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Tutkielman aiheena on selvittdd, mitd arjen toimintakykya heikentdvét fyysiset pitkdaikaissairaudet
merkitsevat ikdihmisten mindkésitykselle ja eldménhallinnalle. Tutkielmassa tarkastellaan millaisi-
na pitkdaikaissairaat ihmiset kuvaavat itsedén ja millaisia eldméanhallintakeinoja he soveltavat. Pit-
kaaikaissairautta tarkastellaan sosiaalitieteiden ndkokulmasta sellaisena, kuin ikd4ntyneet sen itse
kokevat. SosiaalityOsséd on tirked tuntea tekijoitd, joiden avulla pitkdaikaissairaat ikdihmiset selviy-
tyvat sairauksista huolimatta. On térked tuntea tekijoitd, jotka yllapitivit idkkdiden myonteistd mi-
ndkasitystd ja elaiménhallintaa.

Tutkimuksen aineisto koostuu kymmenestd 70-vuotta tdyttineiden ikdihmisten teemahaastattelusta.
Haastattelut toteutettiin Tampereen kaupungissa ja Himeenkyron kunnassa. Tampereella haastatte-
luihin osallistui Koukkuniemen vanhainkodin asukkaita. Himeenkyrdssa haastateltiin Kurjenméien
vanhainkodin ja Kotorinteen vanhustentalon asukkaita sekd kunnan kotipalvelun asiakkaita. Haasta-
teltavista kuusi asui vanhainkodissa, kaksi Kotorinteellé ja kaksi vield kotipalvelujen turvin omassa
kodissaan. Haastateltavat jakaantuivat siten kolmeen ryhméin asumismuotonsa mukaisesti.

Vanhainkodissa asuvat ikdihmiset tarvitsivat ympérivuorokautista perushoitoa. Yksikddn heistéd ei
kuitenkaan ollut vuoteeseen hoidettava, vaikka sairaudet rajoittivatkin arjen perustoimintoja kuten
itsendistd litkkumista ja siirtymisid. Pitkdaikaissairauksia tissd ryhmaissd oli kaksi tai enemmankin.
Kotorinteen palvelutalon asukkaat ja kotipalvelun asiakkaat pystyivét hoitamaan vanhainkotiasuk-
kaita monipuolisemmin itsendisid arkirutiineja. Téstd huolimatta heilld saattoi olla vaikeuksia sel-
viytyé itsendisesti esimerkiksi raskaista siivoustoistd ja vaikeutta litkkua itsendisesti. Pitkdaikaissai-
rauksia heilld oli 2-4.

Haastatteluaineiston analyysimenetelménd kiytettiin narratiivista juonirakenneanalyysid, silld tar-
koitus oli selvittdd ikdihmisten pitkédaikaissairauksien yksilollisid merkityksid. Tutkimuksen pohjal-
ta syntyi kolme tarinamallia pitkdaikaissairauksien merkityksestd minékisitykselle ja eldménhallin-
nalle. Tarinoille oli yhteistd aikaisempi tyotelids eldmé ja sairauden mydté toisten apuun turvautu-
minen. Tarinoista ilmeni, ettd mindkésitys heikkeni tavallisesti niilld pitkdaikaissairailla, jotka asui-
vat vanhainkodissa ja olivat menettineet sairauksien vuoksi jo melko paljon toimintakykyaan. Kiel-
teisen mindkadsityksen omaavilla ikdihmisilld eldménhallinta saattoi sdilytd sisdisend tai muuttua ul-
koiseksi. Heidén tarinoistaan muodostuivat tarinamallit 1-2. Mydnteisen minédkasityksen omaavat
ikdihmiset olivat arjen toimissaan itsendisempid. Heilld myos eldaménhallinta sdilyi pitkdaikaissai-
raudesta huolimatta sisdisend. Heidén tarinansa muodostivat kolmannen tarinamallin. Pitkdaikais-
sairaudet eivit sindllddn heikentdneet ikdihmisten mindkasitystd tai muuttaneet eldménhallintaa ul-
koiseksi. Sen sijaan toimintakyvyn heikkeneminen oli pitkdaikaissairauksia ja yleistd ikdantymista



merkittdvimpdd. Tutkielma toi esiin ennen kaikkea niiden pitkdaikaissairaiden ddnet, joilla minédka-
sitys oli kielteinen tai joilla mindkésitys oli kielteinen ja eldmédnhallinta ulkoista. Etenkin jdlkim-
méiinen ryhma saattaa olla altis yhteiskunnasta syrjaytymiselle, mikéli heidén tilannettaan ei huoma-
ta ajoissa. Sosiaalitydon on huolehdittava tdmén ryhmén eldmén edellytyksistd oikein ajoitetuilla ja
oikeasisiltoisilla tukimuodoilla. Tkdihmisten sosiaalisia verkostoja vahvistamalla, vertaistuella ja
yksilolliselld palveluohjauksella voidaan tukea pitkdaikaissairauksien lannistamia ikdihmisia.

Asiasanat: ikdihmiset, pitkdaikaissairaudet, mindkasitys, elamanhallinta
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1 JOHDANTO

Ikddntyessd monet eldmidnmuutokset kuten pitkdaikaissairaudet, voivat haastaa ihmisen jisenti-
médn mindkasitystd ja eldminhallintaa. Tdémén vuoksi ikddntyvén véeston lisdéntyessd yhteiskun-
nassa on ajankohtaista pohtia, miten ikdihmiset suhtautuvat itseensi ja hallitsevat eliméansa. Pitka-
aikaissairaiden mindkisityksen ja eldminhallinnan tutkiminen on tirkeéd, silld sairauden myota
niistd molemmat voivat heikentyd. Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujérjestelmien tulevaisuuden
haasteena on toimia tavalla, joka tukee turvallisen ja myonteisen vanhuskuvan sdilymistd (Heikki-
nen 2004, 162). Ikddntyneiden parissa tehtdvissd sosiaalitydssd on tidrked tuntea tekijoitd, joiden
avulla ikdihmiset mukautuvat ja selviytyvidt vanhenemismuutoksista. Gerontologisen sosiaalityon
suuri haaste on tunnistaa ikdéntyneiden ihmisten yksilollisid ja vaikeitakin eldméintilanteita, jotta
niihin voidaan tarvittaessa puuttua mahdollisimman varhain. (Koskinen 2003, 355, 357.) Sosiaali-
tyontekijoiltd vaaditaan kykyéd tunnistaa pitkdaikaissairauksista johtuvia yksilollisia avuntarpeita,

sosiaalisen verkoston kaventumista ja autonomian menettdmisen uhkia.

Téasséd tutkielmassa tarkastelen 70 vuotta tdyttineiden fyysisesti pitkdaikaissairaiden ikdihmisten
mindkdsitystd ja eldménhallintaa. Lahtokohtani on valottaa mindkésitystd ja eldménhallintaa ikéih-
misten ndkokulmasta. Tarkoitukseni on selvittdd, mitd arjen toimintakykya heikentdvét pitkaaikais-
sairaudet merkitsevit ikdihmisten mindkésitykselle ja eliménhallinnalle. Sosiaalitieteellisissé tutki-
muksissa on selvitetty melko véhdn ikdihmisten kokemuksia pitkédaikaissairauksista. Tutkimukset
ovat tarkastelleet ldhinné yhteiskunnassa vallitsevia yleisié késityksid vanhenemisesta. Vaikka tyoni
on akateeminen opinndyte tarkoitukseni on antaa pohdinnan vilineitd yliopistoa laajemmallekin lu-
kijakunnalle. Tutkimuksellani pyrin palvelemaan sosiaalityon vanhustenhuollon kenttdd, jossa koh-

dataan pitkdaikaisesti sairaita ikdihmisia.

Tutkimukseni aineisto koostuu kymmenen ikdihmisen yksilohaastatteluista, jotka toteutin teema-
haastatteluina Tampereen kaupungissa ja Himeenkyron kunnassa. Aineistoa olen analysoinut narra-
titvisen juonirakenneanalyysin avulla. Tarinallinen ndkdkulma soveltuu tutkimukseeni, silld 14hto-
kohtani on nikemys ihmisesté aktiivisena ja merkityksid tuottavana toimijana (Hénninen 1999, 93).
Haastateltava on tarinan kertojana, joka luo yksilollistd tarinaa eldméstdan. Jokaisella ikdihmiselld

on eldmaéntarina, joka ansaitsee tulla kuulluksi ja huomatuksi.

Tutkimukseni 1dht6kohtana on ajatus siité, ettd ikdihmiset kokevat sairautensa yksil6llisesti persoo-

nallisuutensa, elaménkokemuksensa, maailmankatsomuksensa ja nykyhetken pohjalta. Sairaus ai-



heuttaa eldméédn epdvarmuutta, jota pyritddn jasentdmaiin, pitimain kurissa tai ymmartimain. Sai-
raus voidaan tulkita monella eri tavalla esimerkiksi uhkana tai menetyksend. Tulkintoihin vaikuttaa
sairauden laatu, mutta sairaudet on mahdollista kokea myds luonnolliseksi osaksi eldméé. (Gothoni
1987, 129.) Suuret menetyksenluonteiset elimidnmuutokset koettelevat ihmisen késitystd itsestdén ja
koko identiteetin perustaa. Intensiivisiin kehon muutoksiin yhdistyy yleensd sosiaalisten suhteiden

ja minuuden uudelleenarviointia. (Isohanni 1989, 97; Saarenheimo 2003, 107, 111.)

Maiirittelen pitkdaikaissairauden Leino-Kilven ym. (1999, 19-20) kuvaaman mallin mukaisesti.
Termilld haluan korostaa sité, ettd pitkdaikaissairauteen kuuluu elimiston palautumattomia muutok-
sia, erilaisten oireiden jokapdivéisyyttd, sairaustilanteen epdvarmuutta ja pitkdkestoisen hoidon tar-
vetta. Samoin kokemus aikaisemman mindkésityksen muuttumisesta ja sairauden merkityksen yk-
silollisyys luonnehtivat pitkdaikaissairautta. Kéytidn termid mindkésitys laaja-alaisena kisitteend,
jolloin en rajaa tarkasteluani vain joihinkin minédkasityksen alakisitteisiin kuten itsetuntoon tai it-
searvostukseen. Termi mindkésitys viittaa tutkimuksessani laajasti ikdihmisten kokonaiskésitykseen
itsestddn. Eldménhallinnalla viittaan keinoihin, joiden avulla ikdihminen selviytyy eldméssdén pit-
kaaikaissairauksista huolimatta. Eldménhallinnassa ihminen voi muuttaa olosuhteita tai niiden mer-
kityssisdltojé itselleen suotuisammiksi. Hallintatavat voivat olla sopeutumista edistdvié tai ehkéise-
vid. Tutkimuksessani kéytin haastateltavistani termid ikdihminen, silld tutkimuksessani ikdihmiset

eivit kronologisesta idstéén ja sairauksistaan huolimatta kokeneet itseddn valttimattd vanhuksiksi.

Tutkielman teoreettisessa osassa esittelen keskeiset aihealueet: ikdihmisten pitkdaikaissairaudet,
toimintakyvyn heikkeneminen, pitkédaikaissairaus subjektiivisena kokemuksena, sairaiden ikadihmis-
ten mindkésitys ja eldminhallinta. Tarkastelen sairautta elimé@nmuutoksena ja eldménhallintaa, silld
sairaus koettelee yksildllisid eldménhallinnan keinoja. Tutkimuksen empiirinen osa valottaa tutki-
muksen tarkoitusta, kohderyhméé, aineiston kerddmistd ja analyysitapaa. Empiirinen osa sisdltdé
laadulliseen haastatteluaineistoon perustuvat tutkimustulokset. Tutkimukseni paittyy tulosten teo-

reettiseen tarkasteluun ja tyon yleiseen arviointiin.



2 IKATHMISTEN SAIRAUDET JA TOIMINTAKYKY

Vanhenemiseen liittyy ainakin jossakin vaiheessa hitaampaa tai nopeampaa fyysisen kunnon hei-
kentymistd. Vanhenemisen myotd ilmenee erityyppisid sairauksia, jotka eivét ole vilttdmatta kiin-
tedssd yhteydessd idn kasvuun, mutta joiden ilmenemisen todenndkdisyys lisddntyy idn myota.
Tutkimuksissa on todettu, ettd idkkaat eivat valttimatta kaytd terveydentilansa arvioinnin kriteerini
todettuja pitkdaikaissairauksia. Sen sijaan he arvioivat usein kyky#dén toimia itsendisesti toiveidensa
mukaan. (Koskinen ym. 1998, 98; Saarenheimo 2003, 20.) Tastd syystd kisittelen tutkielmassani
pitkdaikaissairauksien ohella ikdihmisten toimintakykyi, joka tutkimuksenikin mukaan vaikuttaa
merkittdvasti mindkdsitykseen ja eldminhallintaan. Tutkimustuloksissani toimintakyvyn yhteys
etenkin minékisitykseen ilmenee hyvinkin selkeidsti. Tutkielmani teoriaosuudessa késittelen vield
my6hemmin sairauden ja toimintakyvyn merkitystd ikdihmisten mindkésitykselle ja eldménhallin-
nalle. Samoin tulen késittelemédén myds elamédnmuutoksia. En kiistd, ettei sairaus ja toimintakyvyn
heikkeneminen sisilly ikddntymisen keskeisiin elamédnmuutoksiin. Tastd huolimatta tulkitsen luon-
tevaksi kasitelld sairautta ja toimintakyvyn heikkenemisti tdssd aluksi omana lukunaan. Pitkdaikais-
sairautta subjektiivisena kokemuksena tarkasteleva luku tukee pyrkimysténi kuulla ikdihmisen yksi-

161listd 44ntd sairaustarinoissa.

2.1 Ikdihmisten pitkiaikaissairaudet

Ikddntymisen myoti kroonisten sairauksien aiheuttamat vaivat lisdantyvét (Lahelma 1998, 18). Vaa-
raman ym.(1999, 12) mukaan yhdekséan ikdihmistd kymmenestd luokitteleekin sairaudet ja heiken-
tyneen toimintakyvyn suurimmiksi ongelmikseen. On todettu, ettd Suomessa yli 65-vuotiaat ihmiset
sairastavat keskimddrin kahta tai kolmea tautia, jotka tarvitsevat hoitoa tai huomioon ottamista.
Esimerkiksi 80-vuotiaat sairastavat keskiméérin kahta pitkdaikaissairautta ja joillakin on jopa viisi
tai kuusi samanaikaista sairautta. Pitkdaikaissairauksista sydédn- ja verisuonisairaudet sekd tuki- ja
litkuntaelintensairaudet ovat muodostuneet hallitsevimmiksi terveysongelmiksi. Lisdksi vanhenemi-
seen liittyviin terveysongelmiin kuuluvat muun muassa néko- ja kuulo-ongelmat, luiden haurastu-
minen sekd tapaturmat ja niiden yhteydessd syntyvit luunmurtumat. (Heikkinen 2000, 218, 219;
Koskinen ym. 1998, 98.) Useat ikdihmisten sairastamista pitkdaikaissairauksista ovat alkaneet jo
ennen vanhuusikdd, kuten verenpaine- ja sokeritaudit. Tastd johtuen varsinaisia ikdihmisten sairauk-

sia on melko vdhin. (Ruikka ym. 1993, 94-95.) Osa sairauksista voi johtaa kuolemaan kuten sepel-



valtimotauti, aivohalvaus ja sydvit. Osa taas heikentdd eldménlaatua ja haittaa arkieldimén suju-

vuutta kuten tuki — ja litkkuntaelinten sairaudet. (Lahelma 1998, 18.)

Terveyttd rakennetaan koko eldmén ajan. Tdmin vuoksi idkkdiden kroonisten sairauksien taustalla
vaikuttavat usein eldménaikaiset kdyttaytymistavat, altistukset tai muut pitkdaikaiset riskivaikutta-
jat. Tastd huolimatta terveellisilld eldméntavoilla ja hyvilld terveydenhoidolla voidaan ikddntyessa-
kin estéd tai viivyttdd joidenkin sairauksien ilmaantumista tai kehitystd. (Goldberg & Chavin 1997,
344.) Samoin Hervonen ja Pohjolainen (1991, 205) ovat todenneet, ettd ihmiset eldvit nykyisin ai-

empaa terveempind muun muassa terveydenhuollon kehityksen ja elintapojen muutosten myota.

Pitkdaikaissairastamiseen liittyvét uhka- ja turvattomuustekijit ovat pitkdkestoisempia, jatkuvampia
ja laajemmin eri eldmédnalueita koskettavia kuin lyhytaikaisen sairauden uhat. Niihin uhkiin ei
yleensd 10ydy suoria tai yksinkertaisia ratkaisuja. (Cassell 1991, 48.) Pitkédaikaissairauksiin kuulu-
vat usein pysyvit muutokset ja niithin sopeutuminen. Pitkdaikaissairaat eivit toivu tiysin ja tervey-
dentila todennékoisemmin huononee kuin paranee ajan mittaan. Esimerkiksi sairaalasta kotiutumi-
nen ei merkitse pitkdaikaissairaille paluuta normaaliuteen, vaan kotioloissa kohdataan edelleen sai-
rauden aiheuttamat rajoitukset. Sen sijaan lyhytaikainen sairaus aiheuttaa vain tilapdisen keskeytyk-

sen pdivittdiseen elamiin. (Auer 1990, 53, 55.)

Pitkdaikaissairaita on ryhmitelty eri kriteereilld ja tavoilla. Esimerkiksi Ilmari Ruikka ym. (1993,
82-84) luokittelevat pitkdaikaissairaisiin kuuluvat ikdéintyneet sairauksien ennusteen ja vaikeusas-

teen mukaan neljadn eri ryhméan. Pitkdaikaissairaisiin luokitellaan:

1) Ikdihmiset, joilla on jokin pysyvé vaiva, vaikka sairaus olisikin lddketieteelliselld toimenpiteelld
kokonaan parannettavissa. Téllaisiin vaivoihin voidaan lukea esimerkiksi suonikohjut tai harmaa-

kaihi. Tdhén ryhmiin kuuluvilla kirurgisilla jonopotilailla ei ole pysyvéa tarvetta laitoshoitoon.

2) Ikdihmiset, jotka sairastavat yleisid kansantauteja, joille on luonteenomaista tarve piivittiiseen
ladkitykseen. Kansantauteihin kuuluu esimerkiksi sokeri-, verenpaine-, ja sepelvaltimotaudit, keuh-
koastma sekd syddmen vajaatoiminta. Ladkityksen onnistuessa ndma sairaudet voivat olla vihéoi-
reisia tai jopa oireettomia. Tdhdn ryhmédédn kuuluvat ikdihmiset tarvitsevat sairaalahoitoa harvoin ja

talldinkin lyhytkestoisesti.



3) Ikdihmiset, joille ékillinen sairaustila on jittdnyt pitkdaikaisen tai pysyvan haitan. Téllaisiin sai-
rauksiin voidaan lukea esimerkiksi aivohalvaus tai luunmurtumat. Téssd ryhmaésséd hoitoa ja kuntou-

tusta tarvitaan paljon, mutta vain pieni osa tarvitsee pysyvéa laitoshoitoa.

4) Tkdihmiset, jotka sairastavat pahanlaatuisia ja etenevid pitkdaikaissairauksia. Tdhdn ryhmiin
kuuluvien sairauksien kanssa eldminen vaatii paivittdistd tai ldhes paivittdista toisten apuun turvau-
tumista, jotta arjen rutiineista voidaan selvitd. Esimerkiksi parkinssonin tauti, krooninen nivelreuma

ja dementia kuuluvat timéin ryhmén sairauksiin.

Blacher (1970, 190, 192-193) jaottelee pitkdaikaissairaudet neljddn ryhmiin niiden aiheuttaman
uhkaavuuden mukaan. Ensimméiseen ryhmiin kuuluvat eldmii vaarantavat pitkédaikaissairaudet
joita voidaan hoitaa, mutta jotka voivat my0ds uusiutua. Esimerkiksi syopd kuuluu tdmén ryhmén
sairauksiin. Toiseen ryhmédn kuuluvat sairaudet, joille ei ole parantavaa hoitoa esimerkiksi diabe-
tes, mutta joita seurataan. Kolmantena ryhména pitkaaikaissairauksiin luokitellaan vililld pahenevat
ja vélilla helpottavat sairaudet, kuten astma tai MS-tauti. Neljanneksi ryhméksi Blacher nimeii ete-
nevét pitkdaikaissairaudet. Esimerkiksi jotkut kroonisen leukemian muodot kuuluvat tdhin sairaus-

ryhmaéin.

Samoin Reijo Tilvis (2001, 37) on jaotellut idkkédiden yleisid pitkdaikaissairauksia sen mukaan,
missd madrin ne rajoittavat toimintakykyé ja aiheuttavat hengenvaaraa. Tilviksen jaottelussa pitka-

aikaissairaudet on jaettu kolmeen ryhméén. Nédihin ryhmiin kuuluu:

1) Toimintakykya vakavasti rajoittavat sairaudet, jotka eivét ole henked uhkaavia. Esimerkiksi ni-

velrikko, ndon heikentyminen ja dementia kuuluvat tdmén ryhmén sairauksiin.

2) Toimintakykya vaihtelevasti rajoittavat ja henked uhkaavat sairaudet. Téllaisiin sairauksiin voi-
daan lukea esimerkiksi aivohalvaus, syddn- ja verenkiertosairaudet, syopésairaudet ja krooniset

keuhkosairaudet.

3) Toimintakykyéd vihemmain rajoittavat ja henked vihemmain uhkaavat sairaudet, joihin kuuluvat

muun muassa sokeritauti, kuulon heikentyminen, depressio ja korkea verenpaine.

Tilviksen mukaan (mt., 36) vaikeiden toimintakyvyn rajoitusten todennékoisyys on erityisen suuri

niilld ikdihmisilla, joilla on samanaikaisesti kahden tai kolmen tautiryhmaén sairauksia. Samoin Val-



vanne (2001, 346) on tarkastellut idkkdiden sairauksia sen mukaan, missd médrin ne heikentavét
toimintakykyéd. Hanen mukaansa toimintakykyé heikentdviin sairauksiin voidaan lukea esimerkiksi
tuki- ja litkuntaelinten sairaudet, sydénsairaudet ja dementoivat sairaudet. Lisdksi Valvanteen mu-
kaan krooniset ahtauttavat keuhkosairaudet, parkinssonin tauti ja silmdnpohjan rappeuma ovat esi-
merkkejd toimintakykyyn vaikuttavista sairauksista. Utriainen ja Honkasalo (2004, 41) pitavét

epamaéérdisia kipuja pitkdaikaissairauksien yhtend ominaispiirteend.

Kaikki ladketieteellisesti todetut pitkdaikaiset sairaudet eivit ole vélttdmaittd toimintakykya rajoitta-
via tai hengenvaarallisia. Esimerkiksi Lahelma ym. (2001, 37-38) kéyttivat kasitettd ”limiting long-
standing illness” kuvaamaan pitkdaikaissairauksia, jotka rajoittavat paivittdistd toimintaa erotuksek-
si ei-rajoittavista” pitkdaikaissairauksista. Samoin Conrad (1987, 24 -25) puhuu késitteestd “lived
with illnesses”, jolla hdn tarkoittaa henked uhkaamatonta sairautta, jonka kanssa tiytyy kuitenkin
sopeutua eldméédn. Téstd esimerkkeind voivat olla epilepsia, diabetes tai astma. Lukuun ottamatta
vaikeita sairaustilanteita monet ihmiset voivat eldd ndiden sairauksien kanssa melko tavanomaista
elamdd. Sen sijaan kisite ”mortal illness” kuvaa sairautta, jonka ihminen kokee hengenvaaralliseksi.
Téll6in sairauden oireista ja kuolemanuhasta tulee merkittdvé osa eldméai. Sairauden vuoksi on luo-
vuttava monista totutuista rooleista. Tdhdn sairausryhméédn kuuluu esimerkiksi syddnsairaudet ja
kaiken tyyppiset syovit. Joihinkin tdmin ryhmén sairauksiin on parantavia hoitoja, kuten rin-
tasyopddn tai leukemiaan. Kun sairauden kriittisin vaihe on ohi sairaus ei valttdmaétti ole enédé eld-
min keskipiste. Kolmanneksi Conrad (1987, 25) kdyttad vield késitettd “at-risk illness”, jossa oleel-
lista on sairauden riski. Riskitekijoind saattavat olla altistavat tekijdt (esimerkiksi korkea verenpai-

ne ja liikalihavuus), riskiolosuhteet (esimerkiksi ympéristomyrkyt) ja perinnélliset riskit.

Toisaalta Conradin (1987, 26) mukaan pitkdaikaisten sairauksien luokittelu on usein mahdotonta,
silla monilla sairauksilla on erilaiset vaiheensa sekd vakavammat ja lievemmét muotonsa. Ndiden
perusteella samakin sairaus voidaan sijoittaa eri luokkiin. Esimerkiksi sydidnsairaus voi olla henked

uhkaamaton, hengenvaarallinen tai eldmaén riskitekija.

Sosiaali- ja terveysministerion selvitys on osoittanut, ettd pitkdaikaista sairautta sairastavat ikdihmi-
set eivat saa keskiméérdisti enemmain ulkopuolista apua arjen toimintoihin. Enemmén apua saavat
lahinné ne ikdihmiset, joilla on huono koettu terveydentila ja sairauden johdosta syntyneitd toimin-
nanvajauksia.(Vaarama ym. 1999, 46, 48.) Tilviksen (2001, 36) mukaan véestotasolla merkittdvim-

pid ovat tuki- ja litkuntaelintensairaudet sindlldén ja tukielintensairaudet liittyneind verenkiertoelin-



ten sairauksiin. Nami sairaudet aiheuttavat suurimman osan vdeston toimintakyvyn rajoituksista

verrattuna muihin tautiryhmiin tai niiden yhdistelmiin.

Tutkimuksessani pitkdaikaissairaus viittaa elimiston palautumattomaan muutokseen, joka aiheuttaa
toimintakyvyn puutteita ja rajoittaa paivittdistd toimintaa. Toisaalta monilla ikdihmisilld ensisijaiset
pitkdaikaissairaudet eivdt suoranaisesti ole hengenvaarallisia, mutta vaativat kuitenkin uudenlaista
eldmédn sopeutumista. Tutkimuksessani mukana olleiden ikdihmisten pitkdaikaisiin terveysongel-
miin liittyi erilaisten oireiden (esimerkiksi litkkumisvaikeudet, kivut ja vasymys) jokapdiviisyys.
Liséksi oireiden taustalla vaikutti usein monia sairauksia. Voin luokitella haastateltavat Ruikan ym.
(1993, 82-84) jaottelun mukaan eniten arkea haittaavien sairauksien osalta 1dhinnd ryhmiin nelja
kuuluviksi. Suurin osa tutkimukseeni osallistuneista ikdihmisistd tarvitsi arjen selviytymisen tueksi
pitkdaikaista vanhainkotihoitoa tai ainakin kotihoidon tukea arjen askareisiin. Haastateltavien paa-
asialliset sairaudet olivat etenevid ja ei tdysin parannettavia. Kaikilla heilld oli ainakin jokin Ruikan
ym.(mt., 82-84) kuvaama kansantauti. Néistd yleisimpind ilmenivét syddn- ja keuhkosairaudet.
Blacherin (1970, 190, 192-193) jaottelussa haastateltavat edustivat 1dhinnd ryhmia kaksi ja neljé.
Monet heisti sairastivat etenevid pitkdaikaissairauksia, joille ei ollut varsinaisesti parantavia hoito-
muotoja. Tilviksen (2001, 37) jaottelun pohjalta haastateltavat jakaantuvat eniten arkea haittaavien
sairauksien mukaan ryhmiin 1-2. Tutkimukseen osallistuneiden ikddntyneiden pitkdaikaissairauksia

ja toimintakykya tarkastelen ldhemmin luvussa 6.2.

2.2 Sairaudet ja toimintakyvyn heikkeneminen

Toimintakyvylld tarkoitetaan yleisesti ihmisen edellytyksid ja mahdollisuuksia selviytyi erilaisista
tehtévistd ja haasteista. Toimintakyvyn késite on keskeinen kuvattaessa ifkkdiden ihmisten tervey-
dentilaa, silld pelkké sairauksien lukumédird ei voi yksinddn kuvata heidin itsendistd selviytymis-
tddn. Toimintakykyé on tarkasteltu usein toiminnanrajoitusten ja toiminnanvajauksien perspektiivis-
td, vaikka termi toimintakyky viittaa sindlldan resursseihin ja kyvykkyyteen. Lisédksi toiminnanvaja-
vuuksien syiden ja ehkdisyn selvittdminen sekd palvelutarpeiden kartoittaminen ovat perustuneet
voimavarojen sijasta lahinni vajavuuksien perspektiiviin. Syyni tdhédn lienevit sairauskeskeiset ja

voimavarojen heikkenemiseen liittyvat nikemykset ikddntymisestd. (Helin 2000, 15-16.)

Toimintakyvylld tarkoitetaan suppeassa merkityksessd, jonkin elimen tai elinjérjestelmén toiminta-

kykyd. Laajimmillaan toimintakykyyn voidaan siséllyttdd myos psyykkiset ja sosiaaliset toiminnot.



Fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen toimintakyky ovat kiintedsti yhteydessd keskenédédn. Toisaalta
vanhenemismuutokset vaikuttavat nédihin toimintakyvyn osa-alueisiin eri tavoin ja eri nopeudella.
Tadmén vuoksi toimintakykyé tarkastellaan yleenséd osa-alueittain. Esimerkiksi fyysinen toimintaky-
ky ja aistitoiminnot huononevat selkedsti ikddnnyttidessi. Sen sijaan monet psyykkisen ja sosiaalisen
toimintakyvyn osa-alueet eivit valttdmattd huonone idn mukana. Fyysisen toimintakyvyn katsotaan
muodostuvan keskeisesti hengitys- ja verenkiertoelimiston seké tuki- ja liikuntaelimiston toiminta-
kyvysti. Psyykkinen toimintakyky viittaa thmisen kykyyn selviytyd elimédn muutos— ja kriisitilan-
teista. Psyykkiseen toimintakykyyn kuuluu keskeisesti eldmin kokeminen ja ongelmanratkaisuky-
ky. Sosiaaliseen toimintakykyyn liittyvét sosiaaliset taidot ja sosiaalinen toiminta. Sosiaalinen toi-
mintakyky viittaa yksilon mahdollisuuksiin ylldpitda sosiaalisia rooleja. (Hervonen ym. 1998, 128-

129; Pohjolainen 1987, 45-46.)

Toiminnanvajavuudet yleistyvit ikddnnyttdessd sairauksien ja normaalien vanhenemismuutosten
seurauksena. Ne vaikeuttavat arkielamésti suoriutumista ja johtavat avun tarpeeseen. Tosin vaikeu-
det suoriutua jokapdiviisistd perustoiminnoista yleistyvit selvésti vasta 75-ikdvuoden jélkeen. (Til-
vis & Jylhd 1993, 29.) Esimerkiksi Ikivihredt - projektiin liittyva idkkdiden jyvéskylédldisten itsear-
vioitua toimintakykya kartoittanut selvitys osoitti, ettd kahdeksan vuoden aikana 65-84-vuotiaiden
vaikeudet selviytyd pdivittdisistd toiminnoista lisdéntyivat. Toimintakyky heikkeni eniten yli 75-
vuotiailla naisilla. (Sakari-Rantala ym. 1999, 173, 190.) Samoin Aromaa ym.(1997, 73) ovat toden-
neet, ettd perustoimintoihin liittyvit rajoitukset heikentivét toimintakykya 1dhinnd 75 vuoden idsté
eteenpdin. Vanhemmissa ikdryhmissd toimintakyky heikentyy usein véhitellen. Y1i 85- vuotiaiden

toiminnanvajauksista noin 60 % on syntynyt vuosien kuluessa.(Ferrucci 1996, 127.)

Naisten elinién odote on miehid pidempi, mutta naisilla on myds miehid enemmén lievid toiminta-
rajoitteita ja paljon haittaavia pitkdaikaissairauksia. Toisaalta yleisen elinidn pidentymisen vuoksi

my0s terveiden elinvuosien miird on kasvanut. (Sihvonen 1998, 199-200.)

Monet fyysisen toimintakyvyn ulottuvuudet heikkenevit melko lineaarisesti kasvukauden pééttymi-
sen jalkeen tai kiihtyen keski-idstd alkaen. Toisaalta vanhenemisprosessin alkamisajankohta, nopeus
ja seuraukset vaihtelevat elinjérjestelmien ja yksiloiden vililld. (Ks. esim. Heikkinen 2004, 159-
160, 219; Hervonen ym. 1998, 130.) Vaikka véestotasolla toimintavaikeudet lisddntyvét idn myota
monet sdilyttdvit hyvin toimintakyvyn korkeaan ikdédn saakka. Liséksi toimintakyky ei ikdintyessd

vélttdmittd yksinomaan huonone, vaan joillakin se korjaantuu ja avuntarve vdhenee. Tdlloin ky-



seessd voi olla esimerkiksi toimintakykyé véliaikaisesti heikentdnyt vamma tai sairaus, joka on pa-

rantunut. (Laukkanen 2003, 261.)

Liikkumisvaikeuksien ja véhiisen fyysisen liikkkuvuuden on todettu ennustavan ikdéntyneilld myo6-
hempii toimintakyvyttomyytti ja itsendisyyden menetysti. Pitkdaikaissairaat ikdihmiset, jotka ovat
fyysisesti aktiivisia menettavit liikkumiskykyéén epatodennidkdisemmin kuin vahén liikkuvat pitka-
aikaissairaat. (Hirvensalo ym. 2000, 493, 497-498.) Liikkumiskyvyn huononeminen vaikeuttaa
muita toimintoja kuten sosiaalista osallistumista, ostoksilla kdyntié ja raskaiden kotitdiden tekemis-
td. Lopulta ongelmia saattaa ilmetd myos perustoiminnoissa kuten pukeutumisessa, peseytymisessi
ja sisélld litkkumisessa. Ndma tekijét voivat johtaa lisddntyneeseen avun tarpeeseen ja mahdollisesti
laitoshoitoon. (Rantanen & Sakari-Rantala 2003, 103.) Toimintakyvyn heikkeneminen voi olla
ikdihmisille vakavan sairauden ensimmdiinen tai ainoa oire. Arjen toimintoja rajoittavat yleisen
voimattomuuden ohella muun muassa ikddntyneiden nivelkivut, tuki- ja litkuntaelinten sairaudet,
sydédnsairaudet, selkikivut ja alaraajojen heikkous. Samoin keuhkosairaudet ja ndk6d huomattavasti

heikentivit sairaudet vaikeuttavat paivittdisiad toimintoja. (Valvanne 1993, 346.)

Sairaudet ja etenkin useiden sairauksien samanaikainen ilmeneminen liittyvit heikentyneeseen toi-
mintakykyyn ja avuntarpeeseen. Toimintakykyyn voimakkaasti vaikuttavia sairauksia ovat muun
muassa dementoivat sairaudet, aivohalvaus, nivelrikko, vaikeat syddnsairaudet ja nion heikkenemi-
nen. Ndmd sairaudet johtavat usein my0s laitoshoidon tarpeeseen. Toimintakyvyn heikkeneminen
johtaa yleensd myo0s sekundaaristen héirididen syntymiseen. Esimerkiksi nivelkivut vihentévit liik-
kumista, jonka seurauksena lihasvoima alenee. Huonontuva liikuntakyky saattaa johtaa muun muas-
sa ulkona litkkumisen hankaluuteen. Tdma vidhentda sosiaalisten kontaktien maardd. Toimintakyvyn
heikkeneminen voi aiheuttaa noidankehdn, joka johtaa kiithtyvddn kunnon heikentymiseen. (Ks.

esim. Laukkanen 2003, 257, 261; Rantanen ym. 1999, 130,134.)

Toimintakyvyn arvioimiseksi ei ole olemassa vakiintuneita menetelmid. Tavallisimmin arvioinneis-
sa on tarkasteltu sitd, miten ihminen selviytyy eldmén arkirutiineista. Arkirutiineiksi katsotaan péi-
vittdiset perustoiminnot kuten sydminen, pukeutuminen ja hygienian hoito seké kyky hoitaa asioita
kodin ulkopuolella. (Ks. esim. Heikkinen 2000, 220; Pohjolainen 1987, 50.) Toisaalta kyky suo-
riutua arkipdivian perustoiminnoista sdilyy yleensd pisimpddn. Mikéli perustoiminnoissa ilmenee
vaikeuksia, kyse on yleensi jo pitkélle edenneestd toiminnanvajauksesta. Toimintakyvyn tasoa kos-
kevia tietoja voidaan hyddyntda esimerkiksi riskiryhmien etsinnéssd, ennaltachkéisevien toimenpi-

teiden suuntaamisessa, kuntoutuksen suunnittelemisessa, seurannassa ja tuloksellisuuden arvioin-



nissa sekd sairauksien vaikeuden seurannassa ja arvioinnissa. Samoin monet sosiaalietuuksia kos-
kevat paitokset edellyttdvdt toimintakyvyn arviointia. Lisdksi vdestdtasolla tarvitaan kuvailevaa
tutkimustietoa toimintakyvyn kehityksestd vanhustenhuollon tulevaisuuden tarpeiden suunnitteluun.

(Laukkanen 2003, 255-256, 259-260.)

Toiminnanrajoitteiden aiheuttamia haittoja voi kompensoida joko tietoisesti tai tiedostamatta . So-
peutumisstrategioiden valinta riippuu tavoitteista ja tilannearviosta. Selviytymistd piivittéisistad
toiminnoista voi usein ratkaisevasti helpottaa avustajan tuki, ympériston muuttaminen ja apuvéli-

neet. (Laukkanen 2003, 257.)

2.3 Pitkaaikaissairaudet subjektiivisina kokemuksina

IThmiset miirittelevét itsensi sairaiksi ja reagoivat sairauteen ennen kaikkea tuntemustensa pohjalta.
Sairauden kokemukseen vaikuttavat taudin ldédketieteellinen luonne, ihmisen persoonallisuus, eli-
ménhistoria ja kulttuuriset tekijit. (Alonzo 1979, 397.) Esimerkiksi Kariston (1984, 85) mukaan sai-
rauden kokemista voidaan tarkastella sairaana olemiseen liitettyjen tunteiden ndkokulmasta. Télloin
tarkastelun kohteena on nimen omaan kokemusten siséltd. Kyse on siitd, miten sairaus heijastuu
yksilon tunne-eldméin ja hyvinvointiin. On myos todettu, ettd kokemuksellisessa terveydentilassa
yhdistyvét yleisarvio ladketieteellisestd sairaudesta, sairauden aiheuttama funktionaalinen haitta,
sairauden subjektiivinen kokemus ja oireilu (Manderbacka 1995, 88-89). Sairauskisitys vaikuttaa
tapoihin, joilla ihminen reagoi sairauteensa ja valitsee sairauden hallintakeinoja (Harkdpad & Jarvi-

koski 1995, 153-154, 157).

