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Väestön vanhetessa ja muistisairauksien lisääntyessä aikuisten lasten merkitys muis-
tisairaan vanhempansa kotona asumisen mahdollistajina vahvistuu. Tässä tutki-
muksessa tarkastellaan aikuisten lasten muistisairaalle vanhemmalleen antamaa 
apua ja hoivaa sekä niiden antamiseen tarvittavaa tukea. Lisäksi tutkitaan, mistä 
aikuiset lapset ovat saaneet tukea vanhemman hoivaamiseen ja miten eri tahoil-
ta saatava tuki ja palvelut vastaavat tuen tarpeisiin. Tutkimuksen aineisto kerät-
tiin puhelinhaastatteluilla eri puolilla Suomea asuvilta aikuisilta lapsilta (n=20). 
Analyysimetodina oli laadullinen sisällönanalyysi. Tutkimus osoittaa, että aikuisilla 
lapsilla on tärkeä rooli sairastuneen vanhempansa arjen sujuvuuden seuraajina ja 
käytännön asioiden hoitajina. Merkittävä osa huolenpidosta kohdistuu kokonai-
suuden koordinointiin. Tutkimuksen mukaan aikuisten lasten tuen tarpeet ovat 
yksilöllisiä, ja niihin vaikuttavat sairastuneen toimintakyky ja asumismuoto sekä 
autettavan ja aikuisen lapsen mahdollisesti saama tuki tai palvelu. Eniten kaivataan 
tukea sairauteen liittyviin tietoihin ja taitoihin sekä henkisen hyvinvoinnin ylläpitä-
miseen ja palveluohjausta palveluiden koordinointiin. Aikuisten lasten tuen tarpeet 
tulee huomioida aiempaa paremmin, jotta he voivat toimia vanhempansa kotona 
asumisen mahdollistajina.  

Johdanto

Muistisairauteen sairastuneita ihmisiä on Suo
messa noin 200 000, ja heidän määränsä arvioi-
daan jopa kolminkertaistuvan seuraavien vuo-
sikymmenten aikana (ADI 2019). Iäkkäiden 
ihmisten kotona asumisen tukeminen on ase-
tettu kansalliseksi vanhuspoliittiseksi tavoit-
teeksi (Vanhuspalvelulaki 980/2012). Linjaus 
koskee myös muistisairauteen sairastuneita. 
Muistisairaudet tulevat lisäämään myös palve-

luntarvetta: jo nyt muistisairaus on suurin yk-
sittäinen iäkkäiden hoivan tarpeen aiheuttaja 
(WHO 2017). Suurin osa vanhuspalveluista 
kohdistuukin juuri tähän ryhmään (Finne-
Soveri 2017; HE 4/2020). Sairastuneessa ta-
pahtuvat monet muutokset koskettavat sairas
tuneen läheisiä ja vaikuttavat heihin monin 
tavoin (WHO 2017). Samaan aikaan myös 
läheisten kantama vastuu iäkkäiden perheen-
jäsenten hoivasta on kasvanut (Kröger & 
Leinonen 2012; Jolanki ym. 2013). Puolisoiden 
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ohella aikuiset lapset1 ovat merkittävimpiä hoi-
van antajia (esim. Yeandle & Kröger 2013). 

Suomalaisista 18–79-vuotiaista noin 30 pro- 
senttia huolehtii apua tarvitsevasta läheisestään 
tämän korkean iän, sairauden tai vamman 
vuoksi (Vilkko ym. 2014, 225; vrt. Kauppinen 
ym. 2013). Huolenpidossa on kyse pääosin koti- 
ja taloustöiden tekemisestä, henkilökohtaisissa 
toimissa auttamisesta ja henkisestä tuesta ja läs-
näolosta. Annettu apu sisältää kaupassa käyn- 
tiä, kyyditsemistä, korjaustöitä, auttamista tek-
nisten laitteiden käyttämisessä ja usein myös 
sairaanhoidollisia tehtäviä. (Kauppinen & 
Silfver-Kuhalampi 2015). Läheisten antaman 
hoivan sisältö ja yleisyys vastaa OECD:n 
(Colombo ym. 2011) tekemää selvitystä teol-
listen maiden työikäisten läheishoivasta, ja 
sen arvioidaan kattavan vähintään 40 pro-
senttia muistisairaiden hoivan kustannuksista 
(OECD 2018). Aikuisten lasten antama hoiva 
ja sen tukeminen on siis merkittävä yhteiskun-
nallinen ja taloudellinen kysymys. 

Hoiva tai care voidaan määritellä monin ta-
voin. Määrittelyyn vaikuttaa merkittävästi se, 
missä kontekstissa ja millaisissa tilanteissa hoi-
vaa annetaan (Tronto 2017, 33). Tässä tutki-
muksessa tarkastellaan aikuisten lasten muisti-
sairauteen sairastuneelle vanhemmalleen anta-
maa apua ja hoivaa. Hoivalla voidaan tarkoittaa 
kokonaisvaltaista huolenpitoa ihmisestä, joka 
ei kykene selviytymään ilman apua jokapäiväi-
sen elämän toimistaan (esim. Knijn & Kremer 
1997, 328–330; Sipilä 2003, 23). Hoiva viit-
taa moninaisiin avuntarpeisiin, ja se edellyttää 
yleensä fyysistä läsnäoloa, jolloin hoivanantaja 
huolehtii fyysisesti ja psyykkisesti hoivantar-

1	 Aikuisella lapsella tarkoitetaan tässä artikkelissa muisti-
sairasta vanhempaansa hoivaavaa täysi-ikäistä henkilöä. 
Suomen yleiskielessä tällaiselle henkilölle ei ole vakiin-
tunutta termiä, mutta yhteiskunnallisessa tutkimuksessa 
käytetään yleisesti käsitettä aikuinen lapsi – vaikka tässä 
tutkimuksessa osa heistä tosin on jo itsekin eläkeiässä. 
Käsite kertoo ennen kaikkea läheisen ja sairastuneen väli-
sestä suhteesta. Kansainvälisessä tutkimuksessa käytetään 
vastaavasti käsitteitä adult children tai offspring carers.

vitsijan tarpeista (esim. Anttonen & Zechner 
2009, 17, 28). Käsitteiden hoiva ja apu raja on 
häilyvä. Apu on käsitteenä hoivaa laajempi, ja 
sillä on viitattu arkisiin askareihin ja asioiden 
hoitamiseen toisen puolesta (Shakespeare 
2000; Van Aerschot 2014, 17). Hoivaa ja apua 
käytetään myös toistensa synonyymeina (Krö
ger ym. 2019). Tässä artikkelissa hoivalla viita-
taan yhtäältä huolenpidon kokonaisuuteen eli 
kaikkiin niihin asioihin, joita muistisairas ei ky-
kene itse tekemään, ja toisaalta myös tarvitta-
van tuen ja palvelun koordinointiin. Avun puo-
lestaan katsotaan olevan osa hoivaa. Sillä tar-
koitetaan lähinnä arkea ylläpitäviä käytännön 
toimia, kuten pankki- ja paperiasioiden hoita-
mista, siivoamista tai kodin huoltotöitä, jotka 
eivät kohdistu suoraan ihmiseen. Apua ja hoi-
vaa saadaan läheisiltä, mutta etenkin muisti
sairauden edetessä niitä tarvitaan myös julki-
selta, yksityiseltä tai kolmannelta sektorilta.

