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Taman tutkimuksen tavoitteena oli kolmen erilaisen, logopediassa yleisesti kdytdssa olevan kielellisen testin
avulla selvittda kielen kdyhtymista eli kielellisten osataitojen menettadmista Alzheimerin taudin edetessa.
Samalla kuvattiin kahden eri-ikaisind Alzheimerin tautiin sairastuneen naisen terve elama ja sairastuminen.
Viiden eri tutkimusajankohdan testituloksia peilattiin sairastuneiden henkildiden arjen sujumiseen kunakin
ajankohtana. Tarkoitus oli selvittda, heikkenevatkd tutkittavien Alzheimer-potilaiden kielellisten testien
tulokset kahden vuoden ajanjaksolla, ja miten taudin eteneminen konkretisoituu naiden henkildiden arjessa
ja kommunikointitaidoissa.

Talla tutkimuksella selvittiin myds, soveltuvatko kielelliset testit muistisairaille. Osa testeista sopii, osa ei
ainakaan silloin, kun dementia on edennyt. Oleellisinta on tiedostaa, etta kielelliset testit sopivat
muistisairaillakin vain kielellisten taitojen mittaamiseen. Niiden pohjalta ei voi tehda luotettavia tulkintoja
henkilon muistista tai parjadvyydesta. Terveydenhuollossa laajasti, jopa rutiininomaisesti, kaytetty MMSE-
testikaan ei taman tutkimuksen perusteella kerro luotettavasti parjaamisesta, vaikka siihen vahvasti
tukeudutaan vanhusten ja muistisairaiden asumisjarjestelyista paatettaessa.

Testitulokset eivat laskeneet sdannénmukaisesti ja yhtenevasti muistin heikkenemisen myéta. Esimerkiksi
vain toisen tutkittavan Token-testitulos laski, vaikka molempien arkinen selviytyminen romahti. Kahden ja
puolen vuoden tutkimusjaksolla toinen tutkittavista menetti puhekykynsa lahes kokonaan, toinen ei. Tassa
tutkimuksessa saadut testitulokset ja laadullinen analyysi osoittavat, ettd mitattujen tai kliinisesti havaittujen
kielellisten kykyjen perusteella ei voida paatella luotettavasti Alzheimer-potilaan parjaamista yleisesti ja
selviytymista arjestaan. Kielellisin testein voi tarkastella vain kielellista suoriutumista, ei muuta suoriutumista.

Avainsanat: Alzheimerin tauti, dementia, muistisairaus, kielellisten kykyjen heikkeneminen, kielelliset testit,
MMSE-testi, Bostonin nimeamistesti, 60 kuvan toimintanimeamistesti, Token-testi, muistisairaan hoito
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1  JOHDANTO

Alzheimerin tauti on yleisin ja vdeston vanhetessa yha yleistyvd dementoiva sairaus (mm.
Erkinjuntti, Rinne, Alhainen & Soininen, 2006; Sulkava, 2003; Sulkava & Eloniemi-Sulkava,
2008). Neljasosa 85-vuotiaista suomalaisista sairastaa Alzheimerin tautia (Sulkava & Eloniemi-
Sulkava, 2008). Alzheimer-potilaan 1dhimuisti heikentyy tyypillisesti niin, ettei hdn muista
muutamaa minuuttia aikaisemmin tapahtuneita asioita (Sulkava, 2003). Ajantaju ja taudin edetessi
my0s paikantaju hdvidvét. Sanoja ei 10ydy, ja potilas joutuu turvautumaan kiertoilmaisuihin.
Monivaiheiset motoriset tehtévit, vaikkapa pukeminen tai ruoanlaitto, hankaloituvat.
Sairaudentunto heikkenee tai hédviéé, ja potilas on usein vakuuttunut omasta péarjadmisestéén.
Sosiaalisen keskustelun taidot ja huumorintaju sdilyvét pitkddn, miké helpottaa potilaan, ldheisten ja
hoitohenkil6kunnan arkea. Potilaat oppivat myds monia selviytymisen strategioita, kuten huumorin

ja kiertoilmausten kéayton (Pekkala, 2006).

Téssd Pro gradu -tutkielmassa tarkastelin kahden Alzheimerin tautia sairastavan naisen kielellisen
suoriutumisen muuttumista taudin edetessd. Tutkimusty6 alkoi syksylld 2016, ja tuoreimmat tiedot
ovat maaliskuulta 2019. Kvantitatiivisen tarkastelun, testitulosten, avulla selvitin, millaisia
muutoksia tutkittavien kielen osatoiminnoissa tapahtuu tutkimusjakson aikana. Kvalitatiivisesti
kuvasin sairastuneen arkea ja kommunikointikykyd. Tutkimuksessa tarkasteltiin testituloksia ja
tutkittavan henkilon arjen sujumista siten, etté testitilanteiden kuvanauhoitteista olen poiminut
Alzheimerin taudin vaiheelle ja tutkittavan henkilon tilanteelle tyypillisid tapoja kommunikoida.

Kuvaan siis, mitd ndma testipisteet tarkoittavat ndiden potilaiden arjessa.

Jotta tutkittavien henkildiden eldménkaaresta piirtyisi oikeanlainen kuva, eikéd heitd tarkasteltaisi
vain sairautensa ja vaikeuksiensa kautta, my0ds heidén terve eldméntarinansa ja henkilShistoriansa
oli syytd kuvata. Olen tuntenut tutkittavat henkil6t jo yli 40 vuoden ajan. Liséksi tutkittavien lapset
osallistuivat aktiivisesti tutkimukseen. Pitkd yhteinen historia edesauttoi tutkimuksen tekemista,

mutta teki siitd henkisesti kuormittavan.

Tutkimusasetelman valinnassa minua innoitti Heidi Ehernberger Hamiltonin vuonna 1994 tekema
tutkimus, Conversations with an Alzheimer’s Patient, johon on nykyisin kiytdnndssd mahdotonta
padsta kasiksi. Tutkimuksen tuloksia siteerataan logopedian alan kirjallisuudessa, ja arvioita
tutkimuksesta 10ytyy verkosta, vaikka alkuperdinen tutkimus on hautautunut historiaan. Toinen, yhi

saatavilla oleva tapaus- ja seurantatutkimus, jossa on tutkittu omaan tutkimukseeni verrattavissa



olevalla tavalla Alzheimer-potilaan kielellisid muutoksia, on Jarmo Herkmanin (2006) tutkimus

vertauskuvallisen kielen prosessoinnin muutoksista lievdssa Alzheimerin taudissa.

2 ALZHEIMERIN TAUTI JA KIELELLISET TOIMINNOT

Alzheimerin tauti on yleisin etenevd muistisairaus (mm. Erkinjuntti ym., 2006; Sulkava, 2003;
Sulkava & Eloniemi-Sulkava, 2008; Klippi, 2009), ja riski sairastua siithen kasvaa ién karttuessa
(mm. Sulkava 2003; Sulkava & Eloniemi-Sulkava, 2008). Jopa 65-70% vaikeista ja keskivaikeista
dementioista johtuu Alzheimerin taudista (Erkinjuntti ym., 2006). Dementialla tarkoitetaan
oireyhtyméé, johon kuuluu muistihdiriditd ja muuta kognitiivisen toiminnan heikentymista
(Erkinjuntti ym., 2006; Lonnqvist ym., 2013). Alois Alzheimer kuvasi preseniilin degeneraation eli
ennenaikaiseen vanhuudenheikkouteen johtavan aivojen rappeutuman jo vuonna 1906, ja sittemmin
tauti nimettiin hinen mukaansa (Lonnqvist ym., 2013). Dementia on ikdéntyneiden merkittdvin
terveysongelma, koska dementiaan kuuluva psyykkinen haurastuminen aiheuttaa vakavia
pystyvyyden ongelmia (Marcoen, Coleman & O Hanlon, 2007, s. 64). Dementian esiintyvyys

lisdéntyy véestdssi, ja se on yleisin syy laitoshoitoon.

Kielellinen heikentyminen liittyy eteneviin muistiongelmiin monimutkaisesti Alzheimerin taudissa
(Korpijaakko-Huuhka & Klippi, 2017, s. 73). Kielelliset muutokset eivét selity vain muistin

ongelmilla, vaan kielellinen prosessointi sindnsd hankaloituu asteittain sairauden edetessa.

2.1  Alzheimerin taudin etiologia ja patogeneesi

Alzheimerin taudin tarkka etiologia eli syyt ja patogeneesi eli taudin kehitys ovat vield epaselvid.
Alzheimerin taudilla on lukuisia riskitekijoité, joista tirkein on korkea ika (Sulkava & Eloniemi-
Sulkava, 2008). Ikdantymisen jilkeen tirkein tunnettu riskitekija on ApoE-geenin e4-alleeli, joka on
kolmanneksella suomalaisista (Sulkava & Eloniemi-Sulkava, 2008). Se vaikuttaa erityisesti
vanhuusién eli yli 65-vuotiaana alkavan Alzheimerin taudin syntyyn. Yksi e4-alleeli kaksin- tai
kolminkertaistaa tautiriskin. Aivovammat ja nyrkkeilyssé saatavat iskut padhian voivat laukaista
tautiprosessin erityisesti niillé, joilla on ApoE:n e4-alleeli (Sulkava & Eloniemi-Sulkava, 2008,

Sulkava 2003).

Erityisesti ennen 65. ikdvuotta alkava Alzheimerin tauti voi olla perinndllinen, ja sen tavallisin syy
on kromosomi 14:&én liittyvan preseniili 1-geenin mutaatio (Sulkava & Eloniemi-Sulkava, 2008).
Sulkavan (2003) mukaan PS1-geenin mutaatioita tunnetaan kymmenittdin. Myos kromosomi 1:een

liittyva preseniili 2 (PS2) -geenin mutaatio ja kromosomi 21:een liittyvd APP-geenin mutaatio



voivat aiheuttaa Alzheimerin taudin. Pirttilén ja Erkinjuntin (2001) mukaan perinndllinen
Alzheimerin tauti alkaa yleensd jo ennen 60. ikdvuotta, ja sen aiheuttavat kolmessa eri geenissa
tapahtuvat mutaatiot. Olipa méaérityskriteeri ian suhteen mika tahansa, tutkijat ovat yksimielisiad

siitd, ettd taudin esiintyvyys nousee nopeasti idn myota.

Korkean ién lisdksi Alzheimerin taudin riskitekijoitd ovat naissukupuoli, matala dlykkyys- ja
koulutustaso, didin korkea ik&, Downin syndrooma, traumaperdinen aivovamma, aivoverenkierron
ongelmat, kilpirauhasen liikatoiminta, kohonnut kolesteroli, myrkyt, virukset, tulehdustilat ja

haitalliset ymparistotekijét (Erkinjuntti ym., 2006)

Erityisesti perinndllisen tautimuodon tutkimus on viime vuosina tuonut runsaasti uutta tietoa
Alzheimerin taudin kehityksestd (Sulkava & Eloniemi-Sulkava, 2008). Keskeisin tekija on
selektiivinen hermosolutuho, joka liittyy liukenemattoman amyloidi-valkuaisaineen kertymiseen
aivoihin. Erityisesti vaurioituvat ja tuhoutuvat hippokampukseen ja sielld muistijarjestelmaéin
liittyvét neuronit, jotka kéyttavét asetyylikoliinia vilittdjdaineenaan. Amyloidin kertymisen
alkamisesta kuluu noin 15-20 vuotta taudin ensioireiden ilmaantumiseen. Toinen Alzheimerin
taudille tyypillinen muutos ovat hermoséie- eli neurofibrillivyyhdit, joita tavataan sekd aivokuorella

ettd hippokampuksessa.

Magneettikuvauksella voidaan nédhdé hippokampusatrofiaa jo taudin varhaisvaiheessa (Sulkava &
Eloniemi-Sulkava, 2008). Kuvantamistutkimuksissa (tietokonetomografia- tai magneettikuvaus)
havaitaan atrofiaa (aivojen surkastumista) ohimo- ja padlaenlohkojen alueilla. Samoilla aivoalueilla
PET-tutkimuksessa (positroniemissiotomografia) todetaan usein aineenvaihdunnan ja verenkierron
vajavuutta (Sulkava, 2003). Normaalit kuvantamistutkimuksen tulokset eivit kuitenkaan tdysin

poissulje Alzheimerin taudin mahdollisuutta (Sulkava, 2003; Sulkava & Eloniemi-Sulkava, 2008).

2.2 Alzheimerin taudin eteneminen

Alzheimerin taudin etenemisvauhti vaihtelee yksilollisesti (Sulkava, 2003), ja sithen kuuluu tiettyjd
vaiheita, joiden alkaminen ja kesto vaihtelevat niin ikéédn yksilollisesti (Erkinjuntti ym., 2006).
Alzheimerin tauti jaetaan kolmeen vaiheeseen: aikainen tai lievi, keskivaikea ja vaikea. Lievissa
vaiheessa potilaalla on muisti- ja sananldytdmisvaikeuksia, oppimisvaikeuksia ja kielellisen
ilmaisun ja hahmottamisen vaikeuksia. Keskivaikeassa vaiheessa puhe- ja hahmotusongelmat
lisddntyvat ja kitevyys kérsii. Vaikeassa vaiheessa arkitoimet hankaloituvat ja potilaalla voi olla

kaytoshairioitd. Lopulta potilas tarvitsee ymparivuorokautista hoitoa.



Jo taudin alkuvaiheessa monet potilaat alkavat laihtua riittdvistd ravinnosta huolimatta (Sulkava,
2003; Sulkava & Eloniemi-Sulkava, 2008). Laihtumisen mekanismeja ei tunneta, mutta syomisen
unohtaminen on yksi syy. Kaikenlainen unohtelu ja mieleen painamisen vaikeudet ovat tyypillisid.
Myo6s sananldytdmisvaikeudet ja erityisesti erisnimien 16ytdmisvaikeudet ilmenevit jo

varhaisvaiheessa (Pekkala, 2006, s. 143).

Osalle potilaista alkaa kehittyd 3—5 vuoden kuluttua motorisia, ekstrapyramidaalisia oireita,
esimerkiksi jaykkyyttéd, hitautta ja asento muuttuu etukumaraksi (Sulkava & Eloniemi-Sulkava,
2008). Sulkava (2003) mainitsee oireina myds rigiditeettityyppisen jaiykkyyden, topottdvan kdvelyn,
hitauden ja kasvojen ilmeettomyyden. Sairauden edetessd ilmaantuu ensin pakkoinkontinenssia ja

sairauden loppuvaiheessa tdydellinen virtsan ja ulosteen pidatyskyvyttomyys.

Keskimaérin 5-8 vuoden kuluttua oireiden alkamisesta kdvelykyky katoaa ja potilas paityy
vuodepotilaaksi (Sulkava & Eloniemi-Sulkava, 2008). Tdssé esiintyy kuitenkin huomattavaa
yksilollistd vaihtelua sen mukaan, millaista palvelua ja hoitoa potilas saa. Jos potilas saa
fysioterapiaa ja hintd kévelytetdén, liikuntakyky séilyy. Kuolema seuraa keskimiérin 10—12 vuoden
sairastamisen jdlkeen. Naisilla tauti kestdd parisen vuotta kauemmin kuin miehilla. Joillakin
potilailla taudin kesto voi olla merkittdvésti pidempi, jopa 20 vuotta ensioireista (Sulkava, 2003).

Tavallisin viliton kuolinsyy on aspiraation aiheuttama keuhkokuume.

2.3 Alzheimerin tautiin liittyvét kielellisten toimintojen muutokset

On arvioitu, ettd 88-95 %:ssa dementiaa aiheuttavista sairauksista esiintyy kommunikoinnin
hairi6ita, jotka pahenevat taudin edetessd (Klippi, 2009). Muistioireiden liséksi kielelliset toiminnot
heikkenevit, ilmenee motorisia vaikeuksia, havainnointi hankaloituu ja toiminnan suunnittelussa ja
ylldpitimisessd on vaikeuksia. Oireet, niiden vaikeusaste ja laatu vaihtelevat potilaskohtaisesti. Se
puolestaan vaikuttaa ratkaisevasti sithen, millaisia vaikutuksia sairaudella on henkildn ja hdanen

lahipiirinsa arkeen.

Kielen ja kommunikaation ongelmat alkavat usein jo Alzheimerin taudin varhaisessa vaiheessa ja
koskevat useita kielen osa-alueita, mutta painottuvat semanttisiin ja pragmaattisiin ongelmiin
(Pekkala, 2006). Pekkalan (2006) mukaan semanttisen toimintah&irion taustalla voi olla semanttisen
muistin organisaation rappeutuminen, semanttisen muistin sisdltdmén tiedon kato,
prosessointivaikeudet ja toiminnanohjauksen pulmat. Toisaalta hin mainitsee, ettd havainnot

Alzheimerin taudissa esiintyvistd poikkeavasta fonologisesta ja morfosyntaktisesta prosessoinnista



ovat vahvistaneet kisitystd, ettd kielellisten ongelmien taustalla olisikin koko mentaalisen leksikon

toiminnan heikkeneminen usealla eri tasolla.

Kielellisten vaikeuksien mdira ja laatu muuttuvat Alzheimerin taudin edetessa (Pekkala, 2006, s.

144; taulukko 1 alla). Semanttisen muistin heikkenemisesti johtuen Alzheimerin tautia sairastavalle

ihmiselle vaikeuksia tuottavat sairauden alkuvaiheessa seki yksittdisten sanojen — erityisesti

erisnimien — mieleen palauttaminen ettd kompleksisemman kielen ymmaértdminen.

Sananldytdmisvaikeudet ovat leimallisia piirteitd jo taudin varhaisvaiheessa, ja ne lisdéntyvit taudin

edetessé. Joillakin potilailla nimedmisvaikeudet etenevét nopeasti.

Taulukko 1. Kielelliset muutokset Alzheimerin taudin edetessa. Taulukko laadittu Korpijaakko-
Huuhkan ja Klipin (2017, s. 72-73) taulukkoa lahteena kayttaen. AT= Alzheimerin tauti
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Taudin alkuvaiheessa konkreettisen ja rakenteellisesti helpon kielen ymmaértaminen on sdilynyt,
mutta monimutkaisempien kielioppirakenteiden ja abstraktin kielen ymmartdminen voi olla vaikeaa
(Pekkala, 2006). Keskustelutaidot ovat yleensd normaalit, mutta joillakin on vaikeuksia keskustelun
aloituksessa, aloitteiden tekemisessd, keskustelun seuraamisessa ja puheenaiheen ja kerronnan
yllapitamisessd. Kerrontatehtévien heikko sujuminen — esimerkiksi kirjoitettujen kertomusten
tuottamisen hankaluus — néyttiékin voivan paljastaa Alzheimerin taudin jo sen varhaisvaiheessa
(Sajjad ym., 2012; Pekkala ym., 2013). Téti voitaisiin hyodyntdd mahdollisesti my0s
diagnostiikassa, joskin Pekkalan (2017) mukaan vield parempi keino varhaisten kielellisten oireiden

toteamiseen voi olla suullinen kerrontatehtava.

Lievén vaiheen kielellisid vaikeuksia selittavat Pekkalan (2006) mukaan muun muassa
havaintotoimintojen, kuuloerottelun, psykomotorisen nopeuden, eksekutiivisten toimintojen ja
huomion suuntaamisen heikkeneminen. Visuospatiaalisten toimintojen vaikeudet sekd apraksia
voivat héiritd motorista toimintaa, ja potilaalla voi olla keskittymis- ja orientaatiovaikeuksia seki

psyykkisid ongelmia.

Keskivaikeassa Alzheimerin taudissa potilaalla on jo huomattavia vaikeuksia puheen tuotossa ja
ymmairtdmisessd (Pekkala, 2006). Kuten myos taulukosta 1 (s. 5) ilmenee, sananldytdmisvaikeudet
lisdéntyvit: sanavarasto supistuu, merkityksettomén puheen osuus kasvaa ja kiertoilmauksia ja
parafasioita esiintyy enenevésti. Kun puheen sisiltdo on niukkaa tai epdmairéistd, keskusteleminen
kéy vaikeaksi, vaikka teknisesti onnistuisikin (vuorottelu, vastaaminen, sosiaaliset rutiinit). Potilas
toistaa usein samoja ajatuksia ja sanoja ja syrjdhtelee aiheesta. Hinen kykynsi seurata keskustelua
heikkenee, ja itsekorjaukset vahenevit. Kyky kiyttdd monimutkaisia kielioppirakenteita voi sdilya
pitkddnkin, mutta kompleksisen kielen ymmartaminen on vaikeaa. Mekaaninen lukeminen ja

kirjoittaminen sdilyvét yleensd keskivaikeassa Alzheimerin taudissa.

Kielelliset pulmat johtuvat siitd, ettd lyhytkestoinen muisti on keskivaikeassa Alzheimerin taudissa
jo hyvin rajoittunut kapasiteetiltaan (Erkinjuntti, 2006). Aika- ja paikkaorientaatio on heikentynyt,
agnosia, apraksia ja toiminnanohjauksen vaikeudet ovat merkittidvia. Potilas kyselee samoja asioita

yhi uudelleen.

Vaikeassa Alzheimerin taudissa muistitoiminnot ja kielelliset toiminnot ovat vahvasti héiriintyneet,
ja potilaan keskustelutaidot ovat erittdin rajalliset (Pekkala, 2006). Puhe koostuu yleensé vain
muutamista sanoista tai puheenaiheista. Myos puheen, erityisesti kieliopillisten rakenteiden,

ymmirtdminen on hyvin rajoittunutta. Vaikeassa Alzheimerin taudissa esiintyy sanojen ja dénteiden



toistoa — ekolaliaa ja palilaliaa — ja ei-sanallista déntelyd, kuten huutoa. Loppuvaiheessa potilaan on

vaikeata puhua tai ymmaértéé puhetta (Erkinjuntti ym., 2006).
3 TUTKIMUKSEN TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Muistisairaita ihmisid koskevat seurantatutkimukset ovat logopedian alalla harvinaisia. Vain Heidi
Ehernberger Hamiltonin (1999) ja Jarmo Herkmanin (2006) tutkimukset ovat osin samankaltaisia
tamén Pro gradu -tutkielman kanssa. Tamén tutkimuksen tavoitteena oli tutkia kahden Alzheimer-
potilaan kielellisten taitojen menetystd mahdollisimman monipuolisesti kvantitatiivisesta,
kvalitatiivisesta ja kliinisestd ndkokulmasta. Olin kiinnostunut vain kummankin suoriutumisen

muutoksesta sindnsi enkd vertaa tutkimushenkiloiti keskendén.

Kvantitatiivinen tutkimuskysymys (1) oli, heikkenevétkod kahden tutkittavan Alzheimerin tautia
sairastavan potilaan kielelliset testisuoritukset taudin edetessd samantahtisesti kuin muisti

heikkenee.

Kvalitatiivinen tutkimuskysymys (2) oli, miten oletettu kielellisten kykyjen menetys nékyy
testitilanteen kayttdytymisessa ja tutkittavien potilaiden arjessa ja vuorovaikutuksessa. Miten
testipisteet ja niidden muutos konkretisoituvat tutkittavien potilaiden eldiméssd kahden ja puolen

vuoden aikana?

Kliininen tutkimuskysymys (3) oli, voiko muistitestien ja kielellisten testien tuloksista péitella,

miten muistisairas selviytyy ymparistossdan.
4  MENETELMA

4.1 Tutkimuksen ldhtokohdat ja tutkimusasetelma

Tédmin Pro gradu —tutkielman tekeminen kdynnistyi hieman varkain syksylld 2016, kun oivalsin,
ettd lahipiirisséni on kaksi hyvin erityyppistd Alzheimer-potilasta, joiden henkil6historian tunnen
vuosikymmenten ajalta ja jotka ovat innokkaan my6tdmielisid opintoihini liittyviin harjoituksiin ja
testien tekoon. Korvin kuultavaa oli, ettd aiemmin kovinkin puheliaisiin ja seurallisiin rouviin tauti
vaikutti aivan eri tavalla. Juuri tdma kielellisten muutosten potilaskohtainen erilaisuus toimi
tutkimuksen kimmokkeena: Miten sairaus, joka etenee vidjaamattd tiettyjen vaiheiden mukaan, voi

tuottaa aivan erilaisia kielellisid vaikeuksia eri potilaille?

Tamin tutkielman tutkimusasetelmana oli kaksi tapaustutkimusta. Tutkimuksessa seurasin kahden

eri-ikdisen ja taudinkuvaltaan erityyppistd Alzheimerin tautia sairastavan naispotilaanpotilaan



selviytymista kielellisisté testeistd viitend tutkimusajankohtana, kahden ja puolen vuoden kuluessa.
Koska tdssd Pro gradu -tutkielmassa tarkastellaan sekd numeerisia testituloksia ettd henkildiden
arkea, tutkimus on osin kvantitatiivista, osin kvalitatiivista. Testitulosten perusteella tein padtelmid
kielellisten kykyjen muutoksesta, mutta testituloksia kdytettiin arkisen eldmén sujumisen ja
hallinnan peilind. Menetelmélléni halusin selvittdi, voiko testipisteistd paételld, miten muistisairas

selviytyy ymparistossaén.

Aivan vastaavaa tutkimusta ei ole aiemmin tehty, mutta tutkimusasetelmaa, jossa Alzheimer-
potilaan (Elsie) kielellisid muutoksia tarkkaillaan vuosien ajan, on kdyttanyt Heidi Ehernberger
Hamilton. Vuonna 1994 julkaistua, kansainvélisesti tunnustettua tutkimusta (Conversations with an
Alzheimer’s Patient) olen kéyttdnyt henkisend selkénojanani. Kunniavelkani tunnustan myos siiné,
ettd tarkoituksenani on seurata my0s omat tutkimushenkildni niin sanotusti hamaan

hamiltonilaiseen loppuun saakka.

Koska vastaavaa tutkimusta ei ole aiemmin tehty, tutkimukseni positiointi oli haasteellista.
Tutkimus on logopedismedisiininen, koska sen kohteena on sairaus ja sen aiheuttamat kielelliset
pulmat, joita tutkitaan ja tarkastellaan logopedian tieteenalan menetelmin. Koska tutkimustuloksia
kéaytetddn peilind arjelle ja mennyttd ja nykyisté arkea ja henkilOhistoriaa kuvataan tarkoin,
tutkimukseni tdyttdd myos etnografisantropologisia kriteereitd (Koskiaho, 1990, s. 39-45).
Tutkimus on luonteeltaan fenomenologistakin, koska siind kuvataan ilmioit4, ja testipisteet ovat
vain peilind arjelle; mittareiden antama tieto ei ole siis itsetarkoitus, vaan tarkoitus on

nimenomaisesti selvittdd, mitd ndma testipisteet tarkoittavat ndiden potilaiden kohdalla kdytdnnossa.

Koska tutkittavien henkildiden eldmésta piirtyy eldmékerrallinen kokonaisuus ja kertomus,
tutkimuksessa on viitteitd hermeneutiikkaankin (Koskiaho, 1990, s. 39—45). Liséksi
ldhestymisnidkokulmaani voi luonnehtia funktionaalispragmaattiseksi. Tavoitteenani oli painottaa
tutkimusotteessani kielen kiytannollistd puolta eli tarkastella kielen kéyttdd ja sen sujuvuutta

tutkittavien henkiloiden omassa arjessa.

Tutkin kohdettani siis monesta tieteen eri paradigmasta késin. Tarkastelun ndkdkulmat olivat

logopedisia, l4édketieteellisid ja sosiologisiakin.
4.2 Tutkimushenkil6t
Tutkittavana oli kaksi naista, joilla molemmilla on todettu Alzheimerin tauti jo useampia vuosia

ennen tdmin tutkimuksen alkamista. Elsa (nimet muutettu anonymiteetin séilyttimiseksi) oli

tutkimuksen alkaessa 89-vuotias ja Seija 69-vuotias. Tatd pro gradu —tutkielmaa kirjoitettaessa he



olivat iéltddn 91 ja 71 vuotta. Elsan Alzheimerin tauti on diagnosoitu ja ladkitys aloitettu vuonna

2007, Seijan vuonna 2012. Jotta tutkittavien eldiménkaaresta piirtyisi oikeanlainen, kunnioittava

kuva, eikd heité tarkasteltaisi vain sairautensa ja vaikeuksiensa kautta, testipisteittensd summana,

myos heidédn terve eldmintarinansa ja henkil6historiansa oli syytad kuvata. Tiivistelmét

henkil6historiasta esitén seuraavissa alaluvuissa, ja laajemmat kuvaukset 16ytyvit liitteistd 1-4.

Taulukkoon 2 on koottu tutkittavien taustatietoja.

Taulukko 2: Tutkittavien taustatiedot.

ELSA

SEIJA

Ika

Syntynyt 1927; tutkimuksen
alkaessa 89-vuotias, paattyessa
91

Syntynyt 1947; tutkimuksen
alkaessa 69-vuotias,
paattyessa 71

Koulutus; ammatti

Kansakoulu ja ammatillisia
opintoja; nitoja

Kansakoulu; myyja,
varastotyontekija

Aviosaaty Leski, asuu yksin Leski, asuu yksin, myoéhemmin
palveluasunnossa

Diagnoosi Alzheimer diagnosoitu 2007 Alzheimer diagnosoitu 2012

Laakitys Donepetsil Donepetsil

Dementian aste

MMSE: 2016: 19-27/30, 2018:
17/30

MMSE: 2016: 10/30, 2018:
1/30

Muisti

Erityisesti episodinen muisti ja
lahimuisti heikentyneet

Erityisesti semanttinen muisti
heikentynyt

Oiretiedotus

Tiedostaa tilanteensa

Ei sairauden tunnetta

Yleinen
asennoituminen

Positiivinen suhtautuminen,
paaasiassa rauhallinen,
luottavainen

Negatiivinen suhtautuminen,
paaasiassa hataantynyt,
epailevainen

etenemisnopeus

Aktiivisuus Tutkimuksen alussa osallistuu Tutkimuksen alussa kotipalvelu
fysioterapiaan ja paivatoimintaan, | ja sairaanhoitaja kayvat, nyt
kotipalvelu ja kavelyttaja kayvat, | asuu palveluasunnossa
nyt luovuttu fysioterapiasta ja
paivatoiminnasta

Taudin Edennyt tasaisesti Edennyt nopeasti

Sukulaisten ja
avustavien
henkildiden
sukupuoli

Paaasiassa naisia

Paaasiassa miehia

42.1 Elsa

Elsa syntyi kesdlld 1927 perheensi esikoisena vaatimattomiin oloihin. Kasvuymparisto oli

agraarinen, vaikka sijaitsikin kdvelymatkan pééssi teollisuuskaupunki Tampereen keskustasta.

Perheeseen syntyi my0s toinen tytar.




Elsan lapsuus oli aineellisesti koyhdd, mutta henkisesti rikasta. Hénté kannustettiin kaikenlaiseen
ahkeruuteen, aktiivisuuteen ja asioihin perehtymiseen. Lapsuus ei Elsan nuoruudessa ollut pitka.
Kansakoulun jidlkeen Elsa aloitti ammattikoulussa ompelijan opinnot, jotka talvisodan alkaminen
keskeytti. Sotavuosina Elsa pédtyi teollisuustdihin, silld Tampereen tehtaissa kaivattiin naisia, joilla

oli voimaa ja uskallusta toimia koneiden parissa.

Sodan jélkeen Elsa avioitui, ja perheeseen syntyi kaksi tytdrtd. Liitto oli onnistunut ja péattyi vasta
vuonna 2005 Elsan jdddessé leskeksi, mutta romanttisen onnelliseksi sitéd ei voinut kuvata. Perheen
arki oli turvallista ja sujuvaa. Elsa halusi my0s sotien pdéttymisen ja lasten saannin jdlkeen jatkaa

tyossdkayntid.

Elsa siirsi eteenpdin oman kotinsa edistyksellisen tavan kasvattaa lapsia. Hin halusi, ettd tyttiret
opiskelivat ylioppilaiksi ja sen jdlkeen niin pitkélle kuin mahdollista. Koko perhe matkusti, harrasti

ja tapasi tuttuja. Perhe kévi ahkerasti teatterissa, konserteissa, elokuvissa ja urheilutapahtumissa.

Elsa on ollut koko eldménsé hyvin kekselids, poikkeuksellisen rohkea ja luottavainen nainen. Hin
esimerkiksi matkusteli paljon my6s yksin, vaikka oli kielitaidoton, ja hankki kesdmokin yksin ja
ajokortittomana kypsdlla 14ll4. Siind, missd muut nidkevét ongelmia, Elsa ndkee aina tilaisuuden ja

kaytannollisen ratkaisun; hin ei pohdi, onko jokin mahdollista, vaan miten se on mahdollista.

Elsa on ollut koko ikénsé kiinnostunut ldhes kaikesta ymparillddan olevasta. Uteliaisuus, aktiivisuus
ja avarakatseisuus on leimannut hdnen koko eldiméénsd. Han on lukenut paljon ja kirjoitellut
valtavasti kirjeitd. Han on “kova ottaan selvdi asioista”, mikd on johtanut muun muassa siithen, ettd

hén on vaurastunut oman iképolvensa naisille epatyypillisesti.

Elsan mielipuuhia ovat elimén varrella olleet tansseissa kdyminen, pyoraily, uiminen, pilkilla
kdynti, marjojen poimiminen, mehujen keittiminen ja siivoaminen. Vield yli 80-vuotiaana hén
saattoi pyordilld kymmenid kilometreja paivéssi. Elsa on ollut koko ikdnsé poikkeuksellisen

energinen.
Elsa ei ole tupakoinut tai kdyttanyt juurikaan alkoholia.

Elsa huolehti omasta didistddn tdmén jaatya leskeksi ja sairastuttua Alzheimerin tautiin. Elsan
eldmédin on kuulunut my6s omia terveysmurheita, mutta hiin on sopeutunut niihin joustavasti. Elsan
fyysinen tyo aiheutti selkdvaivoja. Elsa sairasti myds kohdunkaulansydvén, mutta hin selvisi

pelkilld leikkaushoidolla ja puhui asiasta muille vasta jalkeenpéin.

Elsa on ollut tiedon- ja kokeilunhaluinen my®os ns. vaihtoehtohoitojen ja luontaistuotteiden suhteen.
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Hin etsi muun muassa tietoa uusimmista Alzheimer-tutkimuksista ja haki Alzheimerin tautia
mahdollisesti hidastavia lddkeaineita luontaistuotekaupoista ja lddkéreiltd Ruotsista ja Virosta.
Vuonna 2007 Elsa havaitsi ensimmdiset merkit muistinsa heikkenemisesti, ja hdn varasi itse ajan

neurologille muisti- ja aivotutkimuksiin.
Elsa on valoisa ihminen ja suvun matriarkka.

4.2.2 Seija

Seija syntyi kevadlld 1947 pienehkdlld paikkakunnalla Pohjanmaalla. Seijan diti piti omaa kauppaa,
ja isd toimi taksiautoilijana. Seija oli urheilullinen tytt6. Han ui mielelldén ja hiihti kilpaakin. Seija

oli kolmilapsisen perheen keskimmaéinen: hanelld oli vanhempi sisko ja nuorempi veli.

Kun perheen lapset olivat vield kouluikdisid, vanhemmat erosivat, ja Seijan ja isin tiet erosivat
lopullisesti. Seijan 4iti 16ysi my6hemmin uuden puolison, jolla oli kaksi lasta. Etenkin velipuoli on
ollut Seijalle laheinen koko eldmén. Seijan vilit ditiin ja isdpuoleen olivat ldheiset, ja etenkin heiddn
tultua vanhoiksi, Seija huolehti puolisonsa kanssa heidén voinnistaan ja kivi katsomassa

vanhainkodissa usein.

Seija padtyi pakolliset kouluvuodet suoritettuaan lastenhoitajaksi. Pohjanmaalta Seijan perheen tie

kulki Tampereelle. Seijan pohjalainen identiteetti on sdilynyt kuitenkin ldpi eldmaén.

Seija on ollut kiinnostunut kauneudesta ja muodista ldpi eldméansd, ja on huolehtinut tarkasti

ulkonddstdédn. Seija tyoskentelikin jonkin aikaa kemikaaliossa.

Tampereelta 16ytyi puoliso, jonka kanssa yhteinen, onnellinen eldma jatkui vuoteen 2016, jolloin

Seija jdi leskeksi. Perheeseen syntyi poika.
Seija tyoskenteli pitkdén kaupanalalla. Eldkkeelle Seija jéi aikanaan tukkuliikkeesté.

Seijan kiinnostuksen kohteet liittyivit yleensd hdanen kauneuden kaipuuseensa. Hén osti paljon
vaatteita ja koriste-esineitd. Tastd poiki myohemmalla iélla kirpputoriharrastus, jossa my0s
kaupalliset vaistot padsivit oikeuksiinsa. My0s kukkien ja pihan hoito ovat olleet Seijalle rakkaita
harrastuksia. Siisteys ja sisustaminen on ollut hédnelle tirkedd. Myos matkustaminen kuului perheen

elamaan.

Seija ja hinen miehensi joutuivat vield tydelamissa ollessaan hoitamaan ja avustamaan myds
sairaita ditejddn ja Seijan isdpuolta. Seijan diti sairastui jo alle 70-vuotiaana Alzheimerin tautiin,
joka eteni nopeasti. Omia terveysmurheita Seijalla ei juurikaan ole ollut, mikd on Seijan fyysisen

tyon ja nuorena alkaneen tupakoinnin huomioon ottaen yllattdvadkin. Sairaalahoitoa vaativia
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vaivoja ovat Seijan eldméssi olleet vain sappivaivat ja keskenmeno. Seijan terveyttd suojaavana

tekijoind ovat olleet litkkkuminen (etenkin ahkera kdvelylenkeilld kdyminen) ja painonhallinta.
Seijan pééttavaisyydestd kertoo se, ettd hdn opetteli elédkeidssd uudelleen ajamaan autoa.

