivat osassa aineistoa yh-
teenkietoutuneita (Bannon ym., 2022, s. 268; Busted ym., 2020, 5; Hutchinson ym., 2020, s. 7; Mayr-
hofer ym., 2021, s. 669; Roach & Drummond, 2014, s. 892-893). Tdista saatavien ansiotulojen paat-
tyessa haastateltavat olivat riippuvaisia erilaisista vakuutustuloista tai sosiaalietuuksista. Erilaisten
tukien hakeminen lisasi tilanteessa sairastuneiden stressitasoa ja niiden hakeminen miellettiin
hankalaksi. (Asp6 ym., 2023, s. 8; Broders & Wiersma, 2020, s. 12-13.) Se, etta taloudellista tukea
ei saanut, aiheutti taloudellisia haasteita erilaisten palveluiden maksamisen osalta (Broders &
Wiersma, 2020, s. 12-13) tai sairastuneet joutuivat eldmaan saastdillaan (Aspd ym., 2023, s. 8).
Sairastumisen mydta paattynyt tydura vaaransi myos sairastuneen mahdollisuuden tydelakeva-
rantojen kartuttamiseen tai hankaloitti jaljella olevan asuntolainan maksamista. Sairastuminen toi
myds erilaisia hoitokustannuksia, joka aiheutti osalle sairastuneista huolta oman asunnon menet-

tamisesta. (Mayrhofer ym., 2021. s. 667-668.) Toimeentuloon liittyvat ongelmat saattoivat ulottua
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sairastuneen lisaksi myos perheenjaseniin, jos puoliso joutui jattamaan tydnsa sairastuneen hoi-
tamisen vuoksi (emt., s. 667) tai jos sairastunut ei pystynyt enda osallistumaan perheen talouden-

hoitoon (Hutchinson ym., 2020, s. 7).

Aineisto myds osoitti, etta tydikdiset muistisairaat tarvitsivat apua (Tonga ym., 2016, s. 520) talou-
dellisten asioiden avustamisessa tai saivat siina apua (Bakker ym., 2014, s. 1995). Bakkerin ym.
(emt., s. 1995) tutkimuksessa 152:sta vastaajasta 82,2 % sai tukea taloudellisten asioiden hoitami-
sessa. Tulevaisuuden osalta myds edunvalvonta pohditutti sairastuneita. Issakaisen ym. (2023, s.
1946) Suomeen sijoittuvassa tutkimuksessa, toimeentulon turvaaminen edunvalvontaratkaisuin
mietitytti haastateltuja tydikaisia muistisairaita. Haastatellut halusivat valttaa tilanteen, jossa an-

taisivat edunvalvonnan oikeudet vaaralle henkilolle, kuten esimerkiksi sukulaiselle (emt., s. 1946).

Toimeentulon ongelmat nostattivat myos tunne-elaman haasteita. Taloudellisen tilanteen kiristy-
minen sairastumisen jalkeen aiheutti huolta, ahdistusta seka masentuneisuutta (Mayrhofer ym.,
2021, s. 669). Mayrhoferin ym. (2021, s. 669) tutkimuksessa 55:sta vastaajasta 73 % ilmaisi koke-
neensa ahdistusta ja masentuneisuutta sairastumisen aiheuttamien taloudellisten huolien myoéta.
Sairastuneet saattoivat myds mieltaa itsensa taakaksi perheelle taloudellisten seuraamusten

myota (Busted ym., 2020, s. 5).

5.1.3 Perhesuhteiden ja sosiaalisten verkostojen muutokset

Sairastuminen muistisairauteen vaikutti tydikaisten muistisairaiden sosiaalisiin verkostoihin seka
perhesuhteisiin. Sairastumisen myo6ta sairastuneiden sosiaaliset verkostot kutistuivat, parisuh-
teissa havaittiin monia haasteita sairaudesta johtuen, erilaiset sairauden tuomat oireet, tunteet ja
vuorovaikutukselliset haasteet hankaloittivat sosiaalista kanssakdaymista seka haasteita ilmeni sai-
rastuneen ja omaishoitajan nakemyksellisista eroista, jotka kumpusivat tuen tarpeista. Sosiaali-
sella ulottuvuudella ilmenevia liitynnan tarpeiden vajeita ilmeni yhteensa 13:ssa aineiston artikke-
leista. Yhdeksassa artikkelissa raportoitiin sairauden myota tapahtuneesta sosiaalisen verkoston

kutistumisesta.
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Pelko sairastumisen myota tapahtuvasta ystavapiirin kaventumisesta mietitytti sairastuneita
(Aspd ym., 2023, s. 7). Sairastumisen myota havaittiinkin muistisairaiden ystavapiirissa muutoksia.
Ystavien ja perheenjasenten suhtautuminen muistisairaaseen saattoi sairauden vuoksi muuttua
(Aspd ym., 2023, s. 7, s. 11; Johannessen ym., 2018, s. 6; Thorsen ym., 2020b, s. 883) ja sosiaalinen
verkosto kaventui sairastumisen (Hutchinson ym., 2020, s. 7) ja sen tuomien muistin ongelmien
myota (Johannessen ym., 2018, s. 5-6). Sosiaalisten verkostojen kaventuminen ilmeni ystavapiirin
(Bannon ym., 2022, s. 265; Broders & Wiersma, 2020, s. 14; Gerritzen, Kohl, Orrell & McDermott,
2023, s. 226; Issakainen ym., 2023, s. 1948-1949) tai sukulaissuhteiden (Busted ym., 2020, s. 5)
kaikkoamisena. Sosiaalisten suhteiden yllapito perheenjaseniin tai ystaviin muuttui hankalaksi
(Bannon ym., 2022, s. 265) ja kontaktit ystaviin saatettiin katkaista sairastuneen itsensa toimesta,
koska niista tuli sairastuneille monimutkaisia tai haitallisia (Johannessen ym., 2018, s. 9-10). Sosi-
aalisten tilanteiden muuttuminen hankaliksi vaikutti myos siten, ettd sairastuneet saattoivat val-
telld muita ihmisia tdman vuoksi (Thorsen ym., 20203, s. 7; Thorsen ym., 2020b, s. 883). Ystavien
kaikkoaminen elamasta edesauttoi eristaytymista muista entisestaan (Bannon ym., 2022, s. 265;
Johannessen ym., 2018, s. 9-10) ja sosiaalisten verkostojen kaventuminen johti siihen, etta sairas-
tuneet osallistuivat sosiaaliseen kanssakdaymiseen vahemman (van Vliet ym., 2017, s. 1894). Bak-
kerinym. (2014, s. 1995) tutkimuksessa 152:sta tydikaisesta muistisairaasta 20,4 % raportoi seuran

tarpeista.

Verbaalisten ja kognitiivisten oireiden myo6ta ilmeni vuorovaikutuksellisia haasteita muistisairai-
den parisuhteissa ja sairastuneet seka heidan puolisonsa kohtasivat haasteita vanhemmuuden
roolin sailyttdmisessa (Bannon ym., 2022, s. 265, s. 268-270). Vuorovaikutukselliset haasteet saat-
toivat nayttaytya keskustelujen pintapuoleisuutena (Bannon ym., 2022, s. 270, 272; Busted ym.
2020, s. 5), vuorovaikutuksen vahentymisenad, joka aarimmillaan johti perheen sisaisen dynamii-
kan muutoksiin, jossa perheenjasenten roolit muuttuivat (Hutchinson ym., 2020, s. 8) tai sairastu-
neet saattoivat myos itse purkaa pahan olon tuntemuksiaan puolisoaan kohtaan (Bannon ym.,
2021, s.7; Carone ym., 2016, 6-7). Sairauden tuomat muutokset vaikeuttivat parisuhteissa yhteista
intiimielamaa (Bannon ym., 2022, s. 270; Busted ym., 2020, s. 5) ja seksuaalista kanssakdymista
sekéa yhteisten harrastusten jatkamista (Carone ym., 2016, s. 6). Adrimmillaan sairaus edesauttoi

avioliittojen kariutumista sairauden tuomien haasteiden (Busted ym., 2020, s. 5; Johannessenin
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ym. (2018, s. 6) tai sen tuomien persoonallisuuden muutosten vuoksi (Thorsen ym. (2020a, s. 9;
Thorsen ym., 2020b, s. 883). Muldersin ym. (2014, s. 1978) tilastollisessa tutkimuksessa koskien
palveluasumisessa asuvia tyoikdisia muistisairaita havaittiin, etta eronneita tydikaisia muistisai-
raita oli hieman yli puolet (54 %) otoksesta, jonka koko oli 230 ihmista. Tutkijat arvelivat taman
johtuvan erityisista haasteista, joita sairastuneet ja heidan perheenjasenensa kohtaavat sairauden

edetessa (emt., s. 1978).

Puolison toimiessa omaishoitajana jannitteitd parisuhteeseen toivat myos hoivattavan ja hoitajan
valiset nakemyserot tarjottavasta hoivasta. Sairastuneiden ja heidan puolisojensa suhteeseen
stressitekijoita nostatti osapuolten erilaiset kasitykset tulevaisuudesta, sairauden oireista seka
roolien muutoksista (Bannon ym., 2021, s. 4). Bannon ym. (2022, s. 62) havaitsivat, etta tydikaiset
muistisairaat raportoivat kokeneensa puolisonsa ajoittain toimivan kontrolloivasti tai ylisuojele-
vasti, joka aiheutti sairastuneissa artymysta ja turhautumista. Vastaavasti samaisessa tutkimuk-
sessa haastatellut omaishoitajat kertoivat toimivansa ajoittain ylisuojelevasti ja kontrolloivasti sai-
rastuneita puolisojaan kohtaan, joka nayttaytyi tarkkailuna, ylenpalttisena tukena seka muistisai-
raan rajoitustoimenpiteina osallistua omaehtoisesti arjen askareisiin. Kontrolloiva kaytds hoitajilta
aiheutti sairastuneissa itsetunnon laskua, surua, turhautumisen tunteita seka sairastuneet koki-
vat, ettei se auttanut heita. (Bannon ym., 2021, s. 7.) Johannessen ym. (2018, s. 9) huomauttivat
tutkimuksessaan, etta sairastuneiden laheisiltd saama tuki ei aina ole vain rakkaudesta ja huolen-
pidosta kumpuavaa. Thorsen ym., (2020b, s. 888) lisasivat, ettei perheiden antama tuki ole aina

kannustavaa.

Huolimatta muutoksista ystavapiirissa ja perhesuhteissa, laheisten ihmisten tuki ja ymmarrys kui-
tenkin tunnustettiin (Asp6 ym., 2023, s. 7; Issakainen ym., 2023, s. 1944-1945). Bustedin ym. (2020,
s. 5) tutkimuksessa osa haastatelluista koki suhteiden omiin lapsiin paremmiksi sairastumisen jal-
keen ja Thorsenin ym. (2020b, s. 884) tutkimuksessa haastateltu muistisairas mielsi sosiaalisen
elaman hetkellisesti parantuneen, kun haastateltu muutti palveluasumisymparistdoon asumaan.
Entisten ystavyyssuhteiden tilalle saattoi myds muodostua uusia ystavyyssuhteita erilaisten tuki-

ryhmien kautta (Broders & Wiersma, 2020, s. 14-15; Gerritzen ym., s. 227).
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5.1.4 Autonomian ja vapauden vajeet

Aineiston analyysi paljasti katsauksen artikkeleissa tydikaisten muistisairaiden autonomiassa seka
vapaudessa erilaisia vajeita. Autonomia ja henkilokohtainen vapaus pohdituttivat sairastuneita,
autonomian vajeet nostattivat erilaisia tunnereaktioita sairastuneilla seka hyvinvoinnin vajeet il-
menivat sairastuneiden eldmassa erilaisin tavoin. Yhteensa 15 artikkelia nosti esille sairastuneiden

autonomian ja vapauden teemoja tai siina ilmenevia vajeita.

Diagnoosin saaminen nostatti sairastuneissa ajatuksia autonomian ja henkilokohtaisen vapauden
menettamisesta. Issakaisen ym. (2023, s. 1946) tutkimuksessa sairastuneet pohtivat tulevaisuu-
den osalta edunvalvonnan merkitysta ja toivoivat valttavansa antamasta oman elamansa hallintaa
vaaralle uskotulle. Samassa tutkimuksessa tutkijat huomauttivat miten paatdsvallan antaminen
ulkopuoliselle voi olla haastavaa erityisesti, jos henkild on tottunut hoitamaan omatoimisesti asi-
oitaan (emt., s. 1949). Bustedin ym. (2020, s. 5-6) tutkimuksessa haastatellut tiedostivat, ettd he
tulevat olemaan yha riippuvaisempia muista ihmisista sairauden edetessa. Aspon ym. (2023, s. 7-
8) tutkimuksen haastatelluista osa pohti pelolla millaista elama tulee olemaan, kun yksil6 ei voi
olla endd aktiivinen jasen yhteiskunnassa tai jos itsessa tapahtuu muutos aktiivisesta toimijasta
passiiviseksi sivustaseuraajaksi. Mahdollinen muutto palveluasumiseen mietitytti osaa sairastu-
neista (Aspo ym., 2023, s. 12; Lai ym., 2023, s. 1105) tai heratti pelkoa (Busted ym., 2020, s. 6).
Lisaksi tulevaisuuden menetyksien ajatteleminen miellettiin ahdistavaksi (Aspo ym., 2023, s. 7-8)
ja osa sairastuneista pohti itsemurhaa vaihtoehtona valttaakseen joutumisen palveluasumiseen

(Busted ym., 2020, s. 6).

Muistisairauden edetessa sairastuneilla tapahtui autonomian ja vapauden vahentymista (Bannon
ym., 2022, s. 265; lkeuchi ym., 2022, s. 553; Johannessen ym., 2018, s. 7; Thorsen ym., 2020b, s.
885-886; van Vliet ym., 2017, s. 1894) seka perheen sisalla perheenjasenten vastuualueet ja roolit
saattoivat muuttua (Bannon ym., 2022, s. 265; Hutchinson ym., 2020, s. 8-9; van Vliet ym., 2017, s.
1894). Itsenaisyyden vaheneminen nostatti sairastuneilla ajoittain turhautumista ja suuttumusta
puolisoja kohtaan, koska sairastuneet kokivat sen ylihuolehtivaisuutena, kuten edellisessakin lu-

vussa mainittiin (Bannon ym., 2022, s. 266-268). Autonomian menetyksella oli van Vlietin ym.
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(2017, s. 1893) tutkimuksen mukaan vaikutus sairastuneiden tuntemuksiin omasta koetusta hyo-
dyllisyydesta. Autonomian asteittaista menetysta kuvasti, etteivat sairastuneet pystyneet valtta-
matta enaa tekemaan asioita, joita halusivat tehda (Busted ym., 2020 s. 4-6) tai aiemmin kykenivat
tekemaan (van Vliet ym., 2017, s. 1894). Lisaksi menetysta kuvasti, jos sairastuneet eivat kyenneet
hallitsemaan itsedan tai saamaan tilannettaan entiselleen (Busted ym., 2020, s. 4-6) vaan olivat
rilppuvaisia muiden avusta (Thorsen ym., 2020b, s. 886). Osalla sairastuneista saattoi ilmeta esi-
merkiksi hairitsevia ja hallitsemattomia tunnereaktioita tai kykenemattomyytta arkiaskareisiin (Jo-
hannessen ym., 2018, s. 4-6). Ikeuchin ym. (2022, s. 553, s. 555) tutkimuksessa raportoitiin osan
sairastuneista kokeneen autonomian menetysta myds saadessaan tukea tilanteeseensa kolle-
goilta tai terveydenhuollon edustajilta ylitsevuotavasti. Tunteet toimintakyvyn laskusta seka hal-
lintakyvyn menettamisesta nostivat esille ahdistusta (Johannessen ym., 2018, s. 6) ja sairastuneet
saattoivat kokea pelkoa tulevaisuudesta, koska eivat mieltaneet olevansa kontrollissa sairauden
suhteen eivatka tienneet miten sairaus etenisi (Busted ym., 2020, s. 6; Regan, 2016, s. 11). Nain
ollen sairastuminen oli takaisku suunnitelmille omaa eldmaa ja tulevaisuutta koskien (Bannon ym.,
2022, s. 268; Gerritzen ym., 2023, s. 226; Johannessen ym., 2018, s. 4; Regan, 2016, s. 11; Thorsen
ym., 20203, s. 6).