Muistisairaus on kattokäsite sairauksille, 
jotka vaikuttavat muistiin ja kognitiivisten toi- 
mintojen heikkenemiseen. Yleisimmät etene
vät muistisairaudet ovat Alzheimerin tauti ja 
aivoverenkiertosairauden aiheuttamat muisti- 
sairaudet. (Käypä hoito -suositus 2020.) Muis- 
tisairaus alkaa usein jo alkuvaiheessaan vai-
keuttaa arjessa selviytymistä (Erkinjuntti ym. 
2015) aiheuttaen avun tarpeita, ja ennen pit-
kää kotona asumisesta ei enää selvitä ilman 
hoivaa. Useimmiten sairauden ensioireiden ja 
kotoa pois muuttamisen välillä on vuosia kes-
tävä sairastamisjakso, jolloin kotona asumi-
nen on mahdollista vain tuettuna. Tänä aikana 
hoivan tarvitsijan, omaisten ja palveluntarjoa
jan on Zechnerin (2010) mukaan neuvotelta-
va hoivan tarpeesta sekä siitä, kuka siihen vas-
taa. Lähimuistin heikkenemisen lisäksi erilaisia 
yksilöllisiä oireita on monenlaisia. Tyypillisesti 
toiminnanohjaus ja asioiden organisointikyky 
heikentyvät; lisäksi uuden oppiminen on vai-
keaa, mikä hankaloittaa entisestään muisti
sairaan ihmisen itsenäistä selviämistä arjessa 
muuttuvissa ja automatisoituvissa ympäris-
töissä. ( Juva 2014.) 
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Muistisairauteen sairastuneiden monenlai
sista hoivan tarpeista huolimatta kotihoidon 
tyyppisiä vanhuspalveluita on rajattu lähinnä 
hoidollisiin toimenpiteisiin (Kröger & Lei
nonen 2012; Kröger ym. 2019). Tällöin edellä 
mainittujen avun tarpeiden lisäksi esimerkiksi 
ruokatarvikkeiden hankinta, asioilla käynti ja 
liikkuminen, pyykki- ja vaatehuolto sekä so-
siaalisen kanssakäymisen tarpeet jäävät sen ul-
kopuolelle. Erilaiset kotihoitoon liittyvät tuki-
palvelut voivat kylläkin sisältää tällaisiin tarpei-
siin vastaamista (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014), 
mutta niiden saatavuus vaihtelee merkittävästi 
(Vaiva-kollektiivi 2020). Läheisillä onkin to-
dettu olevan keskeinen rooli palvelujen ha-
kemisessa ja koordinoinnissa (Valokivi 2013; 
Vaiva-kollektiivi 2020), ja läheisiltä saatavan 
avun on todettu tukevan muistisairaiden ko-
tona asumista ja paikkaavan puuttuvia pal-
veluja (Heikkilä ym. 2020; Van Aerschot ym.  
2021). Lainsäädännössä läheisen rooli on kui- 
tenkin huomioitu vain harvoin ( Jolanki ym. 
2013) lukuun ottamatta työlainsäädäntöä, 
jonka perusteella työstä on mahdollisuus saa-
da vapaata läheisen sairauden vuoksi (Työsopi
muslaki 197/2011). Kalliomaa-Puhan (2017) 
mukaan lainsäädäntö sisältää vahvan oletuk-
sen omaisten antamasta hoivasta, mutta yhä 
paremmin se myös tunnistaa läheisten teke-
män työn ja tarpeet.

Aiempi kotimainen tutkimus osoittaa, että 
aikuisten lasten rooli ja erityiset tukitarpeet 
ovat jääneet tukimuotoja kehitettäessä vail-
le huomiota (Yeandle ym. 2012; Jolanki ym. 
2013; Yeandle & Kröger 2013; Tillman ym. 
2014; Jolanki 2015; Kauppinen & Silfver-
Kuhalampi 2015). Muistisairaiden läheisten 
saamaa tukea on tutkittu jonkin verran kan-
sainvälisesti (esim. McCabe ym. 2016); tosin 
Tatangelo ja kumppanit (2018a) toteavat, että 
läheiset on yleensä määritelty yhdeksi joukok-
si eikä puolisoiden ja aikuisten lasten tilanteita 
tai tuen tarpeita ole juuri vertailtu tai eritelty.  

Useissa tutkimuksissa muistisairaiden lä-
heisten on todettu kokevan huolta ja masen-

tuneisuutta sekä elämänlaadun heikkenemis-
tä läheistään hoivatessaan (esim. Fonareva & 
Oken 2014). Erimielisyydet muistisairaudesta, 
sairauden kieltäminen, läheisten toisiinsa koh-
distamien erilaisten odotusten sekä vuorovai-
kutuksen puutteen on todettu lisäävän etenkin 
aikuisten lasten henkistä kuormaa (Tatangelo 
ym. 2018b). Masentuneisuuden tunteita on ai-
kuisilla lapsilla jopa enemmän kuin puolisoaan 
hoivaavilla (Watson ym. 2019). Syyksi tähän 
on arvioitu erilaisten vastuiden, kuten työn, 
oman perheen ja hoivaa tarvitsevien läheisten, 
väliset paineet (Schoenmaker ym. 2010; Cova 
ym. 2018). Aikuisten lasten onkin todettu ko-
kevan ajan puutetta ja tarvetta vanhemman ko-
tona asumista tukeville palveluille (Cova ym. 
2018). 

Muistisairauksiin liittyy muutoksia psyyk-
kisisissä toiminnoissa ja käyttäytymisessä (Vi
ramo & Sulkava 2015.) Sairastuneen persoo-
nan muuttuminen vaikuttaa myös läheiseen ja 
kuormittaa heitä (Feast ym. 2016). Aikuisilla 
lapsilla henkistä kuormitusta lisää sopeutumi-
nen ajatukseen, että sairaus johtaa vanhem-
masta luopumiseen (Kjällman-Alm ym. 2013). 
Psyykkisen kuormituksen onkin todettu ai-
heuttavan läheisille merkittävää henkisen tuen 
tarvetta (McCabe ym. 2016; Tatangelo ym. 
2018a). 

Palvelujärjestelmien tuki ei välttämättä 
huomioi eri asemissa olevien läheisten koke-
mia erilaisia tarpeita eikä vastaa niihin (esim. 
Yeandle & Kröger 2013; Phillipson ym. 2014). 
Aikuisten lasten on todettu olevan järjestel
mässä puolisoita huonommassa asemassa 
(Halonen ym. 2021). Lisäksi sairastuneen 
vastahakoisuus palveluiden vastaanottamisel
le voi lisätä läheisiltä tarvittavaa tukea ja apua 
(Halonen 2021). Useissa tutkimuksissa on käy-
nyt ilmi myös läheisten tiedollisen tuen tarve 
(esim. Ringer 2020). Läheiset kaipaavat tietoa 
tarkasta diagnoosista, sairauden etenemisestä ja 
lääkehoidosta. Näiden lisäksi toivotaan neuvo-
ja vuorovaikutukseen sairastuneen kanssa sekä 
tietoa siitä, miten tulisi suhtautua sairastuneen 
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kognition muuttumiseen ja miten valmistau-
tua henkisesti odotettavissa oleviin muutok-
siin (McCabe ym. 2016; Ringer ym. 2020). 
Aikuisten lasten on erityisesti todettu kaipaa-
van tietoa sairauden piirteistä ja hoitopolusta 
(Kjällman-Alm ym. 2013), mutta myös käyt-
täytymisen muutoksista ja taloudellisista tuista 
(Cova ym. 2018).

McCabe ja kumppanit (2016) toteavat kir-
jallisuuskatsauksessaan, että muistisairaiden lä-
heisten tuen tarpeet jakautuvat kahteen pää-
teemaan: läheisen tarpeisiin suhteessa sairas
tuneeseen ja läheisen omiin tarpeisiin. Ensim
mäiseen teemaan kuuluvat tiedon tarve, sairas-
tuneen toimintakyvyn tukemisen tarve ja tarve 
osata kohdata sairastunut. Lisäksi läheiset tar-
vitsevat tukea lähiverkostosta tai vertaistuesta. 
Toiseen teemaan kuuluu tarve oman henkisen 
ja fyysisen jaksamisen tukemiseen; lisäksi lä-
heiset kokevat haasteita oman elämän ja hoi-
van yhdistämisessä, hoivaan liittyvissä rooli-
muutoksissa sekä ajankäytön jakamisessa hoi-
van ja muun elämän välillä. Bressan ja kump-
panit (2020) puolestaan nostivat omassa kirjal-
lisuuskatsauksessaan edellä mainittujen lisäksi 
keskeiseksi tarpeeksi läheisten valmentamisen 
muistisairauteen liittyvissä asioissa. 

