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Vieston vanhetessa ja muistisairauksien lisddntyessd aikuisten lasten merkitys muis-
tisairaan vanhempansa kotona asumisen mahdollistajina vahvistuu. Tédssi tutki-
muksessa tarkastellaan aikuisten lasten muistisairaalle vanhemmalleen antamaa
apua ja hoivaa sekd niiden antamiseen tarvittavaa tukea. Lisdksi tutkitaan, mistd
aikuiset lapset ovat saaneet tukea vanhemman hoivaamiseen ja miten eri tahoil-
ta saatava tuki ja palvelut vastaavat tuen tarpeisiin. Tutkimuksen aineisto kerit-
tiin puhelinhaastatteluilla eri puolilla Suomea asuvilta aikuisilta lapsilta (n=20).
Analyysimetodina oli laadullinen sisillonanalyysi. Tutkimus osoittaa, ettd aikuisilla
lapsilla on tirked rooli sairastuneen vanhempansa arjen sujuvuuden seuraajina ja
kidytinnon asioiden hoitajina. Merkittdvi osa huolenpidosta kohdistuu kokonai-
suuden koordinointiin. Tutkimuksen mukaan aikuisten lasten tuen tarpeet ovat
yksilollisid, ja niihin vaikuttavat sairastuneen toimintakyky ja asumismuoto seki
autettavan ja aikuisen lapsen mahdollisesti saama tuki tai palvelu. Eniten kaivataan
tukea sairauteen liittyviin tietoihin ja taitoihin sekd henkisen hyvinvoinnin yllapiti-
miseen ja palveluohjausta palveluiden koordinointiin. Aikuisten lasten tuen tarpeet
tulee huomioida aiempaa paremmin, jotta he voivat toimia vanhempansa kotona
asumisen mahdollistajina.

Johdanto

Muistisairauteen sairastuneita ihmisid on Suo-
messa noin 200 000, ja heiddn madrinsi arvioi-
daan jopa kolminkertaistuvan seuraavien vuo-
sikymmenten aikana (ADI 2019). Iikkiiden
ihmisten kotona asumisen tukeminen on ase-
tettu kansalliseksi vanhuspoliittiseksi tavoit-
teeksi (Vanhuspalvelulaki 980/2012). Linjaus
koskee my6s muistisairauteen sairastuneita.
Muistisairaudet tulevat lisdédmiin my6s palve-

luntarvetta: jo nyt muistisairaus on suurin yk-
sittdinen idkkiiden hoivan tarpeen aiheuttaja
(WHO 2017). Suurin osa vanhuspalveluista
kohdistuukin juuri tihin ryhmiin (Finne-
Soveri 2017; HE 4/2020). Sairastuneessa ta-
pahtuvat monet muutokset koskettavat sairas-
tuneen ldheisid ja vaikuttavat heihin monin
tavoin (WHO 2017). Samaan aikaan myos
liheisten kantama vastuu idkkdiden perheen-
jasenten hoivasta on kasvanut (Kroger &
Leinonen 2012; Jolanki ym. 2013). Puolisoiden
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ohella aikuiset lapset' ovat merkittivimpid hoi-
van antajia (esim. Yeandle & Kroger 2013).

Suomalaisista 18—79-vuotiaista noin 30 pro-
senttia huolehtii apua tarvitsevasta liheisestddn
timin korkean iin, sairauden tai vamman
vuoksi (Vilkko ym. 2014, 225; vrt. Kauppinen
ym. 2013). Huolenpidossa on kyse pidosin koti-
ja taloust6iden tekemisestd, henkilokohtaisissa
toimissa auttamisesta ja henkisestd tuesta ja lds-
ndolosta. Annettu apu sisiltdd kaupassa kiyn-
tid, kyyditsemistd, korjaust6itd, auttamista tek-
nisten laitteiden kéyttimisessd ja usein myos
sairaanhoidollisia tehtivii. (Kauppinen &
Silfver-Kuhalampi 2015). Liheisten antaman
hoivan sisilté ja yleisyys vastaa OECD:n
(Colombo ym. 2011) tekemii selvitystd teol-
listen maiden tydikiisten ldheishoivasta, ja
sen arvioidaan kattavan vihintddn 40 pro-
senttia muistisairaiden hoivan kustannuksista
(OECD 2018). Aikuisten lasten antama hoiva
ja sen tukeminen on siis merkittivi yhteiskun-
nallinen ja taloudellinen kysymys.

Hoiva tai care voidaan midritelld monin ta-
voin. Midrittelyyn vaikuttaa merkittivisti se,
missd kontekstissa ja millaisissa tilanteissa hoi-
vaa annetaan (Tronto 2017, 33). Tissi tutki-
muksessa tarkastellaan aikuisten lasten muisti-
sairauteen sairastuneelle vanhemmalleen anta-
maa apua ja hoivaa. Hoivalla voidaan tarkoittaa
kokonaisvaltaista huolenpitoa ihmisestd, joka
ei kykene selviytyméin ilman apua jokapiivii-
sen elimin toimistaan (esim. Knijn & Kremer
1997, 328-330; Sipild 2003, 23). Hoiva viit-
taa moninaisiin avuntarpeisiin, ja se edellyttid
yleensi fyysistd lisndoloa, jolloin hoivanantaja

huolehtii fyysisesti ja psyykkisesti hoivantar-

1 Aikuisella lapsella tarkoitetaan tissd artikkelissa muisti-
sairasta vanhempaansa hoivaavaa tiysi-ikdistd henkiloa.
Suomen yleiskielessd tillaiselle henkilolle ei ole vakiin-
tunutta termid, mutta yhteiskunnallisessa tutkimuksessa
kiytetddn yleisesti kisitettd aikuinen lapsi — vaikka tdssid
tutkimuksessa osa heisti tosin on jo itsekin eldkeidssa.
Kisite kertoo ennen kaikkea liheisen ja sairastuneen vili-
sestd suhteesta. Kansainvilisessd tutkimuksessa kiytetiin
vastaavasti kisitteitd adult children tai offspring carers.

vitsijan tarpeista (esim. Anttonen & Zechner
2009, 17, 28). Kisitteiden hoiva ja apu raja on
hiilyvd. Apu on kisitteend hoivaa laajempi, ja
silld on viitattu arkisiin askareihin ja asioiden
hoitamiseen toisen puolesta (Shakespeare
2000; Van Aerschot 2014, 17). Hoivaa ja apua
kidytetddn my0s toistensa synonyymeina (Kro-
ger ym. 2019). Tissi artikkelissa hoivalla viita-
taan yhtédiltd huolenpidon kokonaisuuteen eli
kaikkiin niihin asioihin, joita muistisairas ei ky-
kene itse tekemdin, ja toisaalta myos tarvitta-
van tuen ja palvelun koordinointiin. Avun puo-
lestaan katsotaan olevan osa hoivaa. Silld tar-
koitetaan ldhinnd arkea ylldpitavid kiytinnon
toimia, kuten pankki- ja paperiasioiden hoita-
mista, siivoamista tai kodin huoltotditi, jotka
eivit kohdistu suoraan ihmiseen. Apua ja hoi-
vaa saadaan liheisiltd, mutta etenkin muisti-
sairauden edetessd niitd tarvitaan myds julki-
selta, yksityiseltd tai kolmannelta sektorilta.
Muistisairaus on kattokisite sairauksille,
jotka vaikuttavat muistiin ja kognitiivisten toi-
mintojen heikkenemiseen. Yleisimmit etene-
vit muistisairaudet ovat Alzheimerin tauti ja
aivoverenkiertosairauden aiheuttamat muisti-
sairaudet. (Kdypd hoito -suositus 2020.) Muis-
tisairaus alkaa usein jo alkuvaiheessaan vai-
keuttaa arjessa selviytymistd (Erkinjuntti ym.
2015) aiheuttaen avun tarpeita, ja ennen pit-
kdd kotona asumisesta ei endd selvitd ilman
hoivaa. Useimmiten sairauden ensioireiden ja
kotoa pois muuttamisen vililld on vuosia kes-
tivd sairastamisjakso, jolloin kotona asumi-
nen on mahdollista vain tuettuna. Tand aikana
hoivan tarvitsijan, omaisten ja palveluntarjoa-
jan on Zechnerin (2010) mukaan neuvotelta-
va hoivan tarpeesta sekd siitd, kuka siihen vas-
taa. Liahimuistin heikkenemisen lisiksi erilaisia
yksilollisid oireita on monenlaisia. Tyypillisesti
toiminnanohjaus ja asioiden organisointikyky
heikentyvit; lisdksi uuden oppiminen on vai-
keaa, mikd hankaloittaa entisestiin muisti-
sairaan ihmisen itsendistd selvidmistd arjessa
muuttuvissa ja automatisoituvissa ymparis-

