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Kuka hoitaa muistisairaan?

Vihrealla isolla liitutaululla salin etuosassa luki: "Kuka hoitaa ketd ja missa?”. Se oli tulevaisuuden
suurin kysymys sosiaaligerontologian professori Jyrki Jyrkdman mukaan jo 15 vuotta sitten, kun tein
perusopintoja.

Pauliina Halonen kirjoitti Alustalla! 19.3.2024, miten vdeston pitkdikdisyyden yleistyminen ja sen
seuraukset eivat ole alan tutkijoille uusia, mutta niista on silti yllattavan vahan kayty keskusteltua

— ennakoinnista puhumattakaan. Hoitajista ja hoitopaikoista on jo nyt pulaa. Kdytdnnossa ja
tutkimuksissa on nahtavilla, etta laheisten vastuu idkkaista perheenjasenista on kasvanut ja kasvaa
entisestaan. Muistisairaudet vaikuttavat myos koko yhteiskuntaan ja sen eri osa-alueisiin, mutta
muistisairauksien yleistymisen vaikutuksia esimerkiksi hoivatarpeiden kasvuun ei ole huomioitu eika
ennakoitu riittavasti (WHO 2017).

Suomessa on tavoitteena, ettd idkkaat asuvat omassa kodissaan mahdollisimman pitkdan. Tama on
myo6s heiddan oma toiveensa silloin, kun he ovat terveita ja toimintakykyisia. Oma koti ei kuitenkaan
ole turvattomalle ja toimintakyvyttomalle muistisairaalle ihmiselle hyva paikka asua. Vaesto ikaantyy
ja yha suurempi osa kotona asuvista on muistisairaita, koska ika on suurin riskitekija
muistisairaudelle. Todenndkdisyys muistisairaudelle nousee 75 ikdvuoden jalkeen ja jyrkka nousu
tapahtuu 85 ikdvuoden jalkeen (Muistisairaudet - Kdypa hoitosuositus 2023).

Meilld on parhaillaan tilanne, jossa muistisairaiden maara on Iahddssa tai lahtenyt kasvuun, kun
suuret ikdluokat ldhestyvat 80 vuoden ikda. Viime vuosina muistisairausdiagnoosin on saanut noin
23 000 ihmista vuosittain (Roitto ym. 2024). Tama tarkoittaa 92 ihmista joka ikinen tyopaiva.
Muistisairaiden maaran arvioidaan ainakin kaksinkertaistuvan seuraavien vuosikymmenten aikana
(Alzheimer Europe 2019). Enta sitten?

Laheiset paikkaavat puuttuvia palveluita jo nyt

Ennen kuin minusta tuli hoivan ja omaishoidon tutkija, olin ”jasti” suhteessa muistisairauksiin. En
osannut ajatella, ettd mita muistisairaus tarkoittaa kdytdnndossa, ja mika niista tekee erityisia
verrattuna muihin sairauksiin.

Muistisairaus tai tarkemmin sanottuna muistisairaudet poikkeavat muista somaattisista sairauksista
etenevan luonteensa ja moninaisten, vaihtelevien oireidensa vuoksi. Muistisairaudet vaikuttavat
monin tavoin ihmisen toimintakykyyn ja arjessa selviytymiseen jo sairauden varhaisessa vaiheessa
(Immonen 2019). Vaikutukset vaihtelevat sairauden vaiheen, oireiden ja yksil6llisten erojen mukaan.
Aloitekyvyttomyys, hahmottamisen, loogisen ajattelun ja toiminnanohjauksen vaikeutuminen ja
lahimuistin heikkeneminen vaikeuttavat suoriutumista kotona asumisen mahdollistavista arkisista
asioista. Muistisairaus on eteneva sairaus, joka johtaa edetessddn aina avun ja palveluiden
tarpeeseen. Esimerkiksi palvelutalojen asukkaista Iahes 90 % asukkaista on kognition heikkenema
(Edgren ym. 2023).

