
GERIATRISEN KUNTOUTUKSEN TUTKIMUS- JA KEHITTÄMISHANKE

TU
TK

IM
U

SR
A

P
O

R
TTI 1

4
O

M
A

ISH
O

ITO
 Y

H
TEISTY

Ö
N

Ä

ISBN ?

TUTKIMUSRAPORTTI

ISBN  951-806-120-3

Kannen kuva: KADI KUREMA

14

O MAISHOITO

IÄKKÄIDEN DEMENTIAPERHEIDEN TUKIMALLIN
VAIKUTTAVUUS

YHTEISTYÖNÄ



Omaishoito yhteistyönä
Iäkkäiden dementiaperheiden  

tukimallin vaikuttavuus

GERIATRISEN KUNTOUTUKSEN TUTKIMUS- JA KEHITTÄMISHANKE

VANHUSTYÖN KESKUSLIITTO – CENTRALFÖRBUNDET FÖR DE GAMLAS VÄL RY

Ulla Eloniemi-Sulkava

Marja Saarenheimo

Marja-Liisa Laakkonen

Minna Pietilä

Niina Savikko

Kaisu Pitkälä

(toim.)

TUTKIMUSRAPORTTI

 14



Geriatrisen kuntoutuksen tutkimus- ja kehittämishankkeen aikaisemmat julkaisut:

Kuntoutushankkeen tausta ja suunnittelu. Tutkimusraportti 1, 2003

Minna Pietilä – Marja Saarenheimo:

Omaishoidon tukeminen Suomessa: Tutkimus- ja kehittämishankkeiden tausta, 

tulokset ja merkitys. Tutkimusraportti 2, 2003

Pirkko Routasalo – Kaisu Pitkälä – Niina Savikko – Reijo Tilvis:

Ikääntyneiden yksinäisyys. Kyselytutkimuksen tuloksia. Tutkimusraportti 3, 2003

Kaisu Pitkälä (toim.):

Ikääntyneiden yksinäisyys: Ryhmäkuntoutuksen kehittäminen ja koulutus. 

Tutkimusraportti 4, 2004.

Kaisu Pitkälä, Pirkko Routasalo, Lisbeth Blomqvist (toim.):

Ikääntyneiden yksinäisyys: Taide- ja virikeryhmät psykososiaalisena kuntoutuksena. 

Tutkimusraportti 5, 2004.

Pirkko Routasalo, Kaisu Pitkälä, Elina Karvinen (toim.):

Ikääntyneiden yksinäisyys: Ryhmäliikunta ja -keskustelut psykososiaalisena 

kuntoutuksena. Tutkimusraportti 7, 2004.

Kannen kuva:

Kadi Kurema

Kannen suunnittelu ja lay-out:

Gua Vainio

© Vanhustyön keskusliitto –

Centralförbundet för de gamlas väl ry.

Malmin Kauppatie 26

00700 Helsinki

Puh. (09) 350 8600

Faksi (09) 350 860 10

http://www.vanhustyonkeskusliitto.fi

ISBN 951-806-120-3

Gummerus Kirjapaino Oy 2006



Omaishoitoperheille





5

SECTION 1

Kiitokset

Vanhustyön keskusliiton Geriatrisen kuntoutuksen tutkimus- ja kehittämishankkeen vii-

meisenä osaprojektina toteutettiin vuosina 2004–6 interventiotutkimus Omaishoito yhteis-

työnä. Intervention menestykselliseen toteuttamiseen tarvittiin lukuisia toimijoita. Heistä 

haluamme kiittää erityisesti Suomen Fysiogeriatrian fysioterapeutteja, joiden ammattitaitoi-

nen työ tuki vahvasti dementoituneiden ihmisten kotona asumista. Suuret kiitoksemme 

kuuluvat myös dementiatoimintakeskus Villa Lyhteen, hoitokoti Päiväkummun, asumis-

palvelukeskus Wilhelmiinan ja Kustaankartanon vanhustenkeskuksen F-talon lyhytai-

kaishoitoyksiköiden henkilökunnille, joiden joustavan yhteistyön ansiosta monia perheitä 

voitiin auttaa hankalissa kotitilanteissa. Samoin haluamme kiittää Helsingin Alzheimer -yh-

distystä ja sen Päiväpaikkaa, jotka tarjosivat puitteet ja myös osallistuivat monien tukitoi-

mien onnistuneeseen toteuttamiseen. Kiitoksemme menevät myös Suomen Punaisen Ris-

tin omaishoitajalomitustoiminnalle, jonka ansiosta saatoimme tarjota omaishoitajille hei-

dän usein kipeästi kaipaamiaan vapaahetkiä. Kiitämme samoin lämpimästi palvelukeskus 

Kotikalliota ja vertaisryhmien vetäjiä hyvästä yhteistyöstä ryhmätoiminnan toteuttamisessa, 

samoin kuin Oulunkylän kuntoutussairaalaa tutkimushoitajien työn alkuvaiheen mahdol-

listamisesta. Kiitokset Helsingin kaupungin rintamaveteraanitoimistolle ja sosiaali- ja ter-

veyskeskuksien monille työntekijöille rakentavasta yhteistyöstä omaishoitoperheiden hy-

väksi. Kiitokset myös kaikille tahoille, jotka auttoivat meitä hoito- ja palvelutietojen kerää-

misessä potilas- ja asukasasiakirjarekistereistä.

Kaikkein eniten haluamme kuitenkin kiittää omaishoitoperheitä luottamuksesta työ-

tämme kohtaan. Kiitos, että vaikeistakin tilanteistanne huolimatta jaksoitte osallistua tutki-

mushoitajien haastatteluihin ja kyselyihin. Ilman teidän jaksamistanne hankkeemme ei oli-

si toteutunut.

Lopuksi kiitämme taloudellisesta tuesta Raha-automaattiyhdistystä, joka mahdollisti 

koko laajan ja pitkäkestoisen Geriatrisen kuntoutuksen tutkimus- ja kehittämishankkeen 

toteuttamisen. Kiitos myös Päivikki ja Sakari Sohlbergin säätiölle omaishoitotutkimuksen 

tukemisesta. Kiitämme myös Kelaa, joka on tukenut omaishoidon valtakunnallista kysely-

tutkimusta.
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SECTION 1

Esipuhe

Omaishoito yhteistyönä –interventiotutkimuksen tarkoituksena oli selvittää monitekijäisen 

ja yksilöllisesti räätälöidyn tukitoiminnan vaikuttavuutta omaishoitoperheissä, joissa puoli-

so hoitaa dementoitunutta kumppaniaan. Tutkimus oli osa Vanhustyön keskusliitossa vuo-

sina 2002–6 toteutettua Geriatrisen kuntoutuksen tutkimus- ja kehittämishankkeen 

Omaishoitoprojektia. Se on jatkoa iäkkäitä omaishoitoperheitä käsitelleelle laadulliselle 

Kaksin kotona -tutkimukselle. Tammikuussa 2004 monitieteinen tutkijaryhmä oli muodos-

tanut aiempien tutkimusten synteesiin perustuvan interventiomallin, jonka pohjalta projek-

tin interventio-osuus käynnistyi. Ryhmään tulivat tällöin mukaan terveydenhoitaja omais-

hoidon koordinaattoriksi ja geriatrian erikoislääkäri hänen työparikseen sekä tutkimushoi-

tajat. Interventio päättyi tammikuun viimeisenä päivänä vuonna 2006. Monitieteisen ja mo-

niammatillisen ryhmän toiminta vaati aitoa halua kuulla toisia ja arvostaa heidän osaamis-

taan sekä kykyä sovittaa yhteen erilaiset tieteelliset ja ammatilliset näkemykset, mikä ei 

aina ollut helppoa. Reflektoiva prosessi on jatkunut myös käsillä olevaa loppuraporttia kir-

joitettaessa. Prosessi on ollut vaativuudessaan antoisa ja kehittänyt ryhmän jäsenten ym-

märrystä tutkimuksen kohteena olevista asioista. Uskomme, että se on ollut tärkeä myös 

intervention onnistumisen kannalta.

Kahden interventiovuoden aikana alkuperäinen toimintamalli selkeytyi ja yhteisiin 

keskusteluihin välittyneet omaishoitoperheiden kokemukset sekä heiltä saatu tieto auttoi-

vat kehittämään konkreettisia sisältöjä intervention toimintaperiaatteille. Yhdessä omais-

hoitoperheiden kanssa kykenimme tuottamaan käytäntöön siirrettävän tukimallin, jossa ai-

dosti kunnioitetaan perheiden autonomiaa ja toimitaan yhteistyössä heidän kanssaan. Mal-

li mahdollistaa myös dementoituneiden ihmisten ja heidän puolisohoitajiensa kotona asu-

misen jatkumisen ja tukitoiminnan kustannusvaikuttavuuden. Näkemyksemme mukaan 

mallin ydintoiminnat ja toimintaperiaatteet ovat muunneltavissa ja siten todennäköisesti 

siirrettävissä laajemminkin kotona asuvien dementoituneiden ihmisten ja muiden omais-

hoitoperheiden tukemiseen.

Tutkimusraportti jakautuu kuuteen osaan. Taustaosan ensimmäinen artikkeli käsitte-

lee dementian epidemiologian lisäksi dementoivien sairauksien moninaisia merkityksiä 

dementoituneelle itselleen ja hänen omaishoitajalleen sekä näiden merkitysten tuottamia 

haasteita. Toisessa artikkelissa pohditaan dementoituneiden ihmisten kotona asumista ja 

sen tukemisen mahdollisuuksia aiempien tutkimustulosten valossa. Kolmannessa ja nel-

jännessä artikkelissa raportoidaan uutta tutkimustietoa. Kolmannessa artikkelissa kerro-

taan tuloksia interventioryhmän omaishoitajille vuonna 2004 tehdystä kyselystä, joka kos-

ki heidän mielipiteitään dementoivan sairauden diagnoosin kertomisesta ja kokemuksiaan 

tiedon saannista. Neljännessä artikkelissa raportoidaan vuonna 2005 tehdyn laajan suoma-

laisen kyselyn ne keskeiset tulokset, joita on hyödynnetty Omaishoito yhteistyönä –tutki-

mustulosten analysoinnissa. Taustaosan viimeinen artikkeli kuvaa nykyisen hoito- ja pal-

velujärjestelmän toimintaa ja monimutkaisuutta omaishoitoperheen näkökulmasta.
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Raportin toisessa osassa kuvataan tutkimuksen tavoitteiden, aineiston ja menetelmien li-

säksi interventiomallin muodostamista. Kolmannessa osassa siirrytään interventioperhei-

den esittelyn kautta intervention kulun kuvaukseen. Neljäs osa sisältää tutkimuksen sekä 

määrälliset että laadulliset tulokset. Tulokset ovat pääosin lupaavia ja jopa merkittäviä. Ra-

portin pohdinnassa keskitytään tulosten tarkastelun lisäksi miettimään interventiomallin 

erityisominaisuuksia ja siirrettävyyttä nykyiseen hoito- ja palvelujärjestelmään.

Projektiin osallistuneilta perheiltä saimme koko intervention ajan runsaasti kannusta-

vaa palautetta ja uutta kokemuksellista tietoa dementian omaishoidosta. Näiden merkitys 

on ollut keskeinen tukitoiminnan kehittämisessä. Vanhustyön keskusliitto ja toiminnanjoh-

taja Pirkko Karjalainen mahdollistivat ryhmämme uutta luovan ja innostuneen työskente-

lyn dementiaperheiden hyväksi.  

Helsingissä 4.8.2006

Ulla Eloniemi-Sulkava, Marja Saarenheimo, Marja-Liisa Laakkonen, 

Minna Pietilä, Niina Savikko ja Kaisu Pitkälä



Tausta
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DEMENTIA INHIMILLISENÄ JA YHTEISKUNNALLISENA HAASTEENA

Ulla Eloniemi-Sulkava, Kaisu Pitkälä

Dementia inhimillisenä ja 
yhteiskunnallisena haasteena

Dementoivat sairaudet, joita kutsutaan 

myös muistin sairauksiksi, ovat ikäänty-

neillä ihmisillä merkittävin sosiaali- ja ter-

veyspalveluiden tarvetta aiheuttava sai-

rausryhmä. Dementia yleistyy väestön 

vanhenemisen myötä, ja siksi se koskettaa 

myös omaishoidossa eniten juuri iäkkäitä 

pariskuntia. Dementia on ikääntyneillä 

henkilöillä tärkein tekijä, joka johtaa toi-

mintakyvyn heikkenemiseen, avuntarpee-

seen ja laitoshoitoon. Siksi se on eräs 

ikääntyneiden kuntoutuksen kehittämisen 

suurimpia haasteita.

DEMENTIA YLEISTYY VÄESTÖN VANHENEMISEN 
MYÖTÄ

Väestötutkimusten mukaan Suomessa ar-

vioidaan olevan 83 000 keskivaikeasti tai 

vaikeasti dementoitunutta ja 30 000 lieväs-

ti dementoitunutta henkilöä (Viramo & 

Sulkava 2006).  Euroopassa tehtyjen väes-

tötutkimusten 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-

sääntyen yli 85-vuotiaiden joukossa 25 

%:iin ja 90-vuotiaiden joukossa 28.5 %:iin 

(Lobo ym. 2000, Ferri ym. 2005). Eri puo-

lilla maailmaa tehdyissä ja eri-ikäisiä kos-

kevissa tutkimuksissa dementian esiinty-

vyys on vaihdellut jonkin verran johtuen 

erilaisista tutkimusmenetelmistä (Launer & 

Brock 2004) mutta myös väestöjen erilai-

suudesta (Ferri ym. 2005).

Myös dementian ilmaantuvuus eli 

uusien tautitapausten määrä tiettyä ajan-

jaksoa kohti kasvaa selvästi vanhimmissa 

ikäryhmissä (Fratiglioni ym. 2000). Ilmaan-

tuvuus on 30-50-kertainen 85-89-vuotiai-

den ikäluokassa verrattuna 60-65-vuotiai-

siin. Vuosittain noin 13 200 suomalaista 

sairastuu johonkin dementoivaan sairau-

teen (Viramo & Sulkava 2001). Vanhim-

missa ikäryhmissä dementian ilmaantu-

vuus on yleisempää naisilla kuin miehillä 

(Fratiglioni ym. 2000, Knoptman ym. 

2002).

Suomalaisten väestötutkimusten tu-

lokset kuvaavat samaa ikääntymisen tuo-

maa taudin yleistymistä (kuvio 1). Vallitse-

vuus eli tautia sairastavien suhteellinen 

osuus on 65-69-vuotiaiden ikäryhmässä 

2.3 % ja 85-89-vuotiaiden ryhmässä 25 %. 

(Viramo & Frey 2001.) Dementoivat sai-

raudet kasautuvat ja kuormittavat hoidolli-

sesti eniten vanhimpia ikäryhmiä ja naisia. 

Mikäli puoliso on elossa, hän useimmiten 

hoitaa sairastunutta ja on myös itse hyvin 

iäkäs. Lisäksi yllättävänkin usein miehet 

toimivat omaishoitajina. Kelan Alzheimer-

lääkkeen korvattavuusrekisterissä olevista 

iäkkäistä kotona asuvista dementoituneis-
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ta ihmisistä kolmannes asuu puolisonsa 

kanssa, joka toimii hänen omaishoitaja-

naan.

Tietoa dementian yleisyydestä tarvi-

taan sosiaali- ja terveyspalvelujen suunnit-

telun tueksi. Määrät ja niissä tapahtuva 

kasvu tuovat esille hoidon ja palvelujen 

kehittämisen tarpeen. Yli 65-vuotiaiden 

määrän kasvu väestössämme johtaa vää-

jäämättä dementoituneiden ihmisten abso-

luuttisen määrän kasvuun erityisesti suur-

ten ikäluokkien tullessa riski-ikään, ellei 

uusia ennaltaehkäiseviä hoitomenetelmiä 

pystytä kehittämään ennen sitä. Absoluut-

tisten määrien arviointi on kuitenkin vai-

keaa. Väestötutkimukset näyttävät viittaa-

van siihen suuntaan, että eliniän piden-

tyessä ja toiminnanvajeiden siirtyessä van-

hempiin ikäryhmiin myös dementian il-

maantuvuus myöhentyy muiden kroonis-

ten sairauksien tavoin (Freedman ym. 

2002). Toisaalta myös väestön riskitekijä-

profiilit muuttuvat seuraavien vuosikym-

menien aikana, mikä saattaa jopa lisätä 

dementoivien sairauksien yleisyyttä. De-

mentoivien sairauksien tyypilliset riskiteki-

jät ovat paljolti samoja kuin verisuonitau-

deissa eli korkea verenpaine, kolesteroli, 

sokeritauti sekä lihavuus (Logroscino ym. 

2004, Kivipelto ym. 2005). Sokeritauti ja li-

havuus yleistyvät tällä hetkellä keski-ikäi-

sessä väestössä, mikä saattaa lisätä myös 

dementian ilmaantuvuutta näiden kohort-

tien tullessa riski-ikään. Joka tapauksessa 

seuraavan kolmen vuosikymmenen aika-

na yli 85-vuotiaiden väestöosuus kolmin-

kertaistuu nykyisestä (Kautto & Parjanne 

2004). Siten on todennäköistä, että suurten 

Kuvio 1. Dementian esiintyvyys eri ikäryhmissä suomalaisten tutkimusten mukaan (Vira-

mo & Sulkava 2006).
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ikäluokkien tullessa dementoivien sai-

rauksien sairastamisikään myös tautia sai-

rastavien absoluuttinen määrä kasvaa tun-

tuvasti.

Dementoituneiden henkilöiden mää-

rän lisääntymisellä 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 yhtä dementoi-

tunutta kohden (Viramo & Frey 2001). Nä-

mä kustannuslaskelmat eivät sisältäneet 

omaishoitajille aiheutuvia epäsuoria kus-

tannuksia. Erityisen suuria kustannuksia 

aiheutuu dementoituneiden ihmisten pa-

rista viimeisestä vuodesta pitkäaikaisessa 

laitoshoidossa (Welch ym. 1992).

EI YKSI VAAN MONTA SAIRAUTTA

Dementia ei ole yksittäinen sairaus vaan 

oireyhtymä, jonka taustalla ja aiheuttajana 

voi olla monia erilaisia sairauksia ja aivo-

muutoksia. Nämä erilaiset etiologiat vai-

kuttavat hyvin paljon taudinkuvaan ja si-

ten paitsi sairastuneen myös omaishoita-

jan elämään. 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 

käyttäytymisen muutokset sekä fyysisen 

toimintakyvyn lasku (Knoptman ym. 

2002). Nämä johtavat jo taudin lievässä 

vaiheessa lisääntyvään avuntarpeeseen ja 

taudin loppuvaiheessa useimmiten pitkä-

aikaiseen laitoshoitoon. Seuraavaksi ylei-

simmät tautimuodot ovat verisuoniperäi-

nen dementia (noin 15 %) ja Lewyn kap-

pale -tauti (noin 15 %) (Viramo & Sulkava 

2006). Verisuoniperäisiä dementioita on 

useita erilaisia alatyyppejä. Niitä kuvaa 

usein taudin portaittainen eteneminen, ai-

voverenkiertohäiriöiden vaikutus läiskit-

täin eri aivoalueisiin ja niistä aiheutuvat 

kognitiivisiin toimintoihin liittyvät oireet 

sekä samanaikaiset pienet halvaus- tai pu-

heoireet. Tätä tautia sairastavat ovat usein 

muita tietoisempia sairastamisestaan, tau-

tiin liittyy masennusta ja taudin loppuvai-

heessa jäykistymistä ja liikkumisvaikeuk-

sia. Verisuoniperäinen dementia etenee 

keskimäärin viidessä vuodessa kuolemaan 

(Leys ym. 2002). Puhtaan Alzheimerin tau-

din ja verisuoniperäisen dementian ohella 

monet sairastavat myös näiden tautien se-

kamuotoja. Lewyn kappale -taudissa kes-

keisinä piirteinä ovat vaihtelevalla nopeu-

della tapahtuva kognitiivisten toimintojen 

heikkeneminen, Parkinsonin taudin kaltai-

nen jäykkyys, hetkestä toiseen vaihteleva 

oireisto, äkilliset kaatumiset ja pyörtymiset 

sekä näköharhat. Lewyn kappale -tautia 

sairastavilla psykoottisia oireita pyritään 

usein hallitsemaan antipsykoottisilla lääk-

keillä, joista tässä taudissa on voimakas 

taipumus saada jäykkyyttä sivuoireena. 

(Galasko 2002.) Muita esimerkkejä de-

mentoivista sairauksista löytyy taulukosta 

1.

MUISTIN HEIKKENEMINEN ON VAIN OSA TAUTIA

Dementian vaikeusaste jaetaan tavallisesti 

lievään, keskivaikeaan ja vaikeaan demen-

tiaan. Sairastuneen henkilön avun ja yh-

teiskunnan palveluiden tarve kuten myös 

riippuvuus kanssaihmisistä lisääntyvät vai-

keusasteen myötä. Vaikeusasteet eivät sel-

laisenaan kuvaa dementoivan sairauden 
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laajoja vaikutuksia sairastuneen ja häntä 

mahdollisesti hoitavan omaisen elämään. 

Taudin eri piirteiden, oireiden ja avuntar-

peen eteneminen eri dementoivissa sai-

rauksissa vaihtelee. Kognition heikkene-

misen vauhti on vain merkki koko taudin 

kokonaisvaltaisesta etenemisestä (kuvio 

2).

Dementoiviin tauteihin liittyy erias-

teisina ja erilaisin painotuksin monia eri-

laisia sairastuneen ja hänen mahdollisen 

omaisensa elämäpiiriin vaikuttavia oireita 

ja seurauksia (kuvio 3). Muistin heikkene-

misen ohella myös muut kognitiiviset oi-

reet, kuten vaikeudet toiminnanohjauk-

sessa, liikesarjojen suorittamisessa, hah-

mottamisessa sekä kielellisissä kyvyissä, 

vaikeuttavat moninaisesti päivittäistä elä-

mää. Muutokset ovat sairastuneen näkö-

kulmasta pelottavia ja itsearvostusta mu-

rentavia.

Oireiston outous hämmentää omais-

hoitajaa, kun läheinen käyttäytyy aiem-

masta poikkeavalla tavalla eikä suoriudu 

normaaleista päivittäisistä toiminnoistaan. 

Dementoivat taudit vaikeuttavat ihmisen 

kykyä ilmaista itseään, tunteitaan ja tarpei-

taan. Itseilmaisun keinot muuttuvat, minkä 

vuoksi kanssaihmiset eivät aina ymmärrä 

sairastuneen tarpeita. Kanssakäymisen vai-

keudet rasittavat omaista. (Knoptman ym. 

2002.)

Monet fyysiset ja psykososiaaliset te-

kijät sekä aivomuutokset johtavat käytös-

oireisiin, joita tutkimusten mukaan on ar-

vioitu olevan lähes kaikilla sairastuneilla 

jossain taudin vaiheessa (Lyketsos ym. 

2002, Pitkälä ym. 2004, Suh & Kim 2004). 

Fyysiset oireet, kuten kävelyvaikeudet, 

virtsan ja ulosteen pidätysvaikeudet sekä 

laihtuminen aiheuttavat ihmiselle arjessa 

selviytymisen vaikeuksia ja avuntarvetta. 

Kuihtuminen, haurastuminen ja lihaskato 

alkavat sairastuneilla jo paljon ennen var-

sinaisen taudin havaitsemista (Stewart ym. 

2005). Tämä nopeuttaa toimintakyvyn 

heikkenemistä. Dementoivan taudin mo-

ninaiset oireet ja niiden seuraukset asetta-

vat suuria haasteita palvelujärjestelmän 

toimijoille mutta ennen kaikkea omaisel-

le.

Kognition heikkeneminen

Dementoivan sairauden keskeisenä piir-

teenä on perinteisesti pidetty muistin ja 

muiden kognitiivisten toimintojen heiken-

tymistä. Tämä johtuu ehkä siitä, että kog-

nitiiviset toiminnot ovat olleet yksinkertai-

simmin mitattavissa ja kuvattavissa. Kogni-

tiiviset muutokset eivät sellaisenaan ole 

kuormittavin ulottuvuus hoidossa, mutta 

yhdistettynä henkilökohtaisiin psykologi-

siin prosesseihin ne ovat osaltaan laukai-

semassa inhimillisesti ja hoidollisesti kuor-

mittavia käytösoireita.

Kognitiivisten toimintojen heikkene-

minen ilmentää loogisimmin sairauden 

etenemistä Alzheimerin taudissa, jossa 

Taulukko 1. Dementoivia sairauksia (Erkin-

juntti ym. 2001, mukaillen)

Alzheimerin tauti

Verisuoniperäinen eli vaskulaarinen 

 dementia

Lewyn kappale -tauti

Frontotemporaaliset dementiat

Parkinsonin tautiin liittyvä dementia

Aivovamman jälkitila

Creutzfeld-Jakobin tauti ja muut 

 prionitaudit

Harvinaiset perinnölliset sairaudet, esim. 

 Huntingtonin tauti
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Kuvio 2. Kognitiivisen heikkenemisen eteneminen Alzheimerin taudissa (paksu kiinteä 

viiva), verisuoniperäisessä dementiassa (ohut kiinteä viiva) ja Lewyn kappale -taudissa 

(paksu pisteviiva).

Kuvio 3. Dementoivan sairauden oireiden ja seurausten laaja-alaisuus.

VUOSIA

1 2 3 4 1065 987

Lievä
dementia

Keskivaikea
dementia

Vaikea dementia

Kognitio

Dementoivien sairauksien eteneminen

Lievä kognitiivinen 
heikkeneminen

Aika, vuosia

 

Dementoivan sairauden 
oireet ja seuraukset 

Kognitiiviset Kognitiiviset 

toiminnot toiminnot 

Itseilmaisun 

muutokset 

   Fyysinen toimintakyky  

(ADL (ADL - - ja IADL ja IADL - - toiminnot) toiminnot) 

Käytösoireet 

Omaishoito  Omaishoito  

(stressi, kuormitus, (stressi, kuormitus,  

emotionaalisen tuen tarve) emotionaalisen tuen tarve) 

Taloudelliset ongelmat,  
tukien tarve

Laitoshoidon
 tarve 

  Fyysiset 
 oireet (esim.    

  laihtuminen) 
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muutokset koskevat laajasti koko aivotoi-

mintaa. Aluksi uuden oppiminen ja lähi-

muisti heikkenevät ja unohtelu lisääntyy. 

Jo varhaisessa taudin vaiheessa päättely-

kyky heikkenee, toiminnanohjaus hidas-

tuu, ja vireystila sekä tarkkaavaisuus heik-

kenevät. Sairastuneella on vaikeuksia löy-

tää sanoja tai suorittaa laskutoimituksia. 

Alzheimerin tauti voidaan varhaisessa vai-

heessa todeta testeillä, jotka mittaavat vii-

västettyä mieleen palauttamista, kielellistä 

muistia ja toiminnanohjausta. Vähitellen 

aikaisemmin opitut asiat ja kyky abstrak-

tiin ajatteluun menetetään. Keskivaikeassa 

vaiheessa Alzheimerin tautia sairastavan 

ihmisen lähimuisti on olematon, puheen 

tuottaminen on vaikeutunut, hän on deso-

rientoitunut ja hänellä on vaikeuksia hah-

mottamisessa. Myös kätevyyttä tarvittavis-

sa toimissa alkaa olla ongelmia. Lopulta 

yksinkertaisetkin asiat ja toiminnat tuotta-

vat ihmiselle vaikeuksia. Taudin vaikeassa 

vaiheessa dementoituneen ihmisen on 

hankalaa ilmaista itseään ja hänen pu-

heensa köyhtyy. Kuvaavaa kognitiivisten 

toimintojen heikkenemiselle on se, että 

stressi, tunne-elämän kuormitus ja her-

mostuminen voivat heikentää merkittäväs-

ti kognitiivista suoriutumista jo taudin al-

kuvaiheessa. Kognitiiviset reservit aivoissa 

vähenevät, ja esimerkiksi akuutit sairausti-

lanteet voivat saada aikaan kognitiivisen 

toimintakyvyn romahtamisen ja akuutin 

sekavuustilan. Yleensä keskivaikean ja 

vaikean taudin vaiheessa Alzheimerin tau-

tia sairastava ihminen ei enää tiedosta ole-

vansa sairas joskin hänellä voi olla run-

saasti huonovointisuuden kokemuksia. 

(Pirttilä & Erkinjuntti 2001.)

Käytösoireet 

Käytösoireet ovat dementoivan sairauden 

hoidollisesti haastavin piirre. Tämä on de-

mentian tutkimuksessa ja hoidossa ym-

märretty vasta viimeisen vuosikymmenen 

aikana (Ballard ym. 2001). Dementiaan 

liittyviä käytösoireita, kuten masennusta, 

ahdistuneisuutta, apatiaa, levottomuutta 

tai vihamielisyyttä, on usein lääketieteessä 

kutsuttu käytöshäiriöiksi. Ilmaisu leimaa 

dementoituneen ihmisen ja kuvaa vain yh-

tä oireen ulottuvuutta. Dementoituneen 

ihmisen muuttuneen tai erilaisen käyttäy-

tymisen nimeäminen yksiselitteisesti käy-

töshäiriöksi tekee henkilöstä objektin, jos-

sa hän sekä hänen sairautensa ovat vain 

häiriöitä. Tällainen ajattelutapa ei ota huo-

mioon dementoitunutta henkilöä kokeva-

na ja kärsivänä ihmisenä. Käytösoireista 

kärsii kuitenkin eniten dementoitunut ih-

minen itse. Oireet kertovat sisäisestä mie-

len maailmasta ja pahasta olosta. Omais-

hoitaja elää hyvin läheisessä kanssakäymi-

sessä hoidettavan kanssa, tuntee ja kärsii 

tämän kanssa, ja siten dementoituneen 

puolison käytösoireet ovat koko omais-

hoitoperheen ongelma. Dementoituneen 

ihmisen ja omaishoitajan depressio ja elä-

mänlaatu ovat voimakkaasti yhteen kie-

toutuneita (Thomas ym. 2006).

Tutkimuksissa on todettu, että omais-

hoitajien kuormittuneisuus ja jaksaminen 

eivät niinkään riipu dementoituneen 

 avuntarpeesta päivittäisissä toiminnoissa 

tai hänen kognitiivisista oireistaan kuin 

erilaisista psykologisista oireista ja käyttäy-

tymisen muutoksista, jotka usein ilmene-

vät käytösoireina (Craig ym. 2005). Kuor-

mittuneisuutta lisäävät myös läheisten vai-

keudet ymmärtää dementoitunutta ja tä-

män muuttunutta mielen maailmaa. Käy-

tösoireita esiintyy eri tutkimusten mukaan 
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80-95 %:lla dementoituneista ihmisistä jos-

sain vaiheessa sairautta (Lyketsos ym. 

2002, Pitkälä ym. 2004). Usein omaiset 

ovat havainneet psykologisia ja käyttäyty-

misen muutoksia läheisessään jo vuosia 

ennen dementoivan sairauden diagnoosia. 

Erityisesti vetäytyminen sosiaalisista kon-

takteista, masentuneisuus ja ahdistunei-

suus ovat yleisiä jo ennen muistitoiminto-

jen merkittävää heikkenemistä. Elämän-

hallinnan heikkeneminen ja siihen liittyvä 

turvattomuus saattavat ilmetä esimerkiksi 

mustasukkaisuutena ja jopa varastamishar-

haluuloina.

Aivoissa tapahtuvat muutokset voivat 

tuottaa myös psykoottisia oireita, kuten 

näkö- ja kuuloharhoja. Harhoista ei kui-

tenkaan ole kyse silloin, kun kognitiiviset 

muutokset aiheuttavat agnosiaa, ja ihmi-

nen ei sen vuoksi tunnista läheisiään tai 

tekee virhetulkintoja ympäröivästä maail-

masta. Dementoitunut henkilö saattaa kes-

kustella peilikuvansa kanssa tai pitää TV:n 

henkilöitä 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, hänen aino-

aksi mahdollisuudekseen jää reagoida le-

vottomuudella ja ahdistuneisuudella. Lääk-

keettömien hoitojen taustafilosofiana on 

se, että yleensä dementoituneen ihmisen 

käyttäytymiseen on mielekkäitä syitä, jot-

ka pyritään selvittämään ja räätälöimään 

hoito niiden mukaan (Ballard ym. 2001).

Keskivaikeassa ja vaikeassa vaihees-

sa osalla Alzheimerin tautia sairastavista 

voi ilmetä oireena vaeltelua, tavaroiden 

piilottelua, repimistä, riisumista, seksuaali-

sesti poikkeavaa käyttäytymistä, huutelua, 

kiroilua tai lyömistä (kuvio 4). Tällaiset oi-

Kuvio 4. Jost & Grossberg kuvaavat käytösoireiden esiintymistä karkeasti Alzheimerin tau-

din eri vaiheissa. Oireita ei esiinny kaikilla ja toisaalta ne voivat esiintyä eri vaiheessa tau-

tia kuin kuva osoittaa (Jost & Grossberg, 1996 mukaillen). 
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reet ovat hyvin hämmentäviä ja kuormitta-

via omaiselle. Yöllinen levottomuus on 

erityisen raskasta omaiselle, kun omakin 

uni voi jäädä katkonaiseksi tai hyvin vä-

häiseksi. Ammattilaisetkaan eivät aina osaa 

tuoda oikeanlaista tietoa dementiaperheil-

le, ja siten omaiset saattavat hävetä ja pii-

lotella oireita. Monilla omaishoitajilla ei 

ole riittävästi tietoa käytösoireista ja niiden 

taustalla olevista tekijöistä ja he saattavat 

ajatella dementoituneen ihmisen pystyvän 

kontrolloimaan oireitaan (Paton ym. 2004). 

Käytösoireita ei myöskään vielä syste-

maattisesti tutkita ja mitata dementiadiag-

nostiikassa eikä niitä osata hoitaa koko-

naisvaltaisesti. Erityisesti lääkkeettömissä 

hoidoissa olisi paljon kehittämisen tarvetta 

sekä Suomessa että maailmalla (Fossey 

ym. 2006). Käytösoireet ovat vahvin pitkä-

aikaisen laitoshoidon tarpeeseen vaikutta-

va dementian piirre (Gilley ym. 2004, de 

Vugt ym. 2005).

Toimintakyvyn heikkeneminen

Dementoituneen ihmisen avuntarpeeseen 

vaikuttaa myös tautiin liittyvä 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 

lääkityksen hoitoon, kaupassa käyntiin, 

ruoanlaittoon ja raha-asioiden hoitoon. 

Ympäristön hahmottamisen kyky voi hei-

kentyä jo melko varhaisessa vaiheessa ja 

mieltä tai tunteita kuormittavissa tilanteis-

sa dementoitunut henkilö eksyy helposti 

kotiympäristössäänkin. Muistin heikkene-

minen tuo usein riskejä myös kotona asu-

miseen. Hellat tai vesihanat voivat unoh-

tua päälle ja aiheuttaa riskitilanteita, joita 

tulisi osata ennakoida hoidossa. Vähitellen 

taudin edetessä heikkenee kyky huolehtia 

omasta hygieniasta ja pukeutumisesta. 

 Monet omaiset kuvaavat esimerkiksi pe-

suissa auttamistilanteita erityisen ongel-

mallisiksi. Avun tarpeen lisääntyessä on 

kuitenkin tärkeää muistaa, että myös de-

mentoitunut ihminen haluaa säilyttää au-

tonomiansa ja arvokkuutensa niin pitkälle 

kuin mahdollista.

Dementoivat sairaudet aiheuttavat 

myös liikkumisvaikeuksia ja jäykistymistä. 

Nämä ilmenevät vaskulaarista dementiaa 

ja Lewyn kappale –tautia sairastavilla ih-

misillä usein jo taudin alkuvaiheessa, kun 

taas Alzheimerin tautia sairastavilla niitä 

esiintyy vasta taudin vaikeassa vaiheessa.  

Jäykkyys ja toiminnan vaikeudet saattavat 

entisestään mutkistaa pieniäkin päivittäisiä 

toimia ja hankaloittaa omaishoitajan työtä. 

Uloslähtemiset, pukemiset ja paikasta toi-

seen siirtymiset hidastuvat. Fyysisen toi-

mintakyvyn muutoksilla on dementoitu-

neelle ihmiselle erilaisia henkilökohtaisia 

merkityksiä, jotka voivat osaltaan selittää 

käytösoireen syntymistä.

Selkeimmin toimintakyvyn osa-aluei-

den heikkenemisen vaiheita voidaan ku-

vata Alzheimerin taudissa (kuvio 5). 

 Alzheimerin taudin vaikeassa vaiheessa 

useimmilla sairastuneilla on pidätyskyvyn 

vaikeuksia ja niistä johtuvaa vaippojen tar-

vetta. Myös eritteillä sotkeminen on taval-

lista. Syöminenkin voi käydä ongelmalli-

seksi: tulee ruoalla sotkemista, vaikeutta 

keskittyä ruokailutilanteisiin ja hankaluuk-

sia nielemisessä. (Ballard ym. 2001.)
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DEMENTIA LISÄÄ KUOLEMAN JA  
LAITOSHOIDON RISKIÄ

Dementoituneilla henkilöillä on ikätove-

reitaan suurempi kuoleman ja pitkäaikai-

sen laitoshoidon riski sekä sairaala- ja tu-

kipalveluiden tarve (Aguero-Torres ym. 

1998, Aguero-Torres ym. 1999, Jagger ym. 

2000). Dementoituneiden henkilöiden 

kuoleman riski on noin 2.4-kertainen sa-

maan ikäluokkaan verrattuna (Viramo & 

Sulkava 2006). On arvioitu, että ainoastaan 

10 % dementoituneista kuolee ilman lai-

toshoidon tarvetta (Smith ym. 2000). Eri 

tutkimusten pohjalta dementoituneiden 

kotihoidon kestoksi voidaan arvioida 6-8 

vuotta, ja laitoshoidon keskimäärin 2-3 vii-

meistä elinvuotta (Welch ym. 1992, Hope 

ym. 1998, Noro 2005b). Laitoshoidon suur-

ta riskiä kuvaa myös se, että Suomessa pit-

käaikaislaitosten asukkaista 80-85 % on 

kognitiivisesti heikentyneitä tai demen-

toituneita (Laurila ym. 2004, Noro ym. 

2005a).

Kaikista vähintään keskivaikeasti de-

mentoituneista henkilöistä 30-50 % asuu 

laitoksissa. Kotona asuvista dementoitu-

neista noin kaksi kolmesta asuu yksin ja 

heistä valtaosalla on lievä dementia 

(Francois ym. 2004). Monien kohdalla 

omaishoitaja mahdollistaa omassa kodissa 

elämisen dementoivan sairauden edetessä 

keskivaikeaan ja vaikeaan vaiheeseen. 

Omaishoitajat ja erityisesti puolisohoitajat 

ovat useimmiten hyvin motivoituneita ja 

halukkaita jatkamaan dementoituneen lä-

heisensä kotihoitoa, jos riittävää tukea on 

tarjolla (Yamamato ym. 1997). Suurin osa 

dementoituneiden omaishoitajista on puo-

lisoita. Puolisohoitajat jatkavat kotihoitoa 

muita omaishoitajia pidempään. He myös 

Kuvio 5. Toimintakyvyn heikkeneminen Alzheimerin taudin edetessä.
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sietävät muita paremmin hoitoon liittyviä 

ongelmia. (Pruchno & Potashnik 1989, 

Hope ym. 1998, Eloniemi-Sulkava ym. 

2001, Pot ym. 2001.)

DEMENTOIVA SAIRAUS VAIKUTTAA LAAJA-
ALAISESTI SAIRASTUNEEN JA OMAISHOITAJAN 
ELÄMÄÄN

Dementoivat sairaudet ovat hitaaseen toi-

mintakyvyn heikkenemiseen ja kuolemaan 

johtavia tauteja, jotka vaativat pitkää so-

peutumisprosessia sairastuneelta ja hänen 

omaishoitajaltaan. Taudin alkuvaihe voi 

olla dementoituneelle ihmiselle täynnä ah-

distusta, masennusta ja häpeää. Mureneva 

toimintakyky ja vähenevä kyky ilmaista it-

seä aiheuttavat sairastuneelle turhautumia 

ja voivat sulkea hänet pois monilta yhtei-

söllisiltä areenoilta. Käytösoireet voivat ol-

la mielekäs tapa reagoida ymmärtämättö-

mään ympäristöön. Dementoituneella ih-

misellä ja hänen perheellään on erityinen 

tuen tarve. Mitä paremmin hoidettava voi, 

sitä paremmin myös omaishoitaja voi 

(Thomas ym. 2006).

Omaishoito on hyvin erilaista riip-

puen siitä, mitä dementoivaa sairautta 

puoliso sairastaa. On käytännössä hyvin 

erilaista hoitaa vaikeasti liikkuvaa Lewyn 

kappale -tautia sairastavaa ihmistä, jolla 

voi olla hyvin vaikeita näköharhoja ja ag-

gressiopuuskia kuin hoitaa liikunnallisesti 

jäykkää mutta yhteistyökykyistä verisuoni-

peräistä dementiaa sairastavaa henkilöä 

(Thomas ym. 2006). Sairauden etenemisen 

nopeus ja ennuste vaikuttavat perheessä 

toivon ja toivottomuuden tunteisiin, tau-

tiin sopeutumiseen sekä tuen tarpeeseen.

Optimaalisen hoidon lähtökohta on 

dementoivan sairauden diagnosointi sekä 

syyn- ja oireidenmukainen hoito. Demen-

toitunut henkilö tarvitsee dementoiviin 

sairauksiin perehtyneiden ammattilaisten 

antaman hoidon, joka sisältää usein spesi-

fin dementialääkehoidon, käytösoireiden 

räätälöityjä hoitoja, toimintakyvyn ylläpi-

toa ja kuntoutusta, apuvälineitä kotihoi-

toon sekä psykososiaalista kuntoutusta. 

Erilaiset dementoivat sairaudet vaativat 

erilaista hoitoa niin lääkehoidon, käytösoi-

reisiin vastaamisen kuin toimintakyvyn tu-

kemisen suhteen. Perhe tarvitsee tietoa 

sairaudesta, jotta sekä dementoitunut ih-

minen että omaishoitaja pystyvät mieltä-

mään taudin vaikutukset elämäänsä, teke-

mään suunnitelmia tulevaisuutensa suh-

teen sekä ymmärtämään dementiaan liitty-

viä oireita. Perheiden kokonaisvaltainen ja 

hienotunteinen kohtaaminen on haaste 

hoitojärjestelmällemme.
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MIKSI KOTONA?

Kotona asuminen on yleensä dementoitu-

neen ihmisen oma toive, jonka toteutumi-

sen omaishoitaja mahdollistaa dementoi-

van sairauden edetessä. Useimmiten myös 

puolisohoitajat haluavat dementoituneen 

kumppaninsa asuvan kotona, jos tukea 

riittävästi on saatavilla. Kelan rekisteritie-

tojen mukaan noin kolmanneksella Alz-

heimer-lääkkeen korvauksen piirissä ole-

vista dementoituneista on omaishoitajana 

oma puoliso. Puolisot ovat yleensä varsin 

sitoutuneita hoitamaan pitkälle dementoi-

tunutta ja käytösoireistakin kumppaniaan 

(Scott ym. 1997, Hope ym. 1998, Pot ym. 

2001, Thomas ym. 2004). Omaishoito on 

prosessi, johon dementoituneen läheinen 

liukuu yleensä huomaamattaan. Puolison 

ja elämäkumppanin tukeminen voi tuntua 

luonnolliselta, kun terveempi puoliso huo-

maa toisen tarvitsevan lisääntyvästi apua. 

Puolison hoitaminen ei usein myöskään 

pääty sairastuneen pitkäaikaishoitoon siir-

tymiseen, vaan hoivasuhde voi jatkua mo-

lemminpuolisesti palkitsevana erityisesti, 

jos puolison asiantuntemusta läheisensä 

hoidossa kunnioitetaan riittävästi. Päivit-

täiset ja kerrallaan useita tuntejakin kestä-

vät vierailut puolison luona ja niiden aika-

na tapahtuva avustaminen ilmentävät hoi-

vasuhteen jatkumista riippumatta varsinai-

sen kotihoidon päättymisestä. (Schulz ym. 

2004, Saarenheimo & Pietilä 2005.)

Viimeaikaisessa julkisessa keskuste-

lussa on puhuttu paljon omaisten roolista 

dementoituneiden perheenjäsentensä hoi-

dossa. Kun vertailukohtana on mielikuva 

laitoshoidosta, jossa uupunut, määrältään 

liian vähälukuinen henkilökunta hädin 

tuskin ehtii huolehtia hoidettavien perus-

tarpeista, kotihoito näyttää ainoalta inhi-

milliseltä vaihtoehdolta huolimatta siitä, 

että myös kotona hoitaja voi olla uupunut 

ja hoidon resurssit rajalliset. Omaiset tuo-

vat julkisuudessa usein esiin hoitamisen 

moraaliset lähtökohdat, kuten vastuun lä-

heisen hyvinvoinnista ja huolen siitä, että 

laitokseen joutuminen riistäisi dementoitu-

neelta perheenjäseneltä mahdollisuuden 

yksilölliseen ja ihmisarvoiseen elämään. 

Etenkin puolisot kokevat kotona hoitami-

sen usein myös palkitsevana, koska se 

mahdollistaa pariskunnan yhdessä olon ja 

arjen jatkuvuuden toisen sairaudesta huo-

limatta. Ammattilaisten tulkinnat omais-

hoitotilanteista ovat usein negatiivisempia 

kuin perheen omat kokemukset, sillä ul-

kopuolinen voi helposti arvioida hoidetta-

van huonon kunnon ja käytösoireiden te-

kevän kotona hoitamisen mahdottomaksi 

ja aliarvioida kiintymyksen, jatkuvuuden 

ja moraalisen sitoutumisen merkitystä hoi-

tosuhdetta kannattelevina voimavaroina. 

Ulla Eloniemi-Sulkava, Marja Saarenheimo, Niina Savikko, Kaisu Pitkälä

Kotona asuminen ja sen tukemisen 
mahdollisuudet
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Ammattilaiset, jotka työnsä puitteissa nä-

kevät lähinnä omaishoidon ongelmalliset 

puolet, saattavatkin usein hyvää tarkoit-

taen päätyä tukemaan omaishoidosta luo-

pumista jo siinä vaiheessa, kun perhe itse 

vielä haluaisi jatkaa sitä. Omaishoitaja 

puolestaan voi kokea huonokuntoisenkin 

puolisonsa hoidon enemmän palkitsevana 

kuin taakkana (Heru ym. 2004), jos hoita-

minen antaa tarpeellisuuden tunteen ja 

merkityksen hoitajan omalle elämälle (Saa-

renheimo & Pietilä 2005).

Keskusteluun dementoituneiden per-

heenjäsenten hoitamisen motiiveista liittyy 

monia ristiriitaisia tulkintoja. Ammattilaiset 

saattavat ounastella esimerkiksi puolison 

hoitomotiivien liittyvän taloudellisiin seik-

koihin, kuten pelkoon oman toimeentu-

lon heikkenemisestä. Myös velvollisuu-

dentunnetta saatetaan pitää negatiivisena 

motiivina, sillä arkiajattelussa velvollisuus 

ja rakkaus nähdään joskus toisensa pois 

sulkevina lähtökohtina puolisosta huoleh-

timiselle. Omat tutkimuksemme kuitenkin 

osoittavat, että mikään yksipuolinen tar-

kastelu ei tee oikeutta omaishoitajien mo-

tiivien ja pyrkimysten moninaisuudelle. 

Puolisohoitajat kuvaavat hoitamista usein 

itsestäänselvyytenä, jonka taustalla voi-

daan tulkita olevan keskinäistä kiintymys-

tä, syvää velvollisuudentunnetta ja kiitolli-

suutta. Velvollisuus ei siten ole pelkästään 

ulkoisen normin noudattamista, vaan se 

liittyy omaishoitajan moraaliseen identi-

teettiin, joka on rakentunut kulttuuristen, 

sukupolvisidonnaisten ja yksilöllisten elä-

mänkokemusten kautta. Siinäkin vaihees-

sa, kun omaishoitaja on jo valmis luopu-

maan hoitovastuusta, hän tarvitsee usein 

ulkopuolisen, mieluiten ammatti-ihmisen 

”luvan” ratkaisulleen. (Saarenheimo 2005.) 

Sairastuneen siirtyminen pitkäaikaishoi-

toon ei myöskään välttämättä aina helpota 

puolisohoitajan stressiä, vaan saattaa jos-

kus jopa lisätä sitä (Kaplan & Boss 1999, 

Rudd ym. 1999, Schulz ym. 2004).

Tutkimukset ovat pitkään pitäneet 

esillä 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, että iäkkäillä omaishoitajilla esiin-

tyy enemmän depressiota ja että he koke-

vat terveydentilansa huonoksi verrattuna 

samanikäisiin henkilöihin, jotka eivät ole 

omaishoitajia. Myös heidän kuolleisuuten-

sa on yleisempää (Schulz ym. 2004). Joi-

tain viitteitä on saatu myös lisääntyneestä 

fyysisestä huonokuntoisuudesta ja sairas-

tavuudesta (Burton ym. 2003). Toisaalta 

1990-luvulta lähtien on tehty tutkimusta 

omaishoidon myönteisistä ja palkitsevista 

puolista sekä omaishoidon voimavaroista 

(esim. Cohen ym. 1994, Farran 1997, Kra-

mer 1997). Useissa tutkimuksissa on todet-

tu, että pelkkä ongelmien tunnistaminen 

ei riitä, kun esimerkiksi suunnitellaan ja 

valitaan sopivia tukimuotoja kuhunkin 

omaishoitotilanteeseen. Yhtä tärkeää on 

tunnistaa, mitkä asiat omaishoitaja kokee 

tilanteessaan palkitsevina, millaisia voima-

varoja perheellä on käytössään ja millaisia 

strategioita omaishoitaja käyttää tilantees-

saan selviytymiseen. (Lundh & Nolan 

2003.)

Sosiaalipoliittisena ilmiönä omaishoi-

to liittyy paitsi taloudellisiin suhdanteisiin 

myös yksilöllisyyttä arvostavassa kulttuu-

rissa elämän jatkuvuuden kannalta keskei-

senä pidettyyn yksityiskodin käsitteeseen. 

Viime aikoina gerontologisessa tutkimuk-

sessa on kuitenkin vähitellen ryhdytty tar-

kastelemaan kotia aiempaa moniulottei-
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semmin, jolloin sen psykologisten merki-

tysten on nähty kiinnittyvän muuhunkin 

kuin pelkästään konkreettiseen asuinpaik-

kaan (Vilkko 2000). Dementian yhteydes-

sä kodin monista merkityksistä keskeisinä 

voidaan pitää tuttuutta ja pysyvyyttä. Tut-

tuudella ja jatkuvuudella on sekä psykolo-

gista merkitystä että vaikutuksia dementoi-

tuneen ihmisen arkielämän selviytymi-

seen. Tutussa toimintaympäristössä kogni-

tiivisilta kyvyiltään heikentynytkin ihmi-

nen voi selviytyä arkielämän vaatimuksista 

kohtalaisen hyvin. Sen sijaan vieras ympä-

ristö uusine vaatimuksineen helposti alle-

viivaa toimintakyvyn puutteita ja johtaa 

siihen, että henkilö toimii pikemminkin 

kykyjensä ala- kuin ylärajalla. Dementoitu-

neiden ihmisten kohdalla kodin merkityk-

seen liittyy tuttuuden ohella pysyvyys, jota 

tukevat perheen arjessa toistuvat ja samoi-

na pysyvät rutiinit. Pysyvyyden tunne voi 

osaltaan helpottaa dementoituneen per-

heenjäsenen arjessa selviytymistä. Kotihoi-

toon voi ajan mittaan tulla uusia element-

tejä sairauden etenemisen ja erilaisten 

akuuttitilanteiden myötä. Lyhyet sairaala-

jaksot aina uusine ja vieraine ympäristöi-

neen voivat hämmentää muistihäiriöstä 

kärsivää ihmistä ja heikentää entisestään 

hänen päivittäistä selviytymistään. On ky-

seenalaista, miten kodin jatkuvuutta ja tut-

tuutta ylläpitävät merkitykset toteutuvat 

esimerkiksi yhtämittaisessa sairaalakier-

teessä. Dementoituneen ihmisen näkökul-

masta voisi olla mielekästä kehittää asu-

misratkaisuja, jotka mahdollistaisivat sa-

manaikaisesti sekä yhdessäolon läheisen 

kanssa että tehokkaan lääketieteellisen 

hoidon.

KOTONA ASUMISTA UHKAAVAT TEKIJÄT

Tämän kirjan edellisessä luvussa Demen-

tia inhimillisenä ja yhteiskunnallisena 

haasteena kuvattiin dementoivan sairau-

den aiheuttamia laaja-alaisia seurauksia 

dementoituneen ihmisen, omaishoitajan ja 

koko perheen elämään. Taudin moninai-

set seuraukset johtavat vääjäämättä siihen, 

että dementoituneilla henkilöllä on muita 

ikäihmisiä suurempi riski päätyä pitkäai-

kaiseen laitostasoiseen hoitopaikkaan (Ba-

naszak-Holl ym. 2004). Kotona asuminen 

on taudin eri vaiheissa uhattuna monesta-

kin syystä. Tutkimuksissa on puhuttu ko-

tona asumisen päättymistä ennakoivista 

riskitekijöistä, joita on esitetty taulukossa 

1. Tärkeimpänä yksittäisenä riskitekijänä 

pidetään hoidettavan käytösoireita (Gilley 

ym. 2004). Erityisesti yöllisen levottomuu-

den, toistokäyttäytymisen, fyysisen aggres-

sion, agitaation, depression ja hallusinaa-

tioiden on todettu lisäävän pitkäaikaisen 

laitostasoisen hoidon riskiä (Hope ym. 

1998, Strain ym. 2003, Gilley ym. 2004).  

Kotona asuminen on uhattuna myös sil-

loin, kun dementoituneen päivittäisessä 

toimintakyvyssä ja erityisesti kävelykyvys-

sä, pukeutumisessa, peseytymisessä ja pi-

dätyskyvyssä ilmenee huomattavia vai-

keuksia (Hope ym. 1998, Smith ym. 2000, 

Spruytte ym. 2001, Strain ym. 2003, Tho-

mas ym. 2004). Niin käytösoireet kuin fyy-

sisen hoidon tarvekin kuormittavat omais-

hoitajaa ja ovat keskeisiä stressin aiheutta-

jia (Hope ym. 1998, Dunkin & Anderson-

Hanley 1998, Prescop ym. 1999, Strain ym. 

2003, Rinaldi ym. 2005). Eräiden tutkimus-

ten mukaan kuormittuneisuus ja varhai-

sempi pitkäaikaiseen laitoshoitoon siirty-

minen olisivat tyypillisempiä tilanteissa, 

joissa omaishoitaja on nainen (Mittelman 



30

KOTONA ASUMINEN JA SEN TUKEMISEN MAHDOLLISUUDET

ym. 1996, Hope ym. 1998). Toisaalta mo-

net tutkimukset on tehty poikkileikkaus-

asetelmalla ja niissä naiset näyttävät hoita-

van huonokuntoisempia henkilöitä kuin 

miehet. Naispuolisten omaishoitajien hoi-

tamisen prosessi saattaa siten ajoittua sai-

rauden myöhempään vaiheeseen ja jatkua 

pidemmälle kuin miehillä (Allen 1994, He-

ru ym. 2004). Kokemus hoidon sitovuu-

desta puolestaan liittyy selkeimmin van-

hempaansa hoitaviin lapsiin (Thomas ym. 

2004). Puolisohoitajat on useissa tutki-

Taulukko 1. Kotona asumisen päättymistä ennakoivat riskitekijät

Hoidettavaan liittyvät 
tekijät

Omaishoitajaan 
liittyvät tekijät

Psykososiaaliset 
tekijät

Hoito- ja palvelu-
järjestelmään 
liittyvät tekijät

Asetyylikoliiniesteraasi-
lääkkeen käyttämättö-
myys (Alzheimerin 
tautia sairastavat 
henkilöt) (Thomas ym. 
2004)

Omaishoitaja ei ole 
puoliso (Thomas 
ym. 2004)

Parisuhteen huono 
laatu (Wright 1994)

Riittämättömät 
palvelut (Shope ym. 
1993, Toseland ym. 
1999)

Yksin asuminen (Smith 
ym. 2000)

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

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

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

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

Koettu hoidon 
sitovuus (Thomas 
ym. 2004)

Perheenjäsenten 
huonot keskinäiset 
välit (Fisher & Lieber-
man 1999, Heru ym. 
2004)

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

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

Oman terveydenti-
lan ongelmat 
(Connell ym. 2001)

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

Päivittäisen toimintaky-
vyn vaikeudet (Hope 
ym. 1998, Smith ym. 
2000, Spruytte ym. 
2001, Strain ym. 2003, 
Thomas ym. 2004)
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muksessa nähty muita hoitajia alttiimpina 

kokemaan kuormittuneisuutta, mitä on se-

litetty heidän omilla sairauksillaan ja toi-

mintakyvyn ongelmillaan (Schneider ym. 

1999, Connell ym. 2001, Rinaldi ym. 2005). 

Tästä huolimatta juuri puolisot hoitavat 

sairastuneita kumppaneitaan muita omais-

hoitajia pidempään (Pot ym. 2001, Tho-

mas ym. 2004).

Hoidettavan ja hoitajan keskinäiseen 

suhteeseen liittyvät psykososiaaliset tekijät 

voivat uhata kotona asumisen jatkumista. 

Parisuhteen ongelmat näyttäisivät eräiden 

tutkimusten mukaan ennustavan nopeam-

paa laitoshoitoon siirtymistä (Wright 1994). 

Vastaavasti sairastuneen ja hoitajan suh-

teen hyvällä laadulla saattaa olla vaikutus-

ta kotona asumisen pidempään jatkumi-

seen (Spruyette ym. 2001, Eloniemi-Sulka-

va ym. 2002). Perheen ongelmalliset tun-

nesuhteet ja perheenjäsenten huonot kes-

kinäiset välit lisäävät laitoshoidon riskiä 

(Fisher & Lieberman 1999, Heru ym. 2004). 

Neljäntenä riskitekijäryhmänä ovat hoito- 

ja palvelujärjestelmän tuottamat riskit, joita 

ovat ainakin palvelujen riittämättömyys, 

kykenemättömyys vastata perheiden tar-

peisiin ja se, että järjestelmän 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). Lisäksi tutkimuksissa on tullut 

esille, että lyhytaikaishoitojaksot saattavat 

lisätä dementoituneiden henkilöiden to-

dennäköisyyttä päätyä pitkäaikaiseen hoi-

topaikkaan (Larkin & Hopcroft 1993, Co-

hen & Pushkar 1999).

Sairastuneeseen, omaishoitajaan ja 

heidän keskinäiseen suhteeseensa liitty-

vien riskitekijöiden tunnistaminen sekä 

mahdollisimman nopea ja tehokas puuttu-

minen niihin todennäköisesti pitkittää de-

mentoituneiden ihmisten kotona asumista 

(Eloniemi-Sulkava ym. 2001, Tibaldi ym. 

2004). Niin päivätoiminnalla kuin ympäri-

vuorokautisilla lyhytaikaispaikoilla on to-

dennäköisesti tärkeä rooli omaishoitajien 

tukemisessa. On tärkeää, että 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). Palvelujärjestelmää on 

kehitettävä niin, että 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 & Pietilä 2005). Varsi-

naiseen hoitoon liittyvien tekijöiden lisäksi 

myös psykososiaaliset tekijät on tärkeää 

tiedostaa kotona asumista tuettaessa. Tar-

vitaan perheen avointa ja ennakkoluulo-

tonta kuulemista heidän autonomiansa 

vaarantumatta (Saarenheimo & Pietilä 

2005).

AIKAISEMPIEN INTERVENTIOTUTKIMUSTEN 
VAIKUTTAVUUS

Taulukoihin 2-6 on kerätty satunnaistetut, 

kontrolloidut tutkimukset, joissa on selvi-

tetty dementoituneiden henkilöiden omais-

hoidon tukemisen vaikutuksia. Nämä tut-

kimukset on poimittu projektin aiemmasta 

katsauksesta (Pitkälä ym. 2003) sekä 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, sillä yksistään randomoidulla ase-

telmalla löytyi 38 tutkimusta. Valtaosa tut-
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kimuksista on kuitenkin tehty verrattain 

pienillä aineistoilla ja niiden metodologias-

sa on paljon puutteita. 

Kotona asuvia dementoituneita ihmi-

siä ja heidän omaishoitajiaan käsittelevät 

interventiotutkimukset ovat kohdentuneet 

tavallisimmin joko yksinomaan omaishoi-

tajien tukemiseen tai hoidettavan toiminta-

kyvyn parantamiseen. Pienessä osassa tut-

kimuksista on käytetty interventioita, jotka 

ovat kohdentuneet sekä hoitajaan että hoi-

dettavaan. Omaishoitajiin kohdistuneissa 

interventiotutkimuksissa on tavallisimmin 

pyritty vähentämään kuormittuneisuutta, 

stressiä tai masentuneisuutta käyttäen kei-

noina esimerkiksi tukiryhmätoimintaa 

(taulukko 2: Haley ym. 1987, Hebert ym. 

1994; 1995, Bass ym. 1998, McCurry ym. 

Taulukko 2. Satunnaistettuja, kontrolloituja tutkimuksia tukiryhmätoiminnan vaikuttavuudesta 

dementoituneiden ihmisten omaishoidon tukemisessa

Tutkimus Tutkittavat Interventio Tulos Huomiot
Haley ym. 
1987

N=54
Hoidettavat: 
dementoituneita 
(MMSE < 25), 
keski-ikä 78v.
Hoitajat: puolisoi-
ta ja tyttäriä.

R1: Koulutukselli-
nen ryhmätoimin-
ta (N=21)
R2: Koulutukselli-
nen ryhmätoimin-
ta + tunteiden 
hallinta + rentou-
tus (N=22)
R3: Vertailuryhmä 
(N=11)

Ei eroa hoitajan 
depressiossa, 
selviytymistai-
doissa, tyytyväisyy-
dessä tai sosiaali-
sessa tuessa.

26% keskeytti. 
Ei intention-to-
treat –analyysiä.
Pieni tutkimuksel-
linen voima: 
erojen osoittami-
nen vaikeaa.

Hébert ym. 
1994, 1995

N=45
Hoidettavat: 
dementoituneita 
(DSM-III-R); keski-
ikä 61v.
Hoitajat: suurin 
osa puoliso-
omaishoitajia.

R1: Koulutukselli-
nen, tuki- ja ren-
toutusryhmä 1/vk 
x 8 (N=24)
R2: Vertailuryh-
mälle Alzheimer  
-yhdistyksen 
tukiryhmä 1/kk x 
8 (N=21)

R1: Tieto dementi-
asta lisääntyi. 
Ei eroa hoitajan 
kuormittuneisuu-
dessa, psyykkisissä 
oireissa tai hoidet-
tavan laitokseen 
joutumisessa.

33% keskeytti. 
Vaikea rekrytoida 
ihmisiä. Runsaasti 
mittareita. Pieni 
tutkimuksellinen 
voima. Rando-
mointia ei kuvat-
tu.

Bass ym. 
1998

N=102
Hoidettavat: 
Alzheimerin tautia 
sairastavia.
Hoitajat: keski-ikä 
60v, 58% puoli-
soja.

R1: Computer-
Link-ohjelma: 
vertaisryhmä netin 
kautta, hoitaja 
fasilitoi (N=51)
R2: Vertailuryh-
mälle tietoa 
Alzheimerin 
taudista (N=51)

R1: Alaryhmä-
analyysi: psyykki-
nen, emotionaali-
nen, ihmissuhtei-
siin ja aktiviteettei-
hin liittyvä kuor-
mittuneisuus vä-
heni tietyntyyppi-
sillä hoitajilla.

Randomoitujen 
ryhmien välillä ei 
eroa. 6% keskeyt-
ti.

McCurry 
ym. 1998

N=36
Hoidettavat: 
dementoituneita, 
keski-ikä 78v.
Hoitajat: unihäi-
riöistä kärsiviä 
omaishoitajia.

R1: Koulutukselli-
set ryhmät 
viikoittain (N=7)
R2: Yksilöllinen 
ohjaus uniongel-
miin (N=14 )
R3: Vertailuryhmä 
(N=15)

R1 ja R2: 
Omaishoitajien 
unenlaatu parani. 
Ei eroa hoitajan 
kuormittuneisuu-
dessa, mielialassa 
tai hoidettavan 
käytösoireissa.

20% keskeytti. 
Sokkoutettu ase-
telma. Pieni tut-
kimuksellinen voi-
ma. Ei intention-
to-treat –analyysiä.
Dementiaa ei 
määritelty.
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Taulukko 3. Satunnaistettuja, kontrolloituja tutkimuksia dementoituneeseen henkilöön kohdis-

tetun hoidon tai omaiselle lomaa antavan hoidon vaikuttavuudesta omaishoidon tukemisessa

Tutkimus Tutkittavat Interventio Tulos Huomiot

Corbeil ym. 
1999

N=95
Hoidettavat: Alz-
heimerin tautia 
sairastavia (ei var-
mistettu), keski-ikä 
74v.
Hoitajat: hoidetta-
van kanssa asuvia, 
keski-ikä 67v.

R1: Aktiivinen 
hoidettavan 
kognition stimu-
lointi, koulutus 
(N=28)
R2: Passiivinen 
hoidettavan 
kognition stimu-
lointi, esim. TV:n 
katselun tukeminen 
(N=28)
R3: Vertailuryhmä 
(N=31)

R1: Ei eroa hoita-
jien stressissä; 
tyytyväisyys 
hoitaja-hoidettava  
-suhteessa lisääntyi. 

4% keskeytti. 
Sokkoutettu.

Wishart ym. 
2000

N=24
Hoidettavat: de-
mentoituneita, jot-
ka pystyivät vielä 
ulkoilemaan, keski-
ikä 80v.
Hoitajat: keski-ikä 
58v, 62% tyttäriä tai 
miniöitä.

R1: Viikoittaisia 
vapaaehtoisten 
käyntejä ja kävelyn 
tukemista, hoitajal-
le lepoa (N=13)
R2: Vertailuryhmä 
(N=11)

R1: Hoitajien 
kuormittuneisuus 
väheni, ei eroa 
terveyspalveluiden 
kustannuksissa.

Pieni N, 13% 
keskeytti.
Dementiaa ei 
määritelty.

Burns ym. 
2003

N=167
Hoidettavat: 
dementoituneita  
(MMSE <24), keski-
ikä n. 80v.
Hoitajat: asuivat 
hoidettavan kanssa, 
50% puolisoita, 
keski-ikä 65v.

R1: Ohjausta 
käytösoireiden 
hallintaan (N=85)
R2: Ohjausta 
käytösoireiden ja 
stressin hallintaan 
(N=82)

R2: Hoitajien 
hyvinvointi  parani 
enemmän kuin 
R1:lla.
R1 ja R2: Hoidetta-
vien depressio ja 
käytösoireet 
vähenivät.

54% keskeytti.

Grant ym. 
2003

N=55
Hoidettavat: 
Alzheimerin tautia 
sairastavia (neuro-
loginen arviointi) 
tai epäily Alzhei-
merin taudista 
(oma lääkäri).  
Hoitajat: puoliso-
omaishoitajia, 
keski-ikä n. 73v.

R1: Hoitoapua 
kotiin kuormittu-
neille hoitajille 
(N=16)
R2: Hoitoapua 
kotiin ei kuormittu-
neille hoitajille 
(N=16)
R3: Molemmille 
oma vertailuryhmä 
(N=11 ja N=12)

R1: Hoitajien 
plasman adrenaliini 
pitoisuus laski. Ei 
vaikutusta depres-
sioon, ahdistunei-
suuteen, sykkee-
seen tai verenpai-
neeseen.

Monet R2:n 
omaishoitajista 
eivät käyttäneet 
hoitoapua. Korvi-
kepäätetapahtuma 
(surrogate).

Teri ym. 
2003

N=153
Hoidettavat: 
Alzheimerin tautia 
sairastavia (Alzhei-
merin tauti määri-
telty), MMSE 
keskimäärin 16.8, 
keski-ikä 78v.
Hoitajat: puolisoita 
(80%), keski-ikä 
70v. 

R1: Liikuntaharjoit-
telua hoidettaville 
ja hoitajan ohjausta 
käytösoireista ja 
dementiasta (N=76)
R2: Vertailuryhmä 
(N=77)

R1: Hoidettavien 
fyysiset toiminnot 
paranivat ja 
depressio väheni. 
Hoidettavien 
liikuntaharjoittelun 
määrä lisääntyi 3kk 
seurannassa, 
liikkuvuus parani 
24 kk seurannassa.

42% keskeytti 24kk 
seurantaan men-
nessä.
Interventio kohdis-
tui sekä hoitajaan 
että hoidettavaan.
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Taulukko 4. Satunnaistettuja, kontrolloituja tutkimuksia terapiatoiminnan vaikuttavuudesta 
dementoituneiden ihmisten omaishoidon tukemisessa

Tutkimus Tutkittavat Interventio Tulos Huomiot
Schmidt 
ym. 1988

N=20
Hoidettavat: 
dementoituneita.
Hoitajat: demen-
toituneen kanssa 
asuva puoliso tai 
lapsi.

R1: Ongelmanrat-
kaisuun keskittyvä 
yksilöterapia 
(N=10)
R2: Ongelmanrat-
kaisuun + tunneil-
maisuun tähtäävä 
yksilöterapia 
(N=10) 

R2: Käytösoireet 
vähenivät ja 
myönteisiä 
muutoksia hoita-
jan ja hoidettavan 
välisessä suhtees-
sa. Hoitajien 
kuormittuneisuu-
dessa ei eroa. 

Kolmen tutkitta-
van terapiamuoto 
epäselvä ulko-
puoliselle arvioi-
jalle. Sokkoutettu.
Dementiaa ei 
määritelty.
Randomointia ja 
sen onnistumista 
ei kuvattu.

Baldwin 
ym. 1989

N=79
Hoidettavat: 
kognitiivisista 
ongelmista 
kärsiviä (87%), 
keski-ikä 82v. 
Hoitajat: lapsi tai 
miniä.

R1: Koulutusryh-
mä 
R2: Psykoterapeut-
tinen tuki 
R3: Lume (sisältöä 
ei kuvattu)
R4: Ei interventio-
ta

R1, R2: Hoitajien 
kuormittuneisuus 
väheni. 
Aktiivihoidolla ei 
vaikutusta stres-
siin, verenpainee-
seen tai ongel-
manratkaisu-
kykyyn.

4% keskeytti. Tut-
kimuksen kulku ja 
interventioiden 
sisällöt kuvattu 
heikosti. Ei 
kuvattu tilastollisia 
testejä tai numee-
risia tuloksia.
Dementia?

Gendron 
ym. 1996

N=35
Hoidettavat: 
dementoituneita.
Hoitajat: puoliso-
omaishoitajia, 
keski-ikä 66v.

R1: Kognitiivis-
behavioraalinen 
ryhmäterapia 
(N=18)
R2: Tukiryhmälle 
tietoa ja sosiaalista 
kanssakäymistä 
(N=17)

Ei eroa hoitajien 
ahdistuneisuudes-
sa, coping -
tavoissa tai 
kuormittuneisuu-
dessa. 

Pieni voima.
erittäin runsaasti 
mittareita.
Dementiaa ei 
määritelty.

Marriott 
ym. 2000

N=42
Hoidettavat: 
Alzheimerin tautia 
sairastavia (DSM-
III-R), keski-ikä 
77v.
Hoitajat: puoliso 
tai lapsi, (General 
Health Question-
naire >4), keski-
ikä 66v.

R1: Kognitiivis-
behavioraalinen 
ohjanta: koulutus, 
stressin hallinta, 
coping-taidot, 
syvähaastattelu 
(N=14)
R2: Vertailuryhmä, 
syvähaastattelu 
(N=14)
R3: Vertailuryhmä, 
ei interventiota 
(N=14)

R1: Hoitajien 
ahdistuneisuus, 
depressio väheni-
vät, aktiivisuus 
lisääntyi. Hoidetta-
vien käytösoireet 
vähenivät.

Keskeytti 2% 
Randomointi, 
analyysit kuvattu 
hyvin. Validoidut 
mittarit.

Hepburn 
ym. 2001

N=117
Hoidettavat: 
dementoituneita 
(FAST mittari>7b), 
keski-ikä 77v.
Hoitajat: sukulais-
omaishoitajia, 
keski-ikä 65v.

R1: Hoitajille 
koulutuksellinen/ 
kognitiivinen 
terapia, hoidetta-
vat päiväkeskuk-
sen ryhmissä 
(N=72)
R2: Vertailuryhmä 
(N=45)

R1: Myönteisempi 
asenne hoitami-
seen, hoitajien 
depressio ja 
kuormittuneisuus 
vähenivät.

20% keskeytti. 
Lyhyt seuranta 
(3kk). Lähtötilan-
netta ja hoidetta-
via ei kuvattu.
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Taulukko 5. Satunnaistettuja, kontrolloituja tutkimuksia koulutuksesta, neuvonnasta ja 
ohjaustoiminnasta dementoituneiden ihmisten omaishoidon tukemisessa

Tutkimus Tutkittavat Interventio Tulos Huomiot

Zarit ym. 
1987

N=184
Hoidettavat: 
dementoituneita 
(MMSE < 20), 
keski-ikä 76v.
Hoitajat: 80% hoi-
dettavan kanssa asu-
via omaishoitajia, 
keski-ikä 62v.

R1: Yksilöllinen ja 
perheohjaus, 
stressin hallinta ja 
ongelmanratkaisu-
taidot (N=36)
R2: Tukiryhmä 
(N=44)
R3: Vertailuryhmä 
(N=39) 

R1-R3: Hoitajien 
kuormittuneisuus 
väheni ja hoidetta-
vien käytösoireet 
paranivat yhtä 
paljon.

35% keskeytti.
Ei intention-to-treat 
–analyysiä.
Randomoinnin 
onnistuminen?
Todellinen vaiku-
tus? 

Sutcliffe & 
Larner 1988

N=15
Hoidettavat: 
dementoituneita 
(Geriatric Mental 
State Examination 
Schedule).
Hoitajat: asuivat 
hoidettavan kanssa.

R1: Tietoa demen-
tiasta (N=4)
R2: Emotionaalinen 
tuki (N=6)
R3: Vertailuryhmä 
(N=5)

R1: Hoitajien 
tiedon määrä 
lisääntyi, mutta ei 
vaikutusta depres-
sioon.
R2: Hoitajien emo-
tionaalinen kuormit-
tuneisuus väheni 
verrattuna R1 ja R3.

Ei keskeyttäneitä. 
Interventiot kuvattu 
lyhyesti. Pieni N.

Chiverton & 
Caine 1989

N=47
Hoidettavat: 
Alzheimerin tautia 
sairastavia.
Hoitajat: keski-ikä 
71v.

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

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

15% keskeytti, osa 
randomoiduista 
hoidettavista ei 
täyttänyt sisäänot-
tokriteereitä.

Goodman & 
Pynoos 
1990

N=81
Hoidettavat: 
dementoituneita 
(73% Alzheimerin 
tauti).
Hoitajat: puoli-
sohoitajia sekä 
aikuisia lapsia. 

R1: Vertaistuki 
puhelimitse (N=38)
R2: Nauhoitetut 
luennot puhelimit-
se (N=43)
Molemmille tuki-
hoitajan tapaamisia

R1 ja R2: Hoitajien 
tieto, kokemus 
tuesta ja tyytyväi-
syys lisääntyivät.
R2: Hoitajien kon-
taktien määrä li-
sääntyi, ei eroa 
kuormittuneisuu-
dessa, hoitaja-hoi-
dettava –suhteessa 
tai psyykkisessä 
terveydessä. 

19% keskeytti.
Randomoinnin 
onnistuminen?
Erittäin runsaasti 
validoimattomia 
testejä, vain 
monimuuttuja-
analyyseja.

Robinson & 
Yates 1994

N=33
Hoidettavat: 
rekrytoitu Alzhei-
mer-yhdistyksen 
kautta.
Hoitajat: suurin osa 
puolisoita, keski-
ikä 60v.

R1: Käytösoireiden 
hallinta (N=11)
R2: Sosiaalisten 
tukien ohjanta 
(N=10)
R3: Vertailuryhmä 
(N=12)

Ryhmien välillä ei 
eroa.

Pieni tutkimukselli-
nen voima.
Dementiaa ei 
määritelty.

Brennan 
ym. 1995

N=102
Hoidettavat: 
Alzheimerin tautia 
sairastavia.
Hoitajat: omaishoi-
tajia, (puolisoita 
68%).

R1: Tietokoneella 
neuvontaa, yhteyttä 
vertaisiin (N=51)
R2: Vertailuryhmä, 
ohjaus paikallisista 
palveluista ja 
resursseista (N=51)

R1: Ei vaikutusta 
hoitajien päätök-
sentekotaitoihin tai 
sosiaalisen eristäy-
tyneisyyden 
kokemuksiin.

6% keskeytti.
Erittäin runsaasti 
mittareita.
Lähtötilanne?
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Taulukko 5. Satunnaistettuja, kontrolloituja tutkimuksia koulutuksesta, neuvonnasta ja 
ohjaustoiminnasta dementoituneiden ihmisten omaishoidon tukemisessa; jatkoa …

Tutkimus Tutkittavat Interventio Tulos Huomiot

Teri ym. 
1997

N=88
Hoidettavat: dep-
ressiivisiä Alzhei-
merin tautia 
sairastavia, keski-
ikä 76v.
Hoitajat: hoidetta-
vien kanssa asuvia 
(puolisoita 79%), 
keski-ikä 67v.

R1: Ohjanta, 
tapahtumien 
järjestäminen 
hoidettavalle 
(N=23)
R2: Ongelmanrat-
kaisutaitojen 
parantaminen 
(N=19)
R3: Tavalliset tuet 
(N=10)
R4: Vertailuryhmä 
(N=20)

R1 ja R2: Depressio 
väheni hoitajilla ja 
hoidettavilla.
Hoitajien kuormittu-
neisuudessa ei 
eroja.

18% keskeytti.
Pieni tutkimukselli-
nen voima.

Burgener 
ym. 1998

N=54
Hoidettavat: 
dementia (MMSE 
keskimäärin 8.9), 
keski-ikä 77v.
Hoitajat: keski-ikä 
65v.

R1: Koulutukselli-
nen ja kasvatuksel-
linen ryhmä (N=11)
R2: Koulutukselli-
nen ryhmä (N=12)
R3: Kasvatukselli-
nen ryhmä (N=12)
R4: Vertailuryhmä 
(N=12)

R1 ja R2: Hoitajien 
dementiatietous 
lisääntyi ja hoidetta-
vien käytösoireet 
vähenivät.
R3: Hoidettavan 
kyky hoitaa itseään 
lisääntyi.

Pieni tutkimukselli-
nen voima. 
Tilastollinen 
merkitsevyys?

Chang 1999 N=87
Hoidettavat: 
dementia (MMSE < 
21), keski-ikä 78v.
Hoitajat: suurin osa 
puolisoita (89%), 
keski-ikä 67v.

R1: Kognitiivis-
behavioraalinen 
video-ohjanta ja 
puhelinsoittoja, 
kirjalliset ohjeet 
(N=46)
R2: Puhelinsoittoja 
(N=41)

R1: Hoitajien dep-
ressio väheni. Ei 
eroa kuormittunei-
suudessa, coping-
keinojen käytössä.
R2: Hoitajien 
tyytyväisyys väheni 
ajan myötä.

25% keskeytti.
Erittäin runsaasti 
mittareita.

McCallion 
ym. 1999

N=66
Hoidettavat: van-
hainkodissa asuvia 
dementoituneita, 
keski-ikä 86v.
Hoitajat: ihminen 
joka vieraili useim-
min hoidettavan 
luona.

R1: Vierailijan ja 
hoidettavan 
vuorovaikutusta 
ohjaavat koulutuk-
set (N=32)
R2: Tavallinen 
hoito (N=34)

R1: Hoidettavien 
käytösoireet ja 
depressio väheni-
vät.

14% keskeytti.
Pyrkimys sokkou-
tukseen. Erittäin 
runsaasti mittareita.
Dementiaa ei 
määritelty.

Ostwald 
ym. 1999

N=117
Hoidettavat: 
dementia (FAST > 
7b), keski-ikä 77v.
Hoitajat: omaishoi-
tajia, keski-ikä 66v.

R1: Koulutusta 
dementiasta, 
käytännön taidois-
ta, tuki, vuorovai-
kutuksen ohjanta 
(N=72)
R2: Vertailuryhmä, 
tietopaketti 
palveluista (N=45)

R1: Ryhmien 
muutoksien välillä 
ei eroja hoitajien 
kuormittuneisuu-
dessa, depressiossa 
eikä hoidettavien 
käytösoireissa. 

20% keskeytti.
Randomoinnin 
epätasaisuus 
vähensi tutkimuk-
sen voimaa.

Roberts ym. 
1999

N=83
Hoidettavat: hei-
kentynyt kognitio, 
keski-ikä 78v.
Hoitajat: puolisoita, 
lapsia ja muita, 
keski-ikä 62v.

R1: Yksilöllinen 
ongelmanratkaisun 
ohjanta (N=38)
R2: Vertailuryhmä 
(N=39)

R1: Ei vaikutusta 
hoitajien sopeutu-
miseen, stressiin, 
kuormittuneisuu-
teen tai sosiaaliseen 
tukeen. R1:llä 
terveyspalvelujen 
käyttö ↑.