Tämän tutkimuksen tavoitteena on selvit-
tää aikuisten lasten muistisairaalle vanhemmal-
leen antaman avun ja hoivan sisältöä. Lisäksi se 
tuottaa uutta tietoa aikuisten lasten tuen tar-
peista ja siitä, mistä he ovat saaneet tukea ja 
onko se ollut riittävää. 

Tutkimuskysymykset ovat seuraavat: 
1.	 Millaista apua ja hoivaa aikuiset lapset 

antavat muistisairaalle vanhemmalleen 
ja millaista tukea he kokevat tarvitsevan-
sa siihen?

2.	 Mistä aikuiset lapset ovat saaneet tukea 
ja miten he kokevat julkisen järjestelmän 
vastanneen tuen tarpeisiin?

Aineisto ja menetelmät

Tutkimusympäristö

Tutkimukseen rekrytoitiin osallistujia (n=20) 
yhteistyössä Muistiliiton koordinoiman valta
kunnallisen Muistiluotsiverkoston kanssa. 
Jokaisessa Suomen maakunnassa toimii muisti
luotsikeskus, jonka työntekijöiden tehtävänä 
on muun muassa muistisairaiden ja heidän lä- 
heistensä neuvonta ja ohjaus. Keskuksien työnte-
kijöitä pyydettiin välittämään sairastuneiden lä-
heisille osallistumispyyntö tutkimukseen. Osal- 
listujien rekrytoinnin aikaan keskukset toimi-
vat covid-19-pandemian vuoksi pääosin puhe-
limitse ja sähköisesti. Haastateltavien rekry-
tointitapoja oli useita. Joitakin haastateltavia 
muistiluotsityöntekijä oli lähestynyt puhelimit
se ja osa oli saanut osallistumiskutsun läheisil-
le tarkoitettuun sähköposti- tai WhatsApp-
ryhmään. Tutkimukseen haastateltiin kaikki 
suoraan tutkijaan yhteyttä ottaneet tai yhteys
tietonsa antaneet henkilöt: 45 muistisairaan ih-
misen läheistä, joista 25 oli puolisoita ja 20 ai- 
kuista lasta. Tässä artikkelissa tarkastellaan ai-
neistoa, joka koostuu aikuisten lasten haastat-
teluista.

Tutkimukseen osallistuneista, eri puolilla 
Suomea asuvista aikuisista lapsista 14 oli nai-
sia ja kuusi miehiä. Osallistuneet olivat hy-
vin eri-ikäisiä ja erilaisissa elämäntilanteissa. 
Nuorin heistä oli 27-vuotias ja vanhin 68-vuo-
tias, ja heidän asemansa työmarkkinoilla oli 
vaihteleva. Yli puolet oli työelämässä. Suurin 
osa haastatelluista hoivasi Alzheimerin tautiin 
tai verisuoniperäiseen muistisairauteen sairas-
tunutta äitiään. Useimmat lapsista eivät tien-
neet tarkalleen vanhemman sairauden vaihetta, 
mutta kuvausten perusteella se vaihteli varhai-
sesta pitkälle edenneeseen. Haastateltujen van-
hemmista viisi asui puolisonsa kanssa, mutta 
näistä tapauksista kolmessa myös toinen van-
hemmista tarvitsi apua tai tukea. Haastatel
tavien taustatiedot on koottu taulukkoon 1. 
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Taulukko 1. Kooste haastateltavien taustatiedoista.

  
Tytär 
n = 14

Poika
n = 6

Ikäryhmä    
alle 40 v. 2 1
40–54 v. 6 5
55 v. tai yli 6 0
Sairastuneen suhde aikuiseen 
lapseen
Äiti 13 5
Isä 2* 1
Asema työmarkkinoilla
Työelämässä 7 4
Eläkkeellä 4 0
Muu 3 2
Sairastuneen asuminen
Yksin 9** 4
Puolison kanssa 5 2
Muistisairaus
Alzheimerin tauti 10 6
Verisuoniperäinen muistisairaus 2 0
Sekamuotoinen muistisairaus 2 0

*Yhdellä tyttäristä molemmat vanhemmat olivat 
muistisairaita.

**Yksi tyttäristä asui äitinsä 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 sekä pyydettiin sähkö- tai postiosoitet
ta tietoturvatiedotteen lähettämiseksi. Ennak
kopuhelut olivat tärkeitä välittömän ja luonte-
van tunnelman luomisessa (vrt. Puusa 2020). 
Haastattelut ovat vuorovaikutustilanteita, jois-
sa on samoja piirteitä kuin sosiaalisissa tilan-
teissa yleensä, mutta etenkin puhelinhaastat-
teluiden on arvioitu hälventävän tutkijan ja 
tutkittavan välisiä valta-asemaan liittyviä eroja 
(Ikonen 2017). 

Varsinaisten haastattelujen alussa haastatel
tavalta kysyttiin suostumus tiedotteen mukai-
seen henkilötietojen käsittelyyn ja vapaaehtoi
seen osallistumiseen sekä lupa haastattelun 

nauhoittamiseen. Tutkimus ei sensitiivisyydes-
tään huolimatta täyttänyt yhtään kuudesta kri-
teeristä, jotka olisivat edellyttäneet eettistä en-
nakkoarviointia. Tunnereaktiosta huolimatta 
haastatellut pitivät tutkimukseen osallistumis-
ta myönteisenä kokemuksena. Aineiston käsit-
telyssä ja hallinnassa on noudatettu ja noudate
taan hyvän tieteellisen tutkimuksen periaattei-
ta ja ohjeita. 

Haastattelut olivat puolistrukturoituja tee
mahaastatteluita, jotka perustuivat tutkimus- 
kysymyksiin ja aiempaan tutkimukseen. Pää
teemoja oli neljä: läheisen ja sairastuneen väli
nen suhde, sairastuneen arki ja läheisen rooli 
sairastuneen elämässä, kokemukset tuen ja pal-
veluiden tarpeista ja niiden hakemisesta ja saa-
misesta sekä läheisen hyvinvointi ja tulevaisuu-
dennäkymät. Haastattelut eivät edenneet täs-
mällisesti teemojen mukaisesti, vaan niiden vä-
lillä liikuttiin sen mukaan kuin haastateltavat 
toivat niitä esille (Puusa 2020). 

Aineiston analyysi

Aikuisten lasten haastatteluiden nauhoitetut 
osuudet kestivät keskimäärin tunnin. Haastat
telut litteroitiin sanasta sanaan. Aineisto ana-
lysoitiin laadullisella sisällönanalyysillä, jossa 
yhdistyivät teoriaohjaava ja aineistolähtöinen 
lähestymistapa. Analyysi aloitettiin jo litteroin
nin aikana tekemällä muistiinpanot kunkin 
haastattelun keskeisistä havainnoista. Niiden 
pohjalta muodostettiin käsitekartta kuvaamaan 
aineiston kokonaisuutta sekä sen keskeisimpiä 
asioita ja niiden välisiä suhteita. (Moilanen & 
Räihä 2018). Aineisto vietiin Atlas.ti-ohjel-
maan, jossa sitä käytiin systemaattisesti läpi. 
Aineistosta etsittiin samantyyppisiä aiheita, 
jotka merkittiin yhdellä tai useammalla kuvaa
valla koodilla. Aineiston koodaus käynnistyi ai-
emman kirjallisuuden pohjalta luotujen koo
dien pohjalta (vrt. Puusa 2020), ja aineistoa lä-
pikäytäessä koodausta täydennettiin aineistosta 
johdetuilla koodeilla (Silvasti 2013, 40–43).