Autonomian ja vapauden vahentymista sairastumisen myoéta kuvasti aineistossa myos se, miten
ajoluvan ja ajokyvyn menetysta kuvailtiin. Ruotsalaisessa tutkimuksessa havaittiin, etta sairastu-
neet pohtivat miten sairauden eteneminen tulee vaikuttamaan ajolupaan (Asp6 ym., 2023, s. 7).
Evansin (2019, s. 11) tutkimuksessa eraan sairastuneen tyoura katkesi ajoluvan menetykseen. Kah-
dessa norjalaisessa tutkimuksessa ajoluvan menetysta kuvattiin rohkeammin sanankaantein. Eras
sairastuneista kuvaili ajoluvan menettamista tulevana kriisina (Thorsen ym., 202043, s. 8) ja toisessa
tutkimuksessa ajoluvan menettaminen yhdessa palveluasumiseen muuton kanssa tarkoittivat
haastatellulle muistisairaalle sisalldllisesti merkityksettdmampaa elamaa (Johannessen ym., 2018,
s. 7). Gerritzen ym. (2023, s. 226) kuvailivat ajoluvan menettamista yhtena sairauden tuomista me-
netyksista, joilla oli vaikutuksia itsetunnon vahentymiseen. Foxin ym. (2023, s. 12) tutkimuksen
haastatellut hoitohenkilokunnan edustajat nostivat esille, ettd ajolupaan kytkeytyvat asiat olivat

keskeinen huolenaihe sairastuneilla, kun sairauden diagnoosista kerrottiin sairastuneille. Bakke-
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rinym. (2014, s. 1998) tutkimuksessa huomautettiin kykenemattomyyden ajaa tai matkustaa saat-
tavan olla yksi osa-alueista, jolla on keskeisempi vaikutus tydikaisiin muistisairaisiin kuin seniori-

ikaisiin muistisairaisiin.

Myds palveluasumismuodoissa asuvilla tydikaisilla muistisairailla havaittiin menetyksia autonomi-
assa. Asukkaat toivat esille aktiviteetin puutteen ja heikon mahdollisuuden vaikuttaa aktiviteetin
puuttumiseen yksikossa (Fallahpour, Nygard, Asaba, 2022, s. 5). Thorsen ym. (2020b, s. 886) nos-
tivat tutkimuksessaan yksindisesta tydikaisesta muistisairaasta kuitenkin esille huomion, ettd au-
tonomian tunne saattoi myos lisdantya, kun sairastunut muutti palveluasumiseen, koska ympa-

ristd oli turvallinen ja autonomia oli avustettua.

Autonomiasta oltiin myds yhdessa aineiston tutkimuksessa valmiita tinkimaan. Bustedin ym.
(2020, s. 6) tutkimuksessa osa sairastuneista pelkasi eksyvansa sairauden tuomien ongelmien
vuoksi. Nain ollen he mielsivat, ettd heidan seurantansa gps-laitteilla antaisi turvaa silta varalta,
jos he sairauden vuoksi eksyisivat. Tutkijat havaitsivat, etta sairastuneet olivat taten valmiita hy-
vaksymaan itsensa seurannan sen kustannuksella, etteivat tulisi eksymisen myéta kokemaan noy-

ryytysta. (emt., s. 6, s. 9.)

5.2 Hyvinvoinnin vajeet osallisuuden vajeina

Inhimillisen toiminnan teoriaa (Niemelad, 2009) vasten tarkasteltuna aineisto osoitti, ettd sairastu-
neilla hyvinvoinnin vajeita esiintyi runsaasti osallisuuden vajeina. Osallisuuden vajeita ilmensi mie-
lekkaan tekemisen puuttuminen, joka samalla muodostui ainoaksi alaluokaksi osallisuuden va-
jeina. Mielekkaan tekemisen puuttuminen ilmentyi hyvinvoinnin vajeina fyysisella seka sosiaali-

sella ulottuvuudella.

Inhimillisen toiminnan teoriassa tekemisen puute on merkittava asia ihmisen eldmassa, koska te-
kemisen kautta ihminen toteuttaa arvojaan, tavoitteitaan ja tarkoitustaan. Vastaavasti, jos ihminen
ei pysty osallistumaan toimintaan ja tekemiseen, ihminen voi ajautua syrjaan omasta eldmastaan

ja yhteiskunnasta. Inhimillisen toiminnan teoriassa korostuu erityisesti tydn merkitys toimintana,
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joka liittaa ihmiset yhteiskuntaan seka jasentaa ihmisen elamaa. Samanaikaisesti tyd on keino
hankkia resursseja, kuten palkkatuloja, joilla tyydyttaa erilaisia tarpeita. Tyo ja harrastukset teke-
misena ilmentavat tekemisen tason fyysista ulottuvuutta. (Niemela, 2009, s. 218-220, s. 226-227.)
Lisaksi Niemeld (2009, 219-220 korostaa teoriassaan ihmisen olevan toiminnallinen olento, joka
toimii osana yhteisdja ja yhteiskuntaa. Nain ollen keskeista tekemisen tason sosiaalisella ulottu-
vuudella on osallisuus ja kuuluminen osaksi jotakin joukkoa. Tekemisen tasolla hyvinvoinnissa on
kyse itsensa toteuttamisesta, joko tdiden tai harrastusten kautta seka osallisuudesta ja osallistu-

misesta. (emt., s. 219-220, s. 226-228.)

5.2.1 Mielekkaan tekemisen puuttuminen

Mielekasta tekemista paiviin toivoivat aineiston pohjalta tarkasteltuna seka kotona etta palvelu-
asumismuodossa asuvat tydikaiset muistisairaat. Lisaksi mielekkaan aktiviteetin puutteesta ilmai-
sivat sairastuneiden omaiset ja omaishoitajat. Aineistossa artikkeleja, jotka toivat esille mielekkaan

toiminnan puuttumisen, oli yhteensa 14 kappaletta.

Sairastuneiden jaatya pois tydelamasta, haastateltavat kaipasivat tyon tilalle merkityksellista teke-
mista ja toimintaa paiviinsa (Broders & Wiersma, 2020, s. 10; Evans, 2019, s. 13; Roach & Drum-
mond, 2014, s. 892). Osa sairastuneista ilmaisi halukkuutta tehda vapaaehtoisty6ta, jotta voisivat
kokea olevansa vield hyddyksi (Roach & Drummond, 2014, s. 894). Sairastumisen myota elama
saattoi myds muuttua keskeisesti rutiinien ja sisallon kadottua arjesta (Issakainen ym., 2023, s.
1944; Thorsen ym., 2020a s. 9). Nain ollen tydn ja rutiinien kaikkoaminen haastoi sairastuneita
etsimaan tilalle jotakin uutta ja merkityksellista toimintaa (Issakainen ym., 2023, s. 1948). Evans
(2019, s. 12) havaitsi tutkimuksessaan tydeldman paattymisen olleen sairastuneille merkittava ja
vaikea tapahtuma elamadassa. Osa sairastuneista pyrki etsimaan tydelaman jalkeen aktiivisesti
muuta tekemista elamaansa. Kuitenkin mahdollisuuksien puuttuminen aiheutti monille turhautu-
mista ja pettymyksen tunteita. (emt., s. 12-13.) Ikeuchi ym. (2022, s. 554-555) nostivat tutkimuk-
sessaan esille, etta niilla sairastuneilla, joilla oli mahdollista sairastumisen jalkeen sosiaalinen osal-
listuminen ja tydssa jatkaminen, se oli sairastuneille merkittavaa ja vahvisti haastateltujen roolia

osana yhteiskuntaa.
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Mielekkaan tekemisen tarvetta aineistossa osoitettiin myds tilastollisesti. Bakkerin ym. (2014, s.
1995) tutkimuksessa 152:sta tydikdisesta muistisairaasta 20,4 % mainitsi aktiviteettien tarpeesta.
Mielekas tekeminen saatettiin kasittaa osallistumisena jokapaivdiseen elamaan, kuten esimerkiksi
kotitdiden tekoon tai harrastusten ja vapaa-ajan toimintaan liittyvaksi (van Vliet, 2017, s. 1893.)
Osa sairastuneista kuitenkin pelkasi sairauden vievan toimintakyvyn harrastaa itselle tarkeaa har-
rastusta (Johannessen ym., 2018, s. 8; Thorsen ym., 2020b, s. 888). Nain esimerkiksi kavi Thorsenin
ym. (2020b, s. 886) tutkimuksen muistisairaalle, jolle aiemmin mielekkaat harrastukset alkoivat
kaymaan yha hankalammaksi toteuttaa. Lisaksi aineistossa sairastuneiden puolisot ja omaishoi-
tajat nostivat nakemyksia mielekkaasta tekemista esille. Norjalaisessa tutkimuksessa omaishoita-
jat kertoivat sairastuneiden viettavan paljon aikaa yksin kotona ilman mielekasta aktiviteettia (Jen-
toft, Holthe & Arntzen, 2014, s. 2015). Aktiviteetin puuttuminen tydikaiselta muistisairaalta aiheutti
my0s huolta Idhiomaisissa sairastuneen turvallisuudesta seka kuormitti parisuhdetta. Aktiviteettia
tukevien palvelujen puute, kuten sairastuneille kohdennettu toiminta valvotussa ja turvallisessa
ymparistossa, seka mielekkaan tekemisen puuttuminen sairastuneilta saattoivat saada omaishoi-
tajan pohtimaan sairastuneen sijoittamista palveluasumisymparistddn johtuen turvallisuusnako-
kulmista. (Roach & Drummond, 2014, s. 892-893.) Van Vlietin ym. (2017, s. 1896) tutkimuksessa
osa sairastuneista osallistui paivatoimintaan, joka oli valvottua. Paivatoiminta tarjosi heille aktivi-
teettia valvotusti, jota he eivat olisi voineet muuten tehda kotona. Nain ollen sairastuneet mielsi-

vat, etta turvallisuuden kokemus sosiaalisissa tilanteissa oli tarkeaa. (emt., s. 1986).

Palveluasumisymparistdssa asuvat muistisairaat kertoivat myos toiminnan tarpeista. Norjalai-
sessa pitkittaistutkimuksessa yksi tydikainen muistisairas kertoi mielekkaan tekemisen puuttumi-
sesta ja tasta johtuvasta tylsistymisesta palveluasumisympadristdssa (Johannessen ym., 2018, s. 8).
Fallahpourin ym. (2022, s. 5-7) Ruotsiin sijoittuvassa tutkimuksessa havaittiin tydikaisille muisti-
sairaille tarkoitetussa palveluasumisyksikdssa asukkaiden toivoneen aktiviteettia ja hallinnan tun-
netta. Samassa tutkimuksessa kuitenkin tuotiin esille, etta hoitajat jarjestivat aktiivisesti asukkaille
toimintaa, joka koski kavelyita ulkona tai ottamista mukaan jokapaivaisiin askareihin. Tutkimuk-
sessa huomautettiin, ettd tydikaisten muistisairaiden palveluasumisymparistdssa erilaisen aktivi-

teetin jarjestaminen oli haastavaa, koska asukaskunta oli erilaista, jolloin nakemykset mielekkaan
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tekemisen tarpeista saattoivat erota asukkaiden valilla. Hoitajien nakemys oli, etta ryhmaaktivitee-
tin sijasta suosittiin yksildille kohdennettua toimintaa. Hoitajat myds huomauttivat, etta melu seka
runsas aktiviteetti saattaisi johtaa sairastuneilla levottomuuden ja ahdistuksen tuntemuksiin.
(emt., s. 5-8.) Vastaavasti Mulders ym. (2014, s. 1980) huomauttivat tutkimuksessaan, joka myos
tarkasteli palveluasumisymparistdssa asuvia tydikaisia muistisairaita, etta sujuvan yhteiséllisen
palveluasumisen seka hoidon jarjestaminen voi olla hankalaa johtuen sairastuneiden eri demen-

tiatyypeista seka missa vaiheessa sairautta asukkaat ovat.

Niissa katsauksen artikkeleissa, joissa tyoikadisilla muistisairailla oli mielekasta tekemista, osoitet-
tiin, etta sairastuneet nauttivat heille jarjestyneesta aktiviteetista (Carone ym., 2016, s. 9, 11). Esi-
merkiksi vertaistukiryhmien toiminta miellettiin hyvaksi (Issakainen ym., 2023, s. 1944), jonka
muistisairaat kokivat tuen ja ystavyyssuhteiden lahteeksi seka se toi toimintaa arkeen (Gerritzen
ym., 2023, s. 227). Vertaisten kohtaaminen toi elamaan myds uutta merkityksen tunnetta (lkeuchi
ym., 2022, s. 555). Osa van Vlietin ym. (2017, s. 1893) tutkimuksen sairastuneista kykeni tydsken-
telemaan paivatoiminnassa ja tata haastatellut arvostivat suuresti. Carone ym. (2016, s. 13) argu-
mentoivat tutkimuksessaan tyoikaisille muistisairaille jarjestetyn liikuntaryhman puolesta, etta se
saattoi antaa sairastuneille mahdollisuuden unohtaa sairautensa, luoda kuulumisen tunnetta
seka antaa mahdollisuuden elda uudelleen nuoruutta. Pdivien tayttaminen aktiviteetilla oli myos

keino yllapitaa hyvinvointia seka keino pitaa ajatukset loitolla sairaudesta (Aspd ym., 2023, s. 10).

5.3 Hyvinvoinnin vajeet resurssien puuttumisena

Viimeinen paaluokka voitiin kasittaa hyvinvoinnin vajeina, kun ihmiselta puuttuu Niemelan (2009,
S. 220-223) inhimillisen toiminnan teoriaa mukaillen hyvinvoinnin resursseja eli joko aineellista,
sosiaalista tai henkista padomaa. Alaluokiksi muodostui luottamuksen vajeet seka palveluiden ja
tiedollisten resurssien niukkuus. Hyvinvoinnin vajeet resurssien puuttumisena ilmentyivat siten,
ettd sosiaalisella ja henkiselld ulottuvuudella ilmentyi luottamuksen vajeita. Palveluiden ja tiedol-
listen resurssien vajeet ilmentyivat vain henkiselld ulottuvuudella. Aineistossa esiintyi myds fyysis-

ten resurssien niukentumista, jota ilmensi taloudellisen paaoman heikentyminen sairauden
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myota. Sairastuneiden taloudellista tilannetta kuitenkin kuvailtiin jo luvussa 5.1 hyvinvoinnin va-
jeet tarpeiden tyydyttymattomyytena eika sita mielletty tarpeelliseksi luoda tassa luvussa enaa
omaksi alaluokakseen, jotta tarpeettomalta toistolta valtyttaisiin. Taloudellisten resurssien niu-
kentuminen sairastumisen mydta kuitenkin osoittaa, kuinka Niemeldn (2009) inhimillisen toimin-
nan teoriassa erilaiset hyvinvoinnin vajeet saattavat samanaikaisesti limittya useille eri toiminnan

tasoille.

Vastaavasti tydikaisille muistisairaille sopivien palvelujen ja tuen niukkuutta olisi voitu tarkastella
my06s ensimmaisessa tulosluvussa tarpeiden tyydyttymattomyytena. Palveluiden niukkuus oli kui-
tenkin kaytannollisempaa sovittaa osaksi hyvinvoinnin vajeita resurssien puuttumisena, koska
sangen usein sopivien palvelujen puute kytkeytyi osaksi sairastuneiden tai palvelujarjestelman tie-

dollisia resursseja.

5.3.1 Luottamuksen vajeet

Luottamuksen vajeet nayttaytyivat aineistossa epasuorasti koettuna epaluottamuksena. Koettu
epaluottamus kytkeytyi keskeisesti sairastuneiden tydelamaan ja sen paattymiseen, mutta myos
siihen, miten muut ihmiset suhtautuivat sairastuneeseen tai miten sairastuneiden erilaiset vastuut
ja roolit muuttuivat. Artikkeleja, jotka kasittelivat luottamuksen vajeita, oli aineistossa yhteensa

kuusi kappaletta.

