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"Mai en selviis jarkiis ilman tuota
vertaistukea” — muistiyhdistykset liheisten
sosiaalisena tukena

Ulla Halonen

Mouistisairaiden maird kasvaa samaan aikaan, kun huoltosuhde heikkenee ja jul-
kisen talouden haasteet lisddntyvit. Vastuu idkkaistd henkil6istd ja samalla muisti-
sairaista on jddmassd enenevissd mairin liheisille, minka vuoksi he tarvitsevat mo-
nenlaista tukea. Tdssd tutkimuksessa selvitettiin muistisairasta liheistddn hoivaavien

kokemuksia muistiyhdistysten toiminnan tarjoamasta sosiaalisesta tuesta. Lisiksi

tutkittiin, millaisia esteitd toimintaan osallistumiseen oli ja miten liheiset kehittii-
sivit muistiyhdistysten toimintaa. Tutkimuksen aineisto koostui syksylld 2020 keri-
tystd 45 muistisairaan puolison tai aikuisen lapsen puhelinhaastattelusta. Aineisto

analysoitiin aineistoldhtoiselld ja teoriaohjaavalla sisillonanalyysilld. Tulokset osoit-
tavat, ettd liheiset kokevat muistiyhdistysten toiminnan merkittivind sosiaalisen

tuen lahteend. Erityisesti korostuvat informatiivisen tuen ja vertaistuen merkitys.
Muistiyhdistysten toiminta tarjoaa liheisille foorumin, jossa he voivat jakaa ja saa-
da neuvoja ja kokemuksia sekid kannustavaa ja emotionaalista tukea. Tutkimus tuo

myos esille syitd, miksi ldheiset eivit osallistu toimintaan, ja antaa nikemyksid

siitd, miten muistiyhdistykset voivat parantaa toimintaansa vastaamaan paremmin

yksilollisid tarpeita ja odotuksia. Tami edellyttidd toimintojen sisdltdjen ja ajoituksen

kehittimistd sekd erilaisten ryhmien tarjoamista eri kohderyhmille.

Johdanto

Suomessa on diagnosoitu muistisairaus yli
150000 henkil6lld, ja viime vuosina diagnoo-
sin on saanut keskimadrin 23 000 ihmistd vuo-
dessa. Muistisairausdiagnoosin saaneita on
vuonna 2040 jo lihes 250 000, mikali idkkdiden
madrd kasvaa ennusteen mukaisesti ja muisti-
sairauksien yleisyys sdilyy nykyisellddn. (Roitto
ym. 2024.) Samaan aikaan vieston huoltosuh-
de on heikkenemissi ja hoitajapula kasvamas-
sa. Kotihoitoa on jo rajattu hoidollisiin toi-

menpiteisiin, ja kotihoitoa saa yhi harvempi
(Sotkanet 2023a).

On arvioitu, ettd 1,2 miljoonaa suoma-
laista auttaa toimintakyvyltidn heikentynyt-
td tai sairasta henkil6d selviytyméin kotonaan.
Puolisoaan auttavat ovat yleensd 65 vuotta
tayttineitd. Aikuisista lapsista vanhempaansa
tai isovanhempaansa auttavia on noin 15 pro-
senttia viestostd, ja he ovat usein tyoikiisii.
(Ilmarinen ym. 2023.) Virallisia sopimuksen
tehneitd omaishoitajia on tilld hetkelld kai-
kista liheisidin auttavista 50500 (Sotkanet
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2023b), ja heistd noin puolet hoitaa ikddnty-
neitd. Muistisairaudet ovat virallisen omaishoi-
don merkittdvin yksittdinen syy (Noro 2019).
Epavirallisen hoivan tarkempia syitd ei ole ti-
lastoitu tai tutkittu. Muistisairauksien yleisyy-
den perusteella voidaan kuitenkin arvioida, ettd
ne ovat merkittdvin syy my6s liheisiltd tarvit-
tavan epdvirallisen avun ja hoivan tarpeeseen.

Jo 1990-luvulta lihtien Suomessa on pyrit-
ty sithen, ettd idkkait ihmiset asuisivat omis-
sa kodeissaan mahdollisimman pitkddn. Ym-
parivuokautisiin palveluihin pddsyd on rajattu
(esim. Edgren ym. 2024), jolloin kotona asuu
yhd enemmin my6s muistisairaita ihmisia.
Takkaistd ja muistisairaista perheenjisenistdin
vastuussa olevien mddri tulee kasvamaan seu-
raavien vuosien ja vuosikymmenten aikana
suurten ikdpolvien ikddntyessd. Liheiset joutu-
vat yhd useammin turvautumaan muuhun kuin
julkiselta sektorilta saatavaan tukeen, minkd
vuoksi kolmannen sektorin tarjoamat sosiaa-
lisen tuen muodot ovat erityisen kiinnostavia
tuen tarjoajia (WHO 2012). Kansallista vertais-
arvioitua tutkimusta tuesta, jota muistisairaita
liheisiddn hoivaavat saavat muistiyhdistyksil-
td tai ylipdatdin kolmannelta sektorilta, ei ole
aiemmin tehty. Kdsilld olevan tutkimuksen ta-
voitteena on lisitd tietoa tdstd aiheesta sosiaa-
lisen tuen nikokulmasta.

Tutkimuksen kohteena olivat muistisairas-
ta puolisoaan tai vanhempaansa hoivaavien la-
heisten kokemukset muistiyhdistysten tarjoa-
masta sosiaalisesta tuesta ja sen eri muodoista.
Lisiksi tutkittiin, millaiset tekijit hidastavat tai
estivit liheisten osallistumista muistiyhdistys-
ten toimintaan ja millaisia ajatuksia heilld on
toiminnan kehittdmisesta.

Tutkimukseen osallistuneet henkildt oli-
vat kotona asuvien ja muistisairautta sairas-
tavien henkil6iden aikuisia lapsia ja puolisoi-
ta. Tutkimuskirjallisuudessa heitd kutsutaan eri
kisitteilld — kuten liheinen, omainen, omais-
hoitaja tai omaishoivaaja - riippuen asiayhtey-
destd. Arkikeskusteluissa omaishoitajiksi miel-
letddn usein vain ne, jotka ovat tehneet sopi-
muksen kunnan (nykyisin hyvinvointialueiden)

kanssa. Kaikki tihin tutkimukseen osallistu-
neet eivit olleet virallisia omaishoitajia eivitkd
mieltidneet itseddn omaishoitajiksi. Niistd syis-
td heitd kutsutaan ldheisiksi.

Muistisairaus ja liheisten tuen tarpeet

Mouistisairaus on kattokisite usealle erilaisel-
le sairaudelle, jotka vaikuttavat monin tavoin
arjessa toimimiseen ja kotona asumiseen. Tun-
netuimmat oireet ovat muistin ja kognitiivisen
toimintakyvyn heikkeneminen. Tyypillisid oi-
reita ovat my6s toiminnanohjauksen ja aloite-
kyvyn vaikeutuminen. Muistisairaus aiheuttaa
lisiksi erilaisia neuropsykiatrisia oireita, ku-
ten alakuloa, epdluuloisuutta, harhaisuutta
sekd kdyttdytymisen ja persoonan muutoksia
(Viramo & Sulkava 2015). Usein muistisairaus
muuttaa ithmisté vihitellen, mutta jo sairauden
varhaisessa vaiheessa hinelld voi olla vaikeuksia
selvitd omasta arjestaan (Erkinjuntti ym. 2015).
Sairauden eteneminen ja muut sairaudet vai-
kuttavat myos tuen tarpeisiin (McCabe ym.
2016; Immonen 2019).

Muistisairauden oireet ja niiden ilmenemi-
nen vaihtelevat yksilollisesti, ja my6s ldheisten
tilanteet ovat erilaisia. Néistd syistd ldheisten
tuen ja palveluiden tarpeet vaihtelevat merkit-
tavisti (Shemeikka ym. 2017; Halonen 2023).
Somaattisiin sairauksiin verrattuna muistisai-
rauksien erityinen piirre on se, ettd sairastu-
neella ei valttimattd ole lainkaan sairauden
tuntoa (Juva 2014) eikd halua kiyttdd palvelu-
ja tai ottaa niitd vastaan. Tami lisdd entisestddn
liheisten vastuuta ja tarvetta paikata palvelu-
jirjestelmid. (Halonen 2022.)