Analyysi jatkui viemällä Excel-taulukko-
ohjelmaan aikuisten lasten arkeen, henkiseen 
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jaksamiseen sekä tuen ja palveluiden käyt- 
töön liittyvien koodien aineistokatkelmat 
kunkin koodin alle omille sarakkeilleen. Ai
neistokatkelmia ja niiden kokonaisuuksia pel-
kistettiin tiiviimpiin ylemmän tason ilmauk-
siin. Seuraavassa vaiheessa tiivistetyt ilmaisut 
jaettiin alaluokkiin vertailemalla niitä yhdis-
täviä ja erottavia asioita (Tuomi & Sarajärvi 
2018; Puusa 2020). Alaluokat järjesteltiin kol-
meen kokonaisuuteen, jotka nimettiin ilmiöi-
tä kuvaavasti: avun ja hoivan sisältö, henkinen 
kuormitus ja palvelujärjestelmä. Tutkimuksen 
tulokset esitellään näiden näkökulmien mu-
kaisesti.

Analyysin keskeiset tulokset kuvataan pää-
luokittain. Pää- ja alaluokat on kuvattu taulu-
kossa 2. Ensimmäinen luokka kuvaa sitä, mihin 
aikuisten lasten antama apu ja hoiva kohdistuu. 
Toinen kuvaa aikuisten lasten henkisen kuor-
mituksen syitä sekä sitä, mistä he ovat saaneet 
tukea. Kolmantena luokkana on kuvaus aikuis-
ten lasten huolenpidon lisäksi tarvittavista pal-
veluista ja niiden riittävyydestä. Tiedon ja pal-
veluohjauksen tarve kohdistui useisiin erilaisiin 
asioihin, joten se kulkee läpileikkaavana asiana 
muiden luokkien sisällä.

Haastattelulainausten luettavuutta on hie-
man helpotettu poistamalla toistoa tai täyte-
sanoja. Aineistoon viittaavat lainaukset on ni-
metty siten, että niistä voi erottaa sairastuneen 
ja läheisen välisen suhteen, sukupuolen ja iän. 
Esimerkiksi merkintä ”Tytär 56B” tarkoittaa, 
että sitaatti on toiselta tutkimukseen osallistu-
neelta 56-vuotiaalta tyttäreltä. 

Tulokset

Monet aikuisista lapsista olivat lähinnä ”ajau-
tuneet” hoivaajan rooliin elämäntilanteensa tai 
asuinpaikkansa vuoksi. Osa kertoi tehneensä 
tietoisesti merkittäviä elämänmuutoksia van-
hempien hoivan tarvetta ajatellen. Usein muu- 
tos liittyi asuinpaikan valintaan vanhemman lä-
heltä. Eräs läheinen kertoi siirtyneensä omais- 
hoidon vuoksi osa-aikaiseen työhön, ja toinen 
oli vaihtanut palkkatyön yrittäjyyteen jousta-
vien työaikojen takia. Monet olivat tilantees-
sa, jossa vaihtoehtoisia hoivan antajia ei heidän 
lisäkseen ollut. He joko olivat vanhempiensa 
ainoita lapsia, sisarukset asuivat kaukana van-
hemmasta tai sisarusten fyysinen tai psyykkinen 
terveydentila esti heitä osallistumasta hoivaan. 

Aikuisten lasten antaman avun ja  
hoivan sisältö

Muistisairauteen sairastuneen ihmisen avun 
tarpeet kohdistuvat yleensä aluksi arkea yllä-
pitäviin 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 myös 
toimi vanhempiensa edunvalvojina. Lisäksi 
he kertoivat huolehtivansa vanhempansa ko-
dinhoitoon ja kulkemiseen liittyvistä asioista, 
kuten siivoamisesta, vaatteiden pesemisestä 
tai kyyditsemisestä kauppaan. Sairastuneiden 
vanhempien asumismuodot vaihtelivat, mutta 
jos vanhempi asui omakotitalossa, arkista apua 
tarvittiin myös talon huoltamiseen ja pihan 

Taulukko 2. Tulosten pää- ja alaluokat.

Avun ja hoivan sisältö Henkinen kuormitus Palvelujärjestelmä
Tiedon ja palveluohjauksen tarve

Kodinhoito Huoli vanhemmasta Yksityiset palvelut
Paperi- ja talousasioiden hoito Muistisairaan kohtaaminen Julkiset palvelut
Arjen sisällön tuottaminen Jaksaminen Yhteistyö 
Henkilökohtainen hoiva Henkinen tuki Ei palvelun tarvetta
Palveluiden koordinointi Vertaistuki
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hoitoon. Osa aikuisista lapsista oli voinut ja-
kaa arjen avun tehtäviä sisarusten kesken, mikä 
helpotti heidän vastuutaan.

Äitillähän ekana meni se rahojen hoitaminen, 
että se ei onnistunut enää ollenkaan. Äitillä oli 
verkkopankkitunnukset, mutta hän saatto esi-
merkiksi tehdä niin, että hän maksaa laskuja 
niin kauan kun tili on tyhjä. No sitten tehtiin 
niin, että mää niinku sain täydet oikeudet sin-
ne äitin tilille, että mulla verkkopankkitun-
narit, että mä maksan ne laskut. (Tytär, 46)

Eli selkeesti se, että näistä juoksevista asiois-
ta, pankkiasioista, kauppakäyntiasioista niin 
päävastuu on kyllä mulla. Ja sitten ihan sel-
keesti, ja on oman ittenikin, että mulla ittel
länikin on selkä krempannu, niin seuraa-
vaksi lähimpänä oleva sisar, niin hän sitten 
huolehtii pääsääntöisesti niistä isommista 
siivouksista ja ikkunanpesuista ja tällasista.  
(Tytär, 56B)

Vanhempien auttaminen sisälsi myös henkilö-
kohtaista hoivaa. Aikuiset lapset kokivat, että 
vanhemmat tarvitsivat usein ”silmälläpitoa” tai 
seurantaa, minkä vuoksi he soittelivat tai kä-
vivät vanhempien luona ”tarkistuskäyneillä”. 
Joillakin hoivassa oli myös hoidollisia piirteitä, 
kuten lääkkeiden jakamista. Moni jakoi van-
hempansa lääkkeet siinäkin tapauksessa, että 
sairastunut vanhempi asui puolisonsa kans-
sa. Aikuisten lasten kantaman vastuun mää-
rä vaihteli. Jotkut kokivat arkisten askareiden 
lisäksi kantavansa kokonaisvastuuta vanhem-
man arjesta ja elämästä. Tällöin vanhemman 
sairaus oli edennyt vaikeammaksi tai aikuisen 
lapsen vastuulla oli sairastuneen vanhemman 
lisäksi myös toinen vanhempi, jonka toiminta-
kyky oli merkittävästi heikentynyt. 

Mää jaan hänen lääkkeet kerran viikossa do-
settiin. Ja ne hän muistaa aika hyvin ottaa, 
että täl viikol oli kyllä joku päivä, ku täytys 
käydä verinäytteil ja lääkäriaika tilaamas, 
niin sil päiväl jäi sitten lääkkeet kokonaan ot-

tamatta, mutta muuten hän aika hyvin muis-
taa ne ottaa. (Tytär, 68)

Äiti ei missään nimes pysty olee yksin, mut kun 
isästä ei ole mitään hyötyä, että ainoo mitä 
hyöty siitä on se, että se ehkä antaa ne lääkkeet, 
mut nekin menee pieleen. (Poika, 43)

Sairastuneen vanhemman sosiaalisten tarpei-
den täyttäminen huolestutti aikuisia lapsia, ja 
moni heistä koki riittämättömyyttä ja syylli-
syyttä siitä, ettei heillä ollut tarpeeksi aikaa tai 
kärsivällisyyttä sosiaaliseen vuorovaikutukseen 
vanhemman kanssa. He olivat huolissaan sai-
rastuneen vanhemman elämänlaadusta etenkin, 
jos vanhempi ei kyennyt liikkumaan itsenäi-
sesti kodin ulkopuolella. Aikuiset lapset olisi-
vat kaivanneet tukea vanhempansa sosiaalisten 
tarpeiden täyttämiseen, mutta sellaista tukea ei 
kotihoidon tai yksityisten palveluiden kautta 
uskottu saatavan.