Luottamuksen vajeita tarkastellaan resurssien puuttumisena siksi, koska luottamus on keskeinen
tekija sosiaalisessa pdaomassa. Sosiaalisen padoman syntymisessa ihmisen omalla sosiaalisella
seka yhteiskunnallisella toiminnalla on merkitysta. Sosiaalinen paaoma on resursseja sosiaalisella
ulottuvuudella, jolloin sosiaalisen paaoman muoto on valta. Talléin ihmiselld on luottamuksen
synnyttaman sosiaalisen padoman ja sen myo6ta syntyneen vallan ja aseman kautta resursseja,
jotka voivat tuoda ihmisen eldmaan varmuutta ja turvallisuutta. Resurssien omistaminen tuo mah-
dollisuuksia, joilla toimia oman hyvinvoinnin edistamiseksi. Vastaavasti mita vdhemman ihmisella
on luottamusta osallaan, sita vaikeampi hanen on toimia yhteiskunnassa. Sosiaalitydén nakdkul-
masta sosiaalityon tehtdvana on toimia heikossa asemassa olevien ihmisten vaikutusmahdolli-

suuksien lisaajana. (Niemela, 2009, s. 220-222, s. 230.)
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Tyoelaman paattyminen sairauden vuoksi oli merkittava tapahtuma haastateltujen elamassa (Bro-
ders & Wiersma, 2020, s. 11; Evans, 2019, s. 11; Roach & Drummond, 2014, s. 891; Thorsen ym.,
20204, s. 9), joka merkitsi kolausta sairastuneen identiteetille (Asp6 ym., 2023, s. 12; Johannessen
ym., 2018, s. 4; Thorsen ym., 202043, s. 9) seka henkilon asemalle ja statukselle (Thorsen ym., 2020a,
9). Tybelamassa luottamuksen vajeet nayttaytyivat tydnantajien antaman tuen vahaisyytena (Aspo
ym., 2023, s. 7; Evans, 2019, s. 14), sairastuneiden kokemuksilla siita, etta heidat pakotettiin irtisa-
noutumaan sairastumisen jalkeen (Aspd ym., 2023, s. 7; Roach & Drummond, 2014, s. 892-893),
erilaisina kategorisointeina esimerkiksi huonoksi tyontekijaksi (Evans, 2019, s. 6, s. 15) tai laiskaksi
(Issakainen ym., 2023, s. 1942), konflikteina esimiesten ja/tai kollegojen kanssa (Evans, 2019, s. 10,
s. 12-13; lkeuchi ym., 2022, s. 552), tarkkailuna ja seurantana esimiesten tai kollegojen toimesta
(Ikeuchi ym., 2022, s. 552) seka sairastuneen oman osaamisen ja tiedon hyddyntamattomyytena

(Roach & Drummond, 2014, s. 892).

Tyonantajien suhtautuminen sairastuneisiin vaihteli aineiston artikkeleissa. Aspén ym. (2023, s. 7)
tutkimuksessa osa sairastuneista kertoi, etta he olisivat halunneet sairastumisen jalkeen viela jat-
kaa tydskentelya, jos olosuhteita tyopaikalla olisi muutettu. Osa tydnantajista suhtautui tydpai-
kalla tehtaviin muutoksiin suopeasti, joskin suurin osa haastatelluista ilmaisi, etteivat tydnantajat
ymmartaneet sairastuneen tilannetta tai tukeneet sairastunutta (Aspé ym., 2023, s. 7, s. 12). Vas-
taavasti sairastumisen myota haastateltujen tydkyky laski ja tydnlaadussa oli huomauttamista.
Tama johti ajan saatossa konflikteihin esimiesten tai kollegojen kanssa ja sai haastatellut huoleh-
timaan menettavatkd he taman vuoksi tydpaikkansa. Sairastuneita saatettiin tyopaikalla myds ka-
tegorisoida huonoiksi tyontekijoiksi tai heista saatettiin tehda pilaa. (Evans, 2019, s. 8-10, s. 12.)
Ilkeuchin ym. (2022, s. 553) Japaniin sijoittuvassa tutkimuksessa osa sairastuneista kuvaili, miten
saivat palvelujarjestelmasta apua tydhon sopeutumisessa, jotta pystyivat jatkamaan tdissa tai ha-
keutumaan muihin toihin. Issakaisen ym. (2023, s. 1944) tutkimuksessa haastatellut tyoikaiset
muistisairaat kuitenkin korostivat, kuinka he selvisivat tydelaman paattymisesta ja diagnoosin jal-
keisesta elamasta sosiaalisten ja materiaalisten resurssien avuin niin, etta pystyivat jalleen ela-

maan merkityksellistd elamaa.

Osa tyodikaisista muistisairaista mielsi kokeneensa epdoikeudenmukaisuutta ja epaluottamusta

tydnantajan taholta, kun diagnoosi selvisi tai jos tyot eivat sujuneet kuten ennen (lkeuchi ym.,
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2022, s. 552; Issakainen ym., 2023, s. 1942; Roach & Drummond, 2014, s. 892). Tyoikaisista muisti-
sairaista osa koki tulleensa pakotetuksi irtisanoutua tdista sairauden tuomien ilmididen myota
(Aspd ym., 2023, s. 7) ja osa koki, etta heilla oli vahan toimijuutta tai etteivat tulleet kuulluksi, kun
irtisanominen tapahtui (Issakainen ym., 2023, s. 1948; Roach & Drummond, 2014, s. 893). Muisti-
sairaista osa koki, etta tydpaikoilla heidan valvontansa ja epaasiallinen kaytos oli lisaantynyt tydssa
tapahtuneiden virheiden johdosta (lkeuchiym., 2022, s. 552). Tyopaikoilla saatettiin myos erehtya
sairastuneen terveydentilasta ja olettaa sairastuneen olevan kykenematon, laiska tai paihdeongel-
mainen, koska tarvittavia terveydenhuollon tutkimuksia ei ollut tehty (Issakainen ym., 2023, s.
1948). Kuitenkin osassa artikkeleista voitiin havaita, etta tydnantajataholta myds tuettiin sairastu-
neita. Tydtehtavia saatettiin raataléida vastaamaan sairastuneen tilannetta paremmin (Asp6 ym.,
2023, s. 7; Evans, 2019, s. 11; Ikeuchi ym., 2022 s. 552-553) ja 0sa muistisairaista koki tydnantaja-
tahon tukeneen heita eldmantilanteessaan, joskin osa koki tdman myo6ta autonomian menetysta
(Ikeuchiym. 2022, s. 552-555). Kollegojen tai pomon ymmartavainen suhtautuminen tilanteeseen

miellettiin kuitenkin tarkeaksi (Issakainen ym., 2023, s. 1941).

Yksi katsauksen tutkimuksista ilmensi samanaikaisesti luottamuksen vajetta, mutta myds henki-
selle ulottuvuudelle sijoittuvaa oman osaamisen hyédyntamattdémyytta. Roachin ja Drummondin
(2014, s. 892) tutkimuksessa eras tydikainen muistisairas oli ollut ammatiltaan kirurgi ja joutunut
jattamaan tyodnsa viikon sisalla siita, kun han sai muistisairaudestaan diagnoosin. Roach ja Drum-
mond (emt., s. 893) huomauttavat, etta omattujen taitojen menetys ei koske vain yksilon fyysisia
tai psyykkisia kykyja vaan erilaisten taitojen menetys voi vaikuttaa myos henkilédn omaan yksilolli-
syyteen. Niemelan (2009, s. 230) argumentoidessa tydn olevan henkisen osaamispaaoman ilmen-
tyma ja ammatin ilmentavan henkista osaamispadomaa erityisesti mita erikoistuneemmasta am-
matista on kyse, voidaan edella mainittua irtisanomista tarkastella myos henkisen padoman niu-
kentumisena, koska sairastunut ei voinut enda hydédyntaa omaa henkista paaomaansa eli osaa-

mistaan.

Arjessa luottamuksen niukentuminen sairastuneilla ilmentyi siten, etta ystavien ja perheenjasen-
ten odotukset sairastunutta kohtaan muuttuivat ja samalla kayttaytyminen sairastunutta kohtaan
muuttui (Aspd ym., 2023, s. 7, s. 11). Lisaksi roolit ja vastuut perheen sisalla muuttuivat, jolloin

sairastuneella oli vdhemman vastuita (Bannon ym., 2022, s. 265-266).
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5.3.2 Palveluiden ja tiedollisten resurssien niukkuus

Palveluiden sopimattomuutta tai riittamattdomyytta oli haastava kohdentaa inhimillisen toiminnan
teorian eri tasoille. Niemeldn (2009. s. 218, s. 222) mukaan inhimillisen toiminnan teoriassa omis-
tamisen tasolla henkinen ulottuvuus nayttaytyy henkisena varmuutena, jolloin ihmisella on tiedol-
lisia resursseja, jotka luovat varmuutta seka enemman mahdollisuuksia toimia. Kuitenkin katsauk-
sen artikkelien pohjalta kuvastui se, etta tyoikaisilla muistisairailla oli tiedollisten resurssien niuk-
kuutta ja epavarmuuksia tulevasta. Samalla palveluiden ja tiedollisten resurssien niukkuus ilmen-
tyi sairastuneilla erityisesti tiedon puutteina saatavista palveluista ja tuesta tai sairaudesta itses-
taan. Aineistossa esiin nousseiden seikkojen seka Niemelan (emt.) ndkemyksen pohjalta sopivien
palveluiden puuttuminen liitettiin téssa tutkielmassa osaksi hyvinvoinnin vajeita resursseina, jota
ilmensi sairastuneiden tiedollisten resurssien puuttuminen koskien itse sairautta, palveluja ja tu-
levaisuutta. Samalla aineistossa ilmeni myds palvelujarjestelman tydntekijoiden tiedollisten re-
surssien puutteita, joka aiheutti sairastuneille haasteita saada tarpeisiin vastaavaa tukea ajallaan.
Palveluiden ja tiedollisten resurssien niukkuudesta raportoitiin aineiston artikkeleista yhteensa

10:ssa artikkelissa.

Tiedollisten resurssien vajeet ilmenivat aineistossa tiedon tarpeina koskien sairauden etenemista
(Aspod ym., 2023, s. 8; Bannon ym., 2022, s. 265, s. 268; Busted ym., 2020, s. 6), sairaudesta ja tuesta
saadun tiedon niukkuutena (Fox ym., 2023, s.11-12), vaikeuksina 16ytaa kohdennettua tietoa tyo-
ikaisille muistisairaille (Asp6 ym., 2023, s. 10), tydikaisille muistisairaille kohdennetun tuen ja pal-
velujen tarpeina (Aspd ym., 2023, s. 11; Carone ym., 2016, s. 8; Gerritzen ym., 2023, s. 224, s. 231;
Regan, 2020, s. 10-11), haasteina I6ytaa palvelujarjestelmassa oikeat palvelut ja etuudet (Mayrho-
fer ym., 2021, s. 668-669), epavarman tulevaisuuden tuomina haasteina (Asp6 ym., 2023, s. 10;
Bannon ym., 2022, s. 268, s. 272) seka palvelujarjestelman tydntekijoiden tiedollisina vajeina sai-
rastuneen tilannetta koskien (Asp6 ym., 2023, s. 8; Mayrhofer ym., 2021, s. 668-669) tai hanka-
luuksina I8ytaa sopivia palveluja tyoikaisille muistisairaille (Hutchinson ym., 2020, s. 10). Sairastu-
mista koskevan tiedon tarpeesta raportoi myds Bakker ym. (2014, s. 1995-1998), jotka havaitsivat
tilastollisessa tutkimuksessaan, etta 23 % tutkimuksen 152:sta tydikaisestd muistisairaasta ilmaisi

tuen tarpeita koskien informaatiota.
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Tiedollisten resurssien niukkuus nayttaytyi katsauksen artikkeleissa haastateltujen epavarmuu-
tena tulevaisuudesta seka epadtietoisuutena saatavista palveluista tai oikeuksista erilaisiin etuuk-
siin sairastumisen jalkeen (Bannon ym., 2022, s. 268; Mayrhofer ym., 2021, s. 668-669). Nain ollen
tulevaisuuden suunnittelu oli sairastumisen myoéta hankalaa (Bannon ym., 2022, s. 268). Aspdn
ym. (2023, s. 10-12) tutkimuksessa havaittiin, etta tydikaiset muistisairaat kokivat sairautta ja sai-
rastumista koskevan tiedon etsimisen tarkedksi tulevaisuuden suunnittelun kannalta. Sairautta
koskevan tiedon tarve oli tutkijoiden mukaan sairastuneilla keino saada hallinnan tunnetta sairau-
desta. Vastaavasti epatietoisuus sairauden etenemisesta ja epavarmuus tulevaisuudesta aiheutti-

vat sairastuneille ahdinkoa. (Asp6 ym., 2023, s. 10-12.)

Aineiston perusteella sairastuneilla oli kuitenkin ristiriitaisia kokemuksia saadun informaation tai
tuen osalta. Diagnoosin jalkeinen neuvonta ja ohjaus koettiin riittamattémana (Fox ym., 2023, s.
11) ja tietamys itse sairaudesta oli niukkaa, joka aiheutti vaivaa asioita selvittdessa (Bannon ym.,
2021, s. 268). Vastaavan kaltainen havainto tehtiin myos Bustedin ym. (2020, s. 6) tutkimuksessa,
jossa sairastuneet kuvasivat heidan tulevaisuutensa nakymat turvattomiksi ja epavarmoiksi, koska
eivat tienneet miten sairaus tulee etenemaan. Aspon ym. (2023, s. 12) tutkimuksessa osa sairas-
tuneista koki annetun informaation koskevan enemman ikaihmisia tai omaishoitajien tarpeita.
My®ds Issakaisen ym. (2023, s. 1945) tutkimuksessa ohjauksen ja neuvonnan kohdentuminen nayt-
taytyi ristiriitaisena. Osa haastatelluista koki saaneensa apua ja informaatiota jokseenkin tar-
peeksi, kun taas osa mielsi ohjauksen ja neuvonnan vahaiseksi. Nain ollen haastatellut toivoivat
selkeda prosessia, jossa tyoikaista muistisairasta avustettaisiin alkaen laaketieteellisista tutkimuk-
sista seka myds saadun diagnoosin jalkeen. Keskeisessa roolissa kyseisen tutkimuksen perusteella
vaikutti olevan, jos sairastunut tunsi jonkun, esimerkiksi [aheisen, jolla oli entuudestaan tietoa pal-
velujarjestelmasta ja palveluista. (emt., s. 1945-1946, s. 1949.) Kuitenkin aineistosta voitiin myos
havaita, ettd osa haastatelluista sairastuneista oli tyytyvdisia saamaansa informaation maaraan

koskien sairautta eika osa halunnut lisaa tietoa sairaudesta ja sen kulusta (Asp6 ym., 2023, s. 10).

Aineistossa esiintyi myos sairautta koskevan tiedon ylitarjontaa. Osa sairastuneista ei halunnut
lisaa tietoa sairastumista koskien, koska mielsivat saaneensa tarpeeksi informaatiota tai pelkasi-

vat mita lisatieto saattaisi paljastaa sairauden loppuvaiheesta (Aspd ym., 2023, s. 10). Foxin ym.

59



(2023, s. 12) tutkimuksessa osa sairastuneista koki saaneensa toissijaista tietoa, kun heille kerrot-
tiin sairauden diagnoosista. Haastatellut toivoivat, etta olisivat kyseisessa tilanteessa saaneet tie-
toa koskien itse sairautta ja diagnoosia seka rauhassa sisaistaa saadun diagnoosin sen sijaan, etta
saivat samalla tietoa myds kaytannon jarjestelyista koskien edunvalvontaa, ajolupaa ja tulevai-
suutta (emt., s. 12). Sairastumista ja tulevaisuutta koskevan tiedon ja palvelujen osalta aineistossa
nousi esille kohdennetun, maarallisesti oikeanlaisen ja tyoikaisia muistisairaita varten raataléidyn

tiedon ja tukipalvelujen tarve (Fox ym., 2023, s.13-15).

