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Muistisairaiden läheiset paikkaavat 
puuttuvia palveluja 
ULLA HALONEN

Suomessa on tavoitteena, että iäkkäät asuvat 
omassa kodissaan mahdollisimman pitkään. Ikä 
on muistisairauden suurin riskitekijä, ja kun väes-
tö ikääntyy, yhä suurempi osa omissa kodeissaan 
asuvista on muistisairaita. Jo nyt muistisairaudet 
ovat tärkein tuen ja palveluiden tarpeita aiheuttava 
sairaus (Finne-Soveri ym. 2015). Yksi yhteiskun-
tamme suurimmista haasteista on huoltosuhteen 
heikkeneminen samaan aikaan kun hoivatarpeet 
kasvavat ja käytännössä muistisairaiden määrä kas-
vaa. Omaishoivaa pidetään yhtenä tärkeimmis-
tä ratkaisuista tähän haasteeseen. Vanhushoiva-
politiikan strategioissa myös korostetaan läheisten 
merkitystä palvelujärjestelmässä. 

Suomessa on nyt noin 200 000 muistisairasta,  
ja väestön ikääntyessä määrän arvioidaan kaksin- 
tai kolminkertaistuvan seuraavien vuosikymmen-
ten aikana (Käypä hoito -suositus 2021; WHO 
2019). Muistisairaus poikkeaa muista somaatti-
sista sairauksista etenevän luonteensa ja moninais-
ten, vaihtelevien oireidensa vuoksi. Muistisairau-
det vaikuttavat monin tavoin ihmisen toimintaky-
kyyn ja arjessa selviytymiseen jo sairauden varhai-
sessa vaiheessa, ja tarpeet kasvavat sairauden ede-
tessä (Immonen 2019). 

Muistisairaus ei ole vain sairastuneen sairaus, 
vaan se koskettaa sairastuneen läheisiä. Muistisai-
raudet vaikuttavat myös koko yhteiskuntaan ja sen 
eri osa-alueisiin, mutta niiden vaikutuksia esimer-
kiksi hoivatarpeiden kasvuun ei ole huomioitu ei-
kä ennakoitu riittävästi (WHO 2017). Tämä hei-
jastuu omaisten vastuun kasvamiseen ja riittämät-
tömiin vanhuspalveluihin. 

Teksti perustuu kirjoittajan Jyväskylän yliopistossa 12.5.2023 
tarkastetun väitöstutkimuksen ”Muistisairaiden omaishoitajat 
palvelujärjestelmässä” lektioon.

Väitöstutkimukseni (Halonen 2023) käynnistyi 
muistisairaiden edunvalvontajärjestössä tekemäs-
täni havainnosta, että muistisairaista ja heidän lä-
heisistään tiedetään silti yllättävän vähän. Tutki-
muksessani tarkastelin muistisairasta puolisoaan 
tai vanhempaansa hoivaavien läheisten tuen ja pal-
velujen tarpeita sekä asemaa palvelujärjestelmässä 
sekä sitä, miten palvelujärjestelmä vastaa läheisten 
tuen tarpeisiin. Selvitin myös sitä, miksi läheiset 
eivät hae tai saa tukea. Lisäksi tutkin palveluoh-
jauksen merkitystä. Tutkimuksen aineisto muo-
dostui kysely- ja haastatteluaineistoista. 

Vastuu arjesta siirtyy läheisille

Väitöstutkimukseni tulosten mukaan omaishoi-
toa tehdään monenlaisissa tilanteissa. Tilanteeseen 
vaikuttavat esimerkiksi omaishoitajan asema työ-
markkinoilla, perhetilanne ja terveydentila. Sii-
hen vaikuttavat myös maantieteellinen etäisyys, 
yhdessä sairastuneen kanssa asuminen ja muut ih-
missuhteet. Tutkimus osoitti, että muistisairaiden 
omaiset ovat vastuussa lukuisista asioista muisti-
sairaan arjessa: he auttavat pankki- ja paperiasiois-
sa, käyvät kaupassa, tekevät ruokatilauksia ja lumi-
töitä, kyyditsevät, laittavat ruokaa, pesevät pyyk-
kiä, siivoavat, ohjaavat ja neuvovat, ”pitävät sil-
mällä” ja jakavat lääkkeitä. Tutkimukseni tulokset 
vahvistavat, että kotihoidon kohdentaminen vain 
hoidollisiin tehtäviin ja esimerkiksi kodinhoitajis-
ta luopuminen ja tukipalvelujen saatavuuden ra-
jaaminen ovat johtaneet siihen, että vastuu arkisis-
ta asioista on jäänyt yhä enenevässä määrin lähei-
sille (esim. Vaiva-kollektiivi 2020, 237).
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Tutkimusta tehdessäni aloin suuresti pohtia, 
missä ja milloin käydään avoin keskustelu siitä, 
mistä asioista ihmisen tulee selvitä itse tai lähei-
sensä avulla ja mistä julkinen järjestelmä edelleen 
ottaa vastuun tai vastuuta?

