JYVASKYLAN YLIOPISTO
H UNIVERSITY OF JYVASKYLA

This is a self-archived version of an original article. This version
may differ from the original in pagination and typographic details.

Author(s): Halonen, Ulla

Title: Miksi muistisairaiden ldheiset eivat kdyta palveluja

Year: 2021

Version: pyblished version

Copyright: © 2021 Gerontologia

Rights: ccy-Nc-ND 4.0

Rights url: https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/

Please cite the original version:

Halonen, U. (2021). Miksi muistisairaiden ldheiset eivat kdyta palveluja?. Gerontologia, 35(4),
356-371. https://doi.org/10.23989/gerontologia.109028



356

Gerontologia 35(4), 2021

Fq IKKELIT
-,

S|

Miksi muistisairaiden laheiset
eivit kiytd palveluja?
Ulla Halonen!

Yhteiskuntatieteiden ja filosofian laitos, Jyviskylin yliopisto

Mouistisairaita ldheisiddn hoivaavilla on merkittdvid tuen ja palveluiden tarpeita,
joten on ristiriitaista, ettd he eivit vilttdmattd kdytd saatavilla olevia palveluja.
Tiéssd tutkimuksessa tarkastellaan syité, joiden vuoksi liheiset eivit kiytd palveluja.
Tutkimuksen aineisto (n=45) kerittiin puhelinhaastatteluilla eri puolilta Suomea
asuvilta liheisiltd; 25 heistd oli puolisoita ja 20 aikuisia lapsia. Haastattelut litteroi-
tiin ja aineisto analysoitiin teoriaohjaavalla sisillénanalyysilld. Haastateltujen liheis-
ten mukaan suurin syy olla kiyttimitti palveluja on se, ettd sairastunut itse ei halua
palveluja eikd myoskdin suostu siihen, ettd liheiset hankkivat niitd. Toinen keskei-
nen syy on se, ettd liheiset kokevat palvelujen olevan riittimittémii, huonolaatuisia
tai joustamattomia. Niiden lisiksi etenkin puolisohoivaajilla on henkilékohtaisia
syitd palvelujen kiyttimittd jattimiselle. Kaiken kaikkiaan puolisoilla on aikuisia
lapsia enemmiin syiti, joiden vuoksi he eivit kiytd palveluja. Tulokset osoittavat,
ettd erityisesti muistisairaiden puolisot tarvitsevat rohkaisua ja kannustusta palvelu-
jen kiyttoon oman hyvinvointinsa ja jaksamisensa tukemiseksi. Palvelujirjestelmai

on myds kehitettdvi vastaamaan paremmin liheisten kokemia tarpeita.

Johdanto

Muistisairaus on merkittivin hoivan tarpei-
ta aiheuttava sairaus (Finne-Soveri 2015).
Suomessa on tavoitteena, ettd ikddntyneet — ja
siten myGs muistisairaat — asuisivat mahdolli-
simman pitkiddn kotona. Tami ei olisi usein-
kaan mahdollista ilman liheisiltd saatavaa tu-
kea. Liheisten onkin usein todettu julkisten
palveluiden sijaan tai ohella vastaavan hoiva-
palvelujen tarpeisiin (Heikkild ym. 2020;
Halonen ym. 2021). Erityisesti lihisukulaisten
merkitys on tirkei: eniten hoivaa antavat puo-
lisot ja aikuiset lapset (esim. Kroger & Yeandle
2013).

Sairastuneen lisiksi myos liheinen tarvitsee
tukea; tuen riittimittomyyden on todettu kos-
kevan jopa enemmin liheisid kuin sairastunei-
ta (Van Aerschot ym. 2021). Tuen tarpeista
huolimatta ldheisilli on moninaisia syitd olla
kiyttimittd palveluja (esim. Phillipson ym.
2014). Timin tutkimuksen tarkoituksena on
kuvata kansallisella tasolla syitd, jotka estivit
muistisairauteen sairastuneiden liheisia hank-
kimasta tai kdyttimastd palveluja.

Suomessa muistisairauteen sairastuu vuosit-
tain arviolta 14 500 ihmistd, ja kaikkiaan muis-
tisairaita arvioidaan olevan 200 000 (Tommola
ym. 2021). Vieston ikddntyessd muistisairaiden
madrin ennakoidaan kolminkertaistuvan vuo-



Halonen — Gerontologia 4/2021

357

teen 2050 mennessd maailmanlaajuisesti (ADI
2019). Muistisairaus on kattokisite sairauksil-
le, jotka vaikuttavat muistiin ja kognitiivisten
toimintojen heikkenemiseen. Yleisimmat ete-
nevit muistisairaudet ovat Alzheimerin tauti
ja aivoverenkiertosairaudet. Lahimuistin heik-
kenemisen ohella tyypillisid oireita ovat uuden
oppimisen vaikeutuminen sekd toiminnanoh-
jauksen ja asioiden organisointikyvyn heiken-
tyminen. Monet muistisairaudet aiheuttavat
myo6s erilaisia neuropsykiatrisia oireita, joista
tavallisimpia ovat masennus, harhaluuloisuus
ja aistiharhat. Sairauden oireet ja ilmenemi-
nen ovat yksilollisid, mutta sairastuneet saat-
tavat tarvita apua arjesta selviytymiseen jo sai-
rauden varhaisessa vaiheessa. (IMuistisairaudet:
Kiypd hoito -suositus 2020.) Lisiksi sairas-
tuneen kyky tiedostaa sairautensa oireet voi
olla puutteellinen (Juva 2014). Sairastuneen
muuttunut kiytds ja seurannan tarve vaikutta-
vat osaltaan liheissuhteisiin ja lisddvit liheis-
ten kokemaa kuormitusta (esim. Sointu 2011,
Stolt ym. 2014; Connors ym. 2020).

Palveluilla tarkoitetaan téssd tutkimuksessa
julkisia ja yksityisid palveluja sekd kolmannelta
sektorilta saatavaa tukea. Tutkimuskysymykset
ovat:

1) Miksi muistisairaiden liheiset eivit
kiytd saatavilla olevia tai tarvitsemiaan
palveluja?

2) Miten puolisoiden ja aikuisten lasten
syyt olla kiyttimittd palveluja eroavat
toisistaan?

Liheisten tuen tarpeet

Muistisairauden tuomien muutosten on todettu
vaikuttavan monin tavoin sairastuneen ldheis-
ten elimddn ja aiheuttavan heille kuormitus-
ta (esim. Wennberg ym. 2015). Aikaisempien
kirjallisuuskatsauksien pohjalta tiedetdin, ettd
laheisilld on esimerkiksi merkittavid psyykki-
sid ja fyysisid terveysongelmia (esim. Chiao ym.
2015). Muistisairaan hoitaminen on liheiselle
monimutkainen kokemus, joka sisiltdd vaihte-

levien kiytinnon haasteiden lisiksi emotionaa-
lisia ja moraalisia paineita (Tolhurst ym.2019).
Ei olekaan ihme, ettd sairastuneen ohella my6s
ldheiset voivat tarvita tukea oman hyvinvoin-
tinsa ja jaksamisensa ylldpitimiseen — usein
jo sairauden varhaisessa vaiheessa (Boots ym.
2015), ja sairauden edetessd vielikin toden-
nikoisemmin (Lethin ym. 2016).