Muistisairauden edetessi sairastuneen ih-
misen ja ldheisen viliset suhteet muuttuvat.
Lidmpimit tunteet voivat heiketd, ja jotkut 1d-
heisistd kokevat suhteen muuttuvan enemmain
yksipuoliseksi (Yu ym. 2018). Muistisairaan 14-
helli eliminen voi tuoda mukanaan kielteisia
tunteita, kuten turhautumista, epitietoisuutta
ja jopa vihaa. Muistisairaiden liheisid rasitta-
vat erityisesti muutokset luonteessa ja kiyttiy-
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tymisessd (Chiao ym. 2015). Muistisairaan la-
helld eliminen onkin usein emotionaalisesti
ristiriitaista (Tolhurst ym. 2019; Eskola 2023).
Aiempi tutkimus on osoittanut, ettd liheisilld,
joilla on vihemmin sosiaalista tukea ja keino-
ja selviytyd tilanteesta, on enemmin kielteisid
tunteita (Safavi ym. 2017).

Muistisairaiden liheisten on todettu useis-
sa eri tutkimuksissa olevan etenkin henkisesti
kuormittuneita (esim. Wennberg ym. 2015).
Vilimien ja kumppaneiden (2022) tutkimuk-
sen mukaan Alzheimerin tautia sairastavien
omaishoitajista 60 prosentilla on jossakin vai-
heessa masennusoireita. Pysyvisti heistd oirei-
lee jopa kolmasosa. Muistisairaiden ldheiset
kokevat my0s ajan puutetta ja fyysistd kuormi-
tusta. Hoivan sitovuuden vuoksi he saattavat
luopua omista harrastuksistaan, ja heilli on
suurentunut riski jadda sosiaalisesti eristyksiin.
(Brodaty & Donkin 2009.)

Yli 80 prosenttia muistisairaiden liheisis-
ti on kertonut tarpeestaan saada lisdd tietoa
muistisairauteen liittyvistd aiheista (Prince ym.
2015). He kaipaavat tietoa diagnoosista, sai-
raudesta ja sen etenemisesti sekd lidkehoidosta
(McCabe ym. 2016; Ringer ym. 2018). Lisiksi
he haluavat tietoa kidytinnollisistd asioista, ku-
ten siitd, miten kohdata muistisairas tai mil-
laista tukea ja palvelua on tarjolla ja mitd on
oikeudellinen ennakointi (Halonen ym. 2021).
Tiedolla voi olla merkittivi vaikutus hoivaan
ja elimanlaatuun (Soong ym. 2020). Liheiset
hakevat eniten tietoa internetistd, mutta heil-
14 on usein vaikeuksia 16ytdd tarvitsemaansa ja
luotettavaa tietoa oikea-aikaisesti (Soong ym.
2020; Halonen 2023). Psykososiaalisen kuor-
mituksen vuoksi muistisairaiden liheisten on
todettu tiedon lisiksi kaipaavan henkistd tukea
(esim. McCabe ym. 2016; Tatangelo ym. 2018;
Halonen 2023).

Sosiaalinen tuki

Sosiaalisen tuen kisitettd on kiytetty laajasti jo
1970-luvun puolivilisti lahtien. Ensimmiisissd

tutkimuksissa korostettiin sosiaalisen tuen ja
terveyden vilistd yhteyttd sekd sitd, kuinka
sosiaalinen tuki auttaa lieventimiin stressi
(Cassell 1976; Cobb 1976). Sosiaalisen tuen
teoriaa on sovellettu laajasti eri tieteenaloil-
la. Vaikka eri aloilla kdytetddn erilaista termi-
nologiaa, midritelmilli on yhteisid piirteiti.
Kaikkiin niihin sisiltyy jonkinlainen myon-
teinen vuorovaikutus tai avulias toiminta, jota
tarjotaan tukea tarvitsevalle henkil6lle (Rook
& Dooley 1985).

Shelley Taylor (2011) on kirjallisuuskat-
sauksessaan koonnut sosiaalisen tuen sisilt6ja.
Niisti keskeiset ovat: 1) informatiivinen tuki,
2) instrumentaalinen tuki ja 3) emotionaali-
nen tuki. Informatiivinen tuki tarkoittaa sita,
ettd ithminen saa tietoja tai neuvoja, miten sel-
viytyd vaikeassa tilanteessa. Instrumentaalinen
tuki puolestaan viittaa palveluihin sekd talou-
delliseen ja muuhun konkreettiseen tukeen.
Emotionaalisessa tuessa ihminen saa ymmir-
rystd ja myStituntoa ja voi kokea olevansa ar-
vokas. (Taylor 2011.) Yhdeksi sosiaalisen tuen
muodoksi on vield lisitty kannustava tuki (ap-
praisal support). Se tarkoittaa tukea, joka roh-
kaisee ja vahvistaa kisittelemain vaikeita tilan-
teita. Tamai voi ilmetd esimerkiksi kannustava-
na palautteena tai myOnteisend vahvistuksena
liheiselle sairauteen liittyvissi muutostilanteis-
sa. (Leahy-Warren 2014.) Sosiaalinen tuki voi
olla my®ds sitd, ettd henkil6 tietdd tukea olevan
tarvittaessa saatavilla (Taylor 2011).

Sosiaalinen tuki voi olla seki virallista ettd
epavirallista (Leahy-Warren 2014). Virallinen
tuki voi tulla esimerkiksi terveydenhuollon
ammattilaisilta tai viranomaisilta, kun taas epi-
virallista tukea saadaan yleensi perheeltd, ysti-
viltd tai muilta sosiaalisilta verkostoilta.

Vertaistuki sosiaalisen tuen muotona

Sosiaalinen tuki ja vertaistuki ovat molemmat
kisitteitd, joilla tarkoitetaan tuen tarjoamista
ja vastaanottamista sosiaalisessa kontekstissa.
Vertaistuki on kisitteend sosiaalista tukea sup-
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peampi, mutta se voi sisiltdd kaikkia aiemmin
kuvattuja sosiaalisen tuen muotoja. Nimensd
mukaisesti vertaistuki viittaa tukeen, jota saa-
daan samanlaisessa tilanteessa olevilta ihmi-
siltd eli vertaisilta. Tdrked osa vertaistukea on
vastavuoroisuus: siind ei pelkdstddn saada, vaan
my6s annetaan tukea (Hupcey 1998; Keyes ym.
2016). Vertaistukeen liittyy vertaisilta oppimi-
nen. Téllin keskitytidn tietojen, neuvojen ja
selviytymiskeinojen jakamiseen. (Hartley-
Brewer 2003.)

Kansainvilisissd tutkimuksissa on todet-
tu, ettd muistisairasta liheistiin hoivaavien
mielestd vertaistuki on yksi tdrkeimmistd tuen
muodoista (Lauritzen ym. 2015; McCabe ym.
2016). Suomalaisessa omaishoitajien tukikei-
nojen selvityksessd vertaistuki nostettiin yh-
deksi keskeisistd vaikkakaan ei yksiselitteises-
ti vaikuttavaksi tukimuodoksi (Shemeikka ym.
2017). Vertaistuki voi lisiti turvallisuuden seki
ymmirretyksi ja hyviksytyksi tulemisen tuntei-
ta (Clare ym. 2008; O’Shaughnessy ym. 2010).
Vertaistukisuhteilla voi olla myonteisid sosiaa-
lisia vaikutuksia. Monille ihmisille vertaistuki
tarjoaa mahdollisuuden korvata vihentyneitd
tai menetettyjd ihmissuhteita ja saada elimiin
lisdd sosiaalista vuorovaikutusta. Esimerkkind
tistd ovat idkkadt ihmiset tai vaativassa hoiva-
tilanteessa olevat liheiset, jotka saattavat olla
vaarassa jaidd sosiaalisesti eristyksiin (Keyes
ym. 2016; Friedman ym. 2018).

Vertaistukitoiminta ei kuitenkaan sovellu
kaikille. Jos vertaistukiryhmi ei vastaa omaa
elimintilannetta, samaistumista muihin ryh-
min jéseniin ei tapahdu. Lisiksi ryhmin ve-
tdjd voi vaikuttaa yksilolliseen kokemukseen.
(Roberts & Struckmeyer 2018.) Eridssi tutki-
muksessa (Pillemer & Suitor 2002) vertaistu-
kiryhmin ohjaus poistettiin ja vertaistuen méaa-
rd maksimoitiin samankaltaisessa elimantilan-
teessa oleville. Pelkki vertaistuki ilman ohjaus-
ta ei kuitenkaan riittdnyt tarjoamaan osallistu-
jille tarvittavaa sosiaalista tukea.