Viittelin toukokuussa 2023 otsikolla “Muistisairaiden omaishoitajat palvelujarjestelméassa” (Halonen
2023). Tutkimuksessani tarkastelin muistisairasta puolisoaan tai vanhempaansa hoivaavien ldheisten
tuen ja palvelujen tarpeita sekd asemaa palvelujarjestelmassa seka sitd, miten palvelujarjestelma
vastaa laheisten tuen tarpeisiin. Tutkimukseni keskeinen tulos oli, etta muistisairaiden laheiset jaavat
usein palvelujarjestelman ulkopuolelle. Lisdksi |aheiset paikkaavat puuttuvia palveluita jo nyt.

Tutkimukseni osoitti, ettd muistisairaiden laheiset ovat vastuussa lukuisista asioista muistisairaan
perheenjasenensa arjessa: he auttavat pankki- ja paperiasioissa, kdayvat kaupassa, tekevat


https://www.tuni.fi/alustalehti/2024/03/19/pitkaikaisyyden-yleistyminen-haastaa-yhteiskuntia-mutta-unohtuu-keskusteluissa-ikaantymisesta/
https://jyx.jyu.fi/handle/123456789/86555

ruokatilauksia ja lumitoita, kyyditsevat, laittavat ruokaa, pesevat pyykkia, siivoavat, ohjaavat ja
neuvovat, ”pitdvat silmalla” ja jakavat ladkkeita. Tutkimukseni tulokset vahvistavat kasitysta siitd,
ettd viime vuosina ja vuosikymmenina tehdyt palveluiden rajaukset kuten kotihoidon
kohdentaminen vain hoidollisiin tehtaviin ja esimerkiksi kodinhoitajista luopuminen ja tukipalvelujen
saatavuuden ja maksujen nouseminen ovat johtaneet siihen, etta vastuu arkisista asioista on jaanyt
yha enenevdssd maarin laheisille (esim. Vaiva-kollektiivi 2020, 237).

Erityinen huoli tutkimuksessani nousi niista ldaheisistd, joiden puolison tai vanhemman sairaus oli
edennyt pidemmalle ja hoivan tarpeita oli paljon. Tahan ryhmaan kuului esimerkiksi aikuisia lapsia,
joiden molemmat vanhemmat olivat avun tarpeessa tai pariskuntia, joista ns. hoivaajankin terveys
oli heikentynyt. Tutkimusta tehdessani aloin suuresti pohtia, missa ja milloin kdyddan avoin julkinen
keskustelu siita, mista asioista ihmisen tulee selvita itse tai Iaheisensa avulla ja mista julkinen
jarjestelma edelleen ottaa vastuun tai vastuuta?

Lainsaadanto ei kerro, mika on riittavaa apua ja mihin sita saa

Vanhuspalvelujen osalta suomalainen lainsdadanto on kuitenkin ristiriitainen: se tunnustaa julkisen
vallan yleisen vastuun vanhojen ihmisten hoivasta. Perustuslain (1999/731) mukaan jokaisella
ihmiselld on oikeus "riittaviin sosiaali- ja terveyspalveluihin sen mukaan kuin lailla tarkemmin
sdddetdan”. Vanhuksia ja muistisairaita ajatellen lainsdadanto ei kuitenkaan sisalla yksityiskohtaisia
sdadoksia siitd, mika on riittdvaa ja mihin apua voi tarkalleen ottaen saada.

Sosiaalihuollon tukipalveluita palveluita alettiin kehittamaan vanhuksille 1970-luvulta alkaen.
Teollistuminen ja kaupungistuminen olivat muuttaneet sukupolvirakenteita. Lisaksi yhteiskunnan
vaurastuminen ja poliittinen tahto mahdollistivat esimerkiksi kotipalvelun kehittamisen ja
palvelutalojen perustamisen. Vanhuksia oli my6s suhteellisesti huomattavasti vdhemman. Sitd ennen
perheenjasenilla oli velvoite hoivata omia perheenjasenidan, mika he tarvitsivat apua ja hoivaa.
Lakisaateinen hoivavelvollisuus poistui ensin aikuisilta lapsilta ja sitten puolisoilta 1970-luvun aikana.
Hoivavelvoitteen poistuminen ei kuitenkaan muuttunut vanhusten lakisdateiseksi subjektiiviseksi
oikeudeksi saada palveluja. Vanhuspalvelut ovat hyvin pitkalle harkinnanvaraisella “harmaalla”
alueella, jolloin oikeutta palveluihin on vaikea todentaa (Kalliomaa-Puha 2018).