Sairauden tai toimintarajoitteen merkitys on monitahoinen. Vaikka tietyt sairaudet ja vanhenemis-
muutokset idn myo6té lisddntyvat, silti ei tulisi automaattisesti olettaa niiden olevan ikééntyessa hel-
pommin hyviksyttdvid. Fyysisen terveydentilan muutoksiin sopeutumiseen vaikuttaa se, millaisiin
merkitysten kokonaisuuksiin sairaus ikdihmisilla sijoittuu. Keskeistd on se, miten sairaus koskettaa
ikdihmisille merkityksellisid asioita. Esimerkiksi liikuntakyvyn heikkeneminen on suuri muutos
fyysisesti aktiiviselle idkkaille ja aistitoimintojen muutokset ovat toisille kuormittavampia. Kes-
keistd on fyysisen sairauden vaikutus koettuun toiminnalliseen itsendisyyteen. Sopeutumiseen vai-
kuttavat sairauden erityispiirteet ja sairauden aiheuttamat muutokset paivittiisessd selviytymisessa.
Lisdksi sopeutuminen asteittaiseen fyysisen toimintakyvyn heikkenemiseen on helpompaa kuin so-

peutuminen #killiseen terveydentilan muutokseen. Hoitohenkilostoltd saattaa jidda huomioimatta,
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ettd epdvarmuus sairauden ennusteesta ja uusiutumisesta on kuormittavaa myos ikdihmisille. (Paju-
nen 2004, 194-196.) Toisaalta pitkéaikaissairaiden roolit eroavat lyhytaikaisesti sairaiden rooleista,
silld velvollisuus tulla terveeksi puuttuu kroonisesti sairailta (Gerhardt 1989, 32-33). Téméin tutki-
muksen késittein tulkitsen asian niin, ettd ikdihmiset voivat pitkdaikaissairaina ikdén kuin hyvélla

omallatunnolla luopua aiemmasta tyoteliddstd elamastaan.

Joillekin ikddntyminen alkaa kokemuksellisesti silloin, kun toiminnot rajoittuvat esimerkiksi saira-
uksien, vammojen, heikkouden tunteen ja huonontuneen muistin seurauksena. Toiset kokevat
ikddntymisen silloin, kun he ovat ruumiillisesti riippuvaisia muiden huolenpidosta. Taydellinen
riippuvuus merkitsee sité, ettd ikdihminen ei voi suunnitella itse arkeaan vaan sen méaérittelevét hoi-
tolaitoksen rutiinit.(Siltala 2004, 154.) Parhaiten koettujen haittojen kasautumista selittdd pitkdai-
kaissairaiden kokema huoli terveydentilansa huononemisesta. Terveydentilastaan huolta kantavien
pitkédaikaissairaiden kisitys elaméstd on muita kielteisempi. Pitk&aikaissairaiden kokemat avutto-
muuden, turvattomuuden ja syrjdytymisen uhat liittyvit ihmisten yksilolliseen sairauden hallintaan
ja kykyyn kehittdd erilaisia selviytymiskeinoja. (Renfors 1995, 23.) Mikili ihminen kokee kadotta-
neensa kaikki ulkoiset, fyysiset ja sosiaaliset selviytymisvarusteensa koettu kuoleman uhkakin saat-
taa olla suurempi (Vuorinen 1997, 294). Vastaavasti mikéli ihmiselld on kéytettdvissdén riittdvasti
psyykkisid ja sosiaalisia resursseja, yleensad uhkaavaksi koettu tilannekin voidaan tulkita haasteeksi.
Stressitutkimuksen erdénd kysymyksend tulisikin olla: mitka tekijét vahvistavat ihmistd kuormitta-

vissa eldméintilanteissa.(Jarvikoski 1994, 20.)

Sairaus voidaan kokea menetyksend ja kuolemanpelkoa aiheuttavana uhkana. Se voi herdttid muun
muassa alakuloisuuden, masennuksen ja surun tunteita. Samoin sairastunut saattaa kokea antautuvaa
vilinpitdmittomyyttd, apatiaa tai halua kieltdd sairauden olemassaolon. Karisto (1984, 68-69, 213)
onkin tutkimuksessaan osoittanut, ettd terveys on keskeinen onnellisuuteen vaikuttava tekija.
Ikdihminen joutuu késitteleméddn usein fyysiseen ja henkiseen jaksamiseen liittyvid kysymyksié,
mikili han torméé jatkuvasti uusiin toimintarajoitteisiin. Toisaalta ulkoisista toimintarajoitteistakin
huolimatta ikdihminen voi osoittaa sisdistd aktiivisuutta ja itsemddrdytymiskykya. Talloin ihmiselld
on jdljelld kykyéd pitdd puoliaan omissa asioissaan. (Vuorinen 1997, 287.) Keltikangas-Jérvisen
(1994, 36) mukaan hyvin itsetunnon omaava ihminen tuntee pystyvansd vaikuttamaan riittdvasti
omaan eldméénsa. Talloin ihminen kokee olevansa oman eldménsid subjekti. Hallinnan tunteen ko-

ettu puuttuminen on puolestaan yhteydessé alhaiseen itsetuntoon.
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Lipowskyn (1975, 20-22) mukaan ihminen voi kokea sairautensa péddasiassa kolmella eri tavalla.
Sairaus voidaan kokea 1) menetyksend, johon liittyy itsetunnon heikentymisté ja turvattomuutta, 2)
uhkana ja vaarana ruumiilliselle ja henkiselle hyvinvoinnille, jolloin esimerkiksi sairauden tuleva
kehityskulku koetaan uhkaavana tai 3) helpotuksena, mikili sairaus koetaan mahdollisuutena va-
pautua ylivoimaisiksi kdyneistd velvollisuuksista. Jarvikoski (1994, 24-25) on todennut, ettd ela-
mantilanne koetaan helposti uhkaavana, mikéli sen uskotaan olevan hallitsematon ja omien vaiku-
tusmahdollisuuksien ulkopuolella. Toisaalta vastaavat tilanteet koetaan hallittaviksi eikd niilld ole
samanlaista kielteistd merkitystd, mikéli ihminen luottaa itseensd. Tunne eldmén hallinnasta tai hal-
litsemattomuudesta vaikuttaa myds sithen, millaisia tilanteen kisittely-, ja selviytymisstrategioita

ithminen soveltaa.

Bleeker ja Mulderij (1992, 2-3, 16-17) kuvaavat pitkdaikaisen sairauden jokapdiviisyyttd elimiston
hiljaisuuden menetyksend. Sairauden myo6tid mikdén ei ole samalla tavalla helppoa kuin aiemmin ja
elimist0 vaatii huomiota itselleen. Téll4 on vaikutusta ihmisen eldméén ja se heikentdd eldméinlaa-
tua. Samoin Laine ja Kuhmoinen (1995, 58, 59) esittdvét ndkdokulman ruumiin normaalisuuden ti-
lasta, jota ei varsinaisesti huomata. Vasta kivut tai muut vaivat tekevét ruumiin nikyviksi ja koe-

tuksi.

Moni ikdihminen kokee vaikeutta hyvéksya itsensd vililld jaksavana ja vililld voimattomana. Tois-
ten apuun turvautuminen aiheuttaa hdpeéntunnetta ja pelkoa oman tahdon kadottamisesta. Esimer-
kiksi sopeutuminen kévelykepin tai pyorituolin kiyttdon voi olla vaikeaa, silld se symbolisoi avut-
tomuutta. Avuttomuudelle annetaan vain vihin tilaa kulttuurissamme. Ikdihminen saattaa kadottaa
kokemuksen itsestddn oman ruumiinsa subjektina. Mikili timé kokemus katoaa myds ruumiinkuva
ja identiteetti voivat murentua. Etenkin suremattomat ja yksindisyydessd koetut ruumiin muutokset
voivat aiheuttaa ikdihmisille sisdisen uhan kokemuksen. Sen sijaan ldheisverkostojen valmius kes-
kustella ikdihmisen kanssa menetyksistd auttaa muuttuneen eldméntilanteen kisittelysséd. (Siltala
2004, 155-157.) Toisaalta esimerkiksi Idler (1979, 727) toteaa, ettd sairauden kokeminen sindlldén
ei voi koskaan olla tdysin jaettua siten, ettd toinen ihminen kokisi sairauden samalla tavalla kuin

sairas itse. Téstd syystd sairastunut on pohjimmiltaan yksin sairautensa kanssa.

Sosiaalinen vertailu on erids ikdédntymisen myonteistd kokemista edistidva tekija. Sosiaalisen vertai-
lun johdosta idkkéét saattavat tulkita terveydentilansa kohtalaiseksi tai verraten hyviksi silloinkin,
kun tutkimuksissa todetaan toimintakykyé heikentévid sairauksia. ldkkéaét suhteuttavat ongelmiaan

ikdtoveriensa kohtaloihin ja kasityksiinsd vanhenemisprosessiin luonnollisesti liittyvistd asioista.
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Tama auttaa heitd sopeutumaan sairauksiin ja toiminnanvajauksiin masentumatta. (Tilvis & Jylha
1993, 23.) Lisédksi ithmiset vertaavat itseddn omiin aikaisempiin suorituksiin ja minin ideaalikuviin,
joiden pohjalta tehdddn myonteisid, neutraaleja tai kielteisid arvioita itsestd. Sosiaalinen vertailu ei
ole mielivaltaista, vaan sen kohteena olevat ihmiset kuuluvat usein sosiaalisesti ja psykologisesti
samaan luokkaan itsemme kanssa. (Ojanen 1994, 70.) Coopersin ja Goethalsin (1981, 449-450)
mukaan sosiaalinen vertailu on yhteydessd mindkasitykseen. Ikdihmisilld tulisi olla roolimalleina
toisia ikddntyneitd, jotka selviytyvét hieman paremmin kuin he itse. Ndmé henkil6t antavat mallia

siitd, kuinka eldméntilanteista voi suoriutua voimavarojen vihetessakin.

Kaufmanin (1986, 8-11, 13) tutkimuksessa selvisi, ettd kronologisesta idstd ja ulkoisista van-
henemismuutoksista huolimatta ihminen voi kokea sisdisen olemuksensa idttdména. Etenkin pitka-
aikaissairaat ikdihmiset ovat usein kypsyneet kuolemankin ajatukseen. He ovat monien luopumisten
sekd ystdvien ja ldheisten kuolemien kautta oppineet hyviksyméddn ajatuksen omastakin kuolemas-
ta. Oma kuolema voi olla jopa toivottua, mikili ihminen kokee sen vapautuksena kivuista ja kérsi-
myksestd. Lisdksi pitkdkestoinen sairaus, uskonnollinen vakaumus ja eliménkokemus lisdavit kuo-
leman hyviksymistd. Etenkin usko kuolemanjélkeiseen eldmddn auttaa ihmistd hallitsemaan pa-

remmin eldmai ja kuolemaa. (Ylikarjula 2001, 392-394.)

Peckin (1968, 90-91) mukaan ikddntyessa sairauksiin sopeutuminen saattaa olla vaikeaa, mikéli ih-
misen mielihyvén tunteet ovat aiemmin liittyneet ensisijassa fyysiseen hyvinvointiin. Sen sijaan
fyysisid vaivoja ei koeta niin héiritsevind, jos ihminen on oppinut kokemaan mielihyvéa esimerkiksi
vuorovaikutussuhteista ja mielen voimavaroista. Samoin Malassun ym. (1989, 211) mukaan tunne
omista vaikutusmahdollisuuksista on yhteydesséd sithen, millaisena ithminen on aiemmin kokenut

mahdollisuutensa hallita tapahtumien kulkua.

Yhteenvetona todettakoon, ettd sairauksien aiheuttamia yleisii ja erityisid haittoja ei koeta yhden-
mukaisesti. Tutkimusten mukaan ikdédntyessé sairauden kokemiseen vaikuttaa useita yksilollisid — ja
tilannetekijoitd. Sairauden kokemiseen ja hallintaan vaikuttavat muun muassa sairaudelle annettu
merkitys, sairauden kesto ja vaikutus toiminnalliseen itsendisyyteen, kiytdssd olevien selviytymis-
keinojen médrd sekéd itsetunto. Vaikeasti sairaatkin ihmiset saattavat kokea terveydentilansa hyvék-
si. Tdmé on mahdollista, silld he suhteuttavat tilannettaan huonompaan vaihtoehtoon, omaan aikai-
sempaan tilaansa tai toisten samaa tautia sairastavien tilanteeseen. Sairauteen on sopeuduttava, mi-
kéli sitd ei voida tdysin parantaa. Toisaalta saman sairauden haittaavuus voi vaihdella eri henkil6i-

den vililld ja samallakin henkil6ll4 eri aikoina. Terveyden ja sairauden yhteydessd on usein eroteltu
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toisistaan omakohtaisesti koettu (subjektiivinen) ja tosiasiallinen (objektiivinen) terveydentila
(Heikkinen 1986, 12-13). Tutkimuksessani tulevat esiin ndimi molemmat nékokulmat. Tarkastelen

sitd, mité tosiasialliset terveysongelmat merkitsevét subjektiiviselle mindkésitykselle ja eldaménhal-

linnalle.
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3 SAIRAIDEN IKATHMISTEN MINAKASITYS

Teoreetikot ovat tarkastelleet ihmisen mindi eri osa-alueiden kuten identiteetin, itsetunnon ja miné-
késityksen kautta. Teoreettisissa kuvauksissa on perinteisesti erotettu miné kokijana tai toimijana ja
mind koettuna objektina. Minékisitys viittaa niistd jalkimmadiseen eli koettuun minédédn. (Polkki
1978, 1.) Tutkimuksissa ei ole todettu yksiselitteistd ikdédntyneiden pitkdaikaissairauksien ja heiddn
mindkisityksen vilistd yhteyttd. Niissd on ainoastaan esitetty tekijoitd, joiden oletetaan vaikuttavan
mindkésityksen mahdollisiin muutoksiin seké tekijoitd, jotka auttavat sdilyttdimién mydnteistd mi-

nikuvaa ikdintyessa.

Tutkimusten mukaan sairaudet, pitkdaikainen laitoshoito ja vdhentynyt sosiaalinen vuorovaikutus
seen liittyvien kehonmuutosten aiheuttamaa ahdistusta on rinnastettu jopa murrosiéin ruumiinmuu-
tosten heréttimadn ahdistukseen, vaikka toimintakyky ikddntyessid heikkeneekin usein véhitellen.
Esimerkiksi Bury (1982, 167, 173) on todennut, ettid sairauden tiukka erottaminen mindstd on hei-
kosti perusteltua. Hianen tutkimuksessaan reumapotilaat eivit ndhneet sairauttaan pelkéstiin itsensi
ulkopuolisena voimana, vaan kokivat sen vaikutuksen kaikilla eldmédnalueillaan. Minékasityksen
muutoksiin vaikuttaa todenndkdisesti eniten menetysten suuruus: kuinka paljon esimerkiksi liikun-
takykya on sairaudesta huolimatta vield jéljelld ja voiko ikdihminen toteuttaa eldméssdaan merkityk-
selliseksi kokemiaan asioita. Vuorovaikutussuhteet toisiin ihmisiin, mindikuvan moninaisuus ja

oman viiteryhmén muuttuminen edistdvdt myonteisen mindkuvan sdilymisté ikddntyessa.

3.1 Minin ulottuvuudet

Ihmisen mind on yleensd néhty laaja-alaisena késitteend. Sen on todettu koostuvan eri alakisitteista
ja niiden méaarittelyistd. Esimerkiksi Ojanen (1994, 11, 27, 31-32, 36) luokittelee mindén kuuluviksi
rakenneosiksi identiteetin, itsetunnon ja mindkuvan. Identiteettiin siséltyy yksil6llisyys ja toisaalta
ryhmasiteet. Identiteetissd on kysymys ihmisen paikasta osana yhteisdd. Ojasen mukaan ihmisen
itsetunto kokoaa yhteen monia minin osa-alueita. Hyvé itsetunto merkitsee sitd, ettd ihminen ar-
vostaa itseddn tiedostamistaan puutteistaankin huolimatta. Heikkoon itsetuntoon liittyy puolestaan
sokeus omille vahvuuksille ja mindn vidheksyminen. Itsetunto késittdd kolme keskeistd osaa: mina-
tietoisuuden, itsearvostuksen ja itsetuntemuksen. Mindtietoisuus viittaa mindn vilittdméén havait-

semiseen. Sen avulla ihminen voi tuntea olevansa olemassa. Lisdksi minédtietoisuus voi kertoa muu-
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toksista, joita itsessd on tapahtumassa. Itsearvostus kuvaa sitd, miten ihminen arvostaa itsedén ja
taitojaan. Itsetuntemus puolestaan kertoo tasosta, jolla ymmarramme rajoituksemme ja vahvat puo-
lemme. Mindkuva késittdd adjektiivit, joilla ihminen voi kuvata itsedén ja ominaisuuksiaan. Ojasen
tulkinnan mukaan mindkuva on identiteettid laajempi kisitys siitd, millainen mind on. Mindkuvassa
on keskeistd itsetuntemus eli se millaiseksi itsemme koemme. Samoin mindkésitykseen siséltyy ai-
na arvostuksia, joten se ei ole tdysin neutraali. Termi mind on ensisijassa subjektiivinen eli se perus-
tuu thmisen omiin tulkintoihin. Téstd syystd ihmisen kisitys itsestddn ei heijasta suoraan todelli-
suutta. Sen sijaan olennaista on se tapa, jolla todellisuus tulkitaan. (Spinelli 1989, 87-88.) Ndita

ikddntymisen yksilollisid tulkintaeroja tarkastelin Iihemmin tutkielmani luvussa 2.3.

Keltikangas—Jarvinen (1994, 16) toteaa, ettd mindkuva eli mindkésitys kuvaa ithmisen késitysta it-
sestadn, millaisena hén pitdd itsedéin ja minkdlaisin méérein thminen kuvaa tavoitteitaan ja arvomaa-
ilmaansa. Keltikangas-Jarvinen (mt.,16) nédkee itsetunnon osana ihmisen mindkuvaa. Hdnen mu-
kaansa itsetunto heijastaa ihmisen minédkasityksen positiivisuuden miérad. Siihen sisdltyy tunteet

siitd, ettd on ihmisend hyvé ja arvokas.

Ihmisen mind voidaan jakaa ideaali- ja reaalimindén. Ideaalimind viittaa mindn ihannekuvaan, joka
voi olla hyvinkin kaukana reaalimaailmasta. Toisinaan kuva ideaaliminésti voi olla pakonomainen,
vaativa ja ahdistava, jolloin ihminen vertaa todellisuutta jatkuvasti ihannekuviin. Ideaalimindén si-
sdltyy my0s reaalikuva ja moraalikuva. Moraalikuva liittyy ihmisen velvotteisiin eli asioihin, joita
pitdisi tai tdytyisi tehdd. Talloin ihminen ikdén kuin tarkastelee itsedén ulkopuolisena muiden sil-
min. Moraalikuvaan liittyy omatunto, roolivaatimukset ja yksildlliset vaatimukset. Omatunto perus-
tuu jo varhain opittuihin moraalisiin periaatteisiin. Roolivaatimukset puolestaan perustuvat rooliin,
jossa ithminen toimii. Sen sijaan yksilolliset vaatimukset ovat hyvin monimuotoisia ja niissd on pal-
jon yksiloiden vilistd vaihtelevuutta. Reaalikuvat itsestd ovat hyvin ldhelld todellisuutta. Ne on
mahdollista saavuttaa. (Ojanen 1994, 105-106.) Keltikangas-Jarvinen (1994, 99) huomauttaa, etté
terveen ithmisen ihanteet ovat aina hieman todellisuutta korkeammalla, joten ideaalin ja todellisen

minén vililld tulee olla jonkin verran ristiriitaa.

Vuorinen (1997, 50) kéyttdd mindkéasityksen ldheistermeind minikokemusta ja minuutta. Vuorisen
mukaan ne viittaavat ihmisen kokonaiskuvaan itsestidn. Mindkokemus ja minuus kattavat psyykki-
sistd toiminnoista, sosiaalisesta vuorovaikutuksesta ja omasta ruumiista (kehominuus) sisdistetyt
mielikuvat. Ndmé osa-alueet rikastuttavat ja tukevat toisiaan. Vuorinen (1997, 15, 281) toteaa, etté

kehominuus muodostaa itsed koskevien eldmysten perustan. Téstd syystid ruumiin muutokset muut-
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tavat myos minidkokemusta. Thmisen ulkomuoto muuttuu koko eldmin ajan ja se muuttaa samalla

ithmisen kuvaa itsestdan.

Ruoppilan (2002, 120) jaottelussa mindkasitys koostuu sosiaalisen mindkasityksen ohella fyysisesté
minéstd eli ruumiinkuvasta sekd mindihanteesta. Samoin minékasitykseen siséltyy itsensd hyvik-
syminen, itsearvostus. Ruoppilan mukaan elamdnmuutoksista huolimatta thmisen minékésitykseen
liittyy jatkuvuuden tunteita. Kompetenssin eli piatevyyden kisite on keskeinen tutkittaessa idkkdiden
mindkasitystd, silld ikddntyessd ihminen joutuu arvioimaan jatkuvasti kompetenssiaan eli voimava-
rojensa riittavyyttd. Jarvikosken (1994, 102) mukaan kompetenssi merkitsee ihmisen uskoa siihen,
ettd hin pystyy médradamadn omasta sisdisestd tilastaan ja saamaan toiminnallaan aikaan haluamiaan

tuloksia.

Kuypers ja Bengtson (1973, 181-201) ovat jakaneet kompetenssin kolmeen eri tyyppiin. Heiddn
mukaansa on kompetenssia, joka ilmenee hyvina suoriutumisena sosiaalisista rooleista. Toiseksi he
erottivat kompetenssin, joka ilmenee coping- , sopeutumiskykynd. Talléin hyvdn kompetenssin
omaaville henkildille ovat ominaisia kyvyt kiyttda erilaisia resursseja ja voimavaroja. Kolmanneksi
Kuypers ja Bengtson erottivat kompetenssin koettuna hallinnan tunteena. Tdsséd korostuu késitykset,
joita ihmiselld on kyvystddn vaikuttaa ymparistoonsd. Kyse on siitd, uskooko ithminen pystyvansi
madrddmain asioistaan ja vaikuttamaan niihin. Kirjoittajien mukaan ihmiselld, joka uskoo vaiku-
tusmahdollisuuksiinsa on merkittdvasti enemmaén selviytymistaitoja kuin henkil6illd, jotka eivit us-
ko vaikutusmahdollisuuksiinsa. Kuypers ja Bengtson olettavat hyvdn kompetenssin olevan yhtey-

dessd mindkésityksen myonteisyyteen.

Rauste von Wright (1982, 146, 149; 1997, 31) on yhdistinyt yksilon mindkuvan, emootiot ja motii-
vit osaksi maailmankuvaa. Mindrakenteisiin liittyy ihmisen késitys itsestddn toimijana myos suh-
teessa fyysiseen ja sosiaaliseen ympdristoon. Tadméin vuoksi minédkdsityksen muutokset voivat joh-
taa perustavanlaatuisiinkin maailmankuvan muutoksiin. Samoin mindkuvaan liittyvien ristiriitojen

ratkaisutavat voivat vaikuttaa maailmankuvaan.

Minékésitys voidaan nihdéd suurelta osin sosiaalisena ilmiond, silld vuorovaikutuksessa muiden
kanssa opimme tuntemaan itsemme. Mindkésityksen ja sosiaalisen suhde on vuorovaikutteinen, sil-
13 koettu minédkésitys puolestaan vaikuttaa sosiaaliseen kdyttdytymiseemme. Minédkasityksen sosiaa-
lista luonnetta on korostanut muun muassa filosofi ja psykologi William James joka uskoi, ettd ih-

missuhteemme vaikuttavat mindkuvaamme. Samankaltaisia ndkdkulmia ovat esittineet myos muut
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teoreetikot, kuten George Mead, Charles Cooley ja Harry Sullivan. Ndiden nidkokulmien mukaan
kasityksemme itsestd heijastaa muiden kisitystd meistd. Tosin Meadin mukaan valitsemme omik-
semme vain itsellemme tirkeimpien ihmisten mielipiteitd. (Helkama ym. 1998, 360, 359.) Esimer-
kiksi hoitavien henkildiden merkitys on suuri silloin, kun sairauksien johdosta syntyvéd fyysinen
riippuvuus luo myds vahvan psyykkisen riippuvuuden hoitohenkil6kuntaan (Lonnqvist 1981, 194).
Toisten ihmisten vaikutus tekemiimme itsearviointeihin ei ole kuitenkaan aivan yksiselitteinen.
Esimerkiksi Felson (1993, 19-20, 23) on maininnut, ettd thminen ei ota vain passiivisesti vastaan
muilta saatua palautetta. Sen sijaan saatua palautetta muokataan yhteensopivaksi oman minékési-
tyksen kanssa. Tdlloin ihminen viime kadessd ndkee itsessddn sen, mitd hin olettaa tai haluaa néke-

vansa.

Minén ulottuvuudet ovat tirked ldhtokohta ikdéntyneiden minédkésityksen tarkastelulle. Voin todeta,
ettd ihmisen mind on moniulotteinen kasite. Samoin minidkasityskddn ei ole tdysin riippumaton
muista mindn osa-alueista. Tastd syystid tarkastelen tutkimuksessani ikdihmisten mindkésitysta eli
mindkuvaa laaja-alaisesti, joten en rajaa tarkasteluani vain joihinkin minén alakésitteisiin kuten itse-
tuntoon tai itsearvostukseen. Samoin esittelen tutkielmani teoriaosuudessa kirjallisuutta, jossa kési-
tellddn mindkésityksen rinnalla sen ldheistermejd kuten minuus, itsetunto, identiteetti. Oletan, etté
ihmisilld ei ole tiysin pysyvéa kisitysta itsestddn, silld mindkuva rakentuu uudelleen ikééntyessikin
monien tekijoiden vaikutuksesta. Nditd mindkdsityksen muutoksiin vaikuttavia tekijoitd tarkastelen
ladhemmin seuraavassa luvussa. Tutkimuksessani tarkastelen, mitd sairaudet merkitsevit ikdihmisten
mindkéasitykselle? Ovatko ikdihmiset tyytyvéisid itseensd sellaisina, kuin he itsensd nyt pitkédaikais-
sairaina kokevat? Nden mindkédsityksen ja maailmankuvan toisiinsa vaikuttavina pitkédlti Rauste von

Wrightin (1982, 146, 149; 1997, 31) kuvaaman mallin mukaisesti.

3.2 Sairaiden ikdihmisten minédkasitys

Useat tutkimukset ja teoriat osoittavat thmisen mindkésityksen olevan melko pysyvé. Toisaalta on
tulkintoja, joiden mukaan ihminen omaksuu eldminsi aikana vaihtuvia rooleja ja identiteetteja.
(Ojanen 1994, 331.) Esimerkiksi Coopersin ja Goethalsin (1981, 431-432) mukaan ikdihmisten mi-
ndkasitystd on vaikea kuvata yksiselitteisesti. Joillakin ikdihmisilld mindkésitys on kielteinen ja joil-
lakin myonteinen. Toiset sopeutuvat ikddntymiseen hyvin ja toiset eivdt. Coopers ja Goethals to-
teavatkin, ettd tutkimuksissa olisi tarkasteltava yksilollisten - seké tilannetekijoiden vaikutusta mi-

nédkasitykseen. Erityisesti tilannetekijoiden vaikutusta tulee pohtia huolella, silld eldmintilanteet
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ovat muuttuvia. Ne saattavat vaikuttaa ikdéntyneen minédkasitykseen. Keltikangas-Jarvinen (1994,
118, 224) on todennut, ettd mindtunteessa tapahtuu thmisen kokemuksista aiheutuvia muutoksia lapi
eldmén. Tosin aikuisuudessa ratkaisevaan mindtunteen muutokseen johtaa vain tilanne, josta ithmi-
nen ei koe selviytyvinsd aiemmin kéyttdmillddn selviytymiskeinoilla. Mikéli ihmisen kisitys itses-

tddn muuttuu kokonaan taustalla on usein tavallisuudesta poikkeavia vaikuttavia kokemuksia.

Tutkijat ovat esittineet nidkokulmia siitd, kokeeko ihminen ikdédntyessdin pohjimmiltaan ruumiin
vai mielen enemmain varsinaiseksi itsekseen. Télld on merkitystd siithen, miten ihminen suhtautuu
ruumiin vanhenemiseen. Esimerkiksi Hagglund (1980, 1010) on rinnastanut ikdihmisten kehon-
muutosten aiheuttaman ahdistuksen murrosidn suuriin muutoksiin ja ahdistukseen. IThminen huo-
maa, ettel ruumis endd vastaa ruumiinkuvaa, joka on aiemmin ollut olemassaolon perustana. Sa-
moin Oberg (1996, 702) on kyseenalaistanut kiisityksen minuuden muuttumattomuudesta, sill juuri
lapsuudessa, nuoruudessa ja ikdéntyessdén ihmiset kokevat eldméssdin suuria ruumiillisia muutok-
sia. Osa tutkijoista puolestaan nikee ruumiillisten rajoitusten murtamisen erdénd ikédntymisen
keskeisend kehitystehtdvand. Talloin ihminen voi kokea itsensd idttoména fyysisistd ja sosiaalisista
muutoksista huolimatta. (Ks. esim. Kaufman 1986, 7; Peck 1968, 90-91.) Kehon merkitystd ihmisen
identiteetille on selitetty sillé, ettd keho on véline, jonka kautta ihminen suuntautuu maailmaan (Ma-

lassu ym. 1989, 215-216).

Sairaudella on merkittdvéd vaikutus yksilon minélle ja identiteetille. Sairauden pitkittyessd ithmiset
saattavat kokea itsensd “diabeetikoiksi”, “reumaatikoiksi” jne. sen sijaan, ettd heilld olisi kyseiset
sairaudet. (Honkasalo 2000, 53-84.) Esimerkiksi Charmazin (1983, 168-169) mukaan sairastumi-
nen on merkittdvd uhka minélle ja voi johtaa jopa mindn menetykseen (loss of self). Talld termilld
Charmaz tarkoittaa sitd, ettd pitkdaikaissairaat kokevat usein vanhan mindkéasityksensd sortuvan.
Samaan aikaan uutta minédkésitysté ei ole vilittomasti tarjolla. Monelle sairaalle “normaalin” eli en-

tisenlaisen eldménrytmin ylldpitdmisestd tulee arvokkaan minén edellytys.

Samoin Karisto (1984, 176) on todennut, ettd sosiaalisen toiminnan perusteisiin vaikuttava sairaus
ei voi olla jattdmattd jalkid ihmisen mindkésitykseen. Karisto on todennut, ettd identiteetin sdilytti-
minen on vaikeinta jatkuvassa laitoshoidossa oleville ihmisille. Karisto perustelee téta silld, etti lai-
tosyhteisdssd sosiaalinen vuorovaikutuskin on monin tavoin poikkeuksellista. Hinen mukaansa vi-
hentynyt vuorovaikutus, toisten autettavana oleminen ja laitoskieli lisddvit sairaiden nimettomyy-
den ja avuttomuuden tunnetta. Karisto (1984, 176) toteaa, ettd sairaan ihmisen identiteetti on vaa-

rassa viimeistién silloin kun sairauden vuoksi suoriutuminen arjen yksinkertaisimmistakin toimin-
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noista kidy mahdottomaksi. Tosin yleensd mindkuvan muutosta pyritddn sitkedsti vastustamaan.
Esimerkiksi sairastunut pitdd usein kiinni aiemmasta kehonkuvastaan eli ruumistaan koskevista

mielikuvista

Ikdihmisten mindkisitystd voidaan tarkastella roolimuutosten kautta, silld ikdéntymiseen liittyy
olennaisia roolimuutoksia. Roolimuutoksiin sopeutumiseen vaikuttaa se, miten kiintedsti yksilon
minékisitys on sidoksissa aiempiin rooleihin.(Malassu ym. 1989, 214.) Roolimuutosten myd6té
ihminen voi kokea esimerkiksi vahdisempdd yhteyttd elinympéristoonsd. Télldin sosiaalinen palau-
te, saavutusten ja pitevyyden kokemukset saattavat olla vihdisempid. Néin ollen tilanne voi johtaa
alhaisempaan itsearvostuksen kokemukseen. (Giarrusso ym. 2001, 299.) Itsearvostukseen vaikutta-
vat my0s ulkoisen olemuksen muuttuminen sekd kehossa havaitut ién ja sairauksien jattamét jéljet

(Gothoni 1987, 77).

Ikdihmisid voidaan pitdd heikon itsetunnon riskiryhmina, silld sairaudet lisddvat ihmisen haavoittu-
vuutta. Sairaudet heikentdvit itsetuntoa erityisesti, jos ne muuttavat voimakkaasti ruumiinkuvaa ja
jos niihin ei voi itse vaikuttaa. Mité pitkdaikaisempi ja suurempi muutos on sitd suurempia itsetun-
to-ongelmia se aiheuttaa. Tamén lisdksi ikdihmisten itsetuntoa haavoittavat pitkdaikaislaitoshoito,
viahentynyt sosiaalinen vuorovaikutus, hoitajien kielteiset asenteet sekd yhteiskunnan kielteinen

suhtautuminen ikdantyneisiin. (Merjola-Partanen & Tikkanen 2000, 23.)

Gothonin (1987, 77) mukaan ikdihmiset joutuvat tekeméén surutyotd havaitessaan kehonsa van-
henemismuutoksia. Suruty0ssé tyOstetddn eldméssd tapahtuvia muutoksia ja luopumisia. Tkddntynyt
joutuu hahmottamaan identiteettinsd kehossaan tapahtuvien muutosten, persoonallisuuden rakenteen
sdilymisen ja kehittdmisen, sosiaalisen tilanteen, vallitsevan kulttuurin ja oman arvomaailman poh-
jalta. Ikdéntyessi saattaa olla haasteellista luoda minékuvaa, joka ei ole riippuvainen tydsuorituksis-
ta. Vaikeinta timi voi olla ihmisille, jotka ovat tehneet ikdnsi raskasta tyotd ja rakentaneet maa-
tamme sotien jidlkeen. TyoOsuorituksiin kytkeytyvd mindkuva saattaa ilmetd esimerkiksi ihmisen

vahvana haluna tehdi jotain hyddyllisti ja tarpeellista omassa yhteisdssdan.

Malassu ym. (1989, 216) kuvaavat surutyoskentelyd prosessina, jossa aiempi mindkésitys saate-
taan vastaamaan muuttuneita realiteetteja. Tdmén onnistuessa ikddntyva sdilyttdd mielikuvan aiem-
masta mindstdin, mutta samalla hyvdksyy muuttuneen kehonsa arvokkaana. Mikili tdmi prosessi
epdonnistuu ihminen saattaa kokea sairaudet vieraina ja mindénsd uhkaavina. Vanhenemismuutos-

ten kokeminen uhkana voi puolestaan johtaa niiden jonkinasteiseen kieltimiseen. Samoin kieltdmis-

20



td edesauttaa osaltaan kulttuurimme nuoruutta, voimaa ja haavoittumattomuutta korostava arvomaa-

ilma.

Mikéli vanha mindkuva joutuu uhatuksi huonokuntoisen ikdihmisen voi olla vaikea luoda uutta
myoOnteistd késitystd itsestddin. Késitystd mindn muuttumattomuudesta voi uhata muilta saatu palau-
te oman kunnon heikkenemisestd. Toisaalta menneeseen liittyvét muistikuvat voivat yllapitda siséis-
td jatkuvuuden tunnetta. (Ruth 1997, 443.) Sairauden hallitsevuus ihmisen mindkésityksessd voi ol-
la kolmentasoista. [hminen voi kokea sairautensa keskeiseksi osaksi olemustaan. Lisdksi sairaus on
mahdollista ndhdi minin osana, jolloin osa eldmaistd on sairauden vallitsemaa ja osa sairaudesta va-
paata. Sairaus voi olla my6s uhka minélle, jolloin ihminen eldd jatkuvassa riskitilanteessa sairauden

pahenemisen uhatessa. (Nerenz & Leventhal 1983, 28.)

Giarrusson ym. (2001, 296-297) mukaan ihminen voi kokea itsensd heikkona tai vahvana, oman
eldmdn kontrolloijana tai kohtalon uhrina. Ndma kuvaukset ilmentévit ihmisen myonteisia tai kiel-
teisid itsearvioita. Usein ithminen pyrkii ylldpitimadn vakaata ja positiivista kuvaa itsestdédn. Tho-
maen (1980, 298) mukaan ihmisen aikaisempi mindkésitys vaikuttaa sithen, muodostuuko mindka-
sitys ikddntyessd myonteiseksi vai kielteiseksi. Thomaen mukaan aikaisempi myonteinen minékasi-
tys vaikuttaa mindkésityksen myonteisyyteen myds ikddnnyttdessd. Sen sijaan aikaisempi kielteinen
mindkésitys vaikuttaa kielteisen mindkuvan sdilymiseen. Téastd huolimatta ikdihmisten mindkasityk-
sissd on yksil6llisid eroja, joiden vuoksi mindkésityksen ja ién suhteesta ei voida tehdd yksiselittei-

sid yleistyksié.

