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TIIVISTELMA

Meller, P. 2021. AVH-kuntoutujan ldhiomaisen uupumus ja sen yhteys sosiaaliseen hyvinvointiin ja
aktiivisena  ikdantymiseen @ —  AVHAi-kyselytutkimuksen  satoa  poikkileikkaustarkasteluna.
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tutkielma, 57 s.

Suomessa vuosittain noin 25 000 henkil6d saa aivoverenkiertohdirion (AVH). Ikdidntyminen kasvattaa
sairastumisen riskid. AVH:n seuraukset ovat yksilollisid ja voivat vaikuttaa laajasti kuntoutujan
toimintakykyyn. AVH-kuntoutujan rinnalla on yhd useammin ikéédntynyt 1&hiomainen, jolle uusi rooli ja
elimintilanne tulee ylldttden. Lahiomaiset ovat merkittava tuki AVH-kuntoutuspolun eri vaiheissa, erityisesti
kuntoutujan kotiutumisen mahdollistajina. Heidén jaksamisestaan olisi tirkedd pitdd huolta sddnnollisesti
kuntoutujan kotiutumisen jédlkeen. Ennaltachkdisemilld omaisten uupumusta ja panostamalla heididn
sosiaaliseen hyvinvointiinsa voidaan vaikuttaa suotuisasti sekd omaisen ettd kuntoutujan aktiivisena
ikddntymisen ldhtokohtiin. Tédmén tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd, mitkd taustatekijit ovat
yhteydessd ldhiomaisen kokemaan uupumukseen, ja uupumuksen seurauksena koetun sosiaalisen haitan
yhteyttd omaisen sosiaaliseen hyvinvointiin ja aktiivisena ikdéntymiseen.

Tutkimuksen aineistona kéytettiin osa-aineistoa Afasiasddtion Aivoverenkiertohdiriodn sairastuneen
henkilon aktiivisena ikddntyminen (AVHAI) -postikyselytutkimuksesta, joka oli kohdennettu 60 vuotta
tayttaneisiin AVH-kuntoutujiin ja heiddn samassa taloudessa asuviin ldhiomaisiinsa. Tutkimusotokseksi
poikkileikkaustarkasteluun valikoitui 168 AVH-kuntoutujien omaista. Analyysimenetelmind muuttujien
vilisten yhteyksien tarkasteluun kéytettiin ristiintaulukointia, logistista regressioanalyysid ja yksisuuntaista
varianssianalyysid.

Tulosten mukaan omaisen riskid kokea vahintdan kohtalaista uupumusta lisdsi naissukupuoli (OR 2,75; 95
% LV 1,07-7,07), omaisen keskinkertaiseksi tai sitd huonommaksi koettu toimintakyky (OR 9,70; 95 % LV
3,30-28,54) ja ei-tyydyttavaksi tai epatyydyttaviksi koettu eldmin sisdltd (OR 8,14; 95 % LV 3,09-21,44).
Omaisen uupumuksen seurauksena véhintddn kohtalaisena koettu haitta tyd- ja perhe-elamain, harrastusten
tai ihmissuhteiden hoitoon heijastui sosiaaliseen hyvinvointiin erityisesti vaikeutena ylldpitda
ystavyyssuhteita (OR 7,87; 95 % LV 2,81-22,07) ja koettuna yksindisyytend (OR 3,72; 95 % LV 1,36—
10,25). Aktiivisena ikddntymisen mittarissa (UJACAS, maks. 272 p.) hieman sosiaalista haittaa (ka 190+£27)
ja véhintidn kohtalaista sosiaalista haittaa (ka 163£32) kokevien omaisten yhteispisteet olivat tilastollisesti
merkitsevisti (p<0,001) matalampia kuin niiden omaisten, jotka eivit kokeneet lainkaan sosiaalista haittaa
(ka 208+25).

Tulosten perusteella voidaan todeta, ettd AVH-kuntoutujien ldhiomaisten kokemalla uupumuksella on yhteys
heiddn sosiaaliseen hyvinvointiin ja aktiivisena ik&dntymiseen. Tutkimuksesta saatua tietoa voidaan
hyddyntdd omaisen jaksamisen tukemiseen liittyvien tukipalvelujen suunnittelemisessa ja kohdentamisessa.
Jatkotutkimushaasteena on omaisten yksil6llisten tarpeiden kirjon huomioiminen ja omaisten osallistaminen
jo suunnitteluvaiheessa.

Asiasanat: aivoverenkiertohdirid, ldhiomainen, uupumus, sosiaalinen hyvinvointi, aktiivisena ikd&ntyminen



ABSTRACT

Meller, P. 2021. The Associations Between the Exhaustion, Social Well-Being and Active Ageing of a Stroke
Caregiver — A Cross-Sectional Analysis of the AVHAI Questionnaire Study. Faculty of Sport and Health
Sciences, University of Jyvéskyld, Master’s thesis in Gerontology and Public Health, 57 pp.

Annually 25,000 people in Finland suffer a stroke. Age is a major risk factor. The outcome of the stroke
depends on the location and extent of the damage in the brain tissue and can have extensive effects on the
stroke survivor’s ability to function. There is often an ageing family caregiver who is facing a new situation
in life supporting the stroke survivor. Family caregivers have a substantial role in rehabilitation, especially
enabling the stroke survivor to return to the home environment. It would be important to ensure the coping
of the family caregiver after home transition. Preventing exhaustion of the family caregiver and assuring their
social well-being are some of the ways to promote the active ageing of the family caregiver and the stroke
survivor. The aim of this study was to investigate the underlying risk factors of family caregiver exhaustion
and the associations between exhaustion, social well-being and active ageing.

The data for this study came from The Active Ageing of a Stroke Survivor (AVHAI) Questionnaire Study,
that focused on stroke survivors aged 60 and above as well as the family members living in the same
household. A sample of 168 family caregivers were selected for a cross-sectional analysis. The statistical
methods used were cross-tabulation, logistic regression analysis and one-way analysis of variance (ANOVA).

According to this study, the underlying risk factors for caregiver exhaustion were the female sex (OR 2,75;
95 % CI 1,07-7,07), mediocre or worse self-rated ability to function (OR 9,70; 95 % CI 3,30-28,54) and not
satisfying or unsatisfying self-rated life content (OR 8,14; 95 % CI 3,09-21,44). When the exhaustion
hindered the family caregiver’s work, family life, hobbies or relationships, it reflected on social well-being
as a difficulty to maintain friendships (OR 7,87; 95 % CI 2,81-22,07) and perceived loneliness (OR 3,72;
95 % 1,36-10,25). Furthermore, the level of exhaustion could be observed as a lower UJACAS (University
of Jyvéskyld Active Ageing Scale, max. 272 p.) overall score for family caregivers who experienced some
social disadvantage (avg. 190£27) and at least moderate social disadvantage (avg. 163+£32), compared to
those family caregivers who did not experience any social disadvantage (avg. 208£25) as a result of
exhaustion. The differences between the average UJACAS overall scores between these groups were
statistically significant (p<0,001).

As a conclusion, there is an association between the exhaustion experienced by family caregivers of stroke
survivors and their social well-being and active ageing. The results of this study could be used for designing
and allocating support services for the family caregivers of stroke survivors. One of the challenges for future
study are to acknowledge the wide spectrum of personal needs and engaging the family caregivers in the
early phases of design.

Key words: stroke, family caregiver, exhaustion, social well-being, active ageing
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1 JOHDANTO

Arviolta joka neljas tdlld hetkelld yli 25-vuotias ihminen tulee saamaan aivoverenkiertohdirion
(AVH) eldménsé aikana (Lindsay ym. 2018). AVH:n seuraukset ovat aina yksilollisid ja voivat
héirion aiheuttaman kudosvaurion laajuudesta ja sijainnista riippuen vaikuttaa monin tavoin
fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen toimintakykyyn. Kansanterveydellisestd nakokulmasta
AVH aiheuttaa kaikista sairausryhmistd eniten aikuisidn vammautumista toimintakyvyn
pitkdkestoisen heikentymisen vuoksi: eloonjddneistd joka toiselle jdd pysyva toimintakyvyn

haitta, noin puolelle heistéd vaikea-asteisesti.

Ikdantyminen kasvattaa riskid sairastua aivoverenkiertohdiriodon. Viime vuonna julkaistu
Pohjoismaiden ministerineuvoston State of the Nordic Region 2020 -raportti vahvistaa
Suomessa olevan Pohjoismaiden alhaisin syntyvyys ja nopeimmin ikdéntyva véesto (Stjernberg
2020). Joka paivé keskimdidrin 70 suomalaista sairastuu aivoverenkiertohdirioon, ja heisté kaksi
kolmasosaa on yli 65-vuotiaita. Védeston ikddntymisen my6td AVH-kuntoutujien miérda on
pysynyt tasaisena noin sadassa tuhannessa, vaikka sairastumisen ikdryhmékohtainen

ilmaantuvuus onkin laskussa.

Aktiivisena ikddntymisen kédsite pohjautuu positiiviseen gerontologiaan ja on ollut laajasti
yhteiskunnallisen pédétoksenteon tukena, kun suuntaviivoja on luotu turvaamaan terveitd ja
toimintakykyisid elinvuosia véestotasolla. Yksilotasolla aktiivisena ikddntyminen korostaa
vuorovaikutusta ja oman hyvinvoinnin edistimistd oman toimijuuden kautta, johon AVH:n
kaltainen #killinen ja mahdollisesti laajasti toimintakykyyn vaikuttava muutos terveydessd voi
luoda haasteita. Afasiasddtion Aivoverenkiertohdirioon sairastuneen henkilon aktiivisena
ikddntyminen (AVHAI) -hankkeen tarkoituksena oli selvittdd AVH-kuntoutujien aktiivisena
ikddntymistd tukevia ja heikentdvid tekijoitd sekd kartoittaa kuntoutujien itselleen asettamia
aktiivisena ikddntymiseen liittyvid tavoitteita. AVH-kuntoutujien lisdksi tutkimuksessa

keréttiin vertailutietoa samassa taloudessa asuvilta henkilGilta.



AVH-kuntoutus on kuntouttavien tahojen, kuntoutujan ja kuntoutujan omaisten yhteistyota,
lahestyen kokonaisvaltaisesti kuntoutujan toimintakykyd ja tukien tdmidn osallisuutta ja
toimijuutta. Omaisen tuella on suuri merkitys AVH-kuntoutuspolun eri vaiheissa, erityisesti
kuntoutujan kotiutumisen mahdollistajana. Yhtd lailla sopimusomaishoitajat kuten myds nk.
epaviralliset omaishoitajat ovat suuri yhteiskunnallinen voimavara kansantalouden
ndkokulmasta. AVH-kuntoutujan rinnalla on yhd useammin ik&éntynyt puoliso, jolle uusi rooli
jaelaméntilanne tulee ylldttden. Kuntoutujan sairastuminen heijastuu myos omaisen aktiivisena
ikddntymiseen. Omaisen uupumisen ennaltachkdisemiselld ja sosiaaliseen hyvinvointiin

panostamisella voisi puolestaan olla suotuisia vaikutuksia kuntoutusprosessiin.

Témin pro gradu -tydon aineistona ovat AVHAi-kyselytutkimukseen osallistuneiden
kuntoutujien omaiset. TyOn tarkoituksena on kartoittaa omaisten uupumuksen riskitekijoitd ja
uupumuksen seurauksena koetun sosiaalisen haitan yhteyttd omaisen sosiaaliseen hyvinvointiin
ja aktiivisena ikdéntymiseen. Tulokset pohjustavat pohdintaa, kuinka parhaiten tukea niitad
AVH-kuntoutujien omaisia, joilla, kuten erds tutkimukseen osallistunut omainen kuvaili
tuntojaan avoimessa palauteosiossa, “aika ei riitd kaikkeen miti haluaisi tehdd, mutta toisaalta

ei jaksakaan”.



2 AIVOVERENKIERTOHAIRIOT SUOMESSA

Maailmanlaajuisesti aivoverenkiertohdiriét ovat Maailman terveysjirjest6 WHO:n mukaan
yksi yleisimmistd kuolemaan tai pysyvddn vammautumiseen johtavista syistd (GBD 2016
Stroke Collaborators 2019; WHO 2020b). Viimeisimmén Global Burden of Disease 2016 -
kartoituksen mukaan aivoverenkiertohdiridihin sairastuu ldhes 14 miljoonaa ihmisti vuosittain
(GBD 2016 Stroke Collaborators 2019; Lindsay ym. 2019). Heistd noin 5,5 miljoonaa
menehtyy, ja eloonjdédneistd noin puolelle jad pysyvad toimintakyvyn haittaa, joka véiestdtasolla
summautuu yli sataan miljoonaan menetettyyn toimintakykyiseen vuoteen (disability-adjusted
life years, DALY; GBD 2016 Stroke Collaborators 2019). Maakohtaiset hoito- ja
tilastointikdytannot ovat kirjavia (Burden of Stroke in Europe 2017; GBD 2016 Stroke
Collaborators 2019; Langhorne ym. 2018; Thrift ym. 2014), mutta maailmanlaajuisesti AVH-
kuntoutujia voidaan arvioida olevan yli 80 miljoonaa ja mairén olevan kasvussa (GBD 2016

Stroke Collaborators 2019; Lindsay ym. 2019).