Vuonna 2012 voimaan tullut vanhuspalvelulaki (Laki ikddntyneen vaestén toimintakyvyn tukemisesta
seka idkkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista 980/2012) ei muuttanut asiaa. Se on lahinna
periaatteellinen eikd vastaa yksityiskohtaisesti palvelujen sisdltéjen maarittelyyn. Sittemmin lakia on
joiltakin osin tarkennettu, mutta laajasti ottaen sen sisdltd on sdilynyt ennallaan.

Kaytannossa vanhushoivapolitiikkaa Suomessa ohjaa sosiaali- ja terveysministeri6. Se on vastuussa
palvelujen kehittamisestd, lainsdadannon valmistelusta ja uudistusten ohjaamisesta. STM vastaa
myo0s ikdihmisia koskevista laatusuosituksista, jotka uusitaan muutaman vuoden vélein. Vuoden
2022 loppuun asti vanhuspalveluiden kdytannon toteuttamisesta ovat vastanneet kunnat, jotka ovat
itse voineet valita keinot ja painotukset ikdantyneiden hoivan tarpeisiin. Kunnilla on ollut oikeus
madritella erityisesti sellaisten palvelujen maara ja saatavuus, joihin kayttajilla ei ole juridisia
oikeuksia. (Kroger 2009, 110, 116.) Vanhuspalvelujen sisdlla muistisairaille kohdennettuja palveluja
on kehitetty eri tavoin ja hieman eri suuntiin, joten saatavilla olevat palvelut ja niiden kattavuus ovat
vaihdelleet kuntien kesken (Finne-Soveri 2015).

Kuntien tarjoamat palvelut muistisairaille ja heidan laheisilleen ovat vaihdelleet merkittavasti, mika
nakyi tutkimukseni tuloksissa. Esimerkiksi omaishoidon tuen kriteerit ja sen ohessa tarjottavat
palvelut oli maaritelty ja kehitetty kuntakohtaisesti.



Omaishoidontukijarjestelma on ajatuksena ja ainutlaatuisuudessaan sindnsa erinomainen, mutta
vaitostutkimukseni perusteella sita tulisi kehittaad. Nykyiset, erityisesti fyysista toimintakykya
painottavat kriteerit, eivat huomioi muistisairauden tuomaa avun ja tuen tarvetta tai henkista
sitovuutta. Tasta syysta THL:n ehdotukset yhtenaisistd omaishoidon tuen kriteereista ja uudesta
kevyen tuen maksuluokasta (Kehusmaa ym. 2022) ovat kannatettavia. Jos ndma otettaisiin oikeasti
kayttoon, myds muistisairaiden laheisten olisi helpompi paasta ansaitsemansa tuen piiriin.
Aiemmissa tutkimuksissa on todettu, ettd tuen ulkopuolella olevilla on riski jadda myés muun tuen
ulkopuolelle (Leppdaho ym. 2019). Vaitostutkimukseni vahvisti tata tulosta, joskin sen perusteella
myos sopimuksen tehneilla omaishoitajilla on riski jaada vaille tarvitsemaansa tukea. Esimerkiksi erds
tutkimukseeni osallistunut rouva kertoi olleensa seitseman vuotta virallisena omaishoitajana, mutta
alkukartoituksen jalkeen kunnasta ei ollut kuulunut mitaan.