toissi. (Juva 2014.)
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Mouistisairauteen sairastuneiden monenlai- tuneisuutta sekd eliminlaadun heikkenemis-
sista hoivan tarpeista huolimatta kotihoidon  ti liheistddn hoivatessaan (esim. Fonareva &
tyyppisid vanhuspalveluita on rajattu lihinnd ~ Oken 2014). Erimielisyydet muistisairaudesta,
hoidollisiin toimenpiteisiin (Kroger & Lei- sairauden kieltiminen, liheisten toisiinsa koh-
nonen 2012; Kréger ym. 2019). Tilloin edelli  distamien erilaisten odotusten sekd vuorovai-
mainittujen avun tarpeiden lisdksi esimerkiksi ~ kutuksen puutteen on todettu lisidvin etenkin
ruokatarvikkeiden hankinta, asioilla kiiynti ja  aikuisten lasten henkistd kuormaa (Tatangelo
liikkuminen, pyykki- ja vaatehuolto sekd so- ym.2018b). Masentuneisuuden tunteita on ai-
siaalisen kanssakdymisen tarpeet jadvit sen ul-  kuisilla lapsilla jopa enemmin kuin puolisoaan
kopuolelle. Erilaiset kotihoitoon liittyvit tuki- hoivaavilla (Watson ym. 2019). Syyksi tihin
palvelut voivat kyllikin sisiltdd tillaisiin tarpei- on arvioitu erilaisten vastuiden, kuten tyon,
siin vastaamista (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014), oman perheen ja hoivaa tarvitsevien liheisten,
mutta niiden saatavuus vaihtelee merkittivisti  viliset paineet (Schoenmaker ym. 2010; Cova
(Vaiva-kollektiivi 2020). Liheisilld onkin to- ym. 2018). Aikuisten lasten onkin todettu ko-
dettu olevan keskeinen rooli palvelujen ha- kevan ajan puutetta ja tarvetta vanhemman ko-
kemisessa ja koordinoinnissa (Valokivi 2013;  tona asumista tukeville palveluille (Cova ym.
Vaiva-kollektiivi 2020), ja ldheisiltd saatavan  2018).
avun on todettu tukevan muistisairaiden ko- Muistisairauksiin liittyy muutoksia psyyk-
tona asumista ja paikkaavan puuttuvia pal- Kkisisissd toiminnoissa ja kiyttiytymisessd (Vi-
veluja (Heikkild ym. 2020; Van Aerschot ym. ramo & Sulkava 2015.) Sairastuneen persoo-
2021). Lainsddddnnéssi liheisen rooli on kui-  nan muuttuminen vaikuttaa myos liheiseen ja
tenkin huomioitu vain harvoin (Jolanki ym. kuormittaa heitd (Feast ym. 2016). Aikuisilla
2013) lukuun ottamatta tyolainsiddintod, lapsilla henkistd kuormitusta lisid sopeutumi-
jonka perusteella tydstd on mahdollisuus saa- nen ajatukseen, ettd sairaus johtaa vanhem-
da vapaata liheisen sairauden vuoksi (Ty6sopi- masta luopumiseen (Kjillman-Alm ym.2013).
muslaki 197/2011). Kalliomaa-Puhan (2017)  Psyykkisen kuormituksen onkin todettu ai-
mukaan lainsdddinto sisiltdd vahvan oletuk- heuttavan liheisille merkittivid henkisen tuen
sen omaisten antamasta hoivasta, mutta yhi  tarvetta (McCabe ym. 2016; Tatangelo ym.
paremmin se my0s tunnistaa liheisten teke- 2018a).
man tyon ja tarpeet. Palvelujirjestelmien tuki ei vilttdmittd

Aiempi kotimainen tutkimus osoittaa, ettd ~ huomioi eri asemissa olevien liheisten koke-
aikuisten lasten rooli ja erityiset tukitarpeet mia erilaisia tarpeita eikd vastaa niihin (esim.
ovat jddneet tukimuotoja kehitettiessd vail- Yeandle & Kroger 2013; Phillipson ym. 2014).
le huomiota (Yeandle ym. 2012; Jolanki ym. Aikuisten lasten on todettu olevan jirjestel-
2013; Yeandle & Kroger 2013; Tillman ym. missd puolisoita huonommassa asemassa
2014; Jolanki 2015; Kauppinen & Silfver- (Halonen ym. 2021). Lisidksi sairastuneen
Kuhalampi 2015). Muistisairaiden liheisten  vastahakoisuus palveluiden vastaanottamisel-
saamaa tukea on tutkittu jonkin verran kan- le voi lisitd ldheisiltd tarvittavaa tukea ja apua
sainvilisesti (esim. McCabe ym. 2016); tosin ~ (Halonen 2021). Useissa tutkimuksissa on kiy-
Tatangelo ja kumppanit (2018a) toteavat, ettd  nyt ilmi myds liheisten tiedollisen tuen tarve
liheiset on yleensd madritelty yhdeksi joukok-  (esim. Ringer 2020). Liheiset kaipaavat tietoa
si eikd puolisoiden ja aikuisten lasten tilanteita  tarkasta diagnoosista, sairauden etenemisestd ja
tai tuen tarpeita ole juuri vertailtu tai eritelty.  lddkehoidosta. Niiden lisiksi toivotaan neuvo-

Useissa tutkimuksissa muistisairaiden 1i-  ja vuorovaikutukseen sairastuneen kanssa seki
heisten on todettu kokevan huolta ja masen- tietoa siitd, miten tulisi suhtautua sairastuneen
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kognition muuttumiseen ja miten valmistau- Aineisto ja menetelmit
tua henkisesti odotettavissa oleviin muutok-
siin (McCabe ym. 2016; Ringer ym. 2020).
Aikuisten lasten on erityisesti todettu kaipaa-
van tietoa sairauden piirteistd ja hoitopolusta  Tutkimukseen rekrytoitiin osallistujia (n=20)
(Kjdllman-Alm ym. 2013), mutta myos kiyt-  yhteistydssd Muistiliiton koordinoiman valta-
tdytymisen muutoksista ja taloudellisista tuista ~ kunnallisen Muistiluotsiverkoston kanssa.
(Cova ym. 2018). Jokaisessa Suomen maakunnassa toimii muisti-

McCabe ja kumppanit (2016) toteavat kir-  luotsikeskus, jonka tyontekijéiden tehtivini
jallisuuskatsauksessaan, ettd muistisairaiden li- on muun muassa muistisairaiden ja heidin l4-

Tutkimusympiristo

heisten tuen tarpeet jakautuvat kahteen pdd- heistensd neuvonta ja ohjaus. Keskuksien tyonte-
teemaan: liheisen tarpeisiin suhteessa sairas-  kij6itd pyydettiin vilittimain sairastuneiden li-
tuneeseen ja liheisen omiin tarpeisiin. Ensim-  heisille osallistumispyynto tutkimukseen. Osal-
mdiseen teemaan kuuluvat tiedon tarve, sairas-  listujien rekrytoinnin aikaan keskukset toimi-
tuneen toimintakyvyn tukemisen tarve ja tarve  vat covid-19-pandemian vuoksi padosin puhe-
osata kohdata sairastunut. Lisdksi ldheiset tar- limitse ja sihkodisesti. Haastateltavien rekry-
vitsevat tukea lahiverkostosta tai vertaistuesta.  tointitapoja oli useita. Joitakin haastateltavia
Toiseen teemaan kuuluu tarve oman henkisen — muistiluotsityontekiji oli lihestynyt puhelimit-
ja fyysisen jaksamisen tukemiseen; lisiksi ld- se ja osa oli saanut osallistumiskutsun ldheisil-
heiset kokevat haasteita oman elimin ja hoi- le tarkoitettuun sihkdposti- tai WhatsApp-
van yhdistdmisessd, hoivaan liittyvissd rooli- ryhmiin. Tutkimukseen haastateltiin kaikki
muutoksissa sekd ajankidyton jakamisessa hoi- suoraan tutkijaan yhteyttd ottaneet tai yhteys-
van ja muun elimién vililld. Bressan ja kump-  tietonsa antaneet henkil6t: 45 muistisairaan ih-
panit (2020) puolestaan nostivat omassa kirjal- misen liheistd, joista 25 oli puolisoita ja 20 ai-
lisuuskatsauksessaan edelld mainittujen lisdksi  kuista lasta. Tdssd artikkelissa tarkastellaan ai-
keskeiseksi tarpeeksi laheisten valmentamisen  neistoa, joka koostuu aikuisten lasten haastat-
muistisairauteen liittyvissd asioissa. teluista.