Euroopassa AVH-kuntoutujien méérdn odotetaan kasvavan. Vaikka ikdryhmékohtainen
ilmaantuvuus on ollut laskussa kaikissa Euroopan maissa edellisen kahden vuosikymmenen
aikana, arvioi The Burden of Stroke in Europe -raportti (2017) AVH-tapausten absoluuttisen
médrdn kasvavan 34 prosentilla vuosina 2015-2035 véeston ikddntymisen my6td. Euroopan
mittakaavassa tdima tarkoittaa myds AVH-kuntoutujien médrin lisdéntymisté ldhes miljoonalla
noin 3,7 miljoonasta 4,6 miljoonaan ja kansantaloudellisesti merkittdvad kokonaiskustannusten
nousua nykyisestd noin 45 miljardista eurosta (The Burden of Stroke in Europe 2017). Raportin
pohjalta European Stroke Organisation (ESO) ja Stroke Alliance for Europe (SAFE) laativat
yhteisen toimintasuunnitelman Action Plan for Stroke in Europe 2018-2030 (Norrving ym.
2018), jonka tavoitteena on véhentdd AVH-tapausten absoluuttista mdidrdda kymmenelld
prosentilla panostamalla ennaltachkdisyyn ja tehostamalla hoitoketjun eri vaiheita aina
ensihoidosta moniammatilliseen kuntoutuspalvelujen organisointiin. Toimintasuunnitelma
huomioi myos kuntoutujien ja heiddn omaistensa kohtaamat pitkdn aikavdlin ongelmat

(Norrving ym. 2018).



Suomessa AVH-kuntoutujien méiérd on pysynyt suhteellisen tasaisena. Vuosittain noin 25 000
suomalaista sairastaa aivoverenkiertohdirion ja heistd alle viidesosa, noin 4 500 henkild4,
menehtyy (Koski ym. 2015; Pitkédnen & Jikald 2020). Tehostetun akuuttihoidon mydtda 30
pdivin kuolleisuus on télld hetkelldi EU-maiden alhaisin (OECD 2019). Kuten muuallakin
Euroopassa, myods Suomessa aivoverenkiertohdirididen ikdryhmikohtainen ilmaantuvuus on
laskussa, mutta véeston ikddntyminen on pitdnyt sairastuneiden kokonaismédrin suhteellisen
tasaisena noin 100 000 kuntoutujassa viime vuosikymmenind (Aivoliitto 2020; Meretoja 2011).
Yhteiskunnalle vain psyykkisten sairauksien ja dementian hoito tulee kalliimmaksi, silld
aivoverenkiertohdiriot lohkaisevat terveydenhuollon kokonaiskuluista yli miljardin (Aivoliitto
2020; The Burden of Stroke in Europe 2017; Meretoja 2011). Yhden AVH-potilaan hoidon
elinaikaiset kustannukset ovat noin 55 000 euroa, mika edustaa Euroopan karkipditi (Aivoliitto
2020; The Burden of Stroke in Europe 2017). Kuten muuallakin Euroopassa, Suomen haasteena
on akuuttivaiheen jilkeinen kuntoutus (The Burden of Stroke in Europe 2017; Rajsic ym. 2019):
talla hetkelld vain noin 15 % sairastuneista saa moniammatillista kuntoutusta, vaikka arviolta
jopa 40-50 % kuntoutujista siitd hyotyisi (Aivoliitto 2020; Koskinen 2016; Pitkdnen & Jakéla
2020).

2.1 Aivoverenkiertohairioiden tyypit, riskitekijat ja vaikutukset toimintakykyyn

Aivoverenkiertohdirid (AVH, stroke) on yhteisnimitys aivoverisuonten tai aivoverenkierron
sairauksille, joissa aivokudoksen verenkierto héiriintyy joko tukkeuman tai vuodon
seurauksena (Aivoinfarkti ja TIA 2020; Atula 2019). Tukkeuma aiheuttaa iskemiaa, eli
puutteellista  verenvirtausta aivokudokseen kyseisen suonen verisuonitusalueelle.
Aivoinfarktista on kyse, kun iskemian aiheuttama vaurio kudoksessa on pysyvii, erotuksena
ohimenevisti iskeemisestd kohtauksesta (transient ischemic attack, TIA), joka ei jiti pysyvaa
kudosvauriota, mutta suurentaa infarktin uusiutumisriskid (Aivoinfarkti ja TIA 2020).
Aivoverenvuodossa puolestaan suonen vuotaminen aivokudokseen (intraserebraalinen, ICH)
tai aivokalvoista keskimmdiisen eli lukinkalvon alaiseen tilaan (subarakdoinaalinen, SAV)
aiheuttaa painetta ympdrilli olevaan hermokudokseen, jolloin kudoksen toiminta hdiriintyy

(Aivoliitto 2020). Suomen vuosittaisista noin 25 000 AVH-tapauksesta ohimenevid



aivoverenkiertohdiriditd (TIA) on arviolta 5 000, aivoinfarkteja 18 000 ja aivoverenvuotoja

1 800 (Aivoliitto 2020; Koski ym. 2015; Meretoja 2011).

Sairastuneiden keski-ikd on noin 75 wvuotta. Alle 75-vuotiailla miehilld riski
aivoverenkiertohdirioon on kaksinkertainen naisiin verrattuna (Aivoinfarkti ja TIA 2020;
Hyvirinen ym. 2010). Naiset puolestaan sairastuvat keskimiérin idkkddmpind, joten
sukupuolten vilinen ero tasoittuu 85. ikdvuoteen mennessi (Aivoinfarkti ja TIA 2020; Bushnell
ym. 2014). Ién karttumisen lisdksi aivoverenkiertohdiridt jakavat samat riskitekijat yhdessi
muiden sydédn- ja verisuonisairauksien kanssa. Kohonnut verenpaine on tirkein hoidettavissa
oleva riskitekija (Aivoinfarkti ja TIA 2020; Meretoja 2011). Myoskin flimmeri eli syddmen
eteisvérind nostaa aivoverenkiertohdirion riskid huomattavasti, silld epdtasainen pulssi altistaa
verihyytymén syntymiselle syddmen sisilld, josta se voi ldhted liikkeelle aivoverenkiertoon
(Aivoinfarkti ja TIA 2020; Atula 2019). Muita merkittdvid riskitekijoitd ovat
keskivartalolihavuus, tupakointi, runsas alkoholin kulutus, epédterveellinen ruokavalio ja
védhiinen litkunta (Aivoinfarkti ja TIA 2020; Atula 2019; Meretoja 2011; O’Donnell ym. 2010).

Elintapaohjauksella ja lddkehoidolla pyritddn estimddan AVH:n uusiutuminen (Meretoja 2012).

AVH:n aiheuttaman kudosvaurion seuraukset ovat yksildllisid, riippuen vaurioalueen
sijainnista ja laajuudesta. Aivopuoliskot sddtelevdt kehon vastakkaisen puolen motorisia
toimintoja ja aisteista tulevaa tietoa, joten esimerkiksi raajahalvaus, tuntohdiridt ja
nékokenttapuutos ilmenevit tyypillisesti vaurion vastakkaisella puolella kehoa. Toispuoleinen
lihasheikkous on yleistd, noin 80 %:lla sairastuneista, ja oireet vaihtelevat hemipareesista, eli
osittaisista halvausoireista, hemiplegiaan, eli totaaliseen halvaukseen (Pyorid ym. 2015).
Motoristen, sensoristen ja/tai kognitiivisten jdrjestelmien vaurioituminen vaikuttaa mm.
tasapainon hallintaan, joka puolestaan ilmenee kuntoutujien arjessa kaatumisalttiutena, sekd
kdvelyn, siirtymisten ja porraskdvelyn vaikeutumisena (Pyorid ym. 2015). Yleisimmin
kognition on todettu heikkenevin tydmuistin ja toiminnanohjauksen alueilla (Pydrid ym. 2015).
Neuropsykologisista oireista oikean puolen vauriolle tyypillisempid ovat tarkkaavuuden,
sairauden tiedostamisen, havaitsemisen ja ndkdmuistin vaikeudet; vasemman puolen vauriolle
puolestaan tahdonalaisten liikkeiden hiiridt ja kielellisten toimintojen hiiridt eli afasia
(Jehkonen & Liippola 2015). Afasia voi ilmetd puheen tuottamisen, ymmartdmisen, lukemisen,

kirjoittamisen ja/tai laskemisen vaikeutena (Aivoliitto 2020).
5



Sairastumisen jilkeinen masennus (post-stroke depression, PSD) on yleistd, mutta se on
alidiagnosoitua ja alihoidettua (Aivoinfarkti ja TIA 2020). Kansainvélisissd tutkimuksissa
PSD:n esiintyvyys on vaihdellut 25-79 % vililld (Ouimet ym. 2001). Suomessa arviolta 30—
50 % AVH-kuntoutujista sairastuu masennukseen (Aivoinfarkti ja TIA 2020; Kotila ym. 1998)
ja riski sairastua pysyy korkeana (Ayerbe ym. 2013; Hackett & Anderson 2005; Pyorid ym.
2015). PSDin  on todettu olevan yhteydessd kuntoutujan sairautta edeltdvddn
masennushistoriaan, AVH:n vaikeusasteeseen, huonontuneeseen toimintakykyyn ja sosiaalisen
osallisuuden rajoittumiseen sekd heikentdvdn kuntoutusmotivaatiota (Ayerbe ym. 2013;

Hackett & Anderson 2005; Ouimet ym. 2001; Pydrid ym. 2015).

2.2 Aivoverenkiertohairiosti kuntoutuminen ja lihiomaisen tuki

Valtaosa kaikista aivoverenkiertohdiridistd ilmaantuu akillisesti, eikd sairastuneella tai hdnen
ldheisillddn ole mahdollisuutta valmistautua ennalta uuteen tilanteeseen. Oireet kehittyvit
yleensd minuuteissa tai korkeintaan tunneissa. Tyypillisid aivoverenkiertohdirioon viittaavia
oireita ovat toispuoleinen yld- ja/tai alaraajan voima- ja/tai tuntoheikkous, suupielen
roikkuminen, puhehéirid, sekd molemmilla silmilld nihtdvit kaksoiskuvat tai ndkokentin
puutokset (Aivoinfarkti ja TIA 2020; Aivoliitto 2020). Aivoverenvuotoon voi myos liittyé
kovaa péddnsirkya (Aivoliitto 2020). Suositus onkin soittaa aina vélittdmésti hitdnumeroon
nditd oireita havaitessa, vaikka ne korjaantuisivatkin itsestddn (Aivoinfarkti ja TIA 2020).
Liheinen voi olla tdssd avainhenkild tilanteen arvioijana ja hdtdpuhelun soittajana, silld
kiireellinen ambulanssikuljetus akuuttisairaalan péivystyspoliklinikkaan voi nopeuttaa
ratkaisevasti  hoidon  aloittamista  (Aivoinfarkti ja  TIA  2020). Ensivaiheen
kuvantamistutkimuksilla pyritddn selvittimdin aivoverenkiertohdirién tyyppi ja aloittamaan

etiologian mukainen hoito (Aivoinfarkti ja TIA 2020).

Varhaisvaiheessa keskimédrdinen hoitoaika akuuttiosastolla on noin viisi vuorokautta, ja
kuntoutus aloitetaan vilittomaisti henkilon voinnin salliessa, yleensd toisena tai kolmantena
pdivand sairastumisen jdlkeen (Koskinen 2016). Akuuttiosastolla varhaiskuntoutuksen

toteuttamiseen osallistuu  sithen erikoistunut henkildst6: neurologi, sairaanhoitaja,



fysioterapeutti, toimintaterapeutti, puheterapeutti, neuropsykologi ja sosiaalityOntekijé
(Koskinen 2016). Ensimmaisen viikon kuluessa timd moniammatillinen asiantuntijaryhmai luo
alustavan kuntoutusarvion, eli arvioi fyysisen, kognitiivisen ja psykososiaalisen kuntoutuksen
yksilollisen tarpeen (Aivoinfarkti ja TIA 2020). Todettu kuntoutustarve ja yksildlliset tavoitteet
kirjataan kuntoutussuunnitelmaan, joka laaditaan yhteisty0ssd potilaan ja hdnen ldheisensd
kanssa. Akillinen sairastuminen onkin kriisi paitsi sairastuneelle myds hinen liheisilleen
(Clarke & Foster 2015; Lutz ym. 2011; Young ym. 2014). Akuuttiosastohoidon jidlkeen noin

puolet kuntoutujista kotiutuu suoraan avokuntoutuksen piiriin (Koskinen 2016).

Kuntoutumisen on todettu olevan nopeinta ja kustannustehokkainta ensimmadisten 3—6
kuukauden aikana nk. subakuutissa vaiheessa, jolloin aivojen muotoutuvuus on
aktiivisimmillaan (Aivoinfarkti ja TIA 2020; Koskinen 2016; Langhorne 2011; Magalhaes ym.
2014; Pyo6rid ym. 2015). Viimeisimmén AVH:n sairastaneiden kuntoutukseen ohjautuminen ja
kuntoutuksen toteutuminen 2013-2015 -loppuraportin (Koskinen 2016) mukaan puolet
kuntoutujista siirtyy akuuttiosastovaiheen jdlkeen laitoskuntoutukseen: heistd noin kolmasosa
moniammatilliseen kuntoutusyksikk6on joko sairaanhoitopiirin kuntoutusosastolle tai
yksityiseen kuntoutuslaitokseen, kaksi kolmasosaa terveyskeskuksen vuodeosastolle.
Molemmissa keskimééirdinen hoitoaika on noin kuukausi (Koskinen 2016), eroksi muodostuu
kuntoutuksen intensiivisyys. Moniammatillisessa kuntoutusyksikdssé yksittdisen kuntoutujan
arvioidaan osallistuvan aktiivisesti kuntoutukseen 2-5 tuntia pdivédssd, mutta vain harva
terveyskeskus pystyy tiyttiméén kriteerit moniammatilliseen kuntoutukseen, jossa kuntoutuja
saisi fysioterapiaa viidesti viikossa, toiminta- ja puheterapiaa kolmesti viikossa ja
neuropsykologista kuntoutusta ainakin kerran viikossa (Koskinen 2016). Intensiivisen
kuntoutuksen tavoitteena on saavuttaa mahdollisimman monelle niin hyvé toimintakyky, ettd
kotiutuminen on mahdollista (Koskinen 2016; Pitkdnen & Jédkild 2020). Vaikka on vahvaa
ndyttod, ettd AVH-kuntoutujat — idstd, sukupuolesta tai halvauksen vaikeusasteesta riippumatta
— hydtyviat moniammatillisessa kuntoutusyksikdssa toteutetusta yksilollisestd kuntoutuksesta
(Huhtakangas 2016; Langhorne & Duncan 2001), on kéytinndssé intensiiviseen kuntoutukseen
padsyn kriteeriksi suurilta osin muodostunut alle 65 vuoden ikd (Koskinen 2016; Pitkdnen &
Jakdla 2020). Valitettavan moni jédkin onnistuneen alkuvaiheen hoidon jélkeen vaille

vaikuttavaksi todettua kuntoutusta (Pitkdnen & Jékila 2020).