Yksilölliset tilanteet – yksilölliset palvelut

Sairauden etenevän luonteen vuoksi sairauden vai-
he ja sen yksilöllinen ilmeneminen vaikuttavat se-
kä muistisairaan ihmisen että hänen läheisensä 
tuen ja palvelujen tarpeisiin. Läheisten tuen ja 
palvelujen tarpeet ovat yksilöllisiä. Tarpeet voi ja-
kaa karkeasti kahteen osaan: 1) läheisen omiin tar-
peisiin ja 2) sairastuneelle tarvittaviin palveluihin. 
Tutkimukseni tulokset vahvistavat aiempaa kuvaa 
siitä, että tuki tulee räätälöidä kuhunkin hoivati-
lanteeseen sopivaksi (Shemeikka ym. 2017, 89). 
Tarve tuen räätälöinnille haastaa palvelujärjestel-
mää: miten palveluja voidaan tuottaa yksilöllisesti 
mutta kustannustehokkaasti?

Vaikka tilanteet ovat erilaisia, läheisillä on myös 
yhteisiä tuen ja palvelujen tarpeita. Muistisairaus 
vaikuttaa monin tavoin arkeen, joten läheiset kai-
paavat tietoa erilaisista asioista jo sairauden varhai-
sessa vaiheessa. Eniten tietoa kaivataan käytännön 
asioista: muistisairauden kanssa selviytymisestä ja 
elämisestä, tarjolla olevista tuista ja palveluista se-
kä oikeudellisesta ennakoinnista. Tietoa on kyllä 
tarjolla netissä erilaisilla alustoilla, mutta läheis-
ten mukaan epäselvää on, minkä tahon tieto on 
luotettavaa ja se, mitä ylipäätään pitäisi tai kan-
nattaisi tietää. 

Toinen puolisoita ja aikuisia lapsia yhdistä-
vä seikka on henkisen tuen tarve. Tämä on todet-
tu myös monissa kansainvälisissä tutkimuksissa 
(esim. Tatangelo ym. 2018). Muistisairaan lähellä 
eläminen aiheuttaa kuormitusta jo sairauden var-
haisessa vaiheessa. Esimerkiksi aikuiset lapset ko-
kivat, että huoli vanhemmasta kulkee mukana ko-
ko ajan. Osa puolisohoivaajista puolestaan koki, 
etteivät he pystyneet jättämään sairastunutta puo-
lisoaan yksin ja että sairaus rajoitti merkittävästi 
heidän omaa elämäänsä. Läheisten henkistä jak-
samista koettelee erityisesti sairastuneen muuttu-
minen ja haastava käyttäytyminen. Haastattelui-
hin osallistuneet kertoivat, että sairastunut saattaa 
käyttäytyä epäloogisesti ja syyttää toisia ihmisiä 
holhoamisestaan. Lisäksi läheisiä väsytti toistuva 
tarve muistuttaa sairastunutta samoista asioista tai 
se, että sairastunut itse toistelee jatkuvasti samoja 

asioita. Monet läheiset olisivat kaivanneet henkis-
tä tukea ja erityisesti tietoa siitä, miten muistisai-
rauden oireisiin tulisi suhtautua ja miten toimia 
erilaisissa haastavissa tilanteissa.

Palveluohjausta on kehitetty vanhuspalveluissa 
jo vuosia (Ristolainen 2022). Tutkimukseni pe-
rusteella suuntaa voi pitää oikeana, sillä muistisai-
raiden läheiset kokevat epävarmuutta ja epätietoi-
suutta monista sairauteen liittyvistä asioista ja ko-
kevat jäävänsä yksin. Yksilöllinen palveluohjaajan 
tuki voisi tutkimukseni perusteella jo itsessään toi-
mia läheisten jaksamista tukevana tekijänä. Muis-
tisairauksien erityispiirteet tuntevien ammattilais-
ten neuvonta, ohjaus ja rohkaisu antaisivat hei-
dän kaipaamaansa tietoa ja henkistä tukea. Erityis-
tä hyötyä siitä olisi sitovissa ja vaikeissa omaishoi-
van tilanteissa. 