No varmaan ihan semmost seuraa, että kävis 
äitillä joku, joka seurustelis hänen kanssaan 
edes kerran viikossa. (Tytär, 46)

Täytyy sanoa, että sitten taas siihen tarpeeseen, 
mihin tuntu, että nyt eniten tarvii apua, että 
siihen ulkoiluttamiseen ja muuhun, niin just 
niihin ei sitten oo tossa kotihoidossa niinkun 
resursseja. Että nämä tämmöset ihan perus-
perusasiat kyllä sieltä hoituu. Ei mikään muu 
sitten ylimääränen siinä. (Tytär, 49)

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

Tää on just ehkä se, että ei tiiä, onko sellasta 
eikä myöskään tiedä, mitä kautta tällasta ru-
peis kysymään. (Poika, 43)
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Mää aattelen, että mää oon semmonen, sem-
monen... koordinaattori tai organisoija niin-
ku sen kokonaisuuden osalta, että mää hoidan 
just niinku tämmöset lääkeasiat ja apteekki-
asiat ja virastoasiat ja sitten oon äitin muka-
na aina niin kuin lääkärikäynneillä ja kuule-
massa mitä siellä sanotaan ja muistihoitajan 
käynneillä ja ja... (Tytär, 42)

Aikuisten lasten tuen tarve arkisessa avussa ja 
hoivassa liittyi myös tiedon tarpeeseen. Monet 
kokivat, että olisivat erityisesti sairauden var-
haisessa vaiheessa tarvinneet enemmän tietoa. 
Epävarmuutta koettiin esimerkiksi siitä, miten 
taloudellisia asioita hoidetaan ja miten niistä 
kannattaisi sopia etukäteen vanhemman kans-
sa tai muiden sisarusten kesken.

Siihen liittyy erilaisia teemoja, mistä sitä tie-
toa kaipais. Että vaikka tämmöset niinkun ta-
loudellisten asioitten järjestely, et minkälaisia 
asioita pitäs ottaa huomioon… ja näistä hoito-
laitoksista ja muista, että kun ei oo oikein tie-
toa, että miten ne maksut määräytyy ja muu.  
(Tytär, 49)

Se on se tiedonjano ainakin sillon alkuvai-
heessa, niin se on valtava, se on ihan valtava. 
Ja sitten tosiaan itte tykkäis, et hei tarkistapa 
tämä asia, tarkista tämä asia, tarkista tämä 
asia, että olis niinkun sitä, ennen kun tajuaa 
sen sairauden moninaisuuden. (Tytär, 56B)

Monet kertoivat etsineensä tietoa netistä, mut-
ta tiedonsaantia oli vaikeuttanut epätietoisuus 
siitä, mitä tarkkaan ottaen tarvitsee tietää ja 
mistä tiedon löytäisi. Lisäksi ei oikein tiedet-
ty, mitä palveluja on olemassa, mihin tukiin ja 
palveluihin vanhempi voisi olla oikeutettu sekä 
miten tulot vauttavat niihin.

Muistisairaasta vanhemmasta aiheutuva 
henkinen kuormitus

Muistisairaan lähellä eläminen saattaa aiheut-
taa huolta jo sairauden varhaisessa vaiheessa. 

Aikuiset lapset kokivat, että sairastunut van-
hempi tarvitsee seurantaa, vaikka fyysinen 
avuntarve olisi vielä vähäinen. He kertoivat, 
että huoli kulkee mukana, vaikka sairastuneen 
tilanne olisi vakaa. Huolta saattoi aiheuttaa 
myös se, että tietoa vanhemman tilanteesta ei 
saanut suoraan mistään, ja esimerkiksi tieto 
muuttuneesta lääkkeestä tai peruuntuneesta 
hammaslääkäriajasta tuli ilmi sattumalta tai 
yllättäen, kun sairastunut ei ollut muistanut 
kertoa asiaa.

Kyllähän se sanotaanko näin, että on mielessä 
koko ajan, isän etenevä sairaus ja välillä vä-
hemmän ja välillä enemmän. …Kyllä se huo-
lettaa ja aiheuttaa huolia, mutta sinällään, 
voi sanoa, että vaikuttaa, että tuo semmosta 
omaa henkistä kuormaa, että tässä vaiheessa 
enemmän kuin fyysistä kuormaa. (Poika, 38)

Aikuisten lasten henkistä jaksamista koetteli 
myös sairastuneen vanhemman haastava käyt-
täytyminen tai se, ettei sairastunut tunnistanut 
sairauden oireita. Haastatellut kertoivat, että 
on vaikea auttaa terveeksi itsensä kokevaa 
sairastunutta vanhempaa. Sairastunut saattaa 
käyttäytyä täysin epäloogisesti ja syyttää pe-
rusteettomasti aikuista lasta hänen holhoami-
sestaan tai vaikkapa tavaroiden varastelusta. 
Tilanteet, joissa sairastunut vanhempi ei tun-
nistanut itsellään sairauden oireita tai sen ai-
heuttamia avun ja tuen tarpeita, aiheuttivat 
aikuisten lasten mukaan erimielisyyttä heidän 
välilleen. Jatkuvaa ristiriitaa saattoi syntyä vaik-
kapa siitä, miksi vanhemman pitäisi ottaa lääk-
keitä tai mennä lääkäriin.

Nyt jotenkin tuntuu, että kevään aikana sai-
raus eteni, että nyt on tosi haasteellista täl-
lä hetkellä hänen kanssaan. Että hänellä on 
haasteellista käytöstä, että on hirveen kiukku-
nen ja sairauden tunnoton. Hänellä ei ole mi-
tään, hän on terve omasta mielestään, että tosi 
raskasta. (Tytär, 53)
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Mikään ei toimi ja kaikkea saa niinku pikku-
lapselle ohjeistaa ja puhua, niin on se raskasta, 
tosi raskasta. Ja sitten vielä, ku äiti on levo-
ton öisin, niin hän herättää mua öisin ja sitten 
setviä niitä hänen kuolleita sisariaan, koska 
on kukakin kuollut ja nuoruuden ystäviä, jot-
ka on kuollu, että koska ne on kuollu ja mi-
hinkä ja näin ja miljoonatta kertaa, että on 
se. (Tytär, 67)

Muistisairauden aiheuttamat psyykkiset muu-
tokset tekivät sairaan kohtaamisen vaikeaksi. 
Esimerkiksi samojen asioiden toistaminen tai 
samoista asioista muistuttaminen koettiin vä-
syttäväksi. Kohtaamiseen liittyi myös tiedon 
puutetta ja eettisiä haasteita: miten esimerkik-
si tulisi toimia, kun vanhempi ei halua huoleh-
tia henkilökohtaisesta hygieniastaan tai lähteä 
välttämättömiinkään tapaamisiin, kuten lääkä-
riin? 

Hän tota silleen ohjattuna ja kehotettuna syö 
ite, kun hänelle antaa annoksen eteen. Hän 
puhuu vielä paljon, että puhekykyyn ei ole 
vielä vaikuttanut, mutta ne puheet tietenkin 
on mitä sattuu ihan höpöjä ja hän rollaatto-
rin avulla liikkuu kotona, että ulos häntä ei 
saa millään ilveellä, että hän ei halua ulkoil-
la. (Tytär, 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 henkistä tukea siitä ai-
heutuvien asioiden käsittelyyn. Haastateltavat 
kokivat, että henkistä kuormitusta aiheutta-
viin asioihin ei ollut tarjolla riittävästi tukea. 
Tarjolla oleva tietokin painottui heidän mu-
kaansa lääketieteellisiin asioihin, kuten lääke-
hoitoon. Aikuisille lapsille sopivia vertaistuki-
ryhmiä ei myöskään ollut kaikkialla tarjolla.

