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Kiitokset

Vanhustyon keskusliiton Geriatrisen kuntoutuksen tutkimus- ja kehittimishankkeen vii-
meiseni osaprojektina toteutettiin vuosina 2004-6 interventiotutkimus Omaishoito yhteis-
tyoni. Intervention menestykselliseen toteuttamiseen tarvittiin lukuisia toimijoita. Heista
haluamme kiittdd erityisesti Suomen Fysiogeriatrian fysioterapeutteja, joiden ammattitaitoi-
nen tyo tuki vahvasti dementoituneiden ihmisten kotona asumista. Suuret kiitoksemme
kuuluvat myos dementiatoimintakeskus Villa Lyhteen, hoitokoti Pidivikummun, asumis-
palvelukeskus Wilhelmiinan ja Kustaankartanon vanhustenkeskuksen F-talon lyhytai-
kaishoitoyksikoiden henkilokunnille, joiden joustavan yhteistyon ansiosta monia perheitid
voitiin auttaa hankalissa kotitilanteissa. Samoin haluamme kiittid Helsingin Alzheimer -yh-
distystid ja sen Pidivipaikkaa, jotka tarjosivat puitteet ja myo6s osallistuivat monien tukitoi-
mien onnistuneeseen toteuttamiseen. Kiitoksemme menevit myds Suomen Punaisen Ris-
tin omaishoitajalomitustoiminnalle, jonka ansiosta saatoimme tarjota omaishoitajille hei-
din usein kipeisti kaipaamiaan vapaahetkii. Kiitimme samoin limpimisti palvelukeskus
Kotikalliota ja vertaisryhmien vetdjid hyvistd yhteistyostd ryhmitoiminnan toteuttamisessa,
samoin kuin Oulunkylin kuntoutussairaalaa tutkimushoitajien tyon alkuvaiheen mahdol-
listamisesta. Kiitokset Helsingin kaupungin rintamaveteraanitoimistolle ja sosiaali- ja ter-
veyskeskuksien monille tyontekijoille rakentavasta yhteistyostd omaishoitoperheiden hy-
viksi. Kiitokset myos kaikille tahoille, jotka auttoivat meitd hoito- ja palvelutietojen kerdi-
misessd potilas- ja asukasasiakirjarekistereistd.

Kaikkein eniten haluamme kuitenkin kiittdd omaishoitoperheitd luottamuksesta tyo-
timme kohtaan. Kiitos, ettd vaikeistakin tilanteistanne huolimatta jaksoitte osallistua tutki-
mushoitajien haastatteluihin ja kyselyihin. Ilman teididn jaksamistanne hankkeemme ei oli-
Si toteutunut.

Lopuksi kiitimme taloudellisesta tuesta Raha-automaattiyhdistystd, joka mahdollisti
koko laajan ja pitkikestoisen Geriatrisen kuntoutuksen tutkimus- ja kehittimishankkeen
toteuttamisen. Kiitos myos Pidivikki ja Sakari Sohlbergin sditiolle omaishoitotutkimuksen
tukemisesta. Kiitimme myos Kelaa, joka on tukenut omaishoidon valtakunnallista kysely-
tutkimusta.
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Esipube

Omaishoito yhteistyonid —interventiotutkimuksen tarkoituksena oli selvittia monitekijdisen
ja yksilollisesti rddtidloidyn tukitoiminnan vaikuttavuutta omaishoitoperheissi, joissa puoli-
so hoitaa dementoitunutta kumppaniaan. Tutkimus oli osa Vanhustyon keskusliitossa vuo-
sina 2002-6 toteutettua Geriatrisen kuntoutuksen tutkimus- ja kehittimishankkeen
Omaishoitoprojektia. Se on jatkoa idkkiitd omaishoitoperheitd kisitelleelle laadulliselle
Kaksin kotona -tutkimukselle. Tammikuussa 2004 monitieteinen tutkijaryhmi oli muodos-
tanut aiempien tutkimusten synteesiin perustuvan interventiomallin, jonka pohjalta projek-
tin interventio-osuus kidynnistyi. Ryhmiin tulivat tilloin mukaan terveydenhoitaja omais-
hoidon koordinaattoriksi ja geriatrian erikoislddkiri hinen tyoparikseen seki tutkimushoi-
tajat. Interventio paittyi tammikuun viimeiseni pdivind vuonna 2006. Monitieteisen ja mo-
niammatillisen ryhmin toiminta vaati aitoa halua kuulla toisia ja arvostaa heidin osaamis-
taan sekd kykyd sovittaa yhteen erilaiset tieteelliset ja ammatilliset nikemykset, miki ei
aina ollut helppoa. Reflektoiva prosessi on jatkunut myo6s kisilld olevaa loppuraporttia kir-
joitettaessa. Prosessi on ollut vaativuudessaan antoisa ja kehittinyt ryhmin jasenten ym-
mirrystd tutkimuksen kohteena olevista asioista. Uskomme, ettd se on ollut tirked my0s
intervention onnistumisen kannalta.

Kahden interventiovuoden aikana alkuperdinen toimintamalli selkeytyi ja yhteisiin
keskusteluihin vilittyneet omaishoitoperheiden kokemukset seki heiltd saatu tieto auttoi-
vat kehittimiin konkreettisia sisiltojd intervention toimintaperiaatteille. Yhdessa omais-
hoitoperheiden kanssa kykenimme tuottamaan kdytintoon siirrettivin tukimallin, jossa ai-
dosti kunnioitetaan perheiden autonomiaa ja toimitaan yhteistydssd heidin kanssaan. Mal-
li mahdollistaa my6s dementoituneiden ihmisten ja heidin puolisohoitajiensa kotona asu-
misen jatkumisen ja tukitoiminnan kustannusvaikuttavuuden. Nikemyksemme mukaan
mallin ydintoiminnat ja toimintaperiaatteet ovat muunneltavissa ja siten todennikoisesti
siirrettdvissi laajemminkin kotona asuvien dementoituneiden ihmisten ja muiden omais-
hoitoperheiden tukemiseen.

Tutkimusraportti jakautuu kuuteen osaan. Taustaosan ensimmiinen artikkeli kisitte-
lee dementian epidemiologian lisiksi dementoivien sairauksien moninaisia merkityksii
dementoituneelle itselleen ja hinen omaishoitajalleen sekd ndiden merkitysten tuottamia
haasteita. Toisessa artikkelissa pohditaan dementoituneiden ihmisten kotona asumista ja
sen tukemisen mahdollisuuksia aiempien tutkimustulosten valossa. Kolmannessa ja nel-
jannessd artikkelissa raportoidaan uutta tutkimustietoa. Kolmannessa artikkelissa kerro-
taan tuloksia interventioryhmin omaishoitajille vuonna 2004 tehdysti kyselysti, joka kos-
ki heididn mielipiteitiin dementoivan sairauden diagnoosin kertomisesta ja kokemuksiaan
tiedon saannista. Neljannessi artikkelissa raportoidaan vuonna 2005 tehdyn laajan suoma-
laisen kyselyn ne keskeiset tulokset, joita on hyddynnetty Omaishoito yhteistyoni —tutki-
mustulosten analysoinnissa. Taustaosan viimeinen artikkeli kuvaa nykyisen hoito- ja pal-
velujirjestelmin toimintaa ja monimutkaisuutta omaishoitoperheen nikokulmasta.



Raportin toisessa osassa kuvataan tutkimuksen tavoitteiden, aineiston ja menetelmien li-
siksi interventiomallin muodostamista. Kolmannessa osassa siirrytddn interventioperhei-
den esittelyn kautta intervention kulun kuvaukseen. Neljds osa sisiltdd tutkimuksen seki
madrilliset ettd laadulliset tulokset. Tulokset ovat padosin lupaavia ja jopa merkittavid. Ra-
portin pohdinnassa keskitytidn tulosten tarkastelun lisiksi miettimidin interventiomallin
erityisominaisuuksia ja siirrettivyyttd nykyiseen hoito- ja palvelujirjestelméin.

Projektiin osallistuneilta perheiltd saimme koko intervention ajan runsaasti kannusta-
vaa palautetta ja uutta kokemuksellista tietoa dementian omaishoidosta. Niiden merkitys
on ollut keskeinen tukitoiminnan kehittimisessid. Vanhustyon keskusliitto ja toiminnanjoh-
taja Pirkko Karjalainen mahdollistivat ryhmdmme uutta luovan ja innostuneen tydskente-
lyn dementiaperheiden hyviksi.

Helsingissi 4.8.2006

Ulla Eloniemi-Sulkava, Marja Saarenheimo, Marja-Liisa Laakkonen,
Minna Pietild, Niina Savikko ja Kaisu Pitkald



Tausta






Ulla Eloniemi-Sulkava, Kaisu Pitkdilci

Dementia inhimillisend ja
yhteiskunnallisena haasteena

Dementoivat sairaudet, joita kutsutaan
my6s muistin sairauksiksi, ovat ikddnty-
neilld ihmisilld merkittdvin sosiaali- ja ter-
veyspalveluiden tarvetta aiheuttava sai-
rausryhmi. Dementia yleistyy vieston
vanhenemisen myoti, ja siksi se koskettaa
my6s omaishoidossa eniten juuri idkkiitd
pariskuntia. Dementia on ikdintyneilld
henkiloilld tirkein tekijd, joka johtaa toi-
mintakyvyn heikkenemiseen, avuntarpee-
seen ja laitoshoitoon. Siksi se on erids
ikdintyneiden kuntoutuksen kehittimisen
suurimpia haasteita.

DEMENTIA YLEISTYY VAESTON VANHENEMISEN
MYOTA

Viestotutkimusten mukaan Suomessa ar-
vioidaan olevan 83 000 keskivaikeasti tai
vaikeasti dementoitunutta ja 30 000 lievis-
ti dementoitunutta henkilod (Viramo &
Sulkava 2006). Euroopassa tehtyjen vies-
totutkimusten mukaan yli 65-vuotiaista de-
mentoituneita on 5-6.4 % (Lobo ym. 2000,
Knoptman ym. 2002). Dementian esiinty-
vyys on 65-69-vuotiaiden keskuudessa ol-
lut eri tutkimusten mukaan 0.8-1.5 % li-
sdantyen yli 85-vuotiaiden joukossa 25
%:iin ja 90-vuotiaiden joukossa 28.5 %:iin
(Lobo ym. 2000, Ferri ym. 2005). Eri puo-
lilla maailmaa tehdyissd ja eri-ikdisia kos-
kevissa tutkimuksissa dementian esiinty-

vyys on vaihdellut jonkin verran johtuen
erilaisista tutkimusmenetelmistd (Launer &
Brock 2004) mutta myos viestojen erilai-
suudesta (Ferri ym. 2005).

Myo6s dementian ilmaantuvuus eli
uusien tautitapausten mddrd tiettyd ajan-
jaksoa kohti kasvaa selvisti vanhimmissa
ikdryhmissd (Fratiglioni ym. 2000). Ilmaan-
tuvuus on 30-50-kertainen 85-89-vuotiai-
den ikdluokassa verrattuna 60-65-vuotiai-
siin. Vuosittain noin 13 200 suomalaista
sairastuu johonkin dementoivaan sairau-
teen (Viramo & Sulkava 2001). Vanhim-
missa ikdryhmissi dementian ilmaantu-
vuus on yleisempii naisilla kuin miehilld
(Fratiglioni ym. 2000, Knoptman ym.
2002).

Suomalaisten viestotutkimusten tu-
lokset kuvaavat samaa ikddntymisen tuo-
maa taudin yleistymistd (kuvio 1). Vallitse-
vuus eli tautia sairastavien suhteellinen
osuus on 65-69-vuotiaiden ikiryhmissi
2.3 % ja 85-89-vuotiaiden ryhmissi 25 %.
(Viramo & Frey 2001.) Dementoivat sai-
raudet kasautuvat ja kuormittavat hoidolli-
sesti eniten vanhimpia ikdryhmii ja naisia.
Mikili puoliso on elossa, hin useimmiten
hoitaa sairastunutta ja on myos itse hyvin
idkids. Lisiksi yllattivinkin usein miehet
toimivat omaishoitajina. Kelan Alzheimer-
ladkkeen korvattavuusrekisterissd olevista
iakkiistd kotona asuvista dementoituneis-
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Kuvio 1. Dementian esiintyvyys eri ikdryhmissd suomalaisten tutkimusten mukaan (Vira-

mo & Sulkava 20006).

ta ihmisistdi kolmannes asuu puolisonsa
kanssa, joka toimii hinen omaishoitaja-
naan.

Tietoa dementian yleisyydestd tarvi-
taan sosiaali- ja terveyspalvelujen suunnit-
telun tueksi. Mddrit ja niissd tapahtuva
kasvu tuovat esille hoidon ja palvelujen
kehittimisen tarpeen. Yli 65-vuotiaiden
midrin kasvu viestossimme johtaa vii-
jaamattd dementoituneiden ihmisten abso-
luuttisen madrin kasvuun erityisesti suur-
ten ikidluokkien tullessa riski-ikddn, ellei
uusia ennaltachkiisevid hoitomenetelmii
pystytd kehittimiin ennen sitd. Absoluut-
tisten midrien arviointi on kuitenkin vai-
keaa. Viestotutkimukset nidyttavit viittaa-
van siihen suuntaan, ettd elinidn piden-
tyessi ja toiminnanvajeiden siirtyessid van-
hempiin ikdryhmiin myos dementian il-

maantuvuus myohentyy muiden kroonis-
ten sairauksien tavoin (Freedman ym.
2002). Toisaalta myo6s vieston riskitekiji-
profiilit muuttuvat seuraavien vuosikym-
menien aikana, mikd saattaa jopa lisitd
dementoivien sairauksien yleisyyttd. De-
mentoivien sairauksien tyypilliset riskiteki-
jat ovat paljolti samoja kuin verisuonitau-
deissa eli korkea verenpaine, kolesterol,
sokeritauti seki lihavuus (Logroscino ym.
2004, Kivipelto ym. 2005). Sokeritauti ja li-
havuus yleistyvit tilld hetkelld keski-ikii-
sessd videstossd, mikd saattaa lisdtd myos
dementian ilmaantuvuutta ndiden kohort-
tien tullessa riski-ikdidn. Joka tapauksessa
seuraavan kolmen vuosikymmenen aika-
na yli 85-vuotiaiden viestoosuus kolmin-
kertaistuu nykyisestd (Kautto & Parjanne
2004). Siten on todennikoistd, ettd suurten



ikdluokkien tullessa dementoivien sai-
rauksien sairastamisikiin myos tautia sai-
rastavien absoluuttinen miira kasvaa tun-
tuvasti.

Dementoituneiden henkildiden mai-
rin lisddntymiselld on huomattavia talou-
dellisia vaikutuksia. Suomessa arvioitiin
vuonna 2001 dementoituneiden hoidon ja
palvelujen aiheuttavan yhteenlaskettuja
vuosittaisia kustannuksia 1.7 miljardia eu-
roa eli noin 23 000 euroa yhtd dementoi-
tunutta kohden (Viramo & Frey 2001). Ni-
mia kustannuslaskelmat eivit sisiltineet
omaishoitajille aiheutuvia epidsuoria kus-
tannuksia. FErityisen suuria kustannuksia
aiheutuu dementoituneiden ihmisten pa-
rista viimeisestd vuodesta pitkdaikaisessa
laitoshoidossa (Welch ym. 1992).

El YKSI VAAN MONTA SAIRAUTTA

Dementia ei ole yksittdinen sairaus vaan
oireyhtymi, jonka taustalla ja aiheuttajana
voi olla monia erilaisia sairauksia ja aivo-
muutoksia. Nimi erilaiset etiologiat vai-
kuttavat hyvin paljon taudinkuvaan ja si-
ten paitsi sairastuneen myos omaishoita-
jan elimiin. Yleisin on Alzheimerin tauti
(55-70 % kaikista dementoituneista), jossa
taudinkuvaa hallitsevat hidas noin kah-
deksan vuoden kuluessa tapahtuva laaja-
alainen muistin ja muiden kognitiivisten
toimintojen heikkeneminen, monenlaiset
kayttdytymisen muutokset sekid fyysisen
toimintakyvyn lasku (Knoptman ym.
2002). Nimi johtavat jo taudin lievissi
vaiheessa lisddntyvidn avuntarpeeseen ja
taudin loppuvaiheessa useimmiten pitki-
aikaiseen laitoshoitoon. Seuraavaksi ylei-
simmit tautimuodot ovat verisuoniperii-
nen dementia (noin 15 %) ja Lewyn kap-

pale -tauti (noin 15 %) (Viramo & Sulkava
2006). Verisuoniperiisii dementioita on
useita erilaisia alatyyppejd. Niitd kuvaa
usein taudin portaittainen eteneminen, ai-
voverenkiertohdirididen vaikutus ldiskit-
tdin eri aivoalueisiin ja niistd aiheutuvat
kognitiivisiin toimintoihin liittyvit oireet
sekd samanaikaiset pienet halvaus- tai pu-
heoireet. T4td tautia sairastavat ovat usein
muita tietoisempia sairastamisestaan, tau-
tiin liittyy masennusta ja taudin loppuvai-
heessa jiykistymistd ja liikkumisvaikeuk-
sia. Verisuoniperiinen dementia etenee
keskimiirin viidessd vuodessa kuolemaan
(Leys ym. 2002). Puhtaan Alzheimerin tau-
din ja verisuoniperiisen dementian ohella
monet sairastavat myos ndiden tautien se-
kamuotoja. Lewyn kappale -taudissa kes-
keisini piirteind ovat vaihtelevalla nopeu-
della tapahtuva kognitiivisten toimintojen
heikkeneminen, Parkinsonin taudin kaltai-
nen jaykkyys, hetkestd toiseen vaihteleva
oireisto, dkilliset kaatumiset ja pyortymiset
sekd nidkoharhat. Lewyn kappale -tautia
sairastavilla psykoottisia oireita pyritiin
usein hallitsemaan antipsykoottisilla 1adk-
keilld, joista tdssi taudissa on voimakas
taipumus saada jaykkyyttd sivuoireena.
(Galasko 2002.) Muita esimerkkejd de-
mentoivista sairauksista 10ytyy taulukosta
1.

MUISTIN HEIKKENEMINEN ON VAIN OSA TAUTIA

Dementian vaikeusaste jaetaan tavallisesti
lievain, keskivaikeaan ja vaikeaan demen-
tiaan. Sairastuneen henkiloén avun ja yh-
teiskunnan palveluiden tarve kuten myos
riippuvuus kanssaihmisisti lisddntyvit vai-
keusasteen myotd. Vaikeusasteet eivit sel-
laisenaan kuvaa dementoivan sairauden



Taulukko 1. Dementoivia sairauksia (Erkin-
juntti ym. 2001, mukaillen)

~

Alzheimerin tauti
Verisuoniperdinen eli vaskulaarinen
dementia
Lewyn kappale -tauti
Frontotemporaaliset dementiat
Parkinsonin tautiin liittyvd dementia
Aivovamman jilkitila
Creutzfeld-Jakobin tauti ja muut
prionitaudit

Harvinaiset perinnolliset sairaudet, esim.

N

Huntingtonin tauti

,/

laajoja vaikutuksia sairastuneen ja hintid
mahdollisesti hoitavan omaisen elimain.
Taudin eri piirteiden, oireiden ja avuntar-
peen eteneminen eri dementoivissa sai-
rauksissa vaihtelee. Kognition heikkene-
misen vauhti on vain merkki koko taudin
kokonaisvaltaisesta etenemisestd (kuvio
2).

Dementoiviin tauteihin liittyy erias-
teisina ja erilaisin painotuksin monia eri-
laisia sairastuneen ja hidnen mahdollisen
omaisensa elimipiiriin vaikuttavia oireita
ja seurauksia (kuvio 3). Muistin heikkene-
misen ohella my6s muut kognitiiviset oi-
reet, kuten vaikeudet toiminnanohjauk-
sessa, liikesarjojen suorittamisessa, hah-
mottamisessa sekd kielellisissd kyvyissi,
vaikeuttavat moninaisesti pdivittdistd eld-
mad. Muutokset ovat sairastuneen niko-
kulmasta pelottavia ja itsearvostusta mu-
rentavia.

Oireiston outous himmentdd omais-
hoitajaa, kun liheinen kiyttiytyy aiem-
masta poikkeavalla tavalla eikd suoriudu
normaaleista piivittdisistd toiminnoistaan.
Dementoivat taudit vaikeuttavat ihmisen

kykya ilmaista itsedin, tunteitaan ja tarpei-
taan. Itseilmaisun keinot muuttuvat, minki
vuoksi kanssaihmiset eivit aina ymmirri
sairastuneen tarpeita. Kanssakdymisen vai-
keudet rasittavat omaista. (Knoptman ym.
2002.)

Monet fyysiset ja psykososiaaliset te-
kijat sekd aivomuutokset johtavat kidytos-
oireisiin, joita tutkimusten mukaan on ar-
vioitu olevan lihes kaikilla sairastuneilla
jossain taudin vaiheessa (Lyketsos ym.
2002, Pitkdld ym. 2004, Suh & Kim 2004).
Fyysiset oireet, kuten kivelyvaikeudet,
virtsan ja ulosteen piditysvaikeudet sekd
laihtuminen aiheuttavat ihmiselle arjessa
selviytymisen vaikeuksia ja avuntarvetta.
Kuihtuminen, haurastuminen ja lihaskato
alkavat sairastuneilla jo paljon ennen var-
sinaisen taudin havaitsemista (Stewart ym.
2005). Timi nopeuttaa toimintakyvyn
heikkenemistd. Dementoivan taudin mo-
ninaiset oireet ja niiden seuraukset asetta-
vat suuria haasteita palvelujirjestelmin
toimijoille mutta ennen kaikkea omaisel-
le.

Kognition beikkeneminen
Dementoivan sairauden keskeiseni piir-
teend on perinteisesti pidetty muistin ja
muiden kognitiivisten toimintojen heiken-
tymistd. Tdmi johtuu ehki siitd, ettd kog-
nitiiviset toiminnot ovat olleet yksinkertai-
simmin mitattavissa ja kuvattavissa. Kogni-
tifviset muutokset eivit sellaisenaan ole
kuormittavin ulottuvuus hoidossa, mutta
yhdistettynd henkilokohtaisiin psykologi-
siin prosesseihin ne ovat osaltaan laukai-
semassa inhimillisesti ja hoidollisesti kuor-
mittavia kidytosoireita.

Kognitiivisten toimintojen heikkene-
minen ilmentid loogisimmin sairauden
etenemisti Alzheimerin taudissa, jossa
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Kuvio 2. Kognitiivisen heikkenemisen eteneminen Alzheimerin taudissa (paksu kiinted
viiva), verisuoniperiisessia dementiassa (ohut kiinted viiva) ja Lewyn kappale -taudissa
(paksu pisteviiva).
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Kuvio 3. Dementoivan sairauden oireiden ja seurausten laaja-alaisuus.



muutokset koskevat laajasti koko aivotoi-
mintaa. Aluksi uuden oppiminen ja lihi-
muisti heikkenevit ja unohtelu lisdédntyy.
Jo varhaisessa taudin vaiheessa piittely-
kyky heikkenee, toiminnanohjaus hidas-
tuu, ja vireystila seki tarkkaavaisuus heik-
kenevit. Sairastuneella on vaikeuksia 10y-
tdid sanoja tai suorittaa laskutoimituksia.
Alzheimerin tauti voidaan varhaisessa vai-
heessa todeta testeilld, jotka mittaavat vii-
vistettyd mieleen palauttamista, kielellistd
muistia ja toiminnanohjausta. Vihitellen
aikaisemmin opitut asiat ja kyky abstrak-
tiin ajatteluun menetetdin. Keskivaikeassa
vaiheessa Alzheimerin tautia sairastavan
ihmisen lihimuisti on olematon, puheen
tuottaminen on vaikeutunut, hin on deso-
rientoitunut ja hinelld on vaikeuksia hah-
mottamisessa. Myos kitevyyttd tarvittavis-
sa toimissa alkaa olla ongelmia. Lopulta
yksinkertaisetkin asiat ja toiminnat tuotta-
vat ihmiselle vaikeuksia. Taudin vaikeassa
vaiheessa dementoituneen ihmisen on
hankalaa ilmaista itseddn ja hinen pu-
heensa koyhtyy. Kuvaavaa kognitiivisten
toimintojen heikkenemiselle on se, ettd
stressi, tunne-elimidn kuormitus ja her-
mostuminen voivat heikentidd merkittavis-
ti kognitiivista suoriutumista jo taudin al-
kuvaiheessa. Kognitiiviset reservit aivoissa
vihenevit, ja esimerkiksi akuutit sairausti-
lanteet voivat saada aikaan kognitiivisen
toimintakyvyn romahtamisen ja akuutin
sekavuustilan. Yleensid keskivaikean ja
vaikean taudin vaiheessa Alzheimerin tau-
tia sairastava ihminen ei enii tiedosta ole-
vansa sairas joskin hinelld voi olla run-
saasti huonovointisuuden kokemuksia.
(Pirttilda & Erkinjuntti 2001.)

Kdytosoireet
Kiytosoireet ovat dementoivan sairauden
hoidollisesti haastavin piirre. TAmi on de-
mentian tutkimuksessa ja hoidossa ym-
mirretty vasta viimeisen vuosikymmenen
aikana (Ballard ym. 2001). Dementiaan
liittyvid kiytosoireita, kuten masennusta,
ahdistuneisuutta, apatiaa, levottomuutta
tai vihamielisyyttd, on usein lidketieteessi
kutsuttu kiytoshairioiksi. Ilmaisu leimaa
dementoituneen ihmisen ja kuvaa vain yh-
ti oireen ulottuvuutta. Dementoituneen
ihmisen muuttuneen tai erilaisen kiyttiy-
tymisen nimedminen yksiselitteisesti kiy-
toshdirioksi tekee henkilostd objektin, jos-
sa hian sekd hinen sairautensa ovat vain
hiirioitd. Téllainen ajattelutapa ei ota huo-
mioon dementoitunutta henkil6d kokeva-
na ja kirsivini ihmisend. Kaytosoireista
kirsii kuitenkin eniten dementoitunut ih-
minen itse. Oireet kertovat sisdisestd mie-
len maailmasta ja pahasta olosta. Omais-
hoitaja eldd hyvin liheisessd kanssakdymi-
sessd hoidettavan kanssa, tuntee ja kirsii
tamian kanssa, ja siten dementoituneen
puolison kiytosoireet ovat koko omais-
hoitoperheen ongelma. Dementoituneen
ihmisen ja omaishoitajan depressio ja eli-
minlaatu ovat voimakkaasti yhteen kie-
toutuneita (Thomas ym. 20006).
Tutkimuksissa on todettu, ettd omais-
hoitajien kuormittuneisuus ja jaksaminen
eivit niinkdin riipu dementoituneen
avuntarpeesta pdivittdisissd toiminnoissa
tai hinen kognitiivisista oireistaan kuin
erilaisista psykologisista oireista ja kayttiy-
tymisen muutoksista, jotka usein ilmene-
vat kiytosoireina (Craig ym. 2005). Kuor-
mittuneisuutta lisidvit myos liheisten vai-
keudet ymmirtia dementoitunutta ja ti-
min muuttunutta mielen maailmaa. Kiy-
tosoireita esiintyy eri tutkimusten mukaan



80-95 %:lla dementoituneista ihmisistd jos-
sain vaiheessa sairautta (Lyketsos ym.
2002, Pitkdld ym. 2004). Usein omaiset
ovat havainneet psykologisia ja kiyttiyty-
misen muutoksia liheisessiin jo vuosia
ennen dementoivan sairauden diagnoosia.
Erityisesti vetiytyminen sosiaalisista kon-
takteista, masentuneisuus ja ahdistunei-
suus ovat yleisid jo ennen muistitoiminto-
jen merkittivaia heikkenemistd. Elimin-
hallinnan heikkeneminen ja siihen liittyva
turvattomuus saattavat ilmetd esimerkiksi
mustasukkaisuutena ja jopa varastamishar-
haluuloina.

Aivoissa tapahtuvat muutokset voivat
tuottaa myos psykoottisia oireita, kuten
niko- ja kuuloharhoja. Harhoista ei kui-
tenkaan ole kyse silloin, kun kognitiiviset
muutokset aiheuttavat agnosiaa, ja ihmi-
nen ei sen vuoksi tunnista liheisiddn tai
tekee virhetulkintoja ympiroivistd maail-

masta. Dementoitunut henkil6 saattaa kes-
kustella peilikuvansa kanssa tai pitid TV:n
henkiloitd todellisina. Vaikeudet kommu-
nikoida ja tuoda esille omaa pahaa oloa
aiheuttavat ihmiselle itselleen turhautu-
mista, mielialan vaihteluita, levottomuutta
ja jopa aggressiivisuutta. Kun dementoitu-
nut ei osaa kuvailla kipujaan, hinen aino-
aksi mahdollisuudekseen jid reagoida le-
vottomuudella ja ahdistuneisuudella. Lidk-
keettobmien hoitojen taustafilosofiana on
se, ettd yleensd dementoituneen ihmisen
kayttaytymiseen on mielekkiitd syité, jot-
ka pyritddn selvittimiidn ja rddtdloimiddn
hoito niiden mukaan (Ballard ym. 2001).
Keskivaikeassa ja vaikeassa vaihees-
sa osalla Alzheimerin tautia sairastavista
voi ilmeti oireena vaeltelua, tavaroiden
piilottelua, repimisti, riisumista, seksuaali-
sesti poikkeavaa kiyttadytymistd, huutelua,
kiroilua tai lyomista (kuvio 4). Tallaiset oi-
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Kuvio 4. Jost & Grossberg kuvaavat kiytosoireiden esiintymistd karkeasti Alzheimerin tau-
din eri vaiheissa. Oireita ei esiinny kaikilla ja toisaalta ne voivat esiintyd eri vaiheessa tau-
tia kuin kuva osoittaa (Jost & Grossberg, 1996 mukaillen).



reet ovat hyvin himmentiviid ja kuormitta-
via omaiselle. Yollinen levottomuus on
erityisen raskasta omaiselle, kun omakin
uni voi jaadi katkonaiseksi tai hyvin vi-
hiiseksi. Ammattilaisetkaan eivit aina osaa
tuoda oikeanlaista tietoa dementiaperheil-
le, ja siten omaiset saattavat hivetd ja pii-
lotella oireita. Monilla omaishoitajilla ei
ole riittavisti tietoa kidytosoireista ja niiden
taustalla olevista tekijoistd ja he saattavat
ajatella dementoituneen ihmisen pystyvin
kontrolloimaan oireitaan (Paton ym. 2004).
Kiytosoireita ei myoskididn vield syste-
maattisesti tutkita ja mitata dementiadiag-
nostiikassa eikd niitd osata hoitaa koko-
naisvaltaisesti. Erityisesti liikkeettomissi
hoidoissa olisi paljon kehittimisen tarvetta
sekd Suomessa etti maailmalla (Fossey
ym. 2006). Kiytosoireet ovat vahvin pitki-
aikaisen laitoshoidon tarpeeseen vaikutta-
va dementian piirre (Gilley ym. 2004, de
Vugt ym. 2005).

Toimintakyvyn beikkeneminen

Dementoituneen ihmisen avuntarpeeseen
vaikuttaa myo6s tautiin liittyvd toimintaky-
vyn eri osa-alueiden heikkeneminen. Kog-
nitiivisilla oireilla on laajoja vaikutuksia
toimintakykyyn ja itsearvostuksen koke-
muksiin. Monimutkaisissa sosiaalisissa ti-
lanteissa selviytyminen on usein vaikeaa
jo taudin alkuvaiheessa. Apua tarvitaan
ladkityksen hoitoon, kaupassa kiayntiin,
ruoanlaittoon ja raha-asioiden hoitoon.
Ympiriston hahmottamisen kyky voi hei-
kentyd jo melko varhaisessa vaiheessa ja
mieltd tai tunteita kuormittavissa tilanteis-
sa dementoitunut henkild eksyy helposti
kotiympiristossddnkin. Muistin heikkene-
minen tuo usein riskejia myos kotona asu-
miseen. Hellat tai vesihanat voivat unoh-
tua piille ja aiheuttaa riskitilanteita, joita

tulisi osata ennakoida hoidossa. Vihitellen
taudin edetessid heikkenee kyky huolehtia
omasta hygieniasta ja pukeutumisesta.
Monet omaiset kuvaavat esimerkiksi pe-
suissa auttamistilanteita erityisen ongel-
mallisiksi. Avun tarpeen lisddntyessi on
kuitenkin tirkedid muistaa, ettdi myos de-
mentoitunut ihminen haluaa siilyttid au-
tonomiansa ja arvokkuutensa niin pitkille
kuin mahdollista.

Dementoivat sairaudet aiheuttavat
myo0s liikkkumisvaikeuksia ja jaykistymisti.
Nimi ilmenevit vaskulaarista dementiaa
ja Lewyn kappale —tautia sairastavilla ih-
misilld usein jo taudin alkuvaiheessa, kun
taas Alzheimerin tautia sairastavilla niitd
esiintyy vasta taudin vaikeassa vaiheessa.
Jaykkyys ja toiminnan vaikeudet saattavat
entisestdin mutkistaa pienidkin piivittdisii
toimia ja hankaloittaa omaishoitajan tyoti.
Ulosldhtemiset, pukemiset ja paikasta toi-
seen siirtymiset hidastuvat. Fyysisen toi-
mintakyvyn muutoksilla on dementoitu-
neelle ihmiselle erilaisia henkilokohtaisia
merkityksid, jotka voivat osaltaan selittii
kiytosoireen syntymista.

Selkeimmin toimintakyvyn osa-aluei-
den heikkenemisen vaiheita voidaan ku-
vata Alzheimerin taudissa (kuvio 5).
Alzheimerin taudin vaikeassa vaiheessa
useimmilla sairastuneilla on pidityskyvyn
vaikeuksia ja niistd johtuvaa vaippojen tar-
vetta. My0s eritteilld sotkeminen on taval-
lista. Syominenkin voi kdydid ongelmalli-
seksi: tulee ruoalla sotkemista, vaikeutta
keskittyd ruokailutilanteisiin ja hankaluuk-
sia nielemisessi. (Ballard ym. 2001.)
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Kuvio 5. Toimintakyvyn heikkeneminen Alzheimerin taudin edetessi.

DEMENTIA LISAA KUOLEMAN JA
LAITOSHOIDON RISKIA

Dementoituneilla henkiloilli on ikitove-
reitaan suurempi kuoleman ja pitkdaikai-
sen laitoshoidon riski seki sairaala- ja tu-
kipalveluiden tarve (Aguero-Torres ym.
1998, Aguero-Torres ym. 1999, Jagger ym.
2000). Dementoituneiden henkildiden
kuoleman riski on noin 2.4-kertainen sa-

maan ikidluokkaan verrattuna (Viramo &
Sulkava 2006). On arvioitu, ettd ainoastaan
10 % dementoituneista kuolee ilman lai-
toshoidon tarvetta (Smith ym. 2000). Eri
tutkimusten pohjalta dementoituneiden
kotihoidon kestoksi voidaan arvioida 6-8
vuotta, ja laitoshoidon keskimiirin 2-3 vii-
meistd elinvuotta (Welch ym. 1992, Hope
ym. 1998, Noro 2005b). Laitoshoidon suur-
ta riskid kuvaa myos se, ettd Suomessa pit-

kiaikaislaitosten asukkaista 80-85 % on

kognitiivisesti heikentyneitd tai demen-
toituneita (Laurila ym. 2004, Noro ym.
20052).

Kaikista vihintddn keskivaikeasti de-
mentoituneista henkiloistd 30-50 % asuu
laitoksissa. Kotona asuvista dementoitu-
neista noin kaksi kolmesta asuu yksin ja
heistd valtaosalla on lievi dementia
(Francois ym. 2004). Monien kohdalla
omaishoitaja mahdollistaa omassa kodissa
elimisen dementoivan sairauden edetessi
keskivaikeaan ja vaikeaan vaiheeseen.
Omaishoitajat ja erityisesti puolisohoitajat
ovat useimmiten hyvin motivoituneita ja
halukkaita jatkamaan dementoituneen li-
heisensi kotihoitoa, jos riittdvidd tukea on
tarjolla (Yamamato ym. 1997). Suurin osa
dementoituneiden omaishoitajista on puo-
lisoita. Puolisohoitajat jatkavat kotihoitoa
muita omaishoitajia pidempiin. He myos



sietiviat muita paremmin hoitoon liittyvii
ongelmia. (Pruchno & Potashnik 1989,
Hope ym. 1998, Eloniemi-Sulkava ym.
2001, Pot ym. 2001.)

DEMENTOIVA SAIRAUS VAIKUTTAA LAAJA-
ALAISESTI SAIRASTUNEEN JA OMAISHOITAJAN
ELAMAAN

Dementoivat sairaudet ovat hitaaseen toi-
mintakyvyn heikkenemiseen ja kuolemaan
johtavia tauteja, jotka vaativat pitkdd so-
peutumisprosessia sairastuneelta ja hinen
omaishoitajaltaan. Taudin alkuvaihe voi
olla dementoituneelle ihmiselle tiynni ah-
distusta, masennusta ja hipedd. Mureneva
toimintakyky ja vihenevi kyky ilmaista it-
sed aiheuttavat sairastuneelle turhautumia
ja voivat sulkea hinet pois monilta yhtei-
sollisiltd areenoilta. Kaytosoireet voivat ol-
la mielekis tapa reagoida ymmirtimattod-
miin ympdiristoon. Dementoituneella ih-
miselld ja hidnen perheellddn on erityinen
tuen tarve. Mitd paremmin hoidettava voi,
sitdi paremmin myos omaishoitaja voi
(Thomas ym. 2006).

Omaishoito on hyvin erilaista riip-
puen siitd, mitd dementoivaa sairautta
puoliso sairastaa. On kidytinnodssi hyvin
erilaista hoitaa vaikeasti liikkuvaa Lewyn
kappale -tautia sairastavaa ihmistd, jolla
voi olla hyvin vaikeita nikoharhoja ja ag-
gressiopuuskia kuin hoitaa litkunnallisesti
jaykkaa mutta yhteistyokykyistd verisuoni-
perdisti dementiaa sairastavaa henkilod
(Thomas ym. 2000). Sairauden etenemisen
nopeus ja ennuste vaikuttavat perheessi
toivon ja toivottomuuden tunteisiin, tau-
tiin sopeutumiseen seki tuen tarpeeseen.

Optimaalisen hoidon lihtokohta on
dementoivan sairauden diagnosointi seki
syyn- ja oireidenmukainen hoito. Demen-
toitunut henkild tarvitsee dementoiviin

sairauksiin perehtyneiden ammattilaisten
antaman hoidon, joka sisiltdd usein spesi-
fin dementialiikehoidon, kiytosoireiden
raatdloityja hoitoja, toimintakyvyn yllipi-
toa ja kuntoutusta, apuvilineitd kotihoi-
toon sekd psykososiaalista kuntoutusta.
Erilaiset dementoivat sairaudet vaativat
erilaista hoitoa niin lidkehoidon, kiytdsoi-
reisiin vastaamisen kuin toimintakyvyn tu-
kemisen suhteen. Perhe tarvitsee tietoa
sairaudesta, jotta sekd dementoitunut ih-
minen ettd omaishoitaja pystyvit mielti-
miin taudin vaikutukset elimiinsi, teke-
miin suunnitelmia tulevaisuutensa suh-
teen sekd ymmirtimiin dementiaan liitty-
vid oireita. Perheiden kokonaisvaltainen ja
hienotunteinen kohtaaminen on haaste
hoitojirjestelmillemme.
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Kotona asuminen ja sen tukemisen
mabhbdollisuudet

MIKSI KOTONA?

Kotona asuminen on yleensd dementoitu-
neen ihmisen oma toive, jonka toteutumi-
sen omaishoitaja mahdollistaa dementoi-
van sairauden edetessid. Useimmiten myos
puolisohoitajat haluavat dementoituneen
kumppaninsa asuvan kotona, jos tukea
riittdvisti on saatavilla. Kelan rekisteritie-
tojen mukaan noin kolmanneksella Alz-
heimer-liikkeen korvauksen piirissd ole-
vista dementoituneista on omaishoitajana
oma puoliso. Puolisot ovat yleensid varsin
sitoutuneita hoitamaan pitkille dementoi-
tunutta ja kiytosoireistakin kumppaniaan
(Scott ym. 1997, Hope ym. 1998, Pot ym.
2001, Thomas ym. 2004). Omaishoito on
prosessi, johon dementoituneen liheinen
liukuu yleensd huomaamattaan. Puolison
ja elimikumppanin tukeminen voi tuntua
luonnolliselta, kun terveempi puoliso huo-
maa toisen tarvitsevan lisddntyvisti apua.
Puolison hoitaminen ei usein myoskidin
padty sairastuneen pitkdaikaishoitoon siir-
tymiseen, vaan hoivasuhde voi jatkua mo-
lemminpuolisesti palkitsevana erityisesti,
jos puolison asiantuntemusta liheisensd
hoidossa kunnioitetaan riittdvisti. Paivit-
tdiset ja kerrallaan useita tuntejakin kesti-
vit vierailut puolison luona ja niiden aika-
na tapahtuva avustaminen ilmentivit hoi-
vasuhteen jatkumista riippumatta varsinai-

sen kotihoidon pédittymisestd. (Schulz ym.
2004, Saarenheimo & Pietild 2005.)
Viimeaikaisessa julkisessa keskuste-
lussa on puhuttu paljon omaisten roolista
dementoituneiden perheenjisentensi hoi-
dossa. Kun vertailukohtana on mielikuva
laitoshoidosta, jossa uupunut, maddriltiin
lilan vihilukuinen henkilokunta hidin
tuskin ehtii huolehtia hoidettavien perus-
tarpeista, kotihoito ndyttdd ainoalta inhi-
milliseltd vaihtoehdolta huolimatta siit4,
ettd myos kotona hoitaja voi olla uupunut
ja hoidon resurssit rajalliset. Omaiset tuo-
vat julkisuudessa usein esiin hoitamisen
moraaliset lihtokohdat, kuten vastuun li-
heisen hyvinvoinnista ja huolen siitd, ettd
laitokseen joutuminen riistdisi dementoitu-
neelta perheenjisenelti mahdollisuuden
yksilolliseen ja ihmisarvoiseen elimidin.
Etenkin puolisot kokevat kotona hoitami-
sen usein myos palkitsevana, koska se
mahdollistaa pariskunnan yhdessi olon ja
arjen jatkuvuuden toisen sairaudesta huo-
limatta. Ammattilaisten tulkinnat omais-
hoitotilanteista ovat usein negatiivisempia
kuin perheen omat kokemukset, silld ul-
kopuolinen voi helposti arvioida hoidetta-
van huonon kunnon ja kiytosoireiden te-
kevin kotona hoitamisen mahdottomaksi
ja aliarvioida kiintymyksen, jatkuvuuden
ja moraalisen sitoutumisen merkitystid hoi-
tosuhdetta kannattelevina voimavaroina.



Ammattilaiset, jotka tyonsd puitteissa ni-
kevit lihinnd omaishoidon ongelmalliset
puolet, saattavatkin usein hyviid tarkoit-
taen pidityd tukemaan omaishoidosta luo-
pumista jo siind vaiheessa, kun perhe itse
vield haluaisi jatkaa sitd. Omaishoitaja
puolestaan voi kokea huonokuntoisenkin
puolisonsa hoidon enemmin palkitsevana
kuin taakkana (Heru ym. 2004), jos hoita-
minen antaa tarpeellisuuden tunteen ja
merkityksen hoitajan omalle elimille (Saa-
renheimo & Pietila 2005).

Keskusteluun dementoituneiden per-
heenjdsenten hoitamisen motiiveista liittyy
monia ristiriitaisia tulkintoja. Ammattilaiset
saattavat ounastella esimerkiksi puolison
hoitomotiivien liittyvin taloudellisiin seik-
koihin, kuten pelkoon oman toimeentu-
lon heikkenemisesti. Myds velvollisuu-
dentunnetta saatetaan pitid negatiivisena
motiivina, silld arkiajattelussa velvollisuus
ja rakkaus niahdidin joskus toisensa pois
sulkevina lihtokohtina puolisosta huoleh-
timiselle. Omat tutkimuksemme kuitenkin
osoittavat, ettd mikidin yksipuolinen tar-
kastelu ei tee oikeutta omaishoitajien mo-
tilvien ja pyrkimysten moninaisuudelle.
Puolisohoitajat kuvaavat hoitamista usein
itsestidnselvyytend, jonka taustalla voi-
daan tulkita olevan keskindistd kiintymys-
t4, syvai velvollisuudentunnetta ja kiitolli-
suutta. Velvollisuus ei siten ole pelkistiin
ulkoisen normin noudattamista, vaan se
liittyy omaishoitajan moraaliseen identi-
teettiin, joka on rakentunut kulttuuristen,
sukupolvisidonnaisten ja yksilollisten eli-
minkokemusten kautta. Siindkin vaihees-
sa, kun omaishoitaja on jo valmis luopu-
maan hoitovastuusta, hin tarvitsee usein
ulkopuolisen, mieluiten ammatti-ihmisen
"luvan” ratkaisulleen. (Saarenheimo 2005.)
Sairastuneen siirtyminen pitkidaikaishoi-

toon ei myodskdin vilttimittd aina helpota
puolisohoitajan stressid, vaan saattaa jos-
kus jopa lisitd sitd (Kaplan & Boss 1999,
Rudd ym. 1999, Schulz ym. 2004).

Tutkimukset ovat pitkddn pitineet
esilld varsin yksipuolisesti dementoitunei-
ta hoitavien omaisten kuormittuneisuu-
den, rasittuneisuuden ja stressin koke-
muksia (Brodaty ym. 1993, Vernooj-Das-
sen ym. 1997, Meiland ym. 2001). On ko-
rostettu, ettd idkkaillda omaishoitajilla esiin-
tyy enemmin depressiota ja ettd he koke-
vat terveydentilansa huonoksi verrattuna
samanikiisiin henkil6ihin, jotka eivit ole
omaishoitajia. My6s heiddn kuolleisuuten-
sa on yleisempidid (Schulz ym. 2004). Joi-
tain viitteitd on saatu myos lisddntyneesti
fyysisestd huonokuntoisuudesta ja sairas-
tavuudesta (Burton ym. 2003). Toisaalta
1990-luvulta lihtien on tehty tutkimusta
omaishoidon myonteisistd ja palkitsevista
puolista sekd omaishoidon voimavaroista
(esim. Cohen ym. 1994, Farran 1997, Kra-
mer 1997). Useissa tutkimuksissa on todet-
tu, ettd pelkkid ongelmien tunnistaminen
ei riitd, kun esimerkiksi suunnitellaan ja
valitaan sopivia tukimuotoja kuhunkin
omaishoitotilanteeseen. Yhtd tirkedd on
tunnistaa, mitkd asiat omaishoitaja kokee
tilanteessaan palkitsevina, millaisia voima-
varoja perheelld on kidytossddn ja millaisia
strategioita omaishoitaja kiyttidd tilantees-
saan selviytymiseen. (Lundh & Nolan
2003.)

Sosiaalipoliittisena ilmioni omaishoi-
to liittyy paitsi taloudellisiin suhdanteisiin
my0s yksilollisyyttd arvostavassa kulttuu-
rissa elamin jatkuvuuden kannalta keskei-
send pidettyyn yksityiskodin kisitteeseen.
Viime aikoina gerontologisessa tutkimuk-
sessa on kuitenkin vihitellen ryhdytty tar-
kastelemaan kotia aiempaa moniulottei-



semmin, jolloin sen psykologisten merki-
tysten on nihty kiinnittyvin muuhunkin
kuin pelkistidn konkreettiseen asuinpaik-
kaan (Vilkko 2000). Dementian yhteydes-
sd kodin monista merkityksistd keskeisini
voidaan pitdd tuttuutta ja pysyvyyttd. Tut-
tuudella ja jatkuvuudella on sekid psykolo-
gista merkitysti ettd vaikutuksia dementoi-
tuneen ihmisen arkielimin selviytymi-
seen. Tutussa toimintaympiristossi kogni-
tiivisilta kyvyiltidn heikentynytkin ihmi-
nen voi selviytyi arkieldmin vaatimuksista
kohtalaisen hyvin. Sen sijaan vieras ympi-
ristd uusine vaatimuksineen helposti alle-
viivaa toimintakyvyn puutteita ja johtaa
sithen, ettd henkild toimii pikemminkin
kykyjensi ala- kuin yldrajalla. Dementoitu-
neiden ihmisten kohdalla kodin merkityk-
seen liittyy tuttuuden ohella pysyvyys, jota
tukevat perheen arjessa toistuvat ja samoi-
na pysyvit rutiinit. Pysyvyyden tunne voi
osaltaan helpottaa dementoituneen per-
heenjisenen arjessa selviytymisti. Kotihoi-
toon voi ajan mittaan tulla uusia element-
teja sairauden etenemisen ja erilaisten
akuuttitilanteiden myotid. Lyhyet sairaala-
jaksot aina uusine ja vieraine ympiristoi-
neen voivat himmentid muistihdiriostd
kirsivdd ihmistd ja heikentdd entisestiin
hinen pdivittiistd selviytymistiin. On ky-
seenalaista, miten kodin jatkuvuutta ja tut-
tuutta ylldpitavat merkitykset toteutuvat
esimerkiksi yhtimittaisessa sairaalakier-
teessd. Dementoituneen ihmisen nikokul-
masta voisi olla mielekistd kehittid asu-
misratkaisuja, jotka mahdollistaisivat sa-
manaikaisesti sekid yhdessiolon liheisen
kanssa ettd tehokkaan lddketieteellisen
hoidon.

KOTONA ASUMISTA UHKAAVAT TEKIJAT

Tamin kirjan edellisessd luvussa Demen-
tia inhimillisend ja yhteiskunnallisena
haasteena kuvattiin dementoivan sairau-
den aiheuttamia laaja-alaisia seurauksia
dementoituneen ihmisen, omaishoitajan ja
koko perheen elimidin. Taudin moninai-
set seuraukset johtavat vadgjaamatta siihen,
ettd dementoituneilla henkilolld on muita
ikdihmisid suurempi riski paityd pitkiai-
kaiseen laitostasoiseen hoitopaikkaan (Ba-
naszak-Holl ym. 2004). Kotona asuminen
on taudin eri vaiheissa uhattuna monesta-
kin syystd. Tutkimuksissa on puhuttu ko-
tona asumisen pdittymistd ennakoivista
riskitekijoistd, joita on esitetty taulukossa
1. Tirkeimpidni yksittdisend riskitekijani
pidetiin hoidettavan kiytosoireita (Gilley
ym. 2004). Erityisesti yollisen levottomuu-
den, toistokdyttaytymisen, fyysisen aggres-
sion, agitaation, depression ja hallusinaa-
tioiden on todettu lisddvin pitkidaikaisen
laitostasoisen hoidon riskii (Hope ym.
1998, Strain ym. 2003, Gilley ym. 2004).
Kotona asuminen on uhattuna myos sil-
loin, kun dementoituneen piivittiisessi
toimintakyvyssi ja erityisesti kdvelykyvys-
sd, pukeutumisessa, peseytymisessi ja pi-
dityskyvyssd ilmenee huomattavia vai-
keuksia (Hope ym. 1998, Smith ym. 2000,
Spruytte ym. 2001, Strain ym. 2003, Tho-
mas ym. 2004). Niin kdytdsoireet kuin fyy-
sisen hoidon tarvekin kuormittavat omais-
hoitajaa ja ovat keskeisid stressin aiheutta-
jla (Hope ym. 1998, Dunkin & Anderson-
Hanley 1998, Prescop ym. 1999, Strain ym.
2003, Rinaldi ym. 2005). Erdiden tutkimus-
ten mukaan kuormittuneisuus ja varhai-
sempi pitkidaikaiseen laitoshoitoon siirty-
minen olisivat tyypillisempid tilanteissa,
joissa omaishoitaja on nainen (Mittelman



Taulukko 1. Kotona asumisen paittymistd ennakoivat riskitekijit

ﬁoidettavaan liittyvit Omaishoitajaan
tekijat liittyvat tekijat

Asetyylikoliiniesteraasi-
ladkkeen kidyttimitto-

Omaishoitaja ei ole
puoliso (Thomas

myys (Alzheimerin ym. 2004)

tautia sairastavat

henkil6t) (Thomas ym.

2004)

Yksin asuminen (Smith Kuormittuneisuuden
ym. 2000) kokemukset

(Dunkin & Ander-
son-Hanley 1998,
Strain ym. 2003)

Koettu hoidon
sitovuus (Thomas
ym. 2004)

Kaytosoireet (Hope ym.
1998, Strain ym. 2003,
Gilley ym. 2004)

Heikko kognitiivinen
toimintakyky (demen-
tian vaikeusaste)
(Severson ym. 1994,
Smith ym. 2000, Gilley
ym. 2004)

Oman terveydenti-
lan ongelmat
(Connell ym. 2001)

Paivittdisen toimintaky-
vyn vaikeudet (Hope
ym. 1998, Smith ym.
2000, Spruytte ym.
2001, Strain ym. 2003,
Thomas ym. 2004)

N

Psykososiaaliset
tekijat

Parisuhteen huono
laatu (Wright 1994)

Perheen negatiiviset
tunnesuhteet (Fisher
& Lieberman 1999,
Heru ym. 2004)

Perheenjisenten
huonot keskindiset
valit (Fisher & Lieber-
man 1999, Heru ym.
2004)

Hoito- ja palvelu- N
jarjestelmain
liittyvat tekijat
RiittAmattomait
palvelut (Shope ym.
1993, Toseland ym.
1999)

Tuet eivit vastaa
perheiden tarpeisiin
(MaloneBeach ym.
1992, Shope ym.
1993, Philp ym. 1995,
Zarit ym. 1999)

Epdonnistunut
lyhytaikaishoito
(Larkin & Hopcrof
1993, Cohen &
Pushkar 1999)

Jérjestelmin toiminta-
tavat (Jette ym. 1995,
Gaugler ym. 2003a)

/

ym. 1996, Hope ym. 1998). Toisaalta mo-
net tutkimukset on tehty poikkileikkaus-
asetelmalla ja niissd naiset ndyttivit hoita-
van huonokuntoisempia henkiloitd kuin
miehet. Naispuolisten omaishoitajien hoi-
tamisen prosessi saattaa siten ajoittua sai-

rauden myohempiin vaiheeseen ja jatkua
pidemmille kuin miehilld (Allen 1994, He-
ru ym. 2004). Kokemus hoidon sitovuu-
desta puolestaan liittyy selkeimmin van-
hempaansa hoitaviin lapsiin (Thomas ym.
2004). Puolisohoitajat on useissa tutki-



muksessa nihty muita hoitajia alttiimpina
kokemaan kuormittuneisuutta, miti on se-
litetty heidin omilla sairauksillaan ja toi-
mintakyvyn ongelmillaan (Schneider ym.
1999, Connell ym. 2001, Rinaldi ym. 2005).
Tastd huolimatta juuri puolisot hoitavat
sairastuneita kumppaneitaan muita omais-
hoitajia pidempidin (Pot ym. 2001, Tho-
mas ym. 2004).

Hoidettavan ja hoitajan keskiniiseen
suhteeseen liittyvit psykososiaaliset tekijit
voivat uhata kotona asumisen jatkumista.
Parisuhteen ongelmat niyttiisivit erididen
tutkimusten mukaan ennustavan nopeam-
paa laitoshoitoon siirtymistd (Wright 1994).
Vastaavasti sairastuneen ja hoitajan suh-
teen hyvalld laadulla saattaa olla vaikutus-
ta kotona asumisen pidempidin jatkumi-
seen (Spruyette ym. 2001, Eloniemi-Sulka-
va ym. 2002). Perheen ongelmalliset tun-
nesuhteet ja perheenjisenten huonot kes-
kindiset valit lisddvit laitoshoidon riskid
(Fisher & Lieberman 1999, Heru ym. 2004).
Neljantend riskitekijiryhmind ovat hoito-
ja palvelujirjestelmin tuottamat riskit, joita
ovat ainakin palvelujen riittimattomyys,
kykenemittomyys vastata perheiden tar-
peisiin ja se, ettd jarjestelmin toimintatavat
voivat vaikeuttaa kotona asumisen jatku-
mista (MaloneBeach ym. 1992, Shope ym.
1993, Jette ym. 1995, Philp ym. 1995, To-
seland ym. 1999, Zarit ym. 1999, Gaugler
ym. 2003a). Lisdksi tutkimuksissa on tullut
esille, ettd lyhytaikaishoitojaksot saattavat
lisitd dementoituneiden henkildiden to-
dennikoisyyttd paityi pitkdaikaiseen hoi-
topaikkaan (Larkin & Hopcroft 1993, Co-
hen & Pushkar 1999).

Sairastuneeseen, omaishoitajaan ja
heidin keskiniiseen suhteeseensa liitty-
vien riskitekijoiden tunnistaminen seki
mahdollisimman nopea ja tehokas puuttu-

minen niihin todennikdisesti pitkittid de-
mentoituneiden ihmisten kotona asumista
(Eloniemi-Sulkava ym. 2001, Tibaldi ym.
2004). Niin pidiviatoiminnalla kuin ympiri-
vuorokautisilla lyhytaikaispaikoilla on to-
dennikoisesti tirked rooli omaishoitajien
tukemisessa. On tirkedd, ettd lyhytaikais-
hoitoa tarjoavat paikat toteuttavat kuntout-
tavaa hoitoa ja osaavat huomioida moni-
puolisesti omaishoitajien tuen tarpeet
(Gaugler ym. 2003b, Morgan ym. 2004,
Reimer ym. 2004). Palvelujirjestelmidd on
kehitettivi niin, ettid palveluissa huomioi-
daan dementian laaja-alaiset seuraukset ja
ne kohdentuvat aidosti ja joustavasti per-
heiden tarpeiden mukaan (MaloneBeach
ym. 1992, Zarit ym. 1999, Gaugler ym.
2003b, Saarenheimo & Pietild 2005). Varsi-
naiseen hoitoon liittyvien tekijoiden lisiksi
myo6s psykososiaaliset tekijit on tirkedd
tiedostaa kotona asumista tuettaessa. Tar-
vitaan perheen avointa ja ennakkoluulo-
tonta kuulemista heidin autonomiansa
vaarantumatta (Saarenheimo & Pietild
2005).

AIKAISEMPIEN INTERVENTIOTUTKIMUSTEN
VAIKUTTAVUUS

Taulukoihin 2-6 on keritty satunnaistetut,
kontrolloidut tutkimukset, joissa on selvi-
tetty dementoituneiden henkildiden omais-
hoidon tukemisen vaikutuksia. Nami tut-
kimukset on poimittu projektin aiemmasta
katsauksesta (Pitkdld ym. 2003) sekd muis-
ta tuoreemmista meta-analyyseista (Acton
& Kang 2001, Cooke ym. 2001, Pusey &
Richards 2001, Green & Brodaty 2002, Yin
ym. 2003, Lee & Cameron 2006, Thompson
& Spilbury 2006). Tutkimuksia on tehty
paljon, silld yksistidn randomoidulla ase-
telmalla 16ytyi 38 tutkimusta. Valtaosa tut-



Taulukko 2. Satunnaistettuja, kontrolloituja tutkimuksia tukiryhmitoiminnan vaikuttavuudesta

dementoituneiden ihmisten omaishoidon tukemisessa

~

N

(N=15)

(Tutkimus | Tutkittavat Interventio Tulos Huomiot
Haley ym. |N=54 R1: Koulutukselli- | Ei eroa hoitajan 26% keskeytti.
1987 Hoidettavat: nen ryhmitoimin- | depressiossa, Ei intention-to-
dementoituneita  |ta (N=21) selviytymistai- treat —analyysid.
(MMSE < 25), R2: Koulutukselli- | doissa, tyytyviisyy- | Pieni tutkimuksel-
keski-ikd 78v. nen ryhmitoimin- | dessi tai sosiaali- |linen voima:
Hoitajat: puolisoi- |ta + tunteiden sessa tuessa. erojen osoittami-
ta ja tyttarid. hallinta + rentou- nen vaikeaa.
tus (N=22)
R3: Vertailuryhmi
(N=11)
Hébert ym. |N=45 R1: Koulutukselli- |R1: Tieto dementi- |33% keskeytti.
1994, 1995 | Hoidettavat: nen, tuki- ja ren- |asta lisddntyi. Vaikea rekrytoida
dementoituneita  |toutusryhmi 1/vk |Ei eroa hoitajan ihmisid. Runsaasti
(DSM-III-R); keski- | x 8 (N=24) kuormittuneisuu- | mittareita. Pieni
ikd 61v. R2: Vertailuryh- dessa, psyykkisissi | tutkimuksellinen
Hoitajat: suurin mille Alzheimer |oireissa tai hoidet- |voima. Rando-
osa puoliso- -yhdistyksen tavan laitokseen mointia ei kuvat-
omaishoitajia. tukiryhmi 1/kk x |joutumisessa. tu.
8 (N=21)
Bass ym. N=102 R1: Computer- R1: Alaryhmi- Randomoitujen
1998 Hoidettavat: Link-ohjelma: analyysi: psyykki- |ryhmien valilld ei
Alzheimerin tautia | vertaisryhmi netin | nen, emotionaali- | eroa. 6% keskeyt-
sairastavia. kautta, hoitaja nen, ihmissuhtei-  |ti.
Hoitajat: keski-ikd |fasilitoi (N=51) siin ja aktiviteettei-
60v, 58% puoli- | R2: Vertailuryh- hin liittyvd kuor-
soja. mille tietoa mittuneisuus vi-
Alzheimerin heni tietyntyyppi-
taudista (N=51) silld hoitajilla.
McCurry N=36 R1: Koulutukselli- |R1 ja R2: 20% keskeyrtti.
ym. 1998 | Hoidettavat: set ryhmét Omaishoitajien Sokkoutettu ase-
dementoituneita, |viikoittain (N=7) |unenlaatu parani. |telma. Pieni tut-
keski-ikd 78v. R2: Yksilollinen Ei eroa hoitajan kimuksellinen voi-
Hoitajat: unihdi- | ohjaus uniongel- |kuormittuneisuu- | ma. Ei intention-
rioistd kirsivii miin (N=14 ) dessa, mielialassa |to-treat —analyysii.
omaishoitajia. R3: Vertailuryhmi | tai hoidettavan Dementiaa ei

kiytosoireissa.

madritelty.

/

kimuksista on kuitenkin tehty verrattain
pienilld aineistoilla ja niiden metodologias-

sa on paljon puutteita.

Kotona asuvia dementoituneita ihmi-
sid ja heidin omaishoitajiaan kisittelevit
interventiotutkimukset ovat kohdentuneet
tavallisimmin joko yksinomaan omaishoi-
tajien tukemiseen tai hoidettavan toiminta-
kyvyn parantamiseen. Pienessd osassa tut-

kimuksista on kiytetty interventioita, jotka
ovat kohdentuneet seki hoitajaan ettd hoi-
dettavaan. Omaishoitajiin kohdistuneissa
interventiotutkimuksissa on tavallisimmin
pyritty vihentimiin kuormittuneisuutta,
stressid tai masentuneisuutta kiyttien kei-
noina esimerkiksi tukiryhmitoimintaa
(taulukko 2: Haley ym. 1987, Hebert ym.
1994; 1995, Bass ym. 1998, McCurry ym.



Taulukko 3. Satunnaistettuja, kontrolloituja tutkimuksia dementoituneeseen henkiloon kohdis-

tetun hoidon tai omaiselle lomaa antavan hoidon vaikuttavuudesta omaishoidon tukemisessa

(Tutkimus Tutkittavat Interventio Tulos Huomiot N\
Corbeil ym. |N=95 R1: Aktiivinen R1: Ei eroa hoita- | 4% keskeytti.
1999 Hoidettavat: Alz- hoidettavan jien stressissi; Sokkoutettu.
heimerin tautia kognition stimu- tyytyviisyys
sairastavia (ei var- |lointi, koulutus hoitaja-hoidettava
mistettu), keski-ikd | (N=28) -suhteessa lisdidntyi.
74v. R2: Passiivinen
Hoitajat: hoidetta- | hoidettavan
van kanssa asuvia, |kognition stimu-
keski-ikid 67v. lointi, esim. TV:n
katselun tukeminen
(N=28)
R3: Vertailuryhmi
(N=3D)
Wishart ym. | N=24 R1: Viikoittaisia R1: Hoitajien Pieni N, 13%
2000 Hoidettavat: de- vapaaehtoisten kuormittuneisuus | keskeytti.
mentoituneita, jot- | kidyntejd ja kidvelyn |viheni, ei eroa Dementiaa ei
ka pystyivit vield |tukemista, hoitajal- | terveyspalveluiden | midritelty.
ulkoilemaan, keski- |le lepoa (N=13) kustannuksissa.
ikd 80v. R2: Vertailuryhmi
Hoitajat: keski-ika | (N=11)
58v, 62% tyttirid tai
minioitd.
Burns ym. |N=167 R1: Ohjausta R2: Hoitajien 54% keskeytti.
2003 Hoidettavat: kaytosoireiden hyvinvointi parani
dementoituneita hallintaan (N=85) | enemmin kuin
(MMSE <24), keski- | R2: Ohjausta R1:lla.
ikd n. 80v. kiytosoireiden ja | R1 ja R2: Hoidetta-
Hoitajat: asuivat stressin hallintaan | vien depressio ja
hoidettavan kanssa, | (N=82) kaytosoireet
50% puolisoita, vihenivit.
keski-ikd 65v.
Grant ym. |N=55 R1: Hoitoapua R1: Hoitajien Monet R2:n
2003 Hoidettavat: kotiin kuormittu- plasman adrenaliini | omaishoitajista
Alzheimerin tautia | neille hoitajille pitoisuus laski. Ei | eivit kiyttineet
sairastavia (neuro- |(N=16) vaikutusta depres- | hoitoapua. Korvi-
loginen arviointi) | R2: Hoitoapua sioon, ahdistunei- | kepéitetapahtuma
tai epiily Alzhei- kotiin ei kuormittu- | suuteen, sykkee- (surrogate).
merin taudista neille hoitajille seen tai verenpai-
(oma lazkiri). (N=16) neeseen.
Hoitajat: puoliso- | R3: Molemmille
omaishoitajia, oma vertailuryhmi
keski-ikd n. 73v. (N=11 ja N=12)
Teri ym. N=153 R1: Liikuntaharjoit- |R1: Hoidettavien 42% keskeytti 24kk
2003 Hoidettavat: telua hoidettaville | fyysiset toiminnot |seurantaan men-
Alzheimerin tautia |ja hoitajan ohjausta | paranivat ja nessi.
sairastavia (Alzhei- |kiytosoireista ja depressio viheni. |Interventio kohdis-
merin tauti miiri- | dementiasta (N=76) | Hoidettavien tui sekd hoitajaan
telty), MMSE R2: Vertailuryhmi | liikkuntaharjoittelun | ettd hoidettavaan.
keskimiirin 16.8, |[(N=77) maiird lisddntyi 3kk
keski-ikd 78v. seurannassa,
Hoitajat: puolisoita liikkuvuus parani
(80%), keski-ika 24 kk seurannassa.
\_ 70v. Y




Taulukko 4. Satunnaistettuja, kontrolloituja tutkimuksia terapiatoiminnan vaikuttavuudesta
dementoituneiden ihmisten omaishoidon tukemisessa

utkimus | Tutkittavat Interventio Tulos Huomiot N
Schmidt N=20 R1: Ongelmanrat- |R2: Kiytosoireet | Kolmen tutkitta-
ym. 1988 | Hoidettavat: kaisuun keskittyva | vihenivit ja van terapiamuoto
dementoituneita. |yksiloterapia myonteisid episelvi ulko-
Hoitajat: demen- | (N=10) muutoksia hoita- | puoliselle arvioi-
toituneen kanssa |R2: Ongelmanrat- |jan ja hoidettavan |jalle. Sokkoutettu.
asuva puoliso tai |kaisuun + tunneil- |vilisessd suhtees- |Dementiaa ei
lapsi. maisuun tihtddva |sa. Hoitajien madritelty.
yksiloterapia kuormittuneisuu- | Randomointia ja
(N=10) dessa ei eroa. sen onnistumista
ei kuvattu.
Baldwin N=79 R1: Koulutusryh- |R1, R2: Hoitajien |4% keskeytti. Tut-
ym. 1989 | Hoidettavat: mi kuormittuneisuus | kimuksen kulku ja
kognitiivisista R2: Psykoterapeut- | viheni. interventioiden
ongelmista tinen tuki Aktiivihoidolla ei | sisdllot kuvattu
karsivida (87%), R3: Lume (sisiltod |vaikutusta stres- heikosti. Ei
keski-ikd 82v. ei kuvattu) siin, verenpainee- |kuvattu tilastollisia
Hoitajat: lapsi tai |R4: Ei interventio- |seen tai ongel- testejd tai numee-
minid. ta manratkaisu- risia tuloksia.
kykyyn. Dementia?
Gendron  [N=35 R1: Kognitiivis- Ei eroa hoitajien | Pieni voima.
ym. 1996 |Hoidettavat: behavioraalinen | ahdistuneisuudes- |erittiin runsaasti
dementoituneita. | ryhmiterapia sa, coping - mittareita.
Hoitajat: puoliso- |(N=18) tavoissa tai Dementiaa ei
omaishoitajia, R2: Tukiryhmille |kuormittuneisuu- | médritelty.
keski-ikd 66v. tietoa ja sosiaalista | dessa.
kanssakidymisti
(N=17)
Marriott N=42 R1: Kognitiivis- R1: Hoitajien Keskeytti 2%
ym. 2000 Hoidettavat: behavioraalinen ahdistuneisuus, Randomointi,
Alzheimerin tautia |ohjanta: koulutus, |depressio viheni- |analyysit kuvattu
sairastavia (DSM- |stressin hallinta, | vit, aktiivisuus hyvin. Validoidut
[I-R), keski-ikd coping-taidot, lisddntyi. Hoidetta- | mittarit.
77v. syvihaastattelu vien kidytosoireet
Hoitajat: puoliso | (N=14) vihenivit.
tai lapsi, (General |R2: Vertailuryhmi,
Health Question- |syvihaastattelu
naire >4), keski- |(N=14)
ikid 66v. R3: Vertailuryhmi,
ei interventiota
(N=14)
Hepburn N=117 R1: Hoitajille R1: Myonteisempi | 20% keskeytti.
ym. 2001 | Hoidettavat: koulutuksellinen/ |asenne hoitami- | Lyhyt seuranta
dementoituneita | kognitiivinen seen, hoitajien (3kk). Lihtotilan-
(FAST mittari>7b), |terapia, hoidetta- |depressio ja netta ja hoidetta-
keski-ikd 77v. vat paivikeskuk- | kuormittuneisuus |via ei kuvattu.
Hoitajat: sukulais- |sen ryhmissi vahenivit.
omaishoitajia, (N=72)
keski-ikid 65v. R2: Vertailuryhmi
\_ (N=45) J




Taulukko 5. Satunnaistettuja, kontrolloituja tutkimuksia koulutuksesta, neuvonnasta ja
ohjaustoiminnasta dementoituneiden ihmisten omaishoidon tukemisessa

(Tutkimus Tutkittavat Interventio Tulos Huomiot N\

Zarit ym. N=184 R1: Yksilollinen ja | R1-R3: Hoitajien 35% keskeytti.

1987 Hoidettavat: perheohjaus, kuormittuneisuus | Ei intention-to-treat
dementoituneita stressin hallinta ja | viheni ja hoidetta- |—analyysii.
(MMSE < 20), ongelmanratkaisu- | vien kidytdsoireet Randomoinnin
keski-ikd 76v. taidot (N=306) paranivat yhti onnistuminen?

Hoitajat: 80% hoi-
dettavan kanssa asu-
via omaishoitajia,

R2: Tukiryhmi
(N=44)
R3: Vertailuryhmi

paljon.

Todellinen vaiku-
tus?

(Geriatric Mental
State Examination
Schedule).

Hoitajat: asuivat
hoidettavan kanssa.

tuki (N=6)
R3: Vertailuryhmi
(N=5)

vaikutusta depres-
sioon.

R2: Hoitajien emo-
tionaalinen kuormit-
tuneisuus viheni
verrattuna R1 ja R3.

keski-ikd 62v. (N=39)
Sutcliffe & |N=15 R1: Tietoa demen- |R1: Hoitajien Ei keskeyttineitd.
Larner 1988 | Hoidettavat: tiasta (N=4) tiedon méiri Interventiot kuvattu
dementoituneita R2: Emotionaalinen |lisddntyi, mutta ei |lyhyesti. Pieni N.

Chiverton &
Caine 1989

N=47

Hoidettavat:
Alzheimerin tautia
sairastavia.
Hoitajat: keski-ikd
71v.

R1: Lyhyt koulutuk-
sellinen ohjelma
hoitajille (N=20)
R2: Vertailuryhmi
(N=20)

R1: Hoitajien
coping -kyky
parani, tieto
lisiantyi, hoidolliset
ja emotionaaliset
taidot paranivat.

15% keskeytti, osa
randomoiduista
hoidettavista ei
tayttdnyt sisddnot-
tokriteereiti.

Hoitajat: omaishoi-
tajia, (puolisoita
68%).

ohjaus paikallisista
palveluista ja
resursseista (N=51)

tyneisyyden
kokemuksiin.

Goodman & | N=81 R1: Vertaistuki R1 ja R2: Hoitajien |19% keskeytti.
Pynoos Hoidettavat: puhelimitse (N=38) | tieto, kokemus Randomoinnin
1990 dementoituneita R2: Nauhoitetut tuesta ja tyytyvdi- onnistuminen?
(73% Alzheimerin |luennot puhelimit- |syys lisidntyivit. Erittdin runsaasti
tauti). se (N=43) R2: Hoitajien kon- | validoimattomia
Hoitajat: puoli- Molemmille tuki- | taktien maari li- testejd, vain
sohoitajia seki hoitajan tapaamisia |sidintyi, ei eroa monimuuttuja-
aikuisia lapsia. kuormittuneisuu- | analyyseja.
dessa, hoitaja-hoi-
dettava —suhteessa
tai psyykkisessi
terveydessi.
Robinson & |N=33 R1: Kéytosoireiden |Ryhmien vililld ei | Pieni tutkimukselli-
Yates 1994 | Hoidettavat: hallinta (N=11) eroa. nen voima.
rekrytoitu Alzhei- | R2: Sosiaalisten Dementiaa ei
mer-yhdistyksen tukien ohjanta madritelty.
kautta. (N=10)
Hoitajat: suurin osa |R3: Vertailuryhma
puolisoita, keski- (N=12)
iki 60v.
Brennan N=102 R1: Tietokoneella |R1: Ei vaikutusta 6% keskeytti.
ym. 1995 Hoidettavat: neuvontaa, yhteytti | hoitajien paatok- Erittdin runsaasti
Alzheimerin tautia | vertaisiin (N=51) sentekotaitoihin tai | mittareita.
sairastavia. R2: Vertailuryhmi, |sosiaalisen eristiy- |Lihtotilanne?




Taulukko 5. Satunnaistettuja, kontrolloituja tutkimuksia koulutuksesta, neuvonnasta ja
ohjaustoiminnasta dementoituneiden ihmisten omaishoidon tukemisessa; jatkoa ...

(Tutkimus Tutkittavat Interventio Tulos Huomiot N\
Teri ym. N=88 R1: Ohjanta, R1 ja R2: Depressio | 18% keskeytti.
1997 Hoidettavat: dep- | tapahtumien viheni hoitajilla ja | Pieni tutkimukselli-
ressiivisid Alzhei-  |jirjestiminen hoidettavilla. nen voima.
merin tautia hoidettavalle Hoitajien kuormittu-
sairastavia, keski- (N=23) neisuudessa ei
ikd 76v. R2: Ongelmanrat- | eroja.
Hoitajat: hoidetta- | kaisutaitojen
vien kanssa asuvia | parantaminen
(puolisoita 79%), (N=19)
keski-ikd 67v. R3: Tavalliset tuet
(N=10)
R4: Vertailuryhmi
(N=20)

Burgener N=54 R1: Koulutukselli- | R1 ja R2: Hoitajien | Pieni tutkimukselli-

ym. 1998 Hoidettavat: nen ja kasvatuksel- | dementiatietous nen voima.
dementia (MMSE linen ryhma (N=11) | lisd4ntyi ja hoidetta- | Tilastollinen
keskimdirin 8.9), |R2: Koulutukselli- | vien kiytosoireet merkitsevyys?
keski-ikd 77v. nen ryhmi (N=12) |vihenivit.

Hoitajat: keski-ikd | R3: Kasvatukselli- | R3: Hoidettavan
65v. nen ryhmid (N=12) | kyky hoitaa itseddn
R4: Vertailuryhma | lisdédntyi.
(N=12)

Chang 1999 |N=87 R1: Kognitiivis- R1: Hoitajien dep- | 25% keskeytti.
Hoidettavat: behavioraalinen ressio viheni. Ei Erittdin runsaasti
dementia (MMSE < | video-ohjanta ja eroa kuormittunei- | mittareita.

21), keski-ikd 78v. | puhelinsoittoja, suudessa, coping-

Hoitajat: suurin osa | kirjalliset ohjeet keinojen kiytossi.

puolisoita (89%), (N=46) R2: Hoitajien

keski-ikd 67v. R2: Puhelinsoittoja | tyytyviisyys viheni
(N=41) ajan myota.

McCallion | N=66 R1: Vierailijan ja R1: Hoidettavien 14% keskeytti.

ym. 1999 Hoidettavat: van- | hoidettavan kaytosoireet ja Pyrkimys sokkou-
hainkodissa asuvia |vuorovaikutusta depressio viheni- |tukseen. Erittdin
dementoituneita, ohjaavat koulutuk- | vit. runsaasti mittareita.
keski-ikid 86v. set (N=32) Dementiaa ei
Hoitajat: ihminen | R2: Tavallinen médritelty.
joka vieraili useim- |hoito (N=34)
min hoidettavan
luona.

Ostwald N=117 R1: Koulutusta R1: Ryhmien 20% keskeytti.

ym. 1999 Hoidettavat: dementiasta, muutoksien vililldA | Randomoinnin
dementia (FAST > | kdytinnon taidois- |ei eroja hoitajien epitasaisuus
7b), keski-ikd 77v. |ta, tuki, vuorovai- | kuormittuneisuu- vihensi tutkimuk-
Hoitajat: omaishoi- |kutuksen ohjanta | dessa, depressiossa |sen voimaa.
tajia, keski-ikd 66v. |(N=72) eiki hoidettavien

R2: Vertailuryhmi, |kiytdsoireissa.
tietopaketti
palveluista (N=45)

Roberts ym. | N=83 R1: Yksilollinen R1: Ei vaikutusta 30% keskeytti

1999 Hoidettavat: hei- ongelmanratkaisun | hoitajien sopeutu- | — pieni tutkimuk-
kentynyt kognitio, |ohjanta (N=38) miseen, stressiin, sellinen voima.
keski-ikd 78v. R2: Vertailuryhmid | kuormittuneisuu- Randomointi —
Hoitajat: puolisoita, |(N=39) teen tai sosiaaliseen | kaikki pojat ja
lapsia ja muita, tukeen. R1:114 vavyt vertailuryh-
keski-ikd 62v. terveyspalvelujen miin.

\_ kaytto IF Dementia? J




Taulukko 5. Satunnaistettuja, kontrolloituja tutkimuksia koulutuksesta, neuvonnasta ja ohjaus-

toiminnasta dementoituneiden ihmisten omaishoidon tukemisessa; jatkoa...

(Tutkimus Tutkittavat Interventio Tulos Huomiot N
Gallagher- | N=213 R1: Elimintyytyvii- | R1: Hoitajien 24% keskeytti /
Thompson | Hoidettavat: syyden parantami- |kognitiivisten puuttuvia tietoja.
ym. 2000 fyysisesti (40%) tai |seen tahtddvi coping-keinojen Kontaminaatio:
kognitiivisesti opetus (N=78) kaytto lisddntyi ja puolet vertailuryh-
(60%) heikentynei- |R2: Ongelmanrat- | depressio seki maldisistd tukiryh-
tad, keski-ikd 75v. kaisutaitojen subjektiivinen miin.
Hoitajat: omaishoi- | parantamiseen kuormittuneisuus Runsaasti mittarei-
tajia (puolisoita tahtddvi opetus vahenivit. ta.
529%), keski-ikd (N=77) Ei muutosta hoitaji- | Dementia?
60v. R3: Vertailuryhmi | en stressin kokemi-
(N=58) seen.
Quayhagen |N=103 R1: Kognitiivinen | R1: Hoidettavan 16% keskeytti. Iso
ym. 2000 Hoidettavat: de- stimulaatio demen- | kognitio, ongelman- | midiri erilaisia
mentiaa sairastavia | toituneelle, ratkaisukyky ja testejd.
(diagnoosi tehty), | omaishoitajan kielellinen sujuvuus
keski-ikd 75v. koulutus (N=21) paranivat, hoitajan
Hoitajat: puolisoita, | R2: Puolisoiden depressio viheni.
keski-ikad 72v. yhteinen konsultaa- | R3 ja R4: Hoitajien
tio (counseling) kielteisten coping-
(N=29) keinojen kaytto ja
R3: Tukiseminaarit |vihamielisyys
(N=22) viheni.
R4: Piivihoito,
koulutusta omaisel-
le (N=16)
R5: Vertailuryhma
(N=15)
Gitlin ym. N=202 R1: Toimintatera- R1: Hoidettavilla 15% keskeytti,
2001 Hoidettavat: peutin kotona vihemmin heikke- |vertailuryhmisti
dementia (Alzhei- |antama ympiriston | nemistd IADL- enemman.
merin tauti), keski- | muuttamisen toiminnoissa. Lyhyt seuranta-aika
ikd 79v. ohjaus (N=100) (3kk).
Hoitaja: omaishoi- |R2: Vertailuryhma
\_ tajia, keski-ikd 61v. |(N=102) Y,

1998), yksilo- ja ryhmiterapiaa (taulukko
4: Schmidt ym. 1988, Baldwin ym. 1989,
Gendron ym. 1996, Marriot ym. 2000,
Hepburn ym. 2001), koulutusta ja neuvon-
taa (taulukko 5: Zarit ym. 1987, Sutcliffe &
Larner 1988, Chiverton & Caine 1989,
Goodman & Pynoos 1990, Robinson & Ya-
tes 1994, Brennan ym. 1995, Teri ym.
1997, Burgener ym. 1998, Chang 1999,
McCallion ym. 1999, Ostwald ym. 1999,
Roberts ym. 1999, Gallagher-Thompson

ym. 2000, Quayhagen ym. 2000, Gitlin ym.
2001) tai lomaa omaishoitajalle (Wishart
ym. 2000, Grant ym. 2003). My6s hoidetta-
vien toimintakykyyn kohdistuneissa inter-
ventiotutkimuksissa on pyritty vaikutta-
maan tietylld interventiolla kapea-alaisesti
yhteen hoidolliseen kysymykseen, kuten
kiytosoireiden vihenemiseen (Burns ym.
2003, Teri ym. 2003) tai younen (McCurry
ym. 2005) tai ravitsemustilan (Lauque ym.
2004) parantamiseen.



