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Muistisairautta sairastavien ikddntyneiden kotona asuminen onnistuu usein
omaishoitajien avulla, mutta tukea tarvitaan my0s sosiaali- ja terveyspalveluista.
Aina kaikki eivit kuitenkaan saa riittivid apua ja tukea. Niin muistisairautta sairas-
tavat ihmiset kuin omaishoitajatkin voivat kirsid avun riittimittomyydestd. Tassd
artikkelissa tutkimme, millaista tukea muistisairaat ja heididn puolisonsa kaipaavat
ja millaisia kokemuksia heilld on avun riittimittdmyydestd. Tutkimuksemme mu-
kaan muistisairautta sairastavien ikddntyneiden ja omaishoitajien kohtaama avun
riittdmattomyys liittyy sekd palvelujirjestelméin ja erilaisiin tukimuotoihin etti
henkisen tuen tarpeisiin. Muistisairautta sairastavat ja heiddn omaishoitajansa eivit
niinkdidn kohtaa tilanteita, joissa he eivit saisi lainkaan tarvitsemaansa apua, mutta
saatu apu ei aina vastaa tarpeita tai se on liian vihiistd. Omaishoitajat myos paik-
kaavat palvelujirjestelmin puutteita ottamalla vastuun puolisonsa hoivasta tilan-
teissa, joissa julkiset palvelut ovat riittimdttomid tai niitd ei ole saatavilla. Kotona
asumisen tueksi tarvittava apu on riittimiténtd useammin omaishoitajien kuin hei-
din muistisairautta sairastavien puolisoidensa kannalta. Usein timi tarkoittaa sitd,
ettd omaishoitajat kantavat vastuuta hoivasta oman jaksamisensa kustannuksella.

Johdanto hoidon palveluja kuin ilman liheisten apua ole-

vat muistisairaat (Heikkild ym. 2020). Kotona
Suomessa ikddntyneet ihmiset asuvat mahdol- asumiseen tarvitaan kuitenkin tukea myds
lisimman pitkddn kotonaan, myos silloin, kun  julkisista tai yksityisistd palveluista, erityisesti
heilld on muistisairaus. Usein timi on mahdol-  kun kyseessd on pitkille edennyt muistisairaus
lista laheisten tuella tai omaishoitajan huolen-  (Jensen & Inker 2015). Sen lisiksi, ettd palve-
pidon ansiosta. Liheisiltddn apua saavat muis-  lut auttavat muistisairautta sairastavaa henkil6d,
tisairautta sairastavat ihmiset kdyttivit vihem- niiden tarkoituksena on tukea myés omaisen
min ympirivuorokautisen hoidon ja sairaala-  jaksamista (McCabe ym. 2018).
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Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen mu- Erityisesti ldakirin ja muistihoitajan vastuulla
kaan muistisairautta sairastavia henkil6itd ar- on antaa potilaalle ja omaiselle heiddn kaipaa-
vioidaan olevan Suomessa noin 200000 ja mdd- maansa tukea, tietoa ja neuvontaa saatavilla ole-
rd kasvaa vuosittain tuhansilla (THL 2019). vista palveluista ja tukimuodoista. Kunnallisten
Samalla muistisairautta sairastavien asiakkai- palvelujen lisiksi muistisairauteen sairastuneil-
den lukumdiri ja osuus kaikista sosiaali- ja ter-  le ja heiddn ldheisilleen ovat tirkeitd myds eri-
veyspalvelujen asiakkaista kasvaa (THL 2017).  laiset yhdistysten ja kolmannen sektorin tar-
Muistisairaudet ovat keskeisin syy toimintaky- joamat palvelut (Eloniemi-Sulkava ym. 2015).
vyn heikkenemiseen, avun ja tuen tarpeeseen  Tutkimusten perusteella kuitenkin tiedetiin,
sekd ympirivuorokautisen hoivan tarpeeseen  ettd kaikki ikddntyneet ihmiset eivit saa tarvit-
(Eloniemi-Sulkava ym. 2008; Finne-Soveriym.  semaansa apua (Kroger ym. 2018). Avun riittd-
2015). Etenevi muistisairaus tarkoittaa neuro- mittomyys on Suomessa yleisempdd muistisai-
logista oireyhtymii, joka vihitellen heikentdd  rautta sairastavilla kuin muilla idkkailld, vaikka
kognitiivisia kykyjé, opittuja taitoja ja fyysisid  he saisivat apua ja hoivaa sekd omaisilta ettd
suorituksia. Etenevd muistisairaus vaikeuttaa  palveluista (Aaltonen & Van Aerschot 2021).
itsendistd elimdd, kun arjen toiminnoista, esi- Tiassi tutkimuksessa tarkastelemme muisti-
merkiksi kodin ulkopuolella liikkumisesta, sairautta sairastavan henkil6n ja hintd hoita-
syomisestd tai pukeutumisesta, tulee hankalaa. van puolison kuvauksia tilanteista ja hoivan
Sairauteen voi liittyd myds kielellisid vaikeuksia ~ osa-alueista, joissa he kokevat avun riittimit-
jalevottomuutta sekd psyykkisid ja kdyttiytymi-  tomyyttd tai kaipaisivat lisdd apua.
seen vaikuttavia muutoksia. (Viramo & Sulka-
va 2015.) Muistisairautta sairastavan persoona
saattaa muuttua, miki vaikuttaa liheissuhtei- Omaishoito Suomessa
siin (Pozzebon ym. 2016).

Muistisairauden aiheuttamat muutokset Omaisten ja liheisten tarjoama apu on Suo-
johtavat avun tarpeisiin ja voivat aiheuttaa 1d- messa yleistd. Y1i 70-vuotiaiden kotona asuvien
heisille kuormitusta ja stressid. Muistisairasta ~ suomalaisten on todettu saavan enemmin apua
liheistddn hoitavat omaishoitajat kaipaavat ar-  omaisiltaan kuin palveluista. Eniten apua anta-
jen tueksi palveluja ja mahdollisuutta vapaa- vat puolisot, lapset seki lasten puolisot. (Blom-
pdiviin vuorohoidon tai sijaisjirjestelyjen avulla.  gren ym.2006; Van Aerschot 2014.) Omaistaan
Lisdksi omaishoitajat kaipaavat henkistd tukea, hoitava liheinen voi kuulua virallisen omais-
kuten vertaistukea, keskusteluapua ja neuvon- hoitosopimuksen piiriin. Télléin kunnan ja
taa (Shemeikka ym. 2017; Ringer ym. 2018).  omaishoitajan vililld tehdddn sopimus vajaa-
Tuen ja palvelujen pitdd kuitenkin olla omiin  toimintakykyisen, sairaan tai vammaisen henki-
tarpeisiin sopivia ja luotettavia, jotta omaishoi- 16n hoidosta ja huolenpidosta kotona. Sopi-
tajat haluavat ja uskaltavat niitd kdyttdd muksessa midritelldin omaishoitajan tuki eli
(Mikkola 2009). sovitaan hoidettavan tarvitsemista palveluista,

Niin perustuslain kuin vanhuspalvelulain  omaishoitajan hoitopalkkiosta, vapaista ja omais-
ja sosiaalihuoltolain mukaan kotona asuvien  hoitajan hoitotehtivdd tukevista palveluista
muistisairautta sairastavien ja heiddn perhei- (Laki omaishoidon tuesta,2.12.2005/ 937). Li-
densi saatavilla tulisi olla heiddn tarvitsemaan-  sdksi omaishoitoa voidaan tukea esimerkiksi
sa tukea. Perusterveydenhuollon ldikiri, koti-  kotihoidon palveluilla, paivikeskustoiminnalla
sairaanhoidon ja kotipalvelun tydntekijit, muis-  tai vaikkapa jirjestojen vertaistuki- tai virkistys-
tikoordinaattorit ja perustason sosiaalialan am-  toiminnalla.
mattihenkilot ovat kotona asuvan muistipoti- Omaishoitajien liiton (2020) mukaan omais-
laan ensisijainen ammatillinen tukiverkosto. hoitaja on henkild, joka "pitdd huolta perheen-
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jasenestddn tai muusta ldheisestddn, joka sai-
raudesta, vammaisuudesta tai muusta erityises-
td hoivan tarpeesta johtuen ei selviydy arjestaan
omatoimisesti”. Omaishoitajaliiton maéritel-
min mukaisesti Suomessa on noin 350000 14-
heisestdan huolehtivaa omaishoitajaa (Sosiaali-
ja terveysministerio 2014), mutta heistd vain
47500 on virallisen sopimuksen tehneiti
omaishoitajia (THL 2020). Niilld omaishoita-
jilla, jotka hoitavat liheistddn ilman virallista
omaishoitosopimusta, ei ole oikeutta sopimuk-
sen mukanaan tuomaan tukeen tai palveluihin,
kuten omaishoitajalle suunnattuun valmen-
nukseen ja koulutukseen, tai kuukausittaisiin
vapaapdiviin (Kuntaliitto 2020).
Huonokuntoiset ja paljon apua tarvitsevat
ihmiset saavat usein apua seké palveluista ettd
laheisiltaan. Liheisiltd saadun avun miirin
on todettu olevan suurempi kuin palveluista
saadun avun miird (Finne-Soveri ym. 2014).
Puolisolta saatu apu ylitti virallisen avun jopa
kymmenkertaisesti, kun siti mitattiin avun
antamiseen kiytettyind tunteina viikon aikana.
Kaikkein huonokuntoisimpien avun tarvitsijoi-
den puolisot huolehtivat kumppanistaan jopa
yli 70 tuntia viikossa. (Finne-Soveri ym. 2014.)
Pelkistdan niiden omaishoitajien, jotka tekivit
sitovaa omaishoitoa ilman korvausta, arvioitiin
vuonna 2013 tuottavan 338 miljoonan euron
vuosittaiset sidstot (Kehusmaa ym. 2013). On
arvioitu, ettd ilman omaisten hoivan ja hoidon
panosta ikddntyneiden hoidon menot olisivat
Suomessa kaikkiaan jopa 2,8 miljardia euroa
suuremmat (Kehusmaa 2014). Omaishoidossa
ja sen tukemisessa on siis kyse suurista yhteis-
kunnallisista ja taloudellisista ratkaisuista.
Hoivatilanteet kodeissa voivat olla kuormit-
tavia niin apua tarvitseville ikddntyneille kuin
heiti hoitaville omaisille. Muistisairaan lihei-
silld on tutkimuksissa todettu riski kokea stres-
sid ja masennusta (Ringer ym. 2018). Omais-
hoitajan kuormitusta vihentévit tekijit pienen-
tivit hoidettavan riskid joutua laitoshoitoon.
Tirkein kuormitusta helpottava tekijd on riitti-
vien tukipalvelujen saaminen. (Jarrot ym. 2005;
Mossello ym. 2008.) Aikaisemman tutkimuk-