30% keskeytti 
→ pieni tutkimuk-
sellinen voima.
Randomointi → 
kaikki pojat ja 
vävyt vertailuryh-
mään.
Dementia?
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1998), yksilö- ja ryhmäterapiaa (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). Myös hoidetta-

vien toimintakykyyn kohdistuneissa inter-

ventiotutkimuksissa on pyritty vaikutta-

maan tietyllä interventiolla kapea-alaisesti 

yhteen hoidolliseen kysymykseen, kuten 

käytösoireiden vähenemiseen (Burns ym. 

2003, Teri ym. 2003) tai yöunen (McCurry 

ym. 2005) tai ravitsemustilan (Lauque ym. 

2004) parantamiseen.

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

toiminnasta dementoituneiden ihmisten omaishoidon tukemisessa; jatkoa…

Tutkimus Tutkittavat Interventio Tulos Huomiot

Gallagher-
Thompson 
ym. 2000

N=213
Hoidettavat: 
fyysisesti (40%) tai 
kognitiivisesti 
(60%) heikentynei-
tä, keski-ikä 75v.
Hoitajat: omaishoi-
tajia (puolisoita 
52%), keski-ikä 
60v.

R1: Elämäntyytyväi-
syyden parantami-
seen tähtäävä 
opetus (N=78)
R2: Ongelmanrat-
kaisutaitojen 
parantamiseen 
tähtäävä opetus 
(N=77)
R3: Vertailuryhmä 
(N=58)

R1: Hoitajien 
kognitiivisten 
coping-keinojen 
käyttö lisääntyi ja 
depressio sekä 
subjektiivinen 
kuormittuneisuus 
vähenivät.
Ei muutosta hoitaji-
en stressin kokemi-
seen.

24% keskeytti / 
puuttuvia tietoja.
Kontaminaatio: 
puolet vertailuryh-
mäläisistä tukiryh-
miin.
Runsaasti mittarei-
ta.
Dementia?

Quayhagen 
ym. 2000

N=103
Hoidettavat: de-
mentiaa sairastavia 
(diagnoosi tehty), 
keski-ikä 75v.
Hoitajat: puolisoita, 
keski-ikä 72v.

R1: Kognitiivinen 
stimulaatio demen-
toituneelle, 
omaishoitajan 
koulutus (N=21)
R2: Puolisoiden 
yhteinen konsultaa-
tio (counseling) 
(N=29)
R3: Tukiseminaarit 
(N=22)
R4: Päivähoito, 
koulutusta omaisel-
le (N=16)
R5: Vertailuryhmä 
(N=15)

R1: Hoidettavan 
kognitio, ongelman-
ratkaisukyky ja 
kielellinen sujuvuus 
paranivat, hoitajan 
depressio väheni.
R3 ja R4: Hoitajien 
kielteisten coping-
keinojen käyttö ja 
vihamielisyys 
väheni.

16% keskeytti. Iso 
määrä erilaisia 
testejä. 

Gitlin ym. 
2001

N=202
Hoidettavat: 
dementia (Alzhei-
merin tauti), keski-
ikä 79v.
Hoitaja: omaishoi-
tajia, keski-ikä 61v.

R1: Toimintatera-
peutin kotona 
antama ympäristön 
muuttamisen 
ohjaus (N=100)
R2: Vertailuryhmä 
(N=102)

R1: Hoidettavilla 
vähemmän heikke-
nemistä IADL-
toiminnoissa.

15% keskeytti, 
vertailuryhmästä 
enemmän.
Lyhyt seuranta-aika 
(3kk).  
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Osassa ensisijaisesti hoidettaviin kohdistu-

neista tutkimuksista on myös mitattu inter-

vention vaikutusta omaishoitajiin (tauluk-

ko 3: Corbeil ym. 1999, Wishart ym. 2000, 

Burns ym. 2003. Lisäksi: Tibaldi ym. 2004). 

Tehdyissä tutkimuksissa erilaisten inter-

ventioiden vaikuttavuus on osoittautunut 

yleensä ristiriitaiseksi ja melko vähäiseksi. 

Parhaimmat tulokset on saatu tutkimuksis-

ta, joissa on käytetty sekä omaishoitajaan 

että hoidettavaan kohdistuneita ja monite-

kijäisiä 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. 2006).

Tutkimuksissa on ilmennyt useita on-

gelmia, jotka vaikeuttavat vaikuttavuuden 

luotettavaa arviointia. Ensiksikin hoidetta-

vien hoidon syytä, diagnoosia ja hoidon 

tarpeen tasoa ei useinkaan raportoida. 

Vaikka tutkimus kohdentuisi spesifisti de-

mentoituneisiin ihmisiin, ei dementian 

 etiologisesta diagnoosista tai dementian 

vaikeusasteesta ole useinkaan riittävää tie-

toa, kuten ei myöskään hoidettavien käy-

tösoireista tai avun tarpeesta. Tutkittavien 

heterogeenisyys esimerkiksi dementoivan 

sairauden ja sen vaikeusasteen sekä omais-

hoitajiin liittyvien tekijöiden suhteen vai-

keuttavat luotettavien johtopäätösten teke-

mistä yksittäisten interventioiden sovellet-

tavuudesta. Useissa tutkimuksissa omais-

hoitajina on sekä puolisoita että aikuisia 

lapsia, miniöitä, vävyjä ja muita läheisiä. 

Kolmas syy tutkimusten arvioinnin vai-

keuteen on interventioiden puutteellinen 

kuvaus. Interventiot ovat olleet hyvin mo-

nenlaisia ja vaikeasti keskenään vertailta-

via. Niiden prosesseja ja sisältöjä ei yleen-

sä raportoida siinä laajuudessa, että inter-

ventio olisi sovellettavissa muissa konteks-

teissa. Monet tutkimukset on lisäksi tehty 

hyvin pienillä aineistoilla eikä niillä ole 

voimaa osoittaa vaikuttavuutta. Siten tutki-

muksen nollatulos ei välttämättä tarkoita 

sitä, ettei interventiolla olisi ollut vaiku-

tusta.

Tutkimuksissa ei ole kiinnitetty riittä-

västi huomiota tutkittavien sitoutumiseen. 

Keskeyttäneitä saattaa olla jopa 20-35 %, 

mikä vähentää edelleen jo alun alkaen 

pienillä otoksilla tehtyjen interventioiden 

tutkimuksellista voimaa. Myös kahden tai 

kolmen aktiivihoidon vertaaminen keske-

nään on ongelmallista, koska hoidon to-

dellisesta vaikuttavuudesta on silloin vai-

kea tehdä johtopäätöksiä. Nykytiedon va-

rassa voidaan kuitenkin päätellä, että tut-

kimusten interventiot ovat todennäköisesti 

olleet todellisuudessakin verrattain heik-

kotehoisia. Tämä johtuu siitä, että useim-

missa interventiotutkimuksissa on käytetty 

yhdentyyppistä 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 hänen omaishoitajalleen. (Broda-

ty ym. 2003.)

Monitekijäisten interventiotutkimus-

ten toimintamuodot on kohdennettu sekä 

omaishoitajaan että hoidettavaan ja niissä 

on käytetty erilaisia tukitoimia kuten 

omaishoitajien koulutusta, tukiryhmiä ja 

neuvontaa sekä dementoituneiden lyhyt-

aikaishoitojaksoja. Näissä tutkimuksissa 

on saatu selkeästi myönteisempiä tuloksia 

kuin yksiulotteisissa interventioissa. Kui-

tenkin monitekijäisissäkin interventioissa 

on usein ongelmana tukien asiantuntija-
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Taulukko 6. Satunnaistettuja, kontrolloituja tutkimuksia monitekijäisten interventioiden 
vaikuttavuudesta dementoituneiden ihmisten omaishoidon tukemisessa

Tutkimus Tutkittavat Interventio Tulos Huomiot

Brodaty & 
Gresham 
1989, 

Brodaty & 
Peters 1991

Brodaty ym. 
1997

N=100
Hoidettavat: lievä / 
keskivaikea dementia 
(DSM III, CDR, 
MMSE), keski-ikä 70v.
Hoitajat: puolisohoita-
jia, keski-ikä 68v.

R1: Koulutus omais-
hoitajille; hallintakei-
nojen ohjaus, ryhmä-
terapia. Hoidettaville 
muistinharjoittamis-
ryhmä. Ryhmäpuhe-
linsoittoja (N=33-36)
R2: Muistinharjoitta-
misryhmä, omaiselle 
lepoa (N=31-32)
R3: Vertailuryhmä 
(N=32)

R1-R2: Hoitajien 
psyykkinen sairasta-
vuus väheni. 
Hoidettavan siirtymi-
nen vanhainkotiin 
lykkääntyi. Kuollei-
suus ja kustannukset 
vähäisempiä.

Ei keskeyttäneitä, 4%:
lla puutteita tiedoissa.
Pieni tutkimukselli-
nen voima, mutta 
pitkä 1,5 →3 →7v. 
seuranta.

Lawton ym. 
1989

N=642
Hoidettavat: demen-
tia.
Hoitajat: puolisoita 
(45%) ja lapsia (39%), 
keski-ikä 60v. 

R1: Kotimiestoimin-
taa, päiväkeskus- tai 
lyhytaikaisjaksoja. 
Koordinointia, rahal-
lista ja emotionaalista 
tukea, kuljetuspalve-
lua, koulutusta
R2: Vertailuryhmälle 
tietopaketti palveluista

R1: Hoitajien 
tyytyväisyys lisääntyi, 
hoidettavat 22 päivää 
kauemmin kotona 
kuin R2 hoidettavat. 
Ei eroa hoitajien 
kuormittuneisuudessa 
tai depressiossa.

Rekrytointi? Hoidetta-
vien kunto? Osin 
kaavamainen 
interventio, mutta 
mukana tukien 
räätälöintiä.
LAH-toiminnan 
sisältö?

Mohide ym. 
1990

Drummond 
ym. 1991

N=60
Hoidettavat: keskivai-
kea tai vaikea 
dementia (Dementia 
Rating Scale ja 
MMSE).
Hoitajat: hoidettavan 
kanssa asuvia, 70% 
puolisoita, keski-ikä 
68v.

R1: Koulutettujen tu-
kihoitajien kotikäyn-
nit, kotimiestoiminta, 
tukiryhmät, dementia-
tieto, omaisten ter-
veydenhoito (N=30)
R2: Vertailuryhmälle 
tarpeen mukaan 
kotisairaanhoitaja, 
joka keskittyi 
dementoituneen 
hoitoon ennemmin 
kuin hoitajan 
tukemiseen (N=30)

R1: Ei tilastollisesti 
merkitseviä eroja 
hoitajien elämänlaa-
dussa, tyytyväisyydes-
sä, ahdistuneisuudes-
sa tai depressiossa 
eikä hoidettavien 
pitkäaikaishoitoon 
joutumisessa,.

30% keskeytti. Pieni 
voima. Monipuolinen 
omaishoitajan 
tukeminen; tukitoi-
messa ei huomioitu 
dementoituneen 
tarpeita.

Mittelman 
ym. 1993, 
1995, 1996

N=206
Hoidettavat: Alzhei-
merin tautia sairasta-
via; >90% > 60v.
Hoitajat: puolisohoita-
jia n. 90% ≥ 60v.

R1: Neuvonta, ohjaus, 
tukiryhmä, räätälöidyt 
tuet, dementianeuvo-
ja, muiden perheen-
jäsenten neuvonta 
(N=103)
R2: Vertailuryhmälle 
normaali hoito 
(N=103)

R1: Merkitsevä 
laitoshoidon lykkään-
tyminen lievästi ja 
keskivaikeasti 
dementoituneilla. 
Hoitajilla vähemmän 
depressiota kuin R2:
lla.

Vain 3% keskeytti. 
Diagnosoidut 
hoidettavat. Monipuo-
linen omaishoitajan ja 
tämän läheisen 
tukeminen; tukitoi-
messa ei huomioitu 
dementoituneen 
tarpeita.

Weinberger 
ym.
1993

N=264
Hoidettavat: demen-
tia, keski-ikä 70v.
Hoitajat: apua 
hakeneita, omaishoi-
tajia, keski-ikä n. 59v. 

R1: Yksilöllisesti 
räätälöityihin 
tukipalveluihin 
ohjaaminen, sosiaali-
työntekijä palveluoh-
jaajana, palvelusuun-
nitelma  (R2: Sama 
kuin R1, mutta saivat 
lääkäriltä kirjeen, 
jossa painotettiin 
palvelusuunnitelmaan 
sitoutumista) (N=193)
R3: Vertailuryhmälle, 
tietopaketti Alzheime-
rin taudista (N=71)

Ei eroja terveyspalve-
luiden käytössä 
hoitajalla eikä 
hoidettavalla.

14% keskeytti. 
Tukitoimien kapea-
alainen kohdentami-
nen. Dementiaa ei 
määritelty?
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Taulukko 6. Satunnaistettuja, kontrolloituja tutkimuksia monitekijäisten interventioiden vaikutta-
vuudesta dementoituneiden ihmisten omaishoidon tukemisessa; jatkoa …

Tutkimus Tutkittavat Interventio Tulos Huomiot

Hinchliffe 
ym. 1995

N=40
Hoidettavat: kotona 
asuvia, käytösoirei-
sia dementoituneita 
(DSM-III-R).
Hoitajat: hoidetta-
van kanssa asuvia, 
psyykkisiä oireita 
omaavia (General 
Health Question-
naire), 70% 
puolisoita.

R1: Moniammatilli-
sen tiimin yksilölli-
sesti räätälöidyt 
tuet, käytösoireiden 
hoito, omaishoita-
jan koulutus ja 
sopeutumisen 
tukeminen, LAH 
(N=22)
R2: Vertailuryhmä 
(N=18)

R1: Hoitajien 
psyykkinen hyvin-
vointi parani ja 
hoidettavien 
käytösoireet 
vähenivät.

35% keskeytti. 
Randomoinnin 
sokkoutta ei voitu 
taata. Räätälöidyt 
tukitoimet demen-
toituneelle ja 
hoitajille; kohteena 
vain käytösoireet.

Newcomer 
ym. 1999

N=8138
Hoidettavat: 
dementoituneita (ei 
varmistettu), keski-
ikä
78v.
Hoitajat: keski-ikä 
63v.

R1: Hoitokoordi-
naattori; hoitaja-
asiakassuhde 1:100 
R2: Hoitokoordi-
naattori; hoitaja-
asiakassuhde 1:30 
(N yhteensä=2731)
R3: Vertailuryhmä 
(N=2576)

R1+R2: Hoitajan 
kuormittuneisuus 
väheni 6kk kohdal-
la ja depressio 
väheni 18 ja 24 kk 
kohdalla (seuranta 
36kk)
R1: Ei eroa kuormit-
tuneisuudessa mutta 
depressio väheni 3v 
seurannassa
R2: Ei eroa kuormit-
tuneisuudessa tai 
depressiossa 3v 
kohdalla.

35% keskeytti. 
2642:lla ei seuran-
nan mittaustulosta. 
Randomointi tehty 
vain hoito tai 
vertailuryhmään. 
R1 ja R2 paikka-
kuntakohtaisesti. 
Huomio vain 
hoitajassa.
Validoidut mittarit.

Eloniemi-
Sulkava ym. 
2001

N=100
Hoidettavat: 
dementia (DSM-III-
R).
Hoitajat: hoidetta-
van kanssa asuvia, 
56% puolisoita, 
keski-ikä 64v.

R1: Hoitokoordi-
naattori, konsultoi-
va tutkijalääkäri, 
sopeutumisvalmen-
nuskurssit hoitajalle 
ja hoidettavalle 
yhdessä (N=53)
R2: Vertailuryhmä 
(N=47)

R1: Kuormittunei-
suus väheni ja
laitoshoito lykkään-
tyi.

Ei keskeyttäneitä.
Randomointi 
kahdessa erässä. 
Räätälöidyt tukitoi-
met; interventio 2v; 
diagnosoidut 
hoidettavat; 
kotihoidon päätty-
misen ennustekijöi-
hin puuttuminen; 
kohdentui ensisijai-
sesti dementoitu-
neeseen; ei 
riittävää panosta 
omaishoitajiin.

Callahan 
ym. 2006

N=153
Hoidettavat: 
dementia (Alzhei-
mer), keski-ikä 
interventioryhmäs-
sä 77v.
Hoitaja: keski-ikä 
interventioryhmäs-
sä 60v., puolisoja 
36%, lapsia 30%.

R1: Hoitokoordi-
naattori moniam-
matillisen tiimin 
toteuttamana 
(N=84)
R2: Vertailuryhmä 
(N=69)

R1: Hoidettavien 
käytösoireet ja 
psyykkiset oireet 
vähenivät. Hoitajien 
stressi ja depressio 
vähenivät.

25% keskeytti. 
Randomoitu 
hoitavat lääkärit 
eikä hoidettavia
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lähtöisyys ja kaavamaisuus. Tukitoimia ei 

ole räätälöity yksilöllisesti perheiden omi-

en tilanteiden ja koettujen tarpeiden mu-

kaan. Perheillä itsellään on ollut vain vä-

häinen mahdollisuus vaikuttaa interven-

tion sisältöön. Interventioiden vaikutta-

vuutta on osaltaan heikentänyt reagoimat-

tomuus kotihoidon päättymisen riskiteki-

jöihin, joiden ratkaisemiseen tukitoimia ei 

ole tehokkaasti kohdennettu. Kolmas in-

terventioiden vaikuttavuutta selittävä teki-

jä on varmastikin tutkimusten tekemisen 

ajankohdan tiedon ja osaamisen taso. Tuo-

reimmat pitkäaikaisen laitoshoidon lyk-

käämiseen tähdätyt monitekijäiset inter-

ventiotutkimukset on toteutettu noin 10 

vuotta sitten (Mittelman ym. 1996, Elonie-

mi-Sulkava ym. 2001). Esimerkiksi koti-

hoidon päättymisen ennustekijöiden hoi-

dossa tarvittava tieto ja osaaminen ovat 

selkeästi lisääntyneet viimeisten vuosien 

aikana. Voidaankin olettaa, että yksilölli-

sesti ja räätälöidysti toteutetut monitekijäi-

set interventiotutkimukset, joiden tukitoi-

met kohdennetaan sekä omaishoitajaan 

että hoidettavaan ja joissa hyödynnetään 

uusinta dementiatietoa, ovat aiempaa vai-

kuttavampia. Tämän lisäksi intervention 

tulee vastata aidon asiakaslähtöisesti kun-

kin perheen tilannekohtaisiin tarpeisiin 

perheiden autonomiaa kunnioittaen (Saa-

renheimo & Pietilä 2005). Nämä lähtökoh-

dat huomioitiin muodostettaessa tämän 

tutkimuksen omaishoitoperheiden inter-

ventiota.
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Länsimaisen bioetiikan suositusten mu-

kaan potilasta on hoidettava yhteisymmär-

ryksessä hänen kanssaan. Jos ihminen ei 

sairautensa, esimerkiksi dementiansa, 

vuoksi pysty osallistumaan päätöksente-

koon, on lain mukaan kuultava potilaan 

läheistä sen selvittämiseksi, millainen hoi-

to parhaiten vastaisi hänen tahtoaan. Täl-

löin potilaalle annettava hoito tulee toteut-

taa yhteysymmärryksessä hänen läheisen-

sä kanssa. Potilaan itsemääräämisoikeus 

toteutuu vain, jos hänelle annetaan tietoa 

hänen terveydentilastaan ymmärrettävällä 

tavalla. Muistisairaan potilaan kohdalla tä-

mä tarkoittaa lisäksi sitä, että selvitys an-

netaan myös häntä hoitavalle läheiselle 

(Niinistö 2000). Tiedon saanti on läheiselle 

erityisen tärkeää, jotta hän kykenee tuke-

maan ja hoitamaan omaistaan mahdolli-

simman hyvin (Paton ym. 2004).

Dementiadiagnoosista kertominen 

potilaalle vaatii ammattilaiselta hyviä vuo-

rovaikutustaitoja. Hänen on arvioitava 

myös haluaako potilas ensinkään kuulla 

diagnoosiaan ja miten asiasta tulisi kertoa. 

Tiedolla ei saa vahingoittaa potilasta, mut-

ta toisaalta tulee käyttää selkeitä ilmaisuja, 

jotta tämä ymmärtää saamansa tiedon.

TAUSTAA

Kansainvälisessä tutkimuksessa dementia-

diagnoosin kertomisesta ja sen merkityk-

sestä potilaalle ja hänen perheelleen on 

keskusteltu kohtuullisen paljon, mutta 

Suomessa keskustelu on ollut niukkaa 

(Pitkälä 2004). Bamford ja tutkijakollegat 

(2004) ovat julkaisseet aiheesta 59 artikke-

lin katsauksen, jonka mukaan diagnoosin 

kertomista käsittelevät tutkimukset ovat 

perustuneet melko pieniin aineistoihin ei-

vätkä välttämättä ole kovin edustavia. Li-

säksi osa tutkimuksista on tehty aikana, 

jolloin lääkehoidon mahdollisuuksia ei 

vielä ollut samassa määrin kuin nykyisin. 

Hoitomahdollisuudet ja niihin liittyvä toi-

vo vaikuttavat potilaiden, omaisten ja am-

mattilaisten kokemuksiin tilanteesta. Meil-

lä on vain vähän tietoa siitä, miten diag-

noosin kertomisen prosessi etenee ja koe-

taan. Tarvittaisiin enemmän muistisairai-

den haastattelututkimuksia ja laadullisia 

tutkimuksia, joissa dementiadiagnoosin ja 

siihen liittyvän tiedon saaminen prosessi-

na tulisi paremmin esiin.

Bamfordin ja kumppaneiden (2004) 

katsauksen mukaan tutkimuksissa oli suu-

ria eroja sen suhteen, miten suuri osa 

muistisairaista, läheisistä ja lääkäreistä kan-

natti avointa dementiadiagnoosin kerto-

mista. Muistisairaiden kohdalla osuudet 

Marja-Liisa Laakkonen, Kaisu Pitkälä, Ulla Eloniemi-Sulkava

Dementiadiagnoosin kertominen.
Omaishoitajien kokemuksia tiedon 

saamisesta ja merkityksestä
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vaihtelivat 33-96 %:in ja läheisten kohdalla 

17-100 %:in välillä. Lääkäreistä vain noin 

puolet oli avoimen kertomisen kannalla. 

Näin laajojen hajontojen voi ajatella kerto-

van ilmiön ristiriitaisuudesta, jota kysely-

tutkimuksilla ei välttämättä kyetä analysoi-

maan. Vuonna 2000 selvitimme 378 kogni-

tiivisesti hyväkuntoisen kotona asuvan yli 

75-vuotiaan iäkkään helsinkiläisen mieli-

pidettä dementiadiagnoosin kertomisesta 

(Laakkonen 2005). Heistä 98 % arvioi, että 

lääkärin tulisi kertoa dementiadiagnoosi 

potilaalle suoraan ja 75 %:n mielestä lää-

kärin tulisi kertoa myös dementiaennus-

teesta (Laakkonen & Pitkälä, julkaisema-

ton tulos).

MIKSI VARHAINEN DEMENTIADIAGNOOSI ON 
TÄRKEÄ?

Dementian diagnostiikka ja hoito ovat 

edenneet harppauksin viime vuosikym-

menen aikana. Taudin diagnostiikka on 

tuonut mahdollisuuksia selvittää sairauden 

syitä ja siten myös ennustetta sekä koh-

dennettua hoitoa. Nykyiset dementialääk-

keet voivat parantaa ja ylläpitää potilaan 

muistitoimintoja, vähentää ahdistuneisuut-

ta lievässä ja keskivaikeassa dementiassa 

sekä mahdollistaa itsenäistä selviytymistä 

päivittäisissä toiminnoissa entistä pidem-

pään (Duodecim, Käypä hoito –suositus 

2006). Dementian varhainen diagnosointi 

ja mahdollinen lääkityksen aloitus ovat 

siksi merkityksellisiä potilaalle.

Optimaalisesti ajatellen varhaisessa 

sairauden vaiheessa tehty dementiadiag-

noosi ja sen kertominen potilaalle ja hä-

nen läheisilleen voivat mahdollistaa sen, 

että potilas kykenee toimimaan autonomi-

sesti ja varautumaan läheistensä kanssa tu-

levaan (Wilkinson & Milne 2003, Bamford 

ym. 2004). Varhaista diagnoosia on perus-

teltu sillä, että se mahdollistaa potilaan 

osallistumisen päätöksentekoon käytän-

nöllisissä, oikeudellisissa ja taloudellisis- 

sa asioissa. Varhainen dementiadiagnoosi 

voisi auttaa käyttämään paremmin hyväksi 

erilaisia tukimuotoja, kuten päivätoimintaa 

tai vertaistukea osana omaishoitoa. Tämä 

voisi parantaa perheen elämänlaatua ja 

ehkäistä laitoshoidon tarvetta (Wilkinson 

& Milne 2003) (taulukko 1).

Toisaalta tiedetään, että nykyinen 

hoito lähinnä lievittää oireita ja lykkää tau-

din etenemistä noin vuodella (Pitkälä 

2004, Petersen ym. 2005). Liian varhainen-

kaan seulonta on tuskin perusteltavissa, 

sillä näin potilaan tietoisuus taudista ja 

kärsimisen aika pitenisi. Hyvin varhaista 

diagnosointia voidaan perustella silloin, 

jos tiedon tarve lähtee potilaasta ja hänelle 

sekä hänen perheelleen voidaan järjestää 

ohjausta ja tukea nykyistä paremmin. Sitä 

mukaa kun dementian hoidon mahdolli-

suudet ovat kehittyneet, on myös nykyis-

ten muistipoliklinikoiden potilaskunta 

muuttunut. Aiemmin diagnostisoitiin sel-

keästi keskivaikeaa Alzheimerin tautia sai-

rastavia, nykyisin haasteena ovat lievät ja 

subjektiiviset muistihäiriöt, joiden ennus-

teesta on vaikea tehdä varhaisessa vai-

heessa tulkintoja.

DEMENTIADIAGNOOSIN KERTOMISESTA

Dementoivien sairauksien varhainen diag-

nostiikka ja erotusdiagnostiikka normaalin 

ikääntymisen ja muiden sairauksien ja lää-

kehaittavaikutuksien välillä on haasteelli-

nen tehtävä. Perusterveydenhuollon lää-

kärit ovat avainasemassa varhaisten de-
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mentiaoireiden havaitsemisessa. Tutki-

musten mukaan dementia on kuitenkin 

alidiagnosoitu etenkin sairauden alkuvai-

heissa (Löppönen ym. 2003, Chadosh ym. 

2004). Löppösen ja muiden (2003) tutki-

muksessa lääkärit dokumentoivat demen-

tian potilaskertomukseen 33 %:ssa lievän 

ja 48 %:ssa keskivaikean dementian tilan-

teista. Dementian varhaisvaiheen alidiag-

nosoinnin taustalla voi olla lääkäreiden ai-

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

penter & Dave 2004).

Syitä kertoa Syitä pidättäytyä kertomasta
Diagnoosin 

kertominen 

potilaalle

*kunnioittaa potilaan autonomiaa

*tekee ymmärrettäväksi oireita

*mahdollistaa potilaan osallistu-

misen hoitopäätöksiin ja hoidon 

suunnitteluun vielä kun se on 

mahdollista

*mahdollistaa keskustelun 

potilasta askarruttavista asioista

*potilaan kognitiiviset rajoitukset 

eivät välttämättä ole este diag-

noosin selittämiselle

*hoitomahdollisuudet ovat rajalliset

*potilailla voi olla muistin ja ymmärtämi-

nen vaikeuksia

*tieto voi aiheuttaa ahdistuneisuutta, 

masennusta, itsemurhan ajatuksia tai 

taakaksi tulemisen tunteita

Diagnoosin 

kertominen 

omaisille

*selittää oireita

*rohkaisee perhettä hyödyntä-

mään/ nauttimaan jäljellä olevasta 

ajasta

*lisää omaisten kykyä osallistua 

tulevaisuuden suunnitteluun

*voi edistää käytännöllistä ja 

emotionaalista tukea potilaalle

*mahdollistaa hakeutumisen 

perinnöllisyysneuvontaan

*rikkoo potilaan luottamuksen

*potilas haluaa ehkä itse kertoa perheel-

le sairaudestaan

*perhe ja muut voivat alkaa suhtautua 

potilaaseen ”dementikkona” eivätkä 

omana persoonanaan

*voi edistää potilaan hyväksikäyttöä

*aiheuttaa ahdistusta ja masennusta

*perheelle voi olla stressaavaa ja 

ahdistavaa tietää mitä on tulossa

*omaiset voivat ylikorostaa perimäriske-

jä
Ammattilaisten 

motiivit

*kunnioittaa potilaan autonomiaa

*edistää luottamusta lääkäri-

potilas suhteessa

*eettiset, lailliset ja ammatilliset 

vaateet

*välttää mahdollinen valehtelu

*välttää potilaan tuskaa huonoista 

uutisista

*diagnostinen ja ennusteellinen epävar-

muus

*kertominen on turhaa, jos ei ole 

tehokkaita hoitoja ja jos kertomisella voi 

olla negatiivisia seurauksia 

*välttää mahdollinen epämukava 

keskustelu
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kapula. Lääkärit ovat myös skeptisiä lääk-

keiden tehon suhteen. Heillä on samoin 

pelkoa siitä, että tietoa antamalla he ai-

heuttavat tuskaa potilaalle ja heidän lähei-

silleen. Ennustetta ja taudin kulun arvioin-

tia on hyvin vaikea tehdä taudin alkuvai-

heessa ja niistä kertominen voi siten olla 

haasteellista. Ammattilaisilla voi olla myös 

riittämättömyyden tunteita siitä, etteivät he 

kykene tukemaan potilasta ja hänen 

omaistaan vaikean diagnoosin edessä 

(Olafsdottir ym. 2001, Turner ym. 2004). 

Noin puolet lääkäreistä kokee dementia-

diagnoosin kertomisen hyvin vaikeaksi 

(Downs ym. 2000, Bamford ym. 2004). Joi-

denkin tutkimusten mukaan ammattilais-

ten on myös vaikea hyväksyä dementia-

diagnoosia (Iliffe ym. 2003). Ammattilaiset 

näkevät diagnoosin kertomisen vaarana 

sen aiheuttaman ahdistuksen ja masen-

nuksen sekä potilaan leimaamisen, joka 

saattaa kaventaa hänen autonomiaansa ja 

muuttaa hänen ihmissuhteitaan.

Dementiadiagnoosin kertomiseen 

liittyy monia mutkikkaita kysymyksiä tie-

don antamisen sovittamisesta potilaan ja 

hänen läheisensä tarpeisiin (Wilkinson & 

Milne 2003, Turner ym. 2004). Mitä diag-

noosi juuri tälle potilaalle ja hänen lähei-

silleen voisi merkitä nyt ja tulevaisuudes-

sa? Miten puhua sairauden ennusteesta, jo-

ka jää väistämättä epävarmaksi? Miten ker-

toa mahdollisista tulevista käytösoireista, 

joita lähes kaikki kohtaavat jossakin vai-

heessa mutta joiden kirjo on moninainen? 

Miten antaa riittävästi neuvoja palveluista 

nyt ja tulevaisuudessa? Myös asioiden ja 

sanojen erilaiset merkitykset on otettava 

huomioon diagnoosia kerrottaessa. Käyte-

täänkö ilmaisua muistihäiriö tai muistivai-

keudet vai dementia tai Alzheimerin tauti, 

jotka potilas saattaa kokea leimaavina ja 

jotka saattavat herättää stereotyyppisiä 

mielikuvia ja merkitä jopa täydellistä toi-

von menetystä joillekin ihmisille (Connell 

ym. 2004). Tutkimuskirjallisuudessa on 

myös esitetty, että dementiadiagnoosista 

kertominen tulisi nähdä 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 erittäin raskaaksi. 

Hyvin tärkeää on, että tietoa annetaan oi-

kea-aikaisesti, oikealla tavalla ja oikealla 

nopeudella potilaan ja hänen perheensä 

lähtökohdista käsin. (Wilkinson & Milne 

2003.) Omaisen mukaan ottaminen pro-

sessiin on tärkeää. Omaisten voi silloin ol-

la helpompi suhtautua läheisensä sairau-

teen ja tukea potilaan sopeutumista sai-

rauteen.

Vain harvat tutkimukset ovat selvittä-

neet dementiapotilaan kokemuksia diag-

noosin kertomisesta. Husbandin (2000) 10 

henkilön haastattelututkimuksessa demen-

tiaa sairastavat potilaat kuvasivat sitä, mi-

ten huoli ”mikä minulla on” muuttui pe-

loksi, joka koski epäonnistumista sosiaali-

sissa tilanteissa tai elämistä toisten avun 

varassa. Haastateltavat toivat esiin myös 

huolta siitä, mitä tapahtuu kun läheiset ja 

tutut saavat tietää sairaudesta. He kokivat 

mielipahaa ajatellessaan, että toiset ihmi-

set eivät enää arvostaisi heidän mielipitei-

tään. Tutkijat arvioivat, että diagnoosin 

kuuleminen johti haastateltujen dementia-

potilaiden eristäytymiseen sosiaalisista 

suhteista.

Marzanskin (2000) kyselytutkimuk-

sessa potilaat kokivat, etteivät he saaneet 
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tietoa sairaudestaan juuri lainkaan eivätkä 

saaneet keskustella sairaudesta kenenkään 

kanssa. Moni kuitenkin kaipasi tukea anta-

via keskusteluja. Kolmestakymmenestä 

haastatellusta yhdeksän ei olisi halunnut 

tietää diagnoosiansa. Tutkijat korostavat, 

että diagnoosi tulisi kertoa potilaalle mah-

dollisimman hienovaraisesti ja että ammat-

tilaisen ja potilaan suhteessa on tärkeää 

voida jakaa tiedon saantiin liittyviä huolia 

(Wilkinson & Milne 2003). Dementiadiag-

noosin kuuleminen on prosessi, johon liit-

tyy sellaisia tunnetiloja kuin shokki, viha, 

pelko ja masennus. Dementia on vaikeaan 

syöpään verrattava kuolemaan johtava 

tauti, jossa diagnoosivaiheessa potilaalta 

voidaan viedä toivo. Toisin kuin syövässä, 

dementian ennusteesta on kuitenkin vai-

kea antaa yksityiskohtaista tietoa. Demen-

tiapotilaan henkiset voimavarat käsitellä 

vaikeasta sairaudesta saatua tietoa voivat 

olla heikentyneet mikä voi johtaa vaka-

vaan psyykkiseen reaktioon. Toisaalta jos 

diagnoosi salataan myös henkilön epävar-

muus omasta tilastaan – ”mikä on vika-

na”– voi aiheuttaa eräiden tutkimusten 

mukaan masennusta (Wilkinson & Milne 

2003). Pinnerin ja Boumanin (2003) tutki-

muksessa kuitenkin havaittiin, että 92 % 

lievää dementiaa sairastavista toivoi tietä-

vänsä diagnoosinsa ja vuoden kuluttua 

vain 6 % dementiadiagnoosin saaneista oli 

sairastunut lääkehoitoa 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 heidän pelät-

tiin masentuvan. Oletettiin myös, että poti-

laat eivät muistaisi diagnoosiaan eivätkä 

ymmärtäisi sitä. Omaisista 72 % katsoi, että 

diagnoosi tulisi kertoa potilaalle. Perhe-

keskeisissä 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 mielipiteensä siitä, miten 

dementiasta tulee puhua potilaalle ja omai-

selle. He arvioivat, että diagnoosivaihees-

sa tulisi selvittää, millainen dementia on 

sairautena. Omaiset toivovat saavansa tie-

toa myös lääkityksestä, sen mahdollisuuk-

sista sekä käytösoireista. Seuraavalla ta-

paamiskerralla tai seuraavassa vaiheessa 

haluttiin tietoa palveluista, sairauden ku-

lusta sekä siitä, miten kriisitilanteissa tulisi 

toimia. Myöhemmässä vaiheessa kaivattiin 

tietoa tukiryhmistä, tuista ja oikeudellisista 

näkökohdista. Omaiset halusivat tietoa 

myös käytösoireiden hoitomahdollisuuk-

sista sekä sairauden vaikutuksista hoita-

jaan. Ensisijaisesti tietoa toivottiin kirjalli-

sessa muodossa. 

Patonin ja tutkijakollegoiden (2004) 

tutkimuksessa haastateltiin 205 omaista 

koskien heidän käsityksiään ja ymmärrys-

tään läheisensä dementiaoireista. Useat 

omaiset selittivät käytösoireita, kuten apa-

tiaa tai aggressiivisuutta, muilla syillä ja 

monet arvelivat dementiaa sairastavan lä-

heisen kykenevän hallitsemaan käytöstään 

halutessaan. Muutamat omaiset arvelivat 

Alzheimer -diagnoosista huolimatta, että 

läheinen voisi tervehtyä normaaliksi. Tut-

kimus korostaa tiedon jakamista omaisille 

yksilöllisesti sekä sitä, että omaista ahdis-
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tavien oireiden syyt ja ennusteet selvite-

tään selkeästi.

KYSELY OMAISHOITAJILLE DEMENTIATIEDON 
SAAMISESTA

Vanhustyön keskusliiton tutkimuksen in-

terventioryhmän omaishoitajat toivat kes-

kusteluissa esille, että dementoivan sairau-

den alkuvaiheen tietämättömyys oli ollut 

taudin raskaimpia asioita. Koska perhei-

den autonomian kunnioittaminen ja 

omaishoitajien voimaantumisen tukemi-

nen olivat tutkimuksen keskeisiä periaat-

teita, kartoitettiin erillisellä kyselyllä 

omaishoitajien kokemuksia puolisonsa 

 dementian diagnosoinnista, tiedon saami-

sesta ja sairauden seurannasta.

Aineisto ja menetelmät

Interventioryhmän omaishoitajille (n = 63) 

lähetettiin elokuussa 2004 saatekirjeellä 

varustettu 13 kysymyksen lomake. Lomak-

keessa oli sekä suljettuja että avoimia ky-

symyksiä. Omaishoitajia pyydettiin vastaa-

maan kysymyksiin niin, että 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-

lyä ei lähetetty 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 pääsääntöisesti perheitä, 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, että potilaalle oli kerrottu de-

mentian oireista ja kestosta riittävästi. Li-

säksi alle puolet omaishoitajista arvioi, että 

he itse olivat saaneet riittävästi tietoa de-

mentian oireista ja kestosta. Puolet per-

heistä oli saanut kirjallista tietoa demen-

tiasta. Potilaista 90 %:lla oli tutkimusten 

jälkeen aloitettu jokin dementialääke. Vain 

41 % omaishoitajista koki, että dementia-

potilaiden jatkoseuranta oli diagnoosin jäl-

keen järjestetty hyvin.

Omaishoitajat arvioivat, että melkein 

puolelle potilaista tieto dementiasairau-

desta aiheutti masennusta. Vain joka viides 

potilas oli itse kertonut sairaudestaan lä-

heisilleen, esimerkiksi lapsilleen tai ystä-

villeen. Noin 45 % pariskunnista oli kes-

kustellut potilaan tulevaisuuden toiveista 

ja hoitotoiveista. Joka viides perhe oli 

myös keskustellut elämän loppuvaiheen 

hoitoon liittyvistä toiveista.

Noin 90 % omaishoitajista arvioi, että 

lääkärin tulisi kertoa diagnoosi potilaalle 

suoraan ja neljä viidestä arvioi, että lääkä-

rin tulisi kertoa potilaalle myös demen-

tiaan liittyvistä oireista ja sairauden paran-

tumattomuudesta. Kaikki omaishoitajat 

olivat sitä mieltä, että lääkärin tulee kertoa 

dementiadiagnoosi omaiselle ja miltei 
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kaikki arvioivat hyväksi käytännöksi sen, 

että lääkäri kertoo myös dementiaan liitty-

vistä ongelmista (97 %) ja sairauden pa-

rantumattomuudesta (95 %) omaiselle.

Tulokset jaoteltiin sen mukaan oli-

vatko omaishoitajat saaneet keskustella 

tutkimusvaiheessa lääkärin kanssa riittä-

västi vastaanotolla tai puhelimitse heitä as-

karruttavista puolisonsa sairauteen liitty-

vistä asioista. Noin 55 % omaishoitajista 

koki saaneensa keskustella lääkärin kans-

sa riittävästi. Omaishoitajan kokemus riit-

tävästä keskustelusta liittyi yksityissektoril-

la tehtyihin tutkimuksiin (53 % vs. 26 %) ja 

 yksityisesti järjestettyyn jatkoseurantaan 

(56 % vs. 22 %), saatuun kirjalliseen tie-

toon (66 % vs. 26 %) ja arvioon, että 

 potilas ymmärsi sairautensa luonteen 

(59 % vs. 17 %). Omaisen arvio riittävästä 

keskustelusta ja tiedon saannista liittyi eri-

tyisesti kokemukseen, että sairauden jat-

koseuranta oli järjestetty hyvin (66 % vs. 

9 %).

Vastaukset avoimiin kysymyksiin

Tiedustelimme avoimin kysymyksin 

omaishoitajilta, mitkä asiat olivat jääneet 

askarruttamaan heitä dementiatutkimusten 

jälkeen. Avoimiin kysymyksiin vastasi 58 

omaishoitajasta 38. Askarruttavat asiat liit-

tyivät usein dementian hoitoon ja sen seu-

rantaan. Poliklinikan vastaanottokäynneil-

lä lääkäri oli vaihtunut usein ja keskustelu 

oli rajoittunut pääosin lääkitykseen. Seu-

raavassa suorat lainaukset omaishoitajien 

vastauksista on kirjoitettu kursiivilla. Pe-

ruslääkitys määrättiin neurologian poli-

klinikalla. Kun kävimme uudistamassa 

reseptin oli vastaanotolla aina eri lääkäri. 

Tämä vaikutti siihen, että siirryimme yksi-

tyislääkärin potilaaksi. Varsinainen sai-

raus seurauksineen jäi käsittelemättä. Lää-

kärin vastaanottotilanne voi olla potilaalle 

ja omaiselle tärkeä yhteinen tapahtuma, 

mutta omaishoitajan voi olla vaikea tuoda 

tällöin esiin ikäviä tai vaikeita asioita. En 

ole halunnut potilaan kuullen kysellä 

kaikkea, enkä valittaa.

Erikoislääkäripoliklinikalta potilas 

ohjataan usein muutaman käynnin jälkeen 

terveysaseman seurantaan. Siirtymisvaihe 

tuotti monille huolta ja sairauden luonne 

saattoi hävettää omaista. Jatkohoito; seu-

ranta, kenen vastaanotolle seuraavaksi, 

kuka hoidosta vastuussa? Ei kehottanut tu-

lemaan luokseen uudelleen. Oliko toivoton 

tapaus? Omaishoitajat kertoivat kokemuk-

siaan uudesta tilanteesta. Useat toivat esil-

le ahdistusta ja neuvottomuutta. Miten 

edetään ja mistä saa apua? Oli valtava 

ahdistus koko perheellä.

Masennuksen kuvaukset olivat myös 

tavallisia. Vain suru ja murhe, ja huoli 

omasta jaksamisesta. Monet toivat esiin 

suurta huolta elämän loppuvaiheesta: mitä 

tapahtuu dementoituneelle henkilölle, jos 

hoitajalle tapahtuu jotain? Mitä tapahtuu 

puolisolle, jos itse kupsahdan. Päivä ker-

rallaan asiat ovat tapahtuneet ja lasten 

kanssa on suunniteltu isän hoito. Sitten 

kun minä en enää jaksa.

Sairauden kulku ja ennusteen epä-

varmuus mietityttivät. Taudista oli vain se 

tieto, mitä oli nähnyt [puolison] sisaren 

taudin vaiheista. Ei varmasti osannut edes 

kysyä. Tutkimuskirjallisuuden mukaan 

omaiset toivovat selkeämpää kuvausta sai-

rauden kulusta, mutta dementian ennus-

teessa yksilölliset erot ovat suuret. Lääkäri 

on puhelimessa sanonut, että eivät lääkä-

ritkään tiedä miten sairaus etenee ja että 

olisi yritettävä iloita siitä mitä on! Olen 

yrittänyt asennoitua näin.

Yleinen tiedon puute sairaudesta tuli 
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voimakkaasti esiin omaishoitajien kuvauk-

sissa. Omainen jätetään asian kanssa  

liian yksin. En osannut kysyä riittävästi 

sairaudesta. Omaishoitajilla oli tässä suh-

teessa myös syyllisyyttä ja itsesyytöksiä. 

Osa omaishoitajista vaati parempia ter-

veyspalveluja. Mielestäni puolisolle/omai-

sille pitäisi olla tietopaketti tai mahdollisesti 

järjestää keskustelu lääkärin kanssa kun 

ensijärkytykseltä pystyy vastaanottamaan 

tietoa – tai edes kerrottaisiin mistä tietoa 

voi saada. Osa omaishoitajista oli kuiten-

kin saanut hyvin tietoja ja he arvostivat näi-

tä kokemuksia suuresti. Tri kehotti otta-

maan yhteyden Alzheimer-yhdistykseen. 

Kävimme mieheni kanssa paljon Topeliuk-

senkadulla. Se oli ensimmäinen pelastus-

rengas uudenlaisen ajattelun maailmaan.

Omaishoitajilta tiedusteltiin paran-

nusehdotuksia dementiapotilaan seuran-

nan järjestämiseksi. Vastauksia tuli 28 

omaishoitajalta. Dementiapotilaan seuran-

nan siirtäminen poliklinikalta terveysase-

malle on riski seurannan jatkuvuudelle. 

En ole saanut ohjeita pitäisikö käydä oma-

lääkärillä ja miten usein lääkkeiden tar-

kistuksessa. Omaishoitajat toivoivat, että 

erikoislääkäripoliklinikalle ja terveysase-

malle kutsuttaisiin määrävälein käymään. 

Terveysasemaa dementiapotilaan jatko-

seurannan järjestäjänä arvosteltiin. Asian-

tuntemus ei riitä eikä aikaa ole vastaan-

otoille muissakaan sairauskysymyksissä. 

Lääkäreiden vaihtuvuus nähtiin ongelmal-

lisena terveysasemalla. Oli nuori lääkäri, 

joka pyrki hyvin ystävällisesti auttamaan 

mahdollisuuksiensa rajoissa. Hän on kui-

tenkin jo lähtenyt pois.

Erikoislääkärin ja asiaan paneutu-

neen hoitajan säännöllistä seurantaa toi-

vottiin omaisen tueksi. Julkiseen palve-

luun olisi perustettava tämän alan erityis-

vastaanotto, jotta asiat tulisivat hoitoon 

siltä varalta, että potilaalla ja omaisella ei 

ole riittävää aloitteellisuutta ja mahdolli-

suutta tilanteen/hoidon hallitsemiseen.  

Omaiset esittivät useita parannusehdotuk-

sia seurannalle. Lääkärintarkastuksia toi-

vottiin useammin kuin kerran vuodessa. 

Ravintoasioista toivottiin keskustelua 

asiantuntijoiden kanssa. Omaiset toivoivat 

myös palaveria muiden lähiomaisten (las-

ten) informoimiseksi sairastuneen tilasta. 

He näkivät, että mahdollisuus jatkuvaan 

yhteyteen erikoistuneen dementiahoitajan 

kanssa olisi erittäin tärkeää, jotta he voisi-

vat saada tietoa oireista, sosiaaliturvasta, 

Kela-asioista, reseptin uusinnasta, hoito-

paikoista, potilaan oikeuksista, omaisten 

oikeuksista, byrokratian selvittelyistä ja 

edunvalvonnasta.

POHDINTA

Kyselyssä vain noin puolet tutkimuksen 

interventioon osallistuneista omaishoitajis-

ta koki, että he olivat saaneet riittävästi tie-

toa puolisonsa dementian oireista ja sai-

rauden luonteesta. Noin kaksi viidestä 

omaishoitajasta arvioi, että potilaalle oli 

kerrottu dementian oireista ja kestosta riit-

tävästi dementiadiagnoosia tehtäessä. 

Omaishoitajat arvioivat, että noin puolelle 

potilaista tietoisuus sairaudesta ja sen ku-

lusta aiheutti masennusta. Kuitenkin 90 % 

omaisista arvioi, että lääkärin on hyvä ker-

toa dementiadiagnoosi suoraan potilaalle. 

Neljä viidestä omaisesta arvioi, että lääkä-

rin tulee kertoa potilaalle myös demen-

tiaan liittyvistä oireista ja sairauden paran-

tumattomuudesta. Kyselyn perusteella de-

mentiapotilaiden diagnoosi kerrotaan 

 useammin omaiselle kuin potilaalle.
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Tulokset vastaavat pitkälti tuloksia 

Yhdysvalloista ja Hollannista (Holroyd ym. 

2002, Dautzenberg ym. 2003), vaikka meil-

lä dementiapotilaiden omaishoitajat suosi-

vat useammin avoimuutta diagnoosin ker-

tomisessa kuin muissa maissa (Holroyd 

ym. 2002, Pucci ym. 2003, Lin ym. 2005). 

Suomalaiset omaishoitajat ajattelivat myös 

samansuuntaisesti kuin iäkkäät kognitiivi-

sesti hyväkuntoiset helsinkiläiset (Laakko-

nen & Pitkälä, julkaisematon tulos). 

Omaishoitajat varmasti kokivat oman ase-

mansa helpommaksi, jos potilas tiesi de-

mentoivasta sairaudestaan. Perheen sisäi-

set suhdemuutokset on tällöin todennä-

köisesti helpompi hyväksyä.

Kolme viidestä dementiadiagnoosista 

oli tehty julkisella sektorilla ja yhdeksän 

kymmenestä potilaasta käytti spesifiä de-

mentialääkitystä. Vain kaksi viidestä 

omaishoitoperheestä koki, että dementia-

potilaiden hoidon seuranta oli järjestetty 

hyvin. Interventioon osallistuneiden per-

heiden omaishoitajat olivat vähän kriitti-

sempiä kuin valtakunnallisen kyselytutki-

muksen omaishoitajat arvioissaan demen-

tiapotilaiden hoidon seurannan järjestämi-

sestä (41 % vs. 50 %; Raivio ym., tässä kir-

jassa). Samoin kuin valtakunnallisen ai-

neiston tuloksissa tämän tutkimuksen 

avointen kysymysten vastauksissa tuli esiin 

julkisten palveluiden heikko vastaavuus 

dementiapotilaan tiedon tarpeisiin suh-

teessa diagnoosin kertomiseen ja hoidon 

prosessiluonteeseen. Potilas voi siirtyä eri-

koispoliklinikalta terveyskeskuksen seu-

rantaan ennen kuin lääkärille, potilaalle 

ja/tai omaiselle on selvinnyt sairauden 

luonne tai kulku. Nykyisessä organisaa-

tiossa terveysasemille on sälytetty suuri 

vastuu dementiapotilaiden seurannan jär-

jestämisessä (Turner ym. 2004). Dementia-

diagnoosista kertominen potilaalle ja omai-

selle tulisi nähdä pitkäaikaisena prosessi-

na, joka jatkuu hoidon aloituksesta seu-

rantaan (Pinner 2000).

Vain joka viides dementiapotilas oli 

kertonut sairaudestaan lapsilleen tai ystä-

villeen. Syynä voi olla sairauden etenemi-

nen niin, ettei dementoitunut kyennyt ker-

tomaan siitä tai sitten kertominen tuntui 

vaikealta. Syynä tähän voi olla esimerkiksi 

halu suojella lapsia vaikealta tiedolta tai 

yleinen häpeä, stigma, joka dementiaan 

liitetään. Puolet pariskunnista oli keskus-

tellut sairauden kulusta keskenään, ja joka 

viides perhe oli käsitellyt myös potilaan 

toiveita liittyen elämän loppuvaiheen hoi-

toon. Syyt keskustelun vähäisyydelle lie-

nevät moninaiset: taustalla voi olla aiheen 

arkaluonteisuus tai pelko toivon menetyk-

sestä. Koska hoitojärjestelmän katkonai-

suuden vuoksi pitkiä potilas-lääkärisuhtei-

ta ei dementiasairauden seurannassa hel-

posti synny, sairauden paranemattomuu-

desta ja kuolemaan johtavasta luonteesta 

ei useinkaan päästä keskustelemaan poti-

laan ja/tai omaisen kanssa. Jos näistä 

 asioista ei voida keskustella lääkärin kans-

sa, ei perhe ehkä osaa tai uskalla keskus-

tella aiheesta myöskään keskenään. Tämä 

voi aiheuttaa tai ylläpitää potilaan ja/tai 

omaisen masennusta ja ahdistusta. Masen-

nus oli tutkimuksen perheissä yleistä ja 

sairauden aiheuttama ahdistus näkyi useis-

sa vastauksissa. Apua toivottiin paremmin 

järjestetyn seurannan avulla. Toisille per-

heille avoimuus sairauden luonteesta voi 

helpottaa ahdistusta ja olla avain saada 

apua sekä jäsennystä perheen tilanteeseen 

(Paton ym. 2004).

Dementiaa sairastavan potilaan seu-

rannassa omaisen tukeminen on hyvin 

merkityksellistä. Seurantakäynneillä tulisi-
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kin seurata koko perhettä eikä yksin poti-

lasta. Seurantakäynnit tulisi järjestää 3-9 

kuukauden välein. Niin sanottuja turhia 

vastaanottokäyntejä tällä potilasryhmällä 

tuskin on. Eri asia on, osaako hoitohenki-

lökunta kuulla ja tulkita perheen tarpeita 

hoitoa edistävällä tavalla. Ammattilaisilta 

edellytetään moninaista tietotaitoa demen-

tiasta (Cohen ym. 2001, Eloniemi-Sulkava 

2002, Pitkälä 2004, Turner ym. 2004), ku-

ten lääkkeistä, niiden hyödyistä, haitoista 

ja interaktioista, sairauden ennusteesta, 

potilaan ja omaisen fyysisestä sekä psyyk-

kisestä kuntoutuksesta ja henkisestä tues-

ta, sosiaalisista tuista ja avuista, apuväli-

neistä sekä hoitamisen arjesta huomioiden 

neuropsykologiset oireet ja muu elämän-

tilanne. Ammattitaitoa ja halua hoitaa de-

mentiapotilasta ja hänen perhettään edel-

lytetään kaikilta dementiaperheitä palvele-

vilta hoitojärjestelmän työntekijöiltä. Eri-

tyistietotaitoa dementiaa sairastavien poti-

laiden hoitamisesta on kehittynyt erikois-

poliklinikoille, vaikka sielläkin ollaan 

usein avuttomia perheen arjen ongelmien 

kohtaamisessa. Käyntien erikoispoliklini-

koilla tulisi ehkä jatkua pitempään kunnes 

terveysasemien ja kotihoidon työntekijöi-

den tietotaito ja resurssit kohdata sekä 

hoitaa dementiaperheiden tarpeita ovat 

kehittyneet. Tämä tutkimus ja valtakunnal-

linen kysely (Raivio ym., tässä kirjassa) 

osoittavat, että avohoidossa toimivalle de-

mentiaperheiden omaishoidon koordi-

naattoritoiminnalle on erityinen tilaus.
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Monet tutkimukset ovat tuoneet esille 

omaishoitajien kokemia tiedon ja tuen tar-

peita dementoituneen hoidossa (Mittel-

man ym. 1996, Eloniemi-Sulkava ym. 2001, 

Saarenheimo & Pietilä 2005). Tutkimusten 

mukaan palvelujärjestelmän tuki kohtaa 

varsin heikosti omaisten toiveet (Montgo-

mery & Borgota 1989, Beisecker ym. 1996, 

Vaarama ym. 1999, Toseland ym. 2001, 

Saarenheimo & Pietilä 2005). Lisäksi vain 

pieni osa omaishoitajista pääsee virallisten 

tukien piiriin. On arvioitu, että omaishoita-

jia on Suomessa noin 300 000 (Omaishoi-

tajat ja läheiset -liitto 2006). Tämä luku pe-

rustuu Tuire Sihvon vuonna 1989 teke-

mään 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 terveysministeriö 2006.) Viral-

lisista omaishoitajista noin 40 % on yli 64-

vuotiaita (Vaarama ym. 2003).

Tähän omaishoitohankkeeseen liitty-

neissä aiemmissa tutkimuksissa on analy-

soitu omaishoidon tuen nykytilannetta 

Suomessa (Pietilä & Saarenheimo 2003), 

selvitetty omaishoidon tieteellisen tutki-

muksen nykytilaa, sen vahvuuksia ja auk-

kokohtia (Hyvärinen ym. 2003, Saarenhei-

mo & Pietilä 2003) sekä tutkittu omaishoi-

toperheiden arkea samoin kuin omaishoi-

don ja palvelujärjestelmän solmukohtia 

(Saarenheimo & Pietilä 2005). Hankkeen 

aiemmat laadulliset tutkimukset ja kan-

sainväliset kirjallisuuskatsaukset ovat 

osoittaneet, että vaikka palvelujärjestel-

mällä voi olla hyvä tarkoitus ja järkevät ta-

voitteet, tuki ei käytännössä läheskään ai-

na kohtaa perheitä oikeaan aikaan tai oi-

kealla tavalla ja palveluiden koordinointi 

on heikkoa. Suurena ongelmana tuli esiin 

myös perheiden kokemus siitä, että palve-

luista joutuu maksamaan oman autono-

mian vähenemisenä ja että oma elämänta-

pa ja perheen mikrokulttuuri voivat olla 

uhattuina, kun byrokraattinen järjestelmä 

ryhtyy määrittämään ulkopuolelta perheen 

tarpeita. Toisaalta palvelujärjestelmästä kä-

sin omaishoidon tukeminen muodostaa 

aivan omanlaisensa haasteen, sillä erityi-

sesti iäkkäissä perheissä hoitajan ja hoidet-

tavan ihmisen tarpeet kietoutuvat erotta-

mattomasti yhteen ja onnistunut tukemi-

nen edellyttää perheen kokonaistilanteen 

tuntemista. Hankkeen tutkimuksissa on 

havaittu myös, että suomalainen palvelu-

järjestelmä on erittäin monimutkainen ja 

vaikeasti hallittavissa siihen perehtyneelle-

kin (Saarenheimo & Pietilä 2005).

Tämän luvun pohjana olleessa kyse-

lyssä selvitettiin, miten laajoja edellä kuva-

tut ongelmat ovat koko Suomen mittakaa-

Minna Raivio, Ulla Eloniemi-Sulkava, Marja Saarenheimo, Marja-Liisa Laakkonen,  
Minna Pietilä, Kaisu Pitkälä

Suomalaisten omaishoitajien kokemuksia 
palveluista – valtakunnallinen 

kyselytutkimus Alzheimerin tautia 
sairastavien henkilöiden puolisoille
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vassa. Kyselyssä tarkasteltiin, miten palve-

lut ja tarpeet kohtaavat, sopeutuuko pal-

velujärjestelmä omaishoitoperheiden 

muuttuviin tilanteisiin, saavatko perheet 

tarvitsemaansa henkistä tukea sekä arvos-

tavatko asiantuntijat ja ammattilaiset per-

heen autonomiaa. Kysymys oli siis siitä, 

millaisia palveluita omaishoitoperheet saa-

vat ja miten kohtaamiset ammattilaisten 

kanssa koetaan.

Aiemmista tutkimuksista tiedetään, 

että palveluiden tarve voi olla yhteydessä 

dementoituneen henkilön käytösoireisiin, 

hänen toiminnanvajeisiinsa ja niihin liitty-

viin avun tarpeisiin (Prescop ym. 1999). 

Myös dementoivan sairauden vaikutukset 

perheen sisäiseen vuorovaikutukseen ja 

puolisoiden parisuhteeseen (Eloniemi-Sul-

kava ym. 2002) ovat palveluiden tarvetta 

määrittäviä tekijöitä, samoin kuin puoliso-

omaishoitajan omat terveysongelmat ja 

kunnon heikkeneminen (Hope ym. 1998, 

Eloniemi-Sulkava ym. 2001, Pot ym. 2001). 

Kyselyyn liitettiin taustakysymyksiä näiltä 

osa-alueilta, jotta voitaisiin etsiä yhteyksiä 

tuen ja palveluiden tarpeiden sekä tausta-

tekijöiden välillä myös väestötasolla.

Tutkimuksen tavoitteina oli selvittää

1. millainen on dementoituneiden 

henkilöiden ja heidän puoliso-omaishoita-

jiensa tilanne Suomessa ja miten he saavat 

yhteiskunnan palveluita ja tukea kotiin

2. miten hyvin palvelujärjestelmä 

tunnistaa puolisohoitajien tarpeet ja miten 

tarjotut palvelut vastaavat perheiden koke-

mia tarpeita

3. miten tyytyväisiä puolisohoitajat 

ovat saamiinsa palveluihin

4. miten puolisohoitajat ovat sopeu-

tuneet tilanteeseensa.

Kyselyssä selvitettiin myös, millaisia 

dementoituneiden henkilöiden puoli-

sohoitajat ovat taustatekijöiltään, mitä on-

gelmia he kohtaavat puolisonsa hoidossa 

ja mistä he kokevat saavansa apua. Sa-

moin selvitettiin heidän kokemuksiaan 

psyykkisestä hyvinvoinnistaan.

Tutkimus toteutettiin lähettämällä 

laaja suomenkielinen kirjekysely 1 943 

puolisohoitajalle, jonka kumppanilla oli 

Kelan tietojen mukaan Alzheimer-lääke-

korvausoikeus.

Tutkimukseen otettiin viisi eri aluetta 

Suomesta (osa Helsinkiä, Pirkanmaa, Kes-

ki-Suomi, Pohjois-Karjala ja Lappi - Perä-

Pohjola), jotta saataisiin hyvä käsitys myös 

mahdollisista paikallisista eroista. Tutki-

muksen vastausprosentti oli 75, ja vastaa-

jista 1 214 ilmoitti olevansa puolisonsa 

pääasiallinen hoitaja. Muut vastanneet ker-

toivat puolisonsa olevan hoidettavana pit-

käaikaisessa laitoshoidossa tai tehostetus-

sa palveluasumisessa. Tutkimuksen rahoit-

tajana toimi Kansaneläkelaitos, ja myös 

Sohlbergin säätiö tuki tutkimusta.

OMAISHOITAJIEN TAUSTATEKIJÄT

Kyselyssä Alzheimerin tautia sairastavien 

henkilöiden omaishoitajien keski-ikä oli 

78.2 vuotta siten, että 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 ikäluokkaansa miesten 

osuus oli yllättävän suuri (37 %). Avioliitot 

olivat olleet hyvin pitkiä, naispuolisilla 

omaishoitajilla keskimäärin 52 vuotta ja 

miehillä 54 vuotta (taulukko 1). Vastaajista 

suurimman osan koulutuspohjana oli kan-

sakoulu, mutta lähes neljänneksellä oli yli 

12 vuoden koulutus. Dementoituneiden 

puolisoiden koulutus oli keskimäärin hei-
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kompi kuin omaishoitajien. Toimeentulon-

sa useimmat omaishoitajat kokivat kohta-

laiseksi. Hyväksi toimeentulonsa arvioi vii-

dennes ja heikko toimeentulo oli vain 

3 %:lla omaishoitajista. Omaishoitajina toi-

mivien naisten ja miesten välillä ei ollut 

tässä suhteessa merkitseviä eroja (taulukko 

1).

Omaishoitajista noin joka kolmas ko-

ki terveydentilansa heikoksi (35.1 %). Ter-

veeksi itsensä arvioi vain 4 % omaishoita-

jista. Subjektiivinen toimintakyky oli 

useimmilla (63.3 %) keskinkertainen. Noin 

viidennes omaishoitajista arvioi toiminta-

kykynsä hyväksi ja samoin noin viidennes 

huonoksi. Tukea kävellessä tarvitsi 13.5 % 

omaishoitajista. Naisten ja miesten välillä 

ei ollut terveydentilan tai toimintakyvyn 

suhteen merkitseviä eroja (taulukko 1).

Useimmilla pariskunnilla oli lapsia 

(93.5 %). Useimmilla omaishoitajista (77.8 

%) oli myös ystäviä, kuitenkin naisilla 

enemmän kuin miehillä (81.2 % vs. 72.0 

%, p<0.001). Ystävien merkitys oli suuri, ja 

kaksi kolmesta omaishoitajasta olisi halun-

nut tavata heitä 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 henkistä tukea (84.0 %).

Lähes puolet hoidettavista puolisois-

ta oli sotaveteraaneja, miehistä luonnolli-

sesti enemmän kuin naisista (62.5 % vs. 

21.8 %, p<0.001). Sotaveteraanikuntoutus 

oli merkittävä perheen saama tukimuoto, 

ja sitä oli saanut 40.9 % perheistä, joissa 

hoidettavana oli mies ja 15.6 % perheistä, 

joissa hoidettavana oli vaimo (p<0.001).

Taulukko 1. Puolisoaan päätoimisesti hoitavien omaishoitajien ja heidän dementoitunei-

den kumppaniensa taustatekijät.

Taustatekijä Naisomaishoitajat

N = 762

Miesomaishoitajat

N = 452

p-arvo

Ikä, vuotta, keski-arvo 

 (vaihteluväli)

76.7

(50 - 93)

80.2

(45 - 95)

<0.001

Avioliittovuodet, keski-arvo  

 (vaihteluväli)

51.9

(6 - 67)

53.9

(2 - 68)

<0.001

Dementiaa sairastavan ikä, vuotta,  

 keski-arvo (vaihteluväli)

81.0

(67 - 97)

80.1

(54 - 91)

<0.001

Koulutus (%) <7v

       7-12v

       >12v

57.1

21.6

21.3

56.1

15.9

28.0

0.002

Dementiaa sairastavan koulutus (%)

       <7v

       7-12

       >12 v

61.6

14.1

24.3

63.9

18.3

17.8

<0.001

Heikko toimeentulo (%) 2.9 2.4 0.89
Oma terveydentila heikko (%) 34.9 35.3 0.76
Oma toimintakyky heikko (%) 16.3 21.1 0.14
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DEMENTOITUNEEN PUOLISON OIREITA JA AVUN 
TARPEITA

Suuri osa dementiaa sairastavista tarvitsi 

puolisonsa jatkuvaa huolenpitoa ja läsnä-

oloa (taulukko 2). Noin puolella heistä oli 

masennusoireita, yli kahdella kolmesta oli 

levottomuutta ja lähes puolella oli harhoja 

eli hallusinaatioita. Virtsan ja ulosteen pi-

dätyskyvyttömyyttä esiintyi lähes puolella 

dementoituneista puolisoista, miehillä use-

ammin kuin naisilla. Pidätyskyvyttömyy-

den tiedetään kuitenkin olevan selvästi 

yleisempää ikääntyneillä naisilla kuin mie-

hillä. Herääkin kysymys, siirtyvätkö de-

mentoituneet naiset aiemmin pysyvään 

laitoshoitoon pidätyskyvyttömyyden 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, että he pystyivät 

liikkumaan sisätiloissa ilman apua. Useim-

milla hoidettavilla puolisoilla oli kuitenkin 

liikuntakykyä heikentäviä oireita, kuten 

jäykkyyttä (71.9 %), huimausta (65.9 %), li-

hasheikkoutta (67.1 %) ja kipuja (59.2 %). 

Oireiden tiedetään lisäävän fyysisen lii-

kuntakyvyn nopean heikkenemisen riskiä, 

ellei niihin puututa esimerkiksi fysiotera-

pian, lihasvoima- ja tasapainoharjoittelun 

ja kipulääkityksen avulla.

OMAISHOITAJAN JAKSAMINEN

Vaikka omaishoitajan työ 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 

välillä oli merkitseviä eroja lähes kaikkien 

jaksamista koskevien kysymysten kohdal-

la siten, että miespuoliset omaishoitajat 

katsoivat selviytyvänsä paremmin. He ei-

vät kokeneet puolisonsa hoitoa siinä mää-

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 häiritsi yöunta yli puolella vastaajista, 

mutta miehillä harvemmin (33.9 % vs. 

50.1 %, p<0.001). Sen sijaan kaksi kolmes-

ta miehestä ja naisesta koki, että demen-

Taulukko 2. Dementiaa sairastavien puoli-

soiden (N = 1214) käytösoireet, pidätys-

vaikeudet ja puolison sidonnaisuus hoi-

toon (%).

Kyllä
Heikko yleinen toimintakyky 56.1
Tarvitsee tukea kävellessä 35.1
Jäykkyyttä 71.9
Huimausta 65.9
Lihasheikkoutta 67.1
Kipuja 59.2

Taulukko 3. Dementoituneen hoidettavan 

(N = 1 214) liikunnallista toimintakykyä 

haittaavia oireita puolisohoitajan arvioima-

na (%).

Kyllä
Vaatii omaishoitajan jatkuvaa  

läsnäoloa

39.8

Masentunut 52.9
Levottomuutta 71.6
Yhteistyökyvytön ainakin ajoittain 45.8
Harhoja 43.8
Virtsan tai ulosteen pidätys- 

vaikeuksia

45.6
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toituneen puolison hoito kotona häiritsi 

normaalia kanssakäymistä muiden ihmis-

ten kanssa. Tähänkin miehet näyttivät so-

peutuneen naisia paremmin (57.9 % vs. 

66.8 %, p = 0.002).

DEMENTIAPERHEIDEN SAAMAT YHTEISKUNNAN 
PALVELUT JA NIIDEN KOETTU TARVE

Kirjekyselyssä kartoitettiin laajasti yhteis-

kunnan tarjoamia palveluita ja omaishoito-

perheiden tarpeita niiden suhteen. Neljä 

eniten käytettyä palvelua olivat omaishoi-

dontuki (35.9 %), kunnan myöntämät apu-

välineet (33.4 %), fysioterapia (32.4 %) ja 

lyhytaikaisjakso vanhainkodissa tai muus-

sa hoitopaikassa (31.1 %; taulukko 5). Val-

taosa fysioterapiaa saaneista oli saanut sitä 

sotaveteraani- tai -invalidikuntoutuksen 

kautta, sillä kaksi kolmesta dementoitu-

neesta veteraanista oli saanut fysiotera-

piaa. Sen sijaan vain joka viides niistä, jot-

ka eivät olleet sotaveteraaneja, oli saanut 

fysioterapiaa. Yleiseksi avuksi miellettyä 

kotisairaanhoitoa sai vain joka neljäs per-

he ja kotipalvelua joka seitsemäs perhe. 

Vähiten oli hyödynnetty palveluseteleitä.

Neljä eniten toivottua palvelumuotoa 

olivat fysioterapia dementoituneelle puoli-

solle (64.3 %), omaishoidontuki (61.2 %), 

palveluseteli (48.9 %) ja siivouspalvelu 

(47.7 %). Vähiten koettiin tarvetta ateria-

palvelulle.

Naispuolisten ja miespuolisten omais-

hoitajien perheissä oli joitakin eroja palve-

lujen saannin ja toiveiden suhteen. Per-

heissä, joissa hoidettava oli mies saatiin fy-

sioterapiaa, kuljetustukea, lyhytaikaisjak-

soja vanhainkodeissa ja omaishoidontu-

kea merkitsevästi enemmän, kun taas per-

heissä, joissa hoidettava oli nainen saatiin 

enemmän kotisairaanhoitoa, kotiapua, sii-

vouspalvelua ja ateriapalvelua. Tämä lie-

nee kulttuurisesti ymmärrettävää, sillä eri-

tyisesti iäkkäillä pariskunnilla naisten ja 

miesten työt noudattavat pitkälti perinteis-

tä kaavaa.

Myös palvelujen tarpeissa oli puoli-

sohoitajan sukupuoleen liittyneitä eroja si-

ten, että naiset toivoivat miehiä enemmän 

kuljetustukea ja miehet puolestaan kotisai-

raanhoitoa, kotiapua, siivouspalveluja ja 

ateriapalvelua. Miespuolisten omaishoita-

jien tarpeisiin oli tämän tutkimuksen mu-

kaan kyettykin vastaamaan kohtalaisesti. 

Kaiken kaikkiaan tukimuodoissa oli kui-

tenkin isoja kuiluja tarjottujen palveluiden 

ja koettujen tarpeiden välillä (taulukko 5).

TARPEIDEN JA TOIVEIDEN KOHTAAMINEN

Vain puolet (53.5 %) puolisohoitajista ko-

ki, että he olivat saaneet julkisia palveluja 

silloin kun olivat niitä tarvinneet. Vain hie-

man yli kolmannes (39.3 %) perheistä oli 

tyytyväisiä saamiinsa julkisiin palveluihin 

Taulukko 4. Omaishoitajien (N = 1 214) 

jaksaminen (%).

Kyllä
Sopeutuminen puolison  

sairauteen hyvin tai  

kohtalaisesti 

92.2

Puolison hoitaminen on fyysisesti  

raskasta

24.0

Puolison hoitaminen on  

henkisesti raskasta

61.0

Hoitaminen estää normaalia  

kanssakäymistä muiden  

ihmisten kanssa

63.5

Puolison sairaus häiritsee omais- 

hoitajan yöunta

44.1
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ja 18.5 % ilmaisi olevansa suoranaisesti 

tyytymättömiä palveluihin. Yli kaksi kol-

mesta omaishoitajasta (69.4 %) koki, ettei-

vät he voineet itse vaikuttaa siihen, mitä 

palveluita saivat.

Useimmat omaishoitajat (87.4 %) eivät ol-

leet osallistuneet tukiryhmiin, jotka ovat 

pääsääntöisesti olleet kolmannen sektorin 

järjestöjen tai yhdistysten organisoimia. 

Naiset olivat osallistuneet ryhmiin miehiä 

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

perheissä (%).

Palvelu Naisomaishoitajat

N = 762

Miesomaishoitajat

N = 452

p-arvo

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 45.3 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 myöntämät apuvälineet 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

Ilmaisvaipat 26.0 22.6 0.19
 - koettu tarve 17.2 19.1 0.47

Päivätoiminta 19.3 18.4 0.72
 - koettu tarve 36.0 36.3 0.93

Lyhytaikaisjakso vanhainkodissa tai 

muussa hoitopaikassa

33.2 27.6 0.045

 - 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
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aktiivisemmin (15.1 % vs. 8.4 %, p<0.001) 

ja he olivat kokeneet tähän myös suurem-

paa tarvetta (42.9 % vs. 29.8 %, p<0.001).

KUKA ANTAA APUA PUOLISOHOITAJALLE?

Käytännön apua ja tukea omaishoitajat 

saivat eniten omilta aikuisilta lapsiltaan 

(taulukko 6). Ystävät auttoivat viidennes-

tä, sukulaiset ja tuttavat lähes viidennestä 

ja kunnan palveluista apua sai kolmannes 

omaishoitoperheistä. Lapset, ystävät ja su-

kulaiset olivat samoin merkittävä henkisen 

tuen lähde. Oman kunnan työntekijöiltä 

henkistä tukea koki saaneensa vain vajaa 

kolmannes.

PUOLISOHOITAJIEN PSYYKKINEN HYVINVOINTI

Huolimatta puolison vaikeasta sairaudesta 

ja hoidon raskaudesta useimmat omaishoi-

tajat olivat tyytyväisiä elämäänsä (77.9 %), 

miehet kuitenkin tyytyväisempiä kuin nai-

set (82.4 % vs. 75.2 %, p = 0.02). Lähes 

kaikki omaishoitajat kokivat itsensä tar-

peellisiksi (97.1 %), erityisesti naiset 

(98.1 % vs. 95.5 %, p = 0.03). Useimmilla 

(68.3 %) ei tässä tilanteessa ollut enää eri-

tyisiä tulevaisuudensuunnitelmia mutta 

kuitenkin elämänhalua (92.6 %). Masen-

nusoireita oli omaishoitajista toisinaan yli 

puolella (53.4 %) mutta vain harvat kärsi-

vät niistä usein (4.5 %).  Naisilla oli masen-

nusta toisinaan tai usein enemmän kun 

miehillä (60.6 % vs. 51.6 %, p<0.001). Yk-

sinäisyydestä kärsi toisinaan tai usein 

41.9 % omaishoitajista, naiset useammin 

kuin miehet (45.2 % vs. 36.1 %, p = 

0.005).

Useimmat omaishoitajat kokivat suh-

teen puolisoonsa tyydyttävänä (62.5 %), 

miespuoliset omaishoitajat selvästi useam-

min kuin naiset (72.2 % vs. 56.8 %, 

p<0.001). Valtaosa (95.6 %) omaishoitajista 

koki läheisten ymmärtävän heitä hyvin tai 

kohtalaisesti ja vain 4.4 % katsoi, etteivät 

läheiset ymmärtäneet heidän tilannettaan 

lainkaan.

POHDINTA

Dementoituneiden henkilöiden puoliso-

hoitajat ovat hyvin iäkkäitä ja heillä on it-

selläänkin paljon sairauksia ja toiminnan-

vajeita. Useimmilla pariskunnilla oli taka-

naan pitkä, yli 50-vuotinen avioliitto. De-

mentoituneilla puolisoilla oli runsaasti eri-

laisia psyykkisiä oireita ja toiminnanvajei-

ta, jotka vaativat omaishoitajilta paljon 

apua ja läsnäoloa. Ehkä hieman yllättävä-

kin havainto oli, että omaishoitajat kokivat 

sopeutuneensa puolisonsa sairastamiseen 

melko hyvin ja valtaosa koki avioliittonsa 

tyydyttävänä vaikeasta tilanteesta huoli-

matta. Perheiden tarpeet ja toiveet palve-

luista eivät useinkaan kohdanneet yhteis-

kunnan tuottamien tukimuotojen kanssa. 

Merkittävä tulos oli se, että vain puolet 

Taulukko 6. Omaishoitajien (N = 1 214) 

saama apu (%).

Avun antaja Käytännön 

apu

Henkinen 

tuki
Aikuiset lapset 71.9 84.0
Ystävät 24.6 57.1
Sukulaiset ja  

tuttavat

19.5 43.0

Oman kunnan  

palvelut

36.3 31.4
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omaishoitajista koki saaneensa julkisia 

palveluja tarvitessaan, vain kolmannes 

perheistä oli tyytyväisiä saamiinsa julkisiin 

palveluihin ja suuri osa omaishoitajista ko-

ki, etteivät he voineet itse vaikuttaa saa-

miinsa palveluihin. Noin puolet Alzheime-

rin tautia sairastavista puolisoista oli sota-

veteraaneja. Suuri osa näistä henkilöistä 

oli saanut veteraanipalveluita, erityisesti 

fysioterapiaa, johon koettiin merkittävää 

tarvetta omaishoitoperheissä. Tilanne saat-

taa kääntyä palveluiden osalta vielä hei-

kompaan suuntaan, kun veteraanisuku-

polvi vähenee ja tämä palvelusektori jää 

vähitellen pois.

Voidaan sanoa, että nämä Kelan Alz-

heimer -lääkkeitä saavat dementoituneet 

ihmiset, joilla on puolisohoitaja kotona, 

edustavat dementiaa sairastavien hyvä-

osaista joukkoa. He edustavat sitä 20 % 

kaikista dementoituneista, jotka ovat käy-

neet läpi diagnostiikan, saaneet spesifin 

lääkityksen, saaneet taudistaan tietoa eri-

koislääkäriltä ja joita on usein ohjattu myös 

muiden palveluiden piiriin. Näitä henkilöi-

tä oli Suomessa vuoden 2005 lopussa noin 

20 000. Noin 30 000 dementoitunutta hen-

kilöä on pitkäaikaisessa laitoshoidossa, ja 

loput 70 000 kotona asuvaa dementoitu-

nutta henkilöä on vielä heikomman hoi-

don ja tuen piirissä. Siten tässä kuvatut tu-

lokset ovat todennäköisesti yliarvio de-

mentoituneiden ja heitä hoitavien iäkkäi-

den omaishoitajien saamista palveluista ja 

hyvinvoinnista.

Dementoituneiden ihmisten kotihoi-

to näyttää tämän valtakunnallisen kyselyn 

valossa nojautuvan pitkälti iäkkäiden ja 

sairaiden puolisohoitajien työhön. Keski-

ikä tässä ryhmässä on korkea, 78 vuotta. 

Hoidettavien keski-ikä vastasi pitkälti kan-

sainvälisiä tutkimuksia (Heru ym. 2004, 

Schultz ym. 2004, Thomas ym. 2006), mut-

ta omaishoitajien keski-ikä oli huomatta-

vasti korkeampi johtuen siitä, että tässä 

tarkasteltiin vain puolisohoitajia. Kotona 

asuvien dementoituneiden henkilöiden 

puolisohoitajia voidaan arvioida olevan 

Suomessa noin 25 000 eli kolmannes de-

mentiaa sairastavien määrästä (Kelan Alz-

heimer -lääkekorvausta saavien rekisteri-

tiedot suhteutettuna koko dementoitunei-

den määrään). Subjektiivisen terveydenti-

lansa heikoksi kokevien omaishoitajien 

suhteellinen osuus (35.1 %) on hyvin lä-

hellä tämän ikäisten kotona asuvien ikäih-

misten vastaavaa lukua (34.5 %; Routasalo 

ym. 2003).

Sairauksistaan ja toiminnanvajeistaan 

huolimatta iäkkäät omaishoitajat tekevät 

raskasta työtä. Dementoituneilla puolisoil-

la on runsaasti oireita ja avuntarpeita. Käy-

tösoireet, liikuntaa haittaavat oireet ja pi-

dätysvaikeudet ovat yllättävänkin yleisiä, 

joskin monista tutkimuksista tiedetään näi-

den oireiden olevan tavallisia (Lyketsos 

ym. 2002, Pitkälä ym. 2004). Käytösoireita 

selvitettiin tässä tutkimuksessa Neuro-

psychiatric Inventoryn (NPI; Cummings 

ym. 1994) validoiduilla kysymyksillä, joten 

oireiden esiintyvyyttä voinee pitää todelli-

sena. Kotona asuvia dementiaa sairastavia 

on tässä suhteessa kuitenkin tutkittu mel-

ko vähän eikä heidän psyykkisten oirei-

densa vallitsevuudesta ole edustavia tieto-

ja. Psyykkisten oireiden tiedetään olevan 

kaikkein suurin riski kotona asumisen 

päättymiselle (Gilley ym. 2004, de Vugt 

ym. 2005).