Yksilollisesti ridtiloidylle tuelle on todettu
olevan tarvetta kaikissa sairauden vaiheissa
(Zwaanswijk ym. 2013; Wu ym. 2018), jos-
kin tuen tarpeita voi olla vaikea miiritelld.
Muistisairasta hoivaavien liheisten tarpeiden
on havaittu olevan monimutkaisia ja vaikeita
ulkopuolisenkaan henkilon arvioida. Etenkin
puolisohoivaajilla on vaikeuksia nimetd itse-
kidn omia tuen tarpeitaan (Tatangelo ym.
2018). Sairauden vaihe tai liheisen mitattu
kuormittuneisuus eivit vilttimittd kerro hoi-
vaajien kokemista tuen tarpeista (Stirling ym.
2010). Erddn tutkimuksen mukaan puolisoaan
hoitavat vaimot olivat kuormittuneempia kuin
miehet, vaikka miehet hoitivat vaikeammassa
sairauden vaiheessa olevia puolisoitaan (Poysti
ym. 2012).

Suomessa ei ole tehty tutkimusta muistisai-
raiden ldheisten tarpeiden mittaamisesta. Kan-
sainvilinen kirjallisuuskatsaus (Bangerter ym.
2019) osoittaa, ettd sairastuneen henkilon tar-
peiden mittaamiseen on kylld kehitetty mitta-
reita, mutta ldheisten tarpeiden mittaamiseen
ei ole yhtendisid ja luotettavia mittareita. Li-
heisten tarpeiden tunnistaminen olisi kuiten-
kin tirkedd, jotta he voisivat saada oikeanlaista
tukea oikeaan aikaan (Sosiaali- ja terveysmi-
nisterié 2012; Lethin ym. 2016). Riskind on
liheisten visyminen. Aiemmat tutkimukset
osoittavat muistisairaiden liheisten katuneen,
etteivit olleet kdyttineet palveluita jo aiemmin
sairauden aikana (Boots ym.2015; Stephan ym.
2018). Niyttod on siitd, ettd palvelut voivat tu-
kea ldheisid monin tavoin.

Muistisairaiden ldheisten on todettu hyoty-
vin erityisesti psykososiaalista tukea tarjoavis-
ta palveluista, kuten vertaistuesta tai yksil6- ja
ryhmitukea seki tietoa tarjoavista interven-
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tioista (Parker ym. 2008; McCabe ym. 2016).  siin tukiin ja palveluihin liittyvad tekijdd, jotka
Vuorohoito on todettu erddksi tirkeimmistd  selittivit, miksi palveluja ei ollut kiytetty. Syyt
keinoista tukea omaishoitajien jaksamista; se  olivat: vaikeus 16ytdd tietoa asiaankuuluvista
my0s jatkaa sairastuneen mahdollisuutta asua  palveluista tai tuista, palveluiden huono laatu,
kotona (Parker ym. 2008; Vecchio ym.2018).  epiluottamus palveluihin, palveluiden jousta-
Eriin kirjallisuuskatsauksen mukaan yksi- mattomuus, liheisen uskomukset hoivaroolin
lolliselld sopivien palveluiden l6ytymiseen  velvoittavuudesta ja sairastuneen vastahakoi-
tihtddvilld palveluohjausmallilla pystyttiin  suus palveluja kohtaan. Tutkimukseen osallistui
merkittivisti tukemaan liheistd ja vihentd- sekd puolisoita ettd aikuisia lapsia, mutta tulok-
miin sairastuneen riskid pitkdaikaishoitoon  sissa ei raportoitu eroja vastaajaryhmien vililld.
siirtymiseen (Tam-Tham ym. 2013). Palvelu- Hongin ja kumppaneiden (2011) tutkimuk-
ohjauksesta ja nimetystd yhteyshenkilostd on  sessa havaittiin, ettd kevyemmin tuen tarpeessa
saatu muutakin positiivista niytt6d merkityk- olevilla oli enemmain estivid tekijoitd palvelui-
sellisind tekijoind liheisten tukemisessa (Reilly  den kiytolle kuin niilld, jotka jo kiyttivit usei-
ym. 2015; Stephan ym. 2018). Hyodyistd huo-  ta palveluja. Kynnys palveluiden kiytt66n voi
limatta ldheiset kokevat avun hakemisessa ja  siis madaltua, kun kiytdssi olevien palveluiden
vastaanottamisessa olevan monia haasteita. midrd kasvaa. Toisaalta monimutkainen pal-
velujdrjestelmid voi myés vaikeuttaa palvelui-
hin hakeutumista. Erddn tutkimuksen mukaan
Esteet palveluiden kiytolle liheiset pitivit tiedon ja palveluiden etsimisti
jopa vaikeampana kuin itse hoivaamista (Peel
Muistisairaiden laheisilld on tiyttimittomida & Harding 2014).
tuen tarpeita, eivitkd he vilttimittd kiytd saa- Suomessa ei ole tutkittu erityisesti muisti-
tavilla olevia palveluja (esim. Greenwood &  sairaiden henkiléiden liheisten syitd olla kiyt-
Smith 2015; Van Aerschot ym. 2021). Heiddn  timittd palveluja. Aikaisempi kotimainen tut-
on todettu kiyttivin jopa vihemmin palveluja  kimus on koskenut yleensi puolisoaan hoitavia
kuin somaattisia sairauksia sairastavien liheis- omaishoitajia (esim. Kirsi 2004; Turjamaa ym.
ten (Phillipson ym. 2014; Vecchio ym. 2016).  2020). Kansainvilisissi tutkimuksissa liheiset
Erds merkittavi selitys tdhdn on muistisai- taas on yleensd mddritelty yhtendiseksi jou-
rauteen liittyvd leimautumisen pelko (ADI  koksi eikd puolisoiden ja aikuisten lasten eroja
2019), mutta suurin syy on useiden tutkimus- hoivaajina ole vertailtu (Tatangelo ym. 2018).
ten mukaan tiedon puute (Phillipson ym.2014; ~ Sama koskee palveluiden kiyton esteitd koske-
Werner ym. 2014; Stephan ym. 2018). vaa tutkimusta. Aikuisia lapsia vanhempiensa
Muutamien tutkimusten mukaan liheiset — hoivaajina ylipddtidn ei ole juuri tutkittu (vrt.
eivit havaitusta hoivataakasta huolimatta edes  Jolanki 2015; Kauppinen & Silfver-Kuhalampi
kokeneet palveluja tarpeellisiksi (Brodaty ym. 2015). Suurin osa aiheeseen liittyvistd kansain-
2005; Wolfs ym. 2010). Hong ja kumppanit  vilisistd tutkimuksista on tehty linsimaissa,
(2011) arvioivat tutkimuksessaan, ettd tiedon  joissa palvelujirjestelmit ja ihmisten sosio-
puutteeseen kytkeytyi liheisilld ajatus siitd, et-  kulttuuriset toimintatavat voivat merkittivisti
tei palveluja tarvita, joten niistd ei tarvita tie- poiketa eri maissa, joten tulosten vertailu on
toakaan. Toisaalta on havaittu, ettd liheisten  haastavaa.

ja etenkin puolisoiden on vaikea tunnistaa ja Greenwood ja Smith (2015) tekivit kirjal-
myontdd tuen ja palveluiden tarpeensa (Boots  lisuuskatsauksen muistisairasta puolisoaan hoi-
ym. 2015; Tatangelo ym. 2018). vaavien miesten syistd olla kiyttimittd palve-