Esimerkiksi nää harhat mitkä liittyy voi-
makkaasti sairauteen, niin se jätetään. Siitä 

ei puhuta, se tulee monelle yllätyksenä, että 
sun oma äiti onkin harhainen ja että se liittyy 
siihen muistisairauteen, että puhutaan vaan, 
että en muista mitään, et joo, vähän höppänä.  
(Tytär, 46)

Kyllä mää aattelen, että se vertaisryhmä vois 
olla, vaikka me kerran ehdittiin siellä käydä 
ja siellä oli minun ja veljen lisäksi vain yksi 
osallistuja, että oli hyvin pieni ryhmä, mutta 
tavallaan ton tyyppinen ryhmä vois olla tosi 
hyvä, että ainakin itellä on tosi positiivisia 
kokemuksia. (Poika, 38)

Toisaalta osa aikuisista lapsista koki saaneensa 
hyvää tietoa ja apua. Muutamat olivat saaneet 
tietoa ja vertaistukea muistiyhdistyksen ver-
taisryhmistä tai verkosta. Henkistä tukea oli 
saatu myös työkavereilta tai ystäviltä. 

Paljon hoivaa antavat läheiset pitivät tilan-
nettaan henkisen kuormittavuuden lisäksi fyy-
sisesti kuormittavana. Tällaisissa tilanteissa ole-
vat aikuiset lapset olisivat toivoneet kokonais-
tilanteen arviointia, kotihoidon tai muun tuen 
lisäämistä sekä mahdollisuutta saada vapaata 
molemmista vanhemmista. 

Siis se on niinku äärimmäisen raskasta, ku 
mä ite asun niin pitkällä ja sit mä kuljen viel 
julkisilla tai pyörällä, ni tota sehän on niin-
ku, että hoitaa oman työnsä ja sit hoitaa omat 
vanhempansa ni tota eihän mul  mitään muu-
ta ookaan elämässä… et voitaisko vähäks ai-
kaa keskittyy siihen, et mikä se kokonaistilan-
ne on ja miettii vähän, että miten tästä eteen-
päin, koska, jos mä en tiedä, miten tästä men-
nään eteenpäin, ni mä en jaksa. (Poika, 51)

Tuki palvelujärjestelmältä

Osa aikuisista lapsista koki, että terveyden-
huollon puolella tehdyn diagnoosin jälkeen he 
olivat jääneet ”puille paljaille” ilman palvelua 
tai tukea, mikä ihmetytti heitä. He kokivat, että 
julkinen järjestelmä ei vastannut sairastuneen 
vanhemman kevyempiin avun tarpeisiin eikä 
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läheisten henkisen tuen ja palveluohjauksen 
tarpeiseen.

Muistisairaus vaikeuttaa jo varhaisessa vai-
heessa arjessa selviytymistä, mutta arjen yllä-
pitoon kuuluvat asiat on rajattu kotihoidon ja 
julkisen järjestelmän ulkopuolelle. Yksityisistä 
palveluista onkin tullut keskeinen osa arjen su-
juvuutta. Monet tutkimuksen osallistuneista oli- 
vat ostaneet vanhemmalleen siivous-, kauppa- 
tai ateriapalvelua tai olivat valmiita ostamaan 
niitä tulevaisuudessa avuntarpeen lisääntyessä.

Kodinhoitoon tai ruokailuihin liittyviä pal-
veluita ostettiin myös julkisten palveluiden rin-
nalle, koska julkinen järjestelmä ei vastannut 
näitä koskeviin avuntarpeisiin. Aikuiset lapset 
kokivat, että palveluita ostamalla vanhemmalle 
oli mahdollista saada yksilöllisempää apua; esi-
merkiksi yksityinen kauppapalvelu pystyi vas-
taamaan paremmin vanhemman ruokamiel-
tymyksiin. Aikuiset lapset toivoivat, että van-
hemmat eivät säästäisi rahojaan vaan käyttäi-
sivät niitä oman hyvinvointinsa ylläpitämiseen 
käymällä esimerkiksi useammin lounasravinto-
lassa tai käyttämällä taksipalveluja. Muutamat 
aikuisista lapsista olivat ostaneet myös yksityis-
tä kotihoitoa, koska he kokivat, ettei julkista 
saanut riittävästi tai yksityinen palvelu oli vä-
häiseen avuntarpeeseen halvempaa kuin julki-
nen palvelu. 

Siellä paikkakunnalla on onneksi nettikauppa, 
että voi tilata niinku marketista netin kaut-
ta ruokaa, että sieltä valitaan tuotteet ja sit 
mä oon laittanut oman luottokortin sinne, ja 
se menee mun luottokortilta se ruokien hin-
ta sitten. Sitte tulee tuo kotipalvelun tai tuo 
siivouspalvelut, mikä äitille tulee, niin sen 
yrityksen kanssa on sovittu, että ne hakee sen 
ne ruuat äitille, kun mä laitan tekstiviestin. 
(Tytär, 46)

Koska se julkisen puolen palvelu, niin siinä 
oli vähän kaikenlaista selvitettävää minulla, 
mä jouduin aika paljon soittelemaan ja yrit-
telemään tavoittelemaan ihmisiä kiinni, että 
miten se toimii ja kuka siitä oikein vastaa ja 

niin poispäin. Sit toisaalta hämmästyksekseni 
huomasin, että julkisen puolen palvelu oli huo-
mattavan paljon kalliimpaa kuin yksityisen 
puolen palvelu. (Poika, 53B)

Edellinen aineistolainaus kertoo myös aikuis-
ten lasten puheissa hyvin selkeästi esille tul-
leesta palvelujärjestelmän pirstaloitumisesta. 
Sosiaali- ja terveyspalveluiden välinen rajapin-
ta ja niiden keskenään erilaiset tuottajamallit, 
kolmannen sektorin rooli, palvelusetelit sekä 
yksityiset palvelut koettiin vaikeaselkoisena 
kokonaisuutena. Haastatellut pitivät palvelu
järjestelmää monimutkaisena; sen eri taho-
jen vastuut ja roolit olivat epäselviä: Et ehkä 
se on niinku, että siis hankalinhan on ehkä toi 
tollainen byrokraattinen ja toi tollainen siis toi 
hoidon järjestäminen ja semmoinen (Tytär, 38). 
Palveluohjauksen koettiin toteutuvan vaihtele-
vasti. Toisilla oli siitä hyviä kokemuksia, mutta 
monet eivät tienneet palveluohjauksesta mi-
tään. Osa palasi asiaan, kun kysyttiin, millaista 
tukea tai palvelua he haluaisivat. 

Tota oon tosi paljon miettinyt ja mun mielestä 
nimenomaan olis ollut tosi hyvä se muistihoi-
taja esimerkiksi tai joku olisi tullut sinne ko-
tiin. Vähän semmonen ensikäynti, että ei vält-
tämättä ihan heti, kun diagnoosi on paukau-
tettu pöytään, mutta siinä jonku ajan pääs-
tä. Tavallaan semmonen, että miten menee ja 
mitä tää tarkottaa ja miten täällä pärjätään. 
Ja ylipäätään, että joku pitäis vähän niin kuin 
jotain lankoja. Kyllä tää on tosi semmosta, että 
diagnoosi tuli ja lääkkeet menee, niin kukaan 
ei hoida enää mitään, että nyt niinku vastuu 
on mulla. (Tytär, 42)

Haastateltujen sairastuneista läheisistä yli 
puolet sai julkista sosiaalipalvelua, yleensä 
kotihoitoa tai kotisairaanhoitoa. Osa julkista 
palvelua saavien sairastuneiden läheisistä oli 
erittäin tyytyväisiä siihen, että vanhemman 
säännöllisen kotipalvelun alkaessa heidän vas-
tuunsa hoivasta oli keventynyt merkittävästi. 
Kotihoidon kautta järjestyivät esimerkiksi ve-
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rikokeet tai lääkkeiden jakelu, joista huolehti
minen oli aiemmin ollut heidän vastuullaan. 
Joissakin tapauksissa myös muistisairauden 
seuranta toteutui kotihoidon kautta. Huoli 
sairastuneesta vanhemmasta väheni  jatkuvan 
seurannan ansiosta.