Omaishoitajat kokivat työnsä monin 

tavoin raskaana, mutta silti he olivat hyvin 

sopeutuneita ja sitoutuneita työhönsä. Val-

taosa heistä oli tyytyväisiä avioliittoonsa. 

Tämä on tärkeä tieto hoidon ammattilaisil-
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le. Omaishoidon tukemistyössä dementoi-

tunut henkilö saa usein potilaan roolin ja 

hänestä tulee hoidon kohde, mikä näkyy 

ammattilaisten arvoissa ja asenteissa. He 

kokevat usein ”vapauttavansa” omaishoi-

tajan tämän 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 tämän valossa lähteä ko-

ko perheen tarpeista pikemmin kuin irral-

lisesti omaishoitajan jaksamisen näkökul-

masta.

Palvelujärjestelmän tuet ja perheiden 

tarpeet kohtasivat toisensa heikosti. Kun-

nat näyttävät tarjoavan tukimuotoina 

omaishoitajille eniten rahallista tukea, ly-

hythoitojaksoja sekä erilaisia apuvälineitä. 

Dementoituneet puolisot olivat saaneet 

myös fysioterapiaa, mutta valtaosin vete-

raanikuntoutuksen kautta. Omaishoitajat 

toivoivat puolisoilleen eniten fysioterapiaa 

sekä itselleen omaishoidontukea, palvelu-

seteleitä ja siivousapua. Kuitenkin juuri 

näitä tukimuotoja on viime vuosina karsit-

tu tai ne on lopetettu kokonaan. Demen-

tiapotilaiden fysioterapiasta ei ole tällä 

hetkellä olemassa mitään suosituksia ja 

ajoittain kysytään myös sitä, voiko demen-

tiaa sairastava ylipäänsä hyötyä fysiotera-

piasta. Kotona asuvat Alzheimerin tautia 

sairastavat henkilöt ovat useimmiten kui-

tenkin vielä liikuntakykyisiä, ja jatkossa tu-

lisi arvioida uudelleen tämän suurimmassa 

laitoshoitoriskissä olevan, vielä kotona 

asuvan potilasryhmän kuntoutuksen tarve. 

Tämä on tärkeä viesti myös veteraanikun-

toutuksen jatkosta päättäville, sillä muut 

ikääntyneiden kuntoutuspalvelut näyttävät 

olevan hyvin vähäisiä. Veteraanipalvelui-

den loppuessa veteraanisukupolven jäl-

keen ikääntyneet jäävät kuntien riittämät-

tömän kuntoutuksen varaan.

Miespuolisilla ja naispuolisilla 

omaishoitajilla oli kyselyssä hieman erilai-

sia tuen tarpeita. Kun naiset toivoivat mie-

hiä enemmän kuljetustukea ja vertaisryh-

mätoimintaa, kokivat miehet puolestaan 

enemmän tarvetta kotipalveluille, siivouk-

selle ja ateriapalveluille. Saaduissa palve-

luissa ja koetuissa tarpeissa oli osittaista 

päällekkäisyyttä monien palveluiden koh-

dalla siten, että perheet saattoivat kyllä 

saada tiettyjä palveluita kotiin, mutta he 

kokivat samoille palveluille vielä lisätar-

vetta. Miespuoliset ja naispuoliset omais-

hoitajat erosivat toisistaan eräiden mui-

denkin piirteiden suhteen, mikä vahvistaa 

aiempien kansainvälisten tutkimusten ha-

vaintoja. Miespuoliset omaishoitajat olivat 

naisia vanhempia (Chiou ym. 2005), he 

kokivat puolisonsa hoidon sekä henkisesti 

että fyysisesti vähemmän raskaana (Heru 

ym. 2004) ja voivat psyykkisesti paremmin 

(Thomas ym. 2006).

Tässä kyselyssä iäkkäät omaishoito-

perheet näyttäytyivät melko yksiselittei-

sesti palvelujärjestelmän kohteina. Vain 

kolmannes omaishoitajista koki voivansa 

vaikuttaa palveluihin, joita he järjestelmäl-

tä saivat ja ainoastaan kolmannes oli tyyty-

väisiä saamiinsa palveluihin. Tämä on hä-

lyttävä tulos, johon pitäisi jatkossa tarttua 

omaishoitoa koordinoitaessa ja suunnitel-

taessa. Ylipäätään vain puolet perheistä oli 

saanut tarvitessaan apua. Hälyttävää oli 

myös se, että vain kolmannes omaishoita-

jista koki saavansa henkistä tukea ammat-

tilaisilta. Koko dementian hoitoprosessia 

tulee kehittää paremmin dementiaa sairas-

tavien ja heidän omaistensa tarpeita vas-
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taavaksi. Omaishoitajille suunnattu henki-

nen tuki ja ohjaus on kunnan ja valtion 

palvelujärjestelmässä vielä hyvin puutteel-

lista ja siitä on tähän asti kantanut vastuuta 

lähinnä kolmas sektori erilaisten, muun 

muassa Raha-automaattiyhdistyksen anta-

mien tukien turvin.

Omaishoitajien psyykkinen hyvin-

vointi vastasi osin samanikäisten kyselyis-

sä saatuja tuloksia. Omaishoitajista 78 % 

oli tyytyväisiä elämäänsä, kun vastaava lu-

ku valtakunnallisessa kyselyssä oli saman-

ikäisillä 91 % (Routasalo ym. 2003). Tässä 

on selkeä ero, ja elämäntilanteen raskaus 

vaikuttanee omaishoitajien näkemyksiin 

elämästään. Sen sijaan he kokevat suu-

rempaa tarpeellisuuden tunnetta (97 % vs. 

71 %) kuin ikätoverinsa Suomessa (Routa-

salo ym. 2003). Elämänhalussa (93 % vs. 

90 %), tulevaisuuden suunnitelmissa (32 % 

vs. 30 %), masennuksessa (5 % vs. 4 %) ja 

yksinäisyydessä (42 % vs. 39 %) ei ollut 

suuria eroja (Routasalo ym. 2003).

Kaikesta huolimatta nykyiset omais-

hoitajat näyttävät sota- ja pula-ajan elänei-

nä olevan tyytyväisiä elämäntilanteeseen-

sa ja sopeutuneen osaansa. Tulevaisuuden 

omaishoitajat eivät kuitenkaan välttämättä 

ajattele asioista yhtä optimistisesti, ja ny-

kyisen laitoshoitopainotteisen tuen anta-

misen sijaan tulisi keskittyä enemmän 

omaishoitoperheiden tarpeiden selvittämi-

seen ja avohoidon tukien nykyistä parem-

paan räätälöintiin. Yhteiskunnan palvelu-

järjestelmää tulee kehittää nykyistä parem-

min vastaamaan dementiaperheiden tar-

peisiin.
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OMAISHOITO KÄSITTEENÄ JA TOIMINTANA

Omaishoidosta on viime vuosina tullut 

niin Suomessa kuin muuallakin maailmas-

sa merkittävä sosiaalipoliittinen ja kansan-

taloudellinen kysymys, kun palvelujärjes-

telmiä on yritetty muokata vastaamaan pa-

remmin väestön ikääntymishaasteeseen. 

Kysymys on samalla laajemmasta arvojen 

ja ajattelutapojen muutoksesta sekä yhteis-

kunnissa käytävästä neuvottelusta, joka 

koskee yksittäisten ihmisten, perheiden ja 

yhteiskunnan keskinäistä vastuunjakoa 

hoivan järjestämisessä sitä tarvitseville. Ai-

van viime vuosina Suomessa on keskustel-

tu siitä, onko meillä varaa edes hyvinvoin-

tiyhteiskunnan ylläpitoon ja jos on, niin 

millä edellytyksillä. Samalla sosiaali- ja ter-

veydenhuoltoon on yritetty rakentaa eri-

laisia taloudellisesti kilpailukykyisiä hoiva-

ratkaisuja, joista juuri omaishoito näyttää 

herättäneen eniten myönteisiä odotuksia.

Vanhusten ja vammaisten kotihoidon 

tuki ilmaantui käsitteenä sekä terveys- ja 

sosiaalipoliittisena uudistuksena suomalai-

seen julkisen hoivan järjestelmään 1980-

luvulla (Sipilä 1994), ja omaishoidosta alet-

tiin puhua 1990-luvulla, kun kotihoidon 

tuki muutettiin nimikkeeltään omaishoi-

don tueksi. Vuodesta 1993 lähtien omais-

hoidon tuki on ollut lakisääteinen kunnal-

linen sosiaalipalvelu, jota on pyritty kehit-

tämään erityisesti tällä vuosituhannella. 

Vuoden 2006 alusta omaishoidon tukemis-

ta on säädelty uudella lailla, jonka taustal-

la on sosiaali- ja terveysministeriön vuosi-

na 2003-4 teettämä selvitys omaishoidon 

tuesta ja sen kehittämistarpeista (STM 

2004). Selvityksessä omaishoidon tuki ha-

vaittiin niukaksi niin kattavuudeltaan kuin 

sisällöltäänkin. Vain noin 28 000 omais-

taan kotona hoitavista ihmisistä saa kun-

nalta tukea, vaikka tosiasiassa omaistaan 

kotona hoitavien henkilöiden määrä 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 vapaapäi-

vää kuukautta kohden, mutta niiden edel-

lyttämät sijaishoitojärjestelyt ovat toteutu-

neet eri kunnissa varsin kirjavasti, joten 

käytännössä kaikki omaishoitajat eivät ole 

voineet pitää vapaata. Uudessa laissa täs-

mennetään omaishoidon tuen myöntämis-

edellytyksiä, parannetaan vapaapäiväjär-

jestelyjä ja korotetaan hoitopalkkion vä-

himmäismäärää. Uutena asiana laissa ovat 

omaishoitajalle annettavat hoitotehtävää 

tukevat sosiaalihuollon palvelut, jotka tu-

lee kirjata hoito- ja palvelusuunnitelmaan.

Omaishoidon tukeen liittyvässä op-

paassa kuntien päättäjille (STM 2005) to-

Omaishoito ja palvelujärjestelmä
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detaan, että tuen kehittämisen keskeisenä 

tavoitteena on ollut omaishoitajien ase-

man parantaminen, mutta viime aikoina 

vanhustenhuollosta käyty julkinen keskus-

telu osoittaa, että ainakin kuntien näkö-

kulmasta kyse on ennen kaikkea kustan-

nusten vähentämisestä. Aina vain huono-

kuntoisempia ikäihmisiä toivotaan hoidet-

tavan kotioloissa omaisten ja ammattilais-

ten yhteisvoimin. Esimerkiksi Helsingin 

kaupunki on jatkuvasti pyrkinyt vähentä-

mään pitkäaikaisia laitospaikkoja ja muut-

tanut myös palveluasumisen toimintaperi-

aatteita huonokuntoisuutta painottaviksi 

huolimatta siitä, että hoitopaikkoihin on 

ollut jopa satojen henkilöiden jonoja (HS 

12.2.2006). Vastapainona Helsingin van-

huspalveluohjelmassa vuosille 2006-9 esi-

tetään avohuollon ja ennaltaehkäisevän 

toiminnan kehittämistä, mutta suunnitel-

mien toteutuminen jää nähtäväksi.

Uuden omaishoidon tukea koskevan 

lain ja etenkin sitä avaavan oppaan henki 

korostaa hoidettavan ja hoitajan tilantei-

den yhteen kietoutumista, perheen ja pal-

velujärjestelmän välistä yhteistyötä ja tuki-

järjestelmän joustavuutta. Kuntien tulkin-

nat lain tekstistä ovat kuitenkin toinen 

asia. Ongelmia näytti ilmenneen jo kun 

lain voimaan astumisesta oli kulunut tus-

kin kuukautta, sillä eräissä kunnissa 

omaishoitoperheiden asema heikkeni en-

tisestä (HS 1.2.2006, Salanko-Vuorela ym. 

2006). Ongelmien juuret ovat ainakin osit-

tain siinä perustavanlaatuisessa ristiriidas-

sa, että kyseessä on lakisääteinen tuki, 

jonka myöntäminen on kuitenkin sidottu 

kuntien määrärahoihin. Tämän paradok-

sin vuoksi lakiuudistus ei poista sitä jo ai-

kaisemminkin ilmennyttä epäkohtaa, että 

määriteltyjen kriteerien mukaan tukeen oi-

keutettu perhe ei käytännössä saakaan tu-

kea, jos kunnalla ”ei ole mistä antaa”. Kan-

salaisten oikeudentunnon näkökulmasta 

tällaiset tilanteet ovat omiaan nakertamaan 

pohjaa luottamukselta yhteiskunnan ja 

päättäjien kykyyn tai haluun pitää huolta 

apua tarvitsevista jäsenistään. Periaattees-

sa myönteiset mutta käytännössä ”tyhjät” 

tukipäätökset voidaan kokea jopa pilkan-

tekona, sillä pahimmillaan ne merkitsevät, 

että perheet jäävät hoitamaan sairaita ja 

apua tarvitsevia jäseniään ilman minkään-

laista ulkopuolista tukea. Kriteerien täs-

mentäminen on erityisesti iäkkäiden 

omaishoitoperheiden kohdalla saattanut 

johtaa myös siihen, että kunta on evännyt 

omaishoidon tuen iäkkäältä puolisolta, jo-

ka on katsottu liian huonokuntoiseksi kel-

vatakseen hoitajaksi mutta joka yhtä kaik-

ki jatkossakin huolehtii kumppaninsa hy-

vinvoinnista. Vaikka tarkoitus saattaa olla 

huonokuntoisen omaishoitajan suojelemi-

nen liialliselta hoitovastuulta ja hoidetta-

van potilasturvan vaaliminen, omaishoi-

don tuen lakkauttaminen voi käytännössä 

heikentää yhteiselämää kaikesta huolimat-

ta jatkavan iäkkään pariskunnan hyvin-

vointia ja lisätä heidän turvattomuuden 

tunnettaan.

On tehty laskelmia siitä, kuinka pal-

jon omaishoito parhaimmillaan säästää 

kunnallisen vanhustenhuollon kustannuk-

sia. Esimerkiksi STM:n selvityksessä (2004) 

todettiin omaishoidon toimivan nykyisel-

lään pikemminkin pitkäaikaisen laitoshoi-

don korvaajana kuin lykkääjänä. Raportin 

mukaan kunnat ovat arvioineet, että lähes 

puolet omaishoidon tuella hoidettavista eli 

11 400 henkilöä olisi jonkinasteisessa pit-

käaikaisessa laitoshoidossa ilman omais-

hoitajaa. Kaiken kaikkiaan on laskettu, et-

tä tuetun ja ei-tuetun omaishoidon piirissä 

olevista henkilöistä (yli 300 000) jopa 
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60 000 olisi pysyvästi tai ajoittain laitoshoi-

tokuntoisia. (STM 2004.)

Suomalaisen vanhustenhuollon yksi-

selitteisenä ja itseisarvoisena pyrkimykse-

nä näyttää olevan iäkkäiden ihmisten pit-

käaikaisen laitoshoidon vähentäminen 

kertakaikkiseen minimiin. Esimerkiksi lai-

toshoidon tai yksityiskodin ja laitoksen vä-

limaastoon sijoittuvien uudenlaisten pal-

veluratkaisujen kehittäminen ei juuri näy 

kuntien asialistoilla. Kun korvaavia avo-

hoidon palveluita ei ole saatu aikaan sa-

maan tahtiin pitkäaikaisten laitospaikko-

jen purkamisen kanssa, on syntymässä ti-

lanne, jossa ikäihmiset jäävät selviytymään 

sairauksiensa ja toiminnanvajeidensa kans-

sa miten parhaiten kykenevät, joko yksin 

tai perheenjäsenten avustuksella. Omais-

hoidon tukemisesta on puhuttu ja kirjoitet-

tu paljon, mutta suhteessa läheishoivan to-

delliseen määrään tuki on volyymiltaan 

edelleenkin vaatimatonta. Vaikka omais-

hoidon tukeminen on kaiken kaikkiaan 

yhteiskunnalle huomattavan edullista, 

 uudessa laissa määritellyt palkkioluokkien 

alarajat ovat saaneet jotkut kunnat irtisa-

nomaan omaishoitosopimuksia ja vähen-

tämään tuen saajien määrää sillä varjolla, 

että rahat eivät riitä kaikkien aikaisempien 

sopimusten voimassa pitämiseen. Vaikka 

laki ei sinänsä rajoita palkkioluokkien 

määrää, eräät kunnat ovat myös käyttä-

neet sitä tekosyynä luokkien vähentämi-

seen ja omaishoitoperheiden aseman suo-

ranaiseen heikentämiseen (HS 1.2.2006). 

Lain vähimmäisvaatimusten noudattami-

nen on siten johtanut toimintaan, jonka 

voidaan katsoa olevan lain hengen vas-

taista.

Uusi laki sinänsä mahdollistaa omais-

hoidon joustavan tukemisen, ja sen ohjeis-

tuksessa korostetaan myös erityisen omais-

hoidon yhdyshenkilön tarpeellisuutta per-

heiden yksilöllisessä tukemisessa. Näyttää 

kuitenkin siltä, että omaishoidon tuen ke-

hittäminen on suomalaisessa arkitodelli-

suudessa ainakin paikoitellen törmännyt 

hallinnolliseen byrokratiaan, minkä seu-

rauksena omaishoitajien asema on saatta-

nut eräissä kunnissa jopa huonontua enti-

sestä. Mikäli omaishoidosta toivotaan yhtä 

varteenotettavaa ratkaisua kunnallisen 

vanhustenhuollon nykyisiin ongelmiin, 

sen lähtökohtana ei voi olla pelkästään 

toive mahdollisimman halvasta hoidosta. 

Päättäjien tulisi kyetä tunnistamaan 

omaishoivan ammattimaisesta hoidosta 

poikkeavat ominaispiirteet ja tukea niitä 

sen sijaan, että perinteisen institutionaali-

sen hoidon luokitteluja ja arviointeja so-

velletaan sellaisinaan omaishoivaan. Per-

heenjäsenten toisilleen antaman huolenpi-

don ytimen muodostavat heidän keskinäi-

siin suhteisiinsa liittyvät tunteet, moraali-

käsitykset ja toimintakäytännöt, ja näiden 

ohittaminen ammatillisen asiantuntijuuden 

varjolla on omiaan tuottamaan pikemmin-

kin konflikteja kuin yhteistyön edellytyk-

siä. Omaishoidon tukeminen edellyttää 

niin päättäjiltä kuin käytännön ammattilai-

siltakin herkkyyttä tunnistaa ihmisten omia 

kulttuurisia, sukupolvisidonnaisia ja yksi-

löllisiä toimintatapoja ja ottaa näitä yhteis-

työn lähtökohdiksi.

Kolmannen sektorin rooli omaishoi-

tajien tukemisessa on pitkään ollut merkit-

tävä. Tuki on kanavoitunut enimmäkseen 

erilaisten projektien kautta, joissa on jär-

jestetty omaishoitajille koulutusta, neu-

vontaa, ohjausta, virkistys- ja vertaistoi-

mintaa sekä hoidettaville sijaishoitoa 

omaishoitajan vapaapäivien ajaksi. Omais-

hoitajat ja Läheiset -Liitto ajaa omaishoita-

jien ja heidän hoidettaviensa etuja, välittää 
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tietoa sekä nykyään myös koordinoi kol-

mannen sektorin kehittämistoimintaa 

omaishoitoperheiden tukemiseksi. Monet 

muut sosiaali- ja terveysalan järjestöt tuke-

vat omaishoitajuutta ainakin välillisesti jär-

jestämällä erilaisia loma-, virkistys- ja tuki-

palveluita jäsenistölleen. Kolmannen sek-

torin roolina on ollut täydentää kuntien 

palveluita, mutta järjestöt ovat myös pitä-

neet yhteiskunnassa yllä keskustelua 

omaishoitajien asemasta ja tarpeesta kehit-

tää omaishoitoa kuntien, kolmannen sek-

torin ja perheiden yhteisenä toimintamuo-

tona. (Pietilä & Saarenheimo 2003.)

PERHE HOIVAN LÄHTEENÄ

Hoivaa ja apua tarvitsevien ihmisten on 

havaittu asuvan yleensä mieluummin ko-

tonaan kuin laitoksessa. Tältä osin yksit-

täisten ihmisten, perheiden ja yhteiskun-

nan pyrkimykset ovat samansuuntaiset. 

Pyrkimysten taustalla on kuitenkin erilai-

sia syitä ja tarkoitusperiä. Perheiden näkö-

kulmasta kyse on oman määräysvallan ja 

arjen jatkuvuuden säilyttämisestä, kun taas 

yhteiskunnan asialistalla tärkeänä kotihoi-

don kehittämisen pontimena on rahan 

säästäminen. Omaishoidon edistämiseen 

sosiaali- ja terveyspoliittisena toimintana 

sekä perheenjäsenten keskinäisenä hoiva-

na ja osana ihmisten arkielämää liittyy si-

ten ristiriitoja. Omaishoidoksi kutsutuissa 

tilanteissa on yksinkertaisimmillaan kyse 

siitä, että yksi perheenjäsen tarvitsee pal-

jon apua ja tukea päivittäisessä elämäs-

sään ja toinen perheenjäsen antaa sitä hä-

nelle. Joskus avuntarve voi olla niin suuri, 

että ihminen luokitellaan ”laitoshoitoa vaa-

tivaksi”. Tällaiset luokittelut ovat palvelu-

järjestelmän tapoja jäsentää asiakaskun-

taansa eivätkä ne sinänsä välttämättä ku-

vaa tilannetta perheen omasta näkökul-

masta.

Hoivatilanteessa perheen tavallinen 

arkielämä muuttuu yleensä ainakin jonkin 

verran ja usein jopa radikaalisti. Tilantee-

seen toivotaan usein ulkopuolista apua. 

Omaishoitotilanteessakin arki on silti ensi-

sijaisesti perhe-elämää keskinäisine suh-

teineen, tunteineen, odotuksineen, velvol-

lisuuksineen ja oikeuksineen. Perheen ar-

jesta ei tule sosiaali- ja terveydenhoidon 

avopalvelua vain siksi, että joku perheen-

jäsen vammautuu tai sairastuu. Palvelujär-

jestelmän näkökulmasta omaishoitoon 

saatetaan kuitenkin suhtautua pääasiassa 

sosiaali- ja terveyspalveluiden voimavara-

na ja unohtaa, että yhteiskunnan odotuk-

sia enemmän perheiden toimintaa ohjaa-

vat keskinäiset vuorovaikutus-, valta- ja 

tunnesuhteet sekä oma kulttuuri. Määrittä-

mällä tietyt perhe-elämän tilanteet viralli-

seksi omaishoidoksi ja tukemalla niitä eri-

tyisin palveluin julkinen järjestelmä antaa 

perheenjäseniään hoitaville ihmisille kah-

talaisen viestin. Yhtäältä omaishoitajaksi 

hyväksyminen voidaan tulkita eräänlaisek-

si arvostuksen osoitukseksi ja omaisen te-

kemän hoivatyön arvon tunnistamiseksi. 

Toisaalta tuki samalla velvoittaa omaista 

toimimaan kunnan määrittelemissä puit-

teissa ja antaa kunnalle mahdollisuuden 

omaishoitoperheiden arjen jatkuvaan ar-

viointiin ja valvontaan.

Vanhustyön keskusliiton omaishoito-

tutkimuksissa (Saarenheimo & Pietilä 2005, 

2006) on käynyt ilmi, että yksittäiset ihmi-

set ja perheet määrittelevät hoivatilanteita 

eri tavoin. Esimerkiksi jotkut kumppa- 

niaan hoitavat puolisot ajattelevat itseään 

ensisijaisesti tai jopa yksinomaan puolisoi-

na, kun taas toisille tuntuu olevan hel-
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pompaa omaksua hoitajan rooli erityisesti 

kumppanin sairastuttua dementiaan. Mo-

net myös vaihtelevat ja tasapainottelevat 

jatkuvasti eri roolien välillä. Perhe-elämän 

historian ja ihmissuhteiden yhteen kietou-

tuneisuuden unohtaminen ja perheen kes-

kinäisen hoivan yksiselitteinen teknistämi-

nen yhteiskunnan määrittelemäksi omais-

hoidoksi ei siten perustu todellisuuden 

moniulotteisuuteen eikä ole välttämättä 

hedelmällisin tapa hahmottaa ja tukea yk-

sittäisten perheiden elämää.

Edellä esitetyistä kriittisistä huomiois-

ta huolimatta myös tässä tutkimuksessa 

käytetään vaativista läheishoivatilanteista 

nimitystä omaishoito, koska se on nykyi-

sin vakiintunut tapa viitata tällaiseen per-

heenjäsenten väliseen hoitoon ja huolen-

pitoon. Samalla kuitenkin korostetaan, et-

tä perheiden näkökulmasta omaishoito 

merkitsee erilaisia asioita kuin palvelujär-

jestelmän näkökulmasta. Perheiden ja am-

mattilaisten yhteistyö edellyttää näiden 

erojen ymmärtämistä sekä sitä, että am-

mattilaiset käsittävät omaishoitoperheiden 

olevan ennen kaikkea perheitä eikä ensisi-

jaisesti osa palvelujärjestelmää. Haasteena 

on tästä näkökulmasta perheiden omien 

tulkintojen ja oman kulttuurin kunnioitta-

minen. Tämä ei tietenkään tarkoita silmien 

ummistamista esimerkiksi kaltoin kohte-

lulta tai pidättäytymistä aktiivisesta ohjaa-

misesta akuuteissa kriisitilanteissa. Oleel-

lista on, että ammattilaisilla on valmiuksia 

kuulla perheiden viestejä sekä tulkita niitä 

perheille myönteisillä tavoilla.

PALVELUIDEN LÖYTÄMISEN VAIKEUS

Monet tutkimuksissamme (myös Saaren-

heimo & Pietilä 2005, 2006) haastatellut 

omaishoitajat ovat tuoneet esiin, että heillä 

ei ole tietoa siitä, millaisia palveluita ja tu-

kia dementiaperheet voisivat saada yhteis-

kunnalta ja miten palveluiden piiriin pää-

see. Näyttääkin siltä, että palveluiden saa-

jaksi luiskahdetaan usein ikään kuin sattu-

malta tai jonkin akuutin kriisitilanteen 

kautta. Projektissa on kuultu lukuisia ker-

tomuksia siitä, kuinka dementoitunutta 

henkilöä on kierrätetty kerran toisensa jäl-

keen päivystyspoliklinikan ja päivystys-

osaston kautta akuuttisairaalaan ja taas ta-

kaisin kotiin ennen kuin ajatus kiinteäm-

mästä ammattilaisten ja perheen yhteistyö-

järjestelystä on alkanut hahmottua ja näyt-

täytyä ajankohtaisena.

Sekä dementoituneelle itselleen että 

hänen omaisilleen kiertolaiselämä sairaa-

loiden ja kodin välillä on henkisesti uuvut-

tavaa ja omiaan herättämään pelkoja ja 

epävarmuutta. Dementoituneen ihmisen 

kannalta tämä voi tarkoittaa lisääntyviä 

hämmennyksen ja sekavuuden tuntemuk-

sia ja niiden seurauksena jopa oireiden 

kiihtyvää etenemistä. Sairaalakierros käyn-

nistyy yleensä akuuttitilanteesta, jossa 

huolestunut omainen kokee ainoaksi vaih-

toehdokseen soittamisen hätänumeroon.  

Helpotus vaihtuu kuitenkin nopeasti uu-

delleen hätäännykseksi, kun dementoitu-

nut läheinen joutuu odottelemaan päivys-

tyspoliklinikalla vuoroaan käytävälle sijoi-

tetussa vuoteessa vieraiden ihmisten kes-

kellä eikä omainen saa pyytämälläkään 

tietoa siitä, mitä seuraavaksi tapahtuu. Pa-

himmassa tapauksessa päivystykseen tulo 

sattuu yhteen henkilökunnan työvuoro-

vaihdoksen kanssa, jolloin tietoja joutuu 

kyselemään aina uusilta lääkäreiltä, hoita-

jilta ja opiskelijoilta, joista yksikään ei vält-

tämättä ole selvillä dementoituneen koko-

naistilanteesta. Jos vuoroon sattuu yksikin 
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epäystävällinen, huonotuulinen tai ym-

märtämätön työntekijä, tilanne voi helpos-

ti muuttua suorastaan painajaiseksi. Paina-

jainen ei kuitenkaan pääty välttämättä tä-

hän, sillä matka voi jatkua päivystysosas-

tolle, jossa kohdataan taas uudet lääkärit, 

hoitajat, opiskelijat ja muut työntekijät. Ti-

lanteen selvittely voi kestää pitkään ja ta-

pauksesta riippuen seuraava etappi saat-

taa olla erikoissairaalan osasto tai akuutti-

sairaala, jossa seuraava ammattilaisjoukko 

ryhtyy hoitamaan asioita omalla tavallaan. 

Jälkikäteen omaisen on usein mahdotonta 

muistaa, mitä missäkin paikassa tapahtui 

ja sanottiin. Dementoitunut ihminen puo-

lestaan on tavallisesti peloissaan ja levoton 

siitä, mitä hänelle tapahtuu. Alla oleva ku-

vio 1 havainnollistaa dementoituneen ih-

misen akuuttitilanteesta mahdollisesti 

käynnistyvää sairaalakierrosta kymmenine 

toimijoineen ja hämmentävine ympäristöi-

neen.

Omaiset haluaisivat usein varmistaa, 

että ainakin jotkut kotoa tutut rutiinit säi-

lyisivät myös sairaalavaiheiden aikana ja 

pitäisivät yllä muistiongelmista kärsivän 

perheenjäsenen turvallisuuden tunnetta. 

Hoitojärjestelmä ei kuitenkaan tunnu ky-

kenevän vastaamaan näihin toiveisiin, 

vaikka turvallisuutta tuovat käytännöt voi-

sivat vähentää myös ammattilaisten kuor-

mitusta. Eräs omaishoitaja kertoi laitta-

Kuvio 1. Dementoituneen ihmisen akuuttitilanteesta mahdollisesti käynnistyvä sairaala-

kierre.

PERHEEN
AKUUTTI-
TILANNE TERVEYS-
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AMBULANSSI

PÄIVYSTYS-
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(lääkärit,
hoitajat,

opiskelijat)

AMBULANSSI

TERVEYSKESKUS-/
TUKI-/AKUUTTI-

SAIRAALA:
-lääkärit
- hoitajat

- opiskelijat
- fysioterapia

-toimintaterapia
- laboratorio ja röntgen

- sosiaalityöntekijät

ERIKOIS-
SAIRAALAN

OSASTO

KOTISAIRAALAN/
KOTIHOIDON

LÄÄKÄRI

LYHYT-
AIKAIS-
HOITO

PITKÄ-
AIKAIS-
HOITO
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neensa ambulanssilla sairaalaan kiidätetyn 

vaimonsa mukaan paperilapun, jossa hän 

selkein sanoin kuvasi vaimonsa syömi-

seen liittyviä ongelmia ja antoi ammatti-

laisten käyttöön kotona hyväksi havaittuja 

ratkaisumalleja. Päivystyssairaalassa ku-

kaan ei muistanut edes nähneensä kyseis-

tä lappua. Myös akuuttisairaalassa paperi 

pysyi piilossa. Omaishoitaja hämmästeli, 

kuinka kiireisellä hoitohenkilökunnalla oli 

varaa jättää työtä helpottavat ja aikaa sääs-

tävät neuvot huomioimatta. Hänen vuo-

sien mittaan saavuttamallaan käytännön 

asiantuntemuksella ei näyttänyt olevan mi-

tään arvoa ammattilaisten silmissä.

Joskus havainto palveluiden tarpees-

ta saattaa tulla varsin epätodennäköiseltä 

taholta tai epätodennäköisen tapahtuma-

ketjun seurauksena. Erään perheen koh-

dalla dementoituneen puolison hammas-

lääkärikäynnin yhteydessä omaishoitajan 

ja lääkärin välille syntyi erimielisyyttä de-

mentoituneen tilanteesta ja sen jatkohoi-

dosta. Omaishoitajan ”liiallisesta asiantun-

tijuudesta” suivaantunut lääkäri esitti aluk-

si moitteita omaisen ”väärästä asenteesta”, 

mutta päätyi myöhemmin tulkitsemaan, 

että kyse oli tämän väsymyksestä, joka 

purkautui kriittisyytenä lääkäriä kohtaan. 

Dementoituneen puolison hampaat saatiin 

kuntoon ja hän sai lisäksi lähetteen päivä-

sairaalaan, jolloin myös väsynyt omaishoi-

taja sai viikoittaisen vapaapäivän muuta-

man kuukauden ajaksi.

Kaiken kaikkiaan tukien ja avun saa-

minen näyttää liian usein olevan sattu-

manvaraista ja järjestyvän vasta pitkäaikai-

sen epävarmuuden, yksin jäämisen ja jopa 

epätoivon kokemusten jälkeen. Näin on 

siitä huolimatta, että esimerkiksi sosiaali-

huollon asiakaslaissa ja kuntien vanhus-

poliittisissa strategioissa erityisesti koroste-

taan asiakaslähtöisyyttä ja itsemääräämistä 

sekä ihmisten oikeutta tarpeenmukaisiin 

palveluihin. Sosiaalihuollon asiakaslaissa 

(Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta 

ja oikeuksista, 22.9.2000/812) tähdenne-

tään myös, että asiakkaalla on oltava mah-

dollisuus osallistua ja vaikuttaa palvelujen 

suunnitteluun ja toteutukseen. Lain henki 

näyttää kuitenkin osoittautuneen monissa 

tapauksissa lähinnä hurskaaksi retoriikak-

si, sillä yksittäisissä asiakastilanteissa vai-

kuttamismahdollisuudet rajoittuvat asiak-

kaan oikeuteen tehdä jälkikäteen muistu-

tus kohtelustaan sosiaalihuollon toimin-

tayksikön vastuuhenkilölle tai sosiaali-

huollon johtavalle viranhaltijalle. Käytän-

nössä asiakkaiden palvelutarpeet määritte-

lee kunnan budjettikehys, jonka perusteel-

la sovitaan esimerkiksi, miten paljon lai-

toshoitoon, palveluasumiseen tai omais-

hoitoon on käytettävissä rahaa.

Erityisesti iäkkäillä ihmisillä sosiaali-

palveluiden asiakkaaksi ryhtymiseen liit-

tyy monenlaisia mielikuvia, joista osa on 

hyvin negatiivisia. Sosiaalihuollon palvelut 

saatetaan mieltää edelleenkin eräänlaisena 

köyhäinapuna, jonka vastaanottaja leimau-

tuu erityisen huono-osaiseksi tai itsestään 

huolehtimaan kykenemättömäksi ”kunnan 

elätiksi”. Palveluiden hakemisessa on siis 

myös asiakkaisiin itseensä liittyviä esteitä. 

Kielteisiä mielikuvia vahvistavat lisäksi 

eräät kunnallisten palveluiden myöntämi-

seen liittyvät toimintakäytännöt, kuten se, 

että asiakkaat toivotetaan tervetulleiksi 

palveluiden piiriin määrittämällä heti al-

kajaisiksi heidän maksukykynsä. Monet 

haastateltavat ovat kertoneet kokeneensa 

nöyryyttävänä maksuasioiden selvittelyn 

jo ennen kuin on edes päästy keskustele-

maan varsinaisesta avun tarpeesta.
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OMAISHOIDON PROSESSI JA SEKAVA 
PALVELUJÄRJESTELMÄ

Dementiaperheiden avun tarpeet vaihtele-

vat huomattavasti tilanteesta ja perheestä 

toiseen. Yleensä sairauden alkuvaiheessa 

sekä sairastunut että omaiset kaipaisivat 

ennen muuta tietoa ja henkistä tukea. Diag-

noosi, mikäli sellainen on saatu, hämmen-

tää ja herättää monenlaisia uhkakuvia, joita 

ihmiset käsittelevät hyvin eri tavoin. Jon-

kun strategiana voi olla koko asian torju-

minen niin pitkään kuin mahdollista, kun 

taas joku toinen pyrkii aktiivisesti otta-

maan selvää asioista ja hankkimaan mah-

dollisimman paljon tietoa, joka auttaisi ti-

lanteen jäsentämisessä ja tulevaan varautu-

misessa. Näyttää siltä, että palvelujärjestel-

mään ei ole rakennettu selkeitä dementian 

alkuvaiheen tukemisen käytäntöjä, vaan 

perheet saavat selviytyä miten parhaiten 

osaavat. Joitakin tässä tutkimuksessa haas-

tateltuja perheitä oli evästetty palaamaan 

asiaan seurantakäynnillä vuoden kuluttua, 

toiset olivat kokeneet jääneensä täysin 

oman onnensa nojaan. Joku oli tulkinnut 

tulleensa ”heitetyksi ulos”, koska sairastu-

neelle puolisolle ei ollut annettu seuranta-

aikaa erikoislääkärille vaan perhettä oli ke-

hotettu hoitamaan jatkossa asioita omalla 

terveysasemallaan. Eräs omaishoitaja oli 

ottanut yhteyttä terveyskeskuksen sosiaali-

työntekijään kysyäkseen neuvoa jo useaan 

kertaan kodin ympäristössä eksyneen vai-

monsa hoitoon liittyvissä asioissa. Sosiaali-

työntekijä oli lakonisesti neuvonut häntä 

laittamaan oviin paremmat lukot.

Kuvaukset dementian alkuvaiheista 

olivat pääsääntöisesti kertomuksia epävar-

muudesta, hämmennyksestä ja vaikeudes-

ta saada tietoa ja selkeitä neuvoja. Monesti 

omaiset olivat kokeneet, että lääkärit eivät 

olleet ottaneet vakavasti heidän havainto-

jaan puolison muistiongelmista ennen 

kuin oli tapahtunut jotain dramaattista. 

Haastattelujen perusteella syntyi vaikutel-

ma, että juuri kokemus yksin jäämisestä 

oudossa ja epävarmassa tilanteessa on de-

mentiaperheiden suurimpia yksittäisiä on-

gelmia. Terveyskeskuslääkärillä tai erikois-

lääkärillä ei koeta olevan aikaa eikä kiin-

nostusta ja muiden ammattilaisten puo-

leen kääntyminen on ongelmallista jo siitä 

syystä, että kansalaisilla ei välttämättä ole 

tietoa, kuka palvelujärjestelmässä mistäkin 

asioista vastaa. Uuvuttavassa tilanteessa 

soittelu hakuammuntana eri tahoille, epä-

määräisten vastausten saaminen ja taholta 

toiselle ”pompottelu” ovat omiaan lisää-

mään soittajan tunnetta yksin jäämisestä ja 

ammattilaisten välittämisen puutteesta.

Dementian edetessä perheet ohjau-

tuvat vähitellen erilaisten palveluiden pii-

riin – yleensä kriisitilanteiden kautta. Jon-

kin akuuttitilanteen sairaalavaiheen jäl-

keen kuvaan saattavat tulla esimerkiksi 

kotisairaanhoito tai kotipalvelu. Hyvässä 

tapauksessa sairaalan toimintaterapeutti, 

fysioterapeutti ja sosiaalityöntekijä voivat 

tehdä kotikäynnin, jonka aikana arvioi-

daan, millaiset puitteet kodissa on hoita-

miselle. Myös kotisairaanhoidon asiak-

kaaksi päästään usein jonkin akuutin sai-

rauden jälkitilanteessa. Onnekas perhe voi 

löytää kontaktin tilannettaan ymmärtävään 

ammattilaiseen, jonka kautta asiat alkavat 

järjestyä ja johon voi aina tilanteen mutkis-

tuessa ottaa yhteyttä.

Vaikka palveluiden piiriin pääsemi-

nen voi jo sinänsä tuntua arpajaisvoitolta, 

ammattilaisten ja asiakkaiden kohtaami-

siin saattaa liittyä jatkossa monenlaisia on-

gelmia. Palvelujärjestelmä ei näyttäydy ra-

kennuksena, johon sisälle pääsy avaisi 
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kaikki muutkin ovet. Pikemminkin jokai-

seen yksittäiseen palveluun on oma oven-

sa ja ovenvartijansa. Näiden löytäminen 

voi olla työn ja tuskan takana. Perheet ko-

kevat palvelujärjestelmän usein eräänlaise-

na labyrinttina, jossa vihjeet suorimmasta 

reitistä palveluiden äärelle ovat aivan liian 

harvassa. Palvelujärjestelmä voidaan jos-

kus kokea myös suoranaisena vihollisena, 

jonka tehtävänä näyttää olevan pikemmin-

kin palveluiden säännöstely kuin niiden 

järjestäminen. Asiakkaat saattavat tulkita, 

että heitä epäillään ahneiksi eduntavoitte-

lijoiksi, kun he yrittävät hakea elämäänsä 

helpottavia tukia ja palveluita.

Kunnallisessa palvelujärjestelmässä 

asiakas ei useinkaan löydä henkilöä, jolle 

voisi käydä luottamuksellisesti kertomassa 

huolistaan ja tarpeistaan. Avun tarvitsija 

voi joutua soittamaan useille henkilöille, 

jotka ohjaavat hänet soittamaan taas useil-

le uusille henkilöille. Jokainen avuntarve 

tai ongelma vaatii oman soittokierroksen-

sa, omat lomakkeensa ja omat lausunton-

sa. Lomakkeet on usein laadittu kankealla 

virastokielellä, jota on vaikea ymmärtää. 

Ne pelkistävät ihmisen elämän luvuiksi ja 

luokitteluiksi, jotka tuntuvat todellisuudel-

le vierailta. Useimmiten ei riitä, että ihmi-

nen itse toteaa olevansa avun tarpeessa, 

vaan asiantuntijan tai monesti jopa isom-

man asiantuntijajoukon täytyy käydä arvi-

oimassa avun tarve. Useisiin palveluihin 

portinvartijana toimii lääkäri, jonka lau-

suntoa tarvitaan esimerkiksi vaippatarpeen 

toteamiseen, apuvälineen saantiin, kulje-

tustukeen, fysioterapiaan, kotiapuun tai 

jalkahoitoon. Kun lääkärille pääsyä voi 

joutua odottamaan hyvän tovin ja kun yh-

den käynnin aikana ei yleensä ehditä hoi-

taa kuin yhtä asiaa, saattaa avun järjesty-

minen viedä kohtuuttomasti aikaa.

Palvelujärjestelmän luoksepäästämättö-

myys liittyy paitsi systeemin resurssien vä-

häisyyteen ja byrokraattiseen hallintota-

paan myös perheen ja palvelujärjestelmän 

erilaisiin mikrokulttuureihin. Järjestelmä 

”puhuu eri kieltä” kuin asiakkaat. Yksit-

täisten ihmisten ja perheiden arkielämä ei 

myöskään hevillä mukaudu palvelujär-

jestelmän luokitteluihin ja mittauksiin, joi-

den taustalla ovat tilastolliset keskiarvot  

ja yleistykset. Keskimääräinen perhe on 

abstraktio, jota palvelujärjestelmän am-

mattilainen ei koskaan kohtaa. Sen sijaan 

kohdataan yksittäisiä asiakkaita ja yksittäi-

siä tilanteita.

Myös ammattilaiset ovat ihmisiä, joi-

den tarkoitusperät ovat yleensä hyviä ja 

joilla on usein vilpitön halu auttaa asiak-

kaitaan. Silti heidän toimintakäytäntönsä 

voivat ilmentää näkymättömiä asenteita, 

jotka välittyvät asiakkaalle epäluuloina, 

välinpitämättömyytenä ja mitätöintinä (ks. 

esim. Pohjola 2002, Metteri 2003). Sosiaali-

työn tutkijat ovat puhuneet asiakkaisiin 

kohdistuvasta institutionaalisesta epäilys-

tä, joka tarkoittaa yksinkertaisimmillaan si-

tä, että ammattilaisen on ”viran puolesta” 

suhtauduttava epäluuloisesti asiakkaan 

toiveisiin ja avunpyyntöihin. Institutionaa-

linen epäily juontaa pyrkimyksestä erotel-

la ”todelliset” avuntarpeet näennäisistä ja 

estää asiakkaita saamasta ansaitsematonta 

hyötyä kunnan varoilla. Tällainen perus-

asenne on samalla kuitenkin omiaan syö-

mään asiakkaiden ja ammattilaisten välistä 

muutenkin usein haurasta luottamusta.

Ammattilaiset kokevat usein joutu-

vansa toimimaan puun ja kuoren välissä. 

Asiakkaita halutaan kohdella reilusti, 

kuuntelevasti ja ymmärtävästi, mutta eri-

laisten institutionaalisten ehtojen koetaan 

puristavan toimintaa tietynlaiseen muot-
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tiin. Aikatauluista ja resursseista on pidet-

tävä kiinni ja sääntöjä on pakko noudat-

taa. Metteri (2003) on todennut sosiaali-

työtä käsittelevässä artikkelissaan, että 

 asiantuntijan on organisaation paineista 

huolimatta kuitenkin aina mahdollista va-

lita asenteensa työhönsä ja asiakkaisiinsa: 

”Asiantuntija voi suhtautua vuorovaiku-

tukseen tietoisesti ja tehdä työnsä myös 

kontrollia sisältävissä toimeksiannoissa 

niin, että asiakas säilyttää täysivaltaisuu-

tensa ja omanarvontuntonsa sekä on peril-

lä järjestelmän toiminnasta, sen säännöistä 

ja tarkoituksista”.

Yksi eniten epäluottamusta synnyttä-

vistä asioista ammattilaisten ja asiakkaiden 

vuorovaikutuksessa on se, että päätöksiä 

ja toimintatapoja ei perustella. Perustele-

mattomuus voi johtua esimerkiksi ajan 

puutteesta tai ajatuksesta, että asiakkaan ei 

ole tarpeen tietää kaikkea sitä, minkä 

 asiantuntijat tietävät. Näin luodaan maape-

rää kielteisille mielikuville ja kasvatetaan 

ennestäänkin leveää juopaa järjestelmän ja 

asiakkaiden välillä. Erityisen tärkeä rooli 

perusteluilla on kielteisten tai perheen ti-

lannetta radikaalisti muuttavien päätösten 

yhteydessä. Eräs omaishoitaja sai sairaa-

lasta puhelun, jossa hänelle ilmoitettiin, et-

tä ammattilaisten neuvonpidon tuloksena 

hänen puolisonsa oli päätetty sijoittaa pit-

käaikaishoitoon. Omaishoitajan ohittamis-

ta näin tärkeän päätöksen yhteydessä ei 

lievennä sekään, että soittaja totesi menet-

telytavan olleen väärin perhettä kohtaan. 

Toinen omaishoitaja sai kunnalta päätök-

sen omaishoitosopimuksen irtisanomises-

ta. Kirjeessä todettiin, että ”hoitajan tulee 

olla fyysiseltä ja psyykkiseltä toimintaky-

vyltään sellaisessa kunnossa, että hän ky-

kenee selviytymään päivittäisistä perustoi-

minnoista ja arjen askareista” ja että tämän 

omaishoitajan ”terveys ja toimintakyky ei-

vät vastaa omaishoidon asettamia vaati-

muksia”. Samaan aikaan hänen dementoi-

tuneen kumppaninsa lääkärintodistukses-

sa oli kuitenkin mainittu puolison hoita-

van perheessä kaikki asiat. Ei ihme, että 

omaishoitaja oli häkeltynyt ja kiukkuinen.

PALVELUIDEN LABYRINTTI

Omaishoitoprojektin tutkimusryhmä koos-

ti potentiaalisista dementiaperheen palve-

luista kuvion, johon merkittiin kaikki yksit-

täiset tahot, joista apua on ainakin periaat-

teessa mahdollista saada (kuvio 2). Kuvio 

kertoo, että palveluita ja tukimuotoja on 

valtavasti, ja pinnalta katsoen tuntuu, että 

sellaista avuntarvetta ei ole, johon palvelua 

ei olisi jo keksitty. Mistä sitten johtuu, että 

niin suuri osa omaishoitoperheistä ei kui-

tenkaan koe saavansa riittävästi palveluita? 

Yhtenä selityksenä lienevät alueelliset erot. 

Palvelut jakaantuvat eri tavoin eri kunnissa 

ja ihmiset ovat siksi eriarvoisessa asemassa 

suhteessa niihin. Toinen selitys liittyy jo 

edellä kuvattuun labyrinttimaisuuteen ja 

portinvartijajärjestelmiin. Palveluihin on 

useimmiten mahdotonta päästä käsiksi 

suoraan. Ensin täytyy löytää portinvartija, 

joka kirjoittaa lausunnon. Sen jälkeen men-

nään lausunnon kanssa seuraavalle luukul-

le, josta palvelu järjestyy, mikäli siihen va-

rattu budjetti sallii. Joidenkin palveluiden 

kohdalla kierros on tehtävä useampaan 

kertaan, sillä palvelu myönnetään aina 

määräajaksi kerrallaan.

Kolmas selitys asiakkaiden tyytymät-

tömyyden kokemuksille saattaa löytyä itse 

palveluverkoston moninaisesta luonteesta. 

Nykyisessä järjestelmässä kokonaisvaltai-

nen auttaminen on korvattu yhä erikoistu-
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neemmilla yksittäisillä palveluilla ja tuot-

teilla. Jokainen avuntarve tuo siten muka-

naan uuden osajärjestelmän, jossa omat 

asiat täytyy selittää yhä uudelleen aina uu-

sille asiantuntijoille. Dementiaperheen so-

siaalinen verkosto laajenee usein rykel-

mäksi eri alojen asiantuntijoita ja ammatti-

laisia, joilla kullakin on oma käsityksensä 

perheen tarpeista ja siitä, miten niihin vas-

tataan. Omaishoidon tuesta vastaa yksi 

henkilö. Toinen henkilö päättää, millaises-

ta kotiavusta perhe hyötyy. Kolmas arvioi 

kodin mahdollisia muutostöitä. Neljäs vas-

taa sairaanhoidollisista asioista. Mukana 

ovat usein vielä terveyskeskuslääkäri, eri-

koislääkäri, fysioterapeutti, päivätoimin-

nan ammattilaiset ja lyhytaikaishoitopai-

kan työntekijät. Tällaisen asiantuntijaver-

koston hallitseminen voi olla perheelle lä-

hes ylivoimainen haaste. Lisäksi on vielä 

osattava hakea esimerkiksi Kelan tukia ja 

järjestellä perheen taloudellisia ja oikeu-

dellisia asioita tilanteessa, jossa kumppani 

ei enää kykene näistä omalta osaltaan vas-

taamaan.

Kuvio samoin kuin todelliset tilanteet 

osoittavat, että terveyskeskuslääkärillä on 

merkittävä rooli ja paljon vastuuta demen-

tiaperheen palveluiden koordinoimisessa. 

Tavallinen tilanne on kuitenkin, että lääkä-

rillä on vastaanottotilanteessa aivan liian 

niukasti aikaa, jotta hän kykenisi perehty-

mään potilaan ja tämän perheen monimut-

kaiseen kokonaistilanteeseen. Terveyskes-

Kuvio 2. Dementiaperheen mahdolliset palvelut.

Perhe

Terveyskeskuslääkäri

TERVEYDEN-
HOITAJA

FYSIOTERAPIA
VETERAANI-
TOIMISTO

VETERAANI-
KUNTOUTUS

avo/laitos

L
L

APUVÄLINEET
asunnon muutostyöt
apuvälineyksikkö/
toimintaterapeuttiL

ERIKOISLÄÄKÄRI

L

MUISTI-
HOITAJA

L

L

VANHUSPALVELUJEN

SOSIAALITYÖNTEKIJÄ

KULJETUS-
PALVELUT

L

INVAPARKKIOIKEUS
Poliisi

L

LAH-hoitojaksot

L

PÄIVÄ-
TOIMINTA

OMAISHOIDON
TUESTA
VASTAAVA

L

JALKAHOITO

L

KOTIHOITO/-KSH
-siivous,pyykki
- kauppa-asiat

- hälytyspalvelut
- lääkityksen seuranta

OMAHOITO-
VÄLINEJAKELU

L
L

HAMMASHOITO

L

MAISTRAATTI
edunvalvonta

L

L
JÄRJESTÖJEN JA 

YKSITYISET PALVELUT:
- kotipalvelu

- Senioripysäkki
-omaishoitoyhdistykset

-fysioterapia
-lääkärit 

KELA:
-lääkekorvaukset

- hoitotuki
- asumistuki

- sopeutumisvalmennus
- kuntoutus

DEMENTIANEUVOJA

ATERIA -
PALVELU

VEROTTAJA:
-kotitalousvähennys
- veronmaksukyvyn 

vähennys

L
L

PANKKI
- valtuutus
- juristit

RAVINTO-
NEUVONTA
ravitsemusterapeutti

L
L

L = lääkärin lähete/lausunto tarvitaan 
asian/palvelun hakemiseksi

APTEEKKI
farmaseutti
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kuslääkäreiltä puuttuu usein myös koke-

musta ja tietoa dementiasta, sillä yhden 

lääkärin potilaskuntaan ei välttämättä kuu-

lu kovin montaa dementiaperhettä. Koska 

dementia on tyypillisesti ”koko perheen 

sairaus”, jonka menestyksellinen hoitami-

nen edellyttää laajaa asiantuntemusta ja ai-

kaa selvittää tilanteita, terveyskeskuslääkä-

ri hyötyisi suuresti työparista, jonka tehtä-

viin kuuluisi esimerkiksi perheen haastat-

teleminen ja palveluiden koordinointi.

Kunnallisen palvelujärjestelmän li-

säksi dementiaperhe voi hakea palveluita 

myös kolmannen sektorin järjestöiltä. So-

siaaliseen verkostoon liittyvät tätä kautta 

vapaaehtoistyöntekijät, virkistystoiminnan 

ohjaajat, järjestöjen kotimiehet ja erilaisilla 

kursseilla ja luennoilla tavatut työntekijät. 

Kaiken keskellä omaishoitoperheen voisi 

kuvitella olevan hyvässä huomassa. On-

gelmana on kuitenkin se, että toisin kuin 

kuviossa todellisessa elämässä keskiössä 

ei olekaan perhe, vaan järjestelmä tai jokin 

sen osa. Toisinaan perhe voi kokea ole-

vansa jopa sivustakatsoja omassa elämäs-

sään, kun ammattilaiset päättävät ja hoita-

vat asioita parhaaksi katsomallaan tavalla. 

Suhteet ammattilaisiin ovat lisäksi usein 

pintapuolisia ja lyhytaikaisia. Kunnallises-

sa järjestelmässä työntekijät vaihtuvat en-

nen kuin on ennättänyt entisiinkään tutus-

tua. Kotiin voi tulla joka päivä eri ihminen 

tarjoutumaan luotettavaksi auttajaksi. Jär-

jestöissä taas toiminta on usein projekti-

luonteista, jolloin työntekijät ovat kyllä in-

nostuneita ja sitoutuneitakin, mutta kun 

projektit päättyvät, perheet jäävät taas yk-

sin. Suuri määrä pinnallisia ja vaihtuvia 

vuorovaikutussuhteita voi joskus yksinäis-

tää omaishoitoperhettä tavalla, jota am-

mattilaisten on vaikea ymmärtää. Psykolo-

ginen kokemus avun saamisesta ei synny 

siitä, että ympärillä on suuri määrä asian-

tuntijoita, vaan pikemminkin siitä, että on 

olemassa yksi tai muutama ammattilainen, 

johon voi luottaa kaikissa tilanteissa ja jo-

ka kykenee antamaan vastauksia, teke-

mään palvelujärjestelmän toimintaa ym-

märrettäväksi sekä kunnioittamaan per-

heen omia toimintatapoja.
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Tutkimuksen tavoitteena oli selvittää mo-

nimuotoisen ja yksilöllisesti räätälöidyn tu-

kitoiminnan vaikuttavuutta omaishoito-

perheissä, joissa puoliso hoitaa dementoi-

tunutta kumppaniaan.

Tutkimuksen yksityiskohtaisina tavoitteina 

oli selvittää voidaanko interventiossa to-

teutetulla perheiden ja ammattilaisten yh-

teistyöllä

1. mahdollistaa dementoituneiden puoli-

soiden kotona asuminen ja lykätä hei-

dän pitkäaikaiseen laitoshoitoon siirty-

mistään

Kaisu Pitkälä, Ulla Eloniemi-Sulkava, Hannu Kautiainen, Marja Saarenheimo, Minna Pietilä 

Tutkimuksen tavoitteet 

2. parantaa omaishoitoperheiden hyvin-

vointia

 - edistää omaishoitajien elämänlaatua ja 

voimaantumista

 - vähentää omaishoitajien kuormittunei-

suuden kokemuksia ja masennusoireita

 - edistää dementoituneiden puolisoiden 

psyykkistä ja fyysistä hyvinvointia.

3. Lisäksi haluttiin selvittää, onko inter-

ventiolla vaikutuksia sosiaali- ja terveys-

palvelujen kokonaiskäyttöön ja kustan-

nuksiin.
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OMAISHOITOPERHEIDEN SISÄÄNOTTOKRITEERIT

Tutkimukseen otettiin Helsingissä asuvia 

omaishoitoperheitä, joissa puoliso hoiti 

dementoitunutta kumppaniaan. Demen-

toituneilla hoidettavilla Clinical Dementia 

Rating Scale -luokan eli CDR:n tuli olla 1 

tai enemmän (Hughes ym. 1982) ja Mini-

Mental State Examination (MMSE) -pistei-

den vähemmän kuin 24 (Folstein ym. 

1975). Ensisijaisesti tutkimukseen otettiin 

perheitä, joissa dementoituneella puolisol-

la oli vähintään keskivaikea dementia 

(CDR-luokka 2 tai 3 ja MMSE-pisteet alle 

20). Dementian kriteerien täyttyminen var-

mistettiin potilaskertomustiedoista ennen 

randomointia. Kummallakaan puolisoista 

ei saanut olla tiedossa dementoivan taudin 

lisäksi 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 heistä kuuluivat interven-

tioryhmään ja tutkimuksen lääkäri (geriat-

ri) diagnosoi heidät asianmukaisin lääke-

tieteellisin tutkimuksin mukaan lukien 

pään kuvantamistutkimuksen.

TUTKITTAVIEN REKRYTOINTI

Omaishoitoperheet haettiin lehti-ilmoituk-

silla (Alueuutiset 14.1.2004 ja Helsingin 

Sanomat 11.1.2004 ja 22.2.2004) sekä Kan-

saneläkelaitoksen Alzheimer -lääkkeiden 

erityiskorvausrekisteristä. Tavoitteena oli 

128 omaishoitoperheen saaminen tutki-

mukseen. Noin puolet saatiin rekrytoitua 

lehti-ilmoituksilla. Kelan rekisteripoiminta 

tuotti 473 Alzheimer-lääkkeen korvauksen 

piirissä olevaa helsinkiläistä, jotka asuivat 

puolisonsa kanssa samassa osoitteessa.  

Ensimmäisessä vaiheessa tutkimukseen 

osallistumisen kutsukirje lähetettiin puo-

lelle poimituista (n=236). Poiminta tehtiin 

alueellisesti Helsingin postinumeroiden 

mukaan. Aikaisempien rekrytointikoke-

musten mukaan tällä tavoin arveltiin sekä 

saatavan riittävä määrä tutkittavia että voi-

tavan ottaa mukaan valtaosa kriteerit täyt-

tävistä halukkaista. Otokseen sattuneille 

Kela lähetti kirjeen, jossa kerrottiin tutki-

muksesta ja vastaanottajaperheen mahdol-

lisuudesta osallistua tutkimukseen. Kir-

jeessä oli tutkijoille palautettava vastauslo-

make sekä kirjekuori, jonka postimaksu 

oli maksettu.

Tutkimushoitaja haastatteli ensin pu-

helimessa lehti-ilmoitusten pohjalta soitta-

neet omaishoitajat. Hän soitti myös Kelan 

lähettämän vastauslomakkeen palautta-

Kaisu Pitkälä, Ulla Eloniemi-Sulkava, Hannu Kautiainen, Marja Saarenheimo, Minna Pietilä
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neille. Puhelinkeskustelun tarkoituksena 

oli selvittää, täyttikö perhe tutkittaville 

asetetut sisäänottokriteerit. Tätä varten tut-

kimushoitaja täytti omaishoitajan kanssa 

keskustellessaan puolison dementiaa ja 

sen vaikeusastetta kuvaavan Clinical De-

mentia Rating (CDR) -luokituksen (Hughes 

ym. 1982). Lisäksi tutkimushoitaja kartoitti 

omaishoitoperheen tilannetta sisäänotto-

kriteerien pohjalta laaditun strukturoidun 

lomakkeen avulla. Tutkijat päättivät puhe-

limessa tehdyn kartoituksen pohjalta, kut-

sutaanko kyseinen pariskunta ensimmäi-

seen tutkimushoitajan tapaamiseen. 

Omaishoitajille oli luvattu, että tutkimus-

hoitaja soittaa heille haastatteluun pääsys-

tä viimeistään kahden viikon kuluttua pu-

helinkeskustelusta. Haastatteluun valituille 

lähetettiin lisäksi kutsu tutkimushoitajan 

haastatteluun ja tutkimuksiin.

Lehti-ilmoitusten pohjalta tutkimus-

hoitaja sai 100 puhelua. Kelan lähettämän 

vastauslomakkeen palautti 97 omaishoito-

perhettä, joista tutkimushoitaja tavoitti pu-

helimitse 94. Tehdyistä 194 puhelinkartoi-

tuksesta 40 perhettä ei täyttänyt kriteerejä 

(kuvio 1). Syinä olivat liian lieväasteinen 

dementia (n = 17), sairastuneen tai omais-

hoitajan muu vakava sairaus (n = 1) tai pit-

käaikaishoito (n = 10), se, että puoliso ei 

toiminut päätoimisesti omaishoitajana (n = 

2), pariskunnan asuminen muualla kuin 

Helsingissä (n = 7) tai se, että hoidettavalla 

ei ollut dementiaa (n = 3).

Puhelinkeskustelun perusteella 18 

perhettä koki tutkimuksen liian raskaaksi 

ja kieltäytyi siitä. Tutkimushoitajan haas-

tatteluun ja tutkimuksiin osallistui 136 

omaishoitoperhettä, 74 lehti-ilmoitusten ja 

62 Kelan rekisterin kautta tullutta. Tutki-

tuista 11 ei täyttänyt asetettuja kriteerejä, 

tavallisimmin liian lieväasteisen dementian 

vuoksi (n = 7). Muina syinä olivat se, ettei 

puoliso toiminut omaishoitajana (n = 2) tai 

että ennuste arvioitiin huonoksi (n = 1). 

Yhdelle dementoituneelle henkilölle eh-

dittiin tehdä pitkäaikaishoidonpäätös en-

nen randomointia. Tutkimuksen sisäänot-

tokriteerit täytti siten yhteensä 125 perhet-

tä.

RANDOMOINTI

Randomointi tehtiin niin sanottuna kluste-

rirandomointina 10 hengen ryhmissä. Sitä 

mukaa kuin tutkimushoitajat tekivät en-

simmäiset haastattelut ja pariskunnat to-

dettiin tutkimukseen soveltuviksi, heidät 

randomoitiin 10 hengen ryhmissä. Ennen 

randomointia pariskunnalle annettiin tie-

toa tutkimuksen tarkoituksesta ja kulusta. 

Omaishoitaja ja siihen kyetessään myös 

dementoitunut puoliso allekirjoittivat suos-

tumuksen osallistumisesta tutkimukseen. 

Kun 10 soveltuvaa perhettä saatiin ko-

koon, tutkimushoitaja soitti erilliseen ran-

domointikeskukseen henkilölle, joka ei 

tuntenut tutkittavia eikä heidän taustateki-

jöitään tai testituloksiaan. Tutkimushoitaja 

luetteli nimet ryhmissä siinä järjestyksessä 

kuin ne olivat hänen omassa listassaan. 

Randomointikeskuksessa oli etukäteen tie-

tokoneohjelmalla tuotettuihin satunnaislu-

kuihin perustuva randomointiohjelma, jos-

sa jokaiselle 10 tutkittavaparille oli annettu 

arvot nolla tai yksi, joista ykköset vastasi-

vat interventioryhmään arpoutumista ja 

nollat vertailuryhmään arpoutumista. Jo-

kainen randomointitulos tuli näkyviin oh-

jelmaan vasta sitten, kun tutkittavan nimi 

oli kirjoitettu randomointiohjelmaan ja 

randomoija oli toimenpiteensä nimikirjai-

millaan vahvistanut. Tämä varmisti sen, 



86

AINEISTO JA MENETELMÄT

Kuvio 1. Tutkimuksen kulku.

O=Omaishoitaja; D=Dementoitunut puoliso; I=Interventioryhmä; V=Vertailuryhmä
1 Tilanne ajanjakson päätepisteessä. Jakson aikana kuolleet, jotka olleet edeltävästi laitoksessa, eivät 
ole mukana laitoshoitoluvuissa. 2 Dementoituneista tutkittu myös laitokseen joutuneita. Osa kotona 
asuvista dementoituneista ei pystynyt osallistumaan kaikkiin haastatteluihin.

 4 

            
      

Lehti-ilmoitukset 
n=100 

 Kelan rekisteri 
n=97       

                   
       Tutkimukseen ilmoittautuneita 

omaishoitoperheitä n=197 
       

              Puhelinkartoitus     
                
                

Kriteerit täyttämättömät n=40 
Kieltäytyneet n=18 
Ei saatu yhteyttä n=3 

              
              
       

Tutkimushoitajan haastattelu ja 
tutkimukset n=136 

(lehti-ilmoitukset n=74 
Kelan rekisteri n=62) 

       

                
                

Kriteerit täyttämättömät n=11 

       Sisäänottokriteerit täyttävät n=125 
(lehti-ilmoitukset n=70 
Kelan rekisteri n=55) 

       

  
Tutkimushoitajan haastattelu lähtötilanteessa 

Randomointi 
 
 

Interventioryhmä 
(O n=63; D n=63) 

 Vertailuryhmä 
(O n=62; D n=62) 

 

                      
 Tutkimushoitajan haastattelu ja tutkimukset 6 kk:n kohdalla 

(O n=118; D n=112)2 
 

                
    

  
            

Kuollut  
      O n=2 (I=2/V=0) 
      D n=4 (I=2/V=2) 
Kieltäytyi  
       n=5 (I=0/V=5)  
Laitoksessa1  
      D n=6 (I=2/V=4) 

 Tutkimushoitajan haastattelu ja tutkimukset 12 kk:n kohdalla 
(O n=116; D n=95) 2 

 

                   
                   
 Ryhmätoiminnan palautekysely (n=52) 

Omaishoitajien yksilöhaastattelut (n=15) 
 

                

Kuollut  
       O n=5 (I=2/V=3) 
       D n=11 (I=6/V=5) 
Kieltäytyi  
        n=4 (I=0/V=4) 
Laitoksissa1  
       D n=12 (I=3/V=9) 

n. 1.7 vuoden 
kohdalla 

 Omaishoitajien psyykkinen hyvinvointi ja elämänlaatu (kirjekysely, 
puhelinhaastattelut) (O n=117) 

     

                   
                   

Kuollut  
       O n=5 (I=2/V=3) 
Kieltäytyi  
        n=3 (I=0/V=3) 
 

 

 
Intervention 
lopussa 
31.1.2006 

 Laitoshoito, kuolemat, sosiaali- ja terveyspalveluiden käyttö 
(rekisteritiedot, puhelinhaastattelut) 

(n=125) 

 

                   
                   

Kuollut  
    O n=5 (I=2/V=3) 
    D n=22 (I=11/V=11) 
Laitoksissa1 
    n=25 (I=10/V=15) 
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etteivät tutkimushoitaja tai randomoija voi-

neet vaikuttaa tutkittavan ryhmiin arpou-

tumiseen. Tutkimukseen saatiin mukaan 

kaikkiaan 125 omaishoitoperhettä, joista 

interventioryhmään arpoutui 63 ja vertai-

luryhmään 62 (kuvio 1).

INTERVENTION SISÄLTÖ JA VERTAILURYHMÄN 
SAAMA TUKI

Interventioryhmään kuuluvien tukimalli 

on kuvattu tämän kirjan luvussa ”Interven-

tion kuvaus”. Vertailuryhmäläiset ohjattiin 

kunnallisen tuen piiriin. Mikäli vertailu-

ryhmän dementoituneet henkilöt tarvitsi-

vat hoitoa kognitiivisten oireiden, käytös-

oireiden tai jonkin muun syyn vuoksi, hei-

dät ohjattiin kunnallisten palveluiden kaut-

ta hoitoon. Tutkimushoitaja vastasi vertai-

luryhmän perheiden kysymyksiin ja antoi 

tilannekohtaista neuvontaa. Hän myös ja-

koi perheille dementiatietoa sisältävää ma-

teriaalia.

MÄÄRÄLLISET TUTKIMUSMENETELMÄT

Tutkimushoitajan ensimmäisessä 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 päivittäi-

nen toimintakyky arvioitiin Barthelin in-

deksin avulla (Mahoney & Barthel 1965). 

Dementoituneen käytösoireiden 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-

käytön (Blesa 2000), masennusoireiden 

(geriatrinen depressioasteikko, Geriatric 

Depression Scale, GDS-mittari; Yesavage 

ym. 1982-3) ja elämänlaadun osalta. Elä-

mänlaatua mitattiin terveyden elämänlaa-

tumittarilla 15D (Sintonen 2001, Sintonen 

& Asinen 1997) sekä yleisellä elämänlaatu-

mittarilla WHOQOL-BREF (WHO 2003). 

Mittareiden lisäksi kysyttiin sekä sairastu-

neen että omaishoitajan lääkitys- ja sai-

raustiedot. Samat tutkimushoitajan haas-

tattelut ja mittaritutkimukset toistettiin 

kuuden ja 12 kuukauden kohdalla. Vuo-

den kohdalla kartoitettiin myös omaishoi-

tajien psyykkistä hyvinvointia kuudella 

kysymyksellä: 1. Oletteko tyytyväinen elä-

määnne? (kyllä/ei), 2. Tunnetteko itsenne 

tarpeelliseksi? (kyllä/ei), 3. Onko Teillä 

elämänhalua? (kyllä/ei), 4. Onko Teillä tu-

levaisuudensuunnitelmia? (kyllä/ei), 5. 

Kärsittekö yksinäisyydestä? (harvoin tai ei 

koskaan/toisinaan/usein tai aina) ja 6. 

Oletteko masentunut? (harvoin tai ei kos-

kaan/toisinaan/usein tai aina). Mittareiden 

ja kysymysten validiteettia on pohdittu liit-

teessä 3.

Omaishoitajille lähetettiin tavoitteelli-

sen vertaisryhmätoiminnan päätyttyä alku-

vuonna 2005 (eli noin intervention puoli-

välissä) palautekysely postitse. Kyselyssä 

selvitettiin ryhmätoiminnan onnistunei-

suutta sisällöllisesti ja järjestelyiltään.

Intervention loputtua omaishoitajille 

lähetettiin kysely, jossa selvitettiin omais-

hoitajien tyytyväisyyttä sekä kokemusta 

saaduista palveluista ja intervention sisäl-

löstä. Laitoshoitoon päätymisen ajankoh-

dat, puolisoiden kuolemat sekä perheiden 
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tutkimusaikana käyttämät palvelut selvitet-

tiin tutkimushoitajan jokaisen haastattelun 

yhteydessä sekä vielä tutkimuksen päätyt-

tyä.

LAADULLISET TUTKIMUSMENETELMÄT

Tutkimuksen laadullinen aineisto koostui 

levykkeille tallennetuista omaishoitajaryh-

mien keskusteluista, ryhmien palautekyse-

lyn avovastauksista, ryhmänvetäjien päivä-

kirjoista ja palautteista, ryhmäprosessien 

kuvauksista, omaishoitajien ja omaishoi-

don koordinaattorin haastatteluista sekä 

koordinaattorin tapauskansioista.

Omaishoitajien ryhmäkeskusteluai-

neistoa käytettiin ryhmätoiminnan proses-

sien, vertaiskokemusten ja omaishoitajien 

voimaantumisen tarkasteluun. Osa ryhmä-

keskusteluista purettiin tallenteilta sanatar-

kasti ja niitä analysoitiin diskursiivisin me-

netelmin tarkastelemalla, miten tutkimuk-

sen osallistujat ymmärsivät oman aseman-

sa hoitajana ja miten he tulkitsivat voivan-

sa toimia suhteessa hoitamaansa puoli-

soon, perheeseensä, palvelujärjestelmään, 

projektiin ja ympäröivään yhteiskuntaan. 

Omaishoitajien ryhmätoiminnan analyysi 

on julkaistu omana erillisenä raporttinaan 

(Saarenheimo & Pietilä 2006).

Diskurssianalyysissa kieltä tarkastel-

laan erilaisissa käyttötilanteissaan ja se kat-

sotaan keskeiseksi tekijäksi kulttuurin ja 

merkitysten välittymisessä sekä inhimilli-

sen toiminnan säätelyssä. Kielen ei ymmär-

retä olevan yksinkertaisessa viittaussuh-

teessa siitä irralliseen todellisuuteen, vaan 

analyysin lähtökohtana on kielen käytän-

nöllisyys, tilannekohtaisuus ja todellisuutta 

rakentava luonne (esim. Wetherell ym. 

2001). Puheen analyysissa voidaan tällöin 

esimerkiksi tulkita yhtäältä sitä, mitä erilai-

silla lausumilla tehdään sosiaalisessa vuo-

rovaikutuksessa ja toisaalta sitä, millainen 

todellisuus ja merkitysmaailma lausumissa 

rakentuvat. Diskurssianalyyttinen ote sopi 

erityisen hyvin omaishoitajien ryhmäkes-

kustelujen tarkasteluun, sillä sen avulla 

voitiin analysoida henkilökohtaisten tun-

teiden ja kulttuuristen moraaliodotusten 

vuoropuhelua omaishoitajan itsemääritte-

lyprosessissa. Ryhmäkeskustelujen tarkas-

telu rakensi samalla myös analyysia 

omaishoitajien voimaantumisprosesseista, 

joiden tutkiminen strukturoitujen kyselyi-

den avulla olisi väistämättä tuottanut varsin 

kapean ja rajoittuneen kuvan.

Omaishoitajien yksilöhaastattelut 

 tehtiin noin puoli vuotta ennen interventi-

on päättymistä ja niiden tarkoituksena oli 

tuottaa käsitys siitä, miten projektissa ole-

minen oli koettu ja miten omaishoitajat ar-

vioivat vapaamuotoisessa keskustelussa 

projektin merkitystä omassa ja puolisonsa 

elämässä. Kaikkia tuetussa ryhmässä ollei-

ta omaishoitajia ei haastateltu, vaan koor-

dinaattori ja projektin lääkäri valitsivat 15 

omaishoitajaa, joiden he katsoivat edusta-

van mahdollisimman monipuolisesti tut-

kittavien kirjoa erityisesti hoidettavan puo-

lison dementian asteen osalta sekä palve-

luiden tarpeen näkökulmasta. Haastattelu-

jen analyysissa kiinnitettiin huomiota 

omaishoitajien tapaan luonnehtia projek-

tin työntekijöiden toimintatapoja, keski-

näistä vuorovaikutusta, omia kokemuk-

siaan tuen saamisesta sekä subjektiivisia 

kokemuksiaan tukimallin vaikuttavuudes-

ta. Haastattelujen avulla haluttiin saada yk-

sityiskohtaisempi ja tutkittavien omaa nä-

kökulmaa korostava käsitys projektin vai-

kutuksista.

Laadullisen aineiston kirjallisia tuo-
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toksia tarkasteltiin kuvauksina siitä, mitä 

interventiossa oli tehty ja miten sekä mil-

laisia seurauksia tekemisellä oli. Ryhmän-

vetäjät kuvasivat päiväkirjoissaan ryhmien 

tapahtumia ja toimintaa sekä arvioivat pa-

lautteissaan niiden onnistuneisuutta. 

Omaishoidon koordinaattori puolestaan 

kirjasi kansioihin kohtaamisensa perhei-

den kanssa sekä perheiden tapahtumat ja 

eritteli haastatteluissa yksityiskohtaisem-

min heidän kanssaan tekemäänsä yhteis-

työtä. Perheitä koskevan kirjallisen aineis-

ton, omaishoitajien yksilöhaastattelujen ja 

omaishoidon koordinaattorin haastattelu-

jen pohjalta tuotettiin tutkimusraporttiin 

viisi tapauskertomusta, joiden avulla pyrit-

tiin konkretisoimaan erilaisten perheiden 

ja projektin työntekijöiden yhteistyötä kah-

den tutkimusvuoden ajalta. Tapauskerto-

mukset ilmentävät prosessia, jonka ku-

luessa pariskunnalle ja projektin työnteki-

jöille rakentui yhteinen ymmärrys perheen 

tarpeista ja toiveista kullakin hetkellä. Pro-

sessia voisi verrata eräänlaiseen arjen toi-

minnassa rakentuvaan hoito- ja palvelu-

suunnitelmaan, joka ei ole pelkästään kir-

jallinen dokumentti vaan tilanteesta toi-

seen muuttuvaa ja elävää perheen ja am-

mattilaisten vuoropuhelua.

PÄÄTETAPAHTUMAT JA TULOSMUUTTUJAT

Dementoituneen puolison osalta pääteta-

pahtumana oli pitkäaikaiseen laitoshoi-

toon siirtyminen. Pitkäaikaisen laitoshoi-

don kriteerinä oli Helsingin kaupungin 

pitkäaikaishoidon päätös. Palveluiden 

käyttöaika sekä omaishoitajien ja demen-

toituneiden puolisoiden kuolemat selvitet-

tiin keskusrekistereistä.

Tulosmuuttujia oli useita. Vertasim-

me interventio- ja vertailuryhmien välistä 

elämänlaatua (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) sekä masennusoireita (GDS-mittarin 

muutosten erot; Yesavage ym. 1982-83). 

Psyykkistä hyvinvointia eli tyytyväisyyttä 

elämään, elämänhalua, tarpeellisuuden 

tunnetta, masennusta, tulevaisuuden suun-

nitelmia ja yksinäisyyttä selvitettiin vuo-

den kohdalla ja ryhmien välisiä 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 vä-

listen muutosten eroina.

Lisäksi tutkimuksessa kartoitettiin 

kaikkien osallistuneiden sosiaali- ja ter-

veyspalveluiden käyttöä siitä lähtien, kun 

tutkimushoitaja haastatteli heidät ensim-

mäisen kerran aina vuoden 2006 tammi-

kuun loppuun saakka. Palveluiden käyttö-

aika määriteltiin yksilökohtaisesti siten, et-

tä se oli kunkin henkilön kohdalla ensim-

mäisestä haastattelusta joko vuoden 2006 

tammikuun loppuun tai kuolemaan saak-

ka, mikäli tämä tapahtui aikaisemmin. 

Omaishoitoperheiden saama kotipalvelu, 

kotisairaanhoito, yöpartiotoiminta, ateria-

palvelu, kylvetyspalvelu, päiväkeskus-

käynnit, lyhytaikaishoitojaksot (LAH), avo-

hoitokuntoutus ja veteraanikuntoutusjak-

sot sekä apuvälineet selvitettiin omaishoi-

tajilta vuoden 2005 syksyyn saakka. Tietoa 

näistä palveluista ei Helsingissä saada kes-

kusrekistereistä tai muuten keskitetysti, 

mikä vuoksi palveluiden käyttö selvitettiin 
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perheiltä itseltään. Myös erilaisten sosiaali-

etuuksien muutokset selvitettiin koko in-

tervention ajalta. Haastattelut tehtiin puo-

len vuoden välein vuosien 2004-5 aikana 

ja viimeisen kerran loka-joulukuussa 2005. 

Siten perheiden seuranta-aika vaihteli so-

siaalipalveluiden suhteen kahdella kuu-

kaudella. Lääkärissäkäynnit terveyskes-

kuksissa ja sairaaloiden poliklinikoilla, 

hammaslääkärikäynnit, sairaalajaksot ter-

veyskeskussairaaloissa ja erikoissairaan-

hoidossa selvitettiin ja varmistettiin alueen 

sairaaloiden ja terveyskeskusten potilas-

asiakirja-arkistoista. Samoin pitkäaikais-

hoitopäivät ja LAH-jaksot varmistettiin hoi-

topaikkojen potilas- ja asukaskirja-arkis-

toista. Terveyspalveluiden käytön kustan-

nukset laskettiin vuoden 2001 terveyden-

huollon yksikkökustannusten mukaisesti 

(Hujanen 2003) ja niihin lisättiin neljän 

prosentin vuotuinen korotus siten, että 

kustannukset vastaisivat vuoden 2004 ta-

soa. Laskennassa käytettiin erikoissairaan-

hoidon sairaalapäivähintana ja poliklinik-

kahintana aluesairaalan keskimääräisiä 

hoitohintoja. Sosiaalipalveluiden hinnat 

laskettiin Kumpulaisen (2004) antamien 

viiden suurimman kaupungin sosiaalipal-

veluiden keskimääräisinä hintoina vuonna 

2003. Hintoihin ei lisätty inflaatiokorotuk-

sia. Veteraanikuntoutuksen hinnaksi ole-

tettiin 170 euroa vuorokaudelta, joka on 

kuntoutuslaitosten keskimääräinen kilpai-

lutettu hinta. 