sen mukaan muistisairautta sairastavaa liheis-
tddn hoitavat omaiset kaipaavat tuekseen eri-
tyisesti tietoa muistisairaudesta ja sen etene-
misestd, neuvoja ja ohjeita muistisairaan kans-
sa toimimiseen sekd tietoa saatavilla olevista
palveluista (Chester ym. 2018; Ringer ym.
2018). Omaistaan hoitavilla on tarvetta myos
henkiselle tuelle ja vertaistuelle, joka auttaisi
suhtautumaan muistisairauden aiheuttamiin
persoonallisuuden ja kiyttiytymisen muutok-
siin (McCabe ym. 2016; Tatangelo ym. 2018).
Omaishoitajan ja hoidettavan suhde muuttuu
viistimittd, ja sithen sopeutuminen voi olla to-
della vaativaa (Feast 2016).

Lyhytaikaishoito, joka mahdollistaa omais-
hoitajan vapaapdivit, on tutkimuksissa todet-
tu yhdeksi tarkeimmisti keinoista tukea omais-
hoitajien jaksamista. Lisdksi se mahdollistaa
sosiaalisten suhteiden ylldpitimisen ja omas-
ta terveydestd huolehtimisen (Stoltz ym. 2004;
Salin & Asted-Kurki 2007; Luchetti ym. 2009).
Omaishoitajien on kuitenkin todettu olevan
halukkaita kiyttimdin lyhytaikaishoitoa vain
silloin, kun omaishoitoa saava henkilo on sii-
hen suostuvainen eiki hoitopaikkaan menemi-
nen vaikuta hineen ei-toivotusti (van Exel ym.
2006; Phillipson ym. 2013).

Avun riittimattémyys ja muistisairaus

Avun riittimittémyyttd on tutkittu jo pitkidn
gerontologisessa tutkimuksessa kiyttden kisi-
tettd unmet needs. Silla tarkoitetaan tilannet-
ta, jossa ihmiselld on heikentyneesti toimin-
takyvystd johtuvia avuntarpeita, mutta apua ei
ole saatavilla tai se ei ole riittivii (esim. Lima
& Allen 2001; Vlachantoni 2019). Alun perin
Bernard Isaacs ja Yvonne Neville (1976) mii-
rittelivit avun riittdmattdmyyden tilanteeksi,
jossa ikddntynyt ei saa perustarpeidensa tiyt-
timiseen tarpeeksi apua ja/tai avun antaminen
aiheuttaa lihiomaisille kohtuutonta kuormi-
tusta. Avun riittimittémyyden voikin ajatella
kohdistuvan yhtd hyvin liheisestdin huolehti-
viin omaisiin kuin apua tarvitsevaan ihmiseen
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itseensd. Voidaan ajatella, etti avun riittimit- Aineisto
témyyden seuraukset siirtyvit omaisille, kun he
kantavat hoivavastuun eivitki saa siihen riit- Aineistomme sisiltdd 19 temaattista, puolistruk-
tivad tukea. turoitua teemahaastattelua, jotka on keritty
Britanniassa julkaistun haastatteluaineis- vuosina 2018-2019. Haastatteluihin osallistui
toon perustuvan tutkimusraportin (Blake ym. 34 henkil6d, jotka olivat puolisoaan hoitavia
2017) mukaan avun riittiméttomyys ei ny- omaishoitajia (19) ja heidin diagnosoitua muis-
kydin juurikaan liity perustarpeisiin, kuten ra-  tisairautta sairastavia puolisoitaan (15). Haas-
vitsemukseen tai turvallisuuteen, vaan se kos-  tateltavista muistisairaista yhdeksin oli miehii
kee tarpeita, jotka jadvit helpommin huomaa- ja kuusi naisia; omaisista kuusi oli miehii ja
matta. Avun riittdmittémyys aiheuttaa usein 13 naisia. Muistisairauteen sairastuneet oli-
yksindisyyttd ja sosiaalista eristyneisyyttd, sitd ~ vat 65-88-vuotiaita, ja heidin keski-ikdnsi oli
ettei pddse ulos kodistaan eikd pysty osallistu- 76 vuotta. Puoliso-omaishoitajat olivat 62—
maan toimintaan kodin ulkopuolella. Muisti- ~ 87-vuotiaita, ja heidin keski-ikdnsi oli 75 vuotta.
sairautta sairastavilla ihmisilld riittimiton Osallistujat tavoitettiin Muisti- ja Omais-
avunsaanti on yleistd (Black ym. 2013; Kerper-  hoitajaliittojen jisenyhdistysten kautta. Tutki-
shoek ym. 2018) ja yleisempdd kuin muilla  jat ottivat yhteyttd jdsenyhdistyksiin ja kertoi-
apua tarvitsevilla (Zhou ym. 2018, Aaltonen  vat hankkeesta. Taman jilkeen tutkijat kivivit
& Van Aerschot 2021). kertomassa tutkimushankkeesta omaishoitajil-
Kun ihmiselld on paljon avun ja hoivan  lejaheiddn puolisoilleen kahden jisenyhdistyk-
tarpeita, avun riittimittdmyyden riski kasvaa. sen tilaisuudessa. Osa haastateltavista ilmoit-
Etenevdd muistisairautta sairastavilla on usein  tautui halukkaaksi tutkimukseen tuossa tilai-
suuri médrd erilaisia avun ja hoivan tarpeita. suudessa ja osa otti yhteyttd haastattelijaan
Alzheimerin taudissa lihimuisti ja uuden oppi- mychemmin puhelimitse.
minen vaikeutuvat. Kielellisid vaikeuksia ja pu- Tavoitteena oli, ettd haastattelussa olisivat
heen ymmirtimisen ongelmia ilmaantuu sai- molemmat osapuolet, sekd omaishoitaja ettd
rauden edetessd, ja ihmisten tai esineiden tun-  muistisairautta sairastava itse, jolloin kumman-
nistaminen ja ympdristossi liikkuminen vaikeu-  kin ndkemykset tulisivat esiin ja puoliso pystyi-
tuvat. Lisdksi organisointikyky, toiminnan suun-  si tukemaan sairastunutta haastattelun aikana.
nittelu ja aloitekyky heikkenevit. (Juva 2018.)  Haastateltavat saivat itse valita, miten haastat-
Frontotemporaaliseen eli otsalohkodementiaan  telut jirjestettiin. Kolme pariskuntaa halusi an-
ei liity niinkddn muistiongelmia vaan persoo-  taa haastattelut erikseen, ja viisi omaishoitajaa
nan ja kidyttdytymisen muutoksia, psyykki- halusi osallistua haastatteluun yksin, koska he
sid oireita ja puheongelmia (Remes ym. 2018).  arvioivat, ettd puoliso oli lilan huonokuntoi-
Vaskulaarinen dementia aiheuttaa toiminnan- nen osallistumaan. Muut osallistuivat haastat-
ohjauksen heikentymistd sekd neurologisia oi- teluihin yhdessi. Suurin osa, 28 henkil6d, halu-
reita, kuten kévelyn ja puheentuoton ongelmia, si tehdd haastattelun omassa kodissaan. Muut
enemmin kuin muistihdiriéitd. Oireet voivat  haastattelut tehtiin muistiyhdistysten tiloissa.
vaihdella paljon, koska eri aivoverenkiertohii- Sairastuneista puolisoista 13 henkil6d sai-
rididen aiheuttamat puutosalueet voivat olla eri-  rasti Alzheimerin tautia, kahdella oli diag-
kokoisia ja sijaita missd tahansa aivojen osas- nosoitu otsalohkodementia, kahdella vaskulaa-
sa (Atula 2019). Sekamuotoisessa dementiassa  rinen dementia ja kahdella sekamuotoinen de-
esiintyy useamman kuin yhden sairaustyypin oi- mentia. Luvuissa ovat mukana niidenkin hen-
reita. Muistisairauden tyyppi ja sairauden yksi-  kildiden diagnoosit, jotka eivit itse pystyneet
I8llinen eteneminen siis madrittivit sitd, millai-  osallistumaan haastatteluun ja haastateltavana
sia oireita ja millaisia avuntarpeita ihmiselld on.  oli vain omaishoitajana toimiva puoliso.
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Muistisairautta sairastavien haastateltavien  kokemus muistisairautta sairastavan henkilon
tai heiddn omaistensa arvio sairauden astees- tilanteesta.
ta vaihteli lievistd vaikeaan. Pitkille edennees- Muistisairautta sairastavien ihmisten osal-
sd muistisairaudessa sairastuneen henkilon voi  listaminen tutkimushaastatteluun vaatii haas-
olla vaikea ymmartid omien péditostensd mer- tattelijalta keskustelutilanteessa herkkyyttd
kityksid ja seurauksia tai esimerkiksi tutkimus-  haastateltavan reaktioille ja viesteille, tilan-
haastattelun tarkoitusta. Varmistaaksemme, teeseen sitoutumista ja toisen ihmisen tun-
ettd haastatteluihin osallistuvat muistisairaut- nustamista ja kunnioitusta (Digby ym. 2016).
ta sairastavat henkilot olivat tietoisia, mistdi  Lisdksi haastattelutilanteeseen kannattaa vara-
haastatteluissa on kyse, ja ettd he olivat kyke- ta aikaa sekd joustavuutta (Hubbard ym.2003).
nevii osallistumaan haastatteluihin, aineiston- Tissi tutkimuksessa aineistona olevat haastat-
keruu toteutettiin tiiviissd yhteistydssd puoliso-  telut kerisi kaksi tutkijaa. He ovat molemmat
omaishoitajien kanssa. Muistisairauden etene-  tyoskennelleet muistisairautta sairastavien pa-
misen asteesta kysyttiin haastattelutilanteessa  rissa ja olivat siten tietoisia haasteista, joita
haastateltavilta, joilla on ajantasaisin tieto ja  muistisairaus voi tuoda keskustelutilanteeseen.