Seija on luonteeltaan melko arka. Hin on ollut joustava, sopeutuvainen ja osannut nauttia siitd
hyvistd, mitd hdn on saanut. Tima ei tarkoita, ettd hén olisi alistuva, pdinvastoin, hin puuttuu kylla
havaitsemiinsa epdkohtiin ja keksii ratkaisuehdotuksia. Hdn on avulias, hassutteleva ja erittdin

lapsirakas thminen.

Etenkin leskeytymisen jidlkeen Seijan aikuinen poika puolisoineen on ollut hédnelle todella tiarkea

seki tunteiden ettd kdytdnnon tasolla.

Kevédilld 2012 Seija 14dhti lomamatkalle. Matkalla tuntui, ettei kaikki ole aivan niin kuin pitéa.
Samaa olivat ounastelleet naapuritkin jo jonkin aikaa, ja muiden huoli herési. Seijasta kaikki oli

normaalisti, eikd hén ilahtunut turhasta hossotyksesta.
Seija on ollut koko eldiménsa toimelias, iloinen ja hyvintahtoinen ihminen.
4.2.3 Elsan sairastuminen

Elsa havaitsi itse vuonna 2007 ensimmadiset merkit muistisairaudestaan, ja hakeutui itse neurologin
ja geriatrin vastaanotoille ja sai diagnoosin alkavasta Alzheimerin taudista. Viela télldin oireet olivat
niin lievit, ettd ldhiomaisetkaan eivit niitd havainneet. Hyvana paivani teetetty MMSE (Mini
Mental State Examination —testi Folstein, Folstein & McHugh, 1975) todisti vield vuonna 2009
pistein 29/30, ettei dementiaa ollut ollenkaan, ja neurologikin ihmetteli asiaa lausunnossaan.
Neurologi méadrdsi Elsalle heti ensikdynnilld 2007 ehkidisevan lddkehoidon (donepetsil) sekd
saannolliset jatkotutkimukset. On poikkeuksellista, ettd vanhempi ihminen on aloitteellinen hoitoon

hakeutumisessa (Lubinski, 1995, s. 143).

4.2.4 Seijan sairastuminen

Seijan muistiongelmat pysyivét piilossa sekd héneltd itseltddn ettd muilta jonkin aikaa, silld Seija
huolehti fyysisesti sairastuneesta miehestiin, ja hinen elinpiirinsi oli jo pienentynyt aiemmasta.
Arkinen yhteiselo sujui symbioottisesti pulmitta: puoliso antoi ohjeet, ja Seija toimi ohjeiden
mukaan. Puoliso kertoi toisinaan olevansa Seijasta ja timén muistista huolissaan, ja naapurit ja
tuttavatkin pistivit merkille muutoksia. Seija oli terveydentilasta kysyttdessd avoimen
loukkaantunut. Seijan muistisairaus jdi puolison fyysisen sairauden varjoon. Ympdristo tulkitsi
unohdukset ja oudon kdytoksen liittyvén ikdin, stressaavaan eliméntilanteeseen ja puolison

hoitamisesta johtuvaan visymiseen. Téllainen tapahtumien kulku on tyypillistd sairauden
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alkuvaiheessa ja moni asia tulkitaan jonkinlaiseksi ikdan kuuluvaksi unohteluksi (Lubinski, 1995, s.

143).

Kevailla 2012 Seija ldhti matkalle. Valuuttojen ja rahasummien ymmaértdminen ja muistaminen
tuntuivat Seijasta ylivoimaiselta. Jotakin outoa olivat ounastelleet naapuritkin, silld Seija alkoi olla
toisinaan lasten seurassa miltei yhté richakas kuin lapset ja kertoi toisinaan menneisyyden tai
nykyhetken tapahtumista tarinoita, joihin oli lipsahtanut véaraé tietoa. Seijan puoliso yritti puuttua
tilanteeseen, mutta Seijan mielestd kaikki oli normaalisti. Kun Seija jdi leskeksi, vaille puolisonsa

kokoaikaista ohjeistusta, tilanteen hankaluus paljastui.

4.3  Seurantamittarit

Tutkimus alkoi syksylld 2016 vaivihkaa. Halusin harjoitella logopedisten testien tekemisti
neurologisista oireista kérsivilld henkil6ill4, jotka olisivat innokkaita, avuliaita ja kérsivillisid
aloittelevan testaajan harjaantumattomuuden ja hitauden suhteen. Ennalta tuntemani
tutkimushenkilot olivat innostuneita testeistd ("On kivoja tehtdvid sulla!”), ja sain heidén lapsiltaan
luvan, joten tehtidvékseni jéi valita ohjaajani, professori Anna-Maija Korpijaakko-Huuhkan, kanssa

sopiva testipatteristo kielellisten taitojen mittaamiseen ja valmistella tutkimusasetelma.

Samaan aikaan oivalsin, ettd tutkittavana on kaksi hyvin erityyppistd Alzheimer-potilasta, joiden
henkilShistorian tunnen vuosikymmenten ajalta ja joiden kielellisiin kykyihin Alzheimerin tauti
vaikuttaa aivan eri tavoin. Syksylld 2016 kévin tapaamassa tutkimushenkilditéni Elsaa ja Seijaa
useamman kerran. Koska kyseessé olivat muistisairaat henkilot, olin yhteydessi useaan otteeseen
my06s molempien tutkittavien lasten kanssa, ja kysyin suostumuksen testaamiseen myds heilta.

Omaiset suhtautuivat asiaan erittdin myonteisesti.
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Taulukko 3:

Mittaukset 1 -5

ELSA SEIJA
ajankohta | mittarit tutkimuksen | ajankohta | mittarit tutkimuksen
kesto kesto
1. 01/2017 gotekstiét: tBNT, 2:17 h 01/2017 4teSIttié o 1:47 h
; ‘n tnt, soveltuvin osin:
mittaus Token, BNT, 60 k:n tnt,
Toistokertomus Token,
Toistokertomus
2. 06/2017 4 testia: BNT, 1:52 h 06/2017 4 testia 1:49 h
mittaus 60 k:n tnt, soveltuvin osin:
Token, BNT, 60 k:n tnt,
Toistokertomus Token,
Toistokertomus
3. 12/2017 g(;tekstié\t: tBNT, 2:09 h 12/2017 4 teSI’ftié o 1:08 h
; 'n tnt, soveltuvin osin:
mittaus Token, BNT, 60 k:n tnt,
Toistokertomus Token,
Toistokertomus
4. 06/2018 3 testia: BNT, 2:03 h 06/2018 3 testia 0:51h
mittaus 60 k:n tnt, soveltuvin osin:
Token BNT, 60 k:n tnt,
Token
5. 12/2018 3 testia: BNT, 2:08 h 12/2018 3 testia 0:45h
mittaus 60 k:n tnt, soveltuvin osin:
Token, ja BNT, 60 k:n tnt,
modifioituja Token ja
tehtavia modifioituja
tehtavia

BNT = Bostonin nimeamistesti, 60 k:n tnt = 60 kuvan toimintanimeamistesti,

Token = Token-testi, Toistokertomus = Riitta-Leena Mannisen toistokertomustesti

Ensimmadinen testaus suoritettiin joululomalla. Testit tehtiin tutkimushenkildiden kotona, ja ne

videoitiin. Molemmat suhtautuivat testaamiseen himmentyneen innostuneesti. Mukavat

testitehtdvit ja ylipddnsa seura olivat mieluisia, vaikka molemmilta testattavailta lipsahti lukuisia

kertoja mielesté, miksi tehtdvia oikein tehdaan.

Toinen testausajankohta oli kesélld 2017, puoli vuotta ensimmadisen jilkeen. Testauskdytdnndt olivat
muutoin samat kuin ensimmaiselld kerralla, mutta Seija oli muuttanut kodinomaiseen

palveluasuntoon, ja testit tehtiin sielld hinen huoneessaan.

Kolmannet mittaukset suoritettiin jélleen joululomalla, puoli vuotta edellisistd mittauksista ja vuosi
ensimmadisten mittausten jilkeen. Seijan testit tehtiin hinen palveluasunnossaan, ja Elsa testattiin

kotonaan.
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Neljannet mittaukset tehtiin jélleen puolen vuoden kuluttua. Mittausolosuhteet olivat ennallaan.

Viidennet testit tehtiin jilleen puolen vuoden kuluttua eli kaksi vuotta ensimmaisten mittausten
jalkeen. Elsan testit tehtiin entiseen tapaan hdnen kotonaan, ja Seijan testit hdnen

palveluasunnossaan. Kuten kaikilla kerroilla, testitilanteet videoitiin.

Tutkimuksessa kaytettiin aluksi neljdd puheterapeuttien kliinisessd tyossa kayttdmad testid:
Bostonin nimeédmistestid (BNT), 60 kuvan toimintanimeamistestid, Token-testid ja Riitta-Leena
Mannisen (2007) toistokertomustestid. Testit tehtiin tietyssd, samassa jérjestyksessa kaikilla
kerroilla: BNT, 60 kuvan toimintanimeamistesti, Token ja toistokertomus. Kolmannen
mittauskerran jilkeen toistokertomustestin kdytosté luovuttiin. Neljannelld ja viidennelld
mittauskerralla kdytossi oli siis endd kolme testid: BNT, 60 kuvan toimintanimedmistesti seka

Token-testi.

Neljannelld mittauskerralla Seijan kanssa BNT:n ja 60 kuvan toimintanime&mistesteistd saatiin
suoritettua vain hyvin lyhyet versiot: 15 ja 5 tehtdvéda. Viidennelld mittauskerralla molempien
tutkittavien tutkimusprotokollaa modifioitiin hieman. Varsinainen testipatteristo oli jalleen BNT, 60
kuvan toimintanimeé@mistesti ja Token. Liséksi Elsan BNT-protokollaa muutettiin hieman
oppimiskyvyn ja muistin tutkimiseksi. Seijallekin teetettiin tdlld kertaa lisdtehtévid, joilla testattiin

diadokokinesiatestistd suoriutumista ja vihjeistimisen kéyttod sanahaun tukena.

BNT eli Bostonin nimedmistesti (Kaplan, Goodglass &Weintraub, 1983; suomenkielinen versio:
Laine, Koivuselké-Sallinen, Hanninen & Niemi, 1997) koostuu 60 mustavalkoisesta kuvasta, jotka
esitetdéin vaikeutuvassa jirjestyksessd. BNT testaa yksittdisen kuvan nimeémisté (tunnistaminen ja
oikean substantiivin muistaminen), ja siind mitataan oikeiden vastausten maard. Kohdesanoja ovat
esimerkiksi ”sdnky”, ”saha”, “kainalosauvat” ja ”pelikaani”. Testitilanteessa testattava saa nihda
kuvan ja hénen tehtdvindin on kertoa, miki kuvassa on. Jos testattava ei 20 sekunnin kuluessa ole
16ytidnyt oikeaa kohdesanaa (esim. ’sdnky”), hénelle annetaan semanttinen vihje

(esim. ”huonekalu™). Jos kohdesanaa ei 16ydy vieldkddn 20 sekunnissa, annetaan foneeminen vihje
(esim. alkutavu ”’sdn-"). Jos sana 10ytyy ilman vihjettd tai semanttisella vihjeelld, testattava saa
pisteen. Foneemisella vihjeelld 16ytyneesté sanasta ei pistettd saa. Foneemisella vihjeelld 16ytyva

sana lisdd kuitenkin testattavan pystyvyyden tunnetta ja helpottaa siten motivaation ylldpitoa.

Tutkija saa my0s samalla tietoa, toimiiko priming-tyyppinen vihjeistys tutkittavan sanahaun tukena.

BNT:é idealtaan vastaava 60 kuvan toimintanimedmistesti (Laine & Neitola, 2005) on menetelma

arvioida teonsanojen 16ytymistd. Kuudessakymmenessé mustavalkoisessa piirroskuvassa niakyy
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erilaisia toimia, kuten “istua”, “muurata”, "meloa” tai ”saunoa”. Hyvéksyttdvét vastaukset ovat siis

verbejd. Tdssa testissd el anneta vihjeita.

Token-testi (36-osainen versio, De Renzi ja Faglioni, 1978; suomenkielinen kdédnnos Klippi, 1978)
on laajasti kansainvilisesti kdytetty mittari, jossa testattava kasittelee erivérisié, erikokoisia ja
erimuotoisia pienié laattoja (yhteensa 20) testaajan ohjeiden mukaan. Ohjeet monimutkaistuvat
testin edetessd alun "Nayttdkad nelid" -tehtdvasti loppupddn "Lukuun ottamatta vihreda koskettakaa
kaikkia ympyroitd" -tehtaviain. Token-testi mittaa lausetasoisen puheen ymmartamista.
Toimintaohjeessa annettu tieto tdytyy pystya sdilyttimiin tyomuistissa, ja tietoa on samanaikaisesti
pystyttidva prosessoimaan niin, ettd ohjeen mukaan toimiminen onnistuu. Vain tdysin

ohjeenmukaisesti tehdysti suorituksesta saa pisteen.

Riitta-Leena Mannisen lisensiaattitydhonsd (2007) tekemén toistokertomustestin tarkoituksena on
mitata kuullun kertomuksen ja informaatioyksikdiden muistamista. Testissd luetaan testattavalle
tulipalosta kertova, uutista muistuttava, yksityiskohdilla ladattu kertomus, joka tutkittavan on
tarkoitus muistaa ensin vapaasti kertoen ja sitten kysymyksiin vastaten. Kertomus alkaa: "Lopen
kirkonkyldssd havaittiin tiistaina kello kolmentoista aikaan tulen olevan irti tilanomistaja Mékelin

talous- ja navettarakennuksessa." Ensimméinen kysymys kuuluu: "Syttyikd palo Lapualla?"

Edelld mainittuihin testeihin liittyy erilaisia kiytantojé ja yksityiskohtia, kuten ajan ottamista,
uudelleen lukemista ja synonyymien hyviksymistd. Tédssé tutkimuksessa kaikkien testien
tehtdvékohtaiset suoritusajat mitattiin, mutta niitd tarkastellaan kuriositeetinomaisesti, 1ahinni
selventdmassa tiettyd ilmidtd esimerkiksi niin, ettd tietyn kohdesanan 10ytymiseen menee
neljdnnelld tutkimuskerralla vain sekunti ja viidennelld tutkimuskerralla vihjeiden avullakin 41

sekuntia.

Elsan ja Seijan MMSE-tulokset (Mini Mental State Examination —testi, Folstein, Folstein McHugh,
1975), joita tassé tutkimuksessa kisitelldéin, ovat terveydenhuollon henkildston, kuten
sairaanhoitajien ja muistihoitajien, mittaamia. MMSE-testissé tutkittavalle esitetdén 19 tehtavaa,
joilla selvitetdén tutkittavan henkilon muistin liséksi orientoitumista aikaan ja paikkaan,
keskittymisté, havainnoimista ja kielellisid toimintoja. MMSE-testid kédytetdén laajasti myds muun
muassa ikdihmisten ajokyvyn méadrittimiseen. Testin maksimipisteet ovat 30. Tulos 30-24/30
pistettd kertoo erittdin lievastd MCl-tasoisesta dementoitumisesta, tulos 26-18/30 lievésti
dementoitumisesta, tulos 22-10/30 keskivaikeasta ja 12-0/30 vaikeasta dementoitumisesta

(Erkinjuntti ym., 2006, s. 367, kuva 1.c).
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Viimeiselld mittauskerralla Eilan ja Seijan testikdytdantdjd muutettiin hieman. Taudin ja tilanteen
eteneminen provosoivat tarkastelemaan tilannetta my0s uudella tavalla. Elsan BNT-protokollaa
modifioitiin hieman muistin ja mahdollisen oppimiskyvyn tutkimiseksi. Seijalle teetettiin
lisdtehtévia, joilla tutkitaan afaattisia oireita. Haneltd testattiin diadokokinesiatestistd suoriutumista

ja primingin eli vihjeistdmisen kayttdéd sanahaun apuna.

4.4  Aineiston analyysi

Aineiston kvantitatiivisen analyysin pohjana olivat standardoidut testilomakkeet, joita testien
tekemisessd kaytetddn. Tutkimushenkildiden kustakin testistd kullakin mittauskerralla saamat
pisteet laskettiin. Myos tehtdavikohtaiset ajat mitattiin ja kirjattiin lomakkeisiin, mutta kuten edella
on kerrottu, niité ei tarkasteltu tdssé tutkimuksessa systemaattisesti. Tuloksia verrattiin eri
ajankohtina toisiinsa pitkittdisasetelman mukaisesti. Vertailussa nékyi tilanteen muutos eri
mittauskertojen valilld, vaikka testit eivét olekaan yhteismitallisia. Eri mittauskertoina testattava
selvisi testissa eri vaiheeseen asti. Esimerkiksi Seija jaksoi ensimmaisilld mittauskerroilla tehdi
BNT:n puoleen viliin asti (30 tehtdvdd), mutta neljannelld kerralla testi piti lopettaa jo 15:nnen

tehtdavin kohdalla.

Tarkastelin testitulosten perusteella, missé testissd muutosta tapahtuu, vai tapahtuuko merkittavaa
muutosta tutkimusajanjakson aikana ylipdansi. Muuttuuko yksittdisen testin tulos vai tulokset
kautta linjan? Onko muutos aina huonompaan suuntaan, vai voiko tapahtua myos kohenemista?
Millaisessa testissd muutos nékyy selvimmin? Soveltuvatko kielelliset testit muistisairaille?
Kiinnostavaa oli myos ndhdi, muuttuvatko kielellisten testien ja kognitiivisia kykyjd mittaavan

MMSE-muistitestin tulokset samansuuntaisesti.

Tein aineiston laadullisen analyysin videotallenteiden pohjalta. Videomateriaalia kertyi
tutkimusjaksolta 17 tuntia. Elsan testinauhoitteita on viideltd mittauskerralta yhteensd kymmenen ja
puoli tuntia ja Seijalta kuusi ja puoli tuntia. Materiaalin epétasainen jakautuminen selittyy silla, ettd
Seija ei suoriutunut tehtivissddn yhta pitkélle kuin Elsa. Vain kahdella ensimmaiselld
suorituskerralla Seija sai Token-testin tehtyd kokonaan, kaikki muut testit jouduttiin lopettamaan
kesken. Laajan videomateriaalimééran litterointi kokonaisuudessaan olisi ollut tissd yhteydessé
paitsi mahdotonta, my0s turhaa. Materiaali on katsottu l4pi poimien kullekin vaiheelle oleellisia ja
tyypillisid ilmiGitad. Kun tilannetta edustavasti kuvaava kohta 16ytyi, se litteroitiin. Osa litteroidusta

materiaalista on hyodynnetty testituloksia esittelevéssé luvussa.
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Olen tarkastellut ja analysoinut materiaalista ylédkategorioiden ja yleisluontoisten substantiivien ja
verbien kéyttdd, kokonaisten lauseiden kayttod yksittdisten sanojen sijaan, huumorin kéyttoa
selviytymisstrategiana ja eleiden kayttod sanahaun tukena. Lisdksi analysoin jatkuvaa pahoittelua,
myotéilyd, sanojen toistoa sekéd vuorottelun ja keskustelun sujumattomuutta. Myos
perseveraatiotaipumus, ohjauksen tarpeen lisdédntyminen ja tutkittavien kdytoksen muuttuminen
tutkimusjakson aikana ajoittain heille epétyypilliseksi nousi esiin aineiston laadullisessa
analyysissd. Nama kaikki kielelliset ja kayttdytymisen ilmiot liittyvdt dementoivaan sairauteen, ja

niiden vaikutus dementiapotilaan kommunikointikykyyn nékyy téssé aineistossa.

Ylédkategoroiden ja merkitykseltidén yleisluontoisten sanojen kiyttdminen on tyypillistd
muistisairaiden puheelle (Pekkala, 2004, mm. s. 33, 45—46, 70, 164, 171; Ehernberger Hamilton,
1994, Kempler, 1995).

Pekkala (2004) kertoo myds tutkimustuloksista, joiden mukaan semanttinen prosessointi ylé- ja
alakategorioiden tasolla ei héiriinny kaikilla Alzheimer-potilailla, mutta on kuitenkin todennékoista
taudin keskivaikeassa ja vaikeassa vaiheessa. Tamai tukee Hodgesin ja Pattersonin (1995)
nikemystd, jonka mukaan kategoriatiedon kisittely heikkenee sitd mukaa kun dementoituminen

etenee (Pekkala, 2004, s. 158).

Yleisten verbien kaytto on tyypillistd muistisairaiden puheelle (Pekkala, 2004). Mita vaikeampi
dementoitumisen aste on, sitd enemmaén potilaat turvautuvat yleisiin verbeihin ja yldkategorioihin
(Pekkala, 2004). My®ds tyhjdt pronominit, lukuisat partikkelit, sanojen toistelu, verbien vaihtuminen
substantiiveiksi ja vakiintuneiden fraasien kayttd ovat tyypillisid muistisairaiden kielenkdytolle ja
tekevit puheesta vihemman tdsmallistd ja konkreettista (Sajjad, 2012, Pekkala, 2004, s. 135—136,
Ulatowska & Bond Chapman, 1995, s.116). Muistisairas kayttdd yleisid verbejd, koska niiden kaytto
on vapaamuotoisempaa kuin tdsmallisten verbien, niitd on helppo muokata semanttisesti
tilanteeseen sopivaksi, yleisverbit (generic verbs) ovat korkeafrekvenssisié (eli niitd kiytetddn
paljon, mika juuri muistisairailla helpottaa mieleen palauttamista, Pekkala 2004, s. 19) ja niitd voi
kayttdd monissa tilanteissa (Pekkala, 2004, s. 147—148). Juuri tillainen puheen semanttinen
epatarkkuus on tyypillistd etenkin Alzheimerin taudin keskivaikeassa vaiheessa. Téllainen kielen
yksinkertaistuminen ei kerro vain semanttisista vaikeuksista, vaan myds kieliopillisista ja

fonologisista pulmista (Pekkala, 2004, s. 171).

Kokonaisten lauseiden kayttd etenkin verbid nimettiessd tuntuu olevan luontevampaa kuin vain
yksittdisten sanojen tarjoaminen. Ehké sana on helpompi ja luontevampi muistaa lauseyhteyksissa,

tai sitten kyse on Worrallin ja Hicksonin (2003, s. 79—80) esittelemésti ilmiostd “anomic
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circumlocution”. Lesserid (1987) mukaillen he esittivit, ettd sanojen edustumien ja fonologisen
kontrollin héiriintyessd tuloksena on joko uudissanoja tai sananldytdmisvaikeuksista johtuvaa
kohdesanan kiertelya.

Toisaalta kieliopilliset ja syntaktiset prosessit sdilyvit yleensé Alzheimerin taudin loppuvaiheisiin
asti (Salmon ym., 1995, s. 38). Myds Ulatowska ja Bond Chapman kertovat vastaavasta: Alzheimer-
dementikot ja hyvin vanhat tutkittavat kayttavit mielummin lausetta kuin yksittiistd sanaa
vastauksissaan (Ulatowska & Bond Chapman, 1995, s. 123). Henkil6t siis mielummin kertovat
tarinaa kuin nimeévat yhdelld sanalla. Tutkijat uskovat, ettd kyse on erdinlaisesta kontekstuaalisesta

vihjeistimisestd (contextual cuing strategy).

Saunders (1996) on raportoinut, ettd muistisairaille, joilla on vield metalingvistista tietoisuutta
omista kognitiivista ongelmistaan, on tyypillistd itsensé vihéttely, pahoittelu ja vitsailu oman
osaamattomuuden kustannuksella (Kemper & Kemtes, 2000, s. 203). Huumori on yksi keino
sdilyttdd kasvonsa ja turvata identiteettinsi tasapainoa tilanteessa, jossa puhuminen ei suju
toivotulla tavalla (Korpijaakko-Huuhka, Rantala & Karjalainen, 2014). Korpijaakko-Huuhka ja
Klippi kertovat Samantha Shunen ja Melissa C. Duffin vuonna 2012 tekemistd tutkimuksesta, jossa
havaittiin vitsailua ja kielellisté leikittelyd (2017, s. 74). Toisaalta tieteellisessa kirjallisuudessa osin
ristiriitaistakin tietoa huumorintajun sdilymisesti: huumorintaju séilyy (Sulkava & Eloniemi-
Sulkava, 2008; Korpijaakko-Huuhka & Klippi, 2017, s. 74 - 75), mutta toisaalla todetaan, ettd
huumorin ymmaértdminen voi heiketd jo taudin alkuvaiheessa (Bayles & Tomoeda 2014, s. 49). Elsa
ja Seija ovat olleet huumorintajuisia ja kujeilevia koko ikédnsa. Tuttu kdytos jatkui yha (esim. 5.1.1
ja 5.2.2), mutta kliininen havainto on, ettd tutkimusjakson kuluessa ja Alzheimerin taudin edetessi
heidin ilmaisunsa pieneni ja sutkauttelu” kutistui naurahteluksi ja hymyiksi. Pahoittelun, vitsailun
ja véhittelyn liséksi tutkimuksissa on ilmennyt, ettd muistisairaat kdyttavat paljon epardivid

ilmaisuja, pitdvit taukoja tekevét vadrid aloituksia (Ulatowska & Bond Chapman, 1995, s. 127).

Lyhytkestoinen ja semanttinen muisti heikkenevit, mutta proseduraalinen muisti voi sdilyd
pitkdankin (Pekkala, 2006). Alzheimer-potilas osaa siis esimerkiksi pyordillé tai kdvelld moitteetta,
vaikkei muista, minne on menossa ja miksi. Tama voisi olla selitys myds sille, miksi sanoja
hakiessaan tutkittavat osasivat niyttdd esimerkiksi, miten jotakin esinettd kéytetdédn, vaikkei
kohdesanaa 16ytynytkddn. Pekkala kertoo viitoskirjassaan (2004, s. 126), ettd tillainen toiminnan ja
aihepiirien yhdistiminen sanoihin on helpompaa ja sdilynee pitkddn Alzheimer-potilailla.
Esimerkiksi litkkeen tuoma lisdinformaatio helpottanee luokittelua ja sanahakua eri

alakategorioista.
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Toistamisen kdyttod on havaittu ennenkin: Guendouzi ja Miiller (2006) luonnehtivat oman tai toisen
ilmaisujen toistelua melko tavalliseksi, ja Byles ja Tomoeda ovat arvioineet, ettd sen syyt ovat joko
strategisia, vuorovaikutuksen ylldpitoon liittyvid tai perseveraatioon eli jumittumiseen liittyvid

(Korpijaakko-Huuhka & Klippi, 2017, s. 76).

Mielenkiintoisen kompensaatiokeinon, arkisen symbioottisen yhteiselon, on havainnut
tutkimuksissaan muun muassa Roger A. Dixon (1996), joka kertoo, ettd esimerkiksi avioparit voivat
muodostaa yhteistyohon tottuneen kokeneen parin (experienced collaborators/experienced older
dyads), joka pystyy kompensoimaan yksilotason ongelmia erityisen interaktiivisen prosessinsa

turvin. Dixon kollegoineen on tutkinut aihetta myohemminkin (Dixon, 2000, s. 37).

Vuorottelun ja keskustelun sujumattomuutta Alzheimer-potilaalla on tarkasteltu aiemmin Heidi
Ehernberger Hamiltonin (1994) tutkimuksessa. Puheen dénne- ja kielioppirakenteet sdilyvit
aiemman tutkimuksen (Saijjadi ym., 2012, Pekkala 2004, s. 11, 15, Kempler, 1995, s. 103—105,
Ulatowska & Bond Chapman, 1995, s. 117) mukaan intakteina pidempain kuin sanojen merkitykset

tai kielen kéyttoon liittyvit sosiaaliset konventiot.

Kertomista pidetddn vaikeampana kielellisené suorituksena Alzheimer-potilaille kuin haastatteluun
vastaamista (Saijjadi ym., 2012). Hanna K. Ulatowskan ty6ryhmén tutkimuksen mukaan tyypillistd
Alzheimer-dementikoiden kerronnalle on se, ettd he tuottavat yhté paljon puhetta kuin terveet
ikdtoverit, mutta huomattavasti vihemmain informaatiota, ja mitd suurempia ovat dementikon
kognitiiviset pulmat, sitd suurempia ongelmia se tuottaa kerrontaan (Ulatowska & Bond Chapman,
1995, s. 116). Polveileva kerronta tai keskustelu vaikeutuu dementian edetessd. Dementian
varhaisemmassa vaiheessa potilaat pystyvét palaamaan alkuperdiseen aiheeseen, vaikka

alkuperiisestd aiheesta olisi tilapdisesti syrjdhdetty (Ulatowska & Bond Chapman, 1995, s. 117).

Perseveraatio eli juuttuminen toistamaan tiettyd sanaa tai aihepiirid ovat muistisairaille tyypillisid
ongelmia, etenkin, kun sanahaku ja semanttinen sujuvuus ovat heikentyneet (Pekkala, 2004).
Jumittuminen tiettyyn aihepiiriin selittyy silld, ettd henkil ei pysty painamaan mieleensi
kontekstuaalista tietoa. Koska esimerkiksi arkisten tilanteiden kontekstuaaliset yksityiskohdat eivit
jad mieleen, henkil6 ei muista, ettd sama asia kisiteltiin hetki sitten. Keskustelun sisilto (content)
siis on tallessa muistissa, mutta tilanne, missa asia jo kisiteltiin (context), ei tallennu muistiin

(Marcoen ym., 2007, s. 50, Ulatowska & Bond Chapman, 1995, s. 117).

Tutkittavien henkiliden terveet elamékerrat, sairastumisprosessin kuvaukset ja testitilanteisiin

liittyvit arjen kuvaukset olen kirjoittanut ensin itse faktoja eri ldhteistd tarkastaen (mm. epikriisit,
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muistiinpanot, arkistoidut valokuvat, aikalaisten epdmuodolliset haastattelut). Tamén jélkeen

tutkittavien lapset lukivat tekstini, oman vanhempansa ja osittain my0s toistensa, ja tein korjaukset.
5 TULOKSET

5.1 Testitulosten muutokset seurannan aikana

Molempien tutkittavien testitulokset muuttuivat tarkastelussa olleen kahden vuoden eli viiden
mittauskerran aikana. Seké kielellisten testien ettd kognitiivisia taitoja mittaavan MMSE-
muistitestin tulokset ovat tutkimusajankohdan alun ja lopun tuloksia vertaamalla selkeésti laskussa,
kuten kuvista 1 ja 2 voi havaita. (Huom! Kuvien 1 ja 2 y-akselit eivét ole yhteismitalliset, koska
tutkittavien absoluuttiset testipisteet ovat aivan eri suuruusluokkaa.) Yksittdisten testien tulokset
eivit kuitenkaan heikenneet kummallakaan tutkittavalla suoraviivaisesti, vaan osa testituloksista
koheni vililld. Elsan testitulokset pysyivit seurannan ajan sangen samalla tasolla, mutta Seija

suoritukset heikkenivét jo seurannan ensimmaéisen vuoden aikana selvésti.

Elsan mittaustulokset
60
50
40
30 | e
20
10

0 1 2 3 - 5 6

—0—BNT 60k:n tnt Token MMSE

Kuva 1: Elsan mittaustulokset: viisi mittauspistetta, nelja testia.
BNT = Bostonin nimeamistesti, 60 k:n tnt = 60 kuvan toimintanimeamistesti,
Token = Token-testi, MMSE = Mini Mental State Examination -testi
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Seijan mittaustulokset

20
15
10
5
0 / =
0 1 2 3 - 5 6

—0—BNT 60k:n tnt Token MMSE

Kuva 2: Seijan mittaustulokset: viisi mittauspistetta, nelja testia.
BNT = Bostonin nimeamistesti, 60 k:n tnt = 60 kuvan toimintanimeamistesti,
Token = Token-testi, MMSE = Mini Mental State Examination -testi

5.1.1 Elsan testisuoriutuminen

Elsan suoriutuminen eri testeissi on koottu taulukkoon 3. Siitd ndhdéén, ettd hanen MMSE:114

arvioitu dementiansa aste (lievd) on muuttunut keskivaikeaksi tutkimusjakson aikana. BNT:n tulos

on vaihdellut mittauskerrasta toiseen, mutta on kuitenkin laskusuunnassa. Toimintanimeimistestin

tulos on niin ikd4n parantunut hienoisesti vélilld, mutta on pidemmalld aikavalilld laskusuunnassa.

Token-testin tulos nousi kolmannella ja viidennelld mittauskerralla liki aloitustasoon. Token-testin

tulos ei siis muutu linjassa muiden testitulosten kanssa. Selvdd esimerkiksi vireystilan tasoon

viittaavaa eroa suorituskerroilla ei ollut havaittavissa eli ei kdynyt niin, ettd jollakin mittauskerralla

suoritukset kautta linjan olisivat parantuneet tai heikentyneet sddannénmukaisesti.

Token-testin tulokset eivit laskeneet samaa tahtia muiden testipisteiden kanssa (kuva 1).
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Taulukko 4: Elsan mittaustulokset mittauskerroilla 1-5.

Arviointi- 01/2017 06/2017 12/2017 06/2018 12/2018
menetelma/

mittausaika

BNT max 60 30 36 26 30 26

60 kuvan 47 50 46 45 41
toimintanimenta-

testi max 60

Token max 36 33/35** 29/35** 31 28/35** 32
MMSE max 30 27* 19 17

*mitattu marraskuussa 2013
** normaalisti 36 tehtavaa, mutta tehtava 28 jatettiin tekematta testausteknisen ongelman vuoksi

BNT = Bostonin nimeamistesti, 60 k:n tnt = 60 kuvan toimintanimeamistesti,
Token = Token-testi, MMSE = Mini Mental State Examination -testi

Seurannan alussa Elsa pystyi nimedmaiin puolet Bostonin nimedmistestin kuvista, ja niistd 28 ilman
mitddn vihjettd, kaksi semanttisen vihjeen avulla (esim. vihjeelld "eldin” 16ytyi

kohdesana “majava”). Foneemisesta vihjeestikin oli Elsalle hyotya, silld 15 kuvista tuli nimetyksi
sanan alkudinteen tai -tavun avulla. Elsalla oli selvisti tallella paljon semanttista tietoa
kohdesanoista, silld hin pystyi selittdmiin tai ndyttdmiin esineen kéyttotarkoituksen. Esimerkiksi
kohdesanan ollessa “harppi” Elsa ndytti ympyrén piirtdmisté ja selitti: ’Piirretdén ndin.” Amppelia
hén kuvasi néin: "Siind kasvatetaan kukkia, multaa tonne dmpdriin, ja verannalla tai jossakin, niin
saa hianon kukkapehkon.” Substantiivien merkitys oli selvilld, vaikka esineen tai asian oikeaa
nimed taytyi hakea hetki muistista. Vaikka kohdesanaa ei olisi heti 16ytynyt, Elsa tiesi yleensa jo
seuraavaksi annettavan semanttisen vihjeen, yldkategorian, esim. soitin” po. “kitara” tai vene”

po. kanootti”.

On kiinnostavaa, ettd tietyt kuvat tunnistuivat aina. Esimerkiksi mikrofoni” tunnistui kaikilla

viidella testikerralla, vaikka sana on vaikea eikd ole kuulunut Elsan arkeen.

Semanttisen tiedon sédilymisestd kertoo my0ds Elsan rikas verbisanansto. Toimintojen
nimedmistestissd Elsa keksi synonyymejd, innostui ja kertoi koko lauseella kuvasta. Joissakin
kohdin hinen antamansa sanat olivat hyvinkin spesifejé, esimerkiksi, kun kohdesana oli “’sairastaa”,

Elsa tarjosi vastaukseksi: ”Nesteyttdd? Verensiirtoa tehddin?”

Bostonin nimeémistestissd Elsalle hankalimmin 16ydettavid sanoja olivat soittimet (jotka ovat

tehtavinumeroiltaan 15, 32, 37 ja 47 eli keskivaikeita) ja nk. Egypti-sanat (tehtdvinumeroiltaan 43,
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59 ja 60 eli vaikeita, matalafrekvenssisid). Esimerkiksi kohdesana “kitara” tunnistui néin:
Soittopeli, onko se mandoliini? Mind en oo soittanut koskaan mitddn, muuta suutani.” Foneemisen
vihjeen “ki-” jdlkeen Elsa jatkoi: "Kitara. En oo kylld varmaan ikind soittanu, mutta en oo kylld
paljon laulanukka.” (Totta molemmat, Elsa on epdmusikaalinen.) ’Viulu” tunnistui jidlleen vasta
foneemisen vihjeen jilkeen, mutta sitd edelsi arvuuttelu: “Soitin, En tid, kun en oo soittanu,
mandoliini, kitara?” ”Huuliharpun” kohdalla Elsa arvasi "kantele”, samoin "harpun”

kohdalla: “Soitin, kantele? ” Pohdittavaksi jii, onko kyse tietiméattomyydesta, yldkategorioiden
kayttdmisestd vai sanahausta. Onko kyseessd semanttinen parafasia (saman sanakategorian sanat
sekoittuvat keskendén) vai ovatko soittimet vain hdnen kompetenssinsa ulkopuolella, koska hén ei
ole koskaan ollut musikaalinen tai soittanut mitéédn instrumenttia. Egypti-

sanat “pyramidi”, ”sfinksi” ja ”sarkofagi” olivat Elsalle mittauskerrasta toiseen vaikeita. Nama

sanat ovat testin lopusta ja siten myds vaikeimpia.

Verrattuna ensimmaéiseen mittauskertaan viimeisen mittauskerran BNT-tulos oli nelji pistetti

heikompi: 30/60:sté tulos laski 26/60:een.

My®ds 60 kuvan toimintanimeédmistestissd Elsan tulos laski ensimmaisen kerran 47/60:std viidennen
kerran 41/60:een. Kuten BNT:ss4, testin viimeiset tehtdvit olivat vaikeimpia

(esim. ”suunnistaa”, “aitoa”, ’ripustaa”, "tislata” ja “dreijata”). Juuri tillaisten hyvin spesifien
verbien mieleen palauttaminen epidonnistui, vaikka Elsa onnistuikin kuvailemaan teon yleisemmalla
tasolla. Esimerkiksi kohdesana 58 ripustaa” sai Elsan kertomaan kuvasta: Tuuletetaan vaatteita,

laittaa tankoon.”