TILASTOLLISET MENETELMÄT

Otoskoon laskenta perustui seuraaviin ti-

lastotietoihin ja olettamuksiin. Kotona asu-

vat keskivaikeassa vaiheessa olevat de-

mentoituneet ihmiset viettävät vuodessa 

keskimäärin 50 päivää pitkäaikaisessa lai-

toshoidossa (Eloniemi-Sulkava 2001). Jo 

kahden viikon laitoshoidon lykkääntymi-

nen toisi rahallisia säästöjä 100 potilaan 

ryhmässä 140 000 euroa (laitospäivän hin-

ta noin 100 euroa/vrk), mitä voi pitää käy-

tännössä merkittävänä tuloksena. Jotta vai-

kutuksen suuruus laitoshoitopäivissä olisi 

14 päivää (merkitsevyystaso 0.05 ja voima 

80 %), tarvittaisiin hoito- ja vertailuryhmiin 

kumpaankin noin 130 potilasta. Tämän 

kokoisen ryhmän tutkiminen ja tukeminen 

osoittautui toiminnallisesti mahdottomaksi 

toteuttaa tutkimuksen resursseilla: yksi 

omaishoidon koordinaattori ei olisi pysty-

nyt hoitamaan enempää kuin 60-70 per-

hettä, minkä lisäksi olisimme tarvinneet 

kaksinkertaisen määrän tutkimushoitajia ja 

tukitoiminnan resursseja. Päädyimme siksi 

tukemaan mukana olleita perheitä kaksin-

kertaisen ajan eli käytännössä lähes kaksi 

vuotta. Oletimme, että hoidettavilla esiin-

tyisi päätetapahtumia tasaisesti koko seu-

rannan ajan.

Tuloksia kuvattaessa keskilukuina 

käytettiin keskiarvoa ja mediaania. Hajon-

talukuina käytettiin keskihajontaa (SD)  

ja vaihteluväliä. Luokitteluasteikollisissa 

muuttujissa jakaumat kuvattiin suhteellisi-

na osuuksina. Tilastollisina testeinä käytet-

tiin jatkuvien ja normaalisti jakautuneiden 

muuttujien osalta t-testiä, varianssi- ja ko-

varianssianalyysia sekä lineaarisia seka-

malleja. Järjestysasteikollisten tai paramet-

risiä testioletuksia täyttämättömien jatku-

vien jakaumien tilastollisessa testauksessa 

käytettiin Mann-Whitney’n U -testiä. Luo-

kitteluasteikollisten muuttujien testauk-

seen käytettiin X2 –testiä tai Fisherin ek-

saktia testiä.

Interventio- ja vertailuryhmän välillä 

tulosmuuttujissa tapahtuneita muutoksia 
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ajassa testattiin lineaarisilla sekamalleilla. 

Malleissa otettiin huomioon omaishoitajan 

ikä, sukupuoli ja hoidettavan puolison de-

mentia-aste. Tulokset on esitetty ko. mal-

lin mukaisilla keskiarvoilla ja 95 % luotta-

musväleillä (CI). Laitoshoitoon siirtymistä 

ja kuolleisuutta kuvataan Kaplan-Meierin 

menetelmällä. Suhteellisten vaarojen mal-

lilla (Coxin regressiomalli) tutkittiin ryhmi-

en välistä vaarasuhdetta laitoshoitoon siir-

tymiseen kontrolloiden sekoittavia tekijöi-

tä.

Tärkeimmissä tulosmuuttujissa käy-

tettiin testauksen lisäksi luottamusvälien 

estimointia (95 % CI). Koska terveyspalve-

luiden kustannusten jakaumat olivat erit-

täin vinoja, keskiarvojen väliset erot testat-

tiin ja luottamusvälit estimoitiin käyttäen 

boostrap -menetelmää (bias corrected and 

accelerated boostrapping). Tieto sosiaali-

palveluista nojautui omaishoitajilta saa-

tuun suulliseen tietoon, jota kerättiin tutki-

muksen aikana kolme kertaa. Eräistä so-

siaalipalveluista ei saatu kaikilta omaishoi-

tajilta luotettavia tietoja kaikkina mittaus-

ajankohtina (lähtötilanne – 1 vuosi – noin 

1.7 vuotta). Tiedot olivat puutteellisia lä-

hinnä kotisairaanhoidon ja kotipalvelui-

den osalta. Mikäli tutkittavalta puuttuivat 

jonkin palvelun tiedot kaikkina mittaus-

ajankohtina, annettiin hänelle arvoksi 

oman ryhmänsä keskiarvo. Jos tutkittaval-

la oli tieto olemassa edes yhtenä mittaus-

ajankohtana, sai tutkittava palvelun koko-

naissummaksi tämän mittausajankohdan 

tiedon.

EETTISET NÄKÖKOHDAT

Tutkimus on käytännössä tärkeä ja erityi-

sen ajankohtainen. Omaishoito on van-

hustenhuollon keskeisiä painopistealueita, 

mutta sen tukemisesta on niukasti tieteel-

listä näyttöä. Tähän tutkimukseen otettiin 

mukaan elementtejä, joiden arvioitiin pa-

rantavan tukemisen vaikuttavuutta aiem-

piin tutkimuksiin verrattuna. Kenenkään 

tutkimukseen osallistuvan hoitoa ei hei-

kennetty, vaan myös vertailuryhmäläiset 

ohjattiin kunnallisten palveluiden piiriin ja 

he saivat sekä suullisia että kirjallisia ohjei-

ta palveluista. Siten he saivat enemmän tu-

kea kuin olisivat saaneet ilman tutkimusta. 

Interventiosta ei ollut odotettavissa haitta-

vaikutuksia osallistujille.

Tutkimukseen osallistuvia informoi-

tiin ennen tutkimuksen alkamista sekä 

suullisesti että kirjallisesti. Kaikille kerrot-

tiin mahdollisuudesta arpoutua myös ver-

tailuryhmään eli perinteisen hoidon pii-

riin. Tutkimukseen osallistuneet omaishoi-

tajat ja kyetessään myös dementoituneet 

puolisot allekirjoittivat suostumuslomak-

keen ennen tutkimuksen alkua. Tutkimuk-

seen saatiin Helsingin ja Uudenmaan sai-

raanhoitopiirin sisätautien eettisen toimi-

kunnan lupa 8.9.2003 (Dnro 400/E5/03) ja 

Helsingin kaupungin tutkimuslupa.
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Marja Saarenheimo, Ulla Eloniemi-Sulkava

Omaishoitoperheiden tukemisessa on 

useita piirteitä, joiden perusteella sen tut-

kimiseen on hyödyllistä soveltaa preven-

tiivisen eli ennaltaehkäisevän interventio-

tutkimuksen piirissä saatuja kokemuksia ja 

siellä kehitettyjä tutkimusprosessin malle-

ja. Preventiivinen interventiotutkimus al-

kaa ongelman analyysista, jolloin määritel-

lään sekä tutkimuksen kohteena oleva on-

gelma että se väestöryhmä, jolla voidaan 

katsoa olevan erityinen riski kyseisen on-

gelman kohtaamiseen. (Price 1983.) Ana-

lyysin pohjalta suunnitellaan interventio-

malli, jota tutkitaan sekä kokeellisesti että 

toimintaprosessien näkökulmasta. Mallin 

testaaminen kokeellisella asetelmalla antaa 

mahdollisuudet vaikuttavuuspäätelmien te-

koon, mikä on keskeistä, kun mallia ryh-

dytään viemään käytäntöön. Toiminnan ja 

prosessien yksityiskohtainen analysoimi-

nen taas antaa tietoa siitä, mitkä mallin ele-

mentit ovat osallistujien ja vaikuttavuuden 

kannalta keskeisimmät ja mitä interventios-

sa tarkkaan ottaen tapahtuu. Tarvitaan siis 

sekä laadullisia että määrällisiä tutkimus-

menetelmiä ja niiden uutta luovaa yhdiste-

lemistä. Ihanteellisesti interventiotutkimuk-

sen prosessiin kuuluu myös mallin levittä-

minen käytäntöön sekä sen tarkastelu, mil-

tä osin mallia voidaan varioida kontekstin 

mukaan niin että se vielä säilyttää alkupe-

räisen sisältönsä ja vaikuttavuutensa.

Interventiomallin muodostaminen

ONGELMAN ANALYYSI

Aloite tähän omaishoitotutkimukseen tuli 

suomalaisilta veteraanijärjestöiltä, jotka 

ovat toimineet Vanhustyön keskusliiton 

Geriatrisen kuntoutuksen tutkimus- ja ke-

hittämishankkeen tärkeinä yhteistyökump-

paneina. Aloitteen taustalla olivat käytän-

nön kokemukset iäkkäiden omaishoito-

perheiden ongelmista ja avun tarpeista. 

Suomalaiset sotaveteraanit ja -invalidit 

kuuluvat siihen sukupolveen, jonka koh-

dalla kysymykset arvokkaasta vanhenemi-

sesta, mielekkäistä asumisratkaisuista sekä 

palveluiden määrästä ja laadusta ovat juuri 

nyt ajankohtaisia.

Omaishoidon nykytila ja aiempi 

omaishoitotutkimus

Ongelman analyysi lähti liikkeelle suoma-

laisen omaishoidon nykytilanteen kartoit-

tamisesta, aikaisempien tutkimusten tar-

kastelusta sekä omaishoidon tähänastisen 

tukitoiminnan analyysista (Eloniemi-Sul-

kava ym., tässä kirjassa) (taulukko 1). Ny-

kytilanteen kartoittamisessa selvitettiin do-

kumenttien avulla muun muassa omais-

hoidon tuen kattavuutta ja sen roolia suo-

malaisissa ikääntyneiden palveluissa sekä 

kolmannen sektorin toimintaa omaishoita-

jien aseman parantamisessa. Näitä havain-

toja on esitelty tarkemmin hankkeen aikai-
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semmissa tutkimusraporteissa (Pietilä & 

Saarenheimo 2003, Saarenheimo & Pietilä 

2005). Ennen varsinaisen tutkimusproses-

sin käynnistymistä koottiin myös asiantun-

tijapaneeli, jolta kerättiin ideoita ja tausta-

tietoja tutkimuksen toteuttamista varten 

(Pitkälä ym. 2003).

Tutkimusprosessi käynnistyi kirjalli-

suuskatsausten laatimisella. Aikaisempaa 

tutkimusta tarkasteltiin kriittisesti kolmes-

sa artikkelissa, joista ensimmäinen ilmestyi 

Geriatrisen kuntoutuksen tutkimus- ja ke-

hittämishankkeen alkuraportissa (Pitkälä 

ym. 2003), toinen Duodecim-lehdessä 

(Hyvärinen ym. 2003) ja kolmas Geronto-

logia-lehdessä (Saarenheimo & Pietilä 

2003). Ensimmäisessä ja kolmannessa ar-

tikkelissa arvioitiin kansainvälisen ja koti-

maisen omaishoitotutkimuksen painopis-

teitä, vahvuuksia ja puutteita. Toisessa ar-

tikkelissa tarkasteltiin omaishoidon tuki-

toimien vaikuttavuutta aikaisempien tutki-

musten valossa. Suomessa toteutettuja 

omaishoidon tukihankkeita puolestaan 

analysoitiin erillisessä selvityksessä, joka 

ilmestyi hankkeen raporttisarjassa (Pietilä 

& Saarenheimo 2003).

Etnografinen näkökulma

Preventiivisen interventiotutkimuksen yh-

teydessä on korostettu, että ongelmaa tuli-

si analysoida niiden ihmisten omasta kult-

tuurisesta näkökulmasta, joita ongelma 

koskee (Price 1983, Silvonen 2000). Muu-

ten on vaarana, että interventiomalli ei to-

siasiallisesti palvele niitä, joita se on suun-

niteltu auttamaan. Koska aikaisempi 

omaishoitotutkimus ei juuri antanut eväitä 

tällaiseen kulttuuriseen tarkasteluun, näh-

tiin välttämättömäksi pohjustaa tutkimuk-

sen interventio-osuutta etnografisella nä-

kökulmalla omaishoidon arkeen. Tässä 

tarkoituksessa toteutettiin haastattelu- ja 

havainnointitutkimus Kaksin kotona. Siinä 

tarkasteltiin iäkkäiden omaishoitoparis-

kuntien arjen sujumista, avun tarpeita, pa-

risuhteen ja sosiaalisen verkoston muuttu-

mista sekä perheiden ja palvelujärjestel-

män suhdetta perheen näkökulmasta. Tut-

kimus on raportoitu erillisenä osaprojekti-

na hankkeen julkaisusarjassa (Saarenhei-

mo & Pietilä 2005).

Ongelman analyysiin sisällytettiin al-

kuvaiheessa varsin laaja variaatio erilaisia 

omaishoitotilanteita ja –perheitä. Yhdistä-

vinä tekijöinä olivat hoidettavan ja hoita-

jan korkea ikä sekä se, että kyse oli paris-

kunnista. Pariskunnat erosivat toisistaan 

esimerkiksi sen suhteen, millaisista sai-

rauksista hoidettavat kärsivät, miten pit-

kään hoivatilanne oli jatkunut ja millaisella 

paikkakunnalla he asuivat. Interventiota 

Taulukko 1. Ongelma-analyysin vaiheet.

ONGELMA- 
ANALYYSI

Omaishoidon nykytila Suomessa: Dokumenttien tarkastelu ja 

asiantuntijapaneeli
Selvitys omaishoidon tukemisesta Suomessa
Aiempi tutkimus: Kirjallisuuskatsaukset
Omaishoitoperheiden oma kulttuurinen näkökulma: Kaksin 

kotona -tutkimus
Perheiden ja ammattilaisten näkökulmien vertailu: Osallistavat 

työpajat
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ajatellen näin laaja osanottajien kirjo ei 

kuitenkaan tuntunut järkevältä, sillä ha-

vaintojemme mukaan esimerkiksi hoidet-

tavan sairauden luonne määrittää omaishoi-

totilanteen ominaispiirteitä merkittävällä 

tavalla. Koska on tiedossa, että 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 päädyttiin keskittymään pariskuntiin, 

joissa toisella puolisoista oli dementoiva 

sairaus. Käytännön syistä ja palvelujärjes-

telmää koskevan variaation vähentämisek-

si interventio päätettiin toteuttaa vain yh-

dellä paikkakunnalla.

Osallistavat työpajat: ammattilaisten 

ja perheiden näkökulma

Ennen intervention muotoilemista haluttiin 

vielä varmistaa kehitettävän mallin toimi-

vuus ammattilaisten ja perheiden yhteis-

työn näkökulmasta. Tässä tarkoituksessa 

koottiin kolme osallistavan suunnittelun 

työpajaa, joiden avulla pyrittiin vertaile-

maan keskenään omaishoitajien ja ammat-

tilaisten näkökulmia. Ensimmäiseen työpa-

jaan kutsuttiin omaishoitajia, toiseen koti-

hoidon ammattilaisia ja kolmanteen koti-

hoidon piirissä työskenteleviä lääkäreitä ja 

sosiaalityöntekijöitä. Kaikissa työpajoissa 

osanottajia pyydettiin tuomaan esiin hei-

dän tärkeinä pitämiään näkökulmia omais-

hoitotilanteisiin. Osallistujille järjestettiin 

lopuksi yhteinen keskustelutilaisuus, jossa 

työpajojen tuotokset vedettiin yhteen ja 

niistä keskusteltiin saman pöydän ääressä. 

Keskeisiksi ongelma-alueiksi kaikissa kol-

messa työpajassa nostettiin dementiadiag-

noosin merkitys, dementoituneen näkö-

kulman ymmärtäminen, omaishoitajan jak-

saminen, tiedon ja sen puutteen merkitys, 

palvelujärjestelmän rooli sekä ongelmakes-

keisen ja perhekeskeisen ajattelutavan väli-

nen ristiriita. Kaikkien teemojen kohdalla 

oli selvää, että niiden merkitys oli erilainen 

perheille ja ammattilaisille. Esimerkiksi de-

mentiadiagnoosi näyttäytyi ammattilaisille 

ensisijaisesti hoidon välineenä, kun taas 

perheiden näkökulmasta siinä nousivat 

keskeisiksi yhtäältä oman tilanteen jäsentä-

minen ja toisaalta vuorovaikutus lääkärin 

kanssa. Kaikissa ryhmissä tuli esiin jonkin-

asteinen vaikeus ymmärtää dementoitu-

neen ihmisen kokemusmaailmaa ja sen 

seurauksena huomion kiinnittyminen yksi-

puolisesti oireisiin ja ulkoiseen käyttäyty-

miseen. Omaishoitajan jaksamisen ongel-

mat tunnistettiin kaikissa työpajoissa ja 

osanottajien kesken vallitsi yksimielisyys 

omaishoitajan tukemisen tärkeydestä. Kes-

kusteluissa tuotettiin ideoita mahdollisista 

tukimuodoista.

Omaishoidon yhtenä suurena ongel-

mana nähtiin tiedon puute. Ryhmissä poh-

dittiin, millaista tietoa eri osapuolet tarvit-

sevat, missä vaiheessa minkäkinlainen tie-

to on hyödyllisintä, voiko tiedon runsaus 

muodostua ongelmaksi sekä kenen tehtä-

vänä olisi koordinoida tietoa. Sekä omais-

hoitajat että ammattilaiset tunnistivat puut-

teita nykyisessä palvelujärjestelmässä. Yk-

simielisimpiä oltiin pysyvän tukihenkilön 

tai koordinaattorin tarpeellisuudesta, mut-

ta sen sijaan omaishoitajilla ja ammattilai-

silla oli varsin erilaisia tulkintoja siitä, mik-

si vuorovaikutus ei aina suju. Yhtenä ydin-

kysymyksenä dementoituneiden omais-

hoidon tukemisessa nähtiin se, kohtaako 

ammattilainen nipun erillisiä, joskin toi-

siinsa kietoutuvia ongelmia vai perheen, 

jossa yksi arkea rytmittävistä ja perheen 
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vuorovaikutussuhteita säätelevistä tekijöis-

tä on dementoiva sairaus. Toinen keskei-

nen kysymysvyyhti koskee sitä, mikä rooli 

dementoivalla sairaudella ja hoitamisella 

on perheen tämänhetkisessä elämässä ja 

mistä muista elementeistä perheen arki 

koostuu sekä mitä voimavaroja ja vah-

vuuksia perheellä on.

ONGELMA-ANALYYSIN TULOKSET

Havainnot työpajoista, omaishoidon nyky-

tilanteen analyysista ja Kaksin kotona -

hankkeesta nostivat yhdeksi omaishoitajien 

tukemisen keskeisimmäksi kysymykseksi 

perheen autonomian ja oman toiminta-

kulttuurin kunnioittamisen (kulttuurinen 

näkökulma). Tutkimuksissamme (Saaren-

heimo & Pietilä 2005) haastatellut omais-

hoitajat olivat toistuvasti tuoneet esiin huo-

lensa siitä, että avusta joutuisi maksamaan 

luopumalla itsemääräämisestään ja että 

asunnosta vähitellen tulisi pikemminkin 

ammattilaisten määrittelemä hoitopaikka 

kuin asujiensa näköinen koti. Olemme toi-

sessa yhteydessä esittäneet (Saarenheimo 

& Pietilä 2006), että ikäihmisten palvelu-

järjestelmä toimii asiakaslähtöisyyttä idea-

lisoivasta puheesta huolimatta usein hol-

hoavasti. Palvelut perustuvat ajatukseen 

siitä, että asiantuntijat viime kädessä tunte-

vat parhaiten asiakkaiden tarpeet ja niiden 

tyydyttämiseen sopivat keinot. Seuraukse-

na on, että sinänsä hyvätkin tarkoitusperät 

saattavat käytännössä merkitä asiakkaiden 

omien suunnitelmien ja käsitysten ohitta-

mista. Asiakkaiden autonomian kunnioit-

taminen merkitsee aitoa yhteistyötä, jossa 

pyritään selkeyttämään perheiden ja am-

mattilaisten asiantuntijuuksien rajoja ja ja-

kamaan vastuuta (yhteistyönäkökulma).

Nykyisessä palvelujärjestelmässä omaishoi-

tajan ja hoidettavan tarpeita sekä tilanteita 

tarkastellaan useimmiten toisistaan irralli-

sina jopa siinä määrin, että kummankin 

kanssa työskentelevät pääasiassa eri am-

mattilaiset. Myös ne ammattilaiset, jotka 

periaatteessa tuntevat molempien tilan-

teen, päätyvät usein tarkastelemaan yhtä 

ongelmaa kerrallaan, jolloin kokonaiskuva 

perheen tilanteesta jää muodostumatta. 

Ongelma-analyysin perusteella hoitajan ja 

hoidettavan tarpeet on omaishoitotilan-

teessa mielekästä nähdä yhteen kietoutu-

neina pikemmin kuin toisistaan irrallisina. 

Kyseessä on siis perhenäkökulman pai-

nottaminen yksilönäkökulman sijaan tai 

ainakin sen rinnalla. Toisaalta on tärkeää 

tuoda esiin myös dementoituneen ihmisen 

omaa näkökulmaa, sillä auttamistyössä de-

mentoitunut asiakas jää helposti kohteen 

asemaan.

Sosiaali- ja terveyspalvelujärjestelmät 

ovat usein jähmeitä, byrokraattisia ja han-

kalasti lähestyttäviä, ja nämä piirteet näyt-

täytyvät erityisen selkeästi silloin, kun on 

kyse nopeasti muuttuvista tilanteista (Elo-

niemi-Sulkava 2002). Kerran vuodessa tai 

puolessa vuodessa päivitettävä hoito- ja 

palvelusuunnitelma tuskin kykenee vas-

taamaan esimerkiksi dementiaperheen vii-

kosta tai jopa päivästä toiseen muuttuvaan 

tilanteeseen. Tässä tutkimuksessa omais-

hoitoa tarkasteltiin prosessina, jossa tilan-

teet ja avun tarve vaihtelevat ajan myötä ja 

jossa tukimuotojen ja palveluiden tulisi 

mukautua muutoksiin (prosessinäkökul-

ma). Samalla korostettiin, että ammattilais-

ten toimintakäytäntöjen tulisi mukautua 

luontevasti perheiden tavalliseen arkeen 

(arjen näkökulma).

Omaishoidon tuen kehittäminen on 

omaishoitajan näkökulmasta johtanut 
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eräänlaisen kaksoisroolin muodostumi-

seen. Hän on samanaikaisesti palvelujen 

tuottaja ja asiakas. Nykyisessä järjestelmäs-

sä omaishoitajana toimiminen edellyttää 

monenlaisia valmiuksia alkaen palvelui-

den ja tukien koordinoinnista aina yksit-

täisten käytännön hoitotoimien osaami-

seen. Dementoituneen henkilön omaishoi-

taja saattaa monissa tapauksissa olla erään-

lainen yhdistelmä case manageria, demen-

tiahoitajaa ja terapeuttia. Lisäksi hänen on 

useimmiten vastattava perheen tavallisen 

arkielämän sujumisesta. Kyetäkseen sel-

viytymään tehtävistään omaishoitajalta 

edellytetään sekä monenlaisia henkilö-

kohtaisia voimavaroja että tietoa ulkopuo-

lisista voimavaroista ja kykyä hyödyntää 

niitä. Tällaiseen oman tilanteen autonomi-

seen hallintaan viitataan usein termeillä 

voimaantuminen ja valtaistuminen. Voi-

maantumisessa on kyse sekä henkilökoh-

taisesta että yhteiskunnallisesta prosessis-

ta, jossa tunnistetaan ja aktivoidaan omia 

voimavaroja mutta samalla pyritään osal-

listumaan ryhmänä omiin asioihin liitty-

vään päätöksentekoon. Voimaantumisen 

näkökulmasta omaishoitajien tukemisessa 

näyttäisi siten tärkeältä yhtäältä omien voi-

mavarojen tunnistaminen ja toisaalta yh-

teinen toiminta muiden samassa tilantees-

sa olevien omaishoitajien kanssa. (Esim. 

Saarenheimo & Pietilä 2006.) 

Aikaisemman tutkimuskirjallisuuden 

perusteella dementiaperheitä ovat autta-

neet parhaiten monia tukimuotoja yhdiste-

levät mallit, jotka ovat sisältäneet koulu-

tusta, ryhmätoimintaa, neuvontaa ja lyhyt-

aikaishoitoa (Eloniemi-Sulkava ym. tässä 

kirjassa). Sekä aikaisempien tutkimusten 

kriittinen tarkastelu että omat havaintom-

me ja haastatteluaineistomme antoivat ai-

heen olettaa, että onnistuneen tukemisen 

ydinelementtejä olisivat tukien yksilölli-

nen räätälöiminen sekä se, että perheet 

voisivat itse vaikuttaa mahdollisimman 

paljon auttamisen sisältöön. Interventioi-

den vaikuttavuutta parantaa dementoitu-

neiden ihmisten kohdalla se, että kotihoi-

don päättymisen kannalta kriittisiin tilan-

teisiin reagoidaan herkästi ja ne pyritään 

ratkaisemaan ripeästi (Eloniemi-Sulkava 

ym. 2001). Voidaankin olettaa, että yksilöl-

lisesti ja räätälöidysti toteutetussa monite-

kijäisessä interventiotutkimuksessa, jossa 

tuetaan sekä hoidettavaa että omaishoita-

jaa, hyödynnetään uusinta dementiatietoa 

ja toimitaan aidon asiakaslähtöisesti, voi-

daan saavuttaa aiempaa parempi vaikutta-

vuus.

Asiakasperheiden yksilöllisistä tilan-

teista lähtevä avun räätälöinti edellyttää 

jonkinlaista yhdyslinkkiä perheen ja pal-

velujärjestelmän väliin. Tällaista linkkiä 

voidaan kutsua esimerkiksi omaishoidon 

yhdyshenkilöksi, case manageriksi tai 

koordinaattoriksi. Kaikkein tehokkaim-

miksi osoittautuneissa tutkimuksissa onkin 

yleensä ollut mukana hoidon koordinaat-

tori (Lawton ym. 1989, Mittelman ym. 

1996, Eloniemi-Sulkava ym. 2001). Koor-

dinaattorin toimintamallia on suositeltu 

käytettäväksi erityisesti dementiaperhei-

den kohdalla (Phillips-Harris 1998).

Yksi dementoituneiden kotihoidon 

kulmakivistä on hyvä lääketieteellinen 

hoito, mikä tarkoittaa, että dementiaan pe-

rehtyneellä lääkärillä on tärkeä rooli de-

mentoituneiden omaishoidon tukemises-

sa. Käytösoireet ja fyysisen toimintakyvyn 

vaikeudet lisäävät sekä sairastuneiden 

kuolleisuutta ja pitkäaikaisen laitoshoidon 

tarvetta että omaishoitajien uupumusta 

(Eloniemi-Sulkava ym., tässä kirjassa). Lää-

käri, joka tuntee perheen kokonaistilan-
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teen, voi reagoida nopeasti myös omais-

hoitajan mahdollisiin somaattisiin oireisiin 

ja sairauksiin. Tämä on merkityksellistä, 

sillä omaishoitajilla tiedetään olevan li-

sääntynyt sairauksien ja kuoleman riski 

(Brown & Mulley 1997, Green & Brodaty 

2002).

INTERVENTION TOIMINTAPERIAATTEET JA 
YDINTOIMINNAT

Monimuotoisesti kirjallisuutta, havaintoja 

omaishoidon tukemisen nykytilanteesta, 

omaishoitoperheiden arjen näkökulmaa 

sekä perheiden ja ammattilaisten tulkinto-

ja yhdistelevän ongelma-analyysin tulok-

sena päädyttiin lopulta kuuteen toiminta-

periaatteeseen, jotka ilmentävät edellä esi-

teltyjä ongelma-analyysin tuottamia näkö-

kulmia dementoituneiden omaishoitoon. 

Perhenäkökulman korostaminen merkit-

see käytännössä, että työntekijöiden tulisi 

tunnistaa hoitajan ja hoidettavan tilantei-

den yhteen kietoutuminen ja sovittaa yk-

sittäiset palvelut ja työkäytännöt tähän ko-

konaisuuteen. Prosessinäkökulman mu-

kaisesti omaishoitotilanne nähdään muut-

tuvana, mikä edellyttää tukimallilta jousta-

vuutta ja kykyä reagoida ripeästi kriittisis-

sä tilanteissa. Kulttuurinen näkökulma 

viittaa havaintoon perheiden ja palvelujär-

jestelmän toisistaan poikkeavista toiminta-

kulttuureista, ja sen soveltaminen merkit-

see valmiutta tunnistaa ja hyväksyä erilai-

sia kulttuureita sekä pohtia kulttuuristen 

erojen merkitystä toiminnan kannalta. Yh-

teistyön näkökulmasta keskeistä on per-

heen autonomian kunnioittaminen ja 

omaishoitajan näkeminen ammattilaisten 

yhteistyökumppanina. Arjen näkökulma 

ilmenee siinä, että vaikka omaishoito voi-

daan nähdä erityisenä elämänvaiheena, se 

on perheen kannalta kuitenkin osa heidän 

jokapäiväistä arkeaan, johon tukemisen-

kin tulisi luontevasti sulautua. Voimaantu-

misnäkökulma korostaa optimismia eli si-

tä, että tukemisen suunnittelussa tulisi ar-

vioida paitsi ongelmia ja avun tarpeita 

myös perheen ja lähiverkoston olemassa 

olevia voimavaroja, toimintatapoja ja sel-

viytymisstrategioita (taulukko 2).

Toimintaperiaatteiden muuttuminen 

käytännön teoiksi edellytti ainakin kahta 

asiaa. Yhtäältä oli päätettävä, millaisia toi-

mintamuotoja projektissa toteutettaisiin. 

Toisaalta oli suunniteltava koulutus- ja 

työnohjauskäytäntöjä, jotka edistäisivät 

yhteistä ymmärrystä siitä, miten perheitä 

tuetaan ja erityisesti kuinka mahdolliste-

taan perheiden autonomian säilyminen ja 

aito yhteistyö. Tukiorganisaatiosta ei ha-

luttu tehdä liian hierarkkista eikä moni-

mutkaista, koska sen tuli olla joustava ja 

kyetä tarvittaessa nopeaan reagointiin. 

Toisaalta sen tuli mahdollistaa yksilölliset 

ratkaisut erilaisissa tilanteissa ja erilaisten 

perheiden kohdalla. Keskeiseksi toimijaksi 

nousi omaishoidon koordinaattori, johon 

lähiyhteistyö perheiden kanssa erityisesti 

henkilöityi. Koordinaattori neuvotteli per-

heiden kanssa ja vastasi projektin puolesta 

yksilöllisesti ja tarvekohtaisesti räätälöity-

jen tukien toteutumisesta. Omaishoidon 

koordinaattorin tärkeänä työparina toimi 

geriatri eli ikääntyneiden sairauksiin eri-

koistunut lääkäri, jonka lääketieteellinen 

asiantuntemus oli sekä omaishoitajien että 

hoidettavien käytössä. Kolmantena toi-

mintamuotona olivat tavoitteelliset vertais-

ryhmät, joissa omaishoitajat tapasivat toi-

siaan ja jäsensivät vetäjien johdolla elä-

mäntilannettaan ja voimavarojaan. Malli 

haluttiin rakentaa sillä tavoin väljäksi, että 
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ydintoimintojen ohella siihen olisi mah-

dollista tarvittaessa liittää erilaisia perhe-

kohtaisesti vaihtelevia toimintamuotoja 

(taulukko 2).

INTERVENTIO JA TUTKIMUKSEN KOKONAISUUS

Prosessi ongelman analyysista mallin arvi-

ointiin ja levittämiseen sisältää monia as-

keleita ja vaatii sekä tieteellistä kompe-

tenssia että käytännöllistä näkemystä. Seu-

raavassa tämä prosessi esitetään tutkimuk-

sen kokonaisuutta kuvaavana kaaviona 

(kuvio 1):

Taulukko 2. Näkökulmat, niitä ilmentävät toimintaperiaatteet ja periaatteita toteuttavat 

ydintoiminnat.

INTERVENTION MUOTOILU
Ongelma-analyysin 

tulokset

Intervention toimintaperi-

aatteet

Intervention  

ydintoiminnat
Perhenäkökulma Koko perheen tukeminen

Omaishoidon koordinaattori

Geriatri

Tavoitteellinen vertais- 

ryhmätoiminta

Yksilöllisesti räätälöidyt 

palvelut

Prosessinäkökulma Joustavuus ja ripeä reagointi
Kulttuurinen näkökulma Erilaisten kulttuurien tunnistami-

nen ja hyväksyminen: kulttuuri-

nen herkkyys
Yhteistyönäkökulma Perheen autonomian kunnioitta-

minen ja yhteistyön kehittäminen
Arjen näkökulma Perhe-elämän tukeminen 
Voimaantumisnäkökulma Optimismi ja voimavarojen 

tukeminen
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Yhteistyönäkökulma
Arjen näkökulma
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Perhenäkökulma
Prosessinäkökulma
Kulttuurinen näkökulma

Intervention muotoilu: toimintaperiaatteet

Koko perheen tukeminen           Autonomian kunnioittaminen ja yhteistyö
Joustavuus ja ripeä reagointi     Perhe-elämän tukeminen
Kulttuurinen herkkyys Optimismi ja voimavarojen tukeminen

Intervention toteuttaminen: 
ydintoiminnat
Koordinaattori
Geriatri
Tavoitteellinen vertaisryhmätoiminta
Perhekohtaiset tukimuodot

Tutkimusasetelma:
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Laadullinen prosessitutkimus
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Vaikutukset kotona hoitamisen pituuteen, kustannuksiin, perheen 
hyvinvointiin, omaishoitajan voimaantumiseen
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Tässä luvussa kuvataan tutkimukseen osal-

listuneiden omaishoitoperheiden demo-

grafisia taustatietoja, sosiaalisia suhteita ja 

sairastavuutta tutkimuksen lähtötilanteessa 

sekä esitetään tutkittavien mittaritulokset 

intervention alussa. Mittareilla selvitettiin 

muun muassa toimintakykyä, masennus-

oireita ja hyvinvointia. Interventio- ja ver-

tailuryhmien lähtötilanteita verrataan toi-

siinsa randomoinnin ”onnistumisen” sel-

vittämiseksi. Lopuksi tutkimukseen osallis-

tuneiden omaishoitoperheiden tilannetta 

pohditaan erilaisten tausta-aineistojen va-

lossa. Näin lukija saa käsityksen otoksen 

edustavuudesta sekä siitä, millaiseen väes-

töön tutkimuksen tuloksia voidaan jatkos-

sa soveltaa.

OSALLISTUJAT LÄHTÖTILANTEESSA

Noin kaksi kolmesta sekä interventio- että 

vertailuryhmän omaishoitajasta oli naisia. 

Interventioryhmässä omaishoitajat olivat 

iäkkäämpiä kuin vertailuryhmässä (keski-

ikä interventioryhmässä 76 vuotta ja ver-

tailuryhmässä 74 vuotta, p = 0.02). Kaikki 

osallistuneet olivat naimisissa ja ikäryh-

määnsä verrattuna melko korkeasti koulu-

tettuja: opistoasteen ammattikoulun tai 

korkeakoulun oli käynyt noin kaksi vii-

destä (interventio 44 %, vertailu 42 %). Lä-

hes kolmannes osallistujista arvioi toi-

meentulonsa hyväksi (interventio 27 %, 

vertailu 34 %). Interventio- ja vertailuryh-

män omaishoitajat eivät eronneet toisis-

taan tilastollisesti merkitsevästi muiden 

demografisten tekijöiden kuin iän suhteen 

(taulukko 1).

Interventioryhmässä dementoitunei-

den puolisoiden keski-ikä oli 78 vuotta ja 

vertailuryhmässä 77 vuotta. Myös heistä 

suurin osa oli korkeasti koulutettuja (inter-

ventioryhmäläisistä 41 % ja vertailuryhmä-

läisistä 47 % oli käynyt opistoasteen am-

mattikoulun tai korkeakoulun). Dementoi-

tuneiden puolisoiden välillä ei ollut lähtö-

tilanteessa tilastollisesti merkitseviä eroja 

demografisissa taustatekijöissä (tauluk- 

ko 2).

Suurimmalla osalla pariskunnista oli 

elossa olevia lapsia (interventio 94 %, ver-

tailu 92 %). Heillä oli myös keskimäärin 

yhtä monta ystävää (interventio 9, vertailu 

10) ja elossa olevaa lasta (interventio 3, 

vertailu 2). Ryhmät eivät siten eronneet 

toisistaan lasten olemassaolon tai lasten ja 

ystävien lukumäärän suhteen (tauluk- 

ko 3).

Noin yksi kuudesta sekä interventio- 

että vertailuryhmän omaishoitajasta koki 

itsensä sairaaksi tai melko sairaaksi (inter-

ventio 15 %, vertailu 18 %). Noin joka vii-

des oli ollut viimeisen vuoden aikana sai-

Kaisu Pitkälä, Niina Savikko, Ulla Eloniemi-Sulkava

Omaishoitoperheet intervention alussa
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raalahoidossa (interventio 20 %, vertailu 

23 %). Hoitajilla oli useita sairauksia, joista 

yleisimmät olivat korkea verenpaine (in-

terventio 46 %, vertailu 50 %), sepelvalti-

motauti (interventio 32 %, vertailu 21 %) ja 

sydämen vajaatoiminta (interventio 21 %, 

vertailu 10 %). Interventio- ja vertailuryh-

män hoitajat eivät eronneet toisistaan tilas-

tollisesti merkitsevästi koetun terveydenti-

lan tai sairastavuuden suhteen (taulukko 

4).

Noin puolet dementoituneista puoli-

soista koki itsensä sairaaksi tai melko sai-

raaksi (interventio 50 %, vertailu 54 %). He 

* Testattu Khiin-neliö -testillä, ** Testattu Mann-Whitney’n U-testillä, SD = keskihajonta

* Testattu Khiin-neliö –testillä, ** Testattu Mann-Whitney’n U-testillä, SD = keskihajonta

Taulukko 2. Dementoituneiden puolisoiden taustatekijät lähtötilanteessa.

Taustatekijä Interventioryhmä Vertailuryhmä
 N = 63 N = 62 p-arvo

Sukupuoli: naisia (%) 43 32 0.22*

Ikä, keskiarvo (SD) 78.0 (7.18) 76.7 (6.36) 0.15**
      vaihteluväli 49-93 63-88

Koulutus (%) 0.64*
- kansakoulu tai vähemmän 32 24
- ammattikoulu, keskikoulu, lukio 27 29
- opistoasteen ammattikoulutus, korkeakoulu 41 47

Taulukko 1. Omaishoitajien taustatekijät lähtötilanteessa.

Taustatekijä Interventioryhmä Vertailuryhmä
N = 63 N = 62 p-arvo

Sukupuoli: naisia (%) 57 68 0.22*

Ikä, keskiarvo (SD) 76.1 (6.48) 73.8 (6.71) 0.02**
      vaihteluväli 50-87 61-88

Koulutus (%) 0.95*
- kansakoulu tai vähemmän 27 29
- ammattikoulu, keskikoulu, lukio 29 29
- opistoasteen ammattikoulutus, korkeakoulu 44 42

Taloudellinen toimeentulo (%) 0.44*
- hyvä 27 34
- kohtuullinen, huono 73 66
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sairastivat useimmiten Alzheimerin tautia 

tai Alzheimerin tautia, jossa oli Lewyn 

kappale –taudin piirteitä (interventio 87 %, 

vertailu 84 %) tai vaskulaarista dementiaa 

(interventio 5 %, vertailu 11 %). Muuta de-

mentoivaa sairautta sairasti 8 % interven-

tioryhmäläisistä ja 5 % vertailuryhmäläisis-

tä. Muista sairauksista molemmissa ryh-

missä esiintyi eniten korkeaa verenpainet-

ta (interventio 32 %, vertailu 45 %), sepel-

* Testattu Khiin-neliö –testillä, ** Testattu Mann-Whitney’n U-testillä, SD = keskihajonta

* Testattu Khiin-neliö –testillä ** Testattu Fisherin eksaktilla testillä

Taulukko 4. Omaishoitajien terveydentila ja sairaudet lähtötilanteessa prosentteina.

Taustatekijä Interventioryhmä Vertailuryhmä
 N = 63 N = 62 p-arvo

Kokee itsensä melko sairaaksi tai sairaaksi 15 18 0.60*

Viimeksi sairaalahoidossa 0.79*
- viimeisen vuoden sisällä 20 23
- yli vuosi sitten 80 77

Sokeritauti 10 11 0.75*

Korkea verenpaine 46 50 0.66*

Sepelvaltimotauti 32 21 0.17*

Sydämen vajaatoiminta 21 10 0.09*

Aivohalvaus 10 8 0.77*

Syöpä 18 8 0.12*

Taulukko 3. Omaishoitajien sosiaaliset suhteet lähtötilanteessa.

Taustatekijä Interventioryhmä Vertailuryhmä
 N = 63 N = 62 p-arvo

On elossa olevia lapsia (%) 94 92 0.71*

Elossa olevien lasten  

lukumäärä, keskiarvo (SD) 2.5 (1.01) 2.2 (1.00) 0.17**
                vaihteluväli 1-5 1-6

Ystävien lukumäärä, keskiarvo (SD) 9.3 (7.98) 9.9 (6.61) 0.52**
                             vaihteluväli 1-50 1-30
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valtimotautia (interventio 32 %, vertailu 

26 %) ja aivohalvausta (interventio 22 %, 

vertailu 19 %). Interventio- ja vertailuryh-

män dementoituneet puolisot eivät eron-

neet toisistaan tilastollisesti merkitsevästi 

koetun terveydentilan tai sairastavuuden 

suhteen (taulukko 5).

Kolmella neljästä dementoituneesta 

puolisosta sairaus oli edennyt vähintään 

keskivaikeaan vaiheeseen (CDR; taulukko 

6). MMSE -pisteet olivat interventioryh-

mässä keskimäärin 13.4 ja vertailuryhmäs-

sä 14.2. Interventio- ja vertailuryhmien de-

mentoituneet puolisot eivät eronneet läh-

tötilanteessa toisistaan dementian asteen 

suhteen. Heillä oli selkeitä toiminnanvajei-

ta ja avuntarvetta päivittäisissä toiminnois-

saan Barthelin indeksin mukaan (Barthel 

-pisteet: interventio 71, vertailu 69). Heillä 

oli myös paljon psykologisia ja käytösoi-

reita, ja NPI-mittarin pistemäärät olivat 

verrattain korkeat sekä interventio- että 

vertailuryhmässä (interventio 22, vertailu 

26).

Yli puolella dementoituneista puoli-

soista oli harhaluuloja ja noin kolmannek-

*Testattu Khiin-neliö –testillä, ** Testattu Fisherin eksaktilla testillä

Taulukko 5. Dementoituneiden puolisoiden terveydentila ja sairaudet lähtötilanteessa prosent-

teina.

Taustatekijä Interventioryhmä Vertailuryhmä
 N = 63 N = 62 p-arvo

Kokee itsensä melko sairaaksi tai sairaaksi 49 54 0.63*

Viimeksi sairaalahoidossa 0.53*
- viimeisen vuoden sisällä 48 41
- yli vuosi sitten 52 59

Dementoiva sairaus 0.34*

- Alzheimerin tauti tai Alzheimerin tauti jossa  

  Lewyn kappale –taudin piirteitä 87 84
- Vaskulaarinen dementia 5 11

- Muu dementoiva sairaus 8 5

Sokeritauti 5 10 0.32**

Korkea verenpaine 32 45 0.12*

Sepelvaltimotauti 32 26 0.46*

Sydämen vajaatoiminta 13 10 0.59*

Aivohalvaus 22 19 0.69*

Syöpä 13 19 0.31*
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* Testattu Khiin-neliö –testillä, **Testattu Mann-Whitney’n U-testillä, SD = keskihajonta
Barthel = Barthelin indeksi päivittäisen toimintakyvyn arviointiin (vaihteluväli 0-100, matalat pisteet kertovat hei-
kosta toimintakyvystä; Mahoney & Barthel 1965)
CDR = Clinical Dementia Rating, luokitus dementian vaikeusasteen arviointiin (Hughes ym. 1982)
Cornell = Cornellin masennusasteikko dementoituneille (vaihteluväli 0-38; korkeat pisteet kertovat masennuk-
sesta; Alexopoulos ym. 1988)
MMSE = Mini-Mental State Examination -testi, kognitiivisen toimintakyvyn testi (vaihteluväli 0-30, matalat pisteet 
kertovat heikentyneestä kognitiosta; Folstein ym. 1975)
NPI = Neuropsychiatric Inventory, Neuropsykiatrinen haastattelu, käytösoireiden mittari (vaihteluväli 0-120, 
korkeat pisteet kertovat psykologisista oireista ja runsaista käytösoireista; Cummings ym. 1994)
† Käytetty muuttujaa, johon laskettu 10 ensimmäistä NPI-mittarin muuttujaa yhteen

Taulukko 6. Dementoituneiden puolisoiden päivittäinen toimintakyky (Barthel), kognitio 

(MMSE), dementian vaikeusaste (CDR), masennusoireet (Cornell) sekä psykologiset ja käytö-

soireet (NPI) lähtötilanteessa.

Mittari Interventioryhmä Vertailuryhmä
 N = 63 N = 62 p-arvo

Barthel   keskiarvo (SD) 71.0 (21.12) 68.6 (22.78) 0.51**
             vaihteluväli 15-100 0-100

CDR, (%) 0.861*
- Lievä, 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**
             vaihteluväli 0-16 0-31

MMSE   keskiarvo (SD) 13.4 (6.15) 14.2 (6.58) 0.36**
           vaihteluväli 0-22 0-23

NPI †     keskiarvo (SD) 22.0 (15.07) 26.2 (19.28) 0.34**
            vaihteluväli 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*
- Ärtyisyys, (%) 33 36 0.80*
- Poikkeava motoriikka, (%) 56 65 0.31*

- Unihäiriöt, (%) 38 44 0.54*
- Ruokahalun häiriöt, (%) 48 39 0.32*

- Omaishoitajan stressipisteet   keskiarvo (SD) 8.8 (6.74) 10.8 (9.08) 0.30**
                    vaihteluväli 0-31 0-40
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sella aistiharhoja, yli kolmanneksella oli 

masennusoireita ja noin puolet oli ajoittain 

levottomia. Apatiaa esiintyi lähes neljällä 

viidestä. Interventio- ja vertailuryhmien 

dementoituneet puolisot eivät eronneet 

toisistaan lähtötilanteessa tilastollisesti 

merkitsevästi toimintakyvyn, kognition, 

dementian vaikeusasteen, masennusoirei-

den tai psykologisten ja käytösoireiden 

suhteen.

Interventioryhmän dementoituneista 

puolisoista 81 %:lla oli lähtötilanteessa 

spesifi dementialääke, kun vastaava luku 

vertailuryhmässä oli 76 %. Ryhmien väli-

nen ero ei ollut tilastollisesti merkitsevä.

Interventio- ja vertailuryhmien omais-

hoitajat eivät eronneet lähtötilanteessa toi-

sistaan masennusoireiden (GDS: interven-

tio 9.1, vertailu 8.8), elämänlaadun eri osa-

alueiden (WHOQOL-BREF:llä mitattuna) 

tai kuormittuneisuuden (Zarit: interventio 

37, vertailu 39) suhteen (taulukko 7).

Omaishoitajat käyttivät vuorokaudes-

sa paljon aikaa kumppaninsa hoitamiseen. 

Interventioryhmässä aktiivisiin hoitotoi-

miin käytetty aika oli keskimäärin 4.6 tun-

tia vuorokaudessa ja vertailuryhmässä 5.4 

tuntia. Erot ryhmien välillä eivät olleet ti-

lastollisesti merkitseviä (taulukko 8). De-

mentoituneen puolison hoito on kuitenkin 

* Testattu Mann-Whitney’n U-testillä, SD = keskihajonta 
GDS = Geriatric Depression Scale, Geriatrinen depressioasteikko (vaihteluväli 0–30, korkeat pisteet viittaavat 
 depressioon; Yesavage ym. 1982-3)
Zarit = Zarit Burden Interview, omaishoitajan kuormittuneisuusmittari (vaihteluväli 0–88, korkeat pisteet viittaa-
vat vahvaan kuormittuneisuuteen; Zarit ym. 1980)
WHOQOL-BREF = WHO:n tekemä ja validoima yleinen elämänlaadun mittari (korkeat pisteet viittaavat hyvään 
elämänlaatuun; WHO 2003)

Taulukko 7. Omaishoitajien masennusoireet (GDS), kuormittuneisuus (Zarit) sekä elämänlaatu 

(WHOQOL-BREF) lähtötilanteessa.

Mittari Interventioryhmä Vertailuryhmä
 N = 63 N = 62 p-arvo*

GDS      keskiarvo (SD) 9.1 (5.82) 8.8 (5.68) 0.81
            vaihteluväli 1-26 0-22
       GDS >10 pistettä (%) 41 31 0.22

Zarit      keskiarvo (SD) 37.2 (14.29) 39.2 (13.49) 0.35
            vaihteluväli 11-75 10-68

WHOQOL-BREF
- Fyysinen 0-100         keskiarvo (SD) 62.3 (18.72) 66.1 (18.04) 0.26
                               vaihteluväli 6-100 19-100
- Psyykkinen 0-100     keskiarvo (SD) 67.4 (15.06) 69.5 (13.42) 0.51
                               vaihteluväli 31-94 38-94
- Sosiaalinen 0-100      keskiarvo (SD) 54.7 (16.76) 60.8 (17.31) 0.06
                               vaihteluväli 6-81 25-100
- Ympäristö 0-100       keskiarvo (SD) 72.8 (12.75) 72.8 (12.40) 0.91
                               vaihteluväli 38-94 44-100
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muutakin kuin aktiivisia hoitotoimia. Se 

voi olla myös jatkuvaa varuillaan oloa, val-

vontaa tai turvallisuuden takaamista. Huo-

lenpidon sitovuutta kuvaa parhaiten se, 

miten pitkäksi aikaa omaishoitajat kokevat 

voivansa jättää puolisonsa yksin ilman val-

vontaa. Sekä interventio- että vertailuryh-

män omaishoitajat arvioivat, että he saat-

toivat jättää dementoituneen puolison yk-

sin kotiin keskimäärin vajaaksi kolmeksi 

tunniksi.

POHDINTA

Tutkimukseen osallistuneet pariskunnat 

olivat varsin iäkkäitä ja kolmannes 

omaishoitajista oli miehiä. Ikäluokkaan 

verrattuna pariskuntien koulutustaso oli 

varsin korkea ja taloudellinen toimeentulo 

oli hyvä. Sekä omaishoitajilla että heidän 

dementoituneilla puolisoillaan oli paljon 

sairauksia. Noin joka kuudes omaishoitaja 

koki itsensä sairaaksi. Dementoituneet 

puolisot sairastivat pääosin Alzheimerin 

tautia, ja dementoiva sairaus oli valtaosalla 

keskivaikeassa tai vaikeassa vaiheessa. 

Psykologiset ja käytösoireet olivat erittäin 

yleisiä. Dementoituneen hoitaminen on 

raskasta työtä, mikä näkyi omaishoitajien 

varsin korkeana kuormittuneisuuden ja 

hoitosidonnaisuuden kokemuksena. 

Omaishoitajat katsoivat voivansa jättää 

puolisonsa ainoastaan keskimäärin vajaak-

si kolmeksi tunniksi päivässä yksin ilman 

valvontaa.

Interventioryhmän omaishoitajista 

43 % oli miehiä ja vastaava luku oli vertai-

luryhmässä 32 %. Pienehkön aineistokoon 

vuoksi ero ei ole tilastollisesti merkitsevä. 

Sukupuoliosuuksien erolla saattaa vähäi-

syydestään huolimatta olla kuitenkin mer-

kitystä, sillä eräissä aiemmissa tutkimuk-

sissa on havaittu, että miespuoliset omais-

hoitajat asettavat herkemmin rajat hoitami-

selle ja pyytävät ulkopuolista apua, kun 

taas naispuoliset omaishoitajat jatkavat 

omaishoitoa pidempään kuin miehet (Al-

len 1994, Heru ym. 2004). Naispuoliset 

omaishoitajat tekevät joidenkin tutkimus-

ten mukaan myös määrällisesti enemmän 

hoitotyötä kuin miespuoliset ja ovat kuor-

mittuneempia, masentuneempia ja stres-

saantuneempia kuin miehet (Yee &  

* Testattu Mann-Whitney’n U-testillä, SD = keskihajonta
Omaisen hoitoon käytettyä aikaa on mitattu Blesan ajankäytön mittarilla (Blesa 2000, Sano ym. 2003)

Taulukko 8. Omaishoitajien dementoituneen puolison hoitamiseen käyttämä aika lähtötilan-

teessa.

Interventioryhmä Vertailuryhmä
 N = 63 N = 62 p-arvo*
Puolison hoitamiseen käytetty  

aika vuorokaudessa

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

Voi jättää puolison yksin    keskiarvo (SD) 2.9h (1.66) 3.0h (2.35) 0.69
                                     vaihteluväli 0-6 1-10
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Schultz 2000). Tämä kuvastaa poikkileik-

kaustutkimuksissa todennäköisesti sitä, et-

tä naiset hoitavat sairaampia ja huonokun-

toisempia puolisoitaan pidempään kotona 

kuin miehet. Sukupuolijakauma tässä tut-

kimuksessa vastasi hyvin valtakunnallista 

kyselyaineistoa, jossa 43 % puolisohoitajis-

ta oli miehiä (Raivio ym. tässä kirjassa).

Omaishoitajien keski-ikä oli tutki-

muksessamme 75 vuotta. Tämä on huo-

mattavasti korkeampi ikä kuin aiemmissa 

vastaavissa tutkimuksissa. Omaishoidon 

tukemista koskevissa tutkimuksissa omais-

hoitajien keski-ikä on vaihdellut 60 ja 70 

vuoden välillä (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-

jien ohella myös lapsia ja muita läheisiä. 

Kotona asuvien dementoituneiden henki-

löiden puolisohoitajien keski-ikä oli valta-

kunnallisessa kyselytutkimuksessa 78 

vuotta eli vielä korkeampi kuin tässä inter-

ventiotutkimuksessa. Luvut antavat käsi-

tyksen siitä, miten iäkkäät ja sairaat ihmi-

set todellisuudessa hoitavat toinen toisi-

aan. Vanhimmat dementoitunutta kump-

paniaan hoitavat puolisot ovat yli 90-vuo-

tiaita (Raivio ym. tässä kirjassa). Interven-

tiotutkimuksen omaishoitajien valtakun-

nallista kyselyä alhaisempi keski-ikä voi 

olla merkki siitä, että kaikkein iäkkäimmät 

ja sairaimmat eivät jaksa osallistua tällai-

siin tutkimuksiin, vaikka identifioisivatkin 

itsensä omaishoitajiksi.

Dementoituneet puolisot olivat kes-

ki-iältään 77-78-vuotiaita. Myös heidän 

keski-ikänsä oli korkeampi kuin useim-

missa aiemmissa omaishoitotutkimuksissa, 

joissa keski-ikä on vaihdellut 70 ja 75 vuo-

den välillä (esim. Weinberger ym. 1993, 

Brodaty ym. 1997, Gallagher-Thompson 

ym. 2000, Quayhagen ym. 2000), tai de-

mentialääketutkimuksissa (72-75 vuotta) 

(Rosler ym. 1999, Winblad ym. 2001, Er-

kinjuntti ym. 2002, McKeith ym. 2002). Vii-

me vuosina ilmestyneiden lääketutkimus-

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). Myös omaishoitotutkimuksissa nä-

kyy sama suuntaus iäkkäämpiin ihmisiin 

(esim. Newcomer ym. 1999, Roberts ym. 

1999, Gitlin ym. 2001). Tästä tendenssistä 

seuraa monenlaisia asioita. Ensinnäkin mi-

tä iäkkäämmistä dementoituneista on ky-

se, sitä nopeammin he todennäköisesti 

joutuvat laitokseen. Myös omaishoitajien 

kohdalla pätee, että iäkkäämmät tutkitta-

vat ovat sairaampia ja väsyvät nopeammin 

hoitotehtävässään. Voi siis sanoa, että mitä 

paremmin aineisto edustaa ”oikeaa elä-

mää” sitä monimutkaisemmiksi käyvät vai-

kutussuhteet omaishoitajien jaksamisen ja 

erilaisten siihen vaikuttavien tekijöiden 

(ikä, sairaudet, komplikaatiot) välillä. Käy-

tännön elämää lähellä oleva pragmaatti-

nen tutkimus on kuitenkin erittäin arvo-

kasta tutkimuksen sovellettavuuden kan-

nalta ja kertoo siitä, miten omaishoitoa 

voidaan todellisissa tilanteissa tukea.

Tähän tutkimukseen osallistuneet 

omaishoitajat ja heidän dementoituneet 

puolisonsa olivat varsin pitkälle koulutet-

tuja ja hyvin toimeentulevia verrattuna 

ikäisiinsä. Vanhustyön keskusliiton ikään-

tyneiden yksinäisyyttä kartoittaneessa tut-

kimuksessa keski-iältään 81-vuotiaista ih-

misistä yli puolella oli peruskoulutuksena 

kansakoulu tai vähemmän ja 24.5 % koki 

toimeentulonsa hyväksi (Routasalo ym. 
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2003). Tässä tutkimuksessa 72 %:lla 

omaishoitajista oli peruskoulutuksena 

enemmän kuin kansakoulu ja noin 30 % 

koki toimeentulonsa hyväksi. Suurin osa 

dementoituneista oli käynyt dementian 

diagnostisissa tutkimuksissa ennen inter-

ventiotutkimusta – jopa kolmannes yksi-

tyissektorilla (Laakkonen ym., tässä kirjas-

sa) – ja siten he edustivat sitä kolmannesta 

dementoituneista kotona asuvista, joka 

saa näyttöön perustuvaa lääkehoitoa. Voi-

daan olettaa, että heillä oli tästä johtuen 

monessa suhteessa parempi tilanne kuin 

valtaosalla dementoituneista suomalaisis-

ta. Diagnostiikkaan ja hoitoon hakeutuvat 

muita useammin paremmin koulutetut ja 

ylemmästä sosiaaliluokasta olevat henki-

löt. Samoin on interventiotutkimuksiin 

osallistuvien omaishoitajien laita (Wetts-

tein ym. 2004). Valtakunnallisessa kyselys-

sä helsinkiläisten Alzheimer -lääkekor-

vausta saavien dementoituneiden henki-

löiden puolisohoitajista 32 %:lla oli perus-

koulutuksena kansakoulu tai vähemmän 

(Raivio ym., tässä kirjassa). Siten interven-

tiotutkimuksemme omaishoitajat olivat se-

kä hieman nuorempia että koulutetumpia 

kuin viiteryhmänsä.

Tämän interventiotutkimuksen puoli-

sohoitajat olivat myös subjektiiviselta ter-

veydentilaltaan parempikuntoisia kuin 

ikäisensä tai valtakunnalliseen omaishoi-

tokyselyyn vastanneet. Yleisesti ottaen tä-

män ikäisistä hieman yli kolmannes kokee 

itsensä sairaaksi tai hyvin sairaaksi (Routa-

salo ym. 2003). Valtakunnallisessa kyselys-

sä 35 % puolisohoitajista koki itsensä sai-

raaksi (Raivio ym. tässä kirjassa). Tässäkin 

suhteessa interventioon osallistuneet puo-

lisohoitajat olivat viiteryhmäänsä parem-

massa tilanteessa. Ilmeisesti juuri parem-

man kuntonsa ansiosta he jaksoivat kiin-

nostua kodin ulkopuolisista asioista ja 

osallistua myös tällaiseen interventioon.

Noin kolmannes omaishoitajista sai 

depressioon viittaavat pisteet GDS -testissä 

(>12 pistettä). Kuitenkin vain 4 %:n pisteet 

viittasivat vaikeaan depressioon (>20 pis-

tettä). Näitä pisterajoja vastaavia osuuksia 

voidaan verrata karkeasti omaishoitajien 

valtakunnallisessa kyselyssä masennuk-

seen, jossa 4.5 % koki olevansa jatkuvasti 

masentuneita ja 53 % ajoittain masentunei-

ta (Raivio ym., tässä kirjassa). Tämän tutki-

muksen omaishoitajien kuormittuneisuus 

oli Zaritin kuormittuneisuusmittarilla ar-

vioituna samaa luokkaa eli välillä 35-45 

kuin omaishoitajilla useimmissa aikaisem-

missa tutkimuksissa, joissa on käytetty sa-

maa mittaria (Zarit ym. 1980, Schmidt ym. 

1988, Toseland ym. 1989, Brodaty ym. 

1994, Chang 1999). Joissain tutkimuksissa 

pistemäärät ovat olleet selvästi pienempiä 

kuin tässä tutkimuksessa (esim. Gendron 

ym. 1996, Gallicchio ym. 2002).

Olemme aikaisemmassa tutkimuk-

sessamme (Huusko ym. 2006) todenneet, 

että tämän interventiotutkimuksen omais-

hoitajien WHOQOL-BREF:n mukaisen elä-

mänlaadun eri ulottuvuuksien keskiarvot 

ovat osin hieman huonompia mutta osin 

jopa parempia kuin vastaavan ikäisten 

suomalaisten. Vaaraman ja tutkijakollegoi-

den (painossa) suuressa valtakunnallisessa 

tutkimuksessa 65-84-vuotiaiden suoma-

laisten elämänlaadun keskiarvoluku vaih-

teli fyysisen ulottuvuuden osalta 63:n ja 

74:n välillä, kun vastaavassa 23 maata kä-

sittäneessä 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 tämän ikäisten 
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keskiarvot vaihtelevat 62:n ja 68:n välillä, 

ja intervention omaishoitajien keskiarvo 

oli 68. Voidaan sanoa, että elämänlaadun 

psyykkinen ulottuvuus oli tämän tutki-

muksen omaishoitajilla yllättävänkin hyvä, 

sillä aiempien tutkimuksien perusteella 

omaishoitajana toimimista on pidetty riski-

nä psyykkiselle hyvinvoinnille (Yee & Sc-

hulz 2000). Ympäristöulottuvuuden osalta 

omaishoitajien keskiarvo oli noin 71, kun 

se Vaaraman ja tutkijakollegoiden väestö-

otoksessa vaihteli vastaavissa ikäryhmissä 

67:n ja 73:n välillä. Tämän ulottuvuuden 

osalta aineistomme omaishoitajat vastasi-

vat hyvin ikätovereitaan. (Vaarama ym. 

painossa.)

Dementoituneista puolisoista lähes 

puolet oli ollut sairaalahoidossa viimeisen 

vuoden aikana. Tämä  suuri osuus kuvas-

taa sitä, miten vaikea oireisto dementia on 

ja miten paljon se altistaa komplikaatioille. 

Dementoituneista noin puolet koki tervey-

dentilansa heikoksi. Osa dementoituneista 

puolisoista oli itse vastannut tähän kysy-

mykseen, kun taas osassa tapauksista 

omaishoitaja oli vastannut heidän puoles-

taan. Vastaukset eivät siten anna täysin 

luotettavaa kuvaa, sillä ne saattavat viitata 

hyvinkin erilaisiin asioihin. Viidellä kuu-

desta hoidettavasta puolisosta dementoiva 

sairaus oli Alzheimerin tauti tai Alzheime-

rin tauti, jossa oli Lewyn kappale –taudin 

piirteitä, alle 10 %:lla vaskulaarinen de-

mentia ja lopuilla muu dementoiva sai-

raus. Tämä sekä se, että puolet tutkittavis-

ta oli otettu Kelan Alzheimerlääkkeen kor-

vausrekisteristä selittävät sen, että valta-

osalla tutkittavista oli spesifi dementialää-

kitys tutkimuksen alkutilanteessa. Koko 

dementoivien sairauksien kirjosta tiede-

tään noin 50-70 %:n olevan Alzheimerin 

tautia, 15 %:n puhdasta verisuoniperäistä 

dementiaa ja 15 % Lewyn kappale -tautia 

(Viramo & Sulkava 2006). Tässä interven-

tiossa dementoituneiden henkilöiden 

 diagnostiikka saattaa olla vinoutunutta 

Alzheimerin taudin suuntaan. Aiemmin on 

todettu, että Kelan Alzheimer -lääkekritee-

rit ovat saattaneet vinouttaa diagnostiikkaa 

Alzheimerin taudin suuntaan, koska aino-

astaan tällä diagnoosilla Alzheimer -lääk-

keestä saa korvauksen (Lönnroos ym. 

2005).

Kolme neljästä dementoituneesta 

puolisosta oli CDR –luokan mukaan sai-

rauden keskivaikeassa tai vaikeassa vai-

heessa. Kaikilla oli vähintään lievän vai-

heen tauti eli MMSE -pisteet olivat alle 24. 

Keskimäärin MMSE -pisteet olivat 13-14. 

Sekä CDR:llä että MMSE -pisteillä mitaten 

dementoituneiden puolisoiden dementia-

aste oli vaikeampi kuin aiemmassa suoma-

laisessa tutkimuksessa (Eloniemi-Sulkava 

ym. 2001). Heillä oli myös runsaasti toi-

minnanvajeita. Barthelin indeksin maksi-

mipistemäärä on 100 ja jokaisesta päivittäi-

sen perustoiminnon osa-alueesta, jossa 

henkilö tarvitsee apua (esim. pukeutumi-

nen, peseytyminen, liikkuminen, WC-

käynti, ruokailu, pidätyskyky jne.) putoaa 

pois viisi tai 10 pistettä avuntarpeen mää-

rästä riippuen. Esimerkiksi Barthel -piste-

määrä 70 vastaa lievää avuntarvetta kuu-

den päivittäisen toiminnan alueella tai täy-

dellistä avuntarvetta kolmella osa-alueella. 

Aikaisemmassa suomalaisessa omaishoi-

don tukemista koskevassa tutkimuksessa 

dementoituneiden ihmisten Barthel –pis-

teet olivat keskimäärin 80-85 (Eloniemi-

Sulkava ym. 2001), eli tässä tutkimuksessa 

dementoituneilla puolisoilla oli enemmän 

toiminnanvajeita. Tämä näkyi myös 

omaishoitajien puolisonsa käytännön hoi-

tamiseen käyttämässä ajassa: he käyttivät 
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aktiivisiin hoitotoimiin keskimäärin viisi 

tuntia päivässä ja valtaosa muusta ajasta 

meni puolison valvontaan. Voidaan sanoa, 

että omaishoitajat olivat erittäin sidottuja 

hoitamiseen ja huolenpitoon. Muutamissa 

aikaisemmassa tutkimuksessa on raportoi-

tu omaishoitajien aktiivisiin hoitotoimiin 

käyttämää päivittäistä aikaa, joka on ollut 

4-5.5 tuntia (Toseland ym. 1989, Albert 

ym. 1998, Wimo ym. 2002) eli samaa luok-

kaa kuin tässä tutkimuksessa. Ruotsalaiset 

ovat tutkineet omaishoitajien aktiivisiin 

hoitotoimiin ja valvontaan käyttämää ai-

kaa dementian eri vaikeusasteissa (Nord-

berg ym. 2005). Lievään dementian vai-

heeseen verrattuna vaikeassa vaiheessa 

olevan dementoituneen henkilön hoitoon 

ja valvontaan käytetään 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 käytösoireita. NPI-mit-

tarin pisteet olivat korkeat verrattuna poti-

lasaineistoihin, joita on raportoitu aikai-

semmissa käytösoireita ja niiden hoitoa 

selvittäneissä tutkimuksissa. Alzheimer-

lääkkeiden vaikutuksia käytösoireisiin sel-

vittäneissä tutkimuksissa tutkittavien NPI-

pisteiden keskiarvo on vaihdellut välillä 

13.4-15.1 (Holmes ym. 2004, Tariot ym. 

2004, Bullock ym. 2005, Gauthier ym. 

2005). Dementialääke rivastigmiinin vaiku-

tuksia selvittäneessä tutkimuksessa Lewyn 

kappale -tautia sairastavilla NPI-pisteet 

(keskiarvo 20.2-23.2) vastasivat tämän tut-

kimuksen dementoituneiden pisteitä 

(McKeith ym. 2000). Lisäksi vaikean vai-

heen dementialääketutkimuksissa NPI-pis-

teet ovat olleet keskimäärin 19-20 (Feld-

man ym. 2001, Reisberg ym. 2003). Tämän 

tutkimuksen dementoituneet puolisot 

edustivat edellä mainittujen lääkeainetutki-

musten potilaita paremmin todellista koto-

na asuvien dementiaa sairastavien väestöä, 

sillä keskimääräiset NPI-pisteet keskivai-

keasti dementoituneilla omaishoidon pii-

rissä olevilla henkilöillä ovat edustavassa 

aineistossa olleet 20:n luokkaa (Thomas 

ym. 2006). Tarkasteltaessa yksittäisiä käy-

tösoireita tämän 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) (tässä tutkimuksessa 59-61 %). 

Vastaavasti aistiharhojen esiintyvyys on 

vaihdellut välillä 21-58 % (tässä tutkimuk-

sessa 27-40 %), ahdistuneisuuden 34-44 % 

(tässä tutkimuksessa 37-44 %), apatian 55-

64 % (tässä tutkimuksessa 78-79 %) ja uni-

häiriöiden 41-66 % (tässä tutkimuksessa 38-

44 %) (Engelborghs ym. 2005, Fuh ym. 

2005). Levottomuuden/aggressioiden esiin-

tyvyys on aiemmissa tutkimuksissa ollut 

yleisempää (50-64 %) (Engelborghs ym. 

2005, Fuh ym. 2005) kuin tässä tutkimuk-

sessa (33-36 %). Tämä saattaa liittyä siihen, 

että tässä tutkimuksessa hoitajat olivat puo-

lisoita, jotka ymmärtävät usein muita pa-

remmin dementoitunutta läheistään. Täl-

löin dementoitunut ihminen ei välttämättä 

reagoi tilanteisiin yhtä 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. 2006) kuin tässä tutkimuksessa 

(6.0-7.3). Käytösoireiden laaja kirjo ja ylei-

syys on kuitenkin syytä nostaa esiin ilmen-

tymänä siitä, kuinka vaikeiden ongelmien 

kanssa iäkkäät omaishoitajat painiskelevat.
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YHTEENVETO

Tämän tutkimuksen puolisohoitajat olivat 

iäkkäitä mutta ikäisiään paremmin koulu-

tettuja ja toimeentulevia sekä terveempiä. 

Verrattaessa heitä valtakunnallisen kyse- 

lyn aineistoon ja aikaisempiin omaishoita-

jiin kohdistuneisiin tutkimuksiin he edus-

tivat kuitenkin vähintään yhtä hyvin ellei 

paremmin iäkkäitä puolisohoitajia kuin 

 aiempien tutkimusten omaishoitajat. Kan-

nattaa silti muistaa, että myös valtakun- 

nallisen kyselyn puolisohoitajat edustivat 

muita hyväosaisempia hoitoa saavien 

 joukkoa, sillä heidän puolisonsa olivat 

diagnostiikan ja lääkehoidon piirissä toisin 

kuin kaksi kolmesta kotona hoidettavasta 

dementoituneesta henkilöstä.

Dementoituneet puolisot edustivat 

iältään, sairauden vaikeusasteeltaan ja oi-

reiltaan paremmin pitkälle edennyttä de-

mentiaa sairastavia kuin aiempien tutki-

musten dementoituneet henkilöt. Valtaosa 

tämän tutkimuksen dementoituneista oli 

sairauden keskivaikeassa tai vaikeassa vai-

heessa, heillä oli runsaasti toiminnanvajei-

ta ja avuntarvetta sekä monimuotoisia käy-

tösoireita.

Tutkimuksemme interventio- ja ver-

tailuryhmä olivat hyvin samankaltaisia läh-

tötilanteessa. Kuitenkin interventioryhmän 

omaishoitajat ja dementoituneet puolisot 

olivat hieman vertailuryhmän hoitajia ja 

hoidettavia vanhempia ja omaishoitajista 

suurempi osa oli miehiä. Tällä saattaa olla 

merkitystä tutkimuksen päätetapahtumien 

kannalta, sillä mitä iäkkäämpiä omaishoi-

taja ja dementoitunut puoliso ovat sitä no-

peammin dementoituneen puolison voi 

olettaa joutuvan pysyvään laitoshoitoon. 

Muiden piirteiden osalta interventio- ja 

vertailuryhmien omaishoitajien ja demen-

toituneiden puolisoiden välillä ei ollut ti-

lastollisesti merkitseviä eroja.
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Intervention yleisenä tavoitteena oli edis-

tää perheiden elämänlaatua ja psykofyy-

sistä hyvinvointia, mahdollistaa dementoi-

tuneiden puolisoiden kotona asumisen jat-

kumista sekä tätä kautta lykätä heidän pit-

käaikaiseen laitoshoitoon siirtymistään. 

Tähän pyrittiin kokonaisvaltaisella tuella ja 

kuuntelemalla omaishoitoperheiden omia 

toiveita ja tarpeita sekä kunnioittamalla 

heidän autonomista toimijuuttaan. De-

mentoituneiden puolisoiden ja omaishoi-

tajien fyysisen hyvinvoinnin ylläpitämisen 

ja kuntoutumisen edistämisen ajateltiin ta-

pahtuvan parhaiten yksilöllisesti suunni-

teltujen kuntoutustoimien ja ohjauksen 

avulla. Pariskunnan elämänhallintaa tuet-

tiin rohkaisemalla heitä ottamaan aktiivi-

sesti esiin epäkohtia, jakamalla dementia-

tietoa ja hoitotaitoa sekä pyrkimällä posi-

tiivisiin tukikokemuksiin. Elämänhallinnan 

kohdalla keskeiseksi toimintaperiaatteeksi 

valittiin voimaantumisen edistäminen. Voi-

maantuminen määriteltiin sosiaaliseksi, 

kulttuuriseksi, psykologiseksi ja yhteis-

kunnalliseksi prosessiksi, jonka avulla yk-

sittäiset ihmiset ja ryhmät kykenevät ilmai-

semaan tarpeitaan ja mielipiteitään sekä 

osallistumaan päätöksentekoon ja vaikut-

tamaan heitä koskeviin asioihin (WHO 

1998, Adams 1996). Myös projektin työn-

tekijät kehittivät omassa toiminnassaan 

myönteistä ja optimistista asennoitumista 

ongelmien ratkaisuun (kuvio 1).

Omaishoidon koordinaattori, geriat-

rin lääketieteelliset tutkimukset ja hoito se-

kä tavoitteelliset vertaisryhmät muodosti-

vat intervention ydintoiminnot (kuvio 1). 

Omaishoidon koordinaattori vastasi moni-

tekijäisten, yksilöllisesti ja tarvekohtaisesti 

räätälöityjen tukitoimien toteutuksesta. 

Hänen työparinaan toimi geriatri eli ikään-

tyneiden sairauksiin erikoistunut lääkäri, 

jonka lääketieteellinen asiantuntemus oli 

omaishoitajien ja hoidettavien käytössä.

Tavoitteellisista vertaisryhmistä pyrit-

tiin luomaan areena, jossa omaishoitajat 

voisivat jäsentää omia voimavarojaan ja 

sekä antaa että saada tukea muilta saman-

laisessa tilanteessa olevilta. Vertaisryhmis-

sä tuli esille perheiden voimakas tarve saa-

da tietoa sekä itselleen että aikuisille lap-

silleen, jotta nämä ymmärtäisivät vanhem-

piensa tilannetta paremmin. Tiedon tar-

peeseen vastaamiseksi järjestettiin kolme 

luentotilaisuutta, joissa kerrottiin demen-

tiaan ja omaishoitoon liittyvistä asioista. Li-

säksi interventioprosessin aikana kävi il-

meiseksi, että monissa perheissä demen-

toituneen puolison kotona asumisen jat-

kumista uhkasi tämän liikuntakyvyn heik-

keneminen ja että dementiakuntoutuk-

seen erikoistuneesta fysioterapiasta oli 

näille perheille hyötyä. Monille dementoi-

tuneille henkilöille tarjottiin sekä kuntou-
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tumista edistäviä lyhythoitojaksoja että ko-

tona toteuttavaa fysioterapiaa. Toinen ko-

tona asumisen jatkumista uhkaava tekijä 

olivat dementoituneiden puolisoiden käy-

tösoireet, minkä vuoksi interventiossa jär-

jestettiin omaishoitajien ryhmiä myös han-

kalien kotihoitotilanteiden käsittelyyn.

INTERVENTION TOIMINNALLISET RAKENTEET

Ennen intervention käynnistymistä tutki-

mushoitajat haastattelivat perheet Oulun-

kylän kuntoutussairaalassa tammi-maalis-

kuussa 2004 ja antoivat heille yleistä tietoa 

projektin toiminnasta. Omaishoitoperheet 

antoivat sairauskertomustietonsa omais-

hoidon koordinaattorin, lääkärin ja tutki-

joiden käytettäviksi taustan, kuten demen-

toivan sairauden, selvittämiseksi.

Omaishoidon koordinaattorille, lää-

kärille ja tutkimushoitajille hankittiin työ- 

ja vastaanottotilat Helsingin keskustasta, 

jonne oli hyvät kulkuyhteydet. Tilat olivat 

kodinomaiset ja rauhalliset, mikä oli tär-

keää erityisesti dementoituneiden puoli-

soiden kannalta. Perheiden tarvitsemat 

 tuet ja palvelut pyrittiin järjestämään ensi-

sijaisesti kunnallisen hoito- ja palvelujär-

jestelmän kautta. Mikäli palvelua ei voitu 

sitä kautta järjestää oikea-aikaisesti, se jär-

jestettiin kolmannen sektorin tai yksityisen 

toimijan kautta. Esimerkiksi lähistöllä si-

jaitsevasta lääkärikeskuksesta ostettiin tar-

vittaessa laboratorio- ja röntgenpalveluita. 

Projektin kautta hankitut yksityisten palve-

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

Intervention tavoitteet:
1. Mahdollistaa kotona asuminen ja lykätä dementoituneen
puolison pitkäaikaiseen laitoshoitoon siirtymistä
2. Tukea omaishoitajien psyykkistä hyvinvointia ja elämänlaatua
3. Tukea dementoituneiden ihmisten psyykkistä hyvinvointia

ja fyysistä toimintakykyä

Intervention ydintoiminnat:
1. Omaishoidon koordinaattori
2. Lääkärin tutkimukset ja lääketieteellinen hoito
3. Tavoitteelliset vertaisryhmät
4. Perhekohtaiset toiminnat:
- tietoillat
- dementiakuntoutus
- hankalien kotitilanteiden ryhmät

Pariskunnan toimintakyvyn optimointi Pariskunnan elämänhallinnan optimointi

Sairastuneella
•dementoivan sairauden
hyvä hoito

•optimaalinen lääkitys
•käytösoireiden hoito
•fyysisen kunnon ylläpito

Omaishoitajalla
•fyysisen kunnon
ylläpito

•terveyden/sairauksien
hoito

•Psyykkisen
hyvinvoinnin
edistäminen

Tieto
•dementiasta ja
palveluista

Arjen hallinta
•kyky hakea 
palveluja

•konkreettisten
ratkaisujen löytä-
minen

•käytännön taitojen
osaaminen

•kodin toimivuus 

Voimaantuminen
•pystyvyyden tunteen
lisääntyminen
•oman roolin 
jäsentyminen
•omaa elämää
koskevien
mielikuvien hallinta
•valmius pyytää ja 
ottaa vastaan tukea
•kyky ottaa omaa 
tilaa

Positiiviset
kokemukset
•emotionaalisesta
tuesta
•sosiaalisesta ja 
vertaistuesta
•välittämisestä
•tuen jatkuvuudesta

Toimintaperiaatteet:
1. Koko perheen tukeminen
2. Perheen autonomian kunnioittaminen ja yhteistyön kehittäminen
3. Joustavuus ja ripeä reagointi
4. Erilaisten toimintakulttuurien tunnistaminen: kulttuurinen herkkyys
5. Perhe-elämän tukeminen
6. Optimismi ja voimavarojen tukeminen
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luntuottajien palvelut olivat omaishoito-

perheille pääsääntöisesti maksuttomia. 

Osa perheistä halusi kuitenkin itse osallis-

tua niistä syntyviin kustannuksiin. Tutki-

mukseen liittyvät matkakulut korvattiin 

omaishoitoperheille.

Omaishoidon koordinaattoriksi valit-

tiin terveydenhoitaja, joka oli vuodesta 

1997 lähtien kouluttanut itseään syste-

maattisesti dementoituneiden ihmisten 

hoitoon toimiessaan terveyskeskussairaa-

lan dementiayksikön osastonhoitajana. 

Kyseisessä yksikössä oli keskivaikeasti ja 

vaikeasti dementoituneita henkilöitä sekä 

pitkä- että lyhytaikaishoidossa. Yksikössä 

oli kehitetty lyhytaikaishoidon lisäksi mui-

ta kotona asumista edistäviä palveluja, ku-

ten omaishoitajia tukevaa yhteydenpitoa 

kotihoidon aikana.

Projektin lääkäriksi valittiin geriatri, 

jolla oli vankka työkokemus Helsingin 

kaupungin terveyskeskussairaaloiden 

akuutti- ja pitkäaikaisosastoilta sekä avo-

hoidon kokemus poliklinikka-, päiväsai-

raala- ja SAS (Selvitys-Arviointi-Sijoitus)  

-työskentelyn kautta.

Tutkimusta ja siten myös interven-

tion sisällöllistä suunnittelua ohjasi tutki-

musryhmä, joka koostui tutkimushoitajien, 

omaishoidon koordinaattorin ja projektin 

lääkärin lisäksi eri tieteenalojen tutkijoista 

(hoitotiede, lääketiede, psykologia ja so-

siologia). Ryhmä toimi säännöllisenä kes-

kustelufoorumina ja kokoontui koordi-

naattorin ja lääkärin työtiloissa. Ennen in-

tervention käynnistymistä tutkimusryhmä 

oli muodostanut interventiomallin (Saa-

renheimo & Eloniemi-Sulkava, tässä kirjas-

sa) ja sitoutunut yhteisiin toimintaperiaat-

teisiin.

