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TAUSTAA: ELAMA TARINANA

Esityksen taustalla on ajatus, etta ihminen
* Rakentaa jatkuvasti mielessédn elamansa tarinaa (sisainen tarina)

® Eldd ja toimii tarinansa mukaisesti

* Kertoo tarinaansa mielellaan muille

* Tahtoo oman tarinansa tulevan kuulluksi

Vilma Hanninen: Sisainen tarina, elama ja muutos




SISAINEN TARINA

Maarittelee minuutta: “Kuka ja millainen mind olen?”

Asettaa nykyhetken osaksi menneisyydesta tulevaisuuteen johtavaa
polkua: “Mistd tulen ja mihin olen menossa?”

Maarittelee tulevaisuuden tavoitteita: "Mihin pyrin?”

Oman tarinan rakentamisessa hyodynnetaan kulttuurista
ammentuvia omaan tilanteeseen sopivia tarinamalleja
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KERROTTU OMA TARINA

* Useimmiten sanallinen
® Auttaa sisaisen tarinan jasentamisessa

* Rakentaa siltaa inmisten valille

* (Vastaanotettuna) luo ”"narratiivista kansalaisuutta”




ELETTY TARINA

®* Oman tarinan todeksi elamista, tarinallisten projektien
toteuttamista, oman “roolin” esittamista

® Toteutuu erilaisten realiteettien puitteissa
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MUISTISAIRAUS, VAIHE 1: OMAN
TARINAN YLLAPITAMINEN

® Muistin heikkeneminen: menneisyyden repaleistuminen

* Kielellisen ilmaisun vaikeutuminen

* Ahdistus, karsimys

° Muistisairautta koskevan rakentaminen (osaksi elamantarinaa)
* Tavoitteiden oheneminen: tulevaisuuden tyhjentyminen

* Elamantarinaa kannattelevat rakenteet, puitteet, roolit,
sosiaaliset suhteet muuttuvat ja haurastuvat

°* Muiden tehtava: kerrotun tarinan kuuntelu, kannattelu ja
kunnioittaminen
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ESIMERKKITUTKIMUS 1:
Muistisairautta koskevan tarinan
rakentaminen

Alison Phinney: Fluctuating awareness and the breakdown of the illness narrative in
dementia.

Aineistona 9 lievaa tai keskivaikeaa muistisairautta potevan ja
heidan omaistensa haastattelut

Oman sairauden ja sen oireiden tunnistaminen vaikeaa
muistisairaalle; tunnistaminen vaihtelee

Toisten ihmisten havainnot tarkeita

Kun oman tarinan kertominen vaikeutuu, toiset ihmiset voivat
avustaa — edellyttaa luottamusta




ESIMERKKITUTKIMUS 2:
Muistisairaiden omaelamakerrat

Ellen Bouchard Ryan, Karen A. Bannister & Ann P. Anas: The dementia narrative.
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Tarkastelee kahdeksan muistisairaan omaelamakerrallista, julkaistua
muisteluteosta

Lahtokohta: sosiaalisen aseman ja roolien menetys
Kirjoittaminen sosiaalisen identiteetin uudelleen rakentamista

- Oman muuttuneen mielen tutkiskelu
- Uuden sosiaalisen aseman tuottaminen : "annan aanen aanettomille”

» ”n » on

- Uuden roolin omaksuminen: "kronikoitsija”, "opettaja”, "asianajaja’,
"viisauden opettaja”

Laheisten tuki ollut tarkeaa kirjoittajille

Paatelma: kirjoittaminen tekee hyvaa, luultavasti kenelle tahansa

+ Naiden kirjojen lukeminen on hyodyllista kaikille
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MUISTISAIRAAN KERTOMUKSEN
VASTAANOTTO

®*  Muistisairaan oman tarinan kertomista vaikeuttaa

- muistisairauden stigma: molemminpuolinen
hammennys, kiusaantuneisuus ja hapea

- toisten ihmisten "toksinen” suhtautumistapa
- toisten kapea kasitys siita, millainen tarinan tulee olla
-> muistisairaan sosiaalinen eristyminen/eristaminen

° muistisairaillekin kuuluu narratiivinen kansalaisuus, eli paikka
osana yhteison ja yhteiskunnan tarinoiden verkostoa

®  Ks. Clive Baldwin: Narrative(,) citizenship and dementia
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MUISTISAIRAUS, VAIHE 2:

OMAN TARINAN HAALISTUMINEN

®* Muistisairauden edetessa tarinan kertominen sanallisesti
kdy yha vaikeammaksi

® Taustatieto ja halu ymmartaa auttavat kuulijaa

® Kuulijan tekema tarinankerronnan tukeminen ja
taydentaminen auttavat kertojaa

® (Omaa tarinaa voidaan ilmentaa muutenkin kuin
sanallisesti kertomalla




ESIMERKKITUTKIMUS 3:
Tarinan sailyminen sairauden edetessa

Marie Mills: Narrative identity and dementia

N

Tarkasteli elamantarinan muuttumista 5-17 kuukauden aikana

Aineistona 8 muistisairautta (keskivaikea tai vaikea) potevan henkilon
haastattelut viikon valein

Jokaisella haastattelulla oli joukko eri haastatteluissa toistuvia, heidan
minuuttaan ilmentavia ja tunnepitoisia tarinateemoja

Tarinat “haalistuivat” viikkojen myota, mutta haastattelija kykeni tunnistamaan
ne ja tukemaan kerrontaa

Kertominen tuki haastateltavien hyvinvointia

Teoreettinen paatelma: minuutta maarittelevat, tunnepitoiset muistot eivat
heikkene samoin kuin muut

Kaytannon paatelma: muistelu on terapeuttista muistisairaalle, erityisesti jos on
taitava "juttuttaja”




( ESIMERKKITUTKIMUS 4
Tarinan esittaminen kaytannossa

Linda Orulv & Lars-Christer Hydén: Confabulatioh: sense-making, self-making and world-making
in dementia.

° Aineistona muistisairaiden hoitokodissa tehty havainnointi +
videotallennus (”kahvin tarjoamiseen” liittyva vuorovaikutusepisodi)

° Analyysi: satuiluepisodien erittely tarinamallien kayttona;
esimerkiksi “olen vieraanvarainen emanta”

* Tulkinta: Satuilun kolme merkitysta:

- tilanteen ymmartaminen tietyn tarinamallin avulla
- minuuden tuottaminen, identiteetin sailyttaminen

- yhteisen toiminnan ymmarrettavaksi tekeminen

* Kokoava tulkinta: Satuilu voidaan nahda mielekkaana toimintana.

N ———eee . .
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MUISTISAIRAUS, VAIHE 3:
TARINASTA LUOPUMINEN

Mark Freeman: Beyond narrative: Dementia’s tragic promise
“Tarina on paattynyt, mutta elama ei”
° Irtautuminen oman tarinan rakentamisesta

14 III

* ”Ydinminan” (kokeva mina, ”1”) vahvistuminen
omaelamakerrallisen minan vaistyessa

°* Menneisyys ja tulevaisuus katoavat, jaljelle jaa tama hetki

* Muiden mahdollisuus: (ajoittain) heittaytya nykyhetkeen
muistisairaan rinnalla




PAATELMIA

Muistisairaan oman tarinan rakentamisen merkityksen
tunnustaminen ja mahdollisuuksien rakentaminen sille

Tarinan kuunteleminen ja pyrkimys ymmartaa
Tarinan kunnioittaminen, opiksi ottaminen

Tarvittaessa herkkavaistoinen tukeminen, auttaminen,
taydentaminen

Myads tarinattoman nykyhetken arvostaminen
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