Osassa ensisijaisesti hoidettaviin kohdistu-
neista tutkimuksista on my6s mitattu inter-
vention vaikutusta omaishoitajiin (tauluk-
ko 3: Corbeil ym. 1999, Wishart ym. 2000,
Burns ym. 2003. Lisiksi: Tibaldi ym. 2004).
Tehdyissd tutkimuksissa erilaisten inter-
ventioiden vaikuttavuus on osoittautunut
yleensi ristiriitaiseksi ja melko vihiiseksi.
Parhaimmat tulokset on saatu tutkimuksis-
ta, joissa on kiytetty sekd omaishoitajaan
ettd hoidettavaan kohdistuneita ja monite-
kijiisid interventioita (taulukko 6: Brodaty
& Gresham 1989, Lawton ym. 1989, Mohi-
de ym. 1990, Drummond ym. 1991, Broda-
ty & Peters 1991, Mittelman 1993; 1995;
1996, Weinberger ym. 1993, Hinchliffe ym.
1995, Brodaty ym. 1997, Newcomer ym.
1999, Eloniemi-Sulkava ym. 2001, Calla-
han ym. 2000).

Tutkimuksissa on ilmennyt useita on-
gelmia, jotka vaikeuttavat vaikuttavuuden
luotettavaa arviointia. Ensiksikin hoidetta-
vien hoidon syytd, diagnoosia ja hoidon
tarpeen tasoa ei useinkaan raportoida.
Vaikka tutkimus kohdentuisi spesifisti de-
mentoituneisiin ihmisiin, ei dementian
etiologisesta diagnoosista tai dementian
vaikeusasteesta ole useinkaan riittivii tie-
toa, kuten ei myoskidin hoidettavien kiy-
tosoireista tai avun tarpeesta. Tutkittavien
heterogeenisyys esimerkiksi dementoivan
sairauden ja sen vaikeusasteen sekd omais-
hoitajiin liittyvien tekijoiden suhteen vai-
keuttavat luotettavien johtopéditosten teke-
mistd yksittdisten interventioiden sovellet-
tavuudesta. Useissa tutkimuksissa omais-
hoitajina on sekid puolisoita ettd aikuisia
lapsia, minio6itd, vivyjd ja muita liheisid.
Kolmas syy tutkimusten arvioinnin vai-
keuteen on interventioiden puutteellinen
kuvaus. Interventiot ovat olleet hyvin mo-
nenlaisia ja vaikeasti keskenidin vertailta-

via. Niiden prosesseja ja sisiltoji ei yleen-
sd raportoida siind laajuudessa, ettd inter-
ventio olisi sovellettavissa muissa konteks-
teissa. Monet tutkimukset on lisiksi tehty
hyvin pienilld aineistoilla eikd niilla ole
voimaa osoittaa vaikuttavuutta. Siten tutki-
muksen nollatulos ei vilttdmattd tarkoita
sitd, ettei interventiolla olisi ollut vaiku-
tusta.

Tutkimuksissa ei ole kiinnitetty riitti-
vasti huomiota tutkittavien sitoutumiseen.
Keskeyttineitd saattaa olla jopa 20-35 %,
mikid vihentdd edelleen jo alun alkaen
pienilld otoksilla tehtyjen interventioiden
tutkimuksellista voimaa. My0Os kahden tai
kolmen aktiivihoidon vertaaminen keske-
nddn on ongelmallista, koska hoidon to-
dellisesta vaikuttavuudesta on silloin vai-
kea tehdi johtopaitoksid. Nykytiedon va-
rassa voidaan kuitenkin paitelld, ettd tut-
kimusten interventiot ovat todennikoisesti
olleet todellisuudessakin verrattain heik-
kotehoisia. Tami johtuu siitd, ettd useim-
missa interventiotutkimuksissa on kiytetty
yhdentyyppisti interventiota ja se on koh-
dennettu joko omaishoitajaan tai hoidetta-
vaan. Kapea-alainen toteutus ei kykene
vastaamaan niihin laajoihin seurauksiin,
joita dementoivalla sairaudella on sairastu-
neelle ja hinen omaishoitajalleen. (Broda-
ty ym. 2003.)

Monitekijdisten interventiotutkimus-
ten toimintamuodot on kohdennettu seki
omaishoitajaan ettd hoidettavaan ja niissi
on kiytetty erilaisia tukitoimia kuten
omaishoitajien koulutusta, tukiryhmid ja
neuvontaa seki dementoituneiden lyhyt-
aikaishoitojaksoja. Niissd tutkimuksissa
on saatu selkeisti myonteisempid tuloksia
kuin yksiulotteisissa interventioissa. Kui-
tenkin monitekijdisissdkin interventioissa
on usein ongelmana tukien asiantuntija-
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Peters 1991

Hoitajat: puolisohoita-
jia, keski-ikd 68v.

ryhmi. Ryhmidpuhe-
linsoittoja (N=33-36)

lykkiintyi. Kuollei-
suus ja kustannukset

éltkimus Tutkittavat Interventio Tulos Huomiot \
Brodaty & N=100 R1: Koulutus omais- | R1-R2: Hoitajien Ei keskeyttineitd, 4%:
Gresham Hoidettavat: lievi / hoitajille; hallintakei- | psyykkinen sairasta- | lla puutteita tiedoissa.
1989, keskivaikea dementia | nojen ohjaus, ryhmi- | vuus viheni. Pieni tutkimukselli-
(DSM 111, CDR, terapia. Hoidettaville | Hoidettavan siirtymi- | nen voima, mutta
Brodaty & MMSE), keski-ikd 70v. | muistinharjoittamis- nen vanhainkotiin pitkd 1,5 =3 —7v.

seuranta.

1995, 1996

merin tautia sairasta-
via; >90% > 60v.
Hoitajat: puolisohoita-
jia n. 90% = 60v.

tuet, dementianeuvo-
ja, muiden perheen-
jdsenten neuvonta
(N=103)

R2: Vertailuryhmille

tyminen lievisti ja
keskivaikeasti
dementoituneilla.
Hoitajilla vihemmin
depressiota kuin R2:

Brodaty ym. R2: Muistinharjoitta- | vihdisempid.
1997 misryhmi, omaiselle
lepoa (N=31-32)
R3: Vertailuryhma
(N=32)
Lawton ym. | N=642 R1: Kotimiestoimin- R1: Hoitajien Rekrytointi? Hoidetta-
1989 Hoidettavat: demen- | taa, piivikeskus- tai | tyytyviisyys lisidntyi, |vien kunto? Osin
tia. lyhytaikaisjaksoja. hoidettavat 22 piiviada |kaavamainen
Hoitajat: puolisoita Koordinointia, rahal- | kauemmin kotona interventio, mutta
(45%) ja lapsia (39%), |lista ja emotionaalista | kuin R2 hoidettavat. | mukana tukien
keski-ikd 60v. tukea, kuljetuspalve- | Ei eroa hoitajien raatalointid.
lua, koulutusta kuormittuneisuudessa | LAH-toiminnan
R2: Vertailuryhmille tai depressiossa. sisalto?
tietopaketti palveluista
Mohide ym. | N=60 R1: Koulutettujen tu- | R1: Ei tilastollisesti 30% keskeytti. Pieni
1990 Hoidettavat: keskivai- | kihoitajien kotikdyn- | merkitsevid eroja voima. Monipuolinen
kea tai vaikea nit, kotimiestoiminta, | hoitajien eliminlaa- | omaishoitajan
Drummond | dementia (Dementia | tukiryhmit, dementia- | dussa, tyytyviisyydes- | tukeminen; tukitoi-
ym. 1991 Rating Scale ja tieto, omaisten ter- sd, ahdistuneisuudes- | messa ei huomioitu
MMSE). veydenhoito (N=30) | sa tai depressiossa dementoituneen
Hoitajat: hoidettavan | R2: Vertailuryhmiille | eikid hoidettavien tarpeita.
kanssa asuvia, 70% tarpeen mukaan pitkaaikaishoitoon
puolisoita, keski-ikd | kotisairaanhoitaja, joutumisessa,.
68v. joka keskittyi
dementoituneen
hoitoon ennemmin
kuin hoitajan
tukemiseen (N=30)
Mittelman N=206 R1: Neuvonta, ohjaus, | R1: Merkitsevi Vain 3% keskeytti.
ym. 1993, Hoidettavat: Alzhei- | tukiryhmi, rdédtaloidyt | laitoshoidon lykkédin- | Diagnosoidut

hoidettavat. Monipuo-
linen omaishoitajan ja
timin liheisen
tukeminen; tukitoi-
messa ei huomioitu

Hoitajat: apua
hakeneita, omaishoi-
tajia, keski-ikd n. 59v.

ohjaaminen, sosiaali-
tyontekija palveluoh-
jaajana, palvelusuun-
nitelma (R2: Sama
kuin R1, mutta saivat
ladkarilta kirjeen,
jossa painotettiin
palvelusuunnitelmaan
sitoutumista) (N=193)
R3: Vertailuryhmalle,
tietopaketti Alzheime-
rin taudista (N=71)

hoidettavalla.

normaali hoito lla. dementoituneen
(N=103) tarpeita.
Weinberger | N=264 R1: Yksilollisesti Ei eroja terveyspalve- | 14% keskeytti.
ym. Hoidettavat: demen- | radtiloityihin luiden kiytossi Tukitoimien kapea-
1993 tia, keski-ikda 70v. tukipalveluihin hoitajalla eiki alainen kohdentami-

nen. Dementiaa ei
midritelty?
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utkimus Tutkittavat Interventio Tulos Huomiot
Hinchliffe | N=40 R1: Moniammatilli- |R1: Hoitajien 35% keskeytti.
ym. 1995 Hoidettavat: kotona | sen tiimin yksilolli- | psyykkinen hyvin- | Randomoinnin
asuvia, kiytosoirei- |sesti radtaloidyt vointi parani ja sokkoutta ei voitu
sia dementoituneita | tuet, kiytosoireiden | hoidettavien taata. Raatiloidyt
(DSM-III-R). hoito, omaishoita- | kiytosoireet tukitoimet demen-
Hoitajat: hoidetta- |jan koulutus ja vihenivit. toituneelle ja
van kanssa asuvia, |sopeutumisen hoitajille; kohteena
psyykkisid oireita | tukeminen, LAH vain kiytosoireet.
omaavia (General | (N=22)
Health Question- | R2: Vertailuryhmi
naire), 70% (N=18)
puolisoita.
Newcomer |N=8138 R1: Hoitokoordi- R1+R2: Hoitajan 35% keskeytti.
ym. 1999 Hoidettavat: naattori; hoitaja- kuormittuneisuus 2642:1a ei seuran-
dementoituneita (ei | asiakassuhde 1:100 |viheni 6kk kohdal- | nan mittaustulosta.
varmistettu), keski- | R2: Hoitokoordi- la ja depressio Randomointi tehty
ikd naattori; hoitaja- viheni 18 ja 24 kk | vain hoito tai
78v. asiakassuhde 1:30 | kohdalla (seuranta | vertailuryhmiin.
Hoitajat: keski-iki | (N yhteensi=2731) |30kk) R1 ja R2 paikka-
63v. R3: Vertailuryhmid | R1: Ei eroa kuormit- | kuntakohtaisesti.
(N=2576) tuneisuudessa mutta | Huomio vain
depressio viheni 3v | hoitajassa.
seurannassa Validoidut mittarit.
R2: Ei eroa kuormit-
tuneisuudessa tai
depressiossa 3v
kohdalla.
Eloniemi- N=100 R1: Hoitokoordi- R1: Kuormittunei- | Ei keskeyttineiti.
Sulkava ym. | Hoidettavat: naattori, konsultoi- |suus viheni ja Randomointi

dementia (Alzhei-
mer), keski-iki
interventioryhmis-
sd 77v.

Hoitaja: keski-ikd
interventioryhmis-
sd 60v., puolisoja
36%, lapsia 30%.

matillisen tiimin
toteuttamana
(N=84)

R2: Vertailuryhmi
(N=69)

psyykkiset oireet
vihenivit. Hoitajien
stressi ja depressio
vihenivit.

2001 dementia (DSM-III- | va tutkijalddkdri, laitoshoito lykkddn- | kahdessa erissi.
R). sopeutumisvalmen- | tyi. Raataloidyt tukitoi-
Hoitajat: hoidetta- | nuskurssit hoitajalle met; interventio 2v;
van kanssa asuvia, |ja hoidettavalle diagnosoidut
56% puolisoita, yhdessi (N=53) hoidettavat;
keski-ikd 64v. R2: Vertailuryhmi kotihoidon paitty-
(N=47) misen ennustekijoi-
hin puuttuminen;
kohdentui ensisijai-
sesti dementoitu-
neeseen; ei
riittdvdd panosta
omaishoitajiin.
Callahan N=153 R1: Hoitokoordi- R1: Hoidettavien 25% keskeytti.
ym. 2006 Hoidettavat: naattori moniam- | kidytosoireet ja Randomoitu

hoitavat ld4dkérit
eikid hoidettavia




lahtoisyys ja kaavamaisuus. Tukitoimia ei
ole raataloity yksilollisesti perheiden omi-
en tilanteiden ja koettujen tarpeiden mu-
kaan. Perheilld itselldin on ollut vain vi-
hidinen mahdollisuus vaikuttaa interven-
tion sisdltoon. Interventioiden vaikutta-
vuutta on osaltaan heikentinyt reagoimat-
tomuus kotihoidon pédittymisen riskiteki-
joihin, joiden ratkaisemiseen tukitoimia ei
ole tehokkaasti kohdennettu. Kolmas in-
terventioiden vaikuttavuutta selittdva teki-
ja on varmastikin tutkimusten tekemisen
ajankohdan tiedon ja osaamisen taso. Tuo-
reimmat pitkdaikaisen laitoshoidon lyk-
kiddmiseen tihdityt monitekijiiset inter-
ventiotutkimukset on toteutettu noin 10
vuotta sitten (Mittelman ym. 1996, Elonie-
mi-Sulkava ym. 2001). Esimerkiksi koti-
hoidon piittymisen ennustekijoiden hoi-
dossa tarvittava tieto ja osaaminen ovat
selkedsti lisddntyneet viimeisten vuosien
aikana. Voidaankin olettaa, ettd yksilolli-
sesti ja rdataloidysti toteutetut monitekijdi-
set interventiotutkimukset, joiden tukitoi-
met kohdennetaan sekid omaishoitajaan
ettd hoidettavaan ja joissa hyddynnetdin
uusinta dementiatietoa, ovat aiempaa vai-
kuttavampia. Tamin lisiksi intervention
tulee vastata aidon asiakasldhtoisesti kun-
kin perheen tilannekohtaisiin tarpeisiin
perheiden autonomiaa kunnioittaen (Saa-
renheimo & Pietild 2005). Ndma lihtokoh-
dat huomioitiin muodostettaessa timin
tutkimuksen omaishoitoperheiden inter-
ventiota.
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Dementiadiagnoosin kertominen.
Omaishoitajien kokemuksia tiedon
saamisesta ja merkityksestci

Linsimaisen bioetiikan suositusten mu-
kaan potilasta on hoidettava yhteisymmir-
ryksessd hidnen kanssaan. Jos ihminen ei
sairautensa, esimerkiksi dementiansa,
vuoksi pysty osallistumaan piitdoksente-
koon, on lain mukaan kuultava potilaan
liheistd sen selvittimiseksi, millainen hoi-
to parhaiten vastaisi hinen tahtoaan. Til-
16in potilaalle annettava hoito tulee toteut-
taa yhteysymmairryksessid hinen liheisen-
sd kanssa. Potilaan itsemiddraamisoikeus
toteutuu vain, jos hinelle annetaan tietoa
hinen terveydentilastaan ymmarrettavilld
tavalla. Muistisairaan potilaan kohdalla ti-
mi tarkoittaa lisdksi sitd, ettd selvitys an-
netaan myo6s hintd hoitavalle liheiselle
(Niinisto 2000). Tiedon saanti on liheiselle
erityisen tirkedd, jotta hin kykenee tuke-
maan ja hoitamaan omaistaan mahdolli-
simman hyvin (Paton ym. 2004).
Dementiadiagnoosista kertominen
potilaalle vaatii ammattilaiselta hyviid vuo-
rovaikutustaitoja. Hidnen on arvioitava
myds haluaako potilas ensinkididn kuulla
diagnoosiaan ja miten asiasta tulisi kertoa.
Tiedolla ei saa vahingoittaa potilasta, mut-
ta toisaalta tulee kayttdd selkeitd ilmaisuja,
jotta timi ymmirtdid saamansa tiedon.

TAUSTAA

Kansainvilisessd tutkimuksessa dementia-
diagnoosin kertomisesta ja sen merkityk-
sestd potilaalle ja hidnen perheelleen on
keskusteltu kohtuullisen paljon, mutta
Suomessa keskustelu on ollut niukkaa
(Pitkdld 2004). Bamford ja tutkijakollegat
(2004) ovat julkaisseet aiheesta 59 artikke-
lin katsauksen, jonka mukaan diagnoosin
kertomista kisittelevit tutkimukset ovat
perustuneet melko pieniin aineistoihin ei-
vitkd vilttimittd ole kovin edustavia. Li-
siksi osa tutkimuksista on tehty aikana,
jolloin ldikehoidon mahdollisuuksia ei
vield ollut samassa miirin kuin nykyisin.
Hoitomahdollisuudet ja niihin liittyva toi-
vo vaikuttavat potilaiden, omaisten ja am-
mattilaisten kokemuksiin tilanteesta. Meil-
14 on vain vihin tietoa siitd, miten diag-
noosin kertomisen prosessi etenee ja koe-
taan. Tarvittaisiin enemmin muistisairai-
den haastattelututkimuksia ja laadullisia
tutkimuksia, joissa dementiadiagnoosin ja
sithen liittyvin tiedon saaminen prosessi-
na tulisi paremmin esiin.

Bamfordin ja kumppaneiden (2004)
katsauksen mukaan tutkimuksissa oli suu-
ria eroja sen suhteen, miten suuri osa
muistisairaista, ldheisistd ja ladkireistd kan-
natti avointa dementiadiagnoosin kerto-
mista. Muistisairaiden kohdalla osuudet



vaihtelivat 33-96 %:in ja liheisten kohdalla
17-100 %:in vililla. Lidkireistd vain noin
puolet oli avoimen kertomisen kannalla.
Niin laajojen hajontojen voi ajatella kerto-
van ilmion ristiriitaisuudesta, jota kysely-
tutkimuksilla ei vilttimittd kyetd analysoi-
maan. Vuonna 2000 selvitimme 378 kogni-
tiivisesti hyvikuntoisen kotona asuvan yli
75-vuotiaan idkkdidn helsinkildisen mieli-
pidettd dementiadiagnoosin kertomisesta
(Laakkonen 2005). Heistd 98 % arvioi, ettd
lddkarin tulisi kertoa dementiadiagnoosi
potilaalle suoraan ja 75 %:n mielestd lad-
kirin tulisi kertoa myos dementiaennus-
teesta (Laakkonen & Pitkild, julkaisema-
ton tulos).

MIKSI VARHAINEN DEMENTIADIAGNOOSI ON
TARKEA?

Dementian diagnostiikka ja hoito ovat
edenneet harppauksin viime vuosikym-
menen aikana. Taudin diagnostiikka on
tuonut mahdollisuuksia selvittdd sairauden
syitd ja siten myoOs ennustetta sekd koh-
dennettua hoitoa. Nykyiset dementialaik-
keet voivat parantaa ja yllapitdid potilaan
muistitoimintoja, vihentidd ahdistuneisuut-
ta lievissd ja keskivaikeassa dementiassa
sekd mahdollistaa itsendistd selviytymistd
paivittdisissd toiminnoissa entistd pidem-
pddan (Duodecim, Kiypd hoito —suositus
2006). Dementian varhainen diagnosointi
ja mahdollinen lddkityksen aloitus ovat
siksi merkityksellisid potilaalle.
Optimaalisesti ajatellen varhaisessa
sairauden vaiheessa tehty dementiadiag-
noosi ja sen kertominen potilaalle ja hi-
nen liheisilleen voivat mahdollistaa sen,
ettd potilas kykenee toimimaan autonomi-
sesti ja varautumaan liheistensi kanssa tu-

levaan (Wilkinson & Milne 2003, Bamford
ym. 2004). Varhaista diagnoosia on perus-
teltu silld, ettd se mahdollistaa potilaan
osallistumisen piditoksentekoon kiytin-
nollisissd, oikeudellisissa ja taloudellisis-
sa asioissa. Varhainen dementiadiagnoosi
voisi auttaa kidyttimididn paremmin hyviksi
erilaisia tukimuotoja, kuten pédiviatoimintaa
tai vertaistukea osana omaishoitoa. Tami
voisi parantaa perheen eliminlaatua ja
ehkiistd laitoshoidon tarvetta (Wilkinson
& Milne 2003) (taulukko 1).

Toisaalta tiedetdin, etti nykyinen
hoito ldhinni lievittdd oireita ja lykkia tau-
din etenemistd noin vuodella (Pitkild
2004, Petersen ym. 2005). Liian varhainen-
kaan seulonta on tuskin perusteltavissa,
silli ndin potilaan tietoisuus taudista ja
kirsimisen aika pitenisi. Hyvin varhaista
diagnosointia voidaan perustella silloin,
jos tiedon tarve lihtee potilaasta ja hinelle
sekid hinen perheelleen voidaan jirjestii
ohjausta ja tukea nykyistd paremmin. Sitd
mukaa kun dementian hoidon mahdolli-
suudet ovat kehittyneet, on myos nykyis-
ten muistipoliklinikoiden potilaskunta
muuttunut. Alemmin diagnostisoitiin sel-
keisti keskivaikeaa Alzheimerin tautia sai-
rastavia, nykyisin haasteena ovat lievit ja
subjektiiviset muistihdiriot, joiden ennus-
teesta on vaikea tehdd varhaisessa vai-
heessa tulkintoja.

DEMENTIADIAGNOOSIN KERTOMISESTA

Dementoivien sairauksien varhainen diag-
nostiikka ja erotusdiagnostiikka normaalin
ikddntymisen ja muiden sairauksien ja 144-
kehaittavaikutuksien vililli on haasteelli-
nen tehtivi. Perusterveydenhuollon 14i-
kirit ovat avainasemassa varhaisten de-



Taulukko 1. Syitd kertoa ja olla kertomatta dementiadiagnoosi tutkimusten mukaan (Car-

penter & Dave 2004).

misen hoitopditoksiin ja hoidon
suunnitteluun vield kun se on
mahdollista

*mahdollistaa keskustelun

potilasta askarruttavista asioista

eivit vilttimattd ole este diag-

noosin selittimiselle

*lisdd omaisten kykyi osallistua
tulevaisuuden suunnitteluun
*voi edistdd kaytannollista ja
emotionaalista tukea potilaalle
*mahdollistaa hakeutumisen

perinnollisyysneuvontaan

motiivit *edistdd luottamusta ladkiri-
potilas suhteessa
*eettiset, lailliset ja ammatilliset
vaateet
*valttdd mahdollinen valehtelu

N

4 Syitd kertoa Syitid pidattiytya kertomasta h
Diagnoosin *kunnioittaa potilaan autonomiaa *hoitomahdollisuudet ovat rajalliset
kertominen *tekee ymmirrettiviksi oireita *potilailla voi olla muistin ja ymméartami-
potilaalle *mahdollistaa potilaan osallistu-  nen vaikeuksia

*potilaan kognitiiviset rajoitukset

Diagnoosin *selittdd oireita *rikkoo potilaan luottamuksen
kertominen *rohkaisee perhettd hyodynti- *potilas haluaa ehki itse kertoa perheel-
omaisille midn/ nauttimaan jiljelld olevasta le sairaudestaan

ajasta *perhe ja muut voivat alkaa suhtautua

Ammattilaisten *kunnioittaa potilaan autonomiaa *vilttid potilaan tuskaa huonoista

*tieto voi aiheuttaa ahdistuneisuutta,
masennusta, itsemurhan ajatuksia tai

taakaksi tulemisen tunteita

potilaaseen "dementikkona” eivitka
omana persoonanaan

*voi edistdd potilaan hyviksikdyttod
*ajheuttaa ahdistusta ja masennusta
*perheelle voi olla stressaavaa ja
ahdistavaa tietid mitd on tulossa
*omaiset voivat ylikorostaa perimiriske-

ja

uutisista

*diagnostinen ja ennusteellinen epivar-
muus

*kertominen on turhaa, jos ei ole
tehokkaita hoitoja ja jos kertomisella voi
olla negatiivisia seurauksia

*vilttad mahdollinen epimukava

keskustelu Y,

mentiaoireiden havaitsemisessa. Tutki-
musten mukaan dementia on kuitenkin
alidiagnosoitu etenkin sairauden alkuvai-
heissa (Lopponen ym. 2003, Chadosh ym.
2004). Lopposen ja muiden (2003) tutki-

muksessa lddkirit dokumentoivat demen-
tian potilaskertomukseen 33 %:ssa lievin
ja 48 %:ssa keskivaikean dementian tilan-
teista. Dementian varhaisvaiheen alidiag-
nosoinnin taustalla voi olla lddkireiden ai-



kapula. Ladkirit ovat myos skeptisid l4dk-
keiden tehon suhteen. Heilli on samoin
pelkoa siitd, ettd tietoa antamalla he ai-
heuttavat tuskaa potilaalle ja heidin lihei-
silleen. Ennustetta ja taudin kulun arvioin-
tia on hyvin vaikea tehdi taudin alkuvai-
heessa ja niistd kertominen voi siten olla
haasteellista. Ammattilaisilla voi olla myos
riittimattomyyden tunteita siité, etteivit he
kykene tukemaan potilasta ja hinen
omaistaan vaikean diagnoosin edessi
(Olafsdottir ym. 2001, Turner ym. 2004).
Noin puolet liidkireisti kokee dementia-
diagnoosin kertomisen hyvin vaikeaksi
(Downs ym. 2000, Bamford ym. 2004). Joi-
denkin tutkimusten mukaan ammattilais-
ten on myos vaikea hyviksyid dementia-
diagnoosia (Iliffe ym. 2003). Ammattilaiset
nikevit diagnoosin kertomisen vaarana
sen aiheuttaman ahdistuksen ja masen-
nuksen sekid potilaan leimaamisen, joka
saattaa kaventaa hinen autonomiaansa ja
muuttaa hinen ihmissuhteitaan.
Dementiadiagnoosin kertomiseen
liittyy monia mutkikkaita kysymyksii tie-
don antamisen sovittamisesta potilaan ja
hinen liheisensi tarpeisiin (Wilkinson &
Milne 2003, Turner ym. 2004). Mitd diag-
noosi juuri tille potilaalle ja hinen lihei-
silleen voisi merkitd nyt ja tulevaisuudes-
sa? Miten puhua sairauden ennusteesta, jo-
ka jad vaistamittd epdvarmaksi? Miten ker-
toa mahdollisista tulevista kiytdsoireista,
joita lahes kaikki kohtaavat jossakin vai-
heessa mutta joiden kirjo on moninainen?
Miten antaa riittivisti neuvoja palveluista
nyt ja tulevaisuudessa? Myos asioiden ja
sanojen erilaiset merkitykset on otettava
huomioon diagnoosia kerrottaessa. Kiyte-
ta4anko ilmaisua muistihdirio tai muistivai-
keudet vai dementia tai Alzheimerin tauti,
jotka potilas saattaa kokea leimaavina ja

jotka saattavat herittdid stereotyyppisid
mielikuvia ja merkitid jopa tdydellistd toi-
von menetystd joillekin ihmisille (Connell
ym. 2004). Tutkimuskirjallisuudessa on
my0Os esitetty, ettd dementiadiagnoosista
kertominen tulisi nihdi jatkuvana dynaa-
misena prosessina pikemmin kuin yhden
kerran keskusteluna (Pinner 2000).

DIAGNOOSIN KUULEMISEN KOKEMUKSET JA
TARPEET

Potilaat ja omaiset kuvaavat taudin alku-
vaiheen tiedon puutetta erittdin raskaaksi.
Hyvin tirkedi on, ettid tietoa annetaan oi-
kea-aikaisesti, oikealla tavalla ja oikealla
nopeudella potilaan ja hinen perheensi
lahtokohdista kisin. (Wilkinson & Milne
2003.) Omaisen mukaan ottaminen pro-
sessiin on tirkedd. Omaisten voi silloin ol-
la helpompi suhtautua liheisensd sairau-
teen ja tukea potilaan sopeutumista sai-
rauteen.

Vain harvat tutkimukset ovat selvitti-
neet dementiapotilaan kokemuksia diag-
noosin kertomisesta. Husbandin (2000) 10
henkilon haastattelututkimuksessa demen-
tiaa sairastavat potilaat kuvasivat sitd, mi-
ten huoli "mikid minulla on” muuttui pe-
loksi, joka koski epdonnistumista sosiaali-
sissa tilanteissa tai eldmistd toisten avun
varassa. Haastateltavat toivat esiin myos
huolta siitd, mitd tapahtuu kun liheiset ja
tutut saavat tietdd sairaudesta. He kokivat
mielipahaa ajatellessaan, ettd toiset ihmi-
set eivit endi arvostaisi heidin mielipitei-
tdan. Tutkijat arvioivat, ettd diagnoosin
kuuleminen johti haastateltujen dementia-
potilaiden eristiytymiseen sosiaalisista
suhteista.

Marzanskin (2000) kyselytutkimuk-
sessa potilaat kokivat, etteivit he saaneet



tietoa sairaudestaan juuri lainkaan eivitki
saaneet keskustella sairaudesta kenenkiin
kanssa. Moni kuitenkin kaipasi tukea anta-
via keskusteluja. Kolmestakymmenesti
haastatellusta yhdeksidn ei olisi halunnut
tietdd diagnoosiansa. Tutkijat korostavat,
ettd diagnoosi tulisi kertoa potilaalle mah-
dollisimman hienovaraisesti ja ettd ammat-
tilaisen ja potilaan suhteessa on tirkeidd
voida jakaa tiedon saantiin liittyvid huolia
(Wilkinson & Milne 2003). Dementiadiag-
noosin kuuleminen on prosessi, johon liit-
tyy sellaisia tunnetiloja kuin shokki, viha,
pelko ja masennus. Dementia on vaikeaan
syopddan verrattava kuolemaan johtava
tauti, jossa diagnoosivaiheessa potilaalta
voidaan viedi toivo. Toisin kuin syovissi,
dementian ennusteesta on kuitenkin vai-
kea antaa yksityiskohtaista tietoa. Demen-
tiapotilaan henkiset voimavarat kisitelld
vaikeasta sairaudesta saatua tietoa voivat
olla heikentyneet mikd voi johtaa vaka-
vaan psyykkiseen reaktioon. Toisaalta jos
diagnoosi salataan myos henkilon epdvar-
muus omasta tilastaan — "mikid on vika-
na”— voi aiheuttaa erdiden tutkimusten
mukaan masennusta (Wilkinson & Milne
2003). Pinnerin ja Boumanin (2003) tutki-
muksessa kuitenkin havaittiin, etti 92 %
lievad dementiaa sairastavista toivoi tietid-
viansa diagnoosinsa ja vuoden kuluttua
vain 6 % dementiadiagnoosin saaneista oli
sairastunut lddkehoitoa vaativaan masen-
nukseen.

Dementiadiagnoosi kerrotaan useam-
min omaisille kuin potilaalle. Holroydin ja
kumppanien (2002) 57 dementiapotilaan
omaisen kyselytutkimuksessa puolelle po-
tilaista ja 92 %:lle omaisista oli kerrottu po-
tilaan dementiadiagnoosi. Potilaille ei ollut
kerrottu diagnoosia, koska heidin pelit-
tiin masentuvan. Oletettiin my0s, ettd poti-

laat eivit muistaisi diagnoosiaan eivitki
ymmartiisi sitd. Omaisista 72 % katsoi, ettd
diagnoosi tulisi kertoa potilaalle. Perhe-
keskeisissd kulttuureissa suoran diagnoo-
sin kertomisen perinne on lyhytaikaisempi
kuin muissa kulttuureissa. Esimerkiksi Ita-
liassa tehdyn tutkimuksen mukaan 60 %
omaista toivoi, ettei dementiadiagnoosia
kerrottaisi suoraan potilaalle (Pucci ym.
2003).

Waldin ja tutkijakollegoiden (2003)
tutkimuksessa 100 dementiapotilaan
omaista kertoi mielipiteensi siitd, miten
dementiasta tulee puhua potilaalle ja omai-
selle. He arvioivat, ettd diagnoosivaihees-
sa tulisi selvittid, millainen dementia on
sairautena. Omaiset toivovat saavansa tie-
toa myos lddkityksestd, sen mahdollisuuk-
sista sekid kiytosoireista. Seuraavalla ta-
paamiskerralla tai seuraavassa vaiheessa
haluttiin tietoa palveluista, sairauden ku-
lusta seki siitd, miten kriisitilanteissa tulisi
toimia. Mybhemmaissi vaiheessa kaivattiin
tietoa tukiryhmistd, tuista ja oikeudellisista
nikokohdista. Omaiset halusivat tietoa
myo6s kiytosoireiden hoitomahdollisuuk-
sista sekd sairauden vaikutuksista hoita-
jaan. Ensisijaisesti tietoa toivottiin kirjalli-
sessa muodossa.

Patonin ja tutkijakollegoiden (2004)
tutkimuksessa haastateltiin 205 omaista
koskien heidin kisityksiddn ja ymmairrys-
tidn liheisensd dementiaoireista. Useat
omaiset selittivit kiytosoireita, kuten apa-
tiaa tai aggressiivisuutta, muilla syilld ja
monet arvelivat dementiaa sairastavan li-
heisen kykenevin hallitsemaan kiytostiin
halutessaan. Muutamat omaiset arvelivat
Alzheimer -diagnoosista huolimatta, ettd
liheinen voisi tervehtyd normaaliksi. Tut-
kimus korostaa tiedon jakamista omaisille
yksilollisesti sekd sitd, ettd omaista ahdis-



tavien oireiden syyt ja ennusteet selvite-
tadn selkedsti.

KYSELY OMAISHOITAJILLE DEMENTIATIEDON
SAAMISESTA

Vanhustyon keskusliiton tutkimuksen in-
terventioryhmin omaishoitajat toivat kes-
kusteluissa esille, ettid dementoivan sairau-
den alkuvaiheen tietimittomyys oli ollut
taudin raskaimpia asioita. Koska perhei-
den autonomian kunnioittaminen ja
omaishoitajien voimaantumisen tukemi-
nen olivat tutkimuksen keskeisid periaat-
teita, kartoitettiin erilliselld kyselylld
omaishoitajien kokemuksia puolisonsa
dementian diagnosoinnista, tiedon saami-
sesta ja sairauden seurannasta.

Aineisto ja menetelmdit
Interventioryhmin omaishoitajille (n = 63)
lihetettiin elokuussa 2004 saatekirjeelld
varustettu 13 kysymyksen lomake. Lomak-
keessa oli sekid suljettuja ettd avoimia ky-
symyksid. Omaishoitajia pyydettiin vastaa-
maan kysymyksiin niin, etti tietoja saatai-
siin nimenomaan puolison dementiasai-
rauden tutkimus- ja diagnosointivaiheesta.
Kaikki kyselyn saaneet palauttivat lomak-
keen, ja vain yksi omaishoitaja palautti lo-
makkeen vastaamatta kysymyksiin. Kyse-
lyd ei lahetetty perheisiin, joissa hoitaja tai
hoidettava oli kuollut (n = 4) intervention
aikana. Kyselyyn vastasi 58 omaishoitajaa
eli vastausprosentti oli 98. Tulokset ilmoi-
tetaan prosenttiosuuksina kyselyyn vas-
tanneista.

Tulokset

Dementiaperheiden tukiprojektiin osallis-
tui padsdantoisesti perheiti, joissa potilaal-
la oli keskivaikea tai vaikea dementia

(MMSE -pisteiden keski-arvo oli 13.4). De-
mentoivan sairauden diagnoosin oli saa-
nut 21 % potilaista alle 2 vuotta sitten, 57
% 3-4 vuotta sitten ja 22 % yli 5 vuotta sit-
ten. Ennen diagnoosivaihetta potilailla oli
ollut dementiaan viittaavia oireita seuraa-
vasti: 16 %:lla potilaista alle puolen vuo-
den ajan, 36 %:lla 1-2 vuoden ajan ja 41 %:
lla yli kahden vuoden ajan. Diagnostiset
tutkimukset oli tehty 57 %:lle potilaista jul-
kisella sektorilla. Noin 90 % omaisista oli
ollut vastaanotolla mukana dementiadiag-
noosia kuulemassa. Vain 38 % omaishoita-
jista koki, ettd potilaalle oli kerrottu de-
mentian oireista ja kestosta riittdvisti. Li-
siksi alle puolet omaishoitajista arvioi, ettd
he itse olivat saaneet riittivasti tietoa de-
mentian oireista ja kestosta. Puolet per-
heistd oli saanut kirjallista tietoa demen-
tiasta. Potilaista 90 %:lla oli tutkimusten
jalkeen aloitettu jokin dementialdike. Vain
41 % omaishoitajista koki, ettd dementia-
potilaiden jatkoseuranta oli diagnoosin jil-
keen jirjestetty hyvin.

Omaishoitajat arvioivat, ettd melkein
puolelle potilaista tieto dementiasairau-
desta aiheutti masennusta. Vain joka viides
potilas oli itse kertonut sairaudestaan 14-
heisilleen, esimerkiksi lapsilleen tai ysti-
villeen. Noin 45 % pariskunnista oli kes-
kustellut potilaan tulevaisuuden toiveista
ja hoitotoiveista. Joka viides perhe oli
my6s keskustellut elimidn loppuvaiheen
hoitoon liittyvisti toiveista.

Noin 90 % omaishoitajista arvioi, ettd
ladkarin tulisi kertoa diagnoosi potilaalle
suoraan ja nelji viidestd arvioi, ettd laaka-
rin tulisi kertoa potilaalle myos demen-
tiaan liittyvisti oireista ja sairauden paran-
tumattomuudesta. Kaikki omaishoitajat
olivat sitd mieltd, ettd ldidkarin tulee kertoa
dementiadiagnoosi omaiselle ja miltei



kaikki arvioivat hyviksi kidytinnoksi sen,
ettd ladkiri kertoo myos dementiaan liitty-
vistd ongelmista (97 %) ja sairauden pa-
rantumattomuudesta (95 %) omaiselle.

Tulokset jaoteltiin sen mukaan oli-
vatko omaishoitajat saaneet keskustella
tutkimusvaiheessa lddkirin kanssa riittd-
visti vastaanotolla tai puhelimitse heiti as-
karruttavista puolisonsa sairauteen liitty-
vistd asioista. Noin 55 % omaishoitajista
koki saaneensa keskustella lddkirin kans-
sa riittdvisti. Omaishoitajan kokemus riit-
tavistid keskustelusta liittyi yksityissektoril-
la tehtyihin tutkimuksiin (53 % vs. 26 %) ja
yksityisesti jirjestettyyn jatkoseurantaan
(56 % vs. 22 %), saatuun Kirjalliseen tie-
toon (66 % vs. 26 %) ja arvioon, ettd
potilas ymmirsi sairautensa luonteen
(59 % vs. 17 %). Omaisen arvio riittdvasti
keskustelusta ja tiedon saannista liittyi eri-
tyisesti kokemukseen, ettd sairauden jat-
koseuranta oli jirjestetty hyvin (66 % vs.
9 %).

Vastaukset avoimiin kysymyksiin
Tiedustelimme avoimin kysymyksin
omaishoitajilta, mitkd asiat olivat jiidneet
askarruttamaan heitd dementiatutkimusten
jalkeen. Avoimiin kysymyksiin vastasi 58
omaishoitajasta 38. Askarruttavat asiat liit-
tyivit usein dementian hoitoon ja sen seu-
rantaan. Poliklinikan vastaanottokidynneil-
14 ldaakiri oli vaihtunut usein ja keskustelu
oli rajoittunut piiosin lidkitykseen. Seu-
raavassa suorat lainaukset omaishoitajien
vastauksista on kirjoitettu kursiivilla. Pe-
rusldcdikitys mddrdittiin neurologian poli-
klinikalla. Kun kdvimme uudistamassa
reseptin oli vastaanotolla aina eri ldcikdiri.
Tdamd vaikutti siihen, ettd siirryimme yksi-
tyislddkdrin potilaaksi. Varsinainen sai-
raus seurauksineen jdi kdsittelemditici. Lii-

kirin vastaanottotilanne voi olla potilaalle
ja omaiselle tirked yhteinen tapahtuma,
mutta omaishoitajan voi olla vaikea tuoda
tilloin esiin ikidvid tai vaikeita asioita. En
ole halunnut potilaan kuullen kyselld
kaikkea, enkd valittaa.

Erikoislddkaripoliklinikalta potilas
ohjataan usein muutaman kdynnin jilkeen
terveysaseman seurantaan. Siirtymisvaihe
tuotti monille huolta ja sairauden luonne
saattoi hivettid omaista. jJatkohoito; seu-
ranta, kenen vastaanotolle seuraavaksi,
kuka hoidosta vastuussa? Ei kebottanut tu-
lemaan luokseen uudelleen. Oliko toivoton
tapaus? Omaishoitajat kertoivat kokemuk-
siaan uudesta tilanteesta. Useat toivat esil-
le ahdistusta ja neuvottomuutta. Miten
edetdcn ja mistd saa apua? Oli valtava
abdistus koko perbeelldi.

Masennuksen kuvaukset olivat myos
tavallisia. Vain suru ja murbe, ja huoli
omasta jaksamisesta. Monet toivat esiin
suurta huolta elimin loppuvaiheesta: miti
tapahtuu dementoituneelle henkilolle, jos
hoitajalle tapahtuu jotain? Mitd tapabtuu
puolisolle, jos itse kupsabdan. Pdivd ker-
rallaan asiat ovat tapabtuneet ja lasten
kanssa on suunniteltu iscin hoito. Sitten
kun mind en endid jaksa.

Sairauden kulku ja ennusteen epi-
varmuus mietityttivit. Taudista oli vain se
tieto, mitd oli ndbnyt [puolison] sisaren
taudin vaibeista. Ei varmasti osannut edes
kysyd. Tutkimuskirjallisuuden mukaan
omaiset toivovat selkeimpidi kuvausta sai-
rauden kulusta, mutta dementian ennus-
teessa yksilolliset erot ovat suuret. Lécdikdiri
on pubelimessa sanonut, ettd eivdt Idicikdi-
ritkdicin tiedd miten sairaus etenee ja etld
olisi yritettcivéi iloita siitd mitd on! Olen
yritidnyt asennoitua ndin.

Yleinen tiedon puute sairaudesta tuli



voimakkaasti esiin omaishoitajien kuvauk-
sissa. Omainen jdtetddn asian kanssa
liian yksin. En osannut kysyd riittduvdsti
sairaudesta. Omaishoitajilla oli tissd suh-
teessa myOs syyllisyyttd ja itsesyytoksid.
Osa omaishoitajista vaati parempia ter-
veyspalveluja. Mielestdini puolisolle/omai-
sille pitdiisi olla tietopaketti tai mahbdollisesti
Jéirjestéici keskustelu Iddikdrin kanssa kun
ensijdrkytykseltéi pystyy vastaanottamaan
tietoa — tai edes kerrottaisiin mistd tietoa
voi saada. Osa omaishoitajista oli kuiten-
kin saanut hyvin tietoja ja he arvostivat nii-
ta kokemuksia suuresti. 77i kehotti otta-
maan yhteyden Alzbheimer-yhdistykseen.
Kdvimme mieheni kanssa paljon Topeliuk-
senkadulla. Se oli ensimmdinen pelastus-
rengas uudenlaisen ajattelun maailmaan.

Omaishoitajilta tiedusteltiin paran-
nusehdotuksia dementiapotilaan seuran-
nan jirjestimiseksi. Vastauksia tuli 28
omaishoitajalta. Dementiapotilaan seuran-
nan siirtiminen poliklinikalta terveysase-
malle on riski seurannan jatkuvuudelle.
En ole saanut ohjeita pitdisiké kdydd oma-
ldidikdirilld ja miten usein Iddikkeiden tar-
kistuksessa. Omaishoitajat toivoivat, ettd
erikoisladkiripoliklinikalle ja terveysase-
malle kutsuttaisiin mddrivilein kdymiin.
Terveysasemaa dementiapotilaan jatko-
seurannan jirjestdjind arvosteltiin. Asian-
tuntemus ei riitd eikd aikaa ole vastaan-
otoille muissakaan sairauskysymyksissd.
Liidkireiden vaihtuvuus nihtiin ongelmal-
lisena terveysasemalla. Ofi nuori Ilddkdiri,
Joka pyrki hyvin ystdvdllisesti auttamaan
mahdollisuuksiensa rajoissa. Héin on kui-
tenkin jo Ildbtenyt pois.

Erikoisladkirin ja asiaan paneutu-
neen hoitajan sddnnollistd seurantaa toi-
vottiin omaisen tueksi. Jjulkiseen palve-
luun olisi perustettava timdin alan erityis-

vastaanotto, jotta asiat tulisivat hoitoon
siltd varalta, ettd potilaalla ja omaisella ei
ole riittdvdd aloitteellisuutta ja mahbdolli-
suutta tilanteen/boidon hallitsemiseen.
Omaiset esittivit useita parannusehdotuk-
sia seurannalle. Liaidkirintarkastuksia toi-
vottiin useammin kuin kerran vuodessa.
Ravintoasioista toivottiin keskustelua
asiantuntijoiden kanssa. Omaiset toivoivat
my0s palaveria muiden lihiomaisten (las-
ten) informoimiseksi sairastuneen tilasta.
He nikivit, ettd mahdollisuus jatkuvaan
yhteyteen erikoistuneen dementiahoitajan
kanssa olisi erittdin tirkedd, jotta he voisi-
vat saada tietoa oireista, sosiaaliturvasta,
Kela-asioista, reseptin uusinnasta, hoito-
paikoista, potilaan oikeuksista, omaisten
oikeuksista, byrokratian selvittelyistd ja
edunvalvonnasta.

POHDINTA

Kyselyssd vain noin puolet tutkimuksen
interventioon osallistuneista omaishoitajis-
ta koki, ettd he olivat saaneet riittdvisti tie-
toa puolisonsa dementian oireista ja sai-
rauden luonteesta. Noin kaksi viidestd
omaishoitajasta arvioi, ettd potilaalle oli
kerrottu dementian oireista ja kestosta riit-
tavasti dementiadiagnoosia tehtidessai.
Omaishoitajat arvioivat, ettd noin puolelle
potilaista tietoisuus sairaudesta ja sen ku-
lusta aiheutti masennusta. Kuitenkin 90 %
omaisista arvioi, ettd ladkarin on hyvi ker-
toa dementiadiagnoosi suoraan potilaalle.
Neljd viidestd omaisesta arvioi, ettd ladka-
rin tulee kertoa potilaalle myos demen-
tiaan liittyvista oireista ja sairauden paran-
tumattomuudesta. Kyselyn perusteella de-
mentiapotilaiden diagnoosi kerrotaan
useammin omaiselle kuin potilaalle.



Tulokset vastaavat pitkalti tuloksia
Yhdysvalloista ja Hollannista (Holroyd ym.
2002, Dautzenberg ym. 2003), vaikka meil-
14 dementiapotilaiden omaishoitajat suosi-
vat useammin avoimuutta diagnoosin ker-
tomisessa kuin muissa maissa (Holroyd
ym. 2002, Pucci ym. 2003, Lin ym. 2005).
Suomalaiset omaishoitajat ajattelivat myos
samansuuntaisesti kuin idkkiit kognitiivi-
sesti hyvikuntoiset helsinkilidiset (Laakko-
nen & Pitkdld, julkaisematon tulos).
Omaishoitajat varmasti kokivat oman ase-
mansa helpommaksi, jos potilas tiesi de-
mentoivasta sairaudestaan. Perheen sisii-
set suhdemuutokset on tilloin todenni-
koisesti helpompi hyviksyai.

Kolme viidestd dementiadiagnoosista
oli tehty julkisella sektorilla ja yhdeksin
kymmenestid potilaasta kiytti spesifii de-
mentialddkitystd. Vain kaksi viidestd
omaishoitoperheesti koki, ettd dementia-
potilaiden hoidon seuranta oli jirjestetty
hyvin. Interventioon osallistuneiden per-
heiden omaishoitajat olivat vihin kriitti-
sempid kuin valtakunnallisen kyselytutki-
muksen omaishoitajat arvioissaan demen-
tiapotilaiden hoidon seurannan jirjestimi-
sestd (41 % vs. 50 %; Raivio ym., tdssi kir-
jassa). Samoin kuin valtakunnallisen ai-
neiston tuloksissa timin tutkimuksen
avointen kysymysten vastauksissa tuli esiin
julkisten palveluiden heikko vastaavuus
dementiapotilaan tiedon tarpeisiin suh-
teessa diagnoosin kertomiseen ja hoidon
prosessiluonteeseen. Potilas voi siirty4 eri-
koispoliklinikalta terveyskeskuksen seu-
rantaan ennen kuin lddkirille, potilaalle
ja/tai omaiselle on selvinnyt sairauden
luonne tai kulku. Nykyisessi organisaa-
tiossa terveysasemille on silytetty suuri
vastuu dementiapotilaiden seurannan jir-
jestimisessd (Turner ym. 2004). Dementia-

diagnoosista kertominen potilaalle ja omai-
selle tulisi ndhda pitkdaikaisena prosessi-
na, joka jatkuu hoidon aloituksesta seu-
rantaan (Pinner 2000).

Vain joka viides dementiapotilas oli
kertonut sairaudestaan lapsilleen tai ysti-
villeen. Syyni voi olla sairauden etenemi-
nen niin, ettei dementoitunut kyennyt ker-
tomaan siitd tai sitten kertominen tuntui
vaikealta. Syyni tihin voi olla esimerkiksi
halu suojella lapsia vaikealta tiedolta tai
yleinen hiped, stigma, joka dementiaan
liitetd4dn. Puolet pariskunnista oli keskus-
tellut sairauden kulusta keskendin, ja joka
viides perhe oli kisitellyt myods potilaan
toiveita liittyen elimin loppuvaiheen hoi-
toon. Syyt keskustelun vihiisyydelle lie-
nevit moninaiset: taustalla voi olla aiheen
arkaluonteisuus tai pelko toivon menetyk-
sestd. Koska hoitojirjestelmin katkonai-
suuden vuoksi pitkid potilas-lidkirisuhtei-
ta ei dementiasairauden seurannassa hel-
posti synny, sairauden paranemattomuu-
desta ja kuolemaan johtavasta luonteesta
ei useinkaan piisti keskustelemaan poti-
laan ja/tai omaisen kanssa. Jos ndistd
asioista ei voida keskustella lddkirin kans-
sa, ei perhe ehki osaa tai uskalla keskus-
tella aiheesta myoskidin keskendidn. Tamai
voi aiheuttaa tai yllipitia potilaan ja/tai
omaisen masennusta ja ahdistusta. Masen-
nus oli tutkimuksen perheissd yleistd ja
sairauden aiheuttama ahdistus nikyi useis-
sa vastauksissa. Apua toivottiin paremmin
jarjestetyn seurannan avulla. Toisille per-
heille avoimuus sairauden luonteesta voi
helpottaa ahdistusta ja olla avain saada
apua sekd jasennystd perheen tilanteeseen
(Paton ym. 2004).

Dementiaa sairastavan potilaan seu-
rannassa omaisen tukeminen on hyvin
merkityksellistd. Seurantakidynneilld tulisi-



kin seurata koko perhetti eiki yksin poti-
lasta. Seurantakdynnit tulisi jirjestdd 3-9
kuukauden vilein. Niin sanottuja turhia
vastaanottokidynteja tilld potilasryhmalld
tuskin on. Eri asia on, osaako hoitohenki-
lokunta kuulla ja tulkita perheen tarpeita
hoitoa edistavilld tavalla. Ammattilaisilta
edellytetiin moninaista tietotaitoa demen-
tiasta (Cohen ym. 2001, Eloniemi-Sulkava
2002, Pitkild 2004, Turner ym. 2004), ku-
ten lidkkeistd, niiden hyodyistd, haitoista
ja interaktioista, sairauden ennusteesta,
potilaan ja omaisen fyysisestd sekid psyyk-
kisestd kuntoutuksesta ja henkisestd tues-
ta, sosiaalisista tuista ja avuista, apuvili-
neistd sekd hoitamisen arjesta huomioiden
neuropsykologiset oireet ja muu elimin-
tilanne. Ammattitaitoa ja halua hoitaa de-
mentiapotilasta ja hinen perhettiin edel-
lytetdidn kaikilta dementiaperheitd palvele-
vilta hoitojirjestelmidn tyontekijoiltd. Eri-
tyistietotaitoa dementiaa sairastavien poti-
laiden hoitamisesta on kehittynyt erikois-
poliklinikoille, vaikka siellikin ollaan
usein avuttomia perheen arjen ongelmien
kohtaamisessa. Kiyntien erikoispoliklini-
koilla tulisi ehki jatkua pitempidian kunnes
terveysasemien ja kotihoidon tyontekijoi-
den tietotaito ja resurssit kohdata seki
hoitaa dementiaperheiden tarpeita ovat
kehittyneet. Tami tutkimus ja valtakunnal-
linen kysely (Raivio ym., tissd Kkirjassa)
osoittavat, ettd avohoidossa toimivalle de-
mentiaperheiden omaishoidon koordi-
naattoritoiminnalle on erityinen tilaus.
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Suomalaisten omaishoitajien kokemuksia
palveluista — valtakunnallinen
kyselytutkimus Alzheimerin tautia
sairastavien henkildiden puolisoille

Monet tutkimukset ovat tuoneet esille
omaishoitajien kokemia tiedon ja tuen tar-
peita dementoituneen hoidossa (Mittel-
man ym. 1996, Eloniemi-Sulkava ym. 2001,
Saarenheimo & Pietild 2005). Tutkimusten
mukaan palvelujirjestelmdn tuki kohtaa
varsin heikosti omaisten toiveet (Montgo-
mery & Borgota 1989, Beisecker ym. 1996,
Vaarama ym. 1999, Toseland ym. 2001,
Saarenheimo & Pietild 2005). Lisiksi vain
pieni osa omaishoitajista piidsee virallisten
tukien piiriin. On arvioitu, ettd omaishoita-
jla on Suomessa noin 300 000 (Omaishoi-
tajat ja liheiset -liitto 2006). Timi luku pe-
rustuu Tuire Sihvon vuonna 1989 teke-
miin tutkimukseen. Vanhusbarometriai-
neiston ja Stakesin Suomalaisten hyvin-
vointi -aineistojen perusteella yli 60-vuo-
tiaita omaishoitajia arvioidaan olevan noin
150 000. Vuonna 2004 kunnallista omais-
hoidontukea sai vain noin 28 000 hoitajaa.
(Sosiaali- ja terveysministerié 2000.) Viral-
lisista omaishoitajista noin 40 % on yli 64-
vuotiaita (Vaarama ym. 2003).

Tdhian omaishoitohankkeeseen liitty-
neissd aiemmissa tutkimuksissa on analy-
soitu omaishoidon tuen nykytilannetta
Suomessa (Pietild & Saarenheimo 2003),
selvitetty omaishoidon tieteellisen tutki-
muksen nykytilaa, sen vahvuuksia ja auk-
kokohtia (Hyvirinen ym. 2003, Saarenhei-
mo & Pietild 2003) seki tutkittu omaishoi-

toperheiden arkea samoin kuin omaishoi-
don ja palvelujirjestelmin solmukohtia
(Saarenheimo & Pietild 2005). Hankkeen
aiemmat laadulliset tutkimukset ja kan-
sainviliset kirjallisuuskatsaukset ovat
osoittaneet, ettd vaikka palvelujirjestel-
malld voi olla hyvi tarkoitus ja jarkevit ta-
voitteet, tuki ei kiytinnossi liheskidin ai-
na kohtaa perheitid oikeaan aikaan tai oi-
kealla tavalla ja palveluiden koordinointi
on heikkoa. Suurena ongelmana tuli esiin
my06s perheiden kokemus siité, ettd palve-
luista joutuu maksamaan oman autono-
mian vihenemiseni ja ettd oma eliminta-
pa ja perheen mikrokulttuuri voivat olla
uhattuina, kun byrokraattinen jirjestelmi
ryhtyy midrittimidin ulkopuolelta perheen
tarpeita. Toisaalta palvelujirjestelmisti ki-
sin omaishoidon tukeminen muodostaa
aivan omanlaisensa haasteen, silld erityi-
sesti idkkiissd perheissd hoitajan ja hoidet-
tavan ihmisen tarpeet kietoutuvat erotta-
mattomasti yhteen ja onnistunut tukemi-
nen edellyttdd perheen kokonaistilanteen
tuntemista. Hankkeen tutkimuksissa on
havaittu myos, etti suomalainen palvelu-
jarjestelmd on erittdin monimutkainen ja
vaikeasti hallittavissa sithen perehtyneelle-
kin (Saarenheimo & Pietild 2005).

Tamin luvun pohjana olleessa kyse-
lyssa selvitettiin, miten laajoja edelld kuva-
tut ongelmat ovat koko Suomen mittakaa-



vassa. Kyselyssi tarkasteltiin, miten palve-
lut ja tarpeet kohtaavat, sopeutuuko pal-
velujirjestelmd  omaishoitoperheiden
muuttuviin tilanteisiin, saavatko perheet
tarvitsemaansa henkistd tukea sekd arvos-
tavatko asiantuntijat ja ammattilaiset per-
heen autonomiaa. Kysymys oli siis siiti,
millaisia palveluita omaishoitoperheet saa-
vat ja miten kohtaamiset ammattilaisten
kanssa koetaan.

Aiemmista tutkimuksista tiedetdin,
ettd palveluiden tarve voi olla yhteydessi
dementoituneen henkilon kiytdsoireisiin,
hinen toiminnanvajeisiinsa ja niihin liitty-
viin avun tarpeisiin (Prescop ym. 1999).
Myo6s dementoivan sairauden vaikutukset
perheen sisdiseen vuorovaikutukseen ja
puolisoiden parisuhteeseen (Eloniemi-Sul-
kava ym. 2002) ovat palveluiden tarvetta
midrittdvid tekijoitd, samoin kuin puoliso-
omaishoitajan omat terveysongelmat ja
kunnon heikkeneminen (Hope ym. 1998,
Eloniemi-Sulkava ym. 2001, Pot ym. 2001).
Kyselyyn liitettiin taustakysymyksid nailtd
osa-alueilta, jotta voitaisiin etsid yhteyksii
tuen ja palveluiden tarpeiden seki tausta-
tekijoiden vililld myos viestotasolla.

Tutkimuksen tavoitteina oli selvittii

1. millainen on dementoituneiden
henkiloiden ja heididn puoliso-omaishoita-
jiensa tilanne Suomessa ja miten he saavat
yhteiskunnan palveluita ja tukea kotiin

2. miten hyvin palvelujirjestelma
tunnistaa puolisohoitajien tarpeet ja miten
tarjotut palvelut vastaavat perheiden koke-
mia tarpeita

3. miten tyytyviisid puolisohoitajat
ovat saamiinsa palveluihin

4. miten puolisohoitajat ovat sopeu-
tuneet tilanteeseensa.

Kyselyssi selvitettiin myos, millaisia
dementoituneiden henkildiden puoli-

sohoitajat ovat taustatekijoiltiin, mitd on-
gelmia he kohtaavat puolisonsa hoidossa
ja mistd he kokevat saavansa apua. Sa-
moin selvitettiin heidin kokemuksiaan
psyykkisestd hyvinvoinnistaan.

Tutkimus toteutettiin ldhettimalla
laaja suomenkielinen Kkirjekysely 1 943
puolisohoitajalle, jonka kumppanilla oli
Kelan tietojen mukaan Alzheimer-liike-
korvausoikeus.

Tutkimukseen otettiin viisi eri aluetta
Suomesta (osa Helsinkiid, Pirkanmaa, Kes-
ki-Suomi, Pohjois-Karjala ja Lappi - Peri-
Pohjola), jotta saataisiin hyvi kisitys myos
mahdollisista paikallisista eroista. Tutki-
muksen vastausprosentti oli 75, ja vastaa-
jista 1214 ilmoitti olevansa puolisonsa
padasiallinen hoitaja. Muut vastanneet ker-
toivat puolisonsa olevan hoidettavana pit-
kdaikaisessa laitoshoidossa tai tehostetus-
sa palveluasumisessa. Tutkimuksen rahoit-
tajana toimi Kansanelikelaitos, ja myos
Sohlbergin sditio tuki tutkimusta.

OMAISHOITAJIEN TAUSTATEKIJAT

Kyselyssi Alzheimerin tautia sairastavien
henkildiden omaishoitajien keski-ikd oli
78.2 wvuotta siten, ettd miespuoliset
omaishoitajat olivat vanhempia kuin nais-
puoliset (80.2 v. vs. 76.7 v., p<0.001).
Useimmat omaishoitajat olivat naisia, mut-
ta suhteessa omaan ikiluokkaansa miesten
osuus oli yllittavian suuri (37 %). Avioliitot
olivat olleet hyvin pitkid, naispuolisilla
omaishoitajilla keskimiirin 52 vuotta ja
miehilld 54 vuotta (taulukko 1). Vastaajista
suurimman osan koulutuspohjana oli kan-
sakoulu, mutta lihes neljinnekselld oli yli
12 vuoden koulutus. Dementoituneiden
puolisoiden koulutus oli keskimiirin hei-



kompi kuin omaishoitajien. Toimeentulon-
sa useimmat omaishoitajat kokivat kohta-
laiseksi. Hyviksi toimeentulonsa arvioi vii-
dennes ja heikko toimeentulo oli vain
3 %:lla omaishoitajista. Omaishoitajina toi-
mivien naisten ja miesten vililli ei ollut
tissd suhteessa merkitsevid eroja (taulukko
D.

Omaishoitajista noin joka kolmas ko-
ki terveydentilansa heikoksi (35.1 %). Ter-
veeksi itsensi arvioi vain 4 % omaishoita-
jista. Subjektiivinen toimintakyky oli
useimmilla (63.3 %) keskinkertainen. Noin
viidennes omaishoitajista arvioi toiminta-
kykynsid hyviksi ja samoin noin viidennes
huonoksi. Tukea kivellessa tarvitsi 13.5 %
omaishoitajista. Naisten ja miesten valilld
ei ollut terveydentilan tai toimintakyvyn
suhteen merkitsevid eroja (taulukko 1).

Useimmilla pariskunnilla oli lapsia

(93.5 %). Useimmilla omaishoitajista (77.8
%) oli myo6s ystivid, kuitenkin naisilla
enemmin kuin miehilld (81.2 % vs. 72.0
%, p<0.001). Ystivien merkitys oli suuri, ja
kaksi kolmesta omaishoitajasta olisi halun-
nut tavata heitd useammin kuin sairaan
puolison hoidon takia oli mahdollista.
Useimmat saattoivat tavata lapsiaan niin
usein kuin halusivat (67.1 %), ja juuri lap-
siltaan pariskunnat kokivat saavansa eni-
ten henkistd tukea (84.0 %).

Lihes puolet hoidettavista puolisois-
ta oli sotaveteraaneja, miehistd luonnolli-
sesti enemmin kuin naisista (62.5 % vs.
21.8 %, p<0.001). Sotaveteraanikuntoutus
oli merkittivd perheen saama tukimuoto,
ja sitd oli saanut 40.9 % perheisti, joissa
hoidettavana oli mies ja 15.6 % perheisti,
joissa hoidettavana oli vaimo (p<0.001).

Taulukko 1. Puolisoaan piitoimisesti hoitavien omaishoitajien ja heidin dementoitunei-

den kumppaniensa taustatekijit.

~

Taustatekiji Naisomaishoitajat Miesomaishoitajat p-arvo
N = 762 N = 452
ki, vuotta, keski-arvo 76.7 80.2 <0.001
(vaihteluvili) (50 - 93) (45 - 95)
Avioliittovuodet, keski-arvo 51.9 53.9 <0.001
(vaihteluvili) 6 -67) (2-68
Dementiaa sairastavan iki, vuotta, 81.0 80.1 <0.001
keski-arvo (vaihteluvili) (67 -97) (54 - 9D
Koulutus (%) <7v 57.1 56.1 0.002
7-12v 21.6 15.9
>12v 21.3 28.0
Dementiaa sairastavan koulutus (%) <0.001
<7v 61.6 63.9
7-12 14.1 18.3
>12 v 24.3 17.8
Heikko toimeentulo (%) 2.9 2.4 0.89
Oma terveydentila heikko (%) 34.9 35.3 0.76
Qma toimintakyky heikko (%) 16.3 21.1 0.14 Y,




DEMENTOITUNEEN PUOLISON OIREITA JA AVUN
TARPEITA

Suuri osa dementiaa sairastavista tarvitsi
puolisonsa jatkuvaa huolenpitoa ja lisni-
oloa (taulukko 2). Noin puolella heisti oli
masennusoireita, yli kahdella kolmesta oli
levottomuutta ja lihes puolella oli harhoja
eli hallusinaatioita. Virtsan ja ulosteen pi-
datyskyvyttomyyttd esiintyi lihes puolella
dementoituneista puolisoista, miehilld use-
ammin kuin naisilla. Pidityskyvyttomyy-
den tiedetidn kuitenkin olevan selvisti
yleisempid ikddntyneilld naisilla kuin mie-
hilli. Heraidkin kysymys, siirtyvitkod de-
mentoituneet naiset aiemmin pysyvain
laitoshoitoon pidityskyvyttomyyden al-
kaessa vaivata.

Noin puolet omaishoitajista arvioi
dementoituneen puolisonsa yleisen toi-
mintakyvyn heikoksi (taulukko 3). Liikun-
nallinen toimintakyky oli kuitenkin kah-
della kolmesta Alzheimerin tautia sairasta-
vasta kohtalainen siten, etti he pystyivit
lilkkkumaan sisitiloissa ilman apua. Useim-
milla hoidettavilla puolisoilla oli kuitenkin
litkuntakykyid heikentivid oireita, kuten

Taulukko 2. Dementiaa sairastavien puoli-
soiden (N = 1214) kaytosoireet, piditys-
vaikeudet ja puolison sidonnaisuus hoi-
toon (%).

4 Kylli
Vaatii omaishoitajan jatkuvaa 39.8
lasndoloa

Masentunut 52.9
Levottomuutta 71.6
Yhteistyokyvyton ainakin ajoittain ~ 45.8
Harhoja 43.8
Virtsan tai ulosteen piditys- 45.6
@ikeuksia Y,

Taulukko 3. Dementoituneen hoidettavan
(N = 1 214) liikunnallista toimintakykyi
haittaavia oireita puolisohoitajan arvioima-
na (%).

4 Kylli )
Heikko yleinen toimintakyky 56.1
Tarvitsee tukea kivellessi 351
Jaykkyyttd 71.9
Huimausta 65.9
Lihasheikkoutta 67.1
éipuja 59.2 )

jaykkyytti (71.9 %), huimausta (65.9 %), li-
hasheikkoutta (67.1 %) ja kipuja (59.2 %).
Oireiden tiedetddn lisidvin fyysisen lii-
kuntakyvyn nopean heikkenemisen riskii,
ellei niithin puututa esimerkiksi fysiotera-
pian, lihasvoima- ja tasapainoharjoittelun
ja kipuldikityksen avulla.

OMAISHOITAJAN JAKSAMINEN

Vaikka omaishoitajan ty6 on raskasta, val-
taosa kyselyyn vastanneista (92.2 %) il-
moitti sopeutuneensa hyvin puolisonsa
sairauteen, miespuoliset omaishoitajat jo-
pa naisia paremmin (94.0 % vs. 91.1 %,
p<0.001; taulukko 4). Miesten ja naisten
valilld oli merkitsevid eroja lihes kaikkien
jaksamista koskevien kysymysten kohdal-
la siten, ettd miespuoliset omaishoitajat
katsoivat selviytyvinsi paremmin. He ei-
vat kokeneet puolisonsa hoitoa siind mai-
rin fyysisesti (17.8 % vs. 27.6 %, p<0.001)
tai henkisesti raskaana (48.4 % vs. 68.3 %,
p<0.001) kuin naiset. Dementoitunut puo-
liso hiiritsi younta yli puolella vastaajista,
mutta miehilli harvemmin (33.9 % vs.
50.1 %, p<0.001). Sen sijaan kaksi kolmes-
ta miehestd ja naisesta koki, etti demen-



Taulukko 4. Omaishoitajien (N = 1 214)
jaksaminen (%).

4 Kylld

Sopeutuminen puolison 92.2
sairauteen hyvin tai

kohtalaisesti

Puolison hoitaminen on fyysisesti ~ 24.0
raskasta

Puolison hoitaminen on 61.0
henkisesti raskasta

Hoitaminen estii normaalia 63.5
kanssakdymisti muiden

ihmisten kanssa

Puolison sairaus hiiritsee omais-  44.1

QOlta}an younta Y,

toituneen puolison hoito kotona hiiritsi
normaalia kanssakdymistd muiden ihmis-
ten kanssa. Tihidnkin miehet niyttivit so-
peutuneen naisia paremmin (57.9 % vs.
66.8 %, p = 0.002).

DEMENTIAPERHEIDEN SAAMAT YHTEISKUNNAN
PALVELUT JA NIIDEN KOETTU TARVE

Kirjekyselyssd kartoitettiin laajasti yhteis-
kunnan tarjoamia palveluita ja omaishoito-
perheiden tarpeita niiden suhteen. Nelji
eniten kiytettyd palvelua olivat omaishoi-
dontuki (35.9 %), kunnan myontimit apu-
vilineet (33.4 %), fysioterapia (32.4 %) ja
lyhytaikaisjakso vanhainkodissa tai muus-
sa hoitopaikassa (31.1 %; taulukko 5). Val-
taosa fysioterapiaa saaneista oli saanut sitd
sotaveteraani- tai -invalidikuntoutuksen
kautta, silli kaksi kolmesta dementoitu-
neesta veteraanista oli saanut fysiotera-
piaa. Sen sijaan vain joka viides niistd, jot-
ka eivit olleet sotaveteraaneja, oli saanut
fysioterapiaa. Yleiseksi avuksi miellettyi
kotisairaanhoitoa sai vain joka neljis per-

he ja kotipalvelua joka seitsemis perhe.
Vihiten oli hyddynnetty palveluseteleiti.

Nelji eniten toivottua palvelumuotoa
olivat fysioterapia dementoituneelle puoli-
solle (64.3 %), omaishoidontuki (61.2 %),
palveluseteli (48.9 %) ja siivouspalvelu
(47.7 %). Viahiten koettiin tarvetta ateria-
palvelulle.

Naispuolisten ja miespuolisten omais-
hoitajien perheissi oli joitakin eroja palve-
lujen saannin ja toiveiden suhteen. Per-
heissd, joissa hoidettava oli mies saatiin fy-
sioterapiaa, kuljetustukea, lyhytaikaisjak-
soja vanhainkodeissa ja omaishoidontu-
kea merkitsevisti enemmiin, kun taas per-
heissd, joissa hoidettava oli nainen saatiin
enemmin kotisairaanhoitoa, kotiapua, sii-
vouspalvelua ja ateriapalvelua. Tami lie-
nee kulttuurisesti ymmairrettivia, silld eri-
tyisesti idkkiilld pariskunnilla naisten ja
miesten tyot noudattavat pitkilti perinteis-
td kaavaa.

Myos palvelujen tarpeissa oli puoli-
sohoitajan sukupuoleen liittyneitd eroja si-
ten, ettd naiset toivoivat miehid enemmin
kuljetustukea ja miehet puolestaan kotisai-
raanhoitoa, kotiapua, siivouspalveluja ja
ateriapalvelua. Miespuolisten omaishoita-
jlen tarpeisiin oli timidn tutkimuksen mu-
kaan kyettykin vastaamaan kohtalaisesti.
Kaiken kaikkiaan tukimuodoissa oli kui-
tenkin isoja kuiluja tarjottujen palveluiden
ja koettujen tarpeiden vililld (taulukko 5).

TARPEIDEN JA TOIVEIDEN KOHTAAMINEN

Vain puolet (53.5 %) puolisohoitajista ko-
ki, ettd he olivat saaneet julkisia palveluja
silloin kun olivat niitd tarvinneet. Vain hie-
man yli kolmannes (39.3 %) perheistd oli
tyytyviisid saamiinsa julkisiin palveluihin



Taulukko 5. Palveluiden saanti ja niiden koettu tarve dementiapotilaiden puolisohoitaja-

perheissd (%).

6alvelu Naisomaishoitajat ~ Miesomaishoitajat p-arvo )
N = 762 N = 452
Kotisairaanhoito 20.8 35.7 <0.001
- koettu tarve 14.9 25.4 <0.001
Kotiapu 12.6 18.1 0.01
- koettu tarve 16.8 23.9 0.007
Siivouspalvelu 26.2 33.1 0.01
- koettu tarve 453 51.9 0.06
Ateriapalvelu 16.6 25.1 <0.001
- koettu tarve 10.3 20.9 <0.001
Fysioterapia 37.4 23.9 <0.001
- koettu tarve 65.9 61.8 0.22
Kunnan myontimit apuvilineet 33.8 32.9 0.75
- koettu tarve 19.2 19.5 0.91
Kuljetustuki 34.0 15.1 <0.001
- koettu tarve 52.2 38.5 <0.001
[Imaisvaipat 26.0 22.6 0.19
- koettu tarve 17.2 19.1 0.47
Piivitoiminta 19.3 18.4 0.72
- koettu tarve 36.0 36.3 0.93
Lyhytaikaisjakso vanhainkodissa tai 33.2 27.6 0.045
muussa hoitopaikassa
- koettu tarve 31.0 34.8 0.26
Kotiin tuleva sijaishoitaja 8.3 11.2 0.10
- koettu tarve 43.1 44.7 0.62
Omaishoidontuki 38.3 31.8 0.024
- koettu tarve 63.0 58.4 0.21
Palveluseteli 5.1 4.6 0.70
- koettu tarve 48.9 49.0 0.96
. /

ja 18.5 % ilmaisi olevansa suoranaisesti
tyytymittomid palveluihin. Y1i kaksi kol-
mesta omaishoitajasta (69.4 %) koki, ettei-
vit he voineet itse vaikuttaa sithen, mitd

palveluita saivat.

Useimmat omaishoitajat (87.4 %) eivit ol-
leet osallistuneet tukiryhmiin, jotka ovat
padsaidntoisesti olleet kolmannen sektorin
jarjestojen tai yhdistysten organisoimia.

Naiset olivat osallistuneet ryhmiin miehii



aktiivisemmin (15.1 % vs. 8.4 %, p<0.001)
ja he olivat kokeneet tihin myos suurem-
paa tarvetta (42.9 % vs. 29.8 %, p<0.001).

KUKA ANTAA APUA PUOLISOHOITAJALLE?

Kiytinnoén apua ja tukea omaishoitajat
saivat eniten omilta aikuisilta lapsiltaan
(taulukko 6). Ystivit auttoivat viidennes-
td, sukulaiset ja tuttavat lihes viidennestd
ja kunnan palveluista apua sai kolmannes
omaishoitoperheisti. Lapset, ystivit ja su-
kulaiset olivat samoin merkittdvi henkisen
tuen lihde. Oman kunnan tyontekijoiltd
henkistd tukea koki saaneensa vain vajaa
kolmannes.

PUOLISOHOITAJIEN PSYYKKINEN HYVINVOINTI

Huolimatta puolison vaikeasta sairaudesta
ja hoidon raskaudesta useimmat omaishoi-
tajat olivat tyytyviisid elamaansa (77.9 %),
miehet kuitenkin tyytyviisempiid kuin nai-
set (82.4 % vs. 75.2 %, p = 0.02). Lihes
kaikki omaishoitajat kokivat itsensd tar-
peellisiksi (97.1 %), erityisesti naiset
(98.1 % vs. 95.5 %, p = 0.03). Useimmilla

Taulukko 6. Omaishoitajien (N = 1 214)
saama apu (%).

gvun antaja Kiytinnodn Henkinen\
apu tuki
Aikuiset lapset 71.9 84.0
Ystivit 24.6 57.1
Sukulaiset ja 19.5 43.0
tuttavat
Oman kunnan 36.3 31.4
Qalvelut )

(68.3 %) ei tissi tilanteessa ollut endi eri-
tyisid tulevaisuudensuunnitelmia mutta
kuitenkin eliminhalua (92.6 %). Masen-
nusoireita oli omaishoitajista toisinaan yli
puolella (53.4 %) mutta vain harvat kirsi-
vt niistd usein (4.5 %). Naisilla oli masen-
nusta toisinaan tai usein enemmin kun
miehilld (60.6 % vs. 51.6 %, p<0.001). Yk-
sindisyydestd kirsi toisinaan tai usein
41.9 % omaishoitajista, naiset useammin
kuin miehet (45.2 % vs. 36.1 %, p =
0.005).

Useimmat omaishoitajat kokivat suh-
teen puolisoonsa tyydyttivini (62.5 %),
miespuoliset omaishoitajat selvisti useam-
min kuin naiset (72.2 % vs. 56.8 %,
p<0.001). Valtaosa (95.6 %) omaishoitajista
koki liheisten ymmirtivin heitd hyvin tai
kohtalaisesti ja vain 4.4 % katsoi, etteivit
liheiset ymmirtineet heididn tilannettaan
lainkaan.

POHDINTA

Dementoituneiden henkildiden puoliso-
hoitajat ovat hyvin idkkiitd ja heilld on it-
sellaankin paljon sairauksia ja toiminnan-
vajeita. Useimmilla pariskunnilla oli taka-
naan pitkd, yli 50-vuotinen avioliitto. De-
mentoituneilla puolisoilla oli runsaasti eri-
laisia psyykkisid oireita ja toiminnanvajei-
ta, jotka vaativat omaishoitajilta paljon
apua ja lasnidoloa. Ehki hieman yllattavi-
kin havainto oli, ettd omaishoitajat kokivat
sopeutuneensa puolisonsa sairastamiseen
melko hyvin ja valtaosa koki avioliittonsa
tyydyttavini vaikeasta tilanteesta huoli-
matta. Perheiden tarpeet ja toiveet palve-
luista eivit useinkaan kohdanneet yhteis-
kunnan tuottamien tukimuotojen kanssa.
Merkittava tulos oli se, ettdi vain puolet



omaishoitajista koki saaneensa julkisia
palveluja tarvitessaan, vain kolmannes
perheistd oli tyytyviisid saamiinsa julkisiin
palveluihin ja suuri osa omaishoitajista ko-
ki, etteivit he voineet itse vaikuttaa saa-
miinsa palveluihin. Noin puolet Alzheime-
rin tautia sairastavista puolisoista oli sota-
veteraaneja. Suuri osa ndistd henkiloistd
oli saanut veteraanipalveluita, erityisesti
fysioterapiaa, johon koettiin merkittivii
tarvetta omaishoitoperheissi. Tilanne saat-
taa kiddntyd palveluiden osalta vield hei-
kompaan suuntaan, kun veteraanisuku-
polvi vihenee ja timid palvelusektori jid
vihitellen pois.

Voidaan sanoa, etti nimi Kelan Alz-
heimer -lidkkeitd saavat dementoituneet
ihmiset, joilla on puolisohoitaja kotona,
edustavat dementiaa sairastavien hyvi-
osaista joukkoa. He edustavat sitd 20 %
kaikista dementoituneista, jotka ovat kiy-
neet lipi diagnostiikan, saaneet spesifin
ladkityksen, saaneet taudistaan tietoa eri-
koislddkiriltd ja joita on usein ohjattu myos
muiden palveluiden piiriin. Niitd henkil6i-
td oli Suomessa vuoden 2005 lopussa noin
20 000. Noin 30 000 dementoitunutta hen-
kilod on pitkidaikaisessa laitoshoidossa, ja
loput 70 000 kotona asuvaa dementoitu-
nutta henkilod on vield heikomman hoi-
don ja tuen piirissi. Siten tdssd kuvatut tu-
lokset ovat todennikoisesti yliarvio de-
mentoituneiden ja heitd hoitavien idkkai-
den omaishoitajien saamista palveluista ja
hyvinvoinnista.

Dementoituneiden ihmisten kotihoi-
to niyttid timin valtakunnallisen kyselyn
valossa nojautuvan pitkilti idkkididen ja
sairaiden puolisohoitajien tyohon. Keski-
ikd tissd ryhmissd on korkea, 78 vuotta.
Hoidettavien keski-ikid vastasi pitkalti kan-
sainvilisia tutkimuksia (Heru ym. 2004,

Schultz ym. 2004, Thomas ym. 2006), mut-
ta omaishoitajien keski-ikd oli huomatta-
vasti korkeampi johtuen siitd, ettd tdssi
tarkasteltiin vain puolisohoitajia. Kotona
asuvien dementoituneiden henkildiden
puolisohoitajia voidaan arvioida olevan
Suomessa noin 25 000 eli kolmannes de-
mentiaa sairastavien midristd (Kelan Alz-
heimer -lidkekorvausta saavien rekisteri-
tiedot suhteutettuna koko dementoitunei-
den miirdin). Subjektiivisen terveydenti-
lansa heikoksi kokevien omaishoitajien
suhteellinen osuus (35.1 %) on hyvin li-
helld timin ikiisten kotona asuvien ikiih-
misten vastaavaa lukua (34.5 %; Routasalo
ym. 2003).