Taulukko 1. Haastatteluihin osallistuneet omaishoitajat ja muistisairautta sairastavat henkilot (nimet
muutettu).

Puoliso- Haastatteluun Muistisairas henkild, | Omaishoito- Muuta
omaishoitaja osallistunut joka ei osallistunut sopimus
muistisairas haastatteluun
henkild

Aila Olli Kylla

Aulis Anja Ei

Elina Erkki Ei

Helena Heikki Kylla

Irma Aarne Kylla

Kaisa Kauko Ol Puoliso saanut hiljattain
paikan hoitokodissa

Lasse Leena Kylla

Maire Markku Ei Mairella olemassa myds
oma koti

Marianne Martti Ei

Mikko Mari Kylla

Olavi Orvokki Ei

Pirkko Pekka Ei Ei riittamattdman avun
kuvausta

Rauha Risto Kylla Ei riittdmattoman avun
kuvausta

Riitta Reijo Ei

Sauli Sirpa Ei Ei riittamattoman avun
kuvausta

Taina Tarmo Kylla

Tyyne Toivo Ei

Tuomas Tiina Kylla

Valma Ville Kylla
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Teemahaastattelurungossa oli kuusi laajem- vat kuitenkin osa aineistoa, silld nekin luettiin
paa teemaa: 1) muistisairauden ilmeneminen, analyysid varten.
2) avun ja tuen tarve seki liheisapu ja palvelut, Omaishoitajalla tarkoitamme Omaishoita-
3) sosiaaliset suhteet / ihmissuhteet, 4) asunto  jaliiton midritelméin mukaisesti toimintakyvyn
ja elinympiristd, 5) teknologian kiyttd ar- alentumisen vuoksiapua tarvitsevaa liheistidn
jessa sekd 6) omaishoitajan jaksaminen. Palve-  hoitavaa ihmistd, olipa tilld virallista omaishoi-
lutarpeista kysyttiin esimerkiksi:’Millaistaapua ~ tosopimusta tai ei.
saatte sosiaali- ja terveyspalveluista?” ”Saat-
teko riittivisti apua kotiin?” "Onko jotain sel-
laista apua tai hoitoa, miti koette tarvitsevan- Menetelmit
ne, mutta ette ole saaneet?” Haastateltavat sai-
vat vapaasti ohjata keskustelua ja ottaa esille  Awun riittiméttomyydestd Suomessa tehty tut-
tirkeiksi kokemansa asiat, vaikka ne eivit olisi ~ kimus on aiemmin perustunut méirilliseen ai-
liittyneet suoraan haastattelun teemoihin. neistoon (esim. Kroger ym. 2019; Aaltonen &
Aineistoa kerittiin eri puolilta Suomea. Tam-  Van Aerschot 2021). Tami tutkimus perustuu
pereen alueen ihmistieteiden eettinen toimi- laadulliseen aineistoon, jonka avulla on mah-
kunta antoi tutkimuksen toteuttamiselle puol-  dollista kuvata tarkemmin, millaisiin asioihin
tavan piitoksen (Pditds 37/2018). Jokainen ja tilanteisiin avun riittimattomyys liittyy, mi-
osallistuja antoi henkilokohtaisen tietoon pe-  ten se ilmenee ja millaista tukea omaishoitajat
rustuvan kirjallisen suostumuksensa haastatte- ja muistisairaat haluaisivat ja tarvitsisivat.
luun osallistumiseen ja haastattelun nauhoitta- Analyysimme lihtokohtana ovat tutkimus-
miseen. Haastateltaville kerrottiin tarkoin,ettd  kirjallisuudessa esitetyt riittimittémin avun
osallistuminen on vapaachtoista ja sen voi pe- madritelmit (Isaacs & Neville 1976; Blake ym.
ruuttaa missi vaiheessa tahansa. Myos jilkeen-  2017; Kroger ym. 2019; Vlachantoni 2019).
pdin on mahdollista kieltdd haastattelun kidyt- Aineiston analyysissa haluttiin kuitenkin antaa
t6 tutkimusaineistona. Tutkimuksen tarkoitus  tilaa my0s sille, miten haastateltavat itse kuvasi-
sekd aineiston kisittelyyn ja tallentamiseen liit-  vat eliméntilannettaan, ja niitd asioita, joissa he
tyvit tiedot kerrottiin osallistujille sekd suulli-  tarvitsevat enemmain apua ja tukea kuin mitd
sesti ettd erilliselld tiedotteella, jossa oli my6s  he saavat, tai miten he kuvasivat kohtaamiaan
tutkimuksesta vastaavan tutkijan yhteystiedot  haasteita. Analyysimenetelmddmme voi nimit-
lisitietojen ja tarkennusten kysymistd varten. tdd teoriaohjaavaksi sisdllonanalyysiksi, jossa
Aineisto kerittiin Euroopan unionin yleisen  yhdistellddn aikaisemmasta tutkimuskirjalli-
tietosuoja-asetuksen 2016/679 mukaisesti. Lit-  suudesta ja teoriasta johdettuja sekd aineisto-
teroiduista haastatteluista poistettiin nimi, ldhtoisid luokitteluja (Silvasti 2014, 43-44).
asuinpaikka ja ammattitiedot anonymiteetin ~ Teoriaohjaavalle analyysille ovat ominaisia teo-
turvaamiseksi, ja nimet korvattiin pseudonyy- reettiset kytkennit, mutta ei suora teoriaan poh-
meilla. Haastattelut kestivit tunnista kahteen  jautuminen. Analyysiyksikot nostetaan aineis-
tuntiin. Litteroitua haastattelutekstid oli yh- tosta, mutta aikaisemman tiedon ja tutkimuk-
teensd 811 sivua; kirjasintyyppind oli Verdana, sen vaikutus on tunnistettavissa. Analyysin

fonttikoko 8 ja rivivili 1. teossa vaihtelevat aineistoldht6isyys ja valmiit
Haastatteluista kolme ei sisdltinyt riitti- mallit (Tuomi & Sarajirvi 2009, 97).
mattémin avun kuvauksia. Niistd osa kuvasi Kun haastatteluissa kysyttiin suoraan, saa-

avuntarpeiden olevan vihidisid lievin muisti- vatko omaishoitajat ja muistisairaat tarpeeksi
sairauden vuoksi ja osa kertoi saavansa apuaja  apua ja tukea, he useimmiten vastasivat, ettd
tukipalveluja riittdvisti. Nimi haastattelut oli-  pérjidvit ihan hyvin eikd avun riittimittomyys
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ole ongelma. Haastateltavat kuvasivat kuiten-
kin monenlaisia tilanteita, joissa omaishoitajan
vastuu on kohtuuttoman suuri tai joissa hin
hoitaa toistuvasti tehtivii, joiden takia hidnen
oma hyvinvointinsa kirsii. Maidrittelimme
omaishoitajien kuvaamat raskaat ja vaikeat ti-
lanteet kuvauksiksi avun riittimittomyydestd
perustuen Isaacsin ja Nevillen (1976) mairi-
telmédn, jonka mukaan avun riittimattomyytti
on myds se, ettd avun antaminen aiheuttaa 13-
hiomaisille kohtuutonta kuormitusta. Haasta-
teltavat kuvasivat my6s avun riittimattomyyt-
td, joka liittyi siihen, etteivit saatavilla olevat
palvelut olleet tarpeenmukaisia, oikea-aikaisia
tai riittdvin laadukkaita. Siten tulkitsemme
aineistosta avun riittdméttomyyden kuvauk-
sia haastateltavien kerronnasta my6s sellaisis-
sa kohdissa, joissa he eivit suoraan sano, etti
apu on riittimatonta.

Analyysimme eteni siten, ettd luimme haas-
tattelut huolellisesti ja keskustelimme yhdessi
riittdiméttémin avun kuvauksista. Haimme
keskusteluissa yhteistd kisitystd siitd, mitd
asioita médrittelemme riittimattomaksi avuk-
si aikaisemman tutkimuksen ja oman kisityk-
semme perusteella. Keskustelujen jalkeen koo-
dasimme tekstid etsimalld haastatteluista riit-
tdimatontd apua ja tuen tarpeita koskevat ai-
neistokatkelmat. Tamin jilkeen muodostimme
haastatteluissa esiin tulleista avun riittimatto-
myyttd kuvaavista aineistokatkelmista neljd
paiteemaa: 1) vuorohoito, 2) kotihoidon pal-
velut ja muut kotona asumisen tukipalvelut, 3)

pidsy lddkiriin ja luotettava hoitosuhde seki
4) henkinen tuki.