Kotiutuessa yksilolliset tavoitteet korostuvat, kun kuntoutuja palaa harjoittelemaan arjen
toimintoja omassa ympdristdssddn (Clarke & Foster 2015; Reunanen ym. 2016). Kolmen
kuukauden kuluttua aivoverenkiertohdiriostdi noin puolet kuntoutujista on toipunut
paivittdisissd toimissa itsendisiksi (Meretoja 2011). Liikkumisen apuvilineilld sekd kodin ja
lahiympériston muutostdilld  edistetddn kuntoutujan liikkumista ja omatoimisuutta
(Aivoinfarkti ja TIA 2020). Vuorovaikutusta voidaan tarvittaessa tukea kommunikoinnin
apuvilineilld ja esimerkiksi puhevammaisten tulkkauspalvelua hyddyntdmalld. Englannissa
kehitetyn varhennetun tuetun kotiutuksen malli (early supported discharge, ESD) perustuu
moniammatilliseen kotikuntoutukseen, jossa kuntoutusprosessia jatketaan mahdollisimman
varhaisessa vaiheessa kuntoutujan omassa kotiymparistossd (Brewer & Williams 2010; Clarke
& Foster 2015). ESD-mallin on todettu lisdédvin AVH-kuntoutujien itsendistd toimintakykya ja
vihentivén ulkopuolisen avun tarvetta (Koso 2016). Kuntoutusketjun katkeamattomuus onkin
tunnistettu tirkedksi edellytykseksi kuntoutuksen vaikuttavuudelle — riskikohtia ovat mm.
kuntoutuksen jérjestimisen vastuun siirtyminen ja 65 vuoden iké (Paltamaa ym. 2011; Pitkdnen
& Jakala 2020). Yhtena ratkaisuna on ehdotettu kuntoutuksen keskittdmista riittdvan suuriin
yksikkoihin ja yhteistydon tiivistdmistd erikoissairaanhoidon ja AVH-kuntoutukseen
erikoistuneiden terveydenhuollon toimijoiden vélille myds varhennetun kotiutumisen tueksi

(Pitkdnen & Jakéald 2020).

Vaikka suurimmat toimintakyvyn palautumisen askeleet otetaan kuntoutusprosessin
subakuutissa vaiheessa, tapahtuu paranemista myos sen jilkeen, silld aivojen muotoutuvuus ja
sen mahdollistama uusien asioiden ja toimintojen oppiminen jatkuu ldpi eldmin (Hiekkala ym.
2020; Pyorid ym. 2015). Kuntoutussuunnitelma tarkistetaan kuntoutujan tilan muuttuessa,
mutta ldhtokohtaisesti asiakasldhtdisen kuntoutuksen perustana on toimintakyvyn paraneminen
tai ylldpitiminen kuntoutujan osallisuutta ja toimijuutta vahvistaen (Aivoinfarkti ja TIA 2020;
Korpershoek ym. 2011; Paltamaa ym. 2011; Reunanen ym. 2016). Kuntouttavat tahot usein
lahestyvidtkin toimintakykyd kokonaisuutena fyysisten toimintarajoitteiden, péivittdisten
toimintojen ja kotona selviytymisen tukemisen ndkdkulmasta (Aivoinfarkti ja TIA 2020; Pydrid
ym. 2015; Reunanen ym. 2016). Kuntoutujien yksildllisissd tavoitteissa puolestaan saattaa
korostua toimintakyvyn sosiaalinen osa-alue ja merkityksellisen sosiaalisen osallistumisen
tason saavuttaminen omassa elinpiirissddn (Jones & Riazi 2011; Reunanen ym. 2016;

Woodman ym. 2014). Avokuntoutusta voivat tukea myods AVH-kuntoutukseen erikoistuneiden
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tahojen jirjestdimit intensiiviset kuntoutusjaksot ja pdivdtoiminta. MyOs uusia etd- ja
virtuaalikuntoutuksen tuomia mahdollisuuksia hyddyntimélld voidaan lisdtd kuntoutuksen
intensiteettid ja mahdollistaa terapeutin ohjaaman kuntoutuksen jatkuminen kotiutumisen

jélkeen (Hiekkala ym. 2020).

Toimintakyvyn paranemiseen ja sdilymiseen vaikuttavat kuntoutujan idn ja ennen sairastumista
olevan toiminnallisuuden tason lisdksi kuntoutujan oma motivaatio ja sosiaalinen verkosto
(Langhorne ym. 2011). Kuntoutujan ldheiset ovat keskeinen osa sairastuneen sosiaalista
verkostoa. Léheisilli on merkittdvd rooli sairastuneen tukena kuntoutuspolun eri vaiheissa,
erityisesti kuntoutujan kotiutuessa (Gillespie & Campell 2011; Greenwood & Mackenzie 2010;
Hall ym. 2019; Lou ym. 2016; Norrving ym. 2018; Pydrid ym. 2015; Reunanen ym. 2016).
Lihiomaisten aktiivista osallistumista kuntoutusprosessin kaikkiin vaiheisiin tarvitaan
pdivittdisten toimien ja motoristen taitojen uudelleen oppimisessa (Pyorid ym. 2015). Puolison
tuen on myos todettu vihentdvén riskid kuntoutujan masentumiseen ja lyhentdavén masennuksen

kestoa (Townend ym. 2007).

My0s kuntoutujan omainen tarvitsee tukea sairastumisen myotd muuttuneeseen rooliinsa
(Clarke & Foster 2015; Greenwood & Mackenzie 2010; Young ym. 2014). Kuntoutuksen
suunnittelussa tulisikin huomioida ldhiomaisten jaksaminen ja hyvinvointi, silld ottamalla
omaiset  entistd  yksilollisemmin  mukaan  hoidon  suunnitteluun ja  osaksi
kokonaiskuntoutusprosessia voidaan vaikuttaa suotuisasti sairastuneen kuntoutumiseen
(Baumann ym. 2012; Pyorid ym. 2015; Savini ym. 2014; Winstein ym. 2016). Tiedon ja tuen
tarve muuttuu ajan ja sairauden tilanteen myotd (Cameron ym. 2013; Ryan ym. 2017; Virtanen
2014). Néin kuntoutuminen voidaan hahmottaa kuntoutujan, omaisen ja kuntouttavan tahon

yhteisend oppimisprosessina (Ryan ym. 2017; Wikstrom ym. 2009).



3 IKAANTYVA LAHIOMAINEN AVH-KUNTOUTUJAN TUKENA

Noin 100 000 AVH-kuntoutujan lisdksi Suomessa on moninkertaisesti ldheisid, joihin
sairastuminen vaikuttaa. Arviolta yli 300 000 1dhiomaista huolehtii apua tarvitsevista AVH-
kuntoutujista kotona sairaala- tai laitoskuntoutusvaiheen jdlkeen (Virtanen 2014). Useimmiten
kyseessd on eldkeldinen, joka huolehtii sairastuneesta puolisostaan (Greenwood ym. 2009b;

Virtanen 2014).

Ensimméisen AVH:n kohdalla é&killinen sairastuminen ja hoitoon hakeutuminen ovat
kuntoutujalle ja myds hénen ldheisilleen wuusi tilanne, jossa aiemmin opitut
ongelmanratkaisukeinot eivét valttdmatta toimi, eli kriisi (Lou ym. 2017; Lutz ym. 2011). Muita
kuntoutumisprosessin kriisikohtia ovat subakuutin vaiheen epétietoisuus toipumisesta ja
laitoskuntoutusvaiheen jilkeinen kotiutuminen (Lutz ym. 2011; Young ym. 2014). Erilaiset
tunteet kuten stressi ja eldmédnhallinnan tunteen menetys vaikuttavat jokapdivdiseen

arkieldmiin ja sen toimivuuteen (Greenwood ym. 2009a; Lou ym. 2017; Virtanen 2014).

3.1 Omaishoitajuuden kisite

Arviolta yli miljoona suomalaista auttaa ldheistdén sddnnollisesti arjessa (Vilkko ym. 2014).
Omaishoitajuudesta on Suomen omaishoidon verkoston (2020) mukaan kyse, kun henkil6 pitda
huolta perheenjdsenestdén tai muusta ldheisestddn, joka sairaudesta, vammaisuudesta tai
muusta erityisestd hoivan tarpeesta johtuen ei selviydy arjestaan omatoimisesti. Suppeammassa
merkityksessd laki omaishoidon tuesta 937/2005 (2005) tarkentaa omaishoitajan mééritelmén
omaishoitosopimuksen tehneeksi omaiseksi tai muuksi hoidettavalle ldheiseksi henkildksi, joka
saa kunnan myontdméid omaishoitajan palkkiota eli nk. sopimusomaishoitajaksi. Arkisen avun
ja huolenpidon raja sopimusomaishoitoon on liukuva: moni omainen on l&heisensd nk.

epavirallinen omaishoitaja ilman virallisia tukimuotoja.

Sopimusomaishoitajana tai epévirallisena omaishoitajana voi toimia puoliso, lapsi, sisarus,

sukulainen, ystiva tai muu hoidettavalle ldheinen henkild. Suomessa sopimusomaishoitaja on
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tyypillisesti yli 65-vuotias puolisoaan hoitava nainen (Noro 2019; Vilkko ym. 2014) ja tima
kuvaus toteutuu myods AVH-kuntoutujista huolehtivien omaisten kohdalla (Virtanen 2014).
Akuutti sairastuminen tulee ldheiselle usein ylldttden, eikd mahdollisuutta valmistautua AVH-
kuntoutujan ldheisen moninaiseen rooliin ole (Larson ym. 2008; Lutz ym. 2011; Virtanen
2014). Hoitovastuun ottaminen ei useinkaan ole tietoinen pédtds, vaan tilanteeseen ajaudutaan

(Lutz ym. 2011; Virtanen 2014).

Liheisistddn huolta kotonaan pitdvdt omaiset ovat merkittdvd yhteiskunnallinen voimavara
myo0s kansantaloudellisesta ndkokulmasta. Sopimusomaishoito kustantaa kunnalle noin 9 500
euroa vuodessa (Linnosmaa ym. 2014) eli vain vajaan neljdsosan siitd, mitd ikdéntyneiden
tehostettu palveluasuminen, joka on noin 42 000 euroa vuodessa (Kapiainen ym. 2014).
Arviolta 2646 prosenttia ndistd hoidettavista olisi ollut tehostetun palveluasumisen piirissi
ilman omaishoitajaa (Linnosmaa ym. 2014). Yhd useampi ikdéntynyttd kuntoutujaa kotona
avustava omainen on itsekin ikddntynyt henkil6, jolla voi my0s olla pitkdaikaissairaus tai
toimintakyvyn haitta, jolloin ylikuormittumisen, uupumisen ja fyysisen tai psyykkisen
sairastumisen riski on suuri (Juntunen ym. 2013; Mikkola ym. 2021; Shemeikka ym. 2019;

Winstein ym. 2016).

Omaishoidon tdménhetkisend heikkoutena pidetdénkin sité, ettei omaishoitajien osaamisesta,
jaksamisesta ja sosiaalisista verkostoista huolehdita riittdvisti (Shemeikka ym. 2019). Myds
ennaltachkdisevd ja kuntouttava toiminta on puutteellista (Shemeikka ym. 2019). Yhtena
omaishoidon tuen kehittdimisen laadullisena tavoitteena kunnissa onkin huomioitu
omaishoitajan jaksamisen tukemiseen liittyvdt toimet mm. yksildllisten tarpeiden
huomioiminen tukipalveluja kohdennettaessa ja molempien, kuntoutujan ja omaisen,
toimintakykyd ylldpitivd toiminta (Linnosmaa ym. 2014). Myds kansainvilisessd
tutkimuksessa painopiste on kasvavassa mddrin omaisen hyvinvoinnissa ja perhekeskeisissi
kuntoutusstrategioissa, jotka hyodyttivit yhdessd sekd kuntoutujaa ettd omaista (Bakas ym.

2014; Nir ym. 2009; Winstein ym. 2016).
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3.2 Ikédntyvin lihiomaisen uupumus ja sosiaalinen hyvinvointi

Aktiivisena ikddntymisen késite korostaa oman hyvinvoinnin edistimistd oman toimijuuden
kautta (Rantanen ym. 2019). Koettu hyvinvointi on késitteend liitetty tai rinnastettu
elimdnlaadun késitteeseen, ja yksi tapa ldhestyd hyvinvoinnin sosiaalista ulottuvuutta on
hahmottaa sitd juuri eldménlaadun nidkokulmasta. Eldaménlaatu itsessddn on moniulotteinen
kisite, jolla ei ole yhtd teoriapohjaa tai vallitsevaa madritelmds, vaan sithen liitetddn
tutkimusnikokulmasta riippuen samankaltaisia hyvinvointiin liittyvid tekijoitd kuten koettu
terveys, psyykkinen hyvinvointi, sosiaaliset suhteet, mielekds tekeminen, aineelliset elinolot ja
elinympériston laatu (Vaarama ym. 2014). WHO médérittelee eldménlaadun tarkoittavan
“yksilon subjektiivista kasitystd omasta eldméntilanteestaan suhteessa omiin padméériin,
tavoitteisiin ja odotuksiin oman kulttuurin ja arvomaailman mairitteleméssa viitekehyksessi”
(WHOQoL Group 1998), jossa peruselementteind ovat fyysinen, psyykkinen, sosiaalinen ja
elinympdristollinen hyvinvointi (Vaarama ym. 2014). Terveyteen liittyva eldaménlaatu (health-
related quality of life, HRQoL) puolestaan pyrkii kartoittamaan subjektiivista kokemusta
omasta terveydentilasta ja sithen liittyvistd fyysisestd, psyykkisestd ja sosiaalisesta

hyvinvoinnista (Carod-Artal 2012; Centers for Disease Control and Prevention 2000).