Token-testi tutkii kielellistd ymmaértédmisti, ja sen yhd vaikeammaksi kdyvien tehtivien olettaisi
kuormittavan erityisesti tydomuistia. Token-testissa Elsan virheet painottuivat yleensi vaikeimpaan
osioon 6, ja johtuivat juuri toimintaohjeen muistissa pitdmisen pulmista. Elsa ldhti toteuttamaan
monipolvista ohjetta nopeasti, jottei unohtaisi sitd. Tama kostautui virheiden méérin kasvuna. Testi
saatiin kuitenkin suoritettua jokaisella kerralla kokonaan, eikéd Elsan tuloksessa (ensimmaéinen

mittaus: 33/35, viimeinen mittaus: 32/36) mikédén viittaa vakavaan muistisairauteen.

Token-testissd Elsa kéytti hetkittdin muistamisen tukena kaiuttamisstrategiaa. Hin toisti ohjeen
ddneen pitddkseen sen mielessdédn. Elsa osasi my0s korjata itsedén ja suunnitelmaansa, kun oli

tekemassa vaarin.

Token-testissé oli viidennelld eli viimeiselld mittauskerralla parannusta edelliseen mittaukseen
verrattuna neljé pistettd. Huomioitavaa on, etti testissd kaytettiin nyt eri kaavaketta kuin edellisilla

kerroilla. Tama oli selkedmpi kuin aiemmin kdytdssi ollut, tdhdn palataan Pohdinta-osiossa.
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Testitilanteessa Elsa visyi ja vaihtoi usein asentoa. Istuminen oli hénelle raskasta, mutta mieli oli
virked. Elsa oli puhelias, nauravainen ja sarkastinenkin. Han ei tyytynyt pelkkdan passiiviseen
vastaajan rooliin, vaan esitti itsekin kysymyksid. Tunnistaessaan kuvasta “’sakset” hin

pohti: “Kukahan nekin on keksiny?” Huumorintaju ja tilannetaju olivat tallella. Elsa tarjoili lapsille
karkkia ja huomioi ympéristdd. Elsa kertoi mittausjakson alussa vield myds tarinoita muun muassa
kouluajoistaan. Han muisti opettajia nimilté ja kertoi eri oppiaineista. Han kertoi spontaanisti
muitakin viehéttivid tarinoita. Esimerkiksi 60 kuvan toimintanimeémistestin

kohdesanasta ’saunoa”, hédn kertoi varsinaisen sanan loytdmisen jidlkeen: "Voi jesta, mdd papan
kans ku olin joskus, ja pappa heitti niin kuumat 16ylyt ja sitte ku se vihto! Herra jestas, niitd
vihtavarpuja ku oli sid vint... ulkorakennuksen vintilld niin sidld oli sitte aina kaks vihtaa niin ku

vhressd ja semmosen (esittdd tagon yli roikkuvia vihtoja kdsillddn) pddlld.”

Elsalla oli mittauksissa muutamaan otteeseen ongelmia ndon kanssa. Hinen oli vaikeaa erottaa
Token-testissd mustaa ja vihredd (4. mittauskerta) ja sinistd ja vihredd (5. mittauskerta) toisistaan.
Hén joutui katsomaan tarkkaan ja korjaamaan valintaansa viime hetkelld, kun nékikin paétaan
kddnnettyddn paremmin. Ehka silmilasit olivat likaiset tai valaistus huono, tai kyseessi voi olla
ikdmuutoskin. Viidennelld mittauskerralla Elsa teki virheen Tokenin ensimmaisessd, helpoimmassa

osiossa, ndyttimalla vihredn tilalla sinisen.

Testaustilanteessa ohjeistamisessa oli haasteita. Elsa kéénsi kaikilla mittauskerroilla innokkaana
testikansioiden sivut itse. Hén olisi kdédntényt sivuja vélilld niin nopeasti, ettd hdntd oli jarruteltava.

Elsaa joutui muistuttamaan asiasta jatkuvasti, silld ohje ei pysynyt muistissa.

Elsan orientaatio ympéristoon oli seurantajaksolla testaustilanteissa hyvéa. Elsa oli koko ajan
kiinnostunut ymparistonsé tapahtumista. Han ojenteli karamellikulhoa ja huolehti, ettd huoneessa
olevat lapset saavat karkkeja: “Anna tolle pidnelle viellekki.” Han jutteli my0s suoraan lapsille,
esimerkiksi kiusoitteli tytdistd. Hin kertoi talossa tehtidvistd seindremontista, ja huomautti, ettei saa
luettua kunnolla, mik&li 60 kuvan toimintanimeémistestin kansio on vinossa (kansilehden teksti oli

eri suuntaan kuin testikuvat, jotka Elsa halusi kiddntii nakyville itse).

My®s tilanne- ja oiretietoisuus oli kunnossa. Kun testijakson puolivilisséd, kolmannella

»»

mittauskerralla, toistokertomustestid tehtéessi testaaja ohjeisti: "Nyt mdd kyselen sulta taas ne

samat kysymykset sitten uudelleen. ”, Elsa vastasi: "Yhmm...Mun pitdis muistaa, mitd mdd oon

i)

sanonu? Ei tuu onnistuun.’

60 kuvan toimintanimedmistestissd verbin infinitiivimuoto oli vieras, joten Elsa vastaa

esimerkiksi “istua” kohtaan ”istuu” (ja saa siitd pisteen). Hénen oli koko seuranta-ajan helpompi
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’

vastata lausein eli “maistaa” tuottaa vastauksen: “Maistetaan, onko sopassa tarpeeks suolaa.’
Etenkin juuri 60 kuvan toimintanimeémistestissé verbejd hakiessaan Elsa vastasi mielelldin
kokonaisin lausein ja tarjosi toista vastausta, mikili huomasi, ettei testaaja hyviksy vastausta

399 2

valittomasti: “mies kdvelee vihasen ndkosend” po. "kavelld”, “vavva konttaa tutti suussa”
2 2

po. “kontata”, “'vedetdiin venettd vesiltd poijjes ” po. "vetdd” tai “kylldstynyt ja lihtenyt”

po. ’lahted/poistua/hdipya”.

Myos BNT:ssé aktivoitui vélilld laajempi kielellinen kokonaisuus. Esimerkiksi ”Etana”-kohdesanan

jalkeen aktivoitui koko loru: "Etana, etana, néytd sarves. Onko huomenna pouta?”

Elsan testitulokset vaihtelivat mittauskerrasta toiseen. Esimerkiksi Bostonin nimeémistestissé tulos
oli parantunut ensimmaisen mittauskerran 30:std toisen mittauskerran 36:een. Osassa tehtavia
suoritus my0s nopeutui merkittivasti, vaikkei tissd tutkimuksessa aikaa suoranaisesti
tarkasteltukaan. Esimerkiksi Token-testissd Elsan vastausajat olivat toisella mittauskerralla
huomattavasti nopeammat kuin ensimmaéiselld. Ensimmaéiselld kerralla yksittdisten vastausten ajat
vaihtelivat 1:std 26:een sekuntiin, ja 1. osion kokonaiskesto oli 21 sekuntia. Toisella mittauskerralla
yksittéisten vastausten ajat vaihtelivat puolesta sekunnista 11:een sekuntiin, ja 1.osion
kokonaiskesto oli vain 9 sekuntia. Vireystila oli toisella testikerralla huomattavasti parempi kuin
ensimmaiselld. Osa tulosten vaihtelusta mittauskerrasta toiseen voisi selittyd vireystilalla: 3. mittaus

26/60, 4. mittaus 30/60, 5. mittaus 26/60.

Osa tehtdvistd tuntui Elsasta lapsellisilta. Hin pyrki puhumaan kohdesanoista pidempaén.
Esimerkiksi kohdesana “kampa” 10ytyi sekunnissa ja Elsa jatkoi: “Tdd (ndyttdid sormella kuvasta)
puali on tdikamppaa.” M. ”Tiheempi on tdikampaa? ” E: ”Ennen oli muksuilla paljo tditd.” Kun
testi tuntui hinestd ehka litankin yksinkertaiselta, silld hin pyrki tayttdiméén tyhjat hetket

’

vastaamalla laajemmin, esim “harjata”: “Sid harjataan tommosta mustaa tukkaa.’

Elsa yllapiti keskustelua kysymadlld, kuuntelemalla vastaukset, kommentoimalla ja kysymalla
jatkokysymyksid. Elsa: “Mitds koulua sdd kéyt?” M: ”No mdd oon sid yliopistolla ny taas — toista
kertaa.” E: "Jaa.” M: "Mdd sieltd jo silloin muinoin valmistuin, ja sddkin olit valmistujaisjuhlissa
silloin.” E: “Jaa.” M: "Ja sitten... mdd olin 20 vuotta toissd (Elsa nauraa) ja sitten mdd palasin
takaisin sinne rikospaikalle.” E: ~Tunsivakko vid sut?” M: "No kylld sid vid jotain samoja
opettajia sentddn o.” E: "Jaa.” Keskustelun aikana Elsa katsoi kiinnostuneena, hymyili ja

naurahteli oikeissa kohdin. Keskustelu sujui kaikin puolin koherentisti.

Elsan keskustelutaidot olivat koko tutkimusjakson ajan vahvat, hén kysyi ja reagoi koherentisti:

hdmmastyi, kauhistui ja rauhoittui. My6s sarkasmi ja huumorintaju olivat tallella. Lahimuistin
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puute ja muistin ongelmat laajemminkin leimasivat kuitenkin keskusteluja ja kommunikatiivista

kanssakdymistd enenevassd méérin tutkimusjakson edetessa.

Seurantajakson puolessa vilissé eli kolmannella mittauskerralla kesken Token-testin kdytiin jalleen
keskustelu opinnoista. BNT:n aikana kdydysté keskustelusta oli kulunut 64 minuuttia.

Elsa: ”Kuuluuko ndd jotenkin sun tydhos?” M: ” No siihen kouluun kuuluu.” E: ~Mikd koulu?”
M: ”No, mdd oon sid yliopistolla ny si puheterapeutiks opiskelemassa.” E: “Jaa-a. kestddiko
kavvan?” M: ” No kylli se kauan normaalisti kestdid, mutta kun mulla on jo yks tutkinto tehty...ettd
mdd oon jo sieltd kerran maisteriks valmistunu, ni md sain onneks sitten vihdn niistd hyvityksid,
niin mullei mee niin kauaa, ja sitten mdd muutenkin yritdn kovin nopsasti sitd opiskella ni...ettd
kerkeen ny valmistuun ennenko eldkkeelle pddsee.” E: ”Ni mikd susta sitte tulee?”’

M: “Puheterapeutti.” E: "Ja tydtd on semmosille?” M: “Juu, niistd on pula.” Ja jélleen 16
minuuttia myohemmin Elsa kysyi: “"Onko ndd sun koulutehtdivid?” Toistokertomuksen tauolla
juteltiin jalleen opinnoista. 14 minuuttia edellisestd keskustelusta (litteraatti ylld) Elsa kysyy: "~ Mikd
susta isona likkana tulee?” M: ”No, isona likkana musta tulee sitten puheterapeutti.” Vajaan
kuuden minuutin pddstd puhuttiin jdlleen opinnoista ja Elsa kysyy: "Niin mikd susta isona tulee? ”
M: “Puheterapeutti.” E: "Herraj jumala. Eihdn [sulta] tahro puhetta tulla millddn...”" ja huolet
potilaiden suunvuoroista puheliaan haastattelijan / tulevan terapeutin seurassa kerrataan jélleen,
kuten aiemmillakin mittauskerroilla. Reilua minuuttia myéhemmin Elsa kysyi: ” Niin, mikd susta

sitte tulee?” M: " Puheterapeutti.”

Edellisiltd mittauskerroilta tutut keskustelun teemat toistuivat neljdnnelld mittauskerralla jo hiukan
harvemmin. Elsa kyseli edelleen kovasti, ja hdn muisti kiusallisen aiheen, joka sivuutettiin
vastaamatta. Hén yritti palata asiaan sinnikkddsti. Viimeisessd, viidennessd, testaustilanteessa Elsa
ei kysellyt endd aiempien kertojen tapaan (ja lukuisia kertoja) testauksen syyté tai opiskelusta. Kun
hén perseveroitui kyseleméén jostakin aiheesta, hinet oli nyt helpompaa harhauttaa keskustelemaan
uudesta topiikista ja luopumaan edellisestd. Hin ei kyennyt pitiméén muistissaan alkuperdisti

aihetta, joka jdi vastauksetta, ja palaamaan siithen, kun uusi aihe oli kisitelty.

Seka Elsan ettd Seijan testiprotokolla muuttui hieman viimeiselld mittauskerralla. Elsalle ei annettu
BNT:ssd ennen kohtaa 23 lainkaan foneemisia vihjeitd. Tdma ei siis muuta testin antamaa
kokonaistulosta, koska foneemisin vihjein tuotetuista sanoista ei joka tapauksessa saa pisteita.
Elsalle kuitenkin kerrottiin (ndin ei normaalissa testiprotokollassa tehdd), mikad oikea kohdesana
olisi ollut. Kun testin 60 kohtaa oli tehty loppuun, palattiin ensimmaéiseen sellaiseen sanaan, jossa
foneettinen vihje olisi normaalisti annettu eli Elsan tapauksessa kohtaan 10 “tennismaila”. Talla

toisella kierroksella néitd ensimmadiseltd kierroksella 10ytymaétté jadneitd kohdesanoja oli
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kuusi: tennismaila”, “helikopteri”, “’kitara”, "tikka”, naamari” ja tulivuori”. Talla

kierroksella "helikopteri” (4 sek.) ja kitara” (14 sek.) l0ytyivdt ilman minkéénlaista

vihjettd, “tennismaila”, ’tikka” ja “naamari” 16ytyivit foneemisen vihjeen avulla ja "tulivuorta” ei
16ytynyt. Sen tilalle Elsa tarjosi: “Tulipalo? Joku maardjahdys?” Vaikka Elsalla ei ole juurikaan
lahimuistia (tdma todettu muistitutkimuksessa lokakuussa 2018), hén kuitenkin oppi - vastoin
ennakko-odotusta - vastaukset helikopteri” ja kitara” ensimmadiselld kierroksella ja kykeni
pitdimddn ne muistissaan liki 37 minuuttia. Testiprotokollasta ja sen noudattamisesta lisdd Pohdinta-

luvussa.

5.1.2  Seijan testisuoriutuminen

Seijan suoriutuminen eri testeissd on koottu taulukkoon 4. Siitd ndhdéén, ettd hanen MMSE:114
arvioitu dementiansa aste (vaikea) ei muuttunut tutkimusjaksolla, ja pisteet ovat laskusuunnassa.
BNT:n tulos koheni kerran (toinen mittauskerta palveluasuntoon muuttamisen jélkeen), mutta on
painunut nyt jo nollaan. 60 kuvan toimintanimeédmistestin tulos koheni toisella mittauskerralla niin
ikddn hienoisesti, mutta on ollut nollassa jo kahdella viime mittauskerralla. Token-testin tulos on
vaihdellut. Ensin tulokset heikentyivit tasaisesti, mutta neljannelld mittauskerralla kohenivat.
Kolmannella ja viidennelld testauskerralla oikeita vastauksia oli 7. Selvid, esimerkiksi selkedsti

vireystilan tasoon viittaavaa eroa suorituskerroilla ei ollut havaittavissa.

Taulukko 5: Seijan mittaustulokset mittauskerroilla 1 - 5.

Arviointi- 3.1.2017 | 26.6.2017 | 27.12.2017 | 26.6.2018 | 28.12.2018
menetelma/

mittausaika

BNT max 60 1/30 4/30 2/19 2/15 0/17

60 kuvan 3/16 4/16 2/13 0/5 0/10
toimintanimenta-

testi max 60

Token max 36 17/35** | 13/35** 719 11/23 7/15
MMSE max 60 10 7 4 1

**normaalisti 36 tehtavaa, mutta tehtava 28 jatettiin tekematta testausteknisen ongelman vuoksi

BNT = Bostonin nimeamistesti, 60 k:n tnt = 60 kuvan toimintanimeamistesti,
Token = Token-testi, MMSE = Mini Mental State Examination -testi

Jo seurantajakson alussa Seijalla on suuria nimedmisvaikeuksia. Bostonin nimeédmistestissd vain

kohdesana kukka” 16ytyi. Foneemisilla vihjeilld eli sanan alkutavun avulla kuvia tunnistui kuusi
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sanaa. Osan sanoista 16ytyminen oli ldhelld ja kuvassa olevan esineen kéyttotarkoitus selvilld. Seija
vastaa: “Lattian putsaukseen...luuttu?” (po. ’lattiaharja”), ”Juhlat...naama?”

(po. ’naamari”), “’Istutaan?” (po. penkki) ja "Ruokajuttuja?” kun kohdesana on “rinkeli”. Seijalla oli
siis vield jonkin verran semanttista tietoa kohdesanoista, sekd substantiiveista etti verbeistd, silla
toisinaan hén pystyi selittdméén tai ndyttimadn esineen kdyttotarkoitusta: “Se oli dsken mulla
kddelld tualla, tdmmonen ndin (ndyttdd kuvaa sormella), laitetaan tinne tukkaan ja... (tekee
kampausliikettd)” po. "kampa”. My06s kohdesanasta "hammasharja” 16ytyi oikea
hampaidenpesuliike ja sana hampaat”, mutta edes foneemisen “ham”-vihjeen avulla ei 10ytynyt
kuin epaméérdinen arvaus:” Ham-mas...taa...poika?” Vaikka sanan merkitys oli selvill4, esineen tai

asian oikea nimi lytyi harvoin.

Toisella mittauskerralla pisteitd kertyi neljd. Vaikkei muutos yhdesti pisteestd neljaan tunnu kovin
merkittiviltd, prosentuaalisesti se on paljon. Etenkin Seijan suorat oikeat vastaukset lisdéntyivét.
Seija my0s haki sanoja toisella testauskerralla aktiivisemmin kuin ensimmaiselld. Esimerkiksi
ensimmaiselld mittauskerralla kohdesanaa talo” ei 10ytynyt lainkaan, vaikka aikaa kului 40
sekuntia, ja Seija sai sekd semanttisen ettd foneemisen vihjeen. Toisella mittauskerralla aikaa kului

vain 5 sekuntia, kun Seija tutki kuvaa ja sanoi: ”Uusi talo.”

Vielé tutkimusjakson puolivilissd kaksi sanaa tunnistui (’talo” ja “kukka”) ja molemmista syntyi
tarinaakin. Seija: “Talo on komee.” M: ”Nonni, sehdn tuli heti...” S: “Sehdn tuli heti nikdjddn.”
M: 7...kuin apteekin hyllyltd.” S: ” Tollanen mullaki pitdis olla. Nys se tuli vihd, mutta (nauraa ja
nayttdd kuvaa) kuitenkin.” M: ”Hianosti tdd tuli, kuule, neljdssd sekunnissa.” S: ”Nii ja ku em oo
vuosikausiin, kuule, mitddn tddld tehny mitdd, tua kotonakaa tdmmdsestd... [pojan nimi] mdd aina

sitte huura ja pdrdtdn sitte oikee. ” Foneemisen vihjeen (e1 pistettd) avulla tunnistuivat

vield ”sanky”, kampa” ja “’sieni”.

Seurantajakson loppupuolella Seijalla oli jo vaikeuksia kohdistaa katsettaan kuvaan. Tiettya
logiikkaa vastauksissa oli edelleen, esimerkiksi “hammasharjan” kohdalla hian

vastasi “Nukkumaan...”, ndytti hampaita ja niiden pesemistd eleelld, ja foneemiseen

vihjeeseen “ham-" hin jatkoi ”-markosta” (vokaali— konsonantti-rakenteeltaan samankaltaiset tavut
ja sama tavumadird: ham-mas-har-ja ja ham-mar-kos-ta). Vaikka kohdesanaa ”sakset” ei 16ytynyt,
vihjeistettynd hin tarjosi sanaa “naksis”, mika taas viittaa leikkaamiseen ja sen ddneen. Viimeiselld
mittauskerralla Seija ei saanut endd yhtdan pistettd Bostonin nimeédmistestistd, mutta kolme

kohdesanaa (”sénky”, kirja” ja “kukka”) 16ytyi foneemisen vihjeen avulla. Edelliselld

testauskerralla, puolta vuotta aiemmin, kohdesana “kukka” 16ytyi sekunnissa. Nyt sana 16ytyi vasta
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foneemisella vihjeelld 41 sekunnissa. Sananldytdmisvaikeudet ovat siis lisddntyneet ja sanahaku

hidastunut tutkimusjakson aikana.

Kuten jo BNT:n vastauksista voidaan havaita, Seijalla on jéljelld semanttista tietoa sanojen
merkityksistd, vaikkei nimedminen onnistukaan. Tdma nikyy myos 60 kuvan
toimintanimedmistestissd: Seija ymmarsi niin ikdén asiayhteyksid, vaikkei oikeaa sanaa

16ytynytkddn. Kun kohdesana oli “’kastella”, Seija tarjosi vastaukseksi: ”Kukkia...vettd?”

Seija myds yritti esittdmalld ja matkimalla liikettd selvittdd verbejd. Esimerkiksi toisella
mittauskerralla toimintanimeédmistestissd kohdesanaa ’keinua” ei 10ytynyt, mutta hén istui ja heilutti
itseddn, kuten keinuttaessa tehdédn, tai vaikka kohdesanaa "harjata” ei 16ytynyt, Seija sanoi:”
Laittaa ndin” ja teki samalla kampausliikettd hiustensa yll4. Sanan merkitys ja nonverbaalit eleet
olivat adekvaatteja. Jos Seija otti eleet kdyttoon sanan merkitysta selittdessdén, eleet olivat aina

oikeat, hdn ei esimerkiksi sekoittanut hampaiden, hiusten ja lattian harjaamiseen liittyvid liikkeité.

Korvinkuultavaa oli, miten yleiselld tasolla Seijan ilmaisut liikkuvat. Seija kdytti vain ns. yleisid
verbejd: menee kauppaan, kattelee, mihka mennddn (po. “kévelld”), lapsi menee (po. “kontata”),
menee... hevonen, (po. ratsastaa). Seija kdytti seurannan toisella mittauskerralla, jolloin hén oli
tutkimustuloksissa parhaimmillaan, sanojen etsimiseen myds kokonaisia lauseita:” Pikkutytto tai —
poika menee lattialla,” po. “kontata” tai “’siind me... ldhtee isd hakee jotaki ruakaa tai vie...ko se
ve...pellolle”, po. ’ratsastaa”. Vaikka verbit jdivit yleiselle tasolle, osassa lauseista toteutui vield

subjekti—predikaatti—objekti-rakenne.

Kolmannella mittauskerralla 60 kuvan toimintanimeadmistestissa vain kohdesanat ”huutaa” (5.)

ja "nukkua” (6.) tunnistuivat. Kyseiset sanat ovat testin alusta ja yleisid, helpohkoja

arkisanoja. ”Nukkua”-sanan hakemiseen muistista meni 27 sekuntia: "7aivaalle menee
toi...toissd...kotona...nukkuu. ” Osa kuvista ei avautunut Seijalle lainkaan oletetulla tavalla.
Esimerkiksi kuva, jossa tyttd harjaa hiuksiaan, sai Seijan puhumaan vain kuvassa nikyvistd kengista
(kuvassa ei ole kenkid, vain tyton pdd): "Kengdn kanssa mennddn johonki. Toinen kenkd on tuola ja

tdinen tdssd ja hjeee...sitten noi pienet tuolta (ndyttdd kuvasta tyton silmid).”

Seurantajaksolla kdénteentekevid kohta Seijan kielellisen ilmaisun kannalta oli seurannan puolivali.
Tuolloin toisen mittauskerran, mahdollisesti virikkeellisemmistd asuinoloista johtuva, koheneminen
taittui, ja monien kognitiivisten taitojen jyrkka alaméki alkoi. Kahdella viimeiselld mittauskerralla
60 kuvan toimintanimedmistestista ei saatu tulosta endé lainkaan. Pelkka katseen kohdistaminen
kuvaan oli vaikeaa ja vaati sanallista ohjeistamista seké visuaalista tukea (sormella kohdan

osoittamista). Seija kosketteli ja silitteli kuvia ja yritti kuitenkin hakea kohdesanoja yleisiéd verbeja
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kdyttden: ” ndd menee toiset...Mihinkis se /dhtee? Meneekse kauppaan? Ldihtee tonnepéin
vaan...fuli kotiin, meni istumaan.” Viimeiselld mittauskerralla Seija kommentoi vain kolmea
kohtaa: ”Puita” po. “kévelld”, ”Em maéa tidrd.” po. “nukkua” ja ”Kamalia...” po. “keinua”. Seija ei
oikeastaan sanonut itse mitdin, pudisti vain paétdan kuvan nihdesséén. Kun testaaja kysyi: ”Mités
se tekee?” Seija vastasi lakonisesti: ”Puita.” Jaettu tarkkaavuus ei tahtonut onnistua: Seija katsoi

testaajaa, ei kuvaa, jota timai osoitti.

Seurannan alussa Token-testissé yksiosaiset tehtidvét onnistuivat melko hyvin, mutta moniosaisista,
vaativammista, esineiden suhteita ja kielellisid rakenteita mittaavista tehtdvisti vain kolme. Seija
osasi arvioida toimiaan ja korjata virheensd. Esimerkiksi ohjeen "Naytd nelio” jalkeen hin koski
ensin ympyrad, huomasi heti erheensé, pyysi anteeksi ja koski neliotd. Ennen testin alkua hdn myos
kysyi ohjetta adekvaatisti, vaikkakin oudosti yksikon kolmannessa persoonassa: “Tdytyyksen tdilldi
tehrd (koskee kuviota sormella) vai tekeeko ndin (koskee koko kdmmenelld, kiden alla useampia

kuvioita)?”

Token-testin tulos heikkeni tasaisesti, lukuun ottamatta neljitta mittauskertaa. Toisella
mittauskerralla virheettd ei sujunut yksikdén kuudesta testiosiosta (esim. ensimméiinen osio 5/7).
Seija pystyi kuitenkin korjaamaan toimiaan juuri, kun oli tekeméssé virheen. Seija osasi my0ds
varmistaa asiaa, kun epdili kuulleensa véérin (tehtdava 2). M: "Naytd nelio.” S: (hAimmaéstyneen
kysyvisti) ”Nelja?” M: ”Nelid.” Han ymmarsi osiossa IV, ettd toinen osa ohjeesta (esim. tehtava

16: ”Néytd punainen ympyrd ja vihred nelid”) jéi toteutumatta ja pyysi toistamaan (ei pistettd). Seija
siis ymmarsi tdssd vaiheessa lauseen sisdllon, lauserakenteen ja sen ristiriitaisuuden suoritettavaan
tehtdvadn ndhden. Kolmannella mittauskerralla tilanne oli muuttunut. Talloin my6s puheen
ymmartdmisessd ja lauserakenteiden hahmottamisessa oli pulmaa. Esimerkkind
toistokertomustestistd kohta, jossa Seija ei ymmaértdnyt, ettd hénelle esitetddn kysymys- ei

viitelause: M: ”Eiko vettd saatu riittdvasti?”, S: ”Ei ni.”

Kolmannella mittauskerralla Tokenissa oli suurta epdvarmuutta. Seija pyysi toistamaan esimerkiksi
kaikki osion kolme tehtivét (eli ei saanut yhtddn pistettd) ja vaihtoi valintojaan (nédytti ensin mustaa,
sitten vihredd, vaikka ohjeistus oli “néytd sininen kuvio™). Hén kaiutti ohjetta daneen muistin tueksi
(Ohje: "Naytd musta kuvio.” Seija: "Musta...”) Neljannelld mittauskerralla tulokseen tuli
kohennusta: 7/11:std 11/23:een. Tokenin ensimmadinen ja toinen osio sujuivat hyvin (7/7 ja 3/4).
Muistissa pysyi kaksi asiaa: kuvion muoto ja vari (esim. ”"Naytd musta ympyra.”). Kun tehtavaa
vaikeutettiin lisddmaéll4 kolmas muistettava asia, kuvion koko (esim. "Nayté suuri sininen nelid.”),
tehtéva ei endd onnistunutkaan. Seijan oli erityisen vaikea tehdé valinta, kun oikeita vaihtoehtoja oli

useita. Han ei pystynyt esimerkiksi padttimain nopeasti, minkd ympyrdisté tai punaisista kuvioista
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valitsisi. Kun siis ajattelua rasitettiin ohjeen muistamisen ja sen toteuttamisen lisdksi valitsemisella,
kognitiivinen kapasiteetti ei endé riittdnyt: kuullun muistaminen, litkkeen suunnittelu ja valinnan

tekeminen oikeasta joukosta vaatii tydomuistilta paljon.

Viidennelld mittauskerralla Seija selvisi Token-testin ensimmaisestd osiosta tdysin pistein eli hin
pystyi toimimaan oikein (ndyttdméén pyynndstd) ja pitdimaidn muistissaan pyydetyn vérin tai
muodon ("Naytd ympyrd.” tai "Niytd valkoinen laatta.””). Kun seuraavissa tehtdvissi piti muistaa
viri ja muoto (tehtdviosio 2) tai koko, viri ja muoto (tehtdviosio 3), se ei endd onnistunut.
Ensimmadisen, virheettomaisti sujuneen osion tekeminen vaati runsaasti kannustusta ja sanallista
ohjeistusta. Kuvion niyttdminen oli aluksi epdméérdistd, joten sekin vaati ohjeistusta. Samoin katse
alkoi harhailla. Suorituksessa saattoi havaita paitsi muistipulmia, myos toiminnanohjauksen

vaikeutta, apraksiaa ja ymméirtdmisenkin vaikeutta.

Seijan vireystila ei vaihdellut merkittévésti eri mittauskerroilla, mutta toisella mittauskerralla hin
oli testitulosten kannalta tehokkaimmillaan. Sanahaku oli toisella mittauskerralla selvisti
aktiivisempaa ja ilmaisu vuolaampaa. Seija oli spontaanistikin puheliaampi. Vaikka kohdesanaa ei
useinkaan 10ytynyt, Seija halusi silti kertoa kuvasta jotakin, arvailla kohdesanaa, kdyttaa
kiertoilmaisuja ja 10yt44 muita sanoja aihepiiristid. Esimerkiksi ensimmaéiselld mittauskerralla
kohdesana huutaa” 16ytyi kolmessa sekunnissa. Toisella mittauskerralla Seija kertoi: ”Suu auki
huutaa jotain”, ja aikaa kului nelja sekuntia. Yksittdisten onnistuneiden vastausten sanahakuun
kéytetty aika kasvoi selvésti. Ensimmaéiselld mittauskerralla Seija etsi sanaa 3:sta 8:an sekuntia,

toisella kerralla sinnikké&ésti 3:sta 28:an sekuntia.

Testien suorittaminen vaati seurannan edetessd yhd enenevassd méérin ohjausta ja paljon
kannustamista, silld Seija ymmadrsi itse, ettd testi ja puhuminen eivit suju, kuten pitéisi. Seija: "Joo,
mutta kun md en oo ikind tdmmdstd ees ndhdny, kato, niin siind mulla on vihd tdssd...” ”Se on
kylld aika...niin mutta se on, se on...herran jestas, se on kylld aika ihmeellistd kylld...md en tdilldi
ku pitkddn aikaan mitddn ndhny tommosta.” "Mdd en oo, kato tdmmostd kattellu pitkiin aikoihin

i

niin em mdd ymmdrrd nditd kato sillai.” ”Herraj jumala, kuule, kun en tosin-saan
muuta...muutamia vuok...vuoksia ett ollu, kuule, tddlld ku...herran jumala, en osaa endd yhtddn-k
mitddn. Hm...on kurkku jo tdmmonen, ddni nyt, tdd on tota noin...(ddni on kdhed, selvittelee
kurkkuaan)” M: ”Ota vdililld mehua siitd.” S: 7 ...jatkuvasti ollu kotona siis tddlld.” Pahoittelut
jatkuivat, vaikka testaaja yritti kannustaa ja lohduttaa. Seija oli siis tietoinen ja harmistunut
tilanteestaan. Huomionarvoista on, etti toisin kuin Elsa, Seija ei selitd vaikeuksiaan sairaudella ja

muistipulmilla, vaan olosuhteilla, joissa elda. Seijalla ei ollut sairaudentuntoa koko seurantajakson

aikana.
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Seija yritti sinnikkadsti 10ytdd sanoja ja oli testitilanteissa motivoitunut. Seurantajakson alussa
huumorintajua ja tilannetajua oli tallella. Seija nauroi oikeissa kohdissa, esimerkiksi kun testaajalla
oli hankaluuksia sekuntikellon kanssa tai kun testaajan muisti petti toistokertomustestid tehdessa.
Hian myos kysyi, voiko auttaa Token-nappuloiden kerddmisessi, kun huomasi, etté testaaja alkaa
kerdtd nappuloita. Testaaja kysyi Seijalta timan tuntemuksista: ~Tuntuuko semmosessa [puhuttu
edelld tarinan muistamisesta], ettd sitten on muisti huonontunut, ettd ei... ettei taimmdisid tarinoita
muista endd niin hyvin?” S: "Ei niin kauheen hyvin...” M: "Joo.” S: ”...ei.” M: ”Mutta onneks
semmonen ei sitten... S: "Ei se...” M: ”...ihan tommosta arkipdivin eldmdd haittaa.” S: “Eeeli,
ei...ei...ei.” M: "Ei sulla oo siitd sitten muuta haittaa?” S: "Ei, ei mitddn. Sehdn se on. Se on...se
on kylld ihan kivaa (katsoo toistokertomustestid) tommonen.” Kuten edeltd ndkyy, Seija ei kokenut
sairaudentunnetta, piti testien tekemisesté ja harhautui asiasta sanahaun aikana. Seurantajakson
puolivilistd, kolmannesta mittauskerrasta ldhtien, juttelu ei sujunut endd entiseen malliin, eikd

huumorikaan aina endd avautunut.

Keskusteleminen alkoi olla teknisesti vaikeaa, mutta Seija jutteli mielelldin. Vaikeuksista kertoivat
muun muassa asiasta harhautuminen (topiikki vaihtuu kesken keskustelun), huomion hairahtuminen
pois keskustelusta (tarkkaavuuden sditelyn vaikeus) ja pédélle puhuminen (vuorottelun vaikeudet).
Erityisesti sanahaun vuoksi keskeytyvét lauseet ja vuorottelun pulmat hankaloittivat
vuorovaikutusta. Seija kuitenkin hakeutui kontaktiin, huomioi ympéristdadn aktiivisesti ja jutteli
vililld huoneessa oleville lapsille. Hin muun muassa kysyi lasten yskistd ja kertoo, ettd itsellddankin
on yské aina vililld. Yskd-sanan hén kuitenkin poimi lasten puheesta. Lapsi yskii, johon Seija
toteaa: “Sull on kans sama ku mullaki, mulla koko ajan...(supistelee huuliaan ja rykdisee)”. L: "Ei
mulla paha yskd oo...” S: "Ei o, mutta mulla on kans.” L: ”...vdlilld yskittdd.” S: "Kylld

’

mua...(epdrdiden) ys-kittid kanssa aina vililld.’

Seija oli testitilanteissa hyvédntuulinen, nauravainen ja nautti seurasta. Hinesta valittyi kuva, etti
vapaasti puhuttaessa hén ei piinaantunut kommunikaation ongelmista ja sujumattomuuksista. Seija
nappasi puhekumppaniltaan tarvitsemiaan sanoja ja lauseen osia ja kaiutti niitd. Seurannan puolesta
vilistd oli havaittavissa, ettd Seija peilasi pitkélti my6s muuta kayttdytymistd, esimerkiksi kun lapsi

yskaisi, Seija yskéisi heti peréssd, vaikkei hdnelld ollut yskaa.

Kertominen sujui Seijalta paremmin kuin keskustelu, etenkin silloin, kun keskustelukumppani tiesi,
mistd Seija kertoi ja keihin viittasi. Seija: ” Mdd olin sid [muistisairaiden hoitoyksikéssd viikon
intervallijaksolla] vaan, ja sitte...sitte ne naiset sitten sano, ettd sdd oot kylld hyvin tehnyt meille
[Seija autteli keittiossd ajankulukseen], kun mdd sitte sanoin, ettd saaks mdd tulla teijin kanssa

Jjotain laittaan, ettd kylld mdd osaan, kuule, niin sano, ettd se oli kuule ihan kiva ku tulit.”
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M: “Aivan. Susta oli sitten sid paljon apua.” S: “Oli, musta oli apua kato sitte.” M: "Niin ku sdd
oot fyysisesti niin virkeekuntonen...” S: ” Niin joo.” M: ”...varmaan verrattuna niihin moniin...”
S: ”Niin.” M: ”...niin tota, on sitt tosi...”” S: "Niin se sano heti sillonki ettd... Se on ihan.... Se on

todellakin niin hyvd paikka.” M: ”Joo, se on kylld kiva kuulla.” S:” On, ja sid oli lapsiakin ja tollai

2

ja...

Seuraavaksi Seija kertoi kévelyretkistddn ja palautteesta, jota sai henkilokunnalta reippaasta
kdvelyvauhdistaan. Sen jidlkeen hin palasi vield keittidteemaan: “Mdd tykkdsin kylld sid hirveesti,
Jja sitten niin, se oli se rouva sitte, se, joka aina antoi ruokiakin, no ni, [Seijan oikea nimi] estiksi
tdnne [siteeraa hoitajaa ja ndyttdd kutsuvaa liikettd kdsillddn], se aina sano mulle, kato...ei mulla
niin ndlkdd ollu (nauraa).” Keskustelu jatkui vilkkaasti edelleen, ja Seija innostui jdlleen
kertomaan muistiyksikdssd olemisestaan: “Ett se on kylld toisaast...niin...kylld niin kiva paikka,
ettd mdd sanoinki, ettd jos jotain tulee ni kylld mdd meen. Ei mulla ny oo mitddn semmosta. Eikd
mulla sillonkaan niin ollu, mutta mdd sanoin, ettd johonki mdd meen, ku [pojan nimi] ldhti sitte
di...sinne sitte, mihkd se ldhti kylddn (ndyttdd kdsilld menemiseleen) ja sitte sen likan kanssa, ni
mdd sanoin, ettd mene sinne.” M: "Joo.” S: "Kylld mdd sid pdrjddn.” M. “Joo, no se oli kylld
mukava, ettd pddsit tommoseen...” S: "Nii.” M: ”...lomareissuun niin ku jouluks.” S: ” No, dld
muuta, ku ei mistddn, kuule, se ei mihkddn mun kanssa ldhde.” M: "Ai jaa (epdilevisti)...”