Tulokset

Vuorohoito

Mahdollisuus vapaapiiviin, lepoon ja omaan
aikaan on omaishoitajien jaksamisen kannalta
tarkedd. Vuorohoidon on tarkoitus mahdollis-
taa omaishoitajan vapaapdivit ja irrottautumi-
nen hoivavastuista. Omaishoitajasopimuksen

tehneet hoitajat ovat oikeutettuja vapaapdiiviin,
ja kunnan on tarjottava hoidettavalle hoito-
paikka tai omaishoitajan sijainen tille ajal-
le (Laki omaishoidon tuesta 2.12.2005/937).
Viisi haastatelluista omaishoitajista kertoi, ettei
halua tai pysty kéyttimain vuorohoidon palve-
lua. Sekd omaishoitajat ettd muistisairaat itse
olivat kokeneet olosuhteet vuorohoitopaikoissa
sellaisiksi, ettd niihin ei haluta enii menna.
Usein ongelmat liittyivit siihen, ettd vuorohoi-
dossa ei saatukaan sitd hoitoa ja tukea, jota oli
luvattu hoitojaksoa suunniteltaessa, tai hoito-
paikassa saatu hoiva ja huolenpito koettiin
lilan heikoksi tai jopa olemattomaksi. Joskus
omaishoitaja oli sitd mieltd, ettd oma puoliso
tuli vuorohoitojaksolta takaisin kotiin heikom-
massa kunnossa kuin oli lihtiessd tai ettd vuo-
rohoito oli ylipddtddn omalle puolisolle vddrd
paikka.

Taina, omaishoitaja: Mi vein hdnet sitte
‘Koivulaan, ku minusta tuntu et ma en par-
Jjdd, ku hille piti pistiiki niiti piikkeja |...]
mutta sekin oli vihin semmonen |...] siel on
nditd kissoja, niin ne juoksi siel hanenkin ma-
kuuhuoneessaan, jossa se oli sitten poydilli se
CPAP-laite | ...] et se pitid pesti joka piivi ja
olla hygieeninen sen kans, ni musta se ei ollu
ihan hyvi paikka. Sit siel oli muutenkin sem-
mosta niin paljo huonokuntosta, ni ma aat-
telin, etta heidin joukkoonsa laittaa, niin ei
tunnu hyviltd, varmaan hirveen masentavaa.
[...] niin nyt sitte kesikuussa, ni ma aattelin,
ettd maki kokeilen, ku ma en ollu koko alku-
vuonna pitiny siis yhtidn piivida [vapaata].
Tidhin vaikutti hyvalti paikalta tic " Minttu),
siellihin sairaanhoitaja keskusteli mun kans
ennakkoon 40 minuuttia. [...] Mut kyl se nyt
Jalkeenpdin sitten osotti, ettd ei sielld aina-
kaan hin parempaan kuntoon tuu. Ettd huo-
nompaan menee.

Aila, omaishoitaja: ‘Syysleimu’ on tima inter-
valli- ja kuntoutushoito-osasto. Ja se [puoliso
Olli] ofi sielli yhen viikon, kun md olin tosi
poikki, [...] ja se oli ihan viiri paikka sille.
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Haastattelija: Minka takia se oli védiri?
Aila: No ensiksi ku Olli ei oo ihan vield too-
tissa, ettd sitd markkinoitiin Ollille, ettd se on
kuntoutuspaikka, jossa kuntoutetaan, ja pu-
huttiin, ettd ku sil on jalat huonot, ettd siel on
kuntoutusohjaaja, joka kuntouttaa sen jalkoja.
Sitte ku sil oli menny justiin sillon ajokortti,
ni ne lupas, etti yrittid psykiatrian sairaan-
hoitajat pubua tistd asiasta sille ja sitte sielld
luvattiin kaikkea muutaki. Ja ku me mentiin
sinne sillon yhtend sunnuntaina sinne, ni se
oli... Ne ol siis lukkojen takana, eftd siel ei
padse pihalle ollenkaa, ku siel on niin paljon
huonojaki... Mentiin, ni se jii sinne ja kaikki
oli niin huonoja, ettd ne ei ollu ollenkaan tuon
kuntosia ku Olli. Ja yhen kerran kivi kunto-
hoitaja kahtomassa sen jalkoja, eikd yhtidin
kertaa kiyny kukaan sairaanhoitajakaan pu-
humassa sille mistddn ndistd asioista mitd se
ois halunnu pubua, se oli tiysin sielli yksin
niitten ihmisten kans, et ei ollu minkddinlais-
ta juttuseuraa, ei mitda. Ja kaikki luvattiin ja
mitdain ei toteutettu. INi se kuntoutusosasto on
meilli pois laskuista, se ei suostu sinne lihte-
mdidn, enkd ma suostu sitd sinne viemdan. |...]
Ettii pitis olla joku muu paikka. [ ...] Ja tii on
nyt justii joka kannattaa ottaa tosissaan tima
asia [vuorohoidon mahdollistaminen], e##i
tad on niinku ihan elintirkee.

Haastateltavat olivat pettyneitd vuorohoidon
laatuun ja siihen, etti perusasioista, kuten
wc:hen auttamisesta ja ladkintilaitteiden hygie-
niasta, ei huolehdittu kunnolla. Omaishoitajia
myos suretti, jos oma puoliso joutui osastolle,
jossa muut olivat huomattavasti huonokun-
toisempia. Kun vuorohoito-osastolla tarjottu
hoito oli yksinkertaisesti liian heikkolaatuista,
omaishoitajat eivit kiyttineet sitd. He jattivit
mieluummin oman, usein ainoan, mahdolli-
suutensa vapaa-aikaan kiyttimadttd, jos vuoro-
hoito tarjosi riittimdtontd apua.

Tuomaksen puolison Tiinan muistisairaus
oli jo sellaisessa vaiheessa, ettei hdnti voinut
“silmistdnsi jittdd”. Vuorohoitopaikasta oli ollut
huonoja kokemuksia jo vuotta aiemmin, eiki

Tuomas kokenut, etti se oli hinelle mitiin lo-
maa, ’kun joka ilta soitti ja kivi sielld ja jannitti,
miti sielld tapahtuu”.

Tuomas, omaishoitaja: Mutta tuota, ’Maija-
la’ oli sellanen paikka et sield lidkittiin, niin
pitkalle, ettd sielld ei pysty hiirikéimddn. Ja
sielli pannaan vaippa housuun. Ei sielld ku-
kaan ei tule neuvomaan missi vessa on. [ ...]
Haastattelija: Niin justiin. Mut sen jilkeen
ei 00 ollu endd mitddn timmosid hoitojaksoja?
Tuomas: Ei ole ollu enki mdé vie. Se oli va-
hinko. [....] mind oon katunu. [....] Mutta se
oli hyvi. Mind pddsin nikemddin mitd se on.
Eihin sielld, potilaat istu ja tuijotti televisiota.
Ne ei virkkanu mittdin.

Tuomaksen mukaan vuorohoitopaikassa hoi-
don laatu on niin huonoa ja potilaiden olo an-
keaa, ettei hin puolisoaan enii toiste sinne vie.
Kuitenkin Tuomas puhuu toisessa kohdassa
haastattelua siitd, ettd kaikki ovat huolissaan
hinen jaksamisestaan ja huokaa, ettd "ku an-
nettas niitd vapaapdivia’.

Irman mies oli ollut viimeksi vuosi sitten
vuorohoitojaksolla. Irma kertoi, ettd hin sel-
vidd kylld paivirutiineista mutta on kroonisesti
visynyt, koska y6t ovat rankkoja. Hinelle on
kertynyt univajetta jo pitkéltd ajalta, silld puo-
liso kiy wc:ssd monta kertaa yossd ja Irman
tiytyy olla varmistamassa, ettei timd kaadu.
Puolisolle olisi tarjolla vuorohoitopaikka, mut-
ta Irma kokee, ettei se ole tarpeeksi turvallinen,
silld varsinaista y6valvontaa ei ole, vaan hoita-
ja pitdd kutsua paikalle soittamalla hilytyskel-
loa, mitd mies ei pysty endi tekemdin. Puoliso
ei myoskéin halua menni vuorohoitoon, joten
Irman mahdollisuus lepoon ei toteudu.

Irma, omaishoitaja: Mie nukun hyvin tuon-
ne aamuy6hon asti, mutta kun sitd pissaamis-
ta saattaa olla viis kuus kertaa yissi ja sit-
ten mie en siind valilld nuku ollenkaan. Mie
vaan odotan siti seuraavaa nousemista. |...]
Nyt sitten tima [laakiri] sano, etti pitis har-
kita sitd [vauorohoitoa)], kun meillihin on se
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muistisairaiden timmonen uus yksikko sielld
[...] Kun sielli on niinku se yohoito. Mut ei
sielld yolli kukaan tule, muuta kun jos soittaa.
Ja ei hin osaa soittaa. Ei ymmarrd sitd, vaik-
ka hinelle sanois, ettd paina tuosta.

Valmalla on my6s ollut kokemuksia siité, ettd
puolisolle ei tahdo 16ytyd hoitopaikkaa tai ko-
tiin hoitajaa. Valman puoliso Ville tarvitsee
katetrointia kahdesti pdivissi, ja Valma hoitaa
asian kotona. Kotiin on kuitenkin ollut vai-
kea saada hoitajaa, joka hoitaisi katetroinnin,
eikd Villed ole otettu kaikkiin hoitokoteihin-
kaan. Haastattelun ajankohtana Valmalla on
jo omaishoitosopimus, ja nyt viralliset vapaa-
jaksot on saatu jirjestyméiin. Haastattelussa
Valma kuvaa aikaa ennen virallisen omaishoi-
tosopimuksen saamista:

Valma, omaishoitaja: [puoliso Villelld] on
tuota katetrointi kaks kertaa piivissa, kun
rakko ei tyhjene. [...]

Haastattelija: Tota kuka sua opetti muuten

sithen katetrointiin?