MacLeodin ja kumppaneiden (2017) haas-  luja. Tutkimuksia 16ytyi vain yhdeksin, ja ne-
tattelututkimuksessa tunnistettiin kuusi usei- kin oli tehty pddosin Yhdysvalloissa ennen
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2010-lukua. Tulosten mukaan miesten syyt Tutkimukseen haastateltiin kaikki suoraan
palvelujen kiyttimittomyyteen olivat saman-  tutkijalle tai keskuksen tyontekijille yhteystie-
suuntaiset kuin naisilla. Miehet kokivat hoivan ~ tonsa antaneet 45 muistisairaan henkilén puo-
velvollisuutenaan ja olivat sitoutuneita tehtd- lisoa tai aikuista lasta. Mukana oli henkil6itd
vddnsd, mutta heilld oli myoés ristiriitaisia tun-  kaikista maakunnista kahta pohjoisinta maa-
teita avun hakemista kohtaan. Lisdksi tulok- kuntaa lukuun ottamatta. Haastateltujen taus-
set viittasivat sithen, ettd miehet hakevat naisia  tatietoja on koottu taulukkoon 1. Puolisoista
epitodennikéisemmin apua. 15 oli miehid ja 10 naisia, aikuisista lapsis-
Useissa omaishoidontukea koskevissa selvi-  ta 6 oli poikia ja 14 tyttirid. Puolisot olivat
tyksissd on todettu muun muassa, ettd joka toi- 59-82-vuotiaita, ja heidin keski-ikdnsd oli
nen omaishoitaja ei kiyti lakisiiteisid vapaa- 73 vuotta. Aikuiset lapset olivat 27-68-vuo-
pdividdn (esim. Leppdaho ym. 2019, 29). Syi- tiaita, ja heiddn keski-ikdnsi oli 50 vuotta.
den tutkiminen on kuitenkin jddnyt vdhille Puolisot olivat yhtd lukuun ottamatta eldk-
huomiolle. Palveluiden kidyttod estivien syi- keelld, kun taas aikuisista lapsista yli puolet oli
den tunnistamista ja poistamista voidaan pitdd  tyGeldmissd. Suurin osa haastatelluista hoi-
merkittdvini yhteiskuntapoliittisena kysymyk-  vasi Alzheimerin tautiin tai verisuoniperii-
send muistisairasta ldheistddn hoivaavien jak- seen muistisairauteen sairastunutta laheistddn.
samisen nidkokulmasta. Kansallista tutkimus- Puolisot asuivat samassa taloudessa hoidetta-
ta tarvitaan, jotta voidaan ymmartdd ja tukea  van kanssa. Aikuisten lasten vanhemmista suu-
muistisairaita hoivaavia liheisid ja kehittdd hei-  rin osa asui yksin.
ddn tarpeitaan vastaavia palveluja.

Taulukko 1. Tutkimukseen osallistuneiden ja heidan

Aineisto sairastuneiden |dheistensa taustatietoja.
. Aikuinen
Puoliso lapsi
Tutkimuksessa kiytetty aineisto on osa laajem- n=2 P
e 1 . L 5| n=20
paa viitoskirjatutkimusta. Osallistujat (n=45) Iaryhma
rekrytoitiin yhteistydssi valtakunnallisen muis-

o Lo ) alle 45 v. 7
t11u0ts1a51antuntlja}— Ja..t.ub\ierkos.torl. k.anssa. 4554V, o .
Verkosto koostuu itsendisistd Sosiaali- ja ter- [z5 g, v. N 3
veysjirjestdjen avustuskeskuksen (STEA) ra-  [6574v. 12 3
hoittamista maakunnallisista keskuksista, jois- |75-80ov. 8 0
sa tyGskentelee muistisairaiden ja liheisten |yli8ov. 3 0
ohjaamisen ja tukemisen asiantuntijoita. Osal- | Asema tydmarkkinoilla
listujien rekrytointi tapahtui covid-19-pande- TySelimassa 1 1
mian ensimmiisen aallon loppupuolella. Kes- Elakkeells 24 4
kusten tyontekijoitd pyydettiin vilittimadn = - 2 2

. . . L. . Sairastuneen asuminen

tutkimukseen osallistumispyynt6d etenkin ,

iehille. koska heidin i 3 kuul 1 .. Yksin o 15
miehille, koska heidin ddnensd kuuluu yleensi 5 55 0ane - .
vihemmin. Haastateltavia rekrytoitiin sdhk6- [ uistisairavs
posti- ja WhatsApp-ryhmien sekd henkilo- [ Alzheimerin tauti 20 16
kohtaisten puheluiden kautta. Osallistumis- | Verisuoniperdinen muistisairaus 3 2
pyynnossi tutkimukseen sopivaksi mdiritel- | Sekamuotoinen muistisairaus 2 2
tiin sellainen henkild, jonka liheinen oli sairas- | Omaishoidontuki
tunut muistisairauteen ja jonka kotona asumis- | Sopimusomaishoitaja 20 2
ta timi oli mahdollistamassa Ei virallista omaishoitajuutta 5 18
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Menetelmit toivat niitd esiin (Puusa 2020). Tarkoituksena
oli kartoittaa laheisidén hoivaavien tuen ja pal-
Haastattelut toteutettiin puhelimitse elo—syys- veluiden tarpeita sekd sitd, miten saatu apu ja
kuussa 2020. Ennen varsinaista haastattelua  tuki vastasivat niihin. Syyt palveluiden kaytti-
soitettiin ennakoiva puhelu, jossa sovittiln ~ madtti jattdmiselle nousivat esille useissa eri
haastatteluaika, kerrottiin haastattelun kulus-  kohdissa kysyttdessi erilaisten julkisten ja yksi-
ta ja sovittiin tietoturvatiedotteen lihettimi- tyisten palveluiden kiytostd sekd kolmannen
sestd. Ennakkopuhelut olivat tirkeiti myds  sektorin jirjestimdédn toimintaan osallistumi-
vilittdmin ja luontevan tunnelman luomisek-  sesta.
si (vrt. Puusa 2020). Varsinaisen haastattelun Varsinaisten haastatteluiden nauhoitetun
alussa pyydettiin suostumus tiedotteen mukai-  osuuden kesto oli keskimiirin yksi tunti. Laaja
seen henkilétietojen kisittelyyn ja lupa haastat-  aineisto litteroitiin sanasta sanaan tekstiaineis-
telun nauhoittamiseen sekd varmistettiin osal-  toksi. Aineiston analyysi aloitettiin jo litteroin-
listumisen vapaachtoisuus. Tutkimus ei sen- nin aikana tekemilld muistiinpanoja keskeisis-
sitiivisyydestddn huolimatta tdyttinyt yhtddn  td tutkimuskysymyksiin liittyvistd havainnoista.
kuudesta kriteeristi, jotka olisivat edellyttineet ~ Analyysi jatkui aineiston huolellisella lukemi-
eettistd ennakkoarviointia. Sekd aineiston ke-  sella. Lukukertojen aikana tehtiin kisitekartta,
rddmisessd ettd sen kisittelyssd ja hallinnassa  jossa hahmottuivat aineiston keskeisen sisil-
on noudatettu hyvin tieteellisen tutkimuksen  16n kokonaisuus ja asioiden viliset yhteydet.
periaatteita ja ohjeita. Aineisto koodattiin Atlas.ti-ohjelman avulla
Piitokseen toteuttaa haastattelut puhelimit-  koko tutkimuksen tutkimuskysymysten ja -kir-
se vaikuttivat tutkijan aiempi myonteinen ko-  jallisuuden pohjalta luodun koodiston pohjalta.
kemus muistisairaiden tukitydstd puhelimitse — Koodistoa tidydennettiin aineistosta johdetuil-
ja covid-19-pandemia. Puhelinhaastatteluiden  la koodeilla (Silvasti 2014, 40, 43). Palveluiden
on myos arvioitu hilventivin tutkijan ja tut- kiytt6d koskeva tutkimuskysymys tarkentui
kittavan vilisid valta-asemaan ja ikddn liittyvid ~ analyysin aikana palveluiden kiyttod estdviin
eroja (Ikonen 2017). Osallistuneet pitivitkin  syihin, kun "palveluiden kiyton esteet” havait-
puheluita mukavina” ja luontevina. Erityisesti  tiin eniten kiytetyksi koodiksi. Aineisto luet-
puolisot kiittelivdit mahdollisuutta osallistua  tiin vield kerran timin osatutkimuksen niko-
haastatteluun ja sovittaa haastatteluaika esi- kulmasta koodeja tiydentden.
merkiksi sairastuneen piiviunien ajalle. Help- Estiviin tekij6ihin liittyvit sitaattikatkel-
poa osallistumista ja mahdollisuutta aikataulu- mat siirrettiin taulukkoon haastateltavittain ja
jen sovittamiseen onkin pidetty puhelinhaas- vastaajaryhmittiin. Tutkimusaineisto analysoi-
tatteluiden etuna (Ikonen 2017). tiin teoriaohjaavan sisilldnanalyysin menetel-
Haastattelut olivat puolistrukturoituja tee- min, kun sitaattien sisiltdjd tarkasteltiin suh-
mahaastatteluita. Teemat perustuivat aiempaan  teessa aiemmassa tutkimuksessa havaittuihin
tutkimukseen ja koko viitoskirjaa koskeviin  palveluiden kiyttod estdviin syihin. Analyysid
tutkimuskysymyksiin. Neljd pddteemaa kisit- jatkettiin vertailemalla lainauksien méirid, ero-
telivit ldheisen ja sairastuneen vilistd suhdet- jajayhdistivid tekijoitd vastaajaryhmittiin (vrt.
ta, sairastuneen arkea ja liheisen roolia sairas-  Salo 2015). Sisillisti muodostettiin viisi ka-
tuneen elimissd, kokemuksia tuen ja palvelui- tegoriaa, jotka tiivistyivit tuloksia kirjoitettaes-
den tarpeista ja niiden hakemisesta ja saamises-  sa kolmeen pditeemaan niitd yhdistivien lih-
ta sekd liheisen hyvinvointia ja tulevaisuuden-  tokohtien perusteella. Vastaajaryhmien vilisid
nikymid. Haastattelut eivit edenneet tismil- eroja kuvataan tulososiossa kunkin teeman alla
lisesti teemojen mukaisesti, vaan niiden valilli  erikseen.
litkuttiin sen mukaan kuin haastateltavat itse
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Tissd osatutkimuksessa analysoitiin kaikki
45 haastattelua. Kuudessa niisti ei kuitenkaan
ollut selkeitd kuvauksia palveluiden kiyton es-
teistd. Ndmai olivat yhden puolisoaan hoitavan
miehen ja viiden tyttiren haastattelut. Naméi
haastatellut kertoivat saavansa riittavisti tukea
ja palvelua eri tahoilta. Lisiksi on huomioitava,
ettd osaan haastatteluista sisiltyi kuvauksia 13-
hipiiriltd saatavasta tuesta. Joissakin tapauksis-
sa se todennikoéisesti vihensi tarvetta palveluil-
le (vrt. Heikkild ym. 2020) ja siten myds niihin
liittyvédd puhetta haastatteluissa.