Timin tutkimuksen tavoitteena on selvit- Tutkimukseen osallistuneista, eri puolilla
tad aikuisten lasten muistisairaalle vanhemmal-  Suomea asuvista aikuisista lapsista 14 oli nai-
leen antaman avun ja hoivan sisiltod. Lisdksise  sia ja kuusi miehid. Osallistuneet olivat hy-
tuottaa uutta tietoa aikuisten lasten tuen tar- vin eri-ikéisid ja erilaisissa elimintilanteissa.
peista ja siitd, mistd he ovat saaneet tukea ja ~ Nuorin heistd oli 27-vuotias ja vanhin 68-vuo-
onko se ollut riittavia. tias, ja heidin asemansa tyomarkkinoilla oli

Tutkimuskysymykset ovat seuraavat: vaihteleva. Y1i puolet oli tydelimissi. Suurin

1. Millaista apua ja hoivaa aikuiset lapset  osa haastatelluista hoivasi Alzheimerin tautiin

antavat muistisairaalle vanhemmalleen  tai verisuoniperdiseen muistisairauteen sairas-
ja millaista tukea he kokevat tarvitsevan-  tunutta ditiddn. Useimmat lapsista eivit tien-
sa sithen? neet tarkalleen vanhemman sairauden vaihetta,

2. Mistd aikuiset lapset ovat saaneet tukea  mutta kuvausten perusteella se vaihteli varhai-

ja miten he kokevat julkisen jirjestelmdn  sesta pitkille edenneeseen. Haastateltujen van-

vastanneen tuen tarpeisiin? hemmista viisi asui puolisonsa kanssa, mutta
ndistd tapauksista kolmessa myos toinen van-
hemmista tarvitsi apua tai tukea. Haastatel-
tavien taustatiedot on koottu taulukkoon 1.
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Taulukko 1. Kooste haastateltavien taustatiedoista.

Tytar | Poika
n=14 | N=6
lkaryhma
alle 4o v. 2 1
4054 V. 6 5
55 V. taiyli 6
Sairastuneen suhde aikuiseen
lapseen
Aiti 13 5
Isa 2%
Asema tyomarkkinoilla
Tybeldmassa 7 4
Elakkeella 4 0
Muu 3
Sairastuneen asuminen
Yksin g** 4
Puolison kanssa 5 2
Muistisairaus
Alzheimerin tauti 10
Verisuoniperainen muistisairaus 2
Sekamuotoinen muistisairaus 2

*Yhdella tyttaristd molemmat vanhemmat olivat
muistisairaita.
**Yksi tyttarista asui ditinsa kanssa.

Aineiston keruu

Haastattelut toteutettiin puhelimitse elo—syys-
kuussa 2020. Ennen varsinaista haastattelupu-
helua mukaan ilmoittautuneille soitettiin enna-
koiva puhelu, jossa sovittiin haastatteluaika,
kerrottiin haastattelun kulusta ja nauhoittami-
sesta sekd pyydettiin sihké- tai postiosoitet-
ta tietoturvatiedotteen lihettimiseksi. Ennak-
kopuhelut olivat tirkeitd vilittdmén ja luonte-
van tunnelman luomisessa (vrt. Puusa 2020).
Haastattelut ovat vuorovaikutustilanteita, jois-
sa on samoja piirteitd kuin sosiaalisissa tilan-
teissa yleensd, mutta etenkin puhelinhaastat-
teluiden on arvioitu hilventdvin tutkijan ja
tutkittavan vilisid valta-asemaan liittyvid eroja
(Tkonen 2017).

Varsinaisten haastattelujen alussa haastatel-
tavalta kysyttiin suostumus tiedotteen mukai-
seen henkil6tietojen kisittelyyn ja vapaaehtoi-
seen osallistumiseen sekd lupa haastattelun

nauhoittamiseen. Tutkimus ei sensitiivisyydes-
tddn huolimatta tdyttdnyt yhtdan kuudesta kri-
teeristd, jotka olisivat edellyttineet eettistd en-
nakkoarviointia. Tunnereaktiosta huolimatta
haastatellut pitivit tutkimukseen osallistumis-
ta myonteisend kokemuksena. Aineiston kisit-
telyssd ja hallinnassa on noudatettu ja noudate-
taan hyvin tieteellisen tutkimuksen periaattei-
ta ja ohjeita.

Haastattelut olivat puolistrukturoituja tee-
mahaastatteluita, jotka perustuivat tutkimus-
kysymyksiin ja aiempaan tutkimukseen. Pia-
teemoja oli nelji: liheisen ja sairastuneen véli-
nen suhde, sairastuneen arki ja ldheisen rooli
sairastuneen elimissi, kokemukset tuen ja pal-
veluiden tarpeista ja niiden hakemisesta ja saa-
misesta sekd ldheisen hyvinvointi ja tulevaisuu-
dennikymit. Haastattelut eivit edenneet tis-
mallisesti teemojen mukaisesti, vaan niiden vi-
lilld liikuttiin sen mukaan kuin haastateltavat
toivat niiti esille (Puusa 2020).

Aineiston analyysi

Aikuisten lasten haastatteluiden nauhoitetut
osuudet kestivit keskimdirin tunnin. Haastat-
telut litteroitiin sanasta sanaan. Aineisto ana-
lysoitiin laadullisella sisdllonanalyysilld, jossa
yhdistyivit teoriaohjaava ja aineistoldht6inen
lihestymistapa. Analyysi aloitettiin jo litteroin-
nin aikana tekemdlld muistiinpanot kunkin
haastattelun keskeisistd havainnoista. Niiden
pohjalta muodostettiin kisitekartta kuvaamaan
aineiston kokonaisuutta seki sen keskeisimpii
asioita ja niiden vilisid suhteita. (Moilanen &
Riihd 2018). Aineisto vietiin Atlas.ti-ohjel-
maan, jossa sitd kiytiin systemaattisesti lipi.
Aineistosta etsittiin samantyyppisid aiheita,
jotka merkittiin yhdelld tai useammalla kuvaa-
valla koodilla. Aineiston koodaus kiynnistyi ai-
emman kirjallisuuden pohjalta luotujen koo-
dien pohjalta (vrt. Puusa 2020), ja aineistoa l4-
pikéytiessd koodausta tiydennettiin aineistosta
johdetuilla koodeilla (Silvasti 2013, 40-43).
Analyysi jatkui viemilli Excel-taulukko-
ohjelmaan aikuisten lasten arkeen, henkiseen
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Taulukko 2. Tulosten paa- ja alaluokat.