Valma: Tuolla terveyskeskuksessa ne sano, ettd
“kylli sind siihen opit” ja yhtend paivind kivin,
et ndyttivit miten se tebidn.

Haastattelija: Niin just, joo. Mut se on myéds-
kin sitovaa.

Valma: On. Siis kun tuolla dsken kysyttiin

rouvalta, etti onko [mahdollista ottaa Ville

hoidettavaksi] niin sano, etti ei ole, heilli ei
ole mahollisuutta, etti he ottaa semmosta po-
tilasta, jotka katetroijaan. Et niitd ei, ne on

ihan sairaanhoitajat, tai sitten niinku, se vas-
tuu on siirretty sairaanhoitajalta minulle, etti

ku siind on ne omat riskinsd siindikin hom-
massa. Villellakkidn ne hoitopaikat on vihi-
harvassa sitten, jossa se katetrointi pystytiin

tekemddn.

Kaisan mies Kauko on siirtynyt juuri ennen
haastattelun ajankohtaa ymparivuorokautiseen
hoitoon. Tdma tapahtui niin, ettd Kauko joutui
sairaalaan ja sielldi huomattiin, ettei hin endd
voi asua kotona. Kaisa kertoo haastattelussa

hoitokotiin siirtymistd edeltivistd ajasta ja sii-
td, miten raskaaksi arki kévi ilman tarpeenmu-
kaisia ja riittdvid palveluja ja tukea. Kaisa oli
miehensd omaishoitaja pitkddn ja haki inter-
vallijaksopaikkaa vasta sitten, kun alkoi itse olla
jo todella visynyt. Kaukon saaminen hoitojak-
solle oli kuitenkin hankalaa, ja lopulta inter-
vallijaksotkaan eivit riittdneet tukemaan ko-
tona-asumista.

Kaisa, omaishoitaja: Se o/i niin kova taiste-
lu, etti lapsetki aina sanoo, ettd ma alan olla
Jo hermostunu kun se libesty, ettd tuota pitis
saaha isantd intervalliin.

Haastattelija: Millon se intervallihoito muute
alko, et siind ihan alkuvaibeessa ei varmaan
ollu intervallia?

Kaisa: Ej, sitd ei ollu... Oiskobhan se ollu nyt
sitten, 2017, ettd ensin oli sillai, ettd hin oli
kolme pdivid. No siit ei ollu mitiin apua.
[...] yks paivi oli siind hengihysta ja sitte
[...] niin pantiin viikko sielli. Etti viikko-
ki oli ja sitte pidennettiin vield, ettd no kaks
vitkkoo oli siella... Kumminki sitte, koska se,
tuota alko kiyd niinku [raskaaksi]... Ja monet
aina sanoo, ettd pitdd ajatella omaa terveytta,
mutta sitd ei niin helposti kylli pysty ajattele-
maan, ettd tuota, kun ei taho saaha sitd sinne
intervalliin.

No sit meilli oli vield tdssa nyt viime kesdi-
nd se alko, hubtikuussa, niin Kauko ei saanu
nukuttua. Ei millidn. Silld oli sydimen va-
Jaatoiminta niin voi-, tuota ettd se jatkuvasti
nousi pystyyn ja, ja tuota kdveli yolld ja niin
siitd sitten tuonne kesakuuhun niin se oli kylli
than hirvee atka, etti ei nukkunu. Mdd vililli
aina jo ambulanssinkin tilasin, ettd tulkaa nyt,
ettd md en jaksa enda.

Kaisa kertoo, ettd intervallijaksot olivat aluksi
riittdmattémid, mutta jaksoja pidennettiin kyl-
14 hinen pyynnoéstddn. Hin kuitenkin visyi tdy-
sin, kun tuli ajanjakso, jolloin puoliso ei juuri-
kaan nukkunut. Kun Kaisa ei tiennyt, miti teh-
dd pitkin yotd rauhattomana kulkevalle puoli-
solle, hin soitti ambulanssin. Hitikeskuksen
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ei kuitenkaan kuuluisi olla se paikka, mistd
omaishoitaja hakee apua muistisairaan puoli-
sonsa diseen levottomuuteen ja omaan uupu-
miseensa.

Kotihoidon palvelut ja muut kotona
asumisen tukipalvelut

Vuorohoidon lisiksi omaishoitajat kertoivat ti-
lanteista, joissa vastuu muistisairaan hoivasta
kotona jii heille, vaikka se tuntui oikeastaan
lilan vaativalta tai asetti omaishoitajan alttiiksi
jopa vikivallalle. Haastateltavat eivit itse vilt-
timittd erityisesti maininneet, ettd he tarvitsi-
sivat apua kolmannelta taholta, kuten esimer-
kiksi kotihoidosta. Tilanteet saattoivat kuiten-
kin olla vaikeita, kuten Tyynelld, joka kertoi
muistisairaan miehensd Toivon kiyttiytyvin
aggressiivisesti, kun hinen pitdisi peseytyd ja
vaihtaa vaipat. Huono hygienia on jo aiheutta-
nut urologisia ongelmia, joiden takia on tarvit-
tu ladkarid.

Tyyne, omaishoitaja: £ fofa, ettd just ollaan
oltu urologin vastaanotolla [lidkiriaseman
nimi] ja sielli sairaalassa tebtiin kaikki ko-
keet ja mékin aattelin, ettd varmaan on jotain
vakavaa ja hankin [puoliso Toivo] itse vi-
han aatteli sitd, mutta ei oo mitddin vakavaa,
etti ongelmia kylld sen kanssa, hinen mieles-
tadn on. Mun mielestini ei oo mitddn ongel-
mia kunhan vaan hin sitten suostuu siihen,
ettd vaihdetaan niitd vaippoja sillon kun tar-
vit. [...] Mut se on se ongelma meilla myéskin
tad pubtaus. .. ettd se on se josta meilld ne nyr-
kit helposti heiluu. .. ettd ei, se pesulle meno on
ihan kaubeeta.

Toivo, muistisairautta sairastava puoliso: Se
on ihan dlytonti.

Tyyne: [nauraa] Ei se oo dlytonta, se on kaks
kertaa viikossa niin ei se 0o paljon.

Myobs Maire kertoo muistisairautta sairastavan
puolisonsa Markun aggressiivisuudesta, joka
on lisddntynyt sairauden edetessi. Markun
luona kiy kotihoito useitakin kertoja pdivissi

tarpeen mukaan silloin, kun Maire ei ole pai-
kalla. Maire kuitenkin harmittelee siti, etta
kotihoidon tyontekijit eivdt tunnu ymmérta-
vin, ettd Markku viittdd sydneensi, peseyty-
neensi tai vaihtaneensa puhtaat alusvaatteet,
vaikka oikeasti ndin ei ole. Kotihoidon tyonte-
kijat lahtevit usein Markun luota todeten, ettei
mitddn tehtdvid ollut. Mairelle jad huoli siitd,
ettd Markun paino laskee, vaikka “paino ei sais
tippua ennid yhtddn” ja tukka on niin likainen,
ettd “kohtahan siel on tiitd”. Maire yrittdd saa-
da Markun pitdmiddn huolta itsestddn ja tais-
telee hinen kanssaan arjen asioista. Maire ot-
taa haastattelun aikana yhteensi kolme kertaa
esiin, ettd Markun aggressiivisuus on lisddnty-
nyt ja monista asioista tulee riitaa. Haastattelija
kysyy lopuksi, miten Maire itse jaksaa, ja sithen
Maire vastaa, ettd “on se raskasta”. Hin kuvaa
oireita, jotka ovat stressille tyypillisid.

Maire, omaishoitaja: Ettd justiisa tid, joka
asiasta alkaa olla eri mieltd niin kyl se kulut-
taa. Kylli mulla verenpaine rupes nousemaan
Jja sen takia sitten tuota tuolla, |...] juna-ase-
malla, niin mua rinnasta puristi niin, et tun-
tu et mdad kuolen siihen paikkaan, et henki lop-

puu.

Joskus tukea tai palvelua ei ollut tarjottu tai
omaishoitaja ei ollut hakenut palveluja. Toi-
sinaan palvelua olisi ollut saatavilla, mutta se
ei ollut riittdvid, oikea-aikaista tai tarpeeksi
joustavaa. Taina olisi mielellddn ottanut apua
vastaan, koska puolison vaippojen vaihto, ulos-
teiden peseminen ja siivoaminen oli raskasta.
Apua ei ollut kuitenkaan saatavilla niin, ettd
se osuisi sopivaan ja hyodylliseen aikaan:
"Kotiapuahan me ois saatu tinne, mut nehin
tulee silloin kun ne tulee. Ei mulle oo mitdin
hyotyd.” Koska kotihoito ei pystynyt tarjoa-
maan joustavampaa palvelua, Tainalla ei ollut
lainkaan tukenaan kotiin saatavaa apua.
Joskus avun riittdimittomyys liittyi tiedon
puutteeseen: ihmiset eivdt yksinkertaisesti
tienneet, mihin palveluihin he olisivat oikeu-
tettuja, mistd avusta ja palvelusta he voisivat
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hy6tyi ja mistd mitdkin voisi hakea. Puolisoaan
hoitava Tuomas on jidnyt ilman tukea, kun hi-
nelle ei ole kerrottu, mihin palveluihin olisi oi-
keus ja mité tukea voisi saada: "Minusta tun-
tuu siltd, ettd myd on oltu monessa asiassa niin
kun pimennossa.” Tuomas kuvaa, etti kun ei
ole tiennyt, mitd apua voisi olla saatavilla tai
mihin palveluihin he olisivat oikeutettuja, hin
on itse hoitanut asiat. Palvelujen puute on siis
merkinnyt omaishoitajalle raskaampaa vastuu-
ta. Tuomaksen sanoin, “et on ite kirsini”.