Tulokset

Tulosten kolme piiteemaa on jaoteltu sen mu-
kaan, mihin syyt olla kiyttimittd palveluja pe-
rustuvat. Eniten haastatteluista tunnistettiin
muistisairauteen sairastuneen vastahakoisuu-
teen liittyvid syitd; niistd kertoivat sekd puolisot
ettd aikuiset lapset. Toinen teema muodostuu
liheisten kokemuksesta, ettd palvelujirjestelmi
ei vastaa heidin tarpeisiinsa. Aikuiset lapset
kuvasivat palvelujirjestelmdin liittyvid syitd
harvemmin kuin puolisohoivaajat. Kolmas
teema koostuu puolisohoivaajien tunteista ja
asenteista, jotka muodostivat esteen palvelu-
jen kdyttamiselle. Keskeiset tulokset on kuvattu
taulukossa 2.

Kaiken kaikkiaan puolisoiden puheesta
tunnistettiin merkittdvisti enemmin syitd pal-
veluiden kiyttimattd jittdmiselle kuin aikuis-
ten lasten haastatteluista. Pditeemat eivit ol-
leet toisiaan poissulkevia, ja jotkut haastatellut
toivat esille useita syitd sithen, ettd eivit kiytta-

Taulukko 2. Keskeiset tulokset padteemoittain.

neet palveluja. Etenkin puolisohoivaajilla pal-
veluiden hyddyntimisti estavid syitd kisittele-
vit teemat nivoutuivat toisiinsa, ja esimerkik-
si sairastuneen haluttomuus palveluiden han-
kintaan saattoi olla my6s hoivaavan puolison
mielestd hyvi syy olla hankkimatta lisdapua.
Suhteellisesti eniten syitd olla kiyttimittd pal-
veluja havaittiin miespuolisoiden puheesta ja
vihiten aikuisten poikien puheesta.

Tuloksia vahvistavissa esimerkeissid kiy-
tetdin seuraavassa pddosin suoria lainauksia
haastateltavien puheesta. Lainauksien luetta-
vuutta on hieman helpotettu poistamalla tois-
toa tai tdytesanoja. Aineistoon viittaavat lau-
sumat on nimetty siten, ettd niistd voi erottaa
sairastuneen ja ldheisen vilisen suhteen, suku-
puolen ja idn. Samanikdiset ja sairastuneeseen
samassa suhteessa olevat haastatellut on ero-
tettu toisistaan kirjaimella. Esimerkiksi mer-
kintd ”Vaimo 69C” tarkoittaa yhti tutkimuk-
seen osallistunutta 69-vuotiasta vaimoa (joita
oli yhteensi kolme).

Sairastuneen vastahakoisuus

Muistisairauteen sairastuneella voi olla heiken-
tynyt kyky kisittdd sairautensa oireet ja nii-
den vaikutukset liheiseen (Juva 2014), miki
nikyy selvidsti timin tutkimuksen tuloksis-
sa. Haastateltujen ldheisten mukaan tirkein
syy palvelujen kiyttimattémyyteen oli sairas-
tuneen haluttomuus ottaa vastaan palveluja
kotiin tai lihted kodin ulkopuolella oleviin
palveluihin. Timid oli my6s keskeisin puoliso-
hoivaajia ja aikuisia lapsia yhdistavi syy.

Sairastunut

Palvelujarjestelma

Laheinen (puolisohoivaaja)

Ei halua keskustella

Palveluja ei saatavilla

Vahva tunneside

palveluista / ottaa palveluita vastaan

(riittavasti)

Ei halua poistua kotoa /

Iahted kodin ulkopuolisiin
palveluihin

Palvelua tarjolla vain
palveluntarjoajan

maarittelemand ajankohtana

(Parjaamisen) asenne

Estaa laheista hankkimasta
palveluja

Palvelu ei vastaa odotuksia

Muita yksittaisia syita
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Liheiset kertoivat, etti sairastuneen vasta-
hakoisuus kévi ilmi, kun yritettiin keskustella
asioista: palveluihin liittyvistd asioista oli toi-
sinaan vaikea ylipddtiin puhua, koska sairas-
tunut ei suostunut keskustelemaan niistd tai
suuttui niistd puhuttaessa. Sairastuneet saat-
toivat lisdksi olla haluttomia osallistumaan yk-
sin tai liheisensd kanssa minkiinlaiseen akti-
voivaan, esimerkiksi muistiyhdistyksen jdrjes-
timidn toimintaan. Jos kotoa lihteminen on-
nistui, kynnys osallistua jonkinlaiseen toimin-
taan madaltui.

Adrimmiisissi tapauksissa liheiset eivit
saaneet sairastunutta poistumaan kotoaan edes
kaupassakdynnin tai kyldilyn vuoksi. Niissi ti-
lanteissa aikuiset lapset olivat erityisesti huolis-
saan vanhempansa eliminlaadusta ja riittdvin
hoivan turvaamisesta.