Sairauksistaan ja toiminnanvajeistaan
huolimatta idkkidit omaishoitajat tekevit
raskasta tyoti. Dementoituneilla puolisoil-
la on runsaasti oireita ja avuntarpeita. Kiy-
tosoireet, litkuntaa haittaavat oireet ja pi-
ditysvaikeudet ovat yllittdvinkin yleisid,
joskin monista tutkimuksista tiedetddn nii-
den oireiden olevan tavallisia (Lyketsos
ym. 2002, Pitkdld ym. 2004). Kiytdsoireita
selvitettiin  tdssd tutkimuksessa Neuro-
psychiatric Inventoryn (NPI; Cummings
ym. 1994) validoiduilla kysymyksilld, joten
oireiden esiintyvyyttd voinee pitdi todelli-
sena. Kotona asuvia dementiaa sairastavia
on tissid suhteessa kuitenkin tutkittu mel-
ko vihin eikd heidin psyykkisten oirei-
densa vallitsevuudesta ole edustavia tieto-
ja. Psyykkisten oireiden tiedetddn olevan
kaikkein suurin riski kotona asumisen
paittymiselle (Gilley ym. 2004, de Vugt
ym. 2005).

Omaishoitajat kokivat tydnsd monin
tavoin raskaana, mutta silti he olivat hyvin
sopeutuneita ja sitoutuneita tyohonsi. Val-
taosa heistd oli tyytyviisid avioliittoonsa.
T4ami on tirkei tieto hoidon ammattilaisil-



le. Omaishoidon tukemistytssi dementoi-
tunut henkilo saa usein potilaan roolin ja
hinestd tulee hoidon kohde, mikid nikyy
ammattilaisten arvoissa ja asenteissa. He
kokevat usein "vapauttavansa” omaishoi-
tajan tdmin raskaasta hoitotaakasta anta-
malla mahdollisuuden lepoon lyhythoito-
jakson avulla tai ehdottamalla laitoshoitoa.
Useimmille omaishoitajille hoidettava on
kuitenkin ennen kaikkea puoliso, tunteva
ja kokeva ihminen, johon omaishoitaja on
sitoutunut avioliitossaan. Omaishoidon tu-
kemisen tulisikin timin valossa lihted ko-
ko perheen tarpeista pikemmin kuin irral-
lisesti omaishoitajan jaksamisen nikokul-
masta.

Palvelujirjestelmin tuet ja perheiden
tarpeet kohtasivat toisensa heikosti. Kun-
nat ndyttavit tarjoavan tukimuotoina
omaishoitajille eniten rahallista tukea, ly-
hythoitojaksoja seki erilaisia apuvilineitd.
Dementoituneet puolisot olivat saaneet
myds fysioterapiaa, mutta valtaosin vete-
raanikuntoutuksen kautta. Omaishoitajat
toivoivat puolisoilleen eniten fysioterapiaa
seki itselleen omaishoidontukea, palvelu-
seteleitd ja siivousapua. Kuitenkin juuri
niitd tukimuotoja on viime vuosina karsit-
tu tai ne on lopetettu kokonaan. Demen-
tiapotilaiden fysioterapiasta ei ole tilld
hetkelld olemassa mitddn suosituksia ja
ajoittain kysytddn myos sitd, voiko demen-
tiaa sairastava ylipddnsd hyotyd fysiotera-
piasta. Kotona asuvat Alzheimerin tautia
sairastavat henkilot ovat useimmiten kui-
tenkin vield litkuntakykyisii, ja jatkossa tu-
lisi arvioida uudelleen timin suurimmassa
laitoshoitoriskissd olevan, vield kotona
asuvan potilasryhmin kuntoutuksen tarve.
Tami on tirked viesti myos veteraanikun-
toutuksen jatkosta pdittiville, silli muut
ikddntyneiden kuntoutuspalvelut ndyttiavit

olevan hyvin vihiisid. Veteraanipalvelui-
den loppuessa veteraanisukupolven jil-
keen ikddntyneet jadvit kuntien riittimat-
tomin kuntoutuksen varaan.

Miespuolisilla ja naispuolisilla
omaishoitajilla oli kyselyssd hieman erilai-
sia tuen tarpeita. Kun naiset toivoivat mie-
hid enemmin kuljetustukea ja vertaisryh-
mitoimintaa, kokivat miehet puolestaan
enemmin tarvetta kotipalveluille, siivouk-
selle ja ateriapalveluille. Saaduissa palve-
luissa ja koetuissa tarpeissa oli osittaista
paillekkiisyyttd monien palveluiden koh-
dalla siten, ettd perheet saattoivat kylld
saada tiettyja palveluita kotiin, mutta he
kokivat samoille palveluille vield lisitar-
vetta. Miespuoliset ja naispuoliset omais-
hoitajat erosivat toisistaan erdiden mui-
denkin piirteiden suhteen, miki vahvistaa
aiempien kansainvilisten tutkimusten ha-
vaintoja. Miespuoliset omaishoitajat olivat
naisia vanhempia (Chiou ym. 2005), he
kokivat puolisonsa hoidon sekd henkisesti
ettd fyysisesti vihemmin raskaana (Heru
ym. 2004) ja voivat psyykkisesti paremmin
(Thomas ym. 2000).

Tassd kyselyssa idkkiddt omaishoito-
perheet niyttiytyivit melko yksiselittei-
sesti palvelujirjestelmidn kohteina. Vain
kolmannes omaishoitajista koki voivansa
vaikuttaa palveluihin, joita he jirjestelmél-
td saivat ja ainoastaan kolmannes oli tyyty-
viisid saamiinsa palveluihin. Timid on hi-
lyttavi tulos, johon pitiisi jatkossa tarttua
omaishoitoa koordinoitaessa ja suunnitel-
taessa. Ylipdaitiin vain puolet perheisti oli
saanut tarvitessaan apua. Hilyttivad oli
myos se, ettd vain kolmannes omaishoita-
jista koki saavansa henkistd tukea ammat-
tilaisilta. Koko dementian hoitoprosessia
tulee kehittdd paremmin dementiaa sairas-
tavien ja heididn omaistensa tarpeita vas-



taavaksi. Omaishoitajille suunnattu henki-
nen tuki ja ohjaus on kunnan ja valtion
palvelujirjestelmissi vield hyvin puutteel-
lista ja siitd on tihdn asti kantanut vastuuta
lihinnid kolmas sektori erilaisten, muun
muassa Raha-automaattiyhdistyksen anta-
mien tukien turvin.

Omaishoitajien psyykkinen hyvin-
vointi vastasi osin samanikiisten kyselyis-
sd saatuja tuloksia. Omaishoitajista 78 %
oli tyytyviisid elimiinsi, kun vastaava lu-
ku valtakunnallisessa kyselyssi oli saman-
ikdisilla 91 % (Routasalo ym. 2003). Tdssd
on selked ero, ja elimintilanteen raskaus
vaikuttanee omaishoitajien nikemyksiin
elimidstddn. Sen sijaan he kokevat suu-
rempaa tarpeellisuuden tunnetta (97 % vs.
71 %) kuin ikitoverinsa Suomessa (Routa-
salo ym. 2003). Elimidnhalussa (93 % vs.
90 %), tulevaisuuden suunnitelmissa (32 %
vs. 30 %), masennuksessa (5 % vs. 4 %) ja
yksindisyydessi (42 % vs. 39 %) ei ollut
suuria eroja (Routasalo ym. 2003).

Kaikesta huolimatta nykyiset omais-
hoitajat niyttdvit sota- ja pula-ajan elinei-
nd olevan tyytyviisid elimintilanteeseen-
sa ja sopeutuneen osaansa. Tulevaisuuden
omaishoitajat eivit kuitenkaan vilttimattid
ajattele asioista yhtd optimistisesti, ja ny-
kyisen laitoshoitopainotteisen tuen anta-
misen sijaan tulisi keskittyd enemmin
omaishoitoperheiden tarpeiden selvittimi-
seen ja avohoidon tukien nykyistd parem-
paan riditilointiin. Yhteiskunnan palvelu-
jarjestelmad tulee kehittdd nykyistd parem-
min vastaamaan dementiaperheiden tar-
peisiin.
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Marja Saarenheimo, Minna Pietildi

Omaishoito ja palvelujcrjestelmcdi

OMAISHOITO KASITTEENA JA TOIMINTANA

Omaishoidosta on viime vuosina tullut
niin Suomessa kuin muuallakin maailmas-
sa merkittdva sosiaalipoliittinen ja kansan-
taloudellinen kysymys, kun palvelujirjes-
telmid on yritetty muokata vastaamaan pa-
remmin vieston ikdintymishaasteeseen.
Kysymys on samalla laajemmasta arvojen
ja ajattelutapojen muutoksesta seki yhteis-
kunnissa kidytivistd neuvottelusta, joka
koskee yksittdisten ihmisten, perheiden ja
yhteiskunnan keskindistd vastuunjakoa
hoivan jirjestimisessd sitd tarvitseville. Ai-
van viime vuosina Suomessa on keskustel-
tu siitd, onko meilld varaa edes hyvinvoin-
tiyhteiskunnan ylldpitoon ja jos on, niin
milld edellytyksilld. Samalla sosiaali- ja ter-
veydenhuoltoon on yritetty rakentaa eri-
laisia taloudellisesti kilpailukykyisid hoiva-
ratkaisuja, joista juuri omaishoito niyttid
herittineen eniten myonteisid odotuksia.
Vanhusten ja vammaisten kotihoidon
tuki ilmaantui kisitteend sekd terveys- ja
sosiaalipoliittisena uudistuksena suomalai-
seen julkisen hoivan jirjestelmdin 1980-
luvulla (Sipild 1994), ja omaishoidosta alet-
tiin puhua 1990-luvulla, kun kotihoidon
tuki muutettiin nimikkeeltiin omaishoi-
don tueksi. Vuodesta 1993 lihtien omais-
hoidon tuki on ollut lakisditeinen kunnal-
linen sosiaalipalvelu, jota on pyritty kehit-

timddn erityisesti tilldi vuosituhannella.
Vuoden 2006 alusta omaishoidon tukemis-
ta on sdaddelty uudella lailla, jonka taustal-
la on sosiaali- ja terveysministerion vuosi-
na 2003-4 teettimi selvitys omaishoidon
tuesta ja sen kehittdmistarpeista (STM
2004). Selvityksessd omaishoidon tuki ha-
vaittiin niukaksi niin kattavuudeltaan kuin
sisdlloltddnkin. Vain noin 28 000 omais-
taan kotona hoitavista ihmisistd saa kun-
nalta tukea, vaikka tosiasiassa omaistaan
kotona hoitavien henkildiden middrd on
moninkertainen. Vuoden 1993 sosiaali-
huoltolain ja omaishoidon tukea koskevan
asetuksen mukaan omaishoidon tuki on
koostunut hoitopalkkiosta ja hoidettavalle
annettavista palveluista. Omaishoitajalle
on periaatteessa kuulunut kaksi vapaapii-
vid kuukautta kohden, mutta niiden edel-
lyttamit sijaishoitojirjestelyt ovat toteutu-
neet eri kunnissa varsin kirjavasti, joten
kiytinnossi kaikki omaishoitajat eivit ole
voineet pitid vapaata. Uudessa laissa tis-
mennetiin omaishoidon tuen myontimis-
edellytyksid, parannetaan vapaapdivijir-
jestelyja ja korotetaan hoitopalkkion vi-
himmadismadrdd. Uutena asiana laissa ovat
omaishoitajalle annettavat hoitotehtivii
tukevat sosiaalihuollon palvelut, jotka tu-
lee kirjata hoito- ja palvelusuunnitelmaan.

Omaishoidon tukeen liittyvissd op-
paassa kuntien paattdjille (STM 2005) to-



detaan, ettd tuen kehittimisen keskeiseni
tavoitteena on ollut omaishoitajien ase-
man parantaminen, mutta viime aikoina
vanhustenhuollosta kiyty julkinen keskus-
telu osoittaa, ettd ainakin kuntien niko-
kulmasta kyse on ennen kaikkea kustan-
nusten vihentimisestd. Aina vain huono-
kuntoisempia ikdihmisid toivotaan hoidet-
tavan kotioloissa omaisten ja ammattilais-
ten yhteisvoimin. Esimerkiksi Helsingin
kaupunki on jatkuvasti pyrkinyt vihenti-
madn pitkidaikaisia laitospaikkoja ja muut-
tanut myos palveluasumisen toimintaperi-
aatteita huonokuntoisuutta painottaviksi
huolimatta siitd, ettd hoitopaikkoihin on
ollut jopa satojen henkildiden jonoja (HS
12.2.2006). Vastapainona Helsingin van-
huspalveluohjelmassa vuosille 2006-9 esi-
tetddn avohuollon ja ennaltachkiisevin
toiminnan kehittimistd, mutta suunnitel-
mien toteutuminen jad nihtiviksi.

Uuden omaishoidon tukea koskevan
lain ja etenkin sitd avaavan oppaan henki
korostaa hoidettavan ja hoitajan tilantei-
den yhteen kietoutumista, perheen ja pal-
velujirjestelmin vilistd yhteistyoti ja tuki-
jarjestelmidn joustavuutta. Kuntien tulkin-
nat lain tekstistd ovat kuitenkin toinen
asia. Ongelmia ndytti ilmenneen jo kun
lain voimaan astumisesta oli kulunut tus-
kin kuukautta, silli erdissi kunnissa
omaishoitoperheiden asema heikkeni en-
tisestd (HS 1.2.2006, Salanko-Vuorela ym.
2006). Ongelmien juuret ovat ainakin osit-
tain siind perustavanlaatuisessa ristiriidas-
sa, ettd kyseessi on lakisdidteinen tuki,
jonka myontiminen on kuitenkin sidottu
kuntien mairirahoihin. Timin paradok-
sin vuoksi lakiuudistus ei poista sitd jo ai-
kaisemminkin ilmennyttd epikohtaa, ettd
midriteltyjen kriteerien mukaan tukeen oi-
keutettu perhe ei kiytinnossi saakaan tu-

kea, jos kunnalla "ei ole mistd antaa”. Kan-
salaisten oikeudentunnon nikokulmasta
tallaiset tilanteet ovat omiaan nakertamaan
pohjaa luottamukselta yhteiskunnan ja
paittdjien kykyyn tai haluun pitdd huolta
apua tarvitsevista jdsenistddn. Periaattees-
sa myonteiset mutta kdytinnossi “tyhjit”
tukipditokset voidaan kokea jopa pilkan-
tekona, silld pahimmillaan ne merkitseviit,
ettd perheet jadvit hoitamaan sairaita ja
apua tarvitsevia jiseniddn ilman minkdin-
laista ulkopuolista tukea. Kriteerien tis-
mentiminen on erityisesti iikkididen
omaishoitoperheiden kohdalla saattanut
johtaa myos siihen, ettd kunta on evinnyt
omaishoidon tuen idkkailtd puolisolta, jo-
ka on katsottu lilan huonokuntoiseksi kel-
vatakseen hoitajaksi mutta joka yhtd kaik-
ki jatkossakin huolehtii kumppaninsa hy-
vinvoinnista. Vaikka tarkoitus saattaa olla
huonokuntoisen omaishoitajan suojelemi-
nen lijalliselta hoitovastuulta ja hoidetta-
van potilasturvan vaaliminen, omaishoi-
don tuen lakkauttaminen voi kidytinnossi
heikentidi yhteiselimii kaikesta huolimat-
ta jatkavan idkkdidn pariskunnan hyvin-
vointia ja lisdtd heiddn turvattomuuden
tunnettaan.

On tehty laskelmia siitd, kuinka pal-
jon omaishoito parhaimmillaan sididstid
kunnallisen vanhustenhuollon kustannuk-
sia. Esimerkiksi STM:n selvityksessi (2004)
todettiin omaishoidon toimivan nykyisel-
ld4in pikemminkin pitkidaikaisen laitoshoi-
don korvaajana kuin lykkddjand. Raportin
mukaan kunnat ovat arvioineet, ettd lihes
puolet omaishoidon tuella hoidettavista eli
11 400 henkilod olisi jonkinasteisessa pit-
kiaikaisessa laitoshoidossa ilman omais-
hoitajaa. Kaiken kaikkiaan on laskettu, et-
td tuetun ja ei-tuetun omaishoidon piirissi
olevista henkiloistd (yli 300 000) jopa



60 000 olisi pysyvisti tai ajoittain laitoshoi-
tokuntoisia. (STM 2004.)

Suomalaisen vanhustenhuollon yksi-
selitteisend ja itseisarvoisena pyrkimykse-
nd nayttdd olevan idkkididen ihmisten pit-
kiaikaisen laitoshoidon vihentiminen
kertakaikkiseen minimiin. Esimerkiksi lai-
toshoidon tai yksityiskodin ja laitoksen vi-
limaastoon sijoittuvien uudenlaisten pal-
veluratkaisujen kehittiminen ei juuri ndy
kuntien asialistoilla. Kun korvaavia avo-
hoidon palveluita ei ole saatu aikaan sa-
maan tahtiin pitkdaikaisten laitospaikko-
jen purkamisen kanssa, on syntymdissi ti-
lanne, jossa ikdihmiset jadavit selviytymiin
sairauksiensa ja toiminnanvajeidensa kans-
sa miten parhaiten kykenevit, joko yksin
tai perheenjisenten avustuksella. Omais-
hoidon tukemisesta on puhuttu ja kirjoitet-
tu paljon, mutta suhteessa liheishoivan to-
delliseen midrdan tuki on volyymiltaan
edelleenkin vaatimatonta. Vaikka omais-
hoidon tukeminen on kaiken kaikkiaan
yhteiskunnalle huomattavan edullista,
uudessa laissa mairitellyt palkkioluokkien
alarajat ovat saaneet jotkut kunnat irtisa-
nomaan omaishoitosopimuksia ja vihen-
timddn tuen saajien middrdi silld varjolla,
ettd rahat eivit riitd kaikkien aikaisempien
sopimusten voimassa pitimiseen. Vaikka
laki ei sindnsd rajoita palkkioluokkien
madrid, erdidt kunnat ovat myos kiytti-
neet sitd tekosyynid luokkien vihentimi-
seen ja omaishoitoperheiden aseman suo-
ranaiseen heikentimiseen (HS 1.2.2000).
Lain vihimmiisvaatimusten noudattami-
nen on siten johtanut toimintaan, jonka
voidaan katsoa olevan lain hengen vas-
taista.

Uusi laki sindnsd mahdollistaa omais-
hoidon joustavan tukemisen, ja sen ohjeis-
tuksessa korostetaan myos erityisen omais-

hoidon yhdyshenkilon tarpeellisuutta per-
heiden yksilollisessd tukemisessa. Nayttdd
kuitenkin siltd, etti omaishoidon tuen ke-
hittiminen on suomalaisessa arkitodelli-
suudessa ainakin paikoitellen torminnyt
hallinnolliseen byrokratiaan, minkid seu-
rauksena omaishoitajien asema on saatta-
nut erdissd kunnissa jopa huonontua enti-
sestd. Mikili omaishoidosta toivotaan yhti
varteenotettavaa ratkaisua kunnallisen
vanhustenhuollon nykyisiin ongelmiin,
sen lihtokohtana ei voi olla pelkistiin
toive mahdollisimman halvasta hoidosta.
Pddttdjien tulisi kyetd tunnistamaan
omaishoivan ammattimaisesta hoidosta
poikkeavat ominaispiirteet ja tukea niitd
sen sijaan, ettd perinteisen institutionaali-
sen hoidon luokitteluja ja arviointeja so-
velletaan sellaisinaan omaishoivaan. Per-
heenjidsenten toisilleen antaman huolenpi-
don ytimen muodostavat heidian keskinii-
siin suhteisiinsa liittyvit tunteet, moraali-
kisitykset ja toimintakdytinnot, ja nididen
ohittaminen ammatillisen asiantuntijuuden
varjolla on omiaan tuottamaan pikemmin-
kin konflikteja kuin yhteistyon edellytyk-
sid. Omaishoidon tukeminen edellyttid
niin pédttdjilta kuin kidytinndn ammattilai-
siltakin herkkyytti tunnistaa ihmisten omia
kulttuurisia, sukupolvisidonnaisia ja yksi-
lollisid toimintatapoja ja ottaa niitd yhteis-
tyon lihtokohdiksi.

Kolmannen sektorin rooli omaishoi-
tajien tukemisessa on pitkddn ollut merkit-
tavd. Tuki on kanavoitunut enimmikseen
erilaisten projektien kautta, joissa on jir-
jestetty omaishoitajille koulutusta, neu-
vontaa, ohjausta, virkistys- ja vertaistoi-
mintaa sekd hoidettaville sijaishoitoa
omaishoitajan vapaapiivien ajaksi. Omais-
hoitajat ja Liheiset -Liitto ajaa omaishoita-
jien ja heidin hoidettaviensa etuja, vilittdid



tietoa sekid nykyidin myds koordinoi kol-
mannen sektorin kehittimistoimintaa
omaishoitoperheiden tukemiseksi. Monet
muut sosiaali- ja terveysalan jirjestot tuke-
vat omaishoitajuutta ainakin vilillisesti jar-
jestamalld erilaisia loma-, virkistys- ja tuki-
palveluita jasenistolleen. Kolmannen sek-
torin roolina on ollut tiydentid kuntien
palveluita, mutta jirjestot ovat myos piti-
neet yhteiskunnassa ylli keskustelua
omaishoitajien asemasta ja tarpeesta kehit-
tid omaishoitoa kuntien, kolmannen sek-
torin ja perheiden yhteiseni toimintamuo-
tona. (Pietild & Saarenheimo 2003.)

PERHE HOIVAN LAHTEENA

Hoivaa ja apua tarvitsevien ihmisten on
havaittu asuvan yleensi mieluummin ko-
tonaan kuin laitoksessa. Tiltd osin yksit-
taisten ihmisten, perheiden ja yhteiskun-
nan pyrkimykset ovat samansuuntaiset.
Pyrkimysten taustalla on kuitenkin erilai-
sia syitd ja tarkoitusperid. Perheiden niko-
kulmasta kyse on oman mdirdysvallan ja
arjen jatkuvuuden siilyttdmisestd, kun taas
yhteiskunnan asialistalla tirkedni kotihoi-
don kehittimisen pontimena on rahan
sddstiminen. Omaishoidon edistimiseen
sosiaali- ja terveyspoliittisena toimintana
sekid perheenjisenten keskindisend hoiva-
na ja osana ihmisten arkielamaa liittyy si-
ten ristiriitoja. Omaishoidoksi kutsutuissa
tilanteissa on yksinkertaisimmillaan kyse
siitd, ettd yksi perheenjisen tarvitsee pal-
jon apua ja tukea pdivittiisessd eldmis-
sddn ja toinen perheenjisen antaa sitd hi-
nelle. Joskus avuntarve voi olla niin suuri,
ettd ihminen luokitellaan "laitoshoitoa vaa-
tivaksi”. Téllaiset luokittelut ovat palvelu-
jarjestelmin tapoja jasentdd asiakaskun-

taansa eivitkd ne sindnsd vilttimattd ku-
vaa tilannetta perheen omasta nikokul-
masta.

Hoivatilanteessa perheen tavallinen
arkielimid muuttuu yleensi ainakin jonkin
verran ja usein jopa radikaalisti. Tilantee-
seen toivotaan usein ulkopuolista apua.
Omaishoitotilanteessakin arki on silti ensi-
sijaisesti perhe-elimid keskindisine suh-
teineen, tunteineen, odotuksineen, velvol-
lisuuksineen ja oikeuksineen. Perheen ar-
jesta ei tule sosiaali- ja terveydenhoidon
avopalvelua vain siksi, ettd joku perheen-
jdsen vammautuu tai sairastuu. Palvelujir-
jestelmian nikokulmasta omaishoitoon
saatetaan kuitenkin suhtautua pidiasiassa
sosiaali- ja terveyspalveluiden voimavara-
na ja unohtaa, ettid yhteiskunnan odotuk-
sia enemmin perheiden toimintaa ohjaa-
vat keskindiset vuorovaikutus-, valta- ja
tunnesuhteet sekd oma kulttuuri. Mad4ritta-
milld tietyt perhe-elimiin tilanteet viralli-
seksi omaishoidoksi ja tukemalla niitd eri-
tyisin palveluin julkinen jirjestelmi antaa
perheenjisenidin hoitaville ihmisille kah-
talaisen viestin. Yhtddltd omaishoitajaksi
hyviksyminen voidaan tulkita erddnlaisek-
si arvostuksen osoitukseksi ja omaisen te-
kemidn hoivatyon arvon tunnistamiseksi.
Toisaalta tuki samalla velvoittaa omaista
toimimaan kunnan méiirittelemissd puit-
teissa ja antaa kunnalle mahdollisuuden
omaishoitoperheiden arjen jatkuvaan ar-
viointiin ja valvontaan.

Vanhustyon keskusliiton omaishoito-
tutkimuksissa (Saarenheimo & Pietila 2005,
2006) on kiynyt ilmi, ettd yksittdiset ihmi-
set ja perheet miirittelevit hoivatilanteita
eri tavoin. Esimerkiksi jotkut kumppa-
niaan hoitavat puolisot ajattelevat itsedin
ensisijaisesti tai jopa yksinomaan puolisoi-
na, kun taas toisille tuntuu olevan hel-



pompaa omaksua hoitajan rooli erityisesti
kumppanin sairastuttua dementiaan. Mo-
net myOs vaihtelevat ja tasapainottelevat
jatkuvasti eri roolien vililld. Perhe-elimin
historian ja ihmissuhteiden yhteen kietou-
tuneisuuden unohtaminen ja perheen kes-
kindisen hoivan yksiselitteinen teknistimi-
nen yhteiskunnan miirittelemiksi omais-
hoidoksi ei siten perustu todellisuuden
moniulotteisuuteen eikd ole vilttimittd
hedelmiillisin tapa hahmottaa ja tukea yk-
sittdisten perheiden eliméa.

Edelli esitetyistd kriittisisti huomiois-
ta huolimatta myos tdssd tutkimuksessa
kiytetddn vaativista liheishoivatilanteista
nimitystd omaishoito, koska se on nykyi-
sin vakiintunut tapa viitata tillaiseen per-
heenjisenten viliseen hoitoon ja huolen-
pitoon. Samalla kuitenkin korostetaan, et-
td perheiden nikokulmasta omaishoito
merkitsee erilaisia asioita kuin palvelujir-
jestelmidn nikokulmasta. Perheiden ja am-
mattilaisten yhteistyd edellyttdd nididen
erojen ymmirtimistd sekd sitd, ettd am-
mattilaiset kisittdvit omaishoitoperheiden
olevan ennen kaikkea perheiti eiki ensisi-
jaisesti osa palvelujirjestelmidd. Haasteena
on tistd nikokulmasta perheiden omien
tulkintojen ja oman kulttuurin kunnioitta-
minen. TAdmi ei tietenkédin tarkoita silmien
ummistamista esimerkiksi kaltoin kohte-
lulta tai pidittdytymistd aktiivisesta ohjaa-
misesta akuuteissa kriisitilanteissa. Oleel-
lista on, ettd ammattilaisilla on valmiuksia
kuulla perheiden viestejd seki tulkita niitd
perheille myonteisilld tavoilla.

PALVELUIDEN LOYTAMISEN VAIKEUS

Monet tutkimuksissamme (myo6s Saaren-
heimo & Pietild 2005, 2006) haastatellut

omaishoitajat ovat tuoneet esiin, ettd heilld
ei ole tietoa siitd, millaisia palveluita ja tu-
kia dementiaperheet voisivat saada yhteis-
kunnalta ja miten palveluiden piiriin paa-
see. Nayttiadkin siltd, ettd palveluiden saa-
jaksi luiskahdetaan usein ikdin kuin sattu-
malta tai jonkin akuutin Kkriisitilanteen
kautta. Projektissa on kuultu lukuisia ker-
tomuksia siitd, kuinka dementoitunutta
henkilod on kierritetty kerran toisensa jil-
keen pdivystyspoliklinikan ja pidivystys-
osaston kautta akuuttisairaalaan ja taas ta-
kaisin kotiin ennen kuin ajatus kiinteim-
mistd ammattilaisten ja perheen yhteistyo-
jarjestelystd on alkanut hahmottua ja niyt-
taytyd ajankohtaisena.

Sekid dementoituneelle itselleen ettid
hinen omaisilleen kiertolaiselimi sairaa-
loiden ja kodin vililld on henkisesti uuvut-
tavaa ja omiaan herittimidin pelkoja ja
epavarmuutta. Dementoituneen ihmisen
kannalta timid voi tarkoittaa lisidntyviid
himmennyksen ja sekavuuden tuntemuk-
sia ja niiden seurauksena jopa oireiden
kiihtyvii etenemisti. Sairaalakierros kiyn-
nistyy yleensd akuuttitilanteesta, jossa
huolestunut omainen kokee ainoaksi vaih-
toehdokseen soittamisen hitinumeroon.
Helpotus vaihtuu kuitenkin nopeasti uu-
delleen hitiannykseksi, kun dementoitu-
nut liheinen joutuu odottelemaan piivys-
tyspoliklinikalla vuoroaan kiytiville sijoi-
tetussa vuoteessa vieraiden ihmisten kes-
kella eiki omainen saa pyytimillikidin
tietoa siitd, mitd seuraavaksi tapahtuu. Pa-
himmassa tapauksessa paivystykseen tulo
sattuu yhteen henkildokunnan tydvuoro-
vaihdoksen kanssa, jolloin tietoja joutuu
kyselemiddn aina uusilta ladkireiltd, hoita-
jilta ja opiskelijoilta, joista yksikdin ei vilt-
tamittd ole selvilld dementoituneen koko-
naistilanteesta. Jos vuoroon sattuu yksikin



epaystavillinen, huonotuulinen tai ym-
mirtimiton tyontekijd, tilanne voi helpos-
ti muuttua suorastaan painajaiseksi. Paina-
jainen ei kuitenkaan pidity valttimittd ti-
hin, silld matka voi jatkua piivystysosas-
tolle, jossa kohdataan taas uudet ldidkirit,
hoitajat, opiskelijat ja muut tyontekijat. Ti-
lanteen selvittely voi kestdd pitkdidn ja ta-
pauksesta riippuen seuraava etappi saat-
taa olla erikoissairaalan osasto tai akuutti-
sairaala, jossa seuraava ammattilaisjoukko
ryhtyy hoitamaan asioita omalla tavallaan.
Jalkikdteen omaisen on usein mahdotonta
muistaa, mitd missikin paikassa tapahtui
ja sanottiin. Dementoitunut ihminen puo-
lestaan on tavallisesti peloissaan ja levoton

ERIKOIS-
SAIRAALAN
OSASTO

TERVEYSKESKUS-/
TUKI-/AKUUTTI-
SAIRAALA:
-la&karit
- hoitajat
- opiskelijat
- fysioterapia
-toimintaterapia
- laboratorio ja réntgen
- sosiaalitydntekijat

KOTISAIRAALAN
KOTIHOIDON

siitd, mitd hinelle tapahtuu. Alla oleva ku-
vio 1 havainnollistaa dementoituneen ih-
misen akuuttitilanteesta mahdollisesti
kidynnistyvia sairaalakierrosta kymmenine
toimijoineen ja himmentivine ympiristoi-
neen.

Omaiset haluaisivat usein varmistaa,
ettd ainakin jotkut kotoa tutut rutiinit sdi-
lyisivit my0s sairaalavaiheiden aikana ja
pitdisivit ylli muistiongelmista kirsivin
perheenjidsenen turvallisuuden tunnetta.
Hoitojirjestelmi ei kuitenkaan tunnu ky-
kenevin vastaamaan niihin toiveisiin,
vaikka turvallisuutta tuovat kiytinnot voi-
sivat vihentdd myos ammattilaisten kuor-
mitusta. Erds omaishoitaja kertoi laitta-

PERHEEN
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Kuvio 1. Dementoituneen ihmisen akuuttitilanteesta mahdollisesti kdynnistyvi sairaala-

kierre.



neensa ambulanssilla sairaalaan kiiddtetyn
vaimonsa mukaan paperilapun, jossa hin
selkein sanoin kuvasi vaimonsa syomi-
seen liittyvid ongelmia ja antoi ammatti-
laisten kayttoon kotona hyviksi havaittuja
ratkaisumalleja. Pdivystyssairaalassa ku-
kaan ei muistanut edes nihneensi kyseis-
td lappua. Myos akuuttisairaalassa paperi
pysyi piilossa. Omaishoitaja himmisteli,
kuinka kiireiselld hoitohenkilokunnalla oli
varaa jattda tyotd helpottavat ja aikaa sdds-
tivit neuvot huomioimatta. Hinen vuo-
sien mittaan saavuttamallaan kiytinnon
asiantuntemuksella ei niyttinyt olevan mi-
tddn arvoa ammattilaisten silmissi.

Joskus havainto palveluiden tarpees-
ta saattaa tulla varsin epitodennikdiseltd
taholta tai epitodennikoisen tapahtuma-
ketjun seurauksena. Erddn perheen koh-
dalla dementoituneen puolison hammas-
ladkarikdynnin yhteydessi omaishoitajan
ja ladkarin vilille syntyi erimielisyyttd de-
mentoituneen tilanteesta ja sen jatkohoi-
dosta. Omaishoitajan "lijallisesta asiantun-
tijuudesta” suivaantunut laidkari esitti aluk-
si moitteita omaisen "vidrdstd asenteesta”,
mutta piityi mydohemmin tulkitsemaan,
ettd kyse oli timidn visymyksestd, joka
purkautui kriittisyytend lddkiria kohtaan.
Dementoituneen puolison hampaat saatiin
kuntoon ja hin sai lisiksi ldhetteen piivi-
sairaalaan, jolloin myos visynyt omaishoi-
taja sai viikoittaisen vapaapidivin muuta-
man kuukauden ajaksi.

Kaiken kaikkiaan tukien ja avun saa-
minen ndyttdd liian usein olevan sattu-
manvaraista ja jarjestyvin vasta pitkiaikai-
sen epivarmuuden, yksin jidmisen ja jopa
epitoivon kokemusten jilkeen. Niin on
siitd huolimatta, etti esimerkiksi sosiaali-
huollon asiakaslaissa ja kuntien vanhus-
poliittisissa strategioissa erityisesti koroste-

taan asiakaslihtoisyyttd ja itsemddridmistd
sekd ihmisten oikeutta tarpeenmukaisiin
palveluihin. Sosiaalihuollon asiakaslaissa
(Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta
ja oikeuksista, 22.9.2000/812) tihdenne-
tidn myds, ettd asiakkaalla on oltava mah-
dollisuus osallistua ja vaikuttaa palvelujen
suunnitteluun ja toteutukseen. Lain henki
niyttdd kuitenkin osoittautuneen monissa
tapauksissa lihinnid hurskaaksi retoriikak-
si, silld yksittdisissd asiakastilanteissa vai-
kuttamismahdollisuudet rajoittuvat asiak-
kaan oikeuteen tehdi jilkikiteen muistu-
tus kohtelustaan sosiaalihuollon toimin-
tayksikon vastuuhenkilolle tai sosiaali-
huollon johtavalle viranhaltijalle. Kaytin-
nossi asiakkaiden palvelutarpeet miaritte-
lee kunnan budjettikehys, jonka perusteel-
la sovitaan esimerkiksi, miten paljon lai-
toshoitoon, palveluasumiseen tai omais-
hoitoon on kiytettdvissd rahaa.

Erityisesti idkkiilld ihmisilld sosiaali-
palveluiden asiakkaaksi ryhtymiseen liit-
tyy monenlaisia mielikuvia, joista osa on
hyvin negatiivisia. Sosiaalihuollon palvelut
saatetaan mieltidd edelleenkin erdinlaisena
koyhidinapuna, jonka vastaanottaja leimau-
tuu erityisen huono-osaiseksi tai itsestiin
huolehtimaan kykenemittomiksi "kunnan
elitiksi”. Palveluiden hakemisessa on siis
my0s asiakkaisiin itseensi liittyvid esteiti.
Kielteisid mielikuvia vahvistavat lisiksi
erdit kunnallisten palveluiden myontimi-
seen liittyvit toimintakaytinnot, kuten se,
ettd asiakkaat toivotetaan tervetulleiksi
palveluiden piiriin médrittimalld heti al-
kajaisiksi heidin maksukykynsi. Monet
haastateltavat ovat kertoneet kokeneensa
noyryyttivinid maksuasioiden selvittelyn
jo ennen kuin on edes piisty keskustele-
maan varsinaisesta avun tarpeesta.



OMAISHOIDON PROSESSI JA SEKAVA
PALVELUJARJESTELMA

Dementiaperheiden avun tarpeet vaihtele-
vat huomattavasti tilanteesta ja perheestd
toiseen. Yleensid sairauden alkuvaiheessa
sekid sairastunut ettd omaiset kaipaisivat
ennen muuta tietoa ja henkistd tukea. Diag-
noosi, mikili sellainen on saatu, hAmmen-
t44 ja herittdd monenlaisia uhkakuvia, joita
ihmiset kisittelevit hyvin eri tavoin. Jon-
kun strategiana voi olla koko asian torju-
minen niin pitkdin kuin mahdollista, kun
taas joku toinen pyrkii aktiivisesti otta-
maan selvdd asioista ja hankkimaan mah-
dollisimman paljon tietoa, joka auttaisi ti-
lanteen jasentimisessd ja tulevaan varautu-
misessa. Nayttad siltd, ettd palvelujirjestel-
miin ei ole rakennettu selkeitd dementian
alkuvaiheen tukemisen kiytintojd, vaan
perheet saavat selviytyd miten parhaiten
osaavat. Joitakin tdssi tutkimuksessa haas-
tateltuja perheitd oli evistetty palaamaan
asiaan seurantakidynnilld vuoden kuluttua,
toiset olivat kokeneet jidneensi tdysin
oman onnensa nojaan. Joku oli tulkinnut
tulleensa “heitetyksi ulos”, koska sairastu-
neelle puolisolle ei ollut annettu seuranta-
aikaa erikoisladkirille vaan perhetti oli ke-
hotettu hoitamaan jatkossa asioita omalla
terveysasemallaan. Erds omaishoitaja oli
ottanut yhteytti terveyskeskuksen sosiaali-
tyontekijadan kysyikseen neuvoa jo useaan
kertaan kodin ympiristossid eksyneen vai-
monsa hoitoon liittyvissi asioissa. Sosiaali-
tyontekija oli lakonisesti neuvonut hinti
laittamaan oviin paremmat lukot.
Kuvaukset dementian alkuvaiheista
olivat pddsaiantoisesti kertomuksia epivar-
muudesta, himmennyksesti ja vaikeudes-
ta saada tietoa ja selkeitd neuvoja. Monesti
omaiset olivat kokeneet, ettd laakirit eivit

olleet ottaneet vakavasti heididn havainto-
jaan puolison muistiongelmista ennen
kuin oli tapahtunut jotain dramaattista.
Haastattelujen perusteella syntyi vaikutel-
ma, ettd juuri kokemus yksin jidmisestd
oudossa ja epdvarmassa tilanteessa on de-
mentiaperheiden suurimpia yksittidisii on-
gelmia. Terveyskeskuslddkirilli tai erikois-
ladkarilld ei koeta olevan aikaa eiki kiin-
nostusta ja muiden ammattilaisten puo-
leen kddntyminen on ongelmallista jo siitd
syystd, ettd kansalaisilla ei vilttimatta ole
tietoa, kuka palvelujirjestelmissid mistikin
asioista vastaa. Uuvuttavassa tilanteessa
soittelu hakuammuntana eri tahoille, epi-
midriisten vastausten saaminen ja taholta
toiselle "pompottelu” ovat omiaan lisdi-
miin soittajan tunnetta yksin jaidmisestd ja
ammattilaisten vilittimisen puutteesta.

Dementian edetessd perheet ohjau-
tuvat vihitellen erilaisten palveluiden pii-
riin — yleensi kriisitilanteiden kautta. Jon-
kin akuuttitilanteen sairaalavaiheen jil-
keen kuvaan saattavat tulla esimerkiksi
kotisairaanhoito tai kotipalvelu. Hyvissi
tapauksessa sairaalan toimintaterapeutti,
fysioterapeutti ja sosiaalityontekija voivat
tehdd kotikdynnin, jonka aikana arvioi-
daan, millaiset puitteet kodissa on hoita-
miselle. MyoOs kotisairaanhoidon asiak-
kaaksi piddstddn usein jonkin akuutin sai-
rauden jilkitilanteessa. Onnekas perhe voi
loytid kontaktin tilannettaan ymmirtaviin
ammattilaiseen, jonka kautta asiat alkavat
jarjestyd ja johon voi aina tilanteen mutkis-
tuessa ottaa yhteytti.

Vaikka palveluiden piiriin padsemi-
nen voi jo sindnsi tuntua arpajaisvoitolta,
ammattilaisten ja asiakkaiden kohtaami-
siin saattaa liittyd jatkossa monenlaisia on-
gelmia. Palvelujirjestelmi ei nayttiydy ra-
kennuksena, johon sisille piddsy avaisi



kaikki muutkin ovet. Pikemminkin jokai-
seen yksittdiseen palveluun on oma oven-
sa ja ovenvartijansa. Niiden loytiminen
voi olla tyon ja tuskan takana. Perheet ko-
kevat palvelujirjestelmin usein erdinlaise-
na labyrinttina, jossa vihjeet suorimmasta
reitistid palveluiden 4irelle ovat aivan liian
harvassa. Palvelujirjestelmi voidaan jos-
kus kokea my06s suoranaisena vihollisena,
jonka tehtdvini nidyttdd olevan pikemmin-
kin palveluiden sidinnostely kuin niiden
jarjestiminen. Asiakkaat saattavat tulkita,
ettd heitd epdilliin ahneiksi eduntavoitte-
lijoiksi, kun he yrittdvit hakea elimiinsi
helpottavia tukia ja palveluita.

Kunnallisessa palvelujirjestelmissi
asiakas ei useinkaan 16ydd henkilod, jolle
voisi kidydi luottamuksellisesti kertomassa
huolistaan ja tarpeistaan. Avun tarvitsija
voi joutua soittamaan useille henkil6ille,
jotka ohjaavat hinet soittamaan taas useil-
le uusille henkiléille. Jokainen avuntarve
tai ongelma vaatii oman soittokierroksen-
sa, omat lomakkeensa ja omat lausunton-
sa. Lomakkeet on usein laadittu kankealla
virastokielelld, jota on vaikea ymmartdd.
Ne pelkistivit ihmisen eldmidn luvuiksi ja
luokitteluiksi, jotka tuntuvat todellisuudel-
le vierailta. Useimmiten ei riitd, ettd ihmi-
nen itse toteaa olevansa avun tarpeessa,
vaan asiantuntijan tai monesti jopa isom-
man asiantuntijajoukon tiytyy kiydi arvi-
oimassa avun tarve. Useisiin palveluihin
portinvartijana toimii lddkiri, jonka lau-
suntoa tarvitaan esimerkiksi vaippatarpeen
toteamiseen, apuvilineen saantiin, kulje-
tustukeen, fysioterapiaan, kotiapuun tai
jalkahoitoon. Kun lddkirille padsyd voi
joutua odottamaan hyvin tovin ja kun yh-
den kidynnin aikana ei yleensi ehditi hoi-
taa kuin yhtd asiaa, saattaa avun jirjesty-
minen viedd kohtuuttomasti aikaa.

Palvelujirjestelmin luoksepddstimittod-
myys liittyy paitsi systeemin resurssien vi-
hiisyyteen ja byrokraattiseen hallintota-
paan myos perheen ja palvelujirjestelmin
erilaisiin mikrokulttuureihin. Jirjestelmi
"puhuu eri kieltd” kuin asiakkaat. Yksit-
taisten ihmisten ja perheiden arkielimi ei
myoskddn hevilli mukaudu palvelujir-
jestelmin luokitteluihin ja mittauksiin, joi-
den taustalla ovat tilastolliset keskiarvot
ja vyleistykset. Keskimiiriinen perhe on
abstraktio, jota palvelujirjestelmdn am-
mattilainen ei koskaan kohtaa. Sen sijaan
kohdataan yksittdisid asiakkaita ja yksittdi-
sid tilanteita.

My6s ammattilaiset ovat ihmisid, joi-
den tarkoitusperit ovat yleensd hyvid ja
joilla on usein vilpitobn halu auttaa asiak-
kaitaan. Silti heidin toimintakiytintonsi
voivat ilmentid niakymittomid asenteita,
jotka wvilittyvit asiakkaalle epiluuloina,
vilinpitimittomyytend ja mitdtdintind (ks.
esim. Pohjola 2002, Metteri 2003). Sosiaali-
tyon tutkijat ovat puhuneet asiakkaisiin
kohdistuvasta institutionaalisesta epdilys-
td, joka tarkoittaa yksinkertaisimmillaan si-
td, ettd ammattilaisen on “viran puolesta”
suhtauduttava epiluuloisesti asiakkaan
toiveisiin ja avunpyyntoihin. Institutionaa-
linen epiily juontaa pyrkimyksestd erotel-
la “todelliset” avuntarpeet nidenndisistd ja
estdd asiakkaita saamasta ansaitsematonta
hyotyd kunnan varoilla. Tillainen perus-
asenne on samalla kuitenkin omiaan syo-
miin asiakkaiden ja ammattilaisten vilistd
muutenkin usein haurasta luottamusta.

Ammattilaiset kokevat usein joutu-
vansa toimimaan puun ja kuoren vilissi.
Asiakkaita halutaan kohdella reilusti,
kuuntelevasti ja ymmadrtavisti, mutta eri-
laisten institutionaalisten ehtojen koetaan
puristavan toimintaa tietynlaiseen muot-



tiin. Aikatauluista ja resursseista on pidet-
tavd kiinni ja sdiantoja on pakko noudat-
taa. Metteri (2003) on todennut sosiaali-
tyotd kisittelevissi artikkelissaan, ettid
asiantuntijan on organisaation paineista
huolimatta kuitenkin aina mahdollista va-
lita asenteensa tydohonsi ja asiakkaisiinsa:
"Asiantuntija voi suhtautua vuorovaiku-
tukseen tietoisesti ja tehdid tyonsi myos
kontrollia sisiltavissd toimeksiannoissa
niin, ettd asiakas sdilyttdd tdysivaltaisuu-
tensa ja omanarvontuntonsa seki on peril-
14 jarjestelmin toiminnasta, sen siinnoistd
ja tarkoituksista”.

Yksi eniten epidluottamusta synnytti-
vistd asioista ammattilaisten ja asiakkaiden
vuorovaikutuksessa on se, ettd padtoksid
ja toimintatapoja ei perustella. Perustele-
mattomuus voi johtua esimerkiksi ajan
puutteesta tai ajatuksesta, ettd asiakkaan ei
ole tarpeen tietid kaikkea sitd, minki
asiantuntijat tietdvit. Ndin luodaan maape-
rdd kielteisille mielikuville ja kasvatetaan
ennestidnkin levedd juopaa jirjestelmin ja
asiakkaiden vililld. Erityisen tirked rooli
perusteluilla on kielteisten tai perheen ti-
lannetta radikaalisti muuttavien piditosten
yhteydessd. Erds omaishoitaja sai sairaa-
lasta puhelun, jossa hinelle ilmoitettiin, et-
tda ammattilaisten neuvonpidon tuloksena
hinen puolisonsa oli péitetty sijoittaa pit-
kiaikaishoitoon. Omaishoitajan ohittamis-
ta ndin tirkedn piditoksen yhteydessi ei
lievenni sekdin, ettd soittaja totesi menet-
telytavan olleen vidirin perhettd kohtaan.
Toinen omaishoitaja sai kunnalta pditok-
sen omaishoitosopimuksen irtisanomises-
ta. Kirjeessd todettiin, ettd “hoitajan tulee
olla fyysiseltd ja psyykkiseltd toimintaky-
vyltdidn sellaisessa kunnossa, ettd hian ky-
kenee selviytymiin pdivittiisistd perustoi-
minnoista ja arjen askareista” ja ettd timan

omaishoitajan “terveys ja toimintakyky ei-
vit vastaa omaishoidon asettamia vaati-
muksia”. Samaan aikaan hinen dementoi-
tuneen kumppaninsa lidkirintodistukses-
sa oli kuitenkin mainittu puolison hoita-
van perheessd kaikki asiat. Ei ihme, ettd
omaishoitaja oli hikeltynyt ja kiukkuinen.

PALVELUIDEN LABYRINTTI

Omaishoitoprojektin tutkimusryhmi koos-
ti potentiaalisista dementiaperheen palve-
luista kuvion, johon merkittiin kaikki yksit-
tiiset tahot, joista apua on ainakin periaat-
teessa mahdollista saada (kuvio 2). Kuvio
kertoo, ettd palveluita ja tukimuotoja on
valtavasti, ja pinnalta katsoen tuntuu, etti
sellaista avuntarvetta ei ole, johon palvelua
ei olisi jo keksitty. Mistd sitten johtuu, ettd
niin suuri osa omaishoitoperheisti ei kui-
tenkaan koe saavansa riittavisti palveluita?
Yhteni selitykseni lienevit alueelliset erot.
Palvelut jakaantuvat eri tavoin eri kunnissa
ja ihmiset ovat siksi eriarvoisessa asemassa
suhteessa nithin. Toinen selitys liittyy jo
edelld kuvattuun labyrinttimaisuuteen ja
portinvartijajarjestelmiin. Palveluihin on
useimmiten mahdotonta péddstd kisiksi
suoraan. Ensin taytyy loytid portinvartija,
joka kirjoittaa lausunnon. Sen jalkeen men-
nidn lausunnon kanssa seuraavalle luukul-
le, josta palvelu jirjestyy, mikili sithen va-
rattu budjetti sallii. Joidenkin palveluiden
kohdalla kierros on tehtivd useampaan
kertaan, silld palvelu myonnetiidn aina
mdadriajaksi kerrallaan.

Kolmas selitys asiakkaiden tyytymit-
tomyyden kokemuksille saattaa [6ytya itse
palveluverkoston moninaisesta luonteesta.
Nykyisessd jirjestelmidssd kokonaisvaltai-
nen auttaminen on korvattu yhi erikoistu-
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Kuvio 2. Dementiaperheen mahdolliset palvelut.

neemmilla yksittdisilld palveluilla ja tuot-
teilla. Jokainen avuntarve tuo siten muka-
naan uuden osajirjestelmidn, jossa omat
asiat taytyy selittdd yhi uudelleen aina uu-
sille asiantuntijoille. Dementiaperheen so-
siaalinen verkosto laajenee usein rykel-
miksi eri alojen asiantuntijoita ja ammatti-
laisia, joilla kullakin on oma kisityksensi
perheen tarpeista ja siitd, miten niihin vas-
tataan. Omaishoidon tuesta vastaa yksi
henkilo. Toinen henkild paattdd, millaises-
ta kotiavusta perhe hyotyy. Kolmas arvioi
kodin mahdollisia muutostoitid. Neljds vas-
taa sairaanhoidollisista asioista. Mukana
ovat usein vield terveyskeskusldikiri, eri-
koislddkiri, fysioterapeutti, pidivitoimin-
nan ammattilaiset ja lyhytaikaishoitopai-

kan tyontekijit. Téllaisen asiantuntijaver-
koston hallitseminen voi olla perheelle 14-
hes ylivoimainen haaste. Lisiksi on vield
osattava hakea esimerkiksi Kelan tukia ja
jarjestelld perheen taloudellisia ja oikeu-
dellisia asioita tilanteessa, jossa kumppani
ei endd kykene niistd omalta osaltaan vas-
taamaan.

Kuvio samoin kuin todelliset tilanteet
osoittavat, ettd terveyskeskuslddkirilld on
merkittiva rooli ja paljon vastuuta demen-
tiaperheen palveluiden koordinoimisessa.
Tavallinen tilanne on kuitenkin, ettid ld4ka-
rilld on vastaanottotilanteessa aivan liian
niukasti aikaa, jotta hin kykenisi perehty-
miin potilaan ja timin perheen monimut-
kaiseen kokonaistilanteeseen. Terveyskes-



kusliddkireiltd puuttuu usein myos koke-
musta ja tietoa dementiasta, silli yhden
ladkarin potilaskuntaan ei vilttimattd kuu-
lu kovin montaa dementiaperhettid. Koska
dementia on tyypillisesti "koko perheen
sairaus”, jonka menestyksellinen hoitami-
nen edellyttidd laajaa asiantuntemusta ja ai-
kaa selvittii tilanteita, terveyskeskusldiaka-
ri hyotyisi suuresti tyOparista, jonka tehti-
viin kuuluisi esimerkiksi perheen haastat-
teleminen ja palveluiden koordinointi.
Kunnallisen palvelujirjestelmidn li-
siksi dementiaperhe voi hakea palveluita
my6s kolmannen sektorin jirjestoiltd. So-
siaaliseen verkostoon liittyvit titd kautta
vapaachtoistyontekijit, virkistystoiminnan
ohjaajat, jarjestdjen kotimiehet ja erilaisilla
kursseilla ja luennoilla tavatut tyontekijit.
Kaiken keskelld omaishoitoperheen voisi
kuvitella olevan hyvissi huomassa. On-
gelmana on kuitenkin se, ettd toisin kuin
kuviossa todellisessa elimissd keskiossi
ei olekaan perhe, vaan jirjestelma tai jokin
sen osa. Toisinaan perhe voi kokea ole-
vansa jopa sivustakatsoja omassa elimis-
sddn, kun ammattilaiset pdittavit ja hoita-
vat asioita parhaaksi katsomallaan tavalla.
Suhteet ammattilaisiin ovat lisdksi usein
pintapuolisia ja lyhytaikaisia. Kunnallises-
sa jarjestelmissd tyontekijiat vaihtuvat en-
nen kuin on ennittinyt entisiinkdin tutus-
tua. Kotiin voi tulla joka pdivi eri ihminen
tarjoutumaan luotettavaksi auttajaksi. Jir-
jestodissd taas toiminta on usein projekti-
luonteista, jolloin tyontekijat ovat kylld in-
nostuneita ja sitoutuneitakin, mutta kun
projektit paittyvit, perheet jadvit taas yk-
sin. Suuri mddrd pinnallisia ja vaihtuvia
vuorovaikutussuhteita voi joskus yksiniis-
ti4 omaishoitoperhettid tavalla, jota am-
mattilaisten on vaikea ymmartidi. Psykolo-
ginen kokemus avun saamisesta ei synny

siitd, ettd ymparilldi on suuri middrd asian-
tuntijoita, vaan pikemminkin siitd, etti on
olemassa yksi tai muutama ammattilainen,
johon voi luottaa kaikissa tilanteissa ja jo-
ka kykenee antamaan vastauksia, teke-
miin palvelujdrjestelmin toimintaa ym-
mirrettiviksi sekd kunnioittamaan per-
heen omia toimintatapoja.

LAHTEET

HS 12.2.2006: Helsinki aikoo karsia vanhusten
laitoshoifoa jonoista huolimatta. Helsingin Sanomat,
kaupunki: A 12.

HS 1.2.2006: Omaishoitajien asema heikkenee
monessa kaupungissa. Helsingin Sanomat, kotimaa: A

4.

Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista

(22.9.2000/812).

Metteri A. Kohtaamiset kansalaisen ja palvelujérjestel-
man suhteissa. Luottamuksen rakentumisen nékékulma.
Teoksessa Metteri A (toim.). Syntyyké luottamusta?
Sairastaminen, kansalainen ja palvelujariestelma.

Edita. Helsinki 2003: 92-103.

Pietild M, Saarenheimo M. Omaishoidon tukeminen
Suomessa. Tutkimus- ja kehitiémishankkeiden tausta,
tulokset ja merkitys. Vanhustydn keskusliitio ry.
Gummerus. Saarijarvi 2003.

Pohjola A. Pahan sdikeité autiamistydssé. Teoksessa
Laitinen M, Hurtig J (toim.). Pahan kosketus. Thmisyy-
den ja auttamistydn varjojen jdljillé. PS-kustannus.

Keuruu 2002: 42-62.

Saarenheimo M, Pietilé M. Yhteinen tehtéva.
Ryhmésta oivalluksia omaishoitoon. Vanhustydn
keskusliitto ry. Gummerus 20006.

Saarenheimo M, Pietila M (toim.). Kaksin kotona.
lakkaiden omaishoitoperheiden arjen uloftuvuuksia.
Vanhustyén keskusliitto ry. Gummerus. Saarijarvi

2005.

SalankoVuorela M, Purhonen M, Jdarnstedt P, Korhonen
A. Selvitys omaishoidon filanteesta 2006. Kehitys Oy.
Pori 2006.

Sipila ] {foim.). Rakkaudesta, velvollisuudesta ja
rahasta. Kofihoidon tuki ja sen merkitys eri osapuolille.
Sosiaaliturvan keskusliitto. Hakapaino Oy. Helsinki
1994.



OMAISHOITO JA PALVELUJARJESTELMA

STM 2004. Valickunnallinen omaishoidon uvudistami- i STM 2005. Omaishoidon tuki. Opas kuntien
nen. Selvityshenkilon raportti. Sosiaali- ja terveysminiss ¢ padtdiille. Sosiaali- ja terveysministerion oppaita
terion tydryhmamuistioita 2004:3. i 2005:30.



Tavoitteet ja menetelmdit






Kaisu Pitkdld, Ulla Eloniemi-Sulkava, Hannu Kautiainen, Marja Saarenbeimo, Minna Pietild

Tutkimuksen tavoitteet

Tutkimuksen tavoitteena oli selvittid mo-
nimuotoisen ja yksilollisesti radtiloidyn tu-
kitoiminnan vaikuttavuutta omaishoito-
perheissi, joissa puoliso hoitaa dementoi-
tunutta kumppaniaan.

Tutkimuksen yksityiskohtaisina tavoitteina

oli selvittdd voidaanko interventiossa to-

teutetulla perheiden ja ammattilaisten yh-

teistyolld

1. mahdollistaa dementoituneiden puoli-
soiden kotona asuminen ja lykitd hei-
din pitkdaikaiseen laitoshoitoon siirty-

mistdidn

. parantaa omaishoitoperheiden hyvin-

vointia

- edistdd omaishoitajien eliminlaatua ja
voimaantumista

- vihentidid omaishoitajien kuormittunei-
suuden kokemuksia ja masennusoireita
- edistdd dementoituneiden puolisoiden
psyykkista ja fyysistd hyvinvointia.

. Lisdksi haluttiin selvittdd, onko inter-

ventiolla vaikutuksia sosiaali- ja terveys-
palvelujen kokonaiskidyttoon ja kustan-
nuksiin.
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Aineisto ja menetelmdit

OMAISHOITOPERHEIDEN SISAANOTTOKRITEERIT

Tutkimukseen otettiin Helsingissd asuvia
omaishoitoperheitd, joissa puoliso hoiti
dementoitunutta kumppaniaan. Demen-
toituneilla hoidettavilla Clinical Dementia
Rating Scale -luokan eli CDR:n tuli olla 1
tai enemmin (Hughes ym. 1982) ja Mini-
Mental State Examination (MMSE) -pistei-
den vihemmin kuin 24 (Folstein ym.
1975). Ensisijaisesti tutkimukseen otettiin
perheitd, joissa dementoituneella puolisol-
la oli vahintiin keskivaikea dementia
(CDR-luokka 2 tai 3 ja MMSE-pisteet alle
20). Dementian kriteerien tdyttyminen var-
mistettiin potilaskertomustiedoista ennen
randomointia. Kummallakaan puolisoista
ei saanut olla tiedossa dementoivan taudin
lisiksi muuta sairautta, jonka olisi voitu ar-
vioida johtavan puolen vuoden kuluessa
kuolemaan. Kahta lukuun ottamatta kai-
killa hoidettavilla oli dementoivan sairau-
den spesifi diagnoosi tutkimukseen tulles-
saan. Molemmat heistd kuuluivat interven-
tioryhméin ja tutkimuksen ldakari (geriat-
ri) diagnosoi heidit asianmukaisin ldidke-
tieteellisin tutkimuksin mukaan lukien
pddan kuvantamistutkimuksen.

TUTKITTAVIEN REKRYTOINTI

Omaishoitoperheet haettiin lehti-ilmoituk-
silla (Alueuutiset 14.1.2004 ja Helsingin
Sanomat 11.1.2004 ja 22.2.2004) seki Kan-
sanelikelaitoksen Alzheimer -lidkkeiden
erityiskorvausrekisteristd. Tavoitteena oli
128 omaishoitoperheen saaminen tutki-
mukseen. Noin puolet saatiin rekrytoitua
lehti-ilmoituksilla. Kelan rekisteripoiminta
tuotti 473 Alzheimer-lidkkeen korvauksen
piirissd olevaa helsinkildistd, jotka asuivat
puolisonsa kanssa samassa osoitteessa.
Ensimmaiisessd vaiheessa tutkimukseen
osallistumisen kutsukirje ldhetettiin puo-
lelle poimituista (n=2306). Poiminta tehtiin
alueellisesti Helsingin postinumeroiden
mukaan. Aikaisempien rekrytointikoke-
musten mukaan tilld tavoin arveltiin seki
saatavan riittivd madrd tutkittavia ettd voi-
tavan ottaa mukaan valtaosa kriteerit tiyt-
tavistd halukkaista. Otokseen sattuneille
Kela lahetti kirjeen, jossa kerrottiin tutki-
muksesta ja vastaanottajaperheen mahdol-
lisuudesta osallistua tutkimukseen. Kir-
jeessi oli tutkijoille palautettava vastauslo-
make sekd Kkirjekuori, jonka postimaksu
oli maksettu.

Tutkimushoitaja haastatteli ensin pu-
helimessa lehti-ilmoitusten pohjalta soitta-
neet omaishoitajat. Hin soitti myos Kelan
lihettimidn vastauslomakkeen palautta-



neille. Puhelinkeskustelun tarkoituksena
oli selvittdd, tayttikd perhe tutkittaville
asetetut sisidnottokriteerit. Tétd varten tut-
kimushoitaja tiytti omaishoitajan kanssa
keskustellessaan puolison dementiaa ja
sen vaikeusastetta kuvaavan Clinical De-
mentia Rating (CDR) -luokituksen (Hughes
ym. 1982). Lisiksi tutkimushoitaja kartoitti
omaishoitoperheen tilannetta sisddnotto-
kriteerien pohjalta laaditun strukturoidun
lomakkeen avulla. Tutkijat paittivit puhe-
limessa tehdyn kartoituksen pohjalta, kut-
sutaanko kyseinen pariskunta ensimmai-
seen tutkimushoitajan tapaamiseen.
Omaishoitajille oli luvattu, ettd tutkimus-
hoitaja soittaa heille haastatteluun piisys-
td viimeistiian kahden viikon kuluttua pu-
helinkeskustelusta. Haastatteluun valituille
lahetettiin lisiksi kutsu tutkimushoitajan
haastatteluun ja tutkimuksiin.
Lehti-ilmoitusten pohjalta tutkimus-
hoitaja sai 100 puhelua. Kelan lihettimin
vastauslomakkeen palautti 97 omaishoito-
perhetti, joista tutkimushoitaja tavoitti pu-
helimitse 94. Tehdyistd 194 puhelinkartoi-
tuksesta 40 perhettd ei tayttinyt kriteereji
(kuvio 1). Syind olivat liian lieviasteinen
dementia (n = 17), sairastuneen tai omais-
hoitajan muu vakava sairaus (n = 1) tai pit-
kiaikaishoito (n = 10), se, ettd puoliso ei
toiminut pddtoimisesti omaishoitajana (n =
2), pariskunnan asuminen muualla kuin
Helsingissd (n = 7) tai se, ettd hoidettavalla
ei ollut dementiaa (n = 3).
Puhelinkeskustelun perusteella 18
perhettd koki tutkimuksen liian raskaaksi
ja kieltaytyi siitd. Tutkimushoitajan haas-
tatteluun ja tutkimuksiin osallistui 136
omaishoitoperhettd, 74 lehti-ilmoitusten ja
62 Kelan rekisterin kautta tullutta. Tutki-
tuista 11 ei tiyttdnyt asetettuja kriteerejd,
tavallisimmin liian lievdasteisen dementian

vuoksi (n = 7). Muina syini olivat se, ettei
puoliso toiminut omaishoitajana (n = 2) tai
ettd ennuste arvioitiin huonoksi (n = 1).
Yhdelle dementoituneelle henkilolle eh-
dittiin tehdi pitkdaikaishoidonpiitos en-
nen randomointia. Tutkimuksen sisidnot-
tokriteerit taytti siten yhteensi 125 perhet-
ta.

RANDOMOINTI

Randomointi tehtiin niin sanottuna kluste-
rirandomointina 10 hengen ryhmissd. Sitd
mukaa kuin tutkimushoitajat tekivit en-
simmiiset haastattelut ja pariskunnat to-
dettiin tutkimukseen soveltuviksi, heidat
randomoitiin 10 hengen ryhmissid. Ennen
randomointia pariskunnalle annettiin tie-
toa tutkimuksen tarkoituksesta ja kulusta.
Omaishoitaja ja sithen kyetessiin myos
dementoitunut puoliso allekirjoittivat suos-
tumuksen osallistumisesta tutkimukseen.
Kun 10 soveltuvaa perhetti saatiin ko-
koon, tutkimushoitaja soitti erilliseen ran-
domointikeskukseen henkilolle, joka ei
tuntenut tutkittavia eikd heidin taustateki-
joitddn tai testituloksiaan. Tutkimushoitaja
luetteli nimet ryhmissi siind jarjestyksessi
kuin ne olivat hinen omassa listassaan.
Randomointikeskuksessa oli etukiteen tie-
tokoneohjelmalla tuotettuihin satunnaislu-
kuihin perustuva randomointiohjelma, jos-
sa jokaiselle 10 tutkittavaparille oli annettu
arvot nolla tai yksi, joista ykkoset vastasi-
vat interventioryhmiin arpoutumista ja
nollat vertailuryhmédin arpoutumista. Jo-
kainen randomointitulos tuli nikyviin oh-
jelmaan vasta sitten, kun tutkittavan nimi
oli kirjoitettu randomointiohjelmaan ja
randomoija oli toimenpiteensd nimikirjai-
millaan vahvistanut. T4amid varmisti sen,



Lehti-ilmoitukset Kelan rekisteri

n=100 | | n=97

Tutkimukseen ilmoittautuneita
omaishoitoperheitd n=197

| Puhelinkartoitus

Kriteerit tayttamattoméat n=40

Kieltdytyneet n=18

Ei saatu yhteyttd n=3

Tutkimushoitajan haastattelu ja
tutkimukset n=136
(lehti-ilmoitukset n=74
Kelan rekisteri n=62)

Kriteerit tayttaimattomat n=11

(lehti-ilmoitukset n=70
Kelan rekisteri n=55)

Tutkimushoitajan haastattelu 14htétilanteessa
Randomointi
Interventioryhmé Vertailuryhmi
(O n=63; ‘D n=63) [(¢] n=62;‘ D n=62)

Tutkimushoitajan haastattelu ja tutkimukset 6 kk:n kohdalla

(0 n=118; D n=112)?
Kuollut

O n=2 (I1=2/V=0)

D n=4 (I=2/V=2)
Kieltaytyi

n=5 (I=0/V=5)
Laitoksessa’

D n=6 (I=2/V=4)

Tutkimushoitajan haastattelu ja tutkimukset 12 kk:n kohdalla

(0 n=116; D n=95)>
Kuollut

0 n=5 (I=2/V=3)

Ryhmitoiminnan palautekysely (n=52) D n=11 (I=6/V=5)
Omaishoitajien yksilohaastattelut (n=15) Kieltdytyi
n=4 (I=0/V=4)
Laitoksissa'
D n=12 (I=3/V=9)
n. 1.7 vuoden Omaishoitajien psyykkinen hyvinvointi ja eldiménlaatu (kirjekysely,
kohdalla puhelinhaastattelut) (O n=117)
Kuollut
O n=5 (I=2/V=3)
Kieltaytyi
n=3 (I=0/V=3)
Laitoshoito, kuolemat, sosiaali- ja terveyspalveluiden kiytto
Intervention (rekisteritiedot, puhelinhaastattelut)
lopussa (n=125)
31.1.2006 Kuollut
O n=5 (I=2/V=3)
D n=22 (I=11/V=11)
Laitoksissa'
n=25 (I=10/V=15)

O=0Omaishoitaja; D=Dementoitunut puoliso; I=Interventioryhmi; V=Vertailuryhmi

! Tilanne ajanjakson péitepisteessi. Jakson aikana kuolleet, jotka olleet edeltavisti laitoksessa, eivit
ole mukana laitoshoitoluvuissa. 2 Dementoituneista tutkittu myos laitokseen joutuneita. Osa kotona
asuvista dementoituneista ei pystynyt osallistumaan kaikkiin haastatteluihin.

Kuvio 1. Tutkimuksen kulku.



etteivit tutkimushoitaja tai randomoija voi-
neet vaikuttaa tutkittavan ryhmiin arpou-
tumiseen. Tutkimukseen saatiin mukaan
kaikkiaan 125 omaishoitoperhettd, joista
interventioryhmiin arpoutui 63 ja vertai-
luryhmaidn 62 (kuvio 1).

INTERVENTION SISALTO JA VERTAILURYHMAN
SAAMA TUKI

Interventioryhmiin kuuluvien tukimalli
on kuvattu timin kirjan luvussa "Interven-
tion kuvaus”. Vertailuryhmiliiset ohjattiin
kunnallisen tuen piiriin. Mikili vertailu-
ryhmin dementoituneet henkilot tarvitsi-
vat hoitoa kognitiivisten oireiden, kiytds-
oireiden tai jonkin muun syyn vuoksi, hei-
dit ohjattiin kunnallisten palveluiden kaut-
ta hoitoon. Tutkimushoitaja vastasi vertai-
luryhmin perheiden kysymyksiin ja antoi
tilannekohtaista neuvontaa. Hin myos ja-
koi perheille dementiatietoa sisiltivii ma-
teriaalia.

MAARALLISET TUTKIMUSMENETELMAT

Tutkimushoitajan ensimmiisessi tapaami-
sessa dementoituneen puolison kognitiivi-
nen toimintakyky tutkittiin MMSE-mittaril-
la (Mini-Mental State Examination; Fol-
stein ym. 1975). Puhelinhaastattelussa teh-
dyn CDR-luokituksen tulokset tarkastet-
tiin. Dementoituneen puolison piivittii-
nen toimintakyky arvioitiin Barthelin in-
deksin avulla (Mahoney & Barthel 1965).
Dementoituneen kiytosoireiden esiinty-
vyys selvitettiin neuropsykiatrisen haastat-
telun avulla (Neuropsychiatric Inventory,
NPI-mittari; Cummings ym. 1994, Cum-
mings 1997) ja masennusoireet Cornellin
masennusasteikolla (Alexopoulus ym.

1988). Omaishoitajan tilannetta kartoitet-
tiin kuormittuneisuuden (Zarit Burden In-
terview, Zaritin kuormittuneisuusmittari;
Zarit ym. 1980), puolison vaatiman ajan-
kiyton (Blesa 2000), masennusoireiden
(geriatrinen depressioasteikko, Geriatric
Depression Scale, GDS-mittari; Yesavage
ym. 1982-3) ja eliminlaadun osalta. El4-
minlaatua mitattiin terveyden eliminlaa-
tumittarilla 15D (Sintonen 2001, Sintonen
& Asinen 1997) seki yleiselld elamidnlaatu-
mittarilla WHOQOL-BREF (WHO 2003).
Mittareiden lisiksi kysyttiin sekid sairastu-
neen ettd omaishoitajan ladkitys- ja sai-
raustiedot. Samat tutkimushoitajan haas-
tattelut ja mittaritutkimukset toistettiin
kuuden ja 12 kuukauden kohdalla. Vuo-
den kohdalla kartoitettiin my6s omaishoi-
tajien psyykkistd hyvinvointia kuudella
kysymykselld: 1. Oletteko tyytyviinen eli-
miidnne? (kylli/ei), 2. Tunnetteko itsenne
tarpeelliseksi? (kylla/ed), 3. Onko Teilld
elimidnhalua? (kylli/ei), 4. Onko Teilld tu-
levaisuudensuunnitelmia? (kylld/ei), 5.
Kirsitteko yksiniisyydestd? (harvoin tai ei
koskaan/toisinaan/usein tai aina) ja O.
Oletteko masentunut? (harvoin tai ei kos-
kaan/toisinaan/usein tai aina). Mittareiden
ja kysymysten validiteettia on pohdittu liit-
teessd 3.

Omaishoitajille lihetettiin tavoitteelli-
sen vertaisryhmitoiminnan paityttya alku-
vuonna 2005 (eli noin intervention puoli-
vilissd) palautekysely postitse. Kyselyssi
selvitettiin ryhmitoiminnan onnistunei-
suutta sisillollisesti ja jarjestelyiltddn.

Intervention loputtua omaishoitajille
lihetettiin kysely, jossa selvitettiin omais-
hoitajien tyytyviisyyttd sekd kokemusta
saaduista palveluista ja intervention sisil-
lostd. Laitoshoitoon péddtymisen ajankoh-
dat, puolisoiden kuolemat sekid perheiden



tutkimusaikana kiyttimit palvelut selvitet-
tiin tutkimushoitajan jokaisen haastattelun
yhteydessi seki vield tutkimuksen péityt-
tya.

LAADULLISET TUTKIMUSMENETELMAT

Tutkimuksen laadullinen aineisto koostui
levykkeille tallennetuista omaishoitajaryh-
mien keskusteluista, ryhmien palautekyse-
lyn avovastauksista, ryhminvetijien paivi-
kirjoista ja palautteista, ryhmiprosessien
kuvauksista, omaishoitajien ja omaishoi-
don koordinaattorin haastatteluista seki
koordinaattorin tapauskansioista.
Omaishoitajien ryhmikeskusteluai-
neistoa kaytettiin ryhmitoiminnan proses-
sien, vertaiskokemusten ja omaishoitajien
voimaantumisen tarkasteluun. Osa ryhmi-
keskusteluista purettiin tallenteilta sanatar-
kasti ja niitd analysoitiin diskursiivisin me-
netelmin tarkastelemalla, miten tutkimuk-
sen osallistujat ymmirsivit oman aseman-
sa hoitajana ja miten he tulkitsivat voivan-
sa toimia suhteessa hoitamaansa puoli-
soon, perheeseensi, palvelujirjestelmiin,
projektiin ja ympiroividn yhteiskuntaan.
Omaishoitajien ryhméitoiminnan analyysi
on julkaistu omana erillisend raporttinaan
(Saarenheimo & Pietild 20006).
Diskurssianalyysissa kieltd tarkastel-
laan erilaisissa kiyttotilanteissaan ja se kat-
sotaan keskeiseksi tekijiksi kulttuurin ja
merkitysten vilittymisessd sekd inhimilli-
sen toiminnan siitelyssid. Kielen ei ymmir-
retd olevan yksinkertaisessa viittaussuh-
teessa siitd irralliseen todellisuuteen, vaan
analyysin lihtokohtana on kielen kiytin-
nollisyys, tilannekohtaisuus ja todellisuutta
rakentava luonne (esim. Wetherell ym.
2001). Puheen analyysissa voidaan tilloin

esimerkiksi tulkita yhtaaltd sitd, mitd erilai-
silla lausumilla tehdddn sosiaalisessa vuo-
rovaikutuksessa ja toisaalta sitd, millainen
todellisuus ja merkitysmaailma lausumissa
rakentuvat. Diskurssianalyyttinen ote sopi
erityisen hyvin omaishoitajien ryhmikes-
kustelujen tarkasteluun, silli sen avulla
voitiin analysoida henkilokohtaisten tun-
teiden ja kulttuuristen moraaliodotusten
vuoropuhelua omaishoitajan itseméidritte-
lyprosessissa. Ryhmikeskustelujen tarkas-
telu rakensi samalla myo6s analyysia
omaishoitajien voimaantumisprosesseista,
joiden tutkiminen strukturoitujen kyselyi-
den avulla olisi vaistimattd tuottanut varsin
kapean ja rajoittuneen kuvan.

Omaishoitajien yksilohaastattelut
tehtiin noin puoli vuotta ennen interventi-
on paittymistd ja niiden tarkoituksena oli
tuottaa kisitys siitd, miten projektissa ole-
minen oli koettu ja miten omaishoitajat ar-
vioivat vapaamuotoisessa keskustelussa
projektin merkitystd omassa ja puolisonsa
elamissi. Kaikkia tuetussa ryhmissi ollei-
ta omaishoitajia ei haastateltu, vaan koor-
dinaattori ja projektin ladkiri valitsivat 15
omaishoitajaa, joiden he katsoivat edusta-
van mahdollisimman monipuolisesti tut-
kittavien kirjoa erityisesti hoidettavan puo-
lison dementian asteen osalta seki palve-
luiden tarpeen nikokulmasta. Haastattelu-
jen analyysissa kiinnitettiin huomiota
omaishoitajien tapaan luonnehtia projek-
tin tyontekijoiden toimintatapoja, keski-
ndisti vuorovaikutusta, omia kokemuk-
siaan tuen saamisesta sekid subjektiivisia
kokemuksiaan tukimallin vaikuttavuudes-
ta. Haastattelujen avulla haluttiin saada yk-
sityiskohtaisempi ja tutkittavien omaa ni-
kokulmaa korostava kisitys projektin vai-
kutuksista.

Laadullisen aineiston Kkirjallisia tuo-



toksia tarkasteltiin kuvauksina siitd, mitd
interventiossa oli tehty ja miten sekd mil-
laisia seurauksia tekemiselld oli. Ryhmin-
vetdjit kuvasivat piivikirjoissaan ryhmien
tapahtumia ja toimintaa sekd arvioivat pa-
lautteissaan niiden onnistuneisuutta.
Omaishoidon koordinaattori puolestaan
kirjasi kansioihin kohtaamisensa perhei-
den kanssa sekid perheiden tapahtumat ja
eritteli haastatteluissa yksityiskohtaisem-
min heididn kanssaan tekemiinsi yhteis-
tyotd. Perheitd koskevan kirjallisen aineis-
ton, omaishoitajien yksilohaastattelujen ja
omaishoidon koordinaattorin haastattelu-
jen pohjalta tuotettiin tutkimusraporttiin
viisi tapauskertomusta, joiden avulla pyrit-
tiin konkretisoimaan erilaisten perheiden
ja projektin tyontekijoiden yhteistyotd kah-
den tutkimusvuoden ajalta. Tapauskerto-
mukset ilmentdvit prosessia, jonka ku-
luessa pariskunnalle ja projektin tyonteki-
joille rakentui yhteinen ymmirrys perheen
tarpeista ja toiveista kullakin hetkelld. Pro-
sessia voisi verrata erddnlaiseen arjen toi-
minnassa rakentuvaan hoito- ja palvelu-
suunnitelmaan, joka ei ole pelkistiin kir-
jallinen dokumentti vaan tilanteesta toi-
seen muuttuvaa ja elavid perheen ja am-
mattilaisten vuoropuhelua.

PAATETAPAHTUMAT JA TULOSMUUTTUJAT

Dementoituneen puolison osalta piiteta-
pahtumana oli pitkidaikaiseen laitoshoi-
toon siirtyminen. Pitkdaikaisen laitoshoi-
don kriteerind oli Helsingin kaupungin
pitkdaikaishoidon piditos. Palveluiden
kiyttoaika sekd omaishoitajien ja demen-
toituneiden puolisoiden kuolemat selvitet-
tiin keskusrekistereisti.

Tulosmuuttujia oli useita. Vertasim-

me interventio- ja vertailuryhmien vilistd
elaminlaatua (WHOQOL-BREF:n ja 15D:n
muutosten erot; Sintonen & Asinen 1997,
Sintonen 2001, WHO 2003), omaisten
kuormittuneisuutta (Zaritin kuormittunei-
suusmittarin  muutosten erot; Zarit ym.
1980) sekd masennusoireita (GDS-mittarin
muutosten erot; Yesavage ym. 1982-83).
Psyykkistd hyvinvointia eli tyytyviisyyttd
elimiin, eliminhalua, tarpeellisuuden
tunnetta, masennusta, tulevaisuuden suun-
nitelmia ja yksindisyyttd selvitettiin vuo-
den kohdalla ja ryhmien vilisid eroja tar-
kasteltiin poikkileikkaustilanteessa. Hoi-
dettavan hyvinvoinnin muutosta kartoitet-
tiin Barthelin indeksin (Mahoney & Bart-
hel 1965), CDR-luokituksen (Hughes ym.
1982), NPI-mittarin (Cummings ym. 1994)
ja Cornellin depressiomittarin (Alexopou-
lus ym. 1988) muutoksina ja ryhmien vi-
listen muutosten eroina.