Toisinaan riittimiton avunsaanti ei liitty-
nyt tiettyyn palveluun vaan hoitokokonaisuu-
teen. Joskus ihmiset eivit pysty tiysin nimed-
madn, millaista apua heiltd puuttuu. He vain
tietdvit, ettd asiat eivit suju, ja kokevat neuvot-
tomuutta, koska eivit ole varmoja, onko hei-
din tarvitsemaansa apua ylipddnsi tarjolla ja
jos on, niin mihin pitiisi ottaa yhteyttd sitd saa-
dakseen. Tyyne on otettu mukaan omaishoi-
tajien vertaisryhmitapaamisiin, vaikka hénelld
ei vield virallista omaishoitosopimusta olekaan.
Tima on avannut hinen silmidin sille, miten
hin jdd paitsi tarpeellisesta tiedosta.

Tyyne omaishoitaja: No ehdottomasti aat-
telen, kun tapaan nditten omaishoitajienkin
kanssa, niin kylli niilli varmaan on enem-
mdn tietoo, mut se voi myoskin olla, ettd he on
hakenu. Md en tiedd, tiedinks mad ees kana-
via, mistd lihden semmosta tietoo hakemaan.
Mutta paremmin varmaan tulen tista lihtien
saamaan tietoo, kun oon siind missd on tda...
omaishoitajat kokoontuu.

Lasse oli saanut hiljattain omaishoitosopimuk-
sen ja koki, ettd nyt tietoa palveluista oli pa-
remmin saatavilla. Hin puhui siitd, ettd julki-
selta puolelta palveluohjausta tai tietoa tukipal-
veluista oli hankalaa saada.

Lasse, omaishoitaja: Mutta kyllihéin ne joka
paikassa tietysti menee siihen, ettd sitd perus-
tietoo ei niin kun ikdihminenkdd, ni ei sitd sil-
lain ammenna [...] ettd ny mdé oon kiyny tota
omaishoitajapuoltakin lipitte, etti mdi oon tos-

sa ollu kursseilla ja sillai, ettd nyt vihin tietia,
ettd mitd mista pyytaa.

Haastattelija: Vii joo. Elikkd sielt on sitte saa-
nu tietoo tammaosistd tukipalveluista ja naista.
Lasse: Joo, siind mielessi on, ettd niin ku niin-
ku aina sitd tiedonpyyntio, ni.

Haastattelija: Mm, onks tii palvelukoordi-
naattori kerfonu jotain vaibtoehtoja mitd
vois?

Lasse: No ei sieltikdin kaupungin puitteis-
ta, se on aika jaykkdd kanssa ja niilld on niin
kiire, ettd ne, no ne sanoo, ettd kun jos sielld
soittaa niin voi mennd parikin pdivid ennen
ku sieltd vastataan.

Lasse puhuu siité, ettd tietoa kylld on, mutta
ikddntynyt ihminen ei aina tiedd, mistd sitd pi-
tdisi hakea tai osata "ammentaa”. Omaishoi-
tajien kursseilla tilanne on parantunut, kun
sielld on neuvottu, mistd mitdkin voi pyytii.
Julkisen sektorin palvelut tuntuvat vaikeasti
tavoitettavilta, kun pelkkdd puheluun vastaa-
mista voi joutua odottamaan useamman pdivin.

Pidsy lddkariin ja luotettava hoitosuhde

Yksi kotihoitoon tarvittava tuki ovat ladkari-
palvelut, mutta lddkirille oli usein vaikea saa-
da vastaanottoaikaa ja odotusajat olivat pit-
kid. Haastateltavat kaipasivat varmuutta ja
luottamusta siihen, ettd terveydenhuollosta
on saatavissa apua silloin, kun siti tarvitaan.
Terveydenhuollosta kaivattaisiin myos jousta-
vaa ja nopeaa apua, kun hoidon tarpeet muut-
tuvat. Odotus ja epitietoisuus saattoivat tun-
tua kohtuuttomilta, ja haastatelluille tuli myos
tunne, ettd he eivit kerta kaikkiaan saa tarvit-
semaansa apua. Usein lddkirid ei padssyt tapaa-
maan vaan lidkkeet vain uusittiin puhelimitse,
minki haastatellut kokivat riittiméttomaksi.
Tyyne kuvasi, miten neurologin kiynnit lop-
puivat yhtikkid, ja vaikka hinen puolisollaan
Toivolla oli useita neurologisia oireita, he eivit
olleet endi péddsseet tapaamaan lddkirid. Myos
Elinan puolison, Erkin, muistisairauden tilan
seuraaminen oli epitasaista.
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Tyyne, omaishoitaja: Sillon alkuun, ma muis-
tasin niin ettd kaks vuotta me saatiin kiyda
sielld neurologilla, [...] mut sitten hin sano,
ettd loppuu nyt tiG meijin, ettd me siirrytidn
sit omalddkarille ja omalidkarille tidl ei padse
kyll. [ ...] Ei tin sairauden puitteissa kylli oo
saatu siis mitddn, ettd sen jalkeen, kun timdi
neurologin vastaanottokiynnit loppu |...]. Se
oli semmonen turvallinen juttu.

Elina, omaishoitaja: Me ollaan viimeks oltu
tuolla, sielld, Alzheimer-ladkarilla, onko siitd
kaks vai kolme vuotta. Ei, ei oo tasasta seu-
rantaa, tai mitian, joo.

Ladkiri on avainasemassa muistisairaan hoi-
don suunnittelussa ja jatkohoitotoimien ldhet-
teiden madridmisessi, minki vuoksi muistisai-
raat ja puoliso-omaishoitajat olivat monella
tavalla lddkdristd riippuvaisia. Muistisairautta
sairastava Anja ja hinen puoliso-omaishoita-
jansa Aulis kuvaavat ongelmia, joita ovat koke-
neet omaldakirin tai -hoitajan kanssa muodos-
tettavassa hoitosuhteessa. Anja ja Aulis eivit
ole paisseet ladkirin vastaanotolle silloin, kun
ovat kokeneet tarvitsevansa siti. Hoitosuhde
on katkennut muuton yhteydessi, eikd uutta
hoitosuhdetta ole muodostunut. He kokevat
hoidon olevan puutteellista esimerkiksi ladk-
keiden yhteisvaikutusten selvittimisessd. He
ovat etsineet sopivaa hoitotahoa ja kierrelleet
erilaisten yksityisen, julkisen ja kolmannen
sektorin toimijoiden vililld.

Aulis, omaishoitaja: Minun mielestd julki-
nen terveydenhuolto ei ole [tarjonnut riittd-
vid apual. [...] Ja kuitenki tailla kaytiin vas-
taanotolla, niin kylli se hiukan tulee se tuntu-
ma [ettei palvelut toimi]. M en tiid miki
Anja ite... Ei se sillai ole toiminu, ku se olis
pitiny toimia, varsinki timdn kokosessa kau-
pungissa.

Anja, muistirairautta sairastava puoliso: Joo,
elikkd ainaki mitd madad kivin ensimmdisid
kertoja [terveysasemalla] niin.. Siis se ihan
ensimmdinen oli aivan huippu. Se oli sairaan-
hoitaja, joka otti niinki uuden potilaan hei-

Jjén kirjoihin. Se oli kerta kaikkiaan ihan ha-
lattava. Mut sen jilkeen md en oo nihny siti
ihmistd ollenkaan.

Aulis: Sitte jos ei ois ollu itse omaa aktiviteet-
tia, ja sithen ettd ois lihteny niinku kolman-
nen sektorille hakeutumaan, niin oispa jiiny
aika vahvasti véiliin vuodeksi.

Anja: Ja kyllihin mad kyselin jo siind muisti-
rybmdssi ndiltd ohjaajilta. Ettd tietidiko ne
hyvdd, tuota, neurologia yksityista.

Aulis: Mutta esimerkiksi semmonen asia, etti
kun on eri sairauksien johdosta erilaista lid-
kitystd. Jo sen takia lidkdrinvastaanotto, neu-
rologin tai geriatrin ois ollu. ..

Anja: Niin ma sanoin just et lidkkeiden yh-
teisvaikutus.

Aulis: ...ollu tirkee. Eli mikd on ligkkeiden
yhteisvaikutus.

Lidkirin vastaanottoaikojen puute ja se, et-
teivit muistisairautta sairastavat ja heidin
omaishoitajansa tienneet, misti oikein saada
tai vaatia apua, johti toisinaan tilanteisiin, jois-
sa muistisairautta sairastava ja hinen omaisen-
sa kokivat jddneensi yksin selviytymain episel-
vissi tilanteessa. Julkisella sektorilla ammatti-
laiset arvioivat tarpeita ja padttavit palveluihin
padsystd. Harva kéytti yksityisen sektorin lda-
kiripalveluja.

Riitta ja Reijo kuvaavat haastattelun aikana
useampaan kertaan, miten heidit “on jitetty”.
Reijon saama diagnoosi ei tiysin vastaa heidin
kokemustaan arjesta, mutta Reijo ei piidse uu-
destaan tutkittavaksi, jotta tilanteeseen saatai-
siin lisdd selvyytti.

Riitta, omaishoitaja: E¢#d siel ei tosiaan geri-
atrilla kiyty kun kaks kertaa. Jonka jilkeen

sitten siirrettiin omalddkarille. Et sen jilkeen

ei olla oltu erikoislickarilla. [ ...] Et tavallaan

vdlilla tuntu, ettd se oli jitetty oman onnensa

nojaan. |...] jotain kaipais. Tistd, kun ei to-
siaan se oli kaks kertaa ja sitten siirrettiin ter-
veyskeskukseen ja, no sielld tietysti muistitestit

Jja yleisliakiri...on ollu mutta... [...]
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Haastattelija: Joo. Tuntuuks teisti et se vois
olla vidrd diagnoosi?