Aiti ei suostu menemadin minnekidin. Etti kun
hin ei poistu sieltd kotoaan kauppaan ei mi-
hinkidn. (Tytir 53)

Puolisohoivaajille sairastuneen vastahakoisuus
aiheutti puolestaan sosiaalista eristdytymistd ja
sitoi heitd kotiin, mikili he eivit voineet jattid
puolisoaan yksin kotiin tai timi ei halunnut
ottaa edes vieraita vastaan.

Kylli mad oon ollu niinku vuorokaudet ympi-
riinsd tassa ndin. Mutta ne on ne vapaat ollu
semmoisia enintidin parin tunnin keikkoja sit-
ten kun on _joku muu sitten ollu. (Aviomies

76B)

Puolisohoivaajien kuvauksissa sairastuneen
vastahakoisuus kohdistui erityisesti vuorohoi-
toon lihtemiseen. Tavallisin tilanne oli, ettd
sairastunut ei halunnut lahted kodin ulkopuo-
liseen vuorohoitoon eiki vaihtoehtoja vapaa-
piivien pitdmiseen ollut tarjolla. Osa sairastu-
neista vastusti myos ajatusta kotiin tulevasta
hoitajasta, vaikka sellainen olisi joidenkin ollut
mahdollista saada. Niissi tilanteissa hoivaajalla
ei ollut mahdollisuutta jaksamisensa kannalta
tirkedn vapaa-ajan ja levon saantiin.

No en md tiid, sitd ei nyt oo halunnu lihtee
vield laittamaan siind vaiheessa mibinkddn
tonne palvelutaloon. Se on tietysti vield sii-
nd vaiheessa, kun silld on sitid ommaa ajatus-
ta, niin se on vihin hankala edes laittaakaan.
Se pistiid hanttiin niin paljon. (Avomies 59)

Sitten kun oli niistd, ettd kolme vapaapdivii
kuukaudessa, niin siti rueftiin pohtimaan
niin han sano, ettd hin ei kettid vierasta nais-
ta tinne ota eikd hin mibinkddn hoitolaitok-
seen lihe tai sitten hinet saa viedd sinne ko-

konaan. (Vaimo 69A)

Haastateltavien mukaan sairastuneet saattoi-
vat vastustaa my0s yksityisten palveluiden osta-
mista, vaikka palvelut olisivat liittyneet kodin-
hoidollisiin tehtiviin. Erds ditinsd kanssa asu-
va 67-vuotias tytir kertoi, ettd 4iti oli vihainen
hankitusta palvelusta, vaikka hin ei itse endd
kyennyt laittamaan ruokaa: meifi on kaks nais-
ta tidlld, etti eiki me nyt saada ruokaa laitettua.
Sairastuneen vastahakoisuus yksityisid palvelu-
ja kohtaan tuli esiin seké aikuisten lasten ettd
puolisoiden haastatteluissa.

Lihinnad siivousta -—- ettd se on niin jannd
Juttu, ettd pitda varoa aina sanojaan semmo-
sessa asiassa, missa mind vetoan mieheni kun-
toon tai tilanteeseen, niin se ei onnistu. Pitdd
kierrdttdd itseni kautta niin sitten se saattaa
Jopa onnistua. (Vaimo 64)

Toisin kuin puolisot, aikuiset lapset pohtivat
vanhemman itsemidridmisoikeuteen liittyvid
kysymyksid palveluja hankittaessa. Osa heisti
oli tyytynyt siihen, ettd vanhemman tahto oli
se, ettei palvelua hankita, kun taas toiset olivat
vanhemman vastusteluista huolimatta ostaneet
palveluja. Puolisoiden oli vaikea hankkia palve-
luja, jos sairastunut vastusti niitd.

Ei se tykinny siitd siivoojasta, ei siivouksen
tuloksesta eikd siivoojasta, ku se jutteli vaan
mun kanssa. (Aviomies 76A)
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Mutta kun md oon jotenkin sillain ajatellu,
ettd tia nyt on sitd mitd ne haluaa. Ettd oon
kertonut ndistd ja vihin tuputtanutkin, mut-
ta oon yrittinyt ajatella, ettd kun vield isa pys-
tyy vield asioista pidttimadn niin pitid nyt
kunnioittaa sitd, mitd ne haluaa, kun ei ole ti-
lanne mikddn katastrofaalinen, ettd sitte tie-
tysti, jos ndkee, ettd tastd ei tuu mitdan, niin
tottakai sitten pitii puuttua. (Tytir 53)

Aikuiset lapset kertoivat my6s, ettd sairastunut
vanhempi saattoi esti tai kieltdd lapsia hankki-
masta apua julkiselta sektorilta. Haastateltavien
mukaan he saattoivat kieltdytyi tarjotusta avus-
ta vetoamalla sithen, ettd parjadvit vield itsekin.
On mahdollista, ettd lapselta tai lapsilta saatava
apu ja tuki vihensi muun palvelun tarvetta ja
ettd sairastunut vanhempi luotti saavansa heiltd
tarvittavaa tukea ja sen takia kieltdytyi muusta
ulkopuolisesta palvelusta.

Ei se haluu, etti meilli on kiynyt kaks kertaa

kaupungin muistineuvoja sielld, jotka kau-
heesti yrittid tarjota semmosta kauppa-apua

tai ruoka-apua tai suibkuapua, mutta hin on

sitd mieltd, ettd hin parjia. (Tytir 50)

Palvelujirjestelmin puutteellisuus

Palvelujirjestelmdin liittyvit syyt olivat vaih-
televia. Tyypillisimmin syy oli se, ettei liheinen
kokenut jirjestelmén vastaavan hinen koke-
maansa avun ja tuen tarpeeseen. Puolisoilla
palvelujirjestelmiin liittyvit syytkin kytkey-
tyivit usein vapaa-ajan saamiseen. Koska kun-
tien palvelutaso vaihtelee, liheiset olivat eri-
arvoisessa asemassa palveluiden saajina (vrt.
Finne-Soveri 2015). Puolisohoivaajat toivoivat,
ettd he olisivat voineet saada kotiin hoitajan tai
puolisolle paikan piivitoimintaan. Niitd pal-
veluja ei kuitenkaan heiddn asuinkunnissaan
ollut saatavilla, vaikka monilla paikkakun-
nilla esimerkiksi pdivitoimintaa on tarjolla
(Tommola ym. 2021). Palveluiden kiyttoa esti
myos se, ettd niitd tarjottiin “virka-aikana” eli
vain arkipdivisin, mikd ei mahdollistanut lihei-

sille tidrkeiden ja voimavaroja antavien asioiden
toteutumista, kuten iltaharrastuksia tai suku-
juhliin padsya.

Sitten niin meille soitettiin, ettd perjantaiaa-
muna me voisimme tulla, mutta mind ettd voi
kiitos, mutta kun mind en perjantaiaamuna
tarvitse apua. Etti tarvin keskiviikkona, kun
menen vesijumppaan ja menen illalla johon-
kin konserttiin, niin md tarvin sillon apua, et
se on tammostd vaibtelevaa. .. ei he illalla tuu.

(Vaimo 69B)

Semmonen tuki olis ainaki, etti sais paivin
pari viikossa, ettd olis jossain pdivitoiminnas-
$a tai semmosessa jossain, ettd sais sitte ja sais
itekki vihin olla niinku vappaasti. (Vaimo

70A)

Suurin osa puolisoista (20/25) oli sopimus-
omaishoitajia, joilla on lakisditeinen oikeus
omaishoidon tukeen kuuluviin vapaapiiviin.
Vapaiden pitimisessi oli kuitenkin ongelmia.
Kaksi miehistd kertoi, ettei ollut pystynyt
pitiméin vapaapdivid hoitopaikkojen puut-
teen vuoksi. Hoitopaikka olisi pitidnyt varata
kuukausia aikaisemmin, jolloin he eivit vield
tienneet omia tulevia menojaan. Lisdksi va-
paapiivien pitdmistd estivit muutkin asiat.
Puolisohoivaajat olivat esimerkiksi kokeneet,
ettd vuorohoidon sisilt6 tai hoitopaikan olo-
suhteet eivit vastanneet heidin odotuksiaan.
Lisiksi he olivat kokeneet sairastuneen toi-
mintakyvyn heikentyneen vuorohoidon aika-
na, jolloin siitd palautuminen vaikeutti hoi-
don jilkeistd arkea. Niinpd he olivat lopetta-
neet vuorohoidon tai vihentineet hoitopéivien
mairid omasta levon tarpeestaan huolimatta.