Muistisairaiden liheisten vertaistuen inter-
ventioista on tehty kaksi kirjallisuuskatsausta
(Dam ym. 2016; Carter ym. 2020). Niissi kat-

sauksissa vertaistuen tavoitteet, miiritelmit,
liheisten tilanteet ja interventioiden konkreet-
tiset sisiallot vaihtelivat suuresti, miki vaikeut-
taa niiden vertailua. Katsauksien mukaan ver-
taistuki voi olla hy6dyllistd, mutta niissd ei voi-
tu varmuudella todentaa, millaiset interventiot
ovat tehokkaimpia. Yleisimpid havaittuja tu-
loksia olivat osallistujien henkisen kuorman
viheneminen seki hyvinvoinnin ja eliminlaa-
dun paraneminen (Dam ym. 2016; Carter ym.
2020). Mainituissa katsauksissa oli mukana
myds Suomessa tehty tutkimus, jossa tutkit-
tiin ryhmiinterventiota muistisairaiden ldhei-
sille yhteistyossi Helsingin muistipoliklinikan
kanssa. Toimintaan osallistuneiden liheisten
eliminlaatu parani, ja he kokivat ryhmén hyo-
dylliseksi ja tukea antavaksi. (Laakkonen ym.
2013;2016.)

Elizabet Willisin ja kumppaneiden (2018)
tekemissd Social Return on Investment
(SROI) -arvioinnissa tarkasteltiin muistisairai-
den liheisten vertaistukiryhmii. SROI on me-
netelmd, joka pyrkii mittaamaan ja arvioimaan
sosiaalisten hankkeiden tai ohjelmien tuotta-
maa yhteiskunnallista arvoa suhteessa niihin
kiytettyihin investointeihin. Tutkimuksen
mukaan kaikki kolme tutkittua ryhméi tuot-
tivat enemmin arvoa kuin niihin oli sijoitet-
tu resursseja. Vertaistukiryhmiin osallistumi-
sen tuottama arvo voi kuitenkin olla hienova-
raista ja vaikeasti mitattavaa (Knapp ym.2013).
Tamin vuoksi niiden tuottamasta laajemmasta
sosiaalisesta tai taloudellisesta arvosta on vain
vihin tutkimustietoa.

Muistiyhdistykset kolmannen sektorin
toimijoina

Kolmannen sektorin organisaatiot ovat voittoa
tavoittelemattomia ja pyrkivit edistimdin hy-
vinvointia, kulttuuria, terveyttd, ymparistod
tai muita yhteisid tavoitteita. Niiden roolit ja
painotukset ovat vaihdelleet vuosien varrella,
mutta yhteistd kaikille on kehittdd tapoja aut-
taa yhteiskunnan heikoimmassa asemassa ole-
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via ihmisid (Rantamiki & Kokkonen 2023). sihképostiin ja WhatsApp-ryhmiin sekd ker-
Suomessa ja muissa Pohjoismaissa kolmatta  toivat siitd puheluissa ja tapaamisissa. Osal-
sektoria on pidetty julkista sektoria tdydentdvd- listumispyynnon saaneiden miiristi ei ole tie-
nd toimijana, erityisesti sosiaali- ja terveyden- toa.Puhelinhaastatteluihin osallistuivat kaikki
huollon palveluissa (Helander & Laaksonen  suoraan tutkijalle tai keskuksen tyontekijille
1999; STM 2020). yhteystietonsa antaneet 45 muistisairaan ihmi-
Kolmannen sektorin toimijoista Muistiliitto  sen puolisoa tai aikuista lasta. Ennen varsinaista
ja Omaishoitajaliitto ja niiden alla olevat yh- haastattelua osallistujille soitettiin ja kerrottiin
distykset ovat muistisairaiden liheisten mer- lyhyesti haastattelusta ja sovittiin tietoturva-
kittdvimpid edunvalvontajirjest6jd. Muistiliitto  tiedotteen ldhettdmistavasta. Haastatteluiden
koordinoi Sosiaali- ja terveysjirjestojen avus-  alussa varmistettiin vapaaehtoinen osallistumi-
tuskeskuksen (STEA) rahoittamaa valtakun- nen ja kysyttiin lupa haastattelun nauhoitta-
nallista muistiluotsiasiantuntija- ja tukiverkos- miseen. Haastateltaville kerrottiin, ettei yksit-
toa, jonka tehtivini on tarjota tietoa, neuvon-  téistd henkil6d voi tunnistaa tutkimuksesta ja
taa ja ohjausta muistisairaille ja heiddn ldhei- kysyttiin suostumus tiedotteen mukaiseen hen-
silleen. Verkostoon kuuluu 18 eri maakuntiin  kilotietojen kisittelyyn. Tutkimukselle ei haet-
sijoittuvaa paikallisten muistiyhdistysten hal- tu eettistd ennakkoarviointia, koska sen ei ar-
linnoimaa keskusta, joissa tyoskentelee muisti-  vioitu tdyttdvin ihmistieteiden eettisen neu-
tydhon perehtyneitd sosiaali- ja terveydenhuol-  vottelukunnan laatiman ohjeen (TENK 2019)
lon ammattilaisia. Vertaistukiryhmit ovat kes- mukaisista ennakkoarviointia edellyttavid kri-
kusten tyypillinen toimintamuoto. Ne tarjoavat  teereiti. Neuvottelukunnan sihteeri vahvisti ar-
muistisairaille ihmisille ja heiddn liheisilleen  vion sihkopostitse. Kiytinndssi tutkimukselle
mahdollisuuden tavata samassa tilanteessa eli-  tehtiin arvioinnin edellyttimit suunnitelmat,
vid ihmisid. (Pajala & Halonen 2020.) kuten aineistonhallintasuunnitelma.
Osallistuneiden taustatiedot on koottu
taulukkoon 1. Puolisoista 15 oli miehid ja
Aineisto 10 naisia, ja aikuisista lapsista 14 oli tyttérid ja
6 poikia. Puolisot olivat 59-82-vuotiaita, ja
Aineiston keruu toteutettiin yhteistyéssi  heiddn keski-ikdnsd oli 73 vuotta. Aikuiset
muistiluotsikeskusten tydntekijoiden kanssa. lapset olivat 27—68-vuotiaita, ja heiddn keski-
Tutkimuksesta kerrottiin tyontekijoiden etd- ikinsid oli 50 vuotta. Tutkimukseen osallistu-
nd pidetyssi verkostopiivissd, minki jilkeen  neet asuivat eri puolilla Suomea, ja osallistujia
heille lihetettiin vield koordinaattorin kautta  oli Lappia lukuun ottamatta kaikista maakun-
sihképostitiedote ja liheisille vilitettdvid osal-  nista. Puolisoista yksi oli tydelimissd ja muut
listumiskutsu tutkimukseen. Kutsua pyydettiin  elidkkeelld. Kaikki asuivat samassa taloudessa
vilittimddn kotona asuvien muistisairaiden  muistisairaan puolisonsa kanssa. Aikuisten las-
henkiléiden puolisoille tai aikuisille lapsille, ten tilanteet vaihtelivat, mutta yli puolet heis-
jotka mahdollistavat muistisairaan perheenji- td oli tyelimissd. Aikuisten lasten vanhem-
senensd kotona asumista. Muita kriteereitdi  mista suurin osa asui yksin, mutta muutamat
tutkimukseen osallistumiselle ei ollut. Osallis-  asuivat puolisonsa kanssa. Yksi aikuinen lap-
tumispyyntod toivottiin lihetettivin erityises- si asui ditinsd kanssa. Aikuiset lapset asuivat
ti miehille, koska he jddvit usein omaishoivaa  yleensd maantieteellisesti lihelld vanhempaan-
koskevan tutkimuksen ulkopuolelle. Aineisto  sa. Haastattelut liheiset olivat tyypillisesti osal-
kerdttiin covid-19-pandemian ensimmiisen  listuneet muistiyhdistysten toimintaan, ja pu-
aallon lopulla elo-syyskuussa 2020. heissa oli lihinnd yksittdisid viittauksia muu-
Tyontekijat lihettivit kutsua liheisille  hun jirjestotoimintaan.
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Taulukko 1. Haastatteluun osallistuneiden tausta-
tiedot.