Itsearvostuksen pysyvyyttd ikdéntyessd on selitetty muun muassa silld, ettd ihmiselld on monta eri
kuvaa itsestdin. Monen mindkuvan on nidhty edistivin sopeutumista erilaisiin eldmaéntilanteisiin.
Liséksi on mahdollista, ettd ihmiset muuttavat odotuksiaan elimidn menetysten perusteella. Sopeu-
tumista uusiin paddmairin helpottaa oman viiteryhman muuttuminen. Ikdihmiset vertaavat asemaan-
sa toisiin samanikdisiin, jotka ovat samassa elamintilanteessa.(Baltes & Baltes 1990, 18-19.) Idk-
kdiden ihmisten puheessa voi siten huomata minuuden jatkuvuutta, joka on riippumaton idn muka-
naan tuomista fyysisistd ja sosiaalisista muutoksista. Minuutta tarkastellaan tdlloin pikemminkin
ihmisyyden kuin idn kontekstissa. Jatkuvuus voi ilmetd esimerkiksi vahvan ja ehedn ruumiinkuvan
sdilymisend sairauksista huolimatta. Talloin sisdinen kokemus ei vastaa ulkoista kuvaa ihmises-
td.(Saarenheimo 2001, 283-284.) Samoin vuorovaikutussuhde toisiin ihmisiin on minidkuvan tdrkeé
rakennusaine. Ikdihminen tarvitsee ympérilleen ihmisid, joiden kanssa hén voi arvioida paikkaansa

uudessa eldméntilanteessa. Toisten avulla hin voi kokea kuuluvansa yhteis66n arvokkaana jésene-
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né. (Gothoni 1987, 78.) Psykoanalyytikko Erik H. Erikson (1959, 98) niki ikdéntymisen keskeise-
nd kehityshaasteena mindintegraation eli ihmisen varmuuden siité, ettd eldmén tarkoitus ja jarjestys
on mahdollista saavuttaa. Integraation saavuttaakseen ihmisen tulisi hyvéiksyd eliménsd sellaisena

kuin se on ollut, elaméni jolle ei ollut vaihtoehtoa.
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4 PITKAAIKAISSAIRAUDET JA IKAIHMISTEN ELAMANHALLINTA

Sairaudet ja toimintakyvyn heikkeneminen aiheuttavat ikddntyneilld elaimidnmuutoksia. Téstd syysta
tarvitaan eldminhallintaa ja sairauden hallintakeinoja, joiden avulla arjesta voidaan selviytyd. Hal-
linnantunne merkitsee sité, ettd ihminen kokee eldminsi olevan hallinnassa ja tuntee voivansa péa-
toksilldén ja ratkaisuillaan vaikuttaa eliméédnséd. Hallinnantunne kuvastaa luottamusta itseen. Sairau-
teen sopeutumista on kuvattu prosessina, jossa sairauden alkuvaiheen kieltiminen ja hdmmennys
vaihtuvat lopulta eldménhallinnan saavuttamiseen. Tutkimuksissa ei ole kuitenkaan todettu yksise-
litteistd ikdantyneiden pitkdaikaissairauksien ja eldminhallinnan vélistd yhteyttd. Kirjallisuudesta
ilmenee nikdkantoja, joiden mukaan eldméanhallinta heikentyisi. Toisaalta on nidkdkantoja, joiden
mukaan eldminhallinta sdilyy sairauden my6ti tai muuttuu jopa ikddntymisen my6td kypsemmaéksi.
Mikili sairauden hallintakeinot toimivat hyvin pitkdaikaissairauden aiheuttamat eldménhallinnan

uhat voivat jadda vahaisiksi.

4.1 Sairaudet elaiminmuutoksena

Muutokset itsessd ja ympéristossi ovat osa eldmii. Tamén vuoksi ihminen joutuu assimiloimaan eli
sulauttamaan uutta tietoa aiempiin uskomuksiin. Thmiselle on luontaista kiinnittid huomiota muu-
toksiin, jotka ovat merkittdvid omien uskomusten, asenteiden, pyrkimysten ja halujen kannalta.
Muutokset saatetaan omaksua myds ikddn kuin tiedon palasina, jotka sulautuvat osaksi minuutta
ajan myotd. Tdman vuoksi ihminen voi tulla aidosti tietoiseksi muutoksista vasta saatuaan paljon
tietoa uudesta tilanteesta. Tietoisuus muutoksista tapahtuu aina samalla aikavélilld identiteetin muu-

tosten kanssa. (Breakwell 1986, 42-43.)

Fyysisté sairautta elamdnmuutoksena voidaan tarkastella erilaisten vaihemallien kautta. Mallien en-
simmdisend vaiheena on tavallisesti hallinnan menetyksen kokeminen ja viimeisend vaiheena tilan-
teeseen sopeutuminen eli hallinnan saavuttaminen. Tosin sopeuduttaessa pitkén ajan kuluessa ta-
pahtuvaan toimintakyvyn heikkenemiseen kriisivaiheita on useita ja tilanteeseen sopeudutaan véhi-
tellen. (Harkdpad & Jarvikoski 1995, 129, 136.) Esimerkiksi Fink (1967, 592-595) kuvaa pysyvéin
toimintakykyé haittaavaan vaurioon sopeutumista muutoksena, jossa ihmisen psyykkiset selviyty-
miskeinot eivit yleensd riitd tilanteen vilittdomédn hallintaan. Hian erottaa sopeutumisprosessissa

neljd vaihetta:
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1) Jarkytys - eli shokkivaihe, jossa sairaus koetaan uhaksi omalle mindkésitykselle. Koko ti-

lanne saattaa tuntua tdssa vaiheessa ylivoimaiselta.

2) Puolustus — tai vetdytymisvaihe, jota leimaa ihmisen pyrkimys séilyttdd aikaisempi mindké-
sitys. Téstd johtuen ihminen saattaa kieltdd sairauden seurausvaikutukset tai valttdd niiden

pohtimista. Tdma saattaa ilmetd myo6s vélinpitdmattomyytend tilannetta kohtaan.

3) Hyviksymisvaihe, joka tarkoittaa todellisuuden hyvéksymistd. Tdssd vaiheessa ihminen al-
kaa saada realistisen kisityksen siitd, millaisia muutoksia sairaus aiheuttaa eldméntilantee-
seen. [hminen joutuu myontdmiin, ettd tulevaisuus on arvioitava uudestaan ja luopumaan
mindn koskemattomuutta koskevista kisityksistd. Télle vaiheelle on Finkin mukaan tyypil-

listé kielteisten tunnereaktioiden vahvistuminen ja itsearvostuksen aleneminen.

4) Sopeutumisvaihe, joka tarkoittaa minédkisityksen uudelleenjasentdmisti ja samalla itsetun-
non ja — arvostuksen kohentumista. Sopeutumisvaiheessa ihminen alkaa tutkia uutta todelli-

suutta. Myonteisten kokemusten karttuessa ahdistuneisuuskin alkaa vdhitellen lievittya.

Samaan tapaan Johnson (1991, 17-88) tarkastelee sydénsairauden aiheuttamaan eldmanmuutokseen
sopeutumista vaihemallin avulla. Johnsonin vaihemallissa on yhteneviisyyttd edelld esitetyn Finkin
(1967, 592-595) mallin kanssa. Johnsonin mukaan sairastumisvaiheelle on aluksi tyypillistd puolus-
tautuminen hallinnan menetystd vastaan. Tidlle vaiheelle on ominaista pyrkimys tulkita oireet
muuksi kuin vakavaksi sairaudeksi. Prosessin toisessa vaiheessa ihminen kamppailee tilanteen hal-
tuunottamiseksi. Tdssd vaiheessa on keskeistd tapahtuneen ja oman kuolevaisuuden ymmartdminen.
Kolmannelle vaiheelle ovat ominaisia konkreettiset pyrkimykset hallinnan saavuttamiseksi. Johnson
puhuu tissd yhteydessd opettelusta ja eldméédn oppimisesta. Prosessin neljds vaihe merkitsee lopul-
ta kokemusta eliménhallinnan saavuttamisesta, jolloin ihminen saattaa keskittdd huomionsa muihin

asioihin kuin hallinnan tavoitteluun.

Ikddntyessd toimintakyvyn muutoksilla on merkitystd itsendisen selviytymisen ja eldménlaadun
kannalta. Toimintakyvyn heikkeneminen on idkkdiden omien arviointien mukaan keskeinen elé-
manlaatua heikentdva tekijd. Se vaikuttaa muun muassa elimén tyytyvidisyyteen ja eldmin tarkoi-
tuksellisuuden tunteeseen. (Heikkinen 2003, 331-332.) Eldmén tarkoituksellisuuden pohtiminen on
keskeistd menetysten yhteydessd. Menetyksid kohdataan ldpi eldmén mutta erityisesti ikdéntyessa.

Heikkenevé terveys ja toimintakyky herdttavit kysymyksid eletyn eldmin ja tulevaisuuden merki-
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tyksestd. Ikdihmisilld heikko terveys ja toimintakyky ovat usein syynd eldmin tarkoituksettomuu-
den kokemuksiin. Heikon terveyden ja toimintakyvyn yhteys eldméin tarkoituksettomuuden koke-

muksiin kasvaa idn myota. (Takkinen 2003, 212-215.)

Suurin vaikutus on eldiménmuutoksilla, jotka koskettavat ihmisen syvintd minuutta. Vastaavasti osa
muutoksista tapahtuu jattdmattd merkittdvaa jdlked identiteettiin. Mikdli muutos koskettaa laajasti
elamddmme sithen sopeutuminen vie aikaa. Liséksi suuria muutoksia ei helposti tulkita positiivises-
ti. Koettu ero entisen ja nykyisen tilanteen vélilld pakottaa monesti luomaan uutta minuutta. Toi-
saalta muutoksen suuri vaikutus minuuteen ei valttaméttd merkitse sité, ettd yksilo hyvéksyisi uuden
tilanteen osaksi eliméédnsd. Voi kdyda niin, ettd hyvidksymisen sijaan ithminen pyrkii mieluummin
vihentimédn kokemaansa muutoksen merkitystd. (Breakwell 1986, 40-41.) Tulkitsen pitkdaikais-
sairauden syvintd minuutta koskettavaksi eldmédnmuutokseksi, jonka myd6ta jokapdivdisen eldmén
kokemukset, rakenteet ja tieto voivat hajota. Liséksi vuorovaikutussuhteet saattavat korvautua riip-
puvuussuhteella muista ihmisisté. Sairaus voi tuntua uhkaavan eldmain jatkuvuutta. Talloin ihminen
voi kokea epavarmuutta siitd, miti itselle ja elamaille tapahtuu. Saattaa myos olla niin, ettd sairaus ei
ole eldminkerrallinen katkelma, vaan pikemminkin se kuuluu rankkojen tapahtumien jatkumoon

eldmadssé. (Bury 1982, 169-170.)

Elami voidaan kokea tarkoitukselliseksi myos vaikeissa olosuhteissa kuten sairauden aikana. Vai-
keuksien myo6td eldmé voi saada uusia merkityksié ja tarkoituksellisuuden kokeminen voi jopa vah-
vistua. Useissa tutkimuksissa eldméin tarkoituksellisuuden kokemuksen on todettu olevan yhteydes-
sd muun muassa elimén tyytyvéaisyyteen, hyvién itsetuntoon ja hallinnan tunteeseen. Sen sijaan tar-
koituksettomuuden tunne saattaa johtaa masentuneisuuteen. Eldmin tarkoituksellisuuden tunne ei
kuitenkaan suoraviivaisesti johda hyvinvointiin tai pdinvastoin. Hyvinvointiin vaikuttavat myds
muut asiat ja elimén tarkoituksellisuuden tunne voi olla monista ulkoisista tekijoistd riippumaton.
(Takkinen 2003, 210, 212, 215.) Esimerkiksi toimivat sosiaaliset verkostot vaikuttavat osaltaan
elamidnmuutosten suotuisaan tulkintaan. Mik&li ihminen saa tai uskoo saavansa tarvittaessa sosiaa-

lista tukea sopeutuminen muutoksiin voi olla helpompaa. (Lazarus & Folkman 1984, 259.)

Toisaalta elimdnmuutokset koetaan hyvin yksilollisesti. Téalloin keskeistd on se, mitd mahdolli-
suuksia ikddntyvilla mindlld on vastata ndihin muutoksiin. Muutosta tirkedmpéd onkin ndin ollen
tilanteen tulkinta ja yksilollinen kokeminen. (Ruth 1997, 451.) Kekseliddsti toimimalla sekd eldmin
ja tulevaisuuden toiveita ja odotuksia vihentdmélld voidaan ylldpitdd kokemusta tyydyttdvésti eld-

mistd. Niin ollen kokemuksellinen eldminlaatu ei vélttiméttd heikkene. (Heikkinen 2000, 222,
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223.) Samoin Brandtstidder (1997, 116-117) on todennut, ettd huolimatta kokemistaan kielteisisté
muutoksista ja menetyksistd. monet ikdihmiset eivét ole erityisen haavoittuvia, silld he eivét ole
menettineet kykyddn késitelld nditd muutoksia. Elaméntyytyvéisyys ikddntyessd voidaan sdilyttda

torjumalla haittoja ja menetyksiéd sekd uudelleenarvioimalla pddmaéria.

4.2 Elamanmuutosten hallintakeinot

Gerontologisessa kirjallisuudessa ikddntymisen uskotaan luovan haasteita sopeutumiselle, vaikutta-
van voimavarojen méérddn ja eldméntilanteiden késittelykeinojen luonteeseen. Idkkdiden ithmisten
eldaméntapahtumien késittely- ja hallintaresursseista on esitetty kasvu- ja taantumisoletuksia. Kas-
vuoletusten mukaan ikdéntyneiden kédyttimat selviytymiskeinot ovat nuoria kypsempié ja tehok-
kaampia. Taantumista painottavien oletusten mukaan idkk&ét vastaavat muutostilanteisiin nuoria
aikuisia enemmaén primitiivisilld ja kielteisilld reaktioilla. Teoreettiset taantumisoletukset eivét ole
kuitenkaan saaneet tukea empiirisistd tutkimuksista. Empiiristen tutkimusten mukaan hallintakeino-
jen vaihtelevuuteen vaikuttaisivat ikdvaiheiden sijasta ldhinnd yksildiden ja eldméntapahtumien vi-
liset erot. (Ks. esim. Saarenheimo & Suutama 1997, 454, 461; Saarenheimo 2003, 40.) Hallintastra-
tegioita voidaan kartoittaa kysymaéll4, mitd ihmiset tekevit, ajattelevat ja tuntevat stressaavissa eld-

mantilanteissa.

Suuret menetyksenluonteiset elamdanmuutokset koettelevat ihmisen kisitystéd itsestd ja pakottavat
tyoskenteleméédn psyykkisen tasapainon saavuttamiseksi. [hmiset kayttdvat menetysten késittelyyn
yksilollisia strategioita ja eldminhallinnan keinoja. Kéytettyihin strategioihin voi kuulua esimerkik-
si todellisuuden kieltiminen, uusien ndkokulmien etsiminen tai sosiaalisen tuen hakeminen. Psyyk-
kinen tasapaino joutuu koetukselle, mikéli menetyksid ei kyetd tyostamédn aktiivisesti tai eldméanti-
lanteen kasittely jad kesken. Menetys on ikdén kuin siirtymé, jossa ihmisen on irtauduttava vanhasta
ja loydettdva tapa sopeutua uuteen tilanteeseen. (Saarenheimo 2003, 107.) Hallinnassa ihminen yrit-
tdd muuttaa joko olosuhteita tai niiden saamia merkityssiséltdjd itselleen suotuisammiksi (Lazarus
1993, 8). Tutkijat ovat todenneet, ettd idkkadt ohjaavat eldmadnsé tavoilla, jotka ovat sidoksissa se-
ki heidin aiempaan elimintaustaansa etti kiisilld olevaan elimintilanteeseen (Ruth & Oberg 1996,

185 - 186).

Hallintatyylit voivat olla sopeutumista edistdvié tai ehkidisevid. Esimerkiksi sosiaalisen avun hank-

kiminen ja ongelmien ratkaiseminen luokitellaan sopeutumista edistiviin hallintakeinoihin. Sen si-
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jaan passiivinen toiveajattelu, itsesyyttely ja sosiaalisen vuorovaikutuksen karttaminen kuuluvat so-

peutumista ehkdiseviin hallintakeinoihin. (Raitasalo 1995, 73.)

Monissa tutkimuksissa ei ole osoitettu, ettd ikdihmiset kayttdisivdt nuoria tehottomampia eldmén-
hallintakeinoja. Sen sijaan idkkailld on todettu olevan kéytossddan monipuolisia yksilollisid ja sosiaa-
lisia selviytymiskeinoja. Ndma selviytymiskeinot voivat olla jopa nuorten soveltamia keinoja kehit-
tyneempid. Esimerkiksi McCraen (1989, 161, 165) mukaan ikdihmiset kisittelevét eldiméntapahtu-
mia paljolti samalla tavoin kuin nuoremmatkin. Tosin ikdihmiset kdyttdvét nuoria vihemmaén “epa-
kypsid” menettelytapoja kuten pakoa, vélttdmistd ja vihamielistd suhtautumista. Tutkimusten mu-
kaan ikdihmisilld on monia voimavaroja eliménhallinnan ylldpitdmiseksi. Kognitiiviset kyvyt, ko-
kemus ja kypsyys ovat tirkeimpid sisdisid voimavaroja. Samoin ikdihmiset kdyttavdat monesti kyp-
sempid puolustusmekanismeja verrattuna nuoriin ihmisiin. Ndihin kuuluvat 1dmpd, huumori seka
selkedmpi kisitys eldmédn vaatimuksista. Ikddntymiseen liittyvien eldmidnmuutosten hallintaa hel-
pottaa se, ettd muutoksiin voi valmistautua etukiteen. (Ruth 1998, 315, 326.) Samoin Brim ja
Ryff (1980, 367-369) ovat todenneet, ettid eldmantapahtumia voidaan erotella sen perusteella ovat-
ko ne tietyssd eldminvaiheessa odotettavia vai epitodenndkdisid. Eldmanvaiheen kannalta epéto-
denndkdisten tapahtumien ennakointi on vaikeaa. Tdémén vuoksi ne asettavat sopeutumiselle erilai-

sia vaatimuksia kuin odotettavissa olevat tapahtumat.

Ikéddntyessd stressitilanteita voi késitelld hyviksymadlld stressaavan tapahtuman, ottamalla siihen
etdisyyttd tai havainnoimalla asian positiivisia puolia. [ikds voi sopeutua muutokseen tai etsiéd aktii-
visesti kontakteja apua saadakseen. (Hervonen ym. 1998, 123.) Charmaz (2000, 283) nékee erddna
sairauden hallinnan yrityksend pyrkimyksen tulkita sairaus normaaliksi. Magain (2001, 399-426)
mukaan ikddntyessd kasvaa kyky tunteiden sditelemiseen. Tdméan vuoksi idkkéét ovatkin keskimaa-
rin nuoria taitavampia valttimain negatiivisia tunteita. Tunteiden sdételyn avulla idkkaét kykeneviét

selviytymédn menetyksisté, joita ikdédntymiseen vaistamatta liittyy.

Ikddntyessd muistojen vahvuus ja eloisuus auttavat ihmistd kohtaamaan muutoksia, jotka voivat
uhata itsetuntoa. Muistot luovat jatkuvuuden tunnetta erityisesti silloin, kun eldménpiiri kaventuu
esimerkiksi sairauden myo6td. Mikéli jatkuvuuden tunne joutuu uhatuksi energiaa ei vélttdmétta riitd
uusien eldméntilanteiden kohtaamiseen. Tdma saattaa johtaa taantumiseen, todellisuuden kieltdmi-
seen ja nykyhetkestd poisvetdytymiseen. Toisaalta ikddntyessd muistoihin palaamiseen voi liittyd

yhtd aikaa yritys paeta tai 10ytdd itsensd. (Malassu ym. 1989, 209, 216-217.) Samoin Isohanni
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(1989, 16) puhuu sisdisen maailman ja mielikuvien merkityksestd eldmén jatkuvuuden turvaajina,

silloin kun ruumiin voimat vahenevit.

Tutkimuksissa on todettu, ettd sosiaalinen tuki vaikuttaa elamidnmuutoksista selviytymiseen ja elé-
ménhallinnan tunteeseen. Sosiaalinen tuki on nédhty eldméntilanteiden késittelyn resurssina ja kei-
nona. Etenkin ikdéntyessd ihmissuhteiden suuri merkitys voimistuu entisestdén voimien heiketessa
(Vuorinen 1997, 288). Tutkimukset ovat osoittaneet, ettd merkittdvistd elamidnmuutoksista ja vai-
keista stressitilanteista selviydytddn sosiaalisen tuen avulla paremmin. Sosiaalinen tuki voi olla vi-
rallista tai epdvirallista. Apua, tukea ja neuvoja voidaan saada ammattiauttajien lisiksi sukulaisilta,
ystéviltd, naapureilta ja muilta ldheisiltd. Sosiaalisessa tuessa voidaan erottaa kaksi muotoa: emo-
tionaalinen eli henkinen tuki ja ongelmaan suuntautunut tuki. Ongelmaan suuntautunut tuki merkit-
see avun neuvojen ja tiedon hakemista seké saamista muilta ihmisiltd. Kdytdnndssi nditd sosiaalisen
tuen muotoja ei helposti erota toisistaan, silld niitd voidaan hakea samanaikaisesti. (Ks. esim. Cole-
man 1990, 82-122; Saarenheimo & Suutama 1997, 465-466.) Soderqvist ja Backman (1988, 31)
ovat todenneet, ettd jo pelkkd tunne sosiaalisen tuen saatavuudesta on merkittivad. Mikili ihminen
uskoo sosiaalisen tuen olevan vihiistd myds kokemus eldménhallinnasta jaa vihdisemmaksi. Vuo-
risen (1997, 291) mukaan ikdihminen joka samastuu lapsiinsa ja lastenlapsiinsa voi kokea jatku-

vuuden tunnetta heiddn kauttaan.

Sosiaalinen tuki ei ole kuitenkaan aina automaattisesti ikdihmisten saatavilla. Esimerkiksi sairastu-
minen voi aiheuttaa muutoksia, jotka estdvét totuttua sosiaalista kanssakdymistd. Téstd syysté eri-
tyisesti pitkdaikainen sairaus lisdd sosiaalisen eristymisen riskid. (Karisto 1984, 196.) Samoin
Brown ym. (1986, 813-815) ovat todenneet, ettd sosiaalisen tuen puute heikentéd itsearviointeja ja
aiheuttaa merkityksettdmyyden tunteita. Sen sijaan rakentavat sosiaaliset suhteet vahvistavat identi-

teettid ja positiivisia itsearvioita.

Brandtstiderin (1997, 118-121) teorian mukaan vanhenemismuutoksiin sopeutumista edesauttaa
kyky sopeuttaa toimintoja jiljelld olevien voimavarojen mukaan. Toivottomuus syntyy ihmisen pi-
tdessd kiinni pddmadristd, jotka eivét ole hdnen hallinnassaan. Teorian avainkisitteitd ovat sulautta-
va hallinta eli assimilaatio ja mukauttava hallinta eli akkommodaatio Néiden toimintojen avulla
voidaan lieventdd ristiriitaisia tunteita, jotka liittyvat ikddntymisen my6téd tapahtuviin menetyksiin.
Ne helpottavat yhdenmukaisuuden saavuttamista todellisen ja toivon tilan vélilld. Sulauttamisessa
eli assimilaatiossa ihminen yrittdd aktiivisesti muuttaa epétyydyttavad tilannetta tavoitteitaan vas-

taavaksi. Tilanteen muuttamisen lisdksi ristiriitoja voi lievittdd sovittamalla pyrkimykset ymparoi-
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vain todellisuuteen. Tatd kutsutaan mukauttamiseksi eli akkommodaatioksi. Tyypillisid mukautta-
van hallinnan tapoja ovat irtautuminen aiemmista tavoitteista, vaatimustason muuttaminen ja kiel-
teisind koettujen tilojen positiivinen uudelleenarviointi. Sulauttava ja mukauttava hallinta edesaut-

tavat myOnteisen mindkésityksen ylldpitoa ikddnnyttdessa.

4.3 Eliménhallinnan merkitys sairauteen sopeutumisessa

Eldménhallinta viittaa tilanteeseen, jossa ihminen kohtaa uhkaavan asian, punnitsee ratkaisumah-
dollisuuksia ja toimii lopulta harkintansa mukaan. Eldménhallinnassa on keskeisté se, ettd ihminen
luottaa omaan selviytymiseensd. Tunne omista vaikutusmahdollisuuksista on tirkedd. (Hervonen
ym. 1998, 122, 67.) Lisdksi Ruth (1998, 321) painottaa, ettd subjektiivisesta eldméanhallinnasta pu-
huttaessa ei ole kyse objektiivisesta todellisuudesta. [hminen voi itse kokea hallitsevansa haastavan

eldmantilanteen hyvin, vaikka ulkopuolinen henkild olisikin asiasta toista mielta.

Eldménhallintaan liittyy ajatus siitd, mikd tai kuka elaméntapahtumia kontrolloi. Ovatko eldméinhal-
linnan avaimet itselld vai jollakin toisella. Keltikangas-Jéarvisen (1994, 227-229) mukaan hyvéé hal-
linnan tunnetta voi kuvata termilld sisdinen kontrolli. Sisdisen kontrollin omaavat ihmiset kokevat
ohjaavansa ja kontrolloivansa eldmdidnsd. Ulkoinen kontrolli merkitsee sité, ettd hallinnantunne on
vihdistd. Télloin ihminen tuntee, ettd hdnelle vain tapahtuu asioita, joihin ei voi mielestién itse riit-
tavisti vaikuttaa. Thminen tuntee, ettd muut sditelevit elimaa ja tekevét ratkaisuja hénen puoles-
taan. Mikili ihmiselld on téllainen tunne, hinen itseluottamuksensa ei sdily kovinkaan vahvana.
Toisaalta liian korkea sisdinen kontrolli voi olla jopa mielenterveysriski, mikili ihminen kokee kai-
ken tapahtuneen olevan seurausta omista ratkaisuistaan. Télldin ihmisen voi olla vaikea kestda

etenkin vakavia vastoinkdymisia.

Yleensa sisdistd kontrollikdsitystd pidetdén tavoiteltavana, silld se rohkaisee aktiivisuuteen ja yrit-
tdmiseen (Lefcourt 1983, 255). Asia ei ole kuitenkaan aivan yksiselitteinen, silld ulkoiselle kontrol-
likésitykselle on esitetty hyvid vaikutuksia. Esimerkiksi Cicirelli (1987, 138-139, 141) on todennut,
ettd ikdihmisilld sairauksista johtuva ulkoisen hallinnan kokemus voi vaikuttaa positiivisesti. Ikdih-
miset, jotka kokevat olevansa ulkoisesti hallittuja sopeutuvat potilaan rooliin paremmin kuin ne,
jotka tuntevat hallitsevansa itse eldmiinsi. Esimerkiksi sairaudesta johtuva ulkopuolisen hallinnan
kasvu voi toimia turvallisuutta tuottavana tekijéni. Sen sijaan sisdisen kontrollin omaavilla ikdihmi-

silld toisten hoidettavaksi joutuminen voi aiheuttaa pelkoa hallinnan siirtymisesté tdysin itsen ul-
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kopuolelle. Usko muiden ihmisten kontrolliin saa maailman ndyttdméén jarjestyneeltd, mikéli mui-
den toiminta koetaan tédllaiseksi. Siten muiden kontrollointi voi olla mydnteistd. Tétd painottaa Reid
(1984, 377-378) osallistuvan kontrollin késitteessddn. Hinen mukaansa tilanteissa, joissa hallinnan
mahdollisuudet ovat véhiisid ja riippuvuus toisista suurta, kontrollin tunnetta tukee omaan hoitoon

osallistuminen esimerkiksi padtoksenteon kautta.

Roosin mukaan (1987, 64-67, 83) eldami voi tuntua sellaiselta, ettd tapahtumat seuraavat toisiaan
ilman ihmisen omaa otetta asioihin. Samoin eldmi voidaan kokea sellaisena, ettd se on kokonaan
omassa vaikutusvallassa. Roos puhuu eldménhallinnan ulkoisesta ja sisdisestd muodoista. Ulkoinen
eldmédnhallinta on kyseessd silloin, kun ihminen pystyy ohjaamaan eldmééinsd ilman hinesta riip-
pumattomien tekijoiden suurta vaikutusta. Lukuun ottamatta yleisid yhteiskunnallisia ja luonnollisia
tekijoitd, jotka vaikuttavat kaikkien eldmédn. Kysymys on tissdkin suhteellisesta eldméinhallinnasta.
Sisdinen eldmédnhallinta merkitsee sité, ettd ihminen kykenee sopeutumaan ja “’katsomaan asioita
parhain pdin” riippumatta eldmédn dramaattisistakin tapahtumista. Vaikeudetkin hyvéksytddn ela-
main kuuluviksi, mutta ei elimda hallitseviksi asioiksi. Useat saavuttavat eldméinhallinnan vasta
ponnistelujen jilkeen, eikd hallinta sittenkdén ole varmaa. Hallinnantunne voi muuttua, silld aina

voi tapahtua jokin dkkindinen elaménmullistus.

Henkil64, jolla on vahva eldaminhallinta kuvataan varmaksi, luottavaiseksi ja tyytyvéiseksi. Téalldin
thmiselld on uskoa sisdisiin ja ulkoisiin voimavaroihin seké kykya ratkaista eteen tulevat ongelmat.
Tosin heikko terveydentila saattaa heikentdd eldménhallintaa ja koherenssin tunnetta. (S6derqvist &
Béckman 1988, 18, 22.) Hervosen ym. (1998, 122) mukaan aikaisemmista stressitilanteista selviy-
tyneilld henkil6illd on muita parempi eldménhallinta. Toisaalta ikdihmiset, jotka ovat joutuneet ly-
hyeni ajanjaksona ldpikdyméén stressaavia eliméntapahtumia saattavat kokea tilanteensa vaikeaksi.

Tédmai nikyy heidén terveydentilaa ja psyykkistd hyvinvointia koskevissa késityksisséén.

Kirjallisuudessa on esitetty toisilleen vastakkaisia késityksia siitd, sdilyyko eldménhallinta vakaana
vai muuttuuko se eldmin aikana? Onko eldminhallinta riippuvainen muuttuvista tilannetekijoisté

vai vaikuttavatko siihen yksildlliset tilannetulkinnat?

Esimerkiksi Keltikangas—Jarvisen (1994, 228) mukaan hallinnantunne ei ole pysyvi, vaan se vaihte-
lee kestoltaan, madréllisesti ja tilanteiden mukaan. Samoin Roos (1987, 67) toteaa ettei hallinnan
tunne ole tiysin muuttumaton, silld eldmidnmullistusten myd6td eldméntilanne joutuu usein uudel-

leenarvioinnin kohteeksi. Mikéli ihminen joutuu sairauden vaikeutuessa turvautumaan useammin
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asiantuntijoiden apuun myos aiempi hallintakésitys on altis muutoksille. Talloin ihmisen on vaike-
ampi kokea oman toimintansa merkitystd eldmdssa. (Jarvikoski 1994, 105.) Ylikarjula (1999, 1640-
1642) toteaa, ettd kysymys eldmén hallittavuudesta korostuu ikdihmisilld. Hénen mukaansa elé-
ménhallinnan kisittely on keskeistd tutkittaessa sopeutumista terveydentilan muutoksiin, silld sai-
raudet asettavat ihmisen voimavarat suurelle koetukselle. Sairauden aikana ihmisen eldménhallinta
ja mahdollisuus vaikuttaa elamankulkuun joutuvat vakavasti uudelleen arvioitaviksi. Toisaalta per-
soonallinen tapa mieltdd itsed ja maailmaa vaikuttaa myds sairauteen suhtautumiseen. Oleellista on
millaisen sopeutumistavan ihminen on omaksunut jo ennen sairautta. Ylikarjulan mukaan eldmén-

hallinnan muutoksiin vaikuttavat muun muassa muutostapahtumien maéré ja laatu.

Samoin Hervonen ym. (1998, 123) toteavat, ettd elimdnmuutoksen havaitseminen on itse eldmin-
muutosta tirkedmpéd. Stressitilanteisiin sopeutumiseen vaikuttavat aiempi eldménhistoria, nykyinen
eldméntilanne ja tulevaisuuden mahdollisuudet. Ikd4ntymiseen sopeutuminen riippuu kohdattavista
ongelmista ja yksilon mahdollisuuksista vastata ndihin ongelmiin. Raitasalo (1995, 29) toteaa, ettd
ikddntymiseen liittyvdt muutokset etenevit verkkaisesti ja ihmiset sopeutuvat niihin eri tavoin
psyykkisen kapasiteettinsa ja olosuhteiden mukaan. Reagointiin vaikuttavat perusturvallisuuteen

kohdistuvan uhan voimakkuus, 14heisilti saatu tuki, vastavuoroisuus ja hyviksynta.

Sen sijaan Ruthin (1998, 314-319) mukaan idkkédiden eldminhallinta pysyy melko vakaana lépi
eldmén, joten elamidnmuutokset eivit ole vélttdmattd heille ylivoimaisia. Tdmén tulkinnan mukaan
ikdihmisten toiminnanrajoitteet eivét olisi sen stressaavampia kuin aiemmin eldmissé koetut tapah-

tumat.
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5 AIHETTA KASITTELEVAT TUTKIMUKSET

Tutkielmani aihepiiriin liittyvét tutkimukset, joissa on késitelty ikdihmisten kokemuksia sairauksis-
ta, mindkadsityksestd ja eldmdnhallinnasta. Tutkijat ovat vasta viime vuosikymmeniné kiinnostuneet
enemmin idkkdiden omasta koetusta ikddntymisestd (Heikkinen 2003, 193). Etenkin yli 80-
vuotiaiden ikdryhmaéssa on tutkittu erittdin vdhdn eldmén muutos- ja siirtymivaiheita kuten ithmis-
ten omaa sairastamista, joka asettaa haasteita voimavarojen riittivyydelle (Ruoppila, 2004, 46). Ai-
kaisemmista tutkimuksista on ollut hankala 10ytdd omaa tutkimustani vastaavaa tutkimustehtivaa,
jossa tarkastellaan ikdihmisten pitkdaikaissairauksien vaikutusta mindkasitykseen ja eldménhallin-
taan. Lahimpédnad omaa tutkimusasetelmaani on Keijo Salmisen (1987) lisensiaatintutkielma, jossa
selvitettiin ikdihmisten mindkésitystd ja kompetenssin tunnetta. Tosin tutkimuksen kohderyhména
ei ollut pitkdaikaisesti sairaat ikddntyneet. Tédstd huolimatta Salmisen tutkimus antaa tiarkedd tietoa
fyysisen terveydentilan yhteyksistd kompetenssiin. Samoin se kertoo, miten ikdéntyneiden myon-
teistd mindkasitystd voidaan tukea. Tédssd yhteydessa kisittelen ja arvioin aikaisempien tutkimusten
tuloksia oman tutkimustehtdvini kannalta. Kaikille tdssd yhteydessd esitellyille tutkimuksille on

yhteisti se, ettd ne perustuvat idkkdiden omien kokemusten selvittimiseen.

Riitta-Liisa Heikkinen (1991) on tarkastellut Ikivihredt—projektiin liittyvéssa tutkimuksessa vanhe-
nemisen kokemuksia idkkdiden kerronnan avulla. Kohorttitutkimus toteutettiin Jyvaskyldssid vuonna
1990, jolloin haastateltavina oli kaksikymmenti kertojaa. Heistd kymmenen oli naisia ja kymmenen
miehid. Tutkimus osoitti, ettd ikddntymisestd huolimatta 80-vuotiaat eivit kokeneet eldvinsd van-
huutta vaan eldméédnsa. Tallainen kokemus oli mahdollinen, mikali ikdihmisilla ei ollut sairauksia
tai vaikeuksia selviytyd pdivittdisistd askareista. Toisaalta elamin vaikeudet voivat saada ikédéntyes-
sd uuden tulkinnan ja myonteisenkin merkityksen. Tutkimus osoitti, ettd ihmisen suhde itseen ja
maailmaan muuttuu eldmén aikana. Ian myotd kehittyy kyky sopeutua ja ymmartid eldmié parem-
min. Toistuvien pettymysten ja menetysten kohtaamisten kautta on opittu rajat, joissa joudutaan te-
kemédn kompromisseja ja liikkkumaan. Ikdéntyneiden kertomuksissa eldmin arvostus oli selked ja
korkea. Kertomuksista ilmeni, ettd totutun arkielimén ja ihmissuhteiden jatkuvuudella, tutulla ym-
paristolld sekd hyvillad terveydelld oli suuri merkitys hyvdn vanhenemisen kokemiselle. Heikkisen
tutkimusasetelmassa on liittymékohtia tutkimukseeni, silld siind on selvitetty idkk&iden omia koke-
muksia vanhenemisesta. Tosin haastateltavina ei ollut pddasiassa ikdihmisid, joiden péivittdiseen
arkeen sairaudet vaikuttavat. Heikkisen tutkimuksen pohjalta voisi olettaa, ettid sairaudet ja niiden
vaikutus arjen toimintakykyyn vastaavasti heikentdvit ikdéntyneiden tulkintaa eldmdistdén ja eld-

méinhallinnastaan. Tulkinta eldmistd saattaa olla toisenlainen, mikéli sairaus ja toimintakyvyn
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heikkeneminen vield aiheuttavat hoidontarvetta esimerkiksi vanhainkodissa. T&lldin totuttu arki-
eldmin ja ithmissuhteiden jatkuvuus kotona ei ole mahdollista. Toisaalta tutkijan mukaan eldmén-
vaikeudetkin voivat ikdintyessd saada uuden tulkinnan, silld iin my6td opitaan tuntemaan eldmin

rajoitukset ja tekemddn kompromisseja.

Sirkka-Liisa Palomden (2001) terveystieteiden lisensiaatintutkielma tarkasteli ikdihmisten koke-
muksia elaméinkerronnan niakokulmasta. Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd, miten idkés nai-
nen kuvaa eldménkulkuaan, miten hén suhtautuu vanhenemiseen ja miten tuota suhdetta voidaan
ymmartdd eldminkulun kautta. Tutkimusotetta ohjaa oletus siitd, ettd eletty ja koettu eldmé kulkee

mukana kaikissa eldménvaiheissa. Tutkimukseen osallistui kymmenen 72-92-vuotiasta naista.