Lisdksi tutkimuksessa kartoitettiin
kaikkien osallistuneiden sosiaali- ja ter-
veyspalveluiden kiyttod siitd ldhtien, kun
tutkimushoitaja haastatteli heidit ensim-
miisen kerran aina vuoden 2006 tammi-
kuun loppuun saakka. Palveluiden kiytto-
aika madriteltiin yksilokohtaisesti siten, et-
td se oli kunkin henkilén kohdalla ensim-
miisestd haastattelusta joko vuoden 2006
tammikuun loppuun tai kuolemaan saak-
ka, mikili timi tapahtui aikaisemmin.
Omaishoitoperheiden saama kotipalvelu,
kotisairaanhoito, yopartiotoiminta, ateria-
palvelu, kylvetyspalvelu, piivikeskus-
kiynnit, lyhytaikaishoitojaksot (LAH), avo-
hoitokuntoutus ja veteraanikuntoutusjak-
sot sekid apuvilineet selvitettiin omaishoi-
tajilta vuoden 2005 syksyyn saakka. Tietoa
niistd palveluista ei Helsingissd saada kes-
kusrekistereistd tai muuten keskitetysti,
mikd vuoksi palveluiden kiytto selvitettiin



perheiltd itseltiin. Myos erilaisten sosiaali-
etuuksien muutokset selvitettiin koko in-
tervention ajalta. Haastattelut tehtiin puo-
len vuoden vilein vuosien 2004-5 aikana
ja viimeisen kerran loka-joulukuussa 2005.
Siten perheiden seuranta-aika vaihteli so-
siaalipalveluiden suhteen kahdella kuu-
kaudella. Lidkirissikdynnit terveyskes-
kuksissa ja sairaaloiden poliklinikoilla,
hammasldidkirikdynnit, sairaalajaksot ter-
veyskeskussairaaloissa ja erikoissairaan-
hoidossa selvitettiin ja varmistettiin alueen
sairaaloiden ja terveyskeskusten potilas-
asiakirja-arkistoista. Samoin pitkdaikais-
hoitopiivit ja LAH-jaksot varmistettiin hoi-
topaikkojen potilas- ja asukaskirja-arkis-
toista. Terveyspalveluiden kidyton kustan-
nukset laskettiin vuoden 2001 terveyden-
huollon yksikkokustannusten mukaisesti
(Hujanen 2003) ja niihin lisittiin neljan
prosentin vuotuinen korotus siten, ettd
kustannukset vastaisivat vuoden 2004 ta-
soa. Laskennassa kiytettiin erikoissairaan-
hoidon sairaalapiivihintana ja poliklinik-
kahintana aluesairaalan keskimairiisid
hoitohintoja. Sosiaalipalveluiden hinnat
laskettiin Kumpulaisen (2004) antamien
viiden suurimman kaupungin sosiaalipal-
veluiden keskimdiriisind hintoina vuonna
2003. Hintoihin ei lisitty inflaatiokorotuk-
sia. Veteraanikuntoutuksen hinnaksi ole-
tettiin 170 euroa vuorokaudelta, joka on
kuntoutuslaitosten keskimdiriinen kilpai-
lutettu hinta.

TILASTOLLISET MENETELMAT

Otoskoon laskenta perustui seuraaviin ti-
lastotietoihin ja olettamuksiin. Kotona asu-
vat keskivaikeassa vaiheessa olevat de-
mentoituneet ihmiset viettivit vuodessa

keskimidrin 50 piiviid pitkidaikaisessa lai-
toshoidossa (Eloniemi-Sulkava 2001). Jo
kahden viikon laitoshoidon lykkiddntymi-
nen toisi rahallisia sddstoja 100 potilaan
ryhmissd 140 000 euroa (laitospéivin hin-
ta noin 100 euroa/vrk), mitd voi pitda kay-
tinnodssd merkittivini tuloksena. Jotta vai-
kutuksen suuruus laitoshoitopiivissd olisi
14 pdivia (merkitsevyystaso 0.05 ja voima
80 %), tarvittaisiin hoito- ja vertailuryhmiin
kumpaankin noin 130 potilasta. Tamin
kokoisen ryhmin tutkiminen ja tukeminen
osoittautui toiminnallisesti mahdottomaksi
toteuttaa tutkimuksen resursseilla: yksi
omaishoidon koordinaattori ei olisi pysty-
nyt hoitamaan enempii kuin 60-70 per-
hettd, minka lisiksi olisimme tarvinneet
kaksinkertaisen méirin tutkimushoitajia ja
tukitoiminnan resursseja. Pdddyimme siksi
tukemaan mukana olleita perheitd kaksin-
kertaisen ajan eli kiytinnossi lihes kaksi
vuotta. Oletimme, ettd hoidettavilla esiin-
tyisi pdidtetapahtumia tasaisesti koko seu-
rannan ajan.

Tuloksia kuvattaessa keskilukuina
kaytettiin keskiarvoa ja mediaania. Hajon-
talukuina kiytettiin keskihajontaa (SD)
ja vaihteluvilid. Luokitteluasteikollisissa
muuttujissa jakaumat kuvattiin suhteellisi-
na osuuksina. Tilastollisina testeini kiytet-
tiin jatkuvien ja normaalisti jakautuneiden
muuttujien osalta t-testid, varianssi- ja ko-
varianssianalyysia sekid lineaarisia seka-
malleja. Jarjestysasteikollisten tai paramet-
risid testioletuksia tdyttimittomien jatku-
vien jakaumien tilastollisessa testauksessa
kiytettiin Mann-Whitney'n U -testid. Luo-
kitteluasteikollisten muuttujien testauk-
seen kaytettiin X? —testid tai Fisherin ek-
saktia testid.

Interventio- ja vertailuryhmin vililla
tulosmuuttujissa tapahtuneita muutoksia



ajassa testattiin lineaarisilla sekamalleilla.
Malleissa otettiin huomioon omaishoitajan
ikd, sukupuoli ja hoidettavan puolison de-
mentia-aste. Tulokset on esitetty ko. mal-
lin mukaisilla keskiarvoilla ja 95 % luotta-
musvileilld (CD. Laitoshoitoon siirtymisti
ja kuolleisuutta kuvataan Kaplan-Meierin
menetelmilld. Suhteellisten vaarojen mal-
lilla (Coxin regressiomalli) tutkittiin ryhmi-
en valistd vaarasuhdetta laitoshoitoon siir-
tymiseen kontrolloiden sekoittavia tekijoi-
td.

Tarkeimmissd tulosmuuttujissa kiy-
tettiin testauksen lisdksi luottamusvilien
estimointia (95 % CI). Koska terveyspalve-
luiden kustannusten jakaumat olivat erit-
tdin vinoja, keskiarvojen viliset erot testat-
tiin ja luottamusvilit estimoitiin kiyttien
boostrap -menetelmii (bias corrected and
accelerated boostrapping). Tieto sosiaali-
palveluista nojautui omaishoitajilta saa-
tuun suulliseen tietoon, jota kerittiin tutki-
muksen aikana kolme kertaa. Eriistd so-
siaalipalveluista ei saatu kaikilta omaishoi-
tajilta luotettavia tietoja kaikkina mittaus-
ajankohtina (Iiht6tilanne — 1 vuosi — noin
1.7 vuotta). Tiedot olivat puutteellisia l4-
hinnd kotisairaanhoidon ja kotipalvelui-
den osalta. Mikili tutkittavalta puuttuivat
jonkin palvelun tiedot kaikkina mittaus-
ajankohtina, annettiin hinelle arvoksi
oman ryhminsi keskiarvo. Jos tutkittaval-
la oli tieto olemassa edes yhtend mittaus-
ajankohtana, sai tutkittava palvelun koko-
naissummaksi timdn mittausajankohdan
tiedon.

EETTISET NAKOKOHDAT

Tutkimus on kiytinnossi tirked ja erityi-
sen ajankohtainen. Omaishoito on van-

hustenhuollon keskeisid painopistealueita,
mutta sen tukemisesta on niukasti tieteel-
listd nayttod. Tahidn tutkimukseen otettiin
mukaan elementtejid, joiden arvioitiin pa-
rantavan tukemisen vaikuttavuutta aiem-
piin tutkimuksiin verrattuna. Kenenkidin
tutkimukseen osallistuvan hoitoa ei hei-
kennetty, vaan myos vertailuryhmildiset
ohjattiin kunnallisten palveluiden piiriin ja
he saivat seki suullisia ettd kirjallisia ohjei-
ta palveluista. Siten he saivat enemman tu-
kea kuin olisivat saaneet ilman tutkimusta.
Interventiosta ei ollut odotettavissa haitta-
vaikutuksia osallistujille.

Tutkimukseen osallistuvia informoi-
tiin ennen tutkimuksen alkamista seki
suullisesti ettd kirjallisesti. Kaikille kerrot-
tiin mahdollisuudesta arpoutua myds ver-
tailuryhmiin eli perinteisen hoidon pii-
riin. Tutkimukseen osallistuneet omaishoi-
tajat ja kyetessiin myos dementoituneet
puolisot allekirjoittivat suostumuslomak-
keen ennen tutkimuksen alkua. Tutkimuk-
seen saatiin Helsingin ja Uudenmaan sai-
raanhoitopiirin sisitautien eettisen toimi-
kunnan lupa 8.9.2003 (Dnro 400/E5/03) ja
Helsingin kaupungin tutkimuslupa.
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Marja Saarenbeimo, Ulla Eloniemi-Sulkava

Interventiomallin muodostaminen

Omaishoitoperheiden tukemisessa on
useita piirteitd, joiden perusteella sen tut-
kimiseen on hyodyllisti soveltaa preven-
tilvisen eli ennaltachkiisevin interventio-
tutkimuksen piirissd saatuja kokemuksia ja
sielld kehitettyja tutkimusprosessin malle-
ja. Preventiivinen interventiotutkimus al-
kaa ongelman analyysista, jolloin miiritel-
ldaan sekd tutkimuksen kohteena oleva on-
gelma ettd se viestoryhmi, jolla voidaan
katsoa olevan erityinen riski kyseisen on-
gelman kohtaamiseen. (Price 1983.) Ana-
lyysin pohjalta suunnitellaan interventio-
malli, jota tutkitaan sekid kokeellisesti ettd
toimintaprosessien nikokulmasta. Mallin
testaaminen kokeellisella asetelmalla antaa
mahdollisuudet vaikuttavuuspéitelmien te-
koon, mikid on keskeistd, kun mallia ryh-
dytidn viemidin kiytintoon. Toiminnan ja
prosessien yksityiskohtainen analysoimi-
nen taas antaa tietoa siitd, mitkd mallin ele-
mentit ovat osallistujien ja vaikuttavuuden
kannalta keskeisimmit ja mitd interventios-
sa tarkkaan ottaen tapahtuu. Tarvitaan siis
sekd laadullisia ettd madrillisia tutkimus-
menetelmii ja niiden uutta luovaa yhdiste-
lemistid. Thanteellisesti interventiotutkimuk-
sen prosessiin kuuluu myos mallin levitti-
minen kdytintoon seki sen tarkastelu, mil-
td osin mallia voidaan varioida kontekstin
mukaan niin ettd se vield sdilyttdd alkupe-
rdisen sisiltonsi ja vaikuttavuutensa.

ONGELMAN ANALYYSI

Aloite tihdn omaishoitotutkimukseen tuli
suomalaisilta veteraanijirjestoiltd, jotka
ovat toimineet Vanhustyon keskusliiton
Geriatrisen kuntoutuksen tutkimus- ja ke-
hittimishankkeen tirkeind yhteistyokump-
paneina. Aloitteen taustalla olivat kiytin-
non kokemukset idkkididen omaishoito-
perheiden ongelmista ja avun tarpeista.
Suomalaiset sotaveteraanit ja -invalidit
kuuluvat sithen sukupolveen, jonka koh-
dalla kysymykset arvokkaasta vanhenemi-
sesta, mielekkiistd asumisratkaisuista seki
palveluiden miadrdsti ja laadusta ovat juuri
nyt ajankohtaisia.

Omaisboidon nykytila ja aiempi
omaisboitotutkimus

Ongelman analyysi lihti liikkeelle suoma-
laisen omaishoidon nykytilanteen kartoit-
tamisesta, aikaisempien tutkimusten tar-
kastelusta sekd omaishoidon tihidnastisen
tukitoiminnan analyysista (Eloniemi-Sul-
kava ym., tissd kirjassa) (taulukko 1). Ny-
kytilanteen kartoittamisessa selvitettiin do-
kumenttien avulla muun muassa omais-
hoidon tuen kattavuutta ja sen roolia suo-
malaisissa ikidintyneiden palveluissa seki
kolmannen sektorin toimintaa omaishoita-
jlen aseman parantamisessa. Niitd havain-
toja on esitelty tarkemmin hankkeen aikai-



Taulukko 1. Ongelma-analyysin vaiheet.
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semmissa tutkimusraporteissa (Pietild &
Saarenheimo 2003, Saarenheimo & Pietild
2005). Ennen varsinaisen tutkimusproses-
sin kdynnistymistd koottiin myos asiantun-
tijapaneeli, jolta kerittiin ideoita ja tausta-
tietoja tutkimuksen toteuttamista varten
(Pitkald ym. 2003).

Tutkimusprosessi kidynnistyi kirjalli-
suuskatsausten laatimisella. Aikaisempaa
tutkimusta tarkasteltiin kriittisesti kolmes-
sa artikkelissa, joista ensimmiinen ilmestyi
Geriatrisen kuntoutuksen tutkimus- ja ke-
hittimishankkeen alkuraportissa (Pitkilad
ym. 2003), toinen Duodecim-lehdessi
(Hyvarinen ym. 2003) ja kolmas Geronto-
logia-lehdessd (Saarenheimo & Pietild
2003). Ensimmiisessid ja kolmannessa ar-
tikkelissa arvioitiin kansainvilisen ja koti-
maisen omaishoitotutkimuksen painopis-
teitd, vahvuuksia ja puutteita. Toisessa ar-
tikkelissa tarkasteltiin omaishoidon tuki-
toimien vaikuttavuutta aikaisempien tutki-
musten valossa. Suomessa toteutettuja
omaishoidon tukihankkeita puolestaan
analysoitiin erillisessd selvityksessd, joka
ilmestyi hankkeen raporttisarjassa (Pietild
& Saarenheimo 2003).

Etnografinen nikoékulma
Preventiivisen interventiotutkimuksen yh-
teydessd on korostettu, ettd ongelmaa tuli-

si analysoida niiden ihmisten omasta kult-
tuurisesta nikokulmasta, joita ongelma
koskee (Price 1983, Silvonen 2000). Muu-
ten on vaarana, ettid interventiomalli ei to-
siasiallisesti palvele niiti, joita se on suun-
niteltu auttamaan. Koska aikaisempi
omaishoitotutkimus ei juuri antanut eviitd
tiallaiseen kulttuuriseen tarkasteluun, nih-
tiin vilttdimattomiksi pohjustaa tutkimuk-
sen interventio-osuutta etnografisella ni-
kokulmalla omaishoidon arkeen. Tissd
tarkoituksessa toteutettiin haastattelu- ja
havainnointitutkimus Kaksin kotona. Siin4
tarkasteltiin idkkiiden omaishoitoparis-
kuntien arjen sujumista, avun tarpeita, pa-
risuhteen ja sosiaalisen verkoston muuttu-
mista sekd perheiden ja palvelujirjestel-
min suhdetta perheen nikokulmasta. Tut-
kimus on raportoitu erillisenid osaprojekti-
na hankkeen julkaisusarjassa (Saarenhei-
mo & Pietild 2005).

Ongelman analyysiin sisillytettiin al-
kuvaiheessa varsin laaja variaatio erilaisia
omaishoitotilanteita ja —perheitd. Yhdisti-
vind tekijoind olivat hoidettavan ja hoita-
jan korkea ikid seki se, ettd kyse oli paris-
kunnista. Pariskunnat erosivat toisistaan
esimerkiksi sen suhteen, millaisista sai-
rauksista hoidettavat kirsivit, miten pit-
kddn hoivatilanne oli jatkunut ja millaisella
paikkakunnalla he asuivat. Interventiota



ajatellen niin laaja osanottajien kirjo ei
kuitenkaan tuntunut jirkeviltd, silli ha-
vaintojemme mukaan esimerkiksi hoidet-
tavan sairauden luonne médrittia omaishoi-
totilanteen ominaispiirteitd merkittavalla
tavalla. Koska on tiedossa, etti dementoi-
vat sairaudet muodostavat suurimman ris-
kin kotona asumisen kannalta (Banaszak-
Holl ym. 2004) ja koska juuri dementoitu-
neiden puolisohoitajat ovat tutkimusten
mukaan kaikkein rasittuneimpia (Connell
ym. 2001, Rinaldi ym. 2005), interventios-
sa pidddyttiin keskittymdian pariskuntiin,
joissa toisella puolisoista oli dementoiva
sairaus. Kiytinnon syistd ja palvelujirjes-
telmid koskevan variaation vihentdmisek-
si interventio pditettiin toteuttaa vain yh-
delld paikkakunnalla.

Osallistavat tyopajat: ammaittilaisten
Jja perbeiden nédkékulma

Ennen intervention muotoilemista haluttiin
vield varmistaa kehitettivin mallin toimi-
vuus ammattilaisten ja perheiden yhteis-
tyon ndkokulmasta. Tdssd tarkoituksessa
koottiin kolme osallistavan suunnittelun
tyopajaa, joiden avulla pyrittiin vertaile-
maan keskendidn omaishoitajien ja ammat-
tilaisten nikokulmia. Ensimmiiseen tyopa-
jaan kutsuttiin omaishoitajia, toiseen koti-
hoidon ammattilaisia ja kolmanteen koti-
hoidon piirissd tyoskentelevid lidkareitd ja
sosiaalityontekijoitd. Kaikissa tyOpajoissa
osanottajia pyydettiin tuomaan esiin hei-
din tirkeind pitimididn nikokulmia omais-
hoitotilanteisiin. Osallistujille jirjestettiin
lopuksi yhteinen keskustelutilaisuus, jossa
tydopajojen tuotokset vedettiin yhteen ja
niistd keskusteltiin saman poydin diressi.
Keskeisiksi ongelma-alueiksi kaikissa kol-
messa tydpajassa nostettiin dementiadiag-
noosin merkitys, dementoituneen niko-

kulman ymmairtiminen, omaishoitajan jak-
saminen, tiedon ja sen puutteen merkitys,
palvelujirjestelmin rooli sekd ongelmakes-
keisen ja perhekeskeisen ajattelutavan vili-
nen ristiriita. Kaikkien teemojen kohdalla
oli selvii, ettd niiden merkitys oli erilainen
perheille ja ammattilaisille. Esimerkiksi de-
mentiadiagnoosi niyttiytyi ammattilaisille
ensisijaisesti hoidon vilineend, kun taas
perheiden nikokulmasta siini nousivat
keskeisiksi yhtdidltd oman tilanteen jisenti-
minen ja toisaalta vuorovaikutus lddkirin
kanssa. Kaikissa ryhmissi tuli esiin jonkin-
asteinen vaikeus ymmirtid dementoitu-
neen ihmisen kokemusmaailmaa ja sen
seurauksena huomion kiinnittyminen yksi-
puolisesti oireisiin ja ulkoiseen kiyttiyty-
miseen. Omaishoitajan jaksamisen ongel-
mat tunnistettiin kaikissa tyopajoissa ja
osanottajien kesken wvallitsi yksimielisyys
omaishoitajan tukemisen tirkeydesti. Kes-
kusteluissa tuotettiin ideoita mahdollisista
tukimuodoista.

Omaishoidon yhteni suurena ongel-
mana nihtiin tiedon puute. Ryhmissid poh-
dittiin, millaista tietoa eri osapuolet tarvit-
sevat, missid vaiheessa minkikinlainen tie-
to on hyodyllisintd, voiko tiedon runsaus
muodostua ongelmaksi sekid kenen tehti-
vini olisi koordinoida tietoa. Sekd omais-
hoitajat ettd ammattilaiset tunnistivat puut-
teita nykyisessd palvelujirjestelmissd. Yk-
simielisimpid oltiin pysyvin tukihenkilon
tai koordinaattorin tarpeellisuudesta, mut-
ta sen sijaan omaishoitajilla ja ammattilai-
silla oli varsin erilaisia tulkintoja siitd, mik-
si vuorovaikutus ei aina suju. Yhteni ydin-
kysymyksend dementoituneiden omais-
hoidon tukemisessa nihtiin se, kohtaako
ammattilainen nipun erillisid, joskin toi-
siinsa kietoutuvia ongelmia vai perheen,
jossa yksi arkea rytmittivistd ja perheen



vuorovaikutussuhteita sditelevistd tekijois-
td on dementoiva sairaus. Toinen keskei-
nen kysymysvyyhti koskee sitd, miki rooli
dementoivalla sairaudella ja hoitamisella
on perheen timidnhetkisessd elimissi ja
mistd muista elementeisti perheen arki
koostuu sekd mitd voimavaroja ja vah-
vuuksia perheelld on.

ONGELMA-ANALYYSIN TULOKSET

Havainnot tydpajoista, omaishoidon nyky-
tilanteen analyysista ja Kaksin kotona -
hankkeesta nostivat yhdeksi omaishoitajien
tukemisen keskeisimmiksi kysymykseksi
perheen autonomian ja oman toiminta-
kulttuurin  kunnioittamisen (kulttuurinen
ndkékulma). Tutkimuksissamme (Saaren-
heimo & Pietild 2005) haastatellut omais-
hoitajat olivat toistuvasti tuoneet esiin huo-
lensa siitd, ettd avusta joutuisi maksamaan
luopumalla itsemiddriimisestidn ja ettd
asunnosta vihitellen tulisi pikemminkin
ammattilaisten méidrittelemi hoitopaikka
kuin asujiensa ndkoinen koti. Olemme toi-
sessa yhteydessi esittineet (Saarenheimo
& Pietild 2000), etti ikdihmisten palvelu-
jarjestelmi toimii asiakaslihtoisyyttd idea-
lisoivasta puheesta huolimatta usein hol-
hoavasti. Palvelut perustuvat ajatukseen
siitd, ettd asiantuntijat viime kidessi tunte-
vat parhaiten asiakkaiden tarpeet ja niiden
tyydyttimiseen sopivat keinot. Seuraukse-
na on, ettd sindnsd hyvitkin tarkoitusperit
saattavat kidytinnossd merkitd asiakkaiden
omien suunnitelmien ja kisitysten ohitta-
mista. Asiakkaiden autonomian kunnioit-
taminen merkitsee aitoa yhteistyotd, jossa
pyritddn selkeyttimiin perheiden ja am-
mattilaisten asiantuntijuuksien rajoja ja ja-
kamaan vastuuta (yhteistyondkokulma).

Nykyisessi palvelujirjestelmissid omaishoi-
tajan ja hoidettavan tarpeita seki tilanteita
tarkastellaan useimmiten toisistaan irralli-
sina jopa siinid madrin, ettd kummankin
kanssa tyoskentelevit pidasiassa eri am-
mattilaiset. Myds ne ammattilaiset, jotka
periaatteessa tuntevat molempien tilan-
teen, padtyvit usein tarkastelemaan yhti
ongelmaa kerrallaan, jolloin kokonaiskuva
perheen tilanteesta jad muodostumatta.
Ongelma-analyysin perusteella hoitajan ja
hoidettavan tarpeet on omaishoitotilan-
teessa mielekisti nihdd yhteen kietoutu-
neina pikemmin kuin toisistaan irrallisina.
Kyseessd on siis perbendikékulman pai-
nottaminen yksilonikokulman sijaan tai
ainakin sen rinnalla. Toisaalta on tirkedd
tuoda esiin myos dementoituneen ihmisen
omaa niakokulmaa, silld auttamistyossd de-
mentoitunut asiakas jid helposti kohteen
asemaan.

Sosiaali- ja terveyspalvelujirjestelmit
ovat usein jihmeitd, byrokraattisia ja han-
kalasti lihestyttivid, ja ndmi piirteet niyt-
taytyvit erityisen selkedsti silloin, kun on
kyse nopeasti muuttuvista tilanteista (Elo-
niemi-Sulkava 2002). Kerran vuodessa tai
puolessa vuodessa pdivitettivd hoito- ja
palvelusuunnitelma tuskin kykenee vas-
taamaan esimerkiksi dementiaperheen vii-
kosta tai jopa pdivdstd toiseen muuttuvaan
tilanteeseen. Tidssd tutkimuksessa omais-
hoitoa tarkasteltiin prosessina, jossa tilan-
teet ja avun tarve vaihtelevat ajan myoti ja
jossa tukimuotojen ja palveluiden tulisi
mukautua muutoksiin (prosessincdkékul-
ma). Samalla korostettiin, ettd ammattilais-
ten toimintakdytintdjen tulisi mukautua
luontevasti perheiden tavalliseen arkeen
(arjen niikékulma).

Omaishoidon tuen kehittiminen on
omaishoitajan nikokulmasta johtanut



erddnlaisen kaksoisroolin muodostumi-
seen. Hin on samanaikaisesti palvelujen
tuottaja ja asiakas. Nykyisessi jirjestelmis-
s4 omaishoitajana toimiminen edellyttii
monenlaisia valmiuksia alkaen palvelui-
den ja tukien koordinoinnista aina yksit-
tiisten kdytinnon hoitotoimien osaami-
seen. Dementoituneen henkilén omaishoi-
taja saattaa monissa tapauksissa olla erdin-
lainen yhdistelmi case manageria, demen-
tiahoitajaa ja terapeuttia. Lisiksi hinen on
useimmiten vastattava perheen tavallisen
arkielimidn sujumisesta. Kyetikseen sel-
viytymiddn tehtdvistidn omaishoitajalta
edellytetiin sekd monenlaisia henkilo-
kohtaisia voimavaroja etti tietoa ulkopuo-
lisista voimavaroista ja kykyid hyodyntid
niitd. Tdllaiseen oman tilanteen autonomi-
seen hallintaan viitataan usein termeilld
voimaantuminen ja valtaistuminen. Voi-
maantumisessa on kyse sekd henkilokoh-
taisesta ettid yhteiskunnallisesta prosessis-
ta, jossa tunnistetaan ja aktivoidaan omia
voimavaroja mutta samalla pyritdin osal-
listumaan ryhminid omiin asioihin liitty-
vain piaitoksentekoon. Voimaantumisen
ndkokulmasta omaishoitajien tukemisessa
niyttiisi siten tirkeiltd yhtdidltd omien voi-
mavarojen tunnistaminen ja toisaalta yh-
teinen toiminta muiden samassa tilantees-
sa olevien omaishoitajien kanssa. (Esim.
Saarenheimo & Pietild 2006.)
Aikaisemman tutkimuskirjallisuuden
perusteella dementiaperheiti ovat autta-
neet parhaiten monia tukimuotoja yhdiste-
levit mallit, jotka ovat sisiltineet koulu-
tusta, ryhmétoimintaa, neuvontaa ja lyhyt-
aikaishoitoa (Eloniemi-Sulkava ym. tissi
kirjassa). Sekd aikaisempien tutkimusten
kriittinen tarkastelu ettd omat havaintom-
me ja haastatteluaineistomme antoivat ai-
heen olettaa, ettid onnistuneen tukemisen

ydinelementteji olisivat tukien yksilolli-
nen ridtiloiminen sekid se, etti perheet
voisivat itse vaikuttaa mahdollisimman
paljon auttamisen sisdltoéon. Interventioi-
den vaikuttavuutta parantaa dementoitu-
neiden ihmisten kohdalla se, ettd kotihoi-
don piittymisen kannalta kriittisiin tilan-
teisiin reagoidaan herkisti ja ne pyritidn
ratkaisemaan ripedsti (Eloniemi-Sulkava
ym. 2001). Voidaankin olettaa, ettd yksilol-
lisesti ja rddtiloidysti toteutetussa monite-
kijdisessd interventiotutkimuksessa, jossa
tuetaan sekd hoidettavaa ettd omaishoita-
jaa, hyodynnetiddn uusinta dementiatietoa
ja toimitaan aidon asiakaslihtoisesti, voi-
daan saavuttaa aiempaa parempi vaikutta-
vuus.

Asiakasperheiden yksilollisistd tilan-
teista lihtevd avun raitilointi edellyttii
jonkinlaista yhdyslinkkid perheen ja pal-
velujdrjestelmidn viliin. Tillaista linkkid
voidaan kutsua esimerkiksi omaishoidon
yhdyshenkiloksi, case manageriksi tai
koordinaattoriksi. Kaikkein tehokkaim-
miksi osoittautuneissa tutkimuksissa onkin
yleensi ollut mukana hoidon koordinaat-
tori (Lawton ym. 1989, Mittelman ym.
1996, Eloniemi-Sulkava ym. 2001). Koor-
dinaattorin toimintamallia on suositeltu
kiytettaviaksi erityisesti dementiaperhei-
den kohdalla (Phillips-Harris 1998).

Yksi dementoituneiden kotihoidon
kulmakivisti on hyvi liiketieteellinen
hoito, miki tarkoittaa, etti dementiaan pe-
rehtyneelld ldidkirilld on tirkei rooli de-
mentoituneiden omaishoidon tukemises-
sa. Kidytosoireet ja fyysisen toimintakyvyn
vaikeudet lisddvit sekid sairastuneiden
kuolleisuutta ja pitkdaikaisen laitoshoidon
tarvetta ettd omaishoitajien uupumusta
(Eloniemi-Sulkava ym., tissi kirjassa). Lia-
kiri, joka tuntee perheen kokonaistilan-



teen, voi reagoida nopeasti myos omais-
hoitajan mahdollisiin somaattisiin oireisiin
ja sairauksiin. Tdmid on merkityksellisti,
silli omaishoitajilla tiedetddn olevan li-
sadntynyt sairauksien ja kuoleman riski
(Brown & Mulley 1997, Green & Brodaty
2002).

INTERVENTION TOIMINTAPERIAATTEET JA
YDINTOIMINNAT

Monimuotoisesti kirjallisuutta, havaintoja
omaishoidon tukemisen nykytilanteesta,
omaishoitoperheiden arjen nikokulmaa
sekd perheiden ja ammattilaisten tulkinto-
ja yhdistelevin ongelma-analyysin tulok-
sena paiddyttiin lopulta kuuteen toiminta-
periaatteeseen, jotka ilmentivit edelld esi-
teltyja ongelma-analyysin tuottamia niko-
kulmia dementoituneiden omaishoitoon.
Perhendikékulman korostaminen merkit-
see kiytinnossi, ettd tyontekijoiden tulisi
tunnistaa hoitajan ja hoidettavan tilantei-
den yhteen kietoutuminen ja sovittaa yk-
sittdiset palvelut ja tyokidytinnot tihian ko-
konaisuuteen. Prosessindkokulman mu-
kaisesti omaishoitotilanne nihdiin muut-
tuvana, miki edellyttdd tukimallilta jousta-
vuutta ja kykyid reagoida ripedsti kriittisis-
sd tilanteissa. Kulttuurinen ndkokulma
viittaa havaintoon perheiden ja palvelujir-
jestelmin toisistaan poikkeavista toiminta-
kulttuureista, ja sen soveltaminen merkit-
see valmiutta tunnistaa ja hyviksyi erilai-
sia kulttuureita sekid pohtia kulttuuristen
erojen merkitystd toiminnan kannalta. Yh-
teistyén ndikokulmasta keskeisti on per-
heen autonomian kunnioittaminen ja
omaishoitajan nikeminen ammattilaisten
yhteistyokumppanina. Arjen ndkékulma
ilmenee siini, ettd vaikka omaishoito voi-

daan nihdi erityiseni eliminvaiheena, se
on perheen kannalta kuitenkin osa heidin
jokapdiviistd arkeaan, johon tukemisen-
kin tulisi luontevasti sulautua. Voimaantu-
misndkokulma korostaa optimismia eli si-
td, ettd tukemisen suunnittelussa tulisi ar-
vioida paitsi ongelmia ja avun tarpeita
myo6s perheen ja lihiverkoston olemassa
olevia voimavaroja, toimintatapoja ja sel-
viytymisstrategioita (taulukko 2).
Toimintaperiaatteiden muuttuminen
kiytinnon teoiksi edellytti ainakin kahta
asiaa. Yhtdiltd oli piitettiva, millaisia toi-
mintamuotoja projektissa toteutettaisiin.
Toisaalta oli suunniteltava koulutus- ja
tyonohjauskaytintojd, jotka edistdisivit
yhteistd ymmarrystd siitd, miten perheitd
tuetaan ja erityisesti kuinka mahdolliste-
taan perheiden autonomian siilyminen ja
aito yhteisty®. Tukiorganisaatiosta ei ha-
luttu tehdi liian hierarkkista eiki moni-
mutkaista, koska sen tuli olla joustava ja
kyetd tarvittaessa nopeaan reagointiin.
Toisaalta sen tuli mahdollistaa yksilolliset
ratkaisut erilaisissa tilanteissa ja erilaisten
perheiden kohdalla. Keskeiseksi toimijaksi
nousi omaishoidon koordinaattori, johon
lihiyhteistyd perheiden kanssa erityisesti
henkil6ityi. Koordinaattori neuvotteli per-
heiden kanssa ja vastasi projektin puolesta
yksilollisesti ja tarvekohtaisesti radtaloity-
jen tukien toteutumisesta. Omaishoidon
koordinaattorin tirkedni tyOparina toimi
geriatri eli ikddntyneiden sairauksiin eri-
koistunut lddkiri, jonka lddketieteellinen
asiantuntemus oli sekid omaishoitajien ettid
hoidettavien kiytossd. Kolmantena toi-
mintamuotona olivat tavoitteelliset vertais-
ryhmit, joissa omaishoitajat tapasivat toi-
siaan ja jasensivit vetdjien johdolla eld-
mintilannettaan ja voimavarojaan. Malli
haluttiin rakentaa silld tavoin viljiksi, ettd



Taulukko 2. Nikokulmat, niitd ilmentdvit toimintaperiaatteet ja periaatteita toteuttavat

ydintoiminnat.

G\ITERVENTION MUOTOILU

~

Kulttuurinen nikokulma

Erilaisten kulttuurien tunnistami-
nen ja hyviksyminen: kulttuuri-
nen herkkyys

Yhteistyonidkokulma

Perheen autonomian kunnioitta-

minen ja yhteistyon kehittiminen

Ongelma-analyysin Intervention toimintaperi- Intervention

tulokset aatteet ydintoiminnat
Perhenikokulma Koko perheen tukeminen

Prosessinikokulma Joustavuus ja riped reagointi Omaishoidon koordinaattori

Geriatri

Tavoitteellinen vertais-

ryhmitoiminta

Arjen nikokulma

Perhe-elimin tukeminen

Voimaantumisnikokulma

N

tukeminen

Optimismi ja voimavarojen

Yksilollisesti rddtialoidyt
palvelut Y,

ydintoimintojen ohella siihen olisi mah-
dollista tarvittaessa liittdd erilaisia perhe-
kohtaisesti vaihtelevia toimintamuotoja
(taulukko 2).

INTERVENTIO JA TUTKIMUKSEN KOKONAISUUS

Prosessi ongelman analyysista mallin arvi-
ointiin ja levittimiseen sisiltdd monia as-
keleita ja vaatii sekd tieteellisti kompe-
tenssia ettd kdytannollistd nikemysti. Seu-
raavassa timi prosessi esitetdian tutkimuk-
sen kokonaisuutta kuvaavana kaaviona
(kuvio 1):



Ongelman analyysi: Omaishoito Suomessa, aiempi tutkimus,
omaishoitoperheen arki, ammattilaisten nédkemykset

Perhendkdkulma Yhteistyénakdkulma
Prosessindkokulma Arjen nakdékulma
Kulttuurinen nakékulma Voimaantumisnakdkulma

Intervention muotoilu: toimintaperiaatteet

Tavoitteellinen vertaisryhméatoiminta

Koko perheen tukeminen Autonomian kunnioittaminen ja yhteisty6

Joustavuus ja ripeé reagointi  Perhe-eldméan tukeminen

Kulttuurinen herkkyys Optimismi ja voimavarojen tukeminen
Intervention toteuttaminen: Tutkimusasetelma:
ydintoiminnat s . .

: : atunnaistettu, kontrolloitu koe —

Koordinaattori - ’ ¢
Geriatri € \ittaukset alussa, 6kk, 1v, 2v

Laadullinen prosessitutkimus

Perhekohtaiset tukimuodot

v

Intervention arviointi:

Prosessien analyysit

Vaikutukset kotona hoitamisen pituuteen, kustannuksiin, perheen
hyvinvointiin, omaishoitajan voimaantumiseen

Intervention mallintaminen:

Ydintoiminnat & perhekohtaiset toiminnat

Mallin

levittdminen

Kuvio 1. Interventiomallin muodostaminen, toteuttaminen ja arviointi.
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Kaisu Pitkdild, Niina Savikko, Ulla Eloniemi-Sulkava

Omaishoitoperbeet intervention alussa

Tissd luvussa kuvataan tutkimukseen osal-
listuneiden omaishoitoperheiden demo-
grafisia taustatietoja, sosiaalisia suhteita ja
sairastavuutta tutkimuksen lihtotilanteessa
sekd esitetddn tutkittavien mittaritulokset
intervention alussa. Mittareilla selvitettiin
muun muassa toimintakykyd, masennus-
oireita ja hyvinvointia. Interventio- ja ver-
tailuryhmien ldhtotilanteita verrataan toi-
siinsa randomoinnin “onnistumisen” sel-
vittimiseksi. Lopuksi tutkimukseen osallis-
tuneiden omaishoitoperheiden tilannetta
pohditaan erilaisten tausta-aineistojen va-
lossa. Niin lukija saa kisityksen otoksen
edustavuudesta seki siitd, millaiseen vies-
toon tutkimuksen tuloksia voidaan jatkos-
sa soveltaa.

OSALLISTUJAT LAHTOTILANTEESSA

Noin kaksi kolmesta seki interventio- ettid
vertailuryhmin omaishoitajasta oli naisia.
Interventioryhmissd omaishoitajat olivat
idkkiampid kuin vertailuryhmissi (keski-
ikd interventioryhmissi 76 vuotta ja ver-
tailuryhmissi 74 vuotta, p = 0.02). Kaikki
osallistuneet olivat naimisissa ja ikdryh-
madnsa verrattuna melko korkeasti koulu-
tettuja: opistoasteen ammattikoulun tai
korkeakoulun oli kidynyt noin kaksi vii-
desti (interventio 44 %, vertailu 42 %). Li-

hes kolmannes osallistujista arvioi toi-
meentulonsa hyviksi (interventio 27 9%,
vertailu 34 %). Interventio- ja vertailuryh-
min omaishoitajat eivit eronneet toisis-
taan tilastollisesti merkitsevisti muiden
demografisten tekijoiden kuin idn suhteen
(taulukko 1).

Interventioryhmissi dementoitunei-
den puolisoiden keski-ikd oli 78 vuotta ja
vertailuryhmidssd 77 vuotta. My6s heistd
suurin osa oli korkeasti koulutettuja (inter-
ventioryhmalidisistd 41 % ja vertailuryhmi-
ldisistd 47 % oli kdynyt opistoasteen am-
mattikoulun tai korkeakoulun). Dementoi-
tuneiden puolisoiden vililld ei ollut 14hto-
tilanteessa tilastollisesti merkitsevid eroja
demografisissa taustatekijoissd (tauluk-
ko 2).

Suurimmalla osalla pariskunnista oli
elossa olevia lapsia (interventio 94 %, ver-
tailu 92 %). Heilld oli my6s keskimiirin
yhtd monta ystiviid (interventio 9, vertailu
10) ja elossa olevaa lasta (interventio 3,
vertailu 2). Ryhmit eivit siten eronneet
toisistaan lasten olemassaolon tai lasten ja
ystivien lukumidrin suhteen (tauluk-
ko 3).

Noin yksi kuudesta seki interventio-
ettd vertailuryhmidn omaishoitajasta koki
itsensd sairaaksi tai melko sairaaksi (inter-
ventio 15 %, vertailu 18 %). Noin joka vii-
des oli ollut viimeisen vuoden aikana sai-



Taulukko 1. Omaishoitajien taustatekijit lihtotilanteessa.

6 austatekiji Interventioryhmid  Vertailuryhmi N
N =063 N =062 p-arvo
Sukupuoli: naisia (%) 57 68 0.22*
Ik, keskiarvo (SD) 76.1 (6.48) 73.8 (6.71) 0.02**
vaihteluvili 50-87 61-88

Koulutus (%) 0.95*

- kansakoulu tai vihemmin 27 29

- ammattikoulu, keskikoulu, lukio 29 29

- opistoasteen ammattikoulutus, korkeakoulu 44 42

Taloudellinen toimeentulo (%) 0.44*

- hyvi 27 34
{kohtuullinen, huono 73 66 Y,
* Testattu Khiin-nelio -testilld, ** Testattu Mann-Whitney’'n U-testilld, SD = keskihajonta
Taulukko 2. Dementoituneiden puolisoiden taustatekijit lihtotilanteessa.

6 austatekiji Interventioryhmi  Vertailuryhmi N
N =63 N =02 p-arvo
Sukupuoli: naisia (%) 43 32 0.22*
Iki, keskiarvo (SD) 78.0 (7.18) 76.7 (6.30) 0.15**
vaihteluvili 49-93 63-88

Koulutus (%) 0.64*

- kansakoulu tai vihemmin 32 24

- ammattikoulu, keskikoulu, lukio 27 29
{opistoasteen ammattikoulutus, korkeakoulu 41 47 Y,

* Testattu Khiin-nelio —testilld, ** Testattu Mann-Whitney’'n U-testilld, SD = keskihajonta

raalahoidossa (interventio 20 %, vertailu
23 %). Hoitajilla oli useita sairauksia, joista
yleisimmit olivat korkea verenpaine (in-
terventio 46 %, vertailu 50 %), sepelvalti-
motauti (interventio 32 %, vertailu 21 %) ja
syddmen vajaatoiminta (interventio 21 %,
vertailu 10 %). Interventio- ja vertailuryh-

min hoitajat eivit eronneet toisistaan tilas-
tollisesti merkitsevisti koetun terveydenti-
lan tai sairastavuuden suhteen (taulukko
4).

Noin puolet dementoituneista puoli-
soista koki itsensd sairaaksi tai melko sai-
raaksi (interventio 50 %, vertailu 54 %). He



Taulukko 3. Omaishoitajien sosiaaliset suhteet lihtotilanteessa.

Gaustatekijé Interventioryhma  Vertailuryhmi N
N =63 N =62 p-arvo

On elossa olevia lapsia (%) 94 92 0.71*

Elossa olevien lasten

lukumaiiri, keskiarvo (SD) 2.5 (1.0D 2.2 (1.00) 0.17*

vaihteluvili 1-5 1-6
Ystivien lukumiiri, keskiarvo (SD) 9.3 (7.98) 9.9 (6.61) 0.52%*
\_ vaihteluvili 1-50 1-30 J

* Testattu Khiin-nelio —testilld, ** Testattu Mann-Whitney’'n U-testilld, SD = keskihajonta

Taulukko 4. Omaishoitajien terveydentila ja sairaudet lihtotilanteessa prosentteina.

Gaustatekijéi Interventioryhmid  Vertailuryhmi A
N = 63 N = 62 p-arvo

Kokee itsensd melko sairaaksi tai sairaaksi 15 18 0.60*

Viimeksi sairaalahoidossa 0.79*

- viimeisen vuoden sisilld 20 23

- yli vuosi sitten 80 77

Sokeritauti 10 11 0.75*

Korkea verenpaine 46 50 0.66*

Sepelvaltimotauti 32 21 0.17*

Sydidmen vajaatoiminta 21 10 0.09*

Aivohalvaus 10 8 0.77*

Syopa 18 8 0.12*

P /

* Testattu Khiin-nelio —testilld ** Testattu Fisherin eksaktilla testilld

sairastivat useimmiten Alzheimerin tautia
tai Alzheimerin tautia, jossa oli Lewyn
kappale —taudin piirteitd (interventio 87 %,
vertailu 84 %) tai vaskulaarista dementiaa
(interventio 5 %, vertailu 11 %). Muuta de-

mentoivaa sairautta sairasti 8 % interven-
tioryhmiliisistd ja 5 % vertailuryhméldisis-
ti. Muista sairauksista molemmissa ryh-
missi esiintyi eniten korkeaa verenpainet-
ta (interventio 32 %, vertailu 45 %), sepel-



valtimotautia (interventio 32 %, vertailu
26 %) ja aivohalvausta (interventio 22 %,
vertailu 19 %). Interventio- ja vertailuryh-
min dementoituneet puolisot eivit eron-
neet toisistaan tilastollisesti merkitsevisti
koetun terveydentilan tai sairastavuuden
suhteen (taulukko 5).

Kolmella neljastd dementoituneesta
puolisosta sairaus oli edennyt vihintdin
keskivaikeaan vaiheeseen (CDR; taulukko
6). MMSE -pisteet olivat interventioryh-
missd keskimdirin 13.4 ja vertailuryhmis-
sd 14.2. Interventio- ja vertailuryhmien de-

mentoituneet puolisot eivit eronneet lih-
totilanteessa toisistaan dementian asteen
suhteen. Heilld oli selkeitd toiminnanvajei-
ta ja avuntarvetta pdivittdisissd toiminnois-
saan Barthelin indeksin mukaan (Barthel
-pisteet: interventio 71, vertailu 69). Heilld
oli myos paljon psykologisia ja kidytosoi-
reita, ja NPI-mittarin pistemdirit olivat
verrattain korkeat sekid interventio- ettd
vertailuryhmissd (interventio 22, vertailu
20).

Yli puolella dementoituneista puoli-
soista oli harhaluuloja ja noin kolmannek-

Taulukko 5. Dementoituneiden puolisoiden terveydentila ja sairaudet lihtotilanteessa prosent-

teina.
Taustatekiji Interventioryhmi  Vertailuryhmi A
N =063 N =062 p-arvo

Kokee itsensid melko sairaaksi tai sairaaksi 49 54 0.63*
Viimeksi sairaalahoidossa 0.53*
- viimeisen vuoden sisilld 48 41
- yli vuosi sitten 52 59
Dementoiva sairaus 0.34*
- Alzheimerin tauti tai Alzheimerin tauti jossa

Lewyn kappale —taudin piirteitd 87 84
- Vaskulaarinen dementia 5 11
- Muu dementoiva sairaus 5
Sokeritauti 5 10 0.32%*
Korkea verenpaine 32 45 0.12*
Sepelvaltimotauti 32 26 0.46%
Syddamen vajaatoiminta 13 10 0.59*
Aivohalvaus 22 19 0.69*
Syopi 13 19 0.31*
\C %

*Testattu Khiin-nelio —testillid, ** Testattu Fisherin eksaktilla testillid



Taulukko 6. Dementoituneiden puolisoiden piivittiinen toimintakyky (BartheD, kognitio

(MMSE), dementian vaikeusaste (CDR), masennusoireet (Cornell) sekid psykologiset ja kidyto-

soireet (NPI) lihtotilanteessa.

G/Iittari

~

N

Interventioryhmi  Vertailuryhmi
N = 63 N = 62 p-arvo
Barthel keskiarvo (SD) 71.0 (21.12) 68.6 (22.78) 0.51**
vaihteluvili 15-100 0-100
CDR, (%) 0.861*
- Lievd, CDR 1 27 24
- Keskivaikea, CDR 2 56 55
- Vaikea, CDR 3 18 21
Cornell  keskiarvo (SD) 6.0 (3.93) 7.3 (5.42) 0.21%
vaihteluvili 0-16 0-31
MMSE  keskiarvo (SD) 13.4 (6.15) 14.2 (6.58) 0.36**
vaihteluvali 0-22 0-23
NPI keskiarvo (SD) 22.0 (15.07) 26.2 (19.28) 0.34**
vaihteluvili 0-70 0-91
- Harhaluulot, (%) 59 61 0.77*
- Aistiharhat, (%) 27 40 0.12*
- Levottomuus, (%) 46 52 0.53*
- Masentuneisuus, (%) 35 44 0.32*
- Ahdistuneisuus, (%) 37 44 0.42*
- Kohonnut mieliala, (%) 14 15 0.94*
- Apatia, (%) 78 79 0.87*
- Estottomuus, (%) 29 32 0.65*
- Artyisyys, (%) 33 36 0.80*
- Poikkeava motoriikka, (%) 56 65 0.31*
- Unihiiriot, (%) 38 44 0.54*
- Ruokahalun hiiriot, (%) 48 39 0.32*
- Omaishoitajan stressipisteet keskiarvo (SD) 8.8 (6.74) 10.8 (9.08) 0.30**
0-31 0-40

/

* Testattu Khiin-neli¢ —testilld, *Testattu Mann-Whitney’'n U-testilld, SD = keskihajonta
Barthel = Barthelin indeksi péivittdisen toimintakyvyn arviointiin (vaihteluvili 0-100, matalat pisteet kertovat hei-

kosta toimintakyvysti; Mahoney & Barthel 1965)

CDR = Clinical Dementia Rating, luokitus dementian vaikeusasteen arviointiin (Hughes ym. 1982)
Cornell = Cornellin masennusasteikko dementoituneille (vaihteluvili 0-38; korkeat pisteet kertovat masennuk-

sesta; Alexopoulos ym. 1988)

MMSE = Mini-Mental State Examination -testi, kognitiivisen toimintakyvyn testi (vaihteluvili 0-30, matalat pisteet

kertovat heikentyneestd kognitiosta; Folstein ym. 1975)

NPI = Neuropsychiatric Inventory, Neuropsykiatrinen haastattelu, kiytosoireiden mittari (vaihteluvili 0-120,
korkeat pisteet kertovat psykologisista oireista ja runsaista kdytosoireista; Cummings ym. 1994)
t Kdytetty muuttujaa, johon laskettu 10 ensimmdistd NPI-mittarin muuttujaa yhteen



sella aistiharhoja, yli kolmanneksella oli
masennusoireita ja noin puolet oli ajoittain
levottomia. Apatiaa esiintyi lihes neljdlld
viidestd. Interventio- ja vertailuryhmien
dementoituneet puolisot eivit eronneet
toisistaan ldhtotilanteessa tilastollisesti
merkitsevisti toimintakyvyn, kognition,
dementian vaikeusasteen, masennusoirei-
den tai psykologisten ja kiytosoireiden
suhteen.

Interventioryhmin dementoituneista
puolisoista 81 %:lla oli lihtotilanteessa
spesifi dementialdike, kun vastaava luku
vertailuryhmissi oli 76 %. Ryhmien vili-
nen ero ei ollut tilastollisesti merkitsevi.

Interventio- ja vertailuryhmien omais-
hoitajat eivit eronneet lihtotilanteessa toi-
sistaan masennusoireiden (GDS: interven-
tio 9.1, vertailu 8.8), eliminlaadun eri osa-
alueiden (WHOQOL-BREF:1l4 mitattuna)
tai kuormittuneisuuden (Zarit: interventio
37, vertailu 39) suhteen (taulukko 7).
Omaishoitajat kiyttivit vuorokaudes-
sa paljon aikaa kumppaninsa hoitamiseen.
Interventioryhmissi aktiivisiin hoitotoi-
miin kiytetty aika oli keskimiirin 4.6 tun-
tia vuorokaudessa ja vertailuryhmissi 5.4
tuntia. Erot ryhmien vililld eivit olleet ti-
lastollisesti merkitsevid (taulukko 8). De-
mentoituneen puolison hoito on kuitenkin

Taulukko 7. Omaishoitajien masennusoireet (GDS), kuormittuneisuus (Zarit) sekid elimidnlaatu

(WHOQOL-BREF) lihtotilanteessa.

G/Iittari Interventioryhmd  Vertailuryhméi N
N = 63 N = 62 p-arvo*
GDS keskiarvo (SD) 9.1 (5.82) 8.8 (5.68) 0.81
vaihteluvili 1-26 0-22
GDS >10 pistettd (%) 41 31 0.22
Zarit  keskiarvo (SD) 37.2 (14.29) 39.2 (13.49) 0.35
vaihteluvili 11-75 10-68
WHOQOL-BREF
- Fyysinen 0-100 keskiarvo (SD) 62.3 (18.72) 66.1 (18.04) 0.26
vaihteluvili 6-100 19-100
- Psyykkinen 0-100  keskiarvo (SD) 67.4 (15.00) 69.5 (13.42) 0.51
vaihteluvili 31-94 38-94
- Sosiaalinen 0-100 keskiarvo (SD) 54.7 (16.76) 60.8 (17.31) 0.06
vaihteluvili 6-81 25-100
- Ympdristo 0-100 keskiarvo (SD) 72.8 (12.75) 72.8 (12.40) 0.91
\_ vaihteluvili 38-94 44-100 Y,

* Testattu Mann-Whitney’n U-testilld, SD = keskihajonta

GDS = Geriatric Depression Scale, Geriatrinen depressioasteikko (vaihteluvali 0-30, korkeat pisteet viittaavat

depressioon; Yesavage ym. 1982-3)

Zarit = Zarit Burden Interview, omaishoitajan kuormittuneisuusmittari (vaihteluvili 0-88, korkeat pisteet viittaa-

vat vahvaan kuormittuneisuuteen; Zarit ym. 1980)

WHOQOL-BREF = WHO:n tekemi ja validoima yleinen eliminlaadun mittari (korkeat pisteet viittaavat hyviin

eliminlaatuun; WHO 2003)



Taulukko 8. Omaishoitajien dementoituneen puolison hoitamiseen kiyttimi aika ldhtotilan-

teessa.

-

~

p-arvo*

Interventioryhmd  Vertailuryhmi
N = 63 N =062

Puolison hoitamiseen kiytetty
aika vuorokaudessa

keskiarvo (SD)
vaihteluvali

keskiarvo (SD)
\_ vaihteluvili

Voi jittdd puolison yksin

4.6h (141.42) 5.4h (294.97) 0.27
0-20 0-24

2.9h (1.66) 3.0h (2.35) 0.69
0-6 1-10

/

* Testattu Mann-Whitney’n U-testilld, SD = keskihajonta

Omaisen hoitoon kiytettyd aikaa on mitattu Blesan ajankidyton mittarilla (Blesa 2000, Sano ym. 2003)

muutakin kuin aktiivisia hoitotoimia. Se
voi olla my6s jatkuvaa varuillaan oloa, val-
vontaa tai turvallisuuden takaamista. Huo-
lenpidon sitovuutta kuvaa parhaiten se,
miten pitkiksi aikaa omaishoitajat kokevat
voivansa jittdd puolisonsa yksin ilman val-
vontaa. Sekd interventio- ettd vertailuryh-
min omaishoitajat arvioivat, ettd he saat-
toivat jittdd dementoituneen puolison yk-
sin kotiin keskimiirin vajaaksi kolmeksi
tunniksi.

POHDINTA

Tutkimukseen osallistuneet pariskunnat
olivat varsin idkkiditi ja kolmannes
omaishoitajista oli miehid. Ikdluokkaan
verrattuna pariskuntien koulutustaso oli
varsin korkea ja taloudellinen toimeentulo
oli hyvi. Sekid omaishoitajilla ettd heidin
dementoituneilla puolisoillaan oli paljon
sairauksia. Noin joka kuudes omaishoitaja
koki itsensd sairaaksi. Dementoituneet
puolisot sairastivat piddosin Alzheimerin
tautia, ja dementoiva sairaus oli valtaosalla
keskivaikeassa tai vaikeassa vaiheessa.

Psykologiset ja kidytosoireet olivat erittdin
yleisid. Dementoituneen hoitaminen on
raskasta tyotd, mikd nikyi omaishoitajien
varsin korkeana kuormittuneisuuden ja
hoitosidonnaisuuden  kokemuksena.
Omaishoitajat katsoivat voivansa jittdd
puolisonsa ainoastaan keskimairin vajaak-
si kolmeksi tunniksi pdivissi yksin ilman
valvontaa.

Interventioryhmidn omaishoitajista
43 % oli miehid ja vastaava luku oli vertai-
luryhmissi 32 %. Pienehkon aineistokoon
vuoksi ero ei ole tilastollisesti merkitsevi.
Sukupuoliosuuksien erolla saattaa vihii-
syydestddn huolimatta olla kuitenkin mer-
kitystd, silli erdissd aiemmissa tutkimuk-
sissa on havaittu, ettd miespuoliset omais-
hoitajat asettavat herkemmin rajat hoitami-
selle ja pyytavit ulkopuolista apua, kun
taas naispuoliset omaishoitajat jatkavat
omaishoitoa pidempdin kuin miehet (Al-
len 1994, Heru ym. 2004). Naispuoliset
omaishoitajat tekevit joidenkin tutkimus-
ten mukaan myos midrillisesti enemmin
hoitotyotid kuin miespuoliset ja ovat kuor-
mittuneempia, masentuneempia ja stres-

saantuneempia kuin miehet (Yee &



Schultz 2000). Timia kuvastaa poikkileik-
kaustutkimuksissa todennikoisesti sitd, et-
td naiset hoitavat sairaampia ja huonokun-
toisempia puolisoitaan pidempidin kotona
kuin miehet. Sukupuolijakauma tissd tut-
kimuksessa vastasi hyvin valtakunnallista
kyselyaineistoa, jossa 43 % puolisohoitajis-
ta oli miehid (Raivio ym. tdssd kirjassa).

Omaishoitajien keski-ikd oli tutki-
muksessamme 75 vuotta. Tdmd on huo-
mattavasti korkeampi ikd kuin aiemmissa
vastaavissa tutkimuksissa. Omaishoidon
tukemista koskevissa tutkimuksissa omais-
hoitajien keski-iki on vaihdellut 60 ja 70
vuoden vililldi (esim. Lawton ym. 1989,
Mohide ym. 1990, Mittelman ym. 1996,
Brodaty ym. 1997, Eloniemi-Sulkava ym.
2001, Teri ym. 2003). Useimmissa tutki-
muksissa on ollut mukana puolisohoita-
jlen ohella myos lapsia ja muita liheisid.
Kotona asuvien dementoituneiden henki-
loiden puolisohoitajien keski-ikd oli valta-
kunnallisessa kyselytutkimuksessa 78
vuotta eli vield korkeampi kuin tissi inter-
ventiotutkimuksessa. Luvut antavat kisi-
tyksen siitd, miten idkkdit ja sairaat ihmi-
set todellisuudessa hoitavat toinen toisi-
aan. Vanhimmat dementoitunutta kump-
paniaan hoitavat puolisot ovat yli 90-vuo-
tiaita (Raivio ym. tdssi kirjassa). Interven-
tiotutkimuksen omaishoitajien valtakun-
nallista kysely4d alhaisempi keski-ikd voi
olla merkki siitd, ettd kaikkein idkkdimmait
ja sairaimmat eivit jaksa osallistua tillai-
siin tutkimuksiin, vaikka identifioisivatkin
itsensd omaishoitajiksi.

Dementoituneet puolisot olivat kes-
ki-idltdan 77-78-vuotiaita. Myos heididn
keski-ikdnsd oli korkeampi kuin useim-
missa aiemmissa omaishoitotutkimuksissa,
joissa keski-ikd on vaihdellut 70 ja 75 vuo-
den vililli (esim. Weinberger ym. 1993,

Brodaty ym. 1997, Gallagher-Thompson
ym. 2000, Quayhagen ym. 2000), tai de-
mentialddketutkimuksissa (72-75 vuotta)
(Rosler ym. 1999, Winblad ym. 2001, Er-
kinjuntti ym. 2002, McKeith ym. 2002). Vii-
me vuosina ilmestyneiden liddketutkimus-
ten potilaat ovat olleet hieman aiempaa
vanhempia (76-78 vuotta) ja ovat siten
edustaneet paremmin kotona asuvia de-
mentoituneita (Teri ym. 2003, Tariot ym.
2004, Bullock ym. 2005, Gauthier ym.
2005). Myos omaishoitotutkimuksissa ni-
kyy sama suuntaus idkkdimpiin ihmisiin
(esim. Newcomer ym. 1999, Roberts ym.
1999, Gitlin ym. 2001). Téstd tendenssistd
seuraa monenlaisia asioita. Ensinnikin mi-
ta idkkdammistd dementoituneista on ky-
se, sitd nopeammin he todennikoisesti
joutuvat laitokseen. Myos omaishoitajien
kohdalla pitee, ettd idkkdadmmait tutkitta-
vat ovat sairaampia ja vdsyvdt nopeammin
hoitotehtidvissiin. Voi siis sanoa, ettd miti
paremmin aineisto edustaa “oikeaa eli-
mad” sitd monimutkaisemmiksi kayvit vai-
kutussuhteet omaishoitajien jaksamisen ja
erilaisten siithen vaikuttavien tekijoiden
(ikd, sairaudet, komplikaatiot) vililld. Kiy-
tinnon elimidi lihelld oleva pragmaatti-
nen tutkimus on kuitenkin erittdin arvo-
kasta tutkimuksen sovellettavuuden kan-
nalta ja kertoo siitd, miten omaishoitoa
voidaan todellisissa tilanteissa tukea.
Tdhidn tutkimukseen osallistuneet
omaishoitajat ja heidin dementoituneet
puolisonsa olivat varsin pitkille koulutet-
tuja ja hyvin toimeentulevia verrattuna
ikdisiinsd. Vanhustyon keskusliiton ikdin-
tyneiden yksindisyyttd kartoittaneessa tut-
kimuksessa keski-idltidn 81-vuotiaista ih-
misistd yli puolella oli peruskoulutuksena
kansakoulu tai vihemmin ja 24.5 % koki
toimeentulonsa hyviksi (Routasalo ym.



2003). Tissa tutkimuksessa 72 %:lla
omaishoitajista oli peruskoulutuksena
enemmin kuin kansakoulu ja noin 30 %
koki toimeentulonsa hyviksi. Suurin osa
dementoituneista oli kdynyt dementian
diagnostisissa tutkimuksissa ennen inter-
ventiotutkimusta — jopa kolmannes yksi-
tyissektorilla (Laakkonen ym., tdssd kirjas-
sa) —ja siten he edustivat sitd kolmannesta
dementoituneista kotona asuvista, joka
saa nayttoon perustuvaa lidkehoitoa. Voi-
daan olettaa, ettd heilld oli tistd johtuen
monessa suhteessa parempi tilanne kuin
valtaosalla dementoituneista suomalaisis-
ta. Diagnostiikkaan ja hoitoon hakeutuvat
muita useammin paremmin koulutetut ja
ylemmaistd sosiaaliluokasta olevat henki-
l6t. Samoin on interventiotutkimuksiin
osallistuvien omaishoitajien laita (Wetts-
tein ym. 2004). Valtakunnallisessa kyselys-
sd helsinkildisten Alzheimer -liikekor-
vausta saavien dementoituneiden henki-
l6iden puolisohoitajista 32 %:lla oli perus-
koulutuksena kansakoulu tai vihemmin
(Raivio ym., tdssd kirjassa). Siten interven-
tiotutkimuksemme omaishoitajat olivat se-
ki hieman nuorempia ettd koulutetumpia
kuin viiteryhminsa.

Tamin interventiotutkimuksen puoli-
sohoitajat olivat myds subjektiiviselta ter-
veydentilaltaan parempikuntoisia kuin
ikdisensd tai valtakunnalliseen omaishoi-
tokyselyyn vastanneet. Yleisesti ottaen ti-
miin ikdisistd hieman yli kolmannes kokee
itsensi sairaaksi tai hyvin sairaaksi (Routa-
salo ym. 2003). Valtakunnallisessa kyselys-
sd 35 % puolisohoitajista koki itsensd sai-
raaksi (Raivio ym. tissd kirjassa). Tassdkin
suhteessa interventioon osallistuneet puo-
lisohoitajat olivat viiteryhméinsid parem-
massa tilanteessa. Ilmeisesti juuri parem-
man kuntonsa ansiosta he jaksoivat kiin-

nostua kodin ulkopuolisista asioista ja
osallistua my®s tillaiseen interventioon.

Noin kolmannes omaishoitajista sai
depressioon viittaavat pisteet GDS -testissi
(>12 pistettid). Kuitenkin vain 4 %:n pisteet
viittasivat vaikeaan depressioon (>20 pis-
tettd). Niitd pisterajoja vastaavia osuuksia
voidaan verrata karkeasti omaishoitajien
valtakunnallisessa kyselyssi masennuk-
seen, jossa 4.5 % koki olevansa jatkuvasti
masentuneita ja 53 % ajoittain masentunei-
ta (Raivio ym., tdssi kirjassa). Tamin tutki-
muksen omaishoitajien kuormittuneisuus
oli Zaritin kuormittuneisuusmittarilla ar-
vioituna samaa luokkaa eli vililli 35-45
kuin omaishoitajilla useimmissa aikaisem-
missa tutkimuksissa, joissa on kiytetty sa-
maa mittaria (Zarit ym. 1980, Schmidt ym.
1988, Toseland ym. 1989, Brodaty ym.
1994, Chang 1999). Joissain tutkimuksissa
pistemidrit ovat olleet selvisti pienempii
kuin tdssd tutkimuksessa (esim. Gendron
ym. 1996, Gallicchio ym. 2002).

Olemme aikaisemmassa tutkimuk-
sessamme (Huusko ym. 2006) todenneet,
ettd timin interventiotutkimuksen omais-
hoitajien WHOQOL-BREF:n mukaisen eli-
minlaadun eri ulottuvuuksien keskiarvot
ovat osin hieman huonompia mutta osin
jopa parempia kuin vastaavan ikdisten
suomalaisten. Vaaraman ja tutkijakollegoi-
den (painossa) suuressa valtakunnallisessa
tutkimuksessa 65-84-vuotiaiden suoma-
laisten eliminlaadun keskiarvoluku vaih-
teli fyysisen ulottuvuuden osalta 63:n ja
74:n vililld, kun vastaavassa 23 maata ki-
sittineessi tutkimuksessa keskiarvo yli 60-
vuotiailla oli noin 63. Intervention omais-
hoitajilla keskiarvo oli noin 64. Psyykkisen
ulottuvuuden osalta omaishoitajien keski-
arvot vastasivat Vaaraman ja kumppanien
tuloksia. Niiden mukaan timin ikdisten



keskiarvot vaihtelevat 62:n ja 68:n valilld,
ja intervention omaishoitajien keskiarvo
oli 68. Voidaan sanoa, etti eliminlaadun
psyykkinen ulottuvuus oli timidn tutki-
muksen omaishoitajilla yllattdvinkin hyvi,
silli aiempien tutkimuksien perusteella
omaishoitajana toimimista on pidetty riski-
ni psyykkiselle hyvinvoinnille (Yee & Sc-
hulz 2000). Ympiristoulottuvuuden osalta
omaishoitajien keskiarvo oli noin 71, kun
se Vaaraman ja tutkijakollegoiden viesto-
otoksessa vaihteli vastaavissa ikdryhmissi
67:n ja 73:n vililli. TAmin ulottuvuuden
osalta aineistomme omaishoitajat vastasi-
vat hyvin ikidtovereitaan. (Vaarama ym.
painossa.)

Dementoituneista puolisoista lihes
puolet oli ollut sairaalahoidossa viimeisen
vuoden aikana. Tami suuri osuus kuvas-
taa sitd, miten vaikea oireisto dementia on
ja miten paljon se altistaa komplikaatioille.
Dementoituneista noin puolet koki tervey-
dentilansa heikoksi. Osa dementoituneista
puolisoista oli itse vastannut tihin kysy-
mykseen, kun taas osassa tapauksista
omaishoitaja oli vastannut heidin puoles-
taan. Vastaukset eivit siten anna tdysin
luotettavaa kuvaa, silli ne saattavat viitata
hyvinkin erilaisiin asioihin. Viidelld kuu-
desta hoidettavasta puolisosta dementoiva
sairaus oli Alzheimerin tauti tai Alzheime-
rin tauti, jossa oli Lewyn kappale —taudin
piirteitd, alle 10 %:lla vaskulaarinen de-
mentia ja lopuilla muu dementoiva sai-
raus. Tami seki se, ettd puolet tutkittavis-
ta oli otettu Kelan Alzheimerlddkkeen kor-
vausrekisteristd selittivit sen, ettd valta-
osalla tutkittavista oli spesifi dementialda-
kitys tutkimuksen alkutilanteessa. Koko
dementoivien sairauksien kirjosta tiede-
tidn noin 50-70 %:n olevan Alzheimerin
tautia, 15 %:n puhdasta verisuoniperiistd

dementiaa ja 15 % Lewyn kappale -tautia
(Viramo & Sulkava 2006). Tissi interven-
tiossa dementoituneiden henkildiden
diagnostiikka saattaa olla vinoutunutta
Alzheimerin taudin suuntaan. Aiemmin on
todettu, ettd Kelan Alzheimer -lidkekritee-
rit ovat saattaneet vinouttaa diagnostiikkaa
Alzheimerin taudin suuntaan, koska aino-
astaan tilli diagnoosilla Alzheimer -laik-
keestd saa korvauksen (Lonnroos ym.
2005).

Kolme neljisti dementoituneesta
puolisosta oli CDR —luokan mukaan sai-
rauden keskivaikeassa tai vaikeassa vai-
heessa. Kaikilla oli vihintdidn lievin vai-
heen tauti eli MMSE -pisteet olivat alle 24.
Keskimiidrin MMSE -pisteet olivat 13-14.
Sekd CDR:ll4 ettd MMSE -pisteilld mitaten
dementoituneiden puolisoiden dementia-
aste oli vaikeampi kuin aiemmassa suoma-
laisessa tutkimuksessa (Eloniemi-Sulkava
ym. 2001). Heilld oli myOs runsaasti toi-
minnanvajeita. Barthelin indeksin maksi-
mipistemadrd on 100 ja jokaisesta pidivittdi-
sen perustoiminnon osa-alueesta, jossa
henkil6 tarvitsee apua (esim. pukeutumi-
nen, peseytyminen, liikkuminen, WC-
kaynti, ruokailu, pidityskyky jne.) putoaa
pois viisi tai 10 pistettd avuntarpeen mii-
ristd riippuen. Esimerkiksi Barthel -piste-
midrd 70 vastaa lievdd avuntarvetta kuu-
den piivittdisen toiminnan alueella tai tiy-
dellistd avuntarvetta kolmella osa-alueella.
Aikaisemmassa suomalaisessa omaishoi-
don tukemista koskevassa tutkimuksessa
dementoituneiden ihmisten Barthel —pis-
teet olivat keskimidrin 80-85 (Eloniemi-
Sulkava ym. 2001), eli tdssd tutkimuksessa
dementoituneilla puolisoilla oli enemmin
toiminnanvajeita. Tdmid ndkyi myos
omaishoitajien puolisonsa kidytinnon hoi-
tamiseen kiyttimissd ajassa: he kayttivit



aktiivisiin hoitotoimiin keskiméirin viisi
tuntia pdivdssd ja valtaosa muusta ajasta
meni puolison valvontaan. Voidaan sanoa,
ettd omaishoitajat olivat erittdin sidottuja
hoitamiseen ja huolenpitoon. Muutamissa
aikaisemmassa tutkimuksessa on raportoi-
tu omaishoitajien aktiivisiin hoitotoimiin
kiyttimad paivittdistd aikaa, joka on ollut
4-5.5 tuntia (Toseland ym. 1989, Albert
ym. 1998, Wimo ym. 2002) eli samaa luok-
kaa kuin tissd tutkimuksessa. Ruotsalaiset
ovat tutkineet omaishoitajien aktiivisiin
hoitotoimiin ja valvontaan kidyttimid ai-
kaa dementian eri vaikeusasteissa (Nord-
berg ym. 2005). Lievdin dementian vai-
heeseen verrattuna vaikeassa vaiheessa
olevan dementoituneen henkilén hoitoon
ja valvontaan kiytetiin kolminkertaisesti
aikaa (Nordberg ym. 2005). Puolet omais-
hoitajan ajasta kuluu aktiivisiin hoitotoi-
miin ja puolet valvontaan (Wimo ym.
2002).

Dementoituneilla puolisoilla oli pal-
jon psykologisia ja kidytosoireita. NPI-mit-
tarin pisteet olivat korkeat verrattuna poti-
lasaineistoihin, joita on raportoitu aikai-
semmissa kdytosoireita ja niiden hoitoa
selvittineissd tutkimuksissa. Alzheimer-
ladkkeiden vaikutuksia kiytosoireisiin sel-
vittdneissd tutkimuksissa tutkittavien NPI-
pisteiden keskiarvo on vaihdellut vililla
13.4-15.1 (Holmes ym. 2004, Tariot ym.
2004, Bullock ym. 2005, Gauthier ym.
2005). Dementialdidke rivastigmiinin vaiku-
tuksia selvittineessd tutkimuksessa Lewyn
kappale -tautia sairastavilla NPI-pisteet
(keskiarvo 20.2-23.2) vastasivat timin tut-
kimuksen dementoituneiden pisteitd
(McKeith ym. 2000). Lisiksi vaikean vai-
heen dementialdiketutkimuksissa NPI-pis-
teet ovat olleet keskimdirin 19-20 (Feld-
man ym. 2001, Reisberg ym. 2003). Tamin

tutkimuksen dementoituneet puolisot
edustivat edelld mainittujen lddkeainetutki-
musten potilaita paremmin todellista koto-
na asuvien dementiaa sairastavien viestod,
silla keskimidirdiset NPI-pisteet keskivai-
keasti dementoituneilla omaishoidon pii-
rissd olevilla henkiloilld ovat edustavassa
aineistossa olleet 20:n luokkaa (Thomas
ym. 2006). Tarkasteltaessa yksittiisii kiy-
tosoireita timin aineiston oireosuudet vas-
taavat hyvin kotona asuvien dementoitu-
neiden oireosuuksia. Esimerkiksi harha-
luulojen esiintyvyys on aiemmissa tutki-
muksissa ollut keskivaikeasti dementoitu-
neilla 44-62 % (Engelborghs ym. 2005, Fuh
ym. 2005) (tdssd tutkimuksessa 59-61 %).
Vastaavasti aistiharhojen esiintyvyys on
vaihdellut vililld 21-58 % (tdssd tutkimuk-
sessa 27-40 %), ahdistuneisuuden 34-44 %
(tdssa tutkimuksessa 37-44 %), apatian 55-
64 % (tissd tutkimuksessa 78-79 %) ja uni-
hiirividen 41-66 % (tdssi tutkimuksessa 38-
44 %) (Engelborghs ym. 2005, Fuh ym.
2005). Levottomuuden/aggressioiden esiin-
tyvyys on aiemmissa tutkimuksissa ollut
yleisempidd (50-64 %) (Engelborghs ym.
2005, Fuh ym. 2005) kuin tdssd tutkimuk-
sessa (33-36 %). TAmi saattaa liittyd siihen,
ettd tassd tutkimuksessa hoitajat olivat puo-
lisoita, jotka ymmirtivit usein muita pa-
remmin dementoitunutta liheistddin. Tal-
16in dementoitunut ihminen ei valttimatta
reagoi tilanteisiin yhtd aggressiivisesti kuin
muiden hoitajien kanssa. Cornellin depres-
siopisteiden keskiarvo on aiemmissa tutki-
muksissa ollut hyvin samanlainen (5.9-10.7;
Teri ym. 2003, Engelborghs ym. 2005, Tho-
mas ym. 2000) kuin tissi tutkimuksessa
(6.0-7.3). Kiytosoireiden laaja kirjo ja ylei-
syys on kuitenkin syytd nostaa esiin ilmen-
tymédnd siitd, kuinka vaikeiden ongelmien
kanssa idkkidit omaishoitajat painiskelevat.



YHTEENVETO

Tamin tutkimuksen puolisohoitajat olivat
iakkditd mutta ikdisiddn paremmin koulu-
tettuja ja toimeentulevia sekid terveempid.
Verrattaessa heitd valtakunnallisen kyse-
lyn aineistoon ja aikaisempiin omaishoita-
jiin kohdistuneisiin tutkimuksiin he edus-
tivat kuitenkin vihintddn yhtd hyvin ellei
paremmin idkkiditd puolisohoitajia kuin
aiempien tutkimusten omaishoitajat. Kan-
nattaa silti muistaa, ettd my6s valtakun-
nallisen kyselyn puolisohoitajat edustivat
muita hyvidosaisempia hoitoa saavien
joukkoa, silldi heidin puolisonsa olivat
diagnostiikan ja lddkehoidon piirissi toisin
kuin kaksi kolmesta kotona hoidettavasta
dementoituneesta henkilosta.

Dementoituneet puolisot edustivat
idltdan, sairauden vaikeusasteeltaan ja oi-
reiltaan paremmin pitkille edennyttd de-
mentiaa sairastavia kuin aiempien tutki-
musten dementoituneet henkilot. Valtaosa
timin tutkimuksen dementoituneista oli
sairauden keskivaikeassa tai vaikeassa vai-
heessa, heilld oli runsaasti toiminnanvajei-
ta ja avuntarvetta sekd monimuotoisia kiy-
tosoireita.

Tutkimuksemme interventio- ja ver-
tailuryhmi olivat hyvin samankaltaisia [ih-
totilanteessa. Kuitenkin interventioryhmin
omaishoitajat ja dementoituneet puolisot
olivat hieman vertailuryhmin hoitajia ja
hoidettavia vanhempia ja omaishoitajista
suurempi osa oli miehid. TAlld saattaa olla
merkitystd tutkimuksen péitetapahtumien
kannalta, silli mitd idkkdimpid omaishoi-
taja ja dementoitunut puoliso ovat sitd no-
peammin dementoituneen puolison voi
olettaa joutuvan pysyviin laitoshoitoon.
Muiden piirteiden osalta interventio- ja
vertailuryhmien omaishoitajien ja demen-

toituneiden puolisoiden valilld ei ollut ti-
lastollisesti merkitsevid eroja.
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Intervention kuvaus

Intervention yleiseni tavoitteena oli edis-
tid perheiden eliminlaatua ja psykofyy-
sistd hyvinvointia, mahdollistaa dementoi-
tuneiden puolisoiden kotona asumisen jat-
kumista sekd tatd kautta lykiti heidin pit-
kidaikaiseen laitoshoitoon siirtymistiin.
Tidhin pyrittiin kokonaisvaltaisella tuella ja
kuuntelemalla omaishoitoperheiden omia
toiveita ja tarpeita sekd kunnioittamalla
heiddn autonomista toimijuuttaan. De-
mentoituneiden puolisoiden ja omaishoi-
tajien fyysisen hyvinvoinnin yllipitimisen
ja kuntoutumisen edistimisen ajateltiin ta-
pahtuvan parhaiten yksilollisesti suunni-
teltujen kuntoutustoimien ja ohjauksen
avulla. Pariskunnan eliminhallintaa tuet-
tiin rohkaisemalla heitd ottamaan aktiivi-
sesti esiin epidkohtia, jakamalla dementia-
tietoa ja hoitotaitoa sekid pyrkimilld posi-
tiivisiin tukikokemuksiin. Eldminhallinnan
kohdalla keskeiseksi toimintaperiaatteeksi
valittiin voimaantumisen edistiminen. Voi-
maantuminen miiriteltiin sosiaaliseksi,
kulttuuriseksi, psykologiseksi ja yhteis-
kunnalliseksi prosessiksi, jonka avulla yk-
sittdiset ihmiset ja ryhmit kykenevit ilmai-
semaan tarpeitaan ja mielipiteitidn seki
osallistumaan pidatoksentekoon ja vaikut-
tamaan heitd koskeviin asioihin (WHO
1998, Adams 1996). Myos projektin tyon-
tekijat kehittivit omassa toiminnassaan
myoOnteistd ja optimistista asennoitumista

ongelmien ratkaisuun (kuvio 1).
Omaishoidon koordinaattori, geriat-
rin lddketieteelliset tutkimukset ja hoito se-
ki tavoitteelliset vertaisryhmit muodosti-
vat intervention ydintoiminnot (kuvio 1).
Omaishoidon koordinaattori vastasi moni-
tekijdisten, yksilollisesti ja tarvekohtaisesti
raitiloityjen tukitoimien toteutuksesta.
Hinen tyoparinaan toimi geriatri eli ikd4an-
tyneiden sairauksiin erikoistunut lddkiri,
jonka lidketieteellinen asiantuntemus oli
omaishoitajien ja hoidettavien kidytossa.
Tavoitteellisista vertaisryhmistd pyrit-
tiin luomaan areena, jossa omaishoitajat
voisivat jdsentdd omia voimavarojaan ja
sekd antaa ettd saada tukea muilta saman-
laisessa tilanteessa olevilta. Vertaisryhmis-
si tuli esille perheiden voimakas tarve saa-
da tietoa sekd itselleen ettd aikuisille lap-
silleen, jotta ndmid ymmirtiisiviat vanhem-
piensa tilannetta paremmin. Tiedon tar-
peeseen vastaamiseksi jirjestettiin kolme
luentotilaisuutta, joissa kerrottiin demen-
tiaan ja omaishoitoon liittyvistd asioista. Li-
siksi interventioprosessin aikana kivi il-
meiseksi, etti monissa perheissi demen-
toituneen puolison kotona asumisen jat-
kumista uhkasi timin liikuntakyvyn heik-
keneminen ja ettdi dementiakuntoutuk-
seen erikoistuneesta fysioterapiasta oli
niille perheille hyotyd. Monille dementoi-
tuneille henkildille tarjottiin sekid kuntou-



Intervention tavoitteet:
1. Mahdollistaa kotona asuminen ja lykitd dementoituneen
puolison pitkdaikaiseen laitoshoitoon siirtymistd

2. Tukea omaishoitajien psyykkistd hyvinvointia ja eliménlaatua

3. Tukea dementoituneiden ihmisten psyykkistd hyvinvointia
ja fyysistd toimintakykyd

Intervention ydintoiminnat:

1. Omaishoidon koordinaattori

2. Ladkarin tutkimukset ja lddketieteellinen hoito
3. Tavoitteelliset vertaisryhmit

4. Perhekohtaiset toiminnat:

- tietoillat

- dementiakuntoutus

- hankalien kotitilanteiden ryhmiit

Pariskunnan toimintakyvyn optimointi |

Pariskunnan eldminhallinnan optimointi

'l

'l

Koko perheen tukeminen
Joustavuus ja riped reagointi

Perhe-eldmin tukeminen

S

Sairastuneella Omaishoitajalla Tieto Voimaantuminen Positiiviset
edementoivan sairauden «fyysisen kunnon edementiasta ja *pystyvyyden tunteen kokemukset
hyvi hoito ylldpito palveluista lisdéntyminen eemotionaalisesta
eoptimaalinen ldikitys sterveyden/sairauksien Arjen hallinta eoman roolin tuesta
ekidytosoireiden hoito hoito *kyky hakea jdsentyminen esosiaalisesta ja
«fyysisen kunnon ylldpito *Psyykkisen palveluja eomaa elamii vertaistuesta
hyvinvoinnin skonkreettisten koskevien evilittimisestd
edistiminen ratkaisujen 10yté- mielikuvien hallinta tuen jatkuvuudesta
minen evalmius pyytid ja
kiytdnnon taitojen ottaa vastaan tukea
osaaminen *kyky ottaa omaa
ekodin toimivuus tilaa
Toimintaperiaatteet:

Perheen autonomian kunnioittaminen ja yhteistyon kehittiminen
Erilaisten toimintakulttuurien tunnistaminen: kulttuurinen herkkyys

Optimismi ja voimavarojen tukeminen

Kuvio 1. Intervention tavoitteet, ydintoiminnat, keskeiset sisillot ja toimintaperiaatteet.

tumista edistivid lyhythoitojaksoja ettd ko-
tona toteuttavaa fysioterapiaa. Toinen ko-
tona asumisen jatkumista uhkaava tekiji
olivat dementoituneiden puolisoiden kiy-
tosoireet, minki vuoksi interventiossa jir-
jestettiin omaishoitajien ryhmid myos han-
kalien kotihoitotilanteiden kisittelyyn.