Puoliso, Aikuinen
n=25 lapsi, n=20

Sukupuoli
Naiset 10 14
Miehet 15 6
lkdryhma
alle 45 v. o 7
45-54 V. 0 7
55—64 V. 2 3
65-74 V. 12 3
75-80 V. 8 o
yli 8o v. 3 0
Asema
tyomarkkinoilla
Tyoeldmassa 1 11
Eldkkeelld 24 4
Muu o 5
Muistisairaan
asumistilanne
Yksin o 14
Puolison kanssa 25 6*

*yksi aikuinen lapsi asui aitinsa kanssa

Aineiston analyysi

Aineisto on keritty kirjoittajan viitoskirjatut-
kimukseen (Halonen 2023). Anonymisoitu ai-
neisto on vain kirjoittajan kiytossd yliopiston
NextCloud-palvelimella sekd Atlas.ti-ohjel-
massa. Haastattelut olivat puolistrukturoituja
teemahaastatteluita. Teemat perustuivat aiem-
paan tutkimuskirjallisuuteen ja viitoskirjatut-
kimuksen tutkimussuunnitelmaan. Paiteemoja
oli nelj4, ja ne kisittelivit liheisen ja sairas-
tuneen vilistd suhdetta, sairastuneen arkea ja
liheisen roolia sairastuneen elimissi, koke-
muksia tuen ja palveluiden tarpeista ja niiden
hakemisesta ja saamisesta sekd liheisen hyvin-
vointia ja tulevaisuuden nikymii. Jirjestdjen
toimintaan osallistuminen nousi keskusteluun
palveluiden yhteydessi. Jos haastateltava ei itse
puhunut niistd, haastattelija kysyi, oliko tima

osallistunut yhdistysten tai vastaavien toimin-
taan. Haastattelut nauhoitettiin, ja ne olivat
keskimdirin tunnin mittaisia. Litteroidun ai-
neiston koko on 632 sivua. Tdhin osatutki-
mukseen analysoitiin kaikki 45 haastattelua,
vaikka haastatteluista kuusi sisilsi lihinnd ku-
vauksia siitd, miksi haastateltavat eivit olleet
osallistuneet yhdistystoimintaan.

Analyysissi on yhdistetty teoriaohjaavaa
ja aineistoldhtoistd analyysid. Ensin haastat-
teluista etsittiin aineistolihtoisesti kaikkea
jirjestojen tarjoamaa tukea, apua ja palveluja
koskevaa puhetta yliteemalla “kolmas sekto-
ri”. Muodostunut aineisto jaettiin viiteen tee-
maan: 1) tieto, 2) vertaistuki, 3) tukea sairas-
tuneelle, 4) kehittdminen ja 5) ei tarvetta tu-
elle. Ndmi aineistolainaukset (197 kpl) vietiin
Excel-taulukkoon omille sivuilleen, jossa ana-
lyysia jatkettiin vertailemalla lainausten eroja
ja yhdistivid tekijoitd (vrt. Salo 2015). Taman
jilkeen analyysia jatkettiin soveltamalla sosiaa-
lisen tuen kisitettd synteesiin ohjaamiseksi (vrt.
Tuomi & Sarajirvi 2018, 83). Ensimmiinen
paikategoria “sosiaalinen tuki”jaettiin kahteen
alakategoriaan: informatiivinen tuki ja vertais-
tuki. Koska jalkimmadiseen kuuluvia aineistolai-
nauksia oli paljon, sen alle muodostettiin so-
siaalisen tuen kdsitteen pohjalta vield kolme
alaluokkaa: vastavuoroisuus, kannustava tuki
ja emotionaalinen tuki. Toinen pidikategoria

“osallistumattomuus” muodostettiin aineisto-

lihtoisen analyysin teemojen 4 ja 5 pohjalta,
kun havaittiin, ettd ne sisiltivat tirkedi tietoa
syistd olla osallistumatta yhdistyksen toimin-
taan. Toinen piikategoria jaettiin kahteen ala-
kategoriaan: syyt olla osallistumatta muistiyh-
distyksen toimintaan ja kehittdmisehdotukset.

Analyysin tulosten kategoriat on kuvattu tau-

lukossa 2.

Tulokset on esitetty alakategorioiden mu-
kaisessa jirjestyksessi. Tulososiossa vastaajien
nimet on muutettu ja osasta aineistolainauksia
on poistettu ylimédriisid tiytesanoja.
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Taulukko 2. Analyysin tuloskategoriat.

Paakategoria Alakategoria Alaluokka
Sosiaalinen tuki Informatiivinen tuki
Vertaistuki Vastavuoroisuus

Kannustava tuki
Emotionaalinen tuki

Osallistumattomuus
muistiyhdistyksen
toimintaan

Syyt olla osallistumatta

Kehittamisehdotukset

Tulokset

Informatiivinen tuki

Muistisairaus aiheuttaa muutoksia sairastu-
neen kognitiivisessa ja fyysisessd toimintaky-
vyssi sekd muuttaa arkea (Kéypi hoito -suosi-
tus: muistisairaudet 2023). Se tuo myds muka-
naan epdvarmuutta tulevaisuudesta ja tarpeen
ennakoida tulevia muutoksia. Haastatteluissa
korostettiin erityisesti informatiivisen tuen
merkitystd sosiaalisen tuen muotona. Monet
liheiset kuvasivat saaneensa hyodyllistd tietoa
osallistuttuaan muistiyhdistysten toimintaan.
Matti kertoi, ettd hin oli vasta my6hemmin
ymmirtinyt terveydenhuollon ammattilaisilta
saamansa parhaan ohjeen: kehotuksen liittyd
muistiyhdistyksen toimintaan.

Ne tavallaan tuli tuos esille justiin se, ettd se
tiedon saanti ei saisi olla niin, ettd se on kyse-
lyperusteella saa tietoa. Eiki niin, mékin na-
rahdin sithen, ettd kun sanottiin, muistihoi-
taja sano, etti sun kannattaa liittyd muisti-
yhdistykseen, jota myos en silld hetkelli tajun-
nu, ettd sehin oli kaikista tirkein viesti mulle.
Se on justiin timd. Kato, ei kaikki viestit ei

mee perille. (Matti, puoliso, 72 v.)

Samalla Matti pohtii, ettei tiedon saamisen pi-
tdisi olla kiinni pelkistddn kysymisestd. Pauli
oli Matin tavoin kokenut, ettd he ovat saaneet
tarvitsemaansa tietoa nimenomaan muisti-
yhdistyksen toiminnassa. Heidin mukaansa
toimintaan osallistuvat ovat paremmassa ase-

massa kuin monet muut, jotka eivit osallistu
vastaavaan toimintaan. Tertun ajatus vahvistaa
tatd nikokulmaa. Vain osa muistisairaiden 14-
heisistd osallistuu yhdistyksen toimintaan, jo-
ten ne, jotka jaavit ulkopuolelle, jadvit paitsi
seki informatiivisesta ettd muusta tuesta.

Etti subteessa siihen nihen, miten paljon
sitd on, on tuota, niin paljon on ihmisid, jot-
ka ei sitten oo mukana tdmmdésissa missidan,
niin varmaan on tiedosta pulaa ja kaikesta.

(Terttu, puoliso, 70 v.)

Kylla mie sanon, etti muistiyhdistyksen va-
rassa myé ollaan aika pitkille menty. Sit se
on taas, ettd tid perusterveydenhuoltoban ei
kurkkaa jos sanotaan, ettd on viides asiakas-
palveluohjaaja, niin ne ei oo oikein niille ne
organisaatiokuvat, niin sieltd se informaatio
on aika kevytta. (Pauli, puoliso, 74 v.)

Paulin mukaan julkiselta puolelta tullut ohjaus
ja neuvonta ovat olleet vihiisid. Tahdn on vai-
kuttanut se, ettd julkisen organisaation ty6n-
tekijd on vaihtunut useita kertoja.

Myos Timo pohtii, ettd muistiyhdistys toi-
mii ikddn kuin varmistuksena julkiselle sekto-
rille, vaikka ndin ei pitdisi olla. Julkisella sekto-
rilla on virallinen tehtdvd antaa neuvoja ja oh-
jausta, mutta Timon ja muiden osallistujien
puheen perusteella vaikuttaa siltd, ettd kol-
mannen sektorin toiminta ei ainoastaan tue
julkista sektoria, vaan paikkaa sen roolia tie-
donantajana.
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Et paikallinen muistiyhdistys on ollut ihan
hyvd tuki, siglt voi sitten asiaa varmistaa, jos
tuntuu, ettei oo ihan, ihan varmasti selvilld
siitd, ettd meniko tid mun ymmdrrykseni nyt
otkein. Niin, sidlt pystyy aina sitd asiaa sitten
selvittimddn lisdd. Mutta tota, se tietysti ei
pitds olla ihan tammdsen yhdistyksen tehtivi
antaa backupia sitten timmaselle julkisille so-
te-palveluille. Eli joo, tavallaan kylld, mutta
Jos, jos ei sitd itse tekisi, niin olis jadny aika
monesta asiasta kylla episelvyytti. (Timo,
poika 53 v.)

Mouistisairaus muuttaa ja heikentdd ihmisen
kykyd vuorovaikutukseen. Tamid asettaa haas-
teita my0s ldheisille, jotka eivit aina tiedd, mi-
ten toimia ndissd tilanteissa (Nickbakht ym.
2023). Aino oli huomannut, etti silld, miten
hin puhuu asioista sairastuneelle puolisolleen,
voi vaikuttaa esimerkiksi timdn halukkuuteen
lihted vuorohoitoon. Aino jakoi mielellddn
kokemuksiaan muille liheisille. Nami ohjeet
voivat tukea muita arjessa, silld tiedetddn, ettd
puolet omaishoitajista jittdd intervallihoidon
kiyttamittd (Leppdaho ym. 2019), vaikka se
tarjoaisi ldheiselle tirkedd vapaata ja hengih-
dystaukoa.