Aineistossa erityinen huomio kiinnittyi siihen, ettei tiedollisten resurssien niukkuus nayttaytynyt
vain sairastuneilla itsellaan epatietoisuutena mahdollisista palveluista. Aspdn ym. (2023, s. 8) tut-
kimuksessa osalla sairastuneista oli tydelaman paattymisen jalkeen haasteita saada taloudellista
tukea ruotsalaisesta sosiaalivakuutuskassasta. Sairastuneet kertoivat henkildkunnan olevan tai-
dotonta seka ymmartamatonta sairastuneen elamantilannetta kohtaan. Tama aiheutti tutkimuk-
sen haastatelluissa turhautumista seka haasteita saada ajallaan taloudellista tukea vakuutuskas-

sasta, joka johti saastoilla elamiseen. (emt., s. 8.)

Tyoikaisilla muistisairailla oli aineiston perusteella myds haasteita saada oikeanlaisia palveluja
seka tukea elamantilanteessaan. Oikean diagnoosin saaminen viivastyi (Aspo ym., 2023, s. 8; Bro-
ders & Wiersma, 2020, s. 11-13) ja erilaisten taloudellisten tukien, vakuutusturvien tai elakkeiden
saamisessa oli haasteita (Asp6 ym. 2023, s. 8; Broders & Wiersma, 2020, s. 13). Oikeanlaisten tuki-
muotojen, kuten sairauskorvausten puuttuminen saattoi johtaa taloudellisiin haasteisiin ja saas-
toilla elamiseen (Aspd ym., 2023, s. 8). Lisaksi haasteita oli palveluiden ja erityisesti omalle ikaryh-
malle sopivien palvelujen [6ytamisessa (Carone ym., 2016, s. 8; Gerritzen ym., 2023, s. 224, s. 226;
Regan, 2017, s. 10) eika tarjolla olevaa tukea valttamatta mielletty omaan tilanteeseen merkityk-
selliseksi (Broders & Wiersma, 2020, s. 14; Regan, 2016, s. 10). Nain ollen sairastuneilla oli koke-
muksia palveluista, jotka eivat olleet heidan ikaisilleen kohdennettuja vaan joutuivat kdyttamaan
ikdihmisille tarkoitettuja palveluja, jotka eivat vastanneet tuen tarpeisiin (Carone ym., 2016, s. 8).
Reganin (2017, s. 8-10) Yhdistyneisiin kuningaskuntiin pohjautuvassa tapaustutkimuksessa haas-
tateltu tydikainen muistisairas kuvaili palveluita olevan tarjolla, mutta niiden saavutettavuuden

ongelmat olivat esteena palveluiden kaytdlle. Samassa tutkimuksessa sairastunut huomautti, etta
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tietdmys palveluista ihmisilla on vahaista, mutta kertoi samalla saaneensa hyvaa palvelua sairaa-

lassa ollessaan, joskin hoidon jalkeisissa palveluissa oli parantamisen varaa (emt. s. 8-10).

Aineisto myds osoitti, etta oikea-aikaisella ja oikeanlaisella tuella pystyttiin ajoittain vastaamaan
oikeanlaisten palvelujen tarpeeseen. Ikeuchi ym. (2022, s. 555) havaitsivat Japaniin sijoittuvassa
tutkimuksessaan, etta palvelujarjestelmassa tyoskentelevien koordinaattorien, tukiryhmien seka
tydvalmentajien panos sairastuneiden tydeldaman jatkumisessa seka mielekkaan aktiviteetin jar-
jestamisessa oli merkittava. Huolimatta siitd, etta kyseisessa tutkimuksessa palvelujarjestelman
tyontekijoiden rooli sairastuneiden tukemisessa tunnustettiin, osa sairastuneista kuitenkin rapor-
toi yhteistydn ongelmista (emt., s. 555). Vastaavasti Thorsenin ym. (2020b, s. 887, s. 889) tutkimuk-
sessa haastateltu muistisairas oli kokenut tarkeaksi saamansa tukihenkilon yksin asuessaan ja
myohemmin palveluasumisessa asuessaan haastateltu koki palveluasumisen merkitykselliseksi,

joskin hetkellisesti.
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6 Johtopaatokset

Tassa tutkielmassa pyrittiin selvittamaan kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla tyoikdisten
muistisairaiden hyvinvointia. Tutkimustehtavana oli selvittaa kirjallisuuskatsauksen avulla, millai-
sena tyoikdisten muistisairaiden hyvinvointi nayttaytyy. Tutkimuskysymyksina oli: Mita hyvinvoin-
nin vajeita tydikaisilld muistisairailla esiintyy seka miten hyvinvoinnin vajeet ilmenevat? Katsauk-
sen keskeisend teoreettisena viitekehyksena ja analyysin apuvédlineena toimi Pauli Niemelan

(2009) inhimillisen toiminnan teoria.

Tyoikaisten muistisairaiden hyvinvoinnissa havaittiin aineiston perusteella useita vajeita erilaisten
tarpeiden tyydyttymattomyytend, osallisuuden vajeina seka resurssien puuttumisena. Eniten hy-
vinvoinnin vajeita ilmeni tydikaisten muistisairaiden tarpeiden tyydyttymattémyytena. Hyvinvoin-
nin vajeet ilmentyivat talla inhimillisen toiminnan tasolla terveydentilan haasteina, toimeentulon
vaarantumisena, ongelmina sairastuneen sosiaalisissa verkostoissa seka autonomian ja vapauden
vajeina. Osallisuuden vajeet nayttaytyivat aineistossa mielekkaan tekemisen puuttumisena, joka
oli yksi aineistossa eniten esille tulevia teemoja. Hyvinvoinnin vajeet resurssien puuttumisena il-
mentyivat luottamuksen vajeina seka palveluiden ja tiedollisten resurssien niukkuutena. Aineiston
pohjalta tarkasteltuna tydikdisten muistisairaiden hyvinvointi nayttaytyi usealla inhimillisen toi-

minnan teorian tasolla ja ulottuvuudella haasteellisena.

Terveydellisten tarpeiden tyydyttyminen osana hyvinvointia ilmeni aineistossa keskeisesti. Sairau-
desta saatu diagnoosi oli usealle haastatellulle shokki (esim. Asp6 ym., 2023, s. 7), joka on havaittu
myds tutkimuskirjallisuudessa (Clemerson, Walsh & Isaac, 2014, s. 456; Pipon-Young ym., 2012, s.
609). Inhimillisen toiminnan teoriassa Niemela korostaa (2009, s. 223-225) toimeentulon merki-
tysta tarpeiden fyysiselld ulottuvuudella, joskin tassa tutkielmassa huomio haluttiin kiinnittaa
myds sairastuneiden terveydentilaan. Terveys kuitenkin on edellytys sille, ettd ihminen pystyy te-
kemaan paatoksia seka toimimaan niiden mukaan (Doyal & Gough, 1984, s. 15-16). Aineistossa
esiin tulleet sairastuneiden kuvaukset muistin toimimattomuudesta (esim. Aspd ym., 2023, s. 7),
kayttaytymisen muutoksista (esim. Busted ym., 2020, s. 4), hallitsemattomista tunnereaktioista (Jo-

hannessen ym., 2018, s. 4-7) seka toimintakyvyn laskusta (Busted ym., 2020, s. 4) asettavat kysy-
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maan millaisia paatoksia sairastuneet kykenevat tehda tilanteessaan? Tai kuinka johdonmukai-
sesti sairastunut pystyy toimimaan, jos muistin toiminta on oleellisesti heikentynyt? Yleisimmat
sairaudet, jotka vaikuttavat tyoikaisten muistisairaiden dementian taustalla ovat etenevia muisti-
sairauksia, kuten Alzheimerin tauti, verenkiertoperainen muistisairaus seka frontotemporaalinen
degeneraatio, joista ensin mainittu on yleisin (Hendriks ym., 2023, s. 838-839). Muistisairauksien
edetessa seka dementian laskiessa sairastuneen kognitiivisia kykyja (Black & Grant, 2014, s. 366)
entisestaan on tydikaisten muistisairaiden terveydellisten hyvinvoinnin vajeiden tarkastelu oleel-
lista. Tiedollisten toimintakykyjen laskiessa terveydelliset haasteet tullee kytkeytymaan osaksi au-
tonomian vajeita ja sairastuneella voi mydhemmin nousta keskeiseksi edunvalvonnan hakeminen,
koska ei enaa itse kykene tekemaan toimivia paatoksia omaa elamaa koskien. Sosiaalitydon nako-
kulmasta terveyden vajeita koskevilla tuloksilla on merkitysta erityisesti terveyssosiaalitydn nako-
kulmasta. Terveydenhuollon sosiaalitydntekijoilld on tietoa etuus- ja palvelujarjestelmastd, mutta
my0s asiakastyon tydotteessa on holistinen nakemys. Taman lisaksi tietoa ja osaamista voi ter-
veyssosiaalityontekijalla 16ytya organisaationsa ydinalueista, kuten esimerkiksi sairauksista, sai-
rauksien hoidosta, kriisitydsta ja moniammatillisesta tydskentelysta. Tallin terveyssosiaalityonte-
kijalla on laaja mahdollisuus ymmartaa tydikaisen muistisairaan terveydesta kumpuavia hyvin-
voinnin vajeita ja raataloida asiakkaalle palvelut siten, etta ne tukevat hanen selviytymistaan. (Met-

teri, 2014, s. 251.)

Inhimillisen toiminnan teoriassa toimeentulon haasteet sijoittuvat hyvinvoinnin vajeiksi olemisen
tasolla. Tarkemmin eriteltyna sen fyysiselle ulottuvuudelle yhdessa terveydellisten haasteiden
kanssa. Talldin kyse on tarpeista, joiden vaarantuminen voi olla darimmillaan uhka olemassaololle.
Nain ollen pienituloisuus on inhimillisen toiminnan teoriassa yksi keskeisimmista ongelmista. (Nie-
melg, 2009, s. 216, s. 224-225.) Aineistossa esiintyi sairauden nostattamat toimeentuloon liittyvat
hyvinvoinnin vajeet, kuten etuuksien hakemisen hankaluus (esim. Asp6 ym., 2023, s. 8; Broders &
Wiersma, 2020, s. 12-13) seka osassa aineistoa tydelaman paattymisen ja toimeentulon haastei-
den yhteenkietoutuneisuus (esim. Mayrhofer ym., 2021, s. 669). Yksi tutkimus aineistossa osoitti
myods usean kyseisessa tutkimuksessa olleen tydikaisen muistisairaan saavan tukea taloudellisten
asioidensa hoitamisessa (Bakker ym., 2014, s. 1995). Aineiston tulokset olivat tutkimuskirjallisuu-

den kanssa samansuuntaisia koskien haasteita erilaisten etuuksien saamisessa (Kilty ym., 2023, s.
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8, s. 11) seka siina, miten ansiotulojen niukentuminen tydelaman paattymisesta tai sairastumi-
sesta johtuen aiheuttivat taloudellisia ongelmia sairastuneille (Harris & Keady, 2004, s. 118; Kilty
ym., 2023, s. 7). Toisaalta Greenwood ja Smith (2016, s. 107) havaitsivat kirjallisuuskatsauksessaan,
ettei tydelaman paattymisesta johtuvat taloudelliset menetykset ole valttamatta yhta keskeisia
sairastuneille kuin tydeldman paattymisesta seuranneet mielekkaan tekemisen puute tai sosiaa-
listen verkostojen kaventuminen. Na&in ollen tutkielman tulokset ovat jokseenkin ristiriitaisia
Greenwoodin ja Smithin (emt.) havaintoihin ndhden. Toisaalta tutkielmassa mielekkaan tekemisen
puuttumista kasiteltiin 14:ssa artikkelissa, kun taas tydelaman paattymisesta seuranneet toimeen-
tulon ongelmat nayttaytyivat viidessa artikkelissa. Aineisto kuitenkin osoitti miten inhimillisen toi-
minnan eri tasot ovat toisiinsa kytkeytyneita ja jannitteisia. Tekemisen tasolle sijoittuva tyoela-
massa oleminen ja sen paattyminen resonoivat olemisen tasolle sijoittuvaan toimeentuloon, joka

heikentyi tydeldaman paattymisen myota. (Niemeld, 2009, s. 213-218.)

Sairastuneen sosiaalisten verkostojen kaventuminen seka muutokset ihmissuhteissa olivat aineis-
tossa myds keskeisia teemoja. Hyvinvoinnin vajeet ilmenivat tarpeiden tyydyttymattomyyden so-
siaalisella ulottuvuudella liitynnan tarpeina, joita kuvasti sosiaalisten verkostojen kaventuminen
sairauden myo6ta (esim. Broder & Wiersma, 2020, s. 14) ja perheenjasenten tai ystavien erilainen
suhtautuminen sairastuneeseen (esim. Aspd ym., 2023, s. 7, s. 11). Tutkimuskirjallisuudessa on
havaittu samansuuntaisia tuloksia sosiaalisten suhteiden vahentymisesta sairastumisen myota
(Harris & Keady, 2009, s. 439; Harris, 2004, s. 118) seka sairastuneiden toiveesta, etta muut ihmiset
nakisivat sairastuneen kuten aiemmin (Pipon-Young ym., 2012, s. 606). Aineistossa poikkeukselli-
nen havainto oli kuvaus sairastuneesta, joka kertoi suhteen omiin lapsiin kohentuneen sairastu-
misen jalkeen (Busted ym., 2020, s. 5). Vastaavaa on toisaalta havaittu myos tutkimuskirjallisuu-
dessa, jossa haastatellun sairastuminen toi ajansaatossa pariskuntaa laheisemmaksi toisilleen
(Harris, 2004, s. 27). Inmisen ollessa sosiaalinen olento, on luontevaa hakeutua toisten ihmisten
yhteyteen. Hyvinvoinnin olemisen tason sosiaalisella ulottuvuudella oleminen kytkeytyy yhdessa-
oloon. Perhettd voidaan pitaa yhteisyyden keskeisena tekijana, joskin ystavien merkitysta liitynnan

tarpeissa ei voi vaheksya. (Niemela, 2009, s. 216.) Siind missa sosiaalityon tehtava on erityisesti
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tarkastella miten alisteisessa asemassa olevat ihmiset, kuten esimerkiksi sairastuneet, voivat ih-
missuhteissaan voidaan aineiston pohjalta huomata merkittavia vajeita tydikaisten muistisairai-

den liitynnan tarpeissa (emt., s 225).