Palomien tekemisséd haastatteluissa ikdihmiset tarkastelivat nykyisyyttd menneen kautta. Kaikkien
kertojien eldmédnasenne yllitti myonteisyydellddn. Tyytyvéisyys oli vahvasti mielen sisdinen, eld-
méinkulussa mukana seurannut ja jopa sosiaalista perintdd oleva ominaisuus. Mikili ikdihmisen ai-
empi eldma oli ollut yksin selvidmistd ja yksin vastuun kantamista lapsista ja maatilan pidosta, ny-
kyisestd eldiménvaiheesta oli lupa nauttia ilman tekemisen pakkoa. Nuorekkaan mielen omaavat
idkkaét naiset olivat eldneet tuon ajan maaseutukulttuuriin nihden melko itsendistd elaméd osallis-
tumalla kodin ulkopuoliseen tyohon. Eldméankerronta sai melko vahvan parjddmisen ilmeen. Nykyi-
nen eldmdnvaihe mahdollisti eldmin paremman ymmartdmisen. Lisdksi ikddntymiseen rauhallisesti
suhtautuvilla ldheiset ihmiset toivat tarkoituksellisuutta elimdidn. Nékoalapaikalta eldmd avautui

riittdvan pitkélle eri suuntiin.

Palomédenkéédn tutkimuksessa ei tarkastella ensisijassa sairaiden ikdihmisten kokemuksia. Hénen
tutkimuksessaan kaikki haastateltavat tulivat toimeen tdysin itsendisesti tai ldheisten avun turvin.
Kukaan heisti ei ollut esimerkiksi sddnnollinen kotihoidon asiakas. Tarkoituksena on ollut vain sel-
vittdd yleistd idkkdiden suhtautumista vanhenemiseen. Toisaalta tutkimuskirjallisuudenkin pohjalta
voidaan olettaa, ettd vanhenemiseen liittyy ainakin jossakin vaiheessa jonkinasteista fyysisen kun-
non heikentymistd. Samoin sairauksien todenndkdisyys lisddntyy idn myotd. Tutkimuksen mukaan
haastateltavien suhtautuminen vanhenemiseen yllitti myoOnteisyydellddn. Nykyisessd vaiheessa
haastateltavat ymmarsivét elaméad paremmin. Monilla tyytyviisyys oli eldménkulussa jo pidempdin
seurannut ominaisuus. Toisaalta tutkimus jattdd avoimeksi kysymyksen, mitd haastateltavien arjen
toimintakykyyn vaikuttavat sairaudet merkitsevit elaménhallinnalle tai minédkisitykselle? Sailyyko

myoOnteinen eldménasenne kyllin vahvana myds pitkdaikaissairauden aikana?
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Tiina-Mari Lyyra (2000) on selvittdnyt pro gradu - tutkimuksessaan kroonisesti sairaiden 60-85-
vuotiaiden kokemuksellista terveyttd. Aineisto koottiin Keski-Suomen keskussairaalassa, jossa
haastatteluihin osallistui kymmenen reumatauteihin erikoistuneen sisitautiosaston potilasta. Haasta-
teltavat kokivat olevansa melko terveitd kroonisesta sairaudestaan huolimatta. Ién takia vaivoja
saattoi antaa itselleen anteeksi ja hyviksyd. Tutkimus osoitti, ettd vaikeastakin sairaudesta huoli-
matta sairauden olemassaoloa ei koeta aina kovin relevanttina. Sopeutumista helpottaa se, ettd
ikdihmiset tekevit vertailuja suhteessa omaan aikaisempaan tilaansa ja muihin ikéédntyneisiin. Sa-
moin sosiaaliset suhteet muihin ihmisiin vaikuttivat terveyden kokemuksiin. Lyyran tutkimustehta-
véssd on tarkasteltu ikdéntyneiden pitkdaikaissairaiden kokemuksia yleisesti terveydestd. Tutkimus
el kuitenkaan kerro, millaisina ikddntyneet pitkdaikaissairaat kokevat erityisesti itsensd ja elimén-
hallintansa. Tarked huomio tutkimukseni kannalta on kuitenkin tutkijan toteamus siité, ettei pitkdai-
kainen sairaus vilttimattd heikennd koettua terveyttd. Tamé selittyy sillé, ettd idn myotd vaivoja ja
sairauksia annetaan itselle helpommin anteeksi. Taltd osin nikyy yhteydet Heikkisen (1991) tutki-

mukseen, jossa my0s todettiin sopeutumisen ja ymmartimisen lisddntyvén idn myota.

Keijo Salminen (1987) on selvittinyt Jyviskyldn yliopistolle tekeméssdén psykologian lisensiaatin-
tutkielmassaan 75-84-vuotiaiden mindkésitystd. Samoin selvitettiin, miten paljon iidkkait kokevat
eldmdssddn kompetenssin ja pystyvyyden tunteita. Tutkimus tehtiin Kansaneldkelaitoksen rahoitta-
man idkkdiden elinolosuhteita sekéd psyykkistd ja sosiaalista toimintakykyisyyttd kartoittaneen tut-
kimusohjelman puitteissa. Tutkimuksessa oli mukana 175 kotona asuvaa ikdihmista. [dkkdiden mi-
nédkisitystd selvitettiin vapaan kuvauksen menetelmdn sekéd lauseentdydennystestin avulla. Tutki-
mustulosten mukaan fyysinen toimintakyky ja terveydentila olivat selvimmin yhteydessd mindkési-
tyksen myonteisyyteen tai kielteisyyteen. Mitd paremmaksi henkilo koki fyysisen terveydentilansa
sitd parempaa kompetenssia hdn ilmaisi. Tulosten mukaan paremman sosiaalisen toimintakyvyn
omaavat henkil6t kokivat vahvempaa kompetenssin tunnetta kuin heikomman sosiaalisen toiminta-
kyvyn omaavat henkil6t. Esimerkiksi kokemus unohdetuksi tulemisesta oli yhteydesséd alhaiseen
kompetenssiin. Tutkimuksen mukaan sosiaalisia tukiverkostoja luomalla voidaan tukea idkkédiden

myonteisen mindkuvan sdilymista.

Salmisen (1987) tutkimuksessa on liittymdkohtia tutkimukseeni, silld tutkimustehtdvéna oli selvit-
tdd juuri idkkdiden mindkisitystd ja kompetenssia. Tosin tutkimuksen kohderyhménd oli kotona
asuvia idkkaitd, joten heilld ei ollut sairauksiensa ja toimintakykynsd puolesta vield pysyvéaa laitos-
hoidon tarvetta. Téltd osin tutkimukseni eroaa Salmisen tutkimuksesta, silli suurimmalla osalla

haastattelemistani ikdihmisistd sairaudet ja toimintakyky edellyttavét laitoshoitoa. He tarvitsivat ai-
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nakin jonkinasteista tukea arjen rutiineihin. Salminen toteaa, ettd koettu kompetenssi oli sitd parem-
paa mitd paremmaksi fyysinen terveydentila koettiin. Samoin sosiaalinen toimintakyky oli yhtey-
dessd vahvempaan kompetenssin tunteeseen. Fyysinen terveydentila vaikutti mindkisityksen myon-
teisyyteen tai kielteisyyteen. Salmisen tutkimustulosten valossa voi olettaa, ettd koettu heikentynyt
fyysinen terveys heikentdd myds kompetenssin tunnetta. Idkds ihminen saattaa kokea itsensé unoh-
detuksi, mikéli hanelld ei ole sairauden vuoksi voimia esimerkiksi sosiaaliseen toimintaan osallis-

tumiseen. Ndma tekijit saattavat olla uhka minékasitykselle ja kompetenssin tunteelle.

Riikka Laulaja ja Kirsi Halvorsen ovat selvittdneet Jyviskyldn yliopistolle tekemédssdin pro gradu-
tutkielmassa (2000) ikdihmisten kasitystd omasta viehdttdvyydestd ja késitysten mahdollisia muu-
toksia ikddntymisen mydtd. Kasitys omasta viehdttdvyydestd liittyy mindkésitykseen, joka on tut-
kimukseni erds keskeinen kisite. Laulaja ja Halvorsen ovat pyrkineet selvittimdin tekijoitd, jotka
voivat vaikuttaa kisitysten muutoksiin. Tutkimuksen kohteena oli 373 kotona asuvaa yli 74-
vuotiasta naista. Tutkimuksessa tarkasteltiin kahta ryhméa, joista toinen oli 75-79-vuotiaiden ja toi-
nen 80-95 -vuotiaiden ryhmé. Molemmissa ryhmisséd yli puolet kokivat itsensd my0s ikdéntyessd
melko viehittdviéksi tai viehdttdviksi. Noin puolet ikdihmisistd koki viehdttdvyytensd vihentyneen
idn myoté. Erityisesti ihmiset, joilla oli vdhdn diagnosoituja sairauksia kokivat vahdisempid muu-
toksia viehdttivyyden tunteissaan. Sen sijaan yli puolet ikddntyneistd, joilla oli enemmaén sairauksia
koki viehittavyytensd vihentyneen. Diagnosoituja sairauksia oli nuoremmassa ikdryhméssd keski-
médrin viisi ja vanhemmassa kuusi. Vaikka Laulajan ja Halvorsenin tutkimuksessa kohderyhmén
muodostivat kotona asuvat ikdihmiset, tutkimustulos vilittda tdstd huolimatta tarkeda tietoa minaka-
sityksen ja sairauksien vilisistd yhteyksistd. Tulosten perusteella voidaan olettaa, ettd mikéli saira-
uksia on useampia ne saattavat aiheuttaa myos merkittivimpid mindkésityksen muutoksia. Tutki-

mus ei kuitenkaan kerro sairauksien vaikutuksesta yleiseen eldménhallintaan.

Simo Ylikarjulan (1998) viitoskirjassa haastateltiin Helsingin yliopistollisen keskussairaalan 32:ta
yli 65-vuotiasta sydadntahdistinpotilasta. Haastattelut tehtiin ajanjaksona, jolloin vakava sydéinsaira-
us ja tahdistinhoito olivat potilaiden eliméa hallitsevia tekijoitd. Kyseisesséd elaméntilanteessa kont-
rollin menetyksen, rajallisuuden ja kuolemanléheisyyden kysymykset aktualisoituvat. Tutkimuksen
mukaan sairaus néhtiin elidkeidssi usein eheyden kokemista vaarantavana uhkatekijand. Koska haas-
tateltavat pyrkivét eldmén sisdiseen hallintaan, sairauden myd6td mahdollisesti tapahtuva hallinnan
menetys tuntui monesta pelottavalta ajatukselta. Toisaalta tutkimuksessa oli havaittavissa selvésti
toisistaan poikkeavia sopeutumistyyppejd, joissa aikaisempien eldménvaiheiden kokemukset olivat

pohjana eldkeiin muutoksiin sopeutumisessa. Sopeutuminen syddnsairauteen tapahtui siten hyvin
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yksilollisesti. Lapsuuden luoma vahva pohja, sisdinen eldminhallinta ja myonteinen suhtautuminen
elamddn mahdollistivat eheyden tunteen myds muutostilanteissa. Aikaisempien eldminvaiheiden
kuluessa muodostunut sopeutumiskyky nékyi selkedésti haastateltavien suhtautumisessa sydénsairau-
teen. Parhaiten tahdistimeen sopeutuivat idkkdimmaét potilaat. Korkean ikénsd ansiosta heilld oli ai-
empaa kokemusta suurista elimanmuutoksista. Samoin uskonnollisuus, ldhiverkoston tuki ja erilai-
set harrastukset helpottivat sairauteen sopeutumista. Kokonaisuutena tahdistimen asennus merkitsi

suurta parannusta potilaiden eldméntilanteeseen sairauden uhkaavuuden véistyessa.

Ylikarjulan (1998) tutkimuksen kohderyhminé oli ikdihmisié, jotka sairastivat vaikeaa sydénsaira-
utta. Vaikea syddnsairaus voidaan luokitella pitkdaikaissairaudeksi (ks. esim. Ruikka 1993, 82-84),
jonka myo6td tapahtuva mahdollinen eldminhallinnan menetys koettiin tutkimuksessa uhkaavana.
Uskonnollisuus, sosiaaliset verkostot ja erilaiset harrastukset olivat keskeisid sairauden hallintakei-
noja. Samoin tutkija toteaa, ettd korkeaan ikd4in mennessi koetut suuret elimdnmuutokset helpotta-
vat sydinsairauteen sopeutumista. Télldin ikdihminen on ikddn kuin tottunut muutoksiin ja hinella
on hallintakeinoja niiden kisittelemiseen. Tutkimuksen pohjalta voisikin olettaa, ettd esimerkiksi
haastateltavien aikaisemmat vakavammat sairaudet helpottaisivat nykyiseen pitkédaikaissairauteen
sopeutumista ja eliménhallintaa. Tutkimuksessa todetaan, etti tahdistimen asennuksen jélkeen sai-
rauden uhkaavuus viistyi eli tahdistin toimi keinona hallita vakavaa sairautta. Tilanne saattaa olla
toinen silloin, kun pitkdaikaissairauteen ei ole olemassa varsinaista parannuskeinoa. Esimerkiksi
tilanteissa, joissa lddkehoitokaan ei riitd pitdiméédn kipuja poissa. Ylikarjulan tutkimus ei ota kantaa
varsinaisesti sithen, miten vaikea sydénsairaus vaikutti haastateltavien minédkésitykseen. Muuttuiko
suhde itseen sairauden myo6té kielteisemmaksi vai pysyikd minédkasitys entisellddn? Toisaalta tut-
kimuksessa todetaan, ettd lapsuuden vahva pohja ja myonteinen eldmidnasenne mahdollistivat ehey-
den tunteen myds muutostilanteissa. Ndin ollen voi olettaa, ettd kyseiset seikat vaikuttavat myds

mindkésityksen eheyteen pitkdaikaissairaudesta huolimatta.

Aikaisempien tutkimusten tulkintaa suhteessa omaan tutkimustehtévéédni vaikeuttaa se, ettei kaikis-
sa niissd ole selvitetty nimenomaan pitkdaikaissairaiden ikdihmisten kokemuksia. Samoin tulkintaa
vaikeuttaa se, etteivit kaikki tutkimukset selvitd sairaiden ikdihmisten minékésityksen ja elamanhal-
linnan yhteyksid. Téstd huolimatta tulkitsen tuloksilla olevan merkitystéd tutkimukselleni. Yleisend
huomiona tutkimusten pohjalta voi todeta, ettd ikdéntyessd sopeutumiskyvyn, eldmidn ymmarryksen
ja kompromissien ndkemisen oletetaan kasvavan. Tulkitsen ne keskeisiksi sairauden hallintakei-
noiksi. Kyseiset taidot auttavat ikddntyneitd kohtaamaan menestyksekkddmmin eldmén vaikeuksia.

Samoin sosiaaliset suhteet, sosiaalinen vertailu, totutun arkieldmén jatkuvuus, myonteinen eldmén-
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asenne ja uskonnollisuus nousivat esiin keskeisini elaiménhallintakeinoina. Mikali sairauden aiheut-
tamia vaivoja annetaan itselle paremmin anteeksi, pitkdaikaissairaus ei valttimatta heikenni koettua
terveyttd. Tassd yhteydessd on tosin huomioitava, ettd tutkimuksista kolmessa ei tarkasteltu ensisi-
jassa ikdihmisid, joiden arkeen sairaudet vaikeuttavat. Néissd jdd avoimeksi kysymys, riittddko idn
myoOtd kasvanut sopeutumiskyky ja eldméin ymmaérrys hallintakeinoksi, silloin kun sairastetaan pit-

kéaikaista sairautta?
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Tutkielmani empiirisessd osassa haen teemahaastattelulla vastausta kysymykseen, mitd arjen toi-
mintakykyd heikentdvit fyysiset pitkdaikaissairaudet merkitsevét ikdidntyneiden mindkasitykselle ja
eldmdnhallinnalle. Téhdn kysymykseen en voi vastata asianmukaisesti huomioimatta ikdihmisten
toimintakyvyn eroja. Tulosten kannalta ei ole yhdentekevad, ettd haastateltavista kuusi asui van-
hainkodissa, kaksi Himeenkyron Kotorinteen vanhustentaloilla ja kaksi kotiavun turvin omassa ko-
dissaan. Samoin tulkitsen tirkeédksi kertoa lukijoille, miten vanhainkotiasuminen, Kotorinne ja koti-
palvelut sijoittuvat ikdihmisten asumismuotojen kentéssd. Tadmé on térkedd, jotta lukija saa kisityk-
sen tutkimukseni ikdihmisten toimintakyvystd ja hoidon tarpeesta. Narratiivinen juonirakenneana-
lyysi mahdollistaa kertojan ndkdékulman ymmartdmisen, hinen dénensd kuulemisen. Juonirakenne-
analyysi tukee tutkimuksen luotettavuutta ja lapindkyvyyttd antaessaan analyysille selkedt vaiheet.
Niiden kautta lukijallekin selvidd, mistd tutkimustulokset syntyivat. Juonivariaatiot ovat merkityk-
sellisid tulosten kannalta. Ne antavat vastauksen tutkimuskysymyksiini. Niiden mukaan sairaustari-
nat muotoutuvat yleisilmeeltdin mydnteisiksi tai kielteisiksi. Johtopédédtdkset pyrin perustamaan
haastateltavien suoriin lausumiin, joita lukija voi seurata luvun seitsemén tutkimustuloksista. Vilma
Héanninen (1999, 15) tarkoittaa termeilld tarina ja tarinallisuus samaa kuin narratiivi ja narratiivi-
suus. Samoin téssd tutkimuksessa analyysimenetelmédi ja tutkimustuloksia raportoidessa kéytan nii-

td rinnakkain samassa merkityksessa.

6.1 Tutkimuksen tarkoitus ja tutkimustehtavit

Tutkimuksen pddongelma on kysymys, mitd arjen toimintakykyéd heikentdvét fyysiset pitkédaikais-
sairaudet merkitsevét ikdihmisten mindkasitykselle ja eliménhallinnalle. Tarkastelen millaisina pit-
kaaikaissairaat ihmiset kuvaavat itsedén ja millaisia eldminhallintakeinoja he soveltavat. Tarkaste-
len pitkdaikaissairautta sosiaalitieteiden ndkokulmasta sellaisena, kuin ikddntyneet sen itse kokevat.

Kokemustiedolla tarkoitan ik&éntyneiden omista kokemuksista peréisin olevaa tietoa.

Ikdihmisten pitkdaikaissairauksien hoidossa tavoitteena ei useinkaan voi olla sairauden tiydellinen
paraneminen. Pitkdaikaissairaiden minédkésityksen ja eldménhallinnan tutkiminen on térkeda, silld
sairauden myotd niistd molemmat voivat heikentyé. Sairaiden ikdihmisten parissa tehtdvéssi sosiaa-

litydsséd onkin kiinnitettdvd huomiota heidén selviytymiseensa ja tilanteenhallintakeinoihin. Tutki-
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muksen tuottamien tietojen avulla voidaan kartoittaa, millaisilla ihmisilld sairaus on, millainen on

sairaiden ikdihmisten maailma ja mitd he eliméssddn kokevat.

Tutkimusongelmani muotoutui haastattelujen kuluessa osin hieman eri muotoon kuin mitd se oli
aikaisemmin. Alun perin yksi tutkimukseni alaongelma oli kysymys, millaisena Himeenkyron maa-
seutuvaltaisessa kunnassa ja Tampereen kaupungissa ikdnsé asuneet ihmiset kokevat pitkdaikaissai-
raina minédkasityksensi ja eldméanhallintansa. Lisdksi tarkoitukseni oli pohtia, miten ndiden ihmisten
mindkdsitys ja eldminhallinta mahdollisesti eroavat toisistaan. Alustavien haastattelujen myoté sel-
visi, ettd eletty elimd maaseudulla maanviljelyksen parissa tai kaupungissa ei vaikuttanut merkitta-
vasti thmisten kokemuksiin. Sairaus ja nykyinen eldméntilanne 1dhinnd yhdisti maaseudulla ja kau-
pungissa asuneita ihmisid, joten en ndhnyt vertailevaa nikokulmaa en#déd asianmukaiseksi. Lisdksi
kyseinen tutkimustehtdvd olisi ollut tutkimusasetelmaltaan liian monitahoinen ja pro gradu—
tutkielman vaatimuksiin nidhden liian laaja. Muutoin tutkimustehtévini sdilyi ennallaan ja jatkoin

haastattelujen toteutusta Tampereella ja Himeenkyrossa.

Tutkimusongelmat ovat kootusti seuraavat:

1) Mitd arjen toimintakykyé heikentivét pitkdaikaissairaudet merkitsevét ikdihmisten minikasityk-

selle ja elaménhallinnalle.

2) Millaisina ihmisind pitkdaikaissairaat ikdihmiset nékevit itsensé.

3) Millaisia eliménhallinnan keinoja ja voimavaroja pitkdaikaissairailla ikdihmisilld on kéytossdan.

6.2 Tutkimuksen kohderyhmi

Tutkimukseni empiirinen aineisto pohjautuu kymmenen ikdihmisen yksil6haastatteluun, joista viisi
toteutin Tampereen kaupungissa ja viisi Himeenkyron kunnassa. Tampereella haastattelin Koukku-
niemen vanhainkodin asukkaita. Himeenkyrdssid kdvin keskusteluja Kurjenméen vanhainkodilla,
Kotorinteen vanhustentaloilla ja kunnan kotipalvelun asiakkaiden kanssa. Suurin osa haastateltavis-
ta tarvitsi arjen selviytymisen tueksi pitkdaikaista vanhainkotihoitoa. Liséksi heistd jokainen tarvitsi

ainakin kotihoidon tukea arjen askareisiin. Haastateltavista kuusi asui vanhainkodissa, kaksi Koto-
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rinteelld ja kaksi vield kotipalvelun avun turvin omassa kodissaan. Haastateltavat jakautuivat siten

kolmeen ryhméddn asumismuotonsa mukaisesti.

Tampereen kaupungin Koukkuniemen vanhainkodissa osastot on jaettu vanhainkoti-, hoiva-, ja sai-
raalaosastoihin. Vanhainkotiosastoilla ikdihmiset saavat ymparivuorokautista perushoitoa. Silti kyse
el ole akuutista hoidosta. Kuntoutusndakdkulmakin on arjessa esilld. Vanhainkotiosastoilla ikdihmi-
set asuvat etupdissd yhden hengen huoneissa ja monet heisti pystyvit kulkemaan itsendisesti apu-
vélineisiin turvautuen. Hoivaosastot voidaan ndhdd sairaalan ja vanhainkotihoidon vélimuotona.
Hoivaosastoilla asuvat ikdihmiset eivit péarjaa vanhainkotiosastoilla, mutta eivét tarvitse sairaalahoi-
toakaan. Hoivaosastoilla suurin osa ikdihmisistd on vuoteeseen hoidettavia ja he eivit parjai enda
arjen toimissa yhden ihmisen auttamina. Tosin viime vuosina erot vanhainkoti- ja hoivaosastojen
viélilld ovat Koukkuniemessd kaventuneet, koska asukkaat jo tullessaan ovat huonokuntoisia. Sai-
raalaosastot toimivat enemmén akuuttia hoitoa antavina yksikoind ja sieltd pyritdén palaamaan ta-
kaisin vanhainkotiosastolle tai hoivaosastojen jonoon. Himeenkyron Kurjenmien vanhainkodissa
hoidetaan paljon toimintakykyd menettdneitd vanhuksia, jotka eivit selviydy omassa kodissaan tai
ryhmékodeissa. Kurjenmiked ei ole Koukkuniemen tavoin jaettu hoiva-, vanhainkoti-, ja sairaala-
osastoihin. Kurjenméen vanhainkoti tarjoaa ikdihmisille osavuorokautista, lyhytaikaista, jaksottaista
ja pitkdaikaista hoitoa. Pitkdaikaishoidolla tarkoitetaan toistaiseksi jatkuvaa ympérivuorokautista
hoitoa. Pitkdaikaishoito tulee kyseeseen silloin, jos ikdihminen ei runsaankaan avun turvin selviydy

kotona mutta ei tarvitse sairaalahoitoakaan.

Kotorinne on suunniteltu itsendisempien ikdihmisten asuintarpeisiin. Kotorinne on Hadmeenkyron
vanhustentalosdétion omistama vanhustentalo. Kyse on palvelutalotyyppisestd asumisesta. Kotorin-
teeseen kuuluu rivitaloja, joissa on etupdéssd yksiditd. Kotorinteelld on myds ruokala, jossa asuk-
kaat voivat kiydd syoméssa tai josta kotipalvelun tyontekijdt voivat viedd aterian kotiin. Kotorin-
teen alueella tyoskentelee kodinhoitaja seitseminé péivand viikossa. Yhdestd rivitalosta on remon-
toitu myds ryhmékoti, jossa on kotipalvelun henkilokuntaa 1asnd ympéri vuorokauden. Koko alueen
turvapuhelinpalvelun vastaanottopiste on ryhmikodissa eli yolldkin asukkaat voivat saada tarvitta-

essa apua.

Héameenkyrossé kotipalveluja annetaan asiakkaille, jotka tarvitsevat apua pédivittdisissd toiminnoissa
parjatikseen kotona. Kyse on avopalvelusta/ avohoidosta. Kodinhoidossa apua tarvitsevat asiakkaat
ovat pitkdlti omatoimisia. He eivit yleensd kuitenkaan selvid ilman auttajaa raskaasta siivouksesta,

kaupassa kdynnisté ja litkennevilineilld liikkkumisesta. Oma koti ja kotorinne edustavat Himeenky-
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rossd ikdihmisten asumisen alimpia portaita. Asumista alimmilla portailla tukevat kotipalvelut, ko-
tisairaanhoito, pdivdosastot ja kuntoutusjaksot. Sen sijaan vanhainkotihoito kuuluu hoidon ja asu-
misen ylimmille portaille. Vaikka asiakkaalla olisi toimintakyvyn perusteella laitoshoidon tarve,
héntd ei vilttdmattd tarvitse hoitaa laitoksessa. Se ei tarkoita mydskéén sité, ettd laitos olisi ainoa
ihmiselle mahdollinen hoitopaikka. Mikéli apua voidaan jarjestdd kotiin tarpeeksi, huonokuntoista-

kin on mahdollista hoitaa kotona.

Haastatteluissani oli mukana viisi Koukkuniemessé asuvaa ikdihmisti. Heistd kaikki asuivat Kouk-
kuniemen vanhainkotiosastoilla. Kurjenméen vanhainkodissa haastattelin yhtd ikdihmisté, joka oli
vanhainkodin pitkdaikaishoidossa. Vanhainkodissa asuvat ikdihmiset kdyttivat kulkemisen apuvaili-
neind tavallisesti rollaattoria tai kdvelykeppid. Heistd yksi kdytti pyorétuolia. Pitkdaikaissairauksina
tavallisia tdssd ryhmadssé olivat keuhkosairaudet, tuki—ja liikuntaelintensairaudet ja sydinsairaudet.
Tavallisesti pitkdaikaissairauksia oli kaksi tai enemmaénkin. Yksikdén vanhainkotien haastateltavista
ei ollut vuoteeseen hoidettava. Fyysistikin toimintakykya oli siten vield jiljelld. Heistd muutamat
jaksoivat vield itsendisesti hoitaa elimén pienid arkirutiineja kuten pedata vuoteen, pukeutua ja pe-
seytyd. Naitd arjen askareita yritettiin tehdd sisulla, vaikka ne saattoivat tuntua vililld vaikeilta.

Vanhainkotien asukkaista kaksi mainitsi kokevansa kipuja lddkityksistd huolimatta.

Héameenkyron Kotorinteelld asuvat ikdihmiset kéyttivdt kulkemisen apuvélineind kédvelykeppid, ka-
velysauvoja ja rollaattoria. Pitkdaikaissairauksina tavallisia tdssdkin ryhmaéssi olivat keuhko—ja sy-
dénsairaudet. Pitkdaikaissairauksia oli 2-4. Kotorinteen asukkaat pystyivit hoitamaan vanhainko-
tiasukkaita enemmaén ja monipuolisemmin itsendisid arkirutiineja. Asukkaat pystyivét sairaudestaan
huolimatta muun muassa petaamaan vuoteen, pukeutumaan, laittamaan ruokaa, tiskaamaan ja hoi-
tamaan taloudellisia asioitaan. Raskaampiin kotitdihin, kuten siivoukseen he tarvitsivat apua. Sa-
moin toinen heistd tarvitsi apua pyykinpesuun. Kotorinteen asukkaista toinen kertoi kipujen héirit-
sevén arjen litkkumista. Kaikki Kotorinteen asukkaat asuivat rivitaloissa eivit Kotorinteen ryhma-

kodissa.

Hiameenkyrossd kotipalvelujen turvin kodissaan asuvat ikdihmiset kdyttivét kulkemisen apuvilinei-
né kévelykeppid, potkupyoréd ja pyoratuolia. Kummankin luona kotiavustaja kévi kerran viikossa.
Toisella kévi lisdksi siivooja kerran kuukaudessa. Omat lapset olivat myos arkirutiinien tukena. Pit-
kaaikaissairauksina tavallisia olivat tuki- ja liikuntaelintensairaudet. Pitkdaikaissairauksia oli myds

2-4. Péadosin arkirutiineista selviydyttiin tissd ryhméssi kuitenkin omatoimisesti. Toinen ikdihmisis-
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td koki tarvitsevansa kotiapua nykyistd enemmain. Lisdksi molemmat kotipalvelun asiakkaista ker-

toivat tuntevansa jonkin verran kipuja.

Tutkimukseen osallistuneet kymmenen ikdihmistd olivat idltdén 70-85-vuotiaita. Heiddn keski-
ikdnsé oli 80 vuotta. Mukana tutkimuksessa oli yhdeksén naista ja yksi mies. Haastateltavien luku-
madrd osoittautui asianmukaiseksi, silld aineisto oli sisillollisesti monimuotoista, mutta vield hallit-
tavaa. Kvalen (1996, 102) mukaan kvalitatiivisessa tutkimuksessa haastateltavia henkil6itd on

yleensd 5-25. Haastateltavien sukupuolella ei ollut tutkimusasetelmassani merkitysta.

Seuraavaksi vield yhteenvetoa haastateltavistani. Haastattelemani ikdihmiset sairastivat ensisijaisina
pitkdaikaissairauksina ldhinnd tuki— ja liikuntaelinten sairauksia, keuhkosairauksia sekd sydidn- ja
verenkiertoelintensairauksia. Nadmad pitkdaikaissairaudet olivat etenevid ja ei-tdysin parannettavia.
Enimmillddn samanaikaisia sairauksia oli jopa neljd. Tdssd tutkimuksessa haastateltavien ikd ei
suoraviivaisesti selittdnyt toimintakykyisyyttd ja sairauksien miéraa siten, ettd korkeampi ika olisi
ollut yhteydessa useisiin pitkdaikaissairauksiin. Sairaudet vaikeuttivat eriasteisesti paivittdistd sel-
viytymistd. Osaa sairauksien aiheuttamista haitoista voitiin hoitaa hyvin lddkityksen avulla. Sairau-
det vaikeuttivat muun muassa itsendistd liikkumista, aiheuttivat hengenahdistusta/vaikeuttivat hen-
gitysti ja heikensivit ndkokykya. Lisdksi kymmenestd haastateltavasta puolet mainitsi kipujen vai-
vaavan arjen rutiineja. Pitkdaikaissairauksiin liittyi ndiden erilaisten oireiden jokapéivaisyyttd. Kai-
kista haastateltavista kolme kertoi pelkddvénsd nykyisen terveydentilan huonontumista. Terveyden-
tilan huonontumisessa peléttiin kipuja ja toisten autettavaksi joutumista, jolloin oma hallinnantunne

elamasti katoaa.

Tutkimuksessani olen kayttdnyt 70—-88-vuotiaista haastateltavistani termid ikdihminen. Aineistoni
pohjalta ilmeni, ettd ihmiset eivét tosiasiallisesta kronologisesta idstéén ja sairauksistaan huolimatta
vélttdmatta koe itsedén vanhuksiksi. Sosiaali- ja terveysministerion (Vaarama ym.1999, 5) selvityk-
senkin mukaan uusien ikddntymiseen liittyvien kédsitteiden kuten idkk&ét ihmiset ja ikdihmiset myo-

td vanhusnimike on menettdmassi suosiotaan.

6.3 Aineiston keraiminen

Tutkimusta varten anoin kirjallisesti haastatteluluvat Tampereen kaupungin sosiaali- ja terveystoi-

melta, Himeenkyron kunnan sosiaalilautakunnalta sekd Kurjenméen vanhainkodin johtajalta. Haas-
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tatteluun osallistuneet henkil6t valitsin tutkimukseen Tampereella Koukkuniemen vanhainkodin
sosiaalityontekijoiden avustuksella ja Himeenkyrdssd vanhainkodin johtajan ja kotipalvelun ohjaa-
jan avustuksella. Katsoin timén jarjestelyn asianmukaiseksi, silld ammattihenkildsto tiesi tutkimus-
asetelmani ja tunsi parhaiten tutkimukseeni soveltuvimmat henkilot. Maérittelin tutkimuksessani
pitkdaikaissairauden Leino-Kilven ym. (1999, 19-20) kuvaaman mallin mukaisesti. Pitkdaikaissai-
rauden kriteerind oli elimiston palautumaton muutos, joka vaati pitkédaikaista hoitoa. Samoin maérit-
telin pitkdaikaissairauden kriteereiksi erilaisten oireiden jokapdivdisyyden ja sairaustilanteen epi-
varmuuden. Térkednd haastateltavien valinnan kriteerind pidin sitéd, ettd ikdihmisilld oli ainakin yksi
tallainen arjen toimintakykya heikentdva pitkdaikaissairaus. Tutkijana en ndhnyt tarpeelliseksi lukea
ikdihmisten virallisia sairauskertomuksia. Minulle riitti se, ettd ammattihenkilosto tiesi tutkimukseni
tarkoituksen ja pitkdaikaissairauden miérittelyn. Téltd pohjalta haastateltavien valinta oli mahdollis-
ta. Toinen tirked haastateltavien valinnan kriteeri oli se, ettid he olivat valmiit kertomaan vapaaeh-
toisesti ja mahdollisimman avoimesti eldméstdén. Lisdksi ennen haastatteluja varmistettiin, ettd
ikdihmisilld oli sdilynyt riittdvd kommunikointi- ja puhekyky. Esimerkiksi pitkélle edennyt demen-

tia oli yleisin este haastattelujen toteuttamiselle.

Asetetuista kriteereistd johtuen tutkimukseeni soveltuvien henkildiden 18ytdminen oli melko vaike-
aa. Lopulta haastattelut eri toimipaikoissa kuten vanhainkodeissa, Kotorinteen vanhustentaloilla ja
kotipalvelun asiakkaiden luona mahdollistivat riittdvdn haastattelumateriaalin kokoamisen. Vaikka
varsinaisiin tutkimustehtéviini ei kuulu eri “asumisyksikdissd” asuvien ikdihmisten minédkadsityksen
ja eldménhallinnan vertailu, huomioin tutkimustuloksissa eri asumismuodoista johtuvia vaikutuksia.
Tamédn néden tirkednd, silld asuminen esimerkiksi vanhainkodilla tai vield omassa kodissa kotiavun
turvin ovat yhteydessd ikdihmisen terveydentilaan, toimintakykyyn ja sairauden hallitsevuuteen.
Tutkimuksessani ndmi tekijidt ovat yhteydessd ikdihmisten minédkisitykseen ja eldménhallintaan.
Erilaisia haastattelupaikkoja en ndhnyt tutkimusta vaikeuttavina, vaan sitd rikastuttavina tekijoina.

Kerisin haastatteluaineistoa kolmena ajankohtana: keviilld ja syksylld 2004 seké kevailla 2005.

Kun ammattihenkil6sto oli selvittdnyt tutkimukseeni soveltuvia haastateltavia he antoivat minulle
haastateltavien puhelinnumerot jotta saatoin ottaa heihin yhteyttd. Puhelinkeskusteluissa kerroin
tutkimukseni tarkoituksesta, aineiston késittelysti ja nauhoituksesta. Samoin sovin haastatteluajan-
kohdan. Tdssd vaiheessa haastateltavilla oli vield mahdollisuus kieltdytyéd haastatteluista, mikéli he
niin halusivat. Yksikdin suostumuksen antaneista ikdihmisistd ei téssdkdén vaiheessa kieltdytynyt
haastatteluista. Tein yksilohaastattelut kertahaastatteluina ikdihmisten kotona paikassa, jossa ei olut

héiriotekijoitd. Haastattelujen kestivdt 45 minuutista kolmeen tuntiin. Keskiméérin ne kestivét hie-
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man yli tunnin. Haastateltavat antoivat minulle luvan tulla my6hemmin tarkistamaan mahdollisesti
epaselvid asioita. Tietojen tarkistamiseen ei kuitenkaan ilmennyt tarvetta. Haastattelujen nauhoitus
ei tuntunut héiritsevin haastateltavia. Tdhén saattoi vaikuttaa se, ettd haastateltavat tiesivéit nauhoi-
tuksesta jo ennen haastattelutilannetta. Samoin olin kertonut heille haastateltavien henkil6llisyyden

suojaamisesta.

Keridsin tutkimusaineistoni teemahaastattelulla. Teemahaastattelu etenee yksityiskohtaisten kysy-
mysten sijaan keskeisten teemojen varassa. Teemahaastattelua kuvataan puolistrukturoituna mene-
telminé. Haastattelun aihepiirit eli teema-alueet ovat kaikille samat, mutta kysymysten tarkka muo-
to ja jdrjestys puuttuu. Teemahaastattelu oli tutkimukseeni soveltuva menetelmad, silld se otti huo-
mioon ithmisten tulkinnat asioista ja heidén niille antamat merkitykset. (Hirsjarvi & Hurme 2000,
48.) Hirsjérvi ja Hurme (2000, 35-36) ovat myds todenneet, ettd teemahaastattelu on soveltuva me-
netelmi tutkittaessa heikosti tiedostettuja tai emotionaalisesti arkoja aiheita. Esimerkiksi juuri sai-
raudet kuuluvat sellaisten intiimien aiheiden joukkoon, joista on parempi hankkia tietoa haastattelun

kuin kyselylomakkeen avulla. (Mt., 31.)