Maid oon, kun on keskusteltu tuommoisessa
vertaistukiryhmissa, joissa mdd oon kaynyt
Jonkun verran, ettd mites te markkinoitte sen
hoitoon menon. No kun nyt taas tiytyy men-
nd sinne hoitoon... nii mad oon sanonu, ettd
meilld sanotaan ndiin, ettd no niin, nyt si
pdset lomalle [nauraal... etti otetaan vihin
irtiottoa toisistamme ja hintd naurattaa aina.
(Aino, vaimo, 69 v.)

Liheiset kokivat, ettd he saivat my6s ennak-
koon tietoa siitd, mitd voi tapahtua tulevaisuu-
dessa, jos ja kun muistisairaus etenee. Kuullut
asiat voivat auttaa tunnistamaan mahdollisia
riskeji ja vaaroja ja siten auttaa ldheisid val-
mistautumaan ja ehkéisemdin niitd etukiteen.

Oon just vertaisryhmdssi kuullu, etti jou-
dutaan ottamaan sibkihellasta nid kytki-
met pois tai vaihtamaan ne ja kaikista pahin
mikd miust on ni, et ulko-oven lukko joudu-
taan vaibtamaan semmonen, ettd sitd ei saa
auki muuta ko tietylli tapaa, mitd muistisai-

ras ei muista. (Mikko, poika, 53 v.)

Edellisessd Mikon sitaatissa kdy ilmi, ettd ris-
kejd liittyy esimerkiksi kotona asumisen tur-
vallisuuteen. Keskustelut eettisesti haastavista
kysymyksistd voivat auttaa ldheisid valmistau-
tumaan ja selkiyttimidn omia arvojaan sekd
ajatuksiaan perheenjisenensd tulevaisuudesta.

Ei md oon ollu kyl tohon iban tyytyviinen, et
siellahéin on niinku ohjaaja, joka tietid ja hi-
neltd voi kysyd ja etenkin tissd vaibeessa, kun
sanotaan, kun isd vield pystyy toimimaan yk-
sin ja asuu yksin ja ndin ja ndd muut jisenet,
jotka on siind ni niillihin on osa aika vaka-
via tapauksia, et vanhemmat on jo hoifolai-
toksissa eli se on tilldstd mun mielestd enna-
koivaa tietoo mulle, et ma ymmdrrin, et miti
tissi voi tapahtua. (Taina, tytir, 56 v.)

Tiedon avulla liheinen voi suunnitella tule-
vaisuutta ja varautua muistisairauden tuomiin
haasteisiin. Toisaalta muiden kertomukset
saattoivat olla my6s ahdistavia. Samalla kui-
tenkin niihin verrattuna oma tilanne saattoi
vaikuttaa vield "helpolta” ja verrattain hyvalta.

Et se oli, se oli kiva kdydi ja keskustella ja
kuunnella, mimmosta ihmisilli on. On jol-
lain pahempaakin vield, kun mulla talli het-
kelld. Mut tota noin tid nyt on alussa vasta

nii. (Pekka, puoliso, 70 v.)

Muistisairauksista ja niihin liittyvistd aiheista
16ytyy tietoa useista erilaisista kanavista. Janne
kuvaa, miten on lukenut tietoa sairaudesta,
mutta lukemisen sijasta hin toivoisi mahdolli-
suutta vertaistukitapaamiseen. Tapaamiset oli-

vat haastatteluhetkellid koronan vuoksi tauolla.
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Kirjallisuutta oon lukenut jonku verran, etti
en oo sairauteen perin pohjin perehtynyt, mut-
ta oon niinku alottanut jotain tuota niin, of-
taa selvidi taudista ja taudin efenemisestd ja
paikallisesta muistiyhdistyksestd sai lainata
kirjoja ja lukasinkin jonkun, etti vihdin niin-
ku tietoisuus sitd kautta lisddntyi, mutta itseni
tuntien kylli mulle niinku parempi olis ver-
taistukiryhmai kuin pelkkd kirjoista lukeminen.
(Janne, poika 38 v.)

Kirjallisen tiedon saanti ei siis yksin riitd Jan-
nen tarpeisiin. Hin tarvitsee tietoa ja tukea
vertaisilta, mikd voi olla yhtd tirkedd tai olen-
naisempaa kuin faktatieto muistisairaudesta.
Tulosten perusteella vaikuttaa siltd, ettd muis-
tiyhdistykselld ja vertaistuella on merkittivi
rooli relevantin informatiivisen tuen antajana.
Muistisairaan liheiselle muistiyhdistyksen toi-
mintaan osallistuminen voi merkitd mahdol-
lisuutta osallistua aktiivisesti yhteis66n, jakaa
arvokasta tietoa, oppia muiden kokemuksista
ja saada tukea omiin haasteisiin.

Vertaistuki

Ryhmitoiminta voi tarjota enemminkin kuin
vain kdytinnon hydtyjd; se voi tuoda muka-
naan yhteyttd, joka vahvistaa osapuolten hy-
vinvointia ja eldimdnlaatua. Vertaistuki tarjoaa
turvallisen tilan jakaa arjen huolia ja paineita.
Liheinen voi kokea helpotusta, kun hén tieti,
ettd hin ei ole yksin huoliensa kanssa, ja saa
tukea muilta, jotka ovat kokeneet samankal-
taisia tilanteita.

Ihmisten kans, no, kyllihin siti on, on niin
kun nditten justiin. No, se on just se, ettd tie-
tysti kun me on oltu tuossa muistiyhistykses-
sd, niin sieltd kauttahan me pubutaan, pidssy
niin kun timmostd, voi niin kun purkautua
sielld ihmisten kanssa, samanhenkisten ihmis-
ten kanssa. (Hilkka, vaimo, 70 v.)

Vertaistuki on ollut keskeinen voimavara
Hilkan elimissi. Se oli tarjonnut paitsi konk-

reettista ohjausta my9s emotionaalista tukea
vaikeina hetkind. Vertaisryhmissd muiden ja-
kamista kokemuksista saa ohjeita, ja ne ovat
lisinneet ymmirrysta.

Muistisairauden tultua perheeseen myos la-
heisen verkostot saattavat kaventua ja uusien
suhteiden solmimiselle ei vilttimitti ole aikaa
eikd mahdollisuuksia. Muistiyhdistysten tar-
joamat sddnnoélliset tapaamiset voivat tuoda kai-
vattuja uusia sosiaalisia suhteita eldimiin, vaik-
ka ei niist kavereita tule valttimitta, kuten erds
mies asiaa kohdaltaan kuvasi. Vertaisryhmit
luovat uutta sosiaalista tukiverkostoa, miki
on tirkedd psyykkisen hyvinvoinnin kannalta.
Yhteisollisyys auttaa ehkidisemdin sosiaalista
eristdytymistd ja lisdd vuorovaikutusta muiden
ihmisten kanssa. Kokemukset samanlaisista ti-
lanteista antavat tunteen siitd, ettd ei ole yksin
vastaavassa tilanteessa.

Eniten saa kato ndist vertaistuesta, ettd se on
numero 1. Ettd ei olla niin kuin yksin. Vaan
tota on muitakin ja silleen. (Alpo, puoliso

74v.)

Eli tddhan on niinku vois ajatella sillai, et se
on niinku semmonen iso, se on niinku tam-
ménen psykologitapaaminen tietyl tavalla, et

Jokainen on toistensa psykologi. (Vesa, poika,
51v.)

Toimintaan osallistuminen voi antaa vertais-
tukea ja virkistystd seké liheiselle ettd sairas-
tuneelle. Monet olivat tyytyviisid siihen, ettid
toimintaa jirjestettiin yhtd aikaa sekd liheisel-
le ettd muistisairauteen sairastuneelle. Heikki
kuvaa, miten vertaistukiryhmassi kidymisestd
yhdessi on tullut hidnen ja didin yhteinen juttu:

Me mentiin sinne, ettda sielld oli semmonen
niinku omaisten ryhmd, ettd diti niki mui-
ta muistisairaita ja omaiset, meikdldinen, ol-
tiin sielld toisessa huoneessa, ettd tammoselle
kurssille tai miksikd sitd nyt kutsutaan, niin
semmoseen me liityttiin ja ditilli on ollu kyl-
ld, ettd diti on ollut iloinen, kun mdidkin kayn
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sielld omaisten rybmadssa. Sit siitikin on tul-
lut vihdn niin kuin semmonen yhteinen juttu.

(Heikki, poika, 43 v.)