Eldmaénlaatu voi vaihdella yksilollisesti eldiméntilanteiden mukaan. Eldméanlaadun eri tekijéiden
merkitys eldimédnkulun eri vaiheissa on todettu vaihtelevan jonkin verran. Esimerkiksi idkkailla
korostuvat terveyteen liittyvét tekijat muita ikdryhmid enemmén (Vaarama ym. 2014).
Toisaalta sairastuminen voi saada ihmisen arvioimaan tilannettaan eri elaménalueilla ja ndiden
tarkeysjérjestys voi muuttua, jolloin sairastunut voi kokea eldmédnlaatunsa jopa paremmaksi

kuin ennen sairastumista (Leventhal & Colman 1997).

Eldmaénlaatu on haasteellinen mitattava, ja tutkimuksissa tulokset heijastavatkin usein valitussa
mittarissa painottuneita tekijoitd. WHO ldhestyy sekd terveyden (WHO 2006) ettd
eldmdnlaadun (WHOQoL Group 1998) maédritelmid fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen
hyvinvoinnin ulottuvuuksien kautta. Kansainvélisesti validoidussa 26 muuttujan WHOQoL-
BREF-mittarissa (WHOQoL Group 1998) sosiaalista ulottuvuutta mitataan silld, kuinka

tyytyvdinen vastaaja on henkilokohtaisiin ihmissuhteisiinsa ja ystiviltd saamaansa tukeen
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(Vaarama ym. 2014). Vaarama (2009) siséllyttdd hoivasta riippuvaisen eldménlaadun malliin

myoOs harrastukset ja toisten auttamisen osana sosiaalista ulottuvuutta.

Tyytyvéisyyden terveyteen ja eldménlaatuun on raportoitu heikkenevin tasaisesti idn myoté
(Vaarama ym. 2014), ja AVH:n kaltainen usein &killinen muutos terveydesséd vaikuttaa niin
sairastuneen kuin omaisenkin koettuun eliménlaatuun (Baumann ym. 2012; Carod-Artal 2012;
McPherson ym. 2011; Pucciarelli ym. 2017). Omaisen kokemaan eliménlaatuun vaikuttaa
kadnteisesti koettu fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen kuormitus (Carod-Artal 2012; Nir ym.
2009; Pucciarelli ym. 2017). Kuormittuneisuutta on todettu lisddvan esimerkiksi naissukupuoli,
ikd, masentuneisuus ja hoidon vaativuus (Adelman ym. 2014; Carod-Artal 2012; Lui ym. 2012;
Menon ym. 2017; Nir ym. 2009; Vincent ym. 2009), ja se ndyttdisi vaikuttavan eldimédnlaadun
heikkenemiseen juuri sosiaalisella ulottuvuudella (Carod-Artal 2012; Juntunen ym. 2013;

Pucciarelli ym. 2017).

Omaisen kuormittuneisuutta ruokkii pitkdkestoinen stressi. Stressiksi voidaan sen laajassa
merkityksessd madritelld tilanteet, joissa ihmiseen kohdistuu niin paljon haasteita ja
vaatimuksia, ettd sopeutumiseen kéytettdvissd olevat voimavarat ovat tiukoilla tai ylittyvét
(Mattila 2018). Pearlin ym. (1990) erottavat stressiprosessimallissaan omaishoitosuhteen
taustan, stressitekijét, suojaavat tekijdt ja stressin vaikutukset. Yhtend stressin vaikutuksena
Kniepmann (2012) lisd4 tdhdn malliin omaisen kuormittuneisuuden. Omaisen yksil6lliset
stressin hallintakeinot (coping) osana kokonaisvaltaista eldméinhallinnan tunnetta (sense of
coherence, SOC) ovat yksi merkittdva stressin vaikutuksilta suojaava tekijd (Chumbler ym.

2004; Greenwood ym. 2009b; Jaracz ym. 2012; Nilsson ym. 2001; Pendergrass ym. 2017).

Omaisen kuormittuneisuuden on havaittu muuttuvan ajan kuluessa. Pitkittdistutkimuksissa
painopiste on ollut kuntoutujan sairastumisen alkuvaiheissa ja kotiutumisessa (esim. Nir ym.
2009; Oliva-Moreno ym. 2018; Pont ym. 2018; Pucciarelli ym. 2017; Vincent ym. 2009),
jolloin my®&s omaisen koettu kuormittuneisuus ja tuen tarve uudessa tilanteessa ja muuttuneessa
roolissa on suurinta (Greenwood & Mackenzie 2010; Hall ym. 2019; Maclsaac ym. 2011; Sit
ym. 2004). Useamman vuoden mittaisilla seurantajaksoilla omaisen kuormittuneisuus on

keskimiirin laskusuuntaista, mutta sdilyy edelleen korkealla tasolla (Haley ym. 2015; Jaracz
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ym. 2015; Rigby ym. 2009). Vaikuttaisi siltd, ettd omaisen kuormittuneisuuden ja terveyteen
liittyvin eldménlaadun vélinen syy-seuraussuhde on molempisuuntainen (van Exel ym. 2005;

Haley ym. 2015).

Kun pitkittynyt stressi ylittdd omaisen kyvyn palautua siitd, on vaarana uupuminen. Pitkddn
jatkunut uupumus voi puolestaan olla myds masennuksen oire. Vaikka ldhiomaisen tuki
vihentdd kuntoutujan riskid sairastua masennukseen ja lyhentdd masennuksen kestoa (Grant
ym. 2013; Pyo6rid ym. 2015; Townend ym. 2007), samanaikaisesti omaisen riski uupua itse ja
sairastua masennukseen kasvaa (Cameron ym. 2011; Chen ym. 2010; Costa ym. 2016; Epstein-
Lubow ym. 2009; Mikkola ym. 2021; Pendergrass ym. 2017; Peyrovi ym. 2012; Pucciarelli
ym. 2017; Pyorid ym. 2015; Winstein ym. 2016). Masennusoireet voivat olla jopa yleisempid
puoliso-omaisilla kuin kuntoutujilla (Aivoinfarkti ja TIA 2020; Berg ym. 2005; Haley ym.
2015), mikd korostaa entisestddin tarvetta huomioida omaisen jaksaminen osana
kokonaisvaltaista kuntoutusstrategiaa (Bergstrom ym. 2011; Nir ym. 2009; Peyrovi ym. 2012;
Pyorid ym. 2015; Winstein ym. 2016). Omaisen hyvinvointia tukemalla voidaan vaikuttaa
suotuisasti myos kuntoutujan eliménlaatuun (Adelman ym. 2014; Grant ym. 2013; Pucciarelli

ym. 2017).

Jokaisen kuntoutujan ja omaisen tilanne on yksildllinen. Alkuun omaista voivat kuormittaa
esimerkiksi uuden tilanteen tuoma epdvarmuus ja uuden roolin omaksuminen tutussa
thmissuhteessa (Greenwood & Mackenzie 2011; Hall ym. 2019; Nilsson ym. 2001; White ym.
2014); myohemmin tarpeet voivat muuttua (Cameron ym. 2013; Maclsaac ym. 2011; Pont ym.
2018). Kuntoutuksen ammattilaisten, ystdvien, sukulaisten ja vertaisten muodostama
sosiaalinen tukiverkosto ja oikea-aikainen avun saaminen voivat suojata omaista
kuormittumiselta (Cameron ym. 2013; Hall ym. 2019; Juntunen ym. 2018; Quinn ym. 2014;
Toljamo ym. 2012). Tukiverkoston ammattilaisten haasteena on paitsi tunnistaa mahdolliset
stressitekijdt, myds tukea ja vahvistaa toimivia ratkaisukeskeisid coping-strategioita
(Greenwood ym. 2009b; Lui ym. 2011; Maclsaac ym. 2011; Toljamo ym. 2012; White ym.
2014).
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3.2.1 Uupumus hoivasuhteessa

Uupumus (mm. burnout, mental fatigue, exhaustion, stress-related exhaustion disorder) on
moniulotteinen kisite, joka liitetddn usein nimenomaan tyduupumukseen (Tuunainen ym.
2011). Tautiluokituksessa tyduupumus ei ole sairaus vaan oirediagnoosi, ja erotusdiagnostiikka
muihin somaattisten sairauksien ja mielenterveyden hiirididen oireisiin haasteellista (Rovasalo
2000; Tuunainen ym. 2011). Maslach ym. (1996) méidrittelivit tyOperdisen uupumuksen
kolmen oireulottuvuuden kautta: emotionaalisten voimavarojen loppuminen (emotional
exhaustion), depersonalisaatio (depersonalization) ja alentunut aikaansaamisen tunne (reduced
personal accomplishment). TyOuupumuksen kontekstissa emotionaalisten voimavarojen
loppuminen rinnastetaan yleistyneeseen uupumusasteiseen visymykseen. Depersonalisaatiota
kiytetddin synonyymina kyynistymiselle eli tyon ilon katoamiselle ja tydon merkityksellisyyden
kyseenalaistamiselle. Alentunut aikaansaamisen tunne taas viittaa kokemukseen tydssd
suoriutumisen heikentymisestd ja eldménhallinnan tunteen menettimisestd (Tuunainen ym.
2011). Maslach Burnout Inventory (Maslach ym. 1996) on edelleen kansainvélisesti
tieteellisissd tutkimuksissa eniten kiytetty tyouupumuksen arviointimenetelmi (Rovasalo

2000; Tuunainen ym. 2011).

Lihiomaisen kokema uupumus on rinnastettavissa tyduupumukseen. Gerain ja Zech (2019)
ovat luoneet teoreettisen viitekehyksen mallin epévirallisen omaishoitajan uupumukselle. The
Informal Caregiving Integrative Model (ICIM) pohjautuu yhtd lailla uupumuksen kolmeen
ulottuvuuteen ja pyrkii yhdistiméién olemassa olevia omaisen stressin ja kuormittumisen, sekd
tydeldmédn vaatimusten ja voimavarojen malleja omaisen uupumusta kokonaisvaltaisesti
kisitteleviksi kehykseksi (Gerain & Zech 2019). Omaisen kokeman uupumuksen kontekstissa
pitkdaikainen stressi voi johtaa emotionaalisten voimavarojen loppumiseen, jolloin hoivasuhde
aiheuttaa ylikuormittumisen tunteen (Gerain & Zech 2019; Maclsaac ym. 2011).
Ulottuvuuksista depersonalisaatio korostaa vieraantumisen ja irtaantumisen tunnetta
kuntoutujasta (Gerain & Zech 2019; Rovasalo 2000). Kolmas ulottuvuus, aikaansaamisen
tunne, puolestaan kadntyy tissd mallissa voimavaroiksi ja hallinnan tunteeksi, jotka uupumisen

kontekstissa jadvit kuormittavien tekijoiden varjoon (Gerain & Zech 2019).
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Sukupuolen yhteys uupumukseen ei ole tdysin selked. Vakava-asteista tydbuupumusta kokevat
yhtd lailla miehet ja naiset, mutta mahdollisesti hieman eri lailla oireillen: naisilla oireena voi
korostua yleisemmin emotionaalisten voimavarojen loppuminen, miehilld puolestaan
depersonalisaatio (Purdanova & Muros 2010). Kotimaisessa Terveys 2000 -tutkimuksessa
sukupuolten vililld ei ollut eroa tyduupumuksen kokonaisesiintyvyydessd, mutta tyGuupumus
yleistyi iin mukana vain naisilla (Ahola ym. 2004). Omaishoidon kontekstissa omainen on
lahtokohtaisesti useammin nainen ja yhd useammin yli 64-vuotias, tosin miesten osuus on
kasvussa (Linnosmaa ym. 2014). AVH-kuntoutujan omainen on tyypillisesti eldkeikdinen

puoliso, useammin nainen (Larson ym. 2008; Virtanen 2014).

Kansainvilisissd tutkimuksissa naissukupuoli on laajasti tunnistettu yhdeksi uupumuksen
riskitekijoisti AVH-kuntoutujien omaisilla (Carod-Artal 2012; Menon ym. 2017; Nir ym. 2009;
Vincent ym. 2009). Tilastollisen vinouman liséksi selitykseksi on tarjottu mm. kulttuurin ja
yhteiskunnan luomia paineita naisen rooliin (Lee 1999; Menon ym. 2017; del-Pino-Casado ym.
2012; Railka ym. 2013) ja tilastollisen vastausharhaa, silld naiset mahdollisesti tunnistavat ja
raportoivat koettua kuormitusta miehid herkemmin (Gallicchio ym. 2002; Larson ym. 2008;
Purdanova & Muros 2010). Purdanova & Muros (2010) puolestaan huomioivat, ettd kiytossi
olevat mittarit painottavat uupumuksen ulottuvuuksista naisille hieman yleisempéa

emotionaalisten voimavarojen loppumista (Nir ym. 2009).

3.2.2 Elimin merkityksellisyyden kokemus

Kuntoutujasta huolehtimisella on omaisen eldménlaatuun my0s positiivisia vaikutuksia, jotka
jaavat tutkimuskentédlld usein haasteiden varjoon. Tyytyvdisyys ei kuitenkaan korreloi
kuormituksen kanssa (Lopez ym. 2005). Omainen voi kokea muuttuneen roolinsa palkitsevaksi
(Adelman ym. 2014; Cameron ym. 2014; McPherson ym. 2011; Secrest 2000). Muutos voi
my0s kohottaa itsetuntoa ja tuoda uudenlaista sisdltod ja tarkoituksellisuutta eldméan (Kruithof
ym. 2012; Zhang & Lee 2017). Itsensd ja oman aikaansaamisensa arvostaminen edesauttaa
uuden eldméntilanteen hallinnan tunnetta, joka on keskeinen voimavara muuttuvissa tilanteissa

(Cameron ym. 2014; Gerain & Zech 2019; Toljamo ym. 2012). Kéytdnnonldheinen ja
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ratkaisukeskeinen suhtautuminen voi mydtavaikuttaa uuden eldméanvaiheen hyviksymiseen ja

tukea henkilokohtaista kasvua (Cameron ym. 2014; Greenwood & Mackenzie 2010).