Jaoin haastattelukysymykseni kolmeen teema-alueeseen (Liite 1) Kysymysten ensimméiinen teema-
alue kartoitti ikdihmisten nykyisid pitkdaikaissairauksia ja niihin liittyvid arjen haasteita. Toisen
teema-alueen kysymykset selvittivdt sairauksien merkitystd ikdihmisten minékasitykselle. Kolmas
teema-alue selvitti ikdihmisten arjen voimavaroja ja eliménhallinnan tunnetta. Haastatteluvaiheessa
pyrin siihen, ettd kaikki teema-alueet tulisivat kattavasti kisiteltyéd. Toisaalta en halunnut rajata kes-
kustelua vain ennalta suunniteltuja teemoja koskeviksi, silld tarkoitukseni oli antaa tilaa haastatelta-
vien omalle puheelle. Tosin se minkd verran ja kuinka syvéllisesti asioista puhuttiin oli lopulta
haastateltavien valinta. Tehtdvikseni ndin ldhinnd keskustelun ohjaamisen ja vuorovaikutuksen yl-
lapidon. Tdma oli tarkedd, silld tarkoitukseni oli hankkia haastatteluaineisto, jonka pohjalta voisin
hahmottaa haastateltavan kuvaamaa tarinaa itsesti ja eldminhallinnasta. Tutkijana minun oli tirke&
sisdistdd asenne, jossa todella haluan kuunnella ja ymmartda. Tarkoitukseni oli puuttua haastatteluti-
lanteeseen vain auttaakseni kerronnan etenemistid. Kerronnan oli tirked muuttua spontaaniksi ja
mahdollisimman paljon itsestdén eteneviksi. Toisaalta tekemisséni haastatteluissa eri teema-alueet

painottuvat eri tavoin, sen mukaan misti haastateltavat ovat olleet valmiit keskustelemaan.

Kaésitykseni mukaan pddosassa haastatteluissa saavutin luottamuksellisen ja hyvén kontaktin haasta-
teltavien kanssa. Vaikutti siltd, ettd useimmat kertoivat avoimesti ja mielelldédn kokemuksistaan.

Haastatteluissa voitiin kéasitelld hyvin arkaluontoisia ja vaikeitakin asioita. Muutamat haastateltavat
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olivat hieman huolissaan siitd, osaavatko he antaa minulle tarvitsemiani vastauksia. Koin, ettd tdstd
syystd muutamat ihmiset odottivat minun ohjaavan melko paljon haastattelun kulkua. Tama ilmeni
siten, ettd yksittdisen kysymykseni jélkeen haastateltavat jdivdt odottamaan seuraavaa kysymysta
jatkamatta spontaanisti keskustelua edeltévisti kysymyksestd. Varsinaista yhteistyohaluttomuutta ei
juuri ilmennyt. Ainoastaan kaksi haastateltavista toivoi haastattelun keskeyttamistd visymyksen ja
omien asioiden hoitamisen vuoksi. Tulkintani mukaan toiveet eivét kuitenkaan olleet yhteydessi
persoonaani tai tapaani toimia tutkijana haastattelutilanteessa. Tulkitsen ne 1dhinnd haastateltavan

omasta voinnista ja tilannetekijoistd johtuviksi.

Haastattelemistani henkil6istd suurin osa ei ollut aiemmin osallistunut tutkimushaastatteluun. Siten
aineiston hankinnan onnistumisen kannalta oli tirked4 kiinnittdd huomiota haastattelutilanteen luo-
miseen ja luotettavuuden saavuttamiseen. Tétd seikkaa korostavat myds Eskola ja Suoranta (2001,
93). Haastattelutilanteisiin lahdin haastateltavien kanssa vapaamuotoisesti vaihtamalla aluksi tausta-
tietoja heidin kanssaan ja kyselemilld pdivan kuulumisista. Tdméan jdlkeen kerroin tutkimukseni
tarkoituksesta ja valotin haastattelun ideaa. Pyrin luomaan haastattelutilanteet mahdollisimman ta-
vallisiksi arkikeskusteluiksi, joissa haastattelija ja haastateltavat kohtaavat samalla viivalla. Samal-
la viivalla oleminen merkitsi sitd, ettd en halunnut ndkyvaisti korostaa koulutustani ja oppilaitosta
jonne teen tutkimustani. Térkeintd oli viestittdd haastateltaville haluani keskustella tasa-arvoisessa
vuorovaikutussuhteessa. Haastattelut lahtivét litkkeelle melko luonnollisesta keskustelu- asetelmas-
ta, jossa ikdihminen kertoo eldméntarinaa hdntd nuoremmalle tutkijalle. Haastattelukysymykset
toimivat hyvind keskustelun virittdjind. Kysymykset antoivat haastateltaville turvallisuuden tunnetta

siitd, mihin suuntaan keskustelu etenee.

Haastattelujen yhteydessi tarjosin haastateltaville mahdollisuutta lukea itsedén koskevat osiot tut-
kielmastani. Nédiden mielipiteiden pohjalta tarkoitukseni oli tehdé tekstiin mahdollisia muutoksia
erityisesti tunnistettavuutta koskevissa asioissa, mikili haastateltavat sitd haluaisivat. Haastateltavis-
ta kolme ilmoitti haastattelujen aikana haluavansa lukea tekstiosuudet. Tdmadn mahdollisuuden tar-
josin heille ennen tutkimukseni valmistumista. Suurin osa haastateltavista ei ollut kiinnostunut lu-
kemaan itseddn koskevaa tekstid. Saattaa olla, ettd tutkimusmaailman vieraus ja pitkdaikaissairaudet
vaikuttivat asiaan. Tosin néin ollen minulla ei ollut mahdollisuutta kuulla kaikkien mielipiteitd teks-
tistdni. Tastd johtuen toimitin tekstiosuudet Hadmeenkyron kunnan kotipalvelunohjaajan ja Tampe-
reen Koukkuniemen johtavan sosiaalityontekijén luettaviksi ennen tutkimuksen valmistumista. Ndin
he saattoivat lukea vield asiakkaitaan koskevat tekstit. Samoin heiddn oli mahdollista tarkistaa, etti

haastateltavien henkil6llisyys ja tunnistettavuus oli suojattu.
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6.4 Narratiivinen lihestymistapa

Narratiivinen ldhestymistapa on erds keino késitelld laadullista aineistoa. Tarinamuotoa voidaan pi-
tdd perusinhimillisend ominaisuutena. Kuunnellessa arkipdiviisidkin puheita voi huomata niiden

jasentyvdn moninaisiksi tarinoiksi. (Eskola & Suoranta 2001, 22 .)

Lukiessani ldpi litteroituja haastatteluja huomasin, ettd niitd oli luonteva tarkastella narratiiveina.
Jokaisella pitkdaikaissairaalla ikdihmiselld oli kerrottavanaan omakohtainen tarina sairauden merki-
tyksestd minédkisitykselle ja elaménhallinnalle. Narratiivisessa analyysissd minua kiehtoi kertojan
ndkokulman ymmartdminen, hidnen &inensd kuuleminen. Samoin teoriakirjallisuudessa ilmenee
mainintoja, jotka puoltavat narratiivisen analyysin soveltuvuutta tutkimukseeni. Esimerkiksi Hyden
(1997, 51) toteaa, ettd kroonista sairautta tutkittaessa narratiivien avulla voi ymmaértdd ihmisten
pyrkimyksid hallita eldmaéntilanteita ja sairauden aiheuttamia identiteettiongelmia. Narratiivi tekee
mahdolliseksi sairauskokemuksen tutkimisen erillddn ladketieteellisestd sairauskasityksestd, silld se
painottaa sairauden kokemusta. Hydenin (mt.,55-60) mukaan narratiivien erds kiyttotarkoitus on
sairaustapahtumien muuttaminen ja sairauden maailman rakentaminen. Narratiivien avulla sairautta
voidaan selittdd ja tehdd ymmarrettdviksi. Kun sairauteen liittyvit tapahtumat liitetddn muihin el-
méintapahtumiin rakennetaan yhtendinen konteksti ja koherenssi. Narratiivi auttaa sijoittamaan sai-
rauskokemuksen ajallisesti ja paikallisesti osaksi elamikertaa. Honkasalokin (2000, 65, 66) toteaa,
ettd sairauteen liittyvilla tarinoilla etsitdén sairauteen ja sairastamiseen liittyvid keskeisid merkityk-

sid. Honkasalon mukaan niiden avulla valotetaan sairauden kokemuksellisia ulottuvuuksia.

IThmiset kertovat tarinoita usein tilanteissa, jolloin he kokevat kuilun minén ja yhteiskunnan tai ihan-
teellisen ja reaalisen vililld. Esimerkiksi sairastuminen pitkdaikaiseen sairauteen on tilanne, joka
saa ihmiset rakentamaan uudelleen yhtendistd mindé tarinoissaan. (Riessman 1993, 3.) Tulkitsen
pitkdaikaissairauden erddnlaiseksi kuiluksi minin ja yhteiskunnan vélilld. Pitkdaikainen sairaus
vaikeuttaa yhteiskunnallista osallistumista, jolloin kuilu minin ja ympardivdan maailman vélilld voi
syventyd. Samoin sairaus voi muodostaa kuilun ihanteellisen (terveen) ja reaalisen (sairaan) mindn
vélille. Hannisen (1999, 143-148) tulkinnan mukaan sairaus tulee eldméntarinan osaksi tarinallisen
kuntoutumisen myo6ti. Tarinallisessa kuntoutumisessa ithmisen on vastattava muun muassa seuraa-
viin kysymyksiin: olenko terve vai sairas? mitd sairaus eldmilleni merkitsee ? miten tdstd eteen-
pdin? kuka miné olen? mik4 on tirked4? miten sairaus liittyy koko eldméntarinaan? Kun eldménti-
lanne muuttuu eldméd aiemmin ohjannut tarina kyseenalaistuu. Sen tilalle on muodostettava uusi

tarina.
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Tarinassa ithminen on seké subjekti, aloitteellinen toimija ettd objekti, tapahtumien kohde. Siini ih-
minen ja hdnen voimansa ilmenee aina suhteessa toisiin toimijoihin. Tarina voi esittdd henkilonsa
rationaalisina toimijoina ja emotionaalisina kokijoina. Tarinat kertovat sekd yksiléiden pyrkimyk-

sistd ja arvoista ettd koko yhteison arvosta ja moraalista. (Hanninen 1994, 176-177.)

Tarinalle on ominaista ajallisuus: silld on alku, keskikohta ja loppu. Ndmé vaiheet seuraavat tarinas-
sa ajallisesti toisiaan Samoin narratiiville on ominaista juonellisuus eli tarinassa tapahtumat eivat
ole toisistaan irrallisia vaan ne kytkeytyvit toisiinsa syiden ja seurausten ketjuina. Narratiivi on ai-
nutlaatuinen ja kontekstuaalinen. Sen tapahtumat ovat aikaan ja paikkaan kytkeytyvid. (Hanninen
1996, 109-110.) Hannisen (1996, 109-110) mukaan tarina on dramaattinen; se koostuu tapahtumis-
ta, joissa moraaliset ja emotionaaliset teemat kdyvit jannitteistd kamppailua. Samalla tarina on ylei-
nen. Sen ainutkertaisten tapahtumien voidaan sanoa kertovan jotain yleisempda totuutta inhimilli-
sestd kokemuksesta. Tutkimuksellani pyrin kertomaan, miten vanhainkodeissa, Kotorinteen vanhus-
talolla ja kotipalvelun turvin omassa kodissaan asuvat pitkdaikaissairaat kuvaavat itsedin ja ela-
manhallintaansa. Loytyyko heidédn tarinoistaan jotain yhteistd, jonka pohjalta yleisempééd inhimilli-
sempdd kokemusta voisi kuvata? Polkinghorne (1988, 11, 13, 17-21) puhuu tarinoiden perusstruk-
tuurista, joka pysyy varsin muuttumattomana, vaikka sisdlto vaihtelee tarinasta toiseen. Yleinen ka-
sitys on, ettd tarinoiden perusstruktuuri jénnittyy juonirakenteen mukaan. Juoni on ikdédn kuin tari-
nan punainen lanka. Juonen avulla rakennetaan kausaalinen yhteys tarinan tapahtumien vélille. Ndin
ollen tarinan tapahtumat eivét jaa erillisiksi episodipdtkiksi. Narratiivi jakaa eldmén ajallisiin yksi-

ko6ihin ja tarjoaa kehikon menneiden ymmaértamiselle ja tulevaisuuden suunnittelulle.

Juonien analysointi on erds tapa tehdd narratiivista tutkimusta. Tarinan juonirakennetta eriteltdessa
kaytetddn hyvéksi erilaisia juonityyppejd. Vladimir Propp (1975) oli ensimméinen juonirakenneana-
lyysin kehittelijd, joka satuja tutkiessaan loi “morfologisen” metodin luokitellessaan sadut juonira-
kenteen mukaan. Propp nimitti juonenkdénteitd funktioiksi, jotka tulee médritelld ja nimetd sen mu-
kaan, mitd ne juonen kannalta merkitsevit. Mikali useampi satu koostuu samoista juonenkéénteista,

ne voidaan yhdistidd samaan satutyyppiin. (Alasuutari 1999, 129-130.)

6.5 Aineiston analysointi juonirakenneanalyysillid

Ennen varsinaista analyysid purin kahteen kertaan kuuntelemani haastattelunauhat suorasanaiseksi

tekstiksi, jota kymmenestd haastattelusta kertyi noin 67 sivua. Litteroinnissa pyrin sdilyttimaan
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haastateltavien puheen mahdollisimman autenttisena. Tosin puhekielelle ominaista toistoa ja tdyte-
sanoja karsin luettavuuden parantamiseksi, silloin kun se ei muuttanut tekstin sisdllollistd merkitys-
td. Samoin kohdat, joissa puhuttiin jostain tdysin tutkimuksen aihepiiriin kuulumattomasta asiasta
huomioin aineistoa purkaessani vain keskustelun siséllon lyhyella tiivistamiselld. Esimerkiksi jotkut
haastateltavat kertoivat lastensa asioista, jotka eivit kuulu tdmén tutkimuksen piiriin. Huomioin ai-
neistossa myoOs voimakkaat d44nen painotukset ja pidemmét puheen tauot. Numeroituani tarinat luin

niitd useaan kertaan, jotta ne tulisivat tutuiksi.

Narratiivinen ldhestymistapa on melko véljé, joten analyysin tekemiseenkéén ei ole olemassa mi-
tddn tarkkoja madrittelyjd. Mielestdni vaiheittainen ja huolellinen analyysitapa voi poistaa narratii-
visuudesta tdmén piirteen. Alasuutarinkin (1994, 64-65) mukaan analyysi ei voi perustua vain tutki-
jan intuitiivisiin vaikutelmiin tai luovaan mielikuvitukseen, vaan se edellyttdd systemaattista meto-
din kéyttdd. Aineiston analyysimenetelmédnd kiytin Satu Apon (1990, 64-80) kuvaamaa narratiivis-
ta juonirakenneanalyysid. Menetelmidn vahvuus on systemaattisuus ja selkedt analyysivaiheet, joi-
den kautta edetdén tutkimustuloksiin. Kdytdnnoén mallia juonirakenneanalyysin soveltamiseen olen

saanut ensisijassa Janette Vuonnalan (2000) sosiaalitydn pro gradu- tutkielmasta.

Valitsin Vuonnalan tutkielman tarkempaan tarkasteluun, silld se liittyi sosiaalitydon péddaineeseen.
Lisédksi valintaa puolsi se, ettd kyseinen tutkielma oli hyvéksytty korkealla arvosanalla. Vuonnala
tutki parisuhdevékivaltaa kohdanneiden naisten kokemuksia suhteessa sosiaalialan ammattiauttajiin
ei tosin perustunut haastatteluihin, vaan aineistona oli 14 tasa-arvoasiain neuvottelukunnan vuonna
1994 jarjestimén kirjoituskilpailun omaeldmaékertaa. Kaikkiaan tarkasteluni osoitti, ettd juoniraken-
neanalyysid sovelletaan sekd kirjoitettuihin ettd suullisiin aineistoihin. Esimerkiksi Leena Sand-
stromin (1999) sosiologian- ja sosiaalipsykologian laitokselle tekeméssd pro gradu-tutkielmassa oli
juuri teemahaastatteluja analysoitu juonirakenneanalyysilld. Tosin hénenkin pro gradun aihe liittyi
ikdihmisten sijasta lastensuojeluun. Vuonnala (2000) sovelsi tutkielmassaan juonirakenneanalyysid
ja ideoita omaeldmékerta-analyysistd. Tdmén tutkimuksen tapaan hinenkin aineistossaan ilmeni
juonivariaatioita. Juonivariaatiot olivat oleellisia, silld ne antoivat minulle mahdollisuuden 16ytaa
omastakin aineistostani tarinoiden yhtildisyyksid ja eroja. Juonivariaatiot olivat avain tutkimuson-
gelman ratkaisuun. Tosin en aivan orjallisesti ottanut mallia Vuonnalan analyysistd. Esimerkiksi
ideoita omaeldmékerta-analyysistd en hyddyntinyt, silld tulkitsin saaneeni tarvittavat tutkimustu-

lokset esiin jo pelkdn juonirakenneanalyysin avulla.
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Analyysin ensimmadisessd vaiheessa tein pitkdaikaissairaiden ikdihmisten tarinoista tiivistelmét eli
juonireferaatit. Tiivistelmét toimivat analyysin perustana ja argumentoinnin vélineend. Tiivistelmi-
en tarkoituksena oli miiritelld tarinoiden semanttinen makrostruktuuri analyysin ensimmadiselld
yleistimistasolla. Referaattien tarkkuus madrdytyy tdssd vaiheessa tutkijan tavoitteiden mukaan.
Tarkeintd on, ettd kaikki tarinat referoidaan samalla tarkkuudella. (Apo 1990, 65.) Téssa tutkimuk-
sessa tutkimustehtévieni mukaisena tavoitteena oli liittdd juonireferaatteihin kattavasti tietoa pitka-
aikaissairauden heijastumisesta ikdihmisten mindkésitykseen ja eldménhallintaan. Kaikki tarinat
referoin samalla tarkkuudella. Tosin osassa tarinoista esimerkiksi hallintakeinoja mainittiin enem-
mén, jolloin otin referaattiin mukaan kaikki mainitut sairauden hallitsemistavat. Referaatit olivat
myoOs pohjana kirjoittaessani analyysin tuloksia lopulliseen tekstiin. Seuraavassa vaiheessa pyrin
16ytdmiin juonitiivistelmistd yhteisid nimittéjid eli toistuvia perustapahtumia. Kun kertomuksille
ominaiset perustapahtumat ja niiden yhdistelmét oli mééritelty oli kuvattu samalla niiden juonikaa-

va tai—kaavat. (Mt., 65-66.)

Juonirakenteen tutkimisella voi 10ytdd kertomusten vilisid eroja ja yhtéldisyyksid. Samoin niiden
avulla tutkija pddsee pureutumaan tarinoiden merkitysrakenteisiin. Juonirakenneanalyysi edustaa
emic-tyyppistd tutkimusotetta eli tekstistd etsitdéin niiden omia rakennepiirteitd sen sijaan, ettd niitéd
tyypiteltdisiin tutkijan luoman kriteeriston pohjalta. Kuitenkaan juonitypologia itsessddn ei ole tut-
kimustulos. Se antaa vain paremmat edellytykset tehda kertomusten pohjalta tulkintoja ja johtopda-
toksid. (Alasuutari 1999, 134.) Tdma on ollut 1dhtokohtani aineistoa analysoidessa. Etsin referaatti-
en pohjalta pitkdaikaissairaiden tarinoiden omia merkitysrakenteita, esimerkiksi haastateltavien
esiin nostamia teemoja tai samanlaisia tapoja puhua sairauden merkityksestd mindkasitykselle ja
eldménhallinnalle. Samoin etsin tarinoiden vilisid eroavaisuuksia. Néin koko aineistoa kuvaava
Jjuonirakenne variaatioineen alkoi hahmottua. Juonirakenneanalyysilld selvitin haastatteluaineiston
oleelliset juonenkainteet, jotka vievét tarinaa eteenpdin. Tutkimuksessani pitkdaikaissairaus on
erdénlainen juoni, johon liittyen tarinaa kerrotaan. Juoni kerrotaan eri nikokulmista ja sitd selitetdan
eri tavoin. Ikdihmisten eliménhallinnan kuvaamiseen kéytén tdssd yhteydessa késitteitd sisdinen ja

ulkoinen hallinta. Tarinoiden juonessa oli havaittavissa seuraava vaiheittainen rakenne:

1) Aikaisempi tyotelids ja toiminnallinen eldmé. Liikunnallisuus, osallistuminen.

2) Pitkdaikaissairaudet tulevat osaksi eldmii. Ne vaativat ainakin jonkinasteista toisten apuun

turvautumista.
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3) a) Pitkdaikaissairauden ei koeta vaikuttaneen kielteisesti mindkésitykseen.

b) Minékésityksen koetaan selkedsti heikentyneen pitkdaikaissairauden myota.

4) a) Pitkéaikaissairaudesta huolimatta eliméanhallintakeinoja on edelleen jiljellé.
Elaménhallintaa kuvaa sisdisen hallinnan késite.
b) Pitkdaikaissairaus on vaikeuttanut eldménhallintaa. Eldménhallintaa kuvaa ulkoisen hal-

linnan kaésite.

Analysoimani kymmenen haastattelua sisélsivit kaikki edelld kuvatut juonirakenteen vaiheet 1-4.
Naistd vaiheista muodostuu aineiston juonikaava. Kaikkien haastateltavien tarinoille oli yhteista
aikaisempi tyotelids eldma. Oli opittu kunnianhimoisuuteen ja sisukkuuteen. Tassd yhteydessd pu-
huttiin my0s aikaisemmasta harrastustoiminnasta, joka oli tuonut eldmédin iloa. Samoin yhteisti ta-
rinoille oli se, ettd pitkdaikaissairauden myo6té toisten apuun turvautuminen oli kdynyt valttamatto-
maiksi. Téssd yhteydessi oli toki eroja vanhainkodeissa, Kotorinteelld ja kotipalvelun turvin omassa
kodissaan eldvien ikdihmisten vililld. Kotipalvelun asiakkaat ja Kotorinteen asukkaat olivat vield
melko itsendisid arjen toimissaan, joten toisten ympérivuorokautiseen apuun ei ollut tarvetta. Juo-
nellista variaatiota aineiston tarinoiden viélilld ilmenee kohdissa 3-4. Ndma kohdat antavan vastauk-
sen tutkimuskysymykseeni: mitd pitkdaikaissairaudet merkitsevit ikdihmisten mindkésitykselle ja
eldmdnhallinnalle. Minidkésitykseen ja eliménhallintaan liittyvien variaatioiden mukaan ikdihmis-
ten tarinat muotoutuvat perussdvyltddn myonteisiksi tai kielteisiksi. Numeroin haastattelemani
ikdihmiset 1-10. Numeroinnin tein sen mukaan, missd jarjestyksessd ikdihmisid haastattelin. Tulos-
tekstissd suorien tekstilainausten perdssd on merkintd haastateltava 1, haastateltava 2 jne. Tadma
merkintd kuvastaa sitd, kenestd haastateltavasta on kysymys. Samoin numerointi suojaa haastatelta-

vien yksityisyytta.
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7 KOLME TARINAMALLIA PITKAAIKAISSAIRAIDEN ELAMASTA

Tutkimustulosten esittelyssd selvitidn, miten juonirakenteen vaiheet ilmenevit haastateltavien lau-
sumissa. Juonivariaatiota ilmeni juonirakenteen vaiheissa 3-4. Juonirakenteen pohjalta muodostui
kolme erilaista tarinamallia. Ensimmadisessd mallissa aiemman tyoteliddn eldmin ja sairauksien
myo6td sekd mindkésitys ettd eldménhallinta olivat heikentyneet. Toisessa mallissa aiempi tyotelids
eldmi ja sairaudet heikensiviat mindkésitystd mutta eivét eldméinhallintaa. Kolmannessa mallissa
tyotelids eldmé ja sairaudet olivat myds osa tarinaa. Tédssd mallissa sairauden myd&td mindkésitys
sdilyi myOnteisend ja eldménhallintakeinojakin oli vield jéljelld. Kaikki tarinamallit ilmenivét em-
piirisessd aineistossa ldhes yhtd usein. Kaikkiaan kolmella haastateltavalla ensimmaéinen tarinamalli
oli vallitseva. Samoin kolmella haastateltavalla toinen tarinamalli oli vallitseva. Neljdlla haastatel-
tavalla kolmas tarinamalli oli vallitseva. Suurimmassa osassa eli kuudessa tarinassa pitkdaikaissai-
raus siten heikensi mindkasitystd. Neljdssd tarinassa mindkésitys ei ollut sairauden myd6td heikenty-
nyt. Kielteisen mindkésityksen omaavista ithmisistd kolmella eldméinhallintaa kuvasi sisdisen hallin-
nan ja kolmella ulkoisen hallinnan késite. Kaikilla myOnteisen minédkasityksen omaavilla ihmisilla

elaméanhallintaa kuvasi sisdisen hallinnan kaésite.

Téssé tulosten esittelyssd kdytin ikdihmisten eldménhallinnan kuvaamiseen edelleen késiteparia si-
sdinen ja ulkoinen hallinta. Nama késitteet kertovat siitd, ovatko eliménhallinnan avaimet ikdihmi-
selld itsellddn vai jollakin toisella. Sisdisessd hallinnassa ikdihminen tuntee voivansa vaikuttaa ela-
médnsd. Tassd yhteydessd kéytin ilmaisua eldminhallintakeinoja on vield jdljelld. Ulkoisessa hal-
linnassa vastaavaa tunnetta ei juuri ole. Tadssd yhteydessd puhun heikentyneestd eldminhallinnasta.
Kéytéan kyseisid kisitteitd, silld ne havainnollistavat hyvin empiirisestd aineistosta 16ytdmiéni kahta
eldménhallinnan tapaa. Kirjallisuudessa kisitteet hallinta ja kontrolli liittyivét ldheisesti toisiinsa
(Ks. luku 4.3.) Tulkitsen kuitenkin luontevammaksi puhua eldménhallinnan yhteydessd mieluum-

min sisdisestd ja ulkoisesta hallinnasta kuin sisdisestd ja ulkoisesta kontrollista.

Vaikka tutkimukseni teoriaosuudessa késittelin ikdihmisten mindkésitystd ja eldiménhallintaa erilli-
sissé luvuissa, rakennan tulosten esittelyn tutkimukseni pohjalta syntyneiden kolmen tarinamallin
varaan. Tdmé on tulkintani mukaan luontevaa, silld tutkimukseni osoitti selkeitd mindkésityksen ja
eldmdnhallinnan vélisid yhteyksid. Kolmessa tarinamallissa lukijalle havainnollistuu pitkéaikais-

sairaiden ikdihmisten minédkasityksen ja eldménhallinnan vélinen yhteys.
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Narratiivisen analyysitapani mukaisesti olen pyrkinyt esittiméén tarinat sellaisina, kuin ikdihmiset
ne minulle kertoivat. Tutkimustekstissd olen monien suorien lainausten avulla luonut konkreettista
pohjaa johtopdétdsteni perustaksi. Joissakin tarinoissa olen jéittinyt mainitsematta esimerkiksi ai-
empaan tyoteliddseen eldmiin liittyvid kohtia tunnistettavuuden minimoimiseksi. Tosiasia on, ettd
laadullisen tutkimuksen tulokset eivét ole itsestddnselvyyksind yleistettdvissd. Tulokset ovat ’suun-
taa antavia” ja kertovat kymmenen pitkdaikaissairaan ikdihmisen dénelld minédkasityksestd ja eld-
ménhallinnasta. Suoran yleistettdvyyden puutteista huolimatta tulokset rikastuttavat sosiaalityon

vanhustenhuollon kenttdd. Ne luovat pohjaa sairauden maailman syvemmaille ymmaértdmiselle.

7.1 Pitkaaikaissairaus heikentii minékisitysti ja eliméanhallintaa

Sairaustarina muotoutui perussévyltddan synkéksi niilld kolmella haastateltavalla, joilla mindkasitys
oli kielteinen ja eldméanhallintaa kuvasi ulkoisen hallinnan kisite (haastateltavat 6, 7, 9). Kaikki té-
hidn ryhmééin kuuluvat ikdihmiset asuivat vanhainkodissa. Pitkdaikaissairauksia heilld oli yleensa 2-
4. Etenevit pitkdaikaissairaudet heikensivit selkeisti arjen itsendistd toimintakykyé. Ne vaikeuttivat
ensisijassa yleistd liitkkumista. Kulkemisen tukena ikdihmiset kdyttivdt 1&hinnd rollaattoria. Kaksi
ikdihmistd tunnusti kokevansa kipujakin ladkityksistd huolimatta. Tdssd ryhmissd oli mainintoja
myos sairauden pahenemisen peloista ja pelkoja kipujen lisddntymisestd. Kaksi timin ryhmén haas-
tateltavista kertoi kyseisistd peloista. Suurin osa haastateltavista koki minédk&sityksen ldhinné hei-
kentyneen pitkdaikaissairauden myotd. Kymmenestéd haastateltavasta kaikkiaan kuudella mindkési-
tys oli heikentynyt (Haastateltavat 1, 3, 6, 7, 8, 9). Heisti puolella my6s eldménhallintaa kuvasi ul-

koisen hallinnan késite.

”Mind oon semmonen roskalaatikkoon heitettdvd romu niin kun auto vietds romuttamoon.
Se on hyvin yksinkertanen vastaus. Se késitys on ollu ssmmonen téélld yleensd kun oon sai-
rastanu. Se on muuttunu negatiivisemmaks. Kivut vaivaa y0lla ja péivalldkin yhté lailla. En
mind pelkdd muuta kun kipuja ja tuskia. Ne aina vaan tuntuu pahenevan. Ei ole juttukaverei-
ta niin td4 on niin yksindistd. Enhin maa aikasemmin kattellu itteeni, mulla oli tarpeeks tou-
hua kaiken ndkostd. Ei mulla ollu erityistd itsetutkiskelua minké&énlaista. En maa kattonu it-
teeni ollenkaan. M#a aattelin aina vaan toisia, ettd niilld ois hyvin asiat. Toisaalta musta
tuntuu vaan, ettd mai en oo henkisesti sillei vanhentunu, ettd mia tunnen itteni nuoremmaks
henkisesti mitd méé olen.” (Haastateltava 9.)

”Aika raihnaisena néen itseni, semmosena huonokuntosena, raihnaisempana mitid oonkaan.
Ei ole pitkddn aikaan muuttunu késitys itsestd miksikéén, se on pysyny samanlaisena. Ei sitd
nuorempana ajatellu télla lailla kun nyt, kylld se muuttuu idn myo6td negatiiviseen suuntaan.
Oli kylla tottakai késitys ennen positiivisempi. Sairaus on siihen vaikuttanu. Kun tietdi, ettd
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on semmonen sairaus joka ei parane, eihdn se voi myonteista olla. En muuta pelkéé, kun néi-
td sairauksia ja niiden pahenemista. Niin ei ne ainakaan paranemaan pdin ole tdlla idlld. Aina
ne pahenee ja lisdé tulee. Jos méa olisin semmosessa kunnossa kylld maa liikkusin ulkona,
mutta nythén ei pysty ldhteen yhtdin. En maa titd ikddkiin syytd. Kylldhén, jos olis terveyt-
td niin mikds siind. No en méé tiedd oikein minkélaisia tuntemuksia sairaus herdttdsd. Aamu-
sin mda aina vaan ihmettelen, ettd vield maa herdsin uuteen paivddn.” (Haastateltava 6.)

Edelld olevat tekstikatkelmat ovat esimerkkeja tilanteista, joissa sairaus selkedsti muutti mindkési-
tystd kielteisemmaksi. Sairauden myd6td omaa mindé kuvattiin tissd ryhméssa termeilld roskalaatik-
kotavara, raihnainen ja huonokuntoinen. Néissd tarinoissa itsed kuvattiin myds turvattomaksi ja
avuttomaksi. Erds haastateltavista vahvisti sairauden aiheuttamaa kielteistd suhtautumista itseen to-
teamalla lauseen alussa painokkaasti tottakai” minédkésitykseni on nyt tillainen. Sairaus oli keskei-
nen osa ikdihmisen olemusta. Toisenlaiselle mindkésitykselle ei siten aina ndhty edes vaihtoehtoja.
Ihmiset olivat muodostaneet realistisen késityksen siitd, millaisia elimdnmuutoksia sairaus toi tul-
lessaan. He myonsivit, ettd tulevaisuuskin oli arvioitava uudelleen. Oli varauduttava siihen, ettéd
toimintakyky heikkenee vield entisestdén. Erds haastateltavista mainitsi, ettei hénelld ollut ennen
sairastumista edes aikaa pohtia omaa itsed. Kaikki aika kului tyonteossa ja toisten auttamisessa.
Tyo6nteko oman perheen eteen tdytti valtaosan arjesta. Vasta sairauden myd6td tuli véistimaittd aikaa
pyséhtyé ja aikaa ajatella. Aiemman tyételidén eldimédn ja nykyisen sairauden vilille oli syntynyt
litan voimakas ero. Oli jouduttu luopumaan monista totutuista tavoista, tutusta ymparistosta ja toi-
minnallisuudesta. Sairaus oli koskettanut ikdihmisille merkityksellisid asioita. Esimerkiksi liikunta-
kyvyn heikkeneminen oli vaikeaa aiemmin aktiivisille ikdihmisille. Mindkésitys ja eldménhallinta
ndyttivét ainakin joillakin olevan riippuvaisia toimeliaasta eldmésti. Pitkdkestoiseen sairauteen oli
vasytty ja ikddn kuin luovutettu tilanteessa, jossa mitdén ihmeempéaa ei ollut tehtdvissi. Esimerkiksi
tilanteissa, joissa lddkitys ei endd juuri auttanut vaivoihin. Tarinaryhméssd puheenaihetta yritettiin
helposti siirtdd pois kielteisestd minékésityksestd ja ulkoisesta eldménhallinnasta. Samoin kaksi

ikdihmistd toivoi haastattelujen lopettamista kesken kysymysten esittimisen.

Tassd ryhmassd yksi vanhainkodissa asuva ikdithminen mainitsi itsessddn myonteisidkin asioita sai-
raudesta huolimatta, vaikka kokikin sairauksien jéttdneen jélkid mindkésitykseen (haastateltava 7).
Itseen liittyvdt myoOnteiset arviot eivét kaikki olleet omakohtaisesti koettuja. Esimerkissd haastatel-
tava itse koki tulevansa toimeen muiden kanssa. Toisaalta hian kertoi muiden nikevén hénet iloise-
na, mutta itse ei aina omaa iloisuuttaan huomannut. Tarinassa oli hieman samankaltaisia piirteitd
kuin haastateltavan 6. tarinassa. Hénkin totesi olevansa raihnaisempi, mitd todennikdisesti todelli-
suudessa onkaan. Yhdistin haastateltava 7. tarinan tdhdn ryhméén, silld omat kokemukset pitkdai-

kaissairauden merkityksestd mindkésitykselle olivat voittopuolisesti kielteisia.
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“Kylla ne on sairaudet vaikuttaneet sithen millaisena itsensd nékee. Tulee alemmuuskomp-
lekseja, kun aina on sairautta. Kylld mai niin kipee oon ollu, aina on sirky. Ei ndd sairaudet
tdstd koskaan parane. No vihén synkein silmin miné katson maailmaa. Kylla se tuppaa oleen
usein mieli allapéin, kun mii kaipaan seuraa. Tuntee ittenséd ihan avuttomaks. Turvattomaks
mind tunnen oloni, jos mii suoraan sanon. Mii en ole oikein viihtyny tdssd. Téd on menny
semmoseks niin kun olis luostarissa taikka jossain vankilassa. M4 uskon Taivaan Isdén ja
oon rukoillu, ettd hin hakis mut pois. Mé&i olen nykyédén sanonu, ettd vaikka on sairauksia
niin mini tulen toimeen ihmisten kanssa. En méaa tid kyll4 monet sanoo, ettd mii oon ilonen
ja tommonen. Toikin yks ystdvd sano mulle, ettd kun mii aina hymyilen. Voin mii hymyil-
lakin toiset sen huomaa.” (Haastateltava 7.)

Esimerkkitekstissd ikdihminen kertoi pitkdaikaissairauden johtaneen turvattomuuteen, alemmuus-
komplekseihin ja avuttomuuteen. Tarinassa kuolemantoiveetkin olivat esilld. Haastateltava tunnusti
sairauksien vaikuttaneen nykyiseen mindkésitykseen. Sairauksien myo6téd itsendinen eldmi omassa
kodissa oli kdynyt liian vaikeaksi, jolloin oli vilttimatontd muuttaa vanhainkotiin. Siirtyminen van-
hainkotiin oli kyseiselle haastateltavalle hyvin vaikea eldminvaihe. Lisdksi yksindisyys nousi tissé
esimerkissd esiin heikentynyttd mindkasitystd selittdvina tekijand. Yksindisyytta selitettiin osaltaan
my0s vanhainkodissa asumisella. Tdma tuli ilmi haastateltavan luonnehtiessa vanhainkotia vanki-
laksi tai luostariksi paikaksi, jossa kukaan ei tule kiyméaéan. Kaikkiaan kaksi tdhdn ryhméiin kuulu-
neista haastateltavista koki eldmin vanhainkodissa epdmieluisana. Niilld haastateltavilla mindkési-
tys on ensisijassa kielteinen. Néissd tarinoissa epamieluisuutta aiheuttavat muun muassa vanhain-

kodissa koetut turvattomuus, yksindisyys ja mindkasityksen kielteisyys.

Tdhin ryhméain kuuluvat haastateltavat totesivat eldménsi hallinnan olevan tdysin Jumalan kiddessa.
Omia vaikuttamisen mahdollisuuksia ei juuri endé tunnettu/ ei ollut haluakaan endé eldménhallin-
taan. Haastateltavat kuvasivat tarinoissaan véhiistd eldménhallintaansa melko lyhytsanaisesti to-
teamalla esimerkiksi ’ei mulla ole mitddn mahdollisuutta vaikuttaa” tai “’kaikki vaikuttamiset on jo
vaikutettu.” Sen sijaan sisdistd hallinnantunnetta omaavat ikdihmiset kuvasivat eliménhallintaansa
paljon moni-ilmeisemmin. Téhén ryhmaéén liitin tarinan, joissa ikdihminen koki arjen eldménhallin-
nan olevan tdysin Jumalan tahdon alaisuudessa. Omien ponnistelujen tai eldménhallinnan yritysten
el ndhty sindllddn tuottavan mitddn voimaa eldmédan. Tdma kédvi hyvin ilmi haastateltavan todetessa,
ettd “tiytyy tyytyy mitd ylhddltd annetaan” ja tdlld 14114 ei muuta kun odottaa poisldhtdo vaan.” Si-
sdistd hallinnantunnetta kuvanneet ikdihmisetkin saivat uskosta voimaa eldméainsé. Sen sijaan heilld
oli uskonnollisuuden liséksi kidytossddn monia muitakin elaménhallintakeinoja. Kyse ei ollut heit-

tdytymisestd kohtalon vietdviksi. Uskonnon liséksi pédéttdvéisesti muutettiin omaa asennetta sairau-
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teen tai turvauduttiin lasten ja lastenlasten apuun. Seuraavista tekstikatkelmista heijastuu hyvin

haastateltavien voimattomuuden tunne omaa elamai kohtaan.