Hän on ollu nyt säännöllisen kotihoidon ja 
lääkkeenannon piirissä. Ja se on tietyllä taval-
la tuonu sellasta päivittäiseen olemiseen, niin 
äidin kuin minun itsenikin, semmosta turvaa 
ja semmosta helpotusta siitä, että nyt siellä on 
päivittäin joku, joka käy, ja myös siellä päivit-
täin joku, joka huolehtii lääkityksestä, koska 
tähän tuli sit rinnalle muutakin kuin muisti-
lääkitys. (Tytär 56B)

Vaikka aikuiset lapset olivat tyytyväisiä heidän 
hoivavastuutaan vähentäneeseen kotihoitoon, 
monilla oli ollut myös vaikeuksia yhteistyössä 
hoivapalveluiden kanssa. Organisaatioiden yh-
teyshenkilöiden ja henkilökunnan vaihtuvuus 
sekä kiire koettiin hoidon ja sen jatkuvuuden 
kannalta ongelmallisina. Aikuiset lapset kertoi-
vat, että tieto ei kulkenut järjestelmien, työn-
tekijöiden ja läheisten välillä, minkä vuoksi 
yhteistyö vanhemman hyväksi ei ollut sujuvaa 
ja piti henkilövaihdosten takia aloittaa alusta. 
Erään 43-vuotiaan tyttären sanoin tämä ai-
heuttaa semmosta jatkuvaa etujen vahtimista ja 
vaatimista ja kyseenalaistamista. 

On, siellä on omahoitaja siellä kotihoidossa, 
mutta se ei välttämättä käy itse siellä paikalla, 
siellä vaihtuu koko ajan se hoitaja, mutta siel-
lä on semmonen omahoitaja, johon voi ottaa 
yhteyttä,muttei se niinku vastaa yleensä mi-
tään, että mää oon laittanut useampia vieste-
jä, niin se joskus vastaa. Mitään ei saa sieltä-
kään, niinku mitään semmosta, että miten ne 
käynnit on mennyt siellä äidillä. (Tytär, 46)

Huomionarvoista on, että osa aikuisista lapsista 
ei kokenut tämänhetkisessä tilanteessa tarvit-
sevansa enempää apua tai tukea. Näissä tilan
teissa sairaus oli niin varhaisessa vaiheessa, että 

palveluja ei lasten tarjoaman tuen lisäksi koet-
tu tarvittavan. Joissakin tapauksessa myös saa-
tu tuki ja palvelu koettiin riittävänä suhteessa 
tarpeeseen. 

Pohdinta

Tässä tutkimuksessa tarkasteltiin aikuisten las-
ten muistisairaalle vanhemmalleen antaman 
avun ja hoivan sisältöä ja sitä, millaista tukea he 
kokevat siihen tarvitsevansa. Lisäksi tutkittiin, 
mistä tukea on saatu ja miten eri tahoilta saa-
tava tuki ja palvelut vastaavat koettuihin tuen 
tarpeisiin. Avun ja hoivan kerrottiin sisältä-
neen pääosin 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 sisälsi myös hoidollisia toimen-
piteitä, kuten lääkkeiden jakamista. Joillakin oli 
myös kokonaisvaltainen vastuu vanhemman 
elämästä sekä tarvittavasta avusta ja hoivasta.

Aikuisten lasten keskeisimmät tuen tarpeet 
ovat: 1) tiedon tarpeet erityisesti oikeudellises
ta ennakoinnista, saatavilla olevista tuista ja pal- 
veluista sekä 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 kansainvälisis-
sä tutkimuksissa (McCabe ym. 2016; Bressan 
ym. 2020). Niissä ei kuitenkaan ole noussut 
esille palveluohjaus, mikä todettiin tässä tut-
kimuksessa yhdeksi keskeiseksi tuen tarpeeksi. 
Palvelujärjestelmän  monimutkaistumisen ja 
yksityisten toimijoiden mukaan tulon myötä 
läheisten roolin on todettu kasvaneen palvelu
jen etsimisessä ja sopivan palvelukokonaisuu
den koostamisessa (Kröger & Leinonen 2012; 
Kauppinen & Silfver-Kuhalampi 2015; 
Kalliomaa-Puha  2017). Toinen tärkeä tulos 
oli, että tutkimus tuki jo aiemmin havaittua 
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ilmiötä yksityisten palvelujen noususta kes-
keiseksi osaksi vanhuspalvelujärjestelmää 
(Puthenparambil  2019). Sen ohella, että ai-
kuiset lapset itse huolehtivat monista asiois-
ta, he ostivat tai olivat valmiita hankkimaan 
erilaisia palveluita vanhemman kotiin, mikäli 
käytettävissä oli omia tai vanhemman varoja. 
Aikuisten lasten tehtäväksi on tullut selvittää, 
mitä, miten ja mistä palveluja saa, sekä mi-
ten niitä sovitetaan yhteen. Koordinoijan roo-
li jatkuu myös julkisten palveluiden rinnalla. 
Palveluohjauksen tarpeen esille nouseminen 
voikin kertoa aikuisten lasten erityisistä haas-
teista muistisairaan läheisenä.

Aikaisemmissa tutkimuksissa on todettu, 
että julkisen kotipalvelun rajaaminen hoidol-
lisiin tehtäviin on lisännyt läheisten roolia nii-
den iäkkäiden elämässä, joilla on vähäisempiä 
avuntarpeita (esim. Kröger & Leinonen 2012). 
Tämän tutkimuksen mukaan aikuisten lasten 
antama apu kohdistui pääosin arkea ylläpitä-
viin asioihin, kuten paperiasioista huolehtimi-
seen, ruokatarvikkeiden hankintaan tai turval-
lisuuden takaamiseen. Tulos vahvistaa aiem-
pien tutkimusten tuloksia läheisten antaman 
avun kohdistumisesta (esim. Van Aerschot 
2014; Kauppinen & Silfver-Kuhalampi 2015). 
Eräissä tutkimuksissa on todettu, että läheisten 
tarjoama apu ja hoiva vähentää tai korvaa ko-
konaan julkisen hoivan tarvetta etenkin silloin, 
kun niiden tarve on vähäistä eikä vaadi am-
matillista osaamista (esim. Bakker ym. 2013). 
Tältäkin osin nyt todetut tulokset ovat saman-
suuntaiset. Edellä mainittujen tehtävien lisäksi 
aikuisilla lapsilla oli merkittävä rooli vanhem-
man palveluiden koordinoijana, kun he esimer-
kiksi ostivat tukipalveluita tai etsivät sosiaalis-
ta tukea vanhemmalleen. Aikuisten lasten anta-
man avun moninaisuus ja intensiteetti herätti-
vät kysymyksen edellä mainitusta rajanvedosta: 
eikö avussakin ole kyse hoivasta, johon julkisen 
järjestelmän tulisi vastata? Lisätutkimusta tar-
vitaan kuitenkin siitä, korvaako aikuisten lasten 
antama hoiva laajemmassa mittakaavassa julki-
sia palveluita ja minkä verran (vrt. Kehusmaa 
2014). 

Aikuiset lapset kantoivat huolta vanhem-
man sosiaalisesta eristäytyneisyydestä. Kun 
kotihoitoa on rajattu hoidollisiin tehtäviin, on 
sosiaalisen elämän tukemisen havaittu jää-
neen sivuosaan (vrt. Kröger & Leinonen 2012). 
Läheisten kokemus oli, ettei kotihoito pysty-
nyt vastaamaan tähän tarpeeseen, eikä se ollut 
ratkaistavissa myöskään ostopalvelulla. Tämä 
vahvistaa käsitystä siitä, että palvelumarkkinat 
eivät pysty vastaamaan hoivatarpeisiin, joissa 
voiton tuottaminen on vaikeaa (Tronto 2017). 
Aikuiset lapset kokivat, että heillä oli merkittä-
vä vastuu vanhempiensa arjen sisällön rikastut-
tamisesta. Muutamat olivat saaneet julkisten 
palveluiden tai järjestöjen kautta vapaaehtoisia 
seuraksi vanhemmalleen.