S: "Nii.” M: ”...no, kylldhdn se nyt aika...tehdn olitte sid Tukholmassakin...” S: "Oltiin me ke...”

’

M: ... ”nyt vastikéidin.” S: " Niin joo, mutta kuitenkin, ettd...’

Seija osasi lukea tilannetta todella hyvin ja reagoida nopeasti. BNT:ssé hén toisti oikean

kohdesanan sen kuultuaan niin nopeasti ja innostuneesti, ettd olisi voinut melkein kuvitella hinen
16ytidneen sanan itse. My0s ylléd olevassa litteraatissa nédkyy nopea reagointi. Seija oli aikeissa sanoa,
ettd Tukholmassa oltiin kesilld, mutta kuultuaan keskustelukumppanilta, ettd oli Tukholmassa
vastikadn [noin kk sitten], hin 1dhtee myotiilemadn. Tallaisella kompensaatiokeinolla hin on
onnistunut kdtkemaédn tilanteensa vakavuuden taitavasti my0s henkil6ilté, jotka ovat hdnen
tilannettaan selvittdneet. Han osaa poimia keskustelukumppanilta oleellista tietoa ja toistaa
tarvittaessa sitd. Seija myotdili ja toisti keskustelukumppaninsa sanoja niin, ettd keskustelu vaikutti
kuitenkin keskustelulta ja yhteys siilyi. Toisinaan hidn ei malttanut odottaa, ettd keskustelukumppani
saisi lauseensa loppuun, vaan nappasi merkityksellisen sanan ja toisti heti. Toistelu oli luonteeltaan

ekolalista, eli Seija toisti keskustelukumppanin puhetta, ei kerrannut niinkdén omaansa (palilalia).

Koska keskustelutilanteessa keskustelukumppani yrittda aina viimeiseen asti ymmartéd viestin
siséllon (muun muassa sen, mihin asiaan tai padsanaan tyhjd pronomini viittaa), fonologiset

parafasiat jadvit kuunneltaessa helposti huomaamatta. Vasta puheen litterointi paljastaa, ettd puhe ei
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ole intaktia endé tdltdkddn osin: “tosin-saan” po. ’tosissaan”, “vuoksia” po. “vuosia”, “yhtdin-k
mitddn” po. “yhtddn mitddn” ja “toisaast” po. “toisaalta”. (Kohta [Seijan oikea nimi] estiksi tdnne”
ei ole varsinainen parafasia, vaan jdédnne Seijan pohjalaismurteesta. Hén on terveenikin kayttanyt

ensiksi sanan tilalla murteellista ilmaisua “esti”, esim. “esti saunaan ja sitte uimaan”, "estiksi tyot

Jja sitten huvit”.)

Kertominen paljastaa selvésti myOs sanahaun. Lauseisiin tulee taukoja ja sanojen toistoa, mika
haittaa asian ymmaértadmista ja kerronnan sujumista. Valilld tyomuisti ei kykene séilyttiméén

lauseen alkupidin informaatiota, vaan kertomus muuttaa suuntaa.

Seija puhe siséltdd jumittumista paitsi pahoitteluun ja osaamattomuuden selittelyyn myos
paikkakuntaan. Seija perseveroitui seké testivastauksissaan etti vapaassa puheessa muun muassa
Pirkkala-nimen kiyttdmiseen. Toisella mittauskerralla jumittuminen Pirkkala-nimeen lienee
aktivoitunut muutosta uuteen asuinympéristoon. Seurannan loppupuolella, neljinnelld
mittauskerralla, Seijalla oli hieman myds monofraasin tyyppisté toistelua. Paikannimi “’Pirkkala”
16ytyi vastaukseksi usein, vaikkei kohdesana viitannut sithen. Esimerkiksi kohdesanan kitara”
foneeminen vihje “’ki-" tuotti Seijalla vastaukseksi "Pirkkala”. Myos sanat ’poika” ja “mies” olivat
Seijalla yliedustettuina. Seija kdytti my0s poikansa etunimed usein ja useasta eri asiasta. Pojan nimi
viitannee mieshenkil6on yleensd, ja esimerkiksi BNT:n kohdesanan “’sieni” tilalle hén tarjosi jilleen
poikansa nimed. Viimeisella tutkimuskerralla sana “lapsi” oli yliedustettuna. Seija tarjosi
kohdesanan “tennismaila” foneemisen “ten”-vihjeen jilkeen: “Lapsi.” Myds

kohdesanasta “pyykkipoika” hén tarjosi foneemisen ’pyyk-"vihjeen jélkeen: “Lapset on parhaita.”

Fonologiset ongelmat olivat lisdéntyneet seurannan puolivélissa: tavuja tuli litkaa (timmdsesté po.
tammostd) tai tavut vaihtoivat paikkaa (paritin” po. ’rapitdn”). Vililld ndkyi my0s ddnteiden
epatarkkuutta ja mukautumista (’tdinen tdssd” po. “toinen tdssd”). Seurannan loppupuolella
fonologisia pulmia alkoi olla yhd enemmain, esimerkiksi ”otetaan kiteen ndstd” po. “tdstd”

tai "ve...pellolle”.

My®ds syntaksin ongelmat olivat jo selvid: lauseen rakenteet hajoavat (esim. ei onnistunut
valitsemaan oikeaa kysymyssanaa, tai yksikko- ja monikkomuodot ja verbien kongruenssit meniviét
védrin) ja sanajérjestys oli vélilld outo. Kesken lauseen ajatus harhautui: "Mutta se on justiin, ettd
kun md en o, kato, moniin vuosiin ollu to...ndd...nditten kanssa, niin siindhdn se onki just mullaki.”
Ei voi varmaksi tietdd, aikoiko Seija sanoa “ollu tekemisissd ” (vain vddra d4énne) vai “ollu toissd”
(automatismi “moniin vuosiin ollu tdissd” kdynnistyy ja ajatus harhautuu). Viimeiselld

mittauskerralla syntaktista ja fonologista pulmaa oli paljon, vaikka puhetta sindnsé oli niukasti.
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Seurantajakson lopulla muutos aiempaan oli selvd: puheen méérd oli vahentynyt ja &éni hiljaisempi.
Seija hymyili ja nauroi harvakseltaan. Testid tehdessad kdvi ilmi, ettd hdn muistaa etunimensa, muttei
sukunimeddn. Hén toisti edelleen sujuvasti keskustelukumppaninsa puhetta niin, ettd keskustelu
kuulosti luontevalta. Esimerkiksi BNT:n kohdesanan “’sdnky” semanttisen vihjeen huonekalu”
kuultuaan Seija totesi: "Huonekalu.” Kohdesana 16ytyi foneemisella vihjeelld, minka jélkeen

testaaja kysyy: "Muistaksda, sielld sd nukut?” Seija vastaa: Joo...sid ma nukun.”

Kertominen ja keskustelu olivat jakson puolivilin jialkeen Seijalle vaikeita, ja jutustelu vaati
keskustelukumppanilta paljon muun muassa ymmérrystarjouksia. Keskustelukumppanin oli
esitettdva kysymyksid ja pidettavé keskustelua ylld, silld Seija ei tehnyt aloitteita enéd juurikaan
itse. Usein hdan myos harhautui, ja kavi ilmi, ettei hdn ole ymmartanyt asiaa keskustelukumppanin
tarkoittamalla tai olettamalla tavalla. Esimerkiksi keskustelu kipeéstd kédesti oli hankalaa.

Seija: “'Se pikkusen v...voi vetdd kylld (hieroo késivarttaan), mutta, kylld se on ihan...hyvd on.”
M: "Niin sdd liukastuit tossa pihassa?” S: "Joo.” M: “Miten se kdvi?” S: "Kylld se ihan hyvin
meni sitte.” Keskustelu jatkui kysymyksilla terveyskeskuskaynnisti, kuvauksista ja fysioterapiasta,
jota Seija on saanut. M: “Fysioterapeutti kavi tddld...niin, saiko se sitd jumpattua paremmaks?”

’

S: ”Niin, kylld se voi olla semmonen sitte.’

Viimeiselld testikerralla Seija oli hyvin vdhédsanainen, eiké tehnyt ehdotuksia entiseen malliin. Han
el ymmartanyt ohjeistusta, vaan olisi halunnut selata kuvasivuja. Hén puhui hiljaa, miltei kuiskaten.
Sanat olivat harvassa, ja hdn oli muutenkin ilmeettdoméampi kuin aiemmin. Késieleitd hdn kdytti yha.
Seija toisti edelleen ja ymmaérsi myos, ettd sanoja ei tahdo 16ytyd. Hén pahoitteli tilannetta useaan
otteeseen. Kohdesanasta ”talo” annettiin semanttinen vihje “’siind asutaan”. Seija toistaa: ”’
Asutaan...nje...aha. Em mdd...nyky... (kuiskausta ja epdselvdd artikulaatiota), kun ei mulle tuu

”»

me...mieleen mitddn, ettd mitd (naurahtaa)...ku ihmisid ndkee, kato, tualta ni...” my6hemmin hén
pahoitteli jélleen: "Emmiadi tid (kuiskaa)...mulla on ni pitkdn aikaan oltu...ei...me...td...erilaisessa
paikassa.” Keskustelu ei endd sujunut, ja vastaaminen kysymyksiinkin oli lyhyttd. M: “Onko teilld
ollu paljon ohjelmaa tddlld?” S:” Ei 0.” M: "Kaviko tddlld kukaan laulamassa joululauluja tai

)

mitddn? " S: "Mind yksin.’

Kuten Elsallekin, viidennelld mittauskerralla Seijalle teetettiin hieman erilaisia tehtdvid kuin ennen.
Diadokokinesiatestissd tavutoisto pa-pa-pa, ta-ta-ta tai ka-ka-ka onnistui, mutta vaativampi suoritus
pa-ta-ka, pa-ta-ka, pa-ta-ka ei enédé sujunut. Tuloksena oli tavuja epdmééraisessa jarjestyksessa,
mutta tuttuja sanoja hakien: “Ka-ta-pa-ta-pa-to-pa-to-pa-ta...” Tdma tarkoittaa, ettd pikkuaivoissa
yhden liikkeen suunnittelu onnistuu vield, mutta keskiaivotasolla erilaisten liikkeiden yhdistely ei

endd tidssd Alzheimerin taudin vaiheessa onnistu. Tutkittiin myos, saisiko Seija apua puheeseensa
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vihjeistimisestd (cueing ja priming). Seija ei endéd osannut vihjeen ja vauhdinotonkaan avulla
paitelld oikeaa sanaa, esim. yksi-kaksi-kolme-neljd-? (po. viisi) tai maanantai-tiistai-keskiviikko-?
(po. torstai) tai lauantaina lammitetdén -? (po. sauna). Seijan kielelliset taidot ovat siis jo hyvin

vahdiiset.

5.2 Arjen viestintdtaitojen muutokset seurannan aikana

Laadullisessa analyysissd ndkyi monia muistisairaille tyypillisid tapoja kéyttda kieltd, kuten
ylidkategoroiden ja merkitykseltdéin yleisluontoisten sanojen kayttdmistd. Yleiset verbit, tyhjét
pronominit, monet partikkelit, toistelu ja fraasien kaytto tekevit puheesta epatdsmaillistd ja siten
vaikeammin ymmaérrettdvia. Téllainen semanttinen epétarkkuus ja kielen yksinkertaistuminen ei
kerro pelkéstidén semanttisista vaikeuksista, vaan my0s Elsan ja Seijan puheen kieliopillisista ja
fonologisista vaikeuksista. Elsa ja Seija kdyttivit mielelldin kokonaisia lauseita yksittdisten,

tasméllisten sanojen sijaan.

Huumorintaju oli tallella molemmilla tutkittavilla ja he kdyttivét sitd myds
selviytymisstrategianaan. Myos nonverbaliikka, tekemisen esittdiminen ja eleet, oli valjastettu
apukeinoksi, kun oikeita sanoja ei 16ytynyt. Seija, jonka kielellinen suoriutuminen oli heikkoa, oli

oppinut kdyttiméain sujuvasti myo0s toistoa, myotéilya ja ns. puolisoiden vélistd symbioosia.

Seijan kielelliset pulmat nékyivét hinen arjessaan vuorottelun, kertomisen ja keskustelun

merkittdvana vaikeutumisena, mikd lisddntyi tutkimusjaksolla.

Muistisairaille tyypillinen perseveraatiotaipumus hankaloitti arkisia viestintétilanteita, joko niin,
ettd keskustelukumppani tuskastui puhumaan jatkuvasti samasta teemasta, tai niin, etti oikeat sanat

korvautuivat jatkuvasti samalla viarilld sanalla.

My®s Elsan ja Seijan ajoittain muuttunut kiytos (pelokkuus, aggressiivisuus, epaluuloisuus)
hankaloitti kommunikointia ympériston kanssa ja aiheutti siten muutoksia arkisiin

viestintdtilanteisiin seurantajakson aikana.
5.2.1 Elsan arjen muutokset

Seurantajakson alussa syksylld 2016 Elsa pirjasi vield omassa kodissaan, kerrostaloasunnossa
Tampereen keskustan tuntumassa, melko mukavasti kotihoidon ja tytdrten avustamana. Hén kuvasi
itse tilannettaan: ” Voi jestas, sitd joskus sentddn kulkikin jossain, mutta nyt on tddlld pirtin sisdssd,

1

ettei paljon uloskaan mene endd. --- Mutta ldmmin on pirtti, ja joku kdy aina siitvoomassaki vihd.’
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Elsan eldmadssé oli vield monia virikkeitd. Hén kivi kerran viikossa péivitoimintakeskuksessa ja

fysioterapiassa. Hin tapasi usein sukulaisia ja naapureita, ulkoili kotinsa 14histol1ld ja luki paljon.

Elsan arki sujui kesélld 2017 kotihoidon ja tytdrten avustamana kotona vieléd suhteellisen hyvin.
Elsa oli kiinnostunut ympéristostadn. Hén seurasi ja ihmetteli talonsa julkisivuremonttia, jonka
ddnet kuuluivat asuntoon. Testitilanteessakin hin vaivihkaa poimi pdydille varisseita
juhannusruusun terdlehtid, ja kurotti nostamaan lattialle kaatuneen kyynéirsauvansa. Hén tiedosti
itse, ettei muista ja naurahteli ja pudisteli paétéén, kun joutui arvaamaan umpimihkéan
toistokertomustestissd. Han sanoi suoraan, ettei muista. Katse oli kuitenkin positiivisesti
tulevaisuudessakin. Elsa kertoi, ettd pian ovat tulossa hdnen 90-vuotisjuhlansa, ja ettd hdnelld on

aikomus menni tuolloin juhlia piiloon”.

Vaikka Elsa orientoitui ympéristdonsd hyvin ja kommunikointi toisten kanssa sujui mallikkaasti,

lahimuistin heikkous tuotti jo pulmia arkeen loppuvuodesta 2018. Ladkkeiden ottaminen dosetista

el endd sujunut, vaan tabletit oli laitettava kellonajalla varustettuun ladkemittaan. Niitékin saattoi

asettaa esiin vain yhden kerrallaan, silld kellon katsominen ja oikean lddkemitallisen ottaminen juuri

silloin eivit endd onnistuneet. Toiminnanohjauksessakin oli siis ongelmaa. Toisinaan Elsa oli

hyvinkin méaérétietoinen ja kieltdytyi esimerkiksi menemaésti suihkuun péivélla, kun suihkuttaja tuli.

Elsa halusi kdyda suihkussa illalla. Monen muistutuksen jidlkeen pesulla kiyminen onnistui, mutta

toisinaan hén saattoi pukea suihkun jilkeen péélleen likaiset vaatteet, ja puhtaat jdivét pinoon tuolin

selkénojalle. Elsa ei muistanut ldhiaikojen dramaattisiakaan tapahtumia, kuten sitd, ettd jouluaattona

tyttdren luona lonkkaan alkoi sattua niin kovin, ettd paikalle piti soittaa ambulanssi (”Enkd mdc
semmostaka muista!”). My0s Elsan ruokailujen kanssa oli ongelmia. Jos kukaan ei vahtinut

syOomistd, hén jatti ruoan syométti ja soi vain tuuttikaupalla jadtel6a pakastimesta ja makeisia

poydalld olevasta kulhosta. Myds janon tunne oli heikentynyt niin, ettd juotavaa sai tuputtaa. Vaikka

nélén ja janon tunne oli hiipunut, Elsa tiedosti yhd oman tilansa ja muistamattomuutensa.

Kesilld 2018 arki alkoi olla ajoittain hankalaa. Elsa huolehti hoitamattomista tai unohtuneista
asioista ja hdntd tdytyi jatkuvasti rauhoitella, ettd asiat ovat kylld hoidossa. Likimain kaikki
kdytannon toimet vaativat muistuttamista. Elsa oli yrittdnyt vuosia pitdd tilannetta hallinnassa
kirjaamalla kaiken mahdollisen ylds. Nyt kalentereihin ja muistilapuille kirjoittamista oli alettu
hiukan suitsia, silld monen kalenterin selaaminen ja kalenterien kanssa touhuaminen lisési vain
Elsan ja hoitajien huolta. Elsalle oli hankittu kello, josta ndkee muun muassa kuukauden,
paivamadrin, vuorokauden ajan, kellonajan ja viikonpdivdn nimen, mutta Elsa ei aina muistanut

katsoa sitdkaan.
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Elsa itse kertoi: "Juu, tdmmostd tdd eldmd o. Voi herraj jumala, kuinka paljo on jo ndhny.” M: " Nii-
i.” E: "Ehdmmdd muistaka va...kuinka vanhaka mdd o.” M: ”Muistakko?” E: "E!” M: "Me just
toissa pdivdnd siitd puhuttiin.” E: ”Em mind muista.” M: " Ettd 90.” E: "Joko mdd oon tédyttinyt
sen?” M: “Juu-u. Me katottiin kuviaki sillon niistd sun syntymdpdivistds.” E: “Jaa, em mind
muista.” M: ”Se oli sillon viime kesdnd...ettd se on nyt niin kun elokuun...elokuussa, niin tdytdt
91.” E: "Herraj jumala (kuiskaten, pudistelee pddtddn epduskoisena) ... on se, ettd on

’

tammaosessdkin kunnossa vidld.” M: " Nii-i. Aika harva asuu sen ikdisend yksikseen kotonansa.’

Elsa ymmarsi edelleen oman tilansa ja kiusaantui siitd: “Juu, ku em muista mitddn. Nimeni md vid

muistan.”

Viimeisen mittauskerran aikaan, joulukuussa 2018, Elsan arjessa selviytymisen kanssa alkoi olla
vakavia ongelmia. Kédytdnnon toimet omassa kodissa eivit tahtoneet sujua endd kotihoidon ja
omaisten tuella, vaan hén olisi tarvinnut jo ympérivuorokautista hoivaa ja toisen henkilon ldsnéoloa.
Lisdksi Elsaa hoitavat tyttdret alkoivat olla ikdantyneitd (71-vuotias ja 66-vuotias), uupuneita ja
sairastelevia jo itsekin. Valtaosa téllaisista vanhusten epévirallisista hoitajista (kuten myos

ammattilaisista) on naisia, ja suuri osa heistd on itsekin jo vanhoja (Rau, 1995, s. 153).

Kaupungin vanhuspalvelun kanssa jdrjestetty palaveri pdittyi laihoin tuloksin. Elsalle olisi
jarjestynyt palveluasunto, jossa kotipalvelu olisi kdynyt edelleen kolmesti paivéssd. Tdmi ehdotus
hyléttiin, silld Elsan olot eivét olisi kohentuneet mitenkdin; hén olisi muuttanut ainoastaan
vieraaseen vuokra-asuntoon omasta tutusta asunnostaan, miké sekoittaisi muistisairasta entisestaan.
Elsa asui siis edelleen kotona, vaikka péétyi yhd useammin kodinhoitajien ldhettimana ensiapuun

esimerkiksi visymyksen, syomittomyyden tai sekavuuden seurauksena.

Elsan tilassa oli suuria paivittdisid vaihteluita. Vililld hdn oli oma unohtelevainen itsensd, mutta
vililld oli sekavuutta, pelkoa ja kerran aggressiivisuuttakin, mika on hénelle tiysin
epdluonteenomaista. Hin saattoi pakata laukkuun epdmairéisié tavaroita (esim. kihartimen,
nenéliinoja, hameita ja pukupusseja) ja olla 1dhddssa matkalle miehensé ja tdmén veljen ja veljen
vaimon kanssa. Kun tytér tuli didin luo ja kertoi, ettd matkalle ei olla 14hdossi ja kaikki ndma
matkakumppanit on haudattu jo vuosia sitten, Elsa oli pettynyt, hdmmastynyt ja ihmetellyt omia

toimiaan: “Mihinkdhdn mdd olin sitte menossa, ja pukupussit mukana?”.

Kun tytér yritti soittaa Elsalle, lankapuhelimeen vastaaminen ei sujunutkaan normaalisti. Tytar
hétiédntyi ja ajoi kiireesti paikalle. Elsa oli sdngyssdin ja huusi vihaisena tyttérelle: ~Miks mua
Jjahrataan ja haukutaan? Miks tddld kdy vikee haukkumassa mua? Eiko ihminen saa olla omassa

korossaan rauhassa? Menkdd pois!” Kun Elsa saatiin vdhin rauhoittumaan, hén kertoi, ettd
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miehensé oli soittanut hidnelle puhelimella ja huutanut ja raivonnut humalassa. Elsa ei tahtonut
milldén uskoa tytartddn, kun tdma kertoi, ettd Elsan mies on ollut kuolleena jo yli kymmenen vuotta
eikd ollut koskaan eldessddan humalassa tai raivonnut kenellekdédn. Tytér kertoi soittaneensa itse,

mutta Elsa oli laskenut luurin, eikéd puhelusta tullut mitién. Elsalla ei ollut tastd mitddn késitysta.

Monesti Elsa ei halunnut nousta ollenkaan sidngystién eiké edes katsoa péin, kun hoitaja tai
jompikumpi tytér tuli kiyméén. Toisinaan hén oli kovinkin seurallinen, kiitteli kdvijda kdynnisti ja
pyysi tulemaan uudelleen, “kun tddld pirtissd sitd oon istunut yksindni jo vuasikauret . Elsa
keskusteli vield sujuvasti, mutta toistuvasti samoista aiheista. Vélilld hin palasi muistoissaan
tiettyyn aikakauteen ja jaksoon eliménsa varrelta ja kyseli juuri tdhin ajanjaksoon kuuluneista
rakennuksista ja ihmisisté, joista ei muuten ole puhuttu vuosikausiin: "Mikds [linja-] auto sitd Ala-
Jarvensivun tidtd nykyisin kulkee? Ja onkos sitd pikkukauppaa siind meirdn alapualella endd?
Onkohan ne Anni ja Moosekin jo eldkkeelld...varmaan?” Elsa hdmmaistyi kuullessaan, ettd kauppa
lopetettiin jo 1960-luvulla ja Anni ja Moosekin ovat kuolleet 1980-luvulla. Kaukaiset ajanjaksot,
paikat ja ithmiset eivit sindnsi sekoittuneet, vaan kysymykset ja keskustelu olivat koherentteja. Hian
oli ikddn kuin tietyssd ajankohdassa ja keskusteli sen ajanhetken mukaan tiysin loogisesti. Hin jopa
ymmidrsi, ettd aikaa on kulunut (esim. tunsi Annin ja Moosen, kun nimé olivat nelikymppisid),

muttei hahmota sitd, miten paljon aikaa tapahtumista tosiasiassa on kulunut.

Monissa kdytdnnon toimissa Elsalla alkoi olla ns. huonoina piivind ongelmaa: wc jéi valilla
vetdmaittd ja tukkeutui paperista, valot jaivit sytyttdméttd, yo- ja pdivivaatteet vaihtamatta, eikd
puhelimen kéytto sujunut endd varmuudella joka kerta. Elsa ei olisi ollut endd kykenevé asumaan
yksin, mutta hénelle ei 16ytynyt minkédanlaista hoitopaikkaa, joka olisi ollut nykyistd parempi

vaihtoehto.

Elsan keskustelutaidot olivat koko tutkimusjakson ajan vahvat, hin kysyi ja reagoi koherentisti.
Myos esimerkiksi sarkasmi ja huumorintaju olivat tallella, joten vuorovaikutus oli sujuvaa ja
miellyttdvad. Lahimuistin puute ja muistin ongelmat laajemminkin alkoivat kuitenkin leimata
keskusteluja ja kommunikatiivista kanssakdymisté tutkimusjakson edetessd. Etenkin
perseveroituminen tiettyyn aiheeseen kdvi keskustelukumppanille tydlddksi. Elsa sai kuitenkin
asiansa hoidetuksi ja sosiaaliset tarpeensa tyydytetyiksi puhumalla lastensa ja kotihoidon

henkilokunnan kanssa eli tarvittavat arjen viestintdtaidot sdilyivit tutkimusjakson loppuun asti.
5.2.2 Seijan arjen muutokset

Seurannan alkaessa syksylld 2016 Seija asui kotonaan, kerrostaloasunnossa Tampereen

kehyskunnassa. Kotipalvelu kivi kolmesti pdivdssd, ja poika hoiti kaikki juoksevat asiat. Poika
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vieraili useita kertoja viikossa, ja naapurit auttoivat liki paivittdin. Silti Seija oli huolestunut ja
varma siitd, ettd kukaan ei kdy juuri koskaan. Lukutaidon menetettydén Seija hatdéntyi jokaisesta
postiluukusta tipahtavasta kirjeesti ja kiiruhti itkien postin kanssa naapuriin kysymaéin, mitd hinen
nyt pitdisi tehdd. Taloyhtion lehtikerdyslaatikosta 10ytyi nipuittain laskuja ja yrityksen kirjanpitoa,

kun Seija oli “siivonnu vihd tyéhuonetta”. Naapurit huolestuivat.

Seija hukkasi puhelimensa jatkuvasti eikd soittaminenkaan endi onnistunut apraksian vuoksi. Myds
avaimia etsittiin sddnnollisesti, ja huoltoyhtid otti kuntaan yhteyttd kiytyddn avaamassa ovea
muistisairaalle useita kertoja. Lopulta oli endi yksi naapuri, jonka luokse Seija osasi menna
hakemaan apua. Hin ei ymmaértinyt endé esimerkiksi ohjetta: "Kéy pyytdmassi apua avainasiaasi
Ailalta C-rapusta.” Hén ei muistanut Ailaa eik sitd, mikd on C-porras tai missé asunnossa Aila

asuu.

Seija olisi halunnut kdydd yha kaupassa myos yksin, mutta se alkoi olla mahdotonta. Hén ei
muistanut, miten kaupassa toimitaan (esim. vihannesten punnitseminen), miti kaupasta on tapana
ostaa (esim. ei pelkkad tdytekakkua, jos ei ole juhliakaan tulossa) eikd enda sitdkdin, miten kassalla
maksetaan. Kaupasta jouduttiin soittamaan virkavaltaa apuun, kun hékeltynyt ja sdikdhtynyt
muistisairas ei osannut maksaa eikd kertoa, mikd on hitina. Kévelylenkitkin harvenivat, silld Seija
pelkasi liikkua kotipihan ulkopuolella. Piha, jonka laittamiseen Seija oli uhrannut paljon aikaansa,

alkoi villiintya.

Verrattuna aiempaan, Seijan ulkoinen olemus oli "homssuinen”. Vaikka kynnet olivat testid
tehdessdkin lakatut ja tukka kiharrettu, toisinaan kaikkinainen laittautuminen ja esimerkiksi hiusten
pesu saattoi unohtua. My0s pukeutumisessa nékyi sairauden eteneminen. Aiemmin
pukeutumisestaan hyvin tarkka Seija saattoi pukea nyt pdélleen yhtd aikaa housut ja hameen,

riemunkirjavia vaatekertoja tai kesa- ja talvivaatteita sekaisin.

Seijan poika yritti saada &didilleen paikkaa hoitokodista tai palveluasuntoa, mutta Seija itse vastusti
muuttoa. Han oli epdluuloinen. Naapurit kysyivit pojalta lupaa soittaa kuntaan ja kertoa
huolestuttavasta tilanteesta. Poika otti kiitollisena vastaan kaiken avun hoitopaikan saamiseksi, silld
toisinaan viranomaiset tuntuvat uskovan mieluummin vaikeasti dementoitunutta potilasta kuin

hinen omaisiaan. Useampi huolestunut soitto saattoi edistdd hoitoon péadsya.

Kesilla 2017 lukuisat sattumukset ja hétdtilanteet kotona ja niiden ahkera raportointi kunnan
vanhuspalveluhenkildstolle johtivat sithen, ettd Seija pddsi muuttamaan muistisairaille tarkoitettuun
tehostetun palveluasumisen yksikk6on. Tdma hoivakoti on uudehko, kunnan yllépitima ja

muistisairaille tarkoitettu. Seija vastusti muuttoa viimeiseen asti ja oli edelleen sitd mielti, ettd on
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hoivakodissa vain siihen asti, kunnes kunto kohenee ja kotiinpaluu mahdollistuu. Muutama péiva
ennen muuttoa, Seijan poika puolisonsa kanssa jarjesti Seijan 70-vuotisjuhlat vield kotona. Vaikka
juhlat olivat pienehkot, Seija ei muistanut kaikkia juhliin tulleita sukulaisia ja tuttaviaan. Valilld hin
el muistanut oikein sitédkaén, miksi niin paljon tuttavia oli saapunut heille. Hin oli kuitenkin

mukana tunnelmassa ja nautti seurasta.

Uuteen kotiinsa Seija on ollut tyytyvéinen, mutta on vililld 14hdossa poikansa mukana Pirkkalaan”
eli ilmeisesti entiseen asuntoonsa. Seija kertoi uudesta kodistaan: "Kylld tissd on...ja tossa
[yhteiset tilat, pdivisali] kun saa olla aina, ainaki mdd oon aina tossa ja sitte kotio [oma huone]
maata vaan.” Koska Seija on liikkkuvainen ja fyysisesti virked, hén oli padssyt ohjatuille
kavelylenkeille: "Kylldi sinne lihetddn yhtdkkid, kun...me ldhetddn vaan tonne [ulos] ja...jdrvelle
[ldhelld on jdrvi, jonka ympdri on kdvelyreitti] me mennddn tosta, mennddn sitte katteleen kaikkia.”
Koska Seijalla ei ollut sairaudentuntoa, hédn kertoi, ettei hdntd vaivaa mikédan ja muuton syystd hédn
arvelee: ”...mutta kun isd ja diti ldhti niin kai se, se on siindki yksi asia, ettd...” Jo 1dhimmatkin
henkil6t tuppasivat meneméén sekaisin. Jo pitkddn Seija oli kutsunut miesvainajaansa “isiksi”, ja

oli epdvarmaa sekoittuvatko poika ja mies toisiinsa. ’Isdn ja didin 18ht6” saattoi viitata Seija miehen

kuolemaan.

Poikaansa Seija kaipasi kovin, vaikka tdma kéy Seijan luona usein. Hoivakodin henkilokuntaan ja
asukkaisiin Seija oli tyytyvéinen: “Tdssd on ollu ihan kivaaki, tdssd nditten kanssa sitte. ---Ne
[hoitajat] on kylld ihan kivoja.” Monissa Seija puheenvuoroissa nikyi kielellistd ongelmaa: “Mdd
asun tdssd sitte aamulla, tdd on mun kotini tdssd.”, ” [Pojan nimi] laitto tdnki (koputtaa

kirjahyllya) sitten meille [asuu yksin] ...ja mind hain kukkia (ndyttdd lenkilld itse poimimaansa

niittykukkakimppua).”

Kaiken kaikkiaan Seija oli nyt puhelias, muisti ilahtuneena kampaajakdyntinsé, nauroi makeasti

hauskoille jutuille ja jopa imitoi hoivakodin vihaista miesasukasta.

Tutkimusjakson puolessa vilissd joulukuussa 2017 Seija huolehti vield ympéristonsd asioista, muun
muassa huolestui, 16ytavitko lapset takaisin hinen huoneeseensa. Juttelu ei sujunut enii entiseen
malliin, eikd huumorikaan aina endé avautunut hénelle. Seija ei esimerkiksi ymmaértinyt vitsailua,
siitd, ettei ndhnyt joulupukkia aattona, koska oli mukamas pukkia piilossa omassa huoneessaan.
Muutoinkin joulusta kertominen sujui kankeasti ja keskusteluun tuli kuulustelun makua: Seija toisti
vain avainsanoja kysymyksestd. Koska muistoja ei muistista 16ydy, Seija satuili lapsista, jotka

kavivit pyytdmaissd maitoa.
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Seija ei orientoitunut oikein aikaan ja paikkaan. Hén uskoi olevansa vain tilapdisesti hoidossa ja
parantuneensa jo kotiutuskuntoon. Han kertoi: "Mddki tykkdisin lihtee jo kotiinki ja Pirkkalaan,
ettd...md oon vihd sellanen pollo, mutta ne nyt vid antanu vid mitddn, ett kylldhdn mulla nyt on niin
ettd se on ithan hyvd jo kaikki, ettd...” Seija kertoi, ettd kdvelylenkit olivat jddneet vihemmadlle, ja
muutenkin hin oli tyytymattdmampi oloonsa hoitokodissa kuin aiemmin. Vieraista ja
juttelutuokioista (jotka olivat lahes vieraan vastuulla: aiheiden ja sanojen keksimisti ja

ymmarrystarjouksia) vieraittensa kanssa han oli kuitenkin hyvin ilahtunut.

Kesdkuussa 2018 Seija reagoi edelleen adekvaatisti ymparistonsa tapahtumiin ja oli seurallinen:
Kun kesken testauksen naapurihuoneen asukas pistiytyi ovesta, hin huikkasi: "Tuu tdnne vaan.”
Héan my0s halasi mielellddn. Hian kehui vadelmamehun makua horpittydédn pillimehusta. Seijan
arjen aktiviteetit vihentyivit talvella tapahtuneen kaatumisen ja murtuman vuoksi. Kévelylenkeille
hén péasi edelleen, mutta tahti on ollut maltillisempi. Orientaatio paikkaan ja aikaan oli
sattumanvaraista. Kun Seija huomasi, ettd hianen luotaan tehdidin 1dht64, hén oli 18hdossa

itsekin: "Semmosia...mutta ny meirdn tdytyy ldhtee varmaan kotiakki.”

Joulukuussa 2018 Seijan arki sujui tdysin toisten avun varassa. Pojan ja hoitavan henkil6kunnan
mukaan Seijasta on tullut nyt hyvin epiileva, pelokas ja itkuinen. Tutkimusta varten hén l&hti
kuitenkin oman huoneeseensa kanssamme, vaikka vaikutti pelokkaalta. Huoneessaan hén rauhoittui,
eikd itkenyt tai l1dhtenyt kesken kaiken pois, kuten vieraiden kéydessi on toisinaan tapahtunut.
Ehképd mukana olevat lapset tekivit hdnet tyytyviiseksi, silld Seija on aina pitényt lapsista. Seija

vaatii ohjausta omassa huoneessaan toimimisessakin, hinet oli ohjattava istumaan.

Seijalla oli vaipat péivélldkin, silld hdn ei osannut enda toimia WC:ssid. Kuukautta aiemmin
huomattiin, ettei Seija endd ymmartényt, mitd kynélld tehdaédn, kun piti kirjoittaa nimi pojan
syntymipdivékorttiin. Edes autettuna ja ohjeistettuna nimen kirjoittamisesta ei tullut

mitiddn: "Miten? En saa siihen.” Apraktiset oireet ovat siis vaikeat.

Seija teki testejd mielellddn, mutta tarvitsi ohjausta kaikessa, katseen suuntaamisessakin. [lman
muistuttamista, hin ei osannut katsoa kuvaa. Hén tarvitsi ohjausta my0s pillimehun juomiseen,
mutta imeminen onnistui ohjattuna. Sydminen itsendisesti ei tahtonut sujua enéd. Jotta Seija olisi
tullut kylldiseksi, jonkun oli avustettava héntd: muistutettava lusikoinnista ja syotettava. Leivisti

hén osasi haukata ja lasista juoda, mutta juotuaan hén laski lasin vddradn paikkaan, keittolautaselle.

Vaikka Seijan liikkkuminen oli vihentynyt ja tullut osin epdvarmaksi, toisinaan hin on ollut
ylldttédvin riped ja litkkuvainen. Syksylld hén 14hti kesken tuolijumpan “’kotiin”. Harhailtuaan jonkin
aikaa sisdvaatteissa tien varressa, avuliaat ihmiset ja poliisi saivat hinet palautettua takaisin
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palvelukotiin. Seijalla ei ollut kysyttiessi tietoa, missd hdn asuu tai missé koti sijaitsee, mutta

pontevasti hén oli vastustanut kiinniottoa.

Seija koskettaa ja halaa mielellddn. Hén halusi kulkea kédsikynkk&& hoitajan kanssa ja painoi paansa
tadmain olalle. Testaajakin sai halauksen ja suukon poskelle lahtiesséén, vaikka suukottelu ei ole
koskaan ollut tapana. Tuntoaistista on tullut merkittdva viestintdkanava, kun sanat ovat harvenneet.
Seija kaipaa muiden ihmisten seuraa, vaikkei sitd puheen avulla oikein endd kykenekéédn
ilmaisemaan. Han hymyili ja nauroi muiden mukana. Spontaanipuhe on enéé yksittiisid sanoja,

2R 3]

kuten “Pissalle.”, “Joo.”, "Hyvdd.”