Yksi ryhmän tutkijoista oli työsken-

nellyt aiemmin vastaavanlaisessa hank-

keessa koordinaattorina ja toimi omaishoi-

don koordinaattorin sijaisena tämän lo-

mien aikana. Lisäksi hän toimi virka-ajan 

ulkopuolella päivystäjänä perheiden kriit-

tisiä tilanteita varten. Näin haluttiin antaa 

perheille mahdollisuus apuun tarvitsemi-

naan ajankohtina. Tätä mahdollisuutta 

käytettiin kuitenkin lopulta vain seitsemän 

kertaa koko intervention aikana.

INTERVENTION YDINTOIMINNAT

1. Omaishoidon koordinaattori

Omaishoidon koordinaattorin toiminta-

malli pohjautui aikaisemmissa tutkimuk-

sissa käytettyyn hoidon koordinaattorin 

(case manager) malliin. Hoidon koordi-

naattori on sosiaali- tai terveydenhuollon 

ammattilainen, joka järjestää ja koordinoi 

tietyn potilas- tai asiakasryhmän hoitoa ja 

palveluita (Eggert ym. 1991). Tavallisim-

min koordinaattoreina ovat toimineet sai-

raanhoitajat, sosiaalityöntekijät ja lääkärit. 

Hoidon koordinaattorin mallia on käytetty 

erityisosaamista tarvitsevien potilasryh-

mien ja myös dementoituneiden ihmisten 

kotihoidon tukemisessa positiivisin tulok-

sin (Stuck ym. 1995, Landi ym. 1999, Elo-

niemi-Sulkava ym. 2001a). Toiminnan 

avulla on kyetty pitkittämään iäkkäiden 

ihmisten kotona asumista (Bernabei ym. 

1998, Naylor ym. 1999). Dementoituneet 

on nimetty yhdeksi keskeisimmistä poti-

lasryhmistä, joihin hoidon koordinaattorin 

toimintaa kannattaa kohdentaa (Phillips-

Harris 1998).

Hoidon koordinaattori arvioi yhdessä 

potilaan tai asiakkaan ja tarvittaessa tämän 

omaisen kanssa tuen tarpeita ja vastaa sii-

tä, että potilas tai asiakas saa tarvitsemansa 

hoidot ja palvelut sosiaali- ja terveyden-
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huoltojärjestelmältä sekä mahdollisilta 

muilta tahoilta. Säännöllisen seurannan ja 

arvioinnin pohjalta toteutetut tukimuodot 

sekä edunvalvonta ovat toiminnan tärkeitä 

osia. Joissain aikaisemmissa tutkimuksissa 

on nostettu esiin koordinaattorin työn si-

sällön 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 työskentelee yhteis-

työssä moniammatillisen tiimin kanssa 

(Eggert ym. 1991, Arnsberger 1997). Tässä 

hankkeessa vastuu palveluiden koordi-

noinnista sekä toiminnan jatkuvuudesta ja 

joustavuudesta oli ensisijaisesti omaishoi-

don koordinaattorilla, joka kuitenkin toimi 

tiiviissä yhteistyössä geriatrin kanssa.

Aikaisemmassa haastattelu- ja ha-

vainnointitutkimuksessa (Saarenheimo & 

Pietilä 2005) kertyneiden kokemusten pe-

rusteella koordinaattorin työhön lisättiin 

painotuksia, joiden uskottiin parantavan 

toiminnan vaikuttavuutta dementiaperhei-

den tukemisessa. Kaksin kotona -tutki-

muksen tulokset viittasivat siihen, että 

koordinaattorin olisi tärkeää työskennellä 

kunkin perheen senhetkistä tilannetta 

kuunnellen ja heidän omaa kulttuuriaan ja 

päätäntävaltaansa kunnioittaen. Tukien 

vastaanottamisen ja niistä hyötymisen ylei-

nen edellytys on, että asiakkaat kokevat 

voivansa säilyttää autonomiansa, perhe-

elämänsä ja itse määrittelemänsä toiminta-

tavat palveluista huolimatta. (Saarenheimo 

& Pietilä 2005.) Tutkimuksessa tuli esiin 

myös se, että palvelujärjestelmässä ammat-

tilaiset tarkastelevat usein asiakkaiden tar-

peita ja ongelmia järjestelmäkeskeisesti. 

Palvelujärjestelmän ’kieli’ koetaan kuiten-

kin usein vieraaksi ja asiakkaiden on siksi 

vaikea perustella odotuksiaan tavalla, jota 

järjestelmä ymmärtäisi. Omaishoidon koor-

dinaattorin ajateltiin voivan toimia erään-

laisena tulkkina perheiden ja palvelujärjes-

telmän välillä.

Dementiaperheiden tilanteet ja tuen 

tarpeet vaihtelevat myös nopeasti, mikä 

edellyttää kykyä reagoida joustavasti muut-

tuviin tilanteisiin. Omaishoidon koordi-

naattorilla oli siksi käytössään oma budjet-

ti ja laaja palveluiden tuntemus perheiden 

joustavaan tukemiseen sekä joustava työ-

aika perheiden mahdollisia kriisitilanteita 

varten. Koordinaattorin toiminnassa oli 

keskeistä kuulla perheiden erilaisia tuen 

tarpeita ja kyetä vastaamaan niihin (Elo-

niemi-Sulkava 2002, Saarenheimo & Pieti-

lä 2005). Lisäksi painotettiin koordinaatto-

rin kykyä tarttua ripeästi kotona asumisen 

jatkumista uhkaaviin tekijöihin ja koordi-

noida vastuullisesti tilanteessa tarvittavia 

hoito- ja tukitoimia (Eloniemi-Sulkava 

2002).

Omaishoidon koordinaattorin ensikäynti

Omaishoidon koordinaattorin yhteistyö 

perheiden kanssa käynnistyi puhelinsoi-

tolla, jossa sovittiin ensimmäisen kotikäyn-

nin ajankohta. Kotikäynnit tapahtuivat 

pääsääntöisesti helmi-toukokuun 2004 ai-

kana, mutta perheiden kesälomien vuoksi 

muutama kotikäynti lykkääntyi saman 

vuoden syksyyn. Kotikäynnin tarkoitukse-

na oli saada tietoa perheen tilanteesta se-

kä tuen odotuksista ja tarpeista mutta yh-

täläisesti luoda ilmapiiri, jossa keskinäinen 

yhteistyö voisi käynnistyä. Tärkeää oli 

luottamuksen synnyttäminen ja avoin 

kanssakäyminen.  Koordinaattori kertoi 

perheille tutkimuksen tavoitteista ja toi-

mintavoista sekä korosti vapaaehtoisuutta 
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tutkimukseen osallistumisessa. Asiallinen 

ja keskusteleva ote loi neutraalia ja arvos-

tavaa ilmapiiriä. Taulukossa 1 on lueteltu 

ensimmäisen käynnin aikana selvitetyt 

 asiat, jotka koordinaattori kirjasi taustatie-

tolomakkeeseen. Keskustelun lopuksi 

koordinaattori toisti ääneen käynnin aika-

na esille tulleet olennaiset asiat ja näkö-

kulmat sekä kysyi perheen mielipidettä 

yhteenvedosta. Yhteisymmärryksessä syn-

tyneen yhteenvedon pohjalta koordinaat-

tori laati perheen kanssa alustavan tuki-

suunnitelman, jota ryhdyttiin toteuttamaan 

tilanteen mukaan joko heti tai perheen toi-

vomuksesta vasta myöhemmin. Kotikäynti 

kesti 1.5–3 tuntia. Kotikäynnillä omaishoi-

don koordinaattori sopi perheen kanssa 

myös lääkärin vastaanottoajankohdan ja 

antoi perheelle projektin lääkärin ja koor-

dinaattorin sijaisen yhteystiedot sekä tie-

don intervention osana olevien tavoitteel-

listen vertaisryhmien kokoontumisajoista 

ja -paikasta.

Omaishoidon koordinaattorin muut käynnit 
ja yhteydenpito

Tutkimuksen interventiosuunnitelman mu-

kaisesti omaishoidon koordinaattori, pro-

jektin lääkäri tai tutkimushoitaja oli yhtey-

dessä perheeseen vähintään kolmen kuu-

kauden välein, jos perhe ei ottanut itse yh-

teyttä. Koordinaattori rohkaisi perheitä 

Taulukko 1. Perheen kokonaistilanteen kartoitus intervention alussa.

Dementoitunut puoliso Omaishoitaja
Tausta- ja elämänkulkutiedot Tausta- ja elämänkulkutiedot
Ilmaistut tuen tarpeet Ilmaistut tuen tarpeet
Voimavarat ja vahvuudet Voimavarat ja vahvuudet
Kuntoutustarve Kuntoutustarve
Sosiaalinen verkosto Sosiaalinen verkosto
Käytössä olevat palvelut Käytössä olevat palvelut
Hoitava(t) lääkäri(t) Hoitava(t) lääkäri(t)
Apuvälineet Apuvälineet
Dementoivan sairauden diagnoosi
Muut sairaudet ja fyysiset vaivat Sairaudet ja fyysiset vaivat
Lääkitys Lääkitys
Dementian vaikeusaste Elämänlaatu
Fyysinen toimintakyky Kuormittuneisuuden kokemukset
Kognitiivinen toimintakyky Fyysinen toimintakyky
Mieliala, psyykkinen hyvinvointi Mieliala, psyykkinen hyvinvointi
Käytösoireiden esiintyminen Käytösoireiden aiheuttama stressi
Päivittäisissä toiminnoissa selviytyminen ja  

 avun tarve

Hoidettavan aiheuttama huolenpidon määrä

Nukkuminen Nukkuminen
Näkö ja kuulo Näkö ja kuulo
Liikkuminen ja ulkoilu Liikkuminen ja ulkoilu
Harrastukset: toiveet ja osallistumis- 

 mahdollisuudet 

Harrastukset: toiveet ja osallistumis- 

 mahdollisuudet
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olemaan häneen yhteydessä aina, kun ky-

symyksiä tuli mieleen tai he kaipasivat 

keskustelua. Yhteydenottoa toivottiin 

myös silloin, kun perheen tilanteessa ta-

pahtui muutoksia ja ilmeni uusia tuen tar-

peita. Näistä asioista muistutettiin kesä- ja 

joulukirjeissä samoin kuin omaishoitajien 

ryhmätapaamisissa.

Taulukko 2 kuvaa koordinaattorin 

yhteydenpitojen ja kotikäyntien lukumää-

rää perheiden sekä sosiaali- ja terveyden-

huollon eri toimijoiden kanssa koko inter-

vention aikana. Luvut perustuvat koordi-

naattorin seuranta-aikana käyttämään ti-

lastointilomakkeeseen. Koordinaattorin ja 

perheiden sekä hoito- ja palvelujärjestel-

män tai yksityisten tahojen työntekijöiden 

välinen yhteydenpito tapahtui pääosin pu-

helinkeskustelujen mutta jossain määrin 

myös tekstiviestien, sähköpostin ja kirjei-

den välityksellä. Interventio käynnistyi 

perhekohtaisella kotikäynnillä, minkä 

vuoksi ensimmäisenä vuonna kotikäyntejä 

oli suhteellisesti enemmän kuin toisena 

Taulukko 2. Omaishoidon koordinaattorin tekemien erilaisten käyntien ja yhteydenpito-

jen lukumäärät intervention aikana (1.2.2004 -31.1.2006).

Yhteydenpito Intervention aikana toteutu-

neet yhteydenotot N (vaihtelu-

väli/perhe)
Kotikäynnit 247 (1-43)

Käynnit sairaaloissa tai lyhytaikaishoitopaikoissa tapaamassa 

projektiin osallistuvia ja sairaalan henkilökuntaa

90 (1-40)

Soitot omaishoitajille 1440 (1-91)

Omaishoitajien yhteydenotot omaishoidon koordinaattoriin 655 (1-49)

Puhelut omaishoitoperheiden läheisille 97 (1-23)

Yhteydenotot sosiaalityöntekijöihin perheiden asioiden 

edistämiseksi (sisältää myös yhteydenotot veteraanikuntou-

tuksen järjestämiseksi)

606 (1-72)

Yhteydenotot terveydenhuollon työntekijöihin perheiden 

asioiden edistämiseksi

326 (1-50)

Vastaanotot erilaisten hakemusten laatimiseksi 23 (1-4)

Omaishoidon koordinaattorin ja yksityisten fysioterapeuttien 

yhteydenotot perheiden asioiden edistämiseksi (sisältää myös 

yhteydenotot omaishoitajan lomituksen järjestämiseksi)

996 (1-97)

Yhteydenotot apuvälineiden järjestämiseksi 21
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vuonna. Ensimmäisten 12 kuukauden ai-

kana omaishoidon koordinaattoria työllis-

tivät erityisesti peruspalveluiden järjestä-

minen ja erilaisten taloudellisten tukien 

hakemisessa avustaminen. Osa perheistä 

piti taloudellisten tukien hakemista hyvin 

tärkeänä, kun taas toisille se ei ollut yhtä 

merkityksellistä. Pääasiassa haettiin Kelan 

eläkkeensaajan hoitotukea, kunnallista 

omaishoidon tukea, kuljetustukea tai Ke-

lan lääkekorvauksia. Projektissa oli myös 

monia puolisoita, jotka olisivat voineet ol-

la ”virallisia” omaishoitajia mutta jotka ei-

vät halunneet hakea kaupungilta rahallista 

korvausta puolisonsa hoitamisesta.

Kotikäyntien ja yhteydenpitojen lu-

kumäärissä oli suurta perhekohtaista vaih-

telua, mikä johtui osittain perheiden yksi-

löllisten toimintatapojen eroista mutta suu-

relta osin perheiden tilanteissa tapahtu-

neista muutoksista. Runsasta tuen tarvetta 

aiheutti erityisesti tilanteen vaikeutuminen 

dementoituneen puolison fyysisen toimin-

takyvyn ongelmien (pidätyskyvyttömyys, 

fyysinen raskashoitoisuus, liikkumisen on-

gelmat) tai psyykkisen tilanteen muutos-

ten (käytösoireiden) vuoksi. Myös omais-

hoitajan oman terveydentilan tai kunnon 

heikentyminen ja eri syistä johtunut kuor-

mittuneisuuden lisääntyminen lisäsivät tu-

kitoimien tarvetta. Perheiden tilanteiden 

muutokset näkyivät erityisesti toisen vuo-

den aikana. Kotikäyntien tarve saattoi olla 

viikoittaista esimerkiksi sellaisten perhei-

den kohdalla, joissa molempien puolisoi-

den terveydentila oli epävakaa. Ensimmäi-

sen vuoden aikana vastaavanlaista tarvetta 

olisi ehkä myös ollut, mutta omaishoidon 

koordinaattorin aikaa vei tutustuminen 

moneen perheeseen samanaikaisesti, jo-

ten useisiin tiiviisiin tukisuhteisiin ei ollut 

ajallista mahdollisuutta.

2. Projektin lääkäri

Omaishoidon koordinaattorin työparina 

oli koko intervention ajan ikääntyneiden 

sairauksiin erikoistunut ja dementiaan pe-

rehtynyt geriatrian erikoislääkäri. Lääkärin 

merkitys nähtiin keskeisenä, koska moniin 

dementoituneiden ihmisten kotona asu-

mista vaikeuttaviin tilanteisiin pystytään 

vaikuttamaan juuri lääkärin tietotaidon 

avulla. Tällaisia asioita ovat esimerkiksi 

optimaalisen lääkityksen arviointi sekä 

muun hoidon ja kuntoutuksen järjestämi-

nen (Eloniemi-Sulkava ym. 2001b). Myös 

iäkkäät puolisohoitajat tarvitsevat usein 

lääketieteellistä apua. Nykyisessä palvelu-

järjestelmässä monien tärkeiden demen-

toitunutta ihmistä ja hänen perhettään tu-

kevien palveluiden ja tukien saaminen 

edellyttää lääkärin lausuntoa hoidettavan 

terveydentilasta. Lääkärin lausuntoa edel-

lytetään myös jos myönnettyyn tukeen tai 

palveluun haetaan muutosta terveydenti-

lan heikkenemisen vuoksi. Lääkärin valit-

semista omaishoidon koordinaattorin työ-

pariksi puolsi moniammatillisuuden hyö-

tyjen lisäksi se seikka, että omaishoidon 

koordinaattorilla olisi ollut jopa 100 eri 

lääkäriä (omaishoitoperheiden terveyskes-

kuslääkärit, yksityislääkärit, sairaaloiden 

lääkärit, lyhytaikaishoitopaikkojen lääkärit 

sekä konsultoivat erikoislääkärit) yhteis-

työkumppaneinaan, jos projektissa ei olisi 

ollut omaa lääkäriä. Projektin lääkärin ja 

omaishoidon koordinaattorin yhteistyö oli 

saumatonta. He keskustelivat keskenään 

perheiden tilanteista yhteisen tavoitteen, 

perheiden mahdollisimman hyvän psyko-

fyysisen tilan saavuttamiseksi sekä punta-

roivat mahdollisuuksiaan ja rajojaan per-

heiden auttamisessa.
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Projektin lääkärin vastaanotot ja 
puhelinkontaktit perheiden kanssa

Tutkimussuunnitelman mukaisesti kaikki 

interventioryhmään kuuluneet dementoi-

tuneet puolisot kävivät lääkärin alkuvas-

taanotolla. Alkuvastaanotot tapahtuivat 

pääsääntöisesti helmi-kesäkuun 2004 aika-

na muutamaa perhettä lukuun ottamatta, 

joiden tapaaminen siirtyi syksyyn. Jos de-

mentoituneen puolison oli vaikeaa liikkua 

kodin ulkopuolella, lääkäri ja omaishoi-

don koordinaattori tekivät yhteisen koti-

käynnin omaishoitoperheen tilanteen kar-

toittamiseksi. Projektin lääkäri käytti 

omaishoidon koordinaattorin keräämiä 

taustatietoja ja aikaisempia sairauskerto-

mustietoja pohjatietona selvittäessään ja 

arvioidessaan perheen tilannetta. Lääkäri 

arvioi dementoituneen henkilön psyko-

fyysisen tilan ja tarvittaessa suositti lääki-

tysmuutoksia ja järjesti jatkotutkimuksia. 

Hän kiinnitti huomiota sairastuneen ja 

omaishoitajan esiin tuomien oireiden ohel-

la erityisesti ennalta ehkäiseviin asioihin 

sekä yksilöllisen dementiatiedon jakami-

seen.

Vastaanoton alussa lääkäri keskusteli 

useimmiten ensin dementoituneen puoli-

son kanssa ja tutki hänet. Tämän jälkeen 

hän keskusteli omaishoitajan kanssa de-

mentoituneen puolison ja perheen tilan-

teesta. Lääkärin vastaanottojen aikana 

omaishoidon koordinaattori keskusteli toi-

sen puolison kanssa ja jatkoi tällä tavoin 

kotikäynnillä alkanutta perheeseen ja sen 

tilanteeseen tutustumista. Lääkärin vas-

taanoton ja omaishoidon koordinaattorin 

kartoituksen pohjalta alustava tukisuunni-

telma arvioitiin uudelleen. Tässä tukisuun-

nitelmassa hyödynnettiin myös tutkimus-

hoitajan lähtötilanteessa keräämiä haastat-

telu- ja tutkimustietoja. Perheen kanssa so-

vittiin yksilöllisistä tukitoimenpiteistä (kts. 

taulukko 3). Vastaanotot loivat hyvän poh-

jan luottamuksellisen tukisuhteen synty-

miselle.

Intervention ensimmäisten kuukau-

sien aikana muutamat omaishoitajat esitti-

vät toiveen päästä omissa asioissaan pro-

jektin lääkärin tutkimukseen. Tämä järjes-

tettiin halukkaille, koska pariskunnille oli 

korostettu mahdollisuutta vaikuttaa pro-

jektin muotoutumiseen ja saada heitä aut-

tavia tukitoimia. Tutkimuksen ohjelmaa 

muutettiin niin, että omaishoitajille tarjot-

tiin tätä mahdollisuutta jo ensimmäisen 

lääkärin tapaamiskerran yhteydessä. Osa 

omaishoitajista varasi itselleen erillisen lää-

kärin vastaanottoajan. Monet omaishoita-

jat olivat tyytyväisiä tähän tukimuotoon, 

koska he eivät olleet itse käyneet lääkäris-

sä moneen vuoteen esimerkiksi ajan tai 

dementoituneen tarvitseman sijaishoitajan 

puuttumisen vuoksi. Intervention aikana 

valtaosa omaishoitajista kävi projektin lää-

kärin vastaanotolla.

Lääkärin vastaanotto järjestettiin per-

heille uudelleen vuoden 2005 keväällä. 

Lääkäri tutki kaikki kotona asuvat demen-

toituneet puolisot ja keskusteli omaisen 

kanssa dementoituneen henkilön voinnis-

ta ja perheen tilanteesta. Omaishoidon 

koordinaattori oli mukana vastaanotolla ja 

perheen hoitosuunnitelma arvioitiin yh-

dessä uudelleen. Kunnon heikkeneminen 

tai sen uhka toi tällöin uusia perheitä aktii-

visten tukitoimien piiriin. Kaiken kaik-

kiaan omaishoidon koordinaattori ohjasi 

perheitä lääkärin vastaanotolle tilanteiden 

ja tarpeiden mukaan. Myös yhteisiä koti-

käyntejä tehtiin kriittisissä tilanteissa tai jos 

vastaanotolle tulo ei onnistunut.

Perheille oli kerrottu, että lääkäri oli 

heidän käytettävissään puhelimitse kerran 
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viikossa mutta käytännössä puhelinkon-

takteja oli myös annetun ajan ulkopuolel-

la. Puhelinkeskusteluissa tapahtunut hoi-

don seuranta onnistui hyvin, ja keskuste-

lut merkitsivät omaishoitajille usein myös 

tilaisuutta käsitellä tunteitaan ja selkiyttää 

ajatuksiaan. Puhelinkontaktien onnistu-

mista tukivat omaishoidon koordinaattoril-

ta saadut täydentävät tiedot ja kirjalliset 

palautteet esimerkiksi lyhytaikaishoitojak-

soilta, fysioterapiasta tai sairaalahoitojak-

soista.

Suurin osa omaishoitajista ja demen-

toituneista puolisoista jatkoi joko oman 

yksityislääkärinsä tai terveysaseman lääkä-

rin seurannassa. Lääkityskokeiluja tai  

-muutoksia saatettiin kuitenkin käynnistää 

projektin lääkärin toimesta, ja niiden vai-

kutuksia seurattiin usein puhelinkontak-

tein ja kontrollikäynnein. Mikäli tarvittiin 

lääkärinlausuntoja, projektin lääkäri laati 

ne. Koko projektin aikana lääkärin vas-

taanottokäyntejä tai kotikäyntejä oli yh-

teensä 271 eli 4.3 vastaanottoa (vaihtelu-

väli 1-7) omaishoitoperhettä kohti.

Lääkärin merkitys dementian 
erityisasiantuntijana

Muistisairauksiin perehtyneen lääkärin toi-

mintakenttä on dementoituneiden ihmis-

ten kotihoidossa varsin laaja. Se käsittää 

paitsi fyysisen terveydentilan hoitoa myös 

esimerkiksi potilaan käytösoireisiin rea-

gointia yhdessä muiden ammattilaisten 

kanssa. Käytösoireiden kohdalla projektis-

sa pyrittiin käyttämään ensisijaisesti lääk-

keettömiä hoitoja. Omaishoidon koordi-

naattorin dementoituneiden ihmisten hoi-

toa koskeva tietotaito ja erityisesti kyky 

ymmärtää dementoituneen maailmaa mah-

dollistivat käytösoireiden helpottamisen 

omaisen ohjaamisen avulla. Käytösoirei-

siin suositettiin aloitettavaksi antipsykoot-

tinen lääke vain kahdesti. Toisessa tapauk-

sessa dementoituneella puolisolla oli koti-

hoitoa vaikeuttavaa kiihtyneisyyttä ja toi-

sessa syynä oli vaikea unettomuus. Muuta-

mien muiden henkilöiden kohdalla anti-

psykoosilääkitystä voitiin oleellisesti vä-

hentää tai lopettaa kokonaan. Alzheimer -

lääkkeiden käyttöä kokeiltiin joidenkin 

dementoituneiden henkilöiden kohdalla, 

joilla lääkettä ei vielä ollut käytössä. Koko-

naislääkitystä arvioidessaan projektin lää-

käri kiinnitti erityishuomiota lääkkeiden 

haitallisiin yhteisvaikutuksiin ja pyrki 

muuttamaan lääkitystä mahdollisimman 

turvalliseksi.

Dementoituneiden puolisoiden ravit-

semushoitoa lääkäri tuki suosittamalla tar-

vittaessa täydennysravintovalmisteita. Näi-

tä valmisteita tarvitsevilla henkilöillä oli 

erityisiä vaikeuksia saada normaalista ra-

vinnosta riittävästi energiaa, esimerkiksi 

nielemis- tai keskittymisvaikeuksiensa 

vuoksi. Ravitsemusasioihin puututtiin, kos-

ka tutkimusten mukaan ravitsemustietoa 

antamalla voidaan ehkäistä dementoitu-

neen henkilön vajaaravitsemuksen syntyä 

(Riviere ym. 2001) ja vajaaravitsemusta 

voidaan hoitaa onnistuneesti runsasener-

gisellä ravinnolla (Suominen ym. 2004, Sa-

letti ym. 2005). Myös tuoreessa laajassa 

katsausartikkelissa (Milne ym. 2006) on ar-

vioitu, että ikääntyneet henkilöt saavat 

merkittävää hyötyä ravitsemushoidoista.

3. Tavoitteellisen 

vertaisryhmätoiminnan periaatteet

Omaishoidon koordinaattorin ja lääkärin 

lisäksi kolmas omaishoitoperheiden tuki-

muoto projektissa oli tavoitteellinen ver-
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taisryhmätoiminta. Toiminnan lähtökohta-

na oli tutkimusten ja käytännön työn tuot-

tama käsitys, että haasteellisissa elämänti-

lanteissa ihmiset kokevat usein antoisaksi 

puhua kokemuksistaan muiden samankal-

taisessa tilanteessa olevien kanssa, koska 

vuorovaikutuksessa välittyy sekä keski-

näistä tukea että hyödyllistä tietoa. Projek-

tin ryhmien perusajatuksena oli tarjota 

omaishoitajille tilaisuuksia kohdata de-

mentoivan sairauden mukanaan tuomia 

haasteita yhdessä muiden kanssa. Samalla 

haluttiin laajentaa omaishoitajien sosiaali-

sen tuen verkostoa sekä mahdollistaa 

 omien voimavarojen tunnistamista ja nii-

den entistä parempaa hyödyntämistä. Ryh-

mätoimintaa on tarkasteltu yksityiskohtai-

sesti omassa raportissaan (Saarenheimo & 

Pietilä 2006), joten tässä käydään ryhmien 

toimintaperiaatteet läpi vain pääpiirteis-

sään.

Ryhmätoiminnassa haluttiin sekä 

mahdollistaa vertaistukea että auttaa 

omaishoitajia jäsentämään elämäntilannet-

taan ja rohkaista heitä tilanteiden omaeh-

toiseen hallintaan. Järjestämällä omaishoi-

tajille mahdollisuus jakaa kokemuksiaan ja 

pohtia tilannettaan toisten kanssa voima-

varoja ja ratkaisuja painottavalla tavalla 

toivottiin edistettävän heidän aktiivista toi-

mijuuttaan ja voimaantumistaan sekä pa-

riskunnan autonomiaa. Ryhmätoiminnan 

keskeisenä tavoitteena oli toimia areena-

na, jolla omaishoitajat saattoivat tarkastella 

omia voimavarojaan ja huomata uusia kei-

noja niiden hyödyntämiseen. Ydinajatuk-

sena oli, että omaishoitajilla on useimmi-

ten oman elämänkokemuksensa kautta 

runsaasti tietoa, taitoa ja valmiuksia hallita 

elämäntilannettaan, mutta he saattavat tar-

vita erityisiä työvälineitä näiden tietojen ja 

taitojen systemaattiseen jäsentämiseen ja 

hyödyntämiseen. Tässä mielessä he voivat 

hyötyä sekä keskusteluista muiden samas-

sa tilanteessa olevien kanssa että ryhmän 

ohjaajina toimivien ammattilaisten käyttä-

mistä jäsentämistä helpottavista menetel-

mistä ja käsitteistä.

Omaishoidon koordinaattori kertoi 

interventioryhmän omaishoitajille ryh-

mään osallistumisen mahdollisuudesta en-

simmäisellä kotikäynnillään. Projektiper-

heiden rekrytoinnin vaiheittaisuudesta ja 

pitkäkestoisuudesta johtuen omaishoitaja-

ryhmien kokoonpanoa ei voitu suunnitel-

la etukäteen, vaan uusia ryhmiä aloitettiin 

aina kun osanottajia oli kertynyt riittävästi. 

Ryhmäkokoontumiset alkoivat maalis-elo-

kuussa 2004, jolloin osallistujien projektiin 

tulon ja ryhmän alkamisen väliin jäi aikaa 

kahdesta viikosta neljään kuukauteen 

(keskimäärin 1.8 kuukautta). Interventio-

ryhmän 63 omaishoitajasta muodostettiin 

seitsemän ryhmää, joista kuhunkin osallis-

tui kahdeksasta kymmeneen ryhmäläistä 

sekä kaksi ohjaajaa. Ryhmät kokoontuivat 

viisi kertaa keskimäärin seitsemän kuu-

kauden aikana. Kokoontumiset tapahtui-

vat palvelutalossa, jossa osanottajien de-

mentoituneille puolisoille voitiin samaan 

aikaan järjestää kuntouttavaa ryhmätoi-

mintaa. Näin vältettiin myös sijaishoito-on-

gelmat. Kokoontumiskertojen viisituntinen 

ohjelma muodostui keskustelu- ja virkis-

tysosuudesta. Keskusteluissa käsiteltiin de-

mentoituneen puolison hoidossa olennai-

siksi havaittuja asioita: pariskunnan elä-

mäntilannetta ja sen historiaa, kotihoidon 

haasteellisia tilanteita ja ratkaisuja, sosiaa-

lista tukea ja verkostoa, parisuhteen ja 

roolien muutoksia sekä tulevaisuuden nä-

kymiä. Virkistysohjelma koostui erilaisesta 

voimistelusta ja rentoutuksesta sekä sau-

vakävelystä. Jokaisella kokoontumisker-
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ralla lounastettiin yhdessä, ja pariskunnilla 

oli oikeus käyttää takseja tulo- ja meno-

matkoillaan.

Projektissa toimi yhteensä yhdeksän 

ryhmänohjaajaa, joista neljä oli projektin 

tutkijoita, kaksi hankkeessa mukana ollei-

ta jatko-opiskelijoita ja kolme muilta osin 

projektin ulkopuolisia henkilöitä. Ohjaajat 

erosivat toisistaan iältään, koulutukseltaan, 

työ- ja ryhmänohjauskokemukseltaan sekä 

omaishoitajuutta ja dementoivia sairauksia 

koskevalta tietämykseltään. Ohjaajaparit 

muodostettiin siten, että ainakin toisella 

oli dementiatietämystä ja kokemusta ryh-

män vetämisestä. Ohjaajille järjestettiin 

kaksi varsinaista koulutuspäivää ennen 

ryhmätoiminnan toteuttamista ja sen aika-

na säännöllistä työnohjausta. Ryhmät toi-

mivat tavoitteellisesti siten, että ohjaajat 

pyrkivät toiminnallaan edistämään voima-

vara- ja ratkaisukeskeisiä toiminta- ja ajat-

telutapoja. Keinoja tässä olivat ryhmän ta-

voitteiden esillä pitäminen, ryhmän toimi-

vuuden edistäminen, kommunikaation 

selkiyttäminen ja voimavaroihin keskitty-

minen. Ryhmätoiminnan sisältöjä ja toteu-

tumista tutkittiin yksityiskohtaisesti tarkas-

telemalla (levykkeille tallennettuja) omais-

hoitajien ryhmäkeskusteluja ja havainnoi-

tua vuorovaikutusta sekä ryhmänohjaajien 

palautteita.

4. Tietoillat

Useat omaishoitajat toivat intervention 

alussa esiin, että heidän lapsillaan tai muil-

la läheisillään ei ollut riittävästi dementi-

aan liittyvää tietoa. Tämän vuoksi järjestet-

tiin kolme ensisijaisesti omaishoitoperhei-

den läheisille tarkoitettua tietoiltaa. Kah-

dessa tilaisuudessa käsiteltiin dementoivia 

sairauksia sekä dementoitumisen moninai-

sia vaikutuksia sairastuneen ja omaishoita-

jan elämään. Kolmannen tilaisuuden tee-

mana olivat dementiaan ja omaishoitoon 

liittyvät oikeudelliset kysymykset. Tilai-

suuksissa lapsilla ja muilla läheisillä oli 

mahdollisuus esittää kysymyksiä sekä tu-

tustua projektiin ja sen työntekijöihin. Joi-

denkin omaishoitajien mielestä lasten osal-

listuminen tilaisuuksiin oli lähentänyt per-

heenjäseniä toisiinsa.

5. Dementiakuntoutus

Intervention käynnistyttyä kävi nopeasti il-

mi, että monissa perheissä dementoitu-

neen kotona asumista uhkasi liikuntaky-

vyn heikkeneminen ja sen myötä vaikeu-

tuva omaishoitajan työ. Tämän vuoksi tu-

kitoimintaan räätälöitiin tärkeänä element-

tinä myös dementoituneiden puolisoiden 

fysioterapeuttinen kuntoutus (dementia-

kuntoutus). Dementiakuntoutuksessa fyy-

sisen kuntoutustavoitteen rinnalla kulkee 

yhtä tärkeänä psykososiaalisen hyvinvoin-

nin edistämisen tavoite. Dementiakuntou-

tuksen keskeisiä osa-alueita ovat demen-

toituneiden henkilöiden ohjaaminen ja 

motivointi sekä omaishoitajien ohjaami-

nen hoidettavan liikuntakyvyn tukemi-

seen. Myös dementoituneen henkilön hah-

motusvaikeuksien havaitseminen ja ym-

märtäminen sekä niiden helpottamiseen 

tähtäävä molempien puolisoiden ohjaus 

kuuluvat tärkeinä elementteinä dementia-

kuntoutukseen. Fysioterapeutilta vaadi-

taan dementiaosaamisen ja hyvien vuoro-

vaikutustaitojen lisäksi perhekokonaisuu-

den kuulemista ja ymmärtämistä.

Dementoituneet henkilöt ovat muita 

alttiimpia kaatumisille. Kaatumisalttiuden 
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takana on monia syitä, kuten aivojen rap-

peutumismuutokset, pystyasentoon liitty-

vä verenpaineen lasku, lääkkeiden sivu-

vaikutukset sekä tasapainon, näön ja lihas-

toiminnan muutoksiin liittyvät ongelmat. 

Jos iäkäs henkilö ryhtyy varomaan ja vä-

hentämään liikkumistaan, seurauksena on 

usein lihasten kuihtumista, lisääntyviä ta-

sapainovaikeuksia sekä sydämen ja keuh-

kojen toiminnan heikkenemistä, mutta 

myös psyykkisiä oireita, kuten apatiaa, 

masennusta ja kognitiivisen toimintakyvyn 

heikentymistä (Pitkälä 2005). Tutkimusten 

mukaan liikuntaharjoittelu sekä ehkäisee 

ja parantaa sairauksia että auttaa hidasta-

maan ikääntymisen ja sairauksien muka-

naan tuomaa haurautta. Liikunnalla voi-

daan hoitaa lihas- ja luukatoa, kasvattaa 

lihasvoimaa ja -massaa sekä lisätä elinvoi-

maa parantamalla hapenottokykyä. Lii-

kunta myös vähentää toiminnanrajoituk-

sia, jotka muodostavat välivaiheen toimin-

nanvajauksien kehittymisessä. Liikunnalla 

on saatu  lisättyä laitoshoidossa hyvin hau-

railla ikääntyneillä kävelynopeutta, no-

peutettua tuolista ylösnousua ja palautet-

tua kykyä nousta portaita. (Chandler ym. 

1998, Fiatarone ym. 1994, Rydwik ym. 

2004.) Laitoshoidossa olevista iäkkäistä 

valtaosa on dementoituneita, joten maini-

tut tutkimukset tukevat liikuntaharjoittelun 

toteuttamista myös dementoituneilla. De-

mentoituneiden henkilöiden kuntoutuk-

sen vaikuttavuutta ei ole spesifisti tutkittu 

satunnaistetulla kontrolloidulla asetelmal-

la, mutta useissa tutkimuksissa on saatu 

viitteitä dementoituneiden ihmisten kun-

toutuksen hyödyllisyydestä. Suomalaises-

sa tutkimuksessa asiantuntevalla geriatri-

sella kuntoutuksella on osoitettu olevan 

suuri merkitys dementoituneiden henki-

löiden toimintakyvylle ja kotona selviyty-

miselle lonkkamurtuman jälkeen (Huusko 

ym. 2000). Tutkimusten perusteella koto-

na asuvien iäkkäiden hauraiden henkilöi-

den fyysistä toimintakykyä on voitu paran-

taa kotiin järjestetyllä fysioterapialla (Gill 

ym. 2002). Myös dementoituneiden ihmis-

ten fyysisen kunnon ja tasapainon edistä-

minen on yksilöllisen 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. Lisäksi 

tehtiin yhteistyötä erityisesti dementoitu-

neiden fysioterapeuttiseen kuntoutukseen 

perehtyneen yksityisen yrityksen kanssa. 

Dementiakuntoutus toteutettiin pääosin 

omaishoitoperheiden kodeissa. Omaishoi-

toperheille tarjottiin lisäksi kuntouttavia 

lyhytaikaishoitojaksoja siihen erikoistu-

neissa yksiköissä. Kaatumisvaarassa olevil-

le henkilöille hankittiin projektin kautta 

lonkkasuojainhousuja. Fysioterapeutit oh-

jasivat housujen käyttöä ja kannustivat nii-

den säännölliseen käyttöön. Syksyn 2004 

aikana projektin työntekijät havaitsivat, et-

tä kotona toteutetusta dementiakuntou-

tuksesta saatiin merkittävää hyötyä ja että 

se edisti kotona asumisen jatkumista. Täs-

tä syystä fysioterapiaa suositettiin usealle 

dementoituneelle puolisolle lääkärin vuo-

sitarkastuksen yhteydessä. Yhteistyö 

omaishoidon koordinaattorin ja fysiotera-

peuttien välillä kehittyi projektin aikana 

erittäin toimivaksi.
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6. Hankalien kotitilanteiden ryhmät

Omaishoidon koordinaattori havaitsi no-

peasti intervention alettua erilaisten han-

kalien tilanteiden, kuten käytösoireiden 

esiintymisen, aiheuttavan omaishoitajille 

neuvottomuutta, kuormittuneisuutta ja 

 tuen tarpeita. Eräissä aikaisemmissa tutki-

muksissa omaishoitajien kommunikaatio-

taitojen tukemisella on havaittu olevan 

myönteisiä vaikutuksia heidän kompe-

tenssin tunteeseensa (Marriott ym. 2000, 

Silvestri ym. 2004). Koordinaattori hyö-

dynsi tutkimushoitajien alkuhaastattelussa 

käyttämän neuropsykiatrisen haastattelun 

(NPI) vastauksia arvioidessaan ketkä 

omaishoitajista tarvitsisivat tukea hanka-

lien kotilanteiden käsittelyssä. Tämän jäl-

keen hän keskusteli omaishoitajien kans-

sa, jotka yleensä ottivat mahdollisuuden 

ryhmämuotoiseen tukeen mielellään vas-

taan. Haasteellisten tilanteiden ryhmiä jär-

jestettiin kolme, ne kokoontuivat viisi ker-

taa ja kussakin ryhmässä oli kuusi osallis-

tujaa. Vetäjinä toimivat ryhmän tutkija ja 

omaishoidon koordinaattori. Kokoontumi-

set järjestettiin päivätoimintakeskuksen ti-

loissa, jolloin dementoituneella puolisolla 

oli mahdollisuus samaan aikaan osallistua 

päivätoimintaan. Osallistujien matkakulut 

korvattiin, jos taksin käyttö oli tarpeel-

lista.

Pienryhmien ideana oli tarjota areena 

erityisesti käytösoireiden ymmärtämiselle 

ja niiden omaishoitajille aiheuttaman stres-

sin käsittelylle hyödyntämällä sekä vertais-

keskusteluja että ammattilaisten tietotai-

toa. Dementoituneen puolison oudoksi 

muuttunut käyttäytyminen kuitenkin huo-

lestutti ja ahdisti joitakin osallistujia siinä 

määrin, että vertaiskeskustelujen sijaan oli-

si saattanut olla mielekkäämpää tarjota 

heille mahdollisuutta joko yksilölliseen tai 

ryhmämuotoiseen strukturoidumpaan ja 

psykoterapeuttisesti orientoituneeseen 

 asioiden käsittelyyn. Projektissa toteutettu-

jen tavoitteellisten vertaisryhmien toimin-

taa analysoitaessa huomattiin, että vertais-

keskustelut eivät automaattisesti johda 

myönteisiin muutoksiin esimerkiksi stres-

sin hallinnassa. Yhteenvetona hankalien 

tilanteiden ryhmistä voidaan kuitenkin to-

deta, että ne selkiyttivät useimpien osallis-

tujien tilannetta ja tuottivat uusia ongel-

manratkaisustrategioita. 

TUKITOIMINTOJEN KIRJO

Tukitoimintojen laaja kirjo kuvataan taulu-

kossa 3. Interventio räätälöitiin perhekoh-

taisesti tilanteiden mukaan ja erityistä huo-

miota kiinnitettiin kotona asumisen jatku-

misen kannalta kriittisiin asioihin.

INTERVENTION TOIMINTAPERIAATTEET 
KÄYTÄNNÖSSÄ

Tässä kappaleessa havainnollistetaan esi-

merkkien avulla, miten intervention toi-

mintaperiaatteet ilmenivät käytännön toi-

minnassa. (Kts. kuviot 1 ja 2).

Koko perheen tukeminen

Sekä koordinaattorin että projektin lääkä-

rin tapa työskennellä perheiden kanssa oli 

kokonaisvaltainen siinä mielessä, että he 

tarkastelivat dementoituneen puolison ja 

omaishoitajan tilannetta aina suhteessa 

toisiinsa. Tällainen työskentely ei välttä-

mättä toteudu julkisessa palvelujärjestel-

mässä, joka rakentuu yksilökeskeisten 
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asiakassuhteiden varaan. Työpari pyrki 

havaitsemaan sekä omaishoitajan että de-

mentoituneen puolison tuen tarpeita näi-

den omista näkökulmista, mutta samalla 

ymmärtämään vuosikymmenten aikana 

muotoutunutta perhedynamiikkaa, jonka 

merkitys näyttäytyi keskeisenä palvelui-

den suunnittelussa. Koordinaattori pyrki 

avoimeen vuorovaikutukseen muun 

 muassa kertomalla, millaisia toiveita hän 

oli ymmärtänyt perheellä olevan. Näin 

perheet saattoivat antaa välitöntä palautet-

ta ja koordinaattori saattoi tarvittaessa kor-

jata tulkintojaan. Tällä neuvottelevalla 

vuoropuhelulla pyrittiin siihen, että järjes-

tetyt palvelut ja apu olisivat mahdollisim-

man tehokkaita ja oikea-aikaisia.

Pyrittäessä kaikkien edun mukaisiin 

ratkaisuihin törmättiin ajoittain tilanteisiin, 

jotka olivat ristiriitaisia hoitajan ja hoidet-

tavan kannalta. Omaishoitaja saattoi esi-

merkiksi toivoa lyhytaikaista laitoshoito-

jaksoa puolisolleen mutta hänen oli vaikea 

tehdä päätöstä, koska hän samalla pelkäsi 

hoitojakson heikentävän puolisonsa psy-

kofyysistä vointia. Näissä tilanteissa omais-

hoidon koordinaattorin samoin kuin lää-

kärin roolina oli auttaa omaishoitajaa sel-

kiyttämään päätöksenteon pohjana olevia 

ajatuksiaan ja tunteitaan sekä erittelemään 

eri ratkaisuvaihtoehtojen hyviä ja huonoja 

puolia.

Perheen autonomian kunnioittaminen 

ja yhteistyön kehittäminen

Omaishoidon koordinaattori ohjasi per-

heitä määrittelemään itse ne palvelut ja tu-

kimuodot, joiden avulla kotona asuminen 

voisi jatkua mahdollisimman pitkään tai 

jotka muuten edistäisivät perheen psyyk-

kistä, fyysistä tai taloudellista hyvinvointia. 

Näissä neuvotteluissa koordinaattori pyrki 

olemaan hienovaraisen avoin, koska per-

hettä askarruttaneet asiat olivat usein arka-

luonteisia ”perheen sisäisiä asioita”. Kes-

kusteleminen saattoi olla aluksi vaikeaa ja 

edellytti luottamuksen syntymistä koordi-

naattorin ja perheen välille. Erityisesti hoi-

dettavan käytösoireista, kuten harhoista, 

apatiasta tai aggressiivisuudesta puhumi-

nen vaati luottamuksellista suhdetta. Luot-

tamuksen ja avoimen keskustelun synty-

mistä edisti koordinaattorin pitkä työkoke-

mus, joka auttoi häntä suhtautumaan de-

mentiaan liittyviin, perheenjäsenistä ou-

doiltakin tuntuviin ilmiöihin asiaan kuulu-

vina ja normaaleina. Vaikka jotkut oireet ja 

ongelmat saattoivat tuntua omaishoitajista 

pelkästään heidän perhettään koskevilta 

murhenäytelmiltä, koordinaattorin rauhal-

linen suhtautuminen auttoi heitä normaa-

listamaan omaa tilannettaan. Samanlaista 

normaalistamista tapahtui myös tavoitteel-

lisissa vertaisryhmissä.

Eri perheiden kohdalla yhteistyö ja 

autonomian tukeminen toteutuivat varsin 

eri tavoin. Jonkun perheen kohdalla hake-

muslomakkeen täyttämisessä auttaminen 

tai välittämisestä viestivä puhelinsoitto 

saattoivat olla ratkaisevia tuen kokemuk-

sen kannalta. Jossakin toisessa perheessä 

merkityksellisiä olivat puolestaan konk-

reettinen ja psykologinen apu dementoitu-

neen puolison hoidossa. Eräässä perhees-

sä dementoituneen puolison tila oli arvioi-

tu sairaalan akuuttiosastolla niin heikoksi, 

että omaishoitaja ymmärsi saattohoitovai-

heen olevan käsillä. Pelästyneenä hän ha-

lusi vetäytyä kotihoidosta ja tiedusteli pro-

jektin lääkärin mielipidettä. Sairaalasta saa-

tujen kirjallisten ja suullisten raporttien 

mukaan dementoituneen puolison vointi 
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oli heikko, mutta hänen elinaikansa ar-

vioitiin todennäköisemmin kuukausiksi 

kuin päiviksi. Omaishoitaja selvitti tilan-

netta lisää sairaalassa ja halusi lopulta yh-

dessä muun perheen kanssa hoitaa puoli-

soaan edelleen kotona runsaiden apujen 

turvin. Omaishoidon koordinaattori piti 

yhteyttä omaishoitajaan ja tuki perhettä 

monin eri keinoin. Yhdeksän kuukautta 

myöhemmin dementoitunut puoliso kuoli 

keuhkokuumeeseen muutaman päivän 

sairaalassa olon jälkeen.

Perheiden autonomian kannalta kes-

keistä työparin toimintatavassa oli se, että 

kaikkiin näiden esiin nostamiin asioihin 

suhtauduttiin vakavasti. Aina ratkaisua ei 

ollut heti näkyvissä, ja tällaisissa epätietoi-

suuden ja epävarmuuden tilanteissa vältet-

tiin antamasta katteettomia lupauksia mut-

ta toisaalta tekemästä pessimistiä johto-

päätöksiä. Koordinaattori tiedusteli per-

heen ehdotuksia tilanteen ratkaisemiseksi 

tai lupasi osaltaan miettiä ratkaisua ja pala-

ta asiaan myöhemmin. Tällä tavoin vahvis-

tettiin sekä perheiden omaa päätöksente-

kovalmiutta että kokemusta vastuun jaka-

misesta. Perheet eivät myöskään aina ol-

leet samaa mieltä koordinaattorin ehdotta-

mista tukitoimista, jolloin tältä vaadittiin 

kykyä hyväksyä erilaiset näkemykset, pi-

dättäytyä asettamasta omia tulkintojaan 

perheen tulkintojen edelle sekä tilan anta-

mista perheen omille toimintatavoille. Esi-

merkkinä tästä oli naispuolinen omaishoi-

taja, joka oli epävarma halustaan jatkaa 

miehensä hoitamista lyhytaikaishoitojak-

son päätyttyä puolison vaikeiden käytös-

oireiden vuoksi. Hoitopaikan ja kotihoi-

don työntekijät olivat kategorisesti sitä 

mieltä, että kotihoito ei enää voinut jatkua. 

Omaishoidon koordinaattori kuitenkin 

pyysi työntekijöitä odottamaan, kunnes 

akuutti tilanne olisi selkiytynyt. Uupunut 

omaishoitaja toivoi jonkun ulkopuolisen 

ratkaisevan asian hänen puolestaan, mutta 

koordinaattori pyrki tarkastelemaan asiaa 

pidemmällä aikaperspektiivillä ja vältti 

päätöksenteon omimista itselleen. Sen si-

jaan hän auttoi omaishoitajaa käsittele-

mään tuntemuksiaan ja ajatuksiaan yhtei-

sissä keskusteluissa. Tämän jälkeen omais-

hoitaja päätyi jatkamaan miehensä koti-

hoitoa.

Joustavuus ja ripeä reagointi

Perheiden esiin tuomiin tarpeisiin ja on-

gelmiin pyrittiin aina tarttumaan ripeästi. 

Ongelmia kartoitettiin pääsääntöisesti pu-

helimitse, mutta omaishoidon koordinaat-

tori teki runsaasti myös uusia arvioivia ko-

tikäyntejä. Erityisesti dementoituneen hen-

kilön voinnin heikentyminen johti usein 

kotikäyntiin, jolloin omaishoidon koordi-

naattori oli yhteydessä myös projektin lää-

käriin. Tämä osallistui kotikäynteihin tilan-

teen ja mahdollisuuksiensa mukaan. Hän 

määräsi usein laboratoriotutkimuksia, jot-

ka omaishoidon koordinaattori suoritti sa-

malla kotikäynnillä. Tämän jälkeen koor-

dinaattori järjesti hoidon, apuvälineet ja 

usein myös fysioterapiaa. Hän teki myös 

tarvittaessa uuden kotikäynnin dementoi-

tuneen puolison voinnin seuraamiseksi ja 

omaishoitajan tukemiseksi

Fysioterapeuttinen kuntoutus pyrit-

tiin järjestämään kotona toteutettuna de-

mentiakuntoutuksena tai laitoskuntoutuk-

sena. Kuntoutuspalvelut hankittiin kau-

pungin lyhytaikaishoitoa järjestävistä pai-

koista, veteraanikuntoutuksena tai yksityi-

sesti 1-3 viikon jaksoina. Kriisitilanteissa 

dementoitunut puoliso ohjattiin nopeasti 
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kuntoutusjaksolle yksityiseen hoivakotiin 

tai veteraanikuntoutukseen. Projektin lää-

käri jatkoi hänen hoitamistaan hoitojaksol-

la joko yksin tai hoitokodin lääkärin kans-

sa. Näin hoito järjestyi joustavasti ja omais-

hoidon koordinaattori kykeni helpommin 

osallistumaan dementoituneen puolison 

hoitoon myös lyhytaikaishoitojaksolla. 

Monissa akuuttitilanteissa omaishoidon 

koordinaattorin ja lääkärin kotikäynti tai 

puhelinkonsultaatio korvasi sairaalan päi-

vystyspoliklinikkakäynnin ja kuntouttavat 

lyhytaikaishoitojaksot korvasivat akuutti-

sairaalan hoitojaksoja.

Erityisen ripeää toimintaa tarvittiin 

silloin, kun omaishoitaja sairastui itse va-

kavasti ja tarvitsi kiireellistä hoitoa. Tällai-

sissa tapauksissa omaishoidon koordinaat-

tori meni perheen kotiin, vapautti omais-

hoitajan lähtemään sairaalaan ja alkoi etsiä 

dementoituneelle puolisolle kiireellistä 

hoitopaikkaa tai muuta korvaavaa hoito-

järjestelyä. Tieto hoitopaikan järjestymi-

sestä toi suuren huojennuksen omaishoi-

tajalle, minkä jälkeen hän saattoi keskittyä 

oman sairautensa hoitoon. Omaishoidon 

koordinaattori saattoi käydä tapaamassa 

molempia puolisoita omissa hoitopaikois-

saan ja pyrkiä tällä tavoin huojentamaan 

puolisoiden huolta toisen selviytymisestä.

Jos runsas avuntarve pitkittyi, apua 

kotiin voitiin järjestää kotihoidosta ja/tai 

kotimiestoiminnan kautta. Tärkeänä pidet-

tiin avun tarpeiden ja mahdollisten ongel-

mien ennakointia, jolloin voitaisiin välttää 

ajautumasta kriisitilanteisiin ja niiden seu-

rauksena esimerkiksi sairaalakierteeseen. 

Omaishoidon koordinaattorin kyky enna-

koida tilanteita näkyi päivystyssoittojen ja 

yleensäkin päivystystilanteiden vähäisyy-

tenä. Asioiden järjestäminen ennen iltaa 

tai viikonloppua edellytti koordinaattorilta 

vastuullista työotetta ja mahdollisuutta 

joustavaan työajan käyttöön. Tutkimusryh-

män sisällä vallitsi vahva luottamus koor-

dinaattorin osaamiseen, vastuullisuuteen 

ja luotettavuuteen, jolloin hän saattoi jär-

jestää itsenäisesti työaikansa perheiden ti-

lanteiden ja tarpeiden mukaan ilman ul-

koista kontrollia. Samalla häntä tuettiin 

huolehtimaan omasta jaksamisestaan ja la-

kisääteisestä kokonaisvapaa-ajastaan.

Erilaisten toimintakulttuurien 

tunnistaminen: kulttuurinen herkkyys

Perheiden ja palvelujärjestelmän erilaiset 

toimintakulttuurit aiheuttavat usein kitkaa 

omaishoidon auttamistilanteissa. Perheitä 

tukevien palveluiden moninaisuus ja mo-

nitahoisuus (kts. kuvio 2 tämän kirjan lu-

vussa ”Omaishoito ja palvelujärjestelmä”) 

teki omaishoidon koordinaattorista erään-

laisen välittäjän perheiden ja palveluorga-

nisaation välille. Osana tätä välittämistoi-

mintaa koordinaattori toimi ”tulkkina”, jo-

ka yhtäältä auttoi perheitä ymmärtämään 

palveluiden ja hoitojärjestelmän termino-

logiaa ja toimintatapaa ja toisaalta tulkitsi 

palvelujärjestelmän ammattilaisille per-

heen tilannetta ja avun tarpeita.

Perheille oli tärkeää, että palvelut so-

pivat heidän omiin toiminta- ja ajatteluta-

poihin ja että heidän omat moraaliset si-

toumuksensa ja perheen kulttuurinen omi-

naislaatu otettiin niiden järjestämisen läh-

tökohdiksi. Jotkut perheet olisivat saatta-

neet jopa kieltäytyä palveluista, elleivät he 

olisi päässeet itse vaikuttamaan niiden jär-

jestämisen tapaan ja aikatauluun. Omais-

hoidon koordinaattorin tärkeä tehtävä oli 

ymmärtää perheitä näiden omasta merki-

tysmaailmasta käsin. Dementoituneiden 
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puolisoiden fyysinen ja/tai psyykkinen tila 

oli usein hyvin hauras ja herkkä ulkoisille 

muutoksille. Kotona noudatettujen tuttu-

jen tapojen siirtäminen kodin ulkopuolei-

seen hoitopaikkaan tai vieraan henkilön 

kotona antamaan hoitoon oli merkityksel-

listä. Omaishoidon koordinaattori pyrki 

välittämään muille yhteistyötahoille tietoa 

omaishoitajien kehittämistä turvallisuutta 

ylläpitävistä toimintatavoista ja vaaralle tai 

ongelmille altistavista tilanteista. Ennakko-

tietojen avulla uuden hoitajan tai yhteis-

työtahon oli helpompi järjestää hoito tai 

muu palvelu sekä perhettä että ammattilai-

sia helpottavalla tavalla. Palvelun epäon-

nistuminen saattoi pahimmillaan merkitä 

perheelle suoranaista katastrofia. Näin kä-

vi esimerkiksi silloin, jos dementoituneen 

puolison fyysinen kunto heikentyi lyhytai-

kaishoitojaksolla ja hän joutui sairaalahoi-

toon tai vaati useiden viikkojen kotona to-

teutettua dementiakuntoutusta. Tämän jäl-

keen lyhytaikaishoitojakson järjestäminen 

ei välttämättä enää onnistunut ja perheen 

tukemismahdollisuudet kaventuivat, vaik-

ka omaishoitajan kuormittuneisuus ja kun-

toutuksen tarve lisääntyivät.

Omaishoidon koordinaattorin kult-

tuurinen herkkyys koski paitsi perheiden 

erilaisuutta myös palvelujärjestelmän eri 

osa-alueita ja niiden toimintakulttuureja. 

Hän osasi siten asioida tukiorganisaatioi-

den kanssa ja tiesi minne ottaa milloinkin 

yhteyttä. Hän osasi myös välittää perheen 

toiveita toisille hoitotyön ammattilaisille 

palvelujärjestelmän omalla kielellä. Tieto 

perheen tilanteesta saattoi siirtyä uudelle 

hoitavalle taholle tehokkaammin koordi-

naattorin kuin omaishoitajan itsensä kaut-

ta. Monet omaishoitajat kääntyivätkin 

omaishoidon koordinaattorin puoleen esi-

merkiksi silloin kun he eivät ymmärtäneet, 

mitä sairaalassa oli tarkoitettu jollakin il-

maisulla tai kun sosiaaliviranomaisen an-

tamana tukipäätös kummastutti heitä. 

Omaishoidon koordinaattorin toiminta tul-

kin ominaisuudessa edellytti omaishoito-

perheen hyvää ja seikkaperäistä tuntemis-

ta ja molemminpuolista luottamusta.

Perhe-elämän tukeminen

Perheiden yksilöllisen arjen ja pariskun-

nan keskinäisen suhteen tukeminen kat-

sottiin yhdeksi projektin tärkeimmistä toi-

mintaperiaatteista, sillä vaikka arki de-

mentiaperheissä usein rytmittyykin huo-

lenpidon ja avustamisen ympärille, perhei-

tä ei haluttu nähdä pelkästään ”avohoidon 

yksiköinä”. Tästä näkökulmasta nähtiin 

merkityksellisenä, että omaishoitajille jär-

jestyi tilaisuuksia jäsentää omaa tilannet-

taan ja asettaa rajoja hoitamiselle. Jäsentä-

mistä tapahtui erityisesti vertaisryhmissä, 

mutta myös omaishoidon koordinaattori, 

projektin lääkäri, tutkimushoitajat ja fysio-

terapeutit pyrkivät osaltaan tukemaan kul-

lekin omaishoitoperheelle ominaisen arjen 

jatkumista.

Arjen jatkuvuuden tukeminen edel-

lytti kriisitilanteiden ehkäisemistä ja inter-

ventioiden kohdentamista ennakoivasti. 

Esimerkiksi omaishoitajan työn helpotta-

minen ja vapaan järjestäminen ymmärret-

tiin ennakoivaksi toiminnaksi siinä mieles-

sä, että sen avulla omaishoitaja voisi pitää 

yllä aikaisempia harrastuksiaan, kiinnos-

tuksen kohteitaan ja sosiaalisia suhteitaan. 

Projektin alussa omaishoitajat suhtautuivat 

usein varauksellisesti tällaiseen ennakoi-

vaan toimintaan, sillä he saattoivat kokea 

puolisosta erossa olon moraalisesti ristirii-

taisena. Jotkut omaishoitajat suostuivat va-
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paapäivien pitämiseen vasta, kun tilanne 

oli jo lähes kriisissä ja omaishoitaja itse 

loppuun palamisen partaalla. Koska pro-

jektissa pidettiin tärkeänä ymmärtää 

omaishoitajan moraalisia sitoumuksia ja 

perheen toimintakulttuuria, sijaishoitoa tai 

lyhytaikaishoitojaksoja ei tyrkytetty auto-

maattisina ratkaisuina, vaan omaishoitajia 

pyrittiin samanaikaisesti auttamaan omien 

tunteidensa ja moraalisten sitoumustensa 

käsittelyssä. Kun omaishoitaja sai rauhassa 

käsitellä omaa tilannettaan, hän saattoi 

useimmiten toisena seurantavuonna hy-

väksyä ennakoivasti järjestetyt lyhytai-

kaishoito- ja kuntoutusjaksot osaksi omais-

hoidon kokonaisuutta tuntematta syylli-

syyttä. Myös luottamus lyhytaikaishoito-

paikan laadukkaaseen hoitoon edesauttoi 

tässä.

Interventioperheiden arjen elämän-

laatua ja hyvinvointia pyrittiin edistämään 

monin eri keinoin. Esimerkiksi liikunnan 

merkitystä korostettiin monin tavoin, sillä 

fyysisten vaikutusten lisäksi liikkumisvai-

keudet johtavat usein perheen sosiaalisten 

suhteiden kaventumiseen ja jopa eristäyty-

miseen. Liikunta edistää myös henkistä 

hyvinvointia. Pariskuntia kannustettiin liik-

kumaan yhdessä, mikäli se vain oli mah-

dollista, ja monet heistä lisäsivätkin liikun-

taansa. Heille jaettiin liikuntaseurantakort-

teja, ja Helsingin kaupungin järjestämistä 

eri liikuntamuodoista ja –ryhmistä pyrittiin 

etsimään sopivaa toimintaa kullekin per-

heelle. Pariskunnille järjestettiin myös yh-

teistä liikunnanohjausta, jolloin esimerkik-

si fysioterapeutti ohjasi pariskuntia sauva-

kävelyyn ja kuntosaliharjoitteluun. Myös 

toisiaan lähellä asuvien perheiden yhteisiä 

kuntoilutapahtumia järjestettiin, vaikka yh-

teisen kuntoilumuodon löytäminen olikin 

usein vaikeaa. Tavoitteellisissa vertaisryh-

missä pariskunnat saivat vinkkejä yhtei-

seen sisäliikuntaan. Omaishoidon koordi-

naattorin ja fysioterapeutin kotikäynneillä 

kodin muutostyö- ja apuvälinetarpeet arvi-

oitiin ennalta ehkäisevin ja kuntouttavin 

periaattein.

Optimismi ja voimavarojen 

tukeminen

Projektissa pyrittiin tunnistamaan ja tuke-

maan perheen olemassa olevia voimava-

roja. Tukeminen kohdistui sekä psyykki-

siin, sosiaalisiin ja kulttuurisiin että fyysi-

siin ja käytännöllisiin voimavaroihin. 

Psyykkisten voimavarojen kohdalla kes-

keisiä seikkoja olivat omaishoitajan mo-

raalisen jatkuvuuden tukeminen sekä apu 

tunteiden ja niihin liittyvien ajatusten kä-

sittelyssä. Tämä psykologisen tukemisen 

tarve tuli esiin usein jo perheisiin tutustut-

taessa. Varsin monella omaishoitajalla ja 

muutamalla dementoituneella puolisolla 

oli suuri tarve puhua omasta elämäntilan-

teestaan luotettavalle kuuntelijalle. Myös 

tavoitteellisissa vertaisryhmissä omaishoi-

tajat jäsensivät kertomustensa kautta omaa 

identiteettiään ja tunteitaan dementian jat-

kuvasti muuttamassa tilanteessa. Psykolo-

gisessa tuessa ei siis tavoiteltu pelkästään 

myötätunnon välittämistä vaan myös tun-

teiden jäsentymistä ja selkiytymistä. Osa 

perheistä onnistui tässä tavoitteessa, mutta 

joissakin perheissä oli käsittelemättömiä 

vanhoja asioita, jotka nousivat uudelleen 

keskeisiksi dementian aiheuttaman perhe-

dynamiikan muutoksen myötä. Asioiden 

tasavertaiseen käsittelyyn ei kuitenkaan 

enää ollut mahdollisuutta toisen osapuo-

len dementian vuoksi. Vaikeimpien psyyk-

kisten ongelmien käsittelyssä henkilöitä 
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ohjattiin hakemaan apua myös muualta.

Tilanteiden jäsentämisessä ja voima-

varojen aktivoimisessa keskeistä oli asian-

mukaisen tiedon saaminen dementoivista 

sairauksista. Tieto pyrittiin aina antamaan 

kutakin perhettä tukevassa yksilöllisessä 

muodossa. Perheet saivat dementiaan, 

muihin sairauksiin ja yleiseen hyvinvoin-

tiin liittyvää tietoa keskusteluissa omais-

hoidon koordinaattorin ja lääkärin kanssa 

sekä projektin aikana järjestetyissä tietoil-

loissa. Lisäksi heille annettiin kirjallista 

materiaalia kunkin hetkisiin tiedon tarpei-

siin. Tiedon jakamisessa oli keskeistä sen 

neutraali ja objektiivinen mutta samalla 

toivoa synnyttävä ja kannustava luonne. 

Kun esimerkiksi dementoituneen ihmisen 

istuutumisvaikeuksien selitettiin johtuvan 

hahmotusongelmista ja omaishoitajaa oh-

jattiin käyttämään hahmottamista helpotta-

via keinoja ja apuvälineitä, siirryttiin sa-

malla ongelman murehtimisesta ratkaisun 

etsimiseen. Vaikeissa tilanteissa löytyneet 

pienetkin ratkaisun aihiot tai positiivisen 

muutoksen mahdollisuudet antoivat toi-

voa omaishoitajille.

Tavoitteellisissa vertaisryhmissä 

omaishoitajat pohtivat yhdessä voimavaro-

jaan ja kertoivat toisilleen onnistuneista 

ongelmanratkaisutilanteista. Myös omais-

hoidon koordinaattori ja lääkäri sekä fy-

sioterapeutit ohjasivat omaishoitajia ha-

vaitsemaan, millaisia keinoja he jo ovat 

käyttäneet erilaisissa tilanteissa. Myönteis-

ten asioiden ja onnistumisten jakaminen 

vahvisti perheen luottamusta omiin voi-

mavaroihinsa ja kykyynsä selviytyä hanka-

listakin tilanteista. Usein omaishoitoper-

heet ottivat yhteyttä omaishoidon koordi-

naattoriin, kun esimerkiksi yhdessä haettu 

palvelu tai lääkitysmuutos onnistui tai kun 

perhe sai lapsenlapsen tai vietti merkki-

päiviä. Elämä jatkui vaikeasta sairaudesta 

huolimatta.

YHTEENVETO

Omaishoidon koordinaattorin ja projektin 

lääkärin muodostama työpari auttoi per-

heitä ratkaisemaan kotona elämistä vai-

keuttavia tilanteita, räätälöi ja koordinoi 

heille tukipalveluja, huomioi omaishoita-

jan psykologisen tuen tarpeita, edisti 

omaishoitajan voimaantumista ja arjen hal-

lintaa sekä auttoi omaishoitajaa oman toi-

mintakykynsä ylläpitämisessä. Tätä tukivat 

myös tavoitteellinen vertaisryhmätoiminta, 

dementoituneiden puolisoiden kuntoutus 

sekä tiedon jakaminen. Toiminnassa kiin-

nitettiin erityistä huomiota perheiden 

omiin voimavaroihin ja niiden ylläpitämi-

sessä ja vahvistamisessa tarvittavaan psy-

kologiseen ja käytännölliseen tukeen. Tu-

kitoimien toteutusta ja arviointia sen kai-

kissa vaiheissa ohjasivat projektin alussa 

sovitut yhteiset toimintaperiaatteet, pyrki-

mys kunnioittaa perheen autonomiaa ja 

kuulla perhettä tavalla, jossa sen oma 

asiantuntijuus oli keskeisellä sijalla.

Tutkimuksessa käytetty interventio-

malli oli moniammatillisen tiimin luoma 

kokonaisuus, joka on mahdollista siirtää 

myös toisenlaisiin konteksteihin ammatti-

laisten koulutuksen ja työnohjauksen kaut-

ta. Mallin soveltaminen julkiseen palvelu-

järjestelmään edellyttää järjestelmän ylläpi-

täjiltä ja johdolta eräiden nykyisten toimin-

takäytäntöjen ja –periaatteiden kriittistä 

tarkastelua. Erityisesti asiakaslähtöisyyden 

ja voimavarakeskeisyyden tulisi toteutua 

nykyistä laajemmin ja läpäistä kaikki työ-

käytännöt. Nämä toimintaperiaatteet eivät 

näyttäydy vain suhteessa asiakkaisiin ja 
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palveluiden tarjontaan, vaan niiden tulisi 

heijastua myös henkilöstöpolitiikkaan. 

Vastuullinen ja itsenäinen työote edellyttää 

työntekijän aitoa arvostamista sekä tilan ja 

luottamuksen antamista hänen innovatiivi-

selle toiminnalleen.

Kuviossa 2 on kuvattu ne elementit, 

joissa tässä esitelty tukimalli poikkeaa kes-

kimääräisestä kunnallisesta omaishoidon 

tukijärjestelmästä. Myös kunnallisen järjes-

telmän toimijat käyttävät työssään monia 

näistä elementeistä. Tässä raportissa kuva-

tun mallin etuna on toimintaperiaatteiden 

systemaattisuus ja läpäisevyys.
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Kuvio 2. Omaishoidon tukimallin elementtejä, jotka systemaattisuudessaan poikkeavat 

normaalista kunnallisesta palvelujärjestelmästä.

• Koko perheen tukeminen
• Perheen autonomian kunnioittaminen ja         

yhteistyön kehittäminen
• Joustavuus ja ripeä reagointi

TukivaiheEnsikäynnin
valmistelu

Ensimmäinen
kotikäynti

Alkuvaihe Loppuvaihe

syste-
maattisen
geriatrisen
arvioinnin
valmistelu
(kts.
taulukko 1)

� kuunteleminen:
perheen omien
merkityksien
kuuleminen
� rohkaiseminen
omien toiveiden
ilmaisemiseen
� perheen omat
toiveet tuki-
suunnitelmaan

� neuvotteleva
vuoropuhelu,
hienotunteisuus

� vertaistuki
ryhmien
alkaminen

� koordinaatto-
rin aktiiviset
yhteydenotot
perheisiin, 
luotettavuus

� tukien
hakemisessa
auttaminen

� matala
yhteydenotto-
kynnys
koordinaattoriin, 
ei puhelinaikoja, 
työaikojen
joustavuus

� omaishoidon
koordinaattori ja geriatri
muodostivat toimivan
työparin

� hoidon jatkuvuuden
varmistaminen

� tukitoiminnan
vastuuttaminen
itsenäisesti toimivalle
omaishoidon
koordinaattorille, jolla
oma budjetti ja joustava
palvelukirjo käytössään

� mahdollisuus käyttää
kolmatta sektoria ja
yksityisiä palvelun
tuottajia apuna

� ripeä tarttuminen kotona
asumista uhkaaviin tilanteisiin

� perheen omien ratkaisujen
tukeminen

� käytännön toimissa
ohjaaminen

� ammattitaitoinen tilanteiden
ennakointi

� dementiakuntoutus

� tulkkina toimiminen
perheiden ja
hoitojärjestelmän välillä

� tiedon jakaminen

� tavoitteellinen
vertaisryhmätoiminta

� toivon
ylläpitäminen,
psykologinen
tuki (esim. 
omaishoitajan
surutyön
tukeminen,
dementoituneen
puolison
jatkohoidon
järjestäminen,
tukitoiminnan
jatkuvuuden
varmistaminen)

• Erilaisten toimintakulttuurien tunnistaminen 
• Perhe-elämän tukeminen
• Optimismi ja voimavarojen tukeminen

Toimintaperiaatteet:
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Tässä luvussa esitellään tukitoiminnan vai-

kuttavuus dementoituneiden puolisoiden 

kotona asumisen kestoon ja kuolleisuu-

teen sekä palveluiden käyttöön. Interven-

tioryhmän dementoituneista puolisoista 5 

% (95 % CI 2 - 14) oli 12 kuukauden koh-

dalla pitkäaikaisessa laitoshoidossa kun 

vastaava osuus vertailuryhmässä oli 15 % 

(95 % CI 8 - 27). Hoidettavan iällä, 

omaishoitajan sukupuolella sekä hoidetta-

van MMSE -pisteillä 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 merkitsevä. 

Interventioryhmässä dementoituneiden 

puolisoiden pitkäaikaiseen laitoshoitoon 

joutumisen käyrässä näkyy suuntaa antava 

ero vertailuryhmään verrattuna (kuvio 1). 

Käyrät erkanevat noin 1.5 vuoteen saakka, 

jonka jälkeen ne alkavat jälleen lähentyä 

Kaisu Pitkälä, Ulla Eloniemi-Sulkava, Hannu Kautiainen

Intervention vaikutukset kotona asumisen 
kestoon ja palveluiden käyttöön

Kuvio 1. Dementoituneiden puolisoiden pysyvään laitoshoitoon joutuminen Kaplan-

Meier -käyrien avulla kuvattuna.

 2 

Aika, kuukautta

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18 20 22 24

La
ito

st
um

in
en

, %

0

5

10

15

20

25

30

35

40

45

50

Kontrolliryhmä

Hoitoryhmä

 

Kuvio 1. Dementoituneiden puolisoiden pysyvään laitoshoitoon joutuminen Kaplan-Meier -käyrien 

avulla kuvattuna. 

 
 

Intervention vaikutukset perheiden sosiaali- ja terveyspalveluiden käyttöön ja niiden 

kustannuksiin 

 

Kun lasketaan kaikki perheiden käyttämät sosiaali- ja terveyspalvelut ja niiden kustannukset yhteen, 

oli interventiolla selvä ja tilastollisesti merkitsevä kokonaispalveluiden määrää ja kustannuksia 

laskeva vaikutus. 

 

Intervention pisin mahdollinen kesto oli kaksi vuotta. Kuitenkin intervention kesto vaihteli 20-24 

kuukauden välillä, koska perheet tulivat tutkimukseen mukaan vaiheittain rekrytoinnin ja 
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toisiaan. Puolentoista vuoden kohdalla in-

terventioryhmän dementoituneista puoli-

soista 11 % oli joutunut pysyvään laitos-

hoitoon kun vastaava luku vertailuryh-

mässä oli samalla hetkellä 26 %. Ero ryh-

mien välillä oli tilastollisesti merkitsevä (p 

= 0.027).

Interventioryhmästä kuoli kaksi 

omaishoitajaa ja vertailuryhmästä vastaa-

vasti kolme. Sekä interventio- että vertailu-

ryhmästä dementoituneista puolisoista 

kuoli tutkimuksen aikana 11 henkilöä. Ko-

tona asumisen aikana kuoli interventio-

ryhmäläisistä 9 ja vertailuryhmäläisistä 10 

dementoitunutta puolisoa. Ryhmien välillä 

ei ollut tilastollisesti merkitseviä eroja. 

INTERVENTION VAIKUTUKSET PERHEIDEN 
SOSIAALI- JA TERVEYSPALVELUIDEN KÄYTTÖÖN 
JA NIIDEN KUSTANNUKSIIN

Kun lasketaan kaikki perheiden käyttämät 

sosiaali- ja terveyspalvelut ja niiden kus-

tannukset yhteen, oli interventiolla selvä ja 

tilastollisesti merkitsevä kokonaispalvelui-

den määrää ja kustannuksia laskeva vaiku-

tus.

Intervention pisin mahdollinen kesto 

oli kaksi vuotta. Kuitenkin intervention 

kesto vaihteli 20-24 kuukauden välillä, 

koska perheet tulivat tutkimukseen mu-

kaan vaiheittain rekrytoinnin ja rando-

moinnin edetessä. Osa tutkittavista myös 

kuoli ennen intervention loppua. Tämän 

vuoksi palveluiden käytön tilastollisessa 

laskennassa on käytetty yksikkönä seuran-

ta- ja henkilövuotta (perhe/vuosi). Perhei-

den kunnallisten terveyspalveluiden käy-

tössä oli tilastollisesti merkitsevä ero inter-

ventioryhmän hyväksi, kun hinta laske-

taan perhettä ja seurantavuotta kohti. In-

terventioperhe käytti vuodessa keskimää-

rin 9 932 (95 % CI 7 532 - 12 973) euroa 

terveyspalveluihin kun vastaava summa 

vertailuryhmässä oli 14 896 (95 % CI 

11 629 - 18 724) euroa. Ero ryhmien välillä 

oli tilastollisesti merkitsevä (p = 0.031).

Taulukoissa 1-4 on kuvattu omaishoi-

toperheiden käyttämät kunnalliset ja yh-

teiskunnan tukemat sosiaali- ja terveyspal-

velut ja niiden laskennalliset hinnat. Ham-

maslääkärikäynneille ei ollut saatavissa vi-

rallista hintaa ja niiden laskennallisena 

hintana käytettiin terveyskeskuslääkärin 

käyntihintaa. Lyhytaikaishoitojaksot sekä 

pitkäaikainen laitoshoito tapahtuvat joko 

terveyskeskussairaaloissa tai vanhainko-

deissa. Kaikki jaksot laskettiin kuitenkin 

osaksi terveyspalveluita, koska niitä on 

vaikea erotella toisistaan. Kaikki laitoshoi-

tokustannukset on siten esitetty osana ter-

veyspalveluiden kustannuksia. Jotta las-

kelma ei suosisi interventioryhmää, lyhyt-

aikaishoitojaksolle käytettiin kuitenkin 

konservatiivista laskennallista hintaa eli 

vanhainkotipäivän hintaa. Samoin kaik-

kien pitkäaikaisen laitoshoidon päivien 

hinta on laskennallinen vanhainkotivuoro-

kauden hinta, vaikka suuri osa pitkäaikais-

hoidosta tapahtuikin hinnaltaan kalliim-

malla terveyskeskuksen vuodeosastolla. 

Kunnallisten sosiaalipalveluiden kus-

tannukset olivat interventioperheissä kes-

kimäärin 5 636 euroa perhettä kohden 

vuodessa (95 % CI 4 341 - 7 272), kun 

summa vertailuryhmään kuuluvilla per-

heillä oli 8 657 euroa perhettä kohden 

vuodessa (95 % CI 5 824 - 14 744). Ero 

ryhmien välillä ei ollut tilastollisesti mer-

kitsevä (p = 0.17).

Kunnallisiin sosiaalipalveluihin las-

kettiin mukaan kotisairaanhoito, koska 

tutkimuksen aikana se yhdistyi hallinnolli-

sesti kotipalveluun Helsingissä. Samoin 
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Taulukko 1. Terveyspalveluiden kokonaiskäyttö interventio- ja vertailuryhmien dementoi-

tuneilla puolisoilla koko intervention aikana.

1 Hintalähde: 1) Hujanen 2003, jonka hintoihin lisätty vuotuinen 4 % korotus kolmelle vuodelle. 2) Kumpulainen 
2004. 2 Mukaan laskettu ne päivystyskäynnit, jotka eivät johtaneet sairaalaan sisäänottoon.

Palvelut Yksikkökustannus1

euroa

Käyttömäärät

Interventioryhmä

(N = 63)

Vertailuryhmä

(N = 62)
Lääkärikäynnit terveys- 

 keskuksessa, kpl

105.20 217 261

Lääkärikäynnit erikoissairaan- 

 hoidon poliklinikoilla, kpl

151.70 72 59

Hammaslääkärikäynnit, kpl
105.20 120 82

Terveydenhoitajavastaanotot, kpl

24.30 82 60

Käynnit päivystys- 

 poliklinikoilla, kpl2

- 38 47

Terveyskeskussairaalahoito

 vuorokaudet yhteensä

191.00 1 363 1 588

Erikoissairaalahoito

 vuorokaudet yhteensä

308.00 108 157

Lyhytaikaisen laitoshoidon päiviä  

 yhteensä

115.00 2 441 2 938

Pitkäaikaisen laitoshoidon vuoro- 

 kaudet yhteensä

115.00 2 340 5 351
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Taulukko 2. Terveyspalveluiden kokonaiskäyttö interventio- ja vertailuryhmien omaishoi-

tajilla koko intervention aikana.

1 Hintalähde: 1) Hujanen 2003, jonka hintoihin lisätty vuotuinen 4 % korotus kolmelle vuodelle. 2) Kumpulainen 
2004

Taulukko 3. Kunnallisten ja yhteiskunnan kustantamien avohoidon sosiaali- ja kotipalve-

luiden sekä kuntoutuspalveluiden kokonaiskäyttö dementoituneilla puolisoilla interven-

tio- ja vertailuryhmässä koko intervention aikana.