Riitta: No valilla tulee semmonen tunne. Et
onks se sit Alzheimeria vai onks se sit [naurah-
taen] jotain muuta. Muistihoitajahan kavi
alussa.

Reijo, muistisairautta sairastava puoliso:
Niin joo, se kivi kaks kolme kertaa. Kolmena
vai k- kahtena vuonna alkuun. [...] Eiks se
kiyny kaks kertaa?

Riitta: Kaks ofi, ei enempiia.

Riitta ja Reijo kokevat jidneensi epitietoisuu-
teen siitd, mikd muistisairaus Reijolla lopulta
on. Epitietoisuus on omiaan aiheuttamaan
huolta ja epdvarmuutta sekd tunteen siitd, ettd
he eivit saa riittdvii ja asianmukaista lddkarin
hoitoa.

Henkinen tuki

Muistisairauteen liittyvisti tilanteista keskuste-
leminen on tirkedd niin puolisoaan hoita-
valle omaiselle kuin sairastuneelle itselleen.
Haastateltavat toivoivat mahdollisuuksia kes-
kustella sekd ammattilaisten ettd liheisten ja
ystivien kanssa tilanteestaan ja puolison hoi-
vaan liittyvistd asioista. Omaishoitajat kokivat
muistisairautta sairastavan puolisonsa tilanteen
usein vaikeaksi ja itsensd neuvottomaksi puo-
lisonsa monimuotoisten oireiden vuoksi. Osa
muistisairaista my6s kaipasi henkiléd, jonka
kanssa puhua tilanteestaan ja sairauden vaiku-
tuksista elimdin.

Osa haastatelluista koki, ettei pysty puhu-
maan ystiviensi ja liheistensd kanssa avoimesti
ja rehellisesti tilanteestaan, silld muiden ihmis-
ten voi olla vaikea ymmirtdd, millaista eldimd
muistisairauden kanssa on ja millaisia asioita
omaishoitajan arjessa tulee eteen. Jotkut haas-
tateltavat kokivat, ettd ystivit ovat kaikonneet
muistisairauden my6ti. Helena kertoi ystivien
havinneen "heti oikeestaan [...] eipd oo ketdin
nikyny”. Mikko ihmetteli haastattelussa, miksi
on kdynyt niin, ettd pariskunnan aiemmin vil-
kas sosiaalinen elimi on kuihtunut kokonaan:

"Tekis mieli kysyd, ettd mikd sithen on syyni,
kun ennen vanhaan joka viikko ja monestiki
viikossa, niin nyt ei sitte kutsuja tule ollenkaa.”
My6s Tuomas kertoi tuttavien kadonneen puo-
lison sairauden myo6ti: "Kaikki tutut ne pelkad,
ettd tdd sairaus tarttuu.”

Jotkut haastateltavat totesivat haastattelu-
tilanteen olevan juuri sellainen hetki, jota he
kaipasivat: saa rauhassa keskustella jonkun ih-
misen kanssa, joka on kiinnostunut omaishoi-
tajan ja muistisairautta sairastavan tilanteesta.
Osa halusikin tutkimukseen mukaan sen vuok-
si, ettd he voisivat kertoa elimistiin niin, ettid
joku keskittyy kuuntelemaan.

Omaishoitajana toimiva Marianne kertoo,
miten paljon neuvottomuutta aiheuttavat hi-
nen puolisonsa, Martin, muistisairauteen liit-
tyvit etenevit oireet. Marianne kuvaa monen
muun haastattelemamme omaishoitajan tavoin,
miten hin tarvitsisi keskusteluapua, koska ha-
nen liheisensd joko asuvat kaukana tai eivit
ymmirrd tilanteen vakavuutta. Marianne ker-
toi ongelmana olevan my®ds, ettd muistisairas
puoliso pystyy kidyttiytymdin niin, ettei vie-
raampi ihminen tajua, ettd hinelld on muisti-
sairaus, eivitkd heidin avuntarpeensa tule tun-
nistetuiksi.

Haastattelija: Jos aattelet ihan konkreettises-
ti, et niin millanen se apu olis mitd kaipaisit
mitd nyt ei saa?

Marianne, omaishoitaja: No #id on jo hyvi.
Tid on jo hyvd, ettd sain pubua. Et on sellanen
ihminen ja rauballinen ympdrist ja ndi, ku
el mulla ole tddlla, ni liheiset on kaikki tuol-
la. No, ystiville oon pubunu jonkin verran,
mutta he ei ymmdrri mitd on eldd muistisai-
raan kanssa. Martti on niin hyvd nayttelija,
se skarppaa, meille kun tulee kylidin ihmisid
ja ndi, ni nehdn on iha ettd voiko olla.

Jotkut haastateltavista olivat saaneet keskus-
teluapua mielenterveyshoitajan tai psykiat-
risen sairaanhoitajan kotikdynneilld. Se on
usein kuitenkin vain viliaikaista, vaikka haas-
tateltavat haluaisivat keskusteluavun jatkuvan
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niin kauan kuin he itse kokevat siihen tarvet-
ta. Muistisairautta sairastava Orvokki kertoi,
miten hin oli alemmin saanut keskusteluapua
geropsykiatrisen sairaanhoitajan kotikdynneilla.

Olavi, omaishoitaja: Geropsykiatrinen sai-
raanhoitajahan kivi, tadlli aika pitkin aikaa.
Ei nyt ihan joka viikko.

Orvokki, muistisairautta sairastava puoliso:

Juu, ihan, keskusteltiin vaan ihan normaalisti.
Hin oli mukava, mutta valitettavasti se lop-
pui sitten kun, on tietysti, en ole ainoa henki-
16, joka tarvitsee semmosta. [ ...] Ei naitten, 66,
ystavieni kanssa, ei voi jutella sillai yhtddn sy-
vemmin. Niin se on, mutta md en tieda mikad

semmonen tie on, ettd loytiis semmosen ibmi-
sen, jonka kanssa vois...

Haastattelija: Niin, keskustella sitte syvilli-
sesti.

Orvokki: Keskustella niin. Ja vois kertoa niiti

omia kokemuksia mitd mulla on.

Orvokki piti keskusteluja sairaanhoitajan kans-
sa hy6dyllisind, mutta kdynnit lopetettiin. Or-
vokki ei koe, etti voisi keskustella esimerkiksi
ystiviensd kanssa samalla tavalla asioista, joten
keskusteluavun loppuminen jitti aukon hinen
hoitoonsa.

Johtopaitokset

Tutkimuksessamme selvitimme, millaista tu-
kea kotona asuvat muistisairaat ihmiset ja heiti
hoitavat puolisot kaipaavat ja millaisia koke-
muksia heilld on avun riittiméittémyydesta.
Puoliso-omaishoitajat kuvasivat useita paivit-
tdisiin toimiin liittyvid vaikeita, kuormittavia ja
himmentivid tai jopa uhkaavia tilanteita, joista
oli selviydyttivi ilman muiden apua, kun sitd ei
ollut saatavilla. Omaishoitajana toimivat puo-
lisot huolehtivat muistisairautta sairastavasta
kumppanistaan silloinkin, kun apua ja palveluja
pitdisi selvisti saada julkisista palveluista. Niin
avun riittimittémyys kasaantui omaishoitajille
eikd niinkdin muistisairautta sairastavalle hen-

kil6lle. Omaishoitajat kuvasivat avun riittimit-
tomyyttd, joka liittyi kotona asumista tukeviin
palveluihin: vuorohoitoon, kotihoidon palve-
luihin sekd terveyspalveluihin, erityisesti hoi-
tosuhteeseen lddkdrin kanssa.

Tutkimukseemme osallistuneet omaishoi-
tajat eivit kdyttineet vuorohoitoa, johon heilld
olisi ollut oikeus ja joka olisi mahdollistanut
heille tarpeellista vapaa-aikaa ja lepoa, jos tar-
jottu hoito ei ollut heidin mielestddn riittdvii
eikd laadukasta. Omaishoitajat jiivit ennem-
min itse ilman kovasti tarvitsemaansa vapaa-
aikaa kuin veivit puolisonsa hoitopaikkaan,
jossa hoito ei ollut hyvii. Kotihoidon palve-
lut eivit vilttimittd olleet kyllin joustavia,
tai omaishoitajien tarpeet olivat sellaisia, ettd
niihin oli vaikeaa sovitella palvelua, ja siksi
omaishoitajien tarvitsema apu jdi saamatta.

Helposti saatavilla olevat kotiin tarjottavat
tukipalvelut sekd toimiva vuorohoito ovat pa-
rasta tukea omaishoitajille, ja niiden avulla voi-
daan vihentii omaisten kuormitusta (Jarrot
ym. 2005; Salin & Asted-Kurki 2007). Ilman
riittdvid tukea omaishoitajien kuormitus voi
johtaa tilanteeseen, jossa muistisairaalle tarvi-
taan ymparivuorokautista hoitoa aikaisemmin
kuin sitd tarvittaisiin, jos omaishoitaja jaksaisi
huolehtia laheisestdan. Omaishoitajan kohtuut-
tomiksi ajautuvat tilanteet voivat my6s kuor-
mittaa palvelujirjestelméd epitarkoituksen-
mukaisella tavalla. Tdllaisesta kertoi haastatelta-
va, joka soitti vililld uupuneena ambulanssin,
kun ei tiennyt endd, mitd tehdd 6isin levotto-
mana vaeltavalle miehelleen.