Eldmén tarkoituksellisuuden pohtiminen vie filosofian suurten avointen kysymysten dérelle.
Eldmaén eksistentiaalisen tarkoituksen voidaan hahmottaa muodostuvan eldmin korkeammasta
tarkoituksesta, elamén sisdisistd tavoitteista ja mielekkyyden kokemisesta (Sarvimdki 2015).
Sarvimiki ja Stenbock-Hult (2000) esittelivit eldimédnlaatumallin, jossa tarkoituksellisuuden ja
mielekkyyden kokeminen ovat osa eliminlaatua. Mallissa terveys ja sosiaaliset suhteet eivit
médrittele eldminlaatua, vaan voivat vaikuttaa mielekkyyteen ja sitd kautta vilillisesti

ikddntyvén eldménlaatuun (Sarvimiki & Stenbock-Hult 2000).

Elimédn merkityksellisyyttd ja tarkoituksellisuutta kéytetdén usein rinnakkaisina késitteina.
Sarviméki (2015) erottaa ndmé kaksi termid ldhtokohdaltaan: eksistentiaalinen tarkoitus
suuntaa nykyhetkeen ja tulevaisuuteen, merkityksellisyys puolestaan menneisyyteen. Iidn
karttuessa tulevaisuuden perspektiivi lyhenee ja menneisyyden perspektiivi kasvaa, jolloin
tarkoituksellisuus muuttuu epdvarmaksi ja tarve l0ytdd eletyn eldméin merkityksellisyys
puolestaan voimistuu (Sarviméki 2015). Eldmin tarkoituksellisuuden ja merkityksellisyyden
kokemukset ovat hyvin henkilokohtaisia, eikd kukaan voi luoda niitd toisen puolesta (Read

2013).

3.2.3 Yksiniisyyden kokeminen ja sosiaaliset suhteet

Sosiaalisen padoman vaaliminen on merkittdva osa aktiivisena ikdéntymisen mahdollistamista
yhteiskunnallisen péaédtoksenteon tasolla (Koutsogeorgou ym. 2014). Sosiaalisen pddoman on
todettu olevan yhteydessd paremmaksi koettuun terveyteen ja eldmién tyytyvidisyyteen (Elgar
ym. 2011). Sosiaalisen pddoman késitteelld viitataan yleensé niihin ihmisten vélisiin sosiaalisiin
verkostoihin, joille on ominaista osallistuminen, luottamus, vastavuoroisuus ja yhteiset arvot
(Nieminen ym. 2012). Yksilotasolla sosiaaliseen pddomaan voivat kuulua niin ystdvyyssuhteet

kuin myos vapaa-ajan harrastuspiirit ja vapaachtoistyd. Sosiaalinen tuki on puolestaan yksi
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ulottuvuus omaisen sosiaalisessa verkostossa, joka voidaan jakaa edelleen instrumentaaliseksi,

emotionaaliseksi, toiminnalliseksi ja tiedolliseksi tueksi (Sit ym. 2004).

Yksindisyyden kokeminen on osa eldménlaadun sosiaalista ulottuvuutta (Vaarama ym. 2014).
Koko aikuisvdestod koskevassa Suomalaisten hyvinvointi 2014 -tutkimuksessa 16ydettiin
koetun yksindisyyden ja heikon eldménlaadun vililld korrelaatio, joka ei ollut voimakas, mutta
silti tilastollisesti erittdin merkitsevd (Vaarama ym. 2014). Myos idkkéilld omaishoitajilla
yksindisyyden on raportoitu olevan merkittidvin heikkoa eliménlaatua ennustava tekiji (Ekwall
ym. 2005). Naiset vaikuttaisivat kokevan enemmén yksindisyyttd niin omaishoitajissa (Ekwall
ym. 2005) kuin koko viestossdkin (Vaarama ym. 2014). Yksindisyys vaikuttaisi lisddntyvéan
idan myotd (Koskinen ym. 2012; Vaarama ym. 2014). Toisaalta parisuhde suojasi
yksindisyydeltd niin koko viestossd (Vaarama ym. 2014) kuin puoliso-omaishoitajillakin

(Ekwall ym. 2005).

Sosiaalisen pddoman vaaliminen uudessa eldmaintilanteessa voi olla haasteellista. AVH:n
kaltainen dkillinen sairastuminen muuttaa kuntoutujan ja omaisen keskindistd suhdetta ja myos
heidin sosiaalisen verkostonsa dynamiikkaa (Campbell 2011; Denham ym. 2019; Gerain &
Zech 2019; Gillespie & Quinn ym. 2014; Greenwood & Mackenzie 2010; Lou ym. 2017).
Omainen voi kokea sosiaalista eristdytyneisyyttd, sosiaalisen verkoston harventumista ja
haasteita sosiaalisten suhteiden ylldpitimisessd ja itselleen merkityksellisiin vapaa-ajan
aktiviteetteihin osallistumisessa (Adelman ym. 2014; Carod-Artal 2012; Denham ym. 2019;
Gillespie & Campbell 2011; Haley ym. 2015; Lou ym. 2017; Pendergrass ym. 2017; Railka
ym. 2013). Sosiaalinen tukiverkosto voi puolestaan laajentua sisdllyttimdin myds
kuntoutuksen ammattilaiset ja vertaiset eli muut saman tilanteen jakavat omaiset (Cameron ym.
2013; Gerain & Zech 2019). Omaisten toiveissa onkin korostunut informationaalisen ja
sosiaalisen tuen tarve: mahdollisuus keskittyneeseen, oikea-aikaiseen tiedonsaantiin ja
vertaistukeen (Adelman ym. 2014; Cameron ym. 2013; Denham ym. 2019; Quinn ym. 2014).
Omaisia tulisikin kuulla ja osallistaa tulevaisuuden tukipalvelujen suunnittelussa entistéd

enemmaén (Bakas ym. 2014; Denham ym. 2019).
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3.3 Lahiomaisen aktiivisena ikaintyminen

Aktiivisena ikddntyminen on moniulotteinen kisite, jonka juuret ovat positiivisessa
gerontologiassa, nivoen yhteen onnistuneen ikdéntymisen ja tuottavan ikdéntymisen kaltaisten
teorioiden ldhestymistapoja vanhenemiseen (Fernandez-Ballesteros ym. 2013; Foster & Walker
2015; Beard ym. 2016; Rantanen ym. 2019). WHO (2002) on médritellyt aktiivisena
ikddntymisen “prosessiksi, jossa optimoidaan mahdollisuudet terveyteen, osallisuuteen ja
turvallisuuteen eldménlaadun edistdmiseksi ihmisten vanhetessa, ottaen huomioon kunkin
tarpeet, tavoitteet ja voimavarat”. Aktiivisena ikddntymisen késitteelle on ollut tarvetta
yhteiskunnallisen paiatoksenteon tueksi, mutta haasteena on ollut pitkdén timédn monitahoisen
késitteen mittaaminen ja seuraaminen (Fernandez-Ballesteros ym. 2013; Foster & Walker 2015;
UNECE 2019; WHO 2002). Yhdistyneiden kansakuntien Euroopan talouskomissio UNECE
(2019) kehitti aktiivisena ikdéntymisen mittarin (The Active Ageing Index, AAI), jota on
kiytetty mm. Euroopan maiden viliseen vertailuun ja ryhmittelyyn. AAl-mittarissa on 22 osaa
ryhmiteltyind neljdédn ulottuvuuteen: tyodllistyminen, yhteisllinen ja yhteiskunnallinen
aktiivisuus, itsendinen terve ja turvallinen eldmid sekd kyvyt ja aktiivisena ik&&ntymisen

mahdollistava ympéristd (UNECE 2019).

AAl-mittari on luotu ty6kaluksi yhteiskunnalliseen tutkimukseen eikd sellaisenaan huomioi
yksilotason toiveita ja tavoitteita (UNECE 2019). Jotta aktiivisena vanhenemisen kisite
palvelisi my0s yksilotason tutkimusta, on maédritelmdd ehdotettu muokattavaksi “yksilon
pyrkimykseksi aktiivisuuteen omien tavoitteidensa, kykyjensé ja mahdollisuuksiensa mukaan”
(Rantanen ym. 2019). Mairitelmd korostaa yksilon hyvinvoinnin edistdmistd oman
toimijuutensa kautta ja on myos Jyvéskylén yliopistossa kehitetyn aktiivisena vanhenemisen
mittarin (University of Jyvaskyla Active Aging Scale, UJACAS) pohjana (Rantanen ym. 2019).
UJACAS-mittari arvioi 17 eri toimintoa tavoitteiden (halu toimintaan), toimintakyvyn (kyky
toimintaan), autonomian (mahdollisuus haluttuun toimintaan) ja aktiivisuuden (toiminnan

useus ja madrd) nikokulmasta (Rantanen ym. 2019).

Aivoverenkiertohdirion kaltainen, usein &killinen ja mahdollisesti laajasti toimintakykyyn

vaikuttava sairastuminen luo kuntoutujalle uusia haasteita aktiivisena ikddntymisen osa-

19



alueilla. My0s kuntoutujaa tukeva omainen voi joutua tarkastamaan omia tavoitteitaan,
kykyjddn ja mahdollisuuksiaan uuden elaméntilanteen ndkokulmasta. Aktiivisena ikdéntymisen
mittari voi tarjota yhden mahdollisen kehyksen omaisen hyvinvoinnin edistimiseen oman

toimijuutensa kautta ja samalla potentiaalisia vdylid uupumuksen ennaltaehkdisyyn.
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Téssd pro gradu -tutkimuksessa kartoitetaan AVH-kuntoutujien kanssa samassa taloudessa
asuvien ldhiomaisten uupumusta ja sosiaalista hyvinvointia. Tutkimuksen tarkoituksena on
selvittdd, mitkd taustatekijit ovat yhteydessd ldhiomaisen kokemaan uupumukseen, ja
uupumuksen seurauksena koetun sosiaalisen haitan yhteyttd omaisen sosiaaliseen hyvinvointiin

ja aktiivisena ikdantymiseen.

Tédmin tyon tutkimuskysymykset ovat:

1) Mitk tekijdt ovat yhteydessd AVH-kuntoutujan ldhiomaisen suurempaan riskiin olla

uupunut?

2) Miten uupumuksen seurauksena koettu sosiaalinen haitta on yhteydesséd sosiaaliseen

hyvinvointiin ja aktiivisena ikd&ntymiseen?
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5 TUTKIMUSAINEISTO JA MENETELMAT

Témin pro gradu -tydon aineistona kéaytettiin osa-aineistoa vield julkaisemattomasta
Afasiasdition Aivoverenkiertohdirioon sairastuneen henkilon aktiivisena ikédntyminen
(AVHALI) -kyselytutkimuksesta. AVHAI-tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd, miten AVH-
kuntoutujien itsearvioitu fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen toimintakyky seké itsearvioidut
toimintakykyéd tukevat ja haittaavat piirteet omassa elinympdristossd ovat yhteydessd
aktiivisena ikdéntymiseen. AVHAi-hankkeen tavoitteena oli kartoittaa AVH-kuntoutujien
aktiivista ikdéntymistd tukevia ja heikentivid tekijoitd ja saada tietoa kuntoutujien itselleen
asettamista aktiivisena ikddntymiseen liittyvistd tavoitteista. Tutkimuksessa kerittiin
postikyselyné tietoa paitsi AVH-kuntoutujilta, myds heiddn kanssaan samassa taloudessa

asuvilta ldhiomaisiltaan.

5.1 Tutkimusaineiston kuvaus

AVHAi-tutkimuksen aineistonkeruu toteutettiin padosin postikyselynd alkuvuodesta 2019.
Tutkimus oli kohdistettu aivoverenkiertohdirioon sairastuneisiin 60 vuotta tdyttdneisiin
henkildihin ympédri Suomen. Vertailutietoa kerittiin kuntoutujien kanssa samassa taloudessa
asuvilta 60 vuotta tdyttdneiltd omaisilta, joilla ei ollut todettua aivoverenkiertohdiriota.
Tutkittavat tayttivit kaksi lomaketta: (1) kyselylomakkeen, joka kartoitti taustatietojen liséksi
heidin itsearvioimaansa fyysistd, psyykkisté ja sosiaalista toimintakykyéén ja (2) Jyvéskyldan

yliopiston aktiivisena vanhenemisen mittarin (UJACAS).

Vastauksia AVHAI-tutkimukseen tuli 566, joista hankkeen sisddnottokriteerit tayttivit 346
AVH-kuntoutujaa ja 187 omaista. Kaikkiaan omaisten vastauksia tuli 198. Tdmén pro gradu -
tutkimuksen kohteina olivat ne omaiset, jotka asuivat samassa taloudessa tutkimukseen
vastanneen AVH-kuntoutujan kanssa. Vastanneista omaisista 10 karsiutui kuntoutujan
vastauksien puuttuessa, 14 ei asunut samassa taloudessa tai tieto asumisesta puuttui, viiden

kohdalla kuntoutujan AVH ei ollut aivoinfarkti, aivoverenvuoto, TIA, tai ndiden yhdistelma4 ja
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yhdelld omaisella itsellddn oli AVH. Néin koko aineistosta valikoitui 168 omainen-kuntoutuja-

paria analyysiin (kuvio 1).