Riskiryhmän tunnistaminen

Tutkimuksessani nousi esiin erityinen huoli niis-
tä läheisistä, joiden puolison tai vanhemman sai-
raus oli edennyt vaikeampaan vaiheeseen ja hoivan 
tarpeita oli paljon. Tähän ryhmään kuului esimer-
kiksi aikuisia lapsia, joiden molemmat vanhem-
mat olivat avun tarpeessa. Erityisesti näiden riski-
ryhmään kuuluvien läheisten tunnistaminen olisi 
tärkeää, koska uhkana on kahden tai useamman 
ihmisen väsyminen. Palvelujärjestelmän näkökul-
masta omaishoivatilanteen vahvakin tuki on edul-
lisempaa kuin ympärivuorokautinen hoiva. Eri-
laisissa selvityksissä on todettu, että jälkimmäisen 
kustannukset ovat merkittävästi suurempia kuin 
kotona asumista ja omaishoitajaa tukevat palve-
lut (esim. Shemeikka ym. 2017; Linna ym. 2019). 

Huomionarvoista on myös se, että osa läheisistä 
ei kokenut tarvitsevansa enempää tukea tai apua. 
Näissä tilanteissa puolison tai vanhemman muisti-
sairaus oli niin varhaisessa vaiheessa, että saatu tu-
ki ja palvelu olivat riittäviä. Lisäksi osa sai merkit-
tävää tukea muiltakin läheisiltä, mikä todennäköi-
sesti vähensi julkisten palvelujen tarvetta.

Läheisten suhde ylipäänsä palvelujen saamiseen 
tai hyödyntämiseen oli myös kaksijakoinen. He ei-
vät aina käytä palveluja, vaikka niitä olisi tarjolla. 
Yksi väitöstutkimukseni keskeinen ja itseänikin yl-
lättänyt tulos oli, että sairastuneen vastahakoisuus 
palveluja kohtaan vaikeuttaa paljon myös läheis-
ten palvelujen käyttöä. Estely johtunee pääosin sii-
tä, ettei sairastunut täysin tiedosta sairautensa oi-
reita ja toimintakykynsä heikkenemistä. Sairas-
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tuneen vastahakoisuus palveluja kohtaan johtaa 
usein siihen, että läheiset joutuvat paikkaamaan it-
se tuen tarpeita. Tämä lisää heidän fyysistä ja hen-
kistä kuormaansa.

Palvelujen käyttöä vaikeuttaa sekin, ettei sopivia 
palveluja ollut tarjolla tai niitä ei ollut riittävästi. 
Virallisilla omaishoitajilla oli muun muassa vai-
keuksia vapaan pitämisessä. Lyhytkin tauko tai lo-
mapäivä sitovassa tilanteessa olisi ollut tervetullut. 
Tällaisia palveluja ei kuitenkaan ollut välttämät-
tä saatavilla tai niitä tarjottiin vain ”virka-aikana”, 
jolloin hoivaajalla ei ollut mahdollisuutta osallis-
tua esimerkiksi suvun juhliin viikonloppuna.

Lisäksi puolisohoivaajilla palvelujen käyttöä es-
tävät myös heidän omat tunteensa ja ajatuksensa 
pärjäämisestä. Puolisot ovat niin sitoutuneita hoi-
vaan, että kokevat pärjäävänsä, vaikka tarvetta pal-
veluille olisikin. 

Palvelutarpeen arviointi ja  
itsemääräämisoikeus

Väitöstutkimukseni mukaan muistisairaiden 
läheisillä on riski jäädä omaishoidon tuen ulko-
puolelle. Kun palvelutarpeen arviointi keskittyi 
pitkälti fyysisen terveyden arviointiin, mikä saat-
taa olla muistisairaalla hyvä, ei omaishoidon tar-
vetta tunnisteta. Läheiset olivat huolissaan siitä, 
että arvioinnissa ei huomioitu riittävästi tai lain-
kaan heidän näkökulmaansa tilanteesta. Sairastu-
neen ja läheisen näkemys arjen sujumisesta voivat 
poiketa toisistaan merkittävästi. Muistisairas ihmi-
nen ei välttämättä tunnista heikkenemistään, jol-
loin hänen arvionsa toimintakyvystään on todel-
lisuutta parempi. Lisäksi sairauteen kuuluu kyky 
”skarpata” hetkellisesti. Toisaalta sairastuneen toi-
mintakyky voi myös vaihdella, joten arvioinnin 
tulos on joka tapauksessa suuntaa antava. 