Tarpeiden tyydyttymattdomyys nayttaytyi aineistossa myos erilaisina autonomian ja vapauden va-
jeina. Inhimillisen toiminnan teorian mukaisesti nama vajeet ndyttaytyvat olemisen tason ulottu-
vuuksista henkisella ulottuvuudella, jota ilmentaa itsenaisena oleminen. Talldin ihminen on auto-
nominen ja vapaa. (Niemeld, 2009, s. 217-218.) Autonomian ja vapauden vajeet ilmentyivat hallin-
nan tunteen puutteina itsesta seka sairaudesta (Busted ym., 2020, s. 4-6), riippuvuutena muiden
ihmisten avusta (Thorsen ym., 2020b, s. 886), pelkoina tulevaisuudesta ja mahdollisesta muutosta
palveluasumisymparistoon (esim. Busted ym., 2020, s. 6), mutta my®ds silloin, kun sairastuneet sai-
vat tukea ylenmaaraisesti (Ikeuchi ym., 2022, s. 552). Hallinnan tunteen puuttumisesta koskien
itsed ja sairautta seka odotukset elamankulusta ilmenevat myos tutkimuskirjallisuudessa (Clemer-
son, Walsh & Isaac, 2014, s. 457-458, s. 460-461). Vaikka aineistossa tulevaisuus ja muutto palve-
luasumiseen mietityttivat haastateltuja, oli aineistossa kuitenkin yksi haastateltu, jonka autonomia
palautui, kun han muutti palveluasumiseen. Talldin autonomia oli ulkopuolelta avustettua, mutta
palautti autonomian sairastuneelle hetkellisesti. (Thorsen, 2020b, s. 886.) Aineiston osalta poik-
keuksellista oli lisaksi havainto autonomian vahentymisesta myds silloin, kun sairastunut sai tukea
toiminnoissaan (Ikeuchiym., 2022, s. 552). Tata mahdollisesti saattaa selittaa se, etta tuen tarpee-
seen vastaamiseksi vaaditaan ajoittain vahvempaa tukea kuin sairastunut mieltaa ja tallgin sairas-
tunut voi kohdata omat toimintakykynsa rajoitteet ja sita myoten autonomian menetyksen tun-
teita. Tutkijat huomauttavat, ettd yksilon autonomian huomioimisen ja riittavan tuen antamisen
valisen tasapainon saavuttaminen voi olla haastavaa. (Millenaar ym., 2017, s. 28-29.) Sosiaalitydlle
sairastuneiden autonomian tarkastelu ja esille tulleet vajeet ovat keskeisia, jotta voidaan valttya
silta, ettei asiakassuhteesta muodostu tahtomatta asiakkaan autonomiaa vahentavaa (Juhila,
2006, s. 162). Erityista tukea tarvitsevien asiakkaiden, kuten tydikaisten muistisairaiden asiakkai-
den, itsemaaraamisoikeutta on erityisesti tarkasteltava ja kunnioitettava seka asiakkaan oma na-
kemys otettava huomioon sopivia palveluja hanelle arvioitaessa (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014, 36
8). Nain ollen voidaan kysya, minkalaista auttamista se enda on, jos auttaminen ei perustu asiak-

kaan oman mielipiteen ja itsemaaraamisoikeuden huomioimiseen?
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Autonomian menetysta epasuorasti aineistossa kuvasti myos se, miten sairastuneet usein joutui-
vat jattaytymaan tydelamasta ennenaikaisesti (esim. Mayrhofer ym., 2021, s. 667) ja odottamatta
(Roach & Drummond, 2014, s. 892-893) sairauden vuoksi. Lisaksi Issakainen ym. (2023, s. 1947)
huomauttavat, miten tydelaman paattyminen ei nayttaydy pelkastaan konkreettisina tapahtumina
vaan myos symbolisina tapahtumina, kuten omanarvontunteen laskuna. Osallistumisen ja teke-
misen luodessa hyvinvointia (Niemela, 2009, s. 219-220) voi autonomian menetysta tarkastella
mya0s sairastumisen vuoksi paattyneen tydeldaman kautta osallisuuden vajeena. Inminen ei tahto-
mattaan pysty talldin enda toteuttamaan itseaan fyysisesti eika sosiaalisesti. Talléin autonomian
menetykset eivat ole vain inhimillisen toiminnan tasolla tarkasteltuna tarpeiden vajeita vaan myos

tekemisen tasolla ilmenevia osallisuuden vajeita.

Mielekkaan tekemisen puuttuminen voitiin sijoittaa inhimillisen toiminnan teoriassa osallisuuden
vajeiksi seka fyysisella etta sosiaalisella ulottuvuudella, koska se kytkeytyi usein myos sairastunei-
den tydelaman paattymiseen. Aineistossa mielekkaan tekemisen puuttuminen tyodikaisilla muisti-
sairailla esiintyi useasti ja samaa on havaittu myds tutkimuskirjallisuudessa (Greenwood & Smith,
2016, s. 107; Pipon ym., 2012, s. 609). Merkittava tapahtuma sairastuneiden eldmassa oli tyoela-
masta poisjadminen, joka sai aikaan sen, etta sairastuneet toivoivat paiviinsa merkityksellisyytta
tuovaa toimintaa (esim. Roach & Drummond, 2014, s. 892). Osa sairastuneista oli mukana vertais-
toiminnassa, jonka miellettiin tuovan sisaltda arkeen, antavan tukea seka luovan ystavyyssuhteita
(Gerritzen ym., 2023, s. 227). Sosiaalitydn nakokulmasta vertaisryhmien merkitys tydikaisille muis-
tisairaille on tarkea havainto, koska tyoikaisten muistisairaiden vertaisryhmien tarvetta on koros-
tettu tutkimuskirjallisuudessakin (Harris, 2004, s. 31). Tydelaman ollessa tarkea osa-alue ihmisen
elamassa seka arjen jasentajana, on ihmisellda myods keskeinen tarve kuulua johonkin yhteiséon.
Tyottdomaksi jadminen ikavaiheessa, jolloin se on yksilon elamassa merkittavassa asemassa, on
mielekkaan tekemisen puuttuminen sairastuneilla merkittava ongelma. Nain ollen mielekkaan te-
kemisen puute voidaan sijoittaa inhimillisen toiminnan teoriassa osallisuuden vajeiksi seka fyysi-
sella etta sosiaalisella ulottuvuudella. (Niemela, 2009, s. 226-227.) Kirsi Juhila (2006, s. 130) huo-
mauttaa, etta sosiaalitydn yksi rooli voi olla vertaisryhmien tukeminen. Tydikaisten muistisairaiden

tukemisessa sosiaality® voisi auttaa sairastuneita kohtaamaan vertaisiaan seka tukemaan heille
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tarkoitettuja vertaisryhmia. Yhteistyd sosiaalitydn ja jarjestdjen kanssa seka sairastuneiden kan-
nustaminen vertaistoimintaan voisivat taten olla yksi keino, jolla luoda tyoikaisille muistisairaille

mielekasta toimintaa sairastumisen jalkeen.

Ty6eldman paattyminen sairastumisen myota seka sairastuneiden kokemukset tydelamassa koh-
datuista epakohdista nostivat epasuorasti esille sairastuneiden kokemuksia epaluottamuksesta.
Niemela (2009, s. 230) huomauttaa, etta luottamus ja sen synnyttama valta on merkittava tekija,
jotta ihminen voi toimia yhteiskunnassa. Mita enemman ihminen omaa luottamusta sité enem-
man hanellda on mahdollisuuksia toimia yhteiskunnassa. Vastaavasti mita vahemman ihminen
omaa luottamusta sita haastavampaa hanen on toimia yhteiskunnassa. (emt., s. 230.) Koska osa
sairastuneista omasi irtisanoutumisen tapahtuessa vahaista toimijuutta ja mahdollisuutta vaikut-
taa tydsuhteen paattymiseen (esim. Roach & Drummond, 2014, s. 892-893), voidaan naita koke-
muksia tarkastella luottamuksen vahaisyytena ja sita kautta niukentuneina mahdollisuuksina toi-
mia tilanteessa toisin. Nain ollen sairastuneiden kokema epaluottamus nayttaytyy hyvinvoinnin
vajeina sosiaalisen padoman resurssien, kuten luottamuksen vahaisyytena, joka sijoittuu resurs-

sien sosiaaliselle ulottuvuudelle (Niemela, 2009, s. 221-222).

Koettua epaluottamusta aineistossa kuvasti epasuorasti tydnantajien suhtautuminen sairastunei-
siin. Tyontekijoiden tarkkailu ja seuranta (Ikeuchiym., 2022, s. 552), sairastuneiden kategorisoinnit
laiskoiksi tyontekijoiksi (esim. Issakainen ym., 2023, s. 1942) tai tydnantajien joustamattomuus so-
peuttaa tyotehtavia sairastuneen toimintakyvyn mukaan (Aspd ym., 2023, s. 7) kuvastavat miten
tyoikaisiin muistisairaisiin ei luotettu tydpaikoilla. Samanaikaisesti osassa aineistoa sairastuneiden
irtisanominen tapahtui siten, ettei heilld ollut toimijuutta tai mahdollisuutta toimia tilanteessa toi-
sin (esim. Roach & Drummond, 2014, s. 892-893). Chaplinin ja Davidsonin (2016, s. 6-8) tutkimuk-
sessa, joka kasitteli tydelamassa olevia muistisairaita, havaittiin samansuuntaisia tuloksia sairas-
tuneiden seurannan lisdantymisesta tydpaikalla, kategorisoimisesta laiskaksi seka tydonantajien
vahdisesta tuesta sopeuttaa tydtehtavia sairastuneen toimintakyvyn mukaan. Tutkimuskirjallisuu-
dessa on myds havaittu irtisanoutumisen ja sairastuneen vahaisen toimijuuden yhteyksia (Ritchie,
Tolson & Danson, 2018, s. 159), joskin osittain myos ristiriitaisesti (Kilty ym., 2023, s. 6-7). Aineis-
tossa esiin tulleet havainnot tydikaisten muistisairaiden kokemasta epaluottamuksesta ovat on-

gelmallisia ja herattavat kysymaan, kuinka paljon tyoikaisilla muistisairailla on oireiden ilmettya
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valinnan mahdollisuuksia tai valtaa vaikuttaa omiin asioihinsa. Niemela (2009, s. 230) huomauttaa,
ettd sosiaalitydn tehtava on puolustaa ja valtaannuttaa heikommmassa asemassa olevia seka pyrkia
luomaan ihmiselle olosuhteet, jossa ihminen saa luottamusta seka han voi vastavuoroisesti luot-
taa muihin. Aineiston esimerkit sairastuneiden kokemasta epaluottamuksesta saavat pohtimaan,
tulisiko sosiaalitydn olla varhaisemmassa vaiheessa ja vahvemmin Iasna tydikaisten muistisairai-
den elamassa. Sosiaalityo voisi talldin antaa jo varhain neuvontaa seka ohjausta sairauden tuo-
mista mahdollisista haasteista seka auttaa asiakasta saamaan tietoa hanelle kuuluvista oikeuksis-
taan niin tydelamassa kuin sen ulkopuolella. Tarvittaessa tama voisi tapahtua yhteistydssa oikeus-
tieteiden asiantuntijoiden kanssa. Talléin mahdollisesti voitaisiin valttaa ongelmien eskaloitumi-
nen seka puuttua sairastuneiden ty6eldman haasteisiin ennen kuin sairastuneen tydura paattyy

seka edistaa yhdenvertaista kohtelua.

Tiedollisten resurssien niukkuutta hyvinvoinnin vajeena voitiin tarkastella Niemelan (2009) teoriaa
mukaillen henkisen padoman vajeiden kautta. Vaikka Niemela (emt., s. 222) mieltda henkisen paa-
oman ensisijaisesti osaamisilmiond, han huomauttaa tiedon resurssina lisdavan elamassa var-
muutta, jolloin ihmiselld on enemman toimintamahdollisuuksia. Tdman kautta tarkasteltuna tie-
dolliset resurssit nayttaytyivat tyoikaisilla muistisairailla niukkoina. Sairastuneiden elamassa nayt-
taytyi olevan runsaasti epavarmuutta ja epatietoutta niin tulevasta kuin myos oikeanlaisista pal-
veluista ja tuesta seka hallinnan tunteen vahaisyytta. Sairastuneiden tiedollisten resurssien niuk-
kuus sairaudesta, erilaisista palveluista ja mahdollisesta tuesta tulivat aineistossa esille, joskin osit-
tain ristiriitaisina. Aineiston tutkimuksissa korostettiin tyoikaisille muistisairaille kohdennettujen
ja raataldityjen palvelujen (esim. Fox ym., 2023, s.13-15) seka tiedon tarpeita (esim. Asp6 ym.,
2023, s. 12-13). Kohdennetun tiedon ja palvelujen tarve ulottui sairastuneen lisaksi myds hanen
perheenjaseniinsa, kuten puolisoon (Bannon ym., 2021, s. 8; Bannon ym., 2022, s. 273). Sairastu-
neet halusivat tietoa, jotta tulevaisuuden suunnittelu olisi helpompaa ja jotta hallinnan tunne sai-
raudesta korostuisi (Aspdn ym. (2023, s. 10-12). Vastaavasti palvelujarjestelman yhteistydn ongel-
mat ilmenivat myds aineistossa (lkeuchi ym., 2022, s. 555). Tutkimuskirjallisuudessa tydikaisille
muistisairaille kohdennettujen ja tilanteittain raataldityjen palvelujen tarvetta on myods peraan
kuulutettu (Cations ym., 2017, s. 11-12). Lisaksi tydikaisille muistisairaille sopivien palvelujen riit-

tamattomyys ja lyhytkestoisuus (Giebel ym., 2020, s. 5-6), yhteistydn koordinoinnin ongelmat seka
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palvelujen nojaaminen vapaaehtoisuuteen on myds tunnustettu (Mayrhofer, Shora, Tibbs, Russell,

Littlechild & Goodman, 2021, s. 2439-2443).

Jos sosiaalitydn tehtavana on tukea sellaisten ihmisten elamisen edellytyksia, jotka eivat voi enaa
toimintakykynsa vuoksi uudelleen kouluttautua seka ihmisten vaikutusmahdollisuuksien edista-
minen (Niemeld, 2009, s. 230), olisi tydikaisten muistisairaiden parissa tyoskentelemisessa tar-
kedd, etta sairastuneet saisivat tietoa sairaudestaan seka omista mahdollisuuksistaan ja tarjolla
olevista palveluista. Aineiston sairastuneilla tydeldma paattyi sangen usein ennenaikaisesti eika
paluuta tydelamaan suurimmalla osalla aineiston sairastuneista enaa ollut. Taman vuoksi analyy-
sissa tarkasteltiin tydikaisten muistisairaiden palveluiden vajetta henkisen padgoman tiedollisten
resurssien kautta. Palveluohjaus ja neuvonta voisivat mahdollisesti vastata sairastuneiden ja hei-
dan lahiomaisten tuen ja tiedon tarpeisiin kuormittavassa ja epavarmassa tilanteessa. Sosiaali-
huoltolain (1301/2014) 6 § osalta neuvonnalle ja ohjaukselle on jo vaatimus ja tarvittaessa tama
voidaan toteuttaa yhdessa perusterveydenhuollon tai muiden toimialojen edustajien kanssa. Tar-
vittaessa rakenteellisen sosiaalitydbn muodot tulevat tarpeeseen, jos sopivia palveluita tydikaisille

muistisairaille ei ole olemassa tai yhteistyd eri toimijoiden kanssa ei suju ongelmitta.

Aineistossa poikkeuksellinen havainto oli Aspon ym. (2023, s. 8) huomio siita, etta sairastuneet
kokivat ruotsalaisen sosiaalivakuuskassan tyontekijoiden olevan taidotonta ja ymmartamatonta
sairastuneita kohtaan, joka johti taloudellisten tukien viivastymiseen. Niemelan (2009, s. 222) ku-
vailtaessa inhimillisen toiminnan teoriassa henkisen ulottuvuuden paaomaa tiedollisena varmuu-
tena seka osaamisena, joka on muodostunut tiedoksi, rakentaa Aspdn ym. (emt., s. 8) haastatel-
tujen kuvaus sitg, etta viranomaisten tiedollisten resurssien niukkuus osaamattomuutena aiheutti
hyvinvoinnin vajeita tyoikaisille muistisairaille. Tassa tapauksessa tydntekijoiden tiedollisten re-
surssien niukkuus eli osaamattomuus heijastui sairastuneille taloudellisen tilanteen epavarmuu-
tena, koska haettu taloudellinen tuki ei tullut ajallaan. Sosiaalitydn nakékulmasta tama on osoitus
samalla yksittaisen tydntekijan vallasta asiakkaisiin, johon tulee suhtautua erityisella vakavuudella.
TyOntekija saattaa tietamattomyyttaan tai tietamattaan syyllistya asiakkaan kannalta epaedulli-
seen vallankayttoon, joka ei ole sosiaalitydn voimaantumista korostavan tavoitteen mukainen
(IFSW, 2018a). Edella mainittu kuvaus sairastuneiden kokemuksesta painottaa sita, kuinka kes-

keista sosiaalitydssa on yllapitda omaa ammattitaitoa ja sen taustalla olevaa tietopohjaa. Oman
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ammatillisuuden ja ammatillisen tietopohjan vahvistaminen on tunnustettu myds sosiaalitydn
kansainvalisissa eettisissa periaatteissa (IFSW, 2018b) seka siihen velvoittaa laki sosiaalihuollon

ammattihenkildsta (817/2015, 4.1 8).