1 Hintalähde: 1) Hujanen 2003, jonka hintoihin lisätty vuotuinen 4 % korotus kolmelle vuodelle. 2) Kumpulainen 
2004

Palvelut Yksikkökustannus1

euroa

Käyttömäärät

Interventioryhmä

(N = 63)

Vertailuryhmä

(N = 62)
Kotipalvelukäynnit, kpl 40.00 2 250 2 665
Kotisairaanhoidon käynnit, kpl 46.00 388 1 931
Yöpartion kotikäynnit, kpl 105 86
Ateriapalveluateriat, kpl 7.00 2 081 2 365
Päivätoimintakäynnit, kpl 54.00 2 358 1 705
Kylvetys- ja saunapalvelu, kpl 40.00 361 250
Avohoidon fysioterapia- 

 käynnit, kpl

31.30 306 85

Veteraanien laitoskuntoutus, vrk 170.00 555 403

Palvelut Yksikkökustannus1

euroa

Käyttömäärät

Interventioryhmä

(N = 63)

Vertailuryhmä

(N = 62)
Lääkärikäynnit terveys- 

 keskuksessa, kpl

105.20 275 332

Lääkärikäynnit erikoissairaan- 

 hoidon poliklinikoilla, kpl

151.70 121 104

Hammaslääkärikäynnit, kpl 105.20 77 82
Terveydenhoitajavastaanotot, kpl 24.30 75 157
Terveyskeskussairaalahoito,

 vuorokaudet yhteensä

191.00 74 144

Erikoissairaalahoito,

 vuorokaudet yhteensä

308.00 186 135

Lyhytaikaisen laitoshoidon  

 vuorokaudet yhteensä

115.00 0 85
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kuntoutuspalvelut laskettiin osaksi sosiaa-

lipalveluita, sillä nämä palvelut saatiin pit-

kälti veteraanipalveluiden kautta, joiden 

voidaan nähdä olevan lähempänä sosiaali- 

kuin terveyssektorin palveluita.

Kunnallisten sosiaali- ja terveyspal-

veluiden kokonaiskustannukset olivat in-

terventioperheissä keskimäärin 15 568 eu-

roa perhettä kohden vuodessa (95 % CI 

12 225 - 19 608) kun ne vertailuperheissä 

olivat keskimäärin 23 553 euroa perhettä 

kohden vuodessa (95 % CI 18 432 - 

31 356). Kokonaiskustannuksissa oli inter-

ventio- ja vertailuryhmien välillä tilastolli-

sesti merkitsevä ero -7 985 (95 % CI - 

16 081 , -1 499) (p = 0.030).

Kun tarkastellaan taulukoita 1-4, näh-

dään, että erot palveluiden käytössä tulivat 

vain osittain pitkäaikaisen laitoshoidon 

säästöistä. Lähes puolet säästöistä kertyi, 

koska vertailuryhmä käytti muitakin so-

siaali- ja terveyspalveluita interventioryh-

mää enemmän. Merkittävimmät erot nä-

kyivät terveyskeskuslääkärikäynneissä, 

terveydenhoitajavastaanotoissa, kotisai-

raanhoidon käynneissä, kotipalvelukäyn-

neissä, 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 tällaisia interventio- ja 

vertailuryhmien käyttämiä tukipalveluita 

koko kahden vuoden intervention ajalta. 

Näistä kunnan tarjoamista palveluista vai-

pat, taksisetelit, asunnon muutostyöt ja 

kunnallinen omaishoidon tuki jakautuivat 

verrattain tasaisesti interventio- ja vertailu-

ryhmien välillä, ja siten niitä ei tarvitse ot-

taa huomioon sosiaali- ja terveyspalvelui-

den kuluja laskettaessa. Apuvälineitä in-

terventioryhmä sai ensimmäisellä ja toisel-

la tarkastelujaksolla (tutkimuksen ensim-

mäisen vuoden ajan) enemmän kuin ver-

tailuryhmä. Nämä olivat kuitenkin terveys-

keskuksen lainatavaraa, esimerkiksi kep-

pejä, rollaattoreita, sairaalasänkyjä, WC-

korotuksia tai liukuestemattoja. Niille on 

erittäin vaikea laskea hintaa eikä niitäkään 

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

kokonaiskäyttö omaishoitajilla interventio- ja vertailuryhmässä koko intervention aikana.

1 Hintalähde: 1) Hujanen 2003, jonka hintoihin lisätty vuotuinen 4 % korotus kolmelle vuodelle. 2) Kumpulainen 
2004.

Palvelut Yksikkökustannus1

euroa

Käyttömäärät

Interventioryhmä

(N = 63)

Vertailuryhmä

(N = 62)
Kotipalvelukäynnit, kpl 40.00 324 284
Kotisairaanhoidon käynnit, kpl 46.00 18 490
Ateriapalveluateriat, kpl 7.00 309 458
Avohoidon fysioterapiakäynnit, kpl 31.30 110 149
Ryhmäkuntoutus käynnit, kpl 10.00 10 33
Veteraanien laitoskuntoutus, vrk 170.00 265 230
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ole otettu huomioon kunnallisten palve-

luiden kustannuksissa.

Kelan eläkkeensaajan hoitotukea sai 

interventioryhmäläisistä hieman useampi 

kuin vertailuryhmäläisistä. Tämä on ym-

märrettävää, sillä projektin lääkäri kirjoitti 

tarvittavia lausuntoja ja interventioperheet 

olivat intensiivisemmän hoidon piirissä. 

Nämä ylimääräiset Kelan tuet on otettu 

huomioon intervention ylimääräisinä kus-

tannuksina. Kummankin ryhmän hoitotu-

kien saajien määrät kullakin tarkastelujak-

solla on kerrottu jakson kuukausilla ja kes-

kimmäisellä, II -luokkaan kuuluvan tuen 

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

den intervention aikana.

1 Tarkastelujaksot ovat omaishoitajien haastatteluvälit: I = ensimmäinen puolivuotisjakso, II = toinen puolivuotis-
jakso, III = aika ennen viimeistä sosiaalipalveluiden haastattelua; noin 7-8 kk toisen puolivuotisjakson jälkeen.

Palvelut (maksaja) Tarkastelujakso1 Käyttömäärät
Interventioryhmä

(N = 63)

Vertailuryhmä

(N = 62)
Apuvälineet (lainattu terveyskes-

kuksesta), kpl

I

II

III

31

33

27

21

23

26
Vaipat (terveyskeskus), palvelun 

saajia yht.

I

II

III

20

28

29

23

23

30
Turvalaitteet (itse maksettu, 

yleensä turvapuhelin), käyttäjiä

I

II

III

9

5

5

2

2

2
Kunnan kuljetustuki, saajia yht. I

II

III

23

25

24

23

23

24
Asunnonmuutostyöt (itse makset-

tu/kunta), kpl

I

II

III

7/0

2/1

4/1

6/0

1/2

0/1
Omaishoidon tuki, saajia yht. 

(kunta)

I

II

III

33

44

35

38

39

38
Eläkkeensaajan hoitotuki (Kela), 

saajia yht.

I

II

III

43

52

44

36

41

41
Kotimiespalvelu (itse maksettu), 

käyntimäärä

yht. 37 44

Yksityinen siivouspalvelu (itse 

maksettu), käyntimäärä

yht. 538 441

Yksityislääkärikäynnit, yht. yht. 160 127
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euromäärällä (129.40 e/kk). Taulukkoon 

6 on koottu kaikki intervention kustan-

nukset.

Koko intervention kustannukset 63 

perheelle olivat yhteensä 363 045 euroa 

(taulukko 6). Tähän sisältyivät koordinaatto-

Taulukko 6. Interventioperheiden saamat räätälöidyt tukimuodot ja niiden kokonaiskulut 

koko intervention aikana.

1) Sisältää 120 kpl 1h vastaanottokäyntejä á100e, 120 kpl 30min vastaanottokäyntejä á 60e, 31 kpl kotikäyntejä á 
150e, 574 kpl puheluita á 16,50e, 120 kpl todistuksia tai lähetteitä á 30e.

Tukimuoto Omaishoitaja

(N = 63)

Dementoitunut 

puoliso

(N = 63)

Hinta yhteensä

euroa

Avohoidon kotiin tuotu fysioterapia, 

käyntimäärä 
275 1 147 72 593

Kuntouttava laitoshoitojakso, päiviä 12 447 67 106
Lonkkahousuja

Ravintolisät

Muut apuvälineet

Kotikäyntimatkakulut

326

468

432

165
Kotimiespalvelu 7 383
Omaishoitajien tavoitteelliset vertaisryhmät 12 006
Kuljetukset ryhmiin 11 900

Vetäjien palkat 2x55krtx200e

Koulutus ja työnohjaus ryhmänvetäjille

22 000

1 625
Käytösoireryhmät (vetäjän palkka) 3 000
Tietoillat 750

Interventioperheiden saamat ylimääräiset 

Kelan eläkkeensaajan hoitotuet (yht. 

interventioryhmän saama tuki – vertailu-

ryhmän tuki)

15 210

Omaishoidon koordinaattorin palvelut, 

sijais- ja sivukuluineen
80 000

Lääkärin palvelut 1) 37 000
Vastaanoton vuokrat

Omaishoidon koordinaattorin ja lääkärin 

koulutus ja työnohjaus 2 vuoden aikana

5 000

10 000

Lääkärin määräämät tutkimukset (laborato-

rio + RTG) (bruttohinta yksityissektorilla)

16 081

Kaikki kulut yhteensä 363 045
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rin palkkakulut sivu- ja kesäsijaiskuluineen, 

lääkärin palvelut (240 vastaanottokäyntiä, 

31 kotikäyntiä, 574 puhelua sekä 120 todis-

tusta tai lähetettä), lääkärin määräämät tut-

kimus- ja hoitokulut yksityissektorilla, vas-

taanoton osuus huoneiston vuokrakuluista, 

kotiin tuotu fysioterapia, laitoksissa tapah-

tuneet kuntouttavat lyhytaikaishoitojaksot, 

omaishoitajien tavoitteellinen vertaisryh-

mätoiminta (johon sisältyi sekä omaishoita-

jan että dementoituneen puolison ryhmä-

päivien ohjelma, ruoat, kuljetukset, tila-

vuokrat, vetäjien palkat sekä heidän koulu-

tuksensa ja työnohjauksensa), hankalien 

kotitilanteiden ryhmien kulut, projektin 

maksamat kotimiespalvelun kulut, projek-

tin maksamat apuvälineet, kotikäyntikulut 

ja omaishoitoperheiden tietoiltojen kulut 

(taulukko 6). Kun kuluihin lisätään Kelan 

eläkkeensaajan hoitotuen määräämisestä 

aiheutuneet lisäkulut, yhden omaishoito-

perheen tukitoiminnan hinnaksi tulee 

2 881 euroa seurantavuotta kohti.

Vaikka omaishoitoperheiden inter-

vention kulut lasketaan sosiaali- ja terveys-

palveluiden kokonaiskustannuksiin mu-

kaan, interventioryhmän käyttämät koko-

naiskustannukset olivat vielä vertailuryh-

mää edullisemmat (interventioperhe 

15 568 + 2 881 = 18 449 euroa perhettä 

kohden vuodessa vs. vertailuperhe 23 553 

euroa perhettä kohden vuodessa).

OMAISHOITAJIEN KOKEMUKSET PALVELUISTA

Intervention lopussa tehtiin perheille vielä 

kirjekysely, jossa selvitettiin heidän 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 enää ollut käytettä-

vissä.

Omaishoitajat olivat tyytyväisiä saa-

miinsa palveluihin sekä interventio- että 

vertailuryhmissä. Vain 6 % interventioryh-

män hoitajista oli tyytymättömiä, kun vas-

taava luku vertailuryhmässä oli 13 % (p = 

0.08). Noin puolet interventioryhmän 

omaishoitajista koki, että heidän oli help-

poa saada tietoa palveluista, kun vastaava 

osuus vertailuryhmässä oli 42 %. Noin kol-

mella neljästä omaishoitajasta kummassa-

kin ryhmässä oli selvä käsitys siitä, mihin 

he ottavat yhteyttä kun heillä on avuntar-

vetta. Kaksi kolmesta sekä interventio- että 

vertailuryhmän omaishoitajasta oli sitä 

mieltä, että he saivat palveluita tarvites-

saan (taulukko 7).

Taulukko 7. Omaishoitajien mielipiteitä tukipalveluista sekä näkemyksiä niiden saatavuu-

desta intervention loputtua (%).

1) X2 –testi

Interventioryhmä

n = 50

Vertailuryhmä

n = 47

p-arvo1)

Tyytymätön palveluihin 6 13 0.08
Helppo saada tietoa palveluista 51 42 0.40
Tieto mihin ottaa yhteyttä avun- 

 tarpeessa

74 72 0.85

Saa palveluita kun tarvitsee 65 63 0.86
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Interventioryhmän ja vertailuryhmän välil-

lä oli eräitä tilastollisesti merkitseviä eroja 

tukipalveluiden saannissa ja niiden koe-

tussa tarpeessa. Interventioryhmässä oli 

saatu vertailuryhmää enemmän dementoi-

tuneelle puolisolle kohdennettua fysiote-

rapiaa (76 % vs. 23 %, p<0.001) sekä si-

jaishoitaja kotiin vapauttamaan omaishoi-

taja omiin menoihin (28 % vs. 11 %, p = 

0.031). Muissa saaduissa palveluissa ei ol-

lut tilastollisesti merkitseviä eroja (tauluk-

ko 8).

Koetuissa tarpeissa oli tilastollisesti merkit-

seviä eroja interventioryhmän omaishoita-

jien hyväksi siten, että he ilmaisivat inter-

vention loputtua vähemmän tarvetta koti-

sairaanhoitoon (0 % vs. 12 %, p = 0.022), 

siivouspalveluun (31 % vs. 55 %, p = 0.04), 

apuvälineisiin (0 % vs. 18 %, p = 0.032) ja 

kotiin tulevaan sijaishoitajaan (39 % vs. 71 

%, p = 0.007).

Taulukko 8 kuvaa omaishoitajaryh-

missä vain osuuksia, jotka olivat saaneet 

palveluita ja jotka kokivat niihin tarvetta. 

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

heissä (%).

Palvelu Interventioryhmä

n = 50

Vertailuryhmä

n = 47

p-arvo

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 myöntämät apuvälineet 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
Päivätoiminta 54 60 0.58
 - koettu tarve 39 50 0.52
Lyhytaikaisjakso vanhainkodissa tai 

muussa hoitopaikassa

70 57 0.20

 - koettu tarve 29 56 0.13
Kotiin tuleva sijaishoitaja 28 11 0.031
 - koettu tarve 39 71 0.007
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Siten se ei kuvaa niitä palveluiden määriä 

tai palveluiden frekvenssejä, joita yksittäi-

set omaishoitoperheet ovat saaneet. Jos 

palveluita ja niitä saavien osuuksia vertaa 

tämän artikkelin taulukoissa 1 ja 6 kuvat-

tuihin palvelumääriin näyttäisi siltä, että 

interventioryhmässä useammat perheet 

saivat lyhytaikaishoitoa mutta lyhyempinä 

ja useammin kuntouttavina jaksoina (pro-

jektin maksamat kuntoutusjaksot). Päivä-

toiminnassa tilanne taas oli päinvastainen: 

vertailuperheistä useampi dementoitunut 

puoliso oli ollut päivähoidossa mutta har-

vemmin, kun taas interventioperheissä 

päivätoiminta oli kohdistunut pienempään 

osaan perheistä mutta tiheämmin.
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Tässä luvussa tarkastellaan intervention 

merkitystä omaishoitoperheiden hyvin-

voinnin ja elämänlaadun sekä omaishoita-

jien voimaantumisen kannalta. Vaikutuk-

sia perheiden hyvinvointiin ja elämänlaa-

tuun kuvataan aluksi mittaritulosten valos-

sa, jolloin saadaan käsitys projektin aikana 

tapahtuneista muutoksista sekä interven-

tio- että vertailuryhmän osalta. Sen jälkeen 

tarkastellaan laadullisten aineistojen poh-

jalta tukimallin merkitystä interventio-

ryhmän perheiden elämänhallinnalle ja 

omaishoitajien voimaantumiselle. Tarkas-

telu tapahtuu kahdella tavalla. Ensin esite-

tään voimaantumista koskevan analyysin 

päätulokset aikaisemmin ilmestyneen ryh-

mätoimintaa käsitelleen raportin pohjalta 

(Saarenheimo & Pietilä 2006). Lopuksi esi-

tetään viisi tapausselostusta, joissa eritel-

lään erityyppisissä perheissä tapahtuneita 

muutoksia interventioprosessin aikana. 

Luku koostuu toisiinsa nähden varsin 

erilaisista teksteistä, mikä ilmentää tutki-

muksen monitieteistä ja monimenetelmäl-

listä luonnetta. Kokeellisissa ja tilastollisissa 

tutkimusraporteissa tulokset ja pohdinta 

erotetaan toisistaan, kun taas laadullisissa 

tarkasteluissa tulokset ja niiden pohdinta 

kietoutuvat usein yhteen. Tästä ”eriparisuu-

desta” huolimatta määrällisiä ja laadullisia 

tuloksia haluttiin esittää samassa luvussa, 

jotta niiden toisiaan täydentävä luonne saa-

taisiin esiin. Esimerkiksi omaishoitoper-

heen hyvinvointi ja elämänlaatu ovat laajo-

ja käsitteitä, jotka eivät täysin avaudu vain 

mittarituloksia esittelemällä tai toisaalta yk-

sistään laadullisella analyysilla. Eri menetel-

mät avaavat käsitteisiin erilaisia tulokulmia. 

Mittaritulokset antavat mahdollisuuden in-

terventio- ja vertailuryhmän väliseen vertai-

luun mutta myös vertailuun muiden omais-

hoidon tukemista koskevien tutkimusten 

kanssa. Laadullinen analyysi ja tapaustar-

kastelut puolestaan valottavat sitä, miten ja 

millaisista elementeistä hyvinvointi ja elä-

mänlaatu rakentuvat eri perheiden kohdal-

la ja miten nämä käsitteet ovat yhteydessä 

eräisiin muihin keskeisiin käsitteisiin, ku-

ten autonomiaan ja toimijuuteen. 

HYVINVOINNIN JA ELÄMÄNLAADUN 
MUUTOKSET

Omaishoitajat

Kuormittuneisuuden käsitteellä kuvataan 

omaishoitajana toimivan henkilön fyysistä, 

psykologista ja taloudellista painolastia. 

Sekä interventio- että vertailuryhmässä 

omaishoitajien kuormittuneisuus väheni 

vuoden seuranta-aikana merkitsevästi Za-

ritin mittarilla (Zarit ym. 1980) arvioituna. 

Muutoksissa ei ollut eroja ryhmien välillä 

(taulukko 1).

Marja Saarenheimo, Minna Pietilä, Kaisu Pitkälä, Ulla Eloniemi-Sulkava, Hannu Kautiainen

Intervention vaikutukset 
omaishoitoperheiden hyvinvointiin ja 
elämänlaatuun sekä omaishoitajien 

voimaantumiseen  
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Myös omaishoitajien masennusoireet vä-

henivät GDS -depressioasteikolla (Yesava-

ge ym. 1982-83) arvioituna vuoden tutki-

muksen aikana kummassakin ryhmässä. 

Muutoksissa ei ollut eroja ryhmien välillä 

(taulukko 2).

Omaishoitajien yleisen elämänlaa-

dun muutoksissa ei ollut eroja ryhmien vä-

lillä 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 ympäristö-

ulottuvuuden (WHO ympäristö) osalta 

omaishoitajien elämänlaatu parani vuoden 

aikana kummassakin ryhmässä.

Myöskään psyykkisessä hyvinvoin-

nissa (Pitkälä ym. 2001, 2004, 2005) ei ol-

lut eroja ryhmien välillä vuoden kohdalla, 

kun sitä mitattiin kuudella kysymyksellä 

(taulukko 4). Lähes kolme neljästä sekä in-

terventio- että vertailuryhmään osallistu-

neesta omaishoitajasta oli tyytyväinen elä-

määnsä vuoden kuluttua intervention alus-

ta. Tulevaisuuden suunnitelmia oli 48 %:lla 

interventioryhmäläisistä ja 41 %:lla vertai-

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

den seuranta-aikana. 

Malliperusteiset keskiarvot ja niiden luottamusvälit; vakioitu hoitajan iän, sukupuolen ja hoidettavan lähtötilan-
teen CDR -summan suhteen.
Toistomittausanalyysi sekamallilla käyttäen rakenteetonta kovarianssimatriisia ja vakioituna hoitajan iän, suku-
puolen ja hoidettavan CDR -summan suhteen.

GDS Interventioryhmä

(N = 63)

Vertailuryhmä

(N = 62)

Tilastollinen merkitsevyys

Ryhmä Aika Ryhmä*aika
0.71 0.0049 0.88

0 9.2 (7.8 – 10.7) 8.8 (7.3 – 10.2)
6 kk 8.3 (6.9 – 9.7) 7.9 (6.5 – 9.2)
12 kk 7.7 (6.2 – 9.2) 7.6 (6.1 – 9.1)

Taulukko 1. Omaishoitajien kuormittuneisuuden muutokset Zaritin kuormittuneisuusmit-

tarilla arvioituina vuoden seuranta-aikana.

Malliperusteiset keskiarvot ja niiden luottamusvälit; vakioitu hoitajan iän, sukupuolen ja hoidettavan lähtötilan-
teen CDR -summan suhteen.
Toistomittausanalyysi sekamallilla käyttäen rakenteetonta kovarianssimatriisia ja vakioituna hoitajan iän, suku-
puolen ja hoidettavan CDR -summan suhteen.

Kuormittuneisuus Interventioryhmä

(N = 63)

Vertailuryhmä

(N = 62)

Tilastollinen merkitsevyys

Ryhmä Aika Ryhmä*aika
0.93 <0.001 0.51

0  38.2 (34.9 – 41.5) 38.3 (35.0 – 41.5)
6 kk 32.9 (29.6 – 36.3) 34.4 (30.9 – 37.9)
12 kk 31.3 (27.9 – 34.8) 30.3 (26.7 – 34.0)
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WHOQOL-

BREF

Interventioryhmä

(N = 63)

Vertailuryhmä

(N = 62)

Tilastollinen merkitsevyys

Ryhmä Aika Ryhmä*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) 68.7 (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 – 64.6)
   6 kk 61.5 (55.9 – 67.0) 64.1 (58.4 – 69.8)
 12 kk 61.9 (60.0 – 67.8) 68.3 (62.1 – 74.5)

Ympäristö 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)
 12 kk 74.5 (71.0 – 78.0) 75.9 (72.2 – 79.5)

Taulukko 3. Omaishoitajien elämänlaadun muutokset WHOQOL-BREF -mittarilla arvioitui-

na vuoden seuranta-aikana.

Taulukko 4. Omaishoitajien psyykkinen hyvinvointi vuosi intervention alusta.

Malliperusteiset keskiarvot ja niiden luottamusvälit; vakioitu hoitajan iän, sukupuolen ja hoidettavan lähtötilan-
teen CDR -summan suhteen.
Toistomittausanalyysi sekamallilla käyttäen rakenteetonta kovarianssimatriisia ja vakioituna hoitajan iän, suku-
puolen ja hoidettavan CDR -summan suhteen.

Interventioryhmä Vertailuryhmä p-arvo
(N = 61)

N (%)

(N = 55)

N (%)
Tyytyväinen elämään 43 (70) 41 (75) 0.58

Tuntee itsensä tarpeelliseksi 56 (92) 50 (91) 0.64

Tulevaisuuden suunnitelmia 29 (48) 22 (41) 0.48

Elämänhalua  56 (92) 48 (87) 0.42

Masentunut usein tai aina 2 (3) 5 (9) 0.20

Kärsii yksinäisyydestä toisinaan, usein tai 

aina

18 (30) 18 (33) 0.61
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luryhmäläisistä. Yli yhdeksän kymmenestä 

molempiin ryhmiin kuuluneista koki myös 

elämänhalua. Samoin yhdeksän kymme-

nestä tutkitusta tunsi itsensä tarpeelliseksi 

(interventio 92 %, vertailu 87 %). Interven-

tioryhmän omaishoitajista 3 % oli usein tai 

aina masentuneita ja 30 % kärsi yksinäi-

syydestä. Vastaavat luvut olivat vertailu-

ryhmässä 9 % ja 33 %. Erot ryhmien välillä 

eivät olleet tilastollisesti merkitseviä.

Kummankin ryhmän omaishoitajien 

terveyteen liittyvä elämänlaatu (15D-mitta-

rin 14 ulottuvuutta, seksuaalisuuskysymys 

jätetty pois heikon täyttöasteen vuoksi; 

Sintonen 2001) parani vuoden tutkimuk-

sen aikana. Ryhmien välisissä muutoksissa 

ei ollut tilastollisesti merkitseviä eroja (tau-

lukko 5).

Dementoituneet puolisot

Dementoituneiden puolisoiden päivittäi-

nen toimintakyky heikkeni kummassakin 

ryhmässä merkitsevästi vuoden seuranta-

aikana Barthelin indeksillä (Mahoney & 

Barthel 1965) arvioituna. Muutoksissa ei 

ollut eroja ryhmien välillä (taulukko 6). 

Käytösoireissa ei tapahtunut muutoksia ei-

kä ryhmien välillä ollut merkitseviä eroja 

neuropsykiatrisella haastattelulla (NPI, 

Neuropsychiatric Inventory; Cummings 

ym. 1994) arvioituna. Dementia eteni vai-

keampaan vaiheeseen, mikä näkyi tilastol-

lisesti merkitsevänä CDR -summan 

(Hughes ym. 1982) muutoksena vuoden 

seuranta-aikana kummassakin ryhmässä. 

Masennusoireet sen sijaan vähenivät kum-

massakin ryhmässä vuoden seuranta-aika-

na Cornellin masennusasteikolla (Alexo-

poulos ym. 1988) arvioituna. Muutoksissa 

ei ollut eroja ryhmien välillä näidenkään 

muuttujien osalta (taulukko 6).

Noin 87 %:lla interventioryhmän de-

mentoituneista puolisoista oli vuoden koh-

dalla käytössään spesifi dementialääkitys. 

Vastaava osuus vertailuryhmässä oli 79 %. 

Psykoosilääkkeitä käytti interventioryh-

Taulukko 5. Omaishoitajien terveyteen liittyvän elämänlaadun muutokset 15D-mittarin 

14:lla ulottuvuudella mitattuna vuoden seuranta-aikana.

Malliperusteiset keskiarvot ja niiden luottamusvälit; vakioitu hoitajan iän, sukupuolen ja hoidettavan lähtötilan-
teen CDR -summan suhteen.
Toistomittausanalyysi sekamallilla käyttäen rakenteetonta kovarianssimatriisia ja vakioituna hoitajan iän, suku-
puolen ja hoidettavan CDR -summan suhteen.

D14 Interventioryhmä

(N = 63)

Vertailuryhmä

(N = 62)

Tilastollinen merkitsevyys

Ryhmä Aika Ryhmä*aika
0.58 0.030 0.19

0 0.787

(0.762 – 0.812)

0.788

(0.762 – 0.813)
6 kk 0.798

(0.774 – 0.821)

0.820

(0.797 – 0.844)
12 kk 0.798

(0.773 – 0.824)

0.800

(0.774 – 0.827)
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mästä 15 %, kun vastaava luku vertailuryh-

mässä oli 26 %. Vastaavasti mielialalääk-

keitä oli interventioryhmässä 30 %:lla ja 

vertailuryhmässä 40 %:lla. Unilääke oli 

käytössä 15 %:lla interventioryhmän de-

mentoituneista tutkittavista, kun vastaava 

luku vertailuryhmässä oli 14 %. Rauhoitta-

via lääkkeitä taas oli 23 %:lla interventio-

ryhmästä ja 16 %:lla vertailuryhmästä. 

Lääkkeiden käyttäjien osuuksissa ei ryh-

mien välillä ollut tilastollisesti merkitseviä 

eroja.

Intervention lopussa omaishoitajille 

tehtiin vielä kirjekysely, jossa selvitettiin 

heidän näkemystään dementoituneen 

puolisonsa liikuntakyvystä ja ongelmista 

siinä. Omaishoitajien arvioissa näkyi jos-

sain määrin viitettä siitä, että interventio-

ryhmän dementoituneiden puolisoiden lii-

kuntakyky olisi säilynyt lihasvoiman osalta 

parempana kuin vertailuryhmän. Interven-

tioryhmän dementoituneilla puolisoilla oli 

omaishoitajien arvioimana tilastollisesti lä-

hes merkitsevästi vähemmän lihasheik-

koutta kuin vertailuryhmän puolisoilla 

(taulukko 7).

Taulukko 6. Dementoituneiden puolisoiden toimintakyvyn (Barthel), käytösoireiden 

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

den seuranta-aikana.

Malliperusteiset keskiarvot ja niiden luottamusvälit; vakioitu hoitajan iän, sukupuolen ja hoidettavan lähtötilan-
teen CDR -summan suhteen.
Toistomittausanalyysi sekamallilla käyttäen rakenteetonta kovarianssimatriisia ja vakioituna hoitajan iän, suku-
puolen ja hoidettavan CDR -summan suhteen.

Mittari Interventioryhmä

(N = 63)

Vertailuryhmä

(N = 62)

Tilastollinen merkitsevyys

Ryhmä Aika Ryhmä*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 – 68.9) 57.2 (50.4 – 64.1)
NPI 0.69 0.70 0.48
   0 22.3 (18.0 – 26.6) 25.9 (21.6 – 30.2)
   6 kk 23.5 (19.2 – 27.8) 24.0 (19.5 – 28.5)
 12 kk 25.5 (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 6.1 (4.9 – 7.2) 7.2 (6.0 – 8.4)
   6 kk 3.3 (2.3 – 4.3) 3.8 (2.7 – 4.8)
 12 kk 3.3 (2.1 – 4.5) 4.4 (3.1 – 5.7)
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Intervention merkitys elämän-

hallinnan ja voimaantumisen 

näkökulmasta

Sekä elämänhallintaa että voimaantumista 

voidaan pitää vuorovaikutuksellisina pro-

sesseina pikemminkin kuin yksilöllisinä 

kykyinä tai ominaisuuksina. Kun tavoittee-

na on vaikuttaminen prosessiin eikä niin-

kään lopputulokseen, seuranta ei voi kes-

kittyä oletettujen ”päätetapahtumien” tai 

muuttuvien ominaisuuksien tarkasteluun. 

Tässä hankkeessa elämänhallinnan ja voi-

maantumisen prosesseja seurattiin havain-

noimalla, miten interventioon osallistu-

neet omaishoitajat projektin aikana jäsen-

sivät perheensä tarpeita ja voimavaroja, 

toimivat aktiivisina ongelmien ratkaisijoi-

na sekä ottivat yleisemmällä tasolla kantaa 

omaishoitoon. Tätä silmällä pitäen projek-

tissa analysoitiin omaishoitajien ryhmäkes-

kusteluja ja yksilöhaastatteluja sekä koor-

dinaattorin muistiinpanojen pohjalta myös 

perheiden tilanteissa ja omaishoitajien toi-

mintatavoissa tapahtuneita muutoksia.

Omaishoitajien ryhmäkeskustelujen 

analyysi osoitti, että yksi iäkkäiden puoli-

sohoitajien keskeinen voimavara on hei-

dän moraalinen identiteettinsä, jonka ydin 

erityisesti iäkkäimmän sukupolven koh-

dalla on puolisoa ja perhettä kohtaan tun-

nettu vastuu, kaikkensa yrittäminen ja työn 

loppuun asti tekeminen (kts. Saarenheimo 

& Pietilä 2006). Moraalinen identiteetti on 

ulkokohtaista velvollisuutta syvempi psy-

kologinen toimintarakenne ja sitä vastaan 

toimiminen saattaisi pahimmassa tapauk-

sessa johtaa jopa identiteetin hajoamiseen 

tai ainakin tarpeeseen arvioida sitä uudel-

leen. Omaishoitajien moraalisten sitou-

musten kuuleminen ja vakavasti ottami-

nen muodostui keskeiseksi myös projek-

tin työntekijöiden toimintatavassa. Moraa-

lisen jatkuvuuden tukeminen tarkoitti käy-

tännössä muun muassa sitä, että perheitä 

tuettiin kotihoidon jatkamisessa aina kun 

nämä itse ilmaisivat halukkuutensa siihen. 

Tämä saattoi joidenkin perheiden kohdal-

la merkitä projektin työntekijöiden näkö-

kulmasta jopa valintaa omaishoitajan hy-

vinvoinnin edistämisen ja perheen auto-

nomian tukemisen välillä. Ulkopuoliset 

ammattilaiset tulkitsevat omaishoitajan hy-

vinvointia usein varsin mekaanisesti, jol-

loin esimerkiksi moraalisen identiteetin 

kannatteleva merkitys jää tavoittamatta. 

Samalla jää tavoittamatta myös yksi olen-

nainen auttamistyön ulottuvuus. 

Voimaantumista voi tapahtua sekä 

henkilökohtaisen voimantunteen kasvuna 

Taulukko 7. Omaishoitajien näkemys dementoituneen puolisonsa liikuntakyvystä ja sitä 

vaikeuttavista tekijöistä intervention loputtua.

Interventioryhmä

(N = 49)

N (%)

Vertailuryhmä

(N = 49)

N (%)

p-arvo

Puoliso pystyy itsenäisesti liikkumaan sisällä 21 (42) 20 (41) 0.95
Puolison liikkumisen oireet:
   Jäykkyyttä 36 (73) 39 (80) 0.43
   Lihasheikkoutta 27 (55) 36 (74) 0.07
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että suhteessa omaishoitajuuteen sosiaali-

sena tilanteena ja yhteiskunnallisena il-

miönä. Henkilökohtaisella tasolla kyse on 

hoitotilanteen ja arkielämän paremmasta 

käytännöllisestä ja psykologisesta hallin-

nasta. Projektissa omaishoitajat toivat mo-

nessa kohtaa esiin kokemuksensa paran-

tuneesta arjen tilanteiden hallinnasta ja 

valmiudesta hakea apua sitä tarvitessaan. 

Voimaantumisen sosiaalista ulottuvuutta 

voi tarkastella mahdollisuutena säilyttää 

elämässään riittävä määrä sosiaalisia kon-

takteja ja vuorovaikutusta hoitamisen sito-

vuudesta huolimatta. Tämä toteutui hank-

keen omaishoitajien kohdalla varsin vaih-

televasti. Toisaalta sosiaalisessa aktiivisuu-

dessa on kyse monitahoisesta ilmiöstä, 

jossa omaishoitotilanne on ainoastaan yksi 

vaikuttava tekijä. Omaishoitajat eivät vält-

tämättä koe edes mielekkäänä palvelujär-

jestelmän puuttumista sosiaaliseen elä-

määnsä. Monet interventioryhmän omais-

hoitajat jäivät kuitenkin kaipaamaan ver-

taisryhmien tarjoamaa mahdollisuutta yh-

teisiin keskusteluihin ja ongelmien kollek-

tiiviseen käsittelyyn. Ryhmien oli koettu 

lisäävän erityisesti omaishoitajien keski-

näistä yhteisyyden kokemusta. Yhteiskun-

nallisessa mielessä projekti näytti edistä-

neen ainakin interventioryhmän omaishoi-

tajien kokemusta siitä, että heidän työtään 

arvostetaan ja eräiden omaishoitajien koh-

dalla myös pyrkimystä kyseenalaistaa pal-

velujärjestelmän toimintaa ja vaikuttaa 

omaishoidon kehittämiseen laajemminkin 

kuin vain omalla kohdallaan. 

Perhetapaukset

Seuraavassa esitetään viisi perhetapausta, 

joiden tavoitteena on havainnollistaa niitä 

muutoksia, joita interventioon osallistunei-

den perheiden tilanteissa tapahtui projek-

tin aikana. Tapaukset on valittu edusta-

maan perheiden laajaa kirjoa erityisesti 

palveluiden tarpeen ja perheissä koettujen 

ongelmien laadun näkökulmasta. On sel-

vää, että jokainen perhe oli ainutkertainen 

ja erilainen, mutta perheitä on silti mah-

dollista ryhmitellä esimerkiksi sen perus-

teella, miten runsaasti palveluita tarvitaan, 

kuinka paljon hankaluuksia dementoitu-

neen puolison käytösoireet aiheuttavat tai 

millainen omaishoitajan oma terveydentila 

on. Tapauskertomusten pohjana oleva ai-

neisto koostuu omaishoitajien haastatte-

luista, omaishoidon koordinaattorin ja hä-

nen sijaistensa muistiinpanoista, koordi-

naattorin haastatteluista, sähköpostikir-

jeenvaihdosta koordinaattorin ja muiden 

ammattilaisten kesken, lyhytaikaishoito-

paikkojen palauteraporteista sekä potilas-

kertomuksista ja muista lääketieteellisistä 

papereista. Näkökulma on korostetusti 

perheen, vaikka myös koordinaattorin ja 

perheen vuorovaikutuksella on siinä kes-

keinen rooli. Seuraavissa perhetapauksis-

sa kursivoidut tekstinosat ovat suoria lai-

nauksia omaishoitajien haastatteluista ja 

lainauksissa esiintyvät hakasulkeet merkit-

sevät kirjoittajan selventäviä lisäyksiä.

1. AUTONOMIAN KUNNIOITTAMINEN JA SUJUVA 
ARKI

Perheessä vaimo sairasti Alzheimerin tau-

tia ja asui kotona miehensä kanssa. Paris-

kunta tuli mukaan tutkimukseen lastensa 

aloitteesta, vaikka he eivät itse katsoneet-

kaan juuri tarvitsevansa ulkopuolista apua. 

Omaishoidon koordinaattorin ensimmäi-

sellä kotikäynnillä mies toi esiin, että asiat 
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olivat kunnossa eikä erityistä avun tarvetta 

ollut. Hänen mukaansa vaimon ainoa sai-

raudesta johtuva ongelma oli muistamatto-

muus. Lapset kävivät kylässä ja auttoivat 

vanhempiaan tarvittaessa. Mies toimi edel-

leen aktiivisesti kodin ulkopuolella, jolloin 

vaimo oli yksin kotona. Koordinaattori eh-

dotti, että hänen kannaltaan pitkiä yksin-

oloja toimivampi ratkaisu saattaisi olla vi-

rikkeellinen päivätoiminta. Ajatuksen kyp-

syttyä joitakin viikkoja vaimo alkoikin käy-

dä päivätoiminnassa. Koordinaattori ou-

nasteli kuitenkin laajempaa avuntarvetta 

kotikäynnillä tekemiensä havaintojen pe-

rusteella. Ajan myötä kävikin ilmi, että vai-

molla oli inkontinenssia sekä vaikeuksia 

hygieniastaan huolehtimisessa, mihin mies 

ei ollut osannut puuttua. Lasten mielestä 

äidin olisi tullut päästä pitkäaikaishoitoon. 

Mies oli kuitenkin halukas oppimaan vai-

monsa hoitoa kotona koordinaattorin tu-

kemana. Koordinaattori tarttui tehtävään 

rivakasti ja ohjasi miestä useaan otteeseen 

’kädestä pitäen’ erilaisissa sekä vaimon et-

tä kodin hoitamiseen liittyvissä toimissa. 

Hän myös pohti miehen kanssa keinoja 

pariskunnan arkipäivän järjestelyiden 

muuttamiseksi molempien osapuolten 

kannalta toimivammiksi. Tässä tarvittiin 

sekä miehen asennemuutosta että uusia 

tapoja järjestellä ja toteuttaa käytännön 

toimia.

Runsas vuosi intervention alkamisen 

jälkeen tehdyssä haastattelussa mies totesi, 

että pariskunnan elämä oli sen aikana hel-

pottunut huomattavasti, sillä alkutilantees-

sa heillä oli ollut paljon enemmän ongel-

mia. Erityisesti oli helpottunut arkipäivän 

toiminta, sillä esimerkiksi vaimon inkonti-

nenssi oli nyt paremmassa hallinnassa. 

Hän oli fysioterapian myötä myös aktivoi-

tunut ja tullut yhteistyöhaluisemmaksi 

suostuen esimerkiksi ongelmitta lähte-

mään päivätoimintaan. Päivätoimintaan 

osallistumista helpotti myös koordinaatto-

rin avulla järjestynyt kuljetustuki. Mies ar-

vioi vaimonsa päivätoiminnan ja lyhytai-

kaisjaksojen toimineen erittäin hyvin kum-

mankin puolison kannalta, sillä ne olivat 

lisänneet heidän turvallisuudentunnettaan 

ja mahdollisuuksiaan aktiivisuuteen. Mie-

hen mielestä hänen vaimonsa tilassa ta-

pahtuneet muutokset olivat sopivien lääk-

keiden ja projektin lääkärin ansiota. Toi-

saalta vaimo oli hiljentynyt entisestään ja 

pariskunnan keskinäinen kommunikointi 

oli vähäistä. Mies koki oppineensa hoita-

maan vaimoaan: kaikki tuntuu paljon var-

memmalta ja ero on suuri [intervention 

alkutilanteeseen verrattuna]. Mies kuvasi 

oivaltaneensa intervention ansiosta uusia 

asioita ja havahtuneensa kaikenlaiseen, jo-

ta ei ole tullut koskaan ajatelleeksi, koska 

aiemmin hän oli keskittynyt enemmän 

omiin asioihinsa. Hän totesi, että hänen 

oman elämänsä tavaton rikkaus oli tar-

koittanut myös yksisilmäisyyttä suhteessa 

läheisiin. Koordinaattorin tuen hän oli ko-

kenut erittäin arvokkaaksi ja koordinaat-

torin avuliaaksi ja mukavaksi ihmiseksi: 

olen ollut onnellinen [hänestä]. Tukitoi-

minnassa ei ollut miehen mielestä mitään 

kritisoitavaa tai toivomisen varaa, koska 

sitä ilman kaikki olisi voinut olla huonom-

min pariskunnan tilanteessa. Hän arvioi, 

että kaikki on aivan ihanteellisesti järjes-

tetty. Projektin loppuminen ja lääkärin se-

kä koordinaattorin jääminen pois näköpii-

ristä oli hänen mielestään erittäin suuri 

tappio. Mies oli alkanut kuitenkin jo hoitaa 

esimerkiksi lyhytaikaishoitojaksojen järjes-

tämistä itse. Projektin lääkäripalveluiden 

loppuminen mietitytti häntä, koska nyt il-

meisesti joudutaan kääntymään terveys-
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keskuspalveluiden puoleen, joita hän ei 

tuntenut. Tilanne muuttui kuitenkin radi-

kaalisti miehen kuollessa. Tämän jälkeen 

vaimo sai ensin jatkoaikaa lyhytaikaishoi-

topaikassaan ja sitten pitkäaikaispaikan. 

Projektissa uusittiin vielä vaimon reseptejä 

sekä neuvottiin lapsia äitinsä hoitoon liit-

tyvissä asioissa.

Arvio interventiosta

Miehen kokonaisarvio interventiosta oli 

erittäin myönteinen: hän oli havahtunut 

vaimonsa tilanteeseen aivan uudella taval-

la ja ymmärsi tämän tilaa nyt paremmin, 

hänen osaamisensa ja varmuutensa hoita-

misessa olivat lisääntyneet koordinaattorin 

ohjauksen myötä, pariskunta oli saanut in-

tervention kautta uusia toimivia palveluita 

ja heidän käytännön asiansa sujuivat nyt 

huomattavasti entistä paremmin. Tilan-

teessa oli auttanut esimerkiksi vaimon 

säännöllinen päivä- ja lyhytaikaishoito. 

Omaishoidon koordinaattori sekä lääkäri 

olivat antaneet korvaamatonta tukea ja 

apua tilanteen muuttamisessa ja palvelui-

den järjestämisessä. Projektin päättymisen 

osalta miehellä oli huoli sekä tämän tuen 

menettämisestä että taloudellisen tilanteen 

mahdollisesta heikentymisestä siirryttäessä 

takaisin kunnallisen palvelujärjestelmän 

piiriin. Palveluiden jatkuvuus ja luotetta-

vuus sekä oikeanlainen tukemisen tapa 

näyttäytyivät kotona asumisen kannalta 

ensiarvoisen tärkeinä asioina.

Kaupungin sosiaaliviraston kotipal-

velu oli jo aiemmin yrittänyt järjestää pa-

riskunnalle apua kotona asumiseen mutta 

tuloksetta. Kotipalvelun näkemys oli, että 

pariskunta ei halunnut apua, vaikka heillä 

olisi ollut siihen tarvetta. Intervention ai-

kana omaishoidon koordinaattori teki ko-

tipalvelun kanssa vilkasta yhteistyötä. Vai-

kutti siltä, että ongelmallisin asia perheen 

lähestymisessä oli ollut se, että miehen oli 

nähty elävän omaa elämäänsä huomaa-

matta mitä hänen vaimolleen tapahtui. 

Projektissa suurimmaksi ongelmaksi per-

heen ja palveluiden kohtaamisessa arvioi-

tiin sen sijaan se, että kunnallinen järjestel-

mä ei ollut nähnyt perhettä omassa erityi-

sessä tilanteessaan vaan oli lähestynyt hei-

tä rutiininomaisesti kiinnittämättä huomio-

ta perheen kulttuuriin ja historiaan tai 

puolisoiden suhteen dynamiikkaan. Pro-

jektissa perhettä lähestyttiin kuulostele-

malla ja selvittelemällä, mitkä asiat olivat 

heidän näkökulmastaan tilanteessa oleelli-

sia ja millaiset toimintatavat mahdollisia. 

Tämän jälkeen tarvittavista palveluista ja 

niiden toteuttamisen tavoista neuvoteltiin 

yhdessä. Miehen kannalta oleelliselta vai-

kutti autonomian säilyttäminen ja oman 

elämäntavan vaaliminen. Dementoituneen 

vaimon osalta tämä ei kuitenkaan ollut toi-

miva yhteiselämän tapa. Ratkaisevaa koto-

na asumisen jatkumisen kannalta oli lo-

pulta, että interventiossa kunnioitettiin 

miehen itsemääräämisoikeutta mahdolli-

simman pitkälle, neuvoteltiin pariskunnan 

tarvitsemasta avusta sekä annettiin paljon 

käytännön ohjausta arkipäivän toimissa. 

Jotta tähän päästiin, tarvittiin perheen hie-

novaraista kuulemista ja malttia odottaa 

päätösten kypsymistä. Omaishoidon koor-

dinaattori toimi sekä perheen tulkkina 

suhteessa palvelujärjestelmään että päin-

vastoin: koordinaattorin kanssa tehdyn 

yhteistyön kautta myös kaupungin työnte-

kijät alkoivat ymmärtää perheen tilannetta 

ja odotuksia. Jatkossa kotipalvelun yhteis-

toiminta perheen kanssa sujui ilman suu-

rempia ongelmia.
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2. PSYKOLOGINEN TUKI JA KOTIHOIDON 
JATKUMINEN 

Perheessä mies sairasti Alzheimerin tautia 

ja asui kotona vaimonsa kanssa. Vaimo il-

moitti pariskunnan mukaan projektiin, 

vaikka avun pyytäminen ja vastaanottami-

nen tuntuivat hänestä toisaalta vastenmie-

lisiltä. Tähän vaikutti hänen vastenmieli-

syytensä ’sosiaaliapua’ kohtaan. Omais-

hoidon koordinaattorin oli vaikea sopia 

ensimmäistä käyntiä pariskunnan luokse 

heidän moninaisten ongelmiensa vuoksi, 

joita olivat erityisesti molempien fyysinen 

huonokuntoisuus ja vaimon väsymys. 

Vaimo auttoi miestään kaikessa päi-

vittäisessä toiminnassa. Hänen mukaansa 

miehen dementiassa oli vaikeinta se, että 

tämä ei enää juuri puhunut eikä ymmärtä-

nyt puhetta. Miehellä oli myös virtsan ja 

ulosteen pidätysvaikeutta. Hän kävi kol-

masti viikossa päivätoiminnassa. Pariskun-

nalla oli yksityinen siivooja ja ateriapalve-

lu. Kotona oli myös liikkumista helpotta-

via apuvälineitä ja turvapuhelin. Lapset 

vaimon ensimmäisestä liitosta asuivat ul-

komailla ja soittivat viikoittain sekä kävivät 

kesäisin, mikä ei tuntunut hänestä riittä-

vältä yhteydenpidolta. Vaimo oli hakenut 

kuljetustukea kahdesti mutta se oli evätty. 

Hän sai omaishoidon tukea ja siihen liitty-

vät vapaapäivät. Koordinaattori laittoi vi-

reille hakemuksen eläkkeensaajan hoito-

tuesta. Mies oli ollut veteraanikuntoutuk-

sessa vuotta aiemmin ja uusi kuntoutusha-

kemus tehtiin, vaikka vaimo suhtautui sii-

hen aluksi epäilevästi, sillä he olivat hänen 

mielestään liian vanhoja ja kuntoutus on 

liian rankkaa. Miehellä aloitettiin projek-

tin aikana fysioterapia ja lyhytaikaishoito-

jaksot. Lyhytaikaishoito muuttui säännölli-

seksi vuoden kuluttua intervention alka-

misesta. Intervention aikana omaishoidon 

koordinaattori teki yhteistyötä kaupungin 

kotipalvelun, lyhytaikaishoitopaikkojen ja 

sairaaloiden kanssa pariskunnan hoitojen, 

lääkkeiden ja palveluiden järjestämiseksi. 

Yhteistyö sujui osittain hyvin mutta osit-

tain siinä oli vaikeuksia.

Vaimo oli intervention alussa väsynyt 

jatkuviin yöheräilyihin ja valvomiseen. 

Työtä aiheutti erityisesti miehen pidätys-

vaikeuksista johtunut siivoaminen ja pyy-

kin peseminen. Vaimo oli myös henkisesti 

väsynyt ja kyllästynyt palvelujärjestelmän 

byrokratiaan, lähinnä jatkuvaan paperei-

den täyttämiseen ja kysymyksiin vastaami-

seen. Hän koki, että pariskunta ei kelvan-

nut palvelujärjestelmälle, koska miehen 

sotainvaliditeetti ei ollut palveluihin oi-

keuttava 30 prosenttia. Pariskunnan lääke-

tieteellinen seuranta oli siirretty omalle 

terveysasemalle, jonka toimintaan vaimo 

oli tyytymätön, koska siellä lääkärit vaih-

tuivat jatkuvasti. Hän oli usein uupunut 

miehen hoitamiseen, mutta hänen oloaan 

helpotti intervention myötä tullut tietoi-

suus avun saamisesta tarvittaessa. Yksinäi-

syys ja keskustelukumppanin puute oli 

suuri ongelma. Koordinaattorin ensimmäi-

sen kotikäynnin jälkeen vaimo sanoi jak-

savansa ainakin vuoden kun joku on 

kuunnellut ja ymmärtää. Hän pyyteli jat-

kossa usein anteeksi vuodatuksiaan. Mie-

hen ollessa lyhytaikaishoitojaksoilla huo-

let valvottivat vaimoa usein aamuyöhön. 

Tulevaisuus pelotti häntä sekä miehen että 

oman kuoleman osalta: kuka silloin hoi-

taisi miehen? Vaimoa helpotti hieman, kun 

hän saattoi aamuviideltä soittaa Senioripy-

säkin Aamukorvaan. Hän osallistui projek-

tin kautta muutamaan otteeseen lepo- ja 

virkistyskursseille, mihin hän oli tyytyväi-

nen. 
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Intervention aikana vaimolla todettiin va-

kava sairaus. Leikkauksen jälkeen häntä 

epäilytti ajatus miehen hoitamisen jatkami-

sesta kotona mutta toisaalta hän kuitenkin 

halusi jatkaa yhteiselämää. Mies kotiutet-

tiin silloisesta hoitopaikastaan odottamaan 

pitkäaikaishoidon päätöstä, mutta lopulta 

pariskunta jatkoi kotona asumista tyytyväi-

sinä ratkaisuun. Kun vaimo kaatui kotona 

ja joutui sairaalaan pään haavan vuoksi, 

miehen kotihoidon jatkaminen alkoi kui-

tenkin tuntua hänestä jälleen yhä raskaam-

malta. Interventio oli tällöin juuri päätty-

mässä. Omaishoidon koordinaattori ja 

kaupungin kotipalvelu tekivät vaimon 

kanssa jatkosuunnitelman pariskunnan tu-

levaisuuden järjestämiseksi, jonka mukai-

sesti kotipalvelu järjesti pariskunnalle tar-

vittavaa apua (siivousta, aterioita ja pyyk-

kipalvelua sekä miehelle sotainvalidiavus-

tajan palveluita).

Runsas vuosi intervention alkamisen 

jälkeen tehdyssä haastattelussa vaimo to-

tesi, että miehen tila ei ollut alkutilanteesta 

muuttunut kovinkaan paljon, mutta esi-

merkiksi hänen liikkumisensa oli vaikeu-

tunut ja puheen tuottamisensa oli käynyt 

melkein mahdottomaksi. Arvioidessaan 

interventiota vaimo sanoi, että oli valta-

van suuri apu, kun on sellainen tunne, et-

tä ei ole yksin. Hän koki saaneensa kaiken 

tarvitsemansa avun projektilta, erityisesti 

omaishoidon koordinaattorilta, joka oli ol-

lut kuin jumalan lahja. Hän on koko sie-

lullaan kiinni työssään (…) [mikä] on hir-

veen onnellista meille, vaimo sanoi. Myös 

intervention lääkäri oli ollut pariskunnalle 

tärkeä tuki. Vaimo koki, että kaikki selviää 

kun saa yhteyden johonkin teikäläiseen. 

Periaatteessa hän ajatteli, että ketään muu-

ta ystävää ei ole omaishoitajalla kuin toi-

nen omaishoitaja, mutta myös interven-

tion työntekijät olivat tienneet ja ymmärtä-

neet pariskunnan tilanteen ja silloin uskal-

taa puhua. Suurin apu olikin ollut keskus-

telu asiaa tuntevien ihmisten kanssa. Vai-

mo sanoi, että avuttomuuden tunne ja yk-

sinäisyyden pelko on ainakin minulta hä-

vinneet ja olette minun järkeni suurin 

piirtein pelastaneet. Nyt hän ei ollut enää 

vain sairaalan päivystyksen varassa vaan 

tiesi, minne saattoi tarvittaessa soittaa, mi-

kä oli suunnattoman tärkeä asia ja ääret-

tömän rauhoittavaa. Hänen mielestään 

intervention työntekijöiden osaaminen 

kattoi kaikki relevantit alueet ja heillä oli 

äärettömän laaja työsarka, millä hän viit-

tasi pariskunnan saamiin monipuolisiin ja 

tarpeenmukaisiin palveluihin. Vaimosta 

näytti siltä, että tulevaisuudessa kaupun-

gin kotipalveluita oli saatavissa niin pal-

jon kuin haluaa, mutta se ei ole ollenkaan 

sama [kuin interventio], koska kaupungin 

työntekijät vaihtuivat usein eikä heillä ol-

lut käynneillään riittävästi aikaa: mitä 

mahtuu viiteentoist minuuttiin? Lisäksi 

hän koki, että kaupungin kotipalvelun 

työntekijät olivat tulleet pariskunnan ko-

tiin aluksi hieman määräilevällä asenteel-

la. Interventiossa vaimo oli kuitenkin op-

pinut myös pelaamaan [palvelujärjestel-

män] peliä. Hän sanoi, että sitten kun saa 

asiat pelaamaan niin se ei ole enää niin 

hirveän pelottavaa. Hänen suhtautumisen-

sa (julkisen) avun vastaanottamiseen oli 

intervention myötä muuttunut eikä siihen 

liittynyt enää aiempaa häpeää ’köyhäina-

vusta’. Vaimon ainoa interventioon liitty-

nyt kritiikki kohdistui omaishoitajien ta-

voitteelliseen vertaisryhmätoimintaan, jon-

ka hän olisi toivonut olevan intensiivisem-

pää ja rakenteeltaan vapaampaa. Hän oli 

pettynyt siihen, että ryhmäläiset eivät ol-

leet pitäneet yhteyttä toisiinsa ryhmän 
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päättymisen jälkeen, sillä hän oli toivonut 

saavansa ryhmästä pysyvämpiäkin ystäviä. 

Vaimon suurin tulevaisuuden huoli oli se, 

miten miehen tila kehittyisi, mihin hän ei 

kokenut osaavansa mitenkään varautua. 

Eräs lyhytaikaishoitopaikan hoitaja oli ar-

vioinut, että mies todennäköisesti vain hii-

puu pois.

Arvio interventiosta 

Pariskunnan tilanteessa näkyi koko inter-

vention ajan tietty toistuva syklisyys, kun 

molempien puolisoiden kunnon laskut ja 

haaverit sekä niiden aiheuttama epävar-

muus ja pelokkuus vuorottelivat aina tilan-

teen parannuttua toiveikkuuden kanssa. 

Vaimon tunnelmat miehen kotona hoita-

misesta vaihtelivat tapahtumien myötä. 

Välillä hän koki jaksavansa miehensä hoi-

tamista ja välillä ei, mutta pohjimmaisena 

hänellä säilyi kuitenkin halu jatkaa yhdes-

sä elämistä. Puhe jaksamisesta ja jaksamat-

tomuudesta näyttäytyi sekä avunpyyntönä 

että psyykkisesti kuormittavien kokemus-

ten purkamisena. Intervention toimintata-

van prosessimaisuus ja ihmislähtöisyys tu-

livat esiin puheen tulkinnassa: jos vaimoa 

olisi kuultu vain yhdellä hetkellä ja tehty 

siitä pariskunnan koko tilannetta koskevia 

johtopäätöksiä, kuva olisi jäänyt ratkaise-

vasti vajaaksi. Tulkinta olisi tällöin saatta-

nut olla yksipuolisesti se, että vaimo ei ha-

lunnut hoitaa miestään kotona vaan tämä 

olisi saatava pitkäaikaishoitoon. Nyt sen 

sijaan ymmärrettiin, että vaimon halu hoi-

taa miestään säilyi hänen muutoin vaihte-

levista tunteistaan huolimatta. Pariskun-

nan kotona asumisen tukeminen sopivilla 

keinoilla oli intervention tärkeä tehtävä.

Vaimon kokemus interventiosta oli 

erittäin myönteinen. Hänen arviostaan kä-

vi ilmi, että hän oli saanut merkittävää 

psykologista tukea ja käytännön apua eri-

tyisesti omaishoidon koordinaattorilta. Tu-

ki oli välittynyt sekä käytännön toimissa 

että varsinkin keskusteluissa, joissa vaimo 

oli kokenut tulleensa aidosti kuulluksi, 

ymmärretyksi ja vakavasti otetuksi. Hän 

oli kokenut tällaisen todellisen kohtaami-

sen ammattilaisten kanssa erittäin helpot-

tavana ja rauhoittavana. Hän katsoi tär-

keäksi intervention luotettavuuden sekä 

tuen jatkuvuuden, jotka olivat lievittäneet 

hänen yksinäisyyden ja avuttomuuden 

tunteitaan. Vaimon sosiaalipalveluita koh-

taan tuntema epäluulo oli hävinnyt ja hän 

katsoi oppineensa selviytymään kaupun-

gin palveluiden kanssa. Näin hänen toimi-

juutensa ja autonomian tunteensa olivat 

vahvistuneet. Vaikka hän arvioi, että paris-

kunta saisi kaupungin palveluita jatkossa 

riittävästi, niistä tuntui puuttuvan kaikkein 

oleellisin eli jatkuvuus, luotettavuus ja 

henkilökohtainen ulottuvuus sekä siten 

psykologinen tuki. Kaupungin palvelujär-

jestelmä näyttäytyi perusluonteeltaan by-

rokraattisena ja kylmänä, sillä työntekijät 

vaihtuivat liian usein ja heidän käyntinsä 

olivat liian lyhyitä todellisen vuorovaiku-

tuksen ja ymmärryksen aikaansaamiseksi. 

Järjestelmän lähtökohtien sijaan projektin 

omaishoidon koordinaattori oli lähestynyt 

pariskuntaa heidän omilla ehdoillaan kuu-

lostellen heidän tilanteitaan ja neuvotellen 

tarvittavasta avusta heidän kanssaan. Hän 

ei asettunut apua tarvitsevien ihmisten ylä-

puolelle kertomaan heille, miten asiat oli-

vat ja mitä nyt tehtäisiin vaan pysyi heidän 

rinnallaan yhteistyökumppanina ja asian-

ajajana.
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3. LUOTTAMUS JA KUULLUKSI TULEMINEN 

Perheessä vaimo sairasti Alzheimerin tau-

tia ja asui kotona miehensä kanssa. Paris-

kunta oli saanut Kelasta kirjeen, jossa tar-

jottiin mahdollisuutta osallistua Vanhus-

työn keskusliiton omaishoitotutkimuk-

seen. Mies oli aluksi suhtautunut asiaan 

epäilevästi, sillä hän ei uskonut tutkimuk-

siin osallistumisesta olevan perheelle apua. 

Myöhemmin hän kuitenkin otti puhelimit-

se yhteyttä, koska koki tarvitsevansa lisää 

tietoa vaimonsa dementiasta ja sen hoi-

dosta. Vaimon Alzheimerin tauti oli diag-

nosoitu neljä vuotta aiemmin. Tutkimuk-

sen alkaessa vaimo pystyi vielä tekemään 

kotona pikku askareita miehensä apuna, 

mutta enimmäkseen mies hoiti asiat, vaik-

ka hänellä oli itselläänkin erilaisia toimin-

takykyyn ja liikkumiseen vaikuttavia sai-

rauksia. Pariskunnalla ei ollut lapsia tai 

muitakaan lähisukulaisia, joilta olisi voinut 

saada apua. 

Omaishoidon koordinaattorin koti-

käynnillä keskusteltiin pariskunnan tilan-

teesta ja pohdittiin, millaisia palveluita ja 

tukia he saattaisivat tarvita nyt ja lähitule-

vaisuudessa. Mies ei ollut halukas hake-

maan kunnallista omaishoidon tukea tai 

muitakaan kunnallisia palveluita, sillä hä-

nellä oli hyvin kielteisiä kokemuksia ja 

mielikuvia sosiaaliavusta. Sukupolvelleen 

ominaiseen tapaan hän oli aina pitänyt 

kunnia-asianaan hoitaa itse asiansa ja mak-

saa veronsa. Siivousapu olisi sinänsä ollut 

tervetullutta, mutta mies arveli sen olevan 

kallista suhteessa työn laatuun. Päällim-

mäisinä ongelmina olivat vaimon selkävai-

vat, jotka olivat seurausta aiemmin tapah-

tuneesta kaatumisesta sekä miehen huoli 

siitä, että vaimo ei enää hahmottanut tuttu-

ja esineitä eikä suoriutunut ilman apua esi-

merkiksi pukeutumisesta. Mies kertoi, että 

vaimo tuppasi järjestelemään tavaroita ko-

tona, jolloin niitä ei tarvittaessa löytynyt, 

mikä haittasi suuresti arjen sujumista. 

Koordinaattori auttoi pariskuntaa 

aluksi eräissä käytännön asioissa, joita nä-

mä olivat tuoneet esiin kotikäynnillä. Mies 

oli ilmaissut haluavansa oppia keittämään 

puuroa ja vaimo toivoi apua vaateostoksil-

la käymiseen. Koordinaattori neuvoi puu-

ron keitossa, ja vaateostoksille hankittiin 

ulkopuolista vapaaehtoisapua. Tämä ko-

keilu kuitenkin epäonnistui, sillä hankitut 

vaatteet eivät lopulta olleet sopivan kokoi-

sia eivätkä muutenkaan vaimon makuun 

tai tyyliin sopivia. Koordinaattori keskus-

teli pariskunnan kanssa myös veteraani-

kuntoutuksen mahdollisuudesta ja hake-

mus laitettiin yhdessä vireille. Miehen mie-

lestä yksi kotikäynnin tärkeimmistä asiois-

ta oli rauhallinen keskustelu koordinaatto-

rin kanssa, sillä hän koki, että tämä oli 

ihana ihminen, koska hän jaksoi kuun-

nella eikä hermostunut mistään. Mies itse 

koki olevansa luonteeltaan kärsimätön ja 

kertoi hermostuvansa joskus vaimonsa 

osaamattomuuteen. Hän kertoi tuntevansa 

jälkikäteen huonoa omaatuntoa hermostu-

misestaan, sillä tällaisten tilanteiden jäl-

keen vaimo saattoi ottaa häntä kädestä 

kiinni ja sanoa älä ole vihainen.

Mies ja vaimo osallistuivat projektin 

ryhmätoimintaan, ja lisäksi mies oli muka-

na hankalia kotitilanteita käsitelleessä 

pienryhmässä. Ryhmissä mies kuitenkin 

ajoittain koki olevansa erilainen, sillä jot-

kut ryhmäläiset puhuivat hänen mieles-

tään turhan laveasti asioistaan. Hän itse 

olisi toivonut, että ohjaajat olisivat kysel-

leet aktiivisemmin, jolloin asioista olisi ol-

lut helpompi puhua. Pienryhmässä hän 

toivoi, että keskustelu olisi virkistävää ja 
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että saisi nauraa, sillä hänestä tuntui, että 

nauraminen tekisi hyvää kaikkien mieli-

alalle. Hän toivoi voivansa nauttia vielä 

elämästä mutta hänestä tuntui, että vaimon 

dementoituminen ja omat sairaudet olivat 

esteenä tälle. Voimavarana hän näki paris-

kunnan keskinäisen suhteen sekä tunteen 

siitä, että avioliitto oli ollut hyvä ja että vai-

mon kanssa oli hyvä olla. 

Projektin aikana vaimon dementia 

eteni melko nopeaa vauhtia. Lisäksi sekä 

vaimo että mies sairastelivat muutenkin 

paljon, joten erityisesti projektin jälkim-

mäistä vuotta värittivät heidän kohdallaan 

erilaiset akuuttitilanteet, lääkärikäynnit, 

sairaalajaksot ja vaimon lyhytaikaiset lai-

toshoitojaksot. Lyhytaikaisten laitosjakso-

jen tavoitteena oli sekä vaimon kuntoutu-

minen että miehen levon ja tämän omien 

sairauksien hoidon mahdollistaminen. 

Projektin aikana miehelle haettiin myös 

kunnallista omaishoidon tukea, mihin hän 

saattoi nyt myöntyä, koska hänelle oli sel-

vinnyt, että kyseessä oli lakisääteinen tuki 

pikemmin kuin sosiaaliavustus. Veteraani-

kuntoutusjaksot sen sijaan eivät pariskun-

nan kohdalla onnistuneet. 

Koordinaattorin yhteydenpito paris-

kuntaan oli varsin tiivistä etenkin projektin 

jälkimmäisen vuoden aikana. Myös pro-

jektin lääkäri oli kiinteästi mukana sekä 

vaimon että miehen sairauksien hoidossa.  

Pariskunnan sairauksiin liittyvät kriisitilan-

teet saivat miehen ajoittain hätääntymään 

ja nostivat hänessä myös esiin pelkoa siitä, 

että hänen vaimonsa saattaisi kuolla tai et-

tä hän itse saattaisi kuolla, jolloin vaimo 

jäisi yksin. Mies koki, että koordinaattorin 

henkinen tuki oli kriisitilanteissa ensiar-

voisen tärkeää. Projektin loppua kohti 

kriisitilanteita syntyi kiihtyvällä vauhdilla, 

mikä liittyi sekä vaimon että miehen sai-

rauksien pahenemiseen. Mies kärsi myös 

nukkumisongelmista, mikä edelleen lisäsi 

hänen uupumustaan ja huoltaan siitä, että 

ei enää selviäisi yksin vaimonsa hoitami-

sesta kotonsa. Näissä tilanteissa vaimolle 

kyettiin järjestämään lyhytaikaishoitojak-

soja. Koordinaattori neuvotteli myös per-

heen ja kunnallisen kotihoidon työnteki-

jöiden kanssa siitä, miten pariskunnan pal-

velut järjestettäisiin projektin päättymisen 

jälkeen. Tässä tilanteessa koordinaattorin 

välittäjänä toimiminen oli erityisen merkit-

tävää, sillä mies ei kokenut voivansa edel-

leenkään luottaa julkisen palvelujärjestel-

män ammattilaisiin. Aivan projektin lop-

puvaiheessa vaimon tilanne heikkeni siinä 

määrin, että sekä mies että koordinaattori 

ja projektin lääkäri arvioivat pitkäaikais-

hoidon olevan järkevin ratkaisu. Paikka 

järjestyi lopulta lähellä pariskunnan asuin-

paikkaa olevasta palvelukeskuksesta, mi-

kä mahdollisti miehen päivittäiset vierailut 

vaimonsa luona. 

Arvio interventiosta

Tämän perheen kohdalla projektin ja eri-

tyisesti omaishoidon koordinaattorin mer-

kitys kasvoi sitä mukaa kun vaimon de-

mentoituminen eteni ja miehen uupumus 

sekä omat terveysongelmat pahenivat. Lo-

pulta tultiin tilanteeseen, jossa kotihoidon 

jatkuminen ei enää ollut mielekkäin vaih-

toehto kummankaan puolison näkökul-

masta. Tällaisessa luopumisprosessissa ti-

lannetta pariskunnan näkökulmasta ym-

märtävän ja heidän toiveitaan ja tunteitaan 

kuuntelevan ammattilaisen tuki näyttäytyi 

erityisen tärkeänä. Kotihoitoa tuettiin niin 

pitkään kuin pariskunta itse sitä toivoi, 

mutta tilanteen ajauduttua mahdottomaksi 

koordinaattori pyrki yhteistyössä kunnan 

työntekijöiden kanssa löytämään vaimolle 
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pitkäaikaishoitopaikan, joka täyttäisi myös 

miehen odotukset.

Mies oli tyytyväinen projektin toi-

mintaan ja erityisesti yhteistyösuhteeseen-

sa koordinaattorin ja lääkärin kanssa. Kos-

ka hänellä oli huonoja kokemuksia palve-

lujärjestelmästä ja vuorovaikutuksesta am-

mattilaisten kanssa, luottamuksen synnyt-

täminen oli yhteistyön sujumisen kannalta 

keskeistä. Koordinaattorin hienotunteinen, 

paneutuva ja arvostava työtapa vaikuttivat 

siihen, että mies saattoi luottaa tämän toi-

mivan aidosti perheen parhaaksi ja per-

heen toiveita kuunnellen. Mies koki tär-

keäksi myös mahdollisuuden keskustella 

rauhassa ja purkaa huoliaan koordinaatto-

rille. Lääkäriltä mies odotti erityisesti sitä, 

että tämä tulkitsisi vaikeaselkoisia epikrii-

sejä ja muiden lääkäreiden lausuntoja sekä 

ottaisi kantaa hänen ja hänen vaimonsa 

lääkitykseen. Miehelle oli tärkeää olla sel-

villä erilaisista vaimon sairauden yksityis-

kohdista, jotta hänen olisi helpompi ym-

märtää, mitä tälle oli tapahtumassa.

Projektin aikana pariskunnan elä-

mässä oli monenlaisia sairauksiin liittyviä 

kriisitilanteita. Tämän seurauksena he 

kohtasivat lyhyen ajan sisällä erittäin suu-

ren joukon terveys- ja sosiaalialan ammat-

tilaisia, jotka tavalla tai toisella ottivat kan-

taa heidän tilanteeseensa. Kaiken keskellä 

korostui sen jatkuvuuden merkitys, jota 

omaishoidon koordinaattori edusti. Koti-

hoidon jatkumisen näinkin pitkään mah-

dollistivat osaltaan myös lyhytaikaiset lai-

toshoitojaksot sekä fysioterapia. Keskuste-

lun ja kuuntelemisen lisäksi avustaminen 

erilaisissa käytännön asioissa lisäsi paris-

kunnan turvallisuuden tunnetta ja auttoi 

selviämään kriisitilanteiden yli. 

4. HYVIN SUUNNITELLUT TUKITOIMET JA UUSIEN 
NÄKYMIEN AVAUTUMINEN

 

Perheessä vaimo sairasti Alzheimerin tau-

tia ja asui kotona miehensä kanssa. Mies 

oli huomannut lehdessä ilmoituksen Van-

hustyön keskusliiton omaishoitotutkimuk-

sesta ja tarttunut siihen, koska hän tunsi 

olevansa sen hetkisessä tilanteessaan ai-

van yksin eikä saanut mistään suunnasta 

minkään näköistä apua. Toisaalta hän to-

tesi kasvaneensa sellaiseksi, että on mie-

luiten halunnutkin hoitaa itse kaikki asiat. 

Pariskunnalla oli lapsia ja lapsenlapsia, 

joista jotkut asuivat aivan lähellä ja auttoi-

vat tarvittaessa, mutta heilläkään ei ollut 

tietoa dementiasta ja siihen liittyvistä on-

gelmista.

Vaimon Alzheimerin tauti oli todettu 

muistitutkimuksissa vasta muutamia vuo-

sia aiemmin, mutta erilaisia oireita, kuten 

kodin lähellä eksymistä, oli ollut jo sitä en-

nenkin. Myös hänen käyttäytymisensä oli 

muuttunut levottomaksi ja ajoittain aggres-

siiviseksikin. Vaimon lääkärissäkäynnit 

mies oli kokenut osittain turhina, sillä 

 asiointi ei ollut sinnepäinkään sitä mitä 

olisi tarvittu. Muistitestejä ei selitetty tai 

perusteltu eikä lääkäriltä saanut neuvoja 

siitä, miten tilanteessa kannattaisi toimia. 

Myös lääkitys toimi huonosti. Pahinta kai-

kesta oli miehen mielestä se, että mistään 

muualtakaan ei saanut asianmukaista 

opastusta, ja hän arveli, ettei ehkä osannut 

edes kysyä oikeista paikoista. Terveyskes-

kuksen sosiaalihoitajalta hän oli kysynyt 

neuvoa, mutta tämän ainoa ohje oli, että 

lukot oviin lujasti. Mies tunsi olevansa ti-

lanteessa aivan yksin. 

Koordinaattorin ensimmäisellä koti-

käynnillä keskusteltiin pariskunnan tilan-

teesta ja avun tarpeista. Käytännössä mies 
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auttoi vaimoaan kaikessa ja vaimon vael-

telun takia hän oli myös kokoaikaisesti si-

dottu kotiin. Koordinaattorin havaintojen 

mukaan pariskunnan keskinäinen suhde 

oli mutkaton ja tasapainoinen. Koordi-

naattori esitteli pariskunnalle dementoitu-

neiden päivätoimintamahdollisuuksia sekä 

lyhytaikaishoidon ideaa. Tässä vaiheessa 

kumpikaan ei kokenut tällaisten olevan 

tarpeen, joten asia jätettiin kypsymään. 

Jatkossa koordinaattori soitteli perheeseen 

harvakseltaan ja pariskunnalla oli myös 

halutessaan mahdollisuus soittaa koordi-

naattorille. Lisäksi sekä projektissa muka-

na ollut opiskelija että koordinaattori teki-

vät muutamia kotikäyntejä, joiden aikana 

täytettiin erilaisia tukien hakemiseen tar-

vittavia lomakkeita ja arvioitiin yhdessä ti-

lannetta ja tulevaisuutta. 

Projektin lääkärin vastaanotolla kes-

kusteltiin lähinnä vaimon asioista, mutta 

hänen miehellään oli myös mahdollisuus 

ottaa esiin häntä askarruttavia asioita. Täl-

laisia olivat esimerkiksi vaimon ajoittainen 

levottomuus sekä televisioon liittyvät vir-

hetulkinnat ja kotiinlähtöpyrkimykset. Li-

säksi mies osallistui projektin aikana sekä 

tavoitteelliseen vertaisryhmään että hanka-

lia tilanteita käsitelleeseen pienryhmään ja 

koki molemmista olleen itselleen suurta 

apua. Hän kertoi oppineensa paljon de-

mentiasta ja havainneensa, että muihin 

verrattuna hänen tilanteensa oli sittenkin 

vielä melko hyvä. Dementiaan liittyvä tieto 

oli ollut tärkeää siinäkin mielessä, että se 

oli auttanut häntä ymmärtämään vaimonsa 

käyttäytymistä. Kaiken kaikkiaan projektin 

myötä pariskunnalle olivat avautuneet ko-

konaan toiset näkymät ja mies koki, että 

nyt ei ole oikeastaan mitään hätää. 

Projektin aikana miehellä todettiin 

vakava sairaus. Hän kertoi olleensa alun 

alkaen jotenkin vastahakoinen menemään 

tutkimuksiin, mutta terveyskeskuksen 

omalääkärin aktiivisen toiminnan ansiosta 

sairaus havaittiin ajoissa ja hoidot onnis-

tuivat hyvin. Mies totesi jossain mielessä 

olleensa valmis [kuolemaan] ja saaneensa 

kaikki jo tehtyä, mutta nyt hän toivoi elä-

vänsä niin kauan, että saisi vaimonsa hoi-

dettua loppuun asti. Miehen sairaalajak-

son aikana vaimolle järjestyi lyhytaikais-

paikka, johon tämä pääsi myös kesällä, 

jotta mies saisi toipua kunnolla ja viettää 

kesäloman. Samoihin aikoihin vaimolle 

järjestyi myös päivätoimintapaikka, jossa 

hän kävi parhaimmillaan viitenä päivänä 

viikossa. Tieto näistä mahdollisuuksista oli 

tullut omaishoidon koordinaattorin kautta, 

mistä pariskunta on ollut hyvin tyytyväi-

nen. Ensimmäisellä kerralla vaimon päivä-

toimintaan lähtö oli tuntunut miehestä sil-

tä kuin hänestä itsestään olisi lähtenyt pois 

jotain. Hän oli myös pelännyt, että vai-

mon tila voisi taantua laitosjaksolla ja että 

kotona pärjääminen olisi sen jälkeen vai-

keampaa. Sittemmin pelot olivat hävin-

neet ja sekä päivätoiminta että lyhytaikais-

jaksot toivat tarpeellista lepoaikaa miehel-

le ja vaihtelua vaimolle. 

Projektin päättyessä pariskunnan ti-

lanne oli vakiintunut sellaiseksi, että vai-

mo kävi kolme kertaa viikossa päivätoi-

minnassa ja tuntui viihtyvän siellä hyvin. 

Mies kertoi haastattelussa hoitavansa vai-

moaan mielellään ja sopeutuneensa sii-

hen, että tämä ei välttämättä kaikin ajoin 

enää tunne häntä. Arkeen liittyi tiettyjä on-

gelmia, kuten se, että vaimo ei yleensä 

löytänyt itse vessaan tai koki television 

hahmot huoneessa olevina muukalaisina, 

mutta tiettyjen järjestelyjen avulla näistä-

kin selvittiin. Mies ei ryhtynyt väittelyihin 

vaimonsa kanssa, vaan kertoi pelkästään 
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myöntelevänsä, oli kyse millaisesta virhe-

tulkinnasta hyvänsä. Pariskunnan vuoro-

vaikutuksesta syntyi vaikutelma keskinäi-

sestä luottamuksesta, hellyydestä ja huu-

morista. 

Arvio interventiosta

Pariskunta ei oikeastaan ollut osannut 

odottaa projektilta mitään erityistä. Kuiten-

kin jo pelkästään tutkimushoitajan haastat-

telut olivat miehen mielestä auttaneet sekä 

häntä itseään että hänen vaimoaan. Hän 

kuvasi tutkimushoitajien olleen kuin toi-

sesta valtakunnasta verrattuna niihin am-

mattilaisiin, joiden kanssa hän oli aiemmin 

ollut tekemisissä. Tutkimushoitajien tyyli 

oli miehen mukaan sopinut hänen ikäi-

sensä ihmisen ajatustavalle. Omaishoidon 

koordinaattorinkin toiminnassa tärkeintä 

oli ihmiskontakti, joskin myös koordinaat-

torin aktiivisuus ja rivakka puuttuminen 

epäkohtiin olivat tärkeitä asioita. Koordi-

naattorin avustuksella mies haki vaimol-

leen Kelasta eläkkeensaajan hoitotukea ja 

itselleen kunnallista omaishoidon tukea. 

Hän piti näitä tukia sinänsä arvokkaina ja 

tarpeellisina, mutta loppujen lopuksi ra-

halla ei kuitenkaan ollut hänen mielestään 

yhtä suurta merkitystä kuin koordinaatto-

rin yhteydenpidolla. Kaiken kaikkiaan 

mies totesi koordinaattorin tuoneen hänen 

asioihinsa täydellisen avun. 

Miehen mukaan alkutilanteeseen ver-

rattuna ihan kaikki on muuttunut. Mies 

kertoi elämän opettaneen hänelle asennoi-

tumista, jonka mukaan asioiden eteen tu-

lee tehdä niin paljon työtä kuin voi mutta 

jos ei enää enempään pysty, tilanne täytyy 

vain hyväksyä. Pariskunta oli tyytyväinen 

senhetkiseen tilanteeseensa, ja mies koki 

saavansa apua niin paljon kuin tarvittiin. 

Hän arveli, että jatkossa saattaisivat tulla 

ajankohtaisiksi esimerkiksi muutostyöt 

vanhassa omakotitalossa tai päivätoimin-

nan ja lyhytaikaisjaksojen tihentäminen. 

Tämän perheen kohdalla saavutettiin 

muutamilla hyvin suunnitelluilla tukitoi-

milla ja järjestelyillä hyviä tuloksia. Keskei-

nen ongelma alkutilanteessa oli tiedon 

puute ja palvelujärjestelmän luoksepääse-

mättömyys, mikä ilmeni siten, että mistään 

ei saanut neuvoja. Hienotunteisuussyistä 

mies ei myöskään ollut mielellään ottanut 

puheeksi arjen hankaluuksia vaimonsa 

läsnä ollessa. Tässä mielessä osoittautui 

tärkeäksi, että hänellä oli mahdollisuus 

keskustella perheen asioista myös kahden 

kesken joko koordinaattorin tai lääkärin 

kanssa. Luottamuksellisuus, henkinen tuki 

ja mahdollisuus viime kädessä itse päättää, 

millaisia palveluita hankitaan olivat tämän 

perheen näkökulmasta tekijöitä, joiden 

ansiosta heidän tulevaisuudennäkymänsä 

muuttuivat parempaan suuntaan. Mies ko-

ki projektin tärkeimpinä anteina kontaktin 

koordinaattoriin sekä mahdollisuuden kes-

kustella muiden omaishoitajien kanssa 

ryhmätilanteissa. Päivätoimintajärjestelyt 

sekä omaishoidon tuki antoivat hänelle li-

säksi mahdollisuuden tarvittaviin lepohet-

kiin sekä mallin siitä, miltä taholta tilan-

teen muuttuessa voisi hakea lisää tukea. 