Suomessa jokaisella ihmisellä on vahva itsemää-
räämisoikeus. Tämä koskee myös muistisairaita 
ihmisiä. Tutkimukseni perusteella järjestelmässä 
painotetaan muistisairaan ihmisen oikeuksia lä-
heisten oikeuksien kustannuksella. Mikäli muisti-
sairas ei tunnista toimintakyvyn heikkenemistä ei-
kä halua ottaa apua ja tukea vastaan, rajoittaa se lä-

heisen elämää ja itsemääräämisoikeutta merkittä-
västi, jos tämä on tosi asiassa vastuussa muistisai-
raan arjesta. Muistisairaan itsemääräämisoikeutta 
suhteessa läheisen itsemääräämisoikeuteen tulisi 
jatkossa tutkia lisää. 

Tulosten perusteella toimintakyvyn ja palvelu-
tarpeen arviointia tulisi tehdä yhteistyössä per-
heenjäsenten kanssa. Käytännössä tämä tarkoittaa 
näkökulman laajentamista asiakas- ja potilaskes-
keisyydestä kokonaisvaltaiseen tilannearviointiin. 
Läheisten kuulemisen lisäksi myös omaishoitajien 
jaksamista ja palvelutarpeita olisi syytä arvioida. 

Omaishoidon tuki kaipaa kehittämistä

Väitöstutkimukseni perusteella omaishoidon tuki-
järjestelmää tulisi tarkastella kriittisesti. Nykyiset 
kriteerit eivät huomioi muistisairauden tuomaa 
avun ja tuen tarvetta tai henkistä sitovuutta. Tästä 
syystä THL:n ehdotukset yhtenäisistä omaishoi-
don tuen kriteereistä ja uudesta kevyen tuen mak-
suluokasta (Kehusmaa ym. 2022) ovat kannatetta-
via. Tällöin muistisairaiden läheisten olisi helpom-
pi päästä ansaitsemansa tuen piiriin. Aiemmissa 
tutkimuksissa on todettu, että tuen ulkopuolella 
olevilla on riski jäädä myös muun tuen ulkopuo-
lelle (Leppäaho ym. 2019). Väitöstutkimus vah-
visti tätä tulosta, joskin tutkimuksen perusteella 
myös sopimuksen tehneillä omaishoitajilla on ris-
ki jäädä vaille tarvitsemaansa tukea.

Kriteereiden lisäksi tulisi tarkastella omaishoi-
don tuen sisältöä. Kaikki, etenkään eläkeläi-
set, eivät tosi asiassa tarvitse taloudellista tukea. 
Jos tuki on pelkästään taloudellista, on kyseen-
alaista, kuinka paljon muutama sata euroa tukee 
omaishoitajan todellista jaksamista. Etenkään jos 
eurot ohjautuvat säästöiksi, kauppaan tai apteek-
kiin. Toisaalta taas aikuisten lasten näkökulmas-
ta omaishoidon tuki ei sen nykyisillä perusteilla 
ja euromäärillä ole vaihtoehto työn ja hoivan yh-
distämiselle. Suurin osa aikuisista lapsista ei ol-
lut harkinnutkaan omaishoidon tuen hakemista. 
Hoivan ja muun elämän yhdistämiseen tulisikin 
etsiä uusia keinoja. 
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Lopuksi

Suomessa eletään muutoksen aikoja, kun sosiaa-
li- ja terveydenhuoltoa koskeva rakenneuudistus 
on toteutunut ja vastuu palvelujen järjestämises-
tä on siirtynyt hyvinvointialueille. Kuntien tar-
joamat palvelut muistisairaille ja heidän läheisil-
leen ovat vaihdelleet merkittävästi, mikä näkyi 
tutkimukseni tuloksissa. Esimerkiksi omaishoi-
don tuen kriteerit ja sen ohessa tarjottavat pal-
velut on määritelty ja kehitetty kuntakohtaises-
ti. Uudistuksen mahdollisuutena on omaishoita-
jien aseman tasa-arvoistuminen. Toisaalta uhka-
na on, että paikalliset hyvät käytännöt palveluis-
sa katoavat ja omaishoitajien palvelutaso heikke-
nee entisestään, kun käytäntöjä harmonisoidaan. 
Uutisten mukaan näin on jo käynytkin. Löytyykö 
säästöpaineissa ymmärrystä kehittää omais- ja ko-
tihoitoa, etenkään kun julkinen keskustelu pyörii 
ympärivuorokautisen hoivan ja hoitajamitoitus-
ten ympärillä. Näiden asioiden sijasta todellinen 
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