INTERVENTION TOIMINNALLISET RAKENTEET

Ennen intervention kiynnistymistd tutki-
mushoitajat haastattelivat perheet Oulun-
kylin kuntoutussairaalassa tammi-maalis-
kuussa 2004 ja antoivat heille yleisti tietoa
projektin toiminnasta. Omaishoitoperheet
antoivat sairauskertomustietonsa omais-
hoidon koordinaattorin, ladkirin ja tutki-

joiden kiytettiaviksi taustan, kuten demen-
toivan sairauden, selvittimiseksi.
Omaishoidon koordinaattorille, 14i-
kirille ja tutkimushoitajille hankittiin tyo-
ja vastaanottotilat Helsingin keskustasta,
jonne oli hyvit kulkuyhteydet. Tilat olivat
kodinomaiset ja rauhalliset, mikd oli tir-
kedd erityisesti dementoituneiden puoli-
soiden kannalta. Perheiden tarvitsemat
tuet ja palvelut pyrittiin jirjestimdin ensi-
sijaisesti kunnallisen hoito- ja palvelujir-
jestelmidn kautta. Mikili palvelua ei voitu
sitd kautta jirjestid oikea-aikaisesti, se jr-
jestettiin kolmannen sektorin tai yksityisen
toimijan kautta. Esimerkiksi ldhistolld si-
jaitsevasta lddkirikeskuksesta ostettiin tar-
vittaessa laboratorio- ja rontgenpalveluita.
Projektin kautta hankitut yksityisten palve-



luntuottajien palvelut olivat omaishoito-
perheille paidsidntdisesti maksuttomia.
Osa perheistd halusi kuitenkin itse osallis-
tua niistd syntyviin kustannuksiin. Tutki-
mukseen liittyvit matkakulut korvattiin
omaishoitoperheille.

Omaishoidon koordinaattoriksi valit-
tiin terveydenhoitaja, joka oli vuodesta
1997 lihtien kouluttanut itsedin syste-
maattisesti dementoituneiden ihmisten
hoitoon toimiessaan terveyskeskussairaa-
lan dementiayksikon osastonhoitajana.
Kyseisessd yksikossd oli keskivaikeasti ja
vaikeasti dementoituneita henkiloitd sekd
pitkid- ettd lyhytaikaishoidossa. Yksikossi
oli kehitetty lyhytaikaishoidon lisiksi mui-
ta kotona asumista edistivid palveluja, ku-
ten omaishoitajia tukevaa yhteydenpitoa
kotihoidon aikana.

Projektin ldadkidriksi valittiin geriatri,
jolla oli vankka tyokokemus Helsingin
kaupungin terveyskeskussairaaloiden
akuutti- ja pitkdaikaisosastoilta sekd avo-
hoidon kokemus poliklinikka-, piivisai-
raala- ja SAS (Selvitys-Arviointi-Sijoitus)
-tyoskentelyn kautta.

Tutkimusta ja siten myOs interven-
tion sisdllollistd suunnittelua ohjasi tutki-
musryhmi, joka koostui tutkimushoitajien,
omaishoidon koordinaattorin ja projektin
laakarin lisdksi eri tieteenalojen tutkijoista
(hoitotiede, lddketiede, psykologia ja so-
siologia). Ryhmi toimi sidnnollisenid kes-
kustelufoorumina ja kokoontui koordi-
naattorin ja ldidkirin tyotiloissa. Ennen in-
tervention kidynnistymistd tutkimusryhma
oli muodostanut interventiomallin (Saa-
renheimo & Eloniemi-Sulkava, tissi kirjas-
sa) ja sitoutunut yhteisiin toimintaperiaat-
teisiin.

Yksi ryhmin tutkijoista oli tyosken-
nellyt aiemmin vastaavanlaisessa hank-

keessa koordinaattorina ja toimi omaishoi-
don koordinaattorin sijaisena timin lo-
mien aikana. Lisiksi hin toimi virka-ajan
ulkopuolella piivystidjinid perheiden kriit-
tisid tilanteita varten. Niin haluttiin antaa
perheille mahdollisuus apuun tarvitsemi-
naan ajankohtina. Titi mahdollisuutta
kiytettiin kuitenkin lopulta vain seitsemin
kertaa koko intervention aikana.

INTERVENTION YDINTOIMINNAT

1. Omaishboidon koordinaattori
Omaishoidon koordinaattorin toiminta-
malli pohjautui aikaisemmissa tutkimuk-
sissa kiytettyyn hoidon koordinaattorin
(case manager) malliin. Hoidon koordi-
naattori on sosiaali- tai terveydenhuollon
ammattilainen, joka jirjestdd ja koordinoi
tietyn potilas- tai asiakasryhmin hoitoa ja
palveluita (Eggert ym. 1991). Tavallisim-
min koordinaattoreina ovat toimineet sai-
raanhoitajat, sosiaalityontekijit ja lddkirit.
Hoidon koordinaattorin mallia on kiytetty
erityisosaamista tarvitsevien potilasryh-
mien ja myos dementoituneiden ihmisten
kotihoidon tukemisessa positiivisin tulok-
sin (Stuck ym. 1995, Landi ym. 1999, Elo-
niemi-Sulkava ym. 200la). Toiminnan
avulla on kyetty pitkittimidin iikkididen
ihmisten kotona asumista (Bernabei ym.
1998, Naylor ym. 1999). Dementoituneet
on nimetty yhdeksi keskeisimmisti poti-
lasryhmisti, joihin hoidon koordinaattorin
toimintaa kannattaa kohdentaa (Phillips-
Harris 1998).

Hoidon koordinaattori arvioi yhdessi
potilaan tai asiakkaan ja tarvittaessa timin
omaisen kanssa tuen tarpeita ja vastaa sii-
td, ettd potilas tai asiakas saa tarvitsemansa
hoidot ja palvelut sosiaali- ja terveyden-



huoltojarjestelmiltd sekd mahdollisilta
muilta tahoilta. Sidnnollisen seurannan ja
arvioinnin pohjalta toteutetut tukimuodot
seki edunvalvonta ovat toiminnan tirkeitid
osia. Joissain aikaisemmissa tutkimuksissa
on nostettu esiin koordinaattorin tyon si-
sillon ja toimintatapojen, kuten osaami-
sen, joustavuuden, asiakkaiden kuulemi-
sen, tavoitettavuuden ja luotettavuuden
merkitys toiminnan onnistumisessa (Ma-
loneBeach ym. 1992, Bernabei ym. 1998,
Stuck ym. 2000, Eloniemi-Sulkava 2002).
Usein koordinaattori tyoskentelee yhteis-
tyossd moniammatillisen tiimin kanssa
(Eggert ym. 1991, Arnsberger 1997). Tissi
hankkeessa vastuu palveluiden koordi-
noinnista seki toiminnan jatkuvuudesta ja
joustavuudesta oli ensisijaisesti omaishoi-
don koordinaattorilla, joka kuitenkin toimi
tiiviissad yhteistyossi geriatrin kanssa.
Aikaisemmassa haastattelu- ja ha-
vainnointitutkimuksessa (Saarenheimo &
Pietild 2005) kertyneiden kokemusten pe-
rusteella koordinaattorin tyohon lisittiin
painotuksia, joiden uskottiin parantavan
toiminnan vaikuttavuutta dementiaperhei-
den tukemisessa. Kaksin kotona -tutki-
muksen tulokset viittasivat siihen, ettd
koordinaattorin olisi tirkedd tyoskennelld
kunkin perheen senhetkistd tilannetta
kuunnellen ja heidin omaa kulttuuriaan ja
paitintivaltaansa kunnioittaen. Tukien
vastaanottamisen ja niistd hyotymisen ylei-
nen edellytys on, etti asiakkaat kokevat
voivansa sdilyttdd autonomiansa, perhe-
eliminsi ja itse miiritteleminsi toiminta-
tavat palveluista huolimatta. (Saarenheimo
& Pietild 2005.) Tutkimuksessa tuli esiin
myos se, ettd palvelujirjestelmissid ammat-
tilaiset tarkastelevat usein asiakkaiden tar-
peita ja ongelmia jirjestelmikeskeisesti.
Palvelujirjestelmin ’kieli’ koetaan kuiten-

kin usein vieraaksi ja asiakkaiden on siksi
vaikea perustella odotuksiaan tavalla, jota
jarjestelmid ymmartiisi. Omaishoidon koor-
dinaattorin ajateltiin voivan toimia erdin-
laisena tulkkina perheiden ja palvelujirjes-
telmin valilla.

Dementiaperheiden tilanteet ja tuen
tarpeet vaihtelevat myos nopeasti, miki
edellyttidd kykyi reagoida joustavasti muut-
tuviin tilanteisiin. Omaishoidon koordi-
naattorilla oli siksi kdytdssiddn oma budjet-
ti ja laaja palveluiden tuntemus perheiden
joustavaan tukemiseen sekd joustava tyo-
aika perheiden mahdollisia kriisitilanteita
varten. Koordinaattorin toiminnassa oli
keskeistd kuulla perheiden erilaisia tuen
tarpeita ja kyetd vastaamaan niihin (Elo-
niemi-Sulkava 2002, Saarenheimo & Pieti-
14 2005). Lisiksi painotettiin koordinaatto-
rin kykyi tarttua ripedsti kotona asumisen
jatkumista uhkaaviin tekijoihin ja koordi-
noida vastuullisesti tilanteessa tarvittavia
hoito- ja tukitoimia (Eloniemi-Sulkava
2002).

Omaishoidon koordinaattorin ensikdynti

Omaishoidon koordinaattorin yhteisty6
perheiden kanssa kidynnistyi puhelinsoi-
tolla, jossa sovittiin ensimméisen kotikidyn-
nin ajankohta. Kotikdynnit tapahtuivat
padsadntoisesti helmi-toukokuun 2004 ai-
kana, mutta perheiden kesilomien vuoksi
muutama kotikdynti lykkiintyi saman
vuoden syksyyn. Kotikdynnin tarkoitukse-
na oli saada tietoa perheen tilanteesta se-
ki tuen odotuksista ja tarpeista mutta yh-
taldisesti luoda ilmapiiri, jossa keskindinen
yhteistyd voisi kidynnistyd. Tarkeidd oli
luottamuksen synnyttiminen ja avoin
kanssakdyminen. Koordinaattori kertoi
perheille tutkimuksen tavoitteista ja toi-
mintavoista sekid korosti vapaaehtoisuutta



tutkimukseen osallistumisessa. Asiallinen
ja keskusteleva ote loi neutraalia ja arvos-
tavaa ilmapiirid. Taulukossa 1 on lueteltu
ensimmiisen kidynnin aikana selvitetyt
asiat, jotka koordinaattori kirjasi taustatie-
tolomakkeeseen. Keskustelun lopuksi
koordinaattori toisti 44dneen kiynnin aika-
na esille tulleet olennaiset asiat ja nako-
kulmat sekd kysyi perheen mielipidettid
yhteenvedosta. Yhteisymmirryksessi syn-
tyneen yhteenvedon pohjalta koordinaat-
tori laati perheen kanssa alustavan tuki-
suunnitelman, jota ryhdyttiin toteuttamaan
tilanteen mukaan joko heti tai perheen toi-
vomuksesta vasta myohemmin. Kotikidynti
kesti 1.5-3 tuntia. Kotikdynnilld omaishoi-

don koordinaattori sopi perheen kanssa
my6s lddkirin vastaanottoajankohdan ja
antoi perheelle projektin ldidkirin ja koor-
dinaattorin sijaisen yhteystiedot seki tie-
don intervention osana olevien tavoitteel-
listen vertaisryhmien kokoontumisajoista
ja -paikasta.

Omaishoidon koordinaattorin muut kdynnit
Jja yhteydenpito

Tutkimuksen interventiosuunnitelman mu-
kaisesti omaishoidon koordinaattori, pro-
jektin ladkari tai tutkimushoitaja oli yhtey-
dessid perheeseen vihintdin kolmen kuu-
kauden vilein, jos perhe ei ottanut itse yh-
teyttd. Koordinaattori rohkaisi perheiti

Taulukko 1. Perheen kokonaistilanteen kartoitus intervention alussa.

6ementoitunut puoliso

Tausta- ja elimiankulkutiedot

Ilmaistut tuen tarpeet

Voimavarat ja vahvuudet

Kuntoutustarve

Sosiaalinen verkosto

Kaytossd olevat palvelut

Hoitava(t) ladkari(t)

Apuvilineet

Dementoivan sairauden diagnoosi

Muut sairaudet ja fyysiset vaivat

Ladkitys

Dementian vaikeusaste

Fyysinen toimintakyky

Kognitiivinen toimintakyky

Mieliala, psyykkinen hyvinvointi

Kaytosoireiden esiintyminen

Piivittiisissd toiminnoissa selviytyminen ja
avun tarve

Nukkuminen

Niko ja kuulo

Liikkuminen ja ulkoilu

Harrastukset: toiveet ja osallistumis-

\_ mahdollisuudet

Omaishoitaja N
Tausta- ja elaminkulkutiedot
IImaistut tuen tarpeet
Voimavarat ja vahvuudet
Kuntoutustarve

Sosiaalinen verkosto
Kaytossd olevat palvelut
Hoitava(t) ladkari(t)
Apuvilineet

Sairaudet ja fyysiset vaivat

Ladkitys

Eliminlaatu

Kuormittuneisuuden kokemukset

Fyysinen toimintakyky

Mieliala, psyykkinen hyvinvointi
Kaytosoireiden aiheuttama stressi
Hoidettavan aiheuttama huolenpidon miira

Nukkuminen

Niko ja kuulo

Liikkuminen ja ulkoilu
Harrastukset: toiveet ja osallistumis-

mahdollisuudet J




olemaan hineen yhteydessi aina, kun ky-
symyksid tuli mieleen tai he kaipasivat
keskustelua. Yhteydenottoa toivottiin
myo0s silloin, kun perheen tilanteessa ta-
pahtui muutoksia ja ilmeni uusia tuen tar-
peita. Niistd asioista muistutettiin kesi- ja
joulukirjeissd samoin kuin omaishoitajien
ryhmitapaamisissa.

Taulukko 2 kuvaa koordinaattorin
yhteydenpitojen ja kotikdyntien lukumii-
rdd perheiden seki sosiaali- ja terveyden-
huollon eri toimijoiden kanssa koko inter-

vention aikana. Luvut perustuvat koordi-
naattorin seuranta-aikana kiyttimiin ti-
lastointilomakkeeseen. Koordinaattorin ja
perheiden sekd hoito- ja palvelujirjestel-
min tai yksityisten tahojen tyontekijoiden
vilinen yhteydenpito tapahtui padosin pu-
helinkeskustelujen mutta jossain miirin
myo0s tekstiviestien, sihkopostin ja kirjei-
den vilitykselld. Interventio kidynnistyi
perhekohtaisella kotikdynnilld, minki
vuoksi ensimmaiisend vuonna kotikdynteji

oli suhteellisesti enemmin kuin toisena

Taulukko 2. Omaishoidon koordinaattorin tekemien erilaisten kidyntien ja yhteydenpito-
jen lukumiirit intervention aikana (1.2.2004 -31.1.2000).

Yhteydenpito Intervention aikana toteutu-
neet yhteydenotot N (vaihtelu-

vili/perhe)

Kotikdynnit 247 (1-43)

Kéynnit sairaaloissa tai lyhytaikaishoitopaikoissa tapaamassa 90 (1-40)

projektiin osallistuvia ja sairaalan henkilokuntaa

Soitot omaishoitajille 1440 (1-9D

Omaishoitajien yhteydenotot omaishoidon koordinaattoriin 655 (1-49)

Puhelut omaishoitoperheiden liheisille 97 (1-23)

Yhteydenotot sosiaalityontekijoihin perheiden asioiden 606 (1-72)

edistimiseksi (sisdltia myods yhteydenotot veteraanikuntou-

tuksen jirjestimiseksi)

Yhteydenotot terveydenhuollon tyontekijoihin perheiden 326 (1-50)

asioiden edistimiseksi

Vastaanotot erilaisten hakemusten laatimiseksi 23 (1-4)

Omaishoidon koordinaattorin ja yksityisten fysioterapeuttien 996 (1-97)

yhteydenotot perheiden asioiden edistimiseksi (sisaltid myos

yhteydenotot omaishoitajan lomituksen jirjestimiseksi)

Yhteydenotot apuvilineiden jirjestimiseksi 21




vuonna. Ensimmiisten 12 kuukauden ai-
kana omaishoidon koordinaattoria tyollis-
tivit erityisesti peruspalveluiden jirjesti-
minen ja erilaisten taloudellisten tukien
hakemisessa avustaminen. Osa perheistd
piti taloudellisten tukien hakemista hyvin
tirkeidni, kun taas toisille se ei ollut yhti
merkityksellistd. Pd4dasiassa haettiin Kelan
elikkeensaajan hoitotukea, kunnallista
omaishoidon tukea, kuljetustukea tai Ke-
lan lddkekorvauksia. Projektissa oli myos
monia puolisoita, jotka olisivat voineet ol-
la "virallisia” omaishoitajia mutta jotka ei-
vat halunneet hakea kaupungilta rahallista
korvausta puolisonsa hoitamisesta.

Kotikdyntien ja yhteydenpitojen lu-
kumidrissd oli suurta perhekohtaista vaih-
telua, mikd johtui osittain perheiden yksi-
lollisten toimintatapojen eroista mutta suu-
relta osin perheiden tilanteissa tapahtu-
neista muutoksista. Runsasta tuen tarvetta
aiheutti erityisesti tilanteen vaikeutuminen
dementoituneen puolison fyysisen toimin-
takyvyn ongelmien (pidityskyvyttomyys,
fyysinen raskashoitoisuus, lilkkkumisen on-
gelmat) tai psyykkisen tilanteen muutos-
ten (kiytosoireiden) vuoksi. Myds omais-
hoitajan oman terveydentilan tai kunnon
heikentyminen ja eri syistd johtunut kuor-
mittuneisuuden lisddntyminen lisdsivit tu-
kitoimien tarvetta. Perheiden tilanteiden
muutokset nikyivit erityisesti toisen vuo-
den aikana. Kotikidyntien tarve saattoi olla
viikoittaista esimerkiksi sellaisten perhei-
den kohdalla, joissa molempien puolisoi-
den terveydentila oli epdvakaa. Ensimmii-
sen vuoden aikana vastaavanlaista tarvetta
olisi ehkd myos ollut, mutta omaishoidon
koordinaattorin aikaa vei tutustuminen
moneen perheeseen samanaikaisesti, jo-
ten useisiin tiiviisiin tukisuhteisiin ei ollut
ajallista mahdollisuutta.

2. Projektin lddkdri

Omaishoidon koordinaattorin tyoparina
oli koko intervention ajan ikddntyneiden
sairauksiin erikoistunut ja dementiaan pe-
rehtynyt geriatrian erikoisladkari. Ladkarin
merkitys nihtiin keskeiseni, koska moniin
dementoituneiden ihmisten kotona asu-
mista vaikeuttaviin tilanteisiin pystytdin
vaikuttamaan juuri lddkirin tietotaidon
avulla. Tillaisia asioita ovat esimerkiksi
optimaalisen lddkityksen arviointi sekd
muun hoidon ja kuntoutuksen jirjestimi-
nen (Eloniemi-Sulkava ym. 2001b). Myos
idkkait puolisohoitajat tarvitsevat usein
liidketieteellistd apua. Nykyisessi palvelu-
jarjestelmidssd monien tirkeiden demen-
toitunutta ihmistd ja hinen perhettiin tu-
kevien palveluiden ja tukien saaminen
edellyttad ladkirin lausuntoa hoidettavan
terveydentilasta. Lidkirin lausuntoa edel-
lytetidn myo6s jos myOnnettyyn tukeen tai
palveluun haetaan muutosta terveydenti-
lan heikkenemisen vuoksi. Lidkirin valit-
semista omaishoidon koordinaattorin tyo-
pariksi puolsi moniammatillisuuden hyo-
tyjen lisiksi se seikka, ettd omaishoidon
koordinaattorilla olisi ollut jopa 100 eri
laakaria (omaishoitoperheiden terveyskes-
kusladkirit, yksityisladkirit, sairaaloiden
laakdrit, lyhytaikaishoitopaikkojen lddkirit
sekd konsultoivat erikoislddkirit) yhteis-
tydkumppaneinaan, jos projektissa ei olisi
ollut omaa ladkirid. Projektin ladkirin ja
omaishoidon koordinaattorin yhteisty® oli
saumatonta. He keskustelivat keskendin
perheiden tilanteista yhteisen tavoitteen,
perheiden mahdollisimman hyvin psyko-
fyysisen tilan saavuttamiseksi sekd punta-
roivat mahdollisuuksiaan ja rajojaan per-
heiden auttamisessa.



Projektin Iddkdrin vastaanotot ja
pubelinkontaktit perbeiden kanssa

Tutkimussuunnitelman mukaisesti kaikki
interventioryhméin kuuluneet dementoi-
tuneet puolisot kdvivit ldidkirin alkuvas-
taanotolla. Alkuvastaanotot tapahtuivat
padsaantoisesti helmi-kesikuun 2004 aika-
na muutamaa perhettd lukuun ottamatta,
joiden tapaaminen siirtyi syksyyn. Jos de-
mentoituneen puolison oli vaikeaa liikkua
kodin ulkopuolella, lddkiri ja omaishoi-
don koordinaattori tekivit yhteisen koti-
kidynnin omaishoitoperheen tilanteen kar-
toittamiseksi. Projektin lddkari kaytti
omaishoidon koordinaattorin kerddmid
taustatietoja ja aikaisempia sairauskerto-
mustietoja  pohjatietona selvittdessidn ja
arvioidessaan perheen tilannetta. Ladkari
arvioi dementoituneen henkilon psyko-
fyysisen tilan ja tarvittaessa suositti lazdki-
tysmuutoksia ja jdrjesti jatkotutkimuksia.
Hin kiinnitti huomiota sairastuneen ja
omaishoitajan esiin tuomien oireiden ohel-
la erityisesti ennalta ehkdiseviin asioihin
sekd yksilollisen dementiatiedon jakami-
seen.

Vastaanoton alussa ladkiri keskusteli
useimmiten ensin dementoituneen puoli-
son kanssa ja tutki hinet. Tamin jilkeen
hin keskusteli omaishoitajan kanssa de-
mentoituneen puolison ja perheen tilan-
teesta. Ladkirin vastaanottojen aikana
omaishoidon koordinaattori keskusteli toi-
sen puolison kanssa ja jatkoi tilld tavoin
kotikdynnilld alkanutta perheeseen ja sen
tilanteeseen tutustumista. Liadkdrin vas-
taanoton ja omaishoidon koordinaattorin
kartoituksen pohjalta alustava tukisuunni-
telma arvioitiin uudelleen. Téssd tukisuun-
nitelmassa hyodynnettiin myo6s tutkimus-
hoitajan ldhtotilanteessa kerddmid haastat-
telu- ja tutkimustietoja. Perheen kanssa so-

vittiin yksilollisistd tukitoimenpiteistd (kts.
taulukko 3). Vastaanotot loivat hyvin poh-
jan luottamuksellisen tukisuhteen synty-
miselle.

Intervention ensimmiisten kuukau-
sien aikana muutamat omaishoitajat esitti-
vdt toiveen pddstd omissa asioissaan pro-
jektin ladkdrin tutkimukseen. Tami jirjes-
tettiin halukkaille, koska pariskunnille oli
korostettu mahdollisuutta vaikuttaa pro-
jektin muotoutumiseen ja saada heitd aut-
tavia tukitoimia. Tutkimuksen ohjelmaa
muutettiin niin, ettd omaishoitajille tarjot-
tiin titd mahdollisuutta jo ensimmadiisen
ladkarin tapaamiskerran yhteydessd. Osa
omaishoitajista varasi itselleen erillisen l44-
kirin vastaanottoajan. Monet omaishoita-
jat olivat tyytyviisid tihian tukimuotoon,
koska he eivit olleet itse kidyneet lddkiris-
si moneen vuoteen esimerkiksi ajan tai
dementoituneen tarvitseman sijaishoitajan
puuttumisen vuoksi. Intervention aikana
valtaosa omaishoitajista kidvi projektin l44-
kirin vastaanotolla.

Liadkdrin vastaanotto jirjestettiin per-
heille uudelleen vuoden 2005 kevaalla.
Ladkdri tutki kaikki kotona asuvat demen-
toituneet puolisot ja keskusteli omaisen
kanssa dementoituneen henkilon voinnis-
ta ja perheen tilanteesta. Omaishoidon
koordinaattori oli mukana vastaanotolla ja
perheen hoitosuunnitelma arvioitiin yh-
dessd uudelleen. Kunnon heikkeneminen
tai sen uhka toi tilloin uusia perheiti aktii-
visten tukitoimien piiriin. Kaiken kaik-
kiaan omaishoidon koordinaattori ohjasi
perheitd lddkirin vastaanotolle tilanteiden
ja tarpeiden mukaan. My0Os yhteisid koti-
kiynteja tehtiin kriittisissd tilanteissa tai jos
vastaanotolle tulo ei onnistunut.

Perheille oli kerrottu, ettd lidkiri oli
heidin kiytettdvissidn puhelimitse kerran



vitkkossa mutta kidytinnossd puhelinkon-
takteja oli myos annetun ajan ulkopuolel-
la. Puhelinkeskusteluissa tapahtunut hoi-
don seuranta onnistui hyvin, ja keskuste-
lut merkitsivit omaishoitajille usein myos
tilaisuutta kisitelld tunteitaan ja selkiyttia
ajatuksiaan. Puhelinkontaktien onnistu-
mista tukivat omaishoidon koordinaattoril-
ta saadut tiydentivit tiedot ja kirjalliset
palautteet esimerkiksi lyhytaikaishoitojak-
soilta, fysioterapiasta tai sairaalahoitojak-
soista.

Suurin osa omaishoitajista ja demen-
toituneista puolisoista jatkoi joko oman
yksityisladkirinsi tai terveysaseman lddki-
rin seurannassa. Lidkityskokeiluja tai
-muutoksia saatettiin kuitenkin kdynnistda
projektin lddkirin toimesta, ja niiden vai-
kutuksia seurattiin usein puhelinkontak-
tein ja kontrollikdynnein. Mikili tarvittiin
ladkarinlausuntoja, projektin laidkiri laati
ne. Koko projektin aikana lddkirin vas-
taanottokdyntejd tai kotikdynteja oli yh-
teensd 271 eli 4.3 vastaanottoa (vaihtelu-
vili 1-7) omaishoitoperhettd kohti.

Ldicdikdrin merkitys dementian
erityisasiantuntijana

Muistisairauksiin perehtyneen ldikirin toi-
mintakenttd on dementoituneiden ihmis-
ten kotihoidossa varsin laaja. Se kisittid
paitsi fyysisen terveydentilan hoitoa myos
esimerkiksi potilaan kiytosoireisiin rea-
gointia yhdessd muiden ammattilaisten
kanssa. Kiytosoireiden kohdalla projektis-
sa pyrittiin kidyttimdin ensisijaisesti ladk-
keettomid hoitoja. Omaishoidon koordi-
naattorin dementoituneiden ihmisten hoi-
toa koskeva tietotaito ja erityisesti kyky
ymmirtid dementoituneen maailmaa mah-
dollistivat kiytosoireiden helpottamisen
omaisen ohjaamisen avulla. Kiytosoirei-

siin suositettiin aloitettavaksi antipsykoot-
tinen lddke vain kahdesti. Toisessa tapauk-
sessa dementoituneella puolisolla oli koti-
hoitoa vaikeuttavaa kiihtyneisyyttid ja toi-
sessa syyni oli vaikea unettomuus. Muuta-
mien muiden henkildiden kohdalla anti-
psykoosildikitysta voitiin oleellisesti vi-
hentii tai lopettaa kokonaan. Alzheimer -
ladkkeiden kiyttod kokeiltiin joidenkin
dementoituneiden henkildiden kohdalla,
joilla ladkettd ei vield ollut kidytossd. Koko-
naisldikitystd arvioidessaan projektin 144-
kiri kiinnitti erityishuomiota lidkkeiden
haitallisiin yhteisvaikutuksiin ja pyrki
muuttamaan lddkitystdi mahdollisimman
turvalliseksi.

Dementoituneiden puolisoiden ravit-
semushoitoa ldadkiri tuki suosittamalla tar-
vittaessa tiydennysravintovalmisteita. Nii-
td valmisteita tarvitsevilla henkiloilld oli
erityisia vaikeuksia saada normaalista ra-
vinnosta riittdvisti energiaa, esimerkiksi
nielemis- tai keskittymisvaikeuksiensa
vuoksi. Ravitsemusasioihin puututtiin, kos-
ka tutkimusten mukaan ravitsemustietoa
antamalla voidaan ehkiisti dementoitu-
neen henkilon vajaaravitsemuksen syntyi
(Riviere ym. 2001) ja vajaaravitsemusta
voidaan hoitaa onnistuneesti runsasener-
giselld ravinnolla (Suominen ym. 2004, Sa-
letti ym. 2005). MyOs tuoreessa laajassa
katsausartikkelissa (Milne ym. 2006) on ar-
vioitu, ettd ikddntyneet henkilot saavat
merkittivida hyotya ravitsemushoidoista.

3. Tavoitteellisen
vertaisrybmdtoiminnan periaatteet

Omaishoidon koordinaattorin ja lddkirin
lisiksi kolmas omaishoitoperheiden tuki-
muoto projektissa oli tavoitteellinen ver-



taisryhmitoiminta. Toiminnan lihtokohta-
na oli tutkimusten ja kdytinnodn tyon tuot-
tama kisitys, ettd haasteellisissa eliminti-
lanteissa ihmiset kokevat usein antoisaksi
puhua kokemuksistaan muiden samankal-
taisessa tilanteessa olevien kanssa, koska
vuorovaikutuksessa vilittyy sekd keski-
ndistd tukea ettd hyodyllistd tietoa. Projek-
tin ryhmien perusajatuksena oli tarjota
omaishoitajille tilaisuuksia kohdata de-
mentoivan sairauden mukanaan tuomia
haasteita yhdessd muiden kanssa. Samalla
haluttiin laajentaa omaishoitajien sosiaali-
sen tuen verkostoa sekd mahdollistaa
omien voimavarojen tunnistamista ja nii-
den entistd parempaa hyodyntamistd. Ryh-
mitoimintaa on tarkasteltu yksityiskohtai-
sesti omassa raportissaan (Saarenheimo &
Pietili 2006), joten tissd kidydiin ryhmien
toimintaperiaatteet ldpi vain pdipiirteis-
saan.

Ryhmitoiminnassa haluttiin  seki
mahdollistaa vertaistukea ettd auttaa
omaishoitajia jasentimiin elimintilannet-
taan ja rohkaista heitd tilanteiden omaeh-
toiseen hallintaan. Jirjestimilld omaishoi-
tajille mahdollisuus jakaa kokemuksiaan ja
pohtia tilannettaan toisten kanssa voima-
varoja ja ratkaisuja painottavalla tavalla
toivottiin edistettivin heidin aktiivista toi-
mijuuttaan ja voimaantumistaan sekd pa-
riskunnan autonomiaa. Ryhmitoiminnan
keskeisenid tavoitteena oli toimia areena-
na, jolla omaishoitajat saattoivat tarkastella
omia voimavarojaan ja huomata uusia kei-
noja niiden hyoddyntimiseen. Ydinajatuk-
sena oli, ettd omaishoitajilla on useimmi-
ten oman eliminkokemuksensa kautta
runsaasti tietoa, taitoa ja valmiuksia hallita
elimintilannettaan, mutta he saattavat tar-
vita erityisid tyovilineitd ndiden tietojen ja
taitojen systemaattiseen jidsentimiseen ja

hyodyntimiseen. Tissd mielessd he voivat
hyotyi sekid keskusteluista muiden samas-
sa tilanteessa olevien kanssa ettd ryhmin
ohjaajina toimivien ammattilaisten kaytti-
mistd jasentdmistd helpottavista menetel-
mistd ja kisitteista.

Omaishoidon koordinaattori kertoi
interventioryhmidn omaishoitajille ryh-
miidn osallistumisen mahdollisuudesta en-
simmiiselld kotikdynnillddn. Projektiper-
heiden rekrytoinnin vaiheittaisuudesta ja
pitkidkestoisuudesta johtuen omaishoitaja-
ryhmien kokoonpanoa ei voitu suunnitel-
la etukiteen, vaan uusia ryhmii aloitettiin
aina kun osanottajia oli kertynyt riittAvisti.
Ryhmikokoontumiset alkoivat maalis-elo-
kuussa 2004, jolloin osallistujien projektiin
tulon ja ryhmin alkamisen viliin jdi aikaa
kahdesta viikosta neljian kuukauteen
(keskimddrin 1.8 kuukautta). Interventio-
ryhmin 63 omaishoitajasta muodostettiin
seitsemin ryhmii, joista kuhunkin osallis-
tui kahdeksasta kymmeneen ryhmaldistd
sekd kaksi ohjaajaa. Ryhmiit kokoontuivat
viisi kertaa keskimiirin seitsemin kuu-
kauden aikana. Kokoontumiset tapahtui-
vat palvelutalossa, jossa osanottajien de-
mentoituneille puolisoille voitiin samaan
aikaan jirjestia kuntouttavaa ryhmitoi-
mintaa. Niin valtettiin myos sijaishoito-on-
gelmat. Kokoontumiskertojen viisituntinen
ohjelma muodostui keskustelu- ja virkis-
tysosuudesta. Keskusteluissa kisiteltiin de-
mentoituneen puolison hoidossa olennai-
siksi havaittuja asioita: pariskunnan eli-
mintilannetta ja sen historiaa, kotihoidon
haasteellisia tilanteita ja ratkaisuja, sosiaa-
lista tukea ja verkostoa, parisuhteen ja
roolien muutoksia sekd tulevaisuuden ni-
kymid. Virkistysohjelma koostui erilaisesta
voimistelusta ja rentoutuksesta sekd sau-
vakivelystd. Jokaisella kokoontumisker-



ralla lounastettiin yhdessi, ja pariskunnilla
oli oikeus kiyttdd takseja tulo- ja meno-
matkoillaan.

Projektissa toimi yhteensi yhdeksin
ryhminohjaajaa, joista nelja oli projektin
tutkijoita, kaksi hankkeessa mukana ollei-
ta jatko-opiskelijoita ja kolme muilta osin
projektin ulkopuolisia henkiloitd. Ohjaajat
erosivat toisistaan idltidn, koulutukseltaan,
ty6- ja ryhmédnohjauskokemukseltaan seki
omaishoitajuutta ja dementoivia sairauksia
koskevalta tietimykseltiin. Ohjaajaparit
muodostettiin siten, ettd ainakin toisella
oli dementiatietimysti ja kokemusta ryh-
min vetimisestd. Ohjaajille jirjestettiin
kaksi varsinaista koulutuspidivii ennen
ryhmitoiminnan toteuttamista ja sen aika-
na sidannollistd tyonohjausta. Ryhmiit toi-
mivat tavoitteellisesti siten, ettd ohjaajat
pyrkivit toiminnallaan edistimiin voima-
vara- ja ratkaisukeskeisid toiminta- ja ajat-
telutapoja. Keinoja tissi olivat ryhmin ta-
voitteiden esilld pitiminen, ryhmin toimi-
vuuden edistiminen, kommunikaation
selkiyttiminen ja voimavaroihin keskitty-
minen. Ryhmitoiminnan sisiltojd ja toteu-
tumista tutkittiin yksityiskohtaisesti tarkas-
telemalla (levykkeille tallennettuja) omais-
hoitajien ryhmikeskusteluja ja havainnoi-
tua vuorovaikutusta seki ryhminohjaajien
palautteita.

4. Tietoillat

Useat omaishoitajat toivat intervention
alussa esiin, ettd heididn lapsillaan tai muil-
la ldheisillidn ei ollut riittivasti dementi-
aan liittyvia tietoa. Tdmidn vuoksi jarjestet-
tiin kolme ensisijaisesti omaishoitoperhei-
den liheisille tarkoitettua tietoiltaa. Kah-
dessa tilaisuudessa kisiteltiin dementoivia

sairauksia sekd dementoitumisen moninai-
sia vaikutuksia sairastuneen ja omaishoita-
jan elamidin. Kolmannen tilaisuuden tee-
mana olivat dementiaan ja omaishoitoon
liittyvat oikeudelliset kysymykset. Tilai-
suuksissa lapsilla ja muilla ldheisilld oli
mahdollisuus esittdd kysymyksiid seki tu-
tustua projektiin ja sen tyontekijoihin. Joi-
denkin omaishoitajien mielestd lasten osal-
listuminen tilaisuuksiin oli lihentinyt per-
heenjisenii toisiinsa.

5. Dementiakuntoutus

Intervention kidynnistytty4d kidvi nopeasti il-
mi, ettd monissa perheissi dementoitu-
neen kotona asumista uhkasi liikuntaky-
vyn heikkeneminen ja sen myotd vaikeu-
tuva omaishoitajan tyo. TAmidn vuoksi tu-
kitoimintaan rdidtiloitiin tirkedni element-
tind myos dementoituneiden puolisoiden
fysioterapeuttinen kuntoutus (dementia-
kuntoutus). Dementiakuntoutuksessa fyy-
sisen kuntoutustavoitteen rinnalla kulkee
yhti tirkedni psykososiaalisen hyvinvoin-
nin edistimisen tavoite. Dementiakuntou-
tuksen keskeisid osa-alueita ovat demen-
toituneiden henkildiden ohjaaminen ja
motivointi sekd omaishoitajien ohjaami-
nen hoidettavan litkuntakyvyn tukemi-
seen. Myos dementoituneen henkilén hah-
motusvaikeuksien havaitseminen ja ym-
mirtiminen sekd niiden helpottamiseen
tahtidavd molempien puolisoiden ohjaus
kuuluvat tirkeinid elementteind dementia-
kuntoutukseen. Fysioterapeutilta vaadi-
taan dementiaosaamisen ja hyvien vuoro-
vaikutustaitojen lisiksi perhekokonaisuu-
den kuulemista ja ymmirtdmisti.
Dementoituneet henkilot ovat muita
alttiimpia kaatumisille. Kaatumisalttiuden



takana on monia syitd, kuten aivojen rap-
peutumismuutokset, pystyasentoon liitty-
vd verenpaineen lasku, lddkkeiden sivu-
vaikutukset seki tasapainon, nidon ja lihas-
toiminnan muutoksiin liittyvit ongelmat.
Jos idkis henkilo ryhtyy varomaan ja vi-
hentimiin liikkumistaan, seurauksena on
usein lihasten kuihtumista, lisidntyvid ta-
sapainovaikeuksia sekd sydiamen ja keuh-
kojen toiminnan heikkenemistd, mutta
myOs psyykkisid oireita, kuten apatiaa,
masennusta ja kognitiivisen toimintakyvyn
heikentymistd (Pitkidld 2005). Tutkimusten
mukaan liikuntaharjoittelu sekid ehkiisee
ja parantaa sairauksia ettd auttaa hidasta-
maan ikdidntymisen ja sairauksien muka-
naan tuomaa haurautta. Liikunnalla voi-
daan hoitaa lihas- ja luukatoa, kasvattaa
lihasvoimaa ja -massaa seki lisitd elinvoi-
maa parantamalla hapenottokykyi. Lii-
kunta myos vihentdd toiminnanrajoituk-
sia, jotka muodostavat vilivaiheen toimin-
nanvajauksien kehittymisessd. Liikunnalla
on saatu lisittya laitoshoidossa hyvin hau-
railla ikdidntyneilli kidvelynopeutta, no-
peutettua tuolista ylosnousua ja palautet-
tua kykyd nousta portaita. (Chandler ym.
1998, Fiatarone ym. 1994, Rydwik ym.
2004.) Laitoshoidossa olevista iikkiista
valtaosa on dementoituneita, joten maini-
tut tutkimukset tukevat litkkuntaharjoittelun
toteuttamista myos dementoituneilla. De-
mentoituneiden henkildiden kuntoutuk-
sen vaikuttavuutta ei ole spesifisti tutkittu
satunnaistetulla kontrolloidulla asetelmal-
la, mutta useissa tutkimuksissa on saatu
viitteitd dementoituneiden ihmisten kun-
toutuksen hyodyllisyydestd. Suomalaises-
sa tutkimuksessa asiantuntevalla geriatri-
sella kuntoutuksella on osoitettu olevan
suuri merkitys dementoituneiden henki-
loiden toimintakyvylle ja kotona selviyty-

miselle lonkkamurtuman jilkeen (Huusko
ym. 2000). Tutkimusten perusteella koto-
na asuvien idkkiiden hauraiden henkil6i-
den fyysistd toimintakyky4 on voitu paran-
taa kotiin jirjestetylld fysioterapialla (Gill
ym. 2002). Myos dementoituneiden ihmis-
ten fyysisen kunnon ja tasapainon edisti-
minen on vyksildllisen fysioterapian kei-
noin mahdollista (Teri ym. 2003, Toulotte
ym. 2003, Heyn ym. 2004).

Projektissa dementoituneiden puoli-
soiden kuntoutuksen ja fysioterapian tar-
peeseen vastattiin aluksi sotaveteraani- ja
sotainvalidikuntoutuksen avulla. Lisdksi
tehtiin yhteistyotd erityisesti dementoitu-
neiden fysioterapeuttiseen kuntoutukseen
perehtyneen yksityisen yrityksen kanssa.
Dementiakuntoutus toteutettiin pddosin
omaishoitoperheiden kodeissa. Omaishoi-
toperheille tarjottiin lisiksi kuntouttavia
lyhytaikaishoitojaksoja siithen erikoistu-
neissa yksikoissd. Kaatumisvaarassa olevil-
le henkiloille hankittiin projektin kautta
lonkkasuojainhousuja. Fysioterapeutit oh-
jasivat housujen kiyttdd ja kannustivat nii-
den sddannolliseen kiyttoon. Syksyn 2004
aikana projektin tyontekijit havaitsivat, et-
ti kotona toteutetusta dementiakuntou-
tuksesta saatiin merkittivad hyotyd ja ettd
se edisti kotona asumisen jatkumista. Tés-
ti syystd fysioterapiaa suositettiin usealle
dementoituneelle puolisolle lidkirin vuo-
sitarkastuksen yhteydessd. Yhteistyo
omaishoidon koordinaattorin ja fysiotera-
peuttien vililla kehittyi projektin aikana
erittdin toimivaksi.



6. Hankalien kotitilanteiden rybmdit

Omaishoidon koordinaattori havaitsi no-
peasti intervention alettua erilaisten han-
kalien tilanteiden, kuten kiytosoireiden
esiintymisen, aiheuttavan omaishoitajille
neuvottomuutta, kuormittuneisuutta ja
tuen tarpeita. Erdissd aikaisemmissa tutki-
muksissa omaishoitajien kommunikaatio-
taitojen tukemisella on havaittu olevan
myonteisid vaikutuksia heidin kompe-
tenssin tunteeseensa (Marriott ym. 2000,
Silvestri ym. 2004). Koordinaattori hyo-
dynsi tutkimushoitajien alkuhaastattelussa
kayttimidn neuropsykiatrisen haastattelun
(NPD vastauksia arvioidessaan ketki
omaishoitajista tarvitsisivat tukea hanka-
lien kotilanteiden kisittelyssd. Tamin jal-
keen hin keskusteli omaishoitajien kans-
sa, jotka yleensd ottivat mahdollisuuden
ryhmidmuotoiseen tukeen mielellddn vas-
taan. Haasteellisten tilanteiden ryhmié jar-
jestettiin kolme, ne kokoontuivat viisi ker-
taa ja kussakin ryhmissid oli kuusi osallis-
tujaa. Vetdjind toimivat ryhmin tutkija ja
omaishoidon koordinaattori. Kokoontumi-
set jarjestettiin paivitoimintakeskuksen ti-
loissa, jolloin dementoituneella puolisolla
oli mahdollisuus samaan aikaan osallistua
paivitoimintaan. Osallistujien matkakulut
korvattiin, jos taksin kiyttd oli tarpeel-
lista.

Pienryhmien ideana oli tarjota areena
erityisesti kidytosoireiden ymmirtimiselle
ja niiden omaishoitajille aiheuttaman stres-
sin kisittelylle hyodyntimilld seki vertais-
keskusteluja ettd ammattilaisten tietotai-
toa. Dementoituneen puolison oudoksi
muuttunut kiyttiytyminen kuitenkin huo-
lestutti ja ahdisti joitakin osallistujia siind
midrin, ettd vertaiskeskustelujen sijaan oli-
si saattanut olla mielekkdimpidd tarjota

heille mahdollisuutta joko yksilolliseen tai
ryhmidmuotoiseen strukturoidumpaan ja
psykoterapeuttisesti orientoituneeseen
asioiden kasittelyyn. Projektissa toteutettu-
jen tavoitteellisten vertaisryhmien toimin-
taa analysoitaessa huomattiin, ettd vertais-
keskustelut eividt automaattisesti johda
myonteisiin muutoksiin esimerkiksi stres-
sin hallinnassa. Yhteenvetona hankalien
tilanteiden ryhmistd voidaan kuitenkin to-
deta, ettd ne selkiyttivit useimpien osallis-
tujien tilannetta ja tuottivat uusia ongel-
manratkaisustrategioita.

TUKITOIMINTOJEN KIRJO

Tukitoimintojen laaja kirjo kuvataan taulu-
kossa 3. Interventio rditiloitiin perhekoh-
taisesti tilanteiden mukaan ja erityistd huo-
miota kiinnitettiin kotona asumisen jatku-
misen kannalta kriittisiin asioihin.

INTERVENTION TOIMINTAPERIAATTEET
KAYTANNOSSA

Tissd kappaleessa havainnollistetaan esi-
merkkien avulla, miten intervention toi-
mintaperiaatteet ilmenivit kidytinnon toi-
minnassa. (Kts. kuviot 1 ja 2).

Koko perbeen tukeminen

Seki koordinaattorin ettd projektin lidki-
rin tapa tyoskennelld perheiden kanssa oli
kokonaisvaltainen siind mielessi, etti he
tarkastelivat dementoituneen puolison ja
omaishoitajan tilannetta aina suhteessa
toisiinsa. Tillainen tyoskentely ei valtti-
mittd toteudu julkisessa palvelujirjestel-
missd, joka rakentuu yksilokeskeisten
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asiakassuhteiden varaan. TyOpari pyrki
havaitsemaan sekd omaishoitajan ettd de-
mentoituneen puolison tuen tarpeita nii-
den omista nikokulmista, mutta samalla
ymmirtimiin vuosikymmenten aikana
muotoutunutta perhedynamiikkaa, jonka
merkitys niyttiytyi keskeisend palvelui-
den suunnittelussa. Koordinaattori pyrki
avoimeen vuorovaikutukseen muun
muassa kertomalla, millaisia toiveita hin
oli ymmairtinyt perheelld olevan. Niin
perheet saattoivat antaa vilitontd palautet-
ta ja koordinaattori saattoi tarvittaessa kor-
jata tulkintojaan. Télli neuvottelevalla
vuoropuhelulla pyrittiin sithen, ettd jirjes-
tetyt palvelut ja apu olisivat mahdollisim-
man tehokkaita ja oikea-aikaisia.

Pyrittdessd kaikkien edun mukaisiin
ratkaisuihin torméttiin ajoittain tilanteisiin,
jotka olivat ristiriitaisia hoitajan ja hoidet-
tavan kannalta. Omaishoitaja saattoi esi-
merkiksi toivoa lyhytaikaista laitoshoito-
jaksoa puolisolleen mutta hinen oli vaikea
tehdid paitostd, koska hin samalla pelkisi
hoitojakson heikentdvin puolisonsa psy-
kofyysistd vointia. Niissi tilanteissa omais-
hoidon koordinaattorin samoin kuin l4i-
kiarin roolina oli auttaa omaishoitajaa sel-
kiyttimiin piddtoksenteon pohjana olevia
ajatuksiaan ja tunteitaan sekd erittelemiin
eri ratkaisuvaihtoehtojen hyvii ja huonoja
puolia.

Perbeen autonomian kunnioittaminen
Ja ybteistyon kebittdiminen

Omaishoidon koordinaattori ohjasi per-
heitd miirittelemiin itse ne palvelut ja tu-
kimuodot, joiden avulla kotona asuminen
voisi jatkua mahdollisimman pitkddn tai
jotka muuten edistdisivit perheen psyyk-

kistid, fyysista tai taloudellista hyvinvointia.
Niissd neuvotteluissa koordinaattori pyrki
olemaan hienovaraisen avoin, koska per-
hetti askarruttaneet asiat olivat usein arka-
luonteisia "perheen sisdisid asioita”. Kes-
kusteleminen saattoi olla aluksi vaikeaa ja
edellytti luottamuksen syntymistid koordi-
naattorin ja perheen vilille. Erityisesti hoi-
dettavan kiytosoireista, kuten harhoista,
apatiasta tai aggressiivisuudesta puhumi-
nen vaati luottamuksellista suhdetta. Luot-
tamuksen ja avoimen keskustelun synty-
mistd edisti koordinaattorin pitkd tyokoke-
mus, joka auttoi hintd suhtautumaan de-
mentiaan liittyviin, perheenjisenistd ou-
doiltakin tuntuviin ilmidihin asiaan kuulu-
vina ja normaaleina. Vaikka jotkut oireet ja
ongelmat saattoivat tuntua omaishoitajista
pelkistidn heidin perhettiin koskevilta
murhendytelmiltd, koordinaattorin rauhal-
linen suhtautuminen auttoi heitd normaa-
listamaan omaa tilannettaan. Samanlaista
normaalistamista tapahtui myds tavoitteel-
lisissa vertaisryhmissa.

Eri perheiden kohdalla yhteistyo ja
autonomian tukeminen toteutuivat varsin
eri tavoin. Jonkun perheen kohdalla hake-
muslomakkeen tiyttimisessd auttaminen
tai vilittimisestd viestivdi puhelinsoitto
saattoivat olla ratkaisevia tuen kokemuk-
sen kannalta. Jossakin toisessa perheessi
merkityksellisia olivat puolestaan konk-
reettinen ja psykologinen apu dementoitu-
neen puolison hoidossa. Eriidssid perhees-
sd dementoituneen puolison tila oli arvioi-
tu sairaalan akuuttiosastolla niin heikoksi,
ettd omaishoitaja ymmérsi saattohoitovai-
heen olevan kisilld. Peldstyneend hin ha-
lusi vetiytyi kotihoidosta ja tiedusteli pro-
jektin laakarin mielipidettd. Sairaalasta saa-
tujen kirjallisten ja suullisten raporttien
mukaan dementoituneen puolison vointi



oli heikko, mutta hinen elinaikansa ar-
vioitiin todennikodisemmin kuukausiksi
kuin piiviksi. Omaishoitaja selvitti tilan-
netta lisdd sairaalassa ja halusi lopulta yh-
dessi muun perheen kanssa hoitaa puoli-
soaan edelleen kotona runsaiden apujen
turvin. Omaishoidon koordinaattori piti
yhteyttd omaishoitajaan ja tuki perhettd
monin eri keinoin. Yhdeksin kuukautta
my6hemmin dementoitunut puoliso kuoli
keuhkokuumeeseen muutaman paivin
sairaalassa olon jilkeen.

Perheiden autonomian kannalta kes-
keistd tyoparin toimintatavassa oli se, ettd
kaikkiin nididen esiin nostamiin asioihin
suhtauduttiin vakavasti. Aina ratkaisua ei
ollut heti nikyvissi, ja tillaisissa epatietoi-
suuden ja epivarmuuden tilanteissa viltet-
tiin antamasta katteettomia lupauksia mut-
ta toisaalta tekemdisti pessimistid johto-
paatoksid. Koordinaattori tiedusteli per-
heen ehdotuksia tilanteen ratkaisemiseksi
tai lupasi osaltaan miettid ratkaisua ja pala-
ta asiaan myohemmin. Talld tavoin vahvis-
tettiin sekd perheiden omaa piitdksente-
kovalmiutta ettd kokemusta vastuun jaka-
misesta. Perheet eivit myoskidin aina ol-
leet samaa mieltd koordinaattorin ehdotta-
mista tukitoimista, jolloin tiltd vaadittiin
kykyd hyviksyid erilaiset nikemykset, pi-
dattdytyd asettamasta omia tulkintojaan
perheen tulkintojen edelle seki tilan anta-
mista perheen omille toimintatavoille. Esi-
merkkini tistd oli naispuolinen omaishoi-
taja, joka oli epdvarma halustaan jatkaa
miehensd hoitamista lyhytaikaishoitojak-
son pdityttyd puolison vaikeiden kiytos-
oireiden vuoksi. Hoitopaikan ja kotihoi-
don tyontekijit olivat kategorisesti sitd
mieltd, ettd kotihoito ei enii voinut jatkua.
Omaishoidon koordinaattori kuitenkin
pyysi tyontekijoiti odottamaan, kunnes

akuutti tilanne olisi selkiytynyt. Uupunut
omaishoitaja toivoi jonkun ulkopuolisen
ratkaisevan asian hinen puolestaan, mutta
koordinaattori pyrki tarkastelemaan asiaa
pidemmailld aikaperspektiivilld ja viltti
padtoksenteon omimista itselleen. Sen si-
jaan hidn auttoi omaishoitajaa kisittele-
miin tuntemuksiaan ja ajatuksiaan yhtei-
sissd keskusteluissa. Timin jilkeen omais-
hoitaja paityi jatkamaan miehensd koti-
hoitoa.

Joustavuus ja riped reagointi

Perheiden esiin tuomiin tarpeisiin ja on-
gelmiin pyrittiin aina tarttumaan ripeisti.
Ongelmia kartoitettiin pddsaintoisesti pu-
helimitse, mutta omaishoidon koordinaat-
tori teki runsaasti myos uusia arvioivia ko-
tikdyntejd. Erityisesti dementoituneen hen-
kilon voinnin heikentyminen johti usein
kotikdyntiin, jolloin omaishoidon koordi-
naattori oli yhteydessd myos projektin 144-
kiriin. TAma osallistui kotikdynteihin tilan-
teen ja mahdollisuuksiensa mukaan. Hin
mairdsi usein laboratoriotutkimuksia, jot-
ka omaishoidon koordinaattori suoritti sa-
malla kotikdynnilld. TAmin jilkeen koor-
dinaattori jirjesti hoidon, apuvilineet ja
usein myos fysioterapiaa. Hin teki myos
tarvittaessa uuden kotikdynnin dementoi-
tuneen puolison voinnin seuraamiseksi ja
omaishoitajan tukemiseksi
Fysioterapeuttinen kuntoutus pyrit-
tiin jarjestimiidn kotona toteutettuna de-
mentiakuntoutuksena tai laitoskuntoutuk-
sena. Kuntoutuspalvelut hankittiin kau-
pungin lyhytaikaishoitoa jirjestivistd pai-
koista, veteraanikuntoutuksena tai yksityi-
sesti 1-3 viikon jaksoina. Kriisitilanteissa
dementoitunut puoliso ohjattiin nopeasti



kuntoutusjaksolle yksityiseen hoivakotiin
tai veteraanikuntoutukseen. Projektin 144-
kiri jatkoi hdnen hoitamistaan hoitojaksol-
la joko yksin tai hoitokodin lddkirin kans-
sa. Ndin hoito jdrjestyi joustavasti ja omais-
hoidon koordinaattori kykeni helpommin
osallistumaan dementoituneen puolison
hoitoon my6s lyhytaikaishoitojaksolla.
Monissa akuuttitilanteissa omaishoidon
koordinaattorin ja lddkirin kotikdynti tai
puhelinkonsultaatio korvasi sairaalan pii-
vystyspoliklinikkakidynnin ja kuntouttavat
lyhytaikaishoitojaksot korvasivat akuutti-
sairaalan hoitojaksoja.

Erityisen ripedd toimintaa tarvittiin
silloin, kun omaishoitaja sairastui itse va-
kavasti ja tarvitsi kiireellistd hoitoa. Téllai-
sissa tapauksissa omaishoidon koordinaat-
tori meni perheen kotiin, vapautti omais-
hoitajan lihtemdin sairaalaan ja alkoi etsid
dementoituneelle puolisolle kiireellistd
hoitopaikkaa tai muuta korvaavaa hoito-
jarjestelyd. Tieto hoitopaikan jirjestymi-
sestd toi suuren huojennuksen omaishoi-
tajalle, minka jilkeen hin saattoi keskittyid
oman sairautensa hoitoon. Omaishoidon
koordinaattori saattoi kidydi tapaamassa
molempia puolisoita omissa hoitopaikois-
saan ja pyrkid tilld tavoin huojentamaan
puolisoiden huolta toisen selviytymisesta.

Jos runsas avuntarve pitkittyi, apua
kotiin voitiin jirjestdd kotihoidosta ja/tai
kotimiestoiminnan kautta. Tdrkedni pidet-
tiin avun tarpeiden ja mahdollisten ongel-
mien ennakointia, jolloin voitaisiin valttdd
ajautumasta kriisitilanteisiin ja niiden seu-
rauksena esimerkiksi sairaalakierteeseen.
Omaishoidon koordinaattorin kyky enna-
koida tilanteita ndkyi péivystyssoittojen ja
yleensikin piivystystilanteiden vihiisyy-
tend. Asioiden jirjestiminen ennen iltaa
tai viikonloppua edellytti koordinaattorilta

vastuullista tyootetta ja mahdollisuutta
joustavaan tydajan kiyttoon. Tutkimusryh-
min sisdlla vallitsi vahva luottamus koor-
dinaattorin osaamiseen, vastuullisuuteen
ja luotettavuuteen, jolloin hin saattoi jir-
jestdd itsendisesti tydaikansa perheiden ti-
lanteiden ja tarpeiden mukaan ilman ul-
koista kontrollia. Samalla hintd tuettiin
huolehtimaan omasta jaksamisestaan ja la-
kisddteisesta kokonaisvapaa-ajastaan.

Erilaisten toimintaRulttuurien
tunnistaminen: Rulttuurinen berkRyys

Perheiden ja palvelujirjestelmin erilaiset
toimintakulttuurit aiheuttavat usein kitkaa
omaishoidon auttamistilanteissa. Perheitid
tukevien palveluiden moninaisuus ja mo-
nitahoisuus (kts. kuvio 2 timin kirjan lu-
vussa "Omaishoito ja palvelujirjestelmi”)
teki omaishoidon koordinaattorista erdin-
laisen vilittdjin perheiden ja palveluorga-
nisaation vilille. Osana titd vilittimistoi-
mintaa koordinaattori toimi "tulkkina”, jo-
ka yhtdiltd auttoi perheitd ymmartimain
palveluiden ja hoitojirjestelmin termino-
logiaa ja toimintatapaa ja toisaalta tulkitsi
palvelujdrjestelmidn ammattilaisille per-
heen tilannetta ja avun tarpeita.

Perheille oli tirkedi, ettd palvelut so-
pivat heididn omiin toiminta- ja ajatteluta-
poihin ja etti heidin omat moraaliset si-
toumuksensa ja perheen kulttuurinen omi-
naislaatu otettiin niiden jirjestimisen lih-
tokohdiksi. Jotkut perheet olisivat saatta-
neet jopa kieltdytyd palveluista, elleivit he
olisi padsseet itse vaikuttamaan niiden jir-
jestimisen tapaan ja aikatauluun. Omais-
hoidon koordinaattorin tirked tehtivd oli
ymmartdd perheitdi nididen omasta merki-
tysmaailmasta kisin. Dementoituneiden



puolisoiden fyysinen ja/tai psyykkinen tila
oli usein hyvin hauras ja herkki ulkoisille
muutoksille. Kotona noudatettujen tuttu-
jen tapojen siirtiminen kodin ulkopuolei-
seen hoitopaikkaan tai vieraan henkilon
kotona antamaan hoitoon oli merkityksel-
listi. Omaishoidon koordinaattori pyrki
valittimain muille yhteistyotahoille tietoa
omaishoitajien kehittdmistd turvallisuutta
ylldpitavistd toimintatavoista ja vaaralle tai
ongelmille altistavista tilanteista. Ennakko-
tietojen avulla uuden hoitajan tai yhteis-
tyotahon oli helpompi jirjestid hoito tai
muu palvelu seki perhetti ettd ammattilai-
sia helpottavalla tavalla. Palvelun epion-
nistuminen saattoi pahimmillaan merkitd
perheelle suoranaista katastrofia. Niin ka-
vi esimerkiksi silloin, jos dementoituneen
puolison fyysinen kunto heikentyi lyhytai-
kaishoitojaksolla ja hidn joutui sairaalahoi-
toon tai vaati useiden viikkojen kotona to-
teutettua dementiakuntoutusta. Tamin jil-
keen lyhytaikaishoitojakson jirjestiminen
ei valttimittd endd onnistunut ja perheen
tukemismahdollisuudet kaventuivat, vaik-
ka omaishoitajan kuormittuneisuus ja kun-
toutuksen tarve lisidntyivit.

Omaishoidon koordinaattorin kult-
tuurinen herkkyys koski paitsi perheiden
erilaisuutta myos palvelujirjestelmidn eri
osa-alueita ja niiden toimintakulttuureja.
Hin osasi siten asioida tukiorganisaatioi-
den kanssa ja tiesi minne ottaa milloinkin
yhteyttd. Hin osasi myos vilittdd perheen
toiveita toisille hoitotyon ammattilaisille
palvelujirjestelmidn omalla kielelld. Tieto
perheen tilanteesta saattoi siirtyd uudelle
hoitavalle taholle tehokkaammin koordi-
naattorin kuin omaishoitajan itsensi kaut-
ta. Monet omaishoitajat kddntyivitkin
omaishoidon koordinaattorin puoleen esi-
merkiksi silloin kun he eivit ymmairtineet,

mitd sairaalassa oli tarkoitettu jollakin il-
maisulla tai kun sosiaaliviranomaisen an-
tamana tukipddtds kummastutti heiti.
Omaishoidon koordinaattorin toiminta tul-
kin ominaisuudessa edellytti omaishoito-
perheen hyvii ja seikkaperiistd tuntemis-
ta ja molemminpuolista luottamusta.

Perbe-eldiimdn tukeminen

Perheiden yksilollisen arjen ja pariskun-
nan keskiniisen suhteen tukeminen kat-
sottiin yhdeksi projektin tirkeimmisti toi-
mintaperiaatteista, silldi vaikka arki de-
mentiaperheissd usein rytmittyykin huo-
lenpidon ja avustamisen ympidrille, perhei-
td ei haluttu ndhdi pelkistiin "avohoidon
yksikdind”. Tistd niakokulmasta nihtiin
merkityksellisend, ettd omaishoitajille jar-
jestyi tilaisuuksia jisentdd omaa tilannet-
taan ja asettaa rajoja hoitamiselle. Jisenti-
mistd tapahtui erityisesti vertaisryhmissi,
mutta my6s omaishoidon koordinaattori,
projektin ldadkiri, tutkimushoitajat ja fysio-
terapeutit pyrkivit osaltaan tukemaan kul-
lekin omaishoitoperheelle ominaisen arjen
jatkumista.

Arjen jatkuvuuden tukeminen edel-
Iytti kriisitilanteiden ehkiisemistd ja inter-
ventioiden kohdentamista ennakoivasti.
Esimerkiksi omaishoitajan tyon helpotta-
minen ja vapaan jirjestiminen ymmarret-
tiin ennakoivaksi toiminnaksi siind mieles-
sd, ettd sen avulla omaishoitaja voisi pitdd
ylla aikaisempia harrastuksiaan, kiinnos-
tuksen kohteitaan ja sosiaalisia suhteitaan.
Projektin alussa omaishoitajat suhtautuivat
usein varauksellisesti tillaiseen ennakoi-
vaan toimintaan, silli he saattoivat kokea
puolisosta erossa olon moraalisesti ristirii-
taisena. Jotkut omaishoitajat suostuivat va-



paapdivien pitimiseen vasta, kun tilanne
oli jo lihes kriisissd ja omaishoitaja itse
loppuun palamisen partaalla. Koska pro-
jektissa pidettiin tirkednd ymmartid
omaishoitajan moraalisia sitoumuksia ja
perheen toimintakulttuuria, sijaishoitoa tai
lyhytaikaishoitojaksoja ei tyrkytetty auto-
maattisina ratkaisuina, vaan omaishoitajia
pyrittiin samanaikaisesti auttamaan omien
tunteidensa ja moraalisten sitoumustensa
kisittelyssd. Kun omaishoitaja sai rauhassa
kisitelli omaa tilannettaan, hin saattoi
useimmiten toisena seurantavuonna hy-
viaksyd ennakoivasti jirjestetyt lyhytai-
kaishoito- ja kuntoutusjaksot osaksi omais-
hoidon kokonaisuutta tuntematta syylli-
syyttd. Myos luottamus lyhytaikaishoito-
paikan laadukkaaseen hoitoon edesauttoi
tassd.

Interventioperheiden arjen elimin-
laatua ja hyvinvointia pyrittiin edistimiin
monin eri keinoin. Esimerkiksi liikunnan
merkitystd korostettiin monin tavoin, silld
fyysisten vaikutusten lisiksi liilkkumisvai-
keudet johtavat usein perheen sosiaalisten
suhteiden kaventumiseen ja jopa eristdyty-
miseen. Liikunta edistia myos henkistd
hyvinvointia. Pariskuntia kannustettiin liik-
kumaan yhdessi, mikili se vain oli mah-
dollista, ja monet heistd lisdsivitkin liikun-
taansa. Heille jaettiin liikuntaseurantakort-
teja, ja Helsingin kaupungin jirjestimistd
eri litkkuntamuodoista ja —ryhmistd pyrittiin
etsimidin sopivaa toimintaa kullekin per-
heelle. Pariskunnille jirjestettiin myos yh-
teistd lilkunnanohjausta, jolloin esimerkik-
si fysioterapeutti ohjasi pariskuntia sauva-
kivelyyn ja kuntosaliharjoitteluun. Myos
toisiaan liahelld asuvien perheiden yhteisid
kuntoilutapahtumia jirjestettiin, vaikka yh-
teisen kuntoilumuodon 16ytiminen olikin
usein vaikeaa. Tavoitteellisissa vertaisryh-

missd pariskunnat saivat vinkkeja yhtei-
seen sisdliikuntaan. Omaishoidon koordi-
naattorin ja fysioterapeutin kotikdynneilld
kodin muutostyo- ja apuvilinetarpeet arvi-
oitiin ennalta ehkiisevin ja kuntouttavin
periaattein.

Optimismi ja voimavarojen
tukeminen

Projektissa pyrittiin tunnistamaan ja tuke-
maan perheen olemassa olevia voimava-
roja. Tukeminen kohdistui sekd psyykki-
siin, sosiaalisiin ja kulttuurisiin ettd fyysi-
siin ja kidytinnollisiin  voimavaroihin.
Psyykkisten voimavarojen kohdalla kes-
keisid seikkoja olivat omaishoitajan mo-
raalisen jatkuvuuden tukeminen sekd apu
tunteiden ja niihin liittyvien ajatusten ki-
sittelyssd. Tami psykologisen tukemisen
tarve tuli esiin usein jo perheisiin tutustut-
taessa. Varsin monella omaishoitajalla ja
muutamalla dementoituneella puolisolla
oli suuri tarve puhua omasta elimintilan-
teestaan luotettavalle kuuntelijalle. Myos
tavoitteellisissa vertaisryhmissd omaishoi-
tajat jasensivit kertomustensa kautta omaa
identiteettiddn ja tunteitaan dementian jat-
kuvasti muuttamassa tilanteessa. Psykolo-
gisessa tuessa ei siis tavoiteltu pelkistiin
myotitunnon vilittimistd vaan myos tun-
teiden jdsentymistd ja selkiytymistd. Osa
perheistd onnistui tdssi tavoitteessa, mutta
joissakin perheissd oli kisittelemittomia
vanhoja asioita, jotka nousivat uudelleen
keskeisiksi dementian aiheuttaman perhe-
dynamiikan muutoksen myo6tid. Asioiden
tasavertaiseen kisittelyyn ei kuitenkaan
enidd ollut mahdollisuutta toisen osapuo-
len dementian vuoksi. Vaikeimpien psyyk-
kisten ongelmien kisittelyssd henkil6itid



ohjattiin hakemaan apua my6s muualta.
Tilanteiden jisentdmisessd ja voima-
varojen aktivoimisessa keskeistd oli asian-
mukaisen tiedon saaminen dementoivista
sairauksista. Tieto pyrittiin aina antamaan
kutakin perhettd tukevassa yksilollisessi
muodossa. Perheet saivat dementiaan,
muihin sairauksiin ja yleiseen hyvinvoin-
tiin liittyvdd tietoa keskusteluissa omais-
hoidon koordinaattorin ja lidkirin kanssa
sekd projektin aikana jirjestetyissd tietoil-
loissa. Lisdksi heille annettiin kirjallista
materiaalia kunkin hetkisiin tiedon tarpei-
siin. Tiedon jakamisessa oli keskeistd sen
neutraali ja objektiivinen mutta samalla
toivoa synnyttivd ja kannustava luonne.
Kun esimerkiksi dementoituneen ihmisen
istuutumisvaikeuksien selitettiin johtuvan
hahmotusongelmista ja omaishoitajaa oh-
jattiin kdyttaimdan hahmottamista helpotta-
via keinoja ja apuvilineitd, siirryttiin sa-
malla ongelman murehtimisesta ratkaisun
etsimiseen. Vaikeissa tilanteissa loytyneet
pienetkin ratkaisun aihiot tai positiivisen
muutoksen mahdollisuudet antoivat toi-
voa omaishoitajille.
Tavoitteellisissa  vertaisryhmissi
omaishoitajat pohtivat yhdessi voimavaro-
jaan ja kertoivat toisilleen onnistuneista
ongelmanratkaisutilanteista. My®s omais-
hoidon koordinaattori ja lddkari sekd fy-
sioterapeutit ohjasivat omaishoitajia ha-
vaitsemaan, millaisia keinoja he jo ovat
kiyttineet erilaisissa tilanteissa. MyoOnteis-
ten asioiden ja onnistumisten jakaminen
vahvisti perheen luottamusta omiin voi-
mavaroihinsa ja kykyynsi selviytyd hanka-
listakin tilanteista. Usein omaishoitoper-
heet ottivat yhteyttd omaishoidon koordi-
naattoriin, kun esimerkiksi yhdessi haettu
palvelu tai lddkitysmuutos onnistui tai kun
perhe sai lapsenlapsen tai vietti merkki-

pdivid. Eldmi jatkui vaikeasta sairaudesta
huolimatta.

YHTEENVETO

Omaishoidon koordinaattorin ja projektin
ladkarin muodostama tyopari auttoi per-
heitd ratkaisemaan kotona elimistd vai-
keuttavia tilanteita, rddtdloi ja koordinoi
heille tukipalveluja, huomioi omaishoita-
jan psykologisen tuen tarpeita, edisti
omaishoitajan voimaantumista ja arjen hal-
lintaa sekd auttoi omaishoitajaa oman toi-
mintakykynsi yllipitimisessd. Titd tukivat
myo0s tavoitteellinen vertaisryhmitoiminta,
dementoituneiden puolisoiden kuntoutus
sekd tiedon jakaminen. Toiminnassa kiin-
nitettiin erityistd huomiota perheiden
omiin voimavaroihin ja niiden ylldpitimi-
sessd ja vahvistamisessa tarvittavaan psy-
kologiseen ja kdytinnolliseen tukeen. Tu-
kitoimien toteutusta ja arviointia sen kai-
kissa vaiheissa ohjasivat projektin alussa
sovitut yhteiset toimintaperiaatteet, pyrki-
mys kunnioittaa perheen autonomiaa ja
kuulla perhettd tavalla, jossa sen oma
asiantuntijuus oli keskeiselld sijalla.
Tutkimuksessa kiytetty interventio-
malli oli moniammatillisen tiimin luoma
kokonaisuus, joka on mahdollista siirti4
my0s toisenlaisiin konteksteihin ammatti-
laisten koulutuksen ja tyonohjauksen kaut-
ta. Mallin soveltaminen julkiseen palvelu-
jarjestelmidin edellyttid jarjestelmin yllapi-
tdjiltd ja johdolta erdiden nykyisten toimin-
takdytintdjen ja —periaatteiden Kkriittistd
tarkastelua. Erityisesti asiakaslihtoisyyden
ja voimavarakeskeisyyden tulisi toteutua
nykyistd laajemmin ja lapdistd kaikki tyo-
kiaytinnot. Ndmd toimintaperiaatteet eivit
niyttdydy vain suhteessa asiakkaisiin ja



palveluiden tarjontaan, vaan niiden tulisi
heijastua myo6s henkilostopolititkkaan.
Vastuullinen ja itsendinen tyoote edellyttii
tyontekijan aitoa arvostamista seki tilan ja
luottamuksen antamista hinen innovatiivi-
selle toiminnalleen.

Kuviossa 2 on kuvattu ne elementit,

joissa tissi esitelty tukimalli poikkeaa kes-
kimddriisestd kunnallisesta omaishoidon
tukijirjestelmistd. Myos kunnallisen jirjes-
telmin toimijat kidyttavit tydssddn monia
ndistd elementeistd. TAssd raportissa kuva-
tun mallin etuna on toimintaperiaatteiden
systemaattisuus ja lipdisevyys.

Toimintaperiaatteet:

. Koko perheen tukeminen
. Perheen autonomian kunnioittaminen ja
yhteistydn kehittdminen
. Joustavuus ja ripea reagointi

« Erilaisten toimintakulttuurien tunnistaminen
¢ Perhe-eldmén tukeminen

*0

ptimismi ja voimavarojen tukeminen
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Kuvio 2. Omaishoidon tukimallin elementtejd, jotka

normaalista kunnallisesta palvelujirjestelmista.
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Intervention vaikutukset






Kaisu Pitkdld, Ulla Eloniemi-Sulkava, Hannu Kautiainen

Intervention vaikutukset kotona asumisen
kestoon ja palveluiden kdyttoon

Tissd luvussa esitellddn tukitoiminnan vai-
kuttavuus dementoituneiden puolisoiden
kotona asumisen kestoon ja kuolleisuu-
teen sekd palveluiden kiyttoon. Interven-
tioryhmin dementoituneista puolisoista 5
% (95 % CI 2 - 14) oli 12 kuukauden koh-
dalla pitkdaikaisessa laitoshoidossa kun
vastaava osuus vertailuryhmissi oli 15 %
(95 % CI 8 - 27). Hoidettavan iilli,
omaishoitajan sukupuolella seki hoidetta-
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van MMSE -pisteilld vakioitu laitoksiin jou-
tumisen vaarasuhde oli kahden vuoden
seurannassa HR 1.7 (95 % CI 0.8 - 3.8; p =
0.17). Ero ei ollut tilastollisesti merkitsevi.
Interventioryhmissd dementoituneiden
puolisoiden pitkdaikaiseen laitoshoitoon
joutumisen kidyrissid nikyy suuntaa antava
ero vertailuryhmiin verrattuna (kuvio 1).
Kiyrat erkanevat noin 1.5 vuoteen saakka,
jonka jilkeen ne alkavat jilleen lihentyid
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Kuvio 1. Dementoituneiden puolisoiden pysyviin laitoshoitoon joutuminen Kaplan-

Meier -kidyrien avulla kuvattuna.



toisiaan. Puolentoista vuoden kohdalla in-
terventioryhmin dementoituneista puoli-
soista 11 % oli joutunut pysyviin laitos-
hoitoon kun vastaava luku vertailuryh-
missd oli samalla hetkelld 26 %. Ero ryh-
mien valilld oli tilastollisesti merkitsevi (p
= 0.027).

Interventioryhmistd  kuoli kaksi
omaishoitajaa ja vertailuryhmistd vastaa-
vasti kolme. Sekd interventio- ettd vertailu-
ryhmistd dementoituneista puolisoista
kuoli tutkimuksen aikana 11 henkilod. Ko-
tona asumisen aikana kuoli interventio-
ryhmiliisistd 9 ja vertailuryhmildisistd 10
dementoitunutta puolisoa. Ryhmien vililld
ei ollut tilastollisesti merkitsevid eroja.

INTERVENTION VAIKUTUKSET PERHEIDEN
SOSIAALI- JA TERVEYSPALVELUIDEN KAYTTOON
JA NIIDEN KUSTANNUKSIIN

Kun lasketaan kaikki perheiden kiyttimit
sosiaali- ja terveyspalvelut ja niiden kus-
tannukset yhteen, oli interventiolla selvi ja
tilastollisesti merkitsevi kokonaispalvelui-
den mairid ja kustannuksia laskeva vaiku-
tus.

Intervention pisin mahdollinen kesto
oli kaksi vuotta. Kuitenkin intervention
kesto vaihteli 20-24 kuukauden vililla,
koska perheet tulivat tutkimukseen mu-
kaan vaiheittain rekrytoinnin ja rando-
moinnin edetessid. Osa tutkittavista myos
kuoli ennen intervention loppua. Timin
vuoksi palveluiden kiyton tilastollisessa
laskennassa on kiytetty yksikkonid seuran-
ta- ja henkilovuotta (perhe/vuosi). Perhei-
den kunnallisten terveyspalveluiden kiy-
tossi oli tilastollisesti merkitsevi ero inter-
ventioryhmin hyviksi, kun hinta laske-
taan perhettd ja seurantavuotta kohti. In-
terventioperhe kiytti vuodessa keskimii-

rin 9 932 (95 % CI 7 532 - 12 973) euroa
terveyspalveluihin kun vastaava summa
vertailuryhmiissd oli 14 896 (95 % CI
11 629 - 18 724) euroa. Ero ryhmien vililld
oli tilastollisesti merkitsevid (p = 0.031).

Taulukoissa 1-4 on kuvattu omaishoi-
toperheiden kiyttimit kunnalliset ja yh-
teiskunnan tukemat sosiaali- ja terveyspal-
velut ja niiden laskennalliset hinnat. Ham-
masliikirikdynneille ei ollut saatavissa vi-
rallista hintaa ja niiden laskennallisena
hintana kiytettiin terveyskeskuslidkirin
kiyntihintaa. Lyhytaikaishoitojaksot seki
pitkdaikainen laitoshoito tapahtuvat joko
terveyskeskussairaaloissa tai vanhainko-
deissa. Kaikki jaksot laskettiin kuitenkin
osaksi terveyspalveluita, koska niiti on
vaikea erotella toisistaan. Kaikki laitoshoi-
tokustannukset on siten esitetty osana ter-
veyspalveluiden kustannuksia. Jotta las-
kelma ei suosisi interventioryhmi, lyhyt-
aikaishoitojaksolle kiytettiin kuitenkin
konservatiivista laskennallista hintaa eli
vanhainkotipdivin hintaa. Samoin kaik-
kien pitkidaikaisen laitoshoidon piivien
hinta on laskennallinen vanhainkotivuoro-
kauden hinta, vaikka suuri osa pitkiaikais-
hoidosta tapahtuikin hinnaltaan kalliim-
malla terveyskeskuksen vuodeosastolla.

Kunnallisten sosiaalipalveluiden kus-
tannukset olivat interventioperheissi kes-
kimiirin 5 636 euroa perhetti kohden
vuodessa (95 % CI 4 341 - 7 272), kun
summa vertailuryhmidin kuuluvilla per-
heilli oli 8 657 euroa perhetti kohden
vuodessa (95 % CI 5824 - 14 744). Ero
ryhmien vililld ei ollut tilastollisesti mer-
kitsevd (p = 0.17).

Kunnallisiin sosiaalipalveluihin las-
kettiin mukaan kotisairaanhoito, koska
tutkimuksen aikana se yhdistyi hallinnolli-
sesti kotipalveluun Helsingissd. Samoin



Taulukko 1. Terveyspalveluiden kokonaiskiytto interventio- ja vertailuryhmien dementoi-

tuneilla puolisoilla koko intervention aikana.

6alvelut Yksikkokustannus! Kayttomadrit A
euroa
Interventioryhmi  Vertailuryhma
(N = 63) (N = 62)

Lidkirikiynnit terveys- 105.20 217 261
keskuksessa, kpl

Ladkdrikdynnit erikoissairaan- 151.70 72 59
hoidon poliklinikoilla, kpl

Hammaslddkirikaynnit, kpl 105.20 120 82

24.30 82 60

Terveydenhoitajavastaanotot, kpl

Kiynnit pdivystys- B 38 47
poliklinikoilla, kpl?

Terveyskeskussairaalahoito 191.00 1 303 1588
vuorokaudet yhteensi

Erikoissairaalahoito 308.00 108 157
vuorokaudet yhteensi

Lyhytaikaisen laitoshoidon piivid 115.00 2 441 2 938
yhteensi

Pitkdaikaisen laitoshoidon vuoro- 115.00 2 340 5351

\_ kaudet yhteensi J

! Hintalihde: 1) Hujanen 2003, jonka hintoihin lisitty vuotuinen 4 % korotus kolmelle vuodelle. 2) Kumpulainen
2004. * Mukaan laskettu ne piivystyskiynnit, jotka eivit johtaneet sairaalaan sisddnottoon.



Taulukko 2. Terveyspalveluiden kokonaiskaytto interventio- ja vertailuryhmien omaishoi-

tajilla koko intervention aikana.