Lokakuusta kyselin, niin ei oo paikkoi, niin
mullahan jii yli puolet niisti vapaapdivisti
pitamdrttd. Se on minun mielesti organisaa-
tion vika. Eihdn se voi mitda se, joka niitd
Jarjestelee se asiakaspalvelusibteeri, jos sielld

ei 00 paikkoi, niin ei se voi paikaks muuttua.
(Aviomies 74)



364

Halonen — Gerontologia 4/2021

Viime syksyni md laitoin hinet sitten kol-
meks vuorokaudeks timmdéseen palveluta-
loon. Mutta se oli, se oli niin jirkyttivi koke-
mus, ettd sen jilkeen ma en oo sitten laittanu.

(Aviomies 70B)

Osa puolisoista ja aikuisista lapsista koki pal-
velujirjestelmin sekavuuden tai henkiloston
vaihtuvuuden hidastavan palveluiden jirjesti-
mistd: kun sai soittaa aika moneen paikkaan ja
selvittia, ettd kukas tisti nyt vastaa (Poika 53B).
Timi ei kuitenkaan noussut haastatteluissa
merkittaviksi esteeksi palveluiden hakemiselle.

Vertaistuen on useissa tutkimuksissa todet-
tu olevan tirked henkisen tuen muoto muis-
tisairaiden liheisille (esim. McCabe 2016).
Jarjestotoimintaan osallistuneet puolisohoi-
vaajat olivat tyytyviisid saamaansa vertaistu-
keen ja muilta muistisairaiden liheisiltd saa-
miinsa neuvoihin. Sen sijaan aikuisilla lapsilla
oli kokemuksia siitd, ettd yhdistysten toiminta
ei vastannut heidin tarpeitaan tai sitd ei tar-
jottu heille sopivalla aikataululla. Osa haasta-
telluista aikuisista lapsista olisi myds kaivannut
nimenomaan vanhempaansa hoitaville tarkoi-
tettua vertaistukiryhmid erilaisen nikékulman
vuoksi.

Ma kivin muistiyhdistyksen vertaistukiryh-
mdssd, niin se ei sitten ihan vastannut siithen
tarpeeseen jobtuen lihinnd siitd, ettd muut
osallistujat oli pariskunnan toinen osapuoli.
Se keskitty enemmin siiben, ettd millaista se
elimd on, kun se tuttu kumppani ei endd ole-
kaan sellainen, kun hin oli. Mutta siind ei
ollut niin kuin siihen liittyen, ettd miten se
muuttaa elimdd, kun si huolehdit kotona yk-
sin asuvaa muistisairasta, mutta samalla niin,
ettd sd pyoritit ja elit sun omaa arkea toisaal-

la. (Tytir 43)
Vahva tunneside ja asenne

Liheiseen itseensi liittyvit syyt olla kdyttdmat-
td palveluja koskivat ainoastaan puolisohoivaa-

jia; aikuiset lapset eivit kuvanneet vastaavia
haasteita. Puolisohoivaajat olivat yhti lukuun
ottamatta elidkkeelld, ja he asuivat samassa ta-
loudessa sairastuneen puolisonsa kanssa. Vaik-
ka puolisot kokivat visymysti ja tarvetta omal-
le ajalle, oli puolison vieminen vuorohoitoon
vaikeaa ja aiheutti emotionaalisia ristiriitoja
(vrt. Tollhurst ym. 2019). Sama koski myos
sairastuneen puolison siirtymistd palvelutaloon,
mikd oli kahdelle haastatelluista puolisoista
ajankohtainen asia. Pditoksen tekeminen oli
kipei ja vaikea asia.

Niin siksi sitd yrittda venyttii siihen wvii-
meseen asti, ettd makin oon kuukausi kerral-
laan jo pitkin aikaa tappina menny eteenpiin.
Kun se on, sitd ei niin kun haluaisi ajatella,
ett se on lopullista. Se on vaan néin. (Avio-

mies 72)

Puolisoiden elimit vaikuttavat monin tavoin
toisiinsa (esim. Sointu 2016), ja tissikin aineis-
tossa puolisohoivaajat saattoivat perustella pal-
veluiden kiyttdmittd jattdmistddn toteamalla:
ajattelepa omalle kohdalle. Miesten ja vaimo-
jen tavat kuvata tilannetta erosivat toisistaan.
Miehet puhuivat mieluummin siité, etteivit he
saaneet aikaiseksi hankkia palvelua, kun taas
vaimot sanoivat, etteivit raaskineet tai henno-
neet laittaa miestdian vuorohoitoon. Eris vaimo
totesi haastattelun aikana useita kertoja, miten
vaikeaa miehen laittaminen vuorohoitoon on,
kun ollaan oltu melkein 60 vuotta naimisissakin.

Mun miehelle on justiin laitettu, niin ettd sil-
ld on ens kuukaudeks laitettu niin kun viik-
ko intervallia, mutta niin tuota mua vihdin,
ei mun oo pakko sitd, ei hin oo koskaan ollu
vield pois yotd. Ei koko aikana missidin ko-
too pois, niin md nyt pyorittelen sitd, et tuota
niin, niin titi. Md vihdn katon titd tilan-
netta tissa. Mutta (naurahdus) jos tilanne on
ndin niin kun nyt on, niin en usko, ettd mdi

vien. (Vaimo 78)
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Toinen alateema liheiseen liittyvissd syissd oli
omin avuin pirjidminen. Monet puolisoista
kayttivit nimenomaan sanaa “pirjitd’, mutta
samasta asiasta puhuttiin myGs epasuoremmin.
Puolisot perustelivat parjadmistidn kertomalla,
miten kaupasta saa valmiita ruokia ja kodinko-
neet pesevit pyykit ja astiat. Puolisot saattoivat
verrata nykyistd tilannettaan menneisiin aikoi-
hin kertomalla, miten helppoa nykydiin kuiten-
kin on. Osa myés arveli, ettd on sellaisia ithmisii,
jotka tarvitsevat palveluja enemmin kuin he.

No, ei oo ollu vield, mutta niin kun tommosta
ikkunanpesua nyt oon miettiny, etti pitisko
nyt ottaa jo. Se on hankalin homma téssi tuo
ikkunoiden peseminen, kun pitia vidantia rie-
puja ja rittid ja se vaantiminen on_just mun
kdsille vihin huonoa. Mutta ite oon nyt oi-
keesti kaikki hoitanu tdssd ndd hommat, ettd
ei tissd niin kun. Oon talonmiehend ja miks-
ki (naurahdus) yleismies Jantuseks sanois.

(Vaimo 70B)

Pitis vaan yrittia, mikd ei aina oo helppoo
Ja sit vihdin niinku positiivisen kautta, etti
ajattelis. Jos multa menis sormi poikki, niin se
ment, mutta multa olis voinut menna vaikka
kdsikin poikki. Ettd, se on helpommin sanottu
ku tebty. Mut kyl me edelleen parjitiin, kun
me edelleen tuetaan toisiamme. (Aviomies 74)

Temaattisesti lihelld parjiamistd oli puhe siiti,
ettei tarvetta palveluille koeta olevan. Tillaista
puhetta oli erityisesti muutamien miespuoli-
soiden haastatteluissa, miki voi kuvata van-
hemman sukupolven eetosta yksin pérjiimi-
sestd. Haastatteluiden perusteella on vaikea ar-
vioida, oliko kyse siité, ettd liheinen ei tunnis-
tanut eikd myontinyt avuntarvetta (vrt.
Tatangelo ym. 2018) vai siitd, ettd hin ei aidosti
kokenut tarvetta palveluille. Ndiden puolisoi-
den haastatteluissa saattoi kuitenkin kiyda ilmi
muita seikkoja, jotka todennikoéisesti viittasivat
lisddntyneeseen tuen tarpeeseen.