198 vastannutta omaista

-10 kuntoutujan vastaus puuttuu

-14 paria, jotka eivat asu samassa taloudessa tai tieto asumisesta puuttuu

-5 paria, joissa kuntoutujan AVH-tausta epamaardinen

-1 pari, jossa omaisella itselladn myos AVH

KUVIO 1. Tutkimusotoksen valikoituminen AVHAI-aineistosta.

5.2 Muuttujat, mittarit ja tilastolliset menetelmiit

Kyselylomakkeessa omaiset vastasivat 58 kysymykseen ja kuntoutujat 63 kysymykseen, joista
poimittiin kiinnostuksen kohteena olevat muuttujat analyysiin ja laskettiin UJACAS-mittarin
yhteispisteet. ~ Taustatiedoissa  kuntoutujilta ja  omaisilta  kysyttiln  sukupuolta
(mies/nainen/muu), syntymévuotta ja kuntoutujilta aivoverenkiertohdirioon
sairastumisvuotta/vuosia avoimessa kentdssd. Jos sairastumisvuosia oli useita, laskettiin
ensimmadisestd sairastumisesta kulunut aika vuosina. My0s syntymévuosi kddnnettiin

jatkuvaksi muuttujaksi ”ikd vuosina”.

Kuntoutujat ja omaiset arvioivat omaa terveyttddn ja toimintakykyéén viisiportaisella asteikolla
(erittdin hyvad, hyvéd, keskinkertainen, huono, erittdin huono). Namé yhdistettiin analyysia
varten kaksiluokkaisiksi muuttujiksi: hyva tai parempi ja keskinkertainen tai huonompi. Lisdksi

kuntoutujilta kysyttiin fyysisten halvausoireiden ilmenemisti kehossa ja afasian muotoa, jotka
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analyysia varten yksinkertaistettiin kahteen luokkaan sen mukaan, onko yleensé jonkinasteisia

halvausoireita (kylld/ei) ja afasiaa jossain muodossa (kylld/ei).

Uupumusta arvioitiin kysymykselld koetun uupumuksen voimakkuudesta kuusiportaisella
asteikolla (ei lainkaan, hyvin lievdd, lievdd, kohtalaista, voimakasta, erittdin voimakasta).
Uupumuksen seurauksena koettua sosiaalista haittaa arvioitiin kysymykselld “haittaako
uupumus tyo- ja perhe-eldmédnne, harrastustenne tai ihmissuhteidenne hoitoa”, jota arvioitiin

viisiportaisella asteikolla (ei lainkaan, hieman, kohtalaisesti, melko paljon, erittdin paljon).

Sosiaaliseen hyvinvointiin liittyvid kysymyksid oli kuusi. Omaiset arvioivat viisiportaisella
asteikolla kokemansa eldmédn sisdllon tyydyttdvyyttd, eldmin tarkoituksellisuutta, ihmisten
kanssa toimeen tulemisen helppoutta, ldheisten ihmis- ja ystdvyyssuhteiden tdrkeyttd ja
ystavyyssuhteiden ylldpitdmisen vaikeutta. Vastaukset tiivistettiin kahteen luokkaan
yhdistimalld ensimmaéiseen kaksi ensimmadistd vastausvaihtoehtoa ja toiseen kolme viimeista.
Lisdksi yksindisyyden kokemusta arvioitiin neliportaisella asteikolla (en koe mielestdni
yksindisyytti, olen yksindinen silloin télldin, olen aika yksindinen, olen hyvin yksindinen), josta
tehtiin kaksiluokkainen muuttuja: he, jotka eivit koe yksindisyyttd, ja he, jotka kokevat

yksindisyyttd ainakin silloin talloin.

Aktiivisena ikddntymistd arvioitiin UJACAS-mittarilla (Rantanen ym. 2019). Siind kuntoutujat
ja omaiset arvioivat 17 eri toimintaa arkielaméssidén viimeksi kuluneen neljén viikon aikana,
kuten esimerkiksi erilaisiin tapahtumiin tai opinto- ja yhdistystoimintaan osallistuminen,
ulkoileminen luonnossa ja kodin viihtyisyyden parantaminen ja ylldpitiminen. Jokaista
toimintaa arvioitiin viisiportaisella asteikolla neljdsta ndkokulmasta: halua toimintaan, kykya
toimintaan, mahdollisuutta toimintaan ja toiminnan useus. Jokaisen seitseméntoista toiminnan
jokaisesta neljéstd nikokulmasta oli ndin mahdollista saada 0—4 pistettd, joten kokonaispisteet
mittarista asettuvat vilille 0-272. Jokaisessa ndkdkulmassa sai olla korkeintaan kaksi puuttuvaa

vastausta, ja koko mittarista sai puuttua korkeintaan kahdeksan vastausta.

Saatu  AVHAi-aineisto oli koottu SPSS-ohjelmaan (versio 24), jota kiytettiin myods

tilastolliseen analyysiin. Kohderyhmén taustatiedot koottiin taulukoihin, huomioiden
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frekvensseissd puuttuvien vastauksien osuus. Tutkimuskysymysten kartoitusvaiheessa
kéytettiin ristiintaulukointia, jossa uupumuksen mukaan jaoteltujen ryhmien vélisien erojen
vertailuun kéytettiin Pearsonin y2-riippumattomuustestid, joka perustuu havaittujen ja
odotettujen frekvenssien vertailuun. Tilastollisesti merkitsevéiksi raja-arvoksi asetettiin
p=0.050. Todenndkdisyyttd kokea uupumusta selvitettiin bindériselld logistisella
regressioanalyysilld ja uupumuksen sosiaalista haittaa multinomiaalisella logistisella

regressioanalyysilla.

Aktiivisena ikddntymisen mittarista puuttuvat vastaukset korjattiin vertailukelpoiseksi: jos
puuttuvia vastauksia oli enemmaén kuin kaksi yhdeltd osa-alueelta tai enemman kuin kahdeksan
kokonaisuudessaan, vastaus poistettiin analyysistd. Omaisten ja kuntoutujien aktiivisena
ikddntymisen yhteispisteiden normaalijakautuneisuus varmistettiin histogrammeista: vinouden
ja huipukkuuden tuli molempien olla itseisarvoltaan alle raja-arvon 2. Nédiden kahden jatkuvan
muuttujan vélistd yhteisvaihtelua tarkasteltiin Pearsonin korrelaatiokertoimella. Uupumuksen
sosiaalisen haitan mukaan ryhmiteltyjen aktiivisena ikd&ntymisen pisteytyksien keskiarvoja

vertailtiin yksisuuntaisella varianssianalyysilld (ANOVA).

5.3 Tutkimuksen eettisyys

AVHAi-hankkeen tutkimusasetelman luonteen vuoksi tutkimus ei kuulunut Tutkimuseettisen
neuvottelukunnan linjaamiin ennakkoarvioitaviin asetelmiin. AVHAi-tutkimukselle oli
Helsingin  sosiaali- ja terveystoimialan tutkimuslupa. Tutkimuslupaprosessissa ja
aineistonhallintasuunnitelmassa oli jo huomioitu tulevan aineiston mahdollinen kaytté myos
opinndytetdissd. Myo0s osallistujia oli tutkimustiedotteessa informoitu aineiston mahdollisesta
kaytostd jatkotutkimuksiin, mukaan lukien opinnédytety6t. Kyselyyn osallistuminen oli
kuntoutujille ja heidédn omaisilleen vapaaehtoista. Postituksen tai haastattelun yhteydessé esille
tulleita henkilGtietoja ei tallennettu. Aineistossa jokaiselle vastaajaparille oli oma numerokoodi,
joten kuntoutujan (”A”) ja omaisen (”B”) vastaukset olivat yhdistettdvissd toisiinsa timin pro

gradu -tutkimuksen tarkoituksiin.
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6 TULOKSET

6.1 Vastaajien taustatiedot

AVHAi-aineistosta valikoitui 168 omainen-kuntoutuja-paria analyysiin. Omaisvastaajien
taustatiedot on koottu taulukkoon 1. Tutkimusjoukossa oli vastaajia ympéari Suomen, naisia
(58,9 %) enemmin kuin miehii (40,5 %), idltddn keskimaérin 71,6-vuotiaita. Nuorin vastaajista
oli 56-vuotias ja vanhin 86-vuotias. AVHAI-tutkimus oli kohdistettu 60 vuotta tdyttdneisiin
kuntoutujiin ja omaisiin, mutta tdhdn tutkimusjoukkoon hyvéksyttiin mukaan myds alle 60-
vuotiaat vastaajat. Noin joka kymmenes vastaajista oli vield tydeldmassé (10,7 %), suurin osa

elikkeelld (88,1 %).

Tutkimusjoukon sisdénottokriteerind oli samassa taloudessa asuminen kuntoutujan kanssa.
Suurin osa vastaajista asui kahden hengen taloudessa (91,7 %) ja avio- tai avoliitossa (97,0 %),
joten oletusarvoisesti suurin osa on kuntoutujan puoliso-omaisia. Tétd ei kuitenkaan suoraan
kyselylomakkeessa kysytty, ja on mahdollista, ettd tutkimusjoukko sisdltid myos téstd

oletuksesta poikkeavia parisuhde- ja asumisjirjestelyja.
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TAULUKKO 1. Omaisvastaajien (n=168) taustatiedot.

tieto
puuttuu
n n (%) n (%)
sukupuoli 167 1(0,6)
mies 68 (40,5)
nainen 99 (58.9)
iki, ka (kh) 165 71,6 v (6,3 v) 3(L,8)
asuinalue 164 4(2,4)
Eteld-Suomi 63 (37,5)
[td-Suomi 43 (25,6)
Linsi- ja Sisd-Suomi 21 (12,5)
Pohjois-Suomi ja Lappi 21 (12,5)
Lounais-Suomi 16 (9,5)
siviilisdaty 168 0 (0,0)
naimisissa 144 (85,7)
avoliitossa 19 (11,3)
muu 5(3,0)
talouden koko 155 13 (7,7)
kahden hengen 154 (91,7)
kolmen hengen 1(0,6)
asumisen apu 165 3(1,8)
ilman ulkopuolista apua 153 (91,1)
avun turvin 12 (7,1)
asunnon tyyppi 168 0 (0,0)
omakotitalo 72 (42,9)
rivitalo tai paritalo 38 (22,6)
kerrostalo 58 (34,5)
elikoityminen 166 2(1,2)
tyoeldmaissa 18 (10,7)
varhais-/vanhuuseliakkeella 136 (81,0)
sairaus-/tyokyvyttomyyseldkkeelld 12 (7,1)
koettu taloudellinen tilanne 167 1(0,6)
erittdin/melko hyva 79 (47,0)
tyydyttava 80 (47,6)
erittdin/melko huono 8 (4,8)
tutkimuslomakkeiden tiayttiminen 161 7(4,2)
itsendisesti 155 (92,3)
yhdessé laheisen kanssa 6 (3,6)

Omaisten kanssa samassa taloudessa asuvien AVH-kuntoutujien taustatiedot on koottu
taulukkoon 2. Kuntoutujissa miehid (56,5 %) oli naisia (41,2 %) enemmaén. Ikdjakauma oli

samankaltainen kuin omaisilla, keskiarvon ollessa vain hieman korkeampi (72,0 vuotta).
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Nuorin  vastanneista  oli ~ 58-vuotias ja  vanhin = 90-vuotias. = Ensimméisestd
aivoverenkiertohdiriostd oli keskimiédrin kulunut hieman yli 11 vuotta. Ldhes puolella
vastaajista oli afasiaa jossain muodossa (48,2 %) ja yli puolella jonkinasteisia fyysisid
halvausoireita (70,2 %). Lihes puolet tarvitsi toisen henkilén apua péivittdisissd toiminnoissa

(46,4 %).

TAULUKKO 2. Omaisten kanssa samassa taloudessa asuvien AVH-kuntoutujien (n=168)

taustatiedot.
tieto
puuttuu
n n (%) n (%)
kuntoutujan iké, ka (kh) 168 72,0 v (6,3 v) 0 (0,0)
kuntoutujan sukupuoli 164 4(2,4)
mies 95 (56,5)
nainen 69 (41,2)
avh:sta kulunut aika, ka (min-max) 161 11,1 v (1-60 v) 7(4,2)
avh-tyyppi 168 0 (0,0)
infarkti 89 (53,0)
vuoto 49 (29,2)
infarkti ja vuoto 19 (11,3)
tia/muu 11 (6,6)
kommunikaation haasteet 153 15 (8.9)
ei afasiaa 73 (42,9)
afasiaa jossain muodossa 80 (48,2)
fyysiset halvausoireet 163 5@3,0)
ei fyysisid halvausoireita 45 (26,8)
jonkinasteisia halvausoireita 118 (70,2)
avun tarve ADL-toiminnoissa 158 10 (6,0)
itsendinen 80 (47,6)
toisen henkiloén apu 78 (46,4)
tutkimuslomakkeiden tiyttiminen 158 10 (6,0)
kuntoutuja tiyttanyt itsendisesti 79 (47,0)
yhdessé puolison/ldheisen kanssa 74 (44,0)
yhdessd muun avustajan kanssa 5(3,0)

Omaisista suurin osa (92,3 %) taytti tutkimuslomakkeet itsendisesti (taulukko 1). Kuntoutujista
puolestaan (taulukko 2) ldhes puolet (47,0 %) tiytti lomakkeet yhdessd puolison, ldheisen tai

muun avustajan kanssa.
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6.2 Lahiomaisen kokema uupumus ja siihen vaikuttavat tekijit

Vastaajien nykyhetkelld koetun uupumuksen jakauma on koottu taulukkoon 3. Koetun
uupumuksen voimakkuuden perusteella vastaajat jaettiin kahteen ryhméén: (1) he, joilla koettu
uupumus on korkeintaan lievéd, ja (2) he, joilla koettu uupumus on véhintdén kohtalaista.

Vihintdédn kohtalaiseksi uupumuksensa koki reilu neljannes (26,8 %) vastaajista.

TAULUKKO 3. Omaisvastaajien jako kahteen ryhméén uupumuksen koetun voimakkuuden
perusteella.