\_ vuorokaudet yhteensi

éalvelut Yksikkokustannus' Kayttomairit A
euroa
Interventioryhmi ~ Vertailuryhma
(N =63) (N =62

Ladkarikdynnit terveys- 105.20 275 332
keskuksessa, kpl

Ladkdrikdynnit erikoissairaan- 151.70 121 104
hoidon poliklinikoilla, kpl

Hammaslddkirikdynnit, kpl 105.20 77 82

Terveydenhoitajavastaanotot, kpl 24.30 75 157

Terveyskeskussairaalahoito, 191.00 74 144
vuorokaudet yhteensi

Erikoissairaalahoito, 308.00 186 135
vuorokaudet yhteensi

Lyhytaikaisen laitoshoidon 115.00 0 85

/

! Hintaldhde: 1) Hujanen 2003, jonka hintoihin lisitty vuotuinen 4 % korotus kolmelle vuodelle. 2) Kumpulainen
2004

Taulukko 3. Kunnallisten ja yhteiskunnan kustantamien avohoidon sosiaali- ja kotipalve-
luiden sekd kuntoutuspalveluiden kokonaiskiytté dementoituneilla puolisoilla interven-

tio- ja vertailuryhmissi koko intervention aikana.

galvelut Yksikkokustannus' Kayttomaarit )
euroa
Interventioryhmd  Vertailuryhma
(N = 63) (N = 62)
Kotipalvelukdynnit, kpl 40.00 2250 2 665
Kotisairaanhoidon kiynnit, kpl 46.00 388 1931
Yopartion kotikdynnit, kpl 105 86
Ateriapalveluateriat, kpl 7.00 2081 2 305
Piivatoimintakdynnit, kpl 54.00 2358 1705
Kylvetys- ja saunapalvelu, kpl 40.00 361 250
Avohoidon fysioterapia- 31.30 306 85
kaynnit, kpl
(eteraanien laitoskuntoutus, vrk 170.00 555 403 Y,

! Hintalihde: 1) Hujanen 2003, jonka hintoihin lisitty vuotuinen 4 % korotus kolmelle vuodelle. 2) Kumpulainen

2004



Taulukko 4. Kunnallisten ja yhteiskunnan tukemien avohoidon sosiaali- ja kotipalveluiden

kokonaiskidytté omaishoitajilla interventio- ja vertailuryhmissi koko intervention aikana.

~

QGteraanien laitoskuntoutus, vrk

Palvelut Yksikkokustannus! Kayttomiadrat

euroa

Interventioryhmi ~ Vertailuryhma
(N =063 (N = 62)

Kotipalvelukiynnit, kpl 40.00 324 284
Kotisairaanhoidon kdynnit, kpl 46.00 18 490
Ateriapalveluateriat, kpl 7.00 309 458
Avohoidon fysioterapiakiynnit, kpl 31.30 110 149
Ryhmikuntoutus kiynnit, kpl 10.00 10 33

170.00 265 230

/

! Hintaldhde: 1) Hujanen 2003, jonka hintoihin lisitty vuotuinen 4 % korotus kolmelle vuodelle. 2) Kumpulainen

2004.

kuntoutuspalvelut laskettiin osaksi sosiaa-
lipalveluita, silldi nimi palvelut saatiin pit-
kalti veteraanipalveluiden kautta, joiden
voidaan nihdi olevan lihempini sosiaali-
kuin terveyssektorin palveluita.

Kunnallisten sosiaali- ja terveyspal-
veluiden kokonaiskustannukset olivat in-
terventioperheissi keskimidrin 15 568 eu-
roa perhetti kohden vuodessa (95 % CI
12 225 - 19 608) kun ne vertailuperheissi
olivat keskimiirin 23 553 euroa perhettid
kohden wvuodessa (95 % CI 18 432 -
31 356). Kokonaiskustannuksissa oli inter-
ventio- ja vertailuryhmien vililld tilastolli-
sesti merkitsevi ero -7 985 (95 % CI -
16 081 , -1 499) (p = 0.030).

Kun tarkastellaan taulukoita 1-4, nih-
didn, ettid erot palveluiden kiytossi tulivat
vain osittain pitkdaikaisen laitoshoidon
sadstoistd. Lihes puolet sddstoistd kertyi,
koska vertailuryhmid kiaytti muitakin so-
siaali- ja terveyspalveluita interventioryh-
miid enemmin. Merkittivimmat erot ni-
kyivit terveyskeskusldidkirikiynneissi,
terveydenhoitajavastaanotoissa, kotisai-

raanhoidon kidynneissi, kotipalvelukiyn-
neissd, lyhytaikaisen laitoshoidon vuoro-
kausissa ja terveyskeskussairaalahoidon
vuorokausissa.

Kaikille tukipalveluille tai edes kai-
kille kunnallisille palveluille ei ole saata-
vissa virallista laskennallista hintaa. Taulu-
kossa 5 on kuvattu tillaisia interventio- ja
vertailuryhmien kiyttdmid tukipalveluita
koko kahden vuoden intervention ajalta.
Niistd kunnan tarjoamista palveluista vai-
pat, taksisetelit, asunnon muutostyot ja
kunnallinen omaishoidon tuki jakautuivat
verrattain tasaisesti interventio- ja vertailu-
ryhmien vililld, ja siten niitd ei tarvitse ot-
taa huomioon sosiaali- ja terveyspalvelui-
den kuluja laskettaessa. Apuvilineitd in-
terventioryhmi sai ensimmaiselld ja toisel-
la tarkastelujaksolla (tutkimuksen ensim-
miisen vuoden ajan) enemmin kuin ver-
tailuryhmi. Ndma olivat kuitenkin terveys-
keskuksen lainatavaraa, esimerkiksi kep-
pejd, rollaattoreita, sairaalasinkyjd, WC-
korotuksia tai liukuestemattoja. Niille on
erittdin vaikea laskea hintaa eikd niitikddn



Taulukko 5. Muut tukimuodot interventio- ja vertailuryhmien perheilld koko kahden vuo-

den intervention aikana.

~

{ksityisléékérikéiynnit, yht.

Palvelut (maksaja) Tarkastelujakso! Kiyttomadrit
Interventioryhmd  Vertailuryhmi
(N = 63) (N =62
Apuvilineet (lainattu terveyskes- I 31 21
kuksesta), kpl I 33 23
111 27 26
Vaipat (terveyskeskus), palvelun I 20 23
saajia yht. I 28 23
111 29 30
Turvalaitteet (itse maksettu, I 9
yleensi turvapuhelin), kayttdjid I
I1I
Kunnan kuljetustuki, saajia yht. I 23 23
I 25 23
I1I 24 24
Asunnonmuutostyot (itse makset- I 7/0 6/0
tu/kunta), kpl I 2/1 1/2
11 4/1 0/1
Omaishoidon tuki, saajia yht. I 33 38
(kunta) I 44 39
III 35 38
Elidkkeensaajan hoitotuki (Kela), I 43 36
saajia yht. I 52 41
111 44 41
Kotimiespalvelu (itse maksettu), yht. 37 44
kidyntimiddra
Yksityinen siivouspalvelu (itse yht. 538 441
maksettu), kiyntimairi
yht. 160 127

/

! Tarkastelujaksot ovat omaishoitajien haastatteluvilit: I = ensimmiinen puolivuotisjakso, II = toinen puolivuotis-
jakso, III = aika ennen viimeistd sosiaalipalveluiden haastattelua; noin 7-8 kk toisen puolivuotisjakson jilkeen.

ole otettu huomioon kunnallisten palve-
luiden kustannuksissa.

Kelan elikkeensaajan hoitotukea sai
interventioryhmildisistd hieman useampi
kuin vertailuryhmildisistd. Timd on ym-
marrettdvad, silla projektin ladkari kirjoitti
tarvittavia lausuntoja ja interventioperheet

olivat intensiivisemmin hoidon piirissi.
Niami ylimddridiset Kelan tuet on otettu
huomioon intervention ylimiiriisind kus-
tannuksina. Kummankin ryhmin hoitotu-
kien saajien madrit kullakin tarkastelujak-
solla on kerrottu jakson kuukausilla ja kes-
kimmiiselld, II -luokkaan kuuluvan tuen



euromairilld (129.40 €/kk). Taulukkoon | Koko intervention kustannukset 63
6 on koottu kaikki intervention kustan- | perheelle olivat yhteensi 363 045 euroa
nukset. (taulukko 6).Tihin sisiltyivit koordinaatto-

Taulukko 6. Interventioperheiden saamat riitildoidyt tukimuodot ja niiden kokonaiskulut
koko intervention aikana.

Tukimuoto Omaishoitaja Dementoitunut Hinta yhteensi
(N =63) puoliso euroa
(N = 63)
Avohoidon kotiin tuotu fysioterapia,
o 275 1147 72593
kidyntimaddra
Kuntouttava laitoshoitojakso, piivii 12 447 67 106
Lonkkahousuja 326
Ravintolisit 468
Muut apuvilineet 432
Kotikdyntimatkakulut 165
Kotimiespalvelu 7 383
Omaishoitajien tavoitteelliset vertaisryhmit 12 006
Kuljetukset ryhmiin 11 900
22 000
Vetdjien palkat 2x55krtx200€
Koulutus ja tyénohjaus ryhmanvetijille 1625
Kaytosoireryhmit (vetdjan palkka) 3 000
Tietoillat 750
Interventioperheiden saamat ylimdiriiset
Kelan elikkeensaajan hoitotuet (yht. 15 210
interventioryhmin saama tuki — vertailu-
ryhmin tuki)
Omaishoidon koordinaattorin palvelut,
80 000
sijais- ja sivukuluineen
Ladkirin palvelut 37 000
Vastaanoton vuokrat
. . e 5 000
Omaishoidon koordinaattorin ja lddkirin 10 000
koulutus ja tyonohjaus 2 vuoden aikana
. . . 16 081
Ladkidrin mddradmat tutkimukset (laborato-
rio + RTG) (bruttohinta yksityissektorilla)
Eaikki kulut yhteensi 363 045

b Sisiltda 120 kpl 1h vastaanottokiyntejid 4100€, 120 kpl 30min vastaanottokiyntejid 4 60€, 31 kpl kotikiynteji 4
150€, 574 kpl puheluita 4 16,50€, 120 kpl todistuksia tai lihetteitd 4 30€.



rin palkkakulut sivu- ja kesisijaiskuluineen,
ladkirin palvelut (240 vastaanottokiyntii,
31 kotikiyntid, 574 puhelua seki 120 todis-
tusta tai lihetettd), ladkirin mairaamat tut-
kimus- ja hoitokulut yksityissektorilla, vas-
taanoton osuus huoneiston vuokrakuluista,
kotiin tuotu fysioterapia, laitoksissa tapah-
tuneet kuntouttavat lyhytaikaishoitojaksot,
omaishoitajien tavoitteellinen vertaisryh-
mitoiminta (johon sisiltyi sekd omaishoita-
jan ettdi dementoituneen puolison ryhmi-
pdivien ohjelma, ruoat, kuljetukset, tila-
vuokrat, vetdjien palkat sekd heidin koulu-
tuksensa ja tyonohjauksensa), hankalien
kotitilanteiden ryhmien kulut, projektin
maksamat kotimiespalvelun kulut, projek-
tin maksamat apuvilineet, kotikdyntikulut
ja omaishoitoperheiden tietoiltojen kulut
(taulukko 6). Kun kuluihin lisitdan Kelan
elikkeensaajan hoitotuen mairiimisestd
aiheutuneet lisikulut, yhden omaishoito-
perheen tukitoiminnan hinnaksi tulee
2 881 euroa seurantavuotta kohti.

Vaikka omaishoitoperheiden inter-
vention kulut lasketaan sosiaali- ja terveys-
palveluiden kokonaiskustannuksiin mu-
kaan, interventioryhmin kiyttimit koko-
naiskustannukset olivat vield vertailuryh-
mid edullisemmat (interventioperhe
15568 + 2881 = 18 449 euroa perhetti

kohden vuodessa vs. vertailuperhe 23 553
euroa perhettid kohden vuodessa).

OMAISHOITAJIEN KOKEMUKSET PALVELUISTA

Intervention lopussa tehtiin perheille vield
kirjekysely, jossa selvitettiin heididn koke-
muksiaan saamistaan palveluista ja niiden
tarpeesta. Kysely tehtiin intervention jo lo-
puttua, joten tulokset kuvaavat omaishoi-
tajien tilannetta vaiheessa, jossa omaishoi-
don koordinaattori ei endi ollut kiytetti-
vissd.

Omaishoitajat olivat tyytyviisid saa-
miinsa palveluihin sekd interventio- ettd
vertailuryhmissi. Vain 6 % interventioryh-
min hoitajista oli tyytymattomid, kun vas-
taava luku vertailuryhmissi oli 13 % (p =
0.08). Noin puolet interventioryhmin
omaishoitajista koki, ettd heididn oli help-
poa saada tietoa palveluista, kun vastaava
osuus vertailuryhmissi oli 42 %. Noin kol-
mella neljistd omaishoitajasta kummassa-
kin ryhmissd oli selvi kisitys siitd, mihin
he ottavat yhteyttd kun heilli on avuntar-
vetta. Kaksi kolmesta seki interventio- ettd
vertailuryhmin omaishoitajasta oli sitid
mieltd, ettd he saivat palveluita tarvites-
saan (taulukko 7).

Taulukko 7. Omaishoitajien mielipiteitd tukipalveluista sekid nikemyksid niiden saatavuu-

desta intervention loputtua (%0).

4 Interventioryhmi  Vertailuryhmi p-arvo” N
n =50 n =47
Tyytymiton palveluihin 6 13 0.08
Helppo saada tietoa palveluista 51 42 0.40
Tieto mihin ottaa yhteyttd avun- 74 72 0.85
tarpeessa
Saa palveluita kun tarvitsee 65 63 0.86 D

DX? —testi



Interventioryhmin ja vertailuryhmin vilil-
14 oli erditd tilastollisesti merkitsevid eroja
tukipalveluiden saannissa ja niiden koe-
tussa tarpeessa. Interventioryhmissia oli
saatu vertailuryhmidid enemmin dementoi-
tuneelle puolisolle kohdennettua fysiote-
rapiaa (76 % vs. 23 %, p<0.001) seki si-
jaishoitaja kotiin vapauttamaan omaishoi-
taja omiin menoihin (28 % vs. 11 %, p =
0.031). Muissa saaduissa palveluissa ei ol-
lut tilastollisesti merkitsevid eroja (tauluk-
ko 8).

Koetuissa tarpeissa oli tilastollisesti merkit-
sevid eroja interventioryhmidn omaishoita-
jlen hyviksi siten, ettd he ilmaisivat inter-
vention loputtua vihemmiin tarvetta koti-
sairaanhoitoon (0 % vs. 12 %, p = 0.022),
siivouspalveluun (31 % vs. 55 %, p = 0.04),
apuvilineisiin (0 % vs. 18 %, p = 0.032) ja
kotiin tulevaan sijaishoitajaan (39 % vs. 71
%, p = 0.007).

Taulukko 8 kuvaa omaishoitajaryh-
missd vain osuuksia, jotka olivat saaneet
palveluita ja jotka kokivat niihin tarvetta.

Taulukko 8. Palveluiden saanti ja niiden koettu tarve intervention loputtua omaishoitoper-

heissi (%).

Galvelu Interventioryhma Vertailuryhmi p—arvo\
n=>50 n = 47
Kotisairaanhoito 16 21 0.50
- koettu tarve 0 12 0.022
Kotiapu 20 21 0.89
- koettu tarve 18 26 0.45
Siivouspalvelu 22 11 0.12
- koettu tarve 31 55 0.04
Ateriapalvelu 10 11 0.92
- koettu tarve 5 2 0.60
Fysioterapia 76 23 <0.001
- koettu tarve 60 81 0.17
Kunnan myontimit apuvilineet 50 49 0.92
- koettu tarve 0 18 0.032
Kuljetustuki 60 62 0.86
- koettu tarve 55 44 0.52
Vaipat 56 68 0.22
- koettu tarve 10 7 0.73
Piiviitoiminta 54 60 0.58
- koettu tarve 39 50 0.52
Lyhytaikaisjakso vanhainkodissa tai 70 57 0.20
muussa hoitopaikassa
- koettu tarve 29 56 0.13
Kotiin tuleva sijaishoitaja 28 11 0.031
\_ "~ koettu tarve 39 71 0.007 )




Siten se ei kuvaa niitd palveluiden miirii
tai palveluiden frekvenssejd, joita yksittdi-
set omaishoitoperheet ovat saaneet. Jos
palveluita ja niitd saavien osuuksia vertaa
timin artikkelin taulukoissa 1 ja 6 kuvat-
tuihin palvelumiiriin nayttaisi siltd, ettd
interventioryhmissi useammat perheet
saivat lyhytaikaishoitoa mutta lyhyempini
ja useammin kuntouttavina jaksoina (pro-
jektin maksamat kuntoutusjaksot). Piivi-
toiminnassa tilanne taas oli pidinvastainen:
vertailuperheistd useampi dementoitunut

puoliso oli ollut piivihoidossa mutta har-
vemmin, kun taas interventioperheissi
paivitoiminta oli kohdistunut pienempiin
osaan perheistd mutta tiheAmmin.
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Marja Saarenbeimo, Minna Pietild, Kaisu Pitkdld, Ulla Eloniemi-Sulkava, Hannu Kautiainen

Intervention vaikutukset
omaishoitoperheiden hyvinvointiin ja
eldmdnlaatuun sekd omaishoitajien

voimaaniumiseen

Tidssd luvussa tarkastellaan intervention
merkitystd omaishoitoperheiden hyvin-
voinnin ja elimidnlaadun sekd omaishoita-
jlen voimaantumisen kannalta. Vaikutuk-
sia perheiden hyvinvointiin ja eldminlaa-
tuun kuvataan aluksi mittaritulosten valos-
sa, jolloin saadaan kisitys projektin aikana
tapahtuneista muutoksista seki interven-
tio- ettd vertailuryhmin osalta. Sen jilkeen
tarkastellaan laadullisten aineistojen poh-
jalta tukimallin merkitystd interventio-
ryhmidn perheiden elimidnhallinnalle ja
omaishoitajien voimaantumiselle. Tarkas-
telu tapahtuu kahdella tavalla. Ensin esite-
tidn voimaantumista koskevan analyysin
paatulokset aikaisemmin ilmestyneen ryh-
mitoimintaa kisitelleen raportin pohjalta
(Saarenheimo & Pietild 2006). Lopuksi esi-
tetddn viisi tapausselostusta, joissa eritel-
la4dn erityyppisissd perheissid tapahtuneita
muutoksia interventioprosessin aikana.
Luku koostuu toisiinsa nihden varsin
erilaisista teksteistd, mikid ilmentdd tutki-
muksen monitieteistd ja monimenetelmal-
listd luonnetta. Kokeellisissa ja tilastollisissa
tutkimusraporteissa tulokset ja pohdinta
erotetaan toisistaan, kun taas laadullisissa
tarkasteluissa tulokset ja niiden pohdinta
kietoutuvat usein yhteen. Téstd "eriparisuu-
desta” huolimatta miirillisid ja laadullisia
tuloksia haluttiin esittid samassa luvussa,
jotta niiden toisiaan tiydentivi luonne saa-

taisiin esiin. Esimerkiksi omaishoitoper-
heen hyvinvointi ja eliminlaatu ovat laajo-
ja kasitteitd, jotka eivit tdysin avaudu vain
mittarituloksia esittelemilld tai toisaalta yk-
sistdidn laadullisella analyysilla. Eri menetel-
mit avaavat kisitteisiin erilaisia tulokulmia.
Mittaritulokset antavat mahdollisuuden in-
terventio- ja vertailuryhmén viliseen vertai-
luun mutta myos vertailuun muiden omais-
hoidon tukemista koskevien tutkimusten
kanssa. Laadullinen analyysi ja tapaustar-
kastelut puolestaan valottavat sitd, miten ja
millaisista elementeistd hyvinvointi ja eld-
minlaatu rakentuvat eri perheiden kohdal-
la ja miten ndmi kisitteet ovat yhteydessi
erdisiin muihin keskeisiin kisitteisiin, ku-
ten autonomiaan ja toimijuuteen.

HYVINVOINNIN JA ELAMANLAADUN
MUUTOKSET

Omaishoitajat

Kuormittuneisuuden kisitteelld kuvataan
omaishoitajana toimivan henkilon fyysistd,
psykologista ja taloudellista painolastia.
Seki interventio- ettd vertailuryhmaissi
omaishoitajien kuormittuneisuus viheni
vuoden seuranta-aikana merkitsevisti Za-
ritin mittarilla (Zarit ym. 1980) arvioituna.
Muutoksissa ei ollut eroja ryhmien vililld
(taulukko D).



Taulukko 1. Omaishoitajien kuormittuneisuuden muutokset Zaritin kuormittuneisuusmit-

tarilla arvioituina vuoden seuranta-aikana.

i

Tilastollinen merkitsevyys N

uormittuneisuus  Interventioryhmi Vertailuryhmi
(N = 63) (N =62)
Ryhmi  Aika  Ryhmi*aika
0.93 <0.001 0.51
0 38.2 (34.9 —41.5) 383 (35.0 - 41.5)
6 kk 32.9 (29.6 — 36.3)  34.4 (30.9 — 37.9)
QZ kk 31.3(27.9 - 34.8) 30.3 (20.7 — 34.0) Y,

Malliperusteiset keskiarvot ja niiden luottamusvilit; vakioitu hoitajan iin, sukupuolen ja hoidettavan lihtotilan-

teen CDR -summan suhteen.

Toistomittausanalyysi sekamallilla kiyttien rakenteetonta kovarianssimatriisia ja vakioituna hoitajan iin, suku-

puolen ja hoidettavan CDR -summan suhteen.

My6s omaishoitajien masennusoireet vi-
henivit GDS -depressioasteikolla (Yesava-
ge ym. 1982-83) arvioituna vuoden tutki-
muksen aikana kummassakin ryhmissi.
Muutoksissa ei ollut eroja ryhmien vililld
(taulukko 2).

Omaishoitajien yleisen eliminlaa-
dun muutoksissa ei ollut eroja ryhmien vi-
lilla WHOQOL-BREF -mittarilla (WHOQOL
Group 1994, 1995, 1998a, 1998b, Skeving-
ton ym. 2004) mitattuna vuoden seuranta-
aikana (taulukko 3). Sosiaalisen ulottu-
vuuden (WHO sosiaalinen) ja ympiristo-

ulottuvuuden (WHO ympiristd) osalta
omaishoitajien elaminlaatu parani vuoden
aikana kummassakin ryhmaissi.
Myoskiddn psyykkisessd hyvinvoin-
nissa (Pitkdld ym. 2001, 2004, 2005) ei ol-
lut eroja ryhmien vililld vuoden kohdalla,
kun sitd mitattiin kuudella kysymykselld
(taulukko 4). Lihes kolme neljisti seki in-
terventio- ettd vertailuryhmiin osallistu-
neesta omaishoitajasta oli tyytyviinen eli-
miinsi vuoden kuluttua intervention alus-
ta. Tulevaisuuden suunnitelmia oli 48 %:1la
interventioryhméldisista ja 41 %:lla vertai-

Taulukko 2. Omaishoitajien masentuneisuuden muutokset GDS -mittarilla arvioituina vuo-

den seuranta-aikana.

GDS Interventioryhmi Vertailuryhmi Tilastollinen merkitsevyys )
(N =63 (N =62)
Ryhmi Aika Ryhmi*aika
0.71 0.0049 0.88
0 9.2 (7.8 -10.7) 8.8(7.3-10.2)
6 kk 83(6.9-9.7 7.9 (65-9.2)
\12 kk 7.7(6.2-9.2) 7.6 (6.1-9.1) Y,

Malliperusteiset keskiarvot ja niiden luottamusvilit; vakioitu hoitajan iin, sukupuolen ja hoidettavan lihtotilan-

teen CDR -summan suhteen.

Toistomittausanalyysi sekamallilla kiyttien rakenteetonta kovarianssimatriisia ja vakioituna hoitajan iin, suku-

puolen ja hoidettavan CDR -summan suhteen.



Taulukko 3. Omaishoitajien elimidnlaadun muutokset WHOQOL-BREF -miittarilla arvioitui-

na vuoden seuranta-aikana.

QVHOQOL— Interventioryhmi Vertailuryhmi Tilastollinen merkitsevyys
BREF (N =63) (N =62)
Ryhmi Aika Ryhmi*aika
Fyysinen 0.097 0.24 0.61
0 62.3 (57.8 — 66.9) 66.1 (61.5 - 70.6)
6 kk 61.6 (57.3 - 65.8) 67.2(62.9-71.5)
12 kk 63.1(58.4-67.7) 687 (64.0 —73.5)
Psyykkinen 0.18 0.050 0.33
0 67.1 (63.6 — 70.7) 69.7 (66.1 — 73.3)
6 kk 64.7 (60.9 — 68.5) 66.7 (62.7 — 70.6)
12 kk 64.9 (60.7 — 69.1) 70.3 (66.0 — 74.5)
Sosiaalinen 0.11 < 0.001 0.65
0 54.7 (50.4 — 59.0) 60.2 (55.9 — 64.0)
6 kk 61.5 (55.9 - 67.0) 64.1 (58.4 — 69.8)
12 kk 61.9 (60.0 - 67.8) 683 (62.1 -74.5)
Ympiristd 0.64 <0.001 0.93
0 72.6 (69.4 — 75.7) 73.1 (69.9 — 76.3)
6 kk 69.7 (66.0 ~73.4)  70.9 (67.1 - 74.6)
QZ kk 74.5 (71.0 — 78.0) 75.9 (72.2 - 79.5) Y,

Malliperusteiset keskiarvot ja niiden luottamusvilit; vakioitu hoitajan iin, sukupuolen ja hoidettavan lihtotilan-
teen CDR -summan suhteen.
Toistomittausanalyysi sekamallilla kiyttien rakenteetonta kovarianssimatriisia ja vakioituna hoitajan iin, suku-

puolen ja hoidettavan CDR -summan suhteen.

Taulukko 4. Omaishoitajien psyykkinen hyvinvointi vuosi intervention alusta.

4 Interventioryhmi Vertailuryhmi p-arvo\
(N =061 (N =55)
N (%) N (%)
Tyytyviinen elimiin 43 (70) 41 (75) 0.58
Tuntee itsensi tarpeelliseksi 56 (92) 50 (91 0.64
Tulevaisuuden suunnitelmia 29 (48) 22 (41D 0.48
Eliminhalua 56 (92) 48 (87) 0.42
Masentunut usein tai aina 203 5O 0.20
Kirsii yksindisyydesti toisinaan, usein tai 18 (30) 18 (33) 0.61




luryhmaildisistd. Yli yhdeksin kymmenesti
molempiin ryhmiin kuuluneista koki myos
elimidnhalua. Samoin yhdeksin kymme-
nestd tutkitusta tunsi itsensi tarpeelliseksi
(interventio 92 %, vertailu 87 %). Interven-
tioryhmin omaishoitajista 3 % oli usein tai
aina masentuneita ja 30 % kirsi yksindi-
syydestd. Vastaavat luvut olivat vertailu-
ryhmissd 9 % ja 33 %. Erot ryhmien vililld
eivit olleet tilastollisesti merkitsevid.

Kummankin ryhmidn omaishoitajien
terveyteen liittyvid eliminlaatu (15D-mitta-
rin 14 ulottuvuutta, seksuaalisuuskysymys
jatetty pois heikon tiyttoasteen vuoksi;
Sintonen 2001) parani vuoden tutkimuk-
sen aikana. Ryhmien vilisissd muutoksissa
ei ollut tilastollisesti merkitsevid eroja (tau-
lukko 5).

Dementoituneet puolisot

Dementoituneiden puolisoiden pdivittdi-
nen toimintakyky heikkeni kummassakin

ryhmidssid merkitsevisti vuoden seuranta-
aikana Barthelin indeksilli (Mahoney &
Barthel 1965) arvioituna. Muutoksissa ei
ollut eroja ryhmien vililli (taulukko 6).
Kiéytosoireissa ei tapahtunut muutoksia ei-
ki ryhmien vililld ollut merkitsevid eroja
neuropsykiatrisella haastattelulla (NPT,
Neuropsychiatric Inventory; Cummings
ym. 1994) arvioituna. Dementia eteni vai-
keampaan vaiheeseen, miki nikyi tilastol-
lisesti merkitsevini CDR -summan
(Hughes ym. 1982) muutoksena vuoden
seuranta-aikana kummassakin ryhmissi.
Masennusoireet sen sijaan vihenivit kum-
massakin ryhmissid vuoden seuranta-aika-
na Cornellin masennusasteikolla (Alexo-
poulos ym. 1988) arvioituna. Muutoksissa
ei ollut eroja ryhmien vililli nididenkididn
muuttujien osalta (taulukko 6).

Noin 87 %:lla interventioryhmin de-
mentoituneista puolisoista oli vuoden koh-
dalla kiytossidin spesifi dementialidikitys.
Vastaava osuus vertailuryhmissid oli 79 %.
Psykoosilddkkeitd kiytti interventioryh-

Taulukko 5. Omaishoitajien terveyteen liittyvin eliminlaadun muutokset 15D-mittarin

14:1la ulottuvuudella mitattuna vuoden seuranta-aikana.

614 Interventioryhmi Vertailuryhmi Tilastollinen merkitsevyys )
(N = 63) (N =062)
Ryhmai Aika Ryhmi*aika
0.58 0.030 0.19

0 0.787 0.788

(0.762 — 0.812) (0.762 — 0.813)
6 kk 0.798 0.820

(0.774 — 0.821) (0.797 — 0.844)
12 kk 0.798 0.800
\_ (0.773 — 0.824) (0.774 = 0.827) Y,

Malliperusteiset keskiarvot ja niiden luottamusvilit; vakioitu hoitajan iin, sukupuolen ja hoidettavan lihtotilan-

teen CDR -summan suhteen.

Toistomittausanalyysi sekamallilla kiyttien rakenteetonta kovarianssimatriisia ja vakioituna hoitajan iin, suku-

puolen ja hoidettavan CDR -summan suhteen.



Taulukko 6. Dementoituneiden puolisoiden toimintakyvyn (Barthel), kiytosoireiden

(NPI), dementia-asteen (CDR -summa) sekd masentuneisuuden (Cornell) muutokset vuo-

den seuranta-aikana.

@ittari Interventioryhmi Vertailuryhmi Tilastollinen merkitsevyys )
(N =63 (N =62
Ryhmi Aika  Ryhmid*aika
Barthel 0.43 <0.001 0.47
0 70.9 (66.8 —75.1)  69.2 (65.0 — 73.4)
6 kk 67.4 (61.9-73.0)  66.3 (60.5 - 72.0)
12 kk 62.4(56.0 -08.9)  57.2(50.4 — 64.1)
NPI 0.69 0.70 0.48
0 22.3(18.0-26.6) 259 (21.6 — 30.2)
6 kk 235(19.2-27.8)  24.0 (19.5-28.5)
12 kk 255(20.7 - 30.4)  24.6 (19.5-29.8)
CDR —summa 0.97 <0.001 0.97
0 11.7 (10.8 — 12.5) 11.6 (10.7 = 12.5)
6 kk 12,5 (11.6 — 13.4) 12.4 (11.4 — 13.4)
12 kk 13.8 (12.8 — 14.8) 13.9 (12.8 - 15.0)
Cornell 0.16 <0.001 0.69
0 0.1(4.9-7.2) 7.2 (6.0 — 8.4
6 kk 3323-4.3) 3.8 (2.7 -4.8)
QZ kk 3.3(21-4.5) 443.1-57) Y,

Malliperusteiset keskiarvot ja niiden luottamusvilit; vakioitu hoitajan idn, sukupuolen ja hoidettavan lihtotilan-
teen CDR -summan suhteen.
Toistomittausanalyysi sekamallilla kiyttien rakenteetonta kovarianssimatriisia ja vakioituna hoitajan idn, suku-

puolen ja hoidettavan CDR -summan suhteen.

mastd 15 %, kun vastaava luku vertailuryh-
missi oli 26 %. Vastaavasti mielialaldik-
keitd oli interventioryhmissd 30 %:lla ja
vertailuryhmissa 40 %:lla. Unilidke oli
kiytossd 15 %:lla interventioryhmin de-
mentoituneista tutkittavista, kun vastaava
luku vertailuryhmissi oli 14 %. Rauhoitta-
via ladkkeitd taas oli 23 %:lla interventio-
ryhmistd ja 16 %:lla vertailuryhmisti.
Lidkkeiden kiyttijien osuuksissa ei ryh-
mien vililld ollut tilastollisesti merkitsevii
€roja.

Intervention lopussa omaishoitajille
tehtiin vield kirjekysely, jossa selvitettiin

heidin nikemystiin dementoituneen
puolisonsa liikuntakyvystid ja ongelmista
siind. Omaishoitajien arvioissa nikyi jos-
sain middrin viitettd siitd, ettd interventio-
ryhmin dementoituneiden puolisoiden lii-
kuntakyky olisi sdilynyt lihasvoiman osalta
parempana kuin vertailuryhmin. Interven-
tioryhmin dementoituneilla puolisoilla oli
omaishoitajien arvioimana tilastollisesti 14-
hes merkitsevisti vihemmin lihasheik-
koutta kuin vertailuryhmin puolisoilla
(taulukko 7).



Taulukko 7. Omaishoitajien nikemys dementoituneen puolisonsa liikuntakyvystad ja sitd

vaikeuttavista tekijoistd intervention loputtua.

4 Interventioryhmid  Vertailuryhmi p—arvo\
(N = 49) (N = 49)
N (%) N (%)
Puoliso pystyy itsendisesti lilkkkumaan sisilld 21 (42) 20 (4D 0.95
Puolison liikkkumisen oireet:
Jaykkyyttd 36 (73) 39 (80) 0.43
\ Lihasheikkoutta 27 (55) 36 (74 0.07 )

Intervention merkitys eldmdin-
ballinnan ja voimaantumisen
nidkokulmasta

Sekid eldminhallintaa ettd voimaantumista
voidaan pitdd vuorovaikutuksellisina pro-
sesseina pikemminkin kuin yksilollisinid
kykyini tai ominaisuuksina. Kun tavoittee-
na on vaikuttaminen prosessiin eiki niin-
kain lopputulokseen, seuranta ei voi kes-
kittyd oletettujen ”péditetapahtumien” tai
muuttuvien ominaisuuksien tarkasteluun.
Tissa hankkeessa elimidnhallinnan ja voi-
maantumisen prosesseja seurattiin havain-
noimalla, miten interventioon osallistu-
neet omaishoitajat projektin aikana jisen-
sivit perheensd tarpeita ja voimavaroja,
toimivat aktiivisina ongelmien ratkaisijoi-
na sekd ottivat yleisemmilld tasolla kantaa
omaishoitoon. Titd silmélld pitden projek-
tissa analysoitiin omaishoitajien ryhméikes-
kusteluja ja yksilohaastatteluja sekid koor-
dinaattorin muistiinpanojen pohjalta myos
perheiden tilanteissa ja omaishoitajien toi-
mintatavoissa tapahtuneita muutoksia.
Omaishoitajien ryhmikeskustelujen
analyysi osoitti, ettd yksi idkkdiden puoli-
sohoitajien keskeinen voimavara on hei-
dian moraalinen identiteettinsi, jonka ydin
erityisesti idkkdimmin sukupolven koh-

dalla on puolisoa ja perhettid kohtaan tun-
nettu vastuu, kaikkensa yrittiminen ja tyon
loppuun asti tekeminen (kts. Saarenheimo
& Pietild 2006). Moraalinen identiteetti on
ulkokohtaista velvollisuutta syvempi psy-
kologinen toimintarakenne ja sitd vastaan
toimiminen saattaisi pahimmassa tapauk-
sessa johtaa jopa identiteetin hajoamiseen
tai ainakin tarpeeseen arvioida sitd uudel-
leen. Omaishoitajien moraalisten sitou-
musten kuuleminen ja vakavasti ottami-
nen muodostui keskeiseksi my®s projek-
tin tyontekijoiden toimintatavassa. Moraa-
lisen jatkuvuuden tukeminen tarkoitti kiy-
tinndssd muun muassa sitd, ettd perheitd
tuettiin kotihoidon jatkamisessa aina kun
nimd itse ilmaisivat halukkuutensa siihen.
Tdami saattoi joidenkin perheiden kohdal-
la merkitd projektin tyontekijoiden niko-
kulmasta jopa valintaa omaishoitajan hy-
vinvoinnin edistimisen ja perheen auto-
nomian tukemisen vililli. Ulkopuoliset
ammattilaiset tulkitsevat omaishoitajan hy-
vinvointia usein varsin mekaanisesti, jol-
loin esimerkiksi moraalisen identiteetin
kannatteleva merkitys jdd tavoittamatta.
Samalla jdd tavoittamatta myos yksi olen-
nainen auttamistyon ulottuvuus.
Voimaantumista voi tapahtua seki
henkilokohtaisen voimantunteen kasvuna



ettd suhteessa omaishoitajuuteen sosiaali-
sena tilanteena ja yhteiskunnallisena il-
mionid. Henkilokohtaisella tasolla kyse on
hoitotilanteen ja arkielimidn paremmasta
kiytinnollisestd ja psykologisesta hallin-
nasta. Projektissa omaishoitajat toivat mo-
nessa kohtaa esiin kokemuksensa paran-
tuneesta arjen tilanteiden hallinnasta ja
valmiudesta hakea apua sitd tarvitessaan.
Voimaantumisen sosiaalista ulottuvuutta
voi tarkastella mahdollisuutena siilyttda
elimissiddn riittivd miidrid sosiaalisia kon-
takteja ja vuorovaikutusta hoitamisen sito-
vuudesta huolimatta. TAma toteutui hank-
keen omaishoitajien kohdalla varsin vaih-
televasti. Toisaalta sosiaalisessa aktiivisuu-
dessa on kyse monitahoisesta ilmiosta,
jossa omaishoitotilanne on ainoastaan yksi
vaikuttava tekiji. Omaishoitajat eivit vilt-
tamittd koe edes mielekkdini palvelujir-
jestelmidn puuttumista sosiaaliseen eli-
miinsi. Monet interventioryhmin omais-
hoitajat jdivit kuitenkin kaipaamaan ver-
taisryhmien tarjoamaa mahdollisuutta yh-
teisiin keskusteluihin ja ongelmien kollek-
tiiviseen kisittelyyn. Ryhmien oli koettu
lisidvin erityisesti omaishoitajien keski-
niistd yhteisyyden kokemusta. Yhteiskun-
nallisessa mielessd projekti ndytti edisti-
neen ainakin interventioryhmin omaishoi-
tajien kokemusta siitd, ettd heidin tyotddn
arvostetaan ja erdiden omaishoitajien koh-
dalla myos pyrkimystd kyseenalaistaa pal-
velujirjestelmidn toimintaa ja vaikuttaa
omaishoidon kehittimiseen laajemminkin
kuin vain omalla kohdallaan.

Perbetapaukset

Seuraavassa esitetddn viisi perhetapausta,
joiden tavoitteena on havainnollistaa niitd

muutoksia, joita interventioon osallistunei-
den perheiden tilanteissa tapahtui projek-
tin aikana. Tapaukset on valittu edusta-
maan perheiden laajaa kirjoa erityisesti
palveluiden tarpeen ja perheissd koettujen
ongelmien laadun nikokulmasta. On sel-
vid, ettd jokainen perhe oli ainutkertainen
ja erilainen, mutta perheitd on silti mah-
dollista ryhmitelld esimerkiksi sen perus-
teella, miten runsaasti palveluita tarvitaan,
kuinka paljon hankaluuksia dementoitu-
neen puolison kiytosoireet aiheuttavat tai
millainen omaishoitajan oma terveydentila
on. Tapauskertomusten pohjana oleva ai-
neisto koostuu omaishoitajien haastatte-
luista, omaishoidon koordinaattorin ja hi-
nen sijaistensa muistiinpanoista, koordi-
naattorin haastatteluista, sihkopostikir-
jeenvaihdosta koordinaattorin ja muiden
ammattilaisten kesken, lyhytaikaishoito-
paikkojen palauteraporteista sekid potilas-
kertomuksista ja muista ldidketieteellisistd
papereista. Nikokulma on korostetusti
perheen, vaikka my6s koordinaattorin ja
perheen vuorovaikutuksella on siini kes-
keinen rooli. Seuraavissa perhetapauksis-
sa kursivoidut tekstinosat ovat suoria lai-
nauksia omaishoitajien haastatteluista ja
lainauksissa esiintyvit hakasulkeet merkit-
sevit kirjoittajan selventdvid lisdyksid.

1. AUTONOMIAN KUNNIOITTAMINEN JA SUJUVA
ARKI

Perheessid vaimo sairasti Alzheimerin tau-
tia ja asui kotona miehensid kanssa. Paris-
kunta tuli mukaan tutkimukseen lastensa
aloitteesta, vaikka he eivit itse katsoneet-
kaan juuri tarvitsevansa ulkopuolista apua.
Omaishoidon koordinaattorin ensimmii-
selld kotikdynnilld mies toi esiin, ettd asiat



olivat kunnossa eiki erityistd avun tarvetta
ollut. Hinen mukaansa vaimon ainoa sai-
raudesta johtuva ongelma oli muistamatto-
muus. Lapset kdvivit kyldssd ja auttoivat
vanhempiaan tarvittaessa. Mies toimi edel-
leen aktiivisesti kodin ulkopuolella, jolloin
vaimo oli yksin kotona. Koordinaattori eh-
dotti, ettd hinen kannaltaan pitkid yksin-
oloja toimivampi ratkaisu saattaisi olla vi-
rikkeellinen piivitoiminta. Ajatuksen kyp-
syttyd joitakin viikkoja vaimo alkoikin kiy-
di piivitoiminnassa. Koordinaattori ou-
nasteli kuitenkin laajempaa avuntarvetta
kotikdynnilld tekemiensd havaintojen pe-
rusteella. Ajan myoti kivikin ilmi, ettd vai-
molla oli inkontinenssia sekd vaikeuksia
hygieniastaan huolehtimisessa, mihin mies
ei ollut osannut puuttua. Lasten mielestd
didin olisi tullut péista pitkdaikaishoitoon.
Mies oli kuitenkin halukas oppimaan vai-
monsa hoitoa kotona koordinaattorin tu-
kemana. Koordinaattori tarttui tehtiviin
rivakasti ja ohjasi miestd useaan otteeseen
’kidestd pitden’ erilaisissa sekid vaimon et-
ti kodin hoitamiseen liittyvissid toimissa.
Hin myos pohti miehen kanssa keinoja
pariskunnan arkipidivin jirjestelyiden
muuttamiseksi molempien osapuolten
kannalta toimivammiksi. Tédssd tarvittiin
sekd miehen asennemuutosta ettd uusia
tapoja jdrjestelld ja toteuttaa kiytinnodn
toimia.

Runsas vuosi intervention alkamisen
jalkeen tehdyssi haastattelussa mies totesi,
ettd pariskunnan elimi oli sen aikana hel-
pottunut huomattavasti, silld alkutilantees-
sa heilld oli ollut paljon enemmcdin ongel-
mia. Erityisesti oli helpottunut arkipdivin
toiminta, silld esimerkiksi vaimon inkonti-
nenssi oli nyt paremmassa hallinnassa.
Hin oli fysioterapian myotd myds aktivoi-
tunut ja tullut yhteistydohaluisemmaksi

suostuen esimerkiksi ongelmitta lihte-
midn pdivitoimintaan. Pdivdtoimintaan
osallistumista helpotti myos koordinaatto-
rin avulla jirjestynyt kuljetustuki. Mies ar-
vioi vaimonsa pidivitoiminnan ja lyhytai-
kaisjaksojen toimineen erittiin hyvin kum-
mankin puolison kannalta, silli ne olivat
lisinneet heididn turvallisuudentunnettaan
ja mahdollisuuksiaan aktiivisuuteen. Mie-
hen mielestd hinen vaimonsa tilassa ta-
pahtuneet muutokset olivat sopivien laik-
keiden ja projektin ldidkirin ansiota. Toi-
saalta vaimo oli hiljentynyt entisestdin ja
pariskunnan keskindinen kommunikointi
oli vihiistd. Mies koki oppineensa hoita-
maan vaimoaan: kaikki tuntuu paljon var-
memmalta ja ero on suuri [intervention
alkutilanteeseen verrattunal. Mies kuvasi
oivaltaneensa intervention ansiosta uusia
asioita ja havahtuneensa kaikenlaiseen, jo-
ta ei ole tullut koskaan ajatelleeksi, koska
aiemmin hin oli keskittynyt enemmin
omiin asioihinsa. Hin totesi, etti hinen
oman eliminsi favaton rikkaus oli tar-
koittanut myds yksisilmdisyytti subteessa
léibeisiin. Koordinaattorin tuen hin oli ko-
kenut erittdin arvokkaaksi ja koordinaat-
torin avuliaaksi ja mukavaksi ihmiseksi:
olen ollut onnellinen [bdnestdl. Tukitoi-
minnassa ei ollut miehen mielestd mitidn
kritisoitavaa tai toivomisen varaa, koska
sitd ilman kaikki olisi voinut olla huonom-
min pariskunnan tilanteessa. Hin arvioi,
ettd kaikki on aivan ibanteellisesti jcirjes-
tetty. Projektin loppuminen ja lddkirin se-
ki koordinaattorin jadminen pois ndkdopii-
ristdi oli hinen mielestidn erittciin suuri
tappio. Mies oli alkanut kuitenkin jo hoitaa
esimerkiksi lyhytaikaishoitojaksojen jirjes-
tamistd itse. Projektin lddkiripalveluiden
loppuminen mietitytti hinti, koska nyt i/-
meisesti joudutaan kddntymddn terveys-



keskuspalveluiden puoleen, joita hin ei
tuntenut. Tilanne muuttui kuitenkin radi-
kaalisti miehen kuollessa. Timin jilkeen
vaimo sai ensin jatkoaikaa lyhytaikaishoi-
topaikassaan ja sitten pitkdaikaispaikan.
Projektissa uusittiin vield vaimon resepteji
sekd neuvottiin lapsia ditinsd hoitoon liit-
tyvissd asioissa.

Arvio interventiosia

Miehen kokonaisarvio interventiosta oli
erittdiin myonteinen: hin oli havahtunut
vaimonsa tilanteeseen aivan uudella taval-
la ja ymmirsi timin tilaa nyt paremmin,
hinen osaamisensa ja varmuutensa hoita-
misessa olivat lisddntyneet koordinaattorin
ohjauksen myotd, pariskunta oli saanut in-
tervention kautta uusia toimivia palveluita
ja heidin kidytinnon asiansa sujuivat nyt
huomattavasti entisti paremmin. Tilan-
teessa oli auttanut esimerkiksi vaimon
siannollinen pidivi- ja lyhytaikaishoito.
Omaishoidon koordinaattori seki ladkari
olivat antaneet korvaamatonta tukea ja
apua tilanteen muuttamisessa ja palvelui-
den jirjestimisessi. Projektin pdidttymisen
osalta miehelld oli huoli sekid timin tuen
menettdmisestd ettd taloudellisen tilanteen
mahdollisesta heikentymisesti siirryttiessi
takaisin kunnallisen palvelujirjestelmin
piiriin. Palveluiden jatkuvuus ja luotetta-
vuus sekd oikeanlainen tukemisen tapa
ndyttaytyiviat kotona asumisen kannalta
ensiarvoisen tirkeind asioina.

Kaupungin sosiaaliviraston kotipal-
velu oli jo aiemmin yrittinyt jirjestid pa-
riskunnalle apua kotona asumiseen mutta
tuloksetta. Kotipalvelun nikemys oli, ettd
pariskunta ei halunnut apua, vaikka heilld
olisi ollut siithen tarvetta. Intervention ai-
kana omaishoidon koordinaattori teki ko-
tipalvelun kanssa vilkasta yhteistyotd. Vai-

kutti siltd, ettd ongelmallisin asia perheen
lihestymisessa oli ollut se, ettd miehen oli
nihty elivin omaa elimiinsi huomaa-
matta mitd hinen vaimolleen tapahtui.
Projektissa suurimmaksi ongelmaksi per-
heen ja palveluiden kohtaamisessa arvioi-
tiin sen sijaan se, ettd kunnallinen jirjestel-
mi ei ollut nihnyt perhetti omassa erityi-
sessd tilanteessaan vaan oli lihestynyt hei-
t4 rutiininomaisesti kiinnittimattd huomio-
ta perheen kulttuuriin ja historiaan tai
puolisoiden suhteen dynamiikkaan. Pro-
jektissa perhettd lihestyttiin kuulostele-
malla ja selvittelemilld, mitkd asiat olivat
heididn nikokulmastaan tilanteessa oleelli-
sia ja millaiset toimintatavat mahdollisia.
Tdmin jilkeen tarvittavista palveluista ja
niiden toteuttamisen tavoista neuvoteltiin
yhdessi. Miehen kannalta oleelliselta vai-
kutti autonomian siilyttiminen ja oman
elimintavan vaaliminen. Dementoituneen
vaimon osalta timi ei kuitenkaan ollut toi-
miva yhteiselimin tapa. Ratkaisevaa koto-
na asumisen jatkumisen kannalta oli lo-
pulta, ettd interventiossa kunnioitettiin
miehen itsemddridmisoikeutta mahdolli-
simman pitkille, neuvoteltiin pariskunnan
tarvitsemasta avusta sekd annettiin paljon
kidytinnon ohjausta arkipdivin toimissa.
Jotta tihdn piddstiin, tarvittiin perheen hie-
novaraista kuulemista ja malttia odottaa
paatosten kypsymistd. Omaishoidon koor-
dinaattori toimi sekd perheen tulkkina
suhteessa palvelujirjestelmiin ettd piin-
vastoin: koordinaattorin kanssa tehdyn
yhteistyon kautta myods kaupungin tyonte-
kijat alkoivat ymmartid perheen tilannetta
ja odotuksia. Jatkossa kotipalvelun yhteis-
toiminta perheen kanssa sujui ilman suu-
rempia ongelmia.



2. PSYKOLOGINEN TUKI JA KOTIHOIDON
JATKUMINEN

Perheessd mies sairasti Alzheimerin tautia
ja asui kotona vaimonsa kanssa. Vaimo il-
moitti pariskunnan mukaan projektiin,
vaikka avun pyytdminen ja vastaanottami-
nen tuntuivat hidnesti toisaalta vastenmie-
lisiltd. Tdhdn vaikutti hinen vastenmieli-
syytensd ’'sosiaaliapua’ kohtaan. Omais-
hoidon koordinaattorin oli vaikea sopia
ensimmiistd kidyntid pariskunnan luokse
heidin moninaisten ongelmiensa vuoksi,
joita olivat erityisesti molempien fyysinen
huonokuntoisuus ja vaimon visymys.
Vaimo auttoi miestiin kaikessa pii-
vittdisessd toiminnassa. Hinen mukaansa
miehen dementiassa oli vaikeinta se, ettd
timi ei endd juuri puhunut eikd ymmarti-
nyt puhetta. Miehelld oli my0s virtsan ja
ulosteen piditysvaikeutta. Hin kivi kol-
masti viikossa pdiviatoiminnassa. Pariskun-
nalla oli yksityinen siivooja ja ateriapalve-
lu. Kotona oli my6s liikkumista helpotta-
via apuvilineitd ja turvapuhelin. Lapset
vaimon ensimmiisestd liitosta asuivat ul-
komailla ja soittivat viikoittain sekid kivivit
kesdisin, mikd ei tuntunut hidnesti riitti-
valtd yhteydenpidolta. Vaimo oli hakenut
kuljetustukea kahdesti mutta se oli evitty.
Hin sai omaishoidon tukea ja siihen liitty-
vit vapaapdivit. Koordinaattori laittoi vi-
reille hakemuksen elikkeensaajan hoito-
tuesta. Mies oli ollut veteraanikuntoutuk-
sessa vuotta aiemmin ja uusi kuntoutusha-
kemus tehtiin, vaikka vaimo suhtautui sii-
hen aluksi epiilevisti, silld he olivat hdnen
mielestddn liian vanboja ja kuntoutus on
liian rankkaa. Miehelld aloitettiin projek-
tin aikana fysioterapia ja lyhytaikaishoito-
jaksot. Lyhytaikaishoito muuttui sddnnolli-
seksi vuoden kuluttua intervention alka-

misesta. Intervention aikana omaishoidon
koordinaattori teki yhteistyotd kaupungin
kotipalvelun, lyhytaikaishoitopaikkojen ja
sairaaloiden kanssa pariskunnan hoitojen,
ladkkeiden ja palveluiden jirjestimiseksi.
Yhteistyd sujui osittain hyvin mutta osit-
tain siind oli vaikeuksia.

Vaimo oli intervention alussa visynyt
jatkuviin yoheriilyihin ja valvomiseen.
Tyotd aiheutti erityisesti miehen piditys-
vaikeuksista johtunut siivoaminen ja pyy-
kin peseminen. Vaimo oli my®s henkisesti
vasynyt ja kylldstynyt palvelujirjestelmin
byrokratiaan, lihinnd jatkuvaan paperei-
den tiyttimiseen ja kysymyksiin vastaami-
seen. Hin koki, ettd pariskunta ei kelvan-
nut palvelujirjestelmille, koska miehen
sotainvaliditeetti ei ollut palveluihin oi-
keuttava 30 prosenttia. Pariskunnan lddke-
tieteellinen seuranta oli siirretty omalle
terveysasemalle, jonka toimintaan vaimo
oli tyytymiton, koska sielld ldakirit vaih-
tuivat jatkuvasti. Hin oli usein uupunut
miehen hoitamiseen, mutta hinen oloaan
helpotti intervention myota tullut tietoi-
suus avun saamisesta tarvittaessa. Yksinii-
syys ja keskustelukumppanin puute oli
suuri ongelma. Koordinaattorin ensimmii-
sen kotikdynnin jilkeen vaimo sanoi jak-
savansa ainakin vuoden kun joku on
kuunnellut ja ymmdirtdd. Han pyyteli jat-
kossa usein anteeksi vuodatuksiaan. Mie-
hen ollessa lyhytaikaishoitojaksoilla huo-
let valvottivat vaimoa usein aamuyohon.
Tulevaisuus pelotti hintd sekid michen ettd
oman kuoleman osalta: kuka silloin boi-
taisi miehen? Vaimoa helpotti hieman, kun
hin saattoi aamuviideltd soittaa Senioripy-
siakin Aamukorvaan. Hin osallistui projek-
tin kautta muutamaan otteeseen lepo- ja
virkistyskursseille, mihin hin oli tyytyvii-
nen.



Intervention aikana vaimolla todettiin va-
kava sairaus. Leikkauksen jilkeen hintd
epdilytti ajatus miehen hoitamisen jatkami-
sesta kotona mutta toisaalta hin kuitenkin
halusi jatkaa yhteiselimii. Mies kotiutet-
tiin silloisesta hoitopaikastaan odottamaan
pitkdaikaishoidon piitostd, mutta lopulta
pariskunta jatkoi kotona asumista tyytyvii-
sind ratkaisuun. Kun vaimo kaatui kotona
ja joutui sairaalaan pidin haavan vuoksi,
miehen kotihoidon jatkaminen alkoi kui-
tenkin tuntua hinesti jilleen yhi raskaam-
malta. Interventio oli talloin juuri pditty-
missd. Omaishoidon koordinaattori ja
kaupungin kotipalvelu tekivit vaimon
kanssa jatkosuunnitelman pariskunnan tu-
levaisuuden jirjestimiseksi, jonka mukai-
sesti kotipalvelu jirjesti pariskunnalle tar-
vittavaa apua (siivousta, aterioita ja pyyk-
kipalvelua sekd miehelle sotainvalidiavus-
tajan palveluita).

Runsas vuosi intervention alkamisen
jalkeen tehdyssd haastattelussa vaimo to-
tesi, ettd miehen tila ei ollut alkutilanteesta
muuttunut kovinkaan paljon, mutta esi-
merkiksi hidnen liikkumisensa oli vaikeu-
tunut ja puheen tuottamisensa oli kidynyt
melkein mahdottomaksi. Arvioidessaan
interventiota vaimo sanoi, ettd oli valta-
van suuri apu, kun on sellainen tunne, et-
tdi ei ole yksin. Hin koki saaneensa kaiken
tarvitsemansa avun projektilta, erityisesti
omaishoidon koordinaattorilta, joka oli ol-
lut kuin jumalan lahja. Hcin on koko sie-
lullaan kiinni tydsscicin (...) [mikd] on bir-
veen onnellista meille, vaimo sanoi. Myos
intervention ldgkiri oli ollut pariskunnalle
tarked tuki. Vaimo koki, etta kaikki selvicici
kun saa yhteyden johonkin teikdldiseen.
Periaatteessa hin ajatteli, ettd ketdicin muu-
ta ystdvdd ei ole omaishoitajalla kuin toi-
nen omaishoitaja, mutta myos interven-

tion tyontekijit olivat tienneet ja ymmérti-
neet pariskunnan tilanteen ja silloin uskal-
taa pubua. Suurin apu olikin ollut keskus-
telu asiaa tuntevien ihmisten kanssa. Vai-
mo sanoi, ettd avuttomuuden tunne ja yk-
sindisyyden pelko on ainakin minulta hd-
vinneet ja olette minun jdrkeni suurin
piirtein pelastaneet. Nyt hin ei ollut endd
vain sairaalan piivystyksen varassa vaan
tiesi, minne saattoi tarvittaessa soittaa, mi-
ki oli suunnattoman tdrked asia ja dcdiret-
tomdn rauboittavaa. Hinen mielestiin
intervention tyontekijoiden osaaminen
kattoi kaikki relevantit alueet ja heilld oli
ddrettomdin laaja tydsarka, milli hin viit-
tasi pariskunnan saamiin monipuolisiin ja
tarpeenmukaisiin palveluihin. Vaimosta
niytti siltd, ettd tulevaisuudessa kaupun-
gin kotipalveluita oli saatavissa niin pal-
Jjon kuin haluaa, mutta se ei ole ollenkaan
sama [kuin interventio], koska kaupungin
tyontekijat vaihtuivat usein eiki heilld ol-
lut kidynneillidn riittdvasti aikaa: mitd
mabtuu viiteentoist minuuttiin? Lisiksi
hin koki, etti kaupungin kotipalvelun
tyontekijit olivat tulleet pariskunnan ko-
tiin aluksi hieman méiiriilevilld asenteel-
la. Interventiossa vaimo oli kuitenkin op-
pinut myo6s pelaamaan [palvelujcirjestel-
mdin/ pelici. Hin sanoi, ettd sitten kun saa
asiat pelaamaan niin se ei ole endd niin
birvecin pelottavaa. Hinen suhtautumisen-
sa (julkisen) avun vastaanottamiseen oli
intervention myo6td muuttunut eiki sithen
liittynyt enidd aiempaa hipeidd ’koyhiina-
vusta’. Vaimon ainoa interventioon liitty-
nyt kritiikki kohdistui omaishoitajien ta-
voitteelliseen vertaisryhmitoimintaan, jon-
ka hin olisi toivonut olevan intensiivisem-
péd ja rakenteeltaan vapaampaa. Hin oli
pettynyt siihen, ettd ryhmiliiset eivit ol-
leet pitineet yhteyttd toisiinsa ryhmin



paattymisen jilkeen, silld hidn oli toivonut
saavansa ryhmistd pysyvimpidkin ystavii.
Vaimon suurin tulevaisuuden huoli oli se,
miten miehen tila kehittyisi, mihin hin ei
kokenut osaavansa mitenkdin varautua.
Erds lyhytaikaishoitopaikan hoitaja oli ar-
vioinut, etti mies todennikoisesti vain hii-

puu pois.

Arvio interventiosia
Pariskunnan tilanteessa nikyi koko inter-
vention ajan tietty toistuva syklisyys, kun
molempien puolisoiden kunnon laskut ja
haaverit sekid niiden aiheuttama epivar-
muus ja pelokkuus vuorottelivat aina tilan-
teen parannuttua toiveikkuuden kanssa.
Vaimon tunnelmat miehen kotona hoita-
misesta vaihtelivat tapahtumien myota.
Vililld hidn koki jaksavansa miehensd hoi-
tamista ja vililla ei, mutta pohjimmaisena
hinelld siilyi kuitenkin halu jatkaa yhdes-
sd elimistd. Puhe jaksamisesta ja jaksamat-
tomuudesta niyttiytyi sekd avunpyyntoni
ettd psyykkisesti kuormittavien kokemus-
ten purkamisena. Intervention toimintata-
van prosessimaisuus ja ihmislahtoisyys tu-
livat esiin puheen tulkinnassa: jos vaimoa
olisi kuultu vain yhdelld hetkellid ja tehty
siitd pariskunnan koko tilannetta koskevia
johtopditoksid, kuva olisi jadnyt ratkaise-
vasti vajaaksi. Tulkinta olisi tilloin saatta-
nut olla yksipuolisesti se, ettd vaimo ei ha-
lunnut hoitaa miestdin kotona vaan timai
olisi saatava pitkdaikaishoitoon. Nyt sen
sijaan ymmirrettiin, ettd vaimon halu hoi-
taa miestddn sidilyi hinen muutoin vaihte-
levista tunteistaan huolimatta. Pariskun-
nan kotona asumisen tukeminen sopivilla
keinoilla oli intervention tirked tehtivi.
Vaimon kokemus interventiosta oli
erittdiin myoOnteinen. Hinen arviostaan ki-
vi ilmi, ettd hin oli saanut merkittivii

psykologista tukea ja kidytinnon apua eri-
tyisesti omaishoidon koordinaattorilta. Tu-
ki oli vilittynyt sekd kiytinnon toimissa
ettd varsinkin keskusteluissa, joissa vaimo
oli kokenut tulleensa aidosti kuulluksi,
ymmirretyksi ja vakavasti otetuksi. Hin
oli kokenut tillaisen todellisen kohtaami-
sen ammattilaisten kanssa erittdin helpot-
tavana ja rauhoittavana. Hin katsoi tir-
kedksi intervention luotettavuuden seki
tuen jatkuvuuden, jotka olivat lievittineet
hinen yksindisyyden ja avuttomuuden
tunteitaan. Vaimon sosiaalipalveluita koh-
taan tuntema epiluulo oli hivinnyt ja hin
katsoi oppineensa selviytymiin kaupun-
gin palveluiden kanssa. Niin hinen toimi-
juutensa ja autonomian tunteensa olivat
vahvistuneet. Vaikka hin arvioi, ettid paris-
kunta saisi kaupungin palveluita jatkossa
riittdvisti, niistd tuntui puuttuvan kaikkein
oleellisin eli jatkuvuus, luotettavuus ja
henkilokohtainen ulottuvuus sekid siten
psykologinen tuki. Kaupungin palvelujir-
jestelmid ndyttdytyi perusluonteeltaan by-
rokraattisena ja kylmini, silld tyontekijit
vaihtuivat liian usein ja heididn kidyntinsi
olivat lifan lyhyitd todellisen vuorovaiku-
tuksen ja ymmirryksen aikaansaamiseksi.
Jarjestelmidn lihtokohtien sijaan projektin
omaishoidon koordinaattori oli lihestynyt
pariskuntaa heidin omilla ehdoillaan kuu-
lostellen heidin tilanteitaan ja neuvotellen
tarvittavasta avusta heididn kanssaan. Hin
ei asettunut apua tarvitsevien ihmisten yli-
puolelle kertomaan heille, miten asiat oli-
vat ja mitd nyt tehtiisiin vaan pysyi heidin
rinnallaan yhteistybkumppanina ja asian-
ajajana.



3. LUOTTAMUS JA KUULLUKSI TULEMINEN

Perheessid vaimo sairasti Alzheimerin tau-
tia ja asui kotona miehensd kanssa. Paris-
kunta oli saanut Kelasta kirjeen, jossa tar-
jottiin mahdollisuutta osallistua Vanhus-
tyon keskusliiton omaishoitotutkimuk-
seen. Mies oli aluksi suhtautunut asiaan
epdilevisti, silld hian ei uskonut tutkimuk-
siin osallistumisesta olevan perheelle apua.
Myohemmin hin kuitenkin otti puhelimit-
se yhteyttd, koska koki tarvitsevansa lisd4d
tietoa vaimonsa dementiasta ja sen hoi-
dosta. Vaimon Alzheimerin tauti oli diag-
nosoitu nelja vuotta aiemmin. Tutkimuk-
sen alkaessa vaimo pystyi vield tekemiin
kotona pikku askareita miehensd apuna,
mutta enimmikseen mies hoiti asiat, vaik-
ka hinelld oli itsellddnkin erilaisia toimin-
takykyyn ja liikkumiseen vaikuttavia sai-
rauksia. Pariskunnalla ei ollut lapsia tai
muitakaan lihisukulaisia, joilta olisi voinut
saada apua.

Omaishoidon koordinaattorin koti-
kiynnilld keskusteltiin pariskunnan tilan-
teesta ja pohdittiin, millaisia palveluita ja
tukia he saattaisivat tarvita nyt ja lihitule-
vaisuudessa. Mies ei ollut halukas hake-
maan kunnallista omaishoidon tukea tai
muitakaan kunnallisia palveluita, silld hi-
nelld oli hyvin kielteisid kokemuksia ja
mielikuvia sosiaaliavusta. Sukupolvelleen
ominaiseen tapaan hin oli aina pitinyt
kunnia-asianaan hoitaa itse asiansa ja mak-
saa veronsa. Siivousapu olisi sindnsi ollut
tervetullutta, mutta mies arveli sen olevan
kallista suhteessa tyon laatuun. Paillim-
miisind ongelmina olivat vaimon selkivai-
vat, jotka olivat seurausta aiemmin tapah-
tuneesta kaatumisesta sekd miehen huoli
siitd, ettd vaimo ei endd hahmottanut tuttu-
ja esineitd eikd suoriutunut ilman apua esi-

merkiksi pukeutumisesta. Mies kertoi, ettid
vaimo tuppasi jédrjestelemdicin tavaroita ko-
tona, jolloin niitd ei tarvittaessa loytynyt,
mikd haittasi suuresti arjen sujumista.

Koordinaattori auttoi pariskuntaa
aluksi eriissd kidytinnon asioissa, joita ni-
mai olivat tuoneet esiin kotikdynnilld. Mies
oli ilmaissut haluavansa oppia keittimiin
puuroa ja vaimo toivoi apua vaateostoksil-
la kdymiseen. Koordinaattori neuvoi puu-
ron keitossa, ja vaateostoksille hankittiin
ulkopuolista vapaaehtoisapua. Tamid ko-
keilu kuitenkin epdonnistui, silli hankitut
vaatteet eivit lopulta olleet sopivan kokoi-
sia eivitkd muutenkaan vaimon makuun
tai tyyliin sopivia. Koordinaattori keskus-
teli pariskunnan kanssa myo6s veteraani-
kuntoutuksen mahdollisuudesta ja hake-
mus laitettiin yhdessi vireille. Miehen mie-
lestd yksi kotikdynnin tirkeimmisti asiois-
ta oli rauhallinen keskustelu koordinaatto-
rin kanssa, silldi hin koki, ettd timid oli
ihana ibminen, koska hdn jaksoi kuun-
nella eikd bermostunut mistéicin. Mies itse
koki olevansa luonteeltaan kirsimiton ja
kertoi hermostuvansa joskus vaimonsa
osaamattomuuteen. Hin kertoi tuntevansa
jalkikiteen huonoa omaatuntoa hermostu-
misestaan, silld tillaisten tilanteiden jil-
keen vaimo saattoi ottaa hintd kidestd
kiinni ja sanoa dldi ole vihainen.

Mies ja vaimo osallistuivat projektin
ryhmitoimintaan, ja lisdksi mies oli muka-
na hankalia kotitilanteita kisitelleessi
pienryhmissd. Ryhmissi mies kuitenkin
ajoittain koki olevansa erilainen, silli jot-
kut ryhmildiset puhuivat hinen mieles-
tddn turhan laveasti asioistaan. Hin itse
olisi toivonut, ettd ohjaajat olisivat kysel-
leet aktiivisemmin, jolloin asioista olisi ol-
lut helpompi puhua. Pienryhmissi hin
toivoi, ettd keskustelu olisi virkistivdd ja



ettd saisi nauraa, silli hinestd tuntui, etti
nauraminen tekisi hyvida kaikkien mieli-
alalle. Hin toivoi voivansa nauttia vield
eldmistd mutta hidnesti tuntui, ettd vaimon
dementoituminen ja omat sairaudet olivat
esteend tille. Voimavarana hin niki paris-
kunnan keskiniisen suhteen seki tunteen
siitd, ettd avioliitto oli ollut hyvi ja ettd vai-
mon kanssa oli hyvi olla.

Projektin aikana vaimon dementia
eteni melko nopeaa vauhtia. Lisiksi seki
vaimo ettd mies sairastelivat muutenkin
paljon, joten erityisesti projektin jilkim-
miistd vuotta virittivit heidin kohdallaan
erilaiset akuuttitilanteet, lddkirikdynnit,
sairaalajaksot ja vaimon lyhytaikaiset lai-
toshoitojaksot. Lyhytaikaisten laitosjakso-
jen tavoitteena oli sekd vaimon kuntoutu-
minen ettd miehen levon ja timin omien
sairauksien hoidon mahdollistaminen.
Projektin aikana miehelle haettiin myos
kunnallista omaishoidon tukea, mihin hin
saattoi nyt myonty4, koska hinelle oli sel-
vinnyt, ettd kyseessd oli lakisditeinen tuki
pikemmin kuin sosiaaliavustus. Veteraani-
kuntoutusjaksot sen sijaan eivit pariskun-
nan kohdalla onnistuneet.

Koordinaattorin yhteydenpito paris-
kuntaan oli varsin tiivistd etenkin projektin
jalkimmidisen vuoden aikana. Myos pro-
jektin ladkiri oli kiintedsti mukana sekd
vaimon ettd miehen sairauksien hoidossa.
Pariskunnan sairauksiin liittyvit kriisitilan-
teet saivat miehen ajoittain hitiintymiin
ja nostivat hanessid myos esiin pelkoa siitd,
ettd hinen vaimonsa saattaisi kuolla tai et-
td hin itse saattaisi kuolla, jolloin vaimo
jaisi yksin. Mies koki, ettd koordinaattorin
henkinen tuki oli kriisitilanteissa ensiar-
voisen tirkedd. Projektin loppua kohti
kriisitilanteita syntyi kiihtyvilld vauhdilla,
mika liittyi sekd vaimon ettd miehen sai-

rauksien pahenemiseen. Mies kirsi myos
nukkumisongelmista, mikd edelleen lisdsi
hinen uupumustaan ja huoltaan siitd, ettd
ei enidi selvidisi yksin vaimonsa hoitami-
sesta kotonsa. Nidissd tilanteissa vaimolle
kyettiin jirjestimidin lyhytaikaishoitojak-
soja. Koordinaattori neuvotteli myos per-
heen ja kunnallisen kotihoidon tyonteki-
joiden kanssa siitd, miten pariskunnan pal-
velut jirjestettdisiin projektin paittymisen
jalkeen. Tidssid tilanteessa koordinaattorin
vilittdjani toimiminen oli erityisen merkit-
tavid, silli mies ei kokenut voivansa edel-
leenkdin luottaa julkisen palvelujirjestel-
min ammattilaisiin. Aivan projektin lop-
puvaiheessa vaimon tilanne heikkeni siini
mairin, etti sekid mies ettd koordinaattori
ja projektin ladkiri arvioivat pitkidaikais-
hoidon olevan jirkevin ratkaisu. Paikka
jarjestyi lopulta ldhelld pariskunnan asuin-
paikkaa olevasta palvelukeskuksesta, mi-
ki mahdollisti miehen piivittiiset vierailut

vaimonsa luona.

Arvio interventiosta

Tdmidn perheen kohdalla projektin ja eri-
tyisesti omaishoidon koordinaattorin mer-
kitys kasvoi sitdi mukaa kun vaimon de-
mentoituminen eteni ja miehen uupumus
sekd omat terveysongelmat pahenivat. Lo-
pulta tultiin tilanteeseen, jossa kotihoidon
jatkuminen ei endd ollut mielekkdin vaih-
toehto kummankaan puolison nikokul-
masta. Tillaisessa luopumisprosessissa ti-
lannetta pariskunnan nikokulmasta ym-
mirtivin ja heiddn toiveitaan ja tunteitaan
kuuntelevan ammattilaisen tuki nayttiytyi
erityisen tirkedni. Kotihoitoa tuettiin niin
pitkddn kuin pariskunta itse sitd toivoi,
mutta tilanteen ajauduttua mahdottomaksi
koordinaattori pyrki yhteistydssd kunnan
tyontekijoiden kanssa 1oytimain vaimolle



pitkdaikaishoitopaikan, joka tayttiisi myos
miehen odotukset.

Mies oli tyytyvdinen projektin toi-
mintaan ja erityisesti yhteistydsuhteeseen-
sa koordinaattorin ja lddkirin kanssa. Kos-
ka hinelld oli huonoja kokemuksia palve-
lujdrjestelmisti ja vuorovaikutuksesta am-
mattilaisten kanssa, luottamuksen synnyt-
timinen oli yhteistyon sujumisen kannalta
keskeistid. Koordinaattorin hienotunteinen,
paneutuva ja arvostava tyotapa vaikuttivat
sithen, ettd mies saattoi luottaa timin toi-
mivan aidosti perheen parhaaksi ja per-
heen toiveita kuunnellen. Mies koki tir-
kedksi my6s mahdollisuuden keskustella
rauhassa ja purkaa huoliaan koordinaatto-
rille. Ladkariltd mies odotti erityisesti sit4,
ettd timd tulkitsisi vaikeaselkoisia epikrii-
sejd ja muiden ladkireiden lausuntoja seki
ottaisi kantaa hidnen ja hidnen vaimonsa
ladkitykseen. Miehelle oli tirkedd olla sel-
villd erilaisista vaimon sairauden yksityis-
kohdista, jotta hidnen olisi helpompi ym-
martdd, miti tille oli tapahtumassa.

Projektin aikana pariskunnan eli-
missd oli monenlaisia sairauksiin liittyvid
kriisitilanteita. Tdmidn seurauksena he
kohtasivat lyhyen ajan sisilld erittdin suu-
ren joukon terveys- ja sosiaalialan ammat-
tilaisia, jotka tavalla tai toisella ottivat kan-
taa heidin tilanteeseensa. Kaiken keskelld
korostui sen jatkuvuuden merkitys, jota
omaishoidon koordinaattori edusti. Koti-
hoidon jatkumisen niinkin pitkdin mah-
dollistivat osaltaan myo6s lyhytaikaiset lai-
toshoitojaksot seki fysioterapia. Keskuste-
lun ja kuuntelemisen lisiksi avustaminen
erilaisissa kdytinnon asioissa lisdsi paris-
kunnan turvallisuuden tunnetta ja auttoi
selvidmiin kriisitilanteiden yli.

4. HYVIN SUUNNITELLUT TUKITOIMET JA UUSIEN
NAKYMIEN AVAUTUMINEN

Perheessid vaimo sairasti Alzheimerin tau-
tia ja asui kotona miehensi kanssa. Mies
oli huomannut lehdessi ilmoituksen Van-
hustyon keskusliiton omaishoitotutkimuk-
sesta ja tarttunut sithen, koska hin tunsi
olevansa sen hetkisessd tilanteessaan ai-
van yksin eikd saanut mistdcdn suunnasta
minkdicin ndkdistd apua. Toisaalta hin to-
tesi kasvaneensa sellaiseksi, etti on mie-
luiten halunnutkin hoitaa itse kaikki asiat.
Pariskunnalla oli lapsia ja lapsenlapsia,
joista jotkut asuivat aivan lihelld ja auttoi-
vat tarvittaessa, mutta heillikdin ei ollut
tietoa dementiasta ja siithen liittyvistd on-
gelmista.

Vaimon Alzheimerin tauti oli todettu
muistitutkimuksissa vasta muutamia vuo-
sia aiemmin, mutta erilaisia oireita, kuten
kodin lihelld eksymistd, oli ollut jo sitd en-
nenkin. Myos hinen kayttiytymisensid oli
muuttunut levottomaksi ja ajoittain aggres-
siiviseksikin. Vaimon lddkirissikdynnit
mies oli kokenut osittain turhina, silld
asiointi ei ollut sinnepdinkdidin sité mitd
olisi tarvittu. Muistitestejd ei selitetty tai
perusteltu eikd lddkdrilta saanut neuvoja
siitd, miten tilanteessa kannattaisi toimia.
Myos lddkitys toimi huonosti. Pahinta kai-
kesta oli miehen mielestd se, ettd mistidn
muualtakaan ei saanut asianmukaista
opastusta, ja hin arveli, ettei ehki osannut
edes kysyi oikeista paikoista. Terveyskes-
kuksen sosiaalihoitajalta hidn oli kysynyt
neuvoa, mutta timidn ainoa ohje oli, ettd
lukot oviin lujasti. Mies tunsi olevansa ti-
lanteessa aivan yksin.

Koordinaattorin ensimmdiselld koti-
kiynnilld keskusteltiin pariskunnan tilan-
teesta ja avun tarpeista. Kdytinndssd mies



auttoi vaimoaan kaikessa ja vaimon vael-
telun takia hin oli myos kokoaikaisesti si-
dottu kotiin. Koordinaattorin havaintojen
mukaan pariskunnan keskiniinen suhde
oli mutkaton ja tasapainoinen. Koordi-
naattori esitteli pariskunnalle dementoitu-
neiden piivatoimintamahdollisuuksia seki
lyhytaikaishoidon ideaa. Tdssi vaiheessa
kumpikaan ei kokenut tillaisten olevan
tarpeen, joten asia jitettiin kypsymdin.
Jatkossa koordinaattori soitteli perheeseen
harvakseltaan ja pariskunnalla oli myos
halutessaan mahdollisuus soittaa koordi-
naattorille. Lisdksi sekd projektissa muka-
na ollut opiskelija ettd koordinaattori teki-
viat muutamia kotikdyntejd, joiden aikana
taytettiin erilaisia tukien hakemiseen tar-
vittavia lomakkeita ja arvioitiin yhdessi ti-
lannetta ja tulevaisuutta.

Projektin lddkirin vastaanotolla kes-
kusteltiin lihinnd vaimon asioista, mutta
hinen miehelldin oli myos mahdollisuus
ottaa esiin hintd askarruttavia asioita. Tal-
laisia olivat esimerkiksi vaimon ajoittainen
levottomuus seki televisioon liittyvit vir-
hetulkinnat ja kotiinlahtopyrkimykset. Li-
siksi mies osallistui projektin aikana seki
tavoitteelliseen vertaisryhmiin ettd hanka-
lia tilanteita kisitelleeseen pienryhmiin ja
koki molemmista olleen itselleen suurta
apua. Hin kertoi oppineensa paljon de-
mentiasta ja havainneensa, etti muihin
verrattuna hidnen tilanteensa oli sittenkin
vield melko hyvi. Dementiaan liittyvi tieto
oli ollut tirkeda siinikin mielessd, ettd se
oli auttanut hintd ymmirtimiin vaimonsa
kayttaytymistd. Kaiken kaikkiaan projektin
myotd pariskunnalle olivat avautuneet ko-
konaan toiset ndkymdt ja mies koki, ettid
nyt ei ole oikeastaan mitddn bdtdidi.

Projektin aikana miehelld todettiin
vakava sairaus. Hin kertoi olleensa alun

alkaen jotenkin vastahakoinen menemiin
tutkimuksiin, mutta terveyskeskuksen
omalddkirin aktiivisen toiminnan ansiosta
sairaus havaittiin ajoissa ja hoidot onnis-
tuivat hyvin. Mies totesi jossain mielessi
olleensa valmis [kuolemaan] ja saaneensa
kaikki jo tebtyd, mutta nyt hian toivoi eli-
vinsi niin kauan, ettd saisi vaimonsa hoi-
dettua loppuun asti. Miehen sairaalajak-
son aikana vaimolle jirjestyi lyhytaikais-
paikka, johon timid padsi myos kesilld,
jotta mies saisi toipua kunnolla ja viettid
kesiloman. Samoihin aikoihin vaimolle
jarjestyl myos pdiviatoimintapaikka, jossa
hin kivi parhaimmillaan viitend pidivini
viikossa. Tieto niistd mahdollisuuksista oli
tullut omaishoidon koordinaattorin kautta,
mistd pariskunta on ollut hyvin tyytyvii-
nen. Ensimmaiiselld kerralla vaimon piivi-
toimintaan 1dhto oli tuntunut miehesti sil-
td kuin hidnesti itsestddn olisi ldibtenyt pois
Jotain. Hin oli myo6s pelinnyt, ettd vai-
mon tila voisi taantua laitosjaksolla ja ettd
kotona pirjddminen olisi sen jilkeen vai-
keampaa. Sittemmin pelot olivat hivin-
neet ja sekd pdivitoiminta ettd lyhytaikais-
jaksot toivat tarpeellista lepoaikaa miehel-
le ja vaihtelua vaimolle.

Projektin pdittyessid pariskunnan ti-
lanne oli vakiintunut sellaiseksi, ettd vai-
mo kivi kolme kertaa viikossa paivitoi-
minnassa ja tuntui viihtyvin sielld hyvin.
Mies kertoi haastattelussa hoitavansa vai-
moaan mielellddn ja sopeutuneensa sii-
hen, ettd timd ei vilttimattd kaikin ajoin
endd tunne hintd. Arkeen liittyi tiettyjd on-
gelmia, kuten se, etti vaimo ei yleensi
loytinyt itse vessaan tai koki television
hahmot huoneessa olevina muukalaisina,
mutta tiettyjen jirjestelyjen avulla niisti-
kin selvittiin. Mies ei ryhtynyt viittelyihin
vaimonsa kanssa, vaan kertoi pelkistiin



myontelevinsi, oli kyse millaisesta virhe-
tulkinnasta hyvansi. Pariskunnan vuoro-
vaikutuksesta syntyi vaikutelma keskinii-
sestd luottamuksesta, hellyydestd ja huu-
morista.

Arvio interventiosta

Pariskunta ei oikeastaan ollut osannut
odottaa projektilta mitdin erityistd. Kuiten-
kin jo pelkistddn tutkimushoitajan haastat-
telut olivat miehen mielestd auttaneet sekd
hiantd itseddn ettd hinen vaimoaan. Hin
kuvasi tutkimushoitajien olleen kuin toi-
sesta valtakunnasta verrattuna niihin am-
mattilaisiin, joiden kanssa hin oli aiemmin
ollut tekemisissd. Tutkimushoitajien tyyli
oli miehen mukaan sopinut bdnen ikdi-
sensd ihmisen ajatustavalle. Omaishoidon
koordinaattorinkin toiminnassa tirkeintd
oli ibmiskontakti, joskin myos koordinaat-
torin aktiivisuus ja rivakka puuttuminen
epikohtiin olivat tirkeitd asioita. Koordi-
naattorin avustuksella mies haki vaimol-
leen Kelasta elikkeensaajan hoitotukea ja
itselleen kunnallista omaishoidon tukea.
Hin piti nditd tukia sindnsd arvokkaina ja
tarpeellisina, mutta loppujen lopuksi ra-
halla ei kuitenkaan ollut hinen mielestdin
yhti suurta merkitystd kuin koordinaatto-
rin yhteydenpidolla. Kaiken kaikkiaan
mies totesi koordinaattorin tuoneen hinen
asioihinsa tdydellisen avun.