Tutkielma antoi keskeista tietoa myods tydikaisten muistisairaiden hyvinvoinnin vajeiden osittai-
sesta yhteenkietoutuneisuudesta ja hyvinvoinnin tasojen jannitteisyydesta. Terveydelliset seikat
olivat usein sairastuneiden tydelaman ennen aikaisen paattymisen taustalla. Vastaavasti tyoela-
man paattyessa toimeentulon ongelmat saattoivat nousta esille ja vaikuttaa sairastuneen lisaksi
muihin perheenjaseniin. Aineistosta voitiin paatella myos tiedollisten resurssien, terveydellisten
haasteiden ja autonomian yhteenkietoutuneisuutta. Sairastuneita pohditutti tulevaisuus seka sai-
rauden eteneminen ja sen tuomat haasteet, koska sairaus edetessaan aiheutti toimintakyvylle
haasteita esimerkiksi muistin ongelmina. Lisaksi sairastuneilla oli epatietoisuutta ja haasteita I0y-
taa tai saada oikeanlaista tukea ja palveluja tilanteessaan. Tiedon lisatessa varmuutta ja samalla
mahdollisuuksia elamassa (Niemela, 2009, s. 222), voikin ajatella, etta tiedollisten resurssien niu-
kentuminen epatietoisuutena saatavista tuen muodoista antoi vdhemman mahdollisuuksia toimia
sairauden aikana. Oikeanlaisen tuen puuttuminen taten saattoi kaventaa ihmisen omaa autono-
miaa, mahdollisuutta suunnitella tulevaisuutta seka olla vapaa sairauden tuomista rajoitteista ja

ongelmista.

Jos sosiaalitydn keskeisin tarkastelun kohde on olemisen tason tarpeiden turvaaminen ja toimeen-
tulon turvaaminen (Niemela, 2009, s. 225), on hyvinvoinnin vajeiden kietoutuminen yhteen seka
ongelmien mahdollinen kumuloituminen tarkeaa tiedostaa. Nain ollen erityisesti tydikaisten muis-
tisairaiden terveydellisten haasteiden tunnistaminen on sosiaalitydn asiakastydn nakokulmasta
olennaista. Epdiltdessa asiakkaan tiedollisten toimintakykyjen heikentymista ja tiedostamalla
muistisairauksien aiheuttamat haasteet, voidaan asiakas ohjata muistisairaanhoitajan vastaan-
otolle tai tarvittaessa ladkarin vastaanotolle tarpeellisia selvityksia varten. Keskeista kaytannon so-
siaalitydssa olisi myds huomioida, onko alentunut tiedollinen toimintakyky vaikuttanut asiakkaan
taloudelliseen tilanteeseen ja selvittaa mahdollisten taloudellisten tukien tai palvelujen tarve. Tyo-
ikdisen muistisairaan asiakkaan kohdalla ohjaus ja neuvonta tulevat sosiaalitydntekijan tyovali-

neiksi etuuksien ja oikeanlaisten palvelujen haun avustamisessa. Ohjaukseen ja neuvontaan vel-
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voittavat myds lait, kuten hallintolaki (434/2003, 8 §8) seka sosiaalihuoltolaki (1301/2014, 6 8). Vali-
tystili tai edunvalvontahakemus voivat myds toimia mahdollisina tydvalineing, joilla pysayttaa
muistisairaan taloudellisen tilanteen heikentyminen. Viimesijaisena interventiona taloudellisissa
haasteissa asiakas on oikeutettu ehkaisevaan tai tadydentavaan toimeentulotukeen (Laki toimeen-
tulotuesta 1412/1997, 2 8). Voidaankin todeta, etta tydikaisen muistisairaan terveydellisissa haas-
teissa varhainen puuttuminen on tarkeda, jotta hyvinvoinnin vajeiden kumuloituminen voidaan

ehkaista.

Aineiston artikkeleista suurin osa kasitteli tyoikaisia muistisairaita, jotka viela asuivat kotiymparis-
téssaan. Palveluasumisymparistdssa asuviin kohdistuvia tutkimuksia oli aineistossa yhteensa vain
kuusi kappaletta. Tama on syyta huomioida tuloksia tarkastellessa, koska useat dementiatasoista
oireyhtymaa aiheuttavat muistisairaudet ovat etenevia ja mita pidemmalle sairaus etenee sen
myota saattavat hyvinvoinnin vajeetkin kuvastua eri hyvinvoinnin tasoilla. Tutkimusten, jotka ka-
sittelivat tyoikaisia muistisairaita palveluasumisymparistossa, vahaista maaraa saattaa selittaa se,
etta tutkielman aihe itsessaan on jokseenkin niukasti tutkittu. Lisaksi sairaudelle tyypillinen etene-
vyys saattaa tehda palveluasumisymparistdssa asuvien tydikaisten muistisairaiden haastattelemi-

sesta hankalaa sairastuneiden toimintakyvyn haasteista johtuen.
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7 Pohdinta

Talla tutkielmalla oli tarkoitus muodostaa kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla tydikaisten
muistisairaiden hyvinvoinnista kokonaiskuva, koostaa ajantasaista tutkimustietoa tutkielman ai-
heesta seka tuottaa tietoa ilmidsta sosiaalitydn kaytantdon ja jatkotutkimukseen. Kokonaiskuvan
rakentaminen ilmiosta tapahtui kokoamalla ja koostamalla tietoa eri lahteista ilmiéta koskien, ana-
lysoimalla kerattya tietoa valikoitunutta teoreettista viitekehysta vasten seka lopuksi muodosta-
malla naista synteesi. Tutkielmassa ei pyritty yleistyksiin, koska tutkielma ei ollut kvantitatiivinen
tutkimus eika kuvaileva kirjallisuuskatsaus menetelmana pyri yleistysten laatimiseen (Davies,
2000, s. 367). Pyrkimyksena tutkielmalla oli tutkittavan ilmion kuvailu ja ymmartaminen, jotta tut-
kielman antia voitaisiin hyodyntaa sosiaalitydon kaytantdon seka tutkimukseen. Tutkielma onnistui
vastaamaan sille asetettuihin tutkimuskysymyksiin ja se tuotti tietoa, jota voidaan jatkossa hyo-
dyntaa sosiaalitydn asiakastyossa. Keskeisena antina tutkielma tuotti tietoa tydikaisten muistisai-
raiden hyvinvoinnin vajeiden kietoutumisesta yhteen ja samalla osoittaen Niemelan (2009) inhi-
millisen toiminnan teoriasta, ettd hyvinvoinnin eri tasot ovat jannitteisia ja kytkoksissa toisiinsa.
Lisaksi tutkielma osoitti kuinka tydikaisten muistisairaiden hyvinvoinnin vajeet voivat ilmentya
useilla eri ulottuvuuksilla. Samalla tutkielma onnistui luomaan jatkotutkimuksen tarpeita kasitel-
lysta ilmidsta. Huomioitavaa tutkielman tuloksissa on kuitenkin tutkijan oma positio aiheeseen
liittyen. On mahdollista, etta tuloksia analysoitaessa huomio korostuneesti kiinnittyi havainnoi-
maan erilaisia haasteita, joita sairastuminen tydikaisille muistisairaille aiheutti ja ilmion Iahestymi-
nen on taten voinut tapahtua ongelmakeskeisesti. Tutkimuskirjallisuudessa on kuitenkin havaittu,
etteivat tydikdiset muistisairaat miella tilannettaan toivottomaksi saadessaan diagnoosin muisti-
sairaudesta (Pipon ym., 2012, s. 607). Nain ollen tuloksissa pyrittiin Idytamaan aineistoa yhdistavia,

mutta myos poikkeavia tuloksia ja raportoimaan niistd johdonmukaisesti.

Sosiaalitydn kaytanndssa taman tutkielman tietoa voidaan hyodyntaa siten, etta sosiaalitydssa
tunnistettaisiin paremmin tydikaiset muistisairaat ja heidan hyvinvointinsa vajeet, jotta tuen tar-
peisiin vastaavia palveluja pystyttaisiin tarjoamaan heille. Varhaisella puuttumisella voitaisiin ndin
ollen mahdollisesti estad ongelmien kumuloituminen. Vaikka suomalaisen palvelujarjestelman

kontekstiin sijoittuvia tutkimuksia oli aineistossa niukasti, nosti tutkielma esille sairastuneiden

72



kohtaamat haasteet palvelujarjestelmassa. Sosiaalityon kaytantdon tdma antaa vahvistusta raken-
teellisen sosiaalitydn merkityksesta silloin, kun sopivia palveluja ei ole, palvelut ovat vaikeasti ta-
voitettavissa tai yhteistydn koordinointi on haasteellista. Lisaksi tutkielma antaa vahvistusta sosi-
aalityon roolille tydikaisen muistisairaan asiakkaan palveluprosessissa tahona, jonka tulisi koordi-

noida asiakasprosessia ja jolla on kokonaiskuva sairastuneen ja hanen perheensa tilanteesta.

Jatkotutkimusten osalta tutkielma paljasti, etta tydikaisten muistisairaiden kohtaamat haasteet on
niukasti tutkittu ilmié suomalaisessa sosiaalitydn ja yhteiskuntatieteiden kontekstissa. Nain ollen
tydikaisista muistisairaista tulisi tuottaa tutkimustietoa suomalaisessa sosiaali- ja terveydenhuol-
lon palvelujarjestelman kontekstissa. Erityinen tarve on systemaattisille kirjallisuuskatsauksille,
jotta voitaisiin luoda nayttddn perustuvia kaytantdja tydikdisten muistisairaiden palveluproses-
sista ja heidan kohtaamisesta asiakastydssa. Systemaattisesti luotu kirjallisuuskatsaus aiheesta
voisi hyddyttaa sosiaalitydn tiedon viemista kaytantoodn (Paasio, 2016 s. 405). Lisaksi ilmion osalta
tilastollisten tutkimusten tarve on keskeinen. Tarpeellista olisi selvittaa tilastollisin menetelmin
mitka tekijat heikentavat tai edistavat tyoikaisten muistisairaiden hyvinvointia sairauden edisty-
essa, millainen palvelujen kayttdaste sairastuneilla on seka millaisia taloudellisia vaikutuksia sai-
rastumisella on sairastuneelle, hanen perheelleen seka yhteiskunnalle. Kvantitatiivisten tutkimus-
ten ohella jatkotutkimuksia ilmidsta tarvitaan myds kvalitatiivisin menetelmin. Tydikaisten muisti-
sairaiden sosiaalitydn asiakaskokemuksia tutkimalla olisi hyva selvittaa, onko tydikaisilla muisti-
sairailla alttius joutua ns. "valiinputoaja-asiakkaiksi” eli tydnjaon hierarkkisuuteen pohjautuvaan
asiakkuuteen (Juhila, 2006, s. 227) aikuissosiaalitydn ja gerontologisen sosiaalitydn rajapinnalle.
Tietoa tulisi saada myds omaishoitajien seka perheenjasenten kokemista haasteista ja jaksami-
sesta osana tyodikdisen muistisairaan arkea. Perheen sisalla tapahtuvien roolien ja vanhemmuu-
den muutoksien tuodessa kuormitusta myos sairastuneiden jalkikasvulle (Hutchinson ym., 2020,
s. 8) oleellista olisi saada tutkimustietoa lastensuojelun seka lapsi- ja perhesosiaalitydn nakdkul-
masta. Tyoikdisesta muistisairaasta vanhemmasta huolehtimisen on havaittu kuormittavan sai-
rastuneiden jalkikasvua (Svanberg, Stott & Spector, 2010, s. 743-745) ja aihealueen tutkimusten

vahaisyys on huomioitu (Millenaar ym., 2014, s. 2002).
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Nain tutkielman viimeisia riveja kirjoittaessani pohdin, miten toteuttaisin tutkielman toisin, jos
tarttuisin sen tekemiseen nyt uudelleen. Toteuttaisin tutkielman todennakoisesti aineistolahtoi-
seng, silla Niemelan (2009) inhimillisen toiminnan teoria yhdistettyna tassa tutkielmassa olevaan
aineistoon ja analyysin toteuttaminen teoriaohjaavana oli haastava toteuttaa. Aineistosta esiin tul-
leet hyvinvoinnin vajeet, kuten tydelaman paattyminen ja siita seuranneet taloudelliset haasteet
olivat hankalia sijoittaa joko vajeiksi tarpeiden tyydyttymattdmyytena tai vajeiksi resurssien puut-
tumisena. Analyysin edetessa ilmeista oli, etta tydikaisten muistisairaiden kohtaamat taloudelliset
haasteet limittyivat inhimillisen toiminnan teorian eri tasoille seka tarpeiden tyydyttymattomyy-
deksi etta resurssien vajeiksi. Tassa tutkielmassa taloudellisten haasteiden aiheuttamia toimeen-
tulon vajeita tarkasteltiin tarpeiden tyydyttymattomyytend, koska samalla toimeentulon ongelmat
haastoivat sairastuneen omaa psyykkista hyvinvointia (Mayrhofer ym., 2021, s. 669). Lisaksi Nie-
melan (emt., s. 231) inhimillisen toiminnan teoria tarkastelee ihmisen hyvinvoinnin vajeita ihmis-
lahtdisesti. Taman vuoksi palvelujarjestelman epakohdat, kuten sopivien palvelujen puute tai pal-
velujarjestelman tydntekijoiden niukka tietamys tyodikaisista muistisairaista oli haastavaa sijoittaa
inhimillisen toiminnan teorian eri tasoille ja ulottuvuuksille. Tassa tutkielmassa palvelujarjestel-
man aiheuttamat hyvinvoinnin vajeet kuitenkin sijoitettiin hyvinvoinnin vajeiksi resursseina. Vas-
taavasti Niemela (emt., s. 231) tunnistaa teoriassaan taman kritiikin ja huomauttaa, ettei ihminen
toimi tyhjidssa suhteessa ymparoivaan yhteiskuntaan. Nain ollen han huomauttaa teoriastaan,
etta hyvinvoinnin tekemisen ja omistamisen tasot kytkeytyvat vahvasti ihmisen toimintaan yhteis-

kunnassa (emt., s. 231).

Toteuttaisin myds aiheen rajaamista entisestaan. Tarkastelunakokulman voisi toteuttaa sisallytta-
malla tarkasteluun vain kotona asuvat tydikaiset muistisairaat tai palveluasumisymparistdssa asu-
vat tydikaiset muistisairaat. Tama olisi luontevaa, sillad palveluasumisymparistdssa asuvilla muisti-
sairailla sairaus on edennyt todennakdisesti pidemmalle kuin kotona asuvilla sairastuneilla. Pit-
kalle edennyt sairaus erilaisine terveydellisine ongelmineen seka toimintakyvyn vajeineen nosta-
nee esille erilaisia hyvinvoinnin haasteita toisin kuin kotona asuvilla, sairauden alku- tai keskivai-

heessa elavilla tydikaisilla muistisairailla.
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Tama tutkielma oli tietddkseni ensimmainen suomalainen yhteiskuntatieteissa laadittu kirjalli-
suuskatsaus tydikaisten muistisairaiden kohtaamista hyvinvoinnin vajeista. Suomalaisessa sosiaa-
litydn kontekstissa tutkimukset tydikaisista muistisairaista ovat harvalukuisia, vaikka ilmi6 toden-
nakoisesti tulee tulevaisuudessa nakyvammaksi. Suomalaisen eldkejarjestelman rahoituspohja on
vaeston ikaantymisen vuoksi kohtaamassa haasteita, ja tydeldkkeelle siirtyminen on ajansaatossa
myohentynyt (Tenhunen, 2017, s. 18). Talta osin ihmisten tydurat tullee vield pidentymaan ja sen
myota tydikaisia muistisairauksista karsivia voi tulevaisuudessa tydeldmassa olla yha enemman.
Samansuuntainen huomio on havaittu myos tutkimuskirjallisuudessa (Chaplin & Davidson, 2016,
s. 12). llmion vahainen huomio seka tutkielman aineistossa (Broders & Wiersma, 2020, s. 13) esille
tullut kuvaus sairastuneiden kokemuksista, jossa sairastuneilla oli haasteita todistaa huomaama-
tonta sairautta sosiaalietuuksia hakiessaan, pysayttivat. Tama kuvaus seka aineistossa muut esiin
tulleet sairastuneiden kuvaukset tilanteestaan saivat pohtimaan tyoikaisten muistisairaiden naky-
mattomyytta ymparilldmme. [Imién saama vahainen yhteiskunnallinen huomio, sairauden mydta
tapahtuva aktiivisen toimijuuden asteittainen lipuminen kohti sivustaseuraajaa, ystavien ja sosi-
aalisten verkostojen kaikkoaminen sairastuneen elamasta seka sairauden eteneminen kohti vaa-
jaamatonta sairastuneen tahdosta riippumatta, rakentavat sairastuneesta kuvaa nakymattomana.