Kysymys: Kuinka voimakasta uupumusta koette nykyhetkella?

Ryhmi Vastaus n %

1. Ei lainkaan 24 14,3
Hyvin lievéda 51 30,4
Lievai 48 28,6

2. Kohtalaista 37 22,0
Voimakasta 7 4,2
Erittdin voimakasta 1 0,6
Yhteensa 168 100,0

Kun erilaisten selittdvien taustamuuttujien jakaumaa niiden kahden ryhmén vililld vertailtiin
ristiintaulukoimalla (taulukko 4), tilastollisesti merkitseviksi eroiksi nousi omaisen sukupuoli
(p=0,005), omaisen koettu terveys (p<0,001), omaisen koettu toimintakyky (p<0,001),
kuntoutujan koettu terveys (p=0,045), omaisen yksindisyyden kokeminen (p=0,001), omaisen
eldimén koettu tarkoituksellisuus (p<0,001) ja omaisen eldmén siséllon koettu tyydyttivyys

(p<0,001).
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TAULUKKO 4. Taustamuuttujien jakauma korkeintaan lievdd uupumusta (Ryhma 1, n=123)
ja vahintiin kohtalaista uupumusta (Ryhma 2, n=45) kokevien omaisten viélilla.

Omaisen kokeman uupumuksen voimakkuus

Ryhma 1: Ryhma 2:
korkeintaan  vahintddn

lievaa kohtalaista
n (%) n (%) p-arvo*
omaisen sukupuoli (n=167) 0,005
mies 58 (47,2) 10 (22,7)
nainen 65 (52,0) 34 (77,3)
omaisen iké vuosina (n=165) 0,918
alle 70 51(42,1) 17 (38,6)
70-79 55 (45,5) 21 (47,1)
80 tai yli 15 (12,4) 6 (13,6)
vuosia kuntoutujan AVH:sta (n=161) 0,396
5 tai vihemmaén 33 (28,0) 15 (34,9)
yli 5 85 (72,0) 28 (65,1)
omaisen koettu terveys (n=167) <0,001
hyva tai parempi 73 (59,8) 5(11,1)
keskinkertainen tai huonompi 49 (40,2) 40 (88.,9)
omaisen koettu toimintakyky (n=166) <0,001
hyva tai parempi 71 (58,2) 5(11,4)
keskinkertainen tai huonompi 51 (41,8) 39 (88,6)
kuntoutujan koettu terveys (n=168) 0,045
hyva tai parempi 24 (19,5) 3(6,7)
keskinkertainen tai huonompi 99 (80,5) 42 (93,3)
kuntoutujan koettu toimintakyky (n=165) 0,874
hyva tai parempi 12 (9,9) 4(9,1)
keskinkertainen tai huonompi 109 (90,1) 40 (90,9)
kuntoutujalla fyysisid halvausoireita (n=163) 0,577
ei fyysisid halvausoireita 34 (28,8) 11 (24,4)
jonkinasteisia fyysisid halvausoireita 84 (71,2) 34 (75,6)
kuntoutujalla afasiaa (n=153) 0,884
ei afasiaa 54 (47,7) 19 (48,7)
jonkinasteista afasiaa 60 (52,6) 20 (51,3)
omaisen yksiniisyyden kokeminen (n=165) 0,001
ei koe yksindisyytté 87 (71,9) 19 (43,2)
yksindinen silloin till6in tai useammin 34 (28,1) 25 (56,8)
omaisen eliimiin tarkoituksellisuus (n=167) <0,001
tarkoituksellinen 109 (89,3) 27 (60,0)
ei tarkoituksellinen tai tarkoitukseton 13 (10,7) 18 (40,0)
omaisen eliimiin sisilto (n=167) <0,001
tyydyttiva 109 (89,3) 22 (48,9)
ei tyydyttavi tai epatyydyttiva 13 (10,7) 23 (51,1)

*Pearson >
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Todenndkoisyyttd kuulua véhintddn kohtalaista uupumusta kokeviin omaisiin selvitettiin
logistisella  regressioanalyysilld.  Selittdviksi  muuttujiksi  poimittiin  ensin  kaikki
ristiintaulukoimalla tilastollisesti merkitseviksi todetut muuttujat (taulukko 4), ja mallista
pudotettiin yksi kerrallaan pois muuttujat, joiden merkitsevyystaso jdi analyysissé alle p-arvon
0,050. Malliin (taulukko 5) merkitseviksi selittdviksi tekijoiksi jda sukupuoli (p=0,035),
omaisen koettu toimintakyky (p<0,001) ja omaisen eldmin sisdllon koettu tyydyttivyys

(p<0,001).

TAULUKKO 5. Omaisen riski kokea vdhintdén kohtalaista uupumusta sukupuolen, koetun

eldmaén siséllon tyydyttavyyden ja koetun toimintakyvyn mukaan.

OR 95%LV p-arvo

Sukupuoli

Mies 1,00

Nainen 2,75 1,07-7,07 0,035
Koettu elamain sisaltd

Erittdin/melko tyydyttdva 1,00

Ei tyydyttivi/epatyydyttiva 8,14 3,09-21,44 <0,001
Koettu toimintakyky

Erittdin hyvd/hyva 1,00

Keskinkertainen/huono 9,70 3,30-28,54 <0,001

OR = odds ratio, eli ristitulosuhde (verrokkiryhmi = 1,00), LV = luottamusvili

Riskid kokea véhintddn kohtalaista uupumusta indikoivat naissukupuoli, keskinkertaiseksi tai
huonoksi koettu toimintakyky ja ei-tyydyttiviksi tai epatyydyttiviksi koettu eldmin sisdltd
(taulukko 5). Naisten todenndkdisyys kokea véhintddan kohtalaista uupumusta oli melkein
kolminkertainen (OR 2,75; 95 % LV 1,07-7,07) miehiin verrattuna. Niilld omaisilla, jotka
kokivat toimintakykynsd keskinkertaiseksi tai huonoksi, oli puolestaan ldhes
kymmenenkertaisesti todennikoisempédd (OR 9,70; 95 % LV 3,30-28,54) kokea véhintdin
kohtalaista uupumusta kuin niilld omaisilla, jotka kokivat toimintakykynsa erittdin hyvéksi tai
hyviksi. Niilld omaisilla, jotka kokivat eldménsa siséllon ei-tyydyttavéksi tai epatyydyttéviksi
oli puolestaan yli kahdeksan kertaa todennikdisempéé (OR 8,14; 95 % LV 3,09-21,44) kokea
véhintddn kohtalaista uupumusta kuin niilld omaisilla, jotka kokivat eldménsa sisillon erittdin

tai melko tyydyttéviksi.
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6.3 Lahiomaisen kokema sosiaalinen hyvinvointi ja aktiivisena ikdintyminen

Vastaajien koetun sosiaalisen haitan astetta, eli uupumuksen seurauksena koettua haittaa tyo-
tai perhe-eldman, harrastusten tai ihmissuhteiden hoitoon on koottu taulukkoon 6. Vastausten
jakauman perusteella omaiset voitiin jakaa kolmeen ryhméén: (1) he, jotka eivit koe lainkaan
sosiaalista haittaa, (2) he, jotka kokevat hieman sosiaalista haittaa ja (3) he, jotka kokevat
vahintdin kohtalaista sosiaalista haittaa. Noin viidennes vastaajista (20,8 %) koki uupumuksen

aiheuttavat vahintdan kohtalaista sosiaalista haittaa.

TAULUKKO 6. Omaisvastaajien jako kolmeen ryhméén uupumuksen seurauksena koetun

sosiaalisen haitan asteen perusteella.

Kysymys: Haittaako uupumus tyd- ja perhe-eldmii, harrastuksia tai ihmissuhteiden

hoitoa nykyhetkelld?

Ryhmi Vastaus n %

1. Ei lainkaan 61 36,3

. Hieman 70 41,7

3. Kohtalaisesti 20 11,9
Melko paljon 13 7,7
Erittdin paljon 2 1,2
(tieto puuttuu) 2 1,2
Yhteensa 168 100,0

Kun sosiaaliseen hyvinvointiin liittyvien eri muuttujien jakaumaa vertailtiin ndiden kolmen
ryhmén vililla ristiintaulukoimalla (taulukko 7), tilastollisesti merkitseviksi nousivat jakaumien

erot ystdvyyssuhteiden ylldpidon vaikeuden (p<0,001) ja yksindisyyden kokemisen vililld
(p<0,001).
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TAULUKKO 7. Sosiaaliseen hyvinvointiin liittyvien muuttujien jakauma niiden omaisten
vililld, jotka kokivat uupumuksen seurauksena sosiaalista haittaa ei lainkaan (Ryhma 1, n=61),
hieman (Ryhmé 2, n=70) ja kohtalaisesti tai enemmén (Ryhma 3, n=35).

Omaisen uupumuksen seurauksena koetun sosiaalisen haitan aste

Ryhma 1: Ryhma 2: Ryhma 3:

ei lainkaan ~ hieman kohtalaisesti
tai enemméin
n (%) n (%) n (%) p-arvo*
sukupuoli (n=165) 0,132
mies 29 (47,5) 29 (41,4) 9(26,5)
nainen 32 (52,5) 41 (58,6) 25 (73.5)
ihmissuhteiden tirkeys (n=163) 0,254
tarkeitd 59 (96,7) 64 (94,1) 30 (88,2)
ei tarkeitd 2(3,3) 4(5,9) 4(11,8)
sos. toimeentulon helppous (n=165) 0,195
helppoa 56 (91,8) 57 (82,6) 28 (80,0)
ei helppoa 5(8,2) 12 (17,4) 7(20,0)
ystivyyssuhteiden ylléipito (n=165) <0,001
ei vaikeaa 49 (80,3) 44 (62,9) 9 (26,5)
vaikeuksia 12 (19,7) 26 (37,1) 25 (73,5)
yksiniisyyden kokeminen (n=164) <0,001
ei koe 49 (80,3) 43 (62,3) 13 (38,2)
ainakin silloin tdlloin 12 (19,7) 26 (37,7) 21 (61,8)

*Pearson >

Ne omaiset, jotka kokevat uupumuksen haittaavan tyd- ja perhe-eldmié, harrastusten tai
ihmissuhteiden hoitoa, kokivat my0s keskimddrin enemmén yksindisyyttd ja vaikeuksia
ystavyyssuhteiden ylldpidossa. Kun niiden jakaumien vélisid todenndkdisyyksid analysoitiin
tarkemmin multinomiaalisella logistisella regressioanalyysilld (taulukko 8), selvisi, ettd erot
eivét olleet tilastollisesti merkitsevid ei lainkaan sosiaalista haittaa kokevien omaisten (Ryhma
1) ja hieman sosiaalista haittaa kokevien omaisten (Ryhmé 2) vililld, mutta véhintdin
kohtalaista sosiaalista haittaa kokevat omaiset (Ryhméa 3) kokivat ldhes kahdeksan kertaa
todennikoisemmin vaikeuksia ystavyyssuhteiden ylldpitdmisessd (OR=7,87; 95 % LV 2,81—
22,07, p<0,001) ja ldhes neljd kertaa todennékdisemmin yksindisyyttd (OR=3,72; 95 % LV

1,36-10,25, p=0,011) kuin ne omaiset, jotka eivit kokeneet lainkaan sosiaalista haittaa.

33



TAULUKKO 8. Omaisen riski kokea yksindisyyttd tai vaikeutta ystdvyyssuhteiden
ylldpitimisessi eri asteista sosiaalista haittaa kokevilla omaisilla.

Yksindisyyden kokeminen Ystévyyssuhteiden

ainakin silloin tdlloin yllépitdmisen vaikeutta
Omaisen uupumuksen seurauksena
kokema sosiaalisen haitan aste OR 95 % LV (p-arvo) OR 95 % LV (p-arvo)
Ryhma 1: ei lainkaan (n=61) 1,00 1,00
Ryhma 2: hieman (n=70) 2,09  0,91-4,77 (0,081) 1,91  0,83-4,40 (0,127)
Ryhmi 3: kohtalaisesti tai

enemmin (n=35) 3,72 1,36-10,25 (0,011) 7,87  2,81-22,07 (<0,001)

OR = odds ratio, eli ristitulosuhde (verrokkiryhmé = 1,00), LV=luottamusvaili

Aktiivisena ikddntymisen mittarin (UJACAS) yhteispisteissd omaiset saivat kuntoutujia
korkeampia arvoja. UJACAS-yhteispisteisséd omaisten ja heiddn kanssaan samassa taloudessa
asuvien kuntoutujien vililla oli heikko positiivinen korrelaatio (r = 0,251), joka oli tilastollisesti
merkitsevd (p=0,002). Omaisten ja kuntoutujien yhteispisteet ovat ndin samansuuntaisia:
aktiivisemmat omaiset asuvat samassa taloudessa aktiivisempien kuntoutujien kanssa.
Varianssianalyysilld tarkasteltiin, eroavatko yhteispisteiden keskiarvot uupumuksen eri asteista

sosiaalista haittaa kokevien omaisten vililld (kuvio 2).