Avun ja hoivan sisalto

Henkinen kuormitus

Palvelujarjestelma

Tiedon ja palveluohjauksen tarve

Kodinhoito

Huoli vanhemmasta

Yksityiset palvelut

Paperi- ja talousasioiden hoito

Muistisairaan kohtaaminen

Julkiset palvelut

Arjen sisallon tuottaminen Jaksaminen Yhteistyo
Henkilokohtainen hoiva Henkinen tuki Ei palvelun tarvetta
Palveluiden koordinointi Vertaistuki

jaksamiseen seki tuen ja palveluiden kiyt-
toon liittyvien koodien aineistokatkelmat
kunkin koodin alle omille sarakkeilleen. Ai-
neistokatkelmia ja niiden kokonaisuuksia pel-
kistettiin tiiviimpiin ylemmin tason ilmauk-
siin. Seuraavassa vaiheessa tiivistetyt ilmaisut
jaettiin alaluokkiin vertailemalla niitd yhdis-
tivid ja erottavia asioita (Tuomi & Sarajirvi
2018; Puusa 2020). Alaluokat jirjesteltiin kol-
meen kokonaisuuteen, jotka nimettiin ilmidi-
td kuvaavasti: avun ja hoivan sisilts, henkinen
kuormitus ja palvelujirjestelma. Tutkimuksen
tulokset esitelliin ndiden nakokulmien mu-
kaisesti.

Analyysin keskeiset tulokset kuvataan pii-
luokittain. Pdd- ja alaluokat on kuvattu taulu-
kossa 2. Ensimmaiinen luokka kuvaa sitd, mihin
aikuisten lasten antama apu ja hoiva kohdistuu.
Toinen kuvaa aikuisten lasten henkisen kuor-
mituksen syitd sekd sitd, mistd he ovat saaneet
tukea. Kolmantena luokkana on kuvaus aikuis-
ten lasten huolenpidon lisiksi tarvittavista pal-
veluista ja niiden riittdvyydestd. Tiedon ja pal-
veluohjauksen tarve kohdistui useisiin erilaisiin
asioihin, joten se kulkee lapileikkaavana asiana
muiden luokkien sisill4.

Haastattelulainausten luettavuutta on hie-
man helpotettu poistamalla toistoa tai tiyte-
sanoja. Aineistoon viittaavat lainaukset on ni-
metty siten, ettd niistd voi erottaa sairastuneen
ja liheisen vilisen suhteen, sukupuolen ja idn.
Esimerkiksi merkintd "Tytir 56B” tarkoittaa,
ettd sitaatti on toiselta tutkimukseen osallistu-
neelta 56-vuotiaalta tyttdrelti.

Tulokset

Monet aikuisista lapsista olivat lahinnd ”ajau-
tuneet” hoivaajan rooliin elimintilanteensa tai
asuinpaikkansa vuoksi. Osa kertoi tehneensd
tietoisesti merkittivid eldminmuutoksia van-
hempien hoivan tarvetta ajatellen. Usein muu-
tos liittyi asuinpaikan valintaan vanhemman la-
heltd. Erds liheinen kertoi siirtyneensd omais-
hoidon vuoksi osa-aikaiseen ty6hon, ja toinen
oli vaihtanut palkkatyon yrittdjyyteen jousta-
vien tybaikojen takia. Monet olivat tilantees-
sa, jossa vaihtoehtoisia hoivan antajia ei heidin
lisikseen ollut. He joko olivat vanhempiensa
ainoita lapsia, sisarukset asuivat kaukana van-
hemmasta tai sisarusten fyysinen tai psyykkinen
terveydentila esti heitd osallistumasta hoivaan.

Aikuisten lasten antaman avun ja
hoivan sisilt6

Muistisairauteen sairastuneen ihmisen avun
tarpeet kohdistuvat yleensd aluksi arkea ylli-
pitdviin asioihin. Kaikki tutkimukseen osallis-
tuneet kuvasivatkin, miten he auttoivat van-
hempaansa monenlaisissa arkisissa asioissa.
Tyypillisesti aikuiset lapset hoitivat vanhem-
pansa pankki- ja paperiasioita, ja osa myds
toimi vanhempiensa edunvalvojina. Lisiksi
he kertoivat huolehtivansa vanhempansa ko-
dinhoitoon ja kulkemiseen liittyvistd asioista,
kuten siivoamisesta, vaatteiden pesemisestd
tai kyyditsemisestd kauppaan. Sairastuneiden
vanhempien asumismuodot vaihtelivat, mutta
jos vanhempi asui omakotitalossa, arkista apua
tarvittiin myos talon huoltamiseen ja pihan
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hoitoon. Osa aikuisista lapsista oli voinut ja-
kaa arjen avun tehtivid sisarusten kesken, mikd
helpotti heidin vastuutaan.

Aitillibin ekana meni se rahojen hoitaminen,
ettd se ei onnistunut endid ollenkaan. Aitilli oli
verkkopankkitunnukset, mutta hin saatto esi-
merkiksi tehdd niin, eftd hin maksaa laskuja
niin kauan kun tili on tyhji. No sitten tebtiin
niin, ettd mad niinku sain tiydet oikeudet sin-
ne gitin tilille, etti mulla verkkopankkitun-
narit, etta ma maksan ne laskut. (Tytir, 46)

Eli selkeesti se, ettd ndistd juoksevista asiois-
ta, pankkiasioista, kauppakdiyntiasioista niin
péddvastuu on kylli mulla. Ja sitten ihan sel-
keesti, ja on oman ittenikin, ettd mulla ittel-
linikin on selkd krempannu, niin seuraa-
vaksi labimpdnd oleva sisar, niin hin sitten
huolehtii pidsidintdisesti niistd isommista
siivouksista ja ikkunanpesuista ja tillasista.

(Tytir, 56B)

Vanhempien auttaminen sisilsi myos henkilo-
kohtaista hoivaa. Aikuiset lapset kokivat, ettd
vanhemmat tarvitsivat usein “"silmalldpitoa” tai
seurantaa, minka vuoksi he soittelivat tai ki-
vivit vanhempien luona “tarkistuskiyneilld”.
Joillakin hoivassa oli myds hoidollisia piirteiti,
kuten lddkkeiden jakamista. Moni jakoi van-
hempansa lddkkeet siindkin tapauksessa, ettd
sairastunut vanhempi asui puolisonsa kans-
sa. Aikuisten lasten kantaman vastuun mai-
rd vaihteli. Jotkut kokivat arkisten askareiden
lisaksi kantavansa kokonaisvastuuta vanhem-
man arjesta ja elimastd. Talloin vanhemman
sairaus oli edennyt vaikeammaksi tai aikuisen
lapsen vastuulla oli sairastuneen vanhemman
lisdksi myés toinen vanhempi, jonka toiminta-

kyky oli merkittivisti heikentynyt.

Maid jaan hinen lidkkeet kerran viikossa do-
settiin. Ja ne hin muistaa aika hyvin ottaa,
etti til viikol oli kylli joku piivd, ku tiytys
kaydi verindytteil ja lidkdriaika tilaamas,
niin sil paivdl jii sitten lidkkeet kokonaan ot-

tamatta, mutta muuten hin aika hyvin muis-
taa ne ottaa. (Tytir, 68)

Aliti ei missidn nimes pysty olee yksin, mut kun
isdstd ei ole mitddn hyotyd, ettd ainoo mitd
hyoty siitd on se, ettd se ebkd antaa ne lidkkeet,
mut nekin menee pieleen. (Poika, 43)

Sairastuneen vanhemman sosiaalisten tarpei-
den tdyttiminen huolestutti aikuisia lapsia, ja
moni heistd koki riittimattdmyyttd ja syylli-
syyttd siitd, ettei heilld ollut tarpeeksi aikaa tai
kirsivillisyyttd sosiaaliseen vuorovaikutukseen
vanhemman kanssa. He olivat huolissaan sai-
rastuneen vanhemman eliminlaadusta etenkin,
jos vanhempi ei kyennyt liikkumaan itsendi-
sesti kodin ulkopuolella. Aikuiset lapset olisi-
vat kaivanneet tukea vanhempansa sosiaalisten
tarpeiden tdyttimiseen, mutta sellaista tukea ei
kotihoidon tai yksityisten palveluiden kautta
uskottu saatavan.