Vastavuoroisuus, emotionaalinen ja
kannustava tuki

Vastavuoroisuus on olennainen osa sosiaalista
tukea, jonka etenkin ryhmimuotoinen toimin-
ta mahdollistaa. Kuten aiemmin jo kivi ilmi,
liheiset eivit olleet vain tiedon vastaanottajia,
vaan heilld oli my6s rooli tiedon jakajina. He
antoivat ja saivat sosiaalista tukea toinen
toisiltaan. Liheiset olivat jakaneet tietoa
siitd, miten he ovat kisitelleet tietyt tilanteet
ja loytineet ratkaisuja arjen haasteisiin.
Kokemuksia jaettaessa muut ldheiset saavat
neuvoja, miten toimia vastaavassa tilanteessa.

...toinen mikd siit on, ni sd saat hirveesti
apua ja neuvoo sieltd, et kun si sanot, et sul
on joku ongelma, ni siel on ainakin kaks kol-
me, jotka sanoo, ettd meil oli ihan sama ongel-
ma ja me saatiin ratkastuu se tillai eteenpdin.

(Vesa, poika, 51 v.)

Vertaistuki tarjoaa myos mahdollisuuden il-
maista tunteita avoimesti. Tunteiden jakami-
nen muiden kanssa voi helpottaa taakkaa ja vi-
hentdd tunnekuormitusta, mikd edistdd psyyk-
kistd hyvinvointia. Raskaista aiheista huoli-
matta vertaistukiryhmissd on positiivisia het-
kid. Yhdessd nauraminen ja hyviksynti voivat
tuoda keveyttd sairauden rinnalle.

Ja kun aattelee, ettd siind on samanhenki-
sid ihmisid, jotka samoja probleemeja késit-
telee. Ja onhan meilli joskus ollu sellaistakin,
ettd ollaan kerrottu ne asiat, jotka kotona of-
taa pddhin ja raivostuttaa, niin sielld kun ne
kdydadn lipitte ja jutellaan jokaanen vuo-
rollaan, niin sitten kaikki nauraa. Ne on siis
hassuja kommelluksia loppujen lopuksi, mutta
sillon kun se tapabtuu, niin se on sitten niin,
ettd raivostuttaa niin maan perusteellisesti.
(Matti, puoliso, 72 v.)

Yksi sosiaalisen tuen muoto on kannustava tuki.
Monissa edelld olevissa kuvauksissa on nihti-
vissd my0s kannustusta ja myonteistd vahvista-
mista. Se voi olla erittiin arvokasta muistisai-
raiden laheisille. Liisa kuvaa, miten on saanut
vertaistukiryhmastd kannustusta konkreettisiin
kaytinnon asioihin, jotka auttavat sairastuneen
lisaksi my6s hintd itseddn.

Ettd mai oon kiyny jonkun kerran sielld tytti-
ret-ryhmdssd. Ja mai oon tietylld tavalla siel-
td saanu vdihdn sitd vahvistusta esimerkiks
asioihin, ettd kun titd pihkdilin titi lidk-
keenantoa ja kotihoitoa ja muuta, ettd sieltd
niinkun tuli kannustusta, mieluummin liian
aikaiseen kuin liian mychddn. Et tammdsid
niinkun tosi hyvid vinkkejikin sieltd saanu.

(Liisa, tytdr, 56 v.)

Tulokset osoittavat, ettd vertaistuen saaminen
ei ole yksisuuntaista, vaan se jopa perustuu vas-
tavuoroisuuteen. Tami myos voi osaltaan vai-
kuttaa siihen, ettd vertaistukiryhmi on turval-
linen tila, jossa ihmiset voivat ilmaista avoimes-
ti tunteitaan ja saada tukea niiden kisittelyyn.
Tulosten mukaan vertaistuki tarjoaa mahdolli-
suuden jakaa ajatuksia ja kokemuksia muiden
samassa tilanteessa olevien kanssa turvallisessa
ymparistossa.

Syyt olla osallistumatta muistiyhdistyksen
toimintaan

Tulokset osoittavat, ettd muistiyhdistysten toi-
minta on merkityksellistd monille osallistujille.
Kiinnostava havainto kuitenkin on, etti toi-
mintaan osallistumiseen oli my6s monenlaisia
esteitd. Muistisairauden vaihe voi vaikuttaa sii-
hen, miksi osa ei koe toimintaa itselleen sopi-
vaksi. Sairauden alkuvaiheessa sen vaikutukset
voivat olla niin vihiisig, ettei tarvetta ulkopuo-
liselle tuelle koeta olevan. Vastaavasti sairau-
den edetessi vaikeampiin vaiheisiin ldheinen
saattaa kokea, ettd yhdistyksen tarjoama tuki ei
endi vastaa heidin tarpeitaan. Martti oli aiem-
min osallistunut vaimonsa kanssa yhdistyksen
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toimintaan, mutta haastatteluhetkelld vaimo
oli siirtymissd palvelutaloon. Téssd vaiheessa
Martti tunsi, ettei hidn hyédy yhdistyksen tar-
joamasta tuesta, koska se ei endd vastannut hei-
din tilannettaan.

Kyl mie nyt tuota niin, mie kun sanon suo-
raan, niin Ryllihin ne tietysti kiykoon, mind
en sinne tuskin mene endd, kun ei silli oo mi-
tidn merkitysti enndd tissd. Se peli on kylli
pelattu silti osin, ettd ei se auta kylli enndd
tossa. (Martti, puoliso, 59 v.)

Nina puolestaan kertoi, ettd oli liittynyt muis-
tiyhdistykseen, mutta ei #yékiireidensi vuoksi
ehtinyt sen toimintaan osallistumaan. Muisti-
sairaan hoiva voi olla my6s niin sitovaa ja kuor-
mittavaa, ettd omaisella ei yksinkertaisesti ole
mahdollisuuksia irrottautua siitd.

Tuossa oli kylli pubetta, ne kysykin multa, etti
oisinks md lahdéssd mukaan tihin toimintaan.
Niin mai kylld sanoin, etti kylli se kaubiasti
mua kitnnostaa, mutta kun mulla ei voima-
varat riita. (Matti, puoliso, 72 v.)

Muistisairauksiin liittyy edelleen my6s stigmaa,
ja osa haastatelluista arveli, ettd etenkin pienilld
paikkakunnilla se estdd osallistumasta muisti-
yhdistyksen toimintaan.

Ebki siind on se, ettd se on aika monella se,
ettd ne haluais peittid sen, ettei vain naapu-
rit ja tuttavat tiija, ettd me kiyvddin sielld ja
semmosissa. (Reino, puoliso, 82 v.)

Tukea saatiin my0s lihiverkostosta, kuten
omilta sisaruksilta tai tyokavereilta, jolloin
vertaistuki 16ytyy ihan ldhipiiristd eikd tarvet-
ta muistiyhdistyksen tarjoamalle tuelle samassa
midrin ollut.

Ja siis tid sisko niin hin on parikyt vuotta teh-
ny just dementiapotilaiden ja kaikkien kanssa
tyotd. Hinelld on hirveen hyvid nikemysti
siihen silld tavalla niin, kun siis se just niihin

eri vaiheisiin ja kaikkeen. Se on niinku ollu

maulle sitd tukea. (Heli, tytir, 38 v.)

Perinteiset yhteiskunnan normit ja rooliodo-
tukset voivat edelleen vaikuttaa siihen, etti
miehet kokevat hoivaamisen pddasiassa naisten
vastuuna eivitkd nie sitd osana miehen roolia.
Vaikka Olli on aikuisen lapsen asemassa, hinen
puheestaan vilittyy seki pirjadmisen kulttuu-
ri ettd tietdmidttdmyys ja haluttomuus selvittad
mahdollisuuksia saada tukea.

Itseni tuntien en lihtis ihan beti tosi aktii-
visesti nitnku semmosta tukea ja apua hake-
maan, ettd siind mielessd voi sanoa, ettd oon
tyypillinen suomalainen mies. Mutta ei mulla
otkein oo semmosta hahmotusta, mitd kaikkea
tukea tai apua voi talld hetkelld saada itse tuo-

ta. (Olli, poika, 38 v.)

Kehittimisehdotukset

Haastatteluihin osallistuneilla oli ajatuksia
myds siitd, miten toimintaa voisi kehittdd, jotta
se vastaisi paremmin heidén tarpeitaan ja pois-
taisi mahdollisia osallistumisen esteitd. Monet
osallistujat toivoivat, ettd muistiyhdistyksissd
jarjestettdisiin samaan aikaan toimintaa sekd
muistisairaille ettd heiddn ldheisilleen. Joillekin
ainoa mahdollisuus osallistua kodin ulkopuoli-
seen toimintaan oli ottaa muistisairas mukaan,
koska muuten lihteminen edellyttdisi hoidon
jirjestdmistd, eikd se ollut kaikille mahdollista.