Henkildna, joka voi vain tarkkailla tapahtumia, muttei vaikuttaa ymparillaan tapahtuviin asioihin.

Siina missa sosiaalihuoltolain 7 § (1301/2014) velvoittaa sosiaalitydntekijoita huolehtimaan ajan-
tasaisesta tiedonvalityksesta koskien hyvinvointia seka sosiaalisia ongelmia, jotta ihmisten hyvin-
vointia voidaan edistaa, on sosiaalitydon yksi keskeinen periaate myds ihmisten voimaannuttami-
nen ja vapauttaminen (IFSW, 2018a). Nain ollen sosiaalitydlld on keskeinen vastuu saattaa naky-
mattdmat ymparillamme nakyviksi ja pyrkia ehkaisemaan tyodikdisten muistisairaiden hyvinvoin-
nin vajeita, jotka estavat mielekkaan eldaman eldmisen. Tama tutkielma olkoon osoitus ensimmai-

sesta askeleesta taman vastuun ja tavoitteen toteutumisessa.
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Liite 1. Tietokannat, hakulausekkeet, rajaukset ja tulokset

Tietokanta + haku- | Hakulausekkeet Rajoitukset Tulokset
paivamaara
UEF-Primo ("early onset demen- | Aiherajaus: ei tehty 286
tia*” OR “early-onset
27.8.2023 Vain artikkelit

dementia*” OR
“young onset demen-
tia*” OR “young-onset
dementia*” OR
“younger onset de-
mentia*” OR “young
persons with demen-
tia*” OR “younger
persons with demen-
tia*” OR “young peo-
ple with dementia*”
OR “younger people
with dementia*” OR
“presenile dementia”
OR "tyoikaiset
muisti*” OR “varhain
alkava dementia” OR
“varhain puhjennut
dementia” OR “var-
hain puhkeava de-
mentia” OR “tyoikais-

ten muisti*” OR

Kieli: Ei rajoituksia
(pyrittiin l6ytamaan
myos suomenkielisia

artikkeleja)

Aikavali: 2013 - nyky-

paiva

Haku koski kaikkia

kenttia
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“tydika*") AND (occu-
pation OR work OR
“subjective experi-
ence*” OR “lived ex-
perience*” OR well-
being OR wellbeing
OR “social work*” OR
“kokemukset” OR

“hyvinvointi”)

Scopus

25.8.2023

"early onset demen-
tia*" OR "early-onset
dementia*" OR
"young onset demen-
tia*" OR "young-onset
dementia*" OR
"younger onset de-
mentia*" OR "young
persons with demen-
tia*" OR "younger
persons with demen-
tia*" OR "young peo-
ple with dementia*"
OR "younger people
with dementia*" OR
"presenile dementia"
OR "tyodikaiset
muisti*" OR "varhain
alkava dementia" OR

"varhain puhjennut

Aiherajaus: Haku yh-
teiskuntatieteiden
alueelta (Limited to
social sciences). Iman
aiherajausta hakutu-
loksia olisi ollut yli

1 500kpl, joista osa

|aaketieteen saralta.

Vain artikkelit (Lim-

ited to article)

Kieli: Englanti (ei nayt-
tanyt tuloksissa suo-
menkielisia artikke-

leja)

Haku vain tieteelli-
sista julkaisuista (Li-

mited to journal)

347
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dementia" OR "var-
hain puhkeava de-
mentia" OR "tyoikais-
ten muisti*" OR
"tydika*" ) AND ( oc-
cupation OR work OR
"subjec-tive experi-
ence*" OR "lived ex-
perience*" OR well-
being OR wellbeing
OR "social work*" OR
"kokemukset" OR

"hyvinvointi"

Aikavali: 2013 - nyky-

paiva

Haku koski kaikkia
kenttia (All fields)

Social science pre-

mium collection

27.8.2023

("early onset demen-
tia*" OR "early-onset
dementia*" OR
"young onset demen-
tia*" OR "young-onset
dementia*" OR
"younger onset de-
mentia*" OR "young
persons with demen-
tia*" OR "younger
persons with demen-
tia*" OR "young peo-
ple with dementia*"
OR "younger people
with dementia*" OR

"presenile dementia"

Aiherajaus: Ei aiher-
ajausta, koska tulok-

sia maltillisesti

Kokoteksti saatavilla

(Full text)

Vertaisarvioitu (Peer-

reviewed)

Kieli: Ei rajoituksia

Aikavali: 2013 - nyky-

paiva

321
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OR "tyodikaiset
muisti*" OR "varhain
alkava dementia" OR
"varhain puhjennut
dementia" OR "var-
hain puhkeava de-
mentia" OR "tyoikais-
ten muisti*" OR
"ty6ika*") AND (occu-
pation OR work OR
"subjective experi-
ence*" OR "lived ex-
perience*" OR well-
being OR wellbeing
OR "social work*" OR
"kokemukset" OR

"hyvinvointi")

Haku koski kaikkia
kenttia (Anywhere)

Soclndex

27.8.2023

("early onset demen-
tia*" OR "early-onset
dementia*" OR
"young onset demen-
tia*" OR "young-onset
dementia*" OR
"younger onset de-
mentia*" OR "young
persons with demen-
tia*" OR "younger

persons with demen-

Aiherajaus: Ei aiher-
ajausta maltillisen ha-

kutuloksen vuoksi

Vain artikkelit

Kokoteksti saatavilla

(Full text)

Vertaisarvioitu (Peer-

reviewed)

124
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tia*" OR "young peo-
ple with dementia*"
OR "younger people
with dementia*" OR
"presenile dementia"
OR "tyodikaiset
muisti*" OR "varhain
alkava dementia" OR
"varhain puhjennut
dementia" OR "var-
hain puhkeava de-
mentia" OR "tyoikais-
ten muisti*" OR
"ty6ika*") AND (occu-
pation OR work OR
"subjective experi-
ence*" OR "lived ex-
perience*" OR well-
being OR wellbeing
OR "social work*" OR
"kokemukset" OR

"hyvinvointi")

Kieli: Ei rajoituksia

Aikavali: 2013 - nyky-

paiva

Haku koski kaikkia

kenttia
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Liite 2. Valikoituneet artikkelit ja niiden kuvailu

Tekijat, vuosi Maa Tutkimuksen Tutkimustyyppi | Otos (n=)

aihe
1. Aspo, M., Ruotsi Hiljattain diag- Kvalitatiivinen 14 (4 miesta, 10
Visser, L., Kivi- noosin saanei- haastattelututki- | naista)
pelto, M., Bos- den muistisairai- | mus
trom, A-M. & den kokemukset
Cronfalk, B. S.,
2023
2. Bakker, C., de | Hollanti Sairastuneiden Kvantitatiivinen 209 (tyoikaista
Vugt, M. E., van tuen tarpeet, nii- | seurantatutki- muistisairasta
Vliet, D., Verhey, den muutokset mus seka heidan hoi-
F. R.]., Pijnen- seka yhteys neu- tajaansa. Sairas-
burg, Y. A, Ver- ropsykiatristen tuneista 114
nooij-Dassen, M. oireiden ilmene- miehia, 95
J. F.J. & Koop- miseen naista)
mans, R. T. C. M,
2014
3.Bannon, S. M., | Yhdysvallat Tyoikaisten Kvalitatiivinen 23 (pariskuntaa,

Grunberg, V. A,
Reichman, M.,
Popok, P.J., Trae-
ger, L., Dicker-
son, B. C. & Vran-
ceanu, A-M.,

2021

muistisairaiden
ja heidan puoli-
sojensa selviyty-
misstrategiat sai-
rauden stressite-

Kijoista

puolistrukturoitu
haastattelututki-

mus

joista 11 naista
ja 12 miestg,
jotka tyoikaisia
muistisairaita.
Omaishoitaja-

puolisoista 12
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naista ja 10

miesta)

4.Bannon, S. M., | Yhdysvallat Pariskuntien Kvalitatiivinen, 23 pariskuntaa

Reichman, M., psykososiaaliset | puolistrukturoitu | (tydikdisia muis-

Popok, P., Grun- stressitekijat ja haastattelututki- | tisairaita: 12

berg, V. A, Trae- niiden hallinta- mus miesta, 11

ger, L., Gates, M. keinot naista. Omais-

V., Krahn, E. A,, hoitajia: 10

Brandt, K., miesta, 12

Quimby, M., naista)

Wong, B., Dicker-

son, B. C. & Vran-

ceanu, A-M.,

2022

5. Borelli-Millott, | Australia Psykoottisten oi- | Mixed methods. | 245 (potilasker-

L. F., Loi, S. M., reiden ilmenemi- | Sisalsi kvantitatii- | tomusta tyoikai-

Velakoulis, D. & nen tyoikaisilla vista ja kvalitatii- | sistd muistisai-

Goh, A. M. Y., muistisairailla vista analyysia. raista. 23 tyo-

2023 ikaista muistisai-
rasta, joilla psy-
koottisia oireita)

6. Broders, K. & | Kanada Tyoikaisten Kvalitatiivinen, 5 (kaikki naisia)

Wiersma, E. C.,

2020

muistisairaiden
naisten koke-
mukset elami-
sesta sairauden

kanssa

puolistrukturoitu
haastattelututki-

mus
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7.Busted, L. M., | Tanska Sairastuneiden Kvalitatiivinen 9 (5 miesta, 4
Nielsen, D. S. & kokemusten ku- | puolistrukturoitu | naista)
Birkelund, R., vailu ja tutkimi- haastattelututki-

2020 nen mus.

8. Carone, L., Yhdistyneet Lilkkuntarynman | Kvalitatiivinen, 20 (5 tyoikaista
Tischler, V. & kuningaskunnat | merkitys sairas- | puolistrukturoitu | muistisairasta, 5

Dening, T., 2016

tuneille, heidan
puolisoilleen
seka liikkuntaryh-
massa tyosken-

televille

haastattelututki-

mus.

sairastuneen
hoitajaa, 5 jalka-
palloharraste-
ryhman ohjaa-
jaa, 5 tyonteki-
jaa, jotka vastasi-
vat ryhmien jar-

jestamisesta

9. Evans, D., Australia Sairastuneiden Kvalitatiivinen 10 (7 miesta, 3
2019 kokemukset tyd- | puolistrukturoitu | naista. Viidessa
elamassa haastattelututki- | haastattelussa
mus mukana myods
sairastuneen
puoliso)
10. Fallahpour, Ruotsi Sairastuneiden Kvalitatiivis-etno- | 11 (3 palvelu-

M., Nygard, L. &
Asaba, E., 2022

ja hoitajien nake-
mykset palvelu-

yksikodn arjesta

grafinen tutki-
mus, jossa ha-
vainnointia seka

haastatteluja

asumisyksikdssa
asuvaa tyodikaista
muistisairasta, 8
henkildkuntaan

kuuluvaa tyonte-

kijaa)
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11. Fox, S., Foley,
T., Cahill, S. &
Kilty, C., 2023

Irlanti

Sairastuneiden,
perheenjasenten
seka ammatti-
laisten kokemuk-
set annettaessa
tai saadessa sai-

raudesta diag-

Kvalitatiivinen
puolistrukturoitu
haastattelututki-

mus

47 (4 tyoikaista
muistisairasta
miesta, 6 tyo-
ikaista muistisai-
rasta naista, 12
perheenjasenta,

25 sosiaali- ja

noosin terveydenhuol-
lon ammatti-
laista
12. Gerritzen, E. | Yhdistyneet ku- | Tyoikaisten Kvalitatiivinen 20 (11 miesta, 9

V., Kohl, G., Or-
rell, M. & McDer-
mott, O., 2023

ningaskunnat

muistisairaiden
kokemukset
etavertaistuki-

ryhmasta

tutkimus, jossa
ryhmahaastatte-

lut

naista)

13. Hutchinson, | Australia Palvelumallin Kvalitatiivinen 35 (5 tyodikaista

Roberts, Roach & laatiminen tyo- muistisairasta,

Kurrle, 2020 ikaisille muisti- loput perheenija-
sairaille ja hei- senia tai palve-
dan perheilleen lun tuottajia)

14. |keuchi, S., Japani Sairastuneiden Kvalitatiivinen 11 (9 miests, 2

Omote, S., Ta- kokemukset ty6- naista)

naka, K., Oka- elamassa ja

moto, R., Mori-
kawa, Y. & Iritani,

0., 2022

tyossa tarvitta-

vasta tuesta

99



15. Issakainen, Suomi Tyoikaisten Kvalitatiivinen 12 (4 miesta, 8
M., Maki-Petaja- muistisairaiden haastattelututki- | naista)
Leinonen, A., vaikuttamisen mus, jossa ryh-
Heimonen, S., keinot omaan mahaastattelut
Nedlund, A-C., elamaan
Astell, A., Boger,
J., Rissanen, S. &
Nygard, L., 2023
16. Jentoft, R., Norja Apuvalineen Kvalitatiivinen 8 (3 miesta, 5
Holthe, T. & (helppokayttoi- pitkittaistutki- naista)
Arntzen, C., 2014 nen kaukosaa- mus, jossa myos

din) vaikutus tyo- | havainnointia

ikaisten muisti- tutkittavan koti-

sairaiden ela- ymparistossa.

massa
17.Johannessen, | Norja Yksinasuvien sai- | Kvalitatiivinen 10 (3 miesta, 7
A., Engedal, K., rastuneiden suh- | pitkittaistutki- naista)
Haugen, P. K., tautuminen sai- mus
Dourado, M. C. rauteen, tarpei-
N. & Thorsen, K., siinsa seka sel-
2018 viytymisstrategi-

oihin
18. Lai, M., Jeon, | Australia Sairastuneiden Kvalitatiivinen, 28 (14 tyoikaista

Y-H., McKenzie,
H. & Withall, A.,
2023

ja heidan omais-
hoitajien pro-

sessi kohti diag-

puolistrukturoitu
haastattelututki-

mus

muistisairasta,
14 omaishoita-

jaa)
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noosia seka re-
aktiot diagnoo-

siin

19. Mayrhofer, A.

M., Greenwood,
N., Smeeton, N.,
Almack, K., Buck-
ingham, L.,
Shora, S. &
Good-man, C.,

2021

Yhdistyneet ku-

ningaskunnat

Taloudelliset vai-
kutukset tydikai-
sille muistisai-
raille ja heidan

perheilleen

Kvantitatiivinen

survey-tutkimus

55 (35 miesta, 20

naista)

20. Mulders, A. J.
M. J., Zuidema, S.
U., Verhey, F. R.

& Koopmans, R.