No varmaan ihan semmost seuraa, ettd kivis
ditilla joku, joka seurustelis hinen kanssaan

edes kerran viikossa. (Tytir, 46)

Tc'iytyy sanoa, ettd sitten taas siihen tarpeeseen,
mihin tuntu, ettd nyt eniten tarvii apua, etti
siihen ulkoiluttamiseen ja muubun, niin just
niihin ei sitten oo tossa kotihoidossa niinkun
resursseja. Ettd namd timmoset ihan perus-
perusasiat kylli sieltd hoituu. Ei mikidn muu
sitten ylimadiranen siind. (Tytir, 49)

Arjen sujuminen koostuu useista asioista. Sen
lisiksi, ettd aikuiset lapset huolehtivat itse mo-
nista vanhemman arkeen kuuluvista asioita, he
usein koordinoivat vanhemman arjen kokonai-
suutta ja sithen kuuluvia yksityisii, julkisia tai
kolmannen sektorin palveluita. Palveluiden
koordinointiin he kaipasivat tukea tai tahoa,
johon voisi olla yhteydessi.

T4d on just ehki se, etti ei tiid, onko sellasta
eikd mydskddn tiedd, miti kautta tillasta ru-
peis kysymidn. (Poika, 43)
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Mid aattelen, ettd mda oon semmonen, sem-
monen... koordinaattori tai organisoija niin-
ku sen kokonaisuuden osalta, ettd mad hoidan
Just niinku timmoset lidkeasiat ja apteekki-
asiat_ja virastoasiat ja sitten oon ditin muka-
na aina niin kuin ligkdrikiynneilld ja kuule-
massa mitd sielld sanotaan ja muistiboitajan

kaynneilld ja ja... (Tytir, 42)

Aikuisten lasten tuen tarve arkisessa avussa ja
hoivassa liittyi my6s tiedon tarpeeseen. Monet
kokivat, ettd olisivat erityisesti sairauden var-
haisessa vaiheessa tarvinneet enemmain tietoa.
Epdvarmuutta koettiin esimerkiksi siitd, miten
taloudellisia asioita hoidetaan ja miten niistd
kannattaisi sopia etukiteen vanhemman kans-
sa tai muiden sisarusten kesken.

Siihen liittyy erilaisia teemoja, mistd sitd tie-
toa kaipais. Etti vaikka tammdset niinkun ta-
loudellisten asioitten jirjestely, et minkilaisia
asioita pitds ottaa huomioon. .. ja ndistd hoito-
laitoksista ja muista, ettd kun ei oo oikein tie-
toa, ettd miten ne maksut madardytyy ja muu.

(Tytiir, 49)

Se on se tiedonjano ainakin sillon alkuvai-
heessa, niin se on valtava, se on ihan valtava.
Ja sitten tosiaan itte tykkdis, et hei tarkistapa
tama asia, tarkista tamd asia, tarkista tama
asia, ettd olis niinkun sitd, ennen kun tajuaa
sen sairauden moninaisuuden. (Tytir, 56B)

Monet kertoivat etsineensi tietoa netistd, mut-
ta tiedonsaantia oli vaikeuttanut epitietoisuus
siitd, mitd tarkkaan ottaen tarvitsee tietdd ja
mistd tiedon 16ytiisi. Lisiksi ei oikein tiedet-
ty, mité palveluja on olemassa, mihin tukiin ja
palveluihin vanhempi voisi olla oikeutettu sekd
miten tulot vauttavat niihin.

Muistisairaasta vanhemmasta aiheutuva
henkinen kuormitus

Muistisairaan lihelld eliminen saattaa aiheut-
taa huolta jo sairauden varhaisessa vaiheessa.

Aikuiset lapset kokivat, ettd sairastunut van-
hempi tarvitsee seurantaa, vaikka fyysinen
avuntarve olisi vield vihiinen. He kertoivat,
ettd huoli kulkee mukana, vaikka sairastuneen
tilanne olisi vakaa. Huolta saattoi aiheuttaa
mydJs se, ettd tietoa vanhemman tilanteesta ei
saanut suoraan mistddn, ja esimerkiksi tieto
muuttuneesta lidkkeestd tai peruuntuneesta
hammasldakiriajasta tuli ilmi sattumalta tai
yllattden, kun sairastunut ei ollut muistanut
kertoa asiaa.

Kyllihin se sanotaanko néin, etti on mielessi
koko ajan, isin etenevd sairaus ja valilld vi-
hemmin ja valilli enemmdn. ... Kylld se huo-
lettaa ja aiheuttaa huolia, mutta sindlladn,
voi sanoa, ettd vatkuttaa, ettd tuo semmosta
omaa henkistd kuormaa, ettd tdssa vaibeessa
enemmdn kuin fyysistd kuormaa. (Poika, 38)

Aikuisten lasten henkisti jaksamista koetteli
myods sairastuneen vanhemman haastava kiyt-
tdytyminen tai se, ettei sairastunut tunnistanut
sairauden oireita. Haastatellut kertoivat, etti
on vaikea auttaa terveeksi itsensi kokevaa
sairastunutta vanhempaa. Sairastunut saattaa
kayttdytyd tdysin epidloogisesti ja syyttdd pe-
rusteettomasti aikuista lasta hinen holhoami-
sestaan tai vaikkapa tavaroiden varastelusta.
Tilanteet, joissa sairastunut vanhempi ei tun-
nistanut itsellddn sairauden oireita tai sen ai-
heuttamia avun ja tuen tarpeita, aiheuttivat
aikuisten lasten mukaan erimielisyyttd heidin
vililleen. Jatkuvaa ristiriitaa saattoi syntyé vaik-
kapa siitd, miksi vanhemman pitiisi ottaa laik-
keiti tai menni lddkariin.

Nyt jotenkin tuntuu, etti keviin aikana sai-
raus eteni, ettd nyt on tosi haasteellista til-
ld hetkelld hinen kanssaan. Ettd hinelli on
haasteellista kaytosta, ettd on hirveen kiukku-
nen ja sairauden tunnoton. Héinelld ei ole mi-
tdan, han on terve omasta mielestidn, ettd tosi

raskasta. (Tytir, 53)
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Mikddn ei toimi ja kaikkea saa niinku pikku-
lapselle objeistaa ja pubua, niin on se raskasta,
tosi raskasta. Ja sitten wvield, ku diti on levo-
ton Gisin, niin han herdttdd mua 6isin ja sitten
setvid niitd hinen kuolleita sisariaan, koska
on kukakin kuollut ja nuoruuden ystivid, jot-
ka on kuollu, etta koska ne on kuollu ja mi-
hinkd ja ndin ja miljoonatta kertaa, etti on

se. (Tytir, 67)

Muistisairauden aiheuttamat psyykkiset muu-
tokset tekivit sairaan kohtaamisen vaikeaksi.
Esimerkiksi samojen asioiden toistaminen tai
samoista asioista muistuttaminen koettiin vé-
syttiviksi. Kohtaamiseen liittyi my6s tiedon
puutetta ja eettisid haasteita: miten esimerkik-
si tulisi toimia, kun vanhempi ei halua huoleh-
tia henkildkohtaisesta hygieniastaan tai lihted
vilttimittomiinkddn tapaamisiin, kuten ldaka-
riin?

Hiin tota silleen ohjattuna ja kehotettuna syo
ite, kun hinelle antaa annoksen eteen. Hin
pubuu vield paljon, etti pubekykyyn ei ole
vield vaikuttanut, mutta ne pubeet tietenkin
on mitd sattuu ihan hopdji ja hin rollaatto-
rin avulla litkkuu kotona, etti ulos hantd ei
saa milldan ilveelld, ettd hin ei halua ulkoil-

la. (Tytir, 59)

Muistisairasta vanhempaansa hoivaavien ai-
kuisten lasten kokemuksissa korostui henkisen
tuen tarve. Monet haastatellut kokivat henki-
sen jaksamisen olevan koetuksella sairauden
erityispiirteiden vuoksi, ja he kaipasivat tietoa,
vertaistukea ja muuta henkistd tukea siitd ai-
heutuvien asioiden kisittelyyn. Haastateltavat
kokivat, ettd henkisti kuormitusta aiheutta-
viin asioihin ei ollut tarjolla riittdvisti tukea.
Tarjolla oleva tietokin painottui heidin mu-
kaansa liaketieteellisiin asioihin, kuten lddke-
hoitoon. Aikuisille lapsille sopivia vertaistuki-
ryhmii ei my6skéddn ollut kaikkialla tarjolla.