Keskustelu oli tutkimusjakson puolivilin jdlkeen Seijalle pulmallista, ja jutustelu vaati
keskustelukumppanilta paljon ymmaérrystarjouksia. Keskustelukumppanin oli esitettdva kysymyksid
ja pidettivi keskustelua yll4, silld Seija ei tehnyt aloitteita endé juurikaan itse. Usein hidn myds
harhautui, ja kdvi ilmi, ettei hdn ole ymmaértényt asiaa keskustelukumppanin tarkoittamalla tai
olettamalla tavalla. Sanahaku tuotti vihiin virkkeisiin niin pitkid taukoja ja toistoja, ettd virkkeen
alku ja intentio lipsahtivat jo Seijalta mielestd. Seija mydtiili ja toisti keskustelukumppaninsa
sanoja ja lauseiden osia kuitenkin niin, ettd keskustelu vaikutti keskustelulta ja yhteys séilyi. Seijan

puhe sisélsi jumittumista paitsi pahoitteluun, myos paikkakuntaan.

Viimeiselld testikerralla Seija oli hyvin vdhédsanainen, ja hin puhui hiljaa, miltei kuiskaten. Sanat
olivat harvassa, ja hin oli muutenkin ilmeettoméampi kuin aiemmin. Késieleitd hin kaytti yha.
Keskustelu ei endd sujunut, ja vastaaminen kysymyksiinkin oli enimmaékseen lyhyiti
palauteilmaisuja. Tutkimusjakson aikana, syksystd 2016 joulukuun loppuun 2018, Seija menetti
lahes kaiken arkisen viestintétaitonsa. Jo seurannan alkaessa hénelld oli merkittévia kielellisia
vaikeuksia kommunikoinnissaan l&heisten ja hoitohenkilokunnan kanssa. Seurantajakson lopussa
kielellinen ilmaisu oli erittdin niukkaa ja ymmartdmisessékin suuria vaikeuksia. Vain yksiosaiset
selkedt ohjeet tulivat ymmarretyiksi. Arkinen viestintd perustui pitkélti katseisiin, eleisiin ja

kosketukseen.
5.3  Testitulosten ja arkihavaintojen ristiriita

Yksi tutkimukseni pddmaéristé oli kliinisistd ja ammatillisista intresseisté késin tarkastella
logopedisid testejd ja niiden kykyéd mitata dementikkojen, ei varsinaisesti afaatikkojen
suoriutumista, vaikka nima testit onkin kehitetty padsaantoisesti afasiapotilaiden tutkimiseen.
Esimerkiksi Hanna K. Ulatowska ja Sandra Bond Chapman kritisoivat Afasia-testien kayttdmista
dementiapotilaiden tutkimiseen (Ulatowska & Bond Chapman, 1995, s. 128). Nditi testejd

kaytetddn kuitenkin ikddntyneilld, kun tehdédn erotusdiagnostisia arvioita ja tutkitaan afasian,
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dementian tai normaalin ikddntymisen mahdollisuutta tai arvioidaan puheen ymmartdmisen tasoa

(Worrall & Hickson, 2003, s. 117, Pekkala, 2004, s. 94).

Tutkimusjaksolla Elsan MMSE laski 27/30:std 17/30:een pisteeseen, mutta kielellisten testien
tulokset vain vihin (BNT 4 pistettd, 60 kuvan toimintanimedmistesti 6 pistettd ja Token yhden
pisteen). Prosentuaalisesti tarkasteltuna laskut ovat siis MMSE 33,3%, BNT 6,7%, 60 kuvan
toimintanimeédmistesti 10% ja Token 2,8%. Kielellisten testien tulosmuutokset eivit siis hdnen
kohdallaan paljasta dementoitumisen etenemistd. Seijan absoluuttiset pistemaarit ovat todella pienid
(viidennelld mittauskerralla BNT 0/17, 60 kuvan toimintanimeémistesti 0/10, Token 7/15 ja MMSE
1/30) ja tehtévid tehtiin vaihteleva maird, mutta prosenttiluvuiksi muutettuna kahden vuoden
seuranta-aikana MMSE laski 30%, BNT 1,7%, 60 kuvan toimintanimeamistesti 5% ja Token 27,
8%. Seijan kohdalla Token-testi paljastaa siis dementian etenemisen ja on yhdensuuntainen MMSE-

tuloksen kanssa.

Kielellisten testien ja kognitiivisia kykyjd mittaavan MMSE-muistitestin tulokset muuttuivat kylla
seuranta-aikana samaan suuntaan eli heikkenivét, mutta muutoksen maéra vaihteli yksilokohtaisesti.
Kts. kuvat 1 ja 2 luvussa 5. Tulokset. BNT:n ja 60 kuvan toimintanime@mistestin tulokset eivét
noudattaneet muutoksessaan MMSE-tuloksen muutoksen jyrkkyyttd. Token-tuloksissa oli selked
hajontaa: Elsan Token-tulos ei kahden vuoden tarkastelussa juuri muuttunut ja oli riippumaton
MMSE-pisteiden (ja arjessa suoriutumisen) muutoksesta. Seijan Token-tulos taas noudatti MMSE-

pisteiden linjaa (MMSE laskee 30% ja Token 28%).

Kaikissa tutkimuksessa kéytetyissé testeissd nékyi tulosten muutoksia mittausjaksolla. Alzheimer-
dementian edetessd kahden vuoden aikana nédkyi selvdi tulosten heikkenemisté, kun verrataan
joulun aikaan vuonna 2016 ja 2018 tehtyjd mittauksia (1. ja 5. mittauskerta). Tulos oli odotettu.
Lukuisat tutkimukset ovat osoittaneet, miten degeneroiva sairaus Alzheimerin tauti on. Myds aivan
konkreettista tietoa eri testien osalta on olemassa. Esimerkiksi Seija Pekkalan vaitostutkimuksessa
ilmeni, ettd verrattuna normaalisti ikdéntyneiden testituloksiin, Alzheimer-potilaiden tulokset olivat
heikompia esimerkiksi BNT:ssé, Token-testissé ja verbien sekd substantiivien nimedmisessi
(Pekkala, 2004, s. 154—160, 170.) Kaikissa viitostutkimuksen testeissd havaittiin, ettd Alzheimer-
potilailla oli ongelmia verbaalin ja non-verbaalin tiedon semanttisessa prosessoinnissa ja tydmuistin
toiminnassa. Pekkalan aineistossa substantiivien nimedminen sujui pidempédn virheettdoména kuin
toimintojen nimedminen, missd Alzheimer-potilailla oli vaikeuksia jo taudin lievdssd vaiheessa.
Lukuisin tutkimuksin on todettu nimedmisen vaikeutuminen, kun dementoituminen etenee. Myos

omassa aineistossani ndyttdisi siltd, ettd verbien nimedminen heikkenee hieman nopeammin kuin
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substantiivien: Elsan BNT laski 6,7 % ja 60 kuvan toimintanimedmistesti 10 %. Seijalla BNT laski

1,7% ja 60 kuvan toimintanimedmistesti 5 %.

Kielellisten testien tulokset eivit laskeneet suoraviivaisesti muistin heikkenemisen ja MMSE-
pisteiden tahtiin, vaan osa Seijan ja Elsan testituloksista koheni vélilld. Kohenemista tapahtui eri
testeissd ja eri kerroilla. Kyse ei voinut olla testioppimisesta, silld tutkittavat eivit edes muistaneet
tehneensa testejd aikaisemmin. Vuorokaudenaika, jolloin testit tehtiin, ei mydskdén voinut olla
selittava tekijd, silld testit tehtiin aina iltapéivalld. Ajankohta ei ole ikdihmisille paras mahdollinen,
silld dlyllinen ja fyysinen suorituskyky vaihtelevat iin ja vuorokaudenajan mukaan niin, ettd
ikdihmiset ovat yleensé aktiivisimmillaan ja energisimmilldéin (mental peak) aamuisin (Yoon, May
& Hasher, 2000, s. 154—168). Ajankohta vaikuttaa merkittivésti myds sithen, miten inhibitio
toimii ja ihminen pystyy sulkemaan yliméérdiset drsykkeet pois mielestiin. Testausajankohta ei siis
ollut paras mahdollinen, mutta se pysyi mittauskerrasta toiseen samana. Alzheimer-potilaan tulosten
paraneminen ei sindnsd ole poikkeuksellista. Esimerkiksi Elsan MMSE-tulokset ovat vaihdelleet
niin, ettd vuonna 2006 tulos oli 27/30 ja vuonna 2009 (ladkityksen aloittamisen jilkeen) 29/30 eli
neurologi Maire Rantalan himmaistykseksi 10ydos oli normaali. Testitulokset siis kohenivat vélilla

seurantajakson aikana, mutta suuri linja oli laskeva.

Syyta sithen, miksi Token-tulosten muutoksessa oli ndin suurta yksilokohtaista eroa, ei voi varmasti
tietdd. Yleistiminen niin suppealla otoksella on mahdotonta. Oletettavaa on kuitenkin, ettd Token-
tulokset kiyttaytyivét eri tavalla kuin muut, koska kognitiivinen kuormitus on Token-testissa
erilaista kuin nimedmistehtdvissi. Toimintaohjeessa annettu tieto tdytyy pystyd sdilyttimiin
tyOmuistissa, ja tietoa on pystyttdvd prosessoimaan niin, ettd ohjeen mukaan toimiminen onnistuu.
Token-testissd ei kuitenkaan tarvitse hakea (semanttisesta) muistista mitddn, kuten BNT:ssé ja 60
kuvan toimintanimeédmistestissd. Ndin ollen tyypilliset dementoitumisen oireet, kuten mieleen
palauttamisen ja sanahaun ongelmat, eivit tule ilmi. Toisaalta kirjallisuudesta 16ytyy myds
ndkemyksid, joiden mukaan kuvantunnistustehtdvit [kuten BNT ja 60 kuvan toimintanimedmistesti]
vaativat tutkittavilta ehkd vain passiivisia prosessseja, jotka perustuvat tuttuuteen tai
automaatismeihin, eivdtkd vaadi juurikaan aktiivista muistista hakua ja palauttamista (Park, 2000, s.
6). Token tutkii selvemmin ymmaértdmistd, ei puheen tuottoa. Elisabet Service (2017, s. 53) arvioi,
ettd kielellisten ohjeiden ymmartdmisvaikeudet johtuvat tydmuistikapasiteetin puutteesta ja
kieljjarjestelmén héiridistd. Seija Pekkala muistuttaa, ettd Token ei tutki vain kielellisid osataitoja
(esim. semanttisia ja syntaktisia), vaan siihen liittyy myds kognitiivisia toimintoja (esim.
tarkkaavuus, tydmuisti, visuospatiaaliset toiminnot), jotka voivat vaikuttaa kielelliseen

suoriutumiseen ja niin ikddn vaurioitua Alzheimerin taudissa (Pekkala, 2004, s. 159). Token-testilld
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on siis muitakin ulottuvuuksia kuin puhtaasti kielelliset, ja ehka siksi se kdyttiytyi toisella tapaa
kuin nimedmistestit. Keskivaikeassa Alzheimer-dementiassa sarjallisten ohjeiden noudattaminen on
yleensd hiiriintynyttd (Kempler, 1995, s. 99). Niin ollen Elsan ei olisi pitdnyt suoriutua Token-
testistd 32/36-tuloksella. Token-tuloksen perusteella ei voi tehdd johtopéddtostd dementoituneen

henkilon yleisestd parjadvyydesta.
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Kuva 3: Elsan ja Seijan testikohtaisten testipisteiden muutoksen suuruus ensimmaisesta viidenteen
mittauskertaan prosentteina.

BNT = Bostonin nimeamistesti, 60 k:n tnt = 60 kuvan toimintanimeamistesti,

Token = Token-testi, MMSE = Mini Mental State Examination -testi
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5.4 Tulosten yhteenveto

Tutkimuksen tavoitteena oli kolmen erilaisen, logopediassa yleisesti kdytdssd olevan kielellisen
testin avulla selvittid kielen kdyhtymisti eli kielellisten osataitojen menettimistd Alzheimerin
taudin edetessd. Tavoitteena oli my0s kuvata kahden Alzheimerin tautiin sairastuneen naisen terve
eldmad ja sairastuminen. Tamain jilkeen viiden eri tutkimusajankohdan testituloksia peilattiin
sairastuneiden henkildiden arjen sujumiseen kunakin ajankohtana, jotta taudin eteneminen ja

kommunikoinnin muutokset konkretisoituisivat.

Kvantitatiivinen tutkimuskysymys oli, heikkenevitko kahden tutkittavan Alzheimerin tautia
sairastavan potilaan kielelliset testisuoritukset taudin edetessd samaa tahtia kuin muisti heikkenee.
Tutkimuksen perusteella eivét heikkene yksi yhteen, mutta kahden vuoden seurannan aikana suunta
on laskeva. Vastaavia tutkimustuloksia ja havaintoja siitd, etti kielellistd heikkenemisté tapahtuu,
16ytyy runsaasti (esim. sanojen tuotto Pekkala, 2004, s.103). Poikkeuksen aineistossani teki Token-
testi ja sen tulokset. Seijalla sen tulokset laskivat linjassa MMSE-pisteiden kanssa, vaikka pientd
kohenemistakin vililld tapahtui (4. mittauskerta). Elsan Token-tulokset heikkenivit kahden vuoden
seurantajaksolla vain yhden pisteen 33/35:std 32/36 eli muutosta ei tapahtunut, vaikka arkinen

selviytyminen heikentyi rajusti.

Kvalitatiivinen tutkimuskysymys oli, miten oletettu kielellisten kykyjen menetys nékyy tutkittavien
arjessa ja vuorovaikutuksessa ympariston kanssa. Tutkimuksen perusteella testipisteet ja niiden
muutos konkretisoituivat tutkittavien potilaiden arjessa kahden ja puolen vuoden aikana karkeistaen
niin, ettd molempien tutkittavien arki ajautui kaaokseen, vaikka vakavia kielellisid vaikeuksia oli
vain Seijalla. Elsan kielelliset kyvyt olivat hyvin tallella, samoin MMSE-pisteet (lokakuussa 2018:
17/30) olivat niin korkeat, ettd Alzheimer-dementia on lievén (26-18/30) ja keskivaikean (22-10/30)
rajalla. Lahimuistin vakavien ongelmien vuoksi hén oli kuitenkin ldhes toimintakyvyton ilman

jatkuvaa apua.

Menetelmaéllani halusin selvittdd, voiko testipisteistd paételld, miten muistisairas selviytyy
ympdéristossddn. Vastaus on yksinkertaisuudessaan: Ei voi. Selkein todiste tdsti olivat Elsan kaikki
testipisteet (MMSE, BNT, 60 kuvan toimintanimeé@mistesti ja Token) verrattuna hinen
parjaamiseensd. Kielellisin testein voi tarkastella vain kielellistd suoriutumista, ei muuta
suoriutumista. Y1lattavaa oli, ettd terveydenhuollossa laajasti, jopa rutiininomaisesti, kdytetty
MMSE:kéén ei kerro luotettavasti parjaamisestd, vaikka siithen vahvasti tukeudutaan vanhusten ja
muistisairaiden asumisjirjestelyistd paatettdessd. Sekd Elsan ettd Seijan asumisratkaisuja

pohdittaessa MMSE:td on mitattu ja sitd on kédytetty perusteluna ratkaisuille.
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Halusin télla tutkimuksella selvittida, soveltuvatko kielelliset testit muistisairaille. Osa testeistd
sopii, osa ei ainakaan silloin, kun dementia on edennyt. Toistokertomustestin jouduin hylkdamaan
testipatteristosta kesken seurantajakson, koska se tuotti vain sattumanvaraisia tuloksia. Oleellisinta
on tiedostaa, ettd kielelliset testit sopivat muistisairaillakin vain kielellisten taitojen mittaamiseen.
Niiden pohjalta ei voi tehdi luotettavia tulkintoja henkilon muistista tai parjddavyydesti. Toisaalta
osa tutkijoista on sitd mieltd, ettd esimerkiksi kielellistd sujuvuutta voi kayttdd vilineend Alzheimer-
dementian vaikeusasteen méérittelysséd (Pekkala, 2004, s. 179). Alicia Osimani ja Morris Freedman
kertovat Cummingsin tutkimuksesta, jossa selvisi, etteivdt BNT-tulos ja dementia vaikeusaste
korreloineet keskendén. Osa potilaista, joilla oli suuria vaikeuksia nimeémisessé, eivit karsineet

kuin lievéstd dementiasta (Osimani & Freedman, 1995, s. 25).

Téssd tutkimuksessa saadut testitulokset ja laadullinen analyysi osoittavat, ettd mitattujen tai
kliinisesti havaittujen kielellisten kykyjen perusteella ei voida paitelld luotettavasti Alzheimer-

potilaan pérjadmista yleisesti ja selviytymistd arjestaan.

6 POHDINTA

Tédmain tutkimuksen tarkoitus oli selvittéd, heikkenevatkd tutkittavien Alzheimer-potilaiden
kielellisten testien tulokset kahden vuoden ajanjaksolla, ja miten taudin eteneminen konkretisoituu
ndiden henkildiden arjessa ja kommunikointitaidoissa. Tutkimuksessa selvisi, etté kielellisten
testien tulokset eivit laskeneet suoraviivaisesti muistin heikkenemisen ja MMSE-pisteiden tahtiin,
vaan osa tuloksista paranikin valilld. Néyttéisi siltd, ettd mittauskerroittain tarkasteltuna vireystilalla
ja kielen aktiivisella kaytolld olisi enemmaén vaikutusta testituloksiin kuin ajan kululla ja taudin
etenemiselld. Toisaalta kahden vuoden seuranta-aikana oli silmiinpistdvia, miten molempien
tutkittavien arkinen eldmaé vaikeutui heiddn dementoivan sairautensa vuoksi. Arjesta ei selvitty endd
mitenkdin ilman apua. Etenkin Seijan kohdalla konkretisoitui, ettd viestintd on vaihtokauppaa. Jos

kommunikointi ei suju, ihminen j&a osattomaksi omassa eldmésséaén.

6.1 Tulosten tarkastelu

Arjen sujumattomuus ei vélttdmattd ndy kielellisessé suorituksessa, ei mitattuna eika kliinisesti
havaittuna. Kielellinen suoriutuminen ja esim. Elsan Token-pisteet laskivat ensimmaéisesti
mittauksesta vain yhdelld pisteelld. Testitulokset tai arkinen kielellinen suoriutuminen eiviét siis
kertoneet yleisestd suoriutumisen tasosta. Kielellisten kykyjen perusteella on helppoa — ja
vaarallista — tehdd virhetulkintoja dementikon parjddmisestd. Kielellisten taitojen ja puheen

sujuvuuden perusteella tehty virhetulkinta voi vaikuttaa potilaan eldmiin monella tapaa. Potilas
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voidaan tulkita pystyvimmaksi kuin hén on, tai hdnet voidaan sivuuttaa ja syrjayttia
vuorovaikutustilanteista, koska hénen kognitiivisia kykyjdan aliarvioidaan puheen
sujumattomuuden perusteella. Kielellisia testejd tulee kdyttdd varoen dementoituneita Alzheimer-
potilaita tutkittaessa, ja testien tulokset on rajattava tiukasti koskemaan vain kielellistd
suoriutumista. Vaikka puheen sujuvuuden perusteella tehty virheellinen pédételmé pérjadvyydestd on
inhimillinen, hoitavien tahojen on varottava yleistdmasti kielellistd parjddmista koskemaan

parjddmistéd yleensa.

Testien tuloksissa nékyivit tutkittavien, Elsan ja Seijan, Alzheimer-dementioiden erot. Dementiat
ovat erityyppisid ja vaikeusasteiltaan erilaiset. Vaikka Elsan ldhimuisti oli todella huono, hin selvisi
kielellisisti testeistd huomattavan hyvin. Tulosten perusteella hin vaikutti paljon
hyvékuntoisemmalta kuin arki osoitti. Myds MMSE-testissé hén selvisi seuranta-aikana pistein,
jotka kertovat vain lievista tai keskivaikeasta Alzheimerin taudista, vaikka kdytdnnossa hdn
tarvitsi apua kaikissa asioissa syOmisestd ja peseytymisestd ldhtien. Arkiset tehtdvét onnistuivat
padosin kylld, mutta jonkun oli muistutettava niisti. Kielellinen lahjakkuus suojaa ihmisté
dementialta (Ylikoski, 1999; Pekkala, 2017), mutta se suojaa selvésti myods dementian
paljastumiselta. Toisaalta on tutkimustuloksia, joiden mukaan dementia voi olla paljon lievempi,
kuin esimerkiksi BNT-tulos antaisi ymmaértad (Osimani & Freedman, 1995, s. 25). Seijan
kielelliset testit ja MMSE-testi kulkivat linjassa. Alzheimer-dementia on edennyt jo vaikea-
asteiseksi, eikd Seija pysty endd kompensoimaan sairauttaan kognitiivisin keinoin. Toisaalta

hénen muu, fyysinen terveytensd antoi pitkddnkin vaikutelman virkeédstd 70-vuotiaasta. Seijan
kommunikointi oli pitkélti sellaista, millaista sen pitdisi pitkélle edenneessd Alzheimer-dementiassa
ollakin. Sanat ja ddnteet korvautuvat toisilla, ddnteet ovat epatarkkoja, puheessa on

paljon toistoa ja se on epékoherenttia, ja potilas on vaitonainen (Kempler, 1995, s. 100, 105) On
muistettava, ettd dementia on oireyhtymad, joka ilmenee erittdin heterogeenisini kognitiivisina
muutoksina (Salmon, Heindel & Butters, 1995, s. 37). Potilaiden oireet ja ongelmat ovat siis
hyvinkin yksil6llisid, ja potilaat muodostavat alaryhmié sen mukaan, mihin heidén
sananloytdmisvaikeutensa sanahakuprosessissa perustuu (Kempler, 1995, s. 102). Sanahaku voi
epdonnistua esimerkiksi visuaalisen hahmottamisen, tarkkaavuuden tai leksikaalisen hakuprosessin

pulmien tai leksikaalisten edustumien heikkenemisen vuoksi.

Yldkategoroiden ja merkitykseltddn yleisluontoisten sanojen kdyttdiminen on tyypillistd
muistisairaiden puheelle (Pekkala, 2004, mm. s. 33, 45—46, 70, 164, 171; Ehernberger Hamilton,
1994, Kempler, 1995). Se oli tyypillistd myos Elsalle. Pekkala (2004) kertoo myos
tutkimustuloksista, joiden mukaan semanttinen prosessointi yli- ja alakategorioiden tasolla ei

51



héiriinny kaikilla Alzheimer-potilailla, mutta on kuitenkin todennékdisti taudin keskivaikeassa ja
vaikeassa vaiheessa. Tama tukee Hodgesin ja Pattersonin (1995) ndkemystd, jonka mukaan
kategoriatiedon kisittely heikkenee sitd mukaa kun dementoituminen etenee (Pekkala, 2004, s.

158). Téssd Pro gradu —aineistossani kategoriakysymys nékyi selkedsti Elsan tuloksissa.

Seija puolestaan kdytti seké arkipuheessaan etté testien kohdesanoja hakiessaan paljon ns. yleisid
verbeji: menee kauppaan, kattelee, mihka menndidn (po. ’kavelld”), lapsi menee (po. “kontata™),
menee... hevonen, (po. ratsastaa), mikd on niin ikéén leimallista muistisairaiden puheelle (Pekkala,
2004). Miti vaikeampi dementoitumisen aste on, sitd enemmaén potilaat turvautuvat yleisiin
verbeihin ja yldkategorioihin (Pekkala, 2004). Myds tyhjdt pronominit, lukuisat partikkelit, sanojen
toistelu, verbien vaihtuminen substantiiveiksi ja vakiintuneiden fraasien kaytto ovat tyypillisid
muistisairaiden kielenkdytolle ja tekevat puheesta vihemmaén tdsmaillistd ja konkreettista (Sajjad,
2012, Pekkala, 2004, s. 135—136, Ulatowska & Bond Chapman, 1995, s.116). Tistd nékyy
esimerkki Seijan sairastumista kuvaavassa liitteessd 4. Muistisairas kayttaa yleisid verbejé, koska
niiden kéyttd on vapaamuotoisempaa kuin tdsmaéllisten verbien, niitd on helppo muokata
semanttisesti tilanteeseen sopivaksi, yleisverbit (generic verbs) ovat korkeafrekvenssisid (eli niitd
kdytetddn paljon, mikd juuri muistisairailla helpottaa mieleen palauttamista, Pekkala 2004, s. 19) ja
niitd voi kdyttdd monissa tilanteissa (Pekkala, 2004, s. 147—148). Juuri tidllainen puheen
semanttinen epétarkkuus on tyypillistd etenkin Alzheimerin taudin keskivaikeassa vaiheessa.
Téllainen kielen yksinkertaistuminen ei kerro vain semanttisista vaikeuksista, vaan myos

kieliopillisista ja fonologisista pulmista (Pekkala, 2004, s. 171).

Kokonaisten lauseiden kéytto tuntuu olevan luontevampaa kuin vain yksittdisten sanojen
tarjoaminen. Pelaako testattava ndin vain lisdaikaa oikean sanan pohtimiseen, etsiiko hén kenties
koko semanttisesta aihepiiristd apua oikean sanan jéljittimiseen, vai onko hén vain puhelias ja
haluaa osoittaa pystyvyyttdin tietimalld asiasta enemménkin? Ilmiselvdi on, ettd Elsalle
kokonaisten lauseiden, semanttisten ja syntaktisten kokonaisuuksien tuottaminen oli helpompaa
kuin yksittdisten sanojen: “Maistetaan, onko sopassa tarpeeks suolaa.” po. “maistaa”. Verbien
luontainen kayttokonteksti on lause, silld verbi esiintyy yleensd yksindédn vain imperatiivimuodossa
(esimerkiksi “’Istu!”, ”Tule!”, ” Lue!”), joten sanat on ehki helpompi ja luontevampi muistaa
lauseyhteyksissa, tai sitten kyse on Worrallin ja Hicksonin (2003, s. 79—80) esittelemasti

1lmidstd ”anomic circumlocution”. Lesserid (1987) mukaillen he esittivét, ettd sanojen edustumien
ja fonologisen kontrollin héiriintyessi tuloksena on joko uudissanoja tai sananldytdmisvaikeuksista
johtuvaa kohdesanan kiertelyi. Toisaalta kieliopilliset ja syntaktiset prosessit sédilyvit yleensé

Alzheimerin taudin loppuvaiheisiin asti (Salmon ym., 1995, s. 38). Myos Ulatowska ja Bond
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Chapman kertovat vastaavasta: Alzheimer-dementikot ja hyvin vanhat tutkittavat kayttavit
mielummin lausetta kuin yksittdistd sanaa vastauksissaan (Ulatowska & Bond Chapman, 1995, s.
123). Henkil6t siis mielummin kertovat tarinaa kuin nimeavat yhdelld sanalla. Tutkijat uskovat, etta

kyse on erdinlaisesta kontekstuaalisesta vihjeistimisestd (contextual cuing strategy).

Huumorintaju oli tallella molemmilla tutkittavilla ja he kayttivét sitd myds
selviytymisstrategianaan. Saunders (1996) on raportoinut, ettd muistisairaille, joilla on vield
metalingvististd tietoisuutta omista kognitiivista ongelmistaan, on tyypillistd itsensé vihittely,
pahoittelu ja vitsailu oman osaamattomuuden kustannuksella (Kemper & Kemtes, 2000, s. 203).
Naitd kaikkia 16ytyi Elsan ja Seijan puheesta. Huumori on yksi keino sdilyttdd kasvonsa ja turvata
identiteettinsd tasapainoa tilanteessa, jossa puhuminen ei suju toivotulla tavalla (Korpijaakko-
Huuhka, Rantala & Karjalainen, 2014). Korpijaakko-Huuhka ja Klippi kertovat Samantha Shunen
ja Melissa C. Duffin vuonna 2012 tekemaisté tutkimuksesta, jossa havaittiin vitsailua ja kielellista
leikittelyd (2017, s. 74). Toisaalta tieteellisessi kirjallisuudessa osin ristiriitaistakin tietoa
huumorintajun sdilymisestd: huumorintaju sdilyy (Sulkava & Eloniemi-Sulkava, 2008;
Korpijaakko-Huuhka & Klippi, 2017, s. 74 - 75), mutta toisaalla todetaan, ettd huumorin
ymmartdminen voi heiketd jo taudin alkuvaiheessa (Bayles & Tomoeda 2014, s. 49). Elsa ja Seija
ovat olleet huumorintajuisia ja kujeilevia koko ikédnsi. Tuttu kdytds jatkui yhéd, mutta kliininen
havainto on, ettd tutkimusjakson kuluessa ja Alzheimerin taudin edetessé heidén ilmaisunsa pieneni
ja ’sutkauttelu” kutistui naurahteluksi ja hymyiksi. Pahoittelun, vitsailun ja védhéttelyn liséksi
tutkimuksissa on ilmennyt, ettd muistisairaat kayttavéat paljon epardivid ilmaisuja, pitdvit taukoja
tekevit vaarid aloituksia (Ulatowska & Bond Chapman, 1995, s. 127). My0s néité, kognitiivista,

kielellisistd ja prosessoinnin ongelmista kertovia ilmiditd ndkyi aineistossani.

Yksi mielenkiintoinen havainto tutkittavien sanahakuprosessissa oli nonverbaliikan kaytto.
Lyhytkestoinen ja semanttinen muisti heikkenevit, mutta proseduraalinen muisti voi sdilyd
pitkddnkin (Pekkala, 2006). Alzheimer-potilas osaa siis esimerkiksi pyordillé tai kidvelld moitteetta,
vaikkei muista, minne on menossa ja miksi. Tama voisi olla selitys myds sille, miksi sanoja
hakiessaan tutkittavat osasivat ndyttdd esimerkiksi, miten jotakin esinettd kaytetdan, vaikkei
kohdesanaa 16ytynytkddn. (E: ”Piirretddn ndin” ja ndyttdd, miten tehdddn ympyré, vaikkei
kohdesanaa harppi” (substantiivi, BNT) 16ydykéain, tai E: ”Puuty6td tehdddn, hioo?” ja ndyttad
litkettd kédelldédn, vaikkei kohdesanaa hoyldtd” (verbi, 60 kuvan toimintanimedmistesti) 16ydy, tai
S:”Istuu ja heiluttaa itteensd” ja matkii keinumisliikettd, vaikkei kohdesanaa “’keinua” (verbi, 60
kuvan toimintanimedmistesti) 10ydy, tai S: ”Heitetdin ndin” ja ndyttdd, miten tikkaa heitetddn,
vaikkei kohdesanaa tikka” (substantiivi, BNT) 16ydy kuin foneemisen vihjeen jdlkeen. Pekkala
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kertoo véitoskirjassaan (2004, s. 126), ettd tdllainen toiminnan ja aihepiirien yhdistiminen sanoihin
on helpompaa ja sdilynee pitkddn Alzheimer-potilailla. Esimerkiksi liikkeen tuoma lisdinformaatio

helpottanee luokittelua ja sanahakua eri alakategorioista.

Laadullisessa tarkastelussa aineistosta nousi esiin tutkittavien jatkuva pahoittelu siité, ettd he eivét
suoriudu tehtédvistd toivotulla tavalla. Pahoittelu paljastaa heidin ymmartivén, ettd kielen kanssa on
pulmaa. Yleensi vasta téllaisen metalingvististen taitojen ja itsetiedostuksen loppuminen johtaa
suurempiin keskustelun ongelmiin Alzheimer-potilailla, silld silloin itsekorjaukset puheessa
loppuvat (Ehernberger Hamilton, 1994). Kun potilaat tunnistavat vield omat pulmansa, se
mahdollistaa moninaiset kompensaatiokeinot, joita tutkittavat kayttavét: tehtévien toistamista
ddneen, sanojen toistamista, kasieleitd jne. Myos Korpijaakko-Huuhka, Rantala ja Karjalainen
(2014) loysivit tutkimuksessaan useita erilaisia strategioita ja keinoja selvitd muistipulmista
kasvojaan menettdmattd. Heidédn aineistossaan tutkittavat esittivit tutkijalle kysymyksid, kayttivét
kiertoilmauksia ja eleitd. Tutkittavat esittivét arvauksiaan ehdollisina ja arvioivat epdilevind omia
suorituksiaan. Niitd kompensaatiokeinoja 16ytyi myds tdmin tutkimuksen aineistosta, kuten

annotaatiot osoittavat.

Seija kédytti kompensaatiokeinonaan taitavasti myo6téilyd ja sanojen ekolalista toistoa. Téllaista
toistelun hyviksikdyttod on raportoitu tutkimuksissa ennenkin: Guendouzi ja Miiller (2006)
arvioivat oman tai toisen ilmaisujen toistelua melko tavalliseksi, ja Byles ja Tomoeda ovat
arvioineet, etti sen syyt ovat joko strategisia, vuorovaikutuksen ylldpitoon liittyvii tai

perseveraatioon eli jumittumiseen liittyvid (Korpijaakko-Huuhka & Klippi, 2017, s. 76).

Nostan esiin lyhyesti vield mielenkiintoisen kompensaatiokeinon, jota Seija osasi kdyttdd niin
menestyksekkadsti, ettd hinen sairastumisensa pysyi pitkddn piilossa. Hin hyodynsi yhteistyota
miehensé kanssa timén kuolemaan asti. Koska Seijan puoliso oli muistiltaan ja kognitiivisilta
taidoiltaan terdvé, arkinen yhteiselo sujui symbioottisesti: puoliso antoi ohjeet ja Seija toimi
ohjeiden mukaan. Ilmion on havainnut tutkimuksissaan muun muassa Roger A. Dixon (1996), joka
kertoo, ettd esimerkiksi avioparit voivat muodostaa yhteistyohon tottuneen kokeneen parin
(experienced collaborators/experienced older dyads), joka pystyy kompensoimaan yksildtason
ongelmia erityisen interaktiivisen prosessinsa turvin. Dixon kollegoineen on tutkinut aihetta

my6hemminkin (Dixon, 2000, s. 37).

Vuorottelun ja keskustelun sujumattomuus oli korvin kuultavaa, etenkin Seijan aineistossa.
Ymmairtdminen kédvi ty6ladksi, kun keskustelussa oli paljon péélle puhumista. Liséksi keskustelu

saattoi siirtyd ylléttden toiseen aiheeseen ja kdintyd suuntaan, jota keskustelukumppani ei osannut
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odottaa. Tdstd on aiempaa ja samansuuntaista tutkimustietoa muun muassa Heidi Ehernberger
Hamiltonin (1994) tutkimuksesta. Esimerkkeja tistd ilmidstd 16ytyy kaikkien Seijan testitulosten
kohdalta Puheen ddnne- ja kielioppirakenteet sdilyvit aiemman tutkimuksen (Saijjadi ym., 2012,
Pekkala 2004, s. 11, 15, Kempler, 1995, s. 103—105, Ulatowska & Bond Chapman, 1995, s. 117)
mukaan intakteina pidempéén kuin sanojen merkitykset tai kielen kéyttoon liittyvit sosiaaliset

konventiot. Seijan kohdalla pulmaa alkoi olla néissé kaikissa, kun tutkimusjakso eteni.

Kertominen ja keskustelu olivat siis Seijalle vaikeita, ja jutustelu vaati keskustelukumppanilta
paljon muun muassa ymmarrystarjouksia. Keskustelukumppanin oli esitettdva kysymyksia ja
pidettiva keskustelua yll4, silld Seija ei tehnyt aloitteita endd juurikaan itse. Kertomista pidetdin
vaikeampana kielellisené suorituksena Alzheimer-potilaille kuin haastatteluun vastaamista (Saijjadi
ym., 2012), mutta Seijan tapauksessa oli vaikea mééritelld, kumpi sujuu heikommin. Kertomukset
(esim. kertominen intervallijaksosta luvussa 5.1.2) ja kysymyksiin vastaaminen (esim. 5.1.2)
sujuivat heikosti, toinen ehki enemménkin sanahaun vuoksi keskeytyvien semanttisten
kokonaisuuksien vuoksi, ja toinen sanahaun ja vuorottelun pulmien vuoksi. Seija myds harhautui
sananhakujakson aikana, ja toisinaan kévi ilmi, ettei hin ollut ymmaértényt asiaa lainkaan
keskustelukumppanin tarkoittamalla tai olettamalla tavalla. Vastaavista havainnoista raportoi Heidi
Ehernberger Hamilton (1994) Elsien kohdalla: keskusteluhalukkuus hiipui ja vastuu keskustelun
ylldpidosta ja sujumisesta siirtyi yhd enemmaén keskustelukumppanille. My0s Seijan puhe oli
viidennelld mittauskerralla pitkélti epdrdintid ja palauteilmaisuja, joilla halutaan pitdd yhteys ylla,
vaikkei sanoja 10ydykéadn. Hanna K. Ulatowskan ty6ryhmén tutkimuksen mukaan tyypillistd
Alzheimer-dementikoiden kerronnalle on se, ettd he tuottavat yhtd paljon puhetta kuin terveet
ikdtoverit, mutta huomattavasti vihemmain informaatiota, ja mitd suurempia ovat dementikon
kognitiiviset pulmat, sitd suurempia ongelmia se tuottaa kerrontaan (Ulatowska & Bond Chapman,
1995, s. 116). Polveileva kerronta tai keskustelu vaikeutuu dementian edetessi. Alkuun Elsa pystyi
palaamaan keskustelunaiheisiin, jotka olivat syysté tai toisesta jddneet kesken, mutta tutkimusjakson
lopussa palaaminen aiempaan keskustelunaiheeseen vdheni. Aiemmissa tutkimuksissa on havaittu
samaa. Dementian varhaisemmassa vaiheessa potilaat pystyvét palaamaan alkuperdiseen aiheeseen,
vaikka alkuperdisesté aiheesta olisi tilapdisesti syrjédhdetty (Ulatowska & Bond Chapman, 1995, s.
117).