Aikuisten lasten kokema tiedon tarve nousi 
esiin useiden teemojen yhteydessä. Sairauden 
varhaisessa vaiheessa kaivattiin tietoa tule-
vaisuuden oikeudellisesta ennakoinnista, ku-
ten raha-asioiden oikeaoppisesta hoitamises-
ta, mikä on todettu myös Kalliomaa-Puhan 
(2017) tutkimuksessa. Lisäksi kaivattiin tietoa 
siitä, mitä palveluja sairastuneen on mahdollis
ta saada ja mistä näihin palveluihin liittyvää 
tietoa voisi saada. Myös useissa aikaisemmissa 
tutkimuksissa (McCabe ym. 2016; Cova ym. 
2018; Halonen ym. 2021) on tullut ilmi läheis-
ten suuri tiedon tarve. 

Tutkimukseen osallistuneet aikuiset lapset 
olivat keskenään hyvin eri-ikäisiä, ja heidän 
elämäntilanteensa ja valmiutensa hoivan an-
tamiseen vaihtelivat. Tämä on käynyt ilmi 
myös muissa läheisiä koskevissa tutkimuksis
sa (Kehusmaa 2014; Vesa ym. 2018). Hoiva
tilanteeseen vaikuttivat aikuisen lapsen ja hä-
nen sisarustensa elämäntilanteiden lisäksi van-
hemman sairauden tilanne sekä hänen saaman-
sa palvelu. Kaikilla aikuisilla lapsilla ei ollut sa-
moja tarpeita, vaan ne vaihtelivat yksilöllises-
ti, mikä on todettu myös aikaisemmissa tutki-
muksissa (esim. Wu ym. 2018). Tutkimuksessa 
ei havaittu merkittäviä eroja tyttärien ja poi-
kien suhtautumisessa vanhempansa hoivaan, 
mikä vahvistaa Van Aerschotin (2014) havain-
toa siitä, että hoivan antaminen ei ole 2010-lu-
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vun jälkeen ollut enää yhtä sukupuolittunutta 
kuin aiemmin.

Sairastuneen muuttunut käytös, sairauden
tunnon puuttuminen ja vanhemman seurannan 
tarve kuormittivat aikuisia lapsia. Henkisen 
tuen tarve on todettu myös useissa aikaisem- 
missa tutkimuksissa (McCabe ym. 2016; 
Tatangelo ym. 2018a; Van Aerschot ym. 2021). 
Vaikka monet aikuiset lapset saivat tukea omas-
ta lähipiiristään, kuten sisaruksilta tai ystävil-
tä, ja muutamat myös kolmannelta sektorilta, 
monet olisivat kuitenkin kaivanneet enemmän 
henkistä tukea ja tietoa siitä, miten sairastunee-
seen vanhempaan ja sairauteen kuuluviin piir-
teisiin tulisi suhtautua.

Tutkimuksen pohjalta voidaan esittää huo-
li erityisesti tilanteista, joissa molemmat van-
hemmat ovat hoivan tarpeessa ja aikuisella lap-
sella on kokonaisvastuun kantajan rooli. Jos jul-
kisen järjestelmän antama hoito ei ole riittävää 
ja vanhempien kotona asumisen mahdollistaa 
nimenomaan aikuinen lapsi, hän kokee tilan-
teessa merkittävää fyysistä ja psyykkistä kuor-
mitusta. Näissä tilanteissa tarvittaisiin palve-
lutarpeen ja kokonaistilanteen arviointia ja 
hoivavastuiden määrittelyä hoivaan osallistu-
vien tahojen välillä (vrt. Zechner 2010), jot-
ta turvataan myös aikuisten lasten jaksaminen. 
Yleisemminkin aikuiset lapset hyötyisivät var-
haisesta ja jatkuvasta palveluohjauksesta, jossa 
huomioidaan monenlaiset tiedon ja tuen tar-
peet. Palveluohjausmallilla on aiempien tutki
musten mukaan pystytty merkittävästi tuke-
maan sairastuneen läheistä (Tam-Tham ym. 
2013). Molempia vanhempiaan hoivaavista 
aikuisista lapsista tarvittaisiin lisätutkimusta.

Tuloksia arvioitaessa on huomioitava, että 
haastatellut aikuiset lapset asuivat lähellä van-
hempaansa ja pystyivät osallistumaan hänen 
hoivaamiseensa. Tutkimusta tarvittaisiin niis-
täkin muistisairaista, jotka asuvat yksin ja joi-
den lapset asuvat kaukana tai jälkikasvu ei ha-
lua tai ei pysty hoitamaan vanhempiaan (vrt. 
myös Kalliomaa-Puha 2017). Tutkimuksen 
vahvuutena voidaan pitää sitä, että se kertoo 
eri puolilla Suomea asuvien ja keskenään erilai-

sissa elämäntilanteissa olevien aikuisten lasten 
hoivatilanteista. On mahdollista, että haasta-
tellut ovat keskimääräistä aktiivisempia hake-
maan tukea, koska tutkimukseen haettiin osal-
listujia muistiyhdistysten kautta. Tämä on syy-
tä huomioida, vaikka monet haastatellut eivät 
osallistuneetkaan mihinkään järjestötoimin-
taan.

Johtopäätökset

Aikuisten lasten rooli muistisairaiden vanhem-
piensa kotona asumisen mahdollistajana on jo 
nyt merkittävä, ja on todennäköistä, että se kas-
vaa entisestään väestön ikääntyessä ja huolto-
suhteen heikentyessä. Jotta iäkkäiden ihmis-
ten kotona asuminen olisi mahdollista, olisi 
tärkeää huomioida aikuisten lasten antama 
apu ja hoiva sekä havaitut tiedon ja tuen tar-
peet aiempaa paremmin ja tasa-arvoisemmin 
eri puolilla Suomea. Palvelujärjestelmässä tu-
lisi myös huomioida nykyistä paremmin yksi-
lölliset tilanteet ja tarpeet. Keinoja tähän voisi 
etsiä systemaattisesti yhdessä aikuisten lasten 
kanssa sekä yhteistyössä sosiaali- ja terveysalan 
organisaatioiden ja kolmannen sektorin kans-
sa. Myös lainsäädäntöä olisi kehitettävä siten, 
että aikuisilla lapsilla olisi enemmän keinoja 
sovittaa vanhemman sitova hoiva osaksi omaa 
elämäntilannettaan niin, että heidän oma hy-
vinvointinsa ei heikkene merkittävästi.

Palveluohjausta on kehitetty viime vuosina 
erityisesti vanhuspalveluissa esimerkiksi I&O-
kärkihankkeessa vuosina 2012–2018 (Noro 
2019). Vanhuspalveluita ohjaavassa laatusuosi-
tuksessa palveluohjaus on nostettu yhdeksi kes-
keiseksi kehittämisen osa-alueeksi, ja sitä kehi-
tetään osana tulevaa Ikäohjelmaa (STM 2020). 
Suunta on tärkeä, sillä aikuiset lapset kokevat 
epävarmuutta ja epätietoisuutta sairastuneen 
vanhempansa kohtaamisesta, kokonaistilan-
teesta, palvelujärjestelmästä ja tulevaisuudes-
ta. Ammattilaisten antama neuvonta, ohjaus 
ja rohkaisu voisivat tukea aikuisia lapsia myös 
henkisesti. Sairastuneen ja aikuisen lapsen pal-
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velutarpeiden arvioinnista, palveluohjauksesta 
ja eri osapuolten roolien selkiyttämisestä oli-
si hyötyä erityisesti sitovissa tai haastavissa ti-
lanteissa. Yhteistyön ja tiedonkulun vahvista-
minen läheisten ja hoitoon osallistuvien taho-
jen välillä on ensiarvoisen tärkeää, jotta voidaan 
turvata hoidon riittävyys ja jatkuvuus.
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