Esimerkiksi ndd harbat mitkd liittyy voi-
makkaasti sairauteen, niin se jitetidn. Siitd

ei pubuta, se tulee monelle yllityksend, etti
sun oma diti onkin harbainen ja ettd se liittyy
sithen muistisairauteen, ettd pubutaan vaan,
ettd en muista mitddn, et joo, vahin hoppand.

(Tytir, 46)

Kylli mdid aattelen, etti se vertaisryhma vois
olla, vaikka me kerran ebdittiin sielli kiyda
Ja sielld oli minun ja veljen lisiksi vain yksi
osallistuja, ettd oli hyvin pieni ryhmad, mutta
tavallaan ton tyyppinen ryhmdi vois olla tosi
hyvd, etti ainakin itelli on ftosi positiivisia

kokemuksia. (Poika, 38)

Toisaalta osa aikuisista lapsista koki saaneensa
hyvii tietoa ja apua. Muutamat olivat saaneet
tietoa ja vertaistukea muistiyhdistyksen ver-
taisryhmistd tai verkosta. Henkistd tukea oli
saatu myOs tyokavereilta tai ystavilta.

Paljon hoivaa antavat liheiset pitivit tilan-
nettaan henkisen kuormittavuuden lisiksi fyy-
sisesti kuormittavana. Tallaisissa tilanteissa ole-
vat aikuiset lapset olisivat toivoneet kokonais-
tilanteen arviointia, kotihoidon tai muun tuen
lisadmistd sekd mahdollisuutta saada vapaata
molemmista vanhemmista.

Siis se on niinku adrimmdisen raskasta, ku
md ite asun niin pitkdlli ja sit ma kuljen viel
Julkisilla tai pyoralld, ni tota sehin on niin-
ku, ettd hoitaa oman tyonsd ja sit hoitaa omat
vanhempansa ni tota eihin mul mitidn muu-
ta ookaan eldmdssd. .. et voitaisko vihdks ai-
kaa keskittyy siihen, et mikd se kokonaistilan-
ne on_ja miettii viahdn, ettd miten tistd eteen-
piin, koska, jos md en tiedd, miten tisti men-
nédn eteenpiin, ni ma en jaksa. (Poika, 51)

Tuki palvelujirjestelmaltd

Osa aikuisista lapsista koki, ettd terveyden-
huollon puolella tehdyn diagnoosin jilkeen he
olivat jadneet "puille paljaille” ilman palvelua
tai tukea, mikd ihmetytti heitd. He kokivat, ettd
julkinen jdrjestelmi ei vastannut sairastuneen
vanhemman kevyempiin avun tarpeisiin eiké
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liheisten henkisen tuen ja palveluohjauksen
tarpeiseen.

Mouistisairaus vaikeuttaa jo varhaisessa vai-
heessa arjessa selviytymistd, mutta arjen ylla-
pitoon kuuluvat asiat on rajattu kotihoidon ja
julkisen jirjestelmin ulkopuolelle. Yksityisistd
palveluista onkin tullut keskeinen osa arjen su-
juvuutta. Monet tutkimuksen osallistuneista oli-
vat ostaneet vanhemmalleen siivous-, kauppa-
tai ateriapalvelua tai olivat valmiita ostamaan
niitd tulevaisuudessa avuntarpeen lisddntyessi.

Kodinhoitoon tai ruokailuihin liittyvii pal-
veluita ostettiin myos julkisten palveluiden rin-
nalle, koska julkinen jdrjestelmd ei vastannut
nditd koskeviin avuntarpeisiin. Aikuiset lapset
kokivat, ettd palveluita ostamalla vanhemmalle
oli mahdollista saada yksil6llisempédd apua; esi-
merkiksi yksityinen kauppapalvelu pystyi vas-
taamaan paremmin vanhemman ruokamiel-
tymyksiin. Aikuiset lapset toivoivat, ettd van-
hemmat eivit sddstdisi rahojaan vaan kiyttii-
sivit niitd oman hyvinvointinsa ylldpitimiseen
kiaymalld esimerkiksi useammin lounasravinto-
lassa tai kiyttdmalld taksipalveluja. Muutamat
aikuisista lapsista olivat ostaneet myos yksityis-
td kotihoitoa, koska he kokivat, ettei julkista
saanut riittavésti tai yksityinen palvelu oli vi-
hiiseen avuntarpeeseen halvempaa kuin julki-
nen palvelu.

Sielld paikkakunnalla on onneksi nettikauppa,
ettd voi tilata niinku marketista netin kaut-
ta ruokaa, ettd sieltd valitaan tuotteet ja sit
md oon laittanut oman luottokortin sinne, ja
se menee mun luottokortilta se ruokien hin-
ta sitten. Sitte tulee tuo kotipalvelun tai tuo
sitivouspalvelut, mikd ditille tulee, niin sen
yrityksen kanssa on sovittu, ettd ne hakee sen
ne ruuat ditille, kun mad laitan tekstiviestin.

(Tytir, 46)

Koska se julkisen puolen palvelu, niin siind
oli vdhdan kaikenlaista selvitettdvida minulla,
md jouduin aika paljon soittelemaan ja yrit-
telemddn tavoittelemaan ihmisid kiinni, ettd
miten se toimii ja kuka siitd oikein vastaa ja

niin poispdin. Sit toisaalta hammdstyksekseni
huomasin, ettd julkisen puolen palvelu oli huo-
mattavan paljon kalliimpaa kuin yksityisen
puolen palvelu. (Poika, 53B)

Edellinen aineistolainaus kertoo myds aikuis-
ten lasten puheissa hyvin selkeisti esille tul-
leesta palvelujirjestelmin pirstaloitumisesta.
Sosiaali- ja terveyspalveluiden vilinen rajapin-
ta ja niiden keskendin erilaiset tuottajamallit,
kolmannen sektorin rooli, palvelusetelit seki
yksityiset palvelut koettiin vaikeaselkoisena
kokonaisuutena. Haastatellut pitivit palvelu-
jarjestelmdd monimutkaisena; sen eri taho-
jen vastuut ja roolit olivat episelvid: Et ebkd
se on niinku, ettd siis hankalinhan on ebkdi toi
tollainen byrokraattinen ja toi tollainen siis toi
hoidon jarjestaminen ja semmoinen (Tytir, 38).
Palveluohjauksen koettiin toteutuvan vaihtele-
vasti. Toisilla oli siitd hyvid kokemuksia, mutta
monet eivit tienneet palveluohjauksesta mi-
tadn. Osa palasi asiaan, kun kysyttiin, millaista
tukea tai palvelua he haluaisivat.

Tota oon tosi paljon miettinyt ja mun mielestd
nimenomaan olis ollut tosi hyvd se muistiboi-
taja esimerkiksi tai joku olisi tullut sinne ko-
tiin. Vihin semmonen ensikaynti, ettd ei vilt-
tamdttd ihan heti, kun diagnoosi on paukan-
tettu poytidn, mutta siind jonku ajan pdds-
td. Tavallaan semmonen, eftd miten menee ja
mitd tid tarkottaa ja miten tialli parjatian.
Jaylipddtidn, etti joku pitiis vihdn niin kuin
Jotain lankoja. Kylli tid on tosi semmosta, etti
diagnoosi tuli ja lidkkeet menee, niin kukaan
ei hoida endd mitidn, ettd nyt niinku vastuu

on mulla. (Tytir, 42)

Haastateltujen sairastuneista liheisistd yli
puolet sai julkista sosiaalipalvelua, yleensd
kotihoitoa tai kotisairaanhoitoa. Osa julkista
palvelua saavien sairastuneiden liheisistd oli
erittdin tyytyviisid siihen, ettd vanhemman
sidnnéllisen kotipalvelun alkaessa heidin vas-
tuunsa hoivasta oli keventynyt merkittivisti.
Kotihoidon kautta jirjestyivit esimerkiksi ve-
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rikokeet tai lddkkeiden jakelu, joista huolehti-
minen oli aiemmin ollut heidin vastuullaan.
Joissakin tapauksissa myos muistisairauden
seuranta toteutui kotihoidon kautta. Huoli
sairastuneesta vanhemmasta viheni jatkuvan
seurannan ansiosta.