Niin ja kun et si voi lihti mihinkidin luen-
nolle vilttamatta, ettd aina tiytyy jirjestid

se hoito, kun oli just nditi vertaistukiryhmid,
niin meilld oli tidlli [ paikkakunnalla] silleen,
ettd mdd sanoin sille muistiyhdistyksen tyon-
tekijille, ettd pitia jarjestia sellainen vertais-
tukirybmd, ettd sielli on sitten ryhmd naiille

mauistisairaille kanssa ja sielld on omat ohjaa-
Jjat ja sitten meilld oli sellainen. Oma foimin-
ta samaan atkaan, ei samoissa tiloissa, mutta

samoissa rakennuksissa ja omat rybmdt, niin

sinne oli helppo mennd, kun voi mennd yhdes-
sd. (Kaarina, vaimo, 69 v.)



304

Halonen — Gerontologia 38(4), 2024

Muistiyhdistysten toiminnan kehittimisen on-
gelmana on, ettd sairastuneet ja heiddn lihei-
sensd ovat hyvin heterogeeninen joukko. He
ovat erilaisissa tilanteissa ja rooleissa hoivaaji-
na. Toimintaan ei oltu aina tyytyviisid, koska
se ei vastannut osallistujan toiveita méidrinsi
tai sisdltonsd puolesta tai se oli lilan kauka-
na. Esimerkiksi Helenan mielesti keskustelu
oli litkaa samankaltaista kuulumisten vaihtoa,
miki ei tukenut hinti.

Ja niin eihin se enndd ollut eikd sielld ollut
luentoja, etti se aika meni siihen, ettd ihmi-
set kerto omat asiansa sattaan kertaan ja mie

otin aina [michen nimi)] mukkaan sinne, etti

saako ottaa, ku en voi jattid hintd ja joo saa

tulla ja lopulta mie sanoin, ettd ei tistd tuu

mittdan, ettd mie oon nuo samat asiat kuullu

viiteenkymmeneen kertaan, ettd nyt on mitta

taynnd. (Helena, vaimo, 69 v.)

Aikuisilla lapsilla oli eridvid nikemyksid siitd,
sopiiko sama vertaistukiryhmi heille ja puo-
lison roolissa oleville liheisille. Suvi oli huo-
mannut, ettd vertaistukiryhmi, joka padasiassa
koostui puolisoista, ei tdysin vastannut hinen
odotuksiaan. Keskustelut eivit usein kohdistu-
neet niihin aiheisiin, joista hin olisi halunnut
keskustella.

Se ei sitten ihan tota vastannut siihen tarpee-
seen johtuen lihinnd siitd, ettd muut osallis-
tujat oli pariskunnan toinen osapuoli ja se kes-
kitty enemmin siihen, ettd millaista se elimd
on, kun se tuttu kumppani ei endd olekaan sel-
lainen, kun hin oli, mutta siind ei ollut niin
kuin siihen liittyen, ettd miten se muuttaa
elimadd, kun si huolehdit kotona yksin asu-
vaa muistisairasta, mutta samalla niin, ettd
sd pyoritit ja elit sun omaa arkea toisaalla.

(Suvi, tytdr, 43 v.)

Suville ja Liisalle oli kerrottu, ettd yksinomaan
aikuisille lapsille suunnatun ryhmin jirjesti-
minen voi olla vaikeaa. Liisa pohti ddneen sih-
kéisten alustojen mahdollisuuksia: Eiké fdissd

ajassa vois miettid, ettd hyodynnettds tuota tek-
nologiaa. Ryhmien aikataulu saattaa olla on-
gelmallinen aikuisille lapsille, jotka ovat kiinni
tyoeldmissid. Ryhmien jdrjestdminen ilta-ai-
kaan voisi olla ratkaisu tihdn ongelmaan.

En, en oo, en oo osallistunu. Muistelen hamda-
rdisti, ettd joku on kertonu timmdsestd omaisil-
le ja muistisairaille tarkotetusta niinkun ryh-
mdsta. Mutta, kun se on keskelld pdivid, niin
en mind pysty niinkun tyissi kiyvind ihmi-
send semmoseen osallistumaan. Ettd tota, ettd
ne on kovin tammosia, kovin paivikeskeisid

nuo asiat. (Marjut, tytir, 49 v.)

Yhteenvetona tuloksista muistiyhdistyksen toi-
minnan kehittdmisen nakokulmasta korostuu
tarve ottaa huomioon muistisairaiden ja heidin
liheistensd erilaiset tarpeet ja elimintilanteet,
jotka mahdollisesti hidastavat tai vaikeuttavat
toimintaan osallistumista.

Johtopiitokset

Téssd artikkelissa on tarkasteltu muistisairas-
ta liheistddn hoivaavien puolisoiden ja aikuis-
ten lasten kokemuksia muistiyhdistysten tar-
joamasta sosiaalisesta tuesta. Tulosten mukaan
muistiyhdistysten toiminta tarjoaa foorumin,
jossa ldheiset voivat saada tirkedd sosiaalista
tukea, erityisesti vertaistukea ja informatii-
vista tukea. Tuloksissa korostuu vastavuoroi-
suus seki kannustavan ja emotionaalisen tuen
merkitys. Huomionarvoista on myos se, etti
kaikki eivit koe vertaistukitoimintaa itselleen
sopivaksi tai sen sisdlto ei vastaa heiddn toivei-
taan. Liheisilld oli myds ehdotuksia siitd, miten
toimintaa voitaisiin kehittdd paremmin vastaa-
maan heidin tarpeitaan.

Informatiivisen ja vertaistuen merkitys

Muistisairaudet vaikuttavat monilla tavoin 1i-
heisten elimiin. Aiemmissa tutkimuksissa on
todettu, etti muistisairaiden liheisilli on eri-
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laisia tiedontarpeita (Halonen ym. 2021) ja
ettd niihin tarpeisiin vastaaminen on olennai-
nen osa liheisten selviytymistd (Bressan ym.
2019). Tassa tutkimuksessa liheiset korostivat
muistiyhdistyksen merkitystd informatiivisen
tuen lihteend. Informatiivinen tuki auttaa hei-
td myGs valmistautumaan ja sopeutumaan sai-
rauden tuomiin muutoksiin. Kolmatta sektoria
on pidetty perinteisesti julkisen sektorin tdy-
dentijind (Helander & Laaksonen 1999; STM
2020), mutta tulosten mukaan muistiyhdistyk-
set eivit pelkistddn tdydennd vaan myos paik-
kaavat sitd tiedonantajana.

Liheiset kokivat vertaistuen itselleen mer-
kittaviksi ja tirkedksi. Tulos on yhdenmukai-
nen aiempien kansainvilisten tutkimusten
kanssa (esim. Lauritzen ym. 2015). Tutkimus
vahvistaa my6s aiemman kirjallisuuskatsauk-
sen (Keyes ym. 2016) tuloksia siitd, ettd vertais-
tuessa korostuu vastavuoroisuuden merkitys.
Liheiset eivit pelkistddn saaneet tietoa ja neu-
voja, miten toimia sairauden myoti eteen tu-
levissa tilanteissa, vaan heilld oli mahdollisuus
jakaa omia kokemuksiaan muille. Kuten muis-
sakin tutkimuksissa, liheiset korostivat saman-
kaltaisten kokemusten tirkeyttd (Greenwood
ym. 2013). Vertaistuki voi antaa mys uusia so-
siaalisia kontakteja ja vihentdd riskid liheisen
yksiniisyyteen, vaikka kontaktit saattoivatkin
olla vain osa kyseistd toimintaa.

Muistisairauden edetessi eteen voi tulla
hankalia eettisid kysymyksid, joiden kisittele-
miseksi liheiset tarvitsevat tukea (Livingston
ym. 2010). Muistisairauksia tuntemattoman
ihmisen voi olla vaikea ymmartdd, miksi on
tarkedd keskustella sulakkeiden irrottamisesta
tai ovien lukitsemisesta. Vertaistukiryhmassd
voi kuitenkin keskustella tillaisista aiheista.
Vertaistuen kautta ldheiset saavat my6s kan-
nustavaa ja emotionaalista tukea. Tdmi on tir-
keid, koska muistisairaan lihelld eliminen on
usein emotionaalisesti ristiriitaista (Eskola
2024). Toisilta saatava kannustus ja positiivi-
nen vahvistaminen ovat tirkeitd voimavaroja
jaksamisen tueksi.