Toimittaessa terveydenhuollon kanssa hoi-
tosuhteessa vallitsee vallan epdsuhta (power im-
balance) (Burkitt 2016; Berry ym. 2017). Se
saattaa vaikeuttaa asiakkaan ja hoitohenkil6-
kunnan vilistd kommunikaatiota, jolloin esi-
merkiksi hoidon kannalta tirkeitd asioita ei
tule esille virallista hoitajaa tavattaessa (Berry
ym. 2017). Vallan episuhta oli nihtivissd ld4-
kiripalveluihin liittyvissd riittiméttomaéssi
avussa: ladkirille oli vaikea saada aikaa, vaikka
muistisairauksien hoitoon kaivattiin pitké-
aikaista hoitosuhdetta. Jotkut haastateltavat
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olivat epitietoisia muistisairauden lopullisesta  taamiseen seki lddkehoitoon, mutta henkinen
diagnoosista, lidkkeiden yhteensopivuudesta  tuki jii usein puuttumaan.
sekd muista hyvin tirkeistd muistisairauden Sadnnollinen keskusteluapu olisi tirkedd
ja muiden sairauksien hoitoon liittyvistd kysy- my0s omaishoitajien tilanteen seuraamiseksi ja
myksistd. Onnistuneet tulokset muistisairauk- mahdollisten kasvavien palvelutarpeiden tun-
sien hoidossa edellyttdisivit jatkuvaa, yksi- nistamiseksi sekd uupumisen ennusmerkkien
161listd hoitoa (Eloniemi-Sulkava ym. 2015;  huomaamiseksi. Omaishoitajille jirjestettivi
Fazio ym. 2018), mutta timi ei aina toteutu- henkinen tuki ei valttimittd olisi kunnille me-
nut. Hoidon jatkuvuutta seki selkedd ja avointa  noerd, vaan se voisi tuoda kustannussiistoji
asiakkaan ja asiakkaan omaisten kanssa kiyti- ehkdisemilld muistisairautta sairastavien lai-
vid kommunikaatiota pitdisi lisitd, mikili ha-  tosmaisen hoidon tarpeita (ks. myds Kehusmaa
lutaan tukea muistisairaan idkkdin ihmisen 2014). Palvelujirjestelmii tulisikin kehittdd
koti- ja omaishoitoa. niin, ettd keskusteluapu kuuluisi automaatti-
Palvelukokonaisuuksien sekavuus ja timidn  sesti sairastuneille ja heiddn liheisilleen tar-
aiheuttama kokemus avun riittiméttdmyydestd  jottaviin palveluihin. Tdmai voitaisiin toteuttaa
oli melko yleistd varsinkin niilld, joilla avuntar-  esimerkiksi terveydenhoitajan tapaamisella,
peet olivat moninaisia. Jotkut haastatellut ko-  jonka tarkoitus olisi kartoittaa henkistd jaksa-
kivat, ettd kukaan palvelujdrjestelméssi ei tun-  mista. Muistisairaat ja heiddn omaisensa tulisi
nu olevan vastuussa hoidon koordinoinnista. lisdksi ohjata jirjestdjen vertaistukitoiminnan
Tilléin asiakkaat — ja muistisairaiden kohdalla  tai muun omaishoitajien jaksamista tukevan
my6s heitd hoitavat omaiset — kirsivit palve-  toiminnan pariin.
lujen pirstaloituneisuudesta ja visyvit etsimain Tutkimuksemme mukaan avun riittimatto-
oikeita palveluja (Hujala & Lammintakanen — myyden kokemuksia oli eniten silloin, kun
2018). Siten he saattoivat jaddd vaille apua,jota  muistisairauteen liittyi monimuotoisia ja vaati-
he tarvitsisivat, tai avun saaminen saattoi kes- via tarpeita. Vaikeissa ja vaativissa tilanteissa
tdd kohtuuttoman kauan tai vaatia kohtuutto- omaishoitajat kokevat, ettd palveluista saatu
mia ponnistuksia. Eri palvelujen integraatio  apu ja tuki ei ole riittivdd. Mitd vaativampaa
ja hoidon jatkuvuuden parantaminen selkeyt- hoivaa ja hoitoa muistisairas tarvitsee, siti
tiisi muistisairautta sairastavien hoitoa (van  kuormittavampaa omaishoito on, ja sitd enem-
Wialraven ym. 2010) ja vihentiisi riittimiton- min on tarvetta tukipalveluille. Palveluista saa-
td avunsaantia. tava apu ei kuitenkaan aina lisddnny sitd mukaa,
Tukipalvelujen ja terveyspalvelujen lisiksi ~ kun sen tarve kasvaa. Tdhin tarvittaisiin pal-
keskeinen avun riittdimittémyyden osa-alue oli ~ veluohjausta ja sitd, ettd omaishoitajat saisivat
henkinen tuki. Sekd muistisairauteen sairastu- tietoa tarjolla olevista tukimuodoista sekd pal-
neet etti omaishoitajat kaipasivat mahdolli-  velujen hakemisesta. Hoitokokonaisuuksien ja
suutta keskustella tilanteestaan ja jakaa ajatuk- hoidon jatkuvuuden puute koskettaa entisti
siaan jonkun kanssa. Keskusteluapua ei kuiten-  suurempaa joukkoa muistisairautta sairastavia
kaan yleensi ollut saatavilla, tai jos sitd oli saatu, ja heiddn ldheisidin, koska muistisairaiden ih-
se oli haastateltavien mukaan ollut vain mid- misten mairi eri sosiaali- ja terveyspalvelujen
rdaikaista. Muistisairautta sairastavien henki- asiakkaina kasvaa koko ajan.
16iden omaishoitajien kokema henkisen tuen Tarpeenmukaisen ja onnistuneen hoidon
puute on havaittu aiemmissakin tutkimuksissa ~ takaaminen edellyttdd palvelurakenteen sel-
(mm. Tatangelo ym. 2018). Tulostemme mu-  keyttimistd, kokonaisvaltaisempaa tarpeiden
kaan muistisairauksien hoito keskittyi diag- — my6s henkisten tarpeiden — huomioimista
nosointiin, muistisairauden vakavuuden tes- sekd selkedmpdi ja tasa-arvoisempaa viestintdd
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eri tahojen vililld. Palvelujirjestelmassi pitdisi
olla mahdollista ottaa paremmin huomioon
muistisairautta sairastavien ja heitd hoitavien
omaisten nikemykset.

Tutkimuksen rajoitukset

Vaikka haastattelut pyrittiin jirjestimain niin,
ettd sekd muistisairautta sairastavat henkilot
ettd omaishoitajat saattoivat osallistua ja mo-
lempien nikemykset tulisivat aineistossa esiin,
oli omaisten dini lopulta vahvempi kuin muis-
tisairaiden jo pelkdstddn siitd syystd, ettd omais-
hoitajat puhuivat haastatteluissa enemmin.
Muistisairaudet aiheuttavat kognition heikke-
nemisti, mika voi vaikeuttaa keskusteluun osal-
listumista ja haastattelijan kysymysten ymmir-
timistd. Siten muistisairaiden osallistuminen
haastatteluihin on usein vihiisempdd kuin
omaisten (mm. Bosco ym. 2019; Poutiainen
ym. 2020). Pariskunnilla voi myés olla keskus-
telutilanteissa jo aiemmin totuttuja keskustelu-
ja vuorovaikutustapoja, jotka eivit suoranaisesti
liity muistisairauteen.

Vaikka muistisairauteen sairastuneet toi-
vat ndkemyksidin esiin vihemman kuin hei-
din omaisensa, oli heidin osallistumisensa
kuitenkin tirkedd ja heidin nikemyksensd li-
sdsivat tutkimuksen tuottamaa tietoa. Muisti-
sairauksiin liittyvissd tutkimuksissa keskitytdin
usein omaisten kokemuksiin, mutta tutkimuk-
semme osoittaa, ettd muistisairautta sairasta-
vien osallistuminen on mahdollista.

Tutkimuksen rajoitteena voidaan pitdd
sitd, ettd haastateltavamme rekrytoitiin kah-
den jirjeston kautta. On oletettavaa, ettd jir-
jestdjen toimintaan aktiivisesti osallistuvat
— ja tutkimukseen vapaaehtoisesti ilmoittau-
tuvat — edustavat aktiivisten ihmisten joukkoa.

Suomessa on my6s muistisairaita, kotona asu-
via ihmisid, joilla ei ole asuinkumppania autta-
massa, jolloin my6s kokemukset kotiin tarvit-
tavasta tuesta ja avun riittiméattomyydestd ovat
varmasti erilaista.

Aineistomme rajallisuuden vuoksi tutki-
muksemme tulokset eivit ole yleistettivissi
kaikkiin muistisairautta sairastaviin ja omais-
hoitajiin. Tuloksemme kertovat kuitenkin avun
riittavyydestd, palveluista ja arjessa kohdatuista
tilanteista, jotka koskevat monia vastaavassa ti-
lanteessa elivid. Laadullisella aineistolla voi-
daan saada tietoa siitd, millaisia kokemuksia
ihmiset mahdollisesti kohtaavat tietyissd tilan-
teissa ja olosuhteissa. Kokemukset ovat usein
jaettuja ja tunnistettavia; niissd on yhteisid piir-
teitd ja samankaltaisuutta. Yksittdisten haastat-
telujen tarinat liittyvit yhteen, ja niiden saman-
kaltaisuutta ja erilaisuutta tarkastelemalla voi-
daan selvittda, mikd kotona asumiseen tarvit-
tavassa tuessa on merkittivid ja mitkd ongel-
mat kenties toistuvat my6s yleisemmin tason
tarkastelussa.

Tiamdn tutkimuksen ovat mahdollistaneet Suo-
men Kulttuurirahaston Pirkanmaan aluerahas-
ton Aino Valvaalan rabastosta Mari Aaltoselle
myonnetty tysrybmiapuraba, Suomen Akatemian
Tkidntymisen ja hoivan tutkimuksen huippu-
yksikki (CoE AgeCare, projektinro 312303) seki
Suomen Akatemian Mari Aaltoselle myontimai
tutkijatohtorirahoitus (péitdsnro 326404).

Yhteydenotto:

Lina Van Aerschot, YtT, tutkijatohtori
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