5. VAIMON JA HOITAJAN ROOLIEN 
TASAPAINOTTAMINEN JA PERHEEN 
VOIMAVAROJEN TUKEMINEN

Perheessä mies sairasti Alzheimerin tautia 

ja asui kotona vaimonsa kanssa. Vaimo il-

moittautui Vanhustyön keskusliiton omais-

hoitoprojektiin hieman ristiriitaisin odo-

tuksin, sillä hän ajatteli, että tutkimukseen 

osallistumisesta saattaisi olla sekä vaivaa 

että iloa. Miehen Alzheimerin tauti oli 
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diagnosoitu vuonna 2000 ja sitä ennen hä-

nen oireitaan oli hoidettu työuupumukse-

na, sillä hän oli tuolloin vielä työelämässä. 

Mies oli pitkään torjunut sairautensa ja 

kieltänyt vaimoaankin kertomasta sukulai-

sille ja ystäville dementiasta. Vaimo oli 

tuntenut olevansa jollain tavalla petollinen 

salatessaan tilannetta läheisiltä. Perheen 

aikuisille lapsille hän oli kuitenkin puhu-

nut isän sairaudesta. Lapset pitivät melko 

tiiviisti yhteyttä vanhempiinsa. Tyttäreltä 

vaimo koki saavansa erityisesti henkistä 

tukea ja poika puolestaan auttoi käytän-

nöllisissä asioissa. 

Omaishoidon koordinaattorin koti-

käynnillä kartoitettiin tilannetta ja paris-

kunnan toiveita palveluiden suhteen. Vai-

mo odotti projektilta lähinnä tiedonsaantia 

mutta myös konkreettista apua sekä itsel-

leen että miehelleen. Hän tunsi itsensä 

ajoittain voimattomaksi ja toivoi mahdolli-

suutta irtautua lyhyiksi ajoiksi hoitamises-

ta, jotta voisi harrastaa ja tavata ystäviään. 

Koordinaattori kertoi pariskunnalle mah-

dollisuudesta hakea sopeutumisvalmen-

nuskurssille sekä erilaisista yhteiskunnalli-

sista tukimuodoista, jotka voisivat helpot-

taa omaishoitoa. Kotikäynnillä keskustel-

tiin myös miehen hahmottamishäiriöstä ja 

siitä, millaisilla arkisilla keinoilla vaimo 

voisi auttaa miestään esimerkiksi ruokailu-

tilanteissa tai WC:n löytämisessä. Seuraavi-

en kuukausien aikana koordinaattori aut-

toi vaimoa erilaisten lomakkeiden täyttä-

misessä eläkkeensaajan hoitotuen, omais-

hoidon tuen ja kuljetustuen hakemiseksi 

sekä Kelan ja Alzheimer-keskusliiton so-

peutumisvalmennuskurssille hakemista 

varten. Näihin pariskunta ei kuitenkaan 

lopulta päässyt, vaikka erityisesti vaimo 

olisi kaivannut niiden mahdollistamaa 

henkistä tukea.

Mies oli fyysisesti varsin hyväkuntoinen, 

mutta hänellä oli paljon hahmotusongel-

mia, joiden vuoksi hän tarvitsi jatkuvaa 

ohjausta esimerkiksi pukeutumisessa, syö-

misessä ja ympäristössä liikkumisessa. 

Omaishoidon koordinaattori ja projektin 

lääkäri arvelivat, että koska mies oli fyysi-

sesti hyvässä kunnossa ja liikkui sulavasti 

sekä oli vuorovaikutuksessa positiivinen ja 

hyväntuulinen, ammattilaiset eivät olleet 

aikaisemmin mieltäneet pariskunnan tar-

vitsevan mitään erityistä apua. Koordinaat-

torin keskusteluissa vaimon kanssa ilmeni 

kuitenkin, että mies oli ajoittain ahdistunut 

ja ryhmässä vaimo kertoi miehensä ma-

sennuskohtauksista. Erityisen kriittisiä asi-

oita miehen mielialan kannalta olivat ajo-

kortista ja veneestä luopuminen sekä se, 

että kodin remonttityöt eivät enää onnistu-

neet. Vaimo koki pitkälliset taistelut auton 

ja veneen myynnistä uuvuttavina. Hanka-

laa oli myös yrittää teettää kotona tarvitta-

vaa remonttia ulkopuolisilla miestä louk-

kaamatta. Miehelle järjestettiin aktiivista 

päiväkuntoutusta ja kuntosaliohjausta, joi-

den arveltiin paitsi pitävän yllä kuntoa 

myös kohentavan itsetuntoa ja parantavan 

mielialaa. Päiväkuntoutus mahdollisti sa-

malla vaimolle tämän tarvitsemaa lepoa ja 

vapaa-aikaa.

Projektin alkaessa mies kävi kerran 

viikossa Helsingin Alzheimer-yhdistyksen 

Päiväpaikassa, jonne vaimo saattoi hänet 

julkisilla kulkuneuvoilla. Päivätoiminta 

kesti neljä tuntia kerrallaan, minkä ajan 

vaimo kuljeskeli kaupungilla, sillä paris-

kunta asui melko kaukana keskustasta. 

Kuljetustuki helpotti näitä käyntejä, sillä 

niiden ansiosta vaimo saattoi käyttää va-

pautuvan ajan paremmin omaksi virkistyk-

sekseen. Tämä nähtiin tarpeelliseksi, sillä 

vaimon mieltä askarruttivat paitsi puolison 
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hyvinvointiin liittyvät asiat myös oman 

elämänpiirin kapeutuminen sekä paris-

kunnan yhteisiin eläkepäiviin liittyvien 

suunnitelmien ja odotusten kariutuminen. 

Myös omaishoitajien ryhmätapaamisissa 

vaimo kertoi kapinoivansa sitä itsestään-

selvyyttä vastaan, jolla yhteiskunta odottaa 

puolison hoitavan dementoitunutta kump-

paniaan. Hän kertoi joskus pohtivansa, tu-

lisiko yhteiskunta apuun, jos hän ilmoittai-

si haluavansa olla vain vaimo eikä hoitaja. 

Haastattelussa hän kertoi väsyvänsä hel-

posti, kun koko ajan pitäisi selvitellä erilai-

sia asioita ja esimerkiksi ennakoida per-

heen taloudellista tulevaisuutta ja asumis-

ratkaisuja. Hän koki myös ajoittain olevan-

sa eräänlainen robotti tai palveluauto-

maatti. Päiväkirjan kirjoittaminen toimi 

kuitenkin henkireikänä ja helpotti vaimon 

oloa. 

Vaimon mielestä päiväkuntoutuksel-

la oli näkyviä myönteisiä vaikutuksia mie-

hen keskittymiskykyyn, oma-aloitteisuu-

teen, erilaisten taitojen palautumiseen ja 

mielialaan. Myös projektin aikana toteutu-

neet kuntouttavat lyhytaikaishoitojaksot 

olivat virkistäneet miestä ja antaneet vai-

molle tilaisuuden omiin harrastuksiin. Mies 

itse oli erityisen ilahtunut siitä, että kun-

toutuspaikassa oli mielekästä tekemistä, 

mukavaa seuraa ja huumorimeininkiä. 

Pariskunta kävi yhdessä kaupungin kunto-

salilla, jonne projektin palkkaama fysiote-

rapeutti oli myös laatinut molemmille yk-

silöllisen harjoitteluohjelman. Vaimon har-

joittelua tosin haittasi se, että hän joutui 

käyttämään paljon aikaa miehensä avusta-

miseen. Pariskunta ystävystyi projektin ai-

kana toisen tutkimukseen osallistuneen 

pariskunnan kanssa, jossa mies hoiti de-

mentoitunutta vaimoaan. Perheet asuivat 

melko lähekkäin ja miehet tunsivat toisen-

sa pintapuolisesti jo aiemminkin, mutta 

projektin aikana pariskunnat kävivät yh-

dessä retkillä ja elokuvissa sekä kyläilivät 

toistensa luona.

Arvio interventiosta

Projekti merkitsi tälle perheelle monenlai-

sia avauksia. Ensinnäkin he saivat tietoa 

erilaisista tukimuodoista ja apua niiden 

hakemiseen. Toiseksi intervention aikana 

dementoituneelle miehelle järjestyi mah-

dollisuuksia päiväkuntoutukseen, kun-

touttavaan lyhytaikaishoitoon sekä kunto-

saliharjoitteluun, mitkä kaikki aktivoivat 

hänen jäljellä olevia voimavarojaan ja vai-

kuttivat myönteisesti hänen toimintaky-

kyynsä ja mielialaansa. Vaimolle nämä 

kuntoutusjaksot avasivat mahdollisuuksia 

virkistäytymiseen ja kaivattuihin lepotau-

koihin jatkuvasta vastuun kokemuksesta. 

Kolmanneksi vaimo koki projektin myös 

antaneen turvaa ja erityisen tyytyväinen 

hän oli koordinaattorin toimintaan, sillä 

koordinaattori oli aktiivinen ja hoiti joka 

asian loppuun saakka. Vaimo oli ilahtunut 

myös siitä, että hänelle itselleen tarjoutui 

lopulta mahdollisuus käydä projektin lää-

kärin vastaanotolla keskustelemassa 

omaan terveyteensä liittyvistä huolista. 

Vaimoa askarrutti kysymys siitä, mi-

ten hän voisi tasapainottaa vaimon ja hoi-

tajan rooleja dementoituneen miehensä 

kumppanina. Hän kaipasi tavallista perhe-

elämää ja koki vaikeaksi hyväksyä, että 

pariskunnan eläkepäivien suunnitelmat ei-

vät olleet toteutuneet. Näiden asioiden 

pohdintaan ja oman psyykkisen hyvin-

vointinsa hoitoon keskustelut koordinaat-

torin ja lääkärin kanssa sekä muiden 

omaishoitajien kanssa tavoitteellisessa ver-

taisryhmässä tarjosivat runsaasti mahdolli-

suuksia. Ryhmässä vaimo oli myös voinut 
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suhteuttaa omaa tilannettaan muiden 

omaishoitoperheiden tilanteisiin. Lisäksi 

ystävystyminen toisen projektissa olleen 

pariskunnan kanssa oli tuonut vaihtelua 

pariskunnan arkeen.

Projektin päättyminen huolestutti 

vaimoa kahdesta syystä. Ensinnäkin hän 

pohti omaa ja miehensä tulevaisuutta, sillä 

hän oli huomannut, että kuntoutusjakso-

jen päätyttyä miehen toimintakyky alkoi 

jälleen nopeasti laskea. Toiseksi hän pel-

käsi, että projekti ei johda laajemmin pal-

velujärjestelmän muutoksiin. Projektin 

työntekijät kannustivat pariskuntaa jatka-

maan yhteisiä kuntosali- ja liikuntaharras-

tuksia, ja heille järjestyi myös tilaisuus 

päästä erään toisen hankkeen ryhmään. 

Tämä merkitsi myös uutta vertaistuen 

mahdollisuutta, mitä sekä vaimo että mies 

olivat toivoneet. Vaimo oli myös hankki-

nut itselleen kirjeenvaihtotoverin toisesta 

omaishoitajasta. Koordinaattorin merkitys 

oli tämänkin perheen kohdalla keskeinen 

sekä henkisenä tukena että tulkkina ja vä-

littäjänä suhteessa palvelujärjestelmään, 

jonka vaimo koki hyvin hankalasti lähes-

tyttäväksi. Projektin lähetessä loppuaan 

vaimo kuitenkin totesi oppineensa kyseen-

alaistamaan ja pitämään puolensa. Hän 

arveli, että jos vain hiljaa tyytyy osaansa, 

niin ilman saa olla.

YHTEENVETO

Mittaritulokset osoittivat sekä interventio- 

että vertailuperheiden kuormittuneisuu-

den ja depression vähentyneen ja elämän-

laadun sekä hyvinvoinnin kohentuneen 

projektissa alkutilanteeseen verrattuna. 

Perhe-esimerkkien valossa intervention 

oleellisimpia toimintatapoja olivat perhei-

den autonomian kunnioittaminen, psyko-

loginen tuki, käytännön apu ja hienovarai-

nen ohjaus sekä tuen ja palveluiden jatku-

vuus ja luotettavuus. Nämä toimintatavat 

toteutuivat interventiossa ihmisten kohtaa-

misena omissa ainutkertaisissa tilanteis-

saan, heidän omien jäsennystensä ja tul-

kintojensa kuulemisena ja vakavasti otta-

misena, tilanteen mukaisena ja yhdessä 

neuvoteltuna toimintana sekä kulloinkin 

tarvitun palveluverkoston luomisena myös 

jatkon varalle. Näillä keinoilla omaishoita-

jien toimijuus suhteessa palvelujärjestel-

mään vahvistui ja heidän itseluottamuk-

sensa lisääntyi sekä kykynsä hoitaa puoli-

soaan kehittyi. Intervention ansiosta paris-

kunnat pystyivät jatkamaan kotona asu-

mista paremmin kuin muuten olisi ollut 

mahdollista. 
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Tutkimuksen interventioryhmässä mukana 

olleiden pariskuntien kokemuksia projek-

tin tukitoiminnasta tutkittiin sekä laadulli-

sesti että määrällisesti. Määrällinen tarkas-

telu antoi suuntaviivoja toiminnan onnis-

tuneisuudesta ja laadullinen tarkastelu sy-

vensi ymmärrystä toiminnasta. Määrällinen 

aineisto koostui interventioryhmien 

omaishoitajille tavoitteellisten vertaisryh-

mien päätyttyä tehdystä palautekyselystä 

sekä projektin lopussa tehdystä loppuky-

selystä, jossa kartoitettiin omaishoitajien 

kokemuksia koordinaattorin ja projektilää-

kärin toiminnasta sekä projektin järjestä-

mistä palveluista. Laadullinen aineisto kä-

sitti 15 interventioon osallistuneen omais-

hoitajan haastattelut, joissa heiltä kysyttiin 

pariskunnan elämäntilanteessa projektin 

aikana tapahtuneista asioista ja muutoksis-

ta, projektin kautta saaduista palveluista ja 

niiden merkityksestä, projektiin kohdistu-

neista odotuksista ja tosiasiallisista koke-

muksista, itsessä omaishoitajana havaituis-

ta muutoksista sekä tulevaisuuden näky-

mistä ja suunnitelmista. Lisäksi tavoitteelli-

sen vertaisryhmätoiminnan laadullisia ai-

neistoja olivat ryhmäkokoontumisissa tal-

lennetut keskustelut, ryhmänvetäjien päi-

väkirjat ja palautteet sekä palautekyselyn 

avovastaukset.

MÄÄRÄLLISET PALAUTTEET

Loppukysely: kokemukset 

interventiosta

Projektin päätyttyä selvitettiin postitse ar-

viointikyselyllä interventioryhmän omais-

hoitajien mielipiteitä heidän projektin 

kautta saamiensa erilaisten palveluiden ja 

tukimuotojen tarpeellisuudesta. Lomak-

keen palautti 51 henkilöä 61:stä eli 84 %. 

He vastasivat kysymyksiin Likertin astei-

koilla (1 = erittäin tarpeeton… 5 = erittäin 

tarpeellinen) ja jättivät vastaamatta sellai-

sia palveluita koskeviin kysymyksiin, joita 

eivät olleet käyttäneet. Lähes kaikki lo-

makkeen palauttaneet omaishoitajat vasta-

sivat melkein kaikkiin kysymyksiin. Pro-

jekti oli koettu kokonaisuutena erittäin tar-

peelliseksi (keskiarvo 4.7). Kaikkien kysy-

mysten kohdalla vastausten keskiarvo oli 

vähintään 4.3 eli kaikki osa-alueet oli 

koettu varsin tarpeellisiksi. Kaikkein tär-

keimmiksi ja suurimmalle osalle tarpeelli-

siksi palveluiksi projektissa nousivat lää-

kärin dementoituneelle puolisolle antama 

hoito (4.8) sekä tukihoitajan toiminta ko-

konaisuutena (keskiarvo 4.7). Myös 

omaishoitajien tavoitteellinen vertaisryh-

mätoiminta (4.5), tietoillat (4.5) sekä koto-

na (4.5) tai laitoksessa (4.5) toteutettu 

kuntoutus noteerattiin korkealle (kuvio 1). 

Tulosten perusteella kaikki projektin tuki-

Omaishoitajien palautteet interventiosta

Minna Pietilä, Marja Saarenheimo, Kaisu Pitkälä
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muodot olivat tarpeellisia projektin loppu-

tuloksen kannalta ja omaishoitajat arvosti-

vat heille räätälöityjä tukimuotoja.

Omaishoidon koordinaattorin rooli 

oli interventiossa erityisen oleellinen, sillä 

hän toimi perheiden kanssa läheisessä 

 yhteistyössä. Siksi kyselyssä selvitettiin 

omaishoitajien mielipiteitä hänen toimin-

nastaan vielä erikseen. Omaishoitajille esi-

tettiin väittämiä, joihin he vastasivat Liker-

tin asteikoilla (1 = täysin eri mieltä… 5 = 

täysin samaa mieltä). Tällä mittariasteikol-

lisella lähestymistavalla tukihoitajan tär-

keimpinä ominaisuuksina näyttäytyivät 

hänen luotettavuutensa ja helppo lähestyt-

tävyytensä, vuorovaikutuksen luottamuk-

sellisuus sekä se, että hän otti perheet va-

kavasti ja teki lupaamansa asiat (kuvio 2). 

Kun omaishoitajia pyydettiin valitsemaan 

kolme tukihoitajan työn tärkeintä tekijää, 

etusijalle nousivat häneltä saatu henkinen 

tuki sekä hänen helppo lähestyttävyytensä 

ja luotettavuutensa.

Projektissa toteutetun tavoitteellisen 

vertaisryhmätoiminnan keskeisiä koke-

muksia ja tuloksia käydään tässä läpi vain 

lyhyesti, koska toiminta on raportoitu erik-

seen toisaalla (Saarenheimo & Pietilä 

2006). Ryhmätoiminnan tavoitteena oli 

omaishoitajien voimaantumisen ja vertai-

suuden kokemusten mahdollistaminen. 

Ryhmätoiminnan sisältöjä, toteutumista, 

onnistuneisuutta ja vaikuttavuutta tutkittiin 

määrällisellä palautekyselyllä ja laadullisin 

menetelmin. Interventioryhmän omaishoi-

tajille postitse tehty ryhmätoimintaa ja pro-

jektikokemuksia koskenut kysely ajoittui 

alkuvuoteen 2005 eli suunnilleen inter-

vention puoliväliin. Kyselyn palautti 52 

henkilöä 61:stä eli 85 % ryhmäläistä (nai-

sia 58 % ja miehiä 42 %). Kyselyn koko tu-

kitoimintaa koskevassa osassa tiedustel-

tiin, miten projektiin osallistuminen oli 

vaikuttanut vastaajiin ja heidän toimin-

taansa omaishoitajana. Lähes kaikki kyse-

lyn vastaajat (94 %) katsoivat ymmärtävän-

sä puolisonsa käyttäytymistä nyt aiempaa 

paremmin. Useimmat (87 %) kokivat, että 

Kuvio 1. Interventioryhmän omaishoitajien mielipiteet tuen osa-alueiden tarpeellisuudesta 

tukiprojektin lopussa (vaihteluväli 1 – 5).
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Likertin asteikoilla (1 = erittäin tarpeeton… 5 = erittäin tarpeellinen) ja jättivät vastaamatta sellaisia 

palveluita koskeviin kysymyksiin, joita eivät olleet käyttäneet. Lähes kaikki lomakkeen palauttaneet 

omaishoitajat vastasivat melkein kaikkiin kysymyksiin. Projekti oli koettu kokonaisuutena erittäin 

tarpeelliseksi (keskiarvo 4.7). Kaikkien kysymysten kohdalla vastausten keskiarvo oli vähintään 4.3 

eli kaikki osa-alueet oli koettu varsin tarpeellisiksi. Kaikkein tärkeimmiksi ja suurimmalle osalle 

tarpeellisiksi palveluiksi projektissa nousivat lääkärin dementoituneelle puolisolle antama hoito 

(4.8) sekä tukihoitajan toiminta kokonaisuutena (keskiarvo 4.7). Myös omaishoitajien 

tavoitteellinen vertaisryhmätoiminta (4.5), tietoillat (4.5) sekä kotona (4.5) tai laitoksessa (4.5) 

toteutettu kuntoutus noteerattiin korkealle (kuvio 1). Tulosten perusteella kaikki projektin 

tukimuodot olivat tarpeellisia projektin lopputuloksen kannalta ja omaishoitajat arvostivat heille 

räätälöityjä tukimuotoja. 
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 Kuvio 1. Interventioryhmän omaishoitajien mielipiteet tuen osa-alueiden tarpeellisuudesta 

tukiprojektin lopussa (vaihteluväli 1 – 5). 
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heidän työtään arvostettiin aiempaa enem-

män ja että omaishoito on yhteiskunnalli-

sesti tärkeä asia. Vastaajat katsoivat ylei-

sesti ottaen kykenevänsä ratkaisemaan 

käytännön ongelmatilanteita entistä pa-

remmin (81 %), osaavansa toimia parem-

min joissakin yksittäisissä hoitotilanteissa 

(79 %) sekä luottavansa enemmän itseensä 

ja kykyynsä 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 yhdistyksissä.

Määrällinen palaute tavoitteellisesta 

vertaisryhmätoiminnasta

Tavoitteellisen vertaisryhmätoiminnan on-

nistuneisuutta selvittäneen määrällisen pa-

lautekyselyn perusteella ryhmäläiset (N = 

52) kokivat toiminnan sisällöltään valta-

osin antoisaksi ja järjestelyiltään onnistu-

neeksi. Ryhmät olivat kaikkien vastaajien 

mukaan merkinneet mahdollisuutta tavata 

muita omaishoitajia ja puhua omasta tilan-

teestaan. Ryhmäläiset katsoivat yksimieli-

sesti, että keskusteluiden aiheet olivat ol-

leet kiinnostavia ja että ryhmäläisten kes-

kinäinen vuorovaikutus oli toiminut enim-

mäkseen hyvin. Moni (92 %) oli myös op-

pinut jotakin uutta omaishoidosta. Useim-

mille vastaajille (92 %) muihin tutustumi-

nen ryhmissä oli antanut tunteen siitä, että 

he eivät olleet tilanteessaan yksin. He ko-

kivat pystyneensä jakamaan kokemuk-

siaan ja ajatuksiaan muiden kanssa, mikä 

oli tuottanut yhteyden tunnetta (92 %) se-

kä auttanut näkemään myönteisiä asioita 

(88 %) ja muutoksen mahdollisuuksia 

(77 %) omassa tilanteessa. Siten he koki-

vat ryhmäkeskusteluista olleen heille apua 

sekä käytännön neuvoina että mahdolli-

suutena löytää uusia näkökulmia omaan 

tilanteeseensa. (Kts. myös Saarenheimo & 

Pietilä 2006.)

Kuvio 2. Interventioryhmän omaishoitajien mielipiteet koordinaattorin toiminnasta.

 3 

Omaishoidon koordinaattorin rooli oli interventiossa erityisen oleellinen, sillä hän toimi perheiden 

kanssa läheisessä yhteistyössä. Siksi kyselyssä selvitettiin omaishoitajien mielipiteitä hänen 

toiminnastaan vielä erikseen. Omaishoitajille esitettiin väittämiä, joihin he vastasivat Likertin 

asteikoilla (1 = täysin eri mieltä… 5 = täysin samaa mieltä). Tällä mittariasteikollisella 

lähestymistavalla tukihoitajan tärkeimpinä ominaisuuksina näyttäytyivät hänen luotettavuutensa ja 

helppo lähestyttävyytensä, vuorovaikutuksen luottamuksellisuus sekä se, että hän otti perheet 

vakavasti ja teki lupaamansa asiat (kuvio 2). Kun omaishoitajia pyydettiin valitsemaan kolme 

tukihoitajan työn tärkeintä tekijää, etusijalle nousivat häneltä saatu henkinen tuki sekä hänen helppo 

lähestyttävyytensä ja luotettavuutensa. 

 

4,35 4,4 4,45 4,5 4,55 4,6 4,65 4,7 4,75 4,8 4,85

Luottamuksellisuus

Henkinen tuki

Sain paljon tietoa

Helppo tulla toimeen

Teki lupaamansa asiat

Suhtautui vakavasti

Tarvittaessa saatavilla

Helppo lähestyä

 
Kuvio 2. Interventioryhmän omaishoitajien mielipiteet koordinaattorin toiminnasta. 
 

 

Projektissa toteutetun tavoitteellisen vertaisryhmätoiminnan keskeisiä kokemuksia ja tuloksia 

käydään tässä läpi vain lyhyesti, koska toiminta on raportoitu erikseen toisaalla (Saarenheimo & 

Pietilä 2006). Ryhmätoiminnan tavoitteena oli omaishoitajien voimaantumisen ja vertaisuuden 

kokemusten mahdollistaminen. Ryhmätoiminnan sisältöjä, toteutumista, onnistuneisuutta ja 

vaikuttavuutta tutkittiin määrällisellä palautekyselyllä ja laadullisin menetelmin. Ryhmien 
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LAADULLISET PALAUTTEET

Laadullinen palaute tavoitteellisesta 

vertaisryhmätoiminnasta

Tavoitteellisen vertaisryhmätoiminnan ryh-

mäkeskusteluita analysoitaessa tarkastel-

tiin erityisesti ryhmäläisten moraalisia poh-

dintoja omasta toiminnastaan ja suhtees-

taan hoitamaansa puolisoon sekä ympä-

röivään yhteiskuntaan ja kulttuuriin, hei-

dän voimavarojaan ja tilanteiden hallinnan 

strategioitaan sekä vertaiskokemuksen eri 

ulottuvuuksia. Puhuessaan puolisonsa hoi-

tamisesta ryhmäläiset käsittelivät samalla 

tunteitaan ja voimavarojaan sekä rakensi-

vat ja arvioivat omaa moraalista identiteet-

tiään. Vertaisuus näyttäytyi ryhmäläisten 

puheessa yhtäältä helpottavana jakamisen 

kokemuksena, jolla luotiin yhteyttä mui-

hin ja laajennettiin omaa ymmärrystä puo-

lison hoitamisesta. Toisaalta vertaisuuteen 

liittyi vertailussa syntyneitä erontekoja, 

joilla raivattiin tilaa omien kokemusten ai-

nutlaatuisuudelle joskus hyvinkin ponnek-

kaasti. (Kts. Saarenheimo & Pietilä 2006.)

Projektin vertaisryhmätoimintaan ol-

tiin siis valtaosin tyytyväisiä. Asioiden kä-

sitteleminen vuorovaikutuksellisesti sa-

mankaltaisessa elämäntilanteessa olevien 

vertaisten kanssa tavoitteellisesti johde-

tuissa ryhmissä osoittautui omaishoitajille 

tärkeäksi ja monipuoliseksi tuen muodok-

si. Vertaisryhmätoiminta voi auttaa monia 

ihmisiä ymmärtämään paremmin omia ko-

kemuksiaan ja löytämään niistä uusia puo-

lia samalla kun se luo osallistujien välille 

yhteisyyden tunnetta. Toisaalta eräät (esi-

merkiksi hyvin ujot, ahdistuneet tai sosiaa-

lisesti hallitsevat) henkilöt saattavat hyötyä 

enemmän yksilökeskeisemmistä lähesty-

mistavoista. Jotkut projektin omaishoitajis-

ta olivat kokeneet ryhmämuotoisen asioi-

den käsittelyn hieman pinnalliseksi tai ah-

distavaksi. Eräitä oli häirinnyt se, että ryh-

missä oli hyvin erilaisia tai erilaisissa tilan-

teissa olevia ihmisiä. Toisten mielestä ryh-

mien olisi tullut kokoontua useammin ja 

pidemmällä ajanjaksolla, että ihmiset olisi-

vat voineet tutustua toisiinsa kunnolla. He 

olivat myös toivoneet saavansa ryhmistä 

pysyvämpiä ystäviä. Projektin ryhmätoi-

minnan perusteella vertaistukeen ei tule-

kaan suhtautua yksinkertaistaen siten, että 

sitä kannattaa tarjota aina ja kaikille ratkai-

suksi jonkin ongelmallisen tilanteen ai-

heuttamiin psykologisiin haasteisiin ja käy-

tännöllisiin ongelmiin. Sen sijaan tulisi 

miettiä, ketkä ryhmätoiminnasta voivat to-

della hyötyä ja miten sitä voitaisiin toteut-

taa niin, että sekä ihmisten omien tarinoi-

den kuuleminen että niiden yhteinen jaka-

minen mahdollistuisivat ilman suuria tilan 

ja ajan hallinnan kamppailuja. Koska so-

siaaliseen vuorovaikutukseen voi sisältyä 

sekä voimaantumista tukevia että sitä estä-

viä tekijöitä, toiminnan suunnitelmallisuus 

ja vetämisen tapa ovat erityisen oleellisia 

vertaisryhmissä.

Omaishoitajien haastattelut

Omaishoitajien kokemuksia projektin tu-

kitoiminnasta haluttiin tarkastella myös 

strukturoituja postikyselyitä yksityiskohtai-

semmin, koska kyselyt tuottavat väistä-

mättä sisältämiinsä kysymyksiin rajoittu-

neen kuvan tarkasteltavasta toiminnasta. 

Omaishoitajista 15 (yhdeksän naista ja 

kuusi miestä) valittiin haastateltaviksi, jotta 

saataisiin käsitys erilaisissa tilanteissa ole-

vien ihmisten tuelle ja palveluille antamis-

ta merkityksistä. Haastatteluissa käytiin 

keskustellen läpi kyseisen perheen tilan-

netta projektin alussa, siinä projektin aika-

na tapahtuneita muutoksia, omaishoitajan 
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ajatuksia projektin työntekijöiden toimin-

tatavoista sekä hänen kokemuksiaan tuen 

saannista ja perheen käyttämistä palveluis-

ta. Haastattelut tehtiin kesä–marraskuussa 

2005 eli kun interventiosta oli ajallisesti jäl-

jellä noin neljännes. Henkilöt haastateltiin 

kotonaan tai Vanhustyön keskusliiton ti-

loissa, ja haastattelut kestivät tunnista kah-

teen. Haastattelut tallennettiin minidisk –

levykkeille, kuunneltiin ja purettiin teks-

tiksi tarpeellisilta osin. Viisi haastattelua 

kirjoitettiin auki kokonaisuudessaan (nä-

mä muodostivat osan raportissa aiemmin 

esitettyjen perhetapausten aineistoa). Seu-

raavassa esitetään yhteenveto kaikissa 

haastatteluissa esiin nousseista keskeisistä 

asioista ja havainnoista. Kursivoidut teks-

tinosat ovat suoria lainauksia haastateltu-

jen puheesta ja hakasulkeet merkitsevät 

kirjoittajan selventäviä lisäyksiä tekstiin.

Erilaiset perheet

Interventiossa mukana olleiden pariskun-

tien tilanteet vaihtelivat paljon esimerkiksi 

sen suhteen, miten pitkälle dementoitu-

neen puolison sairaus oli edennyt ja miten 

se ilmeni, miten heidän arkipäivänsä sujui 

sekä millaista ulkopuolista apua he saivat. 

Haastatteluaikaan joidenkin pariskuntien 

tilanne kotona oli vielä varsin hyvä eivätkä 

he olleet juuri tarvinneet konkreettista 

apua projektilta. Tällöin dementoitunut 

puoliso oli fyysisesti kohtuullisen hyvä-

kuntoinen eikä hänellä juuri ollut käytös-

oireita. Dementoivan sairauden ainoa ul-

koinen merkki saattoi olla esimerkiksi 

muistin asteittainen heikentyminen. Nämä 

pariskunnat saivat tarvitsemansa avun 

usein lapsiltaan. Verratessaan itseään mui-

hin samassa vertaisryhmässä olleisiin jot-

kut omaishoitajat sanoivat, että heidän ti-

lanteensa ei ollut yhtä huono tai vaativa 

kuin näiden. Joskus he myös epäilivät oi-

keuttaan osallistua interventioon, koska 

joku muu olisi voinut tarvita [heidän] paik-

kansa. Nämäkin omaishoitajat kertoivat 

kuitenkin saaneensa paljon orientoivaa 

tietoa ja ennakkovalmennusta mahdollisia 

tulevaisuuden ongelmia silmällä pitäen. 

Interventioon osallistuminen oli lisännyt 

myös heidän ymmärrystään puolisonsa 

sairaudesta. He painottivat, että tieto mah-

dollisuudesta turvautua koordinaattorin tai 

muiden projektin työntekijöiden apuun 

tarvittaessa oli erittäin tärkeä oman turval-

lisuudentunteen kannalta. Kaikkia asioita, 

kuten auttamista erilaisten lomakkeiden 

täyttämisessä ja tukien järjestämisessä, ei 

ehkä myöskään mielletty palveluiksi. Vä-

hän palveluita tarvinneiden omaishoitajien 

oli erityisen vaikeaa eritellä tarkemmin 

yleistä hyvää kokemustaan projektiin osal-

listumisesta (kaikki on ollut hyvää ja mie-

lenkiintoista), mikä saattoi johtua vertailu-

kohtien puuttumisesta. Sellaiset toteamuk-

set kuin olen saanut projektilta täydellisen 

avun ilmensivät kuitenkin omaishoitajien 

syvää helpotuksen tunnetta, joka liittyi ai-

toon mahdollisuuteen jakaa vastuuta.

Toisten pariskuntien tilanne kotona 

oli hyvinkin vaikea puolison pitkälle eden-

neen sairauden, vaikeiden käytösoireiden 

ja/tai heikon fyysisen kunnon vuoksi. He 

olivat saaneet projektissa monitasoista 

apua hyvin erilaisiin ongelmiin ja palvelui-

ta, joita he eivät usein olisi itse osanneet 

hakea tai joiden olemassaolosta he eivät 

välttämättä edes tienneet. Jotkut omaishoi-

tajat sanoivat, että pariskunnan kaikki pal-

velut ja tieto dementoivista sairauksista tu-

livat projektin kautta. Heidän elämänsä oli 

helpottunut projektin aikana huomattavas-

ti sekä käytännöllisessä että psykologises-

sa mielessä. Paljon palveluita tarvinneet 
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omaishoitajat pystyivät yleensä erittele-

mään varsin hyvin intervention eri ele-

menttejä eli omaishoidon koordinaattorin, 

lääkärin ja ryhmien toimintaa. Ehkä kes-

keisin psykologinen apu oli ollut keskus-

telu asiaa tuntevien ihmisten kanssa ja siitä 

saatu kokemus, että pariskunta ei ollut ti-

lanteessaan yksin. Myös projektissa aloite-

tut käytännön palvelut, esimerkiksi de-

mentoituneen puolison päivätoiminta ja 

lyhytaikaishoitojaksot olivat olleet tärkeitä 

ja toimineet pääosin hyvin. Interventiossa 

oli opittu myös järjestämään palveluita itse 

sekä pelaamaan palvelujärjestelmän pe-

liä.

Omaishoidon koordinaattorin ja lääkärin 
toiminta

Haastatteluissa omaishoitajat totesivat 

koordinaattorista, että hänen kaltaisensa 

omahoitaja ja (eri tahojen) välittäjä oli 

juuri oikeanlainen keskushenkilö omais-

hoidon tuen järjestämisessä. Hän tunsi 

niin palvelujärjestelmän kuin pariskun-

tienkin asiat ja oli heihin säännöllisessä 

yhteydessä seuraten tilannetta. Hän oli 

osannut kysyä aktiivisesti juuri oikeita 

 asioita ja kyennyt näkemään asioiden tär-

keysjärjestyksen. Hän oli organisointiky-

kyinen ja oli ehdottanut oikeita ratkaisui-

ta oikealla hetkellä. Häntä kuvattiin ihmi-

senä avuliaaksi, mukavaksi ja ihanaksi. 

Hän loi ihmisiin heti hyvän suhteen ja hä-

nelle saattoi kertoa kaikesta. Intervention 

lääkärin todettiin kohdanneen ihmiset ko-

konaisvaltaisesti eikä vain fyysisten ongel-

mien osalta. Hän oli toiminut ripeästi oi-

kealla, tilanteen vaatimalla tavalla. De-

mentoivaan sairauteen liittyvä ja omaishoi-

tajan omakin tilanne olivat usein selkiyty-

neet puolison lääkityksen tarkistamisen 

myötä. Joillakin omaishoitajilla aloitettiin 

projektin aikana masennuslääkitys, jonka 

he kokivat auttaneen heitä. Lääkäri oli 

myös kirjoittanut erilaisia todistuksia ja 

lausuntoja, joiden nojalla pariskunnat oli-

vat saaneet tiettyjä palveluita.

Palvelut ja niiden tarjoamisen tapa 

olivat olleet monelle omaishoitajalle pro-

jektin tärkeintä antia. Yleisenä kommentti-

na avoimesta ja luottamuksellisesta toi-

mintatavasta yksi omaishoitaja totesi, että 

kaikkea on voinut kysyä mitä on hoksan-

nut kysyä. Toisen omaishoitajan mukaan 

projektissa omaksutun työtavan hieno 

ominaislaatu tuli esiin erityisesti verrat-

taessa sitä julkiseen sosiaali- ja terveyspal-

velujärjestelmään. Julkisessa järjestelmässä 

dementoituneet ihmiset eivät hänen mu-

kaansa saaneet laadukkaita palveluita eikä 

omaisia uskottu eikä palveltu vaan heitä 

epäiltiin ja heidän kokemuksiaan vähätel-

tiin. Kolmas omaishoitaja totesi, että kau-

pungin kotipalvelutkaan eivät olleet ollen-

kaan sama asia [kuin projekti] (vaikka 

palvelut sinällään olisivat olleet laadukkai-

ta), koska kaupungin työntekijät vaihtui-

vat usein eikä heillä ollut käynneillään riit-

tävästi aikaa. Vaikuttavana ja kuvaavana 

tapauksena projektin erilaisesta toiminta-

tavasta oli edellä toisena mainitun omais-

hoitajan mieleen jäänyt, kun omaishoidon 

koordinaattorin sijainen oli oma-aloittei-

sesti tarjoutunut tarvittaessa auttamaan pa-

riskuntaa pääsiäispyhinä. Omaishoitaja sa-

noi aina toivoneensa juuri tämän kaltaista 

yksilöllistä palveluntarjontaa. Tärkeää oli 

samojen työntekijöiden paneutuminen 

kunkin ihmisen tilanteeseen ja asioihin. 

Projektin keskittyvä, kuunteleva ja henki-

lökohtainen työtapa synnytti monessa 

osanottajassa tunteen, että tämä on juuri 

meitä varten. Palveluiden yksilöllinen rää-

tälöinti siis toteutui ja toimi projektissa.
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Jotkut omaishoitajat totesivat, että heidän 

kykynsä hoitaa puolisoaan, samoin kuin 

kyky palveluiden omatoimiseen järjeste-

lyyn oli kehittynyt projektiin osallistumi-

sen myötä. Asenne puolison hoitamiseen 

oli monesti muuttunut kun omaishoitaja 

oli ymmärtänyt, että kyse oli sairaudesta 

eikä puoliso voinut hankalalle käyttäyty-

miselleen mitään. Moni oppi myös suhtau-

tumaan jossain määrin uudella tavalla ko-

tielämän hankaliin tilanteisiin ennakoimal-

la niitä ja rentouttamalla itseään tietoisesti. 

Myös ryhmien palautekyselyn avovastauk-

sissa jotkut omaishoitajat totesivat, että 

projektin apu oli ollut ratkaisevan tärkeä 

heidän jaksamisensa kannalta. Toiset il-

moittivat kokevansa itsensä nyt kykene-

vämmiksi kyseenalaistamaan palvelujär-

jestelmään liittyviä asioita ja vaatimaan it-

selleen kuuluvia oikeuksia.

YHTEENVETO

Kyselyiden ja haastatteluiden perusteella 

projekti oli laajimmillaan helpottanut 

omaishoitopariskuntien elämää käytännöl-

lisesti ja psykologisesti tarjoamalla monita-

soista apua hyvin erilaisiin ongelmiin sekä 

palveluita, joita omaishoitajat eivät olisi it-

se osanneet hakea. Jotkut omaishoitajat ei-

vät olleet juuri tarvinneet konkreettista 

apua, mutta he olivat saaneet paljon orien-

toivaa tietoa mahdollisia tulevaisuuden 

ongelmia silmällä pitäen samoin kuin 

mahdollisuuden turvautua projektin am-

mattilaisten apuun tarvittaessa. Keskeisin 

interventiosta saatu käytännön apu oli tie-

to erilaisista palveluista ja niiden järjesty-

minen ja oleellisin psykologinen apu oli 

havainto, että omaishoitaja ei ollut tilan-

teessaan yksin vaan hänellä oli kohtaloto-

vereita ja apunaan asiantuntevia ammatti-

laisia. Eräs omaishoitaja totesi kokonaisar-

vionaan, että projekti oli meidän pelastus 

oikeestaan, että en tiedä miten me muuten 

oltais [selvitty] ja toinen sanoi, että en tie-

dä, jos te voitte tajuta edes että kuinka 

suuri apu te olette. Omaishoitajat katsoivat 

siten saaneensa tilanteissaan kokonaisval-

taista tukea, mikä oli parantanut heidän 

kokemaansa arjen hallintaa sekä elämän-

laatua. Projektin aikana perheiden tilan-

teet jäsentyivät uudella tavalla tarkastele-

malla niissä vallinneita ongelmia, voima-

varoja sekä olemassa olevia ja potentiaali-

sia tuen lähteitä.

Yleisesti ottaen haastattelut vahvisti-

vat sitä kuvaa, jonka strukturoidut kyselyt 

antoivat omaishoitoperheiden kokemuk-

sista ja tyytyväisyydestä projektin toimin-

taan. Niin kyselyiden kuin haastatteluiden-

kin perusteella omaishoitajat olivat saa-

neet projektissa sosiaalista, psykologista ja 

tiedollista tukea. Projektin tukitoiminnan 

ansiosta heidän oli ollut mahdollista jakaa 

kokemuksiaan muiden kanssa sekä kokea 

hoivatyönsä arvokkaaksi. Heidän itseluot-

tamuksensa omaishoitajina oli kasvanut ja 

he osasivat toimia aiempaa paremmin eri-

laisissa hoitamiseen liittyvissä tilanteissa. 

He olivat myös valmiimpia hakemaan tar-

vittaessa ulkopuolista apua. Lähipiiri oli 

saanut projektin kautta tietoa omaishoi-

toon liittyvistä asioista, ja omaishoitajat it-

se ymmärsivät dementoituneen puolison-

sa toimintaa aiempaa paremmin. Tulokset 

viittaavat siihen, että valtaosa interventi-

oon osallistuneista omaishoitajista koki 

toiminnassa monitasoista voimaantumista. 

Se, että haastateltavat korostivat niin voi-

makkaasti projektin työntekijöiden, erityi-

sesti koordinaattorin paneutumista ja aut-

tavaisuutta, viitannee heidän aikaisempiin 
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kokemuksiinsa, joiden perusteella työnte-

kijän ehdoton luotettavuus ja paneutumi-

nen eivät ole palvelujärjestelmässä itses-

tään selvyyksiä. Palvelujärjestelmän kan-

nalta tällainen tulos herättää kysymyksen 

sekä ammattilaisten työn että työnkuvien 

erittelyn ja kehittämisen tarpeesta.

LÄHTEET

Saarenheimo M, Pietilä M. Yhteinen tehtävä. 
Ryhmästä oivalluksia omaishoitoon. Vanhustyön 
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Interventiomme mahdollisti omaishoitopa-

riskuntien pidemmän yhdessä kotona asu-

misen heidän omien toiveidensa mukai-

sesti. Merkitsevästi pienempi osuus inter-

ventioryhmän dementoituneista puolisois-

ta oli joutunut pitkäaikaiseen laitoshoi-

toon puolentoista vuoden kohdalla verrat-

tuna vertailuryhmään, mutta seuraavan 

puolen vuoden seuranta-aikana ero pie-

nentyi. Interventio säästi merkitsevästi so-

siaali- ja terveydenhuollon kustannuksia. 

Yhden seurantavuoden aikana interven-

tioperheen sosiaali- ja terveyspalvelujen 

kokonaiskuluihin käytettiin 15 568 euroa 

ja vertailuperheen kustannuksiin 23 553 

euroa. Kokonaiskustannuksissa interven-

tio- ja vertailuryhmien välillä oli tilastolli-

sesti merkitsevä ero –7 985 euroa. Inter-

ventiossa käytettiin perheiden tukemiseen 

merkittävä summa rahaa (363 000 euroa), 

mistä huolimatta interventioperheiden ko-

konaiskulut jäivät huomattavasti alle ver-

tailuperheiden kulujen. Intervention sääs-

töistä hieman yli puolet muodostui pitkä-

aikaisesta laitoshoidosta ja loput muista 

palveluista. 

Interventioperheissä palvelut koordi-

noitiin vertailuperheitä paremmin vastaa-

maan heidän tarpeitaan ja toiveitaan, mikä 

näkyi suuntaa antavina eroina koetuissa 

tarpeissa lähes kaikkien palveluiden osal-

ta. Se näkyi myös perheiden tyytyväisyyte-

nä, vähäisempinä tyydyttämättöminä pal-

velutarpeina sekä parempana palveluiden 

perhekohtaisena kohdentamisena. Omais-

hoitajien kuormittuneisuutta, masennusoi-

reita ja elämänlaatua kuvaavat mittaritu-

lokset osoittavat, että projektitoiminnalla 

oli merkittävä vaikutus sekä interventio- 

että vertailuperheiden hyvinvointiin: kum-

matkin ryhmät voivat selvästi paremmin 

koetun elämänlaadun, masennuksen ja 

kuormittuneisuuden osalta projektin lo-

puttua. Ryhmien välillä ei tässä suhteessa 

ollut eroja. Omaishoitajat kokivat tukitoi-

minnan antaneen heille henkistä tukea, 

mahdollisuuden jakaa kokemuksiaan ja 

tulla kuulluksi. 

MIKSI INTERVENTIO ONNISTUI?

Tutkimuksen interventiomalli syntyi aiem-

pien tutkimustulosten sekä monitieteisen 

ja moniammatillisen tutkimusryhmän pit-

käjänteisen ja systemaattisen työn tulokse-

na. Interventiomalli kehittyi koko projek-

tin ajan uusien kokemusten ja perheiltä 

saadun palautteen myötä. Kyseessä oli si-

ten aito yhteistyö asiakkaiden ja ammatti-

laisten kesken. Kehittämisen aikana oival-

lettiin, että mallin sisällöllinen ydin ei ko-

konaisuudessaan aukea tarkastelemalla 

pelkästään ulkoisia toiminnallisia rakentei-

Ulla Eloniemi-Sulkava, Marja Saarenheimo, Minna Pietilä,  

Marja-Liisa Laakkonen, Kaisu Pitkälä

Pohdinta 
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ta, vaan tarvitaan yksityiskohtaista analyy-

sia siitä, mitä ammattilaisten ja perheiden 

välisessä vuorovaikutuksessa tapahtuu. 

Vastaavasti yksittäisten ydintoimintojen 

siirtäminen käytännön työhön tai olemas-

sa olevaan palvelujärjestelmään ei sellaise-

naan tuo toivottua vaikuttavuutta, ellei 

mukana siirry myös toimijoiden sisäistä-

mää kokemuksellista tietoa. Kokemuksel-

linen tieto on ihmisten toimintaan, koke-

muksiin, menettelytapoihin, rutiineihin, 

ihanteisiin, arvoihin ja tunteisiin liittyvää 

tietoa, jota ei ole helppo dokumentoida 

mutta joka on usein sekä hyvässä että pa-

hassa pysyvämpää kuin eksplisiittinen tie-

to. Kokemuksellinen tieto siirtyy ihmiseltä 

tai organisaatiolta toiselle keskusteluissa ja 

yhteisessä toiminnassa. Sitä voidaan myös 

mallintaa analysoimalla ja artikuloimalla 

toimintaa ja yhdistämällä näin saatua tie-

toa olemassa olevaan käsitteelliseen tie-

toon. (Nonaka & Takeuchi 1995.)

Tutkimuksessa käytetty omaishoidon 

tukimalli oli monimutkainen kokonaisuus, 

jolla oli vaikutuksia sekä perheiden hyvin-

vointiin ja kotona asumisen pitkittymiseen 

että perheiden käyttämiin sosiaali- ja ter-

veydenhuollon palveluihin ja niiden kus-

tannuksiin. Tukimalli perustui palveluiden 

ja tukien yksilölliseen ja tarpeenmukai-

seen koordinointiin, työntekijöiden vank-

kaan ammatilliseen tietotaitoon, perhei-

den ja ammattilaisten kiinteään yhteistyö-

hön sekä perheiden autonomian kunnioit-

tamiseen. Käytännössä toiminnasta vastasi 

omaishoidon koordinaattori, jonka työpa-

rina oli geriatri. Tavoitteellisella vertaisryh-

mätoiminnalla oli merkittävä rooli perhei-

den keskinäisen vuorovaikutuksen sekä 

omaishoitajien voimaantumisen kannalta. 

Lisäksi projektissa jaettiin tietoa, tarjottiin 

dementiakuntoutusta ja järjestettiin hanka-

lien kotitilanteiden ryhmiä. Eri perheiden 

kohdalla mukaan tuli vaihtelevia tukipal-

veluita, kuten esimerkiksi kotimiestoimin-

taa, apuvälineitä tai kotipalvelua. Tukitoi-

minnan kokonaisuus oli siten jokaisen 

perheen kohdalla hieman erilainen. Inter-

ventiosta ei voida irrottaa yksittäisiä vai-

kuttavia elementtejä, vaan vaikutus syntyi 

toiminnan kokonaisuudesta ja koko työ-

ryhmän sitoutumisesta yhteisiin toiminta-

periaatteisiin. 

Mukana olleet perheet olivat tuki-

malliin huomattavan tyytyväisiä, mikä ei 

tarkoita, että mallissa ei olisi kritisoitavaa 

tai kehitettävää. Erilaisiin projekteihin osal-

listuvat ihmiset ovat yleensäkin enimmäk-

seen tyytyväisiä ollessaan huomion koh-

teena ja saadessaan erityisesti heitä varten 

suunniteltuja palveluita. Tässä tutkimuk-

sessa perheiden mahdollisuus vaikuttaa 

saamansa tuen sisältöön sekä tiivis ja tasa-

vertainen yhteistyö ammattilaisten kanssa 

lienevät vaikuttaneet siihen, että perheillä 

ei ollut liiemmin tarvetta kritisoida toimin-

taa jälkikäteen. Sen sijaan kritiikkiä ja toi-

veita ilmaistiin projektin aikana ja näihin 

pyrittiin mahdollisuuksien mukaan vastaa-

maan muuttamalla projektin toimintaa ha-

lutunlaiseksi.

Palveluiden ja tukien yksilöllinen 

koordinointi

Tukimallin toiminnallinen rakenne perus-

tui keskeisesti hoidon koordinaattorin toi-

mintamalliin. Mallin käytöstä on saatu roh-

kaisevia ja tämän tutkimuksen kanssa sa-

mansuuntaisia tuloksia aiemmissa suoma-

laisissa interventiotutkimuksissa, joissa on 

tuettu iäkkäiden deliriumpotilaiden (Rah-

konen ym. 2001), omaishoitajan kanssa 
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kotona asuvien dementoituneiden (Elo-

niemi-Sulkava ym. 2001) sekä yksin asu-

vien dementoituneiden henkilöiden (Vuo-

ri & Eloniemi-Sulkava 2002) kotona asu-

mista. Kaikissa näissä tutkimuksissa hoi-

don koordinaattorin työparina on ollut 

lääkäri. Kahdessa ensin mainitussa tutki-

muksessa tutkittaville ja dementiatutki-

muksessa myös heidän omaishoitajilleen 

järjestettiin kuntoutuskurssitoimintaa, mitä 

voidaan pitää verrannollisena tämän tutki-

muksen tavoitteellisen vertaisryhmätoi-

minnan kanssa. 

Aikaisempien tutkimusten valossa 

voidaan tarkastella omaishoidon koordi-

naattoritoiminnan vaikuttavuuteen liittyviä 

tekijöitä. Hoidon koordinaattori määritel-

lään ammatti-ihmiseksi, jonka toimialaan 

kuuluu palvelujen järjestäminen ja koordi-

nointi tapaustunnistuksen, arvioinnin, 

suunnittelun, seurannan ja edunvalvon-

nan menetelmiä käyttäen (Eggert ym. 

1991, Arnsberger 1997). Tässä hankkeessa 

omaishoidon koordinaattorin toimenku-

vaa haluttiin tarkentaa perheiltä saadun 

palautteen avulla. Sen perusteella kyse ei 

ollut vain tehtävään nimetyn ammatti-ih-

misen kyvystä koordinoida tehokkaasti 

hoito- ja palvelujärjestelmän monimutkai-

sesta palveluviidakosta löytyviä palveluita, 

vaan ensisijaisesti tämän henkilön luotet-

tavuudesta ja pysyvyydestä (MaloneBeach 

ym. 1992). Vaikuttavuuden kannalta tär-

keitä olivat myös koordinaattorin toimin-

tatavat ja ammatilliset taidot (Arnsberger 

1997, Naylor ym. 1999, Stuck ym. 2000, 

Diwan & Phillips 2001), joista tämän tutki-

muksen omaishoitoperheet antoivat run-

saasti myönteistä palautetta. Aikaisemman 

tutkimuksen (Saarenheimo & Pietilä 2005) 

pohjalta osattiin odottaa, että perheet vie-

rastaisivat ylhäältä alas annettuja palvelui-

ta ja toivoisivat tulevansa kuulluiksi oman 

elämänsä suunnittelussa ja omien tarpei-

densa määrittämisessä. Omaishoidon 

koordinaattori toimi kiinteässä yhteistyös-

sä perheiden kanssa ja toi näiden toiveet 

tutkimusryhmän tietoon. Siksi kolmen en-

nalta suunnitellun ydintoimintamuodon 

rinnalle nousivat vahvasti perhekohtaiset 

tukitoiminnat, kuten lääkärin vastaanotto-

käynnit omaishoitajille, fysioterapian in-

tensiteetin lisääminen, tietoillat ja hanka-

lien kotitilanteiden ryhmät. 

Tukitoimien koordinoinnin keskittä-

minen yhdelle osaavalle ammattilaiselle 

mahdollisti tuen ja hoidon jatkuvuuden 

sekä perheiden että palvelujärjestelmän 

näkökulmasta. Toisaalta koordinaattorin 

kiinteä yhteistyö geriatrin kanssa varmisti 

tukitoimien mielekkyyden sekä hoidetta-

van että omaishoitajan terveydentilan ja 

psykofyysisen hyvinvoinnin kannalta. Tu-

kitoimien räätälöinti tarkoitti suuria perhe-

kohtaisia vaihteluita esimerkiksi kontak-

tien ja kotikäyntien määrissä. Kaikki per-

heet eivät saaneet yhtäläisesti myöskään 

projektin kustantamia palveluja. Palvelui-

den antaminen pohjautui aina monipuoli-

seen arviointiin, jossa perheen tilannetta 

pyrittiin aidosti ymmärtämään. Eräissä 

 aiemmissa tutkimuksissa on raportoitu 

palveluiden käytön lisääntymisestä tukitoi-

minnan aikana (Gagnon ym. 1999, Fox 

ym. 2000). Myös ammattilaiset saattavat 

epäillä, että tieto palveluista ja mahdolli-

suus niiden käyttöön lisäisivät kohtuutto-

masti niiden kysyntää. Tämän tutkimuk-

sen tulokset osoittavat kuitenkin toista. 

Vaikka sekä koordinaattorilla että geriatril-

la oli pitkän työuransa varrelta monenlai-

sia kokemuksia erilaisista asiakasperheis-

tä, he ottivat institutionaalisen epäilyn si-

jaan lähtökohdakseen luottamuksen per-
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heiden omaan asiantuntijuuteen. Molem-

minpuolinen luottamus näkyi siinä, miten 

perheet arvioivat omia ongelmatilantei-

taan ja niiden ratkaisumahdollisuuksia am-

mattilaisilta saamansa tiedon pohjalta. 

Näyttää siltä, että ainakin tämän ikäpolven 

perheet pyrkivät mieluiten minimoimaan 

päivittäin kohtaamiensa ammattilaisten 

määrän ja ammentavat turvallisuuden tun-

netta palveluiden luotettavuudesta pikem-

minkin kuin niiden määrästä. 

Ammatillinen tietotaito

Omaishoidon koordinaattori ja geriatri 

työskentelivät hyvin haasteellisen asiakas-

ryhmän kanssa ja tarvitsivat monenlaista 

tietoa ja osaamista. Kyse oli dementoitu-

neiden ihmisten hoidosta, iäkkäiden puo-

lisohoitajien monimuotoisesta tukemises-

ta, perhekokonaisuuden ymmärtämisestä, 

mutkikkaan hoito- ja palvelujärjestelmän 

tuntemisesta ja sen toimintatapojen hallit-

semisesta sekä hyvistä vuorovaikutustai-

doista. Osa tietotaidosta muodostui ter-

veydenhuollon ammattilaisten asiaosaami-

sesta, joka liittyi tutkittavien sairauksien 

hoitoon ja ehkäisemiseen sekä terveyden 

edistämiseen. Osittain kyse oli kokemuk-

sellisesta tietotaidosta, joka oli kasvanut 

pitkäaikaisessa käytännön työssä ja jota 

jaettiin moniammatillisen tutkimusryhmän 

yhteisissä keskusteluissa.

Toiminnan keskeinen osa oli ripeä 

tarttuminen kotona asumisen jatkumista 

uhkaaviin tilanteisiin (Eloniemi-Sulkava 

ym. 2001). Tämä toimintatapa selittänee 

ainakin osittain interventioryhmän vertai-

luryhmää pidemmän kotona asumisen. 

Kyky havaita kriittiset tilanteet ja tarttua 

niihin edellytti dementia-alan osaamista, 

ennakoivaa työotetta, analyysikykyä ja 

ammatillista rohkeutta mutta myös per-

heen toivoa tukevaa asennoitumista. Han-

kalat tilanteet vaativat kykyä rakentavaan 

vuoropuheluun perheen kanssa ja yhteis-

työtaitoja julkisen hoito- ja palvelujärjestel-

män kanssa asiakkaan edun toteutumisek-

si mahdollisimman hyvin. Monien kipe-

rien tilanteiden ratkaisemisen mahdollisti 

koordinaattorin ja geriatrin käytössä ollut 

palvelukirjo ja siihen tarvittava budjetti, 

jonka avulla he saattoivat tarvittaessa no-

peasti ja joustavasti hankkia tarvittavat pal-

velut myös yksityiseltä tai kolmannelta 

sektorilta. 

Ripeän toiminnan edellytyksenä oli 

koordinaattorin ja geriatrin toimiva yhteis-

työ. Tutkimuksessa mukana olleet paris-

kunnat olivat iäkkäitä ihmisiä, joiden lää-

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 

välttämätön. Dementoituneen ihmisen 

muidenkin kuin dementoivaan sairauteen 

liittyvien oireiden hyvä hoito on tärkeää 

kokonaistoimintakyvyn kannalta. Aiem-

mista tutkimuksista tiedetään, että myös 

puolisohoitajien terveydentilan hoitami-

nen on tärkeää. (Burton ym. 2003, Rinaldi 

ym. 2005.) Sairaanhoitajan tai terveyden-

hoitajakoulutuksen saanut omaishoidon 

koordinaattori pystyy huomioimaan työs-

sään pariskunnan toimintakyvyn tukemi-

sen ja myös ennakoimaan toimintakyvyn 

laskua uhkaavat tilanteet. Erityinen pereh-

tyneisyys dementoiviin sairauksiin ja nii-

den hoitoon sekä vankka kokemus de-

mentiatyöstä on välttämätöntä, jotta koor-

dinaattori voi toimia itsenäisesti. Geriatri-



188

POHDINTA

nen osaaminen näyttäytyi työparin käyttä-

missä näyttöön perustuvissa hoidoissa ja 

toimenpiteissä, kuten tilanteiden koko-

naisvaltaisessa selvittelyssä (Stuck ym. 

1993), lonkkahousujen (Kannus ym. 2000), 

D-vitamiinin (Bischoff-Ferrari ym. 2004) ja 

täydennysravintovalmisteiden käytössä 

(Potter ym. 1998), kuntoutuksessa (Teri 

ym. 2003) sekä psyykenlääkkeiden käytön 

minimoinnissa (Schneider ym. 2005). 

Perheiden ja ammattilaisten yhteistyö

Aiempi hankkeessa tehty haastattelututki-

mus (Saarenheimo & Pietilä 2005) oli anta-

nut viitteitä siitä, että hoito- ja palvelujär-

jestelmän työntekijöiden ja asiakasperhei-

den yhteistyössä ilmenevien vaikeuksien 

taustalla ovat usein osapuolten erilaisista 

toimintakulttuureista johtuvat erilaiset aja-

tustavat ja ”erilainen kieli”. Projektin aika-

na omaishoidon koordinaattorin, geriatrin 

ja koko tutkimusryhmän kulttuurinen ym-

märrys lisääntyi, mikä lisäsi yhteistyön toi-

mivuutta interventiossa. Samalla oivallet-

tiin, että kyetäkseen toimimaan monimut-

kaisessa, byrokraattisessa ja käsitteiltään 

vaikeaselkoisessa järjestelmässä perheet 

tarvitsevat eräänlaista tulkkia. Koordinaat-

tori ja geriatri ottivat asiakseen edustaa 

perheitä suhteessa palvelujärjestelmään, 

mutta ammattilaisina heillä oli valmiudet 

ymmärtää myös julkisen palvelujärjestel-

män toimintakulttuuria ja kielenkäyttöä. 

Koordinaattori toimi siten sanansaattajana 

perheiden ja järjestelmän välillä. Käytän-

nössä tämä tarkoitti sitä, että hän esimer-

kiksi selosti perheiden tilanteita ja toiveita 

hoito- ja palvelujärjestelmän työntekijöille 

käyttäen järjestelmän omaksumia luokitte-

luja, normeja ja käsitteitä. Näin annettu tie-

to oli usein tehokkaampaa kuin suora 

kommunikointi perheen ja järjestelmän 

välillä. Vastaavasti koordinaattori ja geriatri 

tulkitsivat omaishoitoperheille hoito- ja 

palvelujärjestelmän toimintatapoja, käsit-

teitä ja palveluiden saantiin liittyviä sanal-

lisia muotoiluja.

Yhteistyön toteutumisen näyttämö 

on auttamis- ja tukemistyössä aina ihmis-

ten välinen vuorovaikutus. Siksi siihen 

kiinnitettiin projektissa erityistä huomiota. 

Tutkimusryhmän keskusteluissa käsiteltiin 

runsaasti käytännön tukemistilanteita ja 

niihin liittyvää vuorovaikutusta. Ryhmä 

pyrki mallittamaan perheiden voimavaroja 

tukevaa tasavertaista kommunikaatiota, 

jonka ajateltiin sekä edistävän yhteisyyden 

kokemuksia että välittävän sosiaalista ja 

psykologista tukea. Näistä etenkin psyko-

logisen tuen käsite jää helposti liian abst-

raktiksi, ellei sitä avata käytännön vuoro-

vaikutustilanteita analysoimalla. Tässä ra-

portissa puhutaan nimenomaan psykolo-

gisesta tuesta jonkin verran tutumman, 

mutta selvästi suppeamman emotionaali-

sen tuen sijaan. Psykologisella tuella tar-

koitetaan tässä kykyä ottaa vastaan ja sie-

tää asiakkaiden erilaisia tunteita, kykyä 

luoda mahdollisuuksia ajatusten ja tuntei-

den jäsentämiselle, pyrkimystä kommuni-

koida välittämistä ja huolenpitoa pidättyen 

samalla puuttumasta liikaa asiakkaiden 

perhe-elämään sekä pyrkimystä ymmärtää 

asiakkaiden omia moraalisia ja kulttuurisia 

merkityksiä. Eri ihmisille psykologinen tu-

ki saattoi interventiossa merkitä hyvinkin 

erilaisia asioita ja välittyä eri tavoin. Se vä-

littyi paitsi keskusteluissa myös käytännön 

avussa tai ohjauksessa, jota omaishoitajat 

tarvitsivat vaikkapa lomakkeiden täyttämi-

seen tai vaipan laittamiseen. Uupuneelle 

tai hätääntyneelle omaishoitajalle psykolo-
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gista tukea saattoi olla ripeästi toteutettu 

kotikäynti käytösoiretilanteessa tai soitto 

virallisen työajan ulkopuolella.

Interventioryhmän omaishoitajat toi-

vat useissa yhteyksissä esiin, kuinka mer-

kittävää projektissa mukana oleminen 

heille oli. Näissä kommenteissa ei ollut 

selvästikään kyse vain tuen saamiseen liit-

tyvästä kiitollisuudesta vaan myös siitä, et-

tä projektissa oleminen merkityksellisti 

uudella tavalla perheen tilannetta ja 

omaishoitajan työtä. On yleinen havainto, 

että erilaisissa tutkimus- ja kehittämispro-

jekteissa mukana olemisella on jo sinänsä 

positiivia seuraamuksia ihmisten elämäs-

sä. Myönteisen kiinnostuksen kohteena 

oleminen antaa ihmiselle kokemuksen se-

kä oman elämäntilanteen erityisyydestä et-

tä osallisuudesta johonkin laajempaan ko-

konaisuuteen. Tämä ilmiö selittänee myös 

vertailuryhmän omaishoitajien interventio-

ryhmän kanssa yhtäläistä psyykkisen hy-

vinvoinnin kohenemista. Interventioryh-

män omaishoitajille tarjottiin lisäksi mah-

dollisuus vertaistukeen.

Perheiden autonomian 

kunnioittaminen

Asiakkaan autonomialla ja sen tukemisella 

on nykyisessä sosiaali- ja terveydenhuol-

lon retoriikassa keskeinen rooli. Käytän-

nössä monet sekä järjestelmien joustamat-

tomuuteen ja resurssien puutteeseen että 

itse auttamistilanteisiin liittyvät seikat vai-

keuttavat autonomian toteutumista. Am-

mattilaiset saattavat esimerkiksi hyvää tar-

koittaen ajatella toimivansa asiakkaansa 

parhaaksi mutta tulla itse asiassa loukan-

neeksi tämän itsemääräämisoikeutta. Täs-

sä hankkeessa pyrittiin jatkuvan kyseen-

alaistamisen ja ammatillisen reflektion 

avulla jäljittämään tilanteita, joissa asiakas-

perheiden itsemäärääminen olisi vaarassa 

rajoittua. Kyseessä oli toimintatapa, jota 

projektissa kutsuttiin voimaantumista edis-

täväksi asennoitumiseksi. Käytännössä tä-

mä tarkoitti työntekijöiden valmiutta kuun-

nella aina ensin perheen omat toiveet ja 

toimintaehdotukset ja sovittaa omat ehdo-

tuksensa niihin. Omaishoitajien ja koordi-

naattorin käsitykset parhaista ratkaisukei-

noista eivät aina vastanneet toisiaan, jol-

loin koordinaattori pidättyi tyrkyttämästä 

yksipuolisesti omaa kantaansa. 

Omaishoitajien voimaantumisen tu-

keminen oli toimintaperiaate, jota nouda-

tettiin projektin kaikissa toiminnoissa. Eri-

tyisen merkityksen se sai kuitenkin tavoit-

teellisissa vertaisryhmissä, joissa omaishoi-

tajat jäsensivät omaa tilannettaan ja voima-

varojaan. Moraalinen ja emotionaalinen 

sitoutuminen puolison hoitamiseen näyt-

täytyi ryhmäkeskusteluissa omaishoitajien 

tärkeänä voimavarana, jonka huomiotta 

jättäminen palveluita suunniteltaessa olisi 

aikaisempien havaintojen perusteella (Saa-

renheimo & Pietilä 2005) saattanut johtaa 

palveluista kieltäytymiseen tai konfliktei-

hin ammattilaisten ja perheen kesken (kts. 

myös Saarenheimo & Pietilä 2006). Jotkut 

interventioryhmän omaishoitajista ilmaisi-

vat projektin aikana myös vahvaa sitoutu-

mista omaishoidon kehittämiseen ja etsi-

vät aktiivisesti areenoita, joiden kautta he 

kykenisivät omalta osaltaan parantamaan 

omaishoitoperheiden asemaa.

Kokeellisen tutkimusasetelman nä-

kökulmasta voimaantumisen mittaaminen 

näyttäytyi ongelmallisena. Toisaalta on sel-

vää, että perinteinen mittaaminen ei tee 

oikeutta voimaantumisen kaltaisille pro-

sesseja kuvaaville käsitteille. Voimaantu-
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minen sekä henkilökohtaisena että sosiaa-

lisena ja yhteiskunnallisena prosessina 

osoittautui omaishoitajien ryhmäkeskuste-

lujen sekä yksilöhaastattelujen perusteella 

omaishoidon tärkeäksi ulottuvuudeksi sil-

loin, kun halutaan kehittää yhteistyötä 

perheiden ja ammattilaisten välillä. Tämän 

ulottuvuuden tunnistaminen edustaa sa-

malla ajattelutapaa, jonka mukaan osalli-

suuteen ja kansalaisten omaan aktiivisuu-

teen liittyvien toimintamallien kehittämi-

nen on yhtä tehokasta kuin hoitojärjestel-

mien parantaminen sinänsä (Möttönen & 

Niemelä 2005). Lisäksi välittämisen, auto-

nomian ja neuvottelevan yhteistyön koros-

taminen pitää yllä keskustelua siitä, voi-

daanko taloudelliset ja inhimilliset arvos-

tukset sovittaa yhteen auttamistyössä. 

Dementiakuntoutus

Interventiossa käytettiin paljon voimavaro-

ja dementoituneiden puolisoiden kuntou-

tukseen ja heidän toimintakykynsä tuke-

miseen. Kuntoutus oli yksilöllisesti räätä-

löityä ja lisääntyi vähitellen intervention 

aikana, kun fysioterapian havaittiin ylläpi-

tävän dementoituneiden puolisoiden lii-

kuntakykyä ja helpottavan omaishoitajien 

työtä. Dementoiviin sairauksiin liittyvät 

fyysisen toimintakyvyn heikkeneminen, 

tasapainon ongelmat ja kaatuiluriski ovat 

myös merkittäviä kotona asumisen jatku-

mista uhkaavia tekijöitä (Hope ym. 1998, 

Smith ym. 2000). Aikaisempien tulosten 

pohjalta tiedettiin, että liikunnalla on posi-

tiivinen vaikutus iäkkäiden ihmisten tasa-

painoon, lihasvoimaan ja liikkumiskykyyn 

(Fiatarone ym. 1994, Gill ym. 2002). Lisäk-

si käytössä oli kannustavia tutkimustulok-

sia dementoituneiden liikunnallisten har-

joitteiden ja kuntoutuksen vaikuttavuudes-

ta (Huusko ym. 2000, Teri  ym. 2003). Te-

rin ja kollegoiden (2003) tekemä tutkimus 

antoi perusteita olettaa, että systemaatti-

sesti toteutetuilla liikuntaharjoitteilla olisi 

myönteinen vaikutus myös dementoitu-

neen psyykkiseen hyvinvointiin ja käytös-

oireisiin. Dementoituneiden tutkittavien 

tarvitsemaa kuntoutusta osoittautui mah-

dottomaksi saada julkisen hoito- ja palve-

lujärjestelmän toimintana lukuun ottamat-

ta veteraani- ja sotainvalidikuntoutusta. 

Dementoituneiden ihmisten fysioterapia 

vaatii erityistaitoja, jotta ohjaaminen ja mo-

tivointi onnistuvat. Omaishoitajan ohjaa-

minen hoidettavan itsenäisen päivittäisen 

toimintakyvyn ylläpitämisessä on keskei-

nen osa dementiafysioterapeutin työtä. 

Tässä tutkimuksessa fysioterapeutit ohjasi-

vat omaishoitajia huolehtimaan dementoi-

tuneen puolison liikuntakyvyn ylläpitämi-

sestä tai liikkumisen tarpeiden purkami-

sesta rakentavalla tavalla. Fysioterapeutilta 

vaadittiin dementiaosaamisen lisäksi per-

hekeskeisen vuoropuhelun taitoja. 

Perheiden ja erityisesti dementoitu-

neiden puolisoiden kuntoutumiseen täh-

täävät tukitoimet aiheuttivat suurimman 

yksittäisen interventiokulun, yhteensä 

noin 140 000 euroa koko intervention ai-

kana. Tästä kuluerästä kotiin tuodun fysio-

terapian osuus oli 73 000 euroa ja demen-

tiakuntoutusta tarjoavien lyhytaikaishoito-

paikkojen osuus 67 000 euroa. Erikoisyk-

sikköjä käytettiin tilanteissa, joissa ei riittä-

vän nopeasti saatu järjestettyä tarvittavaa 

hoitoa julkisen palvelujärjestelmän kautta. 

Yksityiseen palveluntuottajaan saatettiin 

päätyä myös siksi, että tilanne vaati erityis-

osaamista esimerkiksi fyysisen kuntoutus-

tarpeen tai käytösoireen vuoksi. Demen-

toituneiden ihmisten hoitopaikalla on to-
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dettu olevan vaikutusta hoidettavien toi-

mintakykyyn (Morgan ym. 2004, Reimer 

ym. 2004). Oikein toteutettuna lyhytai-

kaishoitojakso voi jopa edistää dementoi-

tuneiden toimintakykyä (Eloniemi ym. 

1998) ja siten osaltaan edistää kotona asu-

misen jatkumista. Parhaimmillaan hoito-

jaksojen pituus arvioidaan yhdessä per-

heen kanssa heidän kokonaistilanteensa 

mukaan. Jaksot ovat tavoitteellisesti kun-

toutumista tukevia, mikä edellyttää geriat-

risen arvioinnin ja fysioterapian mahdolli-

suutta sekä gerontologisen hoitotyön tai-

toja. Osaamisessa painottuvat kotona asu-

mista uhkaavien tilanteiden tunnistaminen 

ja hoito, käytösoireiden lääkkeetön hoito 

sekä omaishoitajan tukeminen. Tällaista 

vaativaa osaamista edellyttäviä hoitopaik-

koja oli tutkimuksen aikana niukasti tarjol-

la julkisella sektorilla. Henkilöstömitoituk-

sen niukkuus ja kunnallisen järjestelmän 

asettamat toimintaedellytykset tekivät 

ajoittain laadukkaan hoidon huomattavan 

vaikeaksi silloinkin (Finne-Soveri 2006) 

kun yksikössä oli tasokasta osaamista ja 

joustavat, perhelähtöiset toimintatavat. 

Tutkimuksen seurannassa käytettiin 

päivittäisen toimintakyvyn mittarina varsin 

karkeaa Barthelin indeksiä, jossa ei tullut 

esille eroja interventio- ja vertailuryhmän 

dementoituneiden ihmisten välillä. Loppu-

kyselyssä näkyi omaishoitajien arvioimana 

viitteitä siitä, että interventioryhmän de-

mentoituneiden puolisoiden liikuntakyky 

olisi säilynyt lihasvoiman osalta parempa-

na kuin vertailuryhmän. Myös omaishoi-

don koordinaattorin ja geriatrin kliinisen 

arvion mukaan dementoituneiden puoli-

soiden fysioterapialla oli monia merkityk-

siä perheille. Useiden kohdalla näkyi sel-

keä liikuntakyvyn parantuminen. Fysiote-

rapia auttoi kipuihin ja lievensi käytösoi-

reita, mikä on samansuuntainen havainto 

kuin aiemmissa tutkimuksissa, joissa on 

todettu dementoituneille ihmisille tarjo-

tuilla liikunnallisilla harjoitteilla olevan 

myönteisiä vaikutuksia päivittäisen toi-

mintakyvyn ohella myös kognitiiviseen 

toimintakykyyn ja käyttäytymiseen (Teri 

ym. 2003, Heyn ym. 2004). 

INTERVENTION VAIKUTTAVUUS

Laitoshoidon lykkääntyminen

Interventio lykkäsi dementoituneiden 

 puolisoiden pitkäaikaiseen laitoshoitoon 

joutumista puoleentoista vuoteen saakka. 

Näin tapahtui siitä huolimatta, että inter-

ventioryhmän omaishoitajat olivat iäk-

käämpiä kuin vertailuryhmän omaishoita-

jat. Muutkin taustatekijöiden erot olisivat 

saattaneet suosia vertailuperheiden pi-

dempää yhdessä kotona asumista. Inter-

ventioryhmän omaishoitajilla näytti olevan 

vertailuryhmää enemmän vakavia sairauk-

sia, kuten sepelvaltimotautia, sydämen va-

jaatoimintaa ja syöpää. Interventioryhmän 

dementoituneet puolisot olivat hieman 

vastaavia vertailuryhmäläisiä iäkkäämpiä 

ja heillä oli MMSE -pisteiden mukaan vai-

keampiasteinen dementia, joskaan erot 

ryhmien välillä eivät tutkimuksen pienestä 

voimasta johtuen olleet tilastollisesti mer-

kitseviä. Lisäksi tutkimuksen tulosta olisi 

voinut laimentaa se, että projektin aikana 

Helsingin kaupunki vähensi pitkäaikaisen 

laitoshoidon paikkoja ja kiristi laitoshoi-

toon pääsyn kriteereitä. Monet tutkimuk-

seen osallistuneista omaishoitajista kertoi-

vat, että heille oli annettu neuvoksi päi-

vystykseen hakeutuminen mikäli he toi-

voivat puolisonsa pääsevän laitokseen. 
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Laitoshoitoon pääsyn vaikeutuminen nä-

kyi vuonna 2005 myös satojen henkilöi-

den jonoina, mitä puitiin paljon julkisuu-

dessa (esim. HS 12.2.2006). Näistä ongel-

mista huolimatta ryhmien välillä oli puo-

lentoista vuoden kohdalla tilastollisesti 

merkitsevä ero pitkäaikaiseen laitoshoi-

toon joutuneiden osuudessa interventio-

ryhmän hyväksi. 

Interventio- ja vertailuryhmän de-

mentoituneiden puolisoiden pitkäaikai-

seen laitoshoitoon joutumista kuvaavissa 

käyrissä näkyy erkaneminen aina puo-

leentoista vuoteen saakka, minkä jälkeen 

myös interventioryhmän dementoitunei-

den puolisoiden laitoksiin joutuminen 

kiihtyy ja käyrät alkavat lähentyä toisiaan. 

Vastaavanlainen ilmiö on havaittavissa 

 aiemmissa tutkimuksissa, joissa on selvi-

tetty laitoshoidon lykkääntymistä. Elonie-

mi-Sulkavan ja tutkijakollegoiden (2001) 

tutkimuksessa, jossa oli mukana suurempi 

osuus lievästi dementoituneita henkilöitä, 

käyrissä alkoi tapahtua erkanemista puo-

len vuoden kohdalla ja ne lähentyivät jäl-

leen noin kahdentoista kuukauden koh-

dalla. Vaikean vaiheen dementoituneiden 

kohdalla käyrissä tapahtui erkanemista ai-

na puoleentoista vuoteen saakka (Elonie-

mi-Sulkava ym. 2001). Mittelmanin ja kol-

legoiden (1996) tutkimuksessa toteutettiin 

yli seitsemän vuoden seuranta, jonka aika-

na yli 85 % dementoituneista osallistujista 

joutui laitoksiin tai kuoli. Mittelman ja kol-

legat eivät raportoineet tutkittavien de-

mentian vaikeusastetta lähtötilanteessa ei-

vätkä siten vakioineet analyysituloksiaan. 

Laitoksiin joutumista kuvaavissa käyrissä 

tapahtui erkanemista aina neljään vuoteen 

saakka, minkä jälkeen käyrät kulkivat sa-

mansuuntaisesti lähentymättä toisiaan. 

Brodatyn ja Greshamin (1989) tutkimuk-

sessa tutkittavien MMSE oli keskimäärin 

16-17 pistettä, joten he olivat dementian 

vaikeusasteeltaan lievempiä kuin tässä tut-

kimuksessa. Heidän laitoksiin joutumis-

taan seurattiin kahteen ja puoleen vuoteen 

saakka ja käyrissä tapahtui erkanemista 

seurannan loppuun saakka.  

Mistä tutkimustulosten erot johtuvat? 

Yhdysvaltalaisia ja australialaisia tutkimuk-

sia on vaikea verrata tähän tutkimukseen 

koska aika, hoitomahdollisuudet sekä pal-

velujärjestelmät ovat erilaisia ja aiemmissa 

tutkimuksissa on ilmeisesti ollut mukana 

huomattavasti suurempi määrä lievästi 

 dementoituneita ihmisiä (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 tähän tutkimukseen. De-

mentoivien sairauksien hoito on edennyt 

kymmenen vuoden aikana, lääkkeet ovat 

tulleet mukaan hoitoon ja aiempien tutki-

musten tuloksia voitiin hyödyntää parem-

min tässä tutkimuksessa. Mistä sitten joh-

tuu, ettei laitoksiin joutumista voitu lykätä 

enempää? Tarkastelemalla laitoksiin joutu-

neiden osuuksia dementoituneiden ryh-

missä voidaan arvioida, että laitoshoito 

lykkääntyy nykypäivänä yleensäkin pi-

dempään kuin 10 vuotta sitten. Eloniemi-

Sulkavan 1990-luvun lopulla tekemässä 

tutkimuksessa keskivaikeasti dementoitu-

neista oli kotona kahden vuoden kohdalla 

65 % ja vaikeasti dementoituneista alle 

40 % (Eloniemi-Sulkava ym. 2001). Tässä 

tutkimuksessa kaikista dementoituneista 

kolme neljästä oli keskivaikeasti tai vai-

keasti dementoituneita ja heistä yli 70 % 

jatkoi kotona asumista vielä kahden vuo-

den kohdalla. Hoidon kehittymisestä huo-

limatta dementoivat sairaudet ovat kuiten-
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kin edelleen eteneviä, ja tietyssä pisteessä 

on vaikeaa isoinkaan tukitoimin estää vai-

keasti dementoituneen pitkäaikaista laitos-

hoitoa. Laitoshoidon käyttöön vaikuttavat 

dementian vaikeusasteen lisäksi tarjolla 

olevien laitospaikkojen määrä ja hinta. 