Ei, ei oo mitddn mahdollisuuksia vaikuttaa ja vaikka oliskin niin en méé viliti endé vaikut-
taa mitddn. Multa on menny kaikki halu. Mdd oon ndhny ihan tarpeeks maailmaa. Rupee
tuntuun, ettd mda oon ndhny véhin litkaakin. Tehty miké tehty tdhdan maahan.” (Haastatelta-
va9.)

”No ei mulla mitddn mahdollisuuksia ole vaikuttaa. Vaikuttamiset on vaikutettu. Kylld se on
talla iélla, ettd ei muuta kun odottaa sitd poisldhtdd vaan. On se monta kertaa pdivéssi aja-
tuksissa. Yolldkin kun valvoo niin ajattelee aina kaikkia noita asioita. T4 nyt vaan on tam-
mostd ja tdytyy tyytyy mitd ylhdiltd annetaan. No en mind tiedd joka ilta mié rukoilen aina
nukkuun kdydessé ja rukoilen ruokarukouksenkin. Korkeimman taholta ne kaikki jérjestyy.
Herra on auttanu minua.” (Haastateltava 6.)

Kahden tdhdn ryhmiin kuuluvan ikdihmisen tarinoissa myds kuolemantoiveet olivat ldsnd. Kol-
maskin ikdihminen kertoi ajattelevansa usein kuolemaa, mutta kyse ei kuitenkaan ollut varsinaisista
kuolemantoiveista. Toisinaan oma mind koettiin sairauden myd6td niin heikentyneend, ettd kuole-
mantoive oli hyvinkin selked, “mdi uskon Taivaan Isdin ja oon rukoillu, ettd hdn hakis mut pois.”
Toisinaan toive omasta kuolemasta oli verhoiltu esimerkiksi toteamukseen, ”mééd oon ndhny ihan

tarpeeks maailmaa.”

Erés haastateltavista osasi kertoa, miten omaan eldméén voisi saada enemmaén hallinnan ja voiman
tunnetta. Tarinassa oli siten aktiivisuuden elementtejd. Seuraavassa tarinassa haastateltava toivoi
enemman sosiaalisia kontakteja eldméédnsd. Hén toivoi, ettd joku avaisi oven ja tulisi kdymain. Sai-
rauden myoOtd sosiaalisten kontaktien koettiin vihentyneen. Sosiaalisten kontaktien puute selitti ul-
koista eldménhallintaa sekd turvattomuuden ja avuttomuuden tunteita. Téssd ryhméssé erds haasta-
teltavista kertoi, ettd hénelld olisi halua keskustella muiden ikddntyneiden kanssa. Ongelmaksi hén
koki kuitenkin toisten vanhainkodissa asuvien ikdihmisten dementian, joka vaikeuttaa merkittdvéasti
kommunikointimahdollisuuksia. Vaikka fyysinen sairaus olikin vaikea, ihminen saattoi tuntea itsen-

sd henkisesti nuoremmaksi. Hén saattoi kaivata muiden keskustelevien ikdéntyneiden seuraa.

”No en mii osaa sanoo, mistd ne voimavarat tulee tdhdn paivddn. Mada kaipaan kauheesti
yhteyttd, ettd joku vieras tulis kdyméén. Ei se paljon olis, jos tosta ovesta tulis kurkkaan
taikka jonkun sanan sanoon. Vaikka hoitajillakin on kylld paljon noita huonoja ithmisiéd hoi-
dettavana. Ei mulla paljokaan ole mahdollisuuksia vaikuttaa eldméssd.” (Haastateltava 7.)
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7.2 Pitkaaikaissairaus heikentii minékésitystd mutta ei eliiménhallintaa

Sairaustarina muotoutui osaltaan synkéksi ja osaltaan valoisaksi niilld kolmella ikdihmiselld, joilla
pitkdaikaissairaus heikensi mindkésitystd mutta ei eldménhallintaa (haastateltavat 1, 3, 8). Tahén
ryhméén kuuluvista haastateltavista kaksi asui vanhainkodissa ja yksi kotiavun turvin omassa ko-
dissaan. Pitkdaikaissairauksia heilld oli keskimddrin 2-3. Pitkdaikaissairaudet vaikeuttivat tdssd
ryhméssd etenkin itsendisid siirtymisid/ litkkkumista. Kulkemisen tukena ikdihmiset kdyttivét pyora-
tuolia, kdvelykeppid ja rollaattoria. Ainoastaan yksi timédn ryhmén haastateltavista totesi kokevansa
kipuja jonkin verran. Kielteistd mindkasitystd ei aina ollut helppo kuvata. Tdssdkin ryhméssa erds
haastateltavasti halusi vaihtaa puheenaihetta kysellessdni, millaisena hin itsensd ndkee. Varsinaista
halua haastattelun lopettamiseen ei kuitenkaan ilmennyt. Samoin kielteistd mindkésitystd vahvistet-

tiin toteamalla, “tietysti” tai "tottakai”” mindkésitykseni on nyt téllainen.

”No tietysti huonona néen itseni, ihan omasta mielesténi tdysin kelvottomana. Monta kertaa
aattelee, ettd kun jo piisis poies timmonen ihminen. Kylld ehdottomasti sairaus on vaikut-
tanu siithen miten itsensd ndkee. Kun aina sitten vaan huononee ja huononee niin ei se tunnu
mukavalta. Kylld mé4 en lainkaan osaa olla kiitollinen silld tavalla, mitd ennen oli kun paisi
omin avuin meneméadn. En méé oikein osaa sanoo sitd hyviksymisti silld tavalla. Kun ei mi-
tddn pysty niin mai aattelen, ettd se on semmosta turhauttavaa. Vaikka joku on saattanu sa-
noo, ettd ettehén te vield niin huonokuntonen ole. Mii oon ollu semmonen kauheen kunni-
anhimonen. Ty6td en ole lainkaan paheksunu. Se oli semmonen osa eldmai, ettd oli liikku-
vainen. Kun méé t6itd tein mii pistin aina kaikki voimani liikkeelle. En nyt endé oo sisu-
kas.” (Haastateltava 1.)

”Kovin huonona ja vdsyneend néen itseni. Se on ollu semmosta siitd 1dhtien, kun mulla alko
se sairaalakierros. Oon vésyny ja alakulonen. Turvattomaks néen itseni. On tdéd joutenolo
vaan, kun mii oon tottunu tekeen toitd ja nyt en pysty. Mdd oon ollu semmonen kova te-
keen. Omassa kodissakin ne sanovat, ettd sdd oot aina ritti kourassa. Mind melkein siivosin
aina. Koti piti olla pdlyton. Vaikka kylldhén ne sanoo, ettd sdi oot jo tyds tehny ei sun tart-
tekkaan tehdé. Tottakai se kisitys itsestd on muuttunu. Kyllihdn se on muuttunu aina. Sai-
raudet vaikuttavat késitykseen itsestd. En méé sitd vanhuuttakaan niin aattele, mutta toi sai-
raus on kylld semmonen. No ennen sairauksia méié ndin itteni semmosena ilosena ja pirteend
ihmisend ja tekevdnd. En mind muuta itteeni ndhny. Kun kisitystd on joutunu muuttaan se
heréttdd vaan semmosta tunnetta, ettd jaa timmostako tdd vanhuus on. Vanhuus ei tuu yksis-
tddn vaan se tulee kaikkine sairauksineen. Vanhuus ja sairaus niin nehédn kuuluu yhteen. Yh-
delld on yhti, toisella on toista ja useammilla useampaa. Ei se oo yksistddn se yks sairaus.”
(Haastateltava 8.)

Sairauden myo6td mindéd kuvattiin tdssd ryhmaéssa termeilld kelvoton, huono, vésynyt ja alakuloinen.
Naéissd tarinoissa itsed kuvattiin my0s sairaana vanhuksena, vaikka samalla saatettiinkin tuntea ka-
pinaa tillaisia ajatuksia kohtaan. Tassékin ryhmassé tuli esiin se, ettd muut saattoivat ndhdd ihmisen

parempikuntoisena kuin mitd ihminen itse koki. Tarinaryhméssd ilmeni, ettd ikd&ntyminen sinal-
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1adn ei heikennd mindkasitystd, vaan ikdéntymiseen liittyvit sairaudet. Erds haastateltavista kuvasi-
kin ikddntymistd ja sairauksia parivaljakkona, jotka liittyvét kiinteésti toisiinsa. Kuoleman toiveita
ilmeni yhden tdhén ryhméén kuuluvan ikdihmisen tarinassa. Samoin erds haastateltavista kertoi tun-
tevansa vilill4, ettd haluaa vain torkkua, ei halua ajatella paljon mitdan. Pelkoja oman terveystilan-
teen huonontumisesta myds ilmeni. Minékasityksen kielteisyys ei aina ollut yhteydessé siihen, etté
thminen tarvitsi paljon toisten apua ja asui vanhainkodissa. Erds kotonaan kotiavun turvin asuva

ikdihminen kuvasi kielteistd minikédsitystidin seuraavasti:

”Sairaana vanhuksena néen itseni. Kyll4 sitd mielessddn kapinoi sitd vastaan, mutta ei sille
mitdén voi. On tietysti késitys itsestd muuttunu, kun ei pysty. Midi olisin ollu kans mielelléni
semmonen, joka olisi auttanut toisia mielummin kun olla itse autettavana. Se on nyt pakosta
kddntynyt ndin pdin. Maa pérjadn toistaseks ldhes omillani, kun luonne on semmonen, ettd
niin pitkdin kun pystyt teet itse kaiken minka suinkin voit. No méé en nyt kovin pessimisti-
nen luonne oo ollu koskaan mutta realisti pikemminkin. Enkd mii oikeastaan suoranaista
masennusta ole tuntenut. Kylld se ikdvdd on, mutta yritdn olla ajattelematta sitd. Keskityn
kaikkeen muuhun tekemiseen. Mulla on tietysti tdn taudin kanssa elettdava silld lailla kun taa
tauti antaa my6ten. Se on ennustamatonta. Ne jokka joutuu tonne sairaalan sankyyn hoidet-
tavaks niin heilla se vallan huonoo on.” (Haastateltava 3.)

Esimerkissd haastateltava ei kuvaa luonnettaan pessimistiseksi, mutta tunnustaa sairauksien vaikut-
taneen kielteiseen minédkésitykseen. Varsinaista masennusta haastateltava ei koe tuntevansa. Tdssa
tarinassa mindkasitys oli ensisijaisesti kielteinen huolimatta siitd, ettd haastateltava oli arjen toimis-
saan vield melko omatoiminen. Kotiapuja tarvittiin vain kerran viikossa. Tosin haastateltava koki
tarvitsevansa kotiapua nykyistd enemméin. Haastateltava luonnehti ajatusmaailmaansa todeten, etté
’niin pitkddn kun pystyt niin teet itse kaiken minka suinkin voit.” Mindkésityksen kielteisyyttd seli-
tettiin silld, ettd sairaudet ovat johtaneen auttajan roolista autettavan rooliin. Tdmi muutos ei ole
ollut helppo. Tosin haastateltava totesi, ettd tiysin toisten hoidettavina olevilla tilanne on vield huo-
nompi. Sosiaalinen vertailu siten hieman lievensi kielteistd minékasitystd. Haastateltava toivoi voi-
vansa eldd omassa kodissa niin pitkdan kuin mahdollista. Kotona oleminen koettiin turvallisempana.
Téassékin ryhmésséd erds haastateltavista koki eldmidn vanhainkodissa epdmieluisana. Hén kaipasi

omaan kotiin tuttujen tavaroiden pariin.

Kymmenestd haastateltavasta seitsemdd kuvasi sisdinen hallinnantunne (haastateltavat 1, 2, 3, 4, 5,
8, 10). Minidkésityksen kielteisyys ei johtanut suoraviivaisesti sithen, ettd ihmisen eldméanhallinta
heikkenisi. Tosin tdssdkin tarinaryhméssa toisilla eldméanhallintakeinoja oli kdytdssd enemmén kuin
toisilla. Aina eldménhallintakeinot eivit tulleet esiin vilittdminé vastauksina, mutta haastattelun ku-

luessa niiden olemassaolon saattoi huomata. Ne tulivat esiin ikdén kuin puheen rivien vélistd. Erds
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haastateltavista esimerkiksi totesi ensin, ettei voimavaroja aina ole tarpeeksi. Keskustelun edetessa
hin kuitenkin kertoi, ettd aina voimia lopulta jostain ilmaantuu. Otin tdhdn ryhmiin mukaan myos
haastateltavan, jolle oman huoneen hoitaminen oli osa toimintakykyé ja osa eldménhallintaa. Eli-
ménhallintaa saattoi hyvinkin tukea esimerkiksi uskoneldma ja lapset seké lastenlapset silloin, kun
mitddn muutakaan ei sairaustilanteessa voinut tehdi. Kyse oli sisdisestd elaménhallinnasta siité, ettd

thminen koki ohjaavansa ndiden tukimuotojen avulla elamainsa.

’Ilkeyttdd ja suututtaa, kun ei pysty. Hyvé kun pystyn itteni pukemaan ja peseméién, tin pe-
tin petaan. Ne kuuluu minun toimintakykyyni.”(Haastateltava 8.)

Tasséd esimerkkitekstissd vanhainkodissa asuva ikdihminen koki, ettei hdnelld ole endi juuri vaiku-
tusmahdollisuuksia eldmédssddn. Vaikutusmahdollisuuksista kysyttdessd vastauksena oli aluksi “ei
jaksa mitddn vaikuttaa, ei tehdd paljoa mitdédn.” Silti ikdithminen koki pienet arjen askareet itselleen
hyviéksi, vaikka vanhainkodin puolesta henkilokuntakin voisi auttaa niistd suoriutumaan. Vaikka
sairauden myd6td eldmédnhallintaa oli menetetty, sitd oli kaikesta huolimatta myos vield jéljelld. Th-

miselld oli halua hallita sisdisesti omaa eldmaa.

”Tai voihan olla vield, ettd ei ole niin turhauttavaa, kun rukoilen aina lastenikin puolesta.
Tuntuu ihan oudolta aatella, jos ei olis sitd uskoneldmai. Se olis ihan saa sanoo kauheeta. Se
on pdivén selvdd kun ei kerran pysty niin, se on vaan otettava se asenne ja tyyryttdva sii-
hen.” (Haastateltava 1.)

”Kaésitydihminen méa oon ollu lapsesta saakka ja ahkera lukija. Ne pitdd pystyssa vield edel-
leen. Kun voimat vihenee ja liikkkuminen niin siind jad paljon eldmadstd pois. Sitten tdytyy
keksid jotain muuta. Se iltarukous on vieldkin. On se semmonen voima eldmdin. Lapset
mulle on térkeitd ja lastenlapset.” (Haastateltava 3.)

Tdssd ryhmaissd ikdihmisilld oli enemmén sosiaalisten verkostojen tukea eliméssdén. Samoin toi-
mintakyky mahdollisti vield aiempaa harrastustoimintaa. Ndma tekijit vahvistivat osaltaan sisdistd

eldmédnhallintaa, vaikka mindkésitys olikin muuttunut kielteiseksi.

7.3 Pitkaaikaissairaus ei heikenni minékasitysti eiké elimiinhallintaa
Sairaustarina muotoutui perussdvyltiin myodnteiseksi niilld neljdlld haastateltavalla, joilla pitkéai-

kaissairaus ei heikentdnyt mindkasitystd eikd eldménhallintaa (haastateltavat 2, 4, 5, 10). Tdhén

ryhméén kuuluvista ikdihmisistd kaksi asui Kotorinteelld, yksi omassa kodissaan kotiavun turvin ja
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yksi vanhainkodissa. Kokonaisuutena tihdn ryhmiin kuuluvat ikdihmiset olivat arjen toimissaan
vield melko itsendisid. Ainoastaan yksi ikdihminen (haastateltava 10) asui jo vanhainkodissa. Tdssa
ryhmiéssd ikdihmiset tarvitsivat apua arjen toimiin keskimdirin kerran viikossa tai jopa sitd har-
vemmin. Joillakin my&s omaiset auttelivat arjen toimissa. Tarvitut avut liittyivét 1dhinnd siivouk-
seen, ruoan laittoon ja pyykkihuoltoon. Péivittdiset perustoiminnot kuten itsendinen pukeutuminen
ja hygienian hoito sujuivat vield verraten hyvin. Kulkemisen tukena ikdihmiset kéyttivdt pyora-
tuolia, kdvelykeppid ja kdvelysauvoja. Erds haastateltavista kulki pienid matkoja ilman mitién kéve-
lytukea. Kipuja koettiin jonkin verran. Tosin pddasiassa niitd voitiin lievittdd asianmukaisen laaki-

tyksen avulla. Pitkdaikaissairauksia tdssd ryhméssa oli tavallisesti kaksi.

”Hyvin eliménhalusena vield semmosena mii nékisin itteni. En mitenkddn kielteisend. Ei
kai siind paljon mitddn muutoksia oo ollu. M4 oon ollu omasta mielesténi hyvin eldmin-
myonteinen. En méd kovin paljon oo sotinu titi elamié vastaan. En mii tunne itteeni vie-
lakddn vanhukseksi. Ehkéd se vanhuus alkaa vasta siind idssd, kun rupee oleen toimintakyky
jo niin huono ettd ei voi hoitaa asioitaan. Md4 oon ollu lapsesta 1dhtien semmonen, ettd maa
en oo peldnny mitddn. Ei sillai, ettd pelkdisin nyt turvallisuuteni puolesta taikka semmosesta
mistddn muustakaan. Ainoo on mitd pelkddn, ettd en tulisi niin huonoksi, ettd joutuisin tonne
laitoshoitoon. Se on semmonen mika pelottaa. Kun méié oon aina tottunu luottaan omiin ki-
siini niin tuntuu jotenkin pahalta, ettd mua vallan joku auttas. Kun oli toimintatarmonen sité
oli olevinansa niin, ettd eihén tdssd ny tapahdu mitdén. Téssd sitd ny vaan mennédédn porsku-
tellaan eteenpdin. Tdssd keinutuolissa istuessa on aikaa miettid. Mdd oon ollu kauhee esi-
merkiks kdyméén lenkilld ja kulkeen tuo pitkin. Toi kulku tekee sen, ettéd ei viitti ldhtee kun
aina tekee kipeetd kun kdvelee. Jos olisi aivan toisten autettava, ainakin mun kohralla tulis
semmonen tunne, ettd siind olis vihén niin kun tielld.” (Haastateltava 4.)

Sairaudesta huolimatta itsed kuvattiin ndissd tarinoissa muun muassa tyytyvéiseksi ikdihmiseksi,
selviytyjédksi, eliménhaluiseksi ja eldmdnmydnteiseksi. Toisinaan myonteistd mindkésitystd kuvat-
tiin jonkin kielteisen maireen poissaololla, kuten ”en tunne oloani turvattomaks.” Samoin mydn-
teistd mindkasitystd luonnehtivat lausumat tuun toimeen ihmisten kanssa”, ”olen humoristinen” ja
“olen sopeutuja.” Samakin kertoja saattoi liittdd itseensd useampia positiivisia luonnehdintoja. Sai-
raus oli eldmén ja mindn osa, jolloin osa eldméstd oli sairauden vallitsemaa ja osa sairaudesta va-
paata. Namai ikdihmiset eivit olleet antaneet periksi sairaudelleen. Mydnteistd mindkésitystd kuva-
tessaan ikdihmiset eivét pitdneet puheessaan juurikaan isompia taukoja. Samoin haastatteluissa ei

ilmennyt merkkeja haastateltavien halusta vaihtaa puheenaihetta. Kotonaan kotiavun turvin asuva

ikdihminen luonnehti mydnteistd mindkésitystiddn seuraavasti:

”Oikeastaan mdi oon niin kun hyvin tyytyviinen ikdihminen. Kaikki mahtuu siihen. Etuoi-
keutettu siind mielessé kun télld paikalla eldé ja asuu. Vaikka mulla on ndin monta sairautta,
mulla on hyvi koti, pieni mutta toimiva. Se vdhd apu minkd miné ulkopuolisilta tarvitten
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mind saan sen. En méa tiedd, mia en oo vissiin vieldkdan aikuistunu. Mulla on henkil6koh-
tasesti kaikki hyvin. Olen tyytyvéinen ikdihminen. Mai oon saanu tehdé kaikkee mitd mia
oon halunnu. Tavallaan nden itseni selviytyjani.” (Haastateltava 2.)

Esimerkkihaastateltavalla oli useita sairauksia, mutta mindkasitys oli hyvin myonteinen. Omaa elé-
méntilannetta luonnehdittiin jopa etuoikeutetuksi. Myonteistd mindkésitystd tukivat oma hyva koti
ja tunne siitd, ettd apua saa aina tarvittaessa. Liséksi todettiin, ettd eldmédssid on ollut mahdollista
tehdd kaikkea mitd on halunnut. Menneeseen liittyvit mielikuvat pitivét ylla sisdistd jatkuvuuden
tunnetta. Haastateltava ei ndhnyt itsedén vanhuksena vaan tyytyvédisend ikdihmisend. Seuraavankaan
tekstikatkelman haastateltava ei ndhnyt itseddn vanhuksena, vaan samalla tavoin ikdihmiseni ja sel-
viytyjdnd. Samanlaiset kokemukset olivat hyvin yleisid tdssd tarinaryhmidssd. Samoin tarinoissa
mainittiin kokemuksia siitd, ettd oma miné ei ollut edes kunnolla aikuistunut. Nama kokemukset
tulivat ilmi lausumissa “médd en oo vissiin vieldkdin aikuistunu” ja "mulla on mieli kun rippikoulu-
plikalla.” Henkinen miné koettiin siten fyysistd mindd nuoremmaksi. He pyrkivit sitkeédsti vastus-
tamaan mindkésityksen muuttumista kielteiseksi. Myonteisid itsearvioita tuki myds se, ettd haasta-
teltavat ymmarsivit terveytensd olevan vield hyvd moniin muihin ikédntyneisiin verrattuna. Sosiaa-

linen vertailu oli siten tarkeaa.

Joissakin tarinoissa haastateltavat kutsuisivat itsedén vanhuksiksi vasta silloin, kun he joutuisivat
olemaan tdysin toisten autettavina tai kun he eivit voisi endé hoitaa omia asioitaan. Erds haastatel-
tavista toivoikin, ettd elamé pdittyisi ennen terveydentilan heikentymistd niin huonoksi. Pelkoja
oman terveydentilan huononemisesta myds mainittiin. Esimerkiksi erds haastateltavista totesi, ettd
muiden autettavana ollessa hinelle tulisi kylld tunne toisten tielld olemisesta. Terveydentilan huo-
noneminen saattaisi siten vaarantaa aiempaa myonteistd minédkisitystd. Haastateltavat ymmarsivét,
ettd sairauden takia tulevaisuutta on tarkasteltava uudelleen. Nykyisen toimintakyvyn sdilymisti
tulevaisuudessa ei voi pitdd endd itsestddnselvind. Kielteinen minékisitys ei kuitenkaan ollut haas-
tatteluhetkelld ajankohtainen, silld itsed kuvattiin tyytyvéiseksi. Samoin toiveita omasta kuolemasta
ei tdssd ryhmadssd ilmennyt. Jotkut haastateltavista tosin kertoivat, ettd kuolema mietityttdd, mutta

el varsinaisesti pelota.

’Silld lailla voisin kehua, ettd mdd oon mydnteinen. Mdi en ota sitd niin hirveen raskaasti.
Sen on todennut, ettd ndin on kidyny. Se on sitten katottava, ettd kuinka kauan pystyy téssd
oleen. Kylld mdd mieluummin néen itteni positiivisena, vaikka se olis kuinka itserakasta. No
en mid tiedd, onko ne sairaudet siind sitten mitenkdén mindkasitystd muuttanu. En maa tie-
dé, onko se mun persoonaa mitenkdin muuttanu. Mai olen niin kun oma itteni ja niin kun
haluan. Méa tuun toimeen ihmisten kanssa ja saan kontaktia jos haluan. Ja kylld sanosin, ettd

60



olen aika lailla humoristinenkin. En mia itteeni mitenkdén semmoseks lohduttomaks tunne.
En méa tunne itteeni mitenkén sillai turvattomaks. No ehké olen selviytyjd. Mii en ole an-
tanu periks. Nadn itteni semmosena sopeutujana. Téssdkin yritidn vaan tulla itte toimeen. Ys-
tdviand mad varmasti olen uskollinen. Méé en oikein tunne itteeni vanhukseksikaan kun maa
pruukaan sanoo, ettd kun mulla on mieli kun rippikouluplikalla, mutta kun kroppa ei anna
mydoten liikkua. Ehkd méa olen sitten ikdihminen, mutta en méé oikein niin kun vanhus vield
ole.”(Haastateltava 5.)

”Mai oon ollu kylld semmonen aika ilonen tdéll4. Olen kyll4 ihan tyytyvédinen. M4 oon ai-
na sanonukkin, ettd mulla on valosa luonne. Semmosena nden itseni, ettd mielialakin on aika
hyva. Ei se ole milldédn tavalla murheellinen. Hyvin sopeudun. En mini ainakaan turvatto-
muutta tunne. Se tuntuu hyvéltd kun aattelee, ettd mind olen eldméssdni maksanut verot ja
tehny raskasta ty6td kaikin puolin. Nyt mind sitten niin kun siittd nautin. Nautin siité ja oles-
kelen. Ei téstd voi ketddn syyttdd. Se on minun osani. On tdélld huonompiakin, kun aattelee
jokka ei selviydy yhtdan. Kylld maa sittekkin oon vield parempi.” (Haastateltava 10.)

Suurimmassa osassa tarinoita haastateltavilla oli pitkdaikaissairaudesta huolimatta sisdistd hallin-
nantunnetta jdljelld (haastateltavat 1, 2, 3, 4, 5, 8, 10). Pitkdaikaissairaus ei siten johtanut viistdmét-
td ulkoiseen eldménhallintaan. Tosin tdssé yhteydessa kerron vain niistd haastateltavista, joilla myds
mindkésitys oli sdilynyt myOnteisend (haastateltavat 2, 4, 5, 10). Heiddn mindkésityksensé ja ela-
minhallintansa ei ndyttinyt olevan riippuvaista aiemmasta tyoteliddstd eldmistd. He uskoivat pys-
tyvansd mdarddmadn asioistaan ja vaikuttamaan niihin. Sisdinen hallinta oli luontevaa, joten kaikki

aika ei kulunut oman eldménhallinnan vékinéiseen tavoitteluun.

Ikdihmisilld oli kdytossddn sekd sisdisid ettd ulkoisia voimavaroja. Tédssd ryhmdssd uskoneldma,
lapset ja lastenlapset ja oikean asenteen ottaminen olivat haastateltavien keskeisid eldaménhallinta-
keinoja. Ryhmissd kaksi ikdihmistd painotti uskoneldmén merkitystd turvallisuutta tuottavana asia-
na. Uskonnollisuus rakensi toivoa nykypiivéin ja loi toivoa tulevasta kuolemanjilkeisestd elamésta.
Samoin kolmessa tdhdn ryhmddn kuuluvassa tarinassa lapset ja lastenlapset edistivit sisdistd elé-
méinhallintaa. Lasten kautta ikdihmiset saivat konkreettista apua ja henkistd voimaa eldmiinsa.
Heidéin kauttaan syntyi mielenkiintoa kohdata aina uusi seuraava péiva. Tuntui, ettd ihmiset aktiivi-
sesti turvasivat nédihin apuihin, mutta eivdt kokeneet niistd kiusallista riippuvuuttakaan. Erdskin
haastateltavista totesi, ettd ’kun nékis noi lastenlapset kasvavan isoksi ja nékis kuinka niitten elama
jérjestyy.” Lisiksi sisdistd hallintaa tuki mahdollisuus suunnitella arjen ohjelmaa oman mielen mu-
kaan. Eldménhallintakeinot olivat tdssd ryhmidssd monipuolisia ja niitd kuvattiin hyvin moni-

ilmeisesti.

’Se on luonnollista, ettd kun sille ei kerta voi mitidén. Se on vaan otettava pdivé kerrallaan
joka ainoo. En méa tid kaipaanko méé enempdd mitddn vaikuttamista. Harmi vaan, kun olin

61



niin kauhia késitoitd tekeen. M4 menin kaikki kaupat ja kiertelin tuolla tavaratalot. Maa
joudun tekeen kotona aina kovasti toitd, ei sitd joutilasaikaa paljokaan ollu mulla.” (Haasta-
teltava 10.)

Ne haastateltavat, joilla sairaudet eivit héirinneet pdivittdisid toimia kovin paljon saattoivat “unoh-
taa” ja hallita vaivansa muita paremmin. He eivét olleet sairautensa vankeja. Seuraavassa esimerkis-
sd kotiavun turvin omassa kodissaan asuva ikdihminen kuvaa monia eldméanhallintakeinojaan. Tari-
nassa tulee hyvin ilmi my0nteisen eliméinasenteen merkitys elaménhallinnalle. Selkedsti suurin osa
sisdistd hallintaa kuvaavista ikdihmisistd painotti oikean asenteen merkitystd eliménhallinnassaan.
Mikali sairauksia ajattelee litkaa eldiménhallintaa menetetdan. Haastateltavat ilmaisivat kyseisté asi-
aa toteamalla muun muassa ”’se on vaan otettava se asenne ja tyyryttdva sithen” tai ”juu parempi se
on miettid positiivisia asioita.” Tarinoissa myos todetaan, ettd vaivoihin tottuu véhitellen, kun ker-
ran véhitellen vanheneekin. Samoin oikean asenteen ottamiseen sisdltyy se, ettd pyritddn olemaan
ajattelematta sairauksia ja keskitytdin muuhun tekemiseen. Sisdisen hallinnan ei toisaalta ndhty
ilmaantuneen eldmiin automaattisesti, vaan sen eteen tiytyi tehda tyotd. Vaaditaan kérsivéllisyyttd
ja pyrkimystéd eteenpdin, jotta sairaus ei lamaannuta ihmistd. Esimerkissd haastateltava totesi, ettd
sairaudet ovat vaikuttaneet hdnen elimédnsa kaikkiaan melko vdhédn. Eldméssd ei ole tapahtunut
mitidén peruuttamatonta, mité ei olisi voinut korjata. Vastoinkdymisid on ollut mutta niiden todetaan
kuuluvan osaksi eldméi. Tarinassa korostui se, miten haastateltavalla oli taito katsoa eldmééi koko-

naisuutena ei vain sairaan ikdithmisen eldménvaiheita.

”Katon tv:stéd joka pdivd maailmaa. Se on hyvin tirkeetd. Nyt kun silmit toimii niin méa lu-
en aika paljon. Se, ettd mulla on auttavat lapset siitd mé4 oon onnellinen. On lapset, jotka pi-
tavit minusta hyvéda huolta. Lapset ja lastenlapset ne vie juuri titd pdivda. Jos niitd ei olisi
niin kuinka tyhjdd eldmaé olisi. Se on tén pdivdn voima. Luottaa voin lapsiini, luottaa voin
tadhdn hoitohenkilokuntaan. Taytyy eldd vaan péivd kerrallaan. Henkilokohtasesti mulla on
mahdollisuuksia vaikuttaa. Kylld se on koko eldméd mika kantaa. Pitdé ottaa huomioon kaik-
ki vaikka niitd vaikeuksia ja sairauksia on ollu niin, jos niille antaa ylivallan niin ei jaksa
nauttia eldmaistd. Pitd4 muistaa ndd positiiviset puolet. Siitd se kaikki rakentuu. Saa tuntee,
ettd on tyonsd tehny. Niin sillon tehtiin ajattele 21 tuntista vuorokautta, eikd koskaan ollu
uni. Nyt on vaan semmosta olemista ja suorastaan eldmaistid nauttimista. Valtavan paljon
kérsivillisyyttd ja pyrkimystd eteenpdin sitd multa on vaadittu. Tamé ikdantyminen on tuo-
nut tatd sairautta ja voimat vihenee, mutta mii hyviksyn sen kylld. Mai hyviksyn sen, kos-
ka mitd vihemman méé jaksan méad saan enemmaén apua. Tad kaikki kuuluu tdhédn ikdén.”
(Haastateltava 2.)

Lasten ja lastenlasten liséksi ystdvyyssuhteet laajemminkin tukivat arjen eldménhallintaa. Samoin

aineistossa mainittiin, etti toisten auttaminen oli arjessa tirkedd. Auttaessaan toisia saattoi huomata

olevansa vield tiarked. Toisaalta ystdvyyssuhteissa oli oleellista vastavuoroisuus eli tunne siitd etti
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saan auttaa, mutta tulen myos itse tarvittaessa autetuksi. Aineistosta ilmenee, ettd emotionaalinen ja
kdytdnnon tuki olivat molemmat tarkeitd. Emotionaalinen tuki ilmeni kannustuksena ja ldhimmai-
sestd vilittdmisend. Kdytdnnon tuki ilmeni puolestaan toisten antamana apuna arjen askareissa. Sai-
raus voi jopa lisdtd kiitollisuuden tunnetta aiempaan nidhden, kun ihminen huomaa toisten auttavan
héddan hetkilld. Tietoisuus avun saatavuudesta on tarkedd, vaikka akuuttia avun tarvetta ei aina olisi-
kaan. Kahdessa tekstikatkelmassa Kotorinteelld asuvat haastateltavat kuvaavat sosiaalisten verkos-

tojen tuomaa elimédnvoimaa seuraavasti:

”Ehké se on kun mulla on aina ollu hyvid ystévié jokka on kannustanu kaiken nékdseen jut-
tuun. Hyvét ystdvit ja noi lapset on ollu semmosena kannustimena ja vallankin noi lasten-
lapset voimavarana. Tietysti kun aina aattelee, ettd kun nékis noi lastenlapset kasvavan isok-
si ja nékis kuinka niitten eldma jérjestyy. Ne on semmosia asioita, jokka antaa voimaa. No
en tiedd onko niitd voimavaroja aina niin tarpeeksi mutta kylld niitd sitten aina tulee kuiten-
kin. Ei sitd sitten tiedd misté niitd tulee, mutta kylld niitd aina vaan tulee. Vastuksetkin tulee
sitten aina voitettua. Pistdd kadet ristiin. Aluks tuli ssmmonen tunne, etti tihdnko tdd elama
ny loppuu, mutta tdhén tottuu vihitellen. Ne on hyviksyttidva.” (Haastateltava 4.)

”Mutta on se onni kuitenkin, kun saa sitd apua. Se lohtu siind sitten on. Musta tuntuu, etta si-
td on tullu kiitollisemmaks kun huomaa, ettd apua saa kun vaan pyytdi. [hmisid on paljon
jokka vilittdd. Mulla on paljon semmosia ystivid, jokka muistaa vuosien takaakin. Se on
hirveen positiivista. Sekin auttaa paljon, kun on toi huumori. Kun ei se se asia siitd kum-
minkaan kummene, vaikka maa tdilla kuinka surisin ja murehtisin. Se on aivan turha ruveta
sitd murjottamaan.” (Haastateltava 5.)

Se, ettd haastateltavat eivit tdssd ryhmaéssé olleet sairautensa tdydellisid vankeja ilmeni myds siind,
ettd heilld oli mahdollisuuksia vield harrastaa itselle tarkeitd asioita. Harrastuksista voi olla apua
esimerkiksi yksindiseen mieleen. Esimerkkitekstissd Kotorinteelld asuva haastateltava kuvaa elé-

madnsa ja harrastuksiaan seuraavasti:

“Pdinvastoin mdd nautin téstd hiljaisuudesta: méda saan tehrd mitd méa tykkdén, mai saan
mennd minne méi tykkdin, jos mdd padsen meneen, syon sillon kun on nilkd, meen nuk-
kuun sillon kun on uni. Se on tietysti paljon, kun mai harrastan lukemista, kisitoitd. Sillon
kun mulle tulee jotain yksindisyyden mieltd tai sillai mdd otan kirjan ja rupeen lukeen.”
(Haastateltava 4.)

Esimerkissd ikdihminen kéytti tietoisesti lukemista eldménhallintakeinona yksindisyyttd vastaan.
Kyse ei ollut ainoastaan sattumanvaraisesta toiminnasta. Ensimmaéisessi tarinamallissa (luku 7.1)
pitkdaikaissairaus heikensi mindkasitystd ja elimdnhallintaa. Kyseisessd ryhméssi ilmeni, ettd sai-
rauden myoté tuli véistdmittd enemmain aikaa miettid omaa eldmédinsd. Oman eldmén pohdiskelu

johti tuolloin kielteiseen mindkésitykseen ja heikkoon eldménhallintaan. Samoin ne, joilla pitkdai-
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kaissairaus ei heikentidnyt mindkésitystd eikd eldménhallintaa totesivat, ettd sairauden myota tulee
aikaa ajatella. Ajattelun ei kuitenkaan tarvitse johtaa véistamattd kielteiseen mindkisitykseen ja ul-
koiseen eliménhallintaan. Seuraavassa esimerkkitekstissd kotonaan kotiavun turvin asuva ikdihmi-
nen kertoo eldménhallintakeinoistaan. Kun sairauden myotd eldménpiiri kaventuu, ihminen voi teh-

dé esimerkiksi voimaa antavia nojatuolimatkoja.