Osallistumisen esteet ja verkkopohjaisten
tukimuotojen mahdollisuudet

Téssd tutkimuksessa kaikilla toimintaan osal-
listuneilla oli padosin positiivisia kokemuksia
muistiyhdistysten toiminnasta. Tutkimus tuo
myds uutta tietoa siitd, miksi toimintaan ei
osallistuttu tai miten osallistujat kehittéisivit
toimintaa. Alzheimer Europen (2019) julkai-
sussa todetaan, ettd muistisairauksiin liittyvi
leimautuminen saattaa estdd ihmisid etsimis-
td tietoa ja tukea. Tamin tutkimuksen mukaan
muistisairauksiin liittyvi stigma saattaa estdd
osallistumasta muistiyhdistysten toimintaan
etenkin pienemmilld paikkakunnilla.

Muistisairauden vaihe voi vaikuttaa siithen,
miten tarpeellisena tai tarpeisiin vastaavana
liheinen kokee toiminnan. Liheisten voi olla
my0s vaikeaa tai mahdotonta osallistua heille
tarkoitettuihin tukimuotoihin sitovan hoiva-
tilanteen tai oman henkilokohtaisen eliméin-
tilanteen vuoksi. Tami on todettu myos aiem-
massa tutkimuksessa (Friedman ym. 2018).
Monet tihin tutkimukseen osallistuneet toi-
voivat, ettd toimintaa jirjestettdisiin yhtd aikaa
liheiselle ja sairastuneelle, jotta osallistuminen
olisi mahdollista.

Tulosten mukaan muistiyhdistysten toi-
minta vastaa paremmin muistisairasta puo-
lisoaan hoivaavien kuin aikuisten lasten tar-
peisiin. Osa aikuisista lapsista koki, ettd toi-
minnan aikataulutuksessa ja sisdlloissd ei huo-
mioitu tydssikiyvid liheisid. Muistiyhdistysten
olisi tirkedi tarjota monipuolisia tukivaihtoeh-
toja, jotta kaikki voivat saada tarvitsemaansa
apua ja tukea. Eris ratkaisu tihidn haasteeseen
ja heikkeneviin rahoitukseen voisi olla palve-
luiden tarjoaminen yhid enemmin verkkopoh-
jaisesti (Pajala & Halonen 2020). Titi toivoivat
lihinni tyoikdiset aikuiset lapset. Tyoikiiset ja
nuoremmat ovat tottuneet teknologiaan ja ha-
luavat hy6dyntid sen mahdollisuuksia aiempaa
enemmin (Peterson ym. 2016). Verkossa ko-
koontuva vertaistukiryhmi on edullinen vaih-
toehto fyysisesti kokoontuville ryhmille (Dam
ym. 2016; Friedman ym. 2018). Toisaalta, ku-
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ten Carter ja kumppanit (2020) toteavat, tarvi-
taan lisitutkimusta, jotta voidaan arvioida kas-
vokkain ja verkossa tapahtuvan vertaistuen vas-
taavuutta yksilollisiin tarpeisiin.

Tutkimuksen rajoitteet ja vahvuudet seki
lisatutkimusaiheet

Tutkimukseen liittyy rajoitteita ja vahvuuksia,
jotka on hyvi ottaa huomioon. Kirjoittajan ai-
empi tyokokemus alalta on voinut vaikuttaa
sithen, mitd asioita aineistosta on nihty ja tul-
kittu. Ratkaisuna tihin on ollut aktiivinen
ja kriittinen oman toiminnan reflektointi ja
avoimuus palautteille kaikissa tutkimuksen
vaiheissa. Tutkimuksen heikkoutena voi pitdd
sitd, ettd sithen osallistuneet keridttiin yhteis-
tyOssd ainoastaan valtakunnallisen Muisti-
luotsiverkoston kanssa. Tamin takia on mah-
dollista, etti tutkimukseen on osallistunut
keskivertoa aktiivisempia laheisid. He voivat
my6s edustaa ihmisid, jotka ovat saaneet tukea
muistiyhdistykseltd ja ovat tyytyviisid sen toi-
mintaan. Toisaalta kaikki tutkimukseen osal-
listuneet eivit olleet aktiivisesti toiminnassa
mukana ja toiminnassa mukana olevillakin oli
sitd koskevia kehitysehdotuksia. Tutkimuksen
vahvuutena ja heikkoutena voi pitdd sitd, ettd
aineisto kerittiin osana laajempaa tutkimusta.
Tutkimukseen osallistuneiden miiri oli suu-
ri, jolloin tdhidn teemaan liittyvdd puhetta oli
suhteellisen paljon. Toisaalta aineisto olisi voi-
nut olla rikkaampi, jos haastatteluissa olisi vield
syvemmin paneuduttu yhdistystoimintaa kos-
keviin kysymyksiin.

Yhdeksi tutkimuksen vahvuudeksi voidaan
katsoa se, ettd haastateltavia oli paljon ja he
asuivat eri puolilla Suomea. Toisena merkitti-
vind vahvuutena voi pitdd sitd, ettd edustettuina
olivat molemmat sukupuolet sekd puolisoiden
ettd aikuisten lasten ryhmissi. Lisdtutkimusta
olisi tirkedd tehdd suuremmalla otannalla eten-
kin niistd, jotka eivit osallistu yhdistysten toi-
mintaan tai eivit ole olleet tyytyviisid sieltd
saamaansa tukeen. Tutkimus toteutettiin ko-
ronan ensimmiisen aallon jilkipuoliskolla, jol-

loin yhdistysten perinteinen toiminta oli tau-
olla. Timi ei kuitenkaan merkittivisti vai-
kuttanut tuloksiin, koska tilanne oli tuolloin
kestidnyt vain muutaman kuukauden ja osal-
listujat puhuivat aiemmista kokemuksistaan.
Aineistonkeruu toteutettiin puhelinhaastatte-
luilla. Ne saivat osallistujilta pelkdstddn hyvid
palautetta ja mahdollistivat myds sitovassa hoi-
vatilanteessa olevien liheisten osallistumisen
tutkimukseen.

Lopuksi

Muistiyhdistykset tekevit tirkedd tyotd muisti-
sairaiden ihmisten ja heiddn ldheistensi tuke-
miseksi. Ne tarjoavat monipuolisesti sosiaa-
lista tukea ja apua muistisairaille ja heidédn la-
heisilleen tdydentien ja paikaten palvelujirjes-
telmdd. Muistiyhdistysten lisiksi monet muut
sote-alan jdrjestot jirjestivit vastaavaa neu-
vonta-, ohjaus- ja tukitoimintaa eri sairauksia
sairastavien ja erilaisissa kuormittavissa eld-
mintilanteissa olevien ihmisten tukemiseksi.
Sosiaalinen tuki sisdltdd aiemmin kuvatulla ta-
valla samoja elementteji eri yhteyksissi, joten
timén tutkimuksen tuloksia voitaneen yleistdd
kuvaamaan myds muiden jirjestéjen tekemdd
tarkedd tyota.

Sote-jirjest6jen rahoitus on erilaisten avus-
tusten ja pddasiassa STEAn varassa. Timi te-
kee niiden toiminnasta epévakaata, vaikka nii-
den toimintaedellytysten turvaamista pide-
tadn yleisesti ottaen tirkednd. (STM 2020.)
Rahoituksen kannalta kuluva vuosi on merkit-
tivd ja mahdollisesti kdinteentekevi, kun
STEA-avustukset siirtyivit kokonaisuudes-
saan osaksi valtion budjettirahoitusta. Jatkossa
ne ovat sidoksissa valtion budjettiin, jossa on jo
vuosia etsitty lihinnd leikkauskohteita. (STEA
2023.) Orpon hallitusohjelman kehysriihi si-
siltdd STEA:n avustusten leikkaamista jopa
130 miljoonalla eurolla eli periti kolmannek-
sella vuoden 2027 loppuun mennessi (STEA
2024).

Rahoitusten leikkaukset vaikuttavat mer-
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kittdvisti jarjestdjen ja todennikoisesti myds
muistiyhdistysten toimintaan, vaikka leikkaus-
ten tarkat perusteet eivit ole vield tiedossa.
Merkittivin vapaaehtoisten médrin vuoksi jir-
jestot tarjoavat pienelld rahamairilld paljon tu-
kea. Yhdistysten tyontekijoiden, vapaaehtois-
ten ja toiminnan médrd on kuitenkin suoraan
suhteessa avustussummiin, jolloin niiden vi-
heneminen heikentdd merkittivisti nididen or-
ganisaatioiden kykyi tukea heikommassa ase-
massa olevia ihmisid. Mikili huomattavat leik-
kaukset toteutuvat, toimintoja on véistimattd
karsittava ja osa loppuu kokonaan. Timi hei-
kentdd laheisten mahdollisuuksia saada tirkedd
sosiaalista tukea muistijirjestéjen kautta ja li-
sdd uupumisen riskid.
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