Hin on ollu nyt siannéllisen kotihoidon ja
lddkkeenannon piirissd. Ja se on tietylli taval-
la tuonu sellasta paivittiiseen olemiseen, niin
aidin kuin minun itsenikin, semmosta turvaa
Ja semmosta helpotusta siitd, ettd nyt sielld on
paivittiin joku, joka kay, ja myds sielld paivit-
tiin joku, joka huolehtii lidkityksestd, koska
tahdn tuli sit rinnalle muutakin kuin muisti-

lidkitys. (Tytir 56B)

Vaikka aikuiset lapset olivat tyytyviisid heidin
hoivavastuutaan vihentineeseen kotihoitoon,
monilla oli ollut myés vaikeuksia yhteisty6ssi
hoivapalveluiden kanssa. Organisaatioiden yh-
teyshenkildiden ja henkilskunnan vaihtuvuus
seki kiire koettiin hoidon ja sen jatkuvuuden
kannalta ongelmallisina. Aikuiset lapset kertoi-
vat, ettd tieto ei kulkenut jérjestelmien, tyon-
tekijoiden ja ldheisten vililli, minkd vuoksi
yhteisty6é vanhemman hyviksi ei ollut sujuvaa
ja piti henkilovaihdosten takia aloittaa alusta.
Erddn 43-vuotiaan tyttiren sanoin timi ai-
heuttaa semmosta jatkuvaa etujen vahtimista ja
vaatimista ja kyseenalaistamista.

On, sielld on omahoitaja sielld kotihoidossa,
mutta se ei valttamittd kdy itse siell paikalla,
sielld vaihtuu koko ajan se hoitaja, mutta siel-
ld on semmonen omahoitaja, johon voi ottaa
yhteyttd, muttei se niinku vastaa yleensd mi-
tidn, eftd mdd oon laittanut useampia vieste-
Jd, niin se joskus vastaa. Mitidn ei saa sieltd-
kddn, niinku mitadn semmosta, etta miten ne

kiynnit on mennyt sielld didilli. (Tytir, 46)

Huomionarvoista on, ettd osa aikuisista lapsista
ei kokenut timinhetkisessi tilanteessa tarvit-
sevansa enempéd apua tai tukea. Niissd tilan-
teissa sairaus oli niin varhaisessa vaiheessa, etti

palveluja ei lasten tarjoaman tuen lisdksi koet-
tu tarvittavan. Joissakin tapauksessa myds saa-
tu tuki ja palvelu koettiin riittdvind suhteessa
tarpeeseen.

Pohdinta

Tissd tutkimuksessa tarkasteltiin aikuisten las-
ten muistisairaalle vanhemmalleen antaman
avun ja hoivan sisilt6d ja sitd, millaista tukea he
kokevat siihen tarvitsevansa. Lisiksi tutkittiin,
mistd tukea on saatu ja miten eri tahoilta saa-
tava tuki ja palvelut vastaavat koettuihin tuen
tarpeisiin. Avun ja hoivan kerrottiin sisilti-
neen pidosin arkisia asioita: arjen "seuraamista”
ja arkisista asioista huolehtimista, vanhemman
sosiaalisiin tarpeisiin vastaamista ja kokonais-
tilanteen koordinointia julkisten palveluiden
puuttuessa tai niiden rinnalla. Aikuisten lasten
antama hoiva sisilsi my6s hoidollisia toimen-
piteitd, kuten lidkkeiden jakamista. Joillakin oli
myds kokonaisvaltainen vastuu vanhemman
elimistd sekd tarvittavasta avusta ja hoivasta.
Aikuisten lasten keskeisimmit tuen tarpeet
ovat: 1) tiedon tarpeet erityisesti oikeudellises-
ta ennakoinnista, saatavilla olevista tuista ja pal-
veluista sekd muistisairaan kohtaamisesta, 2)
tarve henkiseen tukeen, 3) tarve sairastuneen
kotona asumista tukeviin palveluihin ja 4) tarve
palveluohjaukselle. Tulosten mukaan muisti-
sairasta vanhempaansa hoivaavilla suomalai-
silla aikuisilla lapsilla on samanlaisia tuen tar-
peita kuin on havaittu aiemmin kansainvilisis-
s tutkimuksissa (McCabe ym. 2016; Bressan
ym. 2020). Niissd ei kuitenkaan ole noussut
esille palveluohjaus, mikd todettiin tissd tut-
kimuksessa yhdeksi keskeiseksi tuen tarpeeksi.
Palvelujirjestelmin monimutkaistumisen ja
yksityisten toimijoiden mukaan tulon my6td
liheisten roolin on todettu kasvaneen palvelu-
jen etsimisessd ja sopivan palvelukokonaisuu-
den koostamisessa (Kroger & Leinonen 2012;
Kauppinen & Silfver-Kuhalampi 2015;
Kalliomaa-Puha 2017). Toinen tirkei tulos
oli, ettd tutkimus tuki jo aiemmin havaittua
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ilmiotd yksityisten palvelujen noususta kes-
keiseksi osaksi vanhuspalvelujirjestelmad
(Puthenparambil 2019). Sen ohella, etti ai-
kuiset lapset itse huolehtivat monista asiois-
ta, he ostivat tai olivat valmiita hankkimaan
erilaisia palveluita vanhemman kotiin, mikéli
kaytettivissd oli omia tai vanhemman varoja.
Aikuisten lasten tehtaviksi on tullut selvittdi,
mitéd, miten ja mistd palveluja saa, sekd mi-
ten niitd sovitetaan yhteen. Koordinoijan roo-
li jatkuu myo6s julkisten palveluiden rinnalla.
Palveluohjauksen tarpeen esille nouseminen
voikin kertoa aikuisten lasten erityisistd haas-
teista muistisairaan liheiseni.

Aikaisemmissa tutkimuksissa on todettu,
ettd julkisen kotipalvelun rajaaminen hoidol-
lisiin tehtdviin on lisdnnyt laheisten roolia nii-
den idkkdiden elimissd, joilla on vihidisempid
avuntarpeita (esim. Kroger & Leinonen 2012).
Taman tutkimuksen mukaan aikuisten lasten
antama apu kohdistui pddosin arkea yllipiti-
viin asioihin, kuten paperiasioista huolehtimi-
seen, ruokatarvikkeiden hankintaan tai turval-
lisuuden takaamiseen. Tulos vahvistaa aiem-
pien tutkimusten tuloksia liheisten antaman
avun kohdistumisesta (esim. Van Aerschot
2014; Kauppinen & Silfver-Kuhalampi 2015).
Eriissd tutkimuksissa on todettu, etti liheisten
tarjoama apu ja hoiva vihentdi tai korvaa ko-
konaan julkisen hoivan tarvetta etenkin silloin,
kun niiden tarve on vihdistd eikd vaadi am-
matillista osaamista (esim. Bakker ym. 2013).
Tiltikin osin nyt todetut tulokset ovat saman-
suuntaiset. Edelld mainittujen tehtivien lisiksi
aikuisilla lapsilla oli merkittivd rooli vanhem-
man palveluiden koordinoijana, kun he esimer-
kiksi ostivat tukipalveluita tai etsivit sosiaalis-
ta tukea vanhemmalleen. Aikuisten lasten anta-
man avun moninaisuus ja intensiteetti herétti-
vit kysymyksen edelld mainitusta rajanvedosta:
eiké avussakin ole kyse hoivasta, johon julkisen
jirjestelmin tulisi vastata? Lisdtutkimusta tar-
vitaan kuitenkin siitd, korvaako aikuisten lasten
antama hoiva laajemmassa mittakaavassa julki-
sia palveluita ja minkéd verran (vrt. Kehusmaa
2014).

Aikuiset lapset kantoivat huolta vanhem-
man sosiaalisesta eristiytyneisyydestd. Kun
kotihoitoa on rajattu hoidollisiin tehtdviin, on
sosiaalisen elimin tukemisen havaittu jdi-
neen sivuosaan (vrt. Kroger & Leinonen 2012).
Liheisten kokemus oli, ettei kotihoito pysty-
nyt vastaamaan tihdn tarpeeseen, eikd se ollut
ratkaistavissa myoskidn ostopalvelulla. Tami
vahvistaa kisitystd siitd, ettd palvelumarkkinat
eivit pysty vastaamaan hoivatarpeisiin, joissa
voiton tuottaminen on vaikeaa (Tronto 2017).
Aikuiset lapset kokivat, ettd heilld oli merkitti-
vi vastuu vanhempiensa arjen sisillon rikastut-
tamisesta. Muutamat olivat saaneet julkisten
palveluiden tai jirjest6jen kautta vapaachtoisia
seuraksi vanhemmalleen.