”Vaikka méé en pédse esimerkiks yksin ulos, mdd ndin ikkunasta kumminkin kaikki vuo-
denvaihteet. Ympéristd muuttuu aina ja se on sitd eldmaé. Se on suuri arvosta. Varmaan vie-
14 suuriarvosempaa mulle, kun miné en péése sinne, vaan mii nden sen. Se kun terve ihmi-
nen menee ja tulee, ei se huomaakaan ollenkaan kuinka paljon ympérilld tapahtuu. Méa pys-
tyn tekeen niitd nojatuolimatkoja. Oikeestaan istun tissd hyvélld mielelld ja hyvélld omalla-
tunnolla.” (Haastateltava 2.)
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8 MINAKASITYKSEN JA ELAMANHALLINNAN TEOREETTINEN TARKASTELU

Empiiriselld tutkimuksellani hain vastausta kysymyksiin: mitd toimintakykya heikentivét pitkdai-
kaissairaudet merkitsevdt ikdihmisten mindkésitykselle ja eldmdnhallinnalle. Millaisina ihmisiné
pitkdaikaissairaat ikdihmiset ndkevit itsensd ja millaisia eliménhallinnan keinoja heilld on kdytos-
sddn. Téarkednd pidin sairauden maailman hahmottamista ikdihmisten ndkdkulmasta. Tassd luvussa
teen yhteenvetoa saamistani tuloksista ja kiinnitdn huomiota keskeisiin tutkimusldoydoksiin. Tdémén
luvun keskeinen tarkoitus on asettaa empiiriset tutkimustulokset vuoropuheluun teoriakirjallisuuden
kanssa. Tutkimustulosteni ja aiemman kirjallisuuden pohjalta pohdin, mitd pitkédaikaissairaiden
ikdihmisten mindkésityksestd ja eldménhallinnasta voisi péételld. Tutkimuksessani on oleellista,
missd médrin pitkdaikaissairaiden tarinat muistuttavat toisiaan ja poikkeavat toisistaan. Samoin
oleellista on, mitka tekijdt saattavat selittdd tarinoiden eroavaisuuksia. Vaikuttivatko ikdihmisten
erilaiset asumismuodot: vanhainkoti, Kotorinne vanhustentalo ja elimi omassa kodissa tarinaeroi-
hin? Pohdin, miten mindkésitykset ja eldménhallinta suhteutuivat toisiinsa. Millainen eldménhallin-
ta oli mindkasitykseltddn kielteisilld ikdihmisilla ja millaisina myonteisen mindkésityksen omaavat
ikddntyneet kuvasivat elaménhallintaansa? Oliko kaikilla myonteisesti itseenséd suhtautuvilla ikdih-
misilld sisdinen eldmédnhallinta ja kuvasiko kaikkia itseensd kielteisesti suhtautuvia ikdihmisié ul-
koinen eldménhallinta? Juonivariaatiot olivat tutkimukseni oleellisin 10yt6 ja avain tutkimusongel-

man ratkaisuun.

Narratiivisen juonirakenneanalyysin pohjalta muodostui kolme tarinamallia, joissa kuvattiin eri ta-
voin pitkdaikaissairauden merkitystd mindkasitykselle ja elamédnhallinnalle. Kaikille haastateltaville
oli yhteistd aikaisempi tyotelids eldmi. Thmiset olivat tottuneet kuvaamaan itseddn tyoteliding ja ai-
kaansaavina. Tyotelids eldma ei viitannut vaan palkkatyohon vaan myds harrastuksiin ja vapaa-ajan
toimintaan. Tdmi oli yhteistd vanhainkodissa, Kotorinteelld ja kotiavun turvin omassa kodissaan
asuville ikdihmisille. Yhteistd heille kaikille oli my0s se, ettd pitkdaikaissairauden myotd toisten
apuun turvautuminen oli kdynyt valttdméattomaiksi. Tosin tiltd osin haastateltavien vélilld oli eroja
siind, miten paljon ulkopuolista apua tarvittiin. Vanhainkodissa asuvat ikdihmiset tarvitsivat ympa-
rivuorokautista hoivaa sairauksiensa vuoksi, mutta kotiavun turvin omassa kodissaan asuvat ikdan-
tyneet parjasivit arjessaan melko vahilld avulla. Monille riitti se, ettd kotiapuja saatiin kerran vii-
kossa. Tosin lapsetkin auttoivat néitd ikddntyneitd aina tarpeen vaatiessa. Tyo0telids eldmad ja toisten
apuun turvautuminen muodostivat juonirakenteen vaiheet 1-2. Ne olivat pohjana kaikkien haasta-

teltavien tarinoille.
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8.1 Mindkasitykseltian Kielteiset ikdihmiset

Oliko pitkdaikaissairaiden mindkésityksen ja eldmédnhallinnan vélilld yhteyttd vai vaikuttivatko ne
toisistaan riippumattomilta? Esimerkiksi Kuypers ja Bengtson (1973, 181-201) olettivat hyvin
kompetenssin olevan yhteydessd mindkésityksen myonteisyyteen. Samoin Keltikangas—Jarvinen
(1994, 36) totesi, ettd hyvén itsetunnon omaava ihminen tuntee olevansa oman eldminsa subjekti.
Sen sijaan hallinnan tunteen koettu puuttuminen oli yhteydessa alhaiseen itsetuntoon. Tulkitsen tas-
sd itsetunnon verrattavaksi tutkimukseni minédkasitys-termiin. Esimerkiksi Ojanen (1994, 11, 27,
31-32, 36) totesi, ettd ihmisen itsetunto kokoaa yhteen monia minidn osa—alueita. Hyvén itsetunnon
omaava ihminen arvostaa itseddn puutteista huolimatta. Sen sijaan heikon itsetunnon omaava vi-

heksyy helposti itsedén.

Aluksi peilaan teoriakirjallisuuteen ensimmaisté ja toista tarinamallia, joita yhdisti toisiinsa ikéih-
misten mindkésityksen kielteisyys. Etenkin ndmai tarinamallit ovat mielestdni vertailun kannalta
mielenkiintoiset, silld ensimmaéisessd tarinamallissa kielteinen minédkésitys johti ulkoiseen eldmén-
hallintaan mutta toisessa tarinassa sisdinen eldménhallinta ei heikentynyt. Lipowskyn (1975, 20-22)
mukaan sairaus voidaan tulkita padasiassa kolmella tavalla. Sairaus voi olla 1) menetys, joka johtaa
turvattomuuteen ja itsetunnon heikkenemiseen, 2) uhka ja vaara, jolloin sairauden tuleva kehitys-
kulku koetaan uhkaavana tai 3) helpotus, jolloin sairaus nihddankin vain mahdollisuutena vapautua
aiemmista velvollisuuksista. Naméi kaikki kolme jasentdmistapaa tulivat esiin tutkimusaineistossani.
Tosin tutkimustulosteni mukaan ikdihmisisté valtaosalla pitkdaikaissairaus heikensi minékasitysta.
Kaikkiaan kuusi haastateltavista koki mindkésityksensd heikentyneen sairauden mydtd. Samoin
kolmella haastateltavalla elaménhallintakin oli sairauden myo6td heikentynyt. Tdmaé tuli ilmi ensim-
méiisessd ja toisessa tarinamallissa. Lipowskyn luokittelujen mukaan pitkdaikaissairaus ndhtiin siten
usein menetyksend, joka aiheutti mindn turvattomuutta. Samoin kaikissa tarinamalleissa ilmeni

myos sairauden tulevan kehityskulun kokemista uhkana.

Aikaisemmissa tutkimuksissa ei annettu yksiselitteistd vastausta idkkéiden pitkdaikaissairauksien
merkityksestd mindkédsitykselle. Tutkimuksissa todettiin, ettd sairaudet saattavat johtaa mindkési-
tyksen kielteisyyteen. Toisaalta ilmeni seikkoja, jotka tukevat myonteistd mindkuvaa sairauksista
huolimatta. (Ks. luvut 3 ja 3.2.) Tutkimuksessani mindkasitys heikkeni erityisesti silloin, kun pit-
kaaikaissairaudet vaikeuttivat selkeésti arjen perustoimintoja. Tdma tuli esiin ensimmaéisessé ja toi-
sessa tarinamallissa. Arjen perustoiminnoiksi voin téssd yhteydessi siséllyttdd siirtymiset ja yleisen

litkkkumisen. Minékasitys heikkeni erityisesti niilld, jotka joutuivat selkeésti kohtaamaan roolimuu-
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toksen auttajasta autettavaksi. Narratiivinen analyysi osoitti, ettd kielteisesti itseensd suhtautuvat
ikdihmiset kokivat myds muita enemmaén sairauksista aiheutuvia kipuja. Pitkdaikaissairauksia heilld
oli yleensd 2-4. Valtaosa itseensd kielteisesti suhtautuvista ikdihmisistd asui vanhainkodissa. Aino-
astaan yksi asui kotonaan kotiapujen turvin. Tosin hinkin koki tarvitsevansa nykyistd enemmaén ko-
tiapuja. Vuorovaikutussuhteet olivat siten pitkalti muuttuneet riippuvuussuhteiksi muista. Mindkési-
tystddn kielteisend kuvanneista viidestd vanhainkodin asukkaasta kolme koki vanhainkotielimén
epdmieluisana. He kuvasivat itseddn vanhainkodissa turvattomiksi, yksindisiksi ja mindkésityksel-
tddn kielteisiksi. Karistokin (1984, 176) totesi, ettd identiteetin sdilyttiminen on vaikeinta laitos-
hoidossa oleville ihmisille. Laitoksissa juuri vihentynyt vuorovaikutus, autettavana oleminen ja lai-
toskieli lisddvat mitdttomyyden tunteita. Kun vanha mindkisitys joutui uhatuksi, thmisen oli vaikea

luoda uutta mydnteistd kuvaa itsestdan.

Pajusen (2004, 194-196) kannanotot vahvistivat tutkimusloydoksidni. Sairauteen sopeutumiseen
vaikuttaa Pajusen mukaan se, miten sairaus koskettaa ikdihmiselle merkityksellisid asioita. Samoin
keskeistd on se, miten paljon fyysinen sairaus vaikuttaa toiminnalliseen itsendisyyteen. Sopeutumi-
seen vaikuttavat sairauden aiheuttamat muutokset pdivittdisessd selviytymisessd. Tutkimuksessani
sairaus koettiin menetyksend, uhkana ja mindkésitystd heikentdvénd tekijdnd juuri silloin, kun toi-
mintakyky oli jo melko heikko. Ikdéntyminen itsessdin ei heikentéinyt mindkésitystd. Tarinamalleis-
sa 1-2 pitkdaikaissairaudet koskettivat laajemmin eri eliménalueita. Tulkintani mukaan mindkasitys
heikentyi silloin, kun sairaudet vaikeuttivat toiminnallista itsendisyytti. Pitkdaikaissairauksia saattoi
olla paljonkin, mutta jos ne eivét hallinneet arkea ongelmia ei vilttimatta syntynyt. Toimintavai-
keudet tekivat ruumiin nikyviksi. Saattoi olla, ettd aikaisemmin omaan itseen ei oltu edes kiinnitet-
ty suurempaa huomiota. Sairauden myota saattoi huomata, ettd keho ei endd vastannut sitd kehon-
kuvaa, joka aiemmin oli olemassaolon perustana. Vasta voimien heiketessd jii aikaa miettid, kuka

tai mikd miné olen. Keinutuolissa oli aikaa ajatella.

Tosin Pajunen (2004, 194-196) totesi, ettd asteittaiseen toimintakyvyn heikkenemiseen sopeuduttai-
siin dkillistd terveydentilan muutosta paremmin. Tutkimustulokseni eivit tilti osin olleet aivan yh-
tenevéiset. Tutkimuksessani kaikkien haastateltavien tarinoille oli yhteistd aiempi tyotelids eldma.
Ikdihmiset olivat eldmdssidin harrastaneet paljon, tottuneet olemaan auttajan roolissa ja kantaneet
suurta vastuuta perheestd. Vaikka ikdintyessd sairaudet olivatkin véhitellen heikenténeet toiminta-
kykyéd, asteittainen terveydentilan muutos ei aina suojannut mindkisitystd eikd eldminhallintaa.
Esimerkiksi litkuntakyvyn heikkeneminen oli suuri muutos eldmissd fyysisesti aktiivisille ikdihmi-

sille. Tulkintani mukaan toisten autettavana oleminen ja omasta kodista luopuminen olivat asioita,
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joiden myotd mindkésitys ja eldménhallinta olivat vaarassa heikentyd. Kyse ei ollut aina niinkdan
siitd, miten hitaasti tai nopeasti terveydentila heikkeni. Mindkisitys ja elaménhallinta saattoivat hei-
kentyd sen seurauksena, ettd huono terveydentila oli kestinyt jo hyvin pitkddn. Thmiset ikdén kuin
vésyivit heikkoon terveydentilaansa. Esimerkiksi erds haastateltavista totesi kokevansa alemmuus-
komplekseja, koska aina on kipuja ja sarkyjd. Samoin tilannetta ei aina helpottanut se, ettd sairauk-
siin oli mahdollista ikdéntyessd valmistautua etukéteen. Raitasalon (1995, 29) tavoin voin todeta,
ettd ikddntymiseen liittyvit muutokset etenevit verkkaisesti, mutta ihmiset sopeutuvat niihin eri ta-
voin olosuhteiden mukaan. Reagointiin vaikutti muun muassa ithmisen perusturvallisuuteen kohdis-
tuvan uhan voimakkuus. Ikdihmisten oli toisinaan hyvin vaikea kuvata etenkin kielteistd mindkéasi-
tystddn. Itseddn kielteisesti kuvanneet ikdihmiset pitivdt puheissaan muita enemmaén taukoja tai oli-
vat halukkaita vaihtamaan puheenaihetta. Saattoi olla, ettd kielteisen mindkasityksen hyviaksyminen

oli toisinaan hyvin vaikeaa.

Vuorinen (1997, 294) totesi, ettd kuoleman uhkakin saattaa olla suurempi, mikili ihminen kokee
kadottaneensa kaikki fyysiset ja sosiaaliset selviytymisvarusteensa. Tutkimustulokseni vahvistavat
osin tdman 16ydoksen. Itseddn kielteisesti kuvanneista kuudesta haastateltavasta kolmella oli kuo-
lemaan liittyvid ajatuksia. Toisaalta kyse ei useinkaan ollut uhasta, vaan suorasta tai verhoillusta
kuolemantoiveesta. Tdma oli yleisti silloin, kun ihminen koki itsensd vésyneeksi ja voimattomaksi
vaikuttaakseen endd mihinkddn. Ehké jotkut nédkivit kuoleman ikddn kuin viimesijaiseksi keinoksi
saada oma eldma hallintaan. Kuolemaa toivottiin, mik&li ihminen koki sen vapautuksena kivuista ja
kérsimyksistd. Tutkimukseni pohjalta ndytti siltd, ettd mindkésityksen muutokset voivat johtaa pe-
rustavanlaatuisiinkin maailmankuvan muutoksiin, kuten Rauste von Wright (1982, 149; 1997, 31)
totesi. Ensimmaéisessd ja toisessa tarinamallissa ihmiset nédkivit itsensid huonoina. Samoin jotkut ko-
kivat jo tehneensi kaiken tarvittavan tdhdn maailmaan. Kaikki ikdihmiset eivdt ndhneet maailmaa
endd omalta kohdalta merkityksellisend. Minidkésityksen rinnalla myos suhde maailmaan oli muut-
tunut. Ensimmadisessd ja toisessa tarinamallissa tuli ilmi, ettd kdsityksemme itsestd ei heijastanut
suoraan muiden kisitystd meistd. Sen sijaan ithminen muokkasi palautetta yhteensopivaksi oman
mindkésityksensd kanssa. Thminen ndki itsessddn sen, minkd hin halusikin ndhdi. Eréds haastatte-
luuni osallistuneista kielteistd mindk&sitystd kuvanneista ikdihmisistdhén totesi, ettd muut nékevat
hénet hymyilevind. Itse hin ei omaa hymyédnsd kuitenkaan huomannut. Tdmén jasennystavan voi
ndhdé olevan yhteydessd Felsonin (1993, 19-20, 23) kuvaamaan jisennystapaan muiden vaikutuk-
sesta ihmisen mindkésitykselle. Felson totesi, ettd thminen ei ota passiivisesti vastaan toisten palau-

tetta, vaan muokkaa sitd sopivaksi omien késitystensd kanssa.
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8.2 Minikasitykseltian Kielteisten ikdihmisten eliiminhallinta

Kuudesta minédkésitykseltddn kielteisestd ikdihmisestd kolmella eldminhallinta oli sisdistd ja kol-
mella puolestaan ulkoista. Ensimmadisessi tarinamallissa aikaisempi tyGtelids eldma ja toisten apuun
turvautuminen heikensivit mindkasitystd ja eldminhallintaa. Tutkimuksessani on oleellista se, ettéd
kielteisen mindkidsityksen omaavat ikdihmiset eivdt vidistiméttd olleet eldminhallinnan suhteen
voimattomia. He osasivat soveltaa eldméssddn monia sopeutumista edistdvid hallintakeinoja. Esi-
merkiksi uskoneldma ja oikean asenteen ottaminen saattoivat olla hyvia keinoja hallita eldmaa, sil-
loin kun pitkdaikaissairaus vaikeutti arkea ja heikensi mindkésitystd. Ndmai hallintakeinot kuvastivat
sisdistd eldménhallintaa. Toinen tarinamalli muotoutui siten perussdvyltddn osin myonteiseksi ja
osin kielteiseksi. Sairauteen oli yksinkertaisesti sopeuduttava, mikéli sitd ei voitu tdysin parantaa.
Ihmiset ikddn kuin pakostakin 16ysivét hallintakeinoja jaksaakseen aina uuteen pdivddn. Kyse oli
opettelusta ja eldmiin oppimisesta. Brandtstider (1997, 118-121) puhui mukauttamisesta eli ak-
kommodaatiosta. Mukauttavan hallinnan erés tapa on juuri kielteisten asioiden myonteinen uudel-

leenarviointi.

Edeltidvaa tilannetta kuvaa tulkintani mukaan Finkin (1967, 592-595) sopeutumisprosessin vaihe-
mallin kolmas taso. Siind ihminen joutuu hyvidksymaiin todellisuuden. IThminen myontda, ettd tule-
vaisuus on arvioitava uudestaan ja minidn koskemattomuuskésityksistd on luovuttava. Talle vaiheel-
le oli Finkin mukaan tyypillistd kielteisten tunnereaktioiden vahvistuminen ja itsearvostuksen ale-
neminen. Samoin tyypillisid olivat konkreettiset pyrkimykset hallinnan saavuttamiseksi. Lazarus
(1993, 8) totesi, ettd hallinnassa ihminen muuttaa joko olosuhteita tai niiden saamia merkityssisalto-
ja itselleen suotuisammiksi. Pitkdaikaissairaiden ei ollut mahdollista taikoa sairauttaan pois, mutta
sairauden merkityssisdltod oli aina mahdollista muuttaa. Tutkimuksessani ikdihmisilld oli monia
voimavaroja eldiménhallinnan yllapitdmiseksi. Tdma tuli ilmi niin toisessa kuin kolmannessakin ta-
rinamallissa. Charmaz (2000, 283) néki erdénd hallinnan yrityksend pyrkimyksen tulkita sairaus

normaaliksi. Tadmakin hallintatapa tuli esiin aineistossani.

Sairaustarina muotoutui perussdvyltddn synkéksi niilld kolmella vanhainkodissa asuvalla ikdihmi-
selld, joilla mindkasitys oli kielteinen ja eldméanhallinta ulkoista. Tutkimukseni mukaan pitkdaikais-
sairauden myo6td eldménhallintakin voi heikentyd. Ensimmaéisessd tarinamallissa aikaisempi tyoteli-
ds eldma ja toisten apuun turvautuminen heikensivit sekd minékésitysté ettd eldiménhallintaa. Tassé
ryhmaésséd vaikutusmahdollisuuksia ei endd tunnettu tai ihmisilld ei ollut haluakaan endd sisdiseen

eldménhallintaan. Kyse saattoi olla my0s siitd, etti oma eliméa annettiin passiivisesti Jumalan ké-
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teen. Ndiden ihmisten eldménhallinta oli ulkoista. Sairastumisen myotd sosiaalinen tuki ei ollut au-
tomaattisesti ikdihmisten saatavilla. Tulkintani mukaan tissd ryhmaissé sairaus saattoi lisdtd sosiaa-
lisen eristymisen riskid. Sosiaalinen eristyminen ilmeni ainakin ikdihmisten omissa kokemuksissa,
vaikka he olivatkin osa esimerkiksi vanhainkotiyhteisod. Naytti siltd, ettd toimintakyvyn heikkene-
minen johti my0s sekundaaristen hdirididen syntyyn. Tdma tarkoitti sité, ettd esimerkiksi kivut vi-
hensivit liikkkumista ja vihentynyt litkunta haittasi sosiaalisia kontakteja. Tdhén liittyen Brown ym.
(1986, 813-815) totesivat, ettd sosiaalisen tuen puute heikentdd itsearviointeja ja aiheuttaa merki-

tyksettomyyden tunteita.

Saattaa olla, ettd Coopersin ja Goethalsin (1981, 449-450) mainitsema sosiaalinen vertailu helpot-
taisi juuri edelld mainittujen ikdéntyneiden tilannetta. Ikdihmisilld olisi tirkeé olla roolimalleina toi-
sia samankaltaisessa eldmintilanteessa olevia ihmisid, jotka selviytyvdt hieman paremmin kuin he
itse. Namai henkil6t antaisivat mallia siitd, miten eldméntilanteista voi selviytyd voimavarojen vihe-
tessdkin. Esimerkkeind voisi olla my0s ikédédntyneitd, jotka ovat fyysiseltd voinniltaan ikdihmisté
huonompikuntoisia, mutta ovat silti mindkasitykseltidn myonteisia ja kokevat sisdistd eldménhallin-
taa. Ensimmdiisessd ja toisessa tarinamallissa haastateltavat totesivat kaipaavansa toisten seuraa.
Toisaalta oli mainintoja itsensé kokemisesta kronologista ikdd nuoremmaksi. Sosiaalinen vertailu
saattaisi auttaa ikdihmisid oivaltamaan esimerkiksi mahdollisuuksia muuttaa sairauden merkityssi-
séltod silloin, kun sairautta ei voi kokonaan parantaa. Tutkimukseni perusteella olen osin eri mieltd
Malassun ym. (1989, 211) kanssa siitd, ettd tunne vaikutusmahdollisuuksista olisi yhteydessé siihen,
millaisina ihminen on aiemmin kokenut vaikutusmahdollisuutensa. Tulosten pohjalta ndyttéd ilmei-
seltd, ettd aiemmin vaikutusmahdollisuuksiinsa uskonut ihminen voi pitkdaikaissairauden myota
menettdd sisdisen eldminhallintansa. Sen sijaan Jarvikosken (1994,105) kannanotot tukevat tutki-
mustani. Hanen mukaan hallintakésitys on altis muutoksille juuri silloin, kun ihminen joutuu sai-
rauden vaikeutuessa turvautumaan useammin asiantuntijoiden apuun. Téll6in ihmisen on vaikeampi
kokea oman toimintansa merkitystd eldmassd. Muutostapahtumien mééra ja laatu vaikuttivat ela-

manhallinnan muutoksiin.

8.3 Mindkasitykseltian myonteiset ikdihmiset

Seuraavaksi tarkastelen tutkimukseni pohjalta syntynyttd kolmatta tarinamallia, jossa aikaisempi
tyotelids eldma ja toisten apuun turvautuminen eivét heikentdneet mindkéasitystd eivétkd eldmanhal-

lintaa. Tdma tarinamalli oli perussdvyltddn hyvin myonteinen. Kaikkiaan neljdn haastateltavan tari-
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nassa mindkisitystd kuvattiin sairaudesta huolimatta myonteiseksi. Pitkdaikaissairaudesta huoli-
matta myonteisen minédkadsityksen sdilyttdneet ikdihmiset olivat arjen toimissaan vield melko itse-
ndisid. He eivit olleet sairautensa tdydellisid vankeja. Pitkdaikaissairauksia heilld oli keskimdarin
kaksi. Paivittdiset perustoiminnot kuten itsendinen pukeutuminen ja hygienian hoito sujuivat vield
verraten hyvin. Apuja arjen toimiin tarvittiin keskimdirin kerran viikossa tai jopa sitd harvemmin.
Kipuja koettiin jonkin verran. Tosin péddasiassa niitd voitiin lievittdd asianmukaisen ladkityksen
avulla. Téssd ryhmassé neljdstd ikdihmisestd ainoastaan yksi asui vanhainkodissa. Samakin kertoja
saattoi liittdd itseensd useitakin myonteisid luonnehdintoja. Téssd ryhmadsséd ikdihmiset kuvasivat
itseddn muun muassa selviytyjind, tyytyvdisind ikdihmisiné ja eldménhaluisina ihmisind. Myontei-
sen mindkasityksen luonnehdinta ei ollut haastateltaville vaikeaa, vaan puhetta tuotettiin yleensa
avoimen monisanaisesti. Kielteisesti itseensd suhtautuvista ikddntyneistd poiketen, puheeseen ei tél-

16in kuulunut mitéén suurempia taukojakaan.

Malassu ym. (1989, 215-216) totesivat, ettd kehon muutoksiin sopeutuminen on yksi ikdéntymisen
kehitystehtdvistd. Peck (1968, 90-91) ja Kaufman (1986, 7) totesivat, ettd mikéli ihminen onnistuu
murtamaan ruumiillisia rajoituksiaan, hdn voi kokea itsensd idttoménd fyysisistd ja sosiaalisista
muutoksista huolimatta. Toimintakykydén vihemmin menettineet ja itseddn mydnteisesti kuvan-
neet ikdihmiset olivat onnistuneet téssd kehitystehtdvissd ilmeisen hyvin. Heilld oli sithen muita
paremmat edellytykset. Monet eivit kokeneet itseddn vanhuksiksi. Joku jopa totesi naurahtaen, ettei
tunne vield edes aikuistuneensa. Sairaus ei selvistikdidn kokonaan leimannut nditd ithmisid, vaan he
kokivat olevansa edelleen sairautensa yldpuolella. Toki sairaus oli osa ndidenkin ikd&ntyneiden
elamaa, eikd sen vaikutuksia kiistetty. Tastd huolimatta sairaus oli osa eldmadi ei koko eldma. Tassa
ryhmaissd ihmiset eivit kaivanneet entistd tyotelidstd eldmdidnsd, vaan kokivat yleisesti tehneensi
kaiken tarvittavan tyon eldmissd. Nykyinen minékisitys ei siten ollut riippuvainen aiemmista tyo-
suorituksista. Toisaalta tyotelids miné oli edelleen ainakin joiltain osin olemassa. Tdmén tarinaryh-
mén ikdihmisethin olivat arjessaan vield melko itsendisid. Téssd ryhméssd puhuttiin siitd, miten ny-
kyinen eldma oli vaan olemista, mutta samalla suorastaan eliméstd nauttimista. Ikdihmiset eivit ol-
leet haavoittuvia, silld he eivit menettineet kykyéédn kisitelld elamédnmuutoksia. Haastateltavat né-
kivdt itsensd tyytyviisind saadessaan olla lopulta joutilaita. Sen sijaan kielteisen mindkésityksen

omaavat ikddntyneet eivit keskustelleet vastaavista asioista.

Keltikangas—Jarvinen (1994, 118-224) totesi, ettd mindtunteessa tapahtuu muutoksia ldpi elaman.
Mikili ihmisen késitys itsestd muuttuu kokonaan taustalla on usein tavallisuudesta poikkeavia vai-

kuttavia kokemuksia. Tutkimuksenikin pohjalta néytti siltd, ettei ihmiselld ollut valttdmatta tdysin
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pysyvaa kisitystd itsestddn, vaan aikaisempi mindkésitys voi sairauden my&td muuttua. Tutkimuk-
sessa olisikin siten kiinnitettdvd huomiota tilannetekijoiden vaikutukseen ikdihmisten mindkésityk-
sessd. Naytti siltd, ettd toisten autettavana oleminen on selkeimmin yhteydessid mindkésityksen kiel-
teisyyteen. Kuten Vuorinenkin (1997, 15, 281) totesi kehominuus tuntui muodostavan itsed koske-
vien eldmysten perustan. Tastd johtuen ruumiin muutokset muuttivat myds minédkokemusta. Sen
sijaan omatoimisuus, omassa kodissa asuminen ja sairauden toissijaisuus eldmassd olivat yhteydes-
sd mindkisityksen mydnteisyyteen ja sisdiseen eldminhallintaan. Tamé tutkimustulos tuntui dkki-
seltddn jopa ennalta arvattavana. Suuri osa teoriakirjallisuudestakin késitteli sairauden etenkin mi-
nékisitykselle aiheuttamaa uhkaa. Toisaalta kukaan vanhainkodin asukkaista, ei kuitenkaan ollut
tdysin vuoteeseen hoidettava, joten omaa toimintakykya oli vield jéljelld. Kukaan haastateltavista ei
tarkemmin ajateltuna ollut sairautensa tiydellinen vanki. Tutkimuksen kannalta mielenkiintoinen
kysymys kuuluukin, mitd mindkéasitykselle ja eldménhallinnalle tapahtuu heidén joutuessa tdysin
toisten hoidettavaksi? Mistd ihmiset saavat voimaa seuraavaan pdivdan? Toisaalta voidaan kysya,
taytyyko toimintakykyédén menettineiden tyytya véistamétti kielteiseen mindkéasitykseen? Entd tdy-
tyyko heiddn tyytyd ulkoiseen eliménhallintaan? Mité keinoja sosiaality6lld on ndiden ihmisten tu-

kemiseksi?

8.4 Minikaisitykseltiin myonteisten ikdihmisten elimianhallinta

Tutkimuksessani kaikilla neljdlld myonteisen minédkésityksen omaavilla ikdihmisilld eldméanhallinta
oli sisdistd. Tassd ryhméssd ikdihmiset olivat arjen toimissaan melko omatoimisia. Ainoastaan yksi
heistd asui jo vanhainkodissa. Heidédn sairaustarinansa olivat siten perussdvyltddn myonteisid. Eten-
kin tissd ryhmiésséd eldminhallintakeinoja kuvattiin melko monipuolisesti. Kaikkiaan uskoneldm4,
lapset ja lastenlapset ja oikean asenteen ottaminen olivat keskeisid eldménhallintakeinoja. Tutki-
muksessani ilmenee, ettd kotona ihmisten oli helpompi kokea turvallisuutta. Samoin kotona asumi-
nen tarjosi hyvét edellytykset ystdvyyssuhteiden vastavuoroisuudelle. Koti tuntui tutkimuksessani
vahvistavan ikddntyvin mindkésitystd, itsemddrddmisoikeutta ja sisdistd elamédnhallintaa. Oma koti
antoi ikdihmiselle vahvuutta ja tunnetta sisdisestd hallinnasta, vaikka he olivatkin jo riippuvaisia
toisten avusta. Mindkasitystd ja eldménhallintaa ei ndyttinyt uhkaavan se, ettd ulkopuolinen kodin-
hoidon asiantuntija tuli kotiin tekeméén ty6td, jota ikdihminen oli aiemmin tehnyt itse. Tarvittavat
kotiavut olivat sen verran vihdisii, ettd ikddntyneet eivit todennikdisesti tunteneet menettineensé
koko toimintakapasiteettiaan. Samoin sosiaaliset verkostot vaikuttivat osaltaan elimd@nmuutoksen

suotuisaan tulkintaan. Mikéli ihminen uskoi saavansa tarvittaessa tukea sopeutuminen muutokseen
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oli helpompaa. Tulkintani mukaan toisilta saatu kdytdnnon tuki ja emotionaalinen tuki olivat mo-
lemmat tirkeitd. Sosiaaliset suhteet vahvistivat identiteettid ja myonteisid itsearvioita. (Ks. luvut

4.1,4.2ja4.3.)

Koska edeltidvissi ryhméssd ikdihmisid yhdisti voimakas pyrkimys sisdiseen eldménhallintaan, jot-
kut pelkédsivét sairauden vaikeutuessa tulevansa tdysin toisista riippuvaiseksi. IThmiset kokivat sai-
rauden tulevan kehityskulun uhkana. Aineistostani ilmeni, ettd mindkisitys ja elaménhallinta saatta-
vat tissakin ryhmassé heikentyd, mikili ihminen joutuu muiden hoidettavaksi. Eréds haastateltavista
totesikin, ettd muiden autettavana ollessa hénelle tulisi tunne toisten tielld olemisesta. Samoin van-
huuden koettiin alkavan siitd, ettei endd voisi vaikuttaa eldmén asioihin. Talldin oltaisiin tilanteessa,
jossa sisdinen eldménhallinta muuttuisi ulkoiseksi. Joku haastateltavista toivoikin, etti eldméd pait-
tyisi ennen kuin sisdinen hallinta menetetdéin tdydellisesti. Siihen asti, kun ihminen koki vaikutus-
mahdollisuuksia eldmédssédén itsed kuvattiin ikdihmiseksi. Haastatteluaineistoja lukiessa vaikutti sil-
td, ettd joillekin normaalin eldminrytmin yllépitiminen oli arvokkaan minin ja eldménhallinnan
varma edellytys. Saattaa todella olla, ettid jo ennen sairautta ulkoisen eldménhallinnan omaksuneet
ikdihmiset sopeutuvat potilaan rooliin paremmin kuin he jotka tuntevat hallitsevansa itse eldméénsa

(Cicirelli 1987, 138-139, 141).

Toisaalta on mahdollista, ettd sisdiseenkin eldméinhallintaan tottuneet sopeutuvat ajan myota ulkoi-
sesti hallittuun potilaan rooliin. Monethan ikdihmisistd puhuivat jo nyt “oikean asenteen” ottamisen
tarkeydestd. Oikean asenteen merkityksestd puhuivat myds ne toisen tarinamallin ikddntyneet, jotka
asuivat vanhainkodissa. Mikali ikdihminen uskoo muiden ihmisten hyvédn hallintaan eldméssaan,
sopeutuminen voi olla helpompaa. Usko esimerkiksi hoitohenkilokunnan toimivaan hallintaan voi
saada maailman ndyttdmain jirjestyneeltd. Toisaalta etenkin ensimmaisestd tarinamallista ilmenee,
ettd sisdiseen eldménhallintaan tottuneet eivét aina niin yksioikoisesti sopeudu potilaan rooliin. Si-
sdisen ja ulkoisen eliménhallinnan vaikutuksesta potilaan rooliin sopeutumiseen en voi timén tut-
kimuksen pohjalta sanoa mitddn yleispédtevdd. Asiaan on olemassa ainoastaan erilaisia ndkokulmia

ja tulkintatapoja.

Ikadntyessd sopeutumiskyvyn, eldmén ymmarryksen ja kompromissien ndkemisen oletetaan vahvis-
tuvan (Ks. luku 5). Mikali sairauksia on vihén ikdihmisten on helpompi kokea itsensd viehattavaksi
ja hallita eldméd. Etenkin silloin, kun sairaudet eivit rajoita arkea, ihminen antaa itselleen luvan
nauttia eldmistd. Totutun arkieldmdn jatkuvuudella on merkitystd hyvélle ikddntymiselle. Nama

seikat tulevat esiin my0s tdssd tutkimuksessa. Tosin luvun viisi aikaisempien tutkimusten selked
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puute on se, ettei kaikissa niissi tarkasteltu selkedsti pitkdaikaissairaiden kokemuksia. Etenkin puut-
tuu tutkimuksia, joissa olisi haastateltu pitkéaikaissairauden vuoksi toimintakykyddn menettineitd
ikdihmisid. Ainoastaan Lyyran (2000) ja Ylikarjulan (1998) tutkimuksissa on tarkasteltu selkeésti
pitkdaikaissairaiden kokemuksia. Samoin ei ole esilld tutkimuksia, joissa olisi selvitetty idkkdiden
pitkdaikaissairaiden mindkasitystd sekd eliménhallintaa. Tdma on selked puute tutkimusten vertai-

lukelpoisuutta ajatellen.

8.5 Yhteenveto

Tamén tutkimuksen pohjalta ndytti siltd, ettd pelkkien pitkdaikaissairauksien merkityksestd idkkéi-
den minikasitykselle ja eliménhallinnalle en voi sanoa sinéllddn mitddn yleispatevad. Tutkimuksen
pohjalta en voi esimerkiksi todeta, ettd pitkdaikaissairaus vdistaméttd heikentdisi minédkisitystd ja
eldménhallintaa. Tuloksista ilmeni, ettd minédkasitys heikkeni niilld pitkdaikaissairailla, jotka asuivat
vanhainkodissa ja olivat menettineet toimintakykydin jo melko paljon. Toimintakyvyn heikkene-
minen oli siten pitkdaikaissairauksia ja yleistd ikddntymistd merkittdvidmpéad. Samoin vanhuuden
koetaan alkavan silloin, kun ollaan ruumiillisesti riippuvaisia muiden huolenpidosta. Tutkimukseni
mukaan ei tule automaattisesti olettaa, ettd sairaudet olisivat ikédntyessd helpommin hyvéksyttavia.
IThmiset eivét aina osaa hyvilld omallatunnolla luopua aiemmasta tyoteliddstd elamastd. Tutkimuk-
seni osoitti, ettd kielteisen mindkédsityksen omaavilla ikdihmisill4 eldméanhallinta voi sdilyi sisdisend
tai muuttua ulkoiseksi. Mindkésityksen yhteys eldmdnhallintaan ei ole aivan suoraviivainen. Niytti
siltd, ettd sairauksista ja kielteisestd mindkasityksestd huolimatta osalla riitti tahtoa sisdiseen elé-
manhallintaan. Sen sijaan osa ndistd ikdihmisistd luovutti ja antoi eldmédnhallinnan jo tiysin kor-
keimman kéteen. Haastattelujen jilkeen pohdin selitysti sille, miksi nédin kavi. Erdénd selittdvana
tekijdnd ovat tulkintani mukaan sosiaaliset verkostot. Minékasitykseltdéin kielteisilld, mutta eldmén-
hallinnaltaan siséisilld ikdihmisilld oli enemmén sosiaalista tukea eldmissdan. Samoin téssd ryh-
massd oli mainintoja siitd, ettd toimintakyky mahdollisti vield harrastustoimintaa kuten kdsitoiden
tekemisti ja lukemista. Kaikilla myonteisen mindkédsityksen omaavilla ikdihmisilld eldméanhallinta-
kin sdilyi sisdisend. Tédssd ryhmésséd pitkdaikaissairaudet eivit rajoittaneet arkea kovin paljon. Eli-

ménhallintakeinot olivat monipuolisia ja niitd kuvattiin monisanaisesti.