Perseveraatio eli juuttuminen toistamaan tiettyd sanaa tai aihepiirid ovat muistisairaille tyypillisid
ongelmia, etenkin, kun sanahaku ja semanttinen sujuvuus ovat heikentyneet (Pekkala, 2004). Téssa
aineistossa Seija jumittui pahoittelun lisdksi tiettyyn paikannimeen ja Elsa tiettyihin aihepiireihin.

Elsan jumittuminen tiettyyn aihepiiriin selittyy silld, ettd hdn ei pystynyt painamaan mieleensi
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kontekstuaalista tietoa. Koska esimerkiksi arkisten tilanteiden kontekstuaaliset yksityiskohdat eivét
jad mieleen, hén ei muista, ettd sama asia késiteltiin hetki sitten. Keskustelun siséltd (content) siis
on tallessa muistissa, mutta tilanne, missi asia jo késiteltiin (context), ei tallennu muistiin (Marcoen

ym., 2007, s. 50, Ulatowska & Bond Chapman, 1995, s. 117).

Tutkimusjakson aikana sekd Elsan ettd Seijan kdytos muuttui ajoittain heille epétyypilliseksi: Elsa
oli toisinaan kiukkuinen, huolestunut ja pelokas ja Seija puolestaan epdluuloinen, pelokas ja
satuileva. Seija Pekkala on koonnut viitoskirjaansa laajasti erilaisia oireita, joista Alzheimer-
potilaat voivat kdrsid: aggressio, artyvyys, nukkumisvaikeudet, levottomuus, epaluuloisuus, harha-
ajatukset, aistiharhat, apatia, hitaus, aloitekyvyttomyys, ravinnonsaannin ja seksuaalisuuden
ongelmat, mielialan vaihdokset ja masennus (Pekkala, 2004; s. 8—10). Ndma oireet esiintyvit

yksilollisesti, ja niitd ilmenee kognitiivisten toimintojen heiketessa.

Kielellinen lahjakkuus suojaa dementoitumiselta (Ylikoski, 1999; Pekkala, 2017), mutta tdmén Pro
gradu -tutkielman mukaan selvisti myos dementian vaikeusasteen paljastumiselta. Elsa ei
testitulostensa ja timén tyon taulukko 1:n (luvussa 2.3.) mukaan vaikuta kuin korkeintaan
keskivaikeasti, ehka vain lievisti, dementoituneelta, mutta kliininen todellisuus on toinen: Elsa on
dementoitunut niin, ettd arki onnistuu vain vahvasti toisten tukemana. En onnistunut 16ytdméaéan
tutkimusta, joka erottelisi erilaisia Alzheimerin tautityyppejd, ja niiden vaikutusta kielelliseen
kompetenssiin ja testimenestykseen ja johon olisin voinut omia tuloksiani verrata. Ulatowska ja
Bond Chapman (1995, s. 129) toivovat yksittdisid tapaustutkimuksia dementoituneiden arjesta myds
kliinisiin tarpeisiin. Potilaiden tarkkailu heidin tosieldmin tilanteissaan antaisi oikeamman kuvan
dementiasta; haittojen lisdksi saataisiin kuvattua myds sédilyneité taitoja. Worrallin ja Hicsonin
(2003, s. 111) mukaan yleisesti ottaen on kuitenkin niin, ettd mitd aiemmin Alzheimerin tauti
puhkeaa, sitd aggressiivisempi se on. Pekkala kertoo kahdesta ristiriitaisesta tutkimuksesta taudin
alkamisajankohdan ja kielellisten pulmien vaikeusasteen yhteydesté: Selzer ja Sherwin (1983) ovat
sitd mieltd, ettd aiempi alkamisajankohta merkitsee vaikeampia kielellisid oireita (kuten siis Worral
ja Hickson, 2003), kun taas Bayles (1991) on sitd mieltd, ettd vanhana sairastuneiden kielelliset
oireet ovat vaikeampia kuin nuorempien potilaiden (Pekkala, 2004, s. 10). Kielellisid pulmia eivit
kuitenkaan voi selittdd vain korkea ik tai esimerkiksi Alzheimerin taudin etenemisnopeus.
lakkaiden kielelliset ja muut kognitiiviset taidot vaihtelevat yksilokohtaisesti, ja nithin vaikuttavat
henkildiden eldménhistorian erot (Korpijaakko-Huuhka & Klippi, 2017, s. 67—68). Korpijaakko-
Huuhka ja Klippi kertovat Raija Ylikosken tyéryhméan (1999) tutkimustuloksista, joiden mukaan
korkea koulutus, dlykkyys, aktiivisuus ja erityisen hyvit kielelliset taidot takaavat menestysté paitsi

neuropsykologisissa testeissd, myos ikddantymisessa.
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Mika vield voisi selittdd Elsan hyvéa kielellistd parjadmisté, vaikka arjessaan hin on avuton? Arthur
Wingfield (2000) kertoo tutkimuksesta (Wingfield, Waters & Tun, 1998) ja siind mukana olleista
aivovauriopotilaista, joiden leesiot ovat sellaiset, ettd he saavat lyhytaikaista muistia ja tydmuistia
testaavista testeistéd todella heikkoja tuloksia. Siitd huolimatta ndmé potilaat ymmartavit todella
monimutkaisia lauserakenteita ja mutkikkaita sivulauseita ja ymmaértdvit asiat oikein (Wingfield,
2000, s. 185). Edelleenkéin ei siis tunneta sitd mekanismia, miten muisti (Elsalla ei kdytdnndssé ole
lahimuistia) ja kielen ymmartdminen (hyvét pisteet Tokenista) kietoutuvat toisiinsa. Wingfield
kertoo my0s aiemmista tutkimuksista, jossa ilmeni hyvien verbaalisten taitojen, korkeiden
testitulosten sanavarastoa mittaavista testeistd sekd MMSE-pisteiden lievemmain laskun liittyvin

ikadntyvilld toisiinsa (Wingfield, 2000, s. 178—188).

Tuloksia tarkasteltaessa on muistettava, ettd mittausajankohtien véli oli aina vain puoli vuotta.
Alzheimerin tauti etenee yleensé suhteellisen hitaasti (Sulkava & Eloniemi-Sulkava, 2008; Pekkala,
2006), joten radikaaleja muutoksia ei néin lyhyelld aikajénteelld voinut olettaa ilmenevinkéén.
Selkedd muutosta oli kuitenkin havaittavissa, kun verrattiin tuloksia ensimmaiseltd ja viidennelta
mittauskerralta. Kahden vuoden kuluessa selvd muutos oli todettavissa sekd kvantitatiivisesti
testipisteissé ettd kvalitatiivisesti puheen annotaatioissa. Konkreettisin muutos oli kuitenkin

kliinisesti havaittu muutos Elsan ja Seijan arjessa ja parjadvyydessa.

On muistettava, ettd kyseessd on kahden potilaan tapaustutkimus, jonka tuloksia ei voida
sellaisenaan yleistdd. Merkittdvad on kuitenkin tutkimusnéytto siité, ettd arjen sujumattomuus ei
vélttdmatta ndy kielellisessd suorituksessa, ei mitattuna eikd kliinisesti havaittuna. Testitulokset tai
arkinen kielellinen suoriutuminen eiviét siis kerro yleisestd suoriutumisen tasosta. Tarked on

havainto, ettd arjen sujumattomuus ei aina ilmene MMSE-pisteissdkéan.

Hyddyllinen tieto kidytdnnon tyon kannalta on, ettd toistokertomus ei toimi muistin kartoittamiseen,
kun Alzheimer-potilaan afaattiset oireet ovat edenneet tai ldhimuisti on mennyt. Vastaavaa
havaintoa en ole alan tieteellisesta kirjallisuudesta 10ytinyt. Muistisairauksien tutkimiseen kdytetdan
nykyisin yleisesti afasian arviointiin kehitettyjd menetelmia (Pekkala, 2017, s. 305; Worrall &
Hickson, 2003, s. 117). Ne eivét kuitenkaan huomioi muistisairauksille tyypillisid ominaispiirteitd,
esimerkiksi rapautuvien muistitoimintojen vaikutusta vuorovaikutukseen ja kielen prosessointiin

(Pekkala, 2017, s. 305).

Testipisteistd ei voi luotettavasti padtelld, miten muistisairas selviytyy ymparistossadn. Kielellisid
testejd tulee kdyttdd varoen dementoituneita Alzheimer-potilaita tutkittaessa, ja testien tulokset on

rajattava tiukasti koskemaan vain kielellistd suoriutumista.
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6.2 Menetelmén pohdinta

Téssi pitkittdistutkimuksessa kéytettiin seké kvalitatiivisia ettd kvantitatiivisia tutkimusmenetelmié.
Kun kyse on ikddntyneiden henkildiden tutkimisesta ja etenevéstéi prosessista, tallaista
lahestymistapaa (mixed methods) pidetdin parempana kuin pelkkii kuvailevaa tai maaréllista
tutkimusta (Victor, Westerhof & Bond, 2007, s. 87, 96, 100). Gerontologisessa tutkimustraditiossa
on yhdistelty eri tieteenalojen ldhestymistapoja ja rohkaistu metodologiseen ja teoreettiseen
monipuolisuuteen, koska yksinkertaistaminen tekee vééryyttd monimutkaiselle ja muuttuvalle
tutkimuskohteelle. Pitdytyminen pelkéstidn laadullisessa tarkastelussa johtaa helposti vain
luokitteluun ja tietyn ryhmén yleiseen kuvailuun, ja pelkkd maarillinen tarkastelu liialliseen
yleistdmiseen ja asian todellisen ymmaértdmisen puutteeseen. Myos logopedian parissa on tavoiteltu
monitieteellisyyttd ja konkreettista tutkimusyhteistyoté eri tieteenalojen vélilld pitkddn (Kempler,
1995, s. 111), ja sitd toivotaan myds dementian tutkimukseen (Ulatowska & Bond Chapman, 1995,
s. 128).

Tassd tutkimuksessa kaikkien testien tehtdvikohtaiset suoritusajat mitattiin, mutta niité tarkastellaan
kuriositeetinomaisesti, ldhinnd selventiméssa tiettyd ilmiotd. Koko testauskerran kestolla ja keston
muutoksilla ei tdssd ollut merkitystd, mutta ajat kuvaavat, miten suuresta henkisestd ponnistuksesta
on kyse. Kahden tunnin ponnistelu muistitehtidvien parissa on vaativa kognitiivinen suoritus
terveellekin.

Suoritus- ja kokonaisaikojen mittaaminen ja niiden muutosten vertailu testikerrasta toiseen voisi
olla tasalaatuisemmalla aineistolla hedelméllinen tutkimusmenetelmé. Koska oma harjaantumiseni
testintekijand vaihteli niin suuresti timén kahden ja puolen vuoden tutkimusjakson aikana, en
pitdnyt aikaa tdssé aineistossa kovinkaan luotettavana mittarina. Aineistossani vaikuttaa kaksi
vastakkaista tendenssid: samalla, kun testaajan harjaantuneisuus lisdéntyi ja testaaminen nopeutui,
testattavien tauti eteni ja suoritus vaikeutui ja hidastui. My0s testattavan ja testaajan vireystila ja
puheliaisuus vaikuttavat merkittavésti testiin kdytettyyn aikaan, mutta siindkain ei ole yksiselitteistad
totuutta: pitkd aika ei aina kerro pitkéstd miettimisestd eikd lyhyt aika nopeudesta, sujuvasta
suorittamisesta. Niinpa suoriutumisaikoja ei voida pitdd kovin relevantteina: jos ne kertovat jotakin,
ne kertovat sitd ainoastaan niin, etti testattavaa verrataan itseensd eri testausajankohtina yksittdisen
vastauksen osalta. Tehtdvien tekemiseen kulunut aika on siis kirjattu ylds ja se on todennettavissa

videotallenteilta, mutta mielestini aikojen vertailu ei olisi ollut tidssd tutkimuksessa perusteltua.

Testauksen luotettavuus ja testitilanteen vakioitavuus ovat téllaisen tutkimuksen heikkous.

Testitilanne voi olla altis keskeytyksille ja virheille. Esimerkiksi timén tutkimuksen testitilanteissa
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tapahtui keskeytyksid, kun hoitaja saapui paikalle (Elsa: 2. mittauskerta, Seija: 3. mittauskerta).

Testaaminen ja nauhoitus jouduttiin keskeyttdmain, ja testid jatkettiin tauon jélkeen.

Tutkimusprotokolla sdilytettiin samana BNT:n, 60 kuvan toimintanimeé&mistestin ja Tokenin osalta
kaikilla viidellad mittauskerralla. Toistokertomus jatettiin pois kiytostd aiemmin esitellyin (luku 4.3)
perusteluin neljannelld ja viidennelld mittauskerralla, eika sitd késitelty tdssd tutkimuksessa kuin
jélleen kuriositeetinomaisesti. Viidennelld mittauskerralla tehtévid hieman modifioitiin tutkittavien
tarpeiden mukaan, lisdtiedon saamiseksi. (Ndistd muutoksista tarkemmin kohdissa 4.3, 5.1.1 ja

5.1.2)

Kasittelen vield testikohtaisesti reliabiliteettiin (onko luotettava ja toistettava tutkimus) ja
validiteettiin (mittaako sitd, mité pitdisi) liittyvid ongelmia, joita mittaustilanteissa ilmeni. BNT:ssd
pohdin erityisesti, johtuivatko Elsan ongelmat siitd, ettei hdn kerta kaikkiaan tunne soittimia, vai
onko kyseessd semanttinen parafasia eli saman sanakategorian sanat sekaantuvat eiki oikeaa 10ydy?
En voi olla varma, johtuiko pulma asiantuntemattomuudesta vai kielellisesti vaikeudesta. Bostonin
nimeédmistestissd Elsalle hankalimmin 16ydettévid sanoja olivat soittimet (jotka ovat
tehtdvdnumeroiltaan 15, 32, 37 ja 47 eli keskivaikeita) ja nk. Egypti-sanat (tehtdvinumeroiltaan 43,
59 ja 60 eli vaikeita, matalafrekvenssisid). Nk. Egypti-sanojen harvinaisuus yleiskielessa selittda
niiden vaikeutta, mutta soittimien tunnistamisen pulmat selittynevét tutkittavan henkilokohtaisella

kompetenssilla: ne ovat vieraita juuri hinelle.

Nk. Egypti-sanojen “sfinksi”-kohdesanasta annoin ensimmadiselld mittauskerralla vairin
foneemisen vihjeen “’sfi-”, vaikka po. sfink- . Mittauskerroilla 3, 4, ja 5 annoin vihjeet oikein, ja
toisella mittauskerralla Elsa vastasi ”sfinski” ilman vihjettd, enkd jatkanut foneemiseen vihjeeseen.
Elsa tarjosi siis kohtaan 59 “sfinksi” aina samaa vdéraa vastausta ”sfinski”. Kohtaan 60 “’sarkofagi”

29 9

Elsa tarjosi “kuallu mids”, “nukkunut ihminen” (ja foneemisella ”sar-"vihjeelld “sarfolagi”),
“muumio”, ’vainaa”, ’joku siind on makuulla”. Kohtaa 43 ”pyramidi” han epdili "teltaksi” (viidesti
mittauskerrasta neljdssa hin ehdotti “teltta”: 1. mittaus: ~Teltta?” 2. mittaus: “Ei1 se teltta 00?” 3.
mittaus: “Teltta?” 4. mittaus: “Teltta.” 5. mittaus: ei arvausta). Koska Elsa on kdynyt Egyptissé ja
tunsi harvinaisen “sfinksi”-sanan, oletettavaa on, ettd hdn on oppinut sen alun perin vaarissi
muodossa. Pisteitd tistd tai “muumiosta” ei silti voinut antaa. Usein nimedmisvaikeudet alkavat jo
Alzheimerin taudin varhaisessa vaiheessa, ja toisin kuin normaalisti ikdéntyneilld thmisilla,

erityisesti harvoin kiytetyt (low frequency) sanat on vaikea palauttaa muistista (Pekkala, 2004, s.

19, 167).
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60 kuvan nimedmistestissd kohdesanoina olevat verbien infinitiivit olivat vieraita ja vaikeita vain
viahdn muodollista koulutusta saaneille tutkittaville. Esimerkiksi kohdesanan nukkua” kohdalla
testattavat sanoivat “nukkuu”. Vaikka tehtdvan ohjeistuksen yhteydessd annoin esimerkkeji
ensimmadisestd infinitiivistd, se ei jadnyt tutkittavien mieleen. Testissé annoin pisteen verbin yksikon
kolmannen persoonan vastauksestakin, silld auttavat kysymykseni ”Miti tdssd kuvassa tehddian?”
tai "Mitd poika tekee tdssd kuvassa?” tai "Mité tdssd tapahtuu?” provosoivat vastaamaan

kolmannessa persoonassa ja kokonaisella lauseella.

Ohjeistaminen on testaamisen luotettavuuden kannalta pulmallista muutenkin. Esimerkiksi
ohjeistus "Kerro, mité néissd kuvissa tapahtuu, miti siind tehddan?”, voi houkuttaa liian laveisiin
vastauksiin kokonaisten lauseiden kiyttamiseen. Seurauksena voi olla tulosten vaéristymisté, kuten
pitkid suoritusaikoja (yksi sana voi tulla sekunnissa, mutta lause viedd paljon enemmain, jos otetaan
aikaa) tai mahdollinen virheellinen tulkinta vuolaudesta, joka dementiaoire (Kemper & Kemtes,

2000, s. 199; Ulatowska & Bond Chapman, 1995, s. 117).

Viimeiselld eli viidennelld mittauskerralla Token-testissd Elsan tuloksissa oli parannusta edelliseen
mittaukseen neljdn pisteen verran. Huomioitavaa on, ettd testissd kdytettiin nyt eri kaavaketta kuin
edellisilld kerroilla. Tdma kaavake oli selkedmpi kuin aiemmin kéytossd ollut: teitittely on vaihtunut
sinutteluun (esim. kohta 11: "Nayttdkada valkoinen nelid.” / ”"Nayté valkoinen nelid.”) ja muutoinkin
kieli on yksinkertaisempaa (esim. kohta 6: "Nayttdkaa vihred kuvio.” / ”Naytd vihred laatta.”).
Tosin jo aikaisempaa testikaavaketta kdytettdessd annoin ohjeet sinuttelumuotoisina, koska olisi
ollut outoa vaihtaa kesken kaiken teitittelyyn. Vieraampien ihmisten kanssa teitittelystd sinutteluun
siirtyminen olisi vield luontevaa, mutta tutun henkilon kanssa ja etenkin tuttavallisesta sinuttelusta
siirtyminen etdisyytti korostavaan teitittelyyn olisi tilanteen luontevuuden ja miellyttdvyyden
kannalta haitallista.

Kun ohjeet mutkistuvat, ero vanhan ja uuden testilomakkeen vililld korostuu. Ohjelauseet ovat
uudessa kaavakkeessa yksinkertaisemmat (esimerkiksi kohta 33: ”Lukuunottamatta vihreda
koskettakaa kaikkia ympyroitd.” / "Kosketa muita ympyroitéd paitsi vihredd.”). Kohdan 34 ohjeen
("Koskettakaa punaista ympyrdd — ei vaan valkoista neliotd” / ”"Ndytd punainen ympyra...eikun
valkoinen nelid.”) jouduin muuttamaan itse jo aiemmin muotoon “Kosketa punaista ympyrdd — ei
kun valkoista neliotd.”, koska testattavat tulkitsivat “vaan”-sanan vain”-sanaksi ja olivat
ymmalldén irrationaalisesta lauseesta.

Toisaalta Seijan Token-tulos huononi viidennelld mittauskerralla, uudella kaavakkeella. Mutta
Tokenista hén sai sentéén edelleen pisteitd (7/15), toisin kuin BNT:std tai 60 kuvan

toimintanimeamistestista.
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Testausolosuhteilld voi olla ratkaisevaa merkitysté. Elsalla oli mittauksissa muutamaan otteeseen
ongelmia nd6n kanssa. Hianen oli vaikeaa erottaa Token-testissd mustaa ja vihredd (4. mittauskerta)
ja sinistd ja vihredd (5. mittauskerta) toisistaan. Hén joutui katsomaan tarkkaan ja korjaamaan
valintaansa viime hetkelld. Ehké silmélasit olivat likaiset tai valaistus huono, tai kyseessé voi olla
ikdmuutos. Viidennelld mittauskerralla Elsa teki virheen Tokenin ensimmaisessd, helpoimmassa
osiossa, ndyttimallad vihredn tilalla sinisen. Mikéli hén ei olisi erehtynyt tdssd yksinkertaisimmassa
tehtdavissd, hanen Token-tuloksensa olisi sdilynyt ensimmaisesti mittauksesta viimeiseen samana:

33/36 eli Alzheimerin taudin eteneminen ei olisi vaikuttanut hinen testitulokseensa lainkaan!

Téssd Pro gradu —ty0ssd on mainittu muutamaan kertaan (mm. luku 4.3) Riitta-Leena Mannisen
lisensiaattityohonsa (2007) tekema toistokertomustesti, jonka tutkittavat tekivit kolmella
ensimmaiselld mittauskerralla. Sen jilkeen siitd péétettiin luopua, eikd sitd otettu mukaan
lopputarkasteluun. Toistokertomus jétettiin kandidaattityon jdlkeen pois, koska se ei mitannut nédin
pitkélle dementoituneiden Alzheimer-potilaiden kohdalla pétevisti muuta kuin arvuuttelustrategian
onnistumista.

Koska Elsan 1dhimuisti on todella heikko, hdn ei muistanut edes testaajan lukeneen hénelle mitéén.
Spontaani muistaminen oli mahdotonta, ja kysymystenkin avulla mieleen palauttaminen oli ldhinna
arvailua. Elsa toisteli lahes jokaisen vastauksen yhteydessd epavarmuudesta kertovia

ilmaisuja: ’vdhintddn, ei varmaan, varmaankin, varmaan, varmasti, kai se sitten oli, kai se sitten tuli,
mistd sitd ny niin paljo saatas kun tarttis, ei varmaankaan”. Elsan toistokertomustulokset paranivat
toisella mittauskerralla huomattavasti (5/15, 6/15, 0/15, 0/15:sta 8/15, 9/15, 9/15, 7/15:een). Tama
ei kuitenkaan kerro parantuneesta kielellisesti kyvysta tai muistista, vaan siitd, ettd testattava vastasi
(el arvasi) toisella mittauskerralla aktiivisesti eikd jdényt jumittuneena toistamaan “Em muista.” —
vastausta. Lukuisien tutkimusten mukaan idkkaille ihmisille on tyypillistd vastata, ettei tied4, sen
sijaan, ettd motivoituisi pohtimaan ja pdattelemédn vastausta esimerkiksi ympériston vihjeistad
(Schwarz & Kniduper, 2007, s. 238). Seija puolestaan arvasi vastaukset sinnikkddsti ja testaajaa
miellyttden ensimmadiselld vastauskerralla eli pyrki paittelemadn oikean vastauksen kysymyksen
perusteella ja olemaan samaa mieltd (M: “Tuliko paikalle Lopen vapaapalokunta?” S:”Tuli.”). Seija
oli jarkdhtdmattdmén varma vain siitd, ettd palo alkoi pikkupoikien tupakoinnista. Toisella
mittauskerralla Seija valitsi strategiakseen toistaa samaa vastausta “’ei” tai ”en tid”. Ei-sanan
toistaminen oli kannattavampaa: osa vastauksista meni vaistdmattd oikein. Toistokertomustulos
kertoo siitd, minka strategian testattava valitsee: toistaako tiettyd vastausta, arvaako vai luovuttaako
sanomalla, ettei tieda.

Toistokertomus ei siis mittaa muistihdiridisen kielellisid kykyjé tai muistamista luotettavasti, jos a)
muistipotilaalla ei ole endi kykyé tuottaa kertomusta tai lauseita eikd kykya 16ytdd oikeita
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sanojakaan (Seija) b) ei ldhimuistia, vaikka puhekyky olisikin tallella (Elsa). Elsa ei muistanut koko
tarinaa luetun, ja Seija ei hetkittdin ymmartanyt, ettd kyse on tarinasta, vaan luuli meidén

keskustelevan arkisesta tapahtumasta (S: "En tunne Mannisia.”).

Seké Elsan ettd Seijan testiprotokollaa muutettiin hieman viidennelld mittauskerralla.

Elsalle ei annettu BNT:ssd ennen kohtaa 23 lainkaan foneemisia vihjeitd. Tdmé ei muuttanut testin
tulosta, koska foneemisin vihjein tuotetuista sanoista ei joka tapauksessa saa pisteitd. Elsalle
kerrottiin vastoin BNT:n normaalia testiprotokollaa, mika oikea kohdesana olisi ollut. Kun testin 60
kohtaa oli tehty, palattiin ensimmadiseen sellaiseen sanaan, jossa foneettinen vihje olisi normaalisti
annettu eli tdssd tapauksessa kohtaan 10 “tennismaila”. Talla toisella kierroksella néité
ensimmaiseltd kierroksella 10ytymattd jdéneitd kohdesanoja oli kuusi: “tennismaila”, helikopteri”,
“kitara”, “tikka”, “naamari” ja “tulivuori”. Talla kierroksella "helikopteri” (4 sek.) ja ’kitara” (14
sek.) 16ytyivét ilman minkadnlaista vihjettd, “tennismaila”, “tikka” ja naamari” 10ytyivit
foneemisen vihjeen avulla ja "tulivuorta” ei 16ytynyt. Vaikka Elsalla ei ole juurikaan 1&himuistia
(tima todettu muistitutkimuksessa lokakuussa 2018), hdn kuitenkin oppi vastaukset “helikopteri”
ja “’kitara” ensimmadiselld kierroksella ja kykeni pitiméan ne muistissaan liki 37 minuuttia. Se, ettéd
ikddntynyt ihminen voi runsaalla harjoittelulla oppia muistitehtdvi niin, ettd ne automatisoituvat, ei
ole ennenkuulumatonta. Titi ovat tutkineet muun muassa Fisk & Rogers vuonna 1991 (Rogers,
2000, s. 66—67). Elsan kohdalla kyse ei voi olla kuitenkaan juuri tésti ilmidsté, silld hin ei
harjoitellut kohdesanoja, eikd hin myoskéén ole tyypillisesti ikddntynyt.

Testattavalle ei saisi antaa testin kuluessa tietoa siitd, onko vastaus oikein vai véérin, eika
varsinkaan kertoa oikeaa vastausta testioppimisen pelossa. Muistisairailla tdtd vaaraa ei juurikaan
ole, koska he eivit testin jélkeen aina muista edes testid tehneensa (vrt. toistokertomus, joka jétettiin
juuri tdstd syystd pois testipatteristosta). Testaustilanne vaatii kuitenkin sujuakseen

kannustusta ”Joo-0”, ”Aivan oikein!” ,”Sehén tuli kuin apteekin hyllyltid!” ,”Se tuli hienosti

"’

sekunnissa!” Toisinaan téllaista hyvaksyvid puhetta (joka siis viistdmattd paljastaa, ettd vastaus oli
oikea) tarvitaan myos ylldpitimééin yhteyttd, kun testattava kummeksuu esimerkiksi
katsekontaktista poistumista vaikkapa muistiinpanojen tekemisen tai ajanottokellon kédyttdmisen

ajaksi.

Kuten Elsallekin, viidennelld mittauskerralla Seijalle teetettiin hieman erilaisia tehtdviad kuin
aiemmin. Tutkittiin, saisiko Seija apua puheeseensa vihjeistimisestd (cueing ja priming). Seija ei
endd osannut vihjeen ja vauhdinotonkaan avulla pédtelld oikeaa sanaa, esim. yksi-kaksi-kolme-
neljd-?. Kliininen havainto on, ettd yliopitut asiat, kuten viikonpaivit, riimit ja laulun sanat sdilyvat

muistisairailla pitkddn (Korpijaakko-Huuhka & Klippi, 2017, s. 73). Testausprotokollan
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muutoksella saavutettiin se (harmillinen) tieto, ettd Seijan kielelliset taidot ovat jo hyvin vdhéiset,

eikd vihjeistyksestd ollut mainittavaa apua.

Testaustilanne voi olla stressaava: on aikapaine, vieras tilanne ja yleensa vieras testaajakin. Myos
tallaisia seikkoja on pohdittava testeja tehtdessd. Ikdihmiset ja muistisairaat voivat selviytyd
hyvinkin mutkikkaista tehtdvistd esimerkiksi kotonaan kokemuksensa ja karttuneen tietonsa turvin,
mutta eivit suoriudu itselleen oudoista tehtivistd laboratorio-oloissa (Park & Hall Gutchess, 2000).
Myos ajan suhteen leppoisammat tutkimusolosuhteet tuottavat parempia suorituksia, kun aktivaatio
ehtii edeti aivoissa ja esimerkiksi karsia osan perseveraatiosta pois, eikd uupumus tai
hermostuneisuus heikenni suoritusta (Pekkala, 2004, s. 166, 172). Téssa tutkimuksessa testit tehtiin
kotioloissa ja testaaja oli testattaville tuttu. TAmé saattoi parantaa tuloksia osaltaan. Toisaalta tuttuus
provosoi ehka kdyttiméén vastauksiin enemmaén aikaa ja rupattelemaan vélilla testaamisen kannalta

turhankin vuolaasti.

My0s tehtivien testien jarjestykselld on merkitystd (Pekkala, 2004, s. 177). Omassa asetelmassani
halusin, ettd testit tehddédn aina samassa jarjestyksessd, jotta voin seurata luotettavammin
testikohtaista parjddmistd kerrasta toiseen. Niin kauan kuin mukana oli toistokertomus, pohdin
jarjestyksen merkitysta erityisesti: kuormittavin testi oli patteriston viimeisend, eli osasin odottaakin
heikkoja tuloksia. Kun toistokertomuksesta luovuttiin, testien jarjestys (BNT, 60 kuvan
toimintanimeédmistesti, Token) oli mielestdni optimaalinen. Molemmat tutkittavat kokivat Tokenin
helpoimmaksi. Se oli heille kuin peli virikkdine nappuloineen. Ymmarrin kuitenkin, ettd
testijarjestyksen satunnaistamisella saavutettaisiin ehkéd luotettavampi kokonaistulos, ainakin mikali

tutkimushenkil6itd on runsaasti.

Iakkaitd ihmisia tutkittaessa on huomioitava my0s esimerkiksi mahdollinen taustamelu, tekstin tai
kuvien koko, valaistus ja se, ettd testattava saattaa uupua (Ellen Bouchard Ryan, 1995, s. 92). Naisti
haasteista oli merkkejd myds tassé tutkimuksessa. Etenkin Elsalla oli vélilld pulmia ndkemisen ja

jaksamisen suhteen.

MMSE-testid (Mini Mental State Examination —testi, Folstein, Folstein & McHugh, 1975)
kaytetddn terveydenhuollossa laajasti ikdéntyneiden ihmisten kognitiivisten kykyjen heikkenemisen
arviointiin (mm. Pekkala, 2004, s.172). MMSE:114 tutkitaan muistin lisdksi orientoitumista aikaan
ja paikkaan, keskittymistd, havainnoimista ja kielellisid toimintoja. Testin tehokkuutta on arvioitu
lukuisin suomalaisinkin tutkimuksin ja on havaittu, ettd testin luotettavuudessa on puutteita
(Pekkala, 2004, s. 12—13). Testi ei paljasta lievdd kognitiivista heikkenemisti tehokkaasti. Lisdksi

nuoret ja korkeasti koulutetut péarjadvit testissd, vaikka heilld olisikin selkeitd ongelmia muistin
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toiminnassa. My0s sosiaaliluokka vaikuttaa tdssé testissd parjadgmiseen. Seijan ja Elsan MMSE-
tulokset, joita tdssd tutkimuksessa késitellddn, ovat terveydenhuollon henkildston, kuten

sairaanhoitajien ja muistihoitajien, mittaamia. Koska ndma luvut ovat helposti saatavilla, toisen
tutkijan tekemii ja niiden pohjalta on tehty Seijan ja Elsan asumisratkaisuja koskevia paétoksid,

pidin perusteltuna MMSE-testitulosten vertailua kielellisten testien tulosten kanssa.

Kielelliset testit mittaavat kieltd ja sen eri osa-alueiden toimintaa. Ne eivét ole suoranaisesti
muistitestejd, vaikka muistia kielellisissé tehtdvissa tarvitaankin. Lisdksi tdytyy muistaa, ettd
MMSE-muistitesti vaatii myos kielellisié taitoja. Olisi loogista, ettd kielellisten testien tulokset
muuttuisivat linjassa kognitiivisia kykyja mittaavan MMSE-testin tulosten kanssa. Kliininen
kokemus Elsan kohdalta vahvisti, ettd hyvin sdilynyt kielellinen lahjakkuus takaa MMSE-
testissékin pisteet, jotka eivit vastaa hdnen selviytymiskykyéén arkiaskareissa.

Kielellisten testien kéytostd ja niiden soveltumisesta muistisairaiden tutkimiseen ei ole varmuutta.
Kielellisid testejé ei voi kdyttdd muistisairauden diagnostisina vilineind yksistidén. Esimerkiksi BNT
ja sanasujuvuustehtivé erottelevat Alzheimer-potilaat verrokeista vasta 2—3 vuotta ennen kuolemaa

(Korpijaakko-Huuhka & Klippi, 2017, s. 74)

Tamaén tutkimuksen perusteella tietyt testit sopivat muistisairaiden tutkimiseen, tietyt eivdt. BNT
kertoo muistisairaan kyvysti nimeti kuvan perusteella oikein esine (substantiivi) ja 60 kuvan
nimeédmistesti kertoo muistisairaan taidosta nimetd kuvan perusteella oikea toiminto (verbi). Seijan
Token-tulokset muuttuivat loogisesti muistisairauden edetessd, Elsan taas eivit lainkaan. Erityisen
kdmpeloksi osoittautui toistokertomustesti. Toistokertomusta on kéytetty lievdn afasian
ilmenemisen tutkimuksessa (Manninen, 2007). Muistisairaiden afaattiset oireet ovat usein kuitenkin
jo niin vaikeita, ettd muistisairaat ovat tdmén testin ulottumattomissa, ja tulokset ovat liian
sattumanvaraisia (miké strategia valikoituu tai kuinka hyvin arvuuttelu osuu kohdalleen)
kertoakseen tilanteesta luotettavasti mitdin. Oleellisinta on tiedostaa, etta kielellisilla testeilld
testataan kieltd, e1 muistia. Muistipotilaiden kielelliset testit tdytyy valita tarkoituksenmukaisesti ja
taudin etenemisasteen mukaan. Taytyy muistaa, ettd kielelliset testit ovat dementoituneillakin
hyodyllisid, kun esimerkiksi selvitetddn mahdollisten AAC-keinojen kéyttoa tai arkisen viestinnédn

toimivuutta niin sanotusti perille menoa”.

Patricia A. Reuter-Lorenzin mukaan vanhenemistutkimuksessa on yritetty hyodyntdd myos yleistd
alykkyyttd mittaavia testejd, kuten WAISia (Wechsler Adult Intelligence Scale, Wechsler, 1981)
(Reuter-Lorenz, 2000, s. 97). Nama eivit ole osoittautuneet toimiviksi menetelmiksi maaritella
neurologisia ongelmia tai niiden sijaintia aivoissa. Ikdihmiset ovat saaneet samoja pistemaarié

hyvinkin erilaisista syistd. Lisdksi osa WAISin osatesteistd on hyvinkin herkkié ikimuutoksille
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(hidastumiselle) ja verbaalinen osuus (jossa ei mitata aikaa) puolestaan ei. Kun normaalitkin
ikdmuutokset muuttavat aivojen eri prosessointinopeuksia (esim. verbaalinen tai visuospatiaalinen
prosessointi) erilaisten tehtdvien osalta aivan eri tahtiin, dlykkyystestituloksen tulkinnasta tulisi
aivan liian mutkikasta. Toisaalta juuri visuospatiaalista heikkenemisté on tutkittu WAIS-R:n
(Wechsler Adult Intelligence Scale-Revised) ja piirrostestien avulla, ja on todettu, ettd Alzheimer-
dementikoilla on my®6s etenevié visuospatiaalisia pulmia: visuaalinen erottelu tai parien

muodostaminen hankaloituvat (Salmon ym., 1995, s. 39).

Koska tutkimukseni oli osin kuvailevaa ja siten pitkalti tulkintaani monista vaihtelevista tilanteista
pitkén tutkimusjakson aikana, pohdittavaksi nousivat véistdmattd subjektiivisuus ja luotettavuuden
arviointi. Gerontologiassa, missé suositaan seki kvalitatiivisen ettd kvantitatiivisen tutkimuksen
tekemistd samanaikaisesti samasta aihepiiristd, tutkijat tekevit arviointejaan usein ryhmissi ja
tarkastavat jatkuvasti, etti eri arvioitsijat toimivat yhtenevéisesti. Tavoitteena on samasta asiasta
useampi sama arvio (Victor ym., 2007 s. 109). Tillaista luotettavuuden varmistamista tavoittelin
siten, ettd tutkittavien henkiloiden lapset tarkastivat terveet eldmaikerrat, sairastumisprosessin
kuvaukset ja mittaustulosten yhteydessa olevat kuvaukset &itiensé ja ldheisten arjesta. Koska
tutkittavat henkilot ja heiddn omaisensa tuntevat toisensa, tekstejd on voitu tarkastaa osin

myos “ristiin” luotettavuuden lisddmiseksi.

Luotettavuus lisddntyy myds, mikili analysointi on dokumentoitu hyvin, paédtelméit ovat hyvin
perusteltuja ja aineistosta ja sen késittelysti on esimerkkejd niin, ettd toinen tutkija voisi tehda
samat johtopdétokset (Victor ym., 2007 s. 109). Myds tdhén olen tydsséni pyrkinyt. Jotta tulkintani
olisivat mahdollisimman ldpindkyvii ja tarkistettavissa, taltioin kaikki testitilanteet. Nauhoitettua

materiaalia kertyi ldhes 17 tuntia.