Aikuisten lasten kokema tiedon tarve nousi
esiin useiden teemojen yhteydessi. Sairauden
varhaisessa vaiheessa kaivattiin tietoa tule-
vaisuuden oikeudellisesta ennakoinnista, ku-
ten raha-asioiden oikeaoppisesta hoitamises-
ta, mikd on todettu myos Kalliomaa-Puhan
(2017) tutkimuksessa. Lisiksi kaivattiin tietoa
siitd, mitd palveluja sairastuneen on mahdollis-
ta saada ja mistd ndihin palveluihin liittyvdd
tietoa voisi saada. My6s useissa aikaisemmissa
tutkimuksissa (McCabe ym. 2016; Cova ym.
2018; Halonen ym. 2021) on tullut ilmi ldheis-
ten suuri tiedon tarve.

Tutkimukseen osallistuneet aikuiset lapset
olivat keskenddn hyvin eri-ikiisid, ja heiddn
elimintilanteensa ja valmiutensa hoivan an-
tamiseen vaihtelivat. Timi on kidynyt ilmi
my6s muissa ldheisid koskevissa tutkimuksis-
sa (Kehusmaa 2014; Vesa ym. 2018). Hoiva-
tilanteeseen vaikuttivat aikuisen lapsen ja hi-
nen sisarustensa elimintilanteiden lisiksi van-
hemman sairauden tilanne seki hinen saaman-
sa palvelu. Kaikilla aikuisilla lapsilla ei ollut sa-
moja tarpeita, vaan ne vaihtelivat yksil6llises-
ti, mikd on todettu myos aikaisemmissa tutki-
muksissa (esim. Wu ym. 2018). Tutkimuksessa
ei havaittu merkittdvid eroja tyttirien ja poi-
kien suhtautumisessa vanhempansa hoivaan,
miki vahvistaa Van Aerschotin (2014) havain-
toa siiti, ettd hoivan antaminen ei ole 2010-lu-
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vun jilkeen ollut endd yhtd sukupuolittunutta  sissa elimintilanteissa olevien aikuisten lasten
kuin aiemmin. hoivatilanteista. On mahdollista, etti haasta-
Sairastuneen muuttunut kdytos, sairauden-  tellut ovat keskimdiriistd aktiivisempia hake-
tunnon puuttuminen ja vanhemman seurannan ~ maan tukea, koska tutkimukseen haettiin osal-
tarve kuormittivat aikuisia lapsia. Henkisen  listujia muistiyhdistysten kautta. Tama on syy-
tuen tarve on todettu myos useissa aikaisem-  td huomioida, vaikka monet haastatellut eivit
missa tutkimuksissa (McCabe ym. 2016; osallistuneetkaan mihinkiin jirjestotoimin-
Tatangelo ym. 2018a; Van Aerschot ym.2021).  taan.
Vaikka monet aikuiset lapset saivat tukea omas-
ta ldhipiiristddn, kuten sisaruksilta tai ystivil-
td, ja muutamat myds kolmannelta sektorilta, Johtopditokset
monet olisivat kuitenkin kaivanneet enemmin
henkistd tukea ja tietoa siitd, miten sairastunee-  Aikuisten lasten rooli muistisairaiden vanhem-
seen vanhempaan ja sairauteen kuuluviin piir-  piensa kotona asumisen mahdollistajana on jo
teisiin tulisi suhtautua. nyt merkittivi, ja on todennikoistd, ettd se kas-
Tutkimuksen pohjalta voidaan esittdd huo- vaa entisestdin vieston ikddntyessi ja huolto-
li erityisesti tilanteista, joissa molemmat van- suhteen heikentyessi. Jotta idkkdiden ihmis-
hemmat ovat hoivan tarpeessa ja aikuisella lap-  ten kotona asuminen olisi mahdollista, olisi
sella on kokonaisvastuun kantajan rooli. Jos jul-  tirkedd huomioida aikuisten lasten antama
kisen jdrjestelmédn antama hoito ei ole riittdvdd  apu ja hoiva sekd havaitut tiedon ja tuen tar-
ja vanhempien kotona asumisen mahdollistaa  peet aiempaa paremmin ja tasa-arvoisemmin
nimenomaan aikuinen lapsi, hin kokee tilan-  eri puolilla Suomea. Palvelujirjestelmissi tu-
teessa merkittavdd fyysistd ja psyykkistd kuor-  lisi myds huomioida nykyistd paremmin yksi-
mitusta. Niissd tilanteissa tarvittaisiin palve- 15lliset tilanteet ja tarpeet. Keinoja tihin voisi
lutarpeen ja kokonaistilanteen arviointia ja  etsid systemaattisesti yhdessi aikuisten lasten
hoivavastuiden midrittelyd hoivaan osallistu-  kanssa sekd yhteistydssi sosiaali- ja terveysalan
vien tahojen vililld (vrt. Zechner 2010), jot- organisaatioiden ja kolmannen sektorin kans-
ta turvataan myos aikuisten lasten jaksaminen. sa. Myo6s lainsdddant6d olisi kehitettdvi siten,
Yleisemminkin aikuiset lapset hyStyisivit var-  ettd aikuisilla lapsilla olisi enemman keinoja
haisesta ja jatkuvasta palveluohjauksesta, jossa ~ sovittaa vanhemman sitova hoiva osaksi omaa
huomioidaan monenlaiset tiedon ja tuen tar- eldmdntilannettaan niin, ettd heidin oma hy-
peet. Palveluohjausmallilla on aiempien tutki- vinvointinsa ei heikkene merkittdvisti.
musten mukaan pystytty merkittivisti tuke- Palveluohjausta on kehitetty viime vuosina
maan sairastuneen liheisti (Tam-Tham ym. erityisesti vanhuspalveluissa esimerkiksi 1&O-
2013). Molempia vanhempiaan hoivaavista  kirkihankkeessa vuosina 2012-2018 (Noro
aikuisista lapsista tarvittaisiin lisitutkimusta. 2019). Vanhuspalveluita ohjaavassa laatusuosi-
Tuloksia arvioitaessa on huomioitava, ettd  tuksessa palveluohjaus on nostettu yhdeksi kes-
haastatellut aikuiset lapset asuivat lihelld van-  keiseksi kehittimisen osa-alueeksi, ja sitd kehi-
hempaansa ja pystyivit osallistumaan hinen  tetddn osana tulevaa Ikdohjelmaa (STM 2020).
hoivaamiseensa. Tutkimusta tarvittaisiin niis- Suunta on tirked, silld aikuiset lapset kokevat
tikin muistisairaista, jotka asuvat yksin ja joi- epdvarmuutta ja epitietoisuutta sairastuneen
den lapset asuvat kaukana tai jilkikasvu ei ha- vanhempansa kohtaamisesta, kokonaistilan-
lua tai ei pysty hoitamaan vanhempiaan (vrt. teesta, palvelujirjestelmistd ja tulevaisuudes-
my6s Kalliomaa-Puha 2017). Tutkimuksen  ta. Ammattilaisten antama neuvonta, ohjaus
vahvuutena voidaan pitdd sitd, ettd se kertoo  ja rohkaisu voisivat tukea aikuisia lapsia myds
eri puolilla Suomea asuvien ja keskenidn erilai-  henkisesti. Sairastuneen ja aikuisen lapsen pal-
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velutarpeiden arvioinnista, palveluohjauksesta
ja eri osapuolten roolien selkiyttimisestd oli-
si hyotyd erityisesti sitovissa tai haastavissa ti-
lanteissa. Yhteistyon ja tiedonkulun vahvista-
minen ldheisten ja hoitoon osallistuvien taho-
jen vililld on ensiarvoisen tirkedd, jotta voidaan
turvata hoidon riittdvyys ja jatkuvuus.
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