Olen véistdmittd pohtinut, mitd uutta tietoa tutkimukseni tuotti. Tulkintani mukaan tarkedna tutki-
mukseni antina oli se, ettd tutkimus nosti esiin etenkin ensimmaéisessé ja toisessa tarinamallissa pu-

huvien pitkdaikaissairaiden &dnet. Heidit, joilla minidkasitys oli kielteinen tai joilla mindkésitys oli

74



kielteinen ja eldminhallinta ulkoista. Etenkin jédlkimmaiinen ryhma on tulkintani mukaan altis syr-
jaytymiselle, mikili heidén tilannettaan ei huomata ajoissa. Saattaa olla, ettd arjen voimavaroja li-
saamélld mindkisitykseltdin kielteisid ja elamédnhallinnaltaan ulkoisia ikdihmisié voitaisiin aktivoi-
da. Mikaéli ihmiselld on kaytdssddn riittdvisti psyykkisid ja sosiaalisia resursseja sairauskin voidaan
tulkita haasteeksi. Esimerkiksi Jarvikosken (1994, 20) mukaan stressitutkimuksenkin kysymyksena
tulisi olla se, mitka tekijdt vahvistavat ihmisid vaikeissa eliméntilanteissa. Etenkin yksindisyydessa
koetut ruumiin muutokset voivat heikentdd mindkésitystd ja eliménhallintaa. Sosiaalityon tehtiva-
néd on parantaa ihmisten eldmén edellytyksid ja luoda mahdollisuuksia yhteiskunnalliselle suoriutu-

miselle. Tutkimukseni osoitti selkedt ryhmat, joiden eldamén edellytyksistd on huolehdittava.
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9 TUTKIMUKSEN MERKITYS SOSIAALITYOLLE

Tutkimukseni avulla olen selvittdnyt pitkdaikaissairauksien merkitystd ikdihmisten mindkéasitykselle
ja eldméanhallinnalle. Tutkimusaiheeni néen térkeéksi sosiaalitydlle, jota toteutetaan yhd enemmaén
ikddntyvéssd yhteiskunnassa. Tietoa ikdihmisten minédkésityksestd ja eldmdnhallinnasta tarvitaan
sosiaalityon tyokentilld sairaaloissa, terveyskeskuksissa ja muissa vanhustenhuollon yksikoissé.
Samoin titd tietoa tarvitsevat sosiaalityOntekijit, jotka toimivat johtavissa tehtdvissd vanhustyon
organisaatioissa esimerkiksi vanhainkotien tai palvelutalojen johtajina. Esimiestydssékin johtavana
periaatteena tulisi olla asiakaslahtdisyys. Tulisi tavoitella organisaatiomallia, jossa kehitetdédn ikéén-
tyneiden asiakkaiden omia vaikutusmahdollisuuksia. Tulkintani mukaan kerétyilld asiakaspalautteil-
la ja tutkimustiedolla on tdssd keskeinen merkitys. Tédssd luvussa nostan tutkimustuloksistani esiin

sosiaalityon kannalta keskeisid huomioita.

Itse olen saanut tuntumaa ikdihmisten terveyteen ja sairauteen liittyviin kysymyksiin toimimalla
sairaalan sosiaalityOntekijdnéd. Sairaalassa sosiaalityontekijdn tehtivénd on parantaa ihmisten ela-
min edellytyksid osallistumalla vaikeiden ja akuuttienkin eldmintilanteiden kisittelyyn. Ikdihmis-
ten ollessa fyysisesti huonokuntoisia, heidin perusoikeuksiensa puolustaminen ja perheen jaksami-
sen tukeminen ovat sosiaalityon keskeisid tehtdvid. Sosiaalityontekijan tehtdvand on varmistaa, ettd
ikddntynyt saa tarvitsemansa palvelut. Vanhuus tai tdmin tutkimuksen késittein ikddntyminen ei
sindlldén ole kriisi. Téstd huolimatta ikdédntymisen mukanaan tuomat aspektit voivat vaatia sosiaali-
tyOssd kriisityon taitoja. Kriisityon piiriin kuuluvat keskeisesti ikdihmisten pitkdaikaissairastumisen
kysymykset. Esimerkiksi sairauden vuoksi vanhainkotiin siirtyminen saattaa olla ikdihmisille hen-
kisesti rasittavaa. Tutkimuksessani tdma ilmeni ensimmaisessd ja toisessa tarinamallissa. Néissi ta-
rinoissa kielteisen mindkésityksen omanneista ikdihmisistd osa ei viihtynyt lainkaan vanhainkodis-
sa. Vanhainkodissa epdmieluisuutta aiheuttivat muun muassa sielld koetut turvattomuuden, yksinéi-
syyden ja mindkisityksen kielteisyyden tunteet. Samoin ikdihminen voi peldtd joutumista liian
kauaksi ldheisistd. Tallaisissa tilanteissa sosiaalityontekijoiltd vaaditaan neuvottelutaitoja ikdihmis-
ten ja omaisten kanssa. Tyontekijdn tulisi pystyd perustelemaan, miksi esimerkiksi pitkdaikainen
laitoshoito vanhainkodissa on tarpeellinen, mitd se merkitsee ihmisen arjen kannalta ja misti voi-

mavaroja uuteen elaméntilanteeseen voisi 16ytaa.

Pitkdaikaissairauteen liittyvé terveydellinen haitta aiheuttaa usein sosiaalista ja toiminnallista huo-
no-osaisuutta. Esimerkiksi Laukkanen (2003, 257, 261) puhui téssd yhteydessé toimintakyvyn heik-

kenemisen aiheuttamasta noidankehdstd. Laukkanen totesi, ettd heikentynyt toimintakyky johtaa
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usein sekundaaristen hiirididen syntyyn. Nama tekijat vaikuttavat edelleen ikdihmisten mindkési-
tykseen ja eldménhallintaan. Ndhddkseni sosiaalitydssd on tdrked tunnistaa pitkdaikaissairaiden
ikdihmisten yksilollisid avuntarpeita. Tulee ndhdi ne ikdéntyneet, joiden osallisuus yhteistoimintaan
on sairauden vuoksi uhattuna. Tutkimustuloksista ilmeni, ettd osallisuus yhteistoimintaan oli uhat-
tuna ensimmadisen ja toisen tarinamallin ikdihmisilld. Monet heisté olivat joutuneet sairauden vuoksi
luopumaan omasta kodistaan ja toimeliaisuudestaan. Télloin esimerkiksi oikein kohdennetut viri-
ke/pédivitoiminnat saattaisivat edistdd mindkisityksen ja eldménhallinnan eheyttd. Pdivéitoimintaa
voi kohdentaa niin, ettd se vahvistaa ihmisen jdljelld olevaa toimintakykyd. Tunne omasta onnistu-
misesta on tirkedd. Tarvitaan tunnetta siitd, ettd sairaudesta huolimatta pystyn ja osaan. Péivitoi-
minnassa mahdollistuu myos vertaistuen saaminen. Etenkin ensimmdiiseen tarinamalliin kuului
ikddntyneitd, jotka hyotyisivét varmasti vertaistuen saamisesta. Téssd ryhmaissé tuli ilmi, ettd sosiaa-
listen kontaktien puute selitti heikentynyttd eldménhallintaa sekd lisési turvattomuuden ja avutto-
muuden tunteita. Tulkintani mukaan palvelujen suunnittelussa moniammatillisuus, asiantuntijuuden

jakaminen ja ikdihmisten voimavarojen hahmottaminen ovat keskeisia.

Sairaan ithmisen eldméédn kuuluu riippuvuus muiden avusta ja tuesta. Sairauden my6td luottamusta
eldmdin ei voi rakentaa yksin selviytymisen varaan. Turvallisuuden tunne ja luottamus sosiaali- ja
terveydenhuollon instituutioihin voi rakentua sen varaan, ettd ihminen tietdd saavansa apua tarvitta-
essa (Metteri 2003, 96, 99). Tutkimukseni kolmannessa tarinamallissa oli mainintoja siitd, miten
tarked ikdihmisten oli tietdd saavansa apua voimien heiketessd. Oli tirked tietdd, ettd pyydettdessa
saa apua. Tami tietoisuus lisdsi kiitollisuutta ja tuki sisdistd kontrollintunnetta. Pitkdaikaissairaat

tarvitsevat sekd emotionaalista ettd kidytdnnon tukea elaméénsa.

Sosiaalityontekijoiden onkin hyvé pohtia, miten pitkdaikaissairaiden ikdihmisten eheén eldménhal-
linnan ja mindkédsityksen tukeminen mahdollistuu?, Millaisia resursseja heille voidaan tarjota?,
Tunnetaanko sosiaality0ssa riittdvasti pitkdaikaissairaiden ikdihmisten tarinoita? Vaikka ik&ihmis-
ten parissa tehtdvddn sosiaalitydohon liittyykin omia ominaispiirteitddn, tdstd huolimatta ei ole var-
mastikaan olemassa mitddn “yleistd” ikdihmisid kuvaavaa asiakkuutta. Pitkdaikaissairaiden ikdih-
misten parissa tehtdvassé sosiaalitydssd korostuu mielesténi etsivén ja ennaltachkdisevén tyon rooli.
Monet ikdihmiset eivit itse tiedd, misti tukea voisi saada ja keneltd kysyd neuvoa. Samoin sairaus
voi viedd ihmiseltd niin paljon voimia, ettei hidn visymykseltddn edes jaksa etsid tukea. Jotkut haas-
tatteluuni osallistuneet ikdihmiset totesivatkin, ettd he eivét enédé jaksa vaikuttaa eliménsa asioihin.
Juuri nditd jaksamattomia sosiaalityon tulisi nostaa palvelujen piiriin, mikéli ihmiselld itselldén on

vahinkin halukkuutta yhteistoimintaan. Samoin sosiaalityon tulisi etsid niitd, joilla sairaudet ja toi-
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mintakyvyn heikkeneminen ovat johtaneet useiden sekundaaristen hiirididen syntyyn. Tulkintani
mukaan on tirkeda, ettd minédkasitykseltddn kielteisid ja eldmanhallintaansa menettineitd ikdihmisia
tuetaan riittdvdn varhain. Namé ihmiset eivit saisi liukua tyontekijoiltd ja organisaatioilta toisille
ilman, ettd ongelmatilanteita huomataan. Toimivat tukiverkostot on tarked luoda seki ikddntyneen
omaan kotiin ettd vanhainkotiin. Tutkimuksestani ilmeni, ettd etenkin laitoksissa asuvien ikdihmis-

ten tukiverkostoihin tulee kiinnittd4 erityistd huomiota.

Ikdihmisten parissakin tehtdvéssd sosiaalityOssd on kiinnostuttu tydmuotona valtaistamisesta (em-
powerment), joka on yhteydessd voimavaraldhtdiseen, ehkdisevdin ja kuntouttavaan tyOotteeseen.
Siind yksittdisid ikdihmisid tehddin kykeneviksi saavuttamaan voimavaroja eliménhallinnan paran-
tamiseksi, lisdtddn heidén autonomiaansa ja kykydin toimia tdysivaltaisina kansalaisina. Valtaista-
minen korostaa ikdihmisten omien kokemusten ja merkitysten ensisijaisuutta. Téstd ovat esimerkke-
ja yksilollisesti toteutettavat hoito- ja palvelusuunnitelmat. (Koskinen 2003, 360.) Mielestini juuri
valtaistaminen on keskeinen keino vahvistaa ikddntyneiden sisdistd eldméinhallintaa ja tasapainoista
mindkésitystd. Valtaistamisen puutteellisuus voi tulkintani mukaan johtaa esimerkiksi tunteisiin
“olen tdysin kelvoton” tai “olen roskalaatikkotavaraa.” Se voi my0s johtaa toteamuksiin ’ei mulla
ole mitddn mahdollisuutta vaikuttaa” tai kaikki vaikuttamiset on jo vaikutettu.” Taménkaltaisia
mainintoja oli esilld tutkimukseni ensimmaéisessé ja toisessa tarinamallissa. Ndihin tarinamalleihin
kuului kaikkiaan kuusi ikdihmistd. Valtaistamisen onnistuminen sen sijaan tukee mindkasitystd ja
elaméhallintaa, jolloin ikdihminen saattaa helpommin todeta “olen selviytyjd” tai olen eldméiéni
tyytyvdinen ihminen.” Téménkaltaiset maininnat luonnehtivat puolestaan tutkimukseni kolmatta
tarinamallia. Tdhén tarinamalliin kuului kaikkiaan neljd ikdihmistd. Valtaistamiseen ei kuulu se etté
ikdihmisen tahtoa sivuutetaan etenkddn silloin, kun he ovat vield kykenevé itse ilmaisemaan mieli-

piteitdén.

Eris sosiaalityon asiantuntijuuteen liittyvd ammatillinen haaste on tunnistaa ja ymmartda ikdihmis-
ten pitkdaikaiselle sairaudelle antamia merkityksid. Esimerkiksi Martti Lindqvistin (2000, 198) mu-
kaan ihmisen perustarve on tulla ndhdyksi, vilitetyksi ja ymmaérretyksi. Linqvistin mukaan ithminen
kohdataan ensisijassa tarinan kautta. IThmisen arvostaminen merkitsee halua, kykyé ja valmiutta
kuunnella ja jakaa eliméntarinaa. Anna Metteri (2003, 103, 98) puhuu kohtaavasta vuorovaikutuk-
sesta, jossa kohdataan sairastavan ja kérsivén asiakkaan eldméi sellaisena kuin hén itse sen kuvaa.
Metterin mukaan asiakkaan kohtaamisessa on tdrked kiinnittdd huomioita myos nikyméttdmien (ei
silmin néhtdvien) tarpeiden olemassaoloon. Tutkimustenkin mukaan monilla sindnséd pienilldkin

asioilla saattaa olla ratkaiseva merkitys ikdihmisten hyvinvoinnille (Ala-Nikkola & Metteri 2001,
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24). Tutkimustuloksistani ilmeni, ettd lyhyetkin keskustelutuokiot, avunsaannin tietoisuus ja kan-
nustaminen voivat edistdd ehedd minédkasitystd ja elaminhallintaa. Ndma voivat dkkiseltddn tuntua
pieniltd asioilta, mutta arjen kannalta niilld voi olla hyvin suurikin merkitys. Sen sijaan ithmisen
osallisuus omien asioidensa hoitoon estyy, mikidli hin ei péddse keskustelemaan hyvinvoinnilleen
tarkeistd asioista ammattihenkildiden kanssa. Tuolloin palveluasiakkuus muuttuu kohdeasiakkuu-
deksi tai toimenpiteiden kohteena maddrittyviksi asiakkuudeksi.(Niiranen 2002, 67-68.) Koh-
deasiakkuuden pelkoja ilmenikin tutkimukseni tarinamalleissa. Osa toimintakykyéddn enemmin me-
netténeistd ikddntyneistd pelkdsi vaivojen pahenemista ja toisista riippuvuuden lisdéntymistd. Sa-
moin osa toimintakykyédin vihemmain menettdneistd pelkisi tilannetta, jossa eldma olisi tdysin tois-
ten hoivan varassa. AsiantuntijatyOsséd saatetaan helposti ylldpitdd késitystd siitd, ettd asiantuntijat
omistavat ratkaisun avaimet. Tdlloin asiakkaalle, jonka eldmistd on kysymys, saatetaan tarjota asi-
antuntijaldhtdisid ratkaisuja. Metteri (2003, 101.) Narkilahti (2003, 91) ehdottaakin tidhin ratkai-

suksi yhteistoimijuutta, jonka avulla asiakas ja asiantuntija vahvistuvat.

Mikali sosiaalityOntekijit eivat aktiivisesti kuuntele pitkdaikaissairaiden yksilollisida kokemuksia,
tukitoimet eivit vilttiméttd kohtaa asiakkaiden todellisia tarpeita. Ammattilaisilta tarvitaan siis
kohtaavaa vuorovaikutusta ja selville ottamista. Tdlloin ikdihminen on sosiaalityontekijdn tyo-
kumppani, ei sosiaalitydn kohde. Tosin kidytdnndssi tilanne ei ole niin yksiselitteinen etenkdin, mi-
kali ikdihminen on omaksunut passiivisen sairaan roolin. Vaikka ammattilaisilla olisi halua kohtaa-
vaan vuorovaikutukseen ongelmana voi olla se, ettd sairas ikdithminen on toimeton ja alistuu kohta-
loonsa. Passiivisen sairaan rooli tuli selkeimmin ilmi tutkimukseni ensimmaisessd tarinamallissa,
jossa mindkisitys ja eliménhallinta olivat sairauden myo6td heikentyneet. Tdhdn ryhmddn kuului
kolme haastateltavaa. Passiivisen sairaan roolilla tarkoitan sité, ettd ikdéntyneet olivat ikdén kuin
luovuttaneet sairauden edessd. Heiddn minédkésityksensi oli kielteinen ja sisdistd eldménhallintaa ei
ilmennyt. Ongelmana saattaa olla my0s se, ettd ikdihminen ei todella pysty enédé ilmaisemaan omaa
tahtoaan. Samoin omaisten nédkdkulmat ikdihmisten parhaasta voivat olla hyvinkin vahvoja silloin-
kin, kun ithminen pystyisi vield itse ilmaisemaan tahtoaan. Niitd tekijoitd ei ilmennyt aineistossani.
Kaikki haastateltavat pystyivit ilmaisemaan vield tahtoaan ja mielipiteitddn. Omaisten ja ik&ihmis-

ten omien mielipiteiden ristiriitaisuuksista ei ollut mainintoja.

Sosiaalityontekijakoulutuksen ja ammatillisen sosiaalityon jatkuva haaste on ymmartdd pitkdaikais-
sairaiden ikdihmisten kokemusmaailmaa. Kokemusmaailman ymmartdmisen kautta sosiaalityolld
on mahdollisuus tarjota sairaille ikdihmisille oikein ajoitettua ja oikeasisdltoistd tukea eldmédn.

Ikdihmisten kokema huoli sairauden aiheuttamasta eliménhallinnan menettdmisestd voi viahentyé,
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mikéli ammattilaiset luottavat ikdihmisten voimavaroihin ja sitoutuvat mindkasitystd ja eldménhal-
lintaa edistidvien keinojen etsimiseen. Télldin toimintakykyédidn menettdneiden ei tarvitse vaistimétta
tyytya kielteiseen mindkésitykseen ja ulkoiseen eldménhallintaan. Tukimuotojen avulla ikdihmisil-

14 on sairaudesta huolimatta paremmat edellytykset sdilyttdd ehed minékasitys ja eliménhallinta.
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10 TUTKIMUKSEN ARVIOINTI

Tutkimusta voi arvioida useista eri nikokulmista ja ldhtokohdista kdsin. Tarkoitukseni on pohtia
tutkimukseni yleistd luotettavuutta ja eettisyyttd. Téstd syystd esitdn tutkielman arvioinnin tissa lo-
pussa omana lukunaan. Arvioinnissa kiinnitin huomiota muun muassa tulosten totuudellisuuteen,
kdytetyn metodin osuvuuteen sekd oman toimintani ja haasteltavien motivaation vaikutuksiin. Li-
saksi késittelen tutkimustehtdvin asianmukaisuutta. Tutkimuksen eettisyyden osalta arvioin haastat-
telujen luottamuksellisuutta, tietojen salassapitoon ja haastateltavien tunnistettavuuteen vaikuttanei-
ta tekijoitd. Tadssd luvussa arvioin melko paljon tutkimushaastattelujen onnistumiseen ja luotetta-
vuuteen liittyvid tekijoitd. Tama on tdrkedd, silld tutkimukseni tarkoitus oli tuottaa empiiristé tietoa

pitkdaikaissairaiden eldmistd. Suuri osa tiedoista ja tuloksista nojaa siten ikdihmisten haastattelui-

hin.

Aineiston validiteetti viittaa tutkimustulosten totuudellisuuteen. Samoin validiteetti tarkoittaa, etti
tutkimus kohdistuu siithen ilmidon, jota oli tarkoituskin tutkia. (Kvale 1996, 236, 238.) Totuudelli-
suutta voi arvioida tutkimushaastattelun ndkékulmasta. Alasuutari (1999, 97) puhuu humanistisesta
metodista, jonka avulla voidaan lisdtd haastateltavien antaman tiedon totuudenmukaisuutta. Siind
ajatellaan, ettd jos haastateltavat luottavat tutkijaan he ovat tutkijalle rehellisid. Sen sijaan haastatte-
lun luotettavuutta saattaa heikentdd se, ettd haastateltavat antavat sosiaalisesti suotavia vastauksia.
Haastateltava korostaa hyvid asioita ja esimerkiksi vaikenee sairauksistaan. Thminen voi puhua

haastattelutilanteessa toisin kuin joissakin muissa tilanteissa. (Foddy 1995, 118.)

Téassd tutkimuksessa empiirinen aineisto pohjautui yksittiisiin haastattelukertoihin. Todenndkdisesti
useammat haastattelukerrat olisivat vahvistaneet entisestddn haastateltavien luottamusta tutkijaan,
jolloin esiin olisi saattanut tulla joitain uusia ndkokohtia pitkdaikaissairauden merkityksistd eld-
méén. Tutkimusaineistoni pohjautui ikdihmisten omiin kokemuksiin siitd, mitd pitkdaikaissairaudet
merkitsivat minédkdsitykselle ja eldménhallinnalle. Taltd osin ikdihmisid voidaan pitd4d oman eld-
mintilanteensa parhaina asiantuntijoina. Pitkdaikaisen sairauden aiheuttamia merkityksid pystyy

parhaiten kuvaamaan ihminen, joka kokee sairautta jokapdivéisessd eldmassaan.

Haastattelut soveltuivat empiirisen aineiston hankintatavaksi, silld tutkimukseni kohderyhména oli
1dkkaitd pitkdaikaissairaita thmisid. Uskon, ettd heidédn oli luontevampi kuvata kokemuksiaan haas-
tatteluissa kuin esimerkiksi kyselylomakkeiden kysymyksiin vastaamalla. Juonirakenneanalyysi ai-

neiston analysointimenetelméni oli mielestédni onnistunut. En tosin kielld, etteikd esimerkiksi tee-
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moittelu olisi sopinut teemahaastattelujeni analysointitavaksi. Padadyin kuitenkin narratiiviseen ana-
lyysiin, silld tarkoitukseni oli paljastaa ikdihmisten pitkéaikaissairauteen liittyvid yksilollisid tari-
noita. Juonirakenneanalyysi tarjosi systemaattisen mallin tarinoiden esiin nostamiseksi, jolloin tut-
kimustulokset eivdt perustuneet ainoastaan tekemiini intuitiivisiin péddtelmiin. Janette Vuonnala
(2000) oli hyddyntényt juonirakenneanalyysin ohella omaeldmaikerta-analyysid. Analyysié aloitta-
essani pohdin olisinko voinut samalla tavoin ottaa juonirakenneanalyysin rinnalle, jonkin toisen
analyysitavan? Olisivatko tutkimustulokset olleet silloin jollain tapaa rikkaampia? Tulkitsin kuiten-
kin tdmin yhden analyysimenetelmén riittdvaksi, silld sain esiin aineistosta tarvittavia tutkimustu-

loksia.

Riessmann (1993, 64) toteaa, ettd tarinoissa on aina mukana kertojan nikokulma tapahtumiin. Ker-
toja pddttdd, mitd tapahtumia tarinaan siséllyttdd ja mitd ei sekd mité tapahtumat hénelle merkitse-
vit. Tastd syystd sairaustarinoita ei tulisi ndhdé suorina todellisuuden peileind. Tdmai seikka on hi-
nen mukaansa tarked huomioida tutkimustulosten tulkinnassa. Samoin Hanninen (1999, 142) toteaa,
ettd tarina on ihmisen tulkinta eldmaéstién. Periaatteessa tilanteet voidaan tulkita usealla eri tavalla.
Esimerkiksi ithmiset voivat kokea saman sairaudenkin eri tavoin ja samakin ihminen voi antaa eri-
laisia tulkintoja sairaudestaan. Tarina muuttuu ajan kuluessa ja eldméntilanteiden muutosten myo6té.
Ensisijainen 1dhtokohtani aineiston analyysissé oli 10ytd4 haastattelumateriaalista ikdihmisten yksi-
161lisid ndikokulmia pitkdaikaissairauteen. Talloin yhtd oikeaa totuutta oli mahdoton osoittaa. Jokai-
nen ikdihmisten itse rehellisesti tunnistama sairauden merkitys oli heille aito todellisuuden peili.
Toki tdssd yhteydessd voidaan kysyai, saattoiko haastateltavien onnellisuusmuuri eli tarve kaunistel-
la todellisuutta vaikuttaa tutkimustuloksiin? Ikdihmiset eivét kuitenkaan tuottaneet ainoastaan ku-
vausta onnellisesta eldmaéstd, joten en nide onnellisuusmuurin vaikutusta tutkimuksessani merkitta-

vana.

Haastateltavien motivaation on todettu edistdvén haastattelujen onnistumista. Mikili haastateltaval-
le on kiire tai muita asioita mielessddn hén saattaa vastata kysymyksiin hajamielisesti ja pintapuo-
lisesti. Tuolloin haastateltavat haluavat nopeasti eroon tutkijasta. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 126.)
Tédmin tutkimuksen kahdessa haastattelussa haastateltavat hieman vésyivét keskustelun aikana ja
kyselivit, milloin haastattelu voidaan lopettaa. Haastateltavien ollessa vésyneiti ja kiireisid heiddn
motivaationsakaan ei ollut endd korkea. Tdméa ilmeni haastateltavien antamissa aiempaa lyhyem-
misséd vastauksissa. Téllaisten tilanteiden varalta useammat haastattelukerrat olisivat olleet eduksi.
Silloin olisimme voineet jatkaa saman asian késittelyd myohemmin. Virkedmpini ja kiireettomim-

pind hetkini olisi saattanut tulla esiin kokemuksia, joista nyt en saanut tietoa.
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Aineiston reliabiliteetti viittaa tutkimustulosten pysyvyyteen (Kvale 1996, 235). Till4 tarkoitetaan
muun muassa sitd, ettd aineistosta saadaan samalla metodilla tutkijasta riippumatta jokseenkin sa-
manlaisia tutkimustuloksia. Laadullisessa tutkimuksessa tutkijan vaikutusta ei voi kuitenkaan koko-
naan kiistdd, silld haastattelu on inhimillinen vuorovaikutustilanne. Tésti syysté tutkijan persoona
tai tapa esittdd kysymyksid voivat vaikuttaa haastateltavien vastauksiin. Mikéli haastateltavan esiin
nostama aihe ei ollut relevantti tutkimustehtdvin kannalta, johdattelin haastateltavan takaisin kési-

teltdvin aiheen pariin.

Esittdméni kysymykset vaikuttivat siten sithen, mitd asioita pitkdaikaissairaat ikdihmiset sairausta-
rinoissaan kasittelevit. Tarinoita ei voida siten pitdd tdysin heiddn omaehtoisesti muodostamina.
Tosin jotkut ikdihmiset kertoivat kokemuksistaan runsaammin osa taas niukempisanaisesti. Kaikki-
aan tutkijana odotin, ettd haastateltavat olisivat tuottaneet enemménkin haastattelupuhetta. Kymme-
nestd haastattelusta litteroitua tekstid syntyi noin 67 sivua. Tdhdn saattoi vaikuttaa se, ettd osa haas-
tateltavista odotti perinteistd ja nopeatempoista kysymysvastaus-asetelmaa. Samoin haastattelurun-
konikin saattoi ohjata liian jiykdn strukturoituun teemahaastatteluun, jolloin tutkijan déneni tuli sel-
vemmin esille kysymysten ja etukdteen valittujen teemojen muodossa. En ehkd onnistunut aina tut-
kijana luomaan puitteita vapaammalle kerronnalle. Olisin voinut enemmén edesauttaa puhetta esi-
merkiksi toteamalla, ettd kertoisitko aiheesta lisdd tai mitd kaikkea tarkoitit edeltdvilla puheenvuo-
rollasi. Haastatteluaineistoja litteroidessa huomasin valilla, ettd olin haastattelutilanteissa kommen-
toinut liikaa asioita ja ottanut puheenvuoroja itselleni. Tdma seikka saattoi tuottaa haastateltavilta
hieman kapea—alaista informaatiota. Tutkimustulosten osuus sivumiérdisesti jdi todenndkdisesti
ndistd syistd johtuen odotettua lyhyemmaéksi. Haastatteluja tehdesséni pyrin litteroimaan kaytyja
keskusteluja heti haastattelujen jidlkeen, jolloin minun oli mahdollista huomata ajoissa virheiténi.
Itse uskoisin kuuntelutaitojeni kehittyneen ainakin jonkin verran haastattelujen my6ti. Samoin kiin-
nitin huomiota siihen, etten esittéisi haastateltaville johdattelevia kysymyksid. Esimerkiksi Flickin
(1998, 100) mukaan etenkin narratiivisessa haastattelussa haastattelijan ensisijainen tehtivi on toi-
mia kuuntelijana. Haastattelijan tulisi kuunnella tarkkaan, mitd haastateltava kertoo ja kannustaa

tétd kerrontaan.

Tutkimuksen eettisyyttd edisti se, ettd esittelin haastateltaville itseni, kerroin tutkimuksen tarkoi-
tuksesta ja tutkimustiedon luottamuksellisesta késittelystd. Tutkimukseen osallistuminen oli vapaa-
ehtoista. Ennen tutkimusta kysyin tarvittavat haastatteluluvat. Tamé oli tutkimusetiikan kannalta
tarkedd (Ks. luku 6.3). Uskon néiden tekijoiden vaikuttaneen siihen, ettd tutkijan vieraudesta huoli-

matta useimmat haastateltavat puhuivat kipeistdkin kokemuksistaan melko avoimesti. Toisaalta,
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ehkd juuri vieraalle ihmiselle oli helppo puhua vaikeistakin asioista. Haastateltavat tiesivit, ettd
kohtaaminen haastattelijan kanssa jda todennikdisesti ainutkertaiseksi. Télloin heille ei tullut tun-
netta siitd, ettd sanomisista joutuisi jotenkin mydhemmin vastaamaan. Samoin keskustelujen nau-
hoittaminen ei vaikuttanut hiiritsevén ketdén haastateltavista. Nauhoitukseen kysyin etukiteen lu-
van haastateltavilta. Samalla kerroin, ettd haastattelunauhojen puhe tulee vain minun tietooni. Li-
sdksi kerroin, ettd tutkimuksessa ei tulla mainitsemaan haastateltavien nimié. Tulkitsen teemahaas-
tattelun soveltuneen hyvin aineistonhankintamenetelmaiksi, silld se ottaa huomioon ihmisten tulkin-
nat asioista. Samoin teemahaastattelu soveltuu hyvin heikosti tiedostettujen ja emotionaalisesti ar-

kojen aiheiden tutkimiseen. (Ks. luku 6.3.)

Kaikissa haastattelutilanteissa oli ldsnd pddasiassa ainoastaan haastateltava ja tutkija. Haastattelut
toteutuivat rauhallisissa paikoissa haastateltavien kodeissa. Tdmai oli eettisyyden kannalta térkeada.
Tosin yhdessd haastattelussa keskustelua seurasi osan aikaa haastateltavan omainen. Tdma johtui
siitd, ettd en huomannut haastatteluaikaa varatessani varmistaa pdivaa, jolloin haastateltavalle ei ol-
lut tulossa vieraita. Toisaalta esimerkiksi Hirsjarvi ja Hurme (2000, 127) korostavat, ettd muiden
lasndolo voi vaarantaa haastattelua erityisesti silloin, mikéli ulkopuoliset puuttuvat haastattelun kul-

kuun. Téllaista tilannetta ei tdssd tutkimuksessa kuitenkaan syntynyt.

Samoin on muistettava, ettd haastatteluista tekeméni havainnot olivat toisen asteen tulkintoja haas-
tateltavien tulkinnoista. Jotta tarinat sdilyisivdt mahdollisimman autenttisina kiinnitin huomiota sii-
hen, ettd tekemini tulkinnat olivat perusteltuja eivitkd mielivaltaisia. Suorien aineistolainausten
avulla pyrin antamaan lukijoille edellytyksid tulkintojeni arvioimiseen. Tdma oli tutkimusetiikan
kannalta tdrkedd. Tutkimuksen eettisend vahvuutena oli myds ddnen antaminen haastateltaville.
Vaikka tutkijana tein lopulta tulkinnat, pyrkimykseni oli kuunnella aineistoa ja siitd nousevia merki-
tyksid. (Hanninen 1999, 34.) Pidin eettisesti tirkedna sité, ettd haastattelijana toimin parhaani mu-
kaan tuottamatta haastateltavilleni vahinkoa. Tulkintani mukaan pystyin olemaan empaattinen mutta

neutraali haastattelija.

Tutkimusta tehdessd pohdin, voivatko tutkimukseen osallistujat tunnistaa itsensd suorista tekstikat-
kelmista? Osallistujat tunteva lukija saattaa tunnistaa heiddt, vaikka nimié ei ilmenekédan. Mielesté-
ni oli eettisesti oikein tarjota haastateltaville mahdollisuutta tutustua heidédn tarinoista tekemiini
tulkintoihin ennen tutkimuksen lopullista valmistumista. Suurin osa haastateltavista ei ollut kiinnos-
tunut lukemaan heitd itseddn koskevaa tekstid. Kaikesta huolimatta toimitin tutkielmaani kirjoitetut

tekstiosuudet Himeenkyron kunnan kotipalvelunohjaajan ja Koukkuniemen johtavan sosiaalityon-
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tekijan luottaviksi. Ndin ainakin tyontekijoilld oli mahdollisuus kommentoida haastateltavien henki-

161lisyyden suojaamiseen ja tunnistettavuuteen vaikuttavia seikkoja.

Tutkimustehtdviini ei kuulunut vertailla eri asumisyksikdissé eldvien ikdihmisten kokemuksia. Tés-
td huolimatta kivin keskusteluja vanhainkodin, Kotorinteen ja kotipalvelun asiakkaiden kanssa, silld
kaikkia haastateltavia oli vaikea saada esimerkiksi vanhainkodeista. Tutkimuksen luotettavuutta li-
sdsi se, ettd tulosten yhteydessa vertailin asumistapojen vaikutusta ikdihmisten kokemuksiin. Tulok-
sista ilmenee, ettd monet itseddn ja eldmdnhallintaansa kielteisesti kuvanneet ikdihmiset asuivat
vanhainkodissa. He tarvitsivat arjen tueksi jo enemmain ulkopuolista apua. Vastaavasti myonteiset
itsearviot ja sisdinen eldminhallinta olivat vallitsevampia Kotorinteen asukkaiden ja kotipalvelun
asiakkaiden piirissd. Toisaalta tutkimustulokset eivit olleet pelkistetyn yksiselitteisid. Tutkimustu-
losten ja niiden teoreettisen tarkastelun yhteydessé késittelin eri tarinavariaatioita ja niiden yksityis-
kohtia. Tdstd huolimatta ilman vertailevaa otetta tutkimustuloksista olisi jdényt jotain keskeistd

puuttumaan. Tulkitsen vertailun lisinneen tutkimukseni luotettavuutta.

Kaikilla tutkimukseeni osallistuneilla ikdihmisilla toimintakyky ei ollut pitkdaikaissairauden vuoksi
tdysin huonontunut. Haastateltavista kaksi asui Kotorinteelld ja kaksi vield kotipalvelun turvin
omassa kodissaan. Jotkut vanhainkodissakin asuvat ikdihmiset pystyivét vield hoitamaan joitain
pienid arjen toimia itsendisesti. Monilla toimintakykyéddn enemmaén menettineilld ikdihmisilld muis-
tikin olisi ollut jo melko huono. Kaikilla ei siten olisi ollut endd mahdollisuutta kuvata itseddn ja
eldménhallintaansa relevantisti. Tutkimuksen aiheen kannalta olisi ollut mielenkiintoista haastatella
vield enemmin toimintakykyddn menettineitd ikdihmisid. Talloin olisi selvinnyt, miten paljon tdy-
sin toisten autettavana oleminen vaikuttaa minédkésitykseen ja eliménhallintaan? Ilmenisik aineis-
tossa silloin yhtd paljon myonteisesti itseddn ja eldménhallintaansa kuvaavia ikdihmisid kuin nyt?
Samoin nékodkulmia olisi voinut yhdistda siten, ettd haastatteluihin olisi otettu mukaan myds omais-
ten ja/ tai hoitohenkilokunnan puheenvuoroja. Ndin menetellen pitkdaikaissairaiden ikdihmisten

eldmad olisi voinut valottaa kaikkien osapuolten kannalta.
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LITE 1

TEEMAHAASTATTELUN KYSYMYKSET:

Ikaihmisten arkea haittaavat pitkaaikaissairaudet

eKuinka paljon pitkdaikaissairauksia Teilld on ja miten ne arkea haittaavat? Mika sairaus haittaa
eniten arkeanne?

eKuinka paljon toisten apua tarvitsette, mihin toimintoihin apua tarvitsette?

eMiti kulkemisen apuvilineiti tarvitsette, koetteko kipuja ja tuntuuko nykyinen ladkitys
tehokkaalta?

eMitd tunteita pitkdaikaissairaudet ovat Teissd herittineet ja mitd ajatuksia ne herdttdvit nyt?
Ajatuksenne sairauksista ja yleensd ikdéntymisestd?

eMillaista elaménne oli ennen pitkdaikaissairauksia ja millainen maailmanne on nyt télld hetkella?

Pitkaaikaissairauksien merkitys ikidihmisten minékisitykselle

eMillaisena kuvailisitte itsednne tdlld hetkelld, miten lausetta ”miné olen” voisitte jatkaa?

eMiti ajattelette siitd, ettd fyysisistd sairauksista huolimatta voisi kokea itsensd henkisesti vield
nuoreksi tai idttomaksi?

eMitké tekijdt ovat vaikuttaneet nykyiseen minikéasitykseenne?

eOnko kisitys itsestinne muuttunut vai pysynyt samanlaisena?

eKoetteko eldminne turvallisena vai turvattomana? Oletteko turvassa/turvaton?

eNiettekd itsenne tarpeellisena vai tarpeettomana maailmassa?

/mistd syystd kokemuksenne ovat sellaisia kuin ovat?

eMité ajatuksia nykyinen minékasitys Teissd herdttda?

eMillaisin silmin katsotte maailmaa?

Pitkédaikaissairauksien merkitys ikiihmisten eliminhallinnalle

eKoetteko vaikutusmahdollisuuksia eldméssdnne? Millaisia vaikutusmahdollisuuksia ja kuinka
paljon? Eldmdnne voimavarat?

eKoetteko voivanne ldhinnd itse vaikuttaa eldméiénne vai vaikuttavatko muut ihmiset sithen?
eHaluaisitteko vaikuttaa enemmain maailmassa? Mitd voimavaroja pitdisi olla enemmin?

eMitké tekijdt ovat vaikuttaneet nykyiseen kdsitykseenne eldménhallinnasta?
ePitkdaikaissairauden aiheuttamat pelot?

eMika on eldménhallinnan kannalta tarkeaa/tarkeinta?