Omat muistikuvani ndista tutkittavista henkildistd alkavat 1970-luvun lopulta, joten olen seurannut
heidin eldmainsa ldheltd jo 40 vuoden ajan. Olen mielesténi kykenevé arvioimaan heidén
eldménkaartaan ja sairastumisen tuomia muutoksia esimerkiksi heille ominaiseen kéyttdytymiseen
ja luonteenpiirteisiin seké heille tyypilliseen kommunikointiin, vaikka se toki subjektiivista onkin.
Pitkéstd yhteisestd historiasta oli tutkimuksen kannalta hyotyd. Konkreettisimmillaan se tarkoitti
esimerkiksi sitd, ettd tiettyjen sanojen kohdalla tiettyd déntdmisasua ei tulkittu fonologiseksi
virheeksi, vaan oli tiedossa, ettd henkil6 on kéyttinyt aina téllaista murresanaa. Tai ettd tutkittava ei

ole muuttunut ylenpalttisen puheliaaksi sairastuttuaan, vaan on ollut sité aina.

Kun tutkitaan muistisairaita henkilitd, nousee esiin vdistimattd myds eettisid pohdintoja. Vaikka
Elsa ja Seija olivat alussa kovinkin innokkaita auttamaan téssd opiskeluuni liittyvissa tehtdvéssi,

mietin silti usein tutkimusjakson edetessd, onko suostumus yhéd pétevi, kun kumpikaan heisti ei
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muistanut edes tehneensa testejd kanssani aiemmin. Kysyin Elsan ja Seijan lapsilta luvan jokaiselle
mittauskerralle, mutta silti tuntui kiusalliselta, etteivét testattavat enda tdysin ymmarténeet
tilannettaan. Tuskaani lisdsi eldkkeelld oleva, nyttemmin jo edesmennyt, professori Antti Eskola,
joka kirjassaan Vanhuus (2016, s. 99) kirjoitti: ”...pitdisin luultavasti epédeettisend kuvailla 1dheiseni
sairautta julkisesti, kiusallisia yksityiskohtia my6ten, kuten niin monet ovat hiikdilemaéttd tehneet;
kuvailun kohde kun ei enéd pysty tdtd kieltdmdédn.” Ajattelin kuitenkin niin, ettd myds eldmén
kurjemmista puolista on voitava kirjoittaa kaunistelematta ja tehda tutkimusta, jotta ymmartdisimme
tilannetta paremmin, ja osaisimme antaa muistisairaille jatkossa heiddn ansaitsemaansa parempaa

hoitoa.

Tédmin Pro gradu -tyon tutkimusmenetelma oli kdyttokelpoinen, koska se osoitti tieteellisesti sen,
minka arjessa on havainnut: dementia ja kielellisten taitojen menetys eivét etene aina samaa tahtia.
Alzheimer-potilas voi olla avuton arjessaan, puhuupa hén sujuvasti tai on lihes mykka. Avun tai

huomion ja seuran saamista ei pidé sitoa puhekykyyn.

6.3 Jatkotutkimuksen aiheita ja kliinisid suosituksia

Pro gradu -tutkielmassani toivoin saavani esiin merkkejd myds siitd, voisivatko sosioekonomisen
aseman, kielellisten taitojen ja koulutuksen lisdksi (Pekkala, 2017) myds ihmisen luonteenpiirteet,
temperamentti ja eldménasenne vaikuttaa hidastavasti Alzheimerin taudin etenemiseen ja
kielellisten kykyjen heikkenemiseen. Ehkipa asuinymparistolld ja seuralla on vaikutusta kielellisen
kyvyn yllapidossa? Ainakin terveiden ikdithmisten vuorovaikutustaidot sdilyvit, kunhan taitoja

padsee kayttdimain (Korpijaakko-Huuhka & Klippi, 2017).

I4kkaitd thmisid tutkinut gerontologian professori Marja Jylhd on esittdnyt arvion (1996), ettd juuri
tietynlainen eldménasenne voi olla yksi pitkén ién salaisuuksista. Myds Anna-Maija Korpijaakko-
Huuhka ja Anu Klippi (2017) toteavat, ettd ihmisen kielelliset ja kognitiiviset taidot ja
eldaminhistoria selittdviat vanhenemismuutosten yksiloiden vilisid eroja. He viittaavat Raija
Ylikosken tyoryhmén (1999) havaintoon, ettd korkea koulutus ja dlykkyys, kielellinen lahjakkuus
sekd aktiivinen ote eldméén suojaavat ikddntymiseen liittyvaltd kognitiivisten taitojen
heikkenemiseltd. Tkddntymistutkija, geriatrian professori Antti Hervonen on esittényt (1996), ettid
keskeisintd onnistuneessa ikddntymisessa on henkisen suorituskyvyn sdilyminen eli

dementoitumisen vastustaminen.

Ikadntymisté ja sen aiheuttamia muutoksia tarkasteltaessa tehddin usein jako kahteen: on normaalia

ja patologista ikdantymistd (Pekkala, 2017). Normaaliin ikddntymiseen kuuluu ikd&ntymisprosessin
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aiheuttamia muutoksia ja idn tuomia sairauksia ja tiloja, jotka voivat vaikuttaa kommunikointiin.
Patologisessa ikddntymisessd muutokset ja kommunikaatiovaikeudet johtuvat diagnosoiduista
sairauksista, kuten Alzheimerin taudista. Tilannetta olisi kuitenkin hyodyllisempaa tarkastella
jatkumona (Worrall & Hickson, 2003), silld kahden &aripddn véliin j4 niin sanottu subkliininen
ryhmé4, jolla ei ole vield varsinaisia sairauksia, mutta joka hyotyisi jo merkittdvisti erilaisista

tukitoimista (Pekkala, 2017).

Vanhenemista ja vanhuutta mairiteltdessd on otettava huomioon ilmidn taustalla vaikuttavat
biologiset, sosiaaliset, psykologiset ja fyysiset sekd sosiaalis-yhteiskunnalliset ja ympéristolliset
tekijat (Nurmi ym., 2014, s. 231). Toistaiseksi varmaa on, ettd suojaavia tekijoitd Alzheimerin tautia
vastaan ovat ainakin korkea koulutus, kielellinen lahjakkuus, korkea sosio-ekonominen asema ja
tietyissd toiminnoissa (nimedminen/sanahaku) sukupuoli (Pekkala, 2017). Toisaalta Denise C. Park
kertoo Lindenbergerin ja Baltesin vuonna 1997 tekemastéd Berlin Aging Study -tutkimuksesta, jonka
mukaan hyvitkdan kognitiiviset kyvyt tai korkea koulutus eivét suojaa ihmisaivoja ajan
vaikutukselta (Park, 2000, s. 16—17). Vanhenemismuutokset ja kognitiivisten taitojen
heikkeneminen perustuvat vahvemmin biologisiin seikkoihin kuin sosiaaliseen taustaan (koulutus,
ammatti, sosiaaliluokka tai tulot). Koulutuksen vaikutuksesta Alzheimer-dementikkojen
semanttiseen sujuvuuteen on saatu ristiriitaisia tutkimustuloksia (Pekkala, 2004, s. 64, 107). Ellen
Bouchard Ryan on luetellut taustatekijoitd, jotka vaikuttavat ihmisen eldmén kulkuun ja siten
moniin kognitiivisiin kykyihin, kuten kielellisiin taitoihin, sosiaalisiin taitoihin ja tiedon
prosessointiin. Téllaisia taustatekijoitd ovat mm. koulutus, sosioekonominen asema, terveydentila,
sukupuoli, kaksi- tai monikielisyys ja persoonallisuus (Ellen Bouchard Ryan, 1995, s. 90). Vahvan

kielellisen lahjakkuuden on todettu suojaavan kielellisiltd ikimuutoksilta.

Alzheimerin taudin ja muiden dementoivien sairauksien eteneminen on kiistatonta ja
vidjaamatontd, mutta etenemisen vauhtiin voi vaikuttaa. Fyysinen ja sosiaalinen aktiivisuus, hyvi
ravitsemus, tupakoinnin ja runsaan alkoholinkdyton valttiminen, mahdollisten muiden sairauksien
hyvé hoito seké aivoaskareet auttavat potilasta selvidmaén itsendisend mahdollisimman pitkéan
(Nurmi, Ahonen, Lyytinen, Lyytinen, Pulkkinen & Ruoppila, 2014). Aktiivinen ja osallistuva elama
hidastaa taudin puhkeamista (Leppéluoto, Kettunen, Rintaméki, Vakkuri, Vierimaa, Litti, 2013, s.
437).

Jo 1990-luvulla aloitettu kansainvilinen ikddntymistutkimus, joka Suomessa nimettiin Tervaskanto-
tutkimukseksi, 10ysi ndyttdd eliméinasenteen vaikutuksesta ikdihmisten pitkdikdisyyteen ja
selvidmiseen. Marja Jylhdn (1996) mukaan onnellisuutta tdrkedmpéa tutkituille oli, ettd he olivat

eldneet elaménsé niin oikein, kun olivat osanneet, pyrkineet tulemaan toimeen hyvin muiden
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ihmisten kanssa ja olivat selviytyneet eldméin asettamista haasteista. Korkeaan ikéén selvinneiti
yhdisti erilaista taustoistaan huolimatta samanlainen perussuhtautuminen: he olivat kantaneet
vastuun ja tehneet asiat itse, sen sijaan, ettd olisivat odottaneet muilta apua. Elamin vaikeudet he
olivat kohdanneet sellaisina, kuin ne olivat tulleet ja katkeroitumatta. He olivat ymmaérténeet my®os,

ettei thminen voi loppuun asti hallita omaa eldméansi ja hyviksyneet timén.

Koska téssd tapaustutkimuksessa oli mukana vain kaksi henkil6d, yleistévii tulkintoja esimerkiksi
temperamentin, aktiivisuuden ja eliménasenteen vaikutuksesta ei voi tehda, vaikkakin
aktiivisemman ja ennakkoluulottomamman Elsan Alzheimer-oireet ovatkin edenneet hitaammin.
Yhti hyvin — ja luultavasti todennékdisemmin — erot oireiden vaikeutumisnopeudessa aiheuttaa se,
ettd Seijan tauti puhekesi nuorempana. Tama tutkimus jaa siis téltd osin puhtaan kuvailevaksi
tapaustutkimukseksi. Jotta tdmi potilaan luonteenpiirteiden, eldmaéntilanteen ja asumisolojen
vaikutus taudin kulkuun saataisiin esiin, tarvitaan jatkotutkimusta huomattavasti laajemmin otoksin.
Todettakoon kuitenkin, ettd timén tutkimuksen tulokset ovat tdsmélleen samansuuntaiset kuin
aiempi edelld mainittu tutkimusnéytto (ja myos mm. Marcoen ym., 2007, s. 65 esittelemt
tutkimukset). Voinen sanoa aineistoni perusteella, ettd aktiivisesta, uteliaasta ja myonteisesti
suhtautumisesta elimédn, hyvista itsetunnosta, hyvésté fyysisestd kunnosta ja kielellisesta

lahjakkuudesta ei ole ainakaan haittaa Alzheimerin taudin kanssa kéytiavéssi viivytystaistelussa.

Vaikka koko materiaali on katsottu lukuisia kertoja, sitd ei ole kokonaisuudessaan annotoitu. Jo
tietylle tautivaiheelle tyypillisten edustavien otosten annotointi vei pdivikausia. Etenkin Seijan
puheen annotointi oli vuorottelun pulmien ja hajonneiden lauserakenteiden vuoksi todella hankalaa.
Koska taltioitua aineistoa oli paljon, 17 tuntia, siitd saisi esiin varmasti vield monenlaista tietoa.
Jatkotutkimuksena kuvanauhoilta voisi arvioida ldhemmin esimerkiksi tutkittavien pragmatiikan
muutoksia: Miten muuttuvat suostuttelut, kysymykset, neuvojen tarve, tilanteessa tarvittavan

ohjailun maara?

My®ds dementiapotilaiden arkieldmin selviytymisté ja viestintétaitoja tulisi arvioida. On kehitetty
toiminnallisen kommunikoinnin menetelmié, erilaisten kommunikointikeinojen kiayton arviointia
eri tilanteissa (mm. puheen, eleiden ja puhetta korvaavien kuvien kéytt6d) ja vuorovaikutuksen ja
keskustelun arviointimenetelmié (Klippi, 2009, s. 265). On havaittu omaisten ja potilaiden itsensé
olevan melko luotettavia arvioimaan omia kommunikointia ja vuorovaikutusta sekd niiden héirioita
(Klippi, 2009, s. 265). Toisaalta tutkimuksissa on havaittu (Korpijaakko-Huuhka ym., 2014: 74 - 76;
Korpijaakko-Huuhka & Klippi, 2017) muistipotilaiden vilttelevén sairauden ikdvistd puolista
kertomista ja korostavan aktiivisuutta. Worrall ja Hickson (2003) kehottavat kliinisen arvion lisdksi

pyytdmaiin potilasta arvioimaan itse tilannettaan, tekemédan suoria havaintoja ja haastattelemaan

68



puolisoa. Potilaan perhe on hyddyllinen tietoldhde ddnen ja puheen muutoksista (Irene Campbell-
Taylor, 1995, s. 72) Jatkotutkimuksissa voisi selvittdd myds, miten Alzheimer-potilaat itse kokevat
viestinnalliset tilanteensa. Tatd voi vaaristdd mahdollinen sairaudentunnon puuttuminen. Toisaalta
potilaan totuudenvastainen nikemys siitd, ettei hanti tai kommunikaatiota vaivaa mikiin, on sekin

validi subjektiivinen arvio: ndin hén kokee tilanteensa itse.

Dementoituneita arvioitaessa tulisi ottaa huomioon sekéd heiddn moninaiset kognitiiviset
ongelmansa ettd kielelliset vaikeutensa (Kempler, 1995, s. 106—107). On selvitettdvd my0s ei
kielellistd suoriutumista, kuten tarkkaavuutta, non-verbaalia ongelmanratkaisukykyé, ei-kielellistd
muistia, arkitaitoja (daily living skills) ja orientoitumista paikkaan. Vain néin voidaan selvittia
tasmallinen diagnoosi ja sopiva hoitomuoto. Kempler suosittaa seké standardoitujen etti
epamuodollisempien, mutta kliinisesti tehokkaiksi havaittujen, testien kdyttod. Hin muistuttaa, ettd
ndilld padosin afasian tutkimiseen kehitetyilla testeilld voi tutkia kielellisid toimintoja, kuten
nimedmistd, ymmaértdmistd, lukemista, kirjoittamista, toistamista ja spontaanipuhetta. Ndista
testeistd on tarjolla normatiivista vertailuaineistoa dementikkojen osalta kuitenkin véhin. Kempler
neuvoo tutkimaan my0s vapaata, spontaania puhetta, koska se kertoo tutkittavan todellisista

kommunikointikyvyistd strukturoimattomassa tilanteessa.

Alzheimer-potilaita koskevaa mydhempada tutkimusta ajatellen kannattaisi harkita myos semanttisen
sujuvuuden mittaamista. Se tuntuu olevan jonkinlainen “’standardivaatimus”, ja sitd kdytetddn
laajasti ikdihmisten kielellisessd tutkimuksessa, etenkin tutkittaessa semanttisen muistin
heikkenemistd Alzheimerin taudissa (Pekkala, 2004). Niin ollen tuloksillekin 16ytyisi helpommin
vertailupohjaa. Pekkala on perustellut menetelmin kayttokelpoisuutta omassa viitostydssddn muun
muassa silld, ettd semanttisen sujuvuuden tutkimuksin on 16ydetty eroja Alzheimer-potilaiden ja
normaalisti ikddntyneiden vililld ja eri asteisesti dementoituneiden Alzheimer-potilasryhmien valilla
(Pekkala, 2004 s. 56—57, 64, 83, 97, 103, 108, 162). Semanttisen sujuvuuden testit ovat laajasti
my®0s kliinisessd kdytossd, silld ne paljastavat nopeasti potilaan semanttisen prosessoinnin ja
sanahaun ongelmat. Toisaalta osa tutkimuksista suosittaa foneemisen sujuvuuden tutkimista. Joka
tapauksessa semanttisen sujuvuuden testaaminen kertoo myds tydmuistin toiminnasta, koska
tehtéva edellyttdd viliaikaista muistissa sédilyttdmistd ja monimutkaisen tehtdvén suorittamiseen
tarvittavan tiedon prosessointia. Ehképd Elsankin dementoituminen olisi paljastunut tillaisessa
tehtévissa.

Pekkalan ty6ryhmén (2013) tutkimuksessa Alzheimer-potilaiden sananldytamisvaikeuksien
etenemistd kdvi ilmi, ettd sanahaun pulmat nikyivét kirjoitustehtéivissd jo monta vuotta aiemmin

kuin BNT-tuloksissa tai sanasujuvuustehtivissd. Vaikka kirjoitustehtévi oli herkkéd paljastamaan
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muutoksia, Pekkalan ty6ryhmén johtopéétds oli, ettd suullinen kerrontatehtévi voisi olla
tehokkaampi varhaisten kielellisten oireiden havaitsemiseen Korpijaakko-Huuhka & Klippi, 2017,
s. 73—74).

Ehka ndmai kaksi Seija Pekkalan kdyttdméé ja tehokkaaksi havaitsemaa menetelméaa olisivat

hedelmallisimpié tapoja tarkastella Alzheimerin taudin aiheuttamia kielellisid muutoksia.

Vuorovaikutuksen vaikeudet ja sosiaalinen syrjdytyminen ovat ihmiselle merkittdva riski. Worrall ja
Hickson kertovat Colemanin vuonna 1995 tekemaésta tutkimuksesta, jonka mukaan vanhuksen
yksindisyys ennustaa varmemmin kuolemaa kuin tupakointi tai kohonnut kolesteroliarvo (Worrall &
Hickson, 2003, s. 32) Yhteys toimivan kommunikointikyvyn ja terveen ikddntymisen vililld tulisi
saada kaikkien tietoon. Kielellisten taitojen sdilymisen ja kdyttdmisen vilisestd yhteydesti
kirjoittavat myos Anna-Maija Korpijaakko-Huuhka ja Anu Klippi (2017, s. 82—83). Kielelliset
taidot kehittyvét ldpi eldimén. Taidot my0s sdilyvét, kunhan ne ovat aktiivisessa kdytossa.
Ikdihmisten kaikenlaista aktiivisuutta ja sosiaalisuutta tulee tukea. Muistisairaiden toimintakyky4 ja

omanarvontunnetta voidaan ylldpitdd vain vuorovaikutussuhteissa.

Aihepiirid on syytd tutkia yha ja tarkemmin. Vanhusten osuus viestostd kasvaa, ja asia koskettaa
vaistamattd meistd jokaista. Jos haluamme tietoa vanhusvieston ja muistisairaiden elinoloista — ja

vield parantaa niitd — tutkimusta tarvitaan edelleen.

Kliinisessd mielessd tdimén Pro gradu -tutkielman merkittdvin anti lienee ndytto siité, ettd kielelliset
testit eivdt kerro totuutta potilaan muistista tai hiinen selvidmisesté arjessaan. Kielellisten kykyjen
perusteella ei pidd tehdé tulkintoja laajemmin ithmisen kompetenssista, esimerkiksi
dementoitumista, dlykkyydesti tai parjddvyydestd. Worrall ja Hickson jakavat huolen siiti, ettd
etenkin ikdihmisten tulkitaan helposti olevan kykeneméttomié esimerkiksi paiatoksentekoon (2003,
s. 46—47). Paitintivalta voidaan siis viedd vain oletetun toimintakyvyttomyyden perusteella: jos
thmiselld on vaikeuksia puheensa kanssa, oletetaan automaattisesti, ettei hénelld ole adekvaatteja

ajatuksia.

Kliininen suositus tdmén Pro gradu —tutkimuksen pohjalta on siis, ettd dementoituvien ihmisten
kielellisten kykyjen perusteella ei saa tehda tulkintoja heiddn kompetenssistaan ja siten ratkaisuja
esimerkiksi heiddn asumisoloihinsa liittyen. Kommunikointikyvyn ylldpidon tulisi olla mahdollista,
olivatpa asumisolot mitka tahansa. Muistisairas ei pysy yksinddn kommunikointikykyisend. Hénelld
tulee olla oikeus hyvaan hoitoon ja sdédnndlliseen seuraan, jarjestyypa se sitten avopalveluna tai
laitoshoidossa. Ikdihmisten ja muistisairaiden hoidon ja palveluiden tulisi olla ”ikdtasoisia”, kuten

lasten ollessa kyseessé tavataan argumentoida. Hoidon ja palveluiden tulisi olla laadukkaita. Irene
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Campbell-Taylorin mukaan terveydenhuollon ammattilaisten asenteet muistisairaita kohtaan ovat
usein suorastaan nihilistiset (Campbell-Taylor, 1995, s. 71). Rosemary Lubinski esittelee my0s
tutkimustuloksen, jonka mukaan terveydenhuollon ammattilaiset voivat olla turhautuneita,
vélinpitdmittomii ja jopa vihamielisid ikdéntyneitd potilaita kohtaan (Lubinski, 1995, s. 257—258).
Masennus, joka on kaikkein yleisin mielenterveydellinen ongelma vanhusvéestossa, rajoittaa
vuorovaikutusta monella tapaa: masennus liittyy véhiisiin sosiaalisiin suhteisiin, vetdytymiseen,
apatiaan, huonoon keskittymiskykyyn ja muistiongelmiin (Bouchard Ryan, 1995, s. 90). Jos
nihilistiset, turhautuneet hoitajat huolehtivat masentuneista muistisairaista, tavoitteena oleva
lammin ja vuorovaikutuksellinen hoitosuhde lienee utopiaa, vaikka juuri se voisi yllapitda

ikdihmisen itsendisyyttd, hidastaa heikkenemisti ja estidd syrjaytymistd (Lubinski, 1995, s. 257).

Viirin valittu asumisratkaisu saattaa estdd vuorovaikutus- ja kommunikointitaitojen ylldpidon,
mikéli ikdihminen joutuu eroon sosiaalisista kontakteistaan ja normaalin sosiaalisen eldmén
ulkopuolelle (Bouchard Ryan s. 92—94). Toisaalta esimerkiksi eldkkeelle tai leskeksi jidminen ja
sairaudet voivat viahentdi sosiaalista vuorovaikutusta (Bouchard Ryan s. 92). On siis
tapauskohtaista, millainen on paras asumisratkaisu. Muistisairaan tulisi olla turvassa ja sosiaalisesti
virikkeellisessd ymparistossd. Asumisratkaisuja tehtdessé on tarkasteltava tilannetta
kokonaisvaltaisesti. Ratkaisuja ei saa perustaa vahvasti testituloksiin, kuten timé opinnéytetyo

todistaa.

Konkreettisesti ndiden téssa tutkimuksessa tutkittujen henkildiden arjessa Elsaa hoitavien tahojen
tulisi ymmartéa, ettd Elsa tulkitaan jatkuvasti liian hyvikuntoiseksi. Vaikka kielelliset taidot olivat
tallella, 1ahimuisti ei. Vaikka Elsa jutteli sujuvasti maailman menosta, hin ei muistanut syoda
ruokaansa tai ottaa ladkkeitdin. Seijaa hoitavien tahojen taas tulisi ymmartaa, ettd Seijalle
kannattaa puhua ja ottaa hinet mukaan vuorovaikutukseen, vaikkei hén itse juuri endd puhuisikaan.
Ymmirrys on tuottoa parempaa. Oletus keskustelun vastavuoroisuudesta on yleensi niin hyvin
sisdistetty, ettd puhumattomalle vanhukselle ei endd puhuta, vaikka hinen kuulonsa ja
ymmarryksensi vield toimisivat. Puhekyvyn perusteella ei saa tehda tulkintaa ymmartamisesté tai

parjadmisesta.

Aion jatkaa aineistoni keruuta hamaan hamiltonilaiseen loppuun asti, silld pitkittdistutkimusta
tarvitaan. Worrall ja Hicksonkin pahoittelevat, ettd pisinkin pitkittdistutkimuksista (viitannevat
Heidi Ehernberger Hamiltonin tutkimukseen vuodelta 1994) on kestényt vain nelja vuotta, vaikka
merkittivid kielellisid muutoksia tapahtuu paljon pidemmallé aikavalilld (Worrall & Hickson, 2003,
s. 81—82). Myds Pekkala kaipaa pitkittaistutkimuksia esimerkiksi kaksikielisyyden ja Alzheimerin

taudin tutkimukseen (Pekkala, 2004, s. 182). Pitkittdistutkimuksen tarvetta korostetaan myos
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monessa Lubinskin kirjan artikkelissa (mm. Bouchard Ryan, s. 85, 94). Toisaalta
pitkittdistutkimuksessa on omat heikkoutensa, etenkin silloin kun se tehddin suurilla otannoilla.
Esimerkiksi ikddntymistutkimukset antavat usein turhan optimistisen kuvan elimén loppuvaiheista,
silld jdljelld ovat vain kaikkein terveimmat, tyytyvéisimmat ja aktiivisimmat tutkittavat (selective

drop-out -ilmid) (Marcoen ym., 2007, s. 61)

Kiitokset tutkittaville, hurmaaville leskirouville Elsalle ja Seijalle, ja heiddn omaisilleen, jotka ovat
luovuttaneet potilastietoja, lukeneet tekstiéni ja avustaneet testijarjestelyissd ja muissa kaytdnnon
asioissa. Elsa ja Seija ovat yli 40 vuoden ajan olleet minulle erittdin ldheisié ja tirkeitd ihmisid. He
ovat kannustaneet minua eldmaésséni kaikin tavoin ja halunneet auttaa minua uurella uralla”,
toisissa maisteriopinnoissani, tekemalla testejé, joiden merkitys aina vililld unohtui: “Niin, san ny

taas mulle, ettd mitd sdd ny sid yliopistossa tdlld kertaa opiskelikkaan?

Kiitos graduohjaajalleni, professori Anna-Maija Korpijaakko-Huuhkalle, luottamuksesta ja luvasta
aloittaa omalla aineistolla ja innolla gradunteko jo ensimmaiisen vuoden ensimmaéisessé periodissa.
Kiitos vt. professorille, Leena Rantalalle, joka seurasi kandityoni ja Pro gradu -tutkielmani
valmistelua toisena seminaariohjaajana ja joutui yllattden myds graduni esilukijaksi.

Kiitos my0s gerontologian professorille, Marja Jylhille, joka tietdiméttidén on ollut innoittamassa
minua vanhusten ja Alzheimer-potilaiden tutkimisen pariin. Suoritin hiukan gerontologian opintoja
(TERVALA4), ja sain todella huomaavaista kohtelua osakseni. Tarkedmpaa lienee kuitenkin
Tervaskannot-projekti, jota olen toimittajan tydsséni seurannut jo 1990-luvun loppupuolelta saakka.
Viime vuonna padsin mukaan tutkimukseen tdméan opinndytetyoni toisen tutkimushenkildn, Elsan,
avustajana. Tervaskannot 90+ on innostava esimerkki vuosikymmenié jatkuvasta sinnikk&ésta
tutkimustydsti, joka synnyttdd arvokasta, konkreettisesti hyodynnettidvéa tieteellisti tietoa, jolla

voidaan muuttaa ithmisten eldméé parempaan suuntaan.

6.4 Epilogi

Télla erdd tutkimusajanjakso pééttyi joulunaikaan 2018. Kuten edelld on kerrottu, testien tekemisti
on tarkoitus jatkaa puolivuosittain niin kauan kuin Elsa ja Seija sithen kykenevit. Talld hetkelld,
maaliskuun puolivilissd 2019, eli Pro gradu -tutkielman valmistuessa molempien tutkittavien vointi

on huonontunut merkittavasti.

Elsa joutui vuoden vaihteessa sekavuustilan vuoksi ensiapuun, misté alkanut laitoskierre jatkuu yha.
Hatanpéén puistosairaalan geriatrisen osaston ja Rauhaniemen sairaalan kautta hdn on pédtynyt

TAY Siin, ja siitd jdlleen Hatanpaille, tilld kertaa kantasairaalaan. Nyt hénet on siirretty taas
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Rauhaniemen sairaalaan, eri osastolle. Piivittdinen vaihtelu hdnen tilassaan on suurta. Toisinaan hin
yha huolestuu esimerkiksi korvakorujen ja kaulaketjujen puuttumisesta. Kello pitdd olla ranteessa ja
sormus sormessa. Juttelukin sujuu ja hdn ihmettelee, miksi on sairaalassa. Toisinaan myds sarkasmi
kukkii edelleen. Kun hoitaja kysyi, miksei Elsa avaa silmiddn, ja mihin hén niitd sdéstéd, Elsa
vastasi hirtehisesti: “Vanhuuteen!” Mutta on niitikin péivid, jolloin kivut yltyvit ja Elsa 1dhinna
voihkii: "Koska tid loppuu? Auttakaa!” Kaupungin hyvinvointipalveluilta, Sairaala- ja
kuntoutuspalveluilta on anottu Elsalle ympérivuorokautista hoitoa eli tehostettua palveluasumista.

Tyttdret epéilevit, ettd jonotus kestdd kauemmin kuin Elsan eldma.

Seijan asumisolot ovat ennallaan, mutta hiipuminen on vadjaaméatonta. Hén on sairastanut
keuhkokuumetta ja ollut niin heikossa kunnossa, ettei vililla ole voinut litkkua sdngystéén lainkaan.
Nyt kunto on taas parempi, ja poika on helpottunut, kun didin eldma palailee entisiin uomiinsa.
Seija ilahtuu vierailuista, vaikkei sanoja tahdo 10ytyd endd. Hén on harvasanainen, mutta

hyvéntuulinen.
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& Liitteet

Liite 1: Elsa — terve elaméntarina

Elsa syntyi kesdlld 1927 perheensa esikoisena vaatimattomiin ja vaikeisiin oloihin. Kasvuympéristo
oli agraarinen, pieni mokki pellon laidalla, vaikka sijaitsikin kdvelymatkan padssa
teollisuuskaupunki Tampereen keskustasta. Elsan vanhemmat eléttivit perhettién, johon
myohemmin kuului myds nuorempi tytér, viljelemélld pientd maatilkkua ja myyméllé sen satoa
torilla. Lisdtuloa saatiin metséstykselld: liha ja turkikset olivat tuolloin arvotavaraa. Myohemmin
Elsan isd tyoskenteli Tampereen kaupungilla ”sekatyomiehena”, silld hédn oli sosiaalisesti taitava,

nopeaoppinen ja nappird ldhes kaikessa, mihin ryhtyi.

Nuorena mieheni Elsan isé oli eléttdnyt itseddn metsdtdissd Pohjois-Pirkanmaalla. Han oli jadnyt
lapsena orvoksi ja eldnyt titinsd kasvattamana. Elsan 4iti taas oli vauraan tilan tytér, joka jii hyvin
pienend didittdmaksi tdiméan kuoltua keuhkotautiin. Kun Elsan didinisé otti uuden vaimon, didinisin
ailemman liiton lapset joutuivat kotonaan kurjiin oloihin. Uusi 4iti kohteli lapsia kaltoin, piti néléssa
ja teetti raskasta ruumiillista ty6ti. Uusi diti oli niin julma, ettd myohemmin, Elsan &idin jo
muutettua pois kotoa, Elsan édidinisd erosi vaimostaan, miké siithen aikaan oli ennenkuulumatonta ja
vuosikausien juridinen prosessi. Elsan molemmat vanhemmat olivat siis eldneet henkisesti ja
aineellisesti kovan lapsuuden ja viettdneet nuoruuttaan ensimméisen maailmansodan ja sisdllissodan
keskelld. Téti taustaa vasten on uskomatonta, miten edistyksellisesti he kasvattivat tyttdrensa ja
miten rakastavan ja kannustavan ilmapiirin he saivat luotua Elsan lapsuuteen. Elsan lapsuus oli siis
aineellisesti koyhad, mutta henkisesti rikasta. Hantd kannustettiin kaikenlaiseen ahkeruuteen,
aktiivisuuteen ja asioihin perehtymiseen. Perheessa korvattiin moni puute kekselidisyydella ja
hyvilld suhteilla. Paitsi lasten kasvatuksessa ja kannustamisessa, perhe oli monilla muillakin tavoin
kokeileva. Esimerkiksi pieneen mokkiin rakennettiin erillinen tydhuone, ’konttuuri”, ja pihaan

kasvatettiin kesdisid ruokailuhetkid varten “’sireenimaja’.

Lapsuus ei Elsan nuoruudessa ollut pitkd. Tdmén sukupolven oli tehtdvi osuutensa hyvin nuoresta
lahtien. Kansakoulun jidlkeen Elsa aloitti ammattikoulussa ompelijan opinnot, ei niinkdédn suuresta
kiinnostuksesta alaan, vaan koska tuohon aikaan pidettiin arvokkaana, ettd ihmiselld on
kdytannollinen ammatti ja jopa koulutus sithen. Talvisodan alkaminen keskeytti opinnot, ja sodan
jélkeen, kuusi vuotta mydhemmin, Elsa oli tuon ajan mittapuun mukaan “liiav vanha koulun
penkkii”. Sotavuosina Elsa oli padtynyt erilaisiin teollisuustdihin, silla miehet olivat rintamalla, ja

Tampereen tehtaissa kaivattiin naisia, joilla oli voimaa ja uskallusta toimia koneiden parissa.



Sodan jilkeen Elsa avioitui saman kylidn pojan kanssa, joka tosin oli sotavuosina muuttunut
hiljaiseksi, varovaiseksi ja vakavaksi — kokolailla Elsan vastakohdaksi. Perheeseen syntyi kaksi
tytartd. Liitto oli onnistunut ja pdittyi vasta vuonna 2005 Elsan jdddessd leskeksi, mutta onnelliseksi
sitd ei voinut kuvata. Puolisot olivat temperamentiltaan aivan erilaiset, ja puolison oli vaikeata
hyviksyd Elsan toimeliaisuus ja eldviisyys. Liheiset arvioivat, ettd sota teki miehesti sisddnpain
kdpertyneen ja varautuneen, vaikka hén selvisikin rintamalta vammoitta ja paluu siviilieldméénkin
sujui ulkoisesti mallikkaasti: hdn ei juonut, ei ollut milloinkaan vékivaltainen tai impulsiivinen, oli

ahkera, jatkoi Puolustusvoimien palveluksessa eldkeikddn asti ja huolehti hyvin perheestédén.

Perheen arki oli turvallista ja sujuvaa. Sodan jilkeisestd niukkuudesta selvittiin pitkélti Elsan
lapsuuskodista opitun neuvokkuuden ansiosta. Elsa halusi my0s sotien paéttymisen ja lasten
saannin jilkeen jatkaa tydssdkdyntid. Sosiaalisen taitavuutensa ja ahkeruutensa ansiosta hén sai
jaada miesvaltaiselle alalle ja “midsten palkoille”, ja kotiin palkattiin lapsenvahdiksi “lapsellikka”,
joka asui perheessd. Elsa my®ds siirsi eteenpdin oman kotinsa edistyksellisen tavan kasvattaa lapsia.
Hain halusi, etté tyttéret opiskelivat ylioppilaiksi ja sen jdlkeen niin pitkdlle kuin mahdollista.
Tyttérid kannustettiin ennakkoluulottomasti harrastuksiin. 1950- ja 60-luvuilla ei ollut tyypillista,
ettd tyoldisperheiden lapset matkustivat alaikdisind Saksaan, Ranskaan ja Englantiin ja tanssivat
balettia. Elsa ei eldnyt lastensa kautta, vaan koko perhe matkusti, harrasti ja tapasi tuttuja. Perhe

kéivi ahkerasti teatterissa, konserteissa, elokuvissa ja urheilutapahtumissa.

Elsa on ollut koko eldménsa hyvin kekselids. Siihen, ettd arki jatkuvasti tyytyméattoméan
(nykymaééritelmén mukaan passiivis-aggressiivisen) miehen kanssa ei sujunut, 16ytyi ratkaisuksi
omiin asuntoihin muuttaminen. Kun lapset olivat aikuistuneet ja muuttaneet pois, puolisot ostivat
omat asunnot kdvelymatkan péésti toisistaan, samasta kaupunginosasta. Elsan puolisolle timé oli
alkuun kiusallista (”Mitd ny muutkin ajattelee tdlldsestd touhusta? ), mutta alkuhammennyksen
jdlkeen molemmat osapuolet olivat ratkaisuun tyytyviisid: sopu sdilyi ja molemmat saattoivat elda
omaan tahtiinsa. Elsa oli jatkuvasti tekemisissa puolisonsa kanssa tdimdn menehtymiseen asti. He
matkustelivat edelleen yhdessa, ja pitivit erittdin hyvii huolta neljdsta lapsenlapsestaan.
Kannustava ja huolehtiva kasvatusote ulottui jo seuraavaan sukupolveen: puolisot mm. kuljettivat
lapsenlapsiaan harrastuksiin yhdessd. Kun Elsa luopui kotitilastaan ja osti liki 7-kymppisena

siirtolapuutarhamokin, aviopuoliso vieraili sielld mielell&én.

Elsa on ollut poikkeuksellisen rohkea ja luottavainen nainen. Vaikka hén ei osaa mitdén vierasta
kieltd, hidn on matkustanut monissa eksoottisissa paikoissa, joihin kielitaidottoman ei kuvittelisi
mitenkddn hakeutuvan. Hin matkusti monesti my0s yksin, silld “kylld sidltd aina joku kaveri

l6ytyy”. Hén vieraili rohkeasti paikallisissa perheissd mm. Krimilld, Romaniassa, Jugoslaviassa,



Kreikassa ja Jordaniassa. Toinen osoitus rohkeudesta oli kesimokin hankkiminen yksin ja
ajokortittomana kypsalla idlla. Siind idssd, kun monet jo luopuvat mokeistidn liian tyoldiné, Elsa
hankki sellaisen. Matkat han kulki padsidantoisesti polkupyorilla tai bussilla. Siind, missd muut
nékevit ongelmia, Elsa nikee aina tilaisuuden ja kdytdnnollisen ratkaisun; hin ei pohdi, onko jokin
mahdollista, vaan miten se on mahdollista. Luottamuksesta kanssaihmisia kohtaan kertoo
esimerkiksi se, ettd Elsa antoi oman asuntonsa avaimen monille tutuilleen ja lapsenlapsilleen siltd
varalta, ettd joku haluaisi poiketa juuri silloin, kun hén ei ole paikalla. Vierassénky oli aina

pedattuna ja jadkaappi tdynné ruokaa poikkeajien varalta.