Hollanti

Dementian, ter-
veyden ja hoivan
demografiset

piirteet laitos-

Kvantitatiivinen

tutkimus

230 (53,7 % mie-
hia, 46,3 % nai-
sia, jotka asuivat

palveluasumi-

T.C. M., 2014 muotoisessa sessa)
asumisessa ole-
villa sairastu-
neilla
21. Regan, J. L., Yhdistyneet ku- | Maahanmuutta- | Tapaustutkimus, | 1 (1 mies)
2016 ningaskunnat jataustaisen, isla- | jossa haastatte-

min uskoa har-
joittavan tyoikai-
sen muistisai-
raan kokemuk-
set elamasta sai-

rauden kanssa

luja, havainnoin-
tia seka epaviral-
lisia keskusteluja
tyoikaisen muis-

tisairaan kanssa
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22. Roach, P. & Kanada Transitiovaiheen | Kvalitatiivinen 20 (9 tyoikaista
Drummond, N., merkitykset tyo- muistisairasta,
2014 ikaisille muisti- jotka miehig, lo-
sairaille put perheenjase-
nia)
23.Thorsen, K., Norja Sairastuneiden Kvalitatiivisnar- 10 (3 miesta, 7
Dourado, M. C. tietoisuus ja sel- | ratiivinen pitkit- | naista)
N. & Johannes- viytymisstrate- taistutkimus
sen, A., 2020a giat sairaudesta
24. Thorsen, K., Norja Yksittaisen sai- Kvalitatiivisnar- 1 (nainen, joka
Dourado, M. C. rastuneen nai- ratiivinen asui yksin. Asui
N. & Johannes- sen kokemukset | pitkittaistutki- tutkimuksen ai-
sen, A., 2020b sairaudesta ja mus kana omillaan
elamanlaadusta seka palveluasu-
mismuodossa)
25.Tonga, J. B, Norja Psykoterapian Tapaustutkimus | 1 (1 nainen)
Arnevik, E. A,, mahdollisuudet
Werheid, K. & Ul- masentuneisuu-
stein, I. U., 2016 den hallinnassa
sairastuneella
26.van Vliet, D., | Hollanti Hyodyllisyyden Kvalitatiivinen 39 (Tyoikaisia

Persoon, A., Bak-
ker, C.,
Koopmans, R. T.

C. M., de Vugt,

tuntemusta luo-
vat tekijat sairas-

tuneille

teemahaastatte-
lututkimus, jossa
ryhmahaastatte-

luja

muistisairaita 18,
joista miehia 11,
naisia 7. Loput

haastatelluista
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M. E., Bielder-
man, A. & Ger-

ritsen, D. L., 2017

sairastuneen

hoitajia)
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Liite 3. Katsaukseen valikoituneiden julkaisujen kriittinen arviointi

Tekijat, vuosi

Julkaisun nimi

Julkaisun vahvuudet

Julkaisun heikkou-

det

1. Asp6, M., Visser, L.,
Kivipelto, M., Bos-
trom, A-M. &
Cronfalk, B. S., 2023

Keskeinen

Transitions: Experi-
ences of younger per-
sons recently diag-
nosed with Alz-
heimer-type demen-

tia

Toi tutkielmaan hiljat-
tain diagnoosin (<2kk
diagnoosista) saanei-
den nakemyksia ela-
masta tyoikaisena
muistisairaana. Antoi
vastauksia tutkimus-

kysymyksiin

Otoksen sukupuolija-
kaumassa niukemmin

miehia

2. Bakker, C., de Vugt,
M. E., van Vliet, D.,
Verhey, F. R.]., Pijnen-
burg, Y. A., Vernooij-
Dassen, M. J. F.]. &
Koopmans, R. T. C.
M., 2014

Keskeinen

The relationship be-
tween unmet care
needs in young-onset
dementia and the
course of neuropsy-
chiatric symptoms: A
two year follow-up

study

Kvantitatiivinen seu-
rantatutkimus, jossa
sairastuneita eri de-
mentian vaiheessa
olevista. Toi kvantita-
tiivista dataa tutkiel-

maan

Ei sisaltanyt tyoikaisia
muistisairaita, joilla
hiv:n tai alkoholin
vuoksi dementia. Ei
sisaltanyt myoskaan
Huntingtonin taudin,
aivovamman tai Dow-
nin syndroomasta
karsivia muistisai-
raita, joten tulokset
eivat ole yleistetta-

vissa

104



3. Bannon, S. M.,
Grunberg, V. A,,
Reichman, M., Popok,

Thematic analysis of
dyadic coping in cou-

ples with young-onset

Antoi jossain maarin
vastauksia tutkimus-

ongelmaan. Toi paris-

Osittain ei antanut
tutkimusongelmaan

vastauksia, kuten

P.J., Traeger, L., Dick- | dementia kuntien yhteisia nake- | odotettiin

erson, B. C. & Vrance- myksia esille

anu, A-M., 2021

Vahdinen

4. Bannon, S. M., Psychosocial stress- Antoi tutkimusongel- | Ei antanut analysoita-

Reichman, M., Popok,
P., Grunberg, V. A,
Traeger, L., Gates, M.
V., Krahn, E. A,,
Brandt, K., Quimby,
M., Wong, B., Dicker-
son, B. C. & Vrance-

anu, A-M., 2022

Keskeinen

ors and adaptive cop-
ing strategies in cou-

ples after a diagnosis
of young-onset de-

mentia

maan vastauksia ja
toi pariskuntien seka
sairastuneiden nake-

myksia esille

vaa kuitenkaan kai-
kille inhimillisen toi-
minnan teorian ta-

soille

5. Borelli-Millott, L. F.,
Loi, S. M., Velakoulis,
D. & Goh, A. M. Y.,
2023

Vahainen

A thematic analysis of
psychotic symptoms
in young-onset de-

mentia

Monimenetelmainen

tutkimus. Sisalsi kvan-
titatiivista ja kvalitatii-
vista analyysia. [Imion
ja aiheen osalta harvi-

nainen tutkimus

Tutkimuksessa ei tul-
lut taytta varmuutta
siitd, johtuivatko psy-
koottiset oireet tyo-
ikdisen muistisairau-
desta vai kenties
aiemmasta alttiu-
desta sairastua psy-

koosiin
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6. Broders, K. &
Wiersma, E. C., 2020

Keskeinen

Creating change: the
experiences of
women living with
young-onset demen-

tia

Toi tutkielmaan sai-
rastuneiden naisten

nakokulman

Pieni otos

7. Busted, L. M., Niel-
sen, D. S. & Birkelund,
R., 2020

Keskeinen

“Sometimes it feels
like thinking in syrup”
- the experience of
losing sense of self in
those with young on-

set dementia

Antoi tutkimusongel-
maan vastauksia ja

otoksessa hyvin tasa-
puolinen sukupuolija-

kauma

Sairastuneilla paa-
saantoisesti diagnoo-
sina Alzheimer. Olisi-
vatko tulokset olleet
erilaisia, jos haastatel-
tavissa olisi ollut mui-
denkin muistisairauk-

sien omaavia?

8. Carone, L., Tischler,

V. & Dening, T., 2016

Keskeinen

Football and demen-
tia: A qualitative in-
vestigation of a com-
munity based sports
group for men with

early onset dementia

Toi sairastuneiden
osalta tutkielmaan
miesten nakokulmia

sairaudesta

Pieni otos sai-

rastuneiden osalta

9. Evans, D., 2019

Keskeinen

An exploration of the
impact of younger-
onset dementia on

employment

Toi tutkielmaan naké-
kulmia tyoikaisten
muistisairaiden tdissa
tapahtuneista koke-
muksista, jotka oli ku-

vattu tarkasti

Otos jokseenkin suku-
puolittunut, jossa
miehid enemman

kuin naisia
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10. Fallahpour, M.,
Nygard, L. & Asaba,
E., 2022

Keskeinen

Communication and
engagement as po-
tentiality in everyday
life between persons
with young onset de-
mentia living in a
nursing home and

care-givers

Toi tutkimusongel-
maan vastauksia ja
kaivattua nakoékulmaa
palveluasumisympa-
ristossa asuvista

muistisairaista

Pieni otos erityisesti

sairastuneiden osalta

11. Fox, S., Foley, T.,
Cahill, S. &Kilty, C.,
2023

Vahainen

“Give me the
knowledge, and | can
do what | want with it,
it's my right and my
choice” Triangulated
perspectives on the
disclosure of young

onset dementia

Tiedon keruun trian-
gulaatio ja kokemus-
ten kartoittaminen eri
nakokulmista (sairas-
tuneet, perheenjase-

net, ammattilaiset)

Antoi vastauksia tutki-
musongelmaan niu-

kasti

12. Gerritzen, E. V.,
Kohl, G., Orrell, M. &
McDermott, O., 2023

Keskeinen

Peer support through
video meet-ings: Ex-
periences of people
with young onset de-

mentia

Otoskoko hyva seka
melko tasapuolinen.
Antoi vastauksia tutki-
musongelmaan seka
nakokulmia vertaistu-

keen

Kaytti ryhmahaastat-
teluja, joissa riskina
voi olla haastateltujen
vastausten myotaile-
minen ja eriavien na-
kdkantojen esiin-

tuomattomuus

13. Hutchinson, K.,

Roberts, C., Roach, P.

& Kurrle, S., 2020

Co-creation of a fam-
ily-focused service

model living with

Toi muistisairaiden li-
saksi perheenjasen-

ten seka sote-alan

Vastasi jokseenkin
heikosti tutkimuson-
gelmiin. Muistisairai-

den osalta pieni otos
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Vahainen younger onset de- edustajien nakokul-
mentia mia esille
14. Ikeuchi, S., Work-related experi- | Toi vastauksia run- Otoksen sukupuolit-

Omote, S., Tanaka, K.,
Okamoto, R., Mori-
kawa, Y. & Iritani, O.,
2022

Keskeinen

ences of people living
with young-onset de-

mentia in Japan

saasti tutkimusongel-
maan ja nakdkulmia
tyossa jatkamisesta

sairastumisen jalkeen

tuneisuus, jossa nai-

sia oli vahan

15. Issakainen, M.,
Maki-Petaja-Leino-
nen, A., Heimonen, S.,
Nedlund, A-C., Astell,
A., Boger, J., Rissanen,

S. & Nygard, L., 2023

Keskeinen

Experiences of influ-
encing one’s own life
when living with

working-age demen-

tia

Ryhmahaastatteluja
tyoikaisista muistisai-
raista. Sijoittui Suo-
meen, joka helpotti il-
mion kontekstointia
tutkielmaa laatiessa.
Sisalsi myds oikeudel-
lisen nakokulman,
koska monitieteelli-

nen tutkimus

Niukahko osallistujien
maara. Ryhmahaas-
tattelut voivat tuottaa
haastatelluille pai-
netta vastausten sa-

mankaltaisuuteen

16. Jentoft, R., Holthe,
T. & Arntzen, C., 2014

Vahainen

The use of assistive
technology in the eve-
ryday lives of young
people living with de-
mentia and their
caregivers. Can a sim-
ple remote control

make a difference?

Pitkittaistutkimus,
joka sisalsi haastatte-
luja seka havainnoin-

teja

Vastasi niukasti tutki-

muskysymyksiin
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17.Johannessen, A,,
Engedal, K., Haugen,
P. K., Dourado, M. C.
N. & Thorsen, K.,
2018

Keskeinen

“To be, or not to be™:
Experiencing deterio-
ration among people
with young-onset de-

mentia living alone.

Pitkittaistutkimuksen
ollessa antoi nakdékul-
mia sairastuneista ko-
tiymparistossa seka
palveluasumisympa-
ristdssa. Antoi vas-
tauksia tutkimuson-

gelmaan

Otoksen epatasainen
jakautuminen suku-
puolien osalta. Miehia
niukasti tutkimuk-

sessa mukana

18. Lai, M., Jeon, Y-H.,
McKenzie, H. & With-
all, A., 2023

Keskeinen

Journey to diagnosis
of young-onset de-
mentia A qualitative
study of people with
young-onset demen-
tia and their family

caregivers in Australia

Toi sairastuneiden ja
omaishoitajien nake-
myksia esille ja toi
vastauksia tutkimus-
ongelmaan. Otoskoko
kvalitatiiviseksi tutki-
mukseksi hyva. Li-
saksi toi nakemyksia
sairauden alkuvai-
heen ja keskivaiheen

edustajilta

Otos ei sisaltanyt
myohemman sairau-
den vaiheen edustajia
tai yksinasuvia tyo-

ikaisia muistisairaita

19. Mayrhofer, A. M.,
Greenwood, N.,
Smeeton, N., Almack,
K., Buckingham, L.,
Shora, S. & Good-
man, C., 2021

Keskeinen

Understanding the fi-
nancial impact of a di-
agnosis of young on-
set dementia on indi-
viduals and families
in the United King-
dom: Results of an

online survey

Vastasi tutkimuson-
gelmaan ja toi erityi-
sesti toimeentuloon
liittyvia seikkoja esille.
Mixed methods -tutki-
mus toi erilaista da-

taa

Niukka otos kvantita-

tiivisesti tarkasteltuna
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20. Mulders, A. ). M. J.,
Zuidema, S. U., Ver-
hey, F. R. & Koop-
mans, R. T. C. M.,
2014

Keskeinen

Characteristics of in-
stitutionalized young
onset dementia pa-
tients - the beyond

study

Tilastollinen tutkimus,
jossa runsas maara
osallistujia seka tutki
palveluasumisessa

olevia muistisairaita

Keskittyi vain tietyn-
kaltaisiin palveluasu-
misen muotoihin ja
saattaa olla taten altis

valintaharhalle

21. Regan, . L., 2016

Keskeinen

Ethnic minority,
young onset, rare de-
mentia type, depres-
sion: A case study of a
muslim male access-
ing UK dementia
health and social care

services

Tapaustutkimus,
jossa etnografinen
ote. Syventyy vahem-
mistdon kuuluvan ko-
kemuksiin muistisai-
raudesta. Tuo kat-
saukseen monimuo-
toisuutta tutkittavien

osalta

Tutkittavalla muitakin
psyykkisia sairauksia.
Hankaluuksia tutkiel-
massa ajoittain saada
selville mitka tekijat
johtuivat muistisai-
raudesta ja mitka
aiemmista psyykki-

sista sairauksista

22. Roach, P. & Drum-
mond, N., 2014

Keskeinen

“It's nice to have
something to do”:
early-onset dementia
and maintaining pur-

poseful activity

Vastasi tutkimuson-
gelmaan ja toi esille
sairastuneiden seka
heidan puolisojensa
nakemyksia. Sairastu-
neet kaikki miehia, jo-
ten toi miesten nako-

kulmaa esille

Toisaalta otoksen su-
kupuolittuneisuus
saattaa estaa aiheen
tarkastelun naisten

nakokulmasta
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23. Thorsen, K.,
Dourado, M. C. N. &
Johannessen, A,,

2020a

Keskeinen

Awareness of demen-
tia and coping to pre-
serve quality of life: A
five year longitudinal

narrative study

Pitkittaistutkimus,
joka antoi vastauksia

tutkimusongelmaan

Otoskoko jokseenkin
sukupuolittunut ja
miehia oli tutkimuk-

sessa niukasti

24. Thorsen, K.,
Dourado, M. C. N. &
Johannessen, A,,

2020b

Keskeinen

Developing dementia:
The existential experi-
ence of the quality of
life with young-onset
dementia - A longitu-

dinal case study

Narratiivinen pitkit-
taistutkimus toi esille
runsaasti sairastu-
neen kokemuksia pit-

kalta ajalta

Vain yksi osallistuja,

joka edustaa vain yk-
sinasuvan tydikaisen
muistisairaan naisen

kokemuksia

25. Tonga, J. B., Arne-
vik, E. A., Werheid, K.
& Ulstein, I. U., 2016

Vahainen

Manual-based cogni-
tive behavioral and
cognitive rehabilita-
tion therapy for
young-onset demen-

tia: A case report

Tapaustutkimus, joka
syventyi haastatelta-

van elamaan muisti-

sairauden tuomien

haasteiden kanssa

Soveltui heikosti tutki-
musongelmaan vas-
taamiseen seka otos-

koko oli pieni

26. van Vliet, D., Per-
soon, A., Bakker, C.,
Koopmans, R. T. C.
M., de Vugt, M. E.,
Bielderman, A. & Ger-

ritsen, D. L., 2017

Keskeinen

Feeling useful and en-
gaged in daily life: Ex-
ploring the experi-
ences of people with
young-onset demen-

tia

Otoskoko kvalitatii-
viseksi tutkimukseksi
hyva. Toi vastauksia

tutkimusongelmaan

Ryhmahaastattelut
voivat altistaa saman-
mielisyyteen, vaikka
olisi eri mielta asiasta.
Tutkimuksesta ei sel-
via dementian syvyys

haastateltujen osalta
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