Moni omaishoitaja tarvitsee ensisijaisesti kdaytannollista ja henkista tukea

Kriteereiden lisaksi tulisi tarkastella omaishoidon tuen sisdltéd. Omaishoidontuki mielletdan usein,
eika edellisen esimerkinkddan myota suotta, pelkdstaan taloudelliseksi tueksi. Osa elakkeella olevista
omaishoitajista ei tosi asiassa tarvitse rahallista vaan henkista ja/tai kdytannollistd tukea. Jos tuki on
pelkastaan taloudellista, on kyseenalaista, kuinka paljon muutama sata euroa tukee omaishoitajan
todellista jaksamista. Etenkdan jos eurot ohjautuvat sadstoiksi, kauppaan tai apteekkiin. Aikuisten
lasten ndakékulmasta puolestaan omaishoidon tuki ei sen nykyisilla, kaikille samoilla kriteereilla ja
euromaarilld, ole kdytdnndssa vaihtoehto tydn ja hoivan yhdistamiselle. Vaitdstutkimukseni osa-
artikkelin perusteella suurin osa aikuisista lapsista ei ollut harkinnutkaan omaishoidon tuen
hakemista. Hoivan ja muun elaman yhdistdmiseen tulisikin etsia uusia keinoja. Olisiko mahdollista
saada korvausta, jos hoivaa paivan viikossa omaa vanhempaansa ja tekee sen vuoksi osa-aikatyota
kuten ekaluokkalalaisen vanhemmalla? Enta voisiko muistisairaalla ihmisella olla subjektiivinen
oikeus paivatoimintaan, jotta hdnen hoivaajansa voisi kdyda tdissa tai hoitamassa omia asioitaan?

Suomessa on eletty ja eletdan koko ajan muutoksen aikoja, kun vastuu sosiaali- ja terveyspalvelujen
jarjestamisesta on siirtynyt hyvinvointialueille. Uudistuksen mahdollisuutena nahtiin vanhusten ja
heidan laheistensa aseman tasa-arvoistuminen, kun palveluja tarjotaan samalla tavalla
hyvinvointialueella. Toisaalta uhkana on, ettd paikalliset hyvat kdytannot palveluissa katoavat ja
vanhuspalveluiden ja omaishoitajien palvelutaso heikkenee entisestdan kaytantoja
harmonisoitaessa. Uutisten mukaan ndin on jo kdynytkin. Lisdksi vaikuttaa silta, etta
hyvinvointialueiden sadstopaineissa ei l0ydy ymmarrysta kehittda omais- ja kotihoitoa, etenkdan kun
julkinen keskustelu py6rii ympdrivuorokautisen hoivan ja hoitajamitoitusten ympadrilld. Saastdjen
sijasta todellinen huomio pitaisi olla siind, miten kotona asumista tuetaan ja estetaan tai
viivastytetaan kasvavaa raskaamman hoivan tarvetta. Voiko olla, ettd aiemmin kuvatun kaltaista
perheenjasenten hoivavelvoitetta hivutetaan takaisin ilman keskusteluja, jos tilanne kehittyy
tarpeeksi kaoottiseksi? Tata voitaisi sitten perustella vaihtoehtojen puutteella.

Muistisairaiden kotona asumisen mahdollistamiseen tarvitaan yhteiskunnan tukea. Muistisairauksien
aiheuttaessa vaistamatta kasvavia hoivan tarpeita on erityisen ratkaisevaa, miten muistisairaiden
kotona asumista tuetaan ldheisten ja kotiin vietavien palvelujen avulla. Tutkimuksen keskeisen
sanoman voisi tiivistda erdan siihen osallistuneen omaishoitajan lauseeseen: ”Paljo luvataan, mutta
ei sitten kuitenkaan.”

Olemme lahestymassa vaihetta, jossa kysytdaan yha useammin, etta kuka hoitaa keta ja missa. Jos ja
kun vanhusten palveluista sdastetdan ja hoitajia ei saada lisda, aika monesta meista tulee tavalla tai
toisella muistisairaan hoivaaja — halusi sita tai ei.

Kirjoittaja on tutkijatohtorina muistisairaatyhteiskunnassa.fi -tutkimushankkeessa
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