Niin. Sanotaan nyt niin, ettd se on semmosta,
ettd niin ennen teki varttitunnissa sen, mitd
nyt siind menee koko pdivd, mutta sehin on
tamd elamdnkaari tdmmonen, ettd tuota.
Siind on niin kun vihdn, etti kylli siti tu-
lee mieleen, ettd niin kun sanotaan, ettd sitd
apua tuota esim. tulee nyt mieleen. Mutta tuo-
ta oonko mindkin sitten vihin semmonen niin
kun, sen luontonen, ettd mind itse tuota, ettd
eihin sitd muut (naurua). (Avomies 82).

Yksittdisind mainintoina haastatteluissa tuli
esiin muitakin puolisohoivaajien asenteita ja
ajatuksia, jotka estdvit heitd vastaanottamas-
ta palveluja. Muutama vaimo kuvasi esteeksi
sen, ettd koti on yksityistila, johon on vaikea
vastaanottaa palvelua. Erds puoliso totesi, et-
tei halunnut ottaa vastaan “sosiaaliapua’, ja eris
mies pohti, ettei "tyoldistaustaisena” ole tottu-
nut ajatukseen ostaa yksityisid palveluja.

Pohdinta

Tamin tutkimuksen tarkoituksena oli tuottaa
tietoa syisti, joiden takia muistisairauteen sai-
rastuneiden ldheiset eli puolisot ja aikuiset lap-
set eivit kiytd palveluja. Tulosten mukaan kes-
keiset syyt olivat: 1) sairastuneen vastahakoi-
suus ja estely palveluiden vastaanottamiseen
ja hankkimiseen, 2) palveluiden puuttuminen,
riittimittdmyys, joustamattomuus tai huono
laatu ja 3) puolisohoivaajien tunteet ja asen-
teet. Tutkimus tuo uutta tietoa erityisesti siitd,
miten puolisoiden ja aikuisten lasten nimedmit
syyt eroavat toisistaan.

Tulokset vahvistavat aiempien tutkimuk-
sien tuloksia siité, ettd muistisairaiden laheisilld
on monenlaisia syitd olla kiyttimittd palveluja.
Tulokset olivat samansuuntaiset MacLeodin ja
kumppaneiden (2017) tutkimuksessa tunnis-
tettujen syiden kanssa. Edelli mainitun tut-
kimuksen keskeisin syy, tiedonpuute, ei tissd
tutkimuksessa kuitenkaan selkeisti tullut esil-
le; haastateltavien puheessa tiedonpuutteeseen
viittaavia mainintoja oli vain muutamia.
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Aikaisemmissa tutkimuksissa on havaittu,
ettd muistisairauteen sairastuneen saama tuki
ja liheisen saama tuki kytkeytyvit ja vaikut-
tavat toisiinsa (Cova ym. 2018). Tamin tutki-
muksen tulokset osoittavat, ettd tima koskee
my0s palveluiden kdyttimittd jattimisen syitd.
Sairastuneen tuntema vastahakoisuus palvelu-
ja kohtaan on raportoitu syyksi myds kahdessa
aiemmassa tutkimuksessa (Brodaty ym. 2005;
MacLeod ym. 2017). Tidssd tutkimuksessa sai-
rastuneen vastahakoisuus oli sekd puolisoiden
ettd aikuisten lasten mukaan keskeisin syy olla
kayttdmittd palveluja. Sairastunut voi arvioi-
da virheellisesti oman fyysisen ja kognitiivisen
toimintakykynsd, minkai lisiksi hinelld voi olla
pelkoja ja vdirinkdsityksid, jotka aiheuttavat
vastahakoisuutta (Eggenberger ym. 2013).
Toisaalta muistisairaat ovat itsekin ilmaisseet
halunsa sdilyttdd itsendisyytensd ja vaikuttaa
heitid koskeviin palveluihin niin kauan kuin se
on mahdollista (Stephan ym. 2018).

Sairastuneen vastahakoisuus ottaa vastaan
palvelua lisdd puolisoilta ja aikuisilta lapsilta
tarvittavan tuen ja avun tarvetta. Sairastuneen
aloite- ja toimintakyvyn heikkenemisen takia
my0s kodinhoito jdd todennikéisesti laheisen
tehtdviksi. Ndin laheisen vastuu lisddntyy ja voi
aiheuttaa visymysti. Aikuiset lapset joutuvat
tasapainottelemaan vanhemman hoivaamisen
ja muun eldmin velvollisuuksien hoitamisen
valilla. Lisaksi he kantavat huolta sairastuneen
vanhempansa tilanteesta ja riittdvistd hoivas-
ta silloinkin, kun eivit ole hinen luonaan (vrt.
Sointu 2011). Aiemmassa tutkimuksessa on
todettu, etti sairastuneen saama palvelu vihen-
tid liheisten vastuuta sairastuneesta (Heikkila
ym. 2020). Sairastuneen vastahakoisuus pal-
veluja kohtaan vaikuttaa kuitenkin enemmin
puolisoihin kuin aikuisiin lapsiin.

Sairastuneen haluttomuus poistua kotoa
tai osallistua mihinkddn toimintaan rajoittaa
merkittivisti myds puolison sosiaalista eld-
mid. Timi on havaittu muissakin puolisohoi-
vaa koskevissa tutkimuksissa (Kauppinen &
Silfver-Kuhalampi 2015, 52). Lisiksi sairastu-
neen haluttomuus vuorohoitoon estdd puoliso-

hoivaajia saamasta lepoa ja taukoa hoivasta,
miki olisi jaksamisen kannalta tirkedd. Sama
havainto tehtiin my6s Turjamaan ja kumppa-
neiden (2020) tutkimuksessa.
Puolisohoivaajien kokemusten mukaan le-
poa tarjoavat palvelut eivit olleet riittdvid, laa-
dukkaita tai oikea-aikaisia. Vuorohoitoon liitty-
vid ongelmia on raportoitu myds useissa aiem-
missa tutkimuksissa (esim. Sointu 2016; Van
Aerschot ym. 2021), joten niiden kehittimiseen
tulisi kiinnittdd erityistd huomiota. Laheisten
jaksamisen kannalta vapaa-ajan ja levon tur-
vaaminen on keskeinen asia. Ndiden palvelui-
den saatavuus ja laatu eivit ole kuitenkaan ke-
hittyneet viime aikoina muiden muistisairail-
le ja heiddn ldheisilleen tarkoitettujen palve-
luiden tavoin (Tommola ym. 2021), ja tarjolla
olevat palvelut vaihtelevat kunnittain (Finne-
Soveri 2015). Liheisten eriarvoisuus palve-
lunsaajina nidkyi tutkimuksen tuloksissa: sa-
maa palvelua oli toisaalla tarjolla, toisaalla taas
ei. Myds MacLeodin ja kumppaneiden (2017)
tutkimuksessa havaittiin useita palvelujirjestel-
miin liittyvid palveluiden kiytt6d estivid syiti:
liheisilld oli epaluottamusta palveluihin tai he
pitivit niitd huonolaatuisina tai joustamatto-
mina. Mainitussa tutkimuksessa ei kuitenkaan
havaittu syyksi sitd, ettd palveluja ei olisi ollut
saatavilla tai ettd ne olisivat olleet riittimatto-
mid. Téssd tutkimuksessa palvelujirjestelmain
liittyvit ongelmat koskivat niin julkisia, yksi-
tyisid kuin kolmannenkin sektorin palveluita.
Palvelujirjestelmiin liittyvien ongelmien
on todettu ennustavan muistisairaan kotona
asumisen padttymistd (Hartikainen ym. 2008,
108). Osa tihin tutkimukseen haastatelluista
liheisistd piti palvelujérjestelmidd monimutkai-
sena ja henkil6ston vaihtuvuutta ongelmana; se
kuitenkin vain hidasti palveluiden hankkimista
muodostamatta varsinaista estettd palveluiden
saamiselle, kuten aiemmissa tutkimuksissa
on todettu (Hong ym. 2011; Peel & Harding
2014). Koska tutkimukseen oli saattanut vali-
koitua keskimardistid aktiivisempia kansalaisia,
tihin tulokseen on syytd suhtautua varauksella.
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Sairastuneen henkilén omat ja puolison
syyt olla kdyttimitti palveluja nivoutuivat
usein toisiinsa tiiviisti. Aikuisten lasten koh-
dalla ndin tapahtui harvemmin. Sairastuneen
vastahakoisuuden ja vuorohoidon ongelmien
lisiksi puolisohoivaajat kokivat ajatuksen sai-
rastuneen puolison viemisestd hoitoon emotio-
naalisesti vaikeaksi. Useissa aiemmissa tutki-
muksissa on havaittu, ettd puolisohoivaajilla
on vahva tunneside hoidettavaan ja hoiva ni-
voutuu vahvasti keskiniiseen suhteeseen (esim.
Sointu 2016, 223).