Elsa on ollut koko ikénsé kiinnostunut 1dhes kaikesta ymparilldin olevasta. Uteliaisuus, aktiivisuus
ja avarakatseisuus on leimannut hinen koko eldméansd. Hian on lukenut paljon ja kirjoitellut

»»

valtavasti kirjeitd. Hin on “kova ottaan selvdd asioista”, mikd on johtanut muun muassa siihen, ettad
hén on osannut toimia taloudellisessakin mielessd “aika viksusti” ja vaurastunut oman ikdpolvensa

naisille epétyypillisesti.

Elsan mielipuuhia ovat eldmin varrella olleet tansseissa kdiyminen, pyoréily, uiminen, pilkilla
kdynti, marjojen poimiminen ja mehujen keittdminen. N4ita kaikkia hin on harrastanut erittdin
intensiivisesti. Vield yli 80-vuotiaana hén saattoi pyoriilld kymmenié kilometrejd pdivassa. Toki
hinen sukupolvensa on tottunut aivan toisenlaisiin tydméadriin kuin nykyiset, mutta Elsalla on
tuntunut olleen jopa aikalaisiinsa verrattuna poikkeuksellisen paljon energiaa kaikenlaiseen

tekemiseen.

Siivoamista ei ehki nykypédivind lasketa mielipuuhaksi, mutta se on ollut Elsalle erittdin tirkeda.
Hénet oli kasvatettu poikkeuksellisen siistissd kodissa, missd puhtaus ja hygienia olivat kunnia asia.
Senkin perinnon hén siirsi eteenpéin. Elsan lapset kuvaavat ditiddn “sairaalloisen siistiksi” ja
lapsenlapsien arvion mukaan olisi hygienisempédd syddd mummun lattialta kuin itse tiskaamalta
lautaselta”. Siivoaminen oli kunnia-asia, josta ei koskaan tingitty ja joka toisinaan huvittikin
perheenjdsenid: ”Aina kun tultiin koulusta, meilléd liechu matot tuulettumassa porraskaiteella ja dite

konttas luuttuamassa lattiaa, vaikka oli tullut just aamuvuorosta.”

Elsa ei ole tupakoinut tai kdyttdnyt juurikaan alkoholia. Alkoholia hinelld kyll4 on ollut aina
kohtuulliset varastot, silld alkoholin tuonti ulkomaanmatkoilta oli hdnen aikalaisillaan jonkinlainen
hupi ja harrastus. Téstd hén laski usein leikkid vavyjensd kanssa: “Kun tdd muari kualee, nin alkaa
vdavypojilla juhlat. ” Muutenkin kaikkinainen hamstraaminen ja pahoihin péiviin varautuminen on

ollut hanelle, ja varmasti muillekin sotavuosien puutteesta kérsineille ikdtovereille, tyypillista.

Vaikka monet Elsan toimista, kuten tehdastyd, yksin matkustaminen tai pilkkiminen, olivat tuon



ajan mittapuun mukaan miehekk&ité puuhia ja herdttivat ehkd kummastustakin, Elsa ei ndhnyt tissd
mitddn ongelmaa. Hén on ollut aina fyysiseltd olemukseltaan naisellinen ja kdyttdnyt kauniita
vaatteita ( “'paitti marjapuskissa”). Han on kdyttinyt myds huulipunaa ja aikakauteensa nédhden
paljon ja arvokkaita koruja. Han on onnistunut poimimaan molempien sukupuolien tyypillisid

ominaisuuksia itselleen edullisessa suhteessa.

Elsa on ollut ns. isdn tytto eli ”pappa” oli hdnelle limmin ja rakastava vanhempi, josta tosin kaikki
muutkin poikkeuksetta pitivét. Elsan diti, "mamma”, oli pidittyvédisempi ja murehtivaisempi, mutta
heillé oli niin ikdén lampimét vilit. Elsa arvosti erityisesti hdnen perheensa elannon eteen tekemia
kovaa tyotd. Elsa huolehti "mammasta” timén jadtya leskeksi ja sairastuttua Alzheimerin tautiin.
Ensin "mamma” muutti Elsan luokse, mutta taudin edetessa hénet oli pakko sijoittaa laitokseen.
Tatd Elsa suri, vaikka muistisairas ei parjinnyt endd mitenkédédn yksin Elsan tydpéivien aikana. Elsa
ja tdmdn sisar kdvivit laitoksessa vuoropdivin katsomassa ditidén ja syottdméssé hénta liki parin

kymmenen vuoden ajan.

Elsan eldmdin on kuulunut myds omia terveysmurheita, mutta hin on sopeutunut niihin joustavasti.
Hénen sukupolvensa ithmiset eivét katso hyvilla turhaa valittamista, eikd Elsa ole valittanut juuri
syystdkadn. Elsan fyysinen ty0 aiheutti selkévaivoja. Hin kévi fysioterapiassa ja liikkui ahkerasti,
joten kivulias selkdsairaus pysyi hallinnassa eikd haitannut elaméé kohtuuttomasti. Elsa sairasti
myo0s kohdunkaulansydvin, mutta tastdkdén Elsa ei suuremmin murehtinut. Hén selvisi pelkalla
leikkaushoidolla ja puhui asiasta muille vasta jélkeenpédin. Elsa on ollut aina kiinnostunut
terveydesti ja sairauksista. Hintd huolestutti mahdollinen muistisairaus, koska hén oli seurannut
oman ditinsd kohtaloa vaihe vaiheelta. Elsa on ollut tiedon- ja kokeilunhaluinen myds ns.
vaihtoehtohoitojen ja luontaistuotteiden suhteen. Hén etsi mm. tietoa uusimmista Alzheimer-
tutkimuksista ja haki Alzheimerin tautia mahdollisesti hidastavia lddkeaineita luontaistuotekaupoista
ja ladkareiltd Ruotsista ja Virosta. Vuonna 2007 Elsan eldmaéssé tapahtui kaksi asiaa, joita hin oli
odottanut: ensimmaéinen lapsenlapsenlapsi syntyi ja ensimmaiset merkit muistin heikkenemisesti
ilmenivit. Toiminnan ithmisend hén helli ja ihaili vauvaa ja varasi itse ajan neurologille muisti- ja

aivotutkimuksiin.

Elsa on ollut koko eldménsa auttavainen ja avarakatseinen kaikkia ja kaikkea kohtaan. Hin on kuvia
kaihtamaton eika tuhlaa koskaan aikaansa sen pohtimiseen, mitd muut mahtavat jostakin ajatella.

Hén on valoisa ihminen ja suvun matriarkka.



Liite 2: Seija — terve eldméntarina

Seija syntyi kevéilld 1947 pienehkdlld paikkakunnalla Pohjanmaalla. Seijan varhaislapsuus oli
mukavaa aikaa: diti piti omaa kauppaa, ja isé toimi taksiautoilijana. Seijan isd oli haavoittunut
sodassa, ja menettinyt toisen jalkansa, mutta se ei yrittelidstd pohjalaista lannistanut. Sotainvalidi
valitsi vain ammattinsa niin, ettei vamma haitannut tyontekoa. Seijalla oli my0s kaksi sisarusta:
vanhempi sisko ja nuorempi veli. Seija oli urheilullinen tyttd. Han ui mielelldén ja hiihti kilpaakin.

Usein hin pédsi isdnsd taksin mukaan, kun se kyydittavélle asiakkaalle sopi.

Kun perheen lapset olivat vield kouluikdisid, vanhemmat erosivat. Isd muutti liheiseen kaupunkiin
ja perusti uuden perheen. Seija otti timén raskaasti, ja Seijan ja isén tiet erosivat lopullisesti. Seija
on puhunut tdstd vain harvakseltaan eldiménsé aikana, ja se on selvésti ollut hdnelle murheellisin
lapsuuskokemus. Seijan &iti 16ysi myos uuden puolison, jolla oli kaksi lasta. Seija ja perheeseen
tulleet uusi sisko ja veli ystiavystyivét. Etenkin velipuoli on ollut Seijalle 1dheinen koko eldmén,
oikeastaan paljon ldheisempi kuin Seijan omat sisarukset, joihin vilit olivat aikuisidlld valilla
etdiset. Seijan vilit ditiin ja isdpuoleen olivat ldheiset, ja etenkin heiddn tultua vanhoiksi, Seija

huolehti puolisonsa kanssa heidén voinnistaan ja kivi katsomassa vanhainkodissa usein.

Etenkdin tyttjen koulutusta ei maaseutumaisessa ymparistossa 1950- ja 60-luvulla pidetty
kovinkaan tdrkednd. Niinpé Seija paityi pakolliset kouluvuodet suoritettuaan lastenhoitajaksi
lahikaupungissa asuvaan perheeseen. Tuolloin hin kévi joskus katsomassa isdn uuden perheen taloa

etddltd, mutta vilit olivat jo véljdhtyneet, eikd hdn ottanut endi yhteyttd isdénsa.

Pohjanmaalta Seijan perheen tie kulki Tampereelle, kun &iti, isdpuoli ja kaikki lapset muuttivat
parempien tyo- ja elinmahdollisuuksien perdssd. Seijan pohjalainen identiteetti on séilynyt
kuitenkin ldpi eldmén. Seija on kdynyt pohjanmaalla tuttuja ja sukulaisia tapaamassa koko
aikuisikdnsd sddnnollisesti. Vaikka pohjalaismurre selvine intonaatioineen karsiutui arkipuheesta

vuosien saatossa, ’kropsut” (pannukakku) ja “itikat”(vasikka) séilyivit.

Seija oli kiinnostunut kauneudesta ja muodista. Han tydskenteli kemikaaliossa, “kempparissa”,
missd hdn oppi kauneusalaa ja ehostamaan tyylikkaisti. Hinen paras ystivéttarensd oli parturi-
kampaaja, joten ndma kaunottaret taatusti erottuivat katukuvasta: kaksi pitkda, hoikkaa nuorta naista
valtavissa 60-luvun tupeerauksissa ja kissamaisissa silmdmeikeissd. Lapi eldméinséd Seija on
huolehtinut tarkasti ulkondostién: kukkapenkkeja laittaessaankin hin huolehti, etti asu oli

moitteeton ja pitkét kynnet huolellisesti lakatut.

Tampereelta 16ytyi myds puoliso, jonka kanssa yhteinen, onnellinen eldma jatkui vuoteen 2016,

jolloin Seija jéi leskeksi. Seijan puoliso oli aluksi palkkatyOssa yrityksessd, johon hinet



myohemmin houkuteltiin osakkaaksi. Hén kouluttautui ja oli tydnsa jéljen suhteen niin
kunnianhimoinen, ettd pddtyi oman mestaritutkintonsa jélkeen kouluttamaan sivutoimisesti alan
jatko-opiskelijoitakin. Myohemmin puoliso perusti oman yrityksen, jota pyoritti eldkoitymiseensa
saakka. Yrittdjan arki oli tuttua Seijalle jo omasta lapsuudesta, hdnella oli visuaalista silmii ja hin

oli ahkera, joten hin auttoi miestéén toisinaan oman palkkatyonsé ohessa.

Perheeseen syntyi poika. Seija hoiti aluksi poikaa, ja siiné sivussa vdhidn naapurin lapsiakin, kotona,
mutta palasi takaisin tydeldméén. Seija tyoskenteli pitkdén kaupanalalla, ensin “marketissa”,
myShemmin vaateliikkeessd. Vaatteiden ja asusteiden parissa hén oli omimmillaan. Eldkkeelle Seija
jai aikanaan tukkuliikkeestd, missd tyoskenteli myds hinen sisarensa. Néin ollen sisarusten vilit
muuttuivat jdlleen ldheisiksi, ja perheet olivat taas enemmaén tekemisissd keskenédén. Seija oli ahkera
ja arvonsa tunteva tyontekijé, joten hdnen suosituksellaan oli painoarvoa, kun uusia tyontekijoita

rekrytoitiin.

Perheeseen syntynyt poika oli vanhemmilleen suuri onnen ja ylpeyden aihe. Vanhemmat raportoivat
aina tarkkaan lapsensa tuoreimmat kuulumiset. Kunnioittava suhtautuminen lapseen kantoi
hedelmia: pojasta tuli fiksu, parjddva ja huolehtivainen. Ainoana lapsena hén on joutunut
huolehtimaan ikddntyvistd vanhemmistaan oman puolisonsa kanssa. Isd toivoi pojastaan jatkajaa
yritykselleen ja ottikin tdmén nuoresta asti esimerkiksi loma-aikoina mukaan t6ihinsé. Vaikka
vanhempien visuaalisuus ja kddentaidot ovat periytyneet pojalle, hin valitsi kuitenkin toisin ja lahti

opiskelemaan teknisempé@d alaa. Vanhemmat ymmaérsivit poikansa valinnan.

Seijan kiinnostuksen kohteet liittyivit yleensd hidnen kauneuden kaipuuseensa. Hédn osti paljon
vaatteita ja koriste-esineitd. Tastd poiki myohemmalla idll4 puolison ja sisaren perheen kanssa
yhteinen kirpputoriharrastus, jossa myos kaupalliset vaistot pdésivit oikeuksiinsa. Myos kukkien ja
pihan hoito ovat olleet Seijalle rakkaita harrastuksia: hdan on halunnut aina tehdd ympaéristostdén
kauniin. Koska visuaalisuus oli my6s Seijan puolisolle tdrkedi, heidin kotiaan on remontoitu usein

ja kekselidasti. Siisteys ja sisustaminen on ollut molemmille tirkeaa.

Seija on kiinnittdnyt aina huomiota ulkoiseen olemukseensa. Miehensi kanssa he lédhtiviat mielelldin
“edustamaan” erilaisiin ammattikillan tai yrittdjdjarjestojen tilaisuuksiin, silld se tarkoitti uusien
asujen hankintaa, huolellista valmistautumista ja mielenkiintoisten ihmisten tapaamista
mielenkiintoisissa paikoissa. Myds matkustaminen kuului perheen eldméén. Kielitaidottomuuden ja
tietynlaisen varovaisuuden vuoksi he eivét juurikaan matkustelleet aivan omin voimin, mutta aina,

kun joku lukuisista tuttavaperheistd oli 1dhdossé reissuun ja kyseli heitd seuraksi, he olivat valmiina

13htoon. Rohdos Kreikassa oli heididn lempikohteensa, ja sielld he kdvivét niin monesti, etti saivat

jo paikallisia tuttaviakin.



Seija ja hdnen miehensi joutuivat vield tydeldmaissa ollessaan hoitamaan ja avustamaan myos
sairaita ditejddn ja Seijan isdpuolta. Vaikka nima péasivét lopulta laitoshoitoon, huolehtiminen oli
kuitenkin jatkuvaa. Seijan 4iti sairastui jo alle 70-vuotiaana Alzheimerin tautiin, joka eteni nopeasti.
Omia terveysmurheita Seijalla ei juurikaan ole ollut, miké on Seijan fyysisen tyon ja nuorena
alkaneen tupakoinnin huomioon ottaen ylléttdvadkin: harvassa ovat ne ihmiset, jotka selvidvit
fyysisestd seisomatyOstd esimerkiksi ilman polvinivelvaivoja tai vuosikymmenten tupakoinnista
ilman keuhkosairauksia. Sairaalahoitoa vaativia vaivoja ovat Seijan eliméssa olleet vain sappivaivat
ja keskenmeno. Seijan terveyttd suojaavana tekijoind ovat olleet litkkuminen (etenkin ahkera
kévelylenkeilld kiyminen) ja painonhallinta. Ihailtavaa on ollut se itsekuri, jolla Seija on pitanyt
painonsa ihannelukemissa sen jélkeen, kun hdn naapurinrouvien kanssa kévi 1980-luvulla jonkin
aikaa Painonvartijoissa: Seija oli porukan ainoa, joka piési tavoitteeseensa ja on myds pysynyt
siind.

Seijan paittavaisyydestd kertoo myds se, ettd hin opetteli eldkeidssd ajamaan autoa uudelleen. Kun
puolison terveys alkoi reistailla, hian opetteli uudelleen kymmenia vuosia sitten hankitun taidon
puolisonsa opastuksessa. Myds tydvuosinaan Seijalla oli vililld oma auto, mutta hén ei pitdnyt
ajamisesta ja suostui kulkemaan autolla vain tdihin ja takaisin. Niinp4 hin luopui autosta silld
kertaa. Puolison sairastuttua hén kuitenkin sinnikkaisti opetteli ajamaan perheen tila-autoa.

Leskeksi jddtydén han luopui autosta.

Seija on luonteeltaan melko arka, joten hén ei ole mielellddn kdynyt misséddn yksindén tai
esimerkiksi matkustellut yksin. Tdma ei ollut ongelma, silld hénelld on ollut aina perhetti,
sukulaisia ja ystdvid, joiden seurassa kokea uusia asioita. Yleisesti ottaen Seija ei ole ollut
mitenkdin elamyshakuinen tai ottanut riskejd eldmissidén. Han on ollut joustava, sopeutuvainen ja
osannut nauttia siitd hyvastd, mitd hdn on saanut. Tdma ei tarkoita, ettd hén olisi alistuva,
pdinvastoin, hin puuttuu kylld rohkeasti havaitsemiinsa epékohtiin ja keksii ratkaisuehdotuksia.
Hén on avulias, hassutteleva ja erittdin lapsirakas thminen. Naapurin lapset saivatkin Seijasta ja
tdmén puolisosta erinomaiset ’varaisovanhemmat”, joilla on riittdnyt aina aikaa ja kiinnostusta
lasten asioihin. Vaikka Seijalla ei ole omia lapsenlapsia, ’néditd mummuhommia” hédn on ehtinyt

touhuta useamman lapsen kanssa.

Etenkin leskeytymisen jilkeen Seijan aikuinen poika puolisoineen on ollut hinelle todella tarked,
oikeastaan kaikki kaikessa seki tunteiden ettd kdytdnnon tasolla. Seijan puoliso oli hoitanut monia

perheen kdytdnnon asioita, jotka siirtyivit nyt iséltd pojalle.



Kevédilld 2012 Seija 14dhti lomamatkalle Budapestiin ystavéttirensd kanssa. Matkalla tuntui, ettei
kaikki ole aivan niin kuin pitdd. Samaa olivat ounastelleet naapuritkin jo jonkin aikaa, ja muiden

huoli herisi. Seijasta kaikki oli normaalisti, eikd hadn ilahtunut turhasta hossotyksesta.
Seija on ollut koko eldménsi toimelias, iloinen ja hyvintahtoinen ihminen.

Liite 3: Elsa — sairastuminen ja sairastaminen

Elsa havaitsi itse vuonna 2007 ensimmaiset merkit muistisairaudestaan, silld Alzheimerin tauti oli
hinelle oman &didin sairauden kautta tuttu. Hén hakeutui itse neurologin ja geriatrin vastaanotoille ja
sai diagnoosin alkavasta Alzheimerin taudista. Vield tdlldin oireet olivat niin lievét, ettd
lahiomaisetkaan eivit niitd havainneet. Hyvinad pdivéina teetetty MMSE (Mini Mental State
Examination —testi Folstein, Folstein & McHugh, 1975) todisti vield vuonna 2009 pistein 29/30,
ettei dementiaa ollut ollenkaan, ja neurologikin ihmetteli asiaa lausunnossaan. Neurologi maérasi
Elsalle heti ensikdynnilld 2007 ehkiisevén lddkehoidon (donepetsil) seké sdédnndlliset
jatkotutkimukset. On poikkeuksellista, ettd vanhempi ihminen on aloitteellinen hoitoon
hakeutumisessa (Lubinski, 1995, s. 143). Elsa on ollut lddkirin seurannassa koko sairauden ajan ja
huolehtinut asiasta aktiivisesti itse niin kauan kuin on kyennyt. Sen jdlkeen sukulaiset ovat
huolehtineet, ettd kaikki lddketieteellisesti mahdollinen taudin etenemisen ehkiisy on tehty. Elsa on
ollut sosiaalisesti aktiivinen koko sairautensa ajan, ja hinelld on kontakteja muihin ihmisiin monta
kertaa péivissi, vaikkei hén sitd itse aina muistakaan. Sukulaiset ja tuttavat soittavat tai kdyvat
auttamassa hintd ldhes péivittdin. Aivan tutkimusjakson lopulla alkoi ilmetd my0s apraktisia
ongelmia, esimerkiksi lankapuhelimen kéytto ei aina sujunut. Kdnnykésti Elsa oli luopunut jo
aiemmin tutkimuksen kuluessa. Myds kaikkinainen aloitteellisuuden vihentyminen ja visyminen

on ollut taudin edetessé silmiinpistavaa.

Koko tutkimuksen ajan, syksystd 2016 vuoden 2018 loppuun Elsa asui omassa kodissaan. Elsa on
kaatunut muutaman kerran ja polvi- sekd lonkkaoperaatiot ovat olleet takaiskuja litkkkumiselle ja
siten pienenténeet elinpiirid. Yksin asuminen vaati jo runsaasti tukipalveluita. Kotipalvelu kivi
Elsan luona tutkimuksen loppuaikoina jo kolmesti pdivissa, ja sukulaiset hoitivat kaikki kdytdnnon
asiat kaupassa kaynnisté laskujen maksuun ja kampaajalla kuljettamiseen. Tutkimusjakson alussa
Elsalle tarjottiin vield niin sanottuja virkistyspalveluita eli taksi haki hinet kerran viikossa
viettimaan kerhopdivaa ikdihmisille/muistisairaille kotikaupungin palvelukeskukseen. Elsa
osallistui siis tutkimuksen alkaessa pédivdtoimintaan kerran viikossa, kivi fysioterapiassa, ja
kavelyttdja kavi ulkoiluttamassa hinté kerran viikossa. Toisen tutkimusajankohdan aikaan
pdivatoiminnasta oli luovuttu, silld Elsa tunsi olonsa epdvarmaksi ja turvattomaksi, kun ei muistanut

viikon tauon jédlkeen paikkaa ja ihmisid. My0s fysioterapiasta luovuttiin my6hemmin



tutkimusjakson kuluessa, silld siirtyminen fysioterapeutin luokse alkoi olla liian suuri ponnistus.
Kavelyttdja kivi tutkimuksen paittyessikin vield Elsan luona. Mikéli ulos asti ei huonon sdén tai
liukkauden vuoksi voinut mennd, kédvelyttdjd teetti tuolijumppaa, hieroi jalkoja, teetti aivojumppaa
erilaisin tehtdvin tai kdvelytti Elsaa porraskaytévin rappusia pitkin. Myds kotipalvelutyontekijat
yrittivit osaltaan teettdé tdllaisia porrasharjoituksia ja pienid kévelylenkkeja, jotta litkuntakyky

sdilyisi mahdollisimman hyvéna.

Elsan kognitiivisista kyvyistd kertovan MMSE-testin pisteet tutkimusta aloitettaessa syksylld 2016
eivit ole tiedossa, mutta MMSE-testi on teetetty hinelld seuraavasti: 2006: 27/30, 2009: 29/30 (!),
2013:27/30, 2018: 19/30 ja loppuvuodesta 2018:17/30. Tésta péaétellen vuonna 2016 tulos on ollut
vililld 19-27 eli Elsan Alzheimer-dementia on MMSE-pisteilld médritettynd lievd, muttei enda
vahéinen (Erkinjuntti ym., 2006, s. 367, kuva 1.c). Tutkimusjakson lopussa lukema 17/30 kertoo

keskivaikeasta Alzheimer-dementiasta.

Elsa on tiedostanut tilanteensa koko sairautensa ajan, ja hén on oppinut suhtautumaan siihen
positiivisesti eli [0ytdmadin my0s myoOnteisid puolia tilanteestaan. Han on rauhallinen ja
luottavainen, vaikka harmitteleekin tilannetta ja aiheuttamaansa vaivaa. Elsa on matalasta
koulutustasostaan huolimatta ollut koko eldméansé hyvin aktiivinen ja kiinnostunut kaikesta ja se on
jatkunut myds sairauden edetessd. Alzheimerin tauti on edennyt tasaisesti, mutta melko hitaasti.
Koska Elsan tauti on edennyt rauhallisesti, hdnelle on jdényt aikaa sopeutua ja oppia parjddméain
tilanteessa. Aiemmissa tutkimuksissa on huomattu sama. Hitaampi heikkenemistahti sallii potilaan

kehittda itselleen kompensoivia keinoja selviytyd (Ulatowska & Bond Chapman, 1995, s. 119).

Elsan lahimuisti ja episodinen muisti ovat karsineet merkittdvimmin. Hén ei muista puoli minuuttia
sitten tapahtunutta asiaa, mutta juttelee hyvinkin monimutkaisista aihepiireistd ja on hoitanut vield
vuonna 2017 toisinaan kdytdnndn asioitaankin (esim. perui itse saunavuoronsa).

Elsa on ollut sairautensa alkuvuodet erittdin puhelias. Tama4 ei kuitenkaan liittyne
dementiaoireistoon, silld hdn on ollut pulppuavan puhelias ja seurallinen koko eldménsa.
Tutkimusjakson lopulla hén on kdynyt harvasanaisemmaksi ja kommunikointi on muistisairaalle
tyypillisempéi: samat tarinat kuullaan yhi uudelleen, ja mukaan on ilmestynyt monofraaseja,

kuten ”0i-01, voi-voi ja mamman l&mmin maito”.

Elsa lukee yhi, muttei jaksa keskittyd samaan tekstiin pitkda aikaa. Lisdksi hin voi lukea hetki
sitten lukemansa tekstin uudelleen ja pitdé asiaa aivan uutena tietona. Arkisen elimén ja

parjddmisen tasolla Elsan eldmd on muuttunut todella merkittdvésti sen reilun kymmenen vuoden



aikana, jona hin on Alzheimerin tautia sairastanut. Myos kaikkinainen aktiivisuus ja osallistuminen
tilaisuuksiin kodin ulkopuolella on vdhentynyt sairastamisen, ja selvimmin juuri tdiméan

tutkimusajanjakson, aikana.

Molempien tutkittavien, Elsan ja Seijan, didit ovat my0s sairastaneet Alzheimerin tautia. Néin ollen
taudin kulku on heille empiirisesti, konkreettisesti tuttu. Tutkimuksen kuluessa selvisi, ettd Elsa on
myos perehtynyt Alzheimerin tautiin ja sen tutkimukseen erittdin syvallisesti jo 1980- ja 1990-
luvuilla omaa &itiddn hoitaessaan. Hdn on myds aloittanut tuolloin itsehoidon saamansa
tutkimustiedon nojalla. Hén on kdyttinyt mm. luontaistuotteina markkinoilla olleita fosfokoliinia ja
gingo bilobaa, joiden ennaltaehkdisevéa ja piristdvad vaikutusta Alzheimer-potilaille 1990-luvulla
ladketieteessa tutkittiin (Sulkava, 2003). Rohkenisin uskoa, ettd omilla toimillaan ja
valveutuneisuudellaan hin on siirtdnyt oman tautinsa puhkeamista ja hidastanut sen etenemista

vuosilla.

Liite 4: Seija — sairastuminen ja sairastaminen

Seijan muistiongelmat pysyivét piilossa sekd hénelti itseltdén ettd muilta ilmeisesti jonkin aikaa,
silld Seija huolehti fyysisesti sairastuneesta miehestddn, ja hdnen elinpiirinsi oli silld tavoin jo
pienentynyt aiemmasta. Koska Seijan puoliso oli muistiltaan ja kognitiivisilta taidoiltaan teréva,
arkinen yhteiselo sujui symbioottisesti pulmitta: puoliso antoi ohjeet ja neuvoi vaihe vaiheelta, ja
Seija toimi ohjeiden mukaan. Puoliso kertoi toisinaan olevansa Seijasta ja timén muistista
huolissaan, ja naapurit ja tuttavatkin pistivdt merkille tiettyja muutoksia: Seija oli toisinaan pelokas
ja toisinaan kertomukset lapsuudesta tai naapureista sisilsivét outoja kdanteitd. Koska Seija oli
terveydentilastaan kysyttdessd avoimen loukkaantunut, asia jéi usein sithen. Outoja tapahtumia ja
kertomuksia ymmarrettiin pitkddn niin, ettd puolisoilla on vain tylsdé keskenéddn ja hermot
kiristyvit, kun fyysisen sairauden rajoittamana he joutuvat olemaan nyt koko ajan yhdessa. Seijan
muistisairaus jdi puolison fyysisen sairauden varjoon. Téllainen tapahtumien kulku on tyypillistd
sairauden alkuvaiheessa ja moni asia tulkitaan jonkinlaiseksi ikdén kuuluvaksi unohteluksi

(Lubinski, 1995, s. 143).

Kevailla 2012 Seija ldhti lomamatkalle Budapestiin ystivittirensd kanssa. Matkalla tuntui, ettei
kaikki ole aivan niin kuin pitdd: valuuttojen ja rahasummien ymmartdminen ja muistaminen
tuntuivat Seijasta ylivoimaiselta. Hén ei muistanut, miten paljon rahaa oli vaihtanut, minne oli sitd
laittanut ja mitd mistdkin mihin hintaan ostanut. Tdma oli késittimatonta henkildltd, joka oli
tyoskennellyt vuosikymmenid kaupanalalla. Jotakin outoa olivat ounastelleet naapuritkin jo jonkin

aikaa, kun Seija alkoi peldtd lenkilld kulkiessaan “rannalla olevaa pelottavaa miestd”, alkoi olla



toisinaan lasten seurassa miltei yhté richakas kuin lapset ja kertoi toisinaan menneisyyden tai
nykyhetken tapahtumista tarinoita, jonne oli lipsahtanut vadiraa tietoa. Perusteeton pelko, liiallinen
riehakkuus tai satuilu eivit olleet milloinkaan olleet Seijalle ominaisia piirteitd, joten muidenkin

huoli herési.

Seijan puoliso yritti puuttua tilanteeseen ja puhuttaa kauniisti Seijaa menemaéin ladkariin, mutta
Seijan mielestd kaikki oli normaalisti. Hén piti miehensi huolta ilkeytend. Seijan miehen oma
terveys oli todella heikko, joten hédn ei kyennyt hoitamaan asiaa juurikaan eteenpdin. Kun Seija jéi
leskeksi, eli vaille puolisonsa kokoaikaista ohjeistusta, tilanteen hankaluus paljastui. Vaikka Seijan
poika, muut sukulaiset ja naapurit yrittivét auttaa, Seija ei endé selvinnyt arjestaan kunnialla. Hin ei
osannut toimittaa arjen askareita, vaan esimerkiksi ruoan laittaminen ja tiskaaminen jdivit tekematta
kunnolla. Pojan kysymykseen tiskikaapin likaisista astioista Seija vastasi, ettei ole koskaan tottunut
kayttdmiin tiskiainetta (mik ei pitdnyt paikkaansa). Tiskikonetta tai hellaa Seija ei endéd osannut
kéyttdd. Jonkin aikaa Seija kévi kerran viikossa kunnallisessa muistiryhméssa, jonne hénet haettiin
palvelubussilla. Hoitajan téytyi hakea hénet kotoa asti, tai muuten Seija ei muistanut ldhted. Tasta

luovuttiin pian.

Poika yritti saada Seijalle palveluasuntoa tai jonkinlaista muistisairaan laitospaikkaa, mutta Seija oli
haluton muuttamaan, eikd Suomessa palveluasuntoihin niin vain menni, vaikka tarve vaatisi. Kunta
jérjesti Seijalle pédivitoimintaa kerran viikossa ja kotihoito ja ateriapalvelu kdvivét, mutta siitd
huolimatta Seija oli suorastaan heitteilld. Naapurit etsivdt vuoroin avainta, vuoroin puhelinta ja
koittivat auttaa kykyjensd mukaan, kun Seijan poika oli tdissd. Vaikka Seijan poika hoiti kaikki
kdytdnnon asiat ditinsd puolesta, silti timé vaelteli hitddntyneend naapurustossa ja ldhikaupassa.
Pojan vetoomukset laitospaikasta torjuttiin kerta toisensa jélkeen, kunnes huoltoyhtid, poliisi ja
naapurit alkoivat myds ilmoitella hitdéntyneestd muistisairaasta kuntaan. Keviilld 2017, kotona
vietettyjen mukavien 70-vuotisjuhlien jdlkeen, Seija sai paikan tehostetun palveluasumisen

yksikdstd ja siten tarvitsemaansa ymparivuorokautista hoivaa.

Seijan kognitiivisista kyvyistd kertovan MMSE-testin (Mini Mental State Examination —testi,
Folstein, Folstein & McHugh, 1975) pisteet ovat vuonna 2016 olleet 10/30, joten jo tutkimuksen
alussa Seijan Alzheimer-dementia on edennyt vaikea-asteiseksi (Erkinjuntti ym., 2006, s. 367, kuva
1.c). Tutkimuksen kuluessa suoritukset ovat heikentyneet tasaisesti (kevailla 2017: 7/30, syksylla
2017: 4/30 ja syksylld 2018: 1/30). MMSE-testin tehneen sairaanhoitajan mukaan syksyn 2018
testissd Seijan ainoa piste tuli vastauksesta “kotona”, kun héneltd kysyttiin: "Miké on tdmai paikka,

jossa olemme?” (MMSE:n testikysymys 9).



Seijan Alzheimerin tauti kehittyi ripedsti, eikd hén ehtinyt ymmaértda ja hyviksyé sairauttaan. Hian
kielsi ja kieltda sairauden edelleen, eikd hénelld ei ole sairaudentuntoa. Hén ei uskonut tai
ymmartényt tilannetta ja kieltaytyi pitkddn seka ldheisten ettd hoitohenkilokunnan tarjoamasta
avusta. Tdma on tyypillistd; potilas jopa pahastuu ehdotuksesta kdyda ladkéarissa (Lubinski, 1995, s.
143). My0s Seijalla on ollut 1aékitys (donepetsil) diagnoosista, vuodesta 2012, 14htien.

Koska Seijalla ei ole selkeédd sairauden tuntoa, hdn on tuntenut hitddnnysta ja ollut epdileviinen
ihmisten ja tilanteiden suhteen. Tutkimuksen alussa Seijan luona kivi seké kotipalvelu ettid
sairaanhoitaja, ja myos sukulaiset ja tuttavat kdvivit usein. Seijalla oli siis péivittdin sosiaalista,

lyhytaikaista kanssakdymistd, mutta hén tunsi itsensd yksindiseksi ja avuttomaksi.

Seijan diti sairastui my0s alle 70-vuotiaana Alzheimerin tautiin. Néin ollen taudin kulku on
empiirisesti, konkreettisesti tuttu. Koska Seijalta puuttui sairaudentunto, hin ei osannut yhdistda

ditinsd kohtaloa ja omaa tilannettaan ja ndhdé yhteytta.

Seijan semanttinen muisti heikkeni hyvin nopeasti, mika johti kommunikoinnin ongelmiin. Vaikka
hénen luonaan kiytiin, keskusteleminen ja kanssakdyminen kévi hankalaksi ja kielelliset virikkeet
véhdiisiksi. Seijan puhe alkoi koyhtyéd niin nopeasti, ettd kanssakeskustelijan oli monesti vaikea
ymmirtdd, mistd puhutaan. Tyhjat pronominit, epéselvét viittaukset ja sanahaun epdonnistuminen
hankaloittivat keskustelua ja asioiden hoitamista: S: "Se /poika] laitto sen [WC-paperipaketin]
siihen...sithen mihin yleensd...tohon sivuun (osoittaa eteisen poyddn viereen)... kun se tuli sidltd
(osoittaa porraskdytdvid) ja toi sen [wc-paperi], mutta nyt mdd en loydd sitd [wc-paperi] mistddn.
Etti nytte...lainaan sitd [we-paperi] ... 7 A:”’Ymmdrsiko oikein, ettd tarvit lainaan nyt jotain,
Jjonkin hukkuneen tilalle?” S: "Joo, tarvisin sitd...hm, no...pissua.” A:’Ahaa, tarvitko
vessapaperia? Seko on hukassa?” ”No, just sitd, mutta meni se [sana] taas (ndyttdd kdsieleelld

pddstd poispdin, ettd pois mielestd)...”
Seija menetti luku- ja kirjoitustaitonsa nopeasti, joten sekin kavensi hinen virikkeittensd maéraa.

Tutkimuksen aikana, ennen toista mittauskertaa, Seija pddsi muuttamaan dementikoille suunnattuun
asumispalveluyksikkdon. Hanen spontaanipuheensa parani muuton jdlkeen korvinkuultavasti ja
mieliala kohentui. Oletettavasti yhteisollisen asumisen tuoma turvallisuuden tunne ja jatkuvasti
tarjolla oleva juttuseura paransivat tilannetta. Seija on ollut aina hyvin liikunnallinen ja oli
palveluasuntoon muuttaessaan edelleen fyysisesti hyvikuntoinen. Asumispalveluyksikdssd hdan
padsi aluksi paivittdin reipastahtisille kévelylenkeille ryhméssé, mika piristi hiantd, samoin kuin
pojan kanssa tehdyt kévelylenkit. Aikaan ja paikkaan orientoituminen lipsui jo heti alussa, eikd

Seijalla ollut selkedd kasitysti siitd, missd hdn nyt oikeastaan on. Han oletti pitkddn olevansa vain



tilapdisesti hoidossa jossakin, ja palaavansa pian kotipaikkakunnalleen (missé hén jo oli).
Tutkimusjakson aikana, 2018, Seija kaatui ulkoillessaan ja mursi toisen olkapddnsd. Liikkuminen
viheni tdman jilkeen merkittdvésti. Aktiivisuuden viheneminen ja taudin eteneminen olivat

vahingoksi myds puhekyvylle, joka on hiipunut nyt miltei kokonaan.