Miehen mukaan alkutilanteeseen ver-
rattuna than kaikki on muuttunut. Mies
kertoi elimidn opettaneen hinelle asennoi-
tumista, jonka mukaan asioiden eteen tu-
lee tehdi niin paljon ty6td kuin voi mutta
jos ei endd enempidin pysty, tilanne tiytyy
vain hyviksyi. Pariskunta oli tyytyviinen
senhetkiseen tilanteeseensa, ja mies koki
saavansa apua niin paljon kuin tarvittiin.
Hin arveli, ettd jatkossa saattaisivat tulla

ajankohtaisiksi esimerkiksi muutostyot
vanhassa omakotitalossa tai piivitoimin-
nan ja lyhytaikaisjaksojen tihentiminen.
Tamin perheen kohdalla saavutettiin
muutamilla hyvin suunnitelluilla tukitoi-
milla ja jarjestelyilld hyvii tuloksia. Keskei-
nen ongelma alkutilanteessa oli tiedon
puute ja palvelujirjestelmin luoksepiise-
mattomyys, miki ilmeni siten, ettd mistdin
ei saanut neuvoja. Hienotunteisuussyistid
mies ei myoskiddn ollut mielelldidn ottanut
puheeksi arjen hankaluuksia vaimonsa
lisnd ollessa. Tdssd mielessd osoittautui
tiarkedksi, etti hidnelld oli mahdollisuus
keskustella perheen asioista my6s kahden
kesken joko koordinaattorin tai lddkirin
kanssa. Luottamuksellisuus, henkinen tuki
ja mahdollisuus viime kiddessd itse paattid,
millaisia palveluita hankitaan olivat timin
perheen nikokulmasta tekijoitd, joiden
ansiosta heididn tulevaisuudennikymainsi
muuttuivat parempaan suuntaan. Mies ko-
ki projektin tirkeimpini anteina kontaktin
koordinaattoriin sekd mahdollisuuden kes-
kustella muiden omaishoitajien kanssa
ryhmitilanteissa. Piivitoimintajirjestelyt
sekd omaishoidon tuki antoivat hinelle li-
siksi mahdollisuuden tarvittaviin lepohet-
kiin sekd mallin siitd, miltd taholta tilan-
teen muuttuessa voisi hakea lisid tukea.

5. VAIMON JA HOITAJAN ROOLIEN
TASAPAINOTTAMINEN JA PERHEEN
VOIMAVAROJEN TUKEMINEN

Perheessd mies sairasti Alzheimerin tautia
ja asui kotona vaimonsa kanssa. Vaimo il-
moittautui Vanhustyon keskusliiton omais-
hoitoprojektiin hieman ristiriitaisin odo-
tuksin, silld hidn ajatteli, ettd tutkimukseen
osallistumisesta saattaisi olla sekd vaivaa
etti iloa. Miehen Alzheimerin tauti oli



diagnosoitu vuonna 2000 ja sitd ennen hi-
nen oireitaan oli hoidettu tyduupumukse-
na, silld hian oli tuolloin vield tydeldmidssi.
Mies oli pitkddn torjunut sairautensa ja
kieltinyt vaimoaankin kertomasta sukulai-
sille ja ystiville dementiasta. Vaimo oli
tuntenut olevansa jollain tavalla petollinen
salatessaan tilannetta liheisilti. Perheen
aikuisille lapsille hin oli kuitenkin puhu-
nut isin sairaudesta. Lapset pitivit melko
tiiviisti yhteyttd vanhempiinsa. Tyttireltd
vaimo koki saavansa erityisesti henkistd
tukea ja poika puolestaan auttoi kidytin-
nollisissd asioissa.

Omaishoidon koordinaattorin koti-
kiaynnilld kartoitettiin tilannetta ja paris-
kunnan toiveita palveluiden suhteen. Vai-
mo odotti projektilta lihinni tiedonsaantia
mutta myos konkreettista apua seki itsel-
leen ettd miehelleen. Hin tunsi itsensd
ajoittain voimattomaksi ja toivoi mahdolli-
suutta irtautua lyhyiksi ajoiksi hoitamises-
ta, jotta voisi harrastaa ja tavata ystividin.
Koordinaattori kertoi pariskunnalle mah-
dollisuudesta hakea sopeutumisvalmen-
nuskurssille seki erilaisista yhteiskunnalli-
sista tukimuodoista, jotka voisivat helpot-
taa omaishoitoa. Kotikidynnilli keskustel-
tiin myos miehen hahmottamishdiriosti ja
siitd, millaisilla arkisilla keinoilla vaimo
voisi auttaa miestiin esimerkiksi ruokailu-
tilanteissa tai WC:n loytimisessi. Seuraavi-
en kuukausien aikana koordinaattori aut-
toi vaimoa erilaisten lomakkeiden tiytti-
misessd elikkeensaajan hoitotuen, omais-
hoidon tuen ja kuljetustuen hakemiseksi
sekid Kelan ja Alzheimer-keskusliiton so-
peutumisvalmennuskurssille hakemista
varten. Niihin pariskunta ei kuitenkaan
lopulta piidssyt, vaikka erityisesti vaimo
olisi kaivannut niiden mahdollistamaa
henkisti tukea.

Mies oli fyysisesti varsin hyvikuntoinen,
mutta hinelld oli paljon hahmotusongel-
mia, joiden vuoksi hidn tarvitsi jatkuvaa
ohjausta esimerkiksi pukeutumisessa, syo-
misessd ja ympdiristossd liikkumisessa.
Omaishoidon koordinaattori ja projektin
ladkari arvelivat, ettd koska mies oli fyysi-
sesti hyvissd kunnossa ja liikkkui sulavasti
sekd oli vuorovaikutuksessa positiivinen ja
hyvantuulinen, ammattilaiset eivit olleet
aikaisemmin mieltineet pariskunnan tar-
vitsevan mitdin erityistd apua. Koordinaat-
torin keskusteluissa vaimon kanssa ilmeni
kuitenkin, ettd mies oli ajoittain ahdistunut
ja ryhmissid vaimo kertoi miehensi ma-
sennuskohtauksista. Erityisen kriittisid asi-
oita miehen mielialan kannalta olivat ajo-
kortista ja veneestd luopuminen seki se,
ettid kodin remonttity6t eivit endd onnistu-
neet. Vaimo koki pitkilliset taistelut auton
ja veneen myynnistd uuvuttavina. Hanka-
laa oli myos yrittdd teettdd kotona tarvitta-
vaa remonttia ulkopuolisilla miestd louk-
kaamatta. Miehelle jirjestettiin aktiivista
paivikuntoutusta ja kuntosaliohjausta, joi-
den arveltiin paitsi pitivin ylld kuntoa
my0s kohentavan itsetuntoa ja parantavan
mielialaa. Paivikuntoutus mahdollisti sa-
malla vaimolle timin tarvitsemaa lepoa ja
vapaa-aikaa.

Projektin alkaessa mies kivi kerran
viikossa Helsingin Alzheimer-yhdistyksen
Piivipaikassa, jonne vaimo saattoi hinet
julkisilla kulkuneuvoilla. Piivitoiminta
kesti neljd tuntia kerrallaan, minki ajan
vaimo kuljeskeli kaupungilla, silld paris-
kunta asui melko kaukana keskustasta.
Kuljetustuki helpotti niitd kiyntejd, silld
niiden ansiosta vaimo saattoi kayttid va-
pautuvan ajan paremmin omaksi virkistyk-
sekseen. TAmi nihtiin tarpeelliseksi, silld
vaimon mieltd askarruttivat paitsi puolison



hyvinvointiin liittyvit asiat myos oman
eliminpiirin kapeutuminen sekd paris-
kunnan vyhteisiin elikepdiviin liittyvien
suunnitelmien ja odotusten kariutuminen.
Myo6s omaishoitajien ryhmidtapaamisissa
vaimo kertoi kapinoivansa siti itsestiin-
selvyyttd vastaan, jolla yhteiskunta odottaa
puolison hoitavan dementoitunutta kump-
paniaan. Hin kertoi joskus pohtivansa, tu-
lisiko yhteiskunta apuun, jos hin ilmoittai-
si haluavansa olla vain vaimo eikd hoitaja.
Haastattelussa hian kertoi visyvinsid hel-
posti, kun koko ajan pitiisi selvitelld erilai-
sia asioita ja esimerkiksi ennakoida per-
heen taloudellista tulevaisuutta ja asumis-
ratkaisuja. Hian koki my0s ajoittain olevan-
sa erdidnlainen robotti tai palveluauto-
maatti. Piivakirjan Kkirjoittaminen toimi
kuitenkin henkireikdind ja helpotti vaimon
oloa.

Vaimon mielestd piivikuntoutuksel-
la oli ndkyvid myonteisid vaikutuksia mie-
hen keskittymiskykyyn, oma-aloitteisuu-
teen, erilaisten taitojen palautumiseen ja
mielialaan. My6s projektin aikana toteutu-
neet kuntouttavat lyhytaikaishoitojaksot
olivat virkistineet miestd ja antaneet vai-
molle tilaisuuden omiin harrastuksiin. Mies
itse oli erityisen ilahtunut siitd, ettd kun-
toutuspaikassa oli mielekdistci tekemistd,
mukavaa seuraa ja buumorimeininkid.
Pariskunta kidvi yhdessd kaupungin kunto-
salilla, jonne projektin palkkaama fysiote-
rapeutti oli my6s laatinut molemmille yk-
silollisen harjoitteluohjelman. Vaimon har-
joittelua tosin haittasi se, ettd hin joutui
kayttimidin paljon aikaa miehensid avusta-
miseen. Pariskunta ystavystyi projektin ai-
kana toisen tutkimukseen osallistuneen
pariskunnan kanssa, jossa mies hoiti de-
mentoitunutta vaimoaan. Perheet asuivat
melko lihekkiin ja miehet tunsivat toisen-

sa pintapuolisesti jo aiemminkin, mutta
projektin aikana pariskunnat kidvivit yh-
dessi retkilld ja elokuvissa sekd kyldilivit
toistensa luona.

Arvio interventiosta
Projekti merkitsi tille perheelle monenlai-
sia avauksia. Ensinnidkin he saivat tietoa
erilaisista tukimuodoista ja apua niiden
hakemiseen. Toiseksi intervention aikana
dementoituneelle miehelle jirjestyi mah-
dollisuuksia piivikuntoutukseen, kun-
touttavaan lyhytaikaishoitoon sekid kunto-
saliharjoitteluun, mitkd kaikki aktivoivat
hinen jiljelld olevia voimavarojaan ja vai-
kuttivat myonteisesti hinen toimintaky-
kyynsd ja mielialaansa. Vaimolle nimi
kuntoutusjaksot avasivat mahdollisuuksia
virkistaytymiseen ja kaivattuihin lepotau-
koihin jatkuvasta vastuun kokemuksesta.
Kolmanneksi vaimo koki projektin myos
antaneen turvaad ja erityisen tyytyvdinen
hin oli koordinaattorin toimintaan, silld
koordinaattori oli aktiivinen ja hoiti joka
asian loppuun saakka. Vaimo oli ilahtunut
myo0s siitd, ettd hinelle itselleen tarjoutui
lopulta mahdollisuus kidydi projektin 144-
kirin vastaanotolla keskustelemassa
omaan terveyteensi liittyvistd huolista.
Vaimoa askarrutti kysymys siitd, mi-
ten hin voisi tasapainottaa vaimon ja hoi-
tajan rooleja dementoituneen miehensi
kumppanina. Hin kaipasi tavallista perhe-
elimdd ja koki vaikeaksi hyviksyd, ettd
pariskunnan elikepiivien suunnitelmat ei-
vit olleet toteutuneet. Niiden asioiden
pohdintaan ja oman psyykkisen hyvin-
vointinsa hoitoon keskustelut koordinaat-
torin ja lddkdrin kanssa sekd muiden
omaishoitajien kanssa tavoitteellisessa ver-
taisryhmissi tarjosivat runsaasti mahdolli-
suuksia. Ryhmissd vaimo oli myos voinut



suhteuttaa omaa tilannettaan muiden
omaishoitoperheiden tilanteisiin. Lisdksi
ystidvystyminen toisen projektissa olleen
pariskunnan kanssa oli tuonut vaihtelua
pariskunnan arkeen.

Projektin pdittyminen huolestutti
vaimoa kahdesta syysti. Ensinnikin hin
pohti omaa ja miehensi tulevaisuutta, silld
hin oli huomannut, etti kuntoutusjakso-
jen paityttyd miehen toimintakyky alkoi
jalleen nopeasti laskea. Toiseksi hin pel-
kisi, ettd projekti ei johda laajemmin pal-
velujarjestelmidn muutoksiin. Projektin
tyontekijat kannustivat pariskuntaa jatka-
maan yhteisid kuntosali- ja liikuntaharras-
tuksia, ja heille jirjestyi myos tilaisuus
pddstd erdidn toisen hankkeen ryhmiin.
Tami merkitsi myos uutta vertaistuen
mahdollisuutta, miti sekd vaimo etti mies
olivat toivoneet. Vaimo oli myods hankki-
nut itselleen kirjeenvaihtotoverin toisesta
omaishoitajasta. Koordinaattorin merkitys
oli timinkin perheen kohdalla keskeinen
sekd henkiseni tukena ettd tulkkina ja vi-
littdjand suhteessa palvelujirjestelmiin,
jonka vaimo koki hyvin hankalasti lihes-
tyttaviksi. Projektin lihetessd loppuaan
vaimo kuitenkin totesi oppineensa kyseern-
alaistamaan ja pitdmdicin puolensa. Hin
arveli, ettd jos vain hiljaa tyytyy osaansa,
niin ilman saa olla.

YHTEENVETO

Mittaritulokset osoittivat sekd interventio-
ettd vertailuperheiden kuormittuneisuu-
den ja depression vihentyneen ja elimin-
laadun sekd hyvinvoinnin kohentuneen
projektissa alkutilanteeseen verrattuna.
Perhe-esimerkkien valossa intervention
oleellisimpia toimintatapoja olivat perhei-

den autonomian kunnioittaminen, psyko-
loginen tuki, kiytinnon apu ja hienovarai-
nen ohjaus seki tuen ja palveluiden jatku-
vuus ja luotettavuus. Nimi toimintatavat
toteutuivat interventiossa ihmisten kohtaa-
misena omissa ainutkertaisissa tilanteis-
saan, heidin omien jisennystensi ja tul-
kintojensa kuulemisena ja vakavasti otta-
misena, tilanteen mukaisena ja yhdessi
neuvoteltuna toimintana sekd kulloinkin
tarvitun palveluverkoston luomisena myos
jatkon varalle. Niilld keinoilla omaishoita-
jlen toimijuus suhteessa palvelujirjestel-
miidn vahvistui ja heidin itseluottamuk-
sensa lisddntyi sekd kykynsi hoitaa puoli-
soaan kehittyi. Intervention ansiosta paris-
kunnat pystyivit jatkamaan kotona asu-
mista paremmin kuin muuten olisi ollut
mahdollista.
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Minna Pietild, Marja Saarenbeimo, Kaisu Pitkdildi

Omaishoitajien palautteet interventiosta

Tutkimuksen interventioryhmissd mukana
olleiden pariskuntien kokemuksia projek-
tin tukitoiminnasta tutkittiin seki laadulli-
sesti ettd madrillisesti. Ma4rillinen tarkas-
telu antoi suuntaviivoja toiminnan onnis-
tuneisuudesta ja laadullinen tarkastelu sy-
vensi ymmarrystd toiminnasta. Mairillinen
aineisto koostui interventioryhmien
omaishoitajille tavoitteellisten vertaisryh-
mien paityttyd tehdystd palautekyselystd
sekd projektin lopussa tehdystd loppuky-
selystd, jossa kartoitettiin omaishoitajien
kokemuksia koordinaattorin ja projektilaa-
kirin toiminnasta sekid projektin jirjesti-
mistd palveluista. Laadullinen aineisto ki-
sitti 15 interventioon osallistuneen omais-
hoitajan haastattelut, joissa heiltd kysyttiin
pariskunnan elimintilanteessa projektin
aikana tapahtuneista asioista ja muutoksis-
ta, projektin kautta saaduista palveluista ja
niiden merkityksestd, projektiin kohdistu-
neista odotuksista ja tosiasiallisista koke-
muksista, itsessd omaishoitajana havaituis-
ta muutoksista sekid tulevaisuuden niky-
mistd ja suunnitelmista. Lisdksi tavoitteelli-
sen vertaisryhmitoiminnan laadullisia ai-
neistoja olivat ryhmikokoontumisissa tal-
lennetut keskustelut, ryhminvetijien pii-
vikirjat ja palautteet sekid palautekyselyn
avovastaukset.

MAARALLISET PALAUTTEET

Loppukysely: kokemukset
interventiosta

Projektin péityttyd selvitettiin postitse ar-
viointikyselylld interventioryhmin omais-
hoitajien mielipiteitdi heiddn projektin
kautta saamiensa erilaisten palveluiden ja
tukimuotojen tarpeellisuudesta. Lomak-
keen palautti 51 henkildd 61:std eli 84 %.
He vastasivat kysymyksiin Likertin astei-
koilla (1 = erittdin tarpeeton... 5 = erittdin
tarpeellinen) ja jattiviat vastaamatta sellai-
sia palveluita koskeviin kysymyksiin, joita
eiviat olleet kiyttineet. Lihes kaikki lo-
makkeen palauttaneet omaishoitajat vasta-
sivat melkein kaikkiin kysymyksiin. Pro-
jekti oli koettu kokonaisuutena erittiin tar-
peelliseksi (keskiarvo 4.7). Kaikkien kysy-
mysten kohdalla vastausten keskiarvo oli
vihintddn 4.3 eli kaikki osa-alueet oli
koettu varsin tarpeellisiksi. Kaikkein tir-
keimmiksi ja suurimmalle osalle tarpeelli-
siksi palveluiksi projektissa nousivat 14i-
kirin dementoituneelle puolisolle antama
hoito (4.8) sekd tukihoitajan toiminta ko-
konaisuutena (keskiarvo 4.7). MyoOs
omaishoitajien tavoitteellinen vertaisryh-
mitoiminta (4.5), tietoillat (4.5) seki koto-
na (4.5) tai laitoksessa (4.5) toteutettu
kuntoutus noteerattiin korkealle (kuvio 1).
Tulosten perusteella kaikki projektin tuki-
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Tukiprojekti kokonaisuutena
Tukihoitajan toiminta kokonaisuutena
Apu palveluiden jarjestamisesséa
Laékarin toiminta kokonaisuutena
Dementoituneen saama laékarin hoito
Omaishoitajan saama laékérin hoito
Kotona toteutettu dementiakuntoutus
Dementoituneen veteraanikuntoutus
Omaishoitajaryhmat

Tietoillat

4,2 4,3

44 45 46 47 438

Kuvio 1. Interventioryhmin omaishoitajien mielipiteet tuen osa-alueiden tarpeellisuudesta

tukiprojektin lopussa (vaihteluvili 1 — 5).

muodot olivat tarpeellisia projektin loppu-
tuloksen kannalta ja omaishoitajat arvosti-
vat heille raatiloityja tukimuotoja.

Omaishoidon koordinaattorin rooli
oli interventiossa erityisen oleellinen, silld
hin toimi perheiden kanssa liheisessi
yhteistyossd. Siksi kyselyssi selvitettiin
omaishoitajien mielipiteitd hinen toimin-
nastaan vield erikseen. Omaishoitajille esi-
tettiin viittdmii, joihin he vastasivat Liker-
tin asteikoilla (1 = tdysin eri mieltd... 5 =
taysin samaa mieltd). TAalld mittariasteikol-
lisella lahestymistavalla tukihoitajan tir-
keimpind ominaisuuksina ndyttdytyivit
hinen luotettavuutensa ja helppo lihestyt-
tivyytensd, vuorovaikutuksen luottamuk-
sellisuus seki se, ettd hin otti perheet va-
kavasti ja teki lupaamansa asiat (kuvio 2).
Kun omaishoitajia pyydettiin valitsemaan
kolme tukihoitajan tyon tirkeintd tekijad,
etusijalle nousivat hineltid saatu henkinen
tuki seki hinen helppo lihestyttivyytensi
ja luotettavuutensa.

Projektissa toteutetun tavoitteellisen

vertaisryhmitoiminnan keskeisid koke-
muksia ja tuloksia kdydddn tissd ldpi vain
lyhyesti, koska toiminta on raportoitu erik-
seen toisaalla (Saarenheimo & Pietild
2006). Ryhmitoiminnan tavoitteena oli
omaishoitajien voimaantumisen ja vertai-
suuden kokemusten mahdollistaminen.
Ryhmitoiminnan sisiltojd, toteutumista,
onnistuneisuutta ja vaikuttavuutta tutkittiin
médrilliselld palautekyselylld ja laadullisin
menetelmin. Interventioryhmin omaishoi-
tajille postitse tehty ryhmitoimintaa ja pro-
jektikokemuksia koskenut kysely ajoittui
alkuvuoteen 2005 eli suunnilleen inter-
vention puoliviliin. Kyselyn palautti 52
henkiléd 61:sti eli 85 % ryhmilidistd (nai-
sia 58 % ja miehid 42 %). Kyselyn koko tu-
kitoimintaa koskevassa osassa tiedustel-
tiin, miten projektiin osallistuminen oli
vaikuttanut vastaajiin ja heididn toimin-
taansa omaishoitajana. Lihes kaikki kyse-
lyn vastaajat (94 %) katsoivat ymmartavin-
sd puolisonsa kiyttiytymistd nyt aiempaa
paremmin. Useimmat (87 %) kokivat, ettd

D@
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Helppo lahestya
Tarvittaessa saatavilla
Suhtautui vakavasti
Teki lupaamansa asiat
Helppo tulla toimeen
Sain paljon tietoa
Henkinen tuki

Luottamuksellisuus

435 44 445 45

4,55 4,6 4,65 4,7 4,75 4,8 4,85

Kuvio 2. Interventioryhmin omaishoitajien mielipiteet koordinaattorin toiminnasta.

heidin tyotiddn arvostettiin aiempaa enem-
min ja ettd omaishoito on yhteiskunnalli-
sesti tirked asia. Vastaajat katsoivat ylei-
sesti ottaen kykenevinsi ratkaisemaan
kiytinnon ongelmatilanteita entistd pa-
remmin (81 %), osaavansa toimia parem-
min joissakin yksittdisissd hoitotilanteissa
(79 %) seki luottavansa enemmain itseensi
ja kykyynsia omaishoitajana (75 %). Suurin
osa vastaajista ilmoitti osaavansa nyt tarvit-
taessa hakea apua (85 %) ja huolehtia
omasta hyvinvoinnistaan (79 %). Monen
(71 %) lapset tai muut omaiset olivat saa-
neet projektin kautta tietoa omaishoidosta.
Jotkut (35 %) olivat projektin aikana luo-
neet uusia sosiaalisia kontakteja esimer-
kiksi erilaisissa yhdistyksissi.

Mdidirdllinen palaute tavoitteellisesta
vertaisrybmditoiminnasta
Tavoitteellisen vertaisryhmitoiminnan on-
nistuneisuutta selvittineen miarillisen pa-
lautekyselyn perusteella ryhmildiset (N =
52) kokivat toiminnan sisilloltddn valta-

osin antoisaksi ja jdrjestelyiltidn onnistu-
neeksi. Ryhmiit olivat kaikkien vastaajien
mukaan merkinneet mahdollisuutta tavata
muita omaishoitajia ja puhua omasta tilan-
teestaan. Ryhmiliiset katsoivat yksimieli-
sesti, ettd keskusteluiden aiheet olivat ol-
leet kiinnostavia ja ettd ryhmilidisten kes-
kindinen vuorovaikutus oli toiminut enim-
mikseen hyvin. Moni (92 %) oli myos op-
pinut jotakin uutta omaishoidosta. Useim-
mille vastaajille (92 %) muihin tutustumi-
nen ryhmissi oli antanut tunteen siitd, ettid
he eivit olleet tilanteessaan yksin. He ko-
kivat pystyneensd jakamaan kokemuk-
siaan ja ajatuksiaan muiden kanssa, miki
oli tuottanut yhteyden tunnetta (92 %) se-
ki auttanut nikemiin myOnteisid asioita
(88 %) ja muutoksen mahdollisuuksia
(77 %) omassa tilanteessa. Siten he koki-
vat ryhmikeskusteluista olleen heille apua
sekd kidytinnon neuvoina ettd mahdolli-
suutena loytdd uusia nikokulmia omaan
tilanteeseensa. (Kts. myos Saarenheimo &
Pietild 2006.)
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Laadullinen palaute tavoitteellisesta
vertaisrybmditoiminnasta
Tavoitteellisen vertaisryhmidtoiminnan ryh-
mikeskusteluita analysoitaessa tarkastel-
tiin erityisesti ryhmaldisten moraalisia poh-
dintoja omasta toiminnastaan ja suhtees-
taan hoitamaansa puolisoon sekid ympi-
roivadn yhteiskuntaan ja kulttuuriin, hei-
dian voimavarojaan ja tilanteiden hallinnan
strategioitaan sekd vertaiskokemuksen eri
ulottuvuuksia. Puhuessaan puolisonsa hoi-
tamisesta ryhmiliiset kisittelivit samalla
tunteitaan ja voimavarojaan seki rakensi-
vat ja arvioivat omaa moraalista identiteet-
tiddn. Vertaisuus ndyttdytyi ryhmildisten
puheessa yhtdiltd helpottavana jakamisen
kokemuksena, jolla luotiin yhteyttd mui-
hin ja laajennettiin omaa ymmaérrysti puo-
lison hoitamisesta. Toisaalta vertaisuuteen
liittyi vertailussa syntyneiti erontekoja,
joilla raivattiin tilaa omien kokemusten ai-
nutlaatuisuudelle joskus hyvinkin ponnek-
kaasti. (Kts. Saarenheimo & Pietild 2000.)
Projektin vertaisryhmitoimintaan ol-
tiin siis valtaosin tyytyvaisid. Asioiden ki-
sitteleminen vuorovaikutuksellisesti sa-
mankaltaisessa elimintilanteessa olevien
vertaisten kanssa tavoitteellisesti johde-
tuissa ryhmissid osoittautui omaishoitajille
tiarkedksi ja monipuoliseksi tuen muodok-
si. Vertaisryhmitoiminta voi auttaa monia
ihmisid ymmirtimiin paremmin omia ko-
kemuksiaan ja 1oytimiin niistd uusia puo-
lia samalla kun se luo osallistujien vilille
yhteisyyden tunnetta. Toisaalta eridit (esi-
merkiksi hyvin ujot, ahdistuneet tai sosiaa-
lisesti hallitsevat) henkil6t saattavat hyotya
enemmin yksilokeskeisemmistd lihesty-
mistavoista. Jotkut projektin omaishoitajis-
ta olivat kokeneet ryhmimuotoisen asioi-

den kisittelyn hieman pinnalliseksi tai ah-
distavaksi. Erditd oli hiirinnyt se, ettd ryh-
missi oli hyvin erilaisia tai erilaisissa tilan-
teissa olevia ihmisid. Toisten mielestd ryh-
mien olisi tullut kokoontua useammin ja
pidemmilld ajanjaksolla, ettd ihmiset olisi-
vat voineet tutustua toisiinsa kunnolla. He
olivat my®s toivoneet saavansa ryhmistd
pysyvampid ystavid. Projektin ryhmatoi-
minnan perusteella vertaistukeen ei tule-
kaan suhtautua yksinkertaistaen siten, ettd
sitd kannattaa tarjota aina ja kaikille ratkai-
suksi jonkin ongelmallisen tilanteen ai-
heuttamiin psykologisiin haasteisiin ja kiy-
tannollisiin  ongelmiin. Sen sijaan tulisi
miettid, ketkd ryhmitoiminnasta voivat to-
della hyotyd ja miten sitd voitaisiin toteut-
taa niin, ettd sekd ihmisten omien tarinoi-
den kuuleminen ettd niiden yhteinen jaka-
minen mahdollistuisivat ilman suuria tilan
ja ajan hallinnan kamppailuja. Koska so-
siaaliseen vuorovaikutukseen voi sisiltyi
sekd voimaantumista tukevia ettd sitd esti-
vid tekijoitd, toiminnan suunnitelmallisuus
ja vetimisen tapa ovat erityisen oleellisia
vertaisryhmissi.

Omaishoitajien baastattelut

Omaishoitajien kokemuksia projektin tu-
kitoiminnasta haluttiin tarkastella myos
strukturoituja postikyselyitd yksityiskohtai-
semmin, koska kyselyt tuottavat viisti-
mattd sisdltimiinsd kysymyksiin rajoittu-
neen kuvan tarkasteltavasta toiminnasta.
Omaishoitajista 15 (yhdeksin naista ja
kuusi miestd) valittiin haastateltaviksi, jotta
saataisiin kisitys erilaisissa tilanteissa ole-
vien ihmisten tuelle ja palveluille antamis-
ta merkityksistd. Haastatteluissa kiytiin
keskustellen lipi kyseisen perheen tilan-
netta projektin alussa, siind projektin aika-
na tapahtuneita muutoksia, omaishoitajan



ajatuksia projektin tyontekijoiden toimin-
tatavoista sekd hidnen kokemuksiaan tuen
saannista ja perheen kiyttimistd palveluis-
ta. Haastattelut tehtiin kesd—marraskuussa
2005 eli kun interventiosta oli ajallisesti jil-
jelld noin neljinnes. Henkilot haastateltiin
kotonaan tai Vanhustyon keskusliiton ti-
loissa, ja haastattelut kestivit tunnista kah-
teen. Haastattelut tallennettiin minidisk —
levykkeille, kuunneltiin ja purettiin teks-
tiksi tarpeellisilta osin. Viisi haastattelua
kirjoitettiin auki kokonaisuudessaan (ni-
mi muodostivat osan raportissa aiemmin
esitettyjen perhetapausten aineistoa). Seu-
raavassa esitetdin yhteenveto kaikissa
haastatteluissa esiin nousseista keskeisistd
asioista ja havainnoista. Kursivoidut teks-
tinosat ovat suoria lainauksia haastateltu-
jen puheesta ja hakasulkeet merkitsevit
kirjoittajan selventivid lisdyksid tekstiin.

Erilaiset perbeet

Interventiossa mukana olleiden pariskun-
tien tilanteet vaihtelivat paljon esimerkiksi
sen suhteen, miten pitkille dementoitu-
neen puolison sairaus oli edennyt ja miten
se ilmeni, miten heididn arkipdivinsi sujui
sekid millaista ulkopuolista apua he saivat.
Haastatteluaikaan joidenkin pariskuntien
tilanne kotona oli vield varsin hyvi eivitka
he olleet juuri tarvinneet konkreettista
apua projektilta. Tilloin dementoitunut
puoliso oli fyysisesti kohtuullisen hyvi-
kuntoinen eikd hinelld juuri ollut kidytos-
oireita. Dementoivan sairauden ainoa ul-
koinen merkki saattoi olla esimerkiksi
muistin asteittainen heikentyminen. Nimi
pariskunnat saivat tarvitsemansa avun
usein lapsiltaan. Verratessaan itseddn mui-
hin samassa vertaisryhmissid olleisiin jot-
kut omaishoitajat sanoivat, ettd heidin ti-
lanteensa ei ollut yhtd huono tai vaativa

kuin niiden. Joskus he myds epiilivit oi-
keuttaan osallistua interventioon, koska
Joku mu olisi voinut tarvita [beiddn] paik-
kansa. Nimikin omaishoitajat kertoivat
kuitenkin saaneensa paljon orientoivaa
tietoa ja ennakkovalmennusta mahdollisia
tulevaisuuden ongelmia silmilld pitden.
Interventioon osallistuminen oli lisinnyt
myo6s heidin ymmirrystidn puolisonsa
sairaudesta. He painottivat, ettd tieto mah-
dollisuudesta turvautua koordinaattorin tai
muiden projektin tyontekijoiden apuun
tarvittaessa oli erittdin tirked oman turval-
lisuudentunteen kannalta. Kaikkia asioita,
kuten auttamista erilaisten lomakkeiden
tayttdmisessd ja tukien jirjestimisessd, ei
ehkid myoskdin mielletty palveluiksi. Vi-
hin palveluita tarvinneiden omaishoitajien
oli erityisen vaikeaa eritelld tarkemmin
yleistd hyvid kokemustaan projektiin osal-
listumisesta (kaikki on ollut hyuvdid ja mie-
lenkiintoista), miki saattoi johtua vertailu-
kohtien puuttumisesta. Sellaiset toteamuk-
set kuin olen saanut projektilta téydellisen
avun ilmensivit kuitenkin omaishoitajien
syvdd helpotuksen tunnetta, joka liittyi ai-
toon mahdollisuuteen jakaa vastuuta.
Toisten pariskuntien tilanne kotona
oli hyvinkin vaikea puolison pitkille eden-
neen sairauden, vaikeiden kiytosoireiden
ja/tai heikon fyysisen kunnon vuoksi. He
olivat saaneet projektissa monitasoista
apua hyvin erilaisiin ongelmiin ja palvelui-
ta, joita he eivit usein olisi itse osanneet
hakea tai joiden olemassaolosta he eivit
valttimittd edes tienneet. Jotkut omaishoi-
tajat sanoivat, ettd pariskunnan kaikki pal-
velut ja tieto dementoivista sairauksista tu-
livat projektin kautta. Heidin eliminsi oli
helpottunut projektin aikana huomattavas-
ti sekid kidytinnollisessa ettd psykologises-
sa mielessd. Paljon palveluita tarvinneet



omaishoitajat pystyivit yleensid erittele-
midn varsin hyvin intervention eri ele-
menttejd eli omaishoidon koordinaattorin,
ladkirin ja ryhmien toimintaa. Ehkd kes-
keisin psykologinen apu oli ollut keskus-
telu asiaa tuntevien ihmisten kanssa ja siitd
saatu kokemus, ettid pariskunta ei ollut ti-
lanteessaan yksin. MyOs projektissa aloite-
tut kidytinnon palvelut, esimerkiksi de-
mentoituneen puolison piivitoiminta ja
lyhytaikaishoitojaksot olivat olleet tirkeitd
ja toimineet padosin hyvin. Interventiossa
oli opittu myos jarjestimiin palveluita itse
sekd pelaamaan palvelujcirjestelmdin pe-
lidi.

Omaishoidon koordinaattorin ja Iddkdrin
toiminta

Haastatteluissa omaishoitajat totesivat
koordinaattorista, ettd hinen kaltaisensa
omahoitaja ja (eri tahojen) wvdlitidjd oli
juuri oikeanlainen keskushenkil® omais-
hoidon tuen jirjestimisessd. Hin tunsi
niin palvelujirjestelmidn kuin pariskun-
tienkin asiat ja oli heihin sdinnollisessi
yhteydessid seuraten tilannetta. Hin oli
osannut kysyd aktiivisesti juuri oikeita
asioita ja kyennyt nikemiin asioiden tcir-
keysjcirjestyksen. Hin oli organisointiky-
kyinen ja oli ehdottanut oikeita ratkaisuii-
ta oikealla betkelld. Hantd kuvattiin ihmi-
send avuliaaksi, mukavaksi ja ibanaksi.
Hin loi ihmisiin heti hywvdn subteen ja hdi-
nelle saattoi kertoa kaikesta. Intervention
ladkirin todettiin kohdanneen ihmiset ko-
konaisvallaisesti eikd vain [yysisten ongel-
mien osalta. Hin oli toiminut ripedisti oi-
kealla, tilanteen vaatimalla tavalla. De-
mentoivaan sairauteen liittyvi ja omaishoi-
tajan omakin tilanne olivat usein selkiyty-
neet puolison lddkityksen tarkistamisen
myotd. Joillakin omaishoitajilla aloitettiin

projektin aikana masennusldikitys, jonka
he kokivat auttaneen heitd. Ladkdri oli
myos kirjoittanut erilaisia todistuksia ja
lausuntoja, joiden nojalla pariskunnat oli-
vat saaneet tiettyjd palveluita.

Palvelut ja niiden tarjoamisen tapa
olivat olleet monelle omaishoitajalle pro-
jektin tirkeintd antia. Yleisend kommentti-
na avoimesta ja luottamuksellisesta toi-
mintatavasta yksi omaishoitaja totesi, ettd
kaikkea on voinut kRysyd mitd on hoksan-
nut kysyd. Toisen omaishoitajan mukaan
projektissa omaksutun tydtavan hieno
ominaislaatu tuli esiin erityisesti verrat-
taessa sitd julkiseen sosiaali- ja terveyspal-
velujdrjestelmain. Julkisessa jirjestelmissi
dementoituneet ihmiset eivit hinen mu-
kaansa saaneet laadukkaita palveluita eiki
omaisia uskottu eikd palveltu vaan heitid
epdiltiin ja heidin kokemuksiaan vihitel-
tiin. Kolmas omaishoitaja totesi, ettd kau-
pungin kotipalvelutkaan eivit olleet ollern-
kaan sama asia [kuin projekti] (vaikka
palvelut sindlldidn olisivat olleet laadukkai-
ta), koska kaupungin tyontekijat vaihtui-
vat usein eiki heilld ollut kiynneilldin riit-
tavisti aikaa. Vaikuttavana ja kuvaavana
tapauksena projektin erilaisesta toiminta-
tavasta oli edelld toisena mainitun omais-
hoitajan mieleen jadnyt, kun omaishoidon
koordinaattorin sijainen oli oma-aloittei-
sesti tarjoutunut tarvittaessa auttamaan pa-
riskuntaa pidsidispyhinid. Omaishoitaja sa-
noi aina toivoneensa juuri timin kaltaista
yksilollistd palveluntarjontaa. Tarkedd oli
samojen tyontekijoiden paneutuminen
kunkin ihmisen tilanteeseen ja asioihin.
Projektin keskittyvi, kuunteleva ja henki-
lokohtainen tyGtapa synnytti monessa
osanottajassa tunteen, ettd tdmcd on juuri
meitd varten. Palveluiden yksilollinen rai-
talointi siis toteutui ja toimi projektissa.



Jotkut omaishoitajat totesivat, ettd heidin
kykynsi hoitaa puolisoaan, samoin kuin
kyky palveluiden omatoimiseen jirjeste-
lyyn oli kehittynyt projektiin osallistumi-
sen myoOtd. Asenne puolison hoitamiseen
oli monesti muuttunut kun omaishoitaja
oli ymmirtinyt, ettd kyse oli sairaudesta
eikd puoliso voinut hankalalle kiyttayty-
miselleen mitddn. Moni oppi my6s suhtau-
tumaan jossain méirin uudella tavalla ko-
tielamin hankaliin tilanteisiin ennakoimal-
la niit4d ja rentouttamalla itseddn tietoisesti.
Myos ryhmien palautekyselyn avovastauk-
sissa jotkut omaishoitajat totesivat, ettid
projektin apu oli ollut ratkaisevan tirked
heiddn jaksamisensa kannalta. Toiset il-
moittivat kokevansa itsensi nyt kykene-
vammiksi kyseenalaistamaan palvelujir-
jestelmddn liittyvid asioita ja vaatimaan it-
selleen kuuluvia oikeuksia.

YHTEENVETO

Kyselyiden ja haastatteluiden perusteella
projekti oli laajimmillaan helpottanut
omaishoitopariskuntien elimii kiytinnol-
lisesti ja psykologisesti tarjoamalla monita-
soista apua hyvin erilaisiin ongelmiin seki
palveluita, joita omaishoitajat eivit olisi it-
se osanneet hakea. Jotkut omaishoitajat ei-
vit olleet juuri tarvinneet konkreettista
apua, mutta he olivat saaneet paljon orien-
toivaa tietoa mahdollisia tulevaisuuden
ongelmia silmilli pitden samoin kuin
mahdollisuuden turvautua projektin am-
mattilaisten apuun tarvittaessa. Keskeisin
interventiosta saatu kdytinnon apu oli tie-
to erilaisista palveluista ja niiden jirjesty-
minen ja oleellisin psykologinen apu oli
havainto, ettd omaishoitaja ei ollut tilan-
teessaan yksin vaan hinelld oli kohtaloto-

vereita ja apunaan asiantuntevia ammatti-
laisia. Erds omaishoitaja totesi kokonaisar-
vionaan, ettd projekti oli meiddn pelastus
oikeestaan, etld en tiedd miten me muuten
oltais [selvitty] ja toinen sanoi, etti en tie-
dd, jos te voille lajuta edes etld kuinka
suuri apu te olette. Omaishoitajat katsoivat
siten saaneensa tilanteissaan kokonaisval-
taista tukea, mikd oli parantanut heidin
kokemaansa arjen hallintaa seki elimin-
laatua. Projektin aikana perheiden tilan-
teet jasentyivit uudella tavalla tarkastele-
malla niissd vallinneita ongelmia, voima-
varoja sekd olemassa olevia ja potentiaali-
sia tuen ldhteitd.

Yleisesti ottaen haastattelut vahvisti-
vat sitd kuvaa, jonka strukturoidut kyselyt
antoivat omaishoitoperheiden kokemuk-
sista ja tyytyviisyydestd projektin toimin-
taan. Niin kyselyiden kuin haastatteluiden-
kin perusteella omaishoitajat olivat saa-
neet projektissa sosiaalista, psykologista ja
tiedollista tukea. Projektin tukitoiminnan
ansiosta heididn oli ollut mahdollista jakaa
kokemuksiaan muiden kanssa sekid kokea
hoivatyonsi arvokkaaksi. Heidin itseluot-
tamuksensa omaishoitajina oli kasvanut ja
he osasivat toimia aiempaa paremmin eri-
laisissa hoitamiseen liittyvissd tilanteissa.
He olivat my6s valmiimpia hakemaan tar-
vittaessa ulkopuolista apua. Lihipiiri oli
saanut projektin kautta tietoa omaishoi-
toon liittyvistd asioista, ja omaishoitajat it-
se ymmirsivit dementoituneen puolison-
sa toimintaa aiempaa paremmin. Tulokset
viittaavat siihen, ettd valtaosa interventi-
oon osallistuneista omaishoitajista koki
toiminnassa monitasoista voimaantumista.
Se, ettd haastateltavat korostivat niin voi-
makkaasti projektin tyontekijoiden, erityi-
sesti koordinaattorin paneutumista ja aut-
tavaisuutta, viitannee heidin aikaisempiin



kokemuksiinsa, joiden perusteella tyonte-
kijan ehdoton luotettavuus ja paneutumi-
nen eivit ole palvelujirjestelmissi itses-
tidn selvyyksid. Palvelujirjestelmidn kan-
nalta tillainen tulos herittid kysymyksen
sekd ammattilaisten tyon ettd tyonkuvien
erittelyn ja kehittimisen tarpeesta.
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Pohdinta

Interventiomme mahdollisti omaishoitopa-
riskuntien pidemmin yhdessi kotona asu-
misen heidin omien toiveidensa mukai-
sesti. Merkitsevisti pienempi osuus inter-
ventioryhmidn dementoituneista puolisois-
ta oli joutunut pitkdaikaiseen laitoshoi-
toon puolentoista vuoden kohdalla verrat-
tuna vertailuryhmiin, mutta seuraavan
puolen vuoden seuranta-aikana ero pie-
nentyi. Interventio sdidsti merkitsevisti so-
siaali- ja terveydenhuollon kustannuksia.
Yhden seurantavuoden aikana interven-
tioperheen sosiaali- ja terveyspalvelujen
kokonaiskuluihin kiytettiin 15 568 euroa
ja vertailuperheen kustannuksiin 23 553
euroa. Kokonaiskustannuksissa interven-
tio- ja vertailuryhmien vililld oli tilastolli-
sesti merkitsevd ero —7 985 euroa. Inter-
ventiossa kiytettiin perheiden tukemiseen
merkittivd summa rahaa (363 000 euroa),
mistd huolimatta interventioperheiden ko-
konaiskulut jaivit huomattavasti alle ver-
tailuperheiden kulujen. Intervention sdis-
toistd hieman yli puolet muodostui pitka-
aikaisesta laitoshoidosta ja loput muista
palveluista.

Interventioperheissi palvelut koordi-
noitiin vertailuperheitd paremmin vastaa-
maan heidin tarpeitaan ja toiveitaan, miki
ndkyi suuntaa antavina eroina koetuissa
tarpeissa lihes kaikkien palveluiden osal-
ta. Se nikyi myos perheiden tyytyviisyyte-

ni, vihidisempind tyydyttimittomind pal-
velutarpeina sekid parempana palveluiden
perhekohtaisena kohdentamisena. Omais-
hoitajien kuormittuneisuutta, masennusoi-
reita ja eliminlaatua kuvaavat mittaritu-
lokset osoittavat, ettd projektitoiminnalla
oli merkittivd vaikutus sekd interventio-
ettd vertailuperheiden hyvinvointiin: kum-
matkin ryhmit voivat selvisti paremmin
koetun eliminlaadun, masennuksen ja
kuormittuneisuuden osalta projektin lo-
puttua. Ryhmien vililld ei tdssd suhteessa
ollut eroja. Omaishoitajat kokivat tukitoi-
minnan antaneen heille henkistd tukea,
mahdollisuuden jakaa kokemuksiaan ja
tulla kuulluksi.

MIKSI INTERVENTIO ONNISTUI?

Tutkimuksen interventiomalli syntyi aiem-
pien tutkimustulosten sekd monitieteisen
ja moniammatillisen tutkimusryhmin pit-
kijinteisen ja systemaattisen tyon tulokse-
na. Interventiomalli kehittyi koko projek-
tin ajan uusien kokemusten ja perheiltd
saadun palautteen myotd. Kyseessi oli si-
ten aito yhteistyod asiakkaiden ja ammatti-
laisten kesken. Kehittdmisen aikana oival-
lettiin, ettd mallin sisillollinen ydin ei ko-
konaisuudessaan aukea tarkastelemalla
pelkistidn ulkoisia toiminnallisia rakentei-



ta, vaan tarvitaan yksityiskohtaista analyy-
sia siitd, mitd ammattilaisten ja perheiden
vilisessd vuorovaikutuksessa tapahtuu.
Vastaavasti yksittdisten ydintoimintojen
siirtiminen kdytinnon tydohon tai olemas-
sa olevaan palvelujirjestelmiin ei sellaise-
naan tuo toivottua vaikuttavuutta, ellei
mukana siirry myos toimijoiden sisdisti-
mid kokemuksellista tietoa. Kokemuksel-
linen tieto on ihmisten toimintaan, koke-
muksiin, menettelytapoihin, rutiineihin,
ihanteisiin, arvoihin ja tunteisiin liittyvii
tietoa, jota ei ole helppo dokumentoida
mutta joka on usein sekid hyvissi ettd pa-
hassa pysyvimpii kuin eksplisiittinen tie-
to. Kokemuksellinen tieto siirtyy ihmiseltd
tai organisaatiolta toiselle keskusteluissa ja
yhteisessi toiminnassa. Sitd voidaan myos
mallintaa analysoimalla ja artikuloimalla
toimintaa ja yhdistimilld niin saatua tie-
toa olemassa olevaan Kkisitteelliseen tie-
toon. (Nonaka & Takeuchi 1995.)
Tutkimuksessa kidytetty omaishoidon
tukimalli oli monimutkainen kokonaisuus,
jolla oli vaikutuksia sekd perheiden hyvin-
vointiin ja kotona asumisen pitkittymiseen
ettd perheiden kiyttimiin sosiaali- ja ter-
veydenhuollon palveluihin ja niiden kus-
tannuksiin. Tukimalli perustui palveluiden
ja tukien yksilolliseen ja tarpeenmukai-
seen koordinointiin, tyontekijoiden vank-
kaan ammatilliseen tietotaitoon, perhei-
den ja ammattilaisten kiinteddn yhteistyo-
hon sekid perheiden autonomian kunnioit-
tamiseen. Kidytinnossi toiminnasta vastasi
omaishoidon koordinaattori, jonka tyopa-
rina oli geriatri. Tavoitteellisella vertaisryh-
mitoiminnalla oli merkittivd rooli perhei-
den keskinidisen vuorovaikutuksen seki
omaishoitajien voimaantumisen kannalta.
Lisdksi projektissa jaettiin tietoa, tarjottiin
dementiakuntoutusta ja jirjestettiin hanka-

lien kotitilanteiden ryhmii. Eri perheiden
kohdalla mukaan tuli vaihtelevia tukipal-
veluita, kuten esimerkiksi kotimiestoimin-
taa, apuvilineitd tai kotipalvelua. Tukitoi-
minnan kokonaisuus oli siten jokaisen
perheen kohdalla hieman erilainen. Inter-
ventiosta ei voida irrottaa yksittdisid vai-
kuttavia elementtejd, vaan vaikutus syntyi
toiminnan kokonaisuudesta ja koko tyo-
ryhmin sitoutumisesta yhteisiin toiminta-
periaatteisiin.

Mukana olleet perheet olivat tuki-
malliin huomattavan tyytyviisid, miki ei
tarkoita, ettd mallissa ei olisi kritisoitavaa
tai kehitettdvii. Erilaisiin projekteihin osal-
listuvat ihmiset ovat yleensikin enimmik-
seen tyytyviisid ollessaan huomion koh-
teena ja saadessaan erityisesti heitd varten
suunniteltuja palveluita. Téssd tutkimuk-
sessa perheiden mahdollisuus vaikuttaa
saamansa tuen sisaltoon seki tiivis ja tasa-
vertainen yhteistyd ammattilaisten kanssa
lienevit vaikuttaneet siihen, ettd perheilld
ei ollut lilemmin tarvetta kritisoida toimin-
taa jilkikdteen. Sen sijaan kritiikkid ja toi-
veita ilmaistiin projektin aikana ja niihin
pyrittiin mahdollisuuksien mukaan vastaa-
maan muuttamalla projektin toimintaa ha-
lutunlaiseksi.

Palveluiden ja tukien yksilollinen
koordinointi

Tukimallin toiminnallinen rakenne perus-
tui keskeisesti hoidon koordinaattorin toi-
mintamalliin. Mallin kidytostd on saatu roh-
kaisevia ja tdmin tutkimuksen kanssa sa-
mansuuntaisia tuloksia aiemmissa suoma-
laisissa interventiotutkimuksissa, joissa on
tuettu idkkididen deliriumpotilaiden (Rah-
konen ym. 2001), omaishoitajan kanssa



kotona asuvien dementoituneiden (Elo-
niemi-Sulkava ym. 2001) sekid yksin asu-
vien dementoituneiden henkildiden (Vuo-
ri & Eloniemi-Sulkava 2002) kotona asu-
mista. Kaikissa niissd tutkimuksissa hoi-
don koordinaattorin tyoparina on ollut
ladkari. Kahdessa ensin mainitussa tutki-
muksessa tutkittaville ja dementiatutki-
muksessa myos heidin omaishoitajilleen
jarjestettiin kuntoutuskurssitoimintaa, mitd
voidaan pitd4 verrannollisena timin tutki-
muksen tavoitteellisen vertaisryhmitoi-
minnan kanssa.

Aikaisempien tutkimusten valossa
voidaan tarkastella omaishoidon koordi-
naattoritoiminnan vaikuttavuuteen liittyvid
tekijoitd. Hoidon koordinaattori médritel-
lddn ammatti-ihmiseksi, jonka toimialaan
kuuluu palvelujen jirjestiminen ja koordi-
nointi tapaustunnistuksen, arvioinnin,
suunnittelun, seurannan ja edunvalvon-
nan menetelmid kiyttien (Eggert ym.
1991, Arnsberger 1997). Tdssd hankkeessa
omaishoidon koordinaattorin toimenku-
vaa haluttiin tarkentaa perheilti saadun
palautteen avulla. Sen perusteella kyse ei
ollut vain tehtdviin nimetyn ammatti-ih-
misen kyvysti koordinoida tehokkaasti
hoito- ja palvelujirjestelmidn monimutkai-
sesta palveluviidakosta loytyvid palveluita,
vaan ensisijaisesti timidn henkilon luotet-
tavuudesta ja pysyvyydestd (MaloneBeach
ym. 1992). Vaikuttavuuden kannalta tir-
keitd olivat myos koordinaattorin toimin-
tatavat ja ammatilliset taidot (Arnsberger
1997, Naylor ym. 1999, Stuck ym. 2000,
Diwan & Phillips 2001), joista timin tutki-
muksen omaishoitoperheet antoivat run-
saasti myOnteistd palautetta. Aikaisemman
tutkimuksen (Saarenheimo & Pietild 2005)
pohjalta osattiin odottaa, ettd perheet vie-
rastaisivat ylhaaltd alas annettuja palvelui-

ta ja toivoisivat tulevansa kuulluiksi oman
elaminsd suunnittelussa ja omien tarpei-
densa mdiirittimisessd. Omaishoidon
koordinaattori toimi kiintedssi yhteistyOs-
sd perheiden kanssa ja toi nididen toiveet
tutkimusryhmin tietoon. Siksi kolmen en-
nalta suunnitellun ydintoimintamuodon
rinnalle nousivat vahvasti perhekohtaiset
tukitoiminnat, kuten liikirin vastaanotto-
kidynnit omaishoitajille, fysioterapian in-
tensiteetin lisdidminen, tietoillat ja hanka-
lien kotitilanteiden ryhmiit.

Tukitoimien koordinoinnin keskitti-
minen yhdelle osaavalle ammattilaiselle
mahdollisti tuen ja hoidon jatkuvuuden
sekd perheiden ettd palvelujirjestelmin
nikokulmasta. Toisaalta koordinaattorin
kiinted yhteisty® geriatrin kanssa varmisti
tukitoimien mielekkyyden sekd hoidetta-
van ettd omaishoitajan terveydentilan ja
psykofyysisen hyvinvoinnin kannalta. Tu-
kitoimien rditilointi tarkoitti suuria perhe-
kohtaisia vaihteluita esimerkiksi kontak-
tien ja kotikdyntien miirissd. Kaikki per-
heet eivit saaneet yhtildisesti myodskidin
projektin kustantamia palveluja. Palvelui-
den antaminen pohjautui aina monipuoli-
seen arviointiin, jossa perheen tilannetta
pyrittiin aidosti ymmairtimain. Erdissi
aiemmissa tutkimuksissa on raportoitu
palveluiden kiyton lisddntymisesti tukitoi-
minnan aikana (Gagnon ym. 1999, Fox
ym. 2000). Myos ammattilaiset saattavat
epiilld, ettd tieto palveluista ja mahdolli-
suus niiden kidyttoon lisdisivat kohtuutto-
masti niiden kysyntdd. Tamin tutkimuk-
sen tulokset osoittavat kuitenkin toista.
Vaikka sekd koordinaattorilla ettd geriatril-
la oli pitkdn tyouransa varrelta monenlai-
sia kokemuksia erilaisista asiakasperheis-
t4, he ottivat institutionaalisen epiilyn si-
jaan lihtokohdakseen luottamuksen per-



heiden omaan asiantuntijuuteen. Molem-
minpuolinen luottamus nikyi siinid, miten
perheet arvioivat omia ongelmatilantei-
taan ja niiden ratkaisumahdollisuuksia am-
mattilaisilta saamansa tiedon pohjalta.
Néyttdid siltd, ettd ainakin timin ikdpolven
perheet pyrkivit mieluiten minimoimaan
paivittiin kohtaamiensa ammattilaisten
miidrin ja ammentavat turvallisuuden tun-
netta palveluiden luotettavuudesta pikem-
minkin kuin niiden maarista.

Ammatillinen tietotaito

Omaishoidon koordinaattori ja geriatri
tyoskentelivit hyvin haasteellisen asiakas-
ryhmidn kanssa ja tarvitsivat monenlaista
tietoa ja osaamista. Kyse oli dementoitu-
neiden ihmisten hoidosta, iikkididen puo-
lisohoitajien monimuotoisesta tukemises-
ta, perhekokonaisuuden ymmirtimisesti,
mutkikkaan hoito- ja palvelujirjestelmidn
tuntemisesta ja sen toimintatapojen hallit-
semisesta sekd hyvistd vuorovaikutustai-
doista. Osa tietotaidosta muodostui ter-
veydenhuollon ammattilaisten asiaosaami-
sesta, joka liittyi tutkittavien sairauksien
hoitoon ja ehkiisemiseen seki terveyden
edistimiseen. Osittain kyse oli kokemuk-
sellisesta tietotaidosta, joka oli kasvanut
pitkdaikaisessa kiytinnon tyossi ja jota
jaettiin moniammatillisen tutkimusryhmin
yhteisissi keskusteluissa.

Toiminnan keskeinen osa oli riped
tarttuminen kotona asumisen jatkumista
uhkaaviin tilanteisiin (Eloniemi-Sulkava
ym. 2001). Tdmi toimintatapa selittinee
ainakin osittain interventioryhmin vertai-
luryhmidid pidemmin kotona asumisen.
Kyky havaita kriittiset tilanteet ja tarttua
nithin edellytti dementia-alan osaamista,

ennakoivaa tyootetta, analyysikykyid ja
ammatillista rohkeutta mutta myo6s per-
heen toivoa tukevaa asennoitumista. Han-
kalat tilanteet vaativat kykyid rakentavaan
vuoropuheluun perheen kanssa ja yhteis-
tyotaitoja julkisen hoito- ja palvelujirjestel-
min kanssa asiakkaan edun toteutumisek-
si mahdollisimman hyvin. Monien kipe-
rien tilanteiden ratkaisemisen mahdollisti
koordinaattorin ja geriatrin kidytossd ollut
palvelukirjo ja siihen tarvittava budjetti,
jonka avulla he saattoivat tarvittaessa no-
peasti ja joustavasti hankkia tarvittavat pal-
velut myo6s yksityiseltd tai kolmannelta
sektorilta.

Ripedn toiminnan edellytyksend oli
koordinaattorin ja geriatrin toimiva yhteis-
tyd. Tutkimuksessa mukana olleet paris-
kunnat olivat idkkaitd ihmisid, joiden l4i-
ketieteellinen hoito edellytti kokonaisval-
taista geriatrista osaamista. Usein molem-
milla puolisoilla oli sairauksia ja kokonais-
toimintakykyyn vaikuttavia oireita, joiden
tunnistamisessa ja hoitamisessa sairaan-
hoitajan tai terveydenhoitajan koulutus on
vilttimiton. Dementoituneen ihmisen
muidenkin kuin dementoivaan sairauteen
liittyvien oireiden hyvi hoito on tirkedi
kokonaistoimintakyvyn kannalta. Aiem-
mista tutkimuksista tiedetddn, ettd myos
puolisohoitajien terveydentilan hoitami-
nen on tirkedd. (Burton ym. 2003, Rinaldi
ym. 2005.) Sairaanhoitajan tai terveyden-
hoitajakoulutuksen saanut omaishoidon
koordinaattori pystyy huomioimaan tyos-
sddn pariskunnan toimintakyvyn tukemi-
sen ja myOs ennakoimaan toimintakyvyn
laskua uhkaavat tilanteet. Erityinen pereh-
tyneisyys dementoiviin sairauksiin ja nii-
den hoitoon sekd vankka kokemus de-
mentiatyostd on vilttimatontd, jotta koor-
dinaattori voi toimia itsendisesti. Geriatri-



nen osaaminen nayttiytyi tyoparin kiytti-
missd ndyttoon perustuvissa hoidoissa ja
toimenpiteissd, kuten tilanteiden koko-
naisvaltaisessa selvittelyssd (Stuck ym.
1993), lonkkahousujen (Kannus ym. 2000),
D-vitamiinin (Bischoff-Ferrari ym. 2004) ja
tiydennysravintovalmisteiden kidytdssi
(Potter ym. 1998), kuntoutuksessa (Teri
ym. 2003) sekd psyykenldikkeiden kiyton
minimoinnissa (Schneider ym. 2005).

Perbeiden ja ammattilaisten ybteistyo

Aiempi hankkeessa tehty haastattelututki-
mus (Saarenheimo & Pietild 2005) oli anta-
nut viitteitd siitd, ettd hoito- ja palvelujir-
jestelmin tyontekijoiden ja asiakasperhei-
den yhteistyossi ilmenevien vaikeuksien
taustalla ovat usein osapuolten erilaisista
toimintakulttuureista johtuvat erilaiset aja-
tustavat ja "erilainen kieli”. Projektin aika-
na omaishoidon koordinaattorin, geriatrin
ja koko tutkimusryhmin kulttuurinen ym-
mirrys lisd4dntyi, miki lisisi yhteistyon toi-
mivuutta interventiossa. Samalla oivallet-
tiin, ettd kyetikseen toimimaan monimut-
kaisessa, byrokraattisessa ja kisitteiltdin
vaikeaselkoisessa jirjestelmidssd perheet
tarvitsevat erdidnlaista tulkkia. Koordinaat-
tori ja geriatri ottivat asiakseen edustaa
perheitd suhteessa palvelujirjestelmiin,
mutta ammattilaisina heilld oli valmiudet
ymmartdida myos julkisen palvelujirjestel-
min toimintakulttuuria ja kielenkdyttod.
Koordinaattori toimi siten sanansaattajana
perheiden ja jirjestelmidn vililla. Kiytin-
ndssd timid tarkoitti sitd, ettd hidn esimer-
kiksi selosti perheiden tilanteita ja toiveita
hoito- ja palvelujirjestelmin tyontekijoille
kiyttien jirjestelmidn omaksumia luokitte-
luja, normeja ja kisitteitd. Ndin annettu tie-

to oli usein tehokkaampaa kuin suora
kommunikointi perheen ja jirjestelmin
vililld. Vastaavasti koordinaattori ja geriatri
tulkitsivat omaishoitoperheille hoito- ja
palvelujirjestelmidn toimintatapoja, kdsit-
teitd ja palveluiden saantiin liittyvid sanal-
lisia muotoiluja.

Yhteistydn toteutumisen niayttimo
on auttamis- ja tukemistyossd aina ihmis-
ten vilinen vuorovaikutus. Siksi siihen
kiinnitettiin projektissa erityisti huomiota.
Tutkimusryhmin keskusteluissa kisiteltiin
runsaasti kdytdnnon tukemistilanteita ja
niihin liittyvdd vuorovaikutusta. Ryhmi
pyrki mallittamaan perheiden voimavaroja
tukevaa tasavertaista kommunikaatiota,
jonka ajateltiin seki edistivin yhteisyyden
kokemuksia ettd vilittivin sosiaalista ja
psykologista tukea. Niistd etenkin psyko-
logisen tuen kisite jdd helposti lilan abst-
raktiksi, ellei sitd avata kiytinnon vuoro-
vaikutustilanteita analysoimalla. TAssd ra-
portissa puhutaan nimenomaan psykolo-
gisesta tuesta jonkin verran tutumman,
mutta selvisti suppeamman emotionaali-
sen tuen sijaan. Psykologisella tuella tar-
koitetaan tidssd kykyi ottaa vastaan ja sie-
tid asiakkaiden erilaisia tunteita, kykyi
luoda mahdollisuuksia ajatusten ja tuntei-
den jisentdmiselle, pyrkimystd kommuni-
koida vilittimistd ja huolenpitoa pidittyen
samalla puuttumasta liikaa asiakkaiden
perhe-elimiin sekd pyrkimystd ymmartdi
asiakkaiden omia moraalisia ja kulttuurisia
merkityksid. Eri ihmisille psykologinen tu-
ki saattoi interventiossa merkitd hyvinkin
erilaisia asioita ja vilittyd eri tavoin. Se vi-
littyi paitsi keskusteluissa myos kiytinnon
avussa tai ohjauksessa, jota omaishoitajat
tarvitsivat vaikkapa lomakkeiden tdyttimi-
seen tai vaipan laittamiseen. Uupuneelle
tai hitddntyneelle omaishoitajalle psykolo-



gista tukea saattoi olla ripeisti toteutettu
kotikdynti kiytosoiretilanteessa tai soitto
virallisen tyoajan ulkopuolella.

Interventioryhmin omaishoitajat toi-
vat useissa yhteyksissi esiin, kuinka mer-
kittivda projektissa mukana oleminen
heille oli. Niissi kommenteissa ei ollut
selvistikdin kyse vain tuen saamiseen liit-
tyvisti kiitollisuudesta vaan myos siité, et-
ti projektissa oleminen merkityksellisti
uudella tavalla perheen tilannetta ja
omaishoitajan tyotd. On yleinen havainto,
ettd erilaisissa tutkimus- ja kehittimispro-
jekteissa mukana olemisella on jo sindnsi
positiivia seuraamuksia ihmisten elamds-
si. MyoOnteisen kiinnostuksen kohteena
oleminen antaa ihmiselle kokemuksen se-
ki oman elimintilanteen erityisyydestd et-
t4 osallisuudesta johonkin laajempaan ko-
konaisuuteen. Tama ilmio selittinee myos
vertailuryhmin omaishoitajien interventio-
ryhmin kanssa yhtildisti psyykkisen hy-
vinvoinnin kohenemista. Interventioryh-
min omaishoitajille tarjottiin lisiksi mah-
dollisuus vertaistukeen.

Perbeiden autonomian
kunnioittaminen

Asiakkaan autonomialla ja sen tukemisella
on nykyisessd sosiaali- ja terveydenhuol-
lon retoriikassa keskeinen rooli. Kiytin-
nossd monet seki jirjestelmien joustamat-
tomuuteen ja resurssien puutteeseen ettd
itse auttamistilanteisiin liittyvit seikat vai-
keuttavat autonomian toteutumista. Am-
mattilaiset saattavat esimerkiksi hyvii tar-
koittaen ajatella toimivansa asiakkaansa
parhaaksi mutta tulla itse asiassa loukan-
neeksi timin itsemiddridmisoikeutta. Tés-
sd hankkeessa pyrittiin jatkuvan kyseen-

alaistamisen ja ammatillisen reflektion
avulla jaljittiméin tilanteita, joissa asiakas-
perheiden itsemiddriiminen olisi vaarassa
rajoittua. Kyseessd oli toimintatapa, jota
projektissa kutsuttiin voimaantumista edis-
taviksi asennoitumiseksi. Kiytinnossa ti-
mi tarkoitti tyontekijoiden valmiutta kuun-
nella aina ensin perheen omat toiveet ja
toimintachdotukset ja sovittaa omat ehdo-
tuksensa niihin. Omaishoitajien ja koordi-
naattorin kisitykset parhaista ratkaisukei-
noista eivit aina vastanneet toisiaan, jol-
loin koordinaattori pidittyi tyrkyttimasti
yksipuolisesti omaa kantaansa.
Omaishoitajien voimaantumisen tu-
keminen oli toimintaperiaate, jota nouda-
tettiin projektin kaikissa toiminnoissa. Eri-
tyisen merkityksen se sai kuitenkin tavoit-
teellisissa vertaisryhmissi, joissa omaishoi-
tajat jisensivit omaa tilannettaan ja voima-
varojaan. Moraalinen ja emotionaalinen
sitoutuminen puolison hoitamiseen niyt-
taytyi ryhmikeskusteluissa omaishoitajien
tirkednd voimavarana, jonka huomiotta
jattiminen palveluita suunniteltaessa olisi
aikaisempien havaintojen perusteella (Saa-
renheimo & Pietild 2005) saattanut johtaa
palveluista kieltiytymiseen tai konfliktei-
hin ammattilaisten ja perheen kesken (kts.
my6s Saarenheimo & Pietild 2006). Jotkut
interventioryhmin omaishoitajista ilmaisi-
vat projektin aikana my6s vahvaa sitoutu-
mista omaishoidon kehittimiseen ja etsi-
vit aktiivisesti areenoita, joiden kautta he
kykenisivit omalta osaltaan parantamaan
omaishoitoperheiden asemaa.
Kokeellisen tutkimusasetelman ni-
kokulmasta voimaantumisen mittaaminen
niyttiytyi ongelmallisena. Toisaalta on sel-
vdd, ettd perinteinen mittaaminen ei tee
oikeutta voimaantumisen kaltaisille pro-
sesseja kuvaaville kisitteille. Voimaantu-



minen sekid henkilokohtaisena ettid sosiaa-
lisena ja yhteiskunnallisena prosessina
osoittautui omaishoitajien ryhmikeskuste-
lujen sekid yksilohaastattelujen perusteella
omaishoidon tirkedksi ulottuvuudeksi sil-
loin, kun halutaan kehittdd yhteistyoti
perheiden ja ammattilaisten vililld. TAman
ulottuvuuden tunnistaminen edustaa sa-
malla ajattelutapaa, jonka mukaan osalli-
suuteen ja kansalaisten omaan aktiivisuu-
teen liittyvien toimintamallien kehittimi-
nen on yhti tehokasta kuin hoitojirjestel-
mien parantaminen sininsi (Mottonen &
Niemeld 2005). Lisiksi vilittimisen, auto-
nomian ja neuvottelevan yhteistyon koros-
taminen pitdd ylla keskustelua siitd, voi-
daanko taloudelliset ja inhimilliset arvos-
tukset sovittaa yhteen auttamistyossa.

Dementiakuntoutus

Interventiossa kiytettiin paljon voimavaro-
ja dementoituneiden puolisoiden kuntou-
tukseen ja heidin toimintakykynsi tuke-
miseen. Kuntoutus oli yksilollisesti raita-
loityd ja lisddntyi vihitellen intervention
aikana, kun fysioterapian havaittiin yllipi-
tivin dementoituneiden puolisoiden lii-
kuntakykyi ja helpottavan omaishoitajien
tyotd. Dementoiviin sairauksiin  liittyvit
fyysisen toimintakyvyn heikkeneminen,
tasapainon ongelmat ja kaatuiluriski ovat
myos merkittivid kotona asumisen jatku-
mista uhkaavia tekijoiti (Hope ym. 1998,
Smith ym. 2000). Aikaisempien tulosten
pohjalta tiedettiin, ettd liikunnalla on posi-
tiivinen vaikutus idkkdiden ihmisten tasa-
painoon, lihasvoimaan ja liikkumiskykyyn
(Fiatarone ym. 1994, Gill ym. 2002). Lisidk-
si kdytossd oli kannustavia tutkimustulok-
sia dementoituneiden liikunnallisten har-

joitteiden ja kuntoutuksen vaikuttavuudes-
ta (Huusko ym. 2000, Teri ym. 2003). Te-
rin ja kollegoiden (2003) tekemi tutkimus
antoi perusteita olettaa, ettd systemaatti-
sesti toteutetuilla liikuntaharjoitteilla olisi
myonteinen vaikutus myos dementoitu-
neen psyykkiseen hyvinvointiin ja kidytos-
oireisiin. Dementoituneiden tutkittavien
tarvitsemaa kuntoutusta osoittautui mah-
dottomaksi saada julkisen hoito- ja palve-
lujarjestelmin toimintana lukuun ottamat-
ta veteraani- ja sotainvalidikuntoutusta.
Dementoituneiden ihmisten fysioterapia
vaatii erityistaitoja, jotta ohjaaminen ja mo-
tivointi onnistuvat. Omaishoitajan ohjaa-
minen hoidettavan itsendisen piivittdisen
toimintakyvyn yllipitimisessi on keskei-
nen osa dementiafysioterapeutin tyoti.
Tassa tutkimuksessa fysioterapeutit ohjasi-
vat omaishoitajia huolehtimaan dementoi-
tuneen puolison litkuntakyvyn ylldpitimi-
sestd tai lilkkumisen tarpeiden purkami-
sesta rakentavalla tavalla. Fysioterapeutilta
vaadittiin dementiaosaamisen lisiksi per-
hekeskeisen vuoropuhelun taitoja.
Perheiden ja erityisesti dementoitu-
neiden puolisoiden kuntoutumiseen tih-
taavit tukitoimet aiheuttivat suurimman
yksittdisen interventiokulun, yhteensi
noin 140 000 euroa koko intervention ai-
kana. Tiastd kulueristi kotiin tuodun fysio-
terapian osuus oli 73 000 euroa ja demen-
tiakuntoutusta tarjoavien lyhytaikaishoito-
paikkojen osuus 67 000 euroa. Erikoisyk-
sikkojd kdytettiin tilanteissa, joissa ei riitti-
vdn nopeasti saatu jdrjestettyd tarvittavaa
hoitoa julkisen palvelujirjestelmin kautta.
Yksityiseen palveluntuottajaan saatettiin
padtyd myos siksi, ettd tilanne vaati erityis-
osaamista esimerkiksi fyysisen kuntoutus-
tarpeen tai kdytosoireen vuoksi. Demen-
toituneiden ihmisten hoitopaikalla on to-



dettu olevan vaikutusta hoidettavien toi-
mintakykyyn (Morgan ym. 2004, Reimer
ym. 2004). Oikein toteutettuna lyhytai-
kaishoitojakso voi jopa edistid dementoi-
tuneiden toimintakykyid (Eloniemi ym.
1998) ja siten osaltaan edistidd kotona asu-
misen jatkumista. Parhaimmillaan hoito-
jaksojen pituus arvioidaan yhdessid per-
heen kanssa heidin kokonaistilanteensa
mukaan. Jaksot ovat tavoitteellisesti kun-
toutumista tukevia, miki edellyttdd geriat-
risen arvioinnin ja fysioterapian mahdolli-
suutta sekd gerontologisen hoitotyon tai-
toja. Osaamisessa painottuvat kotona asu-
mista uhkaavien tilanteiden tunnistaminen
ja hoito, kiytosoireiden lddkkeeton hoito
sekd omaishoitajan tukeminen. Tillaista
vaativaa osaamista edellyttivid hoitopaik-
koja oli tutkimuksen aikana niukasti tarjol-
la julkisella sektorilla. Henkilostomitoituk-
sen niukkuus ja kunnallisen jirjestelmin
asettamat toimintaedellytykset tekivit
ajoittain laadukkaan hoidon huomattavan
vaikeaksi silloinkin (Finne-Soveri 2006)
kun yksikossd oli tasokasta osaamista ja
joustavat, perheldhtoiset toimintatavat.
Tutkimuksen seurannassa kiytettiin
pdivittdisen toimintakyvyn mittarina varsin
karkeaa Barthelin indeksii, jossa ei tullut
esille eroja interventio- ja vertailuryhmin
dementoituneiden ihmisten vililld. Loppu-
kyselyssd nidkyi omaishoitajien arvioimana
viitteitd siitd, ettd interventioryhmin de-
mentoituneiden puolisoiden liikuntakyky
olisi siilynyt lihasvoiman osalta parempa-
na kuin vertailuryhmin. My6s omaishoi-
don koordinaattorin ja geriatrin kliinisen
arvion mukaan dementoituneiden puoli-
soiden fysioterapialla oli monia merkityk-
sid perheille. Useiden kohdalla nikyi sel-
ked liitkuntakyvyn parantuminen. Fysiote-
rapia auttoi kipuihin ja lievensi kidytosoi-

reita, mikd on samansuuntainen havainto
kuin aiemmissa tutkimuksissa, joissa on
todettu dementoituneille ihmisille tarjo-
tuilla liikkunnallisilla harjoitteilla olevan
myonteisid vaikutuksia pdivittdisen toi-
mintakyvyn ohella myos kognitiiviseen
toimintakykyyn ja kidyttdytymiseen (Teri
ym. 2003, Heyn ym. 2004).

INTERVENTION VAIKUTTAVUUS
Laitosboidon lykkddntyminen

Interventio lykkidsi dementoituneiden
puolisoiden pitkidaikaiseen laitoshoitoon
joutumista puoleentoista vuoteen saakka.
Niin tapahtui siitd huolimatta, etti inter-
ventioryhmin omaishoitajat olivat iik-
kdampid kuin vertailuryhmin omaishoita-
jat. Muutkin taustatekijoiden erot olisivat
saattaneet suosia vertailuperheiden pi-
dempiid yhdessd kotona asumista. Inter-
ventioryhmidn omaishoitajilla niytti olevan
vertailuryhmii enemmin vakavia sairauk-
sia, kuten sepelvaltimotautia, sydimen va-
jaatoimintaa ja syopdd. Interventioryhmin
dementoituneet puolisot olivat hieman
vastaavia vertailuryhmildisid idkkdampid
ja heilld oli MMSE -pisteiden mukaan vai-
keampiasteinen dementia, joskaan erot
ryhmien vililld eivit tutkimuksen pienesti
voimasta johtuen olleet tilastollisesti mer-
kitsevid. Lisdksi tutkimuksen tulosta olisi
voinut laimentaa se, ettd projektin aikana
Helsingin kaupunki vihensi pitkidaikaisen
laitoshoidon paikkoja ja kiristi laitoshoi-
toon padsyn kriteereitd. Monet tutkimuk-
seen osallistuneista omaishoitajista kertoi-
vat, ettd heille oli annettu neuvoksi pii-
vystykseen hakeutuminen mikili he toi-
voivat puolisonsa piddsevin laitokseen.



Laitoshoitoon piddsyn vaikeutuminen ni-
kyi vuonna 2005 myo0s satojen henkiloi-
den jonoina, mitd puitiin paljon julkisuu-
dessa (esim. HS 12.2.2006). Niisti ongel-
mista huolimatta ryhmien vililld oli puo-
lentoista vuoden kohdalla tilastollisesti
merkitsevid ero pitkidaikaiseen laitoshoi-
toon joutuneiden osuudessa interventio-
ryhmin hyviksi.

Interventio- ja vertailuryhmin de-
mentoituneiden puolisoiden pitkdaikai-
seen laitoshoitoon joutumista kuvaavissa
kiyrissa nikyy erkaneminen aina puo-
leentoista vuoteen saakka, minki jilkeen
my0s interventioryhmin dementoitunei-
den puolisoiden laitoksiin joutuminen
kiihtyy ja kdyrat alkavat lihentyi toisiaan.
Vastaavanlainen ilmi¢ on havaittavissa
ajemmissa tutkimuksissa, joissa on selvi-
tetty laitoshoidon lykkd4dntymistd. Elonie-
mi-Sulkavan ja tutkijakollegoiden (2001)
tutkimuksessa, jossa oli mukana suurempi
osuus lievisti dementoituneita henkiloiti,
kayrissd alkoi tapahtua erkanemista puo-
len vuoden kohdalla ja ne lihentyivit jal-
leen noin kahdentoista kuukauden koh-
dalla. Vaikean vaiheen dementoituneiden
kohdalla kiyrissi tapahtui erkanemista ai-
na puoleentoista vuoteen saakka (Elonie-
mi-Sulkava ym. 2001). Mittelmanin ja kol-
legoiden (1996) tutkimuksessa toteutettiin
yli seitsemin vuoden seuranta, jonka aika-
na yli 85 % dementoituneista osallistujista
joutui laitoksiin tai kuoli. Mittelman ja kol-
legat eivit raportoineet tutkittavien de-
mentian vaikeusastetta lihtotilanteessa ei-
vitkd siten vakioineet analyysituloksiaan.
Laitoksiin joutumista kuvaavissa kdyrissd
tapahtui erkanemista aina neljadn vuoteen
saakka, minki jilkeen kayrit kulkivat sa-
mansuuntaisesti lihentymittd toisiaan.
Brodatyn ja Greshamin (1989) tutkimuk-

sessa tutkittavien MMSE oli keskimiirin
16-17 pistettd, joten he olivat dementian
vaikeusasteeltaan lievempii kuin tissi tut-
kimuksessa. Heiddn laitoksiin joutumis-
taan seurattiin kahteen ja puoleen vuoteen
saakka ja kiyrissd tapahtui erkanemista
seurannan loppuun saakka.

Mistd tutkimustulosten erot johtuvat?
Yhdysvaltalaisia ja australialaisia tutkimuk-
sia on vaikea verrata tihdn tutkimukseen
koska aika, hoitomahdollisuudet seki pal-
velujirjestelmit ovat erilaisia ja aiemmissa
tutkimuksissa on ilmeisesti ollut mukana
huomattavasti suurempi midird lievisti
dementoituneita ihmisia (Brodaty &
Gresham 1989, Mittelman ym. 1996). Elo-
niemi-Sulkavan ja kollegoiden (2001) tut-
kimus on sen sijaan tehty suomalaisissa
olosuhteissa ja kohtalaisen vertailukelpoi-
nen suhteessa tihidn tutkimukseen. De-
mentoivien sairauksien hoito on edennyt
kymmenen vuoden aikana, liikkeet ovat
tulleet mukaan hoitoon ja aiempien tutki-
musten tuloksia voitiin hydodyntdd parem-
min tissd tutkimuksessa. Mistd sitten joh-
tuu, ettei laitoksiin joutumista voitu lykitd
enempid? Tarkastelemalla laitoksiin joutu-
neiden osuuksia dementoituneiden ryh-
missd voidaan arvioida, ettd laitoshoito
lykkdidntyy nykypiivind yleensikin pi-
dempiin kuin 10 vuotta sitten. Eloniemi-
Sulkavan 1990-luvun lopulla tekemidssi
tutkimuksessa keskivaikeasti dementoitu-
neista oli kotona kahden vuoden kohdalla
65 % ja vaikeasti dementoituneista alle
40 % (Eloniemi-Sulkava ym. 2001). Tassi
tutkimuksessa kaikista dementoituneista
kolme neljiastd oli keskivaikeasti tai vai-
keasti dementoituneita ja heistd yli 70 %
jatkoi kotona asumista vield kahden vuo-
den kohdalla. Hoidon kehittymisestd huo-
limatta dementoivat sairaudet ovat kuiten-



kin edelleen etenevii, ja tietyssd pisteessi
on vaikeaa isoinkaan tukitoimin estdi vai-
keasti dementoituneen pitkiaikaista laitos-
hoitoa. Laitoshoidon kiyttoon vaikuttavat
dementian vaikeusasteen lisiksi tarjolla
olevien laitospaikkojen miiri ja hinta.