Sosiaali- ja terveydenhuollon 

kustannussäästö

Interventio säästi merkittävän summan ra-

haa yhteiskunnan tarjoamien palveluiden 

kustannuksissa. Intervention toteuttami-

seen käytettiin 363 000 euroa kahden vuo-

den aikana. Jos interventio- ja vertailuper-

heiden käyttämien sosiaali- ja terveyspal-

veluiden kustannuserot lasketaan seuran-

ta-ajalle ja 63 hengelle, julkisia varoja sääs-

tyi laskennallisesti 855 000 euroa. Tämä 

merkitsee laskennallisesti kokonaisuudes-

saan lähes puolen miljoonan euron koko-

naissäästöä 63 perheen kohdalla. Projek-

tissa säästyneet yhteiskunnan varat vapau-

tuivat ainakin periaatteessa muiden ihmis-

ten hoitoon ja tukemiseen. Kustannuslas-

kelma on konservatiivinen ja sen eräät 

osat, kuten lyhytaikaishoidon tai pitkä-

aikaisen laitoshoidon kustannukset, on ar-

vioitu alaspäin, mikä suosii vertailuryh-

mää. Siten laskennallinen säästö voi olla 

myös jopa edellä mainittua suurempi. 

Hieman yli puolet säästöistä syntyi 

pitkäaikaisen laitoshoidon kuluista ja toi-

nen puoli avohoidon kuluista. Vertailuper-

heet saivat paljon kunnallisia palveluita ja 

heidänkin palvelukirjonsa oli erittäin laaja. 

Heidän palveluihinsa sisältyi interventio-

ryhmää enemmän erityisesti pitkäaikaista 

laitoshoitoa (5 351 vrk vs. 2 340 vrk), ei-

kuntouttavaa lyhytaikaishoitoa (2 938 vrk 

vs. 2 441 vrk) ja terveyskeskuksen sairaa-

lapäiviä (1 588 vs. 1 363 vrk). Vertailuper-

heet kävivät interventioryhmää enemmän 

myös terveyskeskuksen terveydenhoitajan 

(217 käyntiä  vs. 157 käyntiä) ja lääkärin 

vastaanotoilla (593 käyntiä vs. 492 käyn-

tiä). Vertailuryhmän dementoituneet puo-

lisot tarvitsivat erityisen paljon kotisairaan-

hoitajan palveluita (2 421 käyntiä vs. 406 

käyntiä). Vertailuperheet hakivat ongelma-

tilanteissaan apua palveluiden viidakossa 

todennäköisesti sieltä mistä sattuivat sitä 

saamaan. Avohoidon käyntejä terveyskes-

kuksissa voidaan verrata interventioryh-

mälle tarjottuihin koordinaattorin ja lääkä-

rin palveluihin. Projektin koordinaattorin 

toiminta painottui ennen kaikkea puhelin-

konsultaatioihin, joskin hän teki myös 247 

kotikäyntiä. Tämä ei kuitenkaan riitä kom-

pensoimaan vertailuryhmän kotisairaan-

hoidon käyntejä. Lääkärin luona käytiin 

jopa vertailuryhmän avohoidon käyntejä 

enemmän, mikä todennäköisesti osaltaan 

johti säästöihin niiden ennalta ehkäisevän 

luonteen sekä palveluiden paremman 

koordinoinnin ansiosta. Näyttää myös sil-

tä, että vertailuperheet joutuivat hakemaan 

kriisitilanteisiinsa useammin apua sairaala-

päivystyksen kautta. Avun hakeminen esi-

merkiksi dementoituneen käytösoireiden 

tai toiminnanvajeiden pahenemiseen päi-

vystyskäyntien kautta on erittäin kallista.  

Terveyttä ja hyvinvointia ei luoda il-

man tarkkaan mietittyä, järkevää ja tavoit-

teellista hoidon sisältöä. Pitkällä aikavälillä 

kustannuksissa voidaan säästää käyttämäl-

lä taloudellisia voimavaroja suunnitelmal-

liseen toimintaan, jonka päätarkoituksena 

on vahvistaa kykyä selviytyä itsenäisesti 

arkielämän vaatimuksista. Laaja koordi-

noimaton palvelukirjo on kaikkein kallein 

vaihtoehto. Tämän kirjan ”Omaishoito ja 

palvelujärjestelmä” -luvun kuviot moni-
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mutkaisesta palvelujärjestelmästä havain-

nollistavat periaatteessa saatavilla olevien 

palveluiden kirjoa, jota kukaan ei kuiten-

kaan koordinoi. On helppoa ymmärtää, 

miksi omaishoitoperheet ovat hämmenty-

neitä järjestelmän edessä. Toimintamalli, 

jossa jokainen palvelumuoto on oma ’tuot-

teensa’ portinvartijoineen ei palvele apua 

tarvitsevia ihmisiä vaan voi itse asiassa 

johtaa palveluiden hallitsemattomaan käyt-

töön, jos ihmiset hakevat apua summittai-

sesti sieltä missä sitä sattuu olemaan saata-

vissa. Ammattilaiset yrittävät auttaa mutta 

näkevät vain oman rajallisen sektorinsa 

kykenemättä hahmottamaan kokonaisti-

lanteita. 

Vertailuryhmän omaishoitoperheet 

käyttivät kukin keskimäärin 23 553 euroa 

vuodessa sosiaali- ja terveyspalveluihin. 

Hoitokustannukset laskettiin perhekohtai-

sesti, sillä omaishoitajan ja hänen demen-

toituneen puolisonsa hyvinvointi, ongel-

mat, sairastaminen ja avuntarve kietoutu-

vat yhteen. Dementoituneiden puolisoi-

den osuus kaikista käytetyistä palveluista 

ja niiden kustannuksista oli yli 90 % eli las-

kennallisesti noin 21 000 euroa henkilö-

vuotta kohden. Dementoituneiden henki-

löiden hoidon kustannuksista on toistai-

seksi tehty kansainvälisesti vain harvoja 

taloudellisia analyyseja (Wimo & Winblad 

2004). Hoidon kustannusten tiedetään kui-

tenkin olevan vahvasti yhteydessä demen-

tian vaikeusasteeseen ja siitä riippuvaan 

avuntarpeeseen (Wimo & Winblad 2004). 

Suomalaiset tutkijat arvioivat vuonna 2001 

(Viramo & Frey 2001), että dementoitu-

neen henkilön keskimääräiset hoitokus-

tannukset olisivat noin 23 000 euroa vuo-

dessa. Arviossa ovat mukana myös laitok-

sissa asuvat henkilöt (30 % kaikista), mikä 

nostaa kustannuksia huomattavasti.

Tutkimuksissa Alzheimerin tautia sairasta-

vien henkilöiden vuosittaisten palveluiden 

keskimääräiset kustannukset ovat vaihdel-

leet 6 221 euron ja 16 192 euron välillä 

(Wimo ym. 2003a, 2003b, Hill ym. 2005, 

Sicras ym. 2005, Zhu ym. 2006) ja verisuo-

niperäistä dementiaa sairastavien vastaa-

vasti 11 418 euron ja 22 078 euron välillä 

(Hill ym. 2005, Sicras ym. 2005). Eri tutki-

muksissa tutkittavien dementian vaikeus-

aste, samoin kuin se, mitä palveluita seu-

rataan, on vaihdellut. Useimmissa tutki-

muksissa seuranta-aika on ollut varsin ly-

hyt, jolloin kalliita laitoshoidon päiviä ei 

ole ehtinyt juuri kertyä. Tämän tutkimuk-

sen vahvuus on paitsi palveluiden käytön 

ja niiden kustannusten yksityiskohtainen 

seuranta myös niiden tarkastelu aikaisem-

pia tutkimuksia pidemmällä, lähes kahden 

vuoden seurantajaksolla. 

Tutkimukset eivät taivu helposti kes-

kenään vertailtaviksi muiltakaan osin. Pal-

veluiden käyttöön ja siten kustannuksiin 

vaikuttavat paitsi dementian aste, demen-

tian etiologia ja käytösoireet myös kon-

teksti eli palvelujärjestelmä, se, millä peri-

aatteella kustannukset jaetaan yhteiskun-

nan ja asiakkaan kesken sekä se, otetaan-

ko koko palveluiden kirjo huomioon ja 

annetaanko myös omaisten epäviralliselle 

hoidolle laskennallinen kustannusarvo 

(Murman ym. 2002, Wimo & Winblad 

2004, Sintonen 2004, Hill ym. 2005). 

Yhteenvetona taloudellisista analyy-

seista voidaan todeta, että dementoitunei-

den henkilöiden hyvä ja tuloksellinen hoi-

to on kallista. Loppuvaiheen pitkän laitos-

hoitojakson vuoksi dementia on yksi kal-

leimmista sairausryhmistä. Laitoshoidon 

kustannukset ovat tällä hetkellä niin suu-

ret, että avohoidon kehittämiseen voidaan 

uhrata vielä paljon resursseja ennen kuin 
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siinä päästään samoihin euromääriin lai-

toshoidon kanssa. Dementoitunut henkilö 

tarvitsee ennen kaikkea toisen ihmisen 

apua, ohjausta, tukea ja valvontaa. Ihmis-

työ on kallista mutta on vaikea kuvitella, 

että sitä voitaisiin dementoituneiden ih-

misten hoidossa koskaan kovin pitkälle 

kompensoida esimerkiksi teknologialla. 

Omaishoitajien työ on dementoituneiden 

hoidossa taloudellisessakin mielessä kor-

vaamatonta.

Palveluiden kohdentuminen

Omaishoitajien haastatteluissa tuli esiin, 

että he olivat saaneet projektissa tarvitse-

miaan palveluita ja olivat niihin tyytyväi-

siä. Palvelut olivat pitkälti samoja, joita 

valtakunnallisen kyselyn dementiaperheet 

toivoivat (Raivio ym. tässä kirjassa). Näistä 

erityisesti fysioterapiaa ja kotiin tuotavaa 

sijaishoitoa järjestettiin interventioryhmälle 

merkittävästi enemmän kuin mitä vertailu-

ryhmä käytti vastaavana aikana. Haastatte-

luissa kävi lisäksi ilmi, että perheet kokivat 

saaneensa aiempaa parempaa palvelua ja 

hoitoa sekä se, että he kokivat omia näke-

myksiään kunnioitetun niiden järjestämi-

sessä. Intervention lopussa tehty kirjeky-

sely toi esille, että yleisessä tyytyväisyy-

dessä palveluihin oli lähes merkitsevä ero 

vertailuryhmään nähden. 

Perheiden palvelutarpeiden koke-

muksissa oli merkitseviä eroja intervention 

lopussa interventio- ja vertailuryhmän vä-

lillä siten, että interventioryhmässä koet-

tiin merkitsevästi vähemmän kotiin tuota-

van sijaishoidon ja siivousavun tarvetta 

kuin vertailuryhmässä. Apuvälineiden ja 

kotisairaanhoidon tarpeisiin oli vastattu il-

meisen hyvin, sillä kukaan interventioryh-

män omaishoitajista ei ilmoittanut tarvitse-

vansa niitä lisää. Mielenkiintoinen piirre 

on se, että vertailuryhmässä toivottiin run-

saasti lisää kotisairaanhoitoa, vaikka heillä 

oli nelinkertainen määrä sairaanhoitajan 

kotikäyntejä verrattuna interventioryh-

mään. Ilmeisesti omaishoidon koordinaat-

torin räätälöity toiminta täytti tehokkaasti 

myös kotisairaanhoidon tehtäviä. 

Projektitoiminnalla on voimakas 

vaikutus

Mittareiden tuloksissa näkyi voimakas pro-

jektivaikutus. Sekä interventio- että vertai-

luryhmän omaishoitajat voivat paremmin 

vuoden kuluttua tutkimuksen alusta. Hei-

dän kuormittuneisuutensa ja masennusoi-

reensa vähenivät ja elämänlaatunsa parani 

merkitsevästi verrattuna lähtötilanteeseen. 

Vertailuryhmän omaishoitajien samanai-

kainen psyykkisen hyvinvoinnin parane-

minen osaltaan vähensi ryhmien välistä 

eroa mittarituloksissa selvästi. Vaikka de-

mentoituneiden puolisoiden sairaus eteni 

vääjäämättä tutkimuksen aikana, myös 

heidän masennusoireensa vähenivät mer-

kitsevästi vuoden seurannassa.

Projektin omaishoitajille tehtiin sa-

moja kysymyksiä kuin Raivion ja tutkija-

kollegoiden raportoimassa valtakunnalli-

sessa kyselyssä, jonka otanta tehtiin Kelan 

Alzheimer –lääkekorvausrekisteristä (kts. 

Raivio ym. tässä kirjassa). Valtakunnallisen 

kyselyn omaishoitajien voidaan katsoa 

kohtuullisen hyvin edustavan myös tämän 

tutkimuksen omaishoitajien viiteryhmää. 

Tässä tutkimuksessa puolet omaishoito-

perheistä saatiin Kelan Alzheimer –lääke-

korvausrekisteristä ja myös suurin osa leh-

ti-ilmoituksella poimituista oli kyseisessä 
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rekisterissä. Intervention lopussa tehty kir-

jekysely toi esille, että tämän projektin 

omaishoitajat olivat tyytyväisempiä saa-

miinsa palveluihin kuin valtakunnallisen 

kyselyn omaishoitajat. He kokivat myös 

saavansa paremmin palveluita niitä tarvi-

tessaan. Samoin suurempi osa heistä koki, 

että palveluista on helppo saada tietoa. In-

terventiotutkimukseen osallistuneille 

omaishoitajille ja valtakunnallisen kyselyn 

omaishoitajille tehtiin samoja psyykkisen 

hyvinvoinnin kysymyksiä. Masentuneiden 

osuus projektin omaishoitajista oli vain 

puolet valtakunnallisen kyselyn vastaavis-

ta. Projektin kummankin ryhmän helsinki-

läiset puolisohoitajat voivat projektin vai-

kutuksesta paremmin kuin valtakunnalli-

sen kyselyn helsinkiläiset omaishoitajat.

Mistä näin voimakas projektivaikutus 

voi johtua? Miksi myös vertailuryhmän 

omaishoitajien vointi parani merkitsevästi 

tutkimuksen aikana? Voidaan olettaa, että 

myös vertailuryhmän omaishoitoperheet 

ovat hyötyneet projektista. He tapasivat 

oman tutkimushoitajansa puolen vuoden 

välein projektin aikana ja saivat näissä ta-

paamisissa keskustella hänen kanssaan 

kahden tunnin ajan. Tutkimushoitajat an-

toivat heille tukea ja sekä suullista että kir-

jallista tietoa palveluista. Näin tulee ollakin, 

sillä muutoin tutkimuksessa toimitaan vas-

toin yleisesti hyväksyttyjä eettisiä periaat-

teita. Vaikka vertailuryhmän omaishoitajat 

voivat paremmin ja kokivat ymmärtävänsä 

palvelujärjestelmän toimintaa paremmin 

kuin tutkimuksen lähtötilanteessa, ei tutki-

mushoitajien tuki kuitenkaan riittänyt koor-

dinoimaan palveluita paremmin eikä lyk-

käämään laitoshoitoa. Ero näkyi kahden 

vuoden kohdalla interventio- ja vertailu-

ryhmien välisinä kustannussäästöinä. 

Aikaisempaa tutkimusta omaishoi-

don tukemisesta on runsaasti ja myös jon-

kin asteista näyttöä tukitoiminnan vaikut-

tavuudesta. Tietoa on vähitellen siirtynyt 

myös palvelujärjestelmän ja kolmannen 

sektorin käyttöön. Tämä näkyy siinä valta-

vassa palvelukirjossa, joka on periaattees-

sa omaishoitoperheiden käytettävissä, jos-

kaan ei valtakunnallisesti kattavasti tai ta-

saisesti. Voidaan sanoa, että tässä tutki-

muksessa verrattiin toisiinsa kahta ’aktiivi-

hoitoa’. Vertailuryhmän perheet käyttivät 

paljon ja monipuolisesti palveluita – jopa 

enemmän kuin interventioperheet. Ongel-

mana oli kuitenkin palveluiden järjestel-

mäkeskeisyys sekä niiden heikko vastaa-

vuus perheiden tarpeisiin. Palveluiden 

puutteellista koordinointia selittää se, että 

julkisessa palvelujärjestelmässä kenellä-

kään ei ole vastuuta niiden kokonaissuun-

nittelusta. 

TUKIMALLIN SOVELLETTAVUUS JA SIIRRETTÄVYYS

Tutkimuksessa luotu tukimalli täyttää kun-

nallisessa palvelujärjestelmässä dementoi-

vien sairauksien diagnostiikan ja pitkäai-

kaisen laitoshoidon väliin jäävää tyhjiötä. 

Diagnostiikka on parantunut hoitojärjes-

telmässä viime vuosina harppauksin, ja 

yhä suurempi osa dementoituneista ihmi-

sistä pääsee spesifin hoidon piiriin (Duo-

decim, Käypä hoito -suositus 2006). Diag-

noosin jälkeen dementoituneet ihmiset lä-

hetetään kuitenkin edelleen liian usein 

avohoitoon ilman riittäviä tukitoimia, ku-

ten tutkimuksemme osoittavat (kts. Laak-

konen ym., ”Dementiadiagnoosin kerto-

minen”, tässä kirjassa, Saarenheimo & Pie-

tilä, tässä kirjassa). Kehitetty tukimalli on 

varteenotettava mahdollisuus omaishoito-

perheiden auttamisessa. 



197

POHDINTA

Tukimallin kehittäminen on ollut moni-

polvinen prosessi. Koordinaattorin ja ge-

riatrin työparityöskentelyä sinänsä on käy-

tetty menestyksellisesti useissa tutkimuk-

sissa dementoituneiden kotihoidon tuke-

misessa (Eloniemi-Sulkava ym. 2001, Vuo-

ri & Eloniemi-Sulkava 2002). Tässä hank-

keessa koordinaattorimallia pyrittiin kehit-

tämään tarkastelemalla yksityiskohtaisesti, 

millainen vuorovaikutus ja millaiset toi-

mintakäytännöt johtavat parhaisiin tulok-

siin. Projektissa on mallinnettu kokemuk-

sellista tietoa ja yhdistetty sitä olemassa 

olevaan tieteelliseen tietoon. Mallintamis-

prosessi on ollut moniportainen: yleiset 

toimintaperiaatteet (koko perheen tukemi-

nen, joustavuus ja ripeä reagointi, erilais-

ten toimintakulttuurien tunnistaminen, 

omaishoitoperheen autonomian kunnioi-

tus ja yhteistyön kehittäminen, perhe-elä-

män tukeminen, optimismi ja voimavaro-

jen tukeminen) on purettu käytännön toi-

miksi (kts. Laakkonen ym., ”Intervention 

kuvaus”, tässä kirjassa, kuvio 2) ja niitä on 

analysoitu edelleen vuorovaikutuksen yk-

sityiskohtien jäsentämiseksi. 

Siirrettävyyden edellytykset

Tukimallin siirtäminen nykyiseen hoito- ja 

palvelujärjestelmään edellyttää ainakin 

kolmea asiaa. Ensinnäkin järjestelmän toi-

mintakulttuurin tulisi luoda mahdollisuu-

det koordinaattorityöparin joustavalle, it-

senäiselle ja vastuulliselle toiminnalle, mi-

kä on pitkälti henkilöstöpoliittinen kysy-

mys. Toiseksi uuden toimintamallin istut-

taminen olemassa olevaan järjestelmään 

vaatii rakenteellisesti selkeää ja turvallista 

toimintaympäristöä, jotta nykyiset työnte-

kijät, työparin työ- ja yhteistyötoverit, eivät 

koe toimintamallia uhkana. Koordinaatto-

rin työnkuva ja sen erot muun muassa so-

siaalityöntekijän tai kotihoidon työntekijän 

työhön tulee tuoda selkeästi esille työyh-

teisössä. Kolmanneksi tukimallin vastuulli-

silta toteuttajilta, koordinaattorilta ja ge-

riatrilta edellytetään erityistä soveltuvuutta 

ja ammatillisia taitoja. 

Koordinaattori-geriatri -työparilla on 

mallissa runsaasti valtaa ja vastuuta. Itse-

näinen budjettivastuu mahdollistaa palve-

luiden joustavan räätälöinnin. Kokonais-

työaika mahdollistaa perheiden joustavan 

auttamisen tarvittaessa myös virka-ajan ul-

kopuolella. Tällaisten toimintaperiaattei-

den toteuttaminen kunnallisessa organi-

saatiossa vaatii uudenlaista ajattelutapaa 

sekä mahdollisuutta itsenäiseen työsken-

telyyn. Ainoastaan siten tutkimuksessa 

saadut myönteiset tulokset voivat toteutua 

myös julkisessa palvelujärjestelmässä. 

Projektissa saatujen kokemusten pe-

rusteella omaishoidon koordinaattori hyö-

tyy suuresti työnohjauksesta, jossa on 

mahdollista arvioida oman työn mahdolli-

suuksia ja rajoja sekä omia toimintatapoja. 

Työnohjaus auttaa koordinaattoria tarkas-

telemaan perheitä kokonaisuutena, tuke-

maan heidän autonomiaansa ja toimimaan 

avoimessa ja neuvottelevassa vuoropuhe-

lussa heidän kanssaan. Myös hiljattain il-

mestyneessä interventiotutkimuksessa 

(Callahan ym. 2006) työparina toimivan 

lääkärin ja koordinaattorin säännöllinen 

konsultoiva työnohjaus nähtiin tärkeänä 

käytösoireisten dementoituneiden hoidos-

sa. Tukimallin toimintaperiaatteiden vie-

minen kunnalliseen järjestelmään vaatiikin 

ammattilaisten vahvaa koulutusta ja työn-

ohjausta. Optimaalista olisi koulutuksen 

järjestäminen aikuiskoulutuksen periaat-

teiden mukaisesti työn ohessa mahdollis-
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tamalla ammattilaiselle omien toimintata-

pojen, arvostusten ja asenteiden reflek-

tointi turvallisessa ilmapiirissä. Perheiden 

kuuleminen, kulttuurinen herkkyys, asiak-

kaiden autonomian ja oman arjen arvosta-

minen sekä optimismi rakentuvat vähitel-

len osaksi asiantuntijuutta, jos ammattilai-

nen on kiinnostunut itsensä kehittämisestä 

ja saa siihen riittävän koulutuksen ja tuen. 

Tässä raportissa yksityiskohtaisesti kuvattu 

tukimalli esimerkkeineen auttaa koulutuk-

sissa ja tukimallin soveltamisessa (kts. 

Laakkonen ym., ”Intervention kuvaus”, 

tässä kirjassa). 

Raportissa kuvattu malli on mielek-

käintä toteuttaa kolmannen sektorin ja 

kunnallisen palvelujärjestelmän yhteistyö-

nä. Kunnallisen sektorin tulee tarjota 

omaishoidon tukitoiminnalle peruspuit-

teet ja –resurssit eli omaishoidon koordi-

naattorin sekä geriatrin toimet ja toimin-

nan rahoitus. Toiminnan onnistumiseksi 

koordinaattorilta ja geriatrilta vaaditaan 

kunnallisen palvelujärjestelmän perinpoh-

jaista sisältäpäin tuntemista. Palvelukirjo 

omaishoitoperheille on jo periaatteessa 

olemassa, mutta monia mallissa käytetyis-

tä tukitoiminnoista ei nykyisellään toteute-

ta kunnallisessa järjestelmässä mallin toi-

mintaperiaatteita noudattaen. Työparin pi-

täisikin pystyä hankkimaan palveluita 

joustavasti myös kolmannelta ja yksityisel-

tä sektorilta sekä seurakunnilta. Nykyisin 

kuntouttava lyhytaikaishoito, kotiin tuotu 

dementiakuntoutus, tavoitteellinen vertais-

ryhmätoiminta ja kotimiespalvelu ovat vie-

lä pääosin kolmannen ja yksityisen sekto-

rin erityisosaamista. Tätä erityisosaamista 

pitää kehittää kunnallisen palvelujärjestel-

män osaksi ainakin kuntouttavien lyhytai-

kaishoitojaksojen ja kotona tapahtuvan 

dementiakuntoutuksen osalta, jotta de-

mentoituneiden ihmisten kotona asumista 

voidaan tukea. Nämä tukimuodot on to-

teutettava tavoitteellisesti ja joustavasti, ja 

ne on kohdennettava myös ennakoivasti 

kotona asumisen ollessa uhattuna.

Tukimallin sovellettavuus eri 

konteksteihin

Malli soveltuu tukitoiminnaksi iäkkäille 

dementoituneille ihmisille ja heidän puoli-

sohoitajilleen. Tutkimuksen omaishoito-

perheet olivat varsin pitkälle koulutettuja 

ja hieman muita puolisohoitajia terveem-

piä. Vastaavanlaista koordinaattorin tuki-

mallia on käytetty menestyksellisesti myös 

muussa kuin puolisoiden omaishoidossa 

(Eloniemi-Sulkava ym. 2001) sekä yksina-

suvien dementoituneiden henkilöiden 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 jää silti jatkotutkimusten selvitettä-

väksi. Tunnettu brittiläinen geriatri, Sir 

John Grimley Evans on kuitenkin sanonut, 

että näyttöön perustuvia hoitoja ei tule 

välttää haurailla iäkkäillä ihmisillä sillä pe-

rusteella, että niitä ei ole tutkittu heidän 

kuntoisillaan henkilöillä. Ennemminkin on 

kysyttävä, onko mitään syytä miksi hoito 

ei toimisi näillä ihmisillä, kun se on kerran 

toiminut muilla. 

Tulevaisuuden perheet

Tukimallia tutkittiin hyvin iäkkäässä (kes-

kimäärin 76-vuotiaassa) väestössä, jonka 

elämänhistoriaa ja kokemusmaailmaa ovat 
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värittäneet erilaiset asiat kuin heitä nuo-

rempien ihmisten. Nykyisiä iäkkäitä on 

usein kutsuttu sotien ja jälleenrakennuk-

sen sukupolveksi, jonka suhdetta ympäris-

töönsä ja erityisesti läheisiinsä luonnehti-

vat velvollisuudentunne ja sitoutuminen 

(esim. Roos 1987, Hännikäinen 1998). Hei-

dän kasvuympäristössään perhe oli vah-

vasti keskinäisiin velvollisuuksiin perustu-

nut instituutio. Interventiossa tuli selvästi 

esiin iäkkäiden ihmisten sitoutuneisuus 

dementoituneen puolisonsa hoivaan: he 

halusivat asua yhdessä kotona niin pit-

kään kuin mahdollista. Takana oli pitkä 

avioliitto, jonka aikana puolisot olivat 

”kasvaneet yhteen” ja velvollisuudentunne 

oli osa heidän moraalista identiteettiään. 

Myös instituutiona avioliitto velvoitti toi-

sesta huolehtimiseen ja vastavuoroisuu-

teen. (Saarenheimo & Pietilä 2006.)

Länsimaissa ihmisten elämä on yksi-

tyistynyt ja yksilöllistynyt 1960-luvulta al-

kaen (esim. Jallinoja 2000). Kasvanut elin-

taso ja hyvinvointivaltion julkiset palvelut 

ovat mahdollistaneet ihmisten elämän ir-

taantumisen välittömien läheissuhteiden 

velvoittavuudesta, mikä on tehnyt suhteis-

ta enenevästi henkilökohtaisia valintoja 

vapauksineen ja oikeuksineen. Interven-

tioryhmässä oli muutamia noin 60-vuotiai-

ta omaishoitajia, joiden näkemys omasta 

roolistaan puolisonsa hoitamisessa oli van-

hempaa ikäpolvea ristiriitaisempi. Myös 

he kokivat puolisonsa hoitamisen periaat-

teessa velvollisuudekseen mutta katsoivat 

samalla, että heillä olisi tullut olla oikeus ja 

mahdollisuus omaankin elämään. Jotkut 

tunsivat katkeruutta siitä, että heillä oli jäl-

jellä ’elämätöntä elämää’, joka uhkasi va-

lua hukkaan puolisoa hoitaessa. He olisi-

vat halunneet jakaa hoitovastuuta enem-

män yhteiskunnan kanssa, koska katsoivat 

aikanaan lupautuneensa kumppaneidensa 

aviopuolisoiksi eivätkä hoitajiksi. (Saaren-

heimo & Pietilä 2006.) Tällainen yksilöä 

korostava parisuhteen ja oman roolin jä-

sennys lienee varsin yleinen nyt ikäänty-

vien suurten ikäluokkien keskuudessa. 

Suuret ikäluokat ovat tottuneet hyviin jul-

kisiin palveluihin ja suureen henkilökoh-

taiseen vapauteen, joiden epäilemättä odo-

tetaan toteutuvan myös tulevaisuudessa. 

Julkisessa arvokeskustelussa on ollut 

1990-luvulta alkaen havaittavissa uustradi-

tionalistinen ja familistinen käänne (esim. 

Jallinoja 2000, 2006), jolloin perhe on näh-

ty jälleen keskeisenä ja velvoittavana yh-

teiskunnallisena yksikkönä. Esimerkiksi 

Tilastokeskuksen katsauksessa (Liikkanen 

2004) huomattiin, että erityisesti nuoret ar-

vostivat perhettä ja sen yhteistä aikaa en-

tistä enemmän työn ja harrastuksiin käyte-

tyn vapaa-ajan kustannuksella. Katsauk-

sessa ounastellaan, että Suomessa saate-

taan olla siirtymässä ”yksilöllisyydestä 

kumpuavan yhteisöllisyyden yhteiskun-

taan”, jossa elämä mielletään yksityisyy-

destä, omasta identiteetistä ja perheestä 

käsin. (Liikkanen 2004.) Ikäihmisten 

omaishoidon toteutuminen ja tukimallin 

sovellettavuus tulevilla sukupolvilla, suu-

rilla ikäluokilla jo noin 10-20 vuoden ku-

luttua, jäävät nähtäväksi. Lisätutkimusta 

tarvittaisiin selvittämään tulevien ikäänty-

vien sukupolvien käsityksiä omaishoidos-

ta ja ikääntyvästä parisuhteesta.

YHTEENVETO

Omaishoidon tukimalli syntyi aikaisem-

pien tutkimustulosten, monitieteisen ja 

moniammatillisen tutkimusryhmän syste-

maattisen työn sekä projektin aikana ai-
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dossa yhteistyössä perheiden kanssa saa-

tujen palautteiden tuloksena. Kehittämi-

sen aikana oivallettiin, että intervention 

vaikuttavuus ei syntynyt yksittäisistä teki-

jöistä vaan siitä toiminnan kokonaisuudes-

ta, jota ohjasi työryhmän jäsenten sitoutu-

minen yhteisiin toimintaperiaatteisiin. 

Omaishoidon tukimallissa korostuivat ko-

kemuksellisen tiedon hyödyntäminen, 

perhelähtöisyys, yhteistyö, hyvät vuoro-

vaikutustaidot, perheiden kuuntelu ja toi-

minnan luotettavuus, joita omaishoidon 

koordinaattori ja geriatri toteuttivat toimin-

nassaan systemaattisesti ja jotka olivat 

myös osa tavoitteellisten vertaisryhmien 

toimintaa. Tukimalli toimi käytännössä hy-

vin iäkkäiden dementiaperheiden parissa. 

Tukimallin avulla voitiin sekä lykätä de-

mentoituneiden puolisoiden pitkäaikai-

seen laitoshoitoon joutumista että paran-

taa palveluiden kohdentumista ja vähen-

tää niistä aiheutuvia kustannuksia. Samalla 

tukitoiminta kohensi perheiden hyvin-

voinnin kokemuksia.
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Tausta: Dementoivat sairaudet ovat ikään-

tyneillä ihmisillä merkittävin sosiaali- ja 

terveyspalveluiden tarvetta aiheuttava sai-

rausryhmä. Puolisot ovat yleensä hyvin si-

toutuneita hoitamaan kotona pitkällekin 

dementoitunutta kumppaniaan, vaikka de-

mentoituneen henkilön hoidon raskauden 

on todettu pitkälti liittyvän juuri toiminta-

kyvyn heikkenemiseen ja käytösoireiden 

esiintymiseen. Aiemmista randomoiduista, 

kontrolloiduista tutkimuksista löytyy lu-

paavia tuloksia mahdollisuuksista tukea 

omaishoitajien hyvinvointia ja dementoi-

tuneiden ihmisten kotona selviytymistä. 

Nykyinen palvelujärjestelmä on erittäin 

monimutkainen ja vastaa heikosti omais-

hoitoperheiden tarpeisiin. Valtakunnalli-

sen dementoituneiden puolisohoitajille 

tehdyn kyselytutkimuksen mukaan vain 

puolet omaishoitoperheistä sai palvelua 

tarvitessaan. Lisäksi yli kaksi kolmesta ko-

ki, etteivät he voineet vaikuttaa saamiinsa 

palveluihin ja vain kolmannes oli palvelui-

hin tyytyväisiä. Dementian diagnostiikkaa 

ja alkuhoitoa on kehitetty Suomessa viime 

vuosina, mutta diagnoosin jälkeen demen-

toituneet ihmiset ja heidän perheensä jää-

vät useimmiten vaille tarvitsemaansa tu-

kea. Tähän kotona tapahtuvan hoidon tu-

kemiseen tarvitaan uudenlaisia, paremmin 

omaishoitoperheiden tarpeita vastaavia tu-

kimalleja. 

Tavoite: Tutkimuksen tavoitteena oli sel-

vittää, voidaanko monimuotoisella, perhe-

kohtaisesti räätälöidyllä tukitoiminnalla 

mahdollistaa dementoituneiden puolisoi-

den kotona asuminen ja lykätä heidän siir-

tymistään pitkäaikaiseen laitoshoitoon, tu-

kea puolisohoitajien psyykkistä hyvinvoin-

tia ja elämänlaatua sekä edistää dementoi-

tuneiden kumppanien psyykkistä ja fyysis-

tä hyvinvointia. Lisäksi haluttiin selvittää 

intervention vaikutukset sosiaali- ja ter-

veyspalveluiden kokonaiskäyttöön ja kus-

tannuksiin. 

Asetelma: Satunnaistettu, kontrolloitu in-

terventiotutkimus sekä laadullinen proses-

situtkimus.

Aineisto: 125 Helsingissä asuvaa omaishoi-

toperhettä, joissa puoliso hoiti dementoi-

tunutta kumppaniaan. Perheet rekrytoitiin 

lehti-ilmoituksilla ja Kansaneläkelaitoksen 

Alzheimer -lääkkeiden erityiskorvausrekis-

teristä. Dementian kriteerien täyttyminen 

varmistettiin potilaskertomustiedoista en-

nen perheiden satunnaistamista interven-

tioryhmään (n = 63) ja vertailuryhmään (n 

= 62). Ensisijaisesti tutkimukseen otettiin 

perheitä, joissa dementoituneella puolisol-

la oli vähintään keskivaikea dementia. 

Tiivistelmä
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Interventio: Interventio muodostui aikai-

sempien tutkimustulosten, monitieteisen 

ja moniammatillisen tutkimusryhmän sys-

temaattisen työn sekä projektin aikana 

perheiltä saatujen palautteiden tuloksena. 

Intervention ydintoimintojen toteuttami-

sessa noudatettiin seuraavia periaatteita: 

koko perheen tukeminen, joustavuus ja ri-

peä reagointi, erilaisten kulttuurien tunnis-

taminen ja hyväksyminen, perheen auto-

nomian kunnioittaminen ja yhteistyön ke-

hittäminen, perhe-elämän tukeminen sekä 

optimismi ja voimavarojen tukeminen. In-

tervention ydintoimintoja olivat omaishoi-

don koordinaattorin toiminta, geriatrin lää-

ketieteelliset tutkimukset ja hoito sekä ta-

voitteelliset vertaisryhmät. Omaishoidon 

koordinaattori vastasi monitekijäisten, yk-

silöllisesti ja tarvekohtaisesti räätälöityjen 

tukitoimien toteutuksesta. Hänen työpari-

naan toimi geriatri eli ikääntyneiden sai-

rauksiin erikoistunut lääkäri, jonka lääke-

tieteellinen asiantuntemus oli hoidettavien 

puolisoiden ja omaishoitajien käytössä. 

Tavoitteelliset vertaisryhmät kokoontuivat 

viisi kertaa ensimmäisen seurantavuoden 

aikana. Interventiossa toteutettiin myös 

perhekohtaista toimintaa, jota olivat de-

mentiakuntoutus, tietoillat ja hankalien 

kotitilanteiden pienryhmät. Terveydenhoi-

tajan koulutuksen saaneella koordinaatto-

rilla ja geriatrilla oli vahvan dementiaosaa-

misen lisäksi hyvä tuntemus ja kokemus 

julkisesta hoito- ja palvelujärjestelmästä. 

Intervention pisin mahdollinen kesto oli 

kaksi vuotta. Kesto vaihteli rekrytoinnin ja 

randomoinnin vuoksi 20-24 kuukauden 

välillä.

Menetelmät: Pariskunnat osallistuivat tut-

kimushoitajien haastatteluihin ja tutkimuk-

siin ennen randomointia sekä kuuden 

kuukauden ja 12 kuukauden kohdalla in-

terventiossa. Lisäksi heille lähetettiin ta-

voitteellista ryhmätoimintaa arvioinut ky-

sely sekä intervention päätyttyä kysely, 

jossa selvitettiin omaishoitajien kokemuk-

sia intervention sisällöstä ja sen aikana 

saaduista palveluista. Samoin selvitettiin 

laitoshoidon alkamisen ajankohdat, puoli-

soiden kuolemat sekä perheiden tutki-

musaikana käyttämät palvelut. Interven-

tion ja muiden palveluiden keskimääräiset 

kustannukset laskettiin henkilöseuranta-

vuotta kohti. Tutkimuksen laadullinen ai-

neisto koostui keskusteluista omaishoita-

jien tavoitteellisissa vertaisryhmissä, ryh-

mäpalautteen arvovastauksista, ryhmänve-

täjien päiväkirjoista ja palautteista, ryh-

mäprosessien kuvauksista, omaishoitajien 

ja omaishoidon koordinaattorin haastatte-

luista sekä koordinaattorin tapauskansiois-

ta.

Tulokset: Noin kaksi kolmesta sekä inter-

ventio- että vertailuryhmän omaishoitajas-

ta oli naisia. Interventioryhmässä omaishoi-

tajat olivat iäkkäämpiä kuin vertailuryh-

mässä (keski-ikä 76 v. vs. 74 v., p = 0.02). 

Interventioryhmässä dementoituneiden 

puolisoiden keski-ikä oli 78 vuotta ja ver-

tailuryhmässä 77 vuotta. Yleisin dementoi-

va sairaus oli Alzheimerin tauti tai Alzhei-

merin tauti, jossa oli Lewyn kappale –tau-

din piirteitä (interventio 87 %, vertailu 84 

%). CDR -luokituksen mukaan sekä inter-

ventio- että vertailuryhmässä kolmella nel-

jästä dementoituneesta puolisosta sairaus 

oli edennyt vähintään keskivaikeaan vai-

heeseen. MMSE -pisteet olivat interventio-

ryhmässä keskimäärin 13.4 ja vertailuryh-

mässä 14.2. Molempien ryhmien demen-

toituneilla puolisoilla oli selkeitä toimin-

nanvajeita ja avuntarvetta päivittäisissä toi-
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minnoissaan Barthelin indeksin mukaan. 

Heillä oli myös paljon käytösoireita NPI -

mittarilla mitattuna. Erot ryhmien välillä ei-

vät olleet tilastollisesti merkitseviä min-

kään muun lähtötilanteen muuttujan kuin 

omaishoitajien iän suhteen.

Interventioryhmän dementoituneista 

puolisoista 5 % (95 % CI 2 - 14) oli 12 kuu-

kauden kohdalla pitkäaikaisessa laitoshoi-

dossa, kun vastaava osuus vertailuryhmäs-

sä oli 15 % (95 % CI 8 - 27). Ero ei ollut 

tilastollisesti merkitsevä. Noin puolentois-

ta vuoden kohdalla interventioryhmän de-

mentoituneista puolisoista 11 % oli joutu-

nut pysyvään laitoshoitoon kun vastaava 

luku vertailuryhmässä oli 26 %. Ero ryh-

mien välillä oli tilastollisesti merkitsevä (p 

= 0.027). Intervention lopussa erot ryh-

mien välillä olivat hävinneet. 

Yhden seurantavuoden aikana inter-

ventioperheen sosiaali- ja terveyspalvelu-

jen kokonaiskuluihin käytettiin keskimää-

rin 15 568 euroa ja vertailuperheen kus-

tannuksiin 23 553 euroa. Sosiaali- ja ter-

veydenhuollon kokonaiskustannuksissa 

oli tilastollisesti merkitsevä ero interven-

tioperheiden hyväksi henkilöseuranta-

vuotta kohden laskettuna (-7 985 euroa, 

p=0.030). Kun säästöistä laskettiin pois 

kaikki interventiosta aiheutuneet kulut, 

säästöä oli edelleen 5 104 euroa perhettä 

kohden vuodessa. Hieman yli puolet sääs-

töistä syntyi pitkäaikaisen laitoshoidon ku-

luista ja puolet avohoidon kuluista. Jos in-

terventio- ja vertailuperheiden käyttämien 

sosiaali- ja terveyspalveluiden kustannus-

erot lasketaan seuranta-ajalle ja 63 hengel-

le, julkisia varoja säästyi laskennallisesti 

855 000 euroa. 

Projektitoiminnalla oli merkittävä 

myönteinen vaikutus sekä interventio- että 

vertailuperheiden hyvinvointiin. Interven-

tioryhmän omaishoitajat kokivat vertailu-

ryhmää suurempaa tyytyväisyyttä saamiin-

sa palveluihin ja heillä oli vähemmän tyy-

dyttämättömiä palvelutarpeita. Perhe-esi-

merkkien valossa intervention oleellisim-

pia toimintatapoja olivat perheiden auto-

nomian kunnioittaminen, psykologinen 

tuki, käytännön apu ja hienovarainen oh-

jaus sekä tuen ja palveluiden jatkuvuus ja 

luotettavuus. Nämä toimintatavat toteutui-

vat interventiossa ihmisten kohtaamisena 

ainutkertaisissa tilanteissaan, heidän  

omien jäsennystensä ja tulkintojensa kuu-

lemisena ja vakavasti ottamisena, tilanteen 

mukaisena ja yhdessä neuvoteltuna toi-

mintana sekä kulloinkin tarvitun palvelu-

verkoston luomisena myös jatkon varalle. 

Näillä keinoilla omaishoitajien itseluotta-

mus lisääntyi, heidän toimijuutensa suh-

teessa palvelujärjestelmään vahvistui sekä 

kykynsä hoitaa puolisoaan kehittyi.

Päätelmät: Tutkimuksessa luodulla de-

mentiaperheiden tukimallilla voidaan pit-

kittää dementoituneiden ihmisten kotona 

asumista noin puoleentoista vuoteen asti. 

Sekä interventio- että vertailuperheiden 

hyvinvointi ja elämänlaatu kohenivat mer-

kitsevästi. Palveluiden perhekohtainen 

räätälöinti vastasi interventioperheiden tar-

peisiin ja tuotti samalla merkittävää sääs-

töä kustannuksissa. Tukitoiminnan vaikut-

tavuus edellytti perhetilanteen kokonai-

suuden kartoittamista, aitoa yhteistyötä 

perheiden kanssa sekä heidän asiantunti-

juutensa vakavasti ottamista. Ennakoiva ja 

ripeä toiminta olivat tärkeitä, jotta kotona 

asumista uhkaavat tekijät voitiin tunnistaa 

mahdollisimman varhain ja toimia tilan-

teen vaatimalla tavalla. Optimistinen asen-

noituminen mahdollisti ratkaisujen etsimi-

sen hyvinkin vaikeissa tilanteissa ja antoi 
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perheille tulevaisuuden toivoa. Ammatilli-

sen koulutuksen, dementiaosaamisen ja 

palvelujärjestelmän tuntemuksen rinnalle 

nousivat vahvasti työntekijöiden koke-

muksellisen tiedon ja omien työtapojen 

reflektoinnin merkitys. Merkittävää oli 

omaishoidon koordinaattorin ja hänen ge-

riatrityöparinsa koko projektin ajan saama 

säännöllinen työnohjaus. Olemassa olevan 

palvelukirjon kohdentaminen perhekoh-

taisesti ja taloudellisesti oikein edellyttää 

vallitsevan palvelujärjestelmän rakentei-

den joustavuuden lisäämistä sekä vastuun 

ja vahvan koulutuksellisen tuen antamista 

omaishoidon koordinaattorille ja hänen 

työparinaan toimivalle geriatrille.



Liitteet
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LIITE 1.
KIRJOITTAJIEN ESITTELYT

Ulla Eloniemi-Sulkava on erikoissairaan-

hoitaja, terveydenhuollon maisteri ja filo-

sofian tohtori. Hän väitteli geriatrian alalta 

Kuopion yliopiston kansanterveystieteen 

ja yleislääketieteen laitoksella dementoitu-

neiden ihmisten kotihoidosta. Ulla Elonie-

mi-Sulkava on työskennellyt yli 20 vuotta 

iäkkäiden ja erityisesti dementoituneiden 

ihmisten hoitotyön asiantuntija-, kehittä-

mis- ja tutkimustehtävissä. Hän on tutkinut 

dementoituneiden ihmisten koti- ja omais-

hoidon eri ulottuvuuksia, hoitotyön laa-

dun kehittämistä ja seksuaalisuutta. Ulla 

Eloniemi-Sulkava toimii tällä hetkellä tut-

kijana Vanhustyön keskusliitossa ja on 

vastannut Geriatrisen kuntoutuksen tutki-

mus- ja kehittämishankkeen Omaishoito 

yhteistyönä -interventiotutkimuksesta. 

Hannu Kautiainen on biostatistikko ja 

toimii tutkijana Medcare-säätiössä. Hän on 

toiminut tutkimusmetodologian ja biosta-

tistiikan asiantuntijana 20 vuotta.

Marja-Liisa Laakkonen on koulutuksel-

taan geriatrian erikoislääkäri ja lääketie-

teen tohtori. Hän väitteli Helsingin yliopis-

ton geriatrian klinikalla iäkkäiden potilai-

den toiveista liittyen elämän loppuvaiheen 

hoitoon. Hän on hoitanut ikääntyneitä 

Helsingin kaupungin sairaaloissa yli 15 

vuotta. Marja-Liisa Laakkonen toimii tällä 

hetkellä tutkijana Vanhustyön keskusliitos-

sa ja osallistui Geriatrisen kuntoutuksen 

tutkimus- ja kehittämishankkeen Omais-

hoito yhteistyönä -interventiotutkimuk-

seen lääkärinä ja tutkijana.

Eeva-Kaisa Nummela on koulutuksel-

taan sairaanhoitaja (AMK). Hän on toimi-

nut perushoitajana ja sairaanhoitajana pää-

asiassa sisätautiosastoilla yli kymmenen 

vuoden ajan. Hän on osallistunut vanhus-

ten akuutin sekavuuden hoidon vaikutta-

vuutta koskevaan tutkimusprojektiin tutki-

mushoitajana. Vanhustyön keskusliitossa 

Eeva-Kaisa Nummela on toiminut tutki-

mushoitajana Geriatrisen kuntoutuksen 

tutkimus- ja kehittämishankkeessa.

Minna Pietilä on koulutukseltaan sosio-

logi ja Doctor of Philosophy (PhD). Hän 

väitteli Lontoon yliopiston Goldsmiths’ 

Collegen sosiologian laitoksella omaisten 

itsemurhaa koskevasta merkityksenannos-

ta. Minna Pietilä on tehnyt laadullista ter-

veyssosiologista ja sosiaalisiin kysymyk-

siin keskittynyttä tutkimusta julkisella sek-

torilla sekä sosiaali- ja terveysalan järjes-

töissä. Hän on toiminut myös tutkimus-

koordinaattorina erilaisissa tutkimus- ja 

kehittämisprojekteissa. Vanhustyön kes-

kusliiton Geriatrisen kuntoutuksen tutki-

mus- ja kehittämishankkeen Omaishoito-

projektissa Minna Pietilä on toiminut tutki-

jana.

Kaisu Pitkälä on koulutukseltaan geriat-

rian ja sisätautien erikoislääkäri ja toimii 

tutkimusjohtajana Vanhustyön keskuslii-

tossa Geriatrisen kuntoutuksen tutkimus- 

ja kehittämishankkeessa. Hän on lääketie-

teen ja kirurgian tohtori, geriatrian dosent-

ti sekä yleislääketieteen professori Helsin-

gin yliopistossa. Hän on hoitanut ikäänty-

neitä yli 20 vuotta vanhustenhuollon eri 

tasoilla, toiminut opettajana lääketieteen 
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perusopetuksessa, jatko- ja täydennyskou-

lutuksessa sekä vanhustenhuollon ammat-

tilaisten täydennyskoulutuksessa. Hän on 

kehittänyt ja tutkinut ikääntyneiden kun-

toutusta ja hoitoa sekä ammattilaisten ope-

tusta.

Minna Raivio on koulutukseltaan geriat-

rian erikoislääkäri. Hän toimii yksityislää-

kärinä lääkärikeskus Hemossa yhteistyös-

sä Muistikeskuksen kanssa ja asiantuntija-

lääkärinä Kelan Etelä-Suomen Aluekes-

kuksessa. Hän tekee myös väitöstutkimus-

ta Helsingin Yliopistoon dementiapotilai-

den hoidon karikoihin liittyen. Minna Rai-

vio on luennoinut yleisölle ja ammattilai-

sille 10 vuoden ajan sekä tehnyt lääketut-

kimusta yhdeksän vuoden ajan. Hän kuu-

luu myös ensimmäiseen Alzheimerin tau-

din Käypä hoito -suosituksen luoneeseen 

työryhmään.

Marja Saarenheimo on koulutukseltaan 

psykologi ja filosofian tohtori (FT). Hän 

väitteli Tampereen yliopiston psykologian 

laitoksella aiheenaan oman elämän muis-

teleminen vanhuudessa. Marja Saarenhei-

mo on tarkastellut tutkimuksissaan van-

huuden mielenterveyskysymyksiä ja oma-

elämäkerrallista muistia. Hän on toiminut 

Tampereen yliopiston psykologian ja ter-

veystieteen laitoksilla ja Suomen Akatemi-

an Ikääntymisen tutkimusohjelman koor-

dinaattorina. Vanhustyön keskusliiton Ge-

riatrisen kuntoutuksen tutkimus- ja kehit-

tämishankkeen Omaishoitoprojektissa 

Marja Saarenheimo oli vastaavana tutkija-

na. Tällä hetkellä hän toimii Tampereen 

yliopiston terveystieteen laitoksella geron-

tologian vs. professorina.

Niina Savikko on koulutukseltaan eri-

koissairaanhoitaja ja terveystieteiden mais-

teri. Hän on toiminut terveydenhuollon 

erilaisissa tehtävissä ja tutkijana useissa 

tutkimusprojekteissa. Niina Savikko on 

opiskellut hoitotiedettä myös Kanadassa. 

Tällä hetkellä hän toimii tutkijana Vanhus-

työn keskusliitossa Geriatrisen kuntoutuk-

sen tutkimus- ja kehittämishankkeessa. 

Hän on myös jatko-opiskelijana Turun yli-

opistossa ja tekee väitöskirjaa ikääntynei-

den yksinäisyydestä.

Leena Virtanen on koulutukseltaan ter-

veydenhoitaja. Hän on työskennellyt van-

husten pitkäaikaishoidon yksikössä ja avo-

hoidossa yli 20 vuotta. Leena Virtanen on 

erikoistunut dementiapotilaiden hoitoon 

suorittaen muun muassa Helsingin yliopis-

ton ja Suomen dementiahoitoyhdistyksen 

Dementiahoidon kehittämisen erikoistu-

misopinnot sekä hoitotieteen approbatu-

rin. Hän on osallistunut dementiahoidon 

eri kehittämistehtäviin Suomen Demen-

tiahoitoyhdistyksen aluevastaavana sekä 

Helsingin kaupungin pitkäaikaishoidon 

dementiayksikössä. Geriatrisen kuntou-

tuksen tutkimus- ja kehittämishankkeen 

Omaishoitoprojektissa Leena Virtanen toi-

mi omaishoidon koordinaattorina.
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LIITE 2.
KÄYTETYT LYHENTEET JA MÄÄRITTELYT

14D yleinen terveyteen liittyvä elämänlaatumittari ilman kysymystä  

sukupuolielämästä

15D yleinen terveyteen liittyvä elämänlaatumittari

95 % CI 95 % luottamusväli, confidence interval 

ADL –toiminnot päivittäiset toiminnot (Activities of Daily Living)

CDR CDR-luokitus dementian vaikeusasteen arviointiin (Clinical 

Dementia Rating Scale)

DSM-III ja DSM-III-R American Psychiatric Associationin julkaisemat diagnostiset 

kriteerit, kolmas versio ja uusittu versio (Diagnostic and Statistical 

Manual of Mental Disorders, Third Edition, Revised)

FAST Reisbergin (Geriatrics 1986; 41: 30-46) kehittämä dementoitunei-

den ihmisten toimintakyvyn luokitus (Functional Assessment 

 Staging)

GDS Geriatrinen depressioasteikko (Geriatric Depression Scale)

hoitoryhmä interventioryhmä

HR vaarasuhde (hazard ratio) 

IADL –toiminnot instrumentaaliset päivittäiset toiminnot (Instrumental Activities of 

Daily Living)

IQR  interkvartiiliväli (inter-quartile range)

kontrolliryhmä vertailuryhmä 

LAH lyhytaikaishoitojakso

MMSE kognitiivisen toimintakyvyn testi (Mini-Mental State Examination)

N tai n tutkittavien lukumäärä

NPI Neuropsykiatrinen haastattelu, käytösoireiden mittari (Neuro-

psychiatric Inventory)

p tai p-arvo tilastollinen merkitsevyys

SAS -työskentely Selvitys-Arviointi-Sijoitus -työskentely

SD  keskihajonta (standard deviation)

SPR Suomen Punainen Risti

v. vuotta

vs.  versus

WHOQOL-BREF yleinen elämänlaadunmittari (The World Health Organization 

Quality of Life (WHO-QOL) assessment, BREF = lyhennetty 

versio)
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LIITE 3.
TUTKIMUKSESSA KÄYTETYT MITTARIT

Niina Savikko, Kaisu Pitkälä

Tutkimuksessa käytettiin useita aikaisem-

missa tutkimuksissa luotettaviksi todettuja 

mittareita. Dementoituneelta kerättiin tie-

toa kognitiivisesta toimintakyvystä, de-

mentian vaikeusasteesta, mahdollisista 

käytösoireista, masennusoireista sekä toi-

mintakyvystä (taulukko 1).

Omaishoitajalta kerättiin tietoa kuormittu-

neisuudesta, masennusoireista, elämänlaa-

dusta, ajankäytöstä sekä psyykkisestä hy-

vinvoinnista (taulukko 2).

MMSE: Dementoituneiden kognitiivista 

toimintakykyä kartoitettiin Mini-Mental 

Taulukko 1. Dementoituneelta puolisolta kerätyt mittaritiedot

Taulukko 2. Omaishoitajalta kerätyt 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)
Käytösoireet NPI = Neuropsykiatrinen haastattelu, käytösoireiden mittari, Neuro-

psychiatric Inventory (Cummings ym. 1994) 
Masennusoireet Cornellin masennusasteikko dementoituneille, Cornell Scale for 

Depression in Dementia (Alexopoulos ym. 1988)
Päivittäinen toiminta-

kyky

Barthelin indeksi päivittäisen toimintakyvyn arviointiin (Mahoney & 

Barthel 1965)

Kuormittuneisuus Omaishoitajan kuormittuneisuusmittari, Zarit Burden Interview (Zarit 

ym. 1980)
Masennusoireet GDS = Geriatrinen depressioasteikko, Geriatric Depression Scale 

(Yesavage ym. 1982-83)
Elämänlaatu 15D = yleinen terveyteen liittyvän elämänlaadun mittari (Sintonen 

2001)

WHOQOL-BREF = yleinen elämänlaadun mittari, lyhennetty versio 

(WHOQOL Group 1994, 1995, 1998a, 1998b, Skevington ym. 2004)
Psyykkinen hyvin-

vointi

Kuusi psyykkisen hyvinvoinnin kysymystä (Pitkälä ym. 2001, 2004, 

2005b)
Ajankäyttö Omaishoitajien ajankäytön mittari (Blesa 2000)
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State Examination (MMSE) -testillä (Fol-

stein ym. 1975). MMSE-testi on luultavasti 

maailman käytetyin 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 keskittymiskykyä, ni-

meämistä, välitöntä ja viivästettyä mieleen 

palauttamista sekä toiminnanohjausta ja 

hahmottamista. Testi antaa pistetuloksen, 

jossa 0-10 (-12) pistettä on viitteellinen 

vaikealle dementialle, 10 (12)-18 (-20) pis-

tettä keskivaikealle dementialle, 18 (20)-

24 pistettä lievälle dementialle ja 24-30 

pistettä osoittaa normaalia kognitiota. Tes-

ti on verrattain herkkä löytämään ne, joilla 

kliinisesti arvioidaan olevan dementia. 

Testi saattaa kuitenkin luokitella demen-

toituneiksi myös sellaisia, joilla on kogni-

tion alenemaa jostakin muusta syystä, ku-

ten sekavuustilasta johtuen (heikko spesi-

fisyys). Hyvin iäkkäillä sairaala-aineiston 

potilailla testin herkkyys osoittaa dementia 

raja-arvolla 26/27 pistettä oli 91 % ja sen 

spesifisyys oli 65 %. Uskottavuusosamäärä 

positiiviselle testitulokselle MMSE-testin 

raja-arvolla 24/23 oli 10.86. Voidaan sa-

noa, että MMSE-testi on hyvä seulontatesti 

dementialle, mutta esimerkiksi sekavuusti-

la, tilannekohtaiset keskittymiseen vaikut-

tavat seikat tai aistivajeet voivat heikentää 

sen tulosta. Sillä ei myöskään voi selvittää 

lievää muistin heikkenemistä (”mild cog-

nitive impairment”, MCI). Testin toistetta-

vuus on osoitettu hyväksi eri tutkimuksis-

sa (test-retest reliability 0.79-0.99). Se rea-

goi kohtalaisesti dementian etenemiseen 

siten, että vuosittainen pisteiden keski-

määräinen aleneminen on noin –3.3 pis-

tettä (95 % CI -2.9 – -3.7). Kuitenkin suu-

rella osalla, noin 25 %:lla dementiapoti-

laista MMSE-testissä ei tapahdu muutoksia 

vuoden seurannassa. MMSE-testiä on jon-

kin verran käytetty myös lääkehoidon te-

hon seurantaan, jossa MMSE osoittaa noin 

yhden pisteen keskimääräistä paranemista 

lääkehoidon vaikutuksesta. (Folstein ym. 

1975, Mulligan ym. 1996, Duodecim, Käy-

pä hoito -suositus 2006.)

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 sitä käyte-

tään yleisesti myös muita dementoivia sai-

rauksia sairastavien kognition arviointiin. 

Luokitus perustuu omaisen ja potilaan 

haastatteluun sekä kliiniseen arviointiin. 

Se sisältää arvion tutkittavan muistihäiriön 

asteesta ja sen vaikutuksista toimintaky-

vyn eri osa-alueisiin. Toimintakyky arvioi-

daan seuraavilta osa-alueilta: muisti, orien-

taatio, arvostelukyky, yhteisölliset toimin-

nat, koti ja harrastukset sekä itsestä 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 viitteellisiä tu-

loksia dementian vaikeusasteen suhteen: 0 

= ei dementiaa, 0.5 = lievästi poikkeava, 

mahdollinen dementia, 1 = lievä demen-

tia, 2 = keskivaikea dementia, 3 = vaikea 

dementia. CDR on todettu ikääntyneillä 

validiksi seulomaan dementian eri vai-

keusasteita, ja sillä pystytään melko luotet-

tavasti poissulkemaan keskivaikea ja vai-

kea-asteinen dementia (CDR luokka > 1). 

CDR:n on todettu asettavan arvioitavat 
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herkemmin lievempää dementiaa sairasta-

viin verrattuna MMSE:llä arvioituihin ikään-

tyneisiin. CDR-luokituksen toistettavuutta 

ei ole juurikaan tutkittu, mutta sen on to-

dettu omaavan sisällön ja kriteerivalidi-

teettia. CDR:ää on käytetty myös osa-

 alueiden luokkien summana. Tällöin pis-

teet voivat vaihdella 0 ja 18 välillä, jossa 

suuret arvot viittaavat vaikeampaan de-

mentian asteeseen. Tämä summa (”sum of 

boxes”) on herkkä lievälle dementialle ja 

sitä on käytetty herkkänä mittarina jopa 

dementialääkkeiden vaikutuksen osoitta-

jana. (Hughes ym. 1982, Berg ym. 1993, Ju-

va 1994, Lynch ym. 2006, Roman ym. 2005, 

Duodecim, Käypä hoito -suositus 2006.)

NPI: Neuropsykiatrista haastattelua (Neu-

ropsychiatric Inventory, NPI) (Cummings 

ym. 1994) käytetään dementiapotilaiden 

käytösoireiden arviointiin ja mittaamiseen. 

Se soveltuu hyvin käytösoireiden yleismit-

tariksi kun arvioidaan oireiden esiintyvyyt-

tä, hoidon tehoa sekä oireiden etenemistä. 

Alkuperäisessä NPI:ssä tarkastellaan de-

mentoituneilla henkilöillä usein tavattavaa 

kymmentä käytösoiretta: harhaluuloja, ais-

tiharhoja, levottomuutta, masentuneisuut-

ta, ahdistuneisuutta, kohonnutta mielialaa, 

apatiaa, estottomuutta, ärtyisyyttä ja poik-

keavaa motoriikkaa. Myöhemmin haastat-

teluun lisättiin kaksi oiretta, unihäiriöt ja 

ruokahalun häiriöt. Tässä tutkimuksessa 

käytettiin tätä 12 haastattelukysymyksen 

mittaria. Mittarin kysymykset kysytään de-

mentoituneen henkilön omaishoitajalta tai 

läheiseltä ja arvioitava ajanjakso on yleen-

sä viimeiset neljä viikkoa. Kysymykset 

koskevat sellaisia käyttäytymisen muutok-

sia, jotka ovat ilmenneet sairauden alkami-

sen jälkeen. Mittarissa kysytään ensin oi-

reen esiintyvyyttä (1 = joskus - harvemmin 

kuin kerran viikossa, 2 = usein - noin ker-

ran viikossa, 3 = hyvin usein - useita ker-

toja viikossa muttei joka päivä, 4 = erittäin 

usein - käytännöllisesti katsoen jatkuvas-

ti), jonka jälkeen arvioidaan kunkin oireen 

vaikeusastetta eli oireen aiheuttamaa hait-

taa ja häiritsevyyttä potilaalle (1 = lievä, 2 

= keskivaikea, 3 = vakava) ja sen aiheutta-

maa stressiä omaiselle (0 = ei stressiä - 5 = 

erittäin vakava tai äärimmäinen stressi). 

Kullekin oireelle lasketaan osa-alueen pis-

temäärä (voi saada arvoja 0-12) kertomalla 

esiintyvyyden pisteet vaikeusasteesta saa-

duilla pisteillä. Tämän jälkeen osa-aluei-

den pisteet lasketaan yhteen, jolloin kym-

menen osa-alueen haastattelussa saadaan 

arvoja 0 ja 120 väliltä. Matalat pisteet ker-

tovat dementoituneen ihmisen käytösoi-

reiden vähäisyydestä ja korkeat pisteet 

päinvastoin. Osa-alueille annetut stressiar-

vot voidaan myös laskea yhteen, jolloin 

saadaan käytösoireiden omaiselle aiheut-

taman stressin kokonaispistemäärä. Tämä 

luku voi vaihdella 0 ja 50 välillä. Mittarin 

täyttämiseen kuluu aikaa noin 15-20 mi-

nuuttia. NPI:tä on käytetty monissa lääke-

tutkimuksissa lääkkeiden vaikutuksen mit-

tarina. Ongelmana on sen eri oireiden 

päinvastaisuus eli apaattinen ihminen ei 

yleensä osoita samaan aikaan levotto-

muutta tai euforinen ihminen masennusta. 

Sen vuoksi NPI:n kokonaispisteitä on vai-

kea käyttää muutoksen arviointiin. Pikem-

minkin sen osa-alueita on käytetty hoidon 

vaikuttavuuden arvioinnissa. NPI:n sisältö-

validiteetti, sisäinen yhtenevyys, ajallinen 

toistettavuus sekä mittaajien välinen reli-

abiliteetti on todettu hyviksi. Mittari osoit-

taa myös erottelukykyä taudin eri vaiheis-

sa ja erilaisissa aineistoissa. (Cummings 

ym. 1994, Cummings 1997, Lyketsos ym. 

2000, Lyketsos ym. 2002, Callahan ym. 
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2006, Duodecim Käypä hoito -suositus 

2006.)

Cornellin masennusasteikko: Cornellin 

masennusasteikko (Cornell Scale for Dep-

ression in Dementia; Alexopoulos ym. 

1988) on kehitetty dementoituneiden dep-

ression selvittämiseen. Mittari koostuu 19 

väittämästä ja se täytetään dementoitu-

neelta henkilöltä, läheiseltä ja hoitohenki-

lökunnalta saatujen tietojen avulla. Yleen-

sä tiedot antaa dementoituneen henkilön 

parhaiten tunteva ihminen. Väittämät on 

kehitetty depression ilmiötä koskevaan ai-

kaisempaan kirjallisuuteen sekä asiantun-

tijoilta saatuun tietoon perustuen. Mittari 

on psykobiologisesti orientoitunut ja mit-

taa laajasti masennusoireiden affektiivisia, 

kognitiivisia, somaattisia ja käyttäytymi-

seen liittyviä alueita. Oireita arvioi lähei-

nen, siten kuin hän näkee dementoitu-

neen henkilön käyttäytyvän tai ulkoisesti 

näitä oireita ilmentävän. Dementoitunutta 

on syytä tutkia ja haastatella, jotta nähdään 

että hänen ja hoitajan tai läheisen arvioi-

den välillä ei ole ristiriitaa. Somaattiset oi-

reet kattavat 37 % mittarista. Jokaista väit-

tämää arvioidaan asteikolla 0-2 (0 = ei 

esiinny, 1 = lievä, 2 = vakava). Mittarin yh-

teenlaskettu kokonaispistearvo voi saada 

arvoja väliltä 0 ja 38, jossa korkeat arvot 

viittaavat vakavampiin masennusoireisiin. 

Arvioitava aikaväli on edeltänyt viikko. 

Kokonaispistemäärä 13 tai yli viittaa vaka-

vaan masennukseen dementoituneilla, 

vaikkakin raja-arvon 6 on voitu todistaa 

viittaavan kliinisesti merkitsevään masen-

nukseen Alzheimerin tautia sairastavilla 

potilailla. Testin interrater -reliabiliteetti, 

sisäinen yhtenevyys ja sensitiivisyys on to-

dettu hyviksi. Cornellin masennusasteikon 

yhteispistemäärän test-retest -korrelaatio 

on korkea (0.93). (Alexopoulos ym. 1988, 

Kurlowicz ym. 2002, Amuk ym. 2003.)

Barthelin indeksi: Barthelin indeksiä 

(Mahoney & Barthel 1965) käytetään laa-

jalti maailmalla kotihoidossa olevien ikään-

tyneiden päivittäisen toimintakyvyn mit-

taamiseen. Kymmenen väittämän avulla 

arvioidaan vastaajan kykyä suoriutua kym-

menestä päivittäisestä toiminnosta (ruo-

kailu, siirtyminen vuoteesta tuoliin, siis-

teys, WC:ssä käyminen, kylpeminen, liik-

kuminen, kävely portaissa, pukeutuminen 

ja riisuutuminen, virtsan ja ulosteen pidä-

tyskyky) itsenäisesti tai autettuna. Kutakin 

toimintoa arvioidaan pistein 0, 5, 10 tai 15. 

Kahdessa väittämässä maksimipiste on 5, 

kuudessa väittämässä 10 ja kahdessa väit-

tämässä 15. Täten mittarin kokonaispiste-

määrä voi vaihdella välillä 0 ja 100. Kor-

keammat yhteispisteet viittaavat parem-

paan päivittäiseen toimintakykyyn. Bart-

helin indeksi on helppo- ja nopeakäyttöi-

nen sekä hyvin validoitu. Sitä voidaan 

käyttää kotona asuvien ikääntyneiden päi-

vittäisen toimintakyvyn ja laitoshoidon tar-

peen arvioinnissa, ja se osoittaa myös jon-

kin verran muutosherkkyyttä kuntoutuk-

sen vaikutuksen arvioinnissa. Barthelin in-

deksiä ovat suositelleet pohjoismaiset ge-

riatrian professorit konsensuslausunnos-

saan. Inter-rater -reliabiliteetin on todettu 

olevan hyvä silloin kun kyseessä ovat 

koulutetut hoitajat. Matalien indeksiarvo-

jen on todettu olevan yhteydessä lisäänty-

neen kuolleisuuden kanssa. Barthelin in-

deksin käyttö vaatii koulutusta luotetta-

vien tulosten saamiseksi. (Mahoney & 

 Barthel 1965, Pearson 2000, Richards ym. 

2000, Formica ym. 2005, Pitkälä 2005a, 

Sainsbury ym. 2005.)
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Zarit Burden Interview: Omaishoitajan 

kuormittuneisuutta selvittävä mittari, Zarit 

Burden Interview (Zarit ym. 1980) kehitet-

tiin alun perin arvioimaan omaishoitajien 

kokemia stressitekijöitä. Mittarin 29 väittä-

mää valittiin kliinisen kokemuksen ja aikai-

sempien tutkimusten perusteella. Kolme 

vuotta myöhemmin, vuonna 1983, mittaria 

modifioitiin ja jäljelle jäi 22 väittämää. Vas-

taajat arvioivat erilaisia ”ongelma-alueita”, 

jotka voivat vaikuttaa hoitamiseen. Omais-

hoitaja arvioi kuinka hoidettavan ongelmat 

vaikuttavat hänen elämäänsä määrittele-

mällä kuinka usein hän on kokenut väittä-

män kuvaamalla tavalla. Vastausvaihtoeh-

dot vaihteleva välillä ”en koskaan” (arvo 0) 

ja ”lähes aina” (arvo 4). Mittarin enimmäis-

pistemäärä on 88, jossa korkeampi piste-

määrä viittaa raskaampaan kuormittunei-

suuteen. Mittarissa on käytetty seuraavia 

raja-arvoja eriasteiselle kuormittuneisuu-

delle: 0-20 = vähäinen kuormittuneisuus tai 

ei kuormittuneisuutta, 21-40 = lievä tai 

kohtalainen kuormittuneisuus, 41-60 = 

kohtalainen tai vahva kuormittuneisuus ja 

61-88 = vahva kuormittuneisuus. Alun pe-

rin mittari käsitteellistettiin yhden dimen-

sion mittariksi, mutta faktorianalyysin pe-

rusteella mittarista voitiin erottaa osa-aluei-

ta koskien terveyttä, psyykkistä hyvinvoin-

tia, sosiaalista elämää, suhdetta hoidetta-

vaan ja taloudellista tilannetta. Mittarin si-

säinen yhtenevyys on yleensä todettu hy-

väksi. Mittarin rakennevaliditeetti ja muu-

tosherkkyys on myös todennettu. Mittarista 

on kehitetty lyhyempi, seulontaan tarkoi-

tettu versio, jossa on 12 väittämää. Tällä 

saatu tulos on verrattavissa 22 väittämän 

mittarin tuloksiin. Tutkimuksessamme käy-

tetty mittari sisälsi 22 väittämää. (Zarit ym. 

1980, Newcomer ym. 1999, Gaugler ym. 

2000, Wishart ym. 2000, Bédard ym. 2001.)

GDS: Depression seulontaan on käytetty 

useita erilaisia testejä, joista geriatrinen 

depressioasteikko Geriatric Depression 

Screening Scale, GDS (Yesavage ym. 1982-

83) on kansainvälisesti paljon käytetty. 

Mittarissa arvioidaan jokapäiväistä mieli-

alaa, asenteita ja tunteita 30 kysymyksen 

avulla. Vastausvaihtoehdot ovat ”kyllä” tai 

”ei” ja masennukseen viittaavista vastauk-

sista saa yhden pisteen. Täten maksimi-

pistemäärä on 30 ja suuremmat arvot viit-

taavat vakavampaan masennukseen. Vii-

tearvot yhteispisteiden tulkintaan ovat: 0-

10 = normaali, 11-20 = lievä masennus ja 

21-30 = vaikea masennus. Mittarin vah-

vuutena on sen helppokäyttöisyys, sillä 

sen täyttämiseen 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 sisäinen yh-

tenevyys ja interrater -reliabiliteetti (0.85) 

ovat hyvät, ja sensitiivisyyden sekä spesifi-

syyden on todettu olevan melko hyviä 

suhteessa muihin seulontamittareihin. 

Test-retest -reliabiliteetti on niin ikään to-

dettu hyväksi kahden viikon aikavälillä 

(r:0.85, p< 0.001). Mittarin täyttäjällä näyt-

tää olevan vaikutusta loppupisteisiin, sillä 

ulkopuoliset arvioijat saattavat saada pie-

nemmät pistemäärät kuin tutkittavien itse 

täyttäessä mittarin. Mittaria ei ole varsinai-

sesti tehty depression hoidon vaikutusten 

seurantaan eikä se sovellu dementiapoti-

laille. (Yesavage ym. 1982-83, Grann 2000, 

Bullock 2002, Pitkälä 2005a.)

15D: Terveyteen liittyvää elämänlaatua 

mittaava 15D (Sintonen 2001) on geneeri-

nen eli yleinen 15-ulotteinen mittari, jonka 

kehitystyö on aloitettu jo 1970-luvulla. Sitä 

on validoitu erilaisissa väestöaineistoissa 
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ja edelleen kehitetty asiantuntijoiden sekä 

väestö- ja potilaspalautteen pohjalta. 15D-

mittarissa arvioidaan 15:ta elämänlaatuun 

vaikuttavaa ulottuvuutta (liikuntakyky, nä-

kö, kuulo, hengitys, nukkuminen, syömi-

nen, puhuminen, eritystoiminta, tavan-

omaiset toiminnot, henkinen toiminta, vai-

vat ja oireet, masentuneisuus, ahdistunei-

suus, energisyys sekä sukupuolielämä) as-

teikolla 1-5. Yksittäisten kysymysten pie-

nemmät arvot viittaavat parempaan elä-

mänlaatuun. 15D-mittaria voidaan käyttää 

sekä profiilimittarina (terveyden eri ulottu-

vuuksien arviointi) että yhtenä indeksilu-

kuna. Indeksiluku lasketaan käyttämällä 

mittarin kehittäjän määrittämiä (luvanva-

raisia) painoarvoja, jolloin elämänlaadun 

hyvyyttä tai huonoutta osoittava indeksilu-

ku voi vaihdella välillä 1 (ei mitään ongel-

mia) ja 0 (kuollut). 15D on yleensä itse 

täytettävä, mutta sitä on käytetty myös 

haastattelemalla tutkittavaa tai omaista se-

kä tutkijan täyttämänä. Se on todettu hel-

posti ymmärrettäväksi, ja 96-100 % ihmi-

sistä täyttää sen yleensä kokonaan. 15D:tä 

on käytetty Suomessa mittamaan erilaisten 

sairauksien vaikutusta terveyteen liitty-

vään elämänlaatuun. Sen on todettu ole-

van herkkä hoidosta johtuville muutoksil-

le elämänlaadussa. Se korreloituu hyvin 

samanaikaisesti käytettävien muiden ter-

veyteen liittyvien elämänlaadun mittarei-

den, kuten SF-36:n (RAND-36), EQ-5D:n, 

HUI:n, AQoL:n tai Nottingham Health Pro-

filen kanssa. 15D osoittaa johdonmukai-

sesti terveyteen liittyvän elämänlaadun 

heikkenemisen väestön ikääntyessä ja vai-

kuttaa olevan helppokäyttöisempi ja ym-

märrettävämpi ikääntyneelle väestölle 

kuin RAND-36. Sukupuolielämää koske-

vaan kysymykseen noin puolet ikäänty-

neistä jättää vastaamatta. 15D:n on todettu 

pystyvän erottelemaan erilaisen toiminta-

kyvyn ja avuntarpeen omaavia ikääntynei-

den ryhmiä toisistaan ja sillä on myös 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 

elämänlaatumittari kehitettiin vuosina 

1993-1995 usean kansainvälisen keskuk-

sen yhteistyönä (WHO 2003). WHOQOL-

BREF on siitä edelleen kehitetty 26 kysy-

myksen lyhennetty versio. WHOQOL-

BREF:ssä kutakin kysymystä arvioidaan 

asteikolla 1-5. Pienet arvot 23 kysymykses-

sä ja suuret arvot kolmessa kysymyksessä 

viittaavat heikkoon elämänlaatuun. Näi-

den kolmen kysymyksen arvot tulee kään-

tää ennen pisteiden yhteenlaskua. Elä-

mänlaatua arvioidaan neljällä ulottuvuu-

della: fyysinen ulottuvuus, psyykkinen 

ulottuvuus, sosiaaliset suhteet ja ympäris-

tö. Erillistä taulukkoa (luvanvarainen) apu-

na käyttäen jokaiselle ulottuvuudelle las-

ketaan muunnetut yhteispistemäärät, joka 

voi vaihdella välillä 0-100. Mittari on osoit-

tautunut luotettavaksi ja validiksi 23 eri 

maassa tehdyssä laajassa väestötutkimuk-

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. 

Myös ympäristöulottuvuus korreloi jonkin 

verran, mutta sosiaalisen ulottuvuuden ja 

15D:n kokonaisindeksiarvon välillä ei ole 

todettu merkitseviä korrelaatioita. 

WHOQOL-BREF –mittarin etu suhteessa 

15D-elämänlaatumittariin näyttää olevan 

se, että se mittaa ikääntyneiden elämän-

laatua laaja-alaisemmin. Mittari on validoi-
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tu Suomen oloihin WHO:n luvalla osana 

STAKES:n Care Keys -projektia. WHOQOL:a 

on käytetty yhtenä mittarina STAKES:n 

ikääntyneiden hyvinvointi- ja palvelukyse-

lytutkimuksessa, jossa kuvataan 60 vuotta 

täyttäneiden suomalaisten elinoloja, toi-

mintakykyä ja elämänlaatua. WHOQOL:n 

käyttö on tarkkaan säädeltyä, ja tähän tut-

kimukseen lupa on saatu suomalaiselta 

validointiryhmältä. (WHOQOL Group 

1994, 1995, 1998a, 1998b, Skevington ym. 

2004, Vaarama 2005, Huusko ym. 2006, 

Vaarama ym., painossa.)

Psyykkinen hyvinvointi: Selvitimme 

myös omaishoitajien psyykkisen hyvin-

voinnin eri ulottuvuuksia kysymyksin, joi-

den olemme aiemmin osoittaneet omaa-

van ennustevaliditeettia, erottelukykyä ja 

test-retest -reliabiliteettia (Pitkälä ym. 2001, 

2004, 2005b). Psyykkisen hyvinvoinnin ar-

viointiin käytimme psyykkisen hyvinvoin-

nin eri ulottuvuuksia selvittäviä kysymyk-

siä: 1. Oletteko tyytyväinen elämäänne? 

(kyllä/ei), 2. Tunnetteko itsenne tarpeelli-

seksi? (kyllä/ei), 3. Onko Teillä elämänha-

lua? (kyllä/ei), 4. Onko Teillä tulevaisuu-

densuunnitelmia? (kyllä/ei), 5. Kärsittekö 

yksinäisyydestä?” (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 myös arvioi-

tu. Kaikki WHOQOL-BREF -mittarin neljä 

ulottuvuutta korreloivat psyykkisen hyvin-

voinnin kanssa. (Pitkälä ym. 2001, 2004, 

2005b, Huusko ym. 2006.)

Omaishoitajan ajankäytön mittari: Ble-

sa (2000) on kehittänyt omaishoitajien 

ajankäytön mittarin. Ajankäytön mittarissa 

kysytään vaatiko hoidettava puoliso jatku-

vaa valvontaa ja mikäli ei, kuinka pitkäksi 

aikaa puolison voi jättää yksin. Vastaaja ar-

vioi myös kuinka kauan aikaa hän käyttää 

vuorokauden aikana puolisonsa avustami-

seen kymmenessä päivittäisessä toimin-

nossa (peseytyminen, pukeutuminen, syö-

minen, lääkkeiden anto, kodinhoitotyöt, 

WC-toiminnoissa avustaminen, taloudelli-

set ja juridiset asiat, kuljetus kodin ulko-

puolella, sekä kaksi kohtaa muissa toimin-

noissa avustamiselle). Mittaria ovat käyttä-

neet myös Sano kollegoineen (2003) tutki-

essaan galantamiini -hoidon vaikutusta 

omaishoitajan ajankäyttöön. Vaikka mitta-

ria ei ole täysin validoitu, se on kuitenkin 

hyvin yhtenevä muiden ajankäytön mitta-

reiden kanssa. (Blesa 2000, Sano ym. 

2003.)
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