Puolisoiden ja aikuisten lasten erilaista suh-
tautumisessa palveluihin voi selittdd my6s su-
kupolvien vilinen ero palveluiden kayttdjina.
Aikuiset lapset ovat kasvaneet hyvinvointipal-
veluja rakennettaessa ja ovat tottuneempia
kdyttimdin palveluja, kun taas vanhemmat
sukupolvet ovat tottuneet “pdrjddmiin” il-
man niitd. Lisdksi aiemmissa tutkimuksissa
on havaittu, ettd puolisoiden on aikuisia lap-
sia vaikeampaa tunnistaa omia tarpeitaan
(Tatangelo ym. 2018) tai hyviksyd niitd
(Boots ym. 2015). Puolisohoivaajat tarvitsevat-
kin rohkaisua palveluiden kiytt66n.

Toisin kuin varhaisemmat tutkimukset
(Brodaty ym. 2005; Phillipson ym. 2014) ti-
md tutkimus ei vahvistanut sairauteen liitty-
vin leimautumisen pelon tai tiedon puutteen
olevan syy palvelujen kiyttimittomyyteen.
Muistisairauksista puhutaan julkisuudessa yhi
enemmin, mikd on saattanut vihentdd sairau-
teen liittyvdd hipedd ja lisitd tietoisuutta pal-
veluista. Lisdksi tietoa on saatavilla internetis-
td, jota yhd vanhemmat ikdpolvet kiyttivit.
Tilastokeskuksen (2020) tietojen mukaan
65—74-vuotiaista jo 88 prosenttia kdyttdd inter-
netid. Suurin osa tutkimukseen osallistujista oli
alle 80-vuotiaita, miki voi selittdd heidin val-
miuksiaan etsid tietoa. Yhtd lukuun ottamatta
kaikilla haastateltavilla olikin sihkdpostiosoi-
te tietosuojaselosteen lihettimistd varten. On
my6s mahdollista, ettd osallistujat olivat saa-
neet jirjestétoiminnan kautta tietoa erilaisista
tuista ja palveluista, vaikka kaikki haastatellut
eivit osallistuneet jirjestojen toimintaan.

Tutkimukseen liittyy rajoitteita, jotka on
syytd ottaa huomioon. Tutkimukseen haettiin
osallistujia muistiyhdistysten kautta, joten on
mahdollista, ettd haastatellut edustavat keski-
madriistd aktiivisempia tuen ja avun hakijoi-
ta. Siksi heilld voi olla keskimidrdistd vihem-
min syitd olla hakematta tukea ja palveluja.
Tutkimukseen osallistuneiden ldheiset sairasti-
vat joko Alzheimerin tautia tai verisuoniperii-
sid muistisairauksia. Ndmi ovat toki yleisimmat
muistisairaudet (Muistisairaudet: Kdypi hoito
-suositus 2020), mutta tulokset eivit vilttimit-
td ole yleistettdvissd muita muistisairauksia sai-
rastavien laheisten kokemiin syihin. Aikuisten
lasten ja puolisohoivaajien erot tuloksissa oli-
vat selkedt, mutta sukupuolten vilisistd eroista
tarvittaisiin lisitutkimuksia. Puolisohoivaajista
miesten ja vaimojen esteet olivat keskendin
jokseenkin samanlaisia; miehilld syitd havait-
tiin kuitenkin suhteellisesti enemman. Vahiten
syitd tunnistettiin aikuisilla pojilla.

Tutkimuksen vahvuutena voidaan pitdd
sitd, ettd haasteltavia oli lihes kaikista maa-
kunnista. Lisiksi puhelinhaastattelu aineiston
keruumenetelmind mahdollisti my6s sellais-
ten puolisoiden osallistumisen tutkimukseen,
jotka sitovan omaishoitosuhteen vuoksi olisi-
vat voineet muutoin jdidd tutkimuksen ulko-
puolelle. Toisaalta tuloksia arvioitaessa on syy-
t4 huomioida, ettd mikali tutkimukseen osallis-
tuneilla oli tavanomaista paremmat valmiudet
tuen ja palveluiden hakemiseen ja vastaanot-
tamiseen, todellisuus muistisairaiden liheisten
kokemista syistd on jopa karumpi kuin tulok-
set osoittavat.

Johtopiitokset

Tkddntyvin Suomen nidkokulmasta ldheisten
jaksamisen tukeminen on avainasemassa ko-
tona asumisen mahdollistamisessa. Etenkin
muistisairaita hoitavilla puolisoilla on erityi-
nen riski jdddd ilman tarvitsemiaan palveluja.
Muistisairaat ja heiddn liheisensd tarvitsevat
tukea palveluiden kiyttimisti estdvien syiden
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poistamiseen ja saatavilla olevien palveluiden
kayttoon. Lisiksi heille kohdistettua palvelu-
jarjestelmdd tulisi kehittdd niin, ettd palvelut
vastaisivat ldheisten tarpeisiin tasa-arvoisem-
min eri puolilla Suomea.

Palveluiden kehittiminen on olennaista,
mutta liheisten tukeminen on moniulottei-
sempi teema. Kotona asuvien muistisairaiden
ja heiddn liheistensd tukeminen voi olla haas-
tavaa, jos sairastunut ei itse halua ottaa tukea
ja palvelua vastaan. Aiemmin on todettu, ettd
kouluttamalla ammattilaisia ja ldheisid vuoro-
vaikutukseen sairastuneen kanssa voidaan lie-
vittdd sairastuneen vastahakoisuutta ja vahvis-
taa ldheisen ja sairastuneen vilistd suhdetta
(Eggenberger ym. 2013). Koulutus voitaisiin
liittdd esimerkiksi osaksi omaishoitajien laki-
sddteistd koulutusta, ja sen jirjestimisessd voi-
taisiin hyédyntdd muistijirjestdjen osaamista.

Luotettava palveluohjaaja, joka tuntee sai-
rastuneen ja hinen liheisensi, voisi sairauden
edetessd kannustaa sairastunutta ja liheistd
vastaanottamaan heille sopivaa tukea (vrt.

my6s Stephan ym. 2018). Timi olisi tirkedd
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