Sosiaali- ja terveydenbuollon
kustannussddsto

Interventio sddsti merkittivin summan ra-
haa yhteiskunnan tarjoamien palveluiden
kustannuksissa. Intervention toteuttami-
seen kiytettiin 363 000 euroa kahden vuo-
den aikana. Jos interventio- ja vertailuper-
heiden kiyttimien sosiaali- ja terveyspal-
veluiden kustannuserot lasketaan seuran-
ta-ajalle ja 63 hengelle, julkisia varoja sidis-
tyi laskennallisesti 855 000 euroa. Timai
merkitsee laskennallisesti kokonaisuudes-
saan lihes puolen miljoonan euron koko-
naissdistod 63 perheen kohdalla. Projek-
tissa sddstyneet yhteiskunnan varat vapau-
tuivat ainakin periaatteessa muiden ihmis-
ten hoitoon ja tukemiseen. Kustannuslas-
kelma on konservatiivinen ja sen erdit
osat, kuten lyhytaikaishoidon tai pitki-
aikaisen laitoshoidon kustannukset, on ar-
vioitu alaspdin, mikd suosii vertailuryh-
mad. Siten laskennallinen sdidstd voi olla
myos jopa edelld mainittua suurempi.
Hieman yli puolet sddstoistd syntyi
pitkdaikaisen laitoshoidon kuluista ja toi-
nen puoli avohoidon kuluista. Vertailuper-
heet saivat paljon kunnallisia palveluita ja
heidiankin palvelukirjonsa oli erittidin laaja.
Heidian palveluihinsa sisiltyi interventio-
ryhmidd enemmiin erityisesti pitkidaikaista
laitoshoitoa (5 351 vrk vs. 2 340 vrk), ei-
kuntouttavaa lyhytaikaishoitoa (2 938 vrk
vs. 2 441 vrk) ja terveyskeskuksen sairaa-

lapdivid (1 588 vs. 1 363 vrk). Vertailuper-
heet kivivit interventioryhmidid enemmin
myos terveyskeskuksen terveydenhoitajan
(217 kdyntid vs. 157 kdyntid) ja ladkirin
vastaanotoilla (593 kiyntid vs. 492 kiyn-
tid). Vertailuryhmin dementoituneet puo-
lisot tarvitsivat erityisen paljon kotisairaan-
hoitajan palveluita (2 421 kiyntid vs. 406
kayntid). Vertailuperheet hakivat ongelma-
tilanteissaan apua palveluiden viidakossa
todennikoisesti sieltd mistd sattuivat sitd
saamaan. Avohoidon kiynteji terveyskes-
kuksissa voidaan verrata interventioryh-
mille tarjottuihin koordinaattorin ja ladka-
rin palveluihin. Projektin koordinaattorin
toiminta painottui ennen kaikkea puhelin-
konsultaatioihin, joskin hin teki myos 247
kotikdyntid. Tdma ei kuitenkaan riitd kom-
pensoimaan vertailuryhmidn kotisairaan-
hoidon kiyntejd. Lidkirin luona kiytiin
jopa vertailuryhmidn avohoidon kiynteji
enemmin, mikid todennikoisesti osaltaan
johti sddstoihin niiden ennalta ehkidisevin
luonteen sekid palveluiden paremman
koordinoinnin ansiosta. Niyttdid myos sil-
td, ettd vertailuperheet joutuivat hakemaan
kriisitilanteisiinsa useammin apua sairaala-
paivystyksen kautta. Avun hakeminen esi-
merkiksi dementoituneen kiaytosoireiden
tai toiminnanvajeiden pahenemiseen pii-
vystyskdyntien kautta on erittdin kallista.
Terveyttd ja hyvinvointia ei luoda il-
man tarkkaan mietitty4, jirkevii ja tavoit-
teellista hoidon sisdltod. Pitkalld aikavalilld
kustannuksissa voidaan sddstdd kdyttimail-
14 taloudellisia voimavaroja suunnitelmal-
liseen toimintaan, jonka paitarkoituksena
on vahvistaa kykyid selviytyid itsendisesti
arkielimin vaatimuksista. Laaja koordi-
noimaton palvelukirjo on kaikkein kallein
vaihtoehto. Tdmin kirjan "Omaishoito ja
palvelujirjestelmd” -luvun kuviot moni-



mutkaisesta palvelujirjestelmistd havain-
nollistavat periaatteessa saatavilla olevien
palveluiden kirjoa, jota kukaan ei kuiten-
kaan koordinoi. On helppoa ymmirtii,
miksi omaishoitoperheet ovat himmenty-
neitd jirjestelmin edessd. Toimintamalli,
jossa jokainen palvelumuoto on oma 'tuot-
teensa’ portinvartijoineen ei palvele apua
tarvitsevia ihmisid vaan voi itse asiassa
johtaa palveluiden hallitsemattomaan kiyt-
toon, jos ihmiset hakevat apua summittai-
sesti sieltd missd sitd sattuu olemaan saata-
vissa. Ammattilaiset yrittdvit auttaa mutta
nikevit vain oman rajallisen sektorinsa
kykenemaitti hahmottamaan kokonaisti-
lanteita.

Vertailuryhmin omaishoitoperheet
kayttivit kukin keskimdirin 23 553 euroa
vuodessa sosiaali- ja terveyspalveluihin.
Hoitokustannukset laskettiin perhekohtai-
sesti, silld omaishoitajan ja hinen demen-
toituneen puolisonsa hyvinvointi, ongel-
mat, sairastaminen ja avuntarve kietoutu-
vat yhteen. Dementoituneiden puolisoi-
den osuus kaikista kiytetyistd palveluista
ja niiden kustannuksista oli yli 90 % eli las-
kennallisesti noin 21 000 euroa henkil6-
vuotta kohden. Dementoituneiden henki-
l6iden hoidon kustannuksista on toistai-
seksi tehty kansainvilisesti vain harvoja
taloudellisia analyyseja (Wimo & Winblad
2004). Hoidon kustannusten tiedetdin kui-
tenkin olevan vahvasti yhteydessi demen-
tian vaikeusasteeseen ja siitd riippuvaan
avuntarpeeseen (Wimo & Winblad 2004).
Suomalaiset tutkijat arvioivat vuonna 2001
(Viramo & Frey 2001), ettd dementoitu-
neen henkilon keskimdiriiset hoitokus-
tannukset olisivat noin 23 000 euroa vuo-
dessa. Arviossa ovat mukana myos laitok-
sissa asuvat henkilot (30 % kaikista), miki
nostaa kustannuksia huomattavasti.

Tutkimuksissa Alzheimerin tautia sairasta-
vien henkildiden vuosittaisten palveluiden
keskimiiriiset kustannukset ovat vaihdel-
leet 6 221 euron ja 16 192 euron vililld
(Wimo ym. 2003a, 2003b, Hill ym. 2005,
Sicras ym. 2005, Zhu ym. 2000) ja verisuo-
niperdistd dementiaa sairastavien vastaa-
vasti 11 418 euron ja 22 078 euron vililld
(Hill ym. 2005, Sicras ym. 2005). Eri tutki-
muksissa tutkittavien dementian vaikeus-
aste, samoin kuin se, mitd palveluita seu-
rataan, on vaihdellut. Useimmissa tutki-
muksissa seuranta-aika on ollut varsin ly-
hyt, jolloin kalliita laitoshoidon piivid ei
ole ehtinyt juuri kertyd. TAmin tutkimuk-
sen vahvuus on paitsi palveluiden kidyton
ja niiden kustannusten yksityiskohtainen
seuranta myos niiden tarkastelu aikaisem-
pia tutkimuksia pidemmiilld, lihes kahden
vuoden seurantajaksolla.

Tutkimukset eivit taivu helposti kes-
kenddn vertailtaviksi muiltakaan osin. Pal-
veluiden kiyttoéon ja siten kustannuksiin
vaikuttavat paitsi dementian aste, demen-
tian etiologia ja kiytosoireet myos kon-
teksti eli palvelujirjestelmi, se, milld peri-
aatteella kustannukset jaetaan yhteiskun-
nan ja asiakkaan kesken seki se, otetaan-
ko koko palveluiden kirjo huomioon ja
annetaanko myos omaisten epiviralliselle
hoidolle laskennallinen kustannusarvo
(Murman ym. 2002, Wimo & Wainblad
2004, Sintonen 2004, Hill ym. 2005).

Yhteenvetona taloudellisista analyy-
seista voidaan todeta, ettd dementoitunei-
den henkilodiden hyvi ja tuloksellinen hoi-
to on kallista. Loppuvaiheen pitkin laitos-
hoitojakson vuoksi dementia on yksi kal-
leimmista sairausryhmistd. Laitoshoidon
kustannukset ovat tilld hetkelld niin suu-
ret, ettd avohoidon kehittimiseen voidaan
uhrata vield paljon resursseja ennen kuin



siind piddstiin samoihin euromiiriin lai-
toshoidon kanssa. Dementoitunut henkil6
tarvitsee ennen kaikkea toisen ihmisen
apua, ohjausta, tukea ja valvontaa. Thmis-
tyo on kallista mutta on vaikea kuvitella,
ettd sitd voitaisiin dementoituneiden ih-
misten hoidossa koskaan kovin pitkille
kompensoida esimerkiksi teknologialla.
Omaishoitajien tyd on dementoituneiden
hoidossa taloudellisessakin mielessi kor-
vaamatonta.

Palveluiden kobdentuminen

Omaishoitajien haastatteluissa tuli esiin,
ettd he olivat saaneet projektissa tarvitse-
miaan palveluita ja olivat niihin tyytyvii-
sid. Palvelut olivat pitkilti samoja, joita
valtakunnallisen kyselyn dementiaperheet
toivoivat (Raivio ym. tissi kirjassa). Niistd
erityisesti fysioterapiaa ja kotiin tuotavaa
sijaishoitoa jirjestettiin interventioryhmille
merkittivisti enemmin kuin mitd vertailu-
ryhmi kdytti vastaavana aikana. Haastatte-
luissa kavi lisdksi ilmi, ettd perheet kokivat
saaneensa aiempaa parempaa palvelua ja
hoitoa seki se, ettd he kokivat omia nike-
myksiddn kunnioitetun niiden jirjestimi-
sessd. Intervention lopussa tehty kirjeky-
sely toi esille, ettd yleisessd tyytyviisyy-
dessi palveluihin oli lihes merkitsevi ero
vertailuryhmiin nidhden.

Perheiden palvelutarpeiden koke-
muksissa oli merkitsevid eroja intervention
lopussa interventio- ja vertailuryhmin vi-
lilld siten, ettd interventioryhmissi koet-
tiin merkitsevisti vihemmin kotiin tuota-
van sijaishoidon ja siivousavun tarvetta
kuin vertailuryhmissid. Apuvilineiden ja
kotisairaanhoidon tarpeisiin oli vastattu il-
meisen hyvin, silld kukaan interventioryh-

min omaishoitajista ei ilmoittanut tarvitse-
vansa niitd lisdd. Mielenkiintoinen piirre
on se, ettd vertailuryhmissi toivottiin run-
saasti lisdd kotisairaanhoitoa, vaikka heilld
oli nelinkertainen mdidrd sairaanhoitajan
kotikdynteji verrattuna interventioryh-
miidn. Ilmeisesti omaishoidon koordinaat-
torin rddtiloity toiminta taytti tehokkaasti
my0s kotisairaanhoidon tehtivii.

Projektitoiminnalla on voimakas
vaikutus

Mittareiden tuloksissa nikyi voimakas pro-
jektivaikutus. Sekd interventio- ettd vertai-
luryhmidn omaishoitajat voivat paremmin
vuoden kuluttua tutkimuksen alusta. Hei-
dian kuormittuneisuutensa ja masennusoi-
reensa vihenivit ja eliminlaatunsa parani
merkitsevisti verrattuna lihtotilanteeseen.
Vertailuryhmidn omaishoitajien samanai-
kainen psyykkisen hyvinvoinnin parane-
minen osaltaan vihensi ryhmien vilistd
eroa mittarituloksissa selvisti. Vaikka de-
mentoituneiden puolisoiden sairaus eteni
vadgjaamartd tutkimuksen aikana, myos
heiddn masennusoireensa vihenivit mer-
kitsevisti vuoden seurannassa.

Projektin omaishoitajille tehtiin sa-
moja kysymyksid kuin Raivion ja tutkija-
kollegoiden raportoimassa valtakunnalli-
sessa kyselyssi, jonka otanta tehtiin Kelan
Alzheimer —ladkekorvausrekisteristd (kts.
Raivio ym. tdssi kirjassa). Valtakunnallisen
kyselyn omaishoitajien voidaan katsoa
kohtuullisen hyvin edustavan myos timidn
tutkimuksen omaishoitajien viiteryhmaa.
Téssda tutkimuksessa puolet omaishoito-
perheistd saatiin Kelan Alzheimer —lddke-
korvausrekisteristd ja myos suurin osa leh-
ti-ilmoituksella poimituista oli kyseisessi



rekisterissi. Intervention lopussa tehty kir-
jekysely toi esille, etti timidn projektin
omaishoitajat olivat tyytyvdisempid saa-
miinsa palveluihin kuin valtakunnallisen
kyselyn omaishoitajat. He kokivat myos
saavansa paremmin palveluita niitd tarvi-
tessaan. Samoin suurempi osa heistid koki,
ettd palveluista on helppo saada tietoa. In-
terventiotutkimukseen osallistuneille
omaishoitajille ja valtakunnallisen kyselyn
omaishoitajille tehtiin samoja psyykkisen
hyvinvoinnin kysymyksid. Masentuneiden
osuus projektin omaishoitajista oli vain
puolet valtakunnallisen kyselyn vastaavis-
ta. Projektin kummankin ryhmin helsinki-
laiset puolisohoitajat voivat projektin vai-
kutuksesta paremmin kuin valtakunnalli-
sen kyselyn helsinkildiset omaishoitajat.
Mistd ndin voimakas projektivaikutus
voi johtua? Miksi myo6s vertailuryhmin
omaishoitajien vointi parani merkitsevisti
tutkimuksen aikana? Voidaan olettaa, ettd
myo6s vertailuryhmidn omaishoitoperheet
ovat hyotyneet projektista. He tapasivat
oman tutkimushoitajansa puolen vuoden
vilein projektin aikana ja saivat niissd ta-
paamisissa keskustella hinen kanssaan
kahden tunnin ajan. Tutkimushoitajat an-
toivat heille tukea ja sekd suullista ettd kir-
jallista tietoa palveluista. Niin tulee ollakin,
silld muutoin tutkimuksessa toimitaan vas-
toin yleisesti hyviksyttyjd eettisid periaat-
teita. Vaikka vertailuryhmidn omaishoitajat
voivat paremmin ja kokivat ymmirtdvinsi
palvelujirjestelmin toimintaa paremmin
kuin tutkimuksen lihtotilanteessa, ei tutki-
mushoitajien tuki kuitenkaan riittinyt koor-
dinoimaan palveluita paremmin eikd lyk-
kddmadin laitoshoitoa. Ero nikyi kahden
vuoden kohdalla interventio- ja vertailu-
ryhmien vilisind kustannussaastoini.
Aikaisempaa tutkimusta omaishoi-

don tukemisesta on runsaasti ja myos jon-
kin asteista ndyttod tukitoiminnan vaikut-
tavuudesta. Tietoa on vihitellen siirtynyt
myos palvelujirjestelmin ja kolmannen
sektorin kayttoon. TAmi nikyy siind valta-
vassa palvelukirjossa, joka on periaattees-
sa omaishoitoperheiden kiytettivissi, jos-
kaan ei valtakunnallisesti kattavasti tai ta-
saisesti. Voidaan sanoa, ettd tidssd tutki-
muksessa verrattiin toisiinsa kahta "aktiivi-
hoitoa’. Vertailuryhmin perheet kiyttivit
paljon ja monipuolisesti palveluita — jopa
enemmin kuin interventioperheet. Ongel-
mana oli kuitenkin palveluiden jirjestel-
mikeskeisyys sekid niiden heikko vastaa-
vuus perheiden tarpeisiin. Palveluiden
puutteellista koordinointia selittdd se, ettd
julkisessa palvelujirjestelmidssd kenelld-
kidn ei ole vastuuta niiden kokonaissuun-
nittelusta.

TUKIMALLIN SOVELLETTAVUUS JA SIIRRETTAVYYS

Tutkimuksessa luotu tukimalli tayttid kun-
nallisessa palvelujirjestelmissi dementoi-
vien sairauksien diagnostiikan ja pitkiai-
kaisen laitoshoidon viliin jadvii tyhjiota.
Diagnostiikka on parantunut hoitojirjes-
telmidssd viime vuosina harppauksin, ja
yhd suurempi osa dementoituneista ihmi-
sistd pddsee spesifin hoidon piiriin (Duo-
decim, Kiypi hoito -suositus 2006). Diag-
noosin jilkeen dementoituneet ihmiset l4-
hetetdin kuitenkin edelleen liilan usein
avohoitoon ilman riittivid tukitoimia, ku-
ten tutkimuksemme osoittavat (kts. Laak-
konen ym., "Dementiadiagnoosin kerto-
minen”, tdssi kirjassa, Saarenheimo & Pie-
tild, tiassi kirjassa). Kehitetty tukimalli on
varteenotettava mahdollisuus omaishoito-
perheiden auttamisessa.



Tukimallin kehittiminen on ollut moni-
polvinen prosessi. Koordinaattorin ja ge-
riatrin tyoparityoskentelyd sindnsi on kiy-
tetty menestyksellisesti useissa tutkimuk-
sissa dementoituneiden kotihoidon tuke-
misessa (Eloniemi-Sulkava ym. 2001, Vuo-
ri & Eloniemi-Sulkava 2002). T4ssd hank-
keessa koordinaattorimallia pyrittiin kehit-
timiddn tarkastelemalla yksityiskohtaisesti,
millainen vuorovaikutus ja millaiset toi-
mintakdytinnot johtavat parhaisiin tulok-
siin. Projektissa on mallinnettu kokemuk-
sellista tietoa ja yhdistetty sitd olemassa
olevaan tieteelliseen tietoon. Mallintamis-
prosessi on ollut moniportainen: yleiset
toimintaperiaatteet (koko perheen tukemi-
nen, joustavuus ja riped reagointi, erilais-
ten toimintakulttuurien tunnistaminen,
omaishoitoperheen autonomian kunnioi-
tus ja yhteistyon kehittiminen, perhe-eli-
min tukeminen, optimismi ja voimavaro-
jen tukeminen) on purettu kdytinnon toi-
miksi (kts. Laakkonen ym., "Intervention
kuvaus”, tissi kirjassa, kuvio 2) ja niitd on
analysoitu edelleen vuorovaikutuksen yk-
sityiskohtien jisentimiseksi.

Siirrettidvyyden edellytykset

Tukimallin siirtiminen nykyiseen hoito- ja
palvelujirjestelmidin edellyttdd ainakin
kolmea asiaa. Ensinnikin jirjestelmin toi-
mintakulttuurin tulisi luoda mahdollisuu-
det koordinaattoritydparin joustavalle, it-
sendiselle ja vastuulliselle toiminnalle, mi-
ki on pitkilti henkilostopoliittinen kysy-
mys. Toiseksi uuden toimintamallin istut-
taminen olemassa olevaan jirjestelmidin
vaatii rakenteellisesti selkedd ja turvallista
toimintaympdristdd, jotta nykyiset tyonte-
kijdt, tyoparin tyo- ja yhteistyotoverit, eivit

koe toimintamallia uhkana. Koordinaatto-
rin tyonkuva ja sen erot muun muassa so-
siaalityontekijin tai kotihoidon tyontekijan
tydhon tulee tuoda selkeisti esille tyoyh-
teisossd. Kolmanneksi tukimallin vastuulli-
silta toteuttajilta, koordinaattorilta ja ge-
riatrilta edellytetididn erityistd soveltuvuutta
ja ammatillisia taitoja.
Koordinaattori-geriatri -tyoparilla on
mallissa runsaasti valtaa ja vastuuta. Itse-
nidinen budjettivastuu mahdollistaa palve-
luiden joustavan rditidloinnin. Kokonais-
tydaika mahdollistaa perheiden joustavan
auttamisen tarvittaessa myOs virka-ajan ul-
kopuolella. Tillaisten toimintaperiaattei-
den toteuttaminen kunnallisessa organi-
saatiossa vaatii uudenlaista ajattelutapaa
sekd mahdollisuutta itsendiseen tyosken-
telyyn. Ainoastaan siten tutkimuksessa
saadut myonteiset tulokset voivat toteutua
myo0s julkisessa palvelujirjestelmissa.
Projektissa saatujen kokemusten pe-
rusteella omaishoidon koordinaattori hyo-
tyy suuresti tyonohjauksesta, jossa on
mahdollista arvioida oman tyon mahdolli-
suuksia ja rajoja sekd omia toimintatapoja.
Tyonohjaus auttaa koordinaattoria tarkas-
telemaan perheiti kokonaisuutena, tuke-
maan heiddn autonomiaansa ja toimimaan
avoimessa ja neuvottelevassa vuoropuhe-
lussa heidin kanssaan. Myos hiljattain il-
mestyneessid interventiotutkimuksessa
(Callahan ym. 2006) tyoparina toimivan
ladkirin ja koordinaattorin sddnnollinen
konsultoiva tyonohjaus nihtiin tirkedni
kaytosoireisten dementoituneiden hoidos-
sa. Tukimallin toimintaperiaatteiden vie-
minen kunnalliseen jirjestelmiin vaatiikin
ammattilaisten vahvaa koulutusta ja tyon-
ohjausta. Optimaalista olisi koulutuksen
jarjestiminen aikuiskoulutuksen periaat-
teiden mukaisesti tyon ohessa mahdollis-



tamalla ammattilaiselle omien toimintata-
pojen, arvostusten ja asenteiden reflek-
tointi turvallisessa ilmapiirissd. Perheiden
kuuleminen, kulttuurinen herkkyys, asiak-
kaiden autonomian ja oman arjen arvosta-
minen sekd optimismi rakentuvat vihitel-
len osaksi asiantuntijuutta, jos ammattilai-
nen on kiinnostunut itsensi kehittimisestd
ja saa siihen riittdvan koulutuksen ja tuen.
Tassi raportissa yksityiskohtaisesti kuvattu
tukimalli esimerkkeineen auttaa koulutuk-
sissa ja tukimallin soveltamisessa (kts.
Laakkonen ym., “Intervention kuvaus”,
tassd kirjassa).

Raportissa kuvattu malli on mielek-
kiintd toteuttaa kolmannen sektorin ja
kunnallisen palvelujirjestelmin yhteistyo-
nd. Kunnallisen sektorin tulee tarjota
omaishoidon tukitoiminnalle peruspuit-
teet ja —resurssit eli omaishoidon koordi-
naattorin sekid geriatrin toimet ja toimin-
nan rahoitus. Toiminnan onnistumiseksi
koordinaattorilta ja geriatrilta vaaditaan
kunnallisen palvelujirjestelmin perinpoh-
jaista sisdltdpdin tuntemista. Palvelukirjo
omaishoitoperheille on jo periaatteessa
olemassa, mutta monia mallissa kiytetyis-
td tukitoiminnoista ei nykyiselldin toteute-
ta kunnallisessa jirjestelmidssd mallin toi-
mintaperiaatteita noudattaen. TyOparin pi-
tdisikin pystyd hankkimaan palveluita
joustavasti myos kolmannelta ja yksityisel-
ta sektorilta sekd seurakunnilta. Nykyisin
kuntouttava lyhytaikaishoito, kotiin tuotu
dementiakuntoutus, tavoitteellinen vertais-
ryhmitoiminta ja kotimiespalvelu ovat vie-
14 pddosin kolmannen ja yksityisen sekto-
rin erityisosaamista. Tatd erityisosaamista
pitad kehittdd kunnallisen palvelujirjestel-
min osaksi ainakin kuntouttavien lyhytai-
kaishoitojaksojen ja kotona tapahtuvan
dementiakuntoutuksen osalta, jotta de-

mentoituneiden ihmisten kotona asumista
voidaan tukea. Nimi tukimuodot on to-
teutettava tavoitteellisesti ja joustavasti, ja
ne on kohdennettava myos ennakoivasti
kotona asumisen ollessa uhattuna.

Tukimallin sovellettavuus eri
konteksteibin

Malli soveltuu tukitoiminnaksi iikkiille
dementoituneille ihmisille ja heididn puoli-
sohoitajilleen. Tutkimuksen omaishoito-
perheet olivat varsin pitkille koulutettuja
ja hieman muita puolisohoitajia terveem-
pid. Vastaavanlaista koordinaattorin tuki-
mallia on kidytetty menestyksellisesti myos
muussa kuin puolisoiden omaishoidossa
(Eloniemi-Sulkava ym. 2001) seki yksina-
suvien dementoituneiden henkildiden ko-
tona asumisen tukemisessa (Vuori & Elo-
niemi-Sulkava 2002). Mallin lopullinen so-
veltuvuus yksinasuville dementoituneille
ihmisille tai huonompikuntoisille ja hei-
kommassa asemassa oleville dementiaper-
heille jad silti jatkotutkimusten selvitetti-
viksi. Tunnettu brittildinen geriatri, Sir
John Grimley Evans on kuitenkin sanonut,
ettd nidyttdoon perustuvia hoitoja ei tule
valttdd haurailla idkkailla ihmisilld silla pe-
rusteella, ettd niitd ei ole tutkittu heidin
kuntoisillaan henkil6illi. Ennemminkin on
kysyttavd, onko mitidn syytd miksi hoito
ei toimisi ndilld ihmisilld, kun se on kerran
toiminut muilla.

Tulevaisuuden perbeet
Tukimallia tutkittiin hyvin idkkididssa (kes-

kimddrin 76-vuotiaassa) viestossd, jonka
eliminhistoriaa ja kokemusmaailmaa ovat



varittAneet erilaiset asiat kuin heitd nuo-
rempien ihmisten. Nykyisid idkkiitd on
usein kutsuttu sotien ja jilleenrakennuk-
sen sukupolveksi, jonka suhdetta ymparis-
toonsd ja erityisesti liheisiinsd luonnehti-
vat velvollisuudentunne ja sitoutuminen
(esim. Roos 1987, Hinnikidinen 1998). Hei-
din kasvuympdiristossiin perhe oli vah-
vasti keskindisiin velvollisuuksiin perustu-
nut instituutio. Interventiossa tuli selvisti
esiin idkkididen ihmisten sitoutuneisuus
dementoituneen puolisonsa hoivaan: he
halusivat asua yhdessd kotona niin pit-
kddn kuin mahdollista. Takana oli pitkd
avioliitto, jonka aikana puolisot olivat
"kasvaneet yhteen” ja velvollisuudentunne
oli osa heidin moraalista identiteettiddn.
Myo6s instituutiona avioliitto velvoitti toi-
sesta huolehtimiseen ja vastavuoroisuu-
teen. (Saarenheimo & Pietild 20006.)
Linsimaissa ihmisten eldmi on yksi-
tyistynyt ja yksilollistynyt 1960-luvulta al-
kaen (esim. Jallinoja 2000). Kasvanut elin-
taso ja hyvinvointivaltion julkiset palvelut
ovat mahdollistaneet ihmisten elimin ir-
taantumisen vilittomien liheissuhteiden
velvoittavuudesta, mikid on tehnyt suhteis-
ta enenevisti henkilokohtaisia valintoja
vapauksineen ja oikeuksineen. Interven-
tioryhmissi oli muutamia noin 60-vuotiai-
ta omaishoitajia, joiden nikemys omasta
roolistaan puolisonsa hoitamisessa oli van-
hempaa ikdpolvea ristiriitaisempi. Myos
he kokivat puolisonsa hoitamisen periaat-
teessa velvollisuudekseen mutta katsoivat
samalla, ettd heilld olisi tullut olla oikeus ja
mahdollisuus omaankin elimiin. Jotkut
tunsivat katkeruutta siitd, ettd heilld oli jil-
jelld ’elimitontd elimad’, joka uhkasi va-
lua hukkaan puolisoa hoitaessa. He olisi-
vat halunneet jakaa hoitovastuuta enem-
min yhteiskunnan kanssa, koska katsoivat

aikanaan lupautuneensa kumppaneidensa
aviopuolisoiksi eivitkd hoitajiksi. (Saaren-
heimo & Pietild 2006.) Tillainen yksilod
korostava parisuhteen ja oman roolin ji-
sennys lienee varsin yleinen nyt ikididnty-
vien suurten ikdluokkien keskuudessa.
Suuret ikdluokat ovat tottuneet hyviin jul-
kisiin palveluihin ja suureen henkilokoh-
taiseen vapauteen, joiden epiilemittd odo-
tetaan toteutuvan myos tulevaisuudessa.

Julkisessa arvokeskustelussa on ollut
1990-luvulta alkaen havaittavissa uustradi-
tionalistinen ja familistinen kddnne (esim.
Jallinoja 2000, 20006), jolloin perhe on nih-
ty jalleen keskeiseni ja velvoittavana yh-
teiskunnallisena yksikkonid. Esimerkiksi
Tilastokeskuksen katsauksessa (Liikkanen
2004) huomattiin, ettd erityisesti nuoret ar-
vostivat perhettd ja sen yhteistd aikaa en-
tistd enemmain tyon ja harrastuksiin kiyte-
tyn vapaa-ajan kustannuksella. Katsauk-
sessa ounastellaan, ettd Suomessa saate-
taan olla siirtymissd “yksilollisyydesti
kumpuavan yhteisollisyyden yhteiskun-
taan”, jossa elimid mielletian yksityisyy-
destd, omasta identiteetisti ja perheestd
kisin. (Liikkanen 2004.) Ikidihmisten
omaishoidon toteutuminen ja tukimallin
sovellettavuus tulevilla sukupolvilla, suu-
rilla ikdluokilla jo noin 10-20 vuoden ku-
luttua, jadvat ndhtiviksi. Lisdtutkimusta
tarvittaisiin selvittimain tulevien ikdidnty-
vien sukupolvien kisityksid omaishoidos-
ta ja ikddntyvista parisuhteesta.

YHTEENVETO

Omaishoidon tukimalli syntyi aikaisem-
pien tutkimustulosten, monitieteisen ja
moniammatillisen tutkimusryhmin syste-
maattisen tyon sekd projektin aikana ai-



dossa yhteistyossd perheiden kanssa saa-
tujen palautteiden tuloksena. Kehittimi-
sen aikana oivallettiin, etti intervention
vaikuttavuus ei syntynyt yksittdisistd teki-
joistd vaan siitd toiminnan kokonaisuudes-
ta, jota ohjasi tydryhmin jisenten sitoutu-
minen yhteisiin toimintaperiaatteisiin.
Omaishoidon tukimallissa korostuivat ko-
kemuksellisen tiedon hyodyntiminen,
perheldhtoisyys, yhteistyod, hyvit vuoro-
vaikutustaidot, perheiden kuuntelu ja toi-
minnan luotettavuus, joita omaishoidon
koordinaattori ja geriatri toteuttivat toimin-
nassaan systemaattisesti ja jotka olivat
myos osa tavoitteellisten vertaisryhmien
toimintaa. Tukimalli toimi kaytinnossa hy-
vin idkkdiden dementiaperheiden parissa.
Tukimallin avulla voitiin sekd lykidtd de-
mentoituneiden puolisoiden pitkiaikai-
seen laitoshoitoon joutumista ettd paran-
taa palveluiden kohdentumista ja vihen-
t44 niistd aiheutuvia kustannuksia. Samalla
tukitoiminta kohensi perheiden hyvin-
voinnin kokemuksia.
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Tiivistelmdi

Tausta: Dementoivat sairaudet ovat ikddn-
tyneilld ihmisilli merkittivin sosiaali- ja
terveyspalveluiden tarvetta aiheuttava sai-
rausryhmi. Puolisot ovat yleensi hyvin si-
toutuneita hoitamaan kotona pitkillekin
dementoitunutta kumppaniaan, vaikka de-
mentoituneen henkilon hoidon raskauden
on todettu pitkilti liittyvin juuri toiminta-
kyvyn heikkenemiseen ja kiytosoireiden
esiintymiseen. Aiemmista randomoiduista,
kontrolloiduista tutkimuksista 1oytyy lu-
paavia tuloksia mahdollisuuksista tukea
omaishoitajien hyvinvointia ja dementoi-
tuneiden ihmisten kotona selviytymisti.
Nykyinen palvelujirjestelmid on erittdin
monimutkainen ja vastaa heikosti omais-
hoitoperheiden tarpeisiin. Valtakunnalli-
sen dementoituneiden puolisohoitajille
tehdyn kyselytutkimuksen mukaan vain
puolet omaishoitoperheistd sai palvelua
tarvitessaan. Lisdksi yli kaksi kolmesta ko-
ki, etteivit he voineet vaikuttaa saamiinsa
palveluihin ja vain kolmannes oli palvelui-
hin tyytyviisid. Dementian diagnostiikkaa
ja alkuhoitoa on kehitetty Suomessa viime
vuosina, mutta diagnoosin jilkeen demen-
toituneet ihmiset ja heidin perheensi jai-
vit useimmiten vaille tarvitsemaansa tu-
kea. Tihidn kotona tapahtuvan hoidon tu-
kemiseen tarvitaan uudenlaisia, paremmin
omaishoitoperheiden tarpeita vastaavia tu-
kimalleja.

Tavoite: Tutkimuksen tavoitteena oli sel-
vittidd, voidaanko monimuotoisella, perhe-
kohtaisesti raitialoidylld tukitoiminnalla
mahdollistaa dementoituneiden puolisoi-
den kotona asuminen ja lykitd heidin siir-
tymistdin pitkdaikaiseen laitoshoitoon, tu-
kea puolisohoitajien psyykkistd hyvinvoin-
tia ja eldminlaatua seki edistdd dementoi-
tuneiden kumppanien psyykkisti ja fyysis-
td hyvinvointia. Lisdksi haluttiin selvittdi
intervention vaikutukset sosiaali- ja ter-
veyspalveluiden kokonaiskidyttoon ja kus-
tannuksiin.

Asetelma: Satunnaistettu, kontrolloitu in-
terventiotutkimus sekd laadullinen proses-
situtkimus.

Aineisto: 125 Helsingissd asuvaa omaishoi-
toperhettd, joissa puoliso hoiti dementoi-
tunutta kumppaniaan. Perheet rekrytoitiin
lehti-ilmoituksilla ja Kansanelikelaitoksen
Alzheimer -lddkkeiden erityiskorvausrekis-
teristi. Dementian kriteerien tayttyminen
varmistettiin potilaskertomustiedoista en-
nen perheiden satunnaistamista interven-
tioryhmiin (n = 63) ja vertailuryhmiin (n
= 62). Ensisijaisesti tutkimukseen otettiin
perheitd, joissa dementoituneella puolisol-
la oli vihintddn keskivaikea dementia.



Interventio: Interventio muodostui aikai-
sempien tutkimustulosten, monitieteisen
ja moniammatillisen tutkimusryhmin sys-
temaattisen tydon sekid projektin aikana
perheiltd saatujen palautteiden tuloksena.
Intervention ydintoimintojen toteuttami-
sessa noudatettiin seuraavia periaatteita:
koko perheen tukeminen, joustavuus ja ri-
ped reagointi, erilaisten kulttuurien tunnis-
taminen ja hyviksyminen, perheen auto-
nomian kunnioittaminen ja yhteistyon ke-
hittiminen, perhe-elimin tukeminen seki
optimismi ja voimavarojen tukeminen. In-
tervention ydintoimintoja olivat omaishoi-
don koordinaattorin toiminta, geriatrin 144-
ketieteelliset tutkimukset ja hoito seki ta-
voitteelliset vertaisryhmit. Omaishoidon
koordinaattori vastasi monitekijdisten, yk-
silollisesti ja tarvekohtaisesti rditiloityjen
tukitoimien toteutuksesta. Hinen tyOpari-
naan toimi geriatri eli ikddntyneiden sai-
rauksiin erikoistunut ladkiri, jonka liadke-
tieteellinen asiantuntemus oli hoidettavien
puolisoiden ja omaishoitajien kidytossi.
Tavoitteelliset vertaisryhmit kokoontuivat
viisi kertaa ensimmiisen seurantavuoden
aikana. Interventiossa toteutettiin myos
perhekohtaista toimintaa, jota olivat de-
mentiakuntoutus, tietoillat ja hankalien
kotitilanteiden pienryhmait. Terveydenhoi-
tajan koulutuksen saaneella koordinaatto-
rilla ja geriatrilla oli vahvan dementiaosaa-
misen lisiksi hyvd tuntemus ja kokemus
julkisesta hoito- ja palvelujirjestelmisti.
Intervention pisin mahdollinen kesto oli
kaksi vuotta. Kesto vaihteli rekrytoinnin ja
randomoinnin vuoksi 20-24 kuukauden
valilla.

Menetelmdit: Pariskunnat osallistuivat tut-
kimushoitajien haastatteluihin ja tutkimuk-
siin ennen randomointia sekd kuuden

kuukauden ja 12 kuukauden kohdalla in-
terventiossa. Lisdksi heille lihetettiin ta-
voitteellista ryhmitoimintaa arvioinut ky-
sely seki intervention padatyttyd kysely,
jossa selvitettiin omaishoitajien kokemuk-
sia intervention sisdllostd ja sen aikana
saaduista palveluista. Samoin selvitettiin
laitoshoidon alkamisen ajankohdat, puoli-
soiden kuolemat sekd perheiden tutki-
musaikana kidyttimit palvelut. Interven-
tion ja muiden palveluiden keskimiiriiset
kustannukset laskettiin henkiléseuranta-
vuotta kohti. Tutkimuksen laadullinen ai-
neisto koostui keskusteluista omaishoita-
jlen tavoitteellisissa vertaisryhmissd, ryh-
mipalautteen arvovastauksista, ryhminve-
tijilen piivikirjoista ja palautteista, ryh-
miprosessien kuvauksista, omaishoitajien
ja omaishoidon koordinaattorin haastatte-
luista seki koordinaattorin tapauskansiois-
ta.

Tulokset: Noin kaksi kolmesta seki inter-
ventio- ettd vertailuryhmin omaishoitajas-
ta oli naisia. Interventioryhmissi omaishoi-
tajat olivat idkkdampida kuin vertailuryh-
miissi (keski-ikd 76 v. vs. 74 v., p = 0.02).
Interventioryhmissd dementoituneiden
puolisoiden keski-ikd oli 78 vuotta ja ver-
tailuryhmissi 77 vuotta. Yleisin dementoi-
va sairaus oli Alzheimerin tauti tai Alzhei-
merin tauti, jossa oli Lewyn kappale —tau-
din piirteitd (interventio 87 %, vertailu 84
%). CDR -luokituksen mukaan seki inter-
ventio- ettd vertailuryhmissid kolmella nel-
jasti dementoituneesta puolisosta sairaus
oli edennyt vihintiin keskivaikeaan vai-
heeseen. MMSE -pisteet olivat interventio-
ryhmissa keskimidirin 13.4 ja vertailuryh-
missd 14.2. Molempien ryhmien demen-
toituneilla puolisoilla oli selkeitd toimin-
nanvajeita ja avuntarvetta pdivittdisissa toi-



minnoissaan Barthelin indeksin mukaan.
Heilld oli my6s paljon kiytosoireita NPT -
mittarilla mitattuna. Erot ryhmien vililld ei-
vit olleet tilastollisesti merkitsevid min-
kddan muun lihtotilanteen muuttujan kuin
omaishoitajien idn suhteen.

Interventioryhmidn dementoituneista
puolisoista 5 % (95 % CI 2 - 14) oli 12 kuu-
kauden kohdalla pitkidaikaisessa laitoshoi-
dossa, kun vastaava osuus vertailuryhmis-
sd oli 15 % (95 % CI 8 - 27). Ero ei ollut
tilastollisesti merkitsevi. Noin puolentois-
ta vuoden kohdalla interventioryhmin de-
mentoituneista puolisoista 11 % oli joutu-
nut pysyvidin laitoshoitoon kun vastaava
luku vertailuryhmissi oli 26 %. Ero ryh-
mien valilld oli tilastollisesti merkitsevi (p
= 0.027). Intervention lopussa erot ryh-
mien vililld olivat havinneet.

Yhden seurantavuoden aikana inter-
ventioperheen sosiaali- ja terveyspalvelu-
jen kokonaiskuluihin kiytettiin keskimii-
rin 15 568 euroa ja vertailuperheen kus-
tannuksiin 23 553 euroa. Sosiaali- ja ter-
veydenhuollon kokonaiskustannuksissa
oli tilastollisesti merkitsevd ero interven-
tioperheiden hyviksi henkiloseuranta-
vuotta kohden laskettuna (-7 985 euroa,
p=0.030). Kun sddstoistd laskettiin pois
kaikki interventiosta aiheutuneet kulut,
sdadstod oli edelleen 5 104 euroa perhetti
kohden vuodessa. Hieman yli puolet sdis-
toistd syntyi pitkidaikaisen laitoshoidon ku-
luista ja puolet avohoidon kuluista. Jos in-
terventio- ja vertailuperheiden kiyttimien
sosiaali- ja terveyspalveluiden kustannus-
erot lasketaan seuranta-ajalle ja 63 hengel-
le, julkisia varoja siddstyi laskennallisesti
855 000 euroa.

Projektitoiminnalla oli merkittdva
myonteinen vaikutus seki interventio- ettd
vertailuperheiden hyvinvointiin. Interven-

tioryhmin omaishoitajat kokivat vertailu-
ryhmidi suurempaa tyytyvaisyyttd saamiin-
sa palveluihin ja heilld oli vihemmin tyy-
dyttimittomid palvelutarpeita. Perhe-esi-
merkkien valossa intervention oleellisim-
pia toimintatapoja olivat perheiden auto-
nomian kunnioittaminen, psykologinen
tuki, kdytinnon apu ja hienovarainen oh-
jaus sekd tuen ja palveluiden jatkuvuus ja
luotettavuus. Ndmd toimintatavat toteutui-
vat interventiossa ihmisten kohtaamisena
heidin

omien jasennystensi ja tulkintojensa kuu-

ainutkertaisissa tilanteissaan,

lemisena ja vakavasti ottamisena, tilanteen
mukaisena ja yhdessi neuvoteltuna toi-
mintana sekd kulloinkin tarvitun palvelu-
verkoston luomisena my6s jatkon varalle.
Niilli keinoilla omaishoitajien itseluotta-
mus lisddntyi, heiddn toimijuutensa suh-
teessa palvelujirjestelmiidn vahvistui seki
kykynsid hoitaa puolisoaan kehittyi.

Pdcditelmdit: Tutkimuksessa luodulla de-
mentiaperheiden tukimallilla voidaan pit-
kittia dementoituneiden ihmisten kotona
asumista noin puoleentoista vuoteen asti.
Sekd interventio- ettd vertailuperheiden
hyvinvointi ja eliminlaatu kohenivat mer-
kitsevisti. Palveluiden perhekohtainen
radatalointi vastasi interventioperheiden tar-
peisiin ja tuotti samalla merkittdvai sdds-
to4d kustannuksissa. Tukitoiminnan vaikut-
tavuus edellytti perhetilanteen kokonai-
suuden kartoittamista, aitoa yhteistyotd
perheiden kanssa sekid heidin asiantunti-
juutensa vakavasti ottamista. Ennakoiva ja
riped toiminta olivat tirkeitd, jotta kotona
asumista uhkaavat tekijit voitiin tunnistaa
mahdollisimman varhain ja toimia tilan-
teen vaatimalla tavalla. Optimistinen asen-
noituminen mahdollisti ratkaisujen etsimi-
sen hyvinkin vaikeissa tilanteissa ja antoi



perheille tulevaisuuden toivoa. Ammatilli-
sen koulutuksen, dementiaosaamisen ja
palvelujirjestelmidn tuntemuksen rinnalle
nousivat vahvasti tyontekijoiden koke-
muksellisen tiedon ja omien tybtapojen
reflektoinnin merkitys. Merkittivdd oli
omaishoidon koordinaattorin ja hinen ge-
riatritydparinsa koko projektin ajan saama

saannollinen tydnohjaus. Olemassa olevan
palvelukirjon kohdentaminen perhekoh-
taisesti ja taloudellisesti oikein edellyttidi
vallitsevan palvelujirjestelmin rakentei-
den joustavuuden lisddmistd sekd vastuun
ja vahvan koulutuksellisen tuen antamista
omaishoidon koordinaattorille ja hinen
tyoparinaan toimivalle geriatrille.
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LITE 1.
KIRJOITTAJIEN ESITTELYT

Ulla Eloniemi-Sulkava on erikoissairaan-
hoitaja, terveydenhuollon maisteri ja filo-
sofian tohtori. Hin viitteli geriatrian alalta
Kuopion yliopiston kansanterveystieteen
ja yleisliiketieteen laitoksella dementoitu-
neiden ihmisten kotihoidosta. Ulla Elonie-
mi-Sulkava on tydskennellyt yli 20 vuotta
idkkiiden ja erityisesti dementoituneiden
ihmisten hoitotyon asiantuntija-, kehitti-
mis- ja tutkimustehtdvissd. Hin on tutkinut
dementoituneiden ihmisten koti- ja omais-
hoidon eri ulottuvuuksia, hoitoty6n laa-
dun kehittdmistd ja seksuaalisuutta. Ulla
Eloniemi-Sulkava toimii tilld hetkelld tut-
kijana Vanhustyon keskusliitossa ja on
vastannut Geriatrisen kuntoutuksen tutki-
mus- ja kehittimishankkeen Omaishoito
yhteistyoni -interventiotutkimuksesta.

Hannu Kautiainen on biostatistikko ja
toimii tutkijana Medcare-sditiossd. Hin on
toiminut tutkimusmetodologian ja biosta-
tistitkan asiantuntijana 20 vuotta.

Marja-Liisa Laakkonen on koulutuksel-
taan geriatrian erikoislddkari ja lddketie-
teen tohtori. Hin viitteli Helsingin yliopis-
ton geriatrian klinikalla iikkdiden potilai-
den toiveista liittyen elimin loppuvaiheen
hoitoon. Hidn on hoitanut ikdintyneitd
Helsingin kaupungin sairaaloissa yli 15
vuotta. Marja-Liisa Laakkonen toimii tilld
hetkelld tutkijana Vanhustyon keskusliitos-
sa ja osallistui Geriatrisen kuntoutuksen
tutkimus- ja kehittimishankkeen Omais-
hoito yhteistyonid -interventiotutkimuk-
seen lddkirind ja tutkijana.

Eeva-Kaisa Nummela on koulutuksel-
taan sairaanhoitaja (AMK). Hin on toimi-
nut perushoitajana ja sairaanhoitajana pdi-
asiassa sisdtautiosastoilla yli kymmenen
vuoden ajan. Hin on osallistunut vanhus-
ten akuutin sekavuuden hoidon vaikutta-
vuutta koskevaan tutkimusprojektiin tutki-
mushoitajana. Vanhustyon keskusliitossa
Eeva-Kaisa Nummela on toiminut tutki-
mushoitajana Geriatrisen kuntoutuksen
tutkimus- ja kehittimishankkeessa.

Minna Pietild on koulutukseltaan sosio-
logi ja Doctor of Philosophy (PhD). Hin
viitteli Lontoon yliopiston Goldsmiths’
Collegen sosiologian laitoksella omaisten
itsemurhaa koskevasta merkityksenannos-
ta. Minna Pietild on tehnyt laadullista ter-
veyssosiologista ja sosiaalisiin kysymyk-
siin keskittynyttd tutkimusta julkisella sek-
torilla sekd sosiaali- ja terveysalan jirjes-
toissd. Hin on toiminut myos tutkimus-
koordinaattorina erilaisissa tutkimus- ja
kehittimisprojekteissa. Vanhustyon kes-
kusliiton Geriatrisen kuntoutuksen tutki-
mus- ja kehittimishankkeen Omaishoito-
projektissa Minna Pietild on toiminut tutki-
jana.

Kaisu Pitkala on koulutukseltaan geriat-
rian ja sisdtautien erikoislddkiri ja toimii
tutkimusjohtajana Vanhustyon keskuslii-
tossa Geriatrisen kuntoutuksen tutkimus-
ja kehittimishankkeessa. Hin on lidketie-
teen ja kirurgian tohtori, geriatrian dosent-
ti sekd yleislddketieteen professori Helsin-
gin yliopistossa. Hin on hoitanut ikddnty-
neitd yli 20 vuotta vanhustenhuollon eri
tasoilla, toiminut opettajana lddketieteen



perusopetuksessa, jatko- ja tiydennyskou-
lutuksessa sekid vanhustenhuollon ammat-
tilaisten tiydennyskoulutuksessa. Hin on
kehittinyt ja tutkinut ikdintyneiden kun-
toutusta ja hoitoa sekd ammattilaisten ope-
tusta.

Minna Raivio on koulutukseltaan geriat-
rian erikoislddkiri. Hin toimii yksityislda-
kirind ladkarikeskus Hemossa yhteistyOs-
sd Muistikeskuksen kanssa ja asiantuntija-
ladkirind Kelan Eteld-Suomen Aluekes-
kuksessa. Hian tekee myos viitdstutkimus-
ta Helsingin Yliopistoon dementiapotilai-
den hoidon karikoihin liittyen. Minna Rai-
vio on luennoinut yleisolle ja ammattilai-
sille 10 vuoden ajan seki tehnyt lddketut-
kimusta yhdeksin vuoden ajan. Hin kuu-
luu myo6s ensimmiiseen Alzheimerin tau-
din Kdypi hoito -suosituksen luoneeseen
tyoryhmiin.

Marja Saarenheimo on koulutukseltaan
psykologi ja filosofian tohtori (FT). Hin
viitteli Tampereen yliopiston psykologian
laitoksella aiheenaan oman elimin muis-
teleminen vanhuudessa. Marja Saarenhei-
mo on tarkastellut tutkimuksissaan van-
huuden mielenterveyskysymyksid ja oma-
elamikerrallista muistia. Hin on toiminut
Tampereen yliopiston psykologian ja ter-
veystieteen laitoksilla ja Suomen Akatemi-
an Ikddntymisen tutkimusohjelman koor-
dinaattorina. Vanhustyon keskusliiton Ge-
riatrisen kuntoutuksen tutkimus- ja kehit-
taimishankkeen Omaishoitoprojektissa
Marja Saarenheimo oli vastaavana tutkija-
na. Tilld hetkelld hin toimii Tampereen
yliopiston terveystieteen laitoksella geron-
tologian vs. professorina.

Niina Savikko on koulutukseltaan eri-
koissairaanhoitaja ja terveystieteiden mais-
teri. Hin on toiminut terveydenhuollon
erilaisissa tehtivissd ja tutkijana useissa
tutkimusprojekteissa. Niina Savikko on
opiskellut hoitotiedettd myos Kanadassa.
Talla hetkelld hin toimii tutkijana Vanhus-
tyon keskusliitossa Geriatrisen kuntoutuk-
sen tutkimus- ja kehittimishankkeessa.
Hin on myos jatko-opiskelijana Turun yli-
opistossa ja tekee viitoskirjaa ikddntynei-
den yksindisyydesti.

Leena Virtanen on koulutukseltaan ter-
veydenhoitaja. Hin on tydskennellyt van-
husten pitkiaikaishoidon yksikossi ja avo-
hoidossa yli 20 vuotta. Leena Virtanen on
erikoistunut dementiapotilaiden hoitoon
suorittaen muun muassa Helsingin yliopis-
ton ja Suomen dementiahoitoyhdistyksen
Dementiahoidon kehittimisen erikoistu-
misopinnot sekid hoitotieteen approbatu-
rin. Hian on osallistunut dementiahoidon
eri kehittimistehtiviin Suomen Demen-
tiahoitoyhdistyksen aluevastaavana seki
Helsingin kaupungin pitkdaikaishoidon
dementiayksikossd. Geriatrisen kuntou-
tuksen tutkimus- ja kehittimishankkeen
Omaishoitoprojektissa Leena Virtanen toi-
mi omaishoidon koordinaattorina.



LITE 2.

KAYTETYT LYHENTEET JA MAARITTELYT

14D

15D

95 % CI

ADL —toiminnot
CDR

DSM-III ja DSM-III-R

FAST

GDS

hoitoryhmi

HR

TADL —toiminnot

IQR
kontrolliryhmi
LAH

MMSE

N tai n

NPI

p tai p-arvo

SAS -tyoskentely
SD

SPR

V.

VS.
WHOQOL-BREF

yleinen terveyteen liittyvi elimidnlaatumittari ilman kysymysti
sukupuolielimisti

yleinen terveyteen liittyvi elimidnlaatumittari

95 % luottamusvili, confidence interval

pdivittiiset toiminnot (Activities of Daily Living)

CDR-luokitus dementian vaikeusasteen arviointiin (Clinical
Dementia Rating Scale)

American Psychiatric Associationin julkaisemat diagnostiset
kriteerit, kolmas versio ja uusittu versio (Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders, Third Edition, Revised)

Reisbergin (Geriatrics 1986; 41: 30-46) kehittimid dementoitunei-
den ihmisten toimintakyvyn luokitus (Functional Assessment
Staging)

Geriatrinen depressioasteikko (Geriatric Depression Scale)
interventioryhma

vaarasuhde (hazard ratio)

instrumentaaliset piivittdiset toiminnot (Instrumental Activities of
Daily Living)

interkvartiilivili (inter-quartile range)

vertailuryhmi

lyhytaikaishoitojakso

kognitiivisen toimintakyvyn testi (Mini-Mental State Examination)
tutkittavien lukumiiri

Neuropsykiatrinen haastattelu, kidytosoireiden mittari (Neuro-
psychiatric Inventory)

tilastollinen merkitsevyys

Selvitys-Arviointi-Sijoitus -tyoskentely

keskihajonta (standard deviation)

Suomen Punainen Risti

vuotta

versus

yleinen elimidnlaadunmittari (The World Health Organization
Quality of Life (WHO-QOL) assessment, BREF = lyhennetty
versio)



LITE 3.
TUTKIMUKSESSA KAYTETYT MITTARIT

Niina Savikko, Kaisu Pitkdlcd

Tutkimuksessa kiytettiin useita aikaisem-
missa tutkimuksissa luotettaviksi todettuja
mittareita. Dementoituneelta kerittiin tie-
toa kognitiivisesta toimintakyvysti, de-
mentian vaikeusasteesta, mahdollisista
kaytosoireista, masennusoireista seki toi-
mintakyvysta (taulukko 1).

Omaishoitajalta kerittiin tietoa kuormittu-
neisuudesta, masennusoireista, elimidnlaa-
dusta, ajankidytostd sekid psyykkisestd hy-
vinvoinnista (taulukko 2).

MMSE: Dementoituneiden kognitiivista
toimintakykyad kartoitettiin Mini-Mental

Taulukko 1. Dementoituneelta puolisolta kerityt mittaritiedot

Kognitiivinen toimin-
takyky ja dementian

vaikeusaste

MMSE = kognitiivisen toimintakyvyn testi, Mini-Mental State Exami-
nation (Folstein ym. 1975)
CDR = luokitus dementian vaikeusasteen arviointiin, Clinical

dementia rating scale (Hughes ym. 1982)

~

Kaytosoireet NPI = Neuropsykiatrinen haastattelu, kiytosoireiden mittari, Neuro-
psychiatric Inventory (Cummings ym. 1994)
Masennusoireet Cornellin masennusasteikko dementoituneille, Cornell Scale for

Depression in Dementia (Alexopoulos ym. 1988)

Piivittdinen toiminta-

\kyky Barthel 1965)

Barthelin indeksi péivittiisen toimintakyvyn arviointiin (Mahoney &

/

Taulukko 2. Omaishoitajalta kerdtyt mittaritiedot

2001)

@uormittuneisuus Omaishoitajan kuormittuneisuusmittari, Zarit Burden Interview (Za@
ym. 1980)

Masennusoireet GDS = Geriatrinen depressioasteikko, Geriatric Depression Scale
(Yesavage ym. 1982-83)

Eliminlaatu 15D = yleinen terveyteen liittyvin elimidnlaadun mittari (Sintonen

WHOQOL-BREF = yleinen eliminlaadun mittari, lyhennetty versio
(WHOQOL Group 1994, 1995, 1998a, 1998b, Skevington ym. 2004)

Psyykkinen hyvin-
vointi 2005b)

Kuusi psyykkisen hyvinvoinnin kysymysti (Pitkdld ym. 2001, 2004,

@ankéytté

Omaishoitajien ajankdyton mittari (Blesa 2000) Y




State Examination (MMSE) -testilld (Fol-
stein ym. 1975). MMSE-testi on luultavasti
maailman kiytetyin kognitiivisen toiminta-
kyvyn testi. Se on alun perin kehitetty psy-
kiatristen potilaiden kognition arviointiin
ja seurantaan. Testisarjassa kartoitetaan
vastaajan orientaatiota aikaan ja paikkaan,
tarkkaavaisuutta ja keskittymiskykyd, ni-
medmistd, valitontd ja viivistettyd mieleen
palauttamista sekid toiminnanohjausta ja
hahmottamista. Testi antaa pistetuloksen,
jossa 0-10 (-12) pistettd on viitteellinen
vaikealle dementialle, 10 (12)-18 (-20) pis-
tettd keskivaikealle dementialle, 18 (20)-
24 pistettd lieville dementialle ja 24-30
pistettid osoittaa normaalia kognitiota. Tes-
ti on verrattain herkkd [6ytimédin ne, joilla
kliinisesti arvioidaan olevan dementia.
Testi saattaa kuitenkin luokitella demen-
toituneiksi my6s sellaisia, joilla on kogni-
tion alenemaa jostakin muusta syysti, ku-
ten sekavuustilasta johtuen (heikko spesi-
fisyys). Hyvin idkkiilld sairaala-aineiston
potilailla testin herkkyys osoittaa dementia
raja-arvolla 26/27 pistettd oli 91 % ja sen
spesifisyys oli 65 %. Uskottavuusosamiiri
positiiviselle testitulokselle MMSE-testin
raja-arvolla 24/23 oli 10.86. Voidaan sa-
noa, ettd MMSE-testi on hyvi seulontatesti
dementialle, mutta esimerkiksi sekavuusti-
la, tilannekohtaiset keskittymiseen vaikut-
tavat seikat tai aistivajeet voivat heikentdd
sen tulosta. Silld ei myoskidin voi selvittda
lievdd muistin heikkenemisti ("mild cog-
nitive impairment”, MCD). Testin toistetta-
vuus on osoitettu hyviksi eri tutkimuksis-
sa (test-retest reliability 0.79-0.99). Se rea-
goi kohtalaisesti dementian etenemiseen
siten, ettd vuosittainen pisteiden keski-
midrdinen aleneminen on noin —3.3 pis-
tettd (95 % CI -2.9 — -3.7). Kuitenkin suu-
rella osalla, noin 25 %:la dementiapoti-

laista MMSE-testissd ei tapahdu muutoksia
vuoden seurannassa. MMSE-testid on jon-
kin verran kiytetty myos lidkehoidon te-
hon seurantaan, jossa MMSE osoittaa noin
yhden pisteen keskimiiriistd paranemista
ladkehoidon vaikutuksesta. (Folstein ym.
1975, Mulligan ym. 1996, Duodecim, Kiy-
pi hoito -suositus 20006.)

CDR: Dementian vaikeusastetta selvitettiin
Clinical Dementia Rating (CDR) -luokituk-
sella (Hughes ym. 1982). CDR-luokitus on
alun perin kehitetty Alzheimerin tautia sai-
rastavien potilaiden kognitiivisen toimin-
takyvyn heikkenemisen ja dementian vai-
keusasteen arviointiin, mutta sitd kiyte-
tidn yleisesti myds muita dementoivia sai-
rauksia sairastavien kognition arviointiin.
Luokitus perustuu omaisen ja potilaan
haastatteluun sekid kliiniseen arviointiin.
Se sisdltdd arvion tutkittavan muistihdirion
asteesta ja sen vaikutuksista toimintaky-
vyn eri osa-alueisiin. Toimintakyky arvioi-
daan seuraavilta osa-alueilta: muisti, orien-
taatio, arvostelukyky, yhteisolliset toimin-
nat, koti ja harrastukset seki itsestdi huo-
lehtiminen. Jokainen osa-alue voi saada
luokituksen 0, 0.5, 1, 2 tai 3. CDR-koko-
naisluokitus tulee muistiluokan perusteel-
la, jota muut osa-alueet voivat nostaa tai
laskea yhden luokan verran. CDR-koko-
naisluokitus antaa seuraavia viitteellisid tu-
loksia dementian vaikeusasteen suhteen: 0
= ei dementiaa, 0.5 = lievisti poikkeava,
mahdollinen dementia, 1 = lievid demen-
tia, 2 = keskivaikea dementia, 3 = vaikea
dementia. CDR on todettu ikidintyneilld
validiksi seulomaan dementian eri vai-
keusasteita, ja silld pystytiin melko luotet-
tavasti poissulkemaan keskivaikea ja vai-
kea-asteinen dementia (CDR luokka > 1).

CDR:n on todettu asettavan arvioitavat



herkemmin lievempii dementiaa sairasta-
viin verrattuna MMSE:ll4 arvioituihin ikd4n-
tyneisiin. CDR-luokituksen toistettavuutta
ei ole juurikaan tutkittu, mutta sen on to-
dettu omaavan sisillon ja kriteerivalidi-
teettia. CDR:44 on kiytetty myoOs osa-
alueiden luokkien summana. T4lloin pis-
teet voivat vaihdella 0 ja 18 vililld, jossa
suuret arvot viittaavat vaikeampaan de-
mentian asteeseen. Tamid summa ("sum of
boxes”) on herkki lieville dementialle ja
siti on kiytetty herkkidnid mittarina jopa
dementialdikkeiden vaikutuksen osoitta-
jana. (Hughes ym. 1982, Berg ym. 1993, Ju-
va 1994, Lynch ym. 2006, Roman ym. 2005,
Duodecim, Kiypi hoito -suositus 2006.)

NPI: Neuropsykiatrista haastattelua (Neu-
ropsychiatric Inventory, NPT) (Cummings
ym. 1994) kiytetiin dementiapotilaiden
kiytosoireiden arviointiin ja mittaamiseen.
Se soveltuu hyvin kiytosoireiden yleismit-
tariksi kun arvioidaan oireiden esiintyvyyt-
t4, hoidon tehoa seki oireiden etenemista.
Alkuperiisessi NPIL:ssid tarkastellaan de-
mentoituneilla henkil6illd usein tavattavaa
kymmenti kiytosoiretta: harhaluuloja, ais-
tiharhoja, levottomuutta, masentuneisuut-
ta, ahdistuneisuutta, kohonnutta mielialaa,
apatiaa, estottomuutta, drtyisyyttd ja poik-
keavaa motoriikkaa. Myohemmin haastat-
teluun lisittiin kaksi oiretta, unihiiriot ja
ruokahalun hiiriot. Téssd tutkimuksessa
kiytettiin tatd 12 haastattelukysymyksen
mittaria. Mittarin kysymykset kysytiin de-
mentoituneen henkilon omaishoitajalta tai
laheiseltd ja arvioitava ajanjakso on yleen-
sd viimeiset neljid viikkoa. Kysymykset
koskevat sellaisia kdyttdytymisen muutok-
sia, jotka ovat ilmenneet sairauden alkami-
sen jialkeen. Mittarissa kysytddn ensin oi-
reen esiintyvyyttd (1 = joskus - harvemmin

kuin kerran viikossa, 2 = usein - noin ker-
ran viikossa, 3 = hyvin usein - useita ker-
toja viikossa muttei joka piivi, 4 = erittdin
usein - kdytinnollisesti katsoen jatkuvas-
t), jonka jialkeen arvioidaan kunkin oireen
vaikeusastetta eli oireen aiheuttamaa hait-
taa ja hiiritsevyyttd potilaalle (1 = lievi, 2
= keskivaikea, 3 = vakava) ja sen aiheutta-
maa stressid omaiselle (0 = ei stressid - 5 =
erittdin vakava tai ddrimmiinen stressi).
Kullekin oireelle lasketaan osa-alueen pis-
temdiri (voi saada arvoja 0-12) kertomalla
esiintyvyyden pisteet vaikeusasteesta saa-
duilla pisteilld. Tdmin jilkeen osa-aluei-
den pisteet lasketaan yhteen, jolloin kym-
menen osa-alueen haastattelussa saadaan
arvoja 0 ja 120 vililtd. Matalat pisteet ker-
tovat dementoituneen ihmisen kiytdsoi-
reiden viahiisyydestd ja korkeat pisteet
pdinvastoin. Osa-alueille annetut stressiar-
vot voidaan myos laskea yhteen, jolloin
saadaan kiytosoireiden omaiselle aiheut-
taman stressin kokonaispistemiird. Tamai
luku voi vaihdella 0 ja 50 vililld. Mittarin
tayttamiseen kuluu aikaa noin 15-20 mi-
nuuttia. NPL:td on kidytetty monissa lidke-
tutkimuksissa lddkkeiden vaikutuksen mit-
tarina. Ongelmana on sen eri oireiden
pdinvastaisuus eli apaattinen ihminen ei
yleensd osoita samaan aikaan levotto-
muutta tai euforinen ihminen masennusta.
Sen vuoksi NPI:n kokonaispisteitd on vai-
kea kiyttdd muutoksen arviointiin. Pikem-
minkin sen osa-alueita on kiytetty hoidon
vaikuttavuuden arvioinnissa. NPL:n sisdlto-
validiteetti, sisdinen yhtenevyys, ajallinen
toistettavuus sekid mittaajien vilinen reli-
abiliteetti on todettu hyviksi. Mittari osoit-
taa my0s erottelukykyd taudin eri vaiheis-
sa ja erilaisissa aineistoissa. (Cummings
ym. 1994, Cummings 1997, Lyketsos ym.
2000, Lyketsos ym. 2002, Callahan ym.



2006, Duodecim Kiypid hoito -suositus
20006.)

Cornellin masennusasteikko: Cornellin
masennusasteikko (Cornell Scale for Dep-
ression in Dementia; Alexopoulos ym.
1988) on kehitetty dementoituneiden dep-
ression selvittimiseen. Mittari koostuu 19
viittimistd ja se tiytetidn dementoitu-
neelta henkiloltd, liheiseltd ja hoitohenki-
lokunnalta saatujen tietojen avulla. Yleen-
sd tiedot antaa dementoituneen henkilon
parhaiten tunteva ihminen. Viittimit on
kehitetty depression ilmiotd koskevaan ai-
kaisempaan kirjallisuuteen seki asiantun-
tijoilta saatuun tietoon perustuen. Mittari
on psykobiologisesti orientoitunut ja mit-
taa laajasti masennusoireiden affektiivisia,
kognitiivisia, somaattisia ja kayttdytymi-
seen liittyvid alueita. Oireita arvioi lihei-
nen, siten kuin hin nikee dementoitu-
neen henkilon kiyttdytyvin tai ulkoisesti
nditd oireita ilmentivin. Dementoitunutta
on syytd tutkia ja haastatella, jotta nihdiin
ettd hinen ja hoitajan tai liheisen arvioi-
den vililld ei ole ristiriitaa. Somaattiset oi-
reet kattavat 37 % mittarista. Jokaista viit-
timdd arvioidaan asteikolla 0-2 (0 = ei
esiinny, 1 = lievd, 2 = vakava). Mittarin yh-
teenlaskettu kokonaispistearvo voi saada
arvoja valiltd 0 ja 38, jossa korkeat arvot
viittaavat vakavampiin masennusoireisiin.
Arvioitava aikavili on edeltinyt viikko.
Kokonaispistemidrd 13 tai yli viittaa vaka-
vaan masennukseen dementoituneilla,
vaikkakin raja-arvon 6 on voitu todistaa
viittaavan kliinisesti merkitsevadn masen-
nukseen Alzheimerin tautia sairastavilla
potilailla. Testin interrater -reliabiliteetti,
sisdinen yhtenevyys ja sensitiivisyys on to-
dettu hyviksi. Cornellin masennusasteikon
yhteispistemiidrin test-retest -korrelaatio

on korkea (0.93). (Alexopoulos ym. 1988,
Kurlowicz ym. 2002, Amuk ym. 2003.)

Barthelin indeksi: Barthelin indeksii
(Mahoney & Barthel 1965) kiytetdin laa-
jalti maailmalla kotihoidossa olevien ikdin-
tyneiden pdivittdisen toimintakyvyn mit-
taamiseen. Kymmenen viittimin avulla
arvioidaan vastaajan kykya suoriutua kym-
menestd piivittdisestd toiminnosta (ruo-
kailu, siirtyminen vuoteesta tuoliin, siis-
teys, WC:ssid kidyminen, kylpeminen, liik-
kuminen, kively portaissa, pukeutuminen
ja riisuutuminen, virtsan ja ulosteen pidi-
tyskyky) itsendisesti tai autettuna. Kutakin
toimintoa arvioidaan pistein 0, 5, 10 tai 15.
Kahdessa viittimissd maksimipiste on 5,
kuudessa viittimissd 10 ja kahdessa viit-
timissd 15. Titen mittarin kokonaispiste-
miidrd voi vaihdella vililld 0 ja 100. Kor-
keammat yhteispisteet viittaavat parem-
paan pdivittdiseen toimintakykyyn. Bart-
helin indeksi on helppo- ja nopeakiyttoi-
nen sekd hyvin validoitu. Siti voidaan
kayttid kotona asuvien ikdidntyneiden pii-
vittdisen toimintakyvyn ja laitoshoidon tar-
peen arvioinnissa, ja se osoittaa myos jon-
kin verran muutosherkkyyttd kuntoutuk-
sen vaikutuksen arvioinnissa. Barthelin in-
deksid ovat suositelleet pohjoismaiset ge-
riatrian professorit konsensuslausunnos-
saan. Inter-rater -reliabiliteetin on todettu
olevan hyvi silloin kun kyseessd ovat
koulutetut hoitajat. Matalien indeksiarvo-
jen on todettu olevan yhteydessi lisddanty-
neen kuolleisuuden kanssa. Barthelin in-
deksin kiyttd vaatii koulutusta luotetta-
vien tulosten saamiseksi. (Mahoney &
Barthel 1965, Pearson 2000, Richards ym.
2000, Formica ym. 2005, Pitkdli 2005a,
Sainsbury ym. 2005.)



Zarit Burden Interview: Omaishoitajan
kuormittuneisuutta selvittiva mittari, Zarit
Burden Interview (Zarit ym. 1980) kehitet-
tiin alun perin arvioimaan omaishoitajien
kokemia stressitekijoitd. Mittarin 29 viitti-
mid valittiin kliinisen kokemuksen ja aikai-
sempien tutkimusten perusteella. Kolme
vuotta myohemmin, vuonna 1983, mittaria
modifioitiin ja jiljelle jai 22 vaittim4d. Vas-
taajat arvioivat erilaisia "ongelma-alueita”,
jotka voivat vaikuttaa hoitamiseen. Omais-
hoitaja arvioi kuinka hoidettavan ongelmat
vaikuttavat hinen elimiidnsd midrittele-
milld kuinka usein hidn on kokenut viitti-
min kuvaamalla tavalla. Vastausvaihtoeh-
dot vaihteleva vililld "en koskaan” (arvo 0)
ja "lihes aina” (arvo 4). Mittarin enimmdis-
pistemidrd on 88, jossa korkeampi piste-
midrd viittaa raskaampaan kuormittunei-
suuteen. Mittarissa on kiytetty seuraavia
raja-arvoja eriasteiselle kuormittuneisuu-
delle: 0-20 = vihidinen kuormittuneisuus tai
ei kuormittuneisuutta, 21-40 = lievi tai
kohtalainen kuormittuneisuus, 41-60 =
kohtalainen tai vahva kuormittuneisuus ja
61-88 = vahva kuormittuneisuus. Alun pe-
rin mittari kisitteellistettiin yhden dimen-
sion mittariksi, mutta faktorianalyysin pe-
rusteella mittarista voitiin erottaa osa-aluei-
ta koskien terveyttd, psyykkistd hyvinvoin-
tia, sosiaalista elimid, suhdetta hoidetta-
vaan ja taloudellista tilannetta. Mittarin si-
sdinen yhtenevyys on yleensi todettu hy-
viksi. Mittarin rakennevaliditeetti ja muu-
tosherkkyys on myos todennettu. Mittarista
on kehitetty lyhyempi, seulontaan tarkoi-
tettu versio, jossa on 12 viittimad. Talld
saatu tulos on verrattavissa 22 viittimin
mittarin tuloksiin. Tutkimuksessamme kiy-
tetty mittari sisilsi 22 viittAmaa. (Zarit ym.
1980, Newcomer ym. 1999, Gaugler ym.
2000, Wishart ym. 2000, Bédard ym. 2001.)

GDS: Depression seulontaan on kiytetty
useita erilaisia testejd, joista geriatrinen
depressioasteikko Geriatric Depression
Screening Scale, GDS (Yesavage ym. 1982-
83) on kansainvilisesti paljon kiytetty.
Mittarissa arvioidaan jokapdiviistd mieli-
alaa, asenteita ja tunteita 30 kysymyksen
avulla. Vastausvaihtoehdot ovat “kylld” tai
"ei” ja masennukseen viittaavista vastauk-
sista saa yhden pisteen. Titen maksimi-
pistemddrd on 30 ja suuremmat arvot viit-
taavat vakavampaan masennukseen. Vii-
tearvot yhteispisteiden tulkintaan ovat: 0-
10 = normaali, 11-20 = lievd masennus ja
21-30 = vaikea masennus. Mittarin vah-
vuutena on sen helppokiyttdisyys, silld
sen tiayttdmiseen kuluu aikaa noin 10 mi-
nuuttia. GDS korreloi paremmin kuin
Zung’'n depressiomittari (Zung Self-Rating
Depression Scale; Zung 1965) masennuk-
sen oireiden kanssa. Mittarin sisdinen yh-
tenevyys ja interrater -reliabiliteetti (0.85)
ovat hyvit, ja sensitiivisyyden seki spesifi-
syyden on todettu olevan melko hyvii
suhteessa muihin seulontamittareihin.
Test-retest -reliabiliteetti on niin ikdin to-
dettu hyviksi kahden viikon aikavalilla
(1:0.85, p< 0.001). Mittarin tdyttdjalla niyt-
tdd olevan vaikutusta loppupisteisiin, silld
ulkopuoliset arvioijat saattavat saada pie-
nemmait pistemédirit kuin tutkittavien itse
tayttdessd mittarin. Mittaria ei ole varsinai-
sesti tehty depression hoidon vaikutusten
seurantaan eikid se sovellu dementiapoti-
laille. (Yesavage ym. 1982-83, Grann 2000,
Bullock 2002, Pitkilid 2005a.)

15D: Terveyteen liittyvdd eldminlaatua
mittaava 15D (Sintonen 2001) on geneeri-
nen eli yleinen 15-ulotteinen mittari, jonka
kehitystyo on aloitettu jo 1970-luvulla. Sitd
on validoitu erilaisissa viestoaineistoissa



ja edelleen kehitetty asiantuntijoiden seki
viesto- ja potilaspalautteen pohjalta. 15D-
mittarissa arvioidaan 15:ta eliminlaatuun
vaikuttavaa ulottuvuutta (liikuntakyky, ni-
ko, kuulo, hengitys, nukkuminen, syomi-
nen, puhuminen, eritystoiminta, tavan-
omaiset toiminnot, henkinen toiminta, vai-
vat ja oireet, masentuneisuus, ahdistunei-
suus, energisyys sekid sukupuolielimi) as-
teikolla 1-5. Yksittdisten kysymysten pie-
nemmait arvot viittaavat parempaan eli-
minlaatuun. 15D-mittaria voidaan kiyttaa
seki profiilimittarina (terveyden eri ulottu-
vuuksien arviointi) ettd yhtend indeksilu-
kuna. Indeksiluku lasketaan kiyttimailla
mittarin  kehittdjain mairittamia (luvanva-
raisia) painoarvoja, jolloin elimidnlaadun
hyvyyttd tai huonoutta osoittava indeksilu-
ku voi vaihdella vililld 1 (ei mitiin ongel-
mia) ja 0 (kuollut). 15D on yleensi itse
taytettdvd, mutta sitdi on kiytetty myos
haastattelemalla tutkittavaa tai omaista se-
ki tutkijan tdyttimdnd. Se on todettu hel-
posti ymmirrettiviksi, ja 96-100 % ihmi-
sistd tayttid sen yleensd kokonaan. 15D:td
on kiytetty Suomessa mittamaan erilaisten
sairauksien vaikutusta terveyteen liitty-
viadn elimidnlaatuun. Sen on todettu ole-
van herkki hoidosta johtuville muutoksil-
le eliminlaadussa. Se korreloituu hyvin
samanaikaisesti kiytettivien muiden ter-
veyteen liittyvien eliminlaadun mittarei-
den, kuten SF-36:n (RAND-36), EQ-5D:n,
HUILn, AQoL:n tai Nottingham Health Pro-
filen kanssa. 15D osoittaa johdonmukai-
sesti terveyteen liittyvin eldmidnlaadun
heikkenemisen vieston ikdidntyessi ja vai-
kuttaa olevan helppokiyttdisempi ja ym-
marrettivampi ikddntyneelle viestolle
kuin RAND-36. Sukupuolielimii koske-
vaan kysymykseen noin puolet ikdidnty-
neistd jattdd vastaamatta. 15D:n on todettu

pystyvin erottelemaan erilaisen toiminta-
kyvyn ja avuntarpeen omaavia ikddntynei-
den ryhmii toisistaan ja silli on myos en-
nustearvoa. (Hawthorne ym. 2001, Sinto-
nen 2001, 2003, Penttinen ym. 2002, Kat-
tainen ym. 2005, Stavem ym. 2005, Strand-
berg ym. 2006.)

WHOQOL-BREF: WHOQOL-100 yleinen
elimidnlaatumittari kehitettiin vuosina
1993-1995 usean kansainvilisen keskuk-
sen yhteistybni (WHO 2003). WHOQOL-
BREF on siiti edelleen kehitetty 26 kysy-
myksen lyhennetty versio. WHOQOL-
BREF:ssid kutakin kysymystd arvioidaan
asteikolla 1-5. Pienet arvot 23 kysymykses-
sd ja suuret arvot kolmessa kysymyksessi
viittaavat heikkoon eliminlaatuun. Nii-
den kolmen kysymyksen arvot tulee kdin-
tid ennen pisteiden yhteenlaskua. Eli-
minlaatua arvioidaan neljilld ulottuvuu-
della: fyysinen ulottuvuus, psyykkinen
ulottuvuus, sosiaaliset suhteet ja ympéris-
to. Erillistd taulukkoa (luvanvarainen) apu-
na Kkiyttien jokaiselle ulottuvuudelle las-
ketaan muunnetut yhteispistemairit, joka
voi vaihdella vililla 0-100. Mittari on 0soit-
tautunut luotettavaksi ja validiksi 23 eri
maassa tehdyssid laajassa viestotutkimuk-
sessa (N=11 830) ja se korreloi vahvasti
psyykkisen  hyvinvoinnin  kanssa.
WHOQOL-BREF:n fyysisen ja psyykkisen
ulottuvuuden on todettu korreloivan 15D
—mittarin kokonaisindeksiarvon kanssa.
Myos ympiristoulottuvuus korreloi jonkin
verran, mutta sosiaalisen ulottuvuuden ja
15D:n kokonaisindeksiarvon vililld ei ole
todettu  merkitsevid  korrelaatioita.
WHOQOL-BREF —mittarin etu suhteessa
15D-eldmidnlaatumittariin nidyttdd olevan
se, ettd se mittaa ikdintyneiden elimin-
laatua laaja-alaisemmin. Mittari on validoi-



tu Suomen oloihin WHO:n luvalla osana
STAKES:n Care Keys -projektia. WHOQOL:a
on kiaytetty yhtend mittarina STAKES:n
ikddantyneiden hyvinvointi- ja palvelukyse-
lytutkimuksessa, jossa kuvataan 60 vuotta
tayttineiden suomalaisten elinoloja, toi-
mintakykya ja elimidnlaatua. WHOQOL:n
kiyttd on tarkkaan sdddeltyd, ja tihdn tut-
kimukseen lupa on saatu suomalaiselta
validointiryhmilti. (WHOQOL Group
1994, 1995, 1998a, 1998b, Skevington ym.
2004, Vaarama 2005, Huusko ym. 2000,
Vaarama ym., painossa.)

Psyykkinen hyvinvointi: Selvitimme
myos omaishoitajien psyykkisen hyvin-
voinnin eri ulottuvuuksia kysymyksin, joi-
den olemme aiemmin osoittaneet omaa-
van ennustevaliditeettia, erottelukykyi ja
test-retest -reliabiliteettia (Pitkdld ym. 2001,
2004, 2005b). Psyykkisen hyvinvoinnin ar-
viointiin kidytimme psyykkisen hyvinvoin-
nin eri ulottuvuuksia selvittavid kysymyk-
sid: 1. Oletteko tyytyviinen elimidinne?
(kylld/ei), 2. Tunnetteko itsenne tarpeelli-
seksi? (kylld/ei), 3. Onko Teilld eliminha-
lua? (kylli/ei), 4. Onko Teilld tulevaisuu-
densuunnitelmia? (kylld/ei), 5. Kirsitteko
yksindisyydestd?” (harvoin tai ei koskaan/
toisinaan/usein tai aina) ja 6. Oletteko ma-
sentunut? (harvoin tai ei koskaan/toisi-
naan/usein tai aina). WHOQOL-BREF
-mittarin eri ulottuvuuksien korrelointia
psyykkiseen hyvinvointiin on myo6s arvioi-
tu. Kaikki WHOQOL-BREF -mittarin nelji
ulottuvuutta korreloivat psyykkisen hyvin-
voinnin kanssa. (Pitkdld ym. 2001, 2004,
2005b, Huusko ym. 2006.)

Omaishoitajan ajankayton mittari: Ble-
sa (2000) on kehittinyt omaishoitajien
ajankidyton mittarin. Ajankdyton mittarissa

kysytiadn vaatiko hoidettava puoliso jatku-
vaa valvontaa ja mikili ei, kuinka pitkéksi
aikaa puolison voi jittda yksin. Vastaaja ar-
vioi myos kuinka kauan aikaa hian kiyttii
vuorokauden aikana puolisonsa avustami-
seen kymmenessd piivittiisessi toimin-
nossa (peseytyminen, pukeutuminen, syo-
minen, lidkkeiden anto, kodinhoitotyot,
WC-toiminnoissa avustaminen, taloudelli-
set ja juridiset asiat, kuljetus kodin ulko-
puolella, seki kaksi kohtaa muissa toimin-
noissa avustamiselle). Mittaria ovat kiytti-
neet myos Sano kollegoineen (2003) tutki-
essaan galantamiini -hoidon vaikutusta
omaishoitajan ajankdyttoon. Vaikka mitta-
ria ei ole tdysin validoitu, se on kuitenkin
hyvin yhtenevd muiden ajankdyton mitta-
reiden kanssa. (Blesa 2000, Sano ym.
2003.)
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