Kuvio 2 havainnollistaa, missd méérin uupumuksen sosiaalinen haitta heijastui omaisten
aktiivisena ikddntymisen kokonaispisteisiin. Jo hieman sosiaalista haittaa kokevien omaisten
(Ryhma 2) kokonaispisteet olivat matalampia (ka 190+27; vaihteluvili 141-252) kuin niiden
omaisten (Ryhma 1), jotka eivit kokeneet sosiaalista haittaa ollenkaan (ka 208+25; vaihteluvali
165-270). Vastaavasti kohtalaisesti tai enemman sosiaalista haittaa kokevien omaisten (Ryhma
3) yhteispisteet olivat keskiarvoltaan (ka 163+32; vaihteluvili 95-225) kaikista matalimmat.
Ryhmien vilisten keskiarvojen ero oli tilastollisesti merkitsevd (p<<0,001). Omaisten kanssa
samassa taloudessa asuvien kuntoutujien aktiivisena ikddntymisen kokonaispisteet olivat
samansuuntaiset (Ryhmai 1: ka 156+49; vaihteluvili 67-256; Ryhma 2: ka 154+52; vaihteluvali
36-259; Ryhma 3: ka 133154; vaihteluvéli 51-228), mutta ero ei ollut tilastollisesti merkitseva
(p=0,103). Analyysistd (n=153) oli poistettu puutteellisesti tdytetyt mittarit, joten lopullinen
kato oli 8,9 % (n=15).
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Omaisen uupumuksen seurauksena kokema sosiaalisen haitan aste

KUVIO 2. Aktiivisena ikddntymisen mittarin (UJACAS) keskiméardiset pisteet omaisilla ja
heidén kanssaan samassa taloudessa asuvilla kuntoutujilla ryhmiteltyind omaisen uupumuksen
seurauksena kokeman sosiaalisen haitan asteen mukaan, virhepalkeissa esitettynd 95 %
luottamusvili.
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7 POHDINTA

Téssd pro gradu -tutkimuksessa kartoitettiin AVH-kuntoutujien kanssa samassa taloudessa
asuvien omaisten uupumusta ja sosiaalista hyvinvointia. Aineistona  kéytettiin
Aivoverenkiertohdirioon sairastuneiden henkildiden aktiivisena ikddntyminen (AVHAI) -
kyselytutkimukseen vastanneita AVH-kuntoutujia ja omaisia. Tutkimuksen tarkoituksena oli
selvittdd, mitkd taustatekijat ovat yhteydessd omaisen kokemaan uupumukseen, ja uupumuksen
seurauksena koetun sosiaalisen haitan yhteyttd omaisen sosiaaliseen hyvinvointiin ja

aktiivisena ikdéntymiseen.

Téssd aineistossa omaisen riskid kokea védhintddn kohtalaista uupumusta lisdsivét
naissukupuoli, omaisen keskinkertaiseksi tai sitd huonommaksi koettu toimintakyky ja ei-
tyydyttaviksi tai epétyydyttdviksi koettu eldmidn sisdltd. Naissukupuoli nousi téssdkin
aineistossa uupumuksen riskitekijaksi, mikd on linjassa AVH-kuntoutujia (esim. Menon ym.
2017; Vincent ym. 2009) ja yleisestikin ikd4ntyvien epévirallisia omaishoitajia (esim. Gallichio
ym. 2002; del Pino Casado ym. 2012) koskevissa kansainvalisissd tutkimuksissa. Sukupuolen
vaikutus ei kuitenkaan ole tdysin yksiselitteinen. Purdanova ja Muros (2010) huomioivat, ettd
naiset paitsi mahdollisesti tunnistavat ja raportoivat uupumusta miehid herkemmin, myds
kiytossd olevat mittarit painottavat uupumuksen ulottuvuuksista naisille hieman tyypillisempaa

emotionaalisten voimavarojen loppumista.

Toisena uupumuksen riskitekijind tdssd aineistossa oli omaisen keskinkertaiseksi tai sitd
huonommaksi koettu toimintakyky. Ensimmdiseen aivoverenkiertohdiriodn sairastutaan
Suomessa keskimiddrin yli 70-vuotiaana, joten puoliso-omaiset ovat myods keskimddrin
eldkeikdisid ja heilld voi olla jo entuudestaan toimintakyvyn rajoitteita. Hyvéksi koettu
toimintakyky voi epavirallisen omaishoidon kehyksissd olla omaiselle merkittivd voimavara,
joka toisaalta alentuessaan voi kddntyd kuormittuneisuutta lisddvéaksi tekijaksi (Gerain & Zech

2019).

Kolmantena uupumuksen riskitekijdnd téssd aineistossa oli omaisen ei-tyydyttavéksi tai

epatyydyttivaksi kokema eldmidn siséltd. Kyselytutkimuksen poikkileikkausasetelmasta ei
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voida pddtelld, missd médrin juuri kuntoutujan sairastuminen on vaikuttanut omaisen
kokemukseen eldmén siséllostd. Keskeisempdnéd kysymyksend lienee, millaista olisi juuri se
siséltd, joka nostaisi omaisen yksilollisen kokemuksen eldmin sisdllostd epdtyydyttavastd

tyydyttavéksi.

Téssd aineistossa omaisen uupumuksen seurauksena koettu sosiaalinen haitta, eli tarkemmin
vihintddn kohtalaisena koettu haitta tyd- ja perhe-eldmén, harrastusten tai ihmissuhteiden
hoitoon, heijastui sosiaaliseen hyvinvointiin erityisesti vaikeutena ylldpitda ystdvyyssuhteita ja
koettuna yksindisyytend. Tdméan tutkimusasetelman perusteella ndiden muuttujien vélilld ei
voida todeta syy-seuraussuhdetta, mutta voidaan huomioida niiden todennédkdisyys kasaantua
samoille omaisille, joista tissd aineistossa suurin osa oli kuntoutujien puolisoita. Suomalaisten
hyvinvointi 2014 -tutkimuksessa (Vaarama ym. 2014) parisuhteen todettiin suojaavan
yksindisyydeltd, mutta toisaalta huomioitiin yksindisyyden kasautuvan sinne, missé voimavarat
ovat jo ennestdiin koetuksella. Kela jirjestdd kuntoutuskursseja, jotka on suunnattu kaikille
aikuisille omaishoitajille, joilla on jo uupumisoireita tai uupumusta. Juntunen ym. (2013)
kartoittivat  kurssille osallistuneiden omaishoitajien eldmédnlaatua ja  kokemuksia
omaishoidosta, ja tuolloin vaikeus ylldpitdd ystdvyyssuhteita nousi COPE-indeksilld mitatuista

seitsemastd omaishoidon kielteisestd vaikutuksesta suurimmaksi.

Omaisten uupumuksen seurauksena kokema sosiaalinen haitta heijastui selkeésti aktiivisena
ikddntymiseen. Mitd voimakkaampana omainen koki sosiaalisen haitan, sitd matalammat olivat
hdnen UJACAS-yhteispisteensd. Vaikka ndidenkddn muuttujien valilld ei tilla
tutkimusasetelmalla voida todentaa syy-seuraussuhdetta, voidaan kuitenkin huomioida
uupumuksen seurauksena koetun sosiaalisen haitan ja matalampien UJACAS-yhteispisteiden
todenndkoisyys kasaantua samoille omaisille. Ryhmien keskiarvojen vélinen ero oli
tilastollisesti merkitsevd, joten jo hieman sosiaalista haittaa kokevilla omaisilla UJACAS-
pisteet olivat matalammat kuin heilld, jotka eivdt kokeneet uupumuksen haittaavan tyo- tai
perhe-elimén, harrastusten tai ihmissuhteiden hoitoa. Vastaavasti kohtalaisesti tai enemmén

sosiaalista haittaa kokevien omaisten yhteispisteet olivat kaikista matalimmat.
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Samassa taloudessa asuvien kuntoutujien ja omaisten aktiivisena ikddntymisen yhteispisteissa
havaittiin  heikko yhteys. AVHAi-tutkimuksessa havaittiin kuntoutujien UJACAS-
yhteispisteiden olevan tilastollisesti merkitsevésti alhaisemmat kuin vertailuryhmina
toimineilla omaisilla. Tutkimuksessa havaittiin keskimddrin matalampia yhteispisteitid
erityisesti miehilld ja afaattisilla henkildilld. Tasséd pro gradu -tutkimuksessa vahvistettiin, ettd
samassa taloudessa asuvien kuntoutujien ja omaisten yhteispisteiden vélilld on lineaarinen
positiivinen korrelaatio. Korrelaatio on heikko, mutta tilastollisesti merkitsevé, joten samassa
taloudessa asuvien kuntoutujien ja omaisten yhteispisteiden voidaan todeta olevan jossain

madrin samansuuntaisia tissi aineistossa.

Tutkimusasetelmana  tissd  opinndytteessdé  oli  poikkileikkausanalyysi ~ AVHAI-
kyselytutkimuksen aineistosta. AVHAi-tutkimuksessa kohderyhmina olivat ympéri Suomea
asuvat 60 vuotta tayttineet tai vuoden 2019 aikana 60 vuotta tayttivit aivoverenkiertohdirioon
sairastuneet henkilot. Sisdédnottokriteereind vertailuryhménd toimiville omaisille oli samassa
taloudessa asuminen kuntoutujan kanssa, vidhintddan 60 vuoden ikd, eikd
aivoverenkiertohdiridtaustaa. Kaikista vastanneista otokseen valikoituivat ne 168 omaista,
jotka asuivat samassa taloudessa tutkimukseen vastanneen AVH-kuntoutujan kanssa. Myos
alle 60-vuotiaiden vastaukset otettiin huomioon, joten otos koostui lopulta 56—86-vuotiaista
omaisista, joista suurin osa asui parisuhteessa ja kahden hengen taloudessa. Nailld iké- ja
asumiskriteereilld voidaan olettaa suurimman osan edustavan kuntoutujan puoliso-omaisia,

vaikka téstd oletuksesta poikkeaviakin parisuhde- ja asumisjirjestelyjd voi sisdltyd otokseen.

Tédmin tutkielman tarkoituksena oli kartoittaa ndiden omaisten uupumusta ja sosiaalista
hyvinvointia. On mahdollista, ettd kaikista uupuneimmat omaiset ovat tdssd otoksessa
aliedustettuina. Ensinnédkin kyselytutkimukseen rekrytointi liittojen ja paikallisyhdistysten
kautta ei vélttdmattd tavoittanut kaikista uupuneimpia omaisia, jotka eivdt mahdollisesti ole
aktiivisesti toiminnassa mukana. Toiseksi kaikista uupuneimmilla eivét valttdméttd riitd

kiinnostus ja/tai voimavarat vapaaehtoiseen kyselytutkimukseen osallistumiseen.

Aktiivisena ikdéntymisen késitteessd haasteena on huomioida yksilétasolla hyvinkin erilaiset

lahtokohdat (Pfaller & Schweda 2019). Aivoverenkiertohdirididen vaikutukset kuntoutujan
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psyykkiseen, fyysiseen ja sosiaaliseen toimintakykyyn ovat hyvin yksilollisid, ja yhtd lailla
my0s omaiset ovat hyvin erilaisissa eldméntilanteissa. Téssdkin aineistossa omainen saattoi olla
60-vuotias tydssdkdyva henkild tai 80-vuotias eldkeldinen. Perhekeskeiset kuntoutusstrategiat
tukevat kotona asumisen mahdollistumista, ihanteellisesti molempien tarpeita palvellen ja
seuraten vuosien mittaan muuttuvaa tilannetta (Bakas ym. 2014), mahdollistaen aktiivisena

ikddntymisen niin kuntoutujille kuin heididn omaisillensakin.

Aktiivisena ikddntymisen mittari luo viitteellisen kehyksen omaisen hyvinvoinnin edistimiseen
oman toimijuutensa kautta ja samalla yhden mallin uupumuksen ennaltachkdisyyn.
Kuntoutuksen nédkokulmasta haasteena on uupumusriskissé olevien omaisten tunnistaminen jo
varhaisessa vaiheessa. [hanteellisesti kuntoutuksen ammattilaiset voisivat olla osana aktiivisena
ikddntymisen mahdollistamista tunnistamalla omaisten uupumuksen riskitekijidt ja
minimoimalla sen seurauksena koettua sosiaalista haittaa. Haasteena onkin juuri omaisen
toimijuuden tukeminen kuntoutuksen ulkopuolella — osa omaisista kokee hydtyvansi
vertaistukitapaamisista, toiset taas saattavat kaivata viikosta tunnin aikaa itselleen paistikseen

kdvelemddn yksin metsdin tuulettamaan ajatuksiaan.

Johtopaitoksend voidaan todeta, etti AVH-kuntoutujien 1dhiomaisten kokemalla uupumuksella
on yhteys heiddn sosiaaliseen hyvinvointiinsa ja aktiivisena ikdantymiseensd. Vaikka
uupuminen on hyvin yksilollinen prosessi, oli tdstd tutkimusotoksesta tunnistettavissa
taustatekijoitd, jotka olivat todennékoisempid uupumusta kokevilla omaisilla. Omaiset, jotka
kokivat uupumuksen seurauksena haittaa sosiaalisessa hyvinvoinnissaan, olivat myos
vihemmién aloitteellisia pyrkimyksessddn aktiivisuuteen eldmédn keskeisilld osa-alueilla.
Uupumus, sosiaalinen hyvinvointi ja aktiivisena ikdantyminen ovat kaikki laajoja,
moniulotteisia kokonaisuuksia — kohdistetulla pitkittaistutkimusasetelmalla olisi mahdollisuus

tutkia tarkemmin tétd syy-seuraussuhteiden verkostoa.

Lopuksi, tdmén pro gradu -tutkielman aihetta, AVH-kuntoutujien ldhiomaisten uupumusta ja
sosiaalista hyvinvointia, tdytyy myods tarkastella menneilliéin olevan koronapandemian
kehyksessd. AVHAi-aineisto kerttiin kevadlla 2019, vuosi ennen pandemian puhkeamista.

Koronakriisin tuomaa poikkeusaikaa on timén pohdinnan kirjoitushetkelld eletty jo yli vuosi,
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jonka aikana kuntoutujien ja omaisten sosiaalisia kontakteja on rajoitettu usealla tasolla:
ystdvien ja sukulaisten tapaaminen, kulttuuritapahtumat, harrastukset ja vapaaehtoistyd ovat
joko jddneet tauolle tai saaneet uusia muotoja etdyhteyksin tai ulkoilmassa voimassa olevien
suositusten mukaisesti. Valtioneuvoston COVID-19-tiedepaneelin raportissa (2020) todetaan
karanteenin lisdnneen merkittivisti fyysistd epdaktiivisuutta ja yksindisyyttd ikddntyneessd
véestossd. Lisdksi useille omaisille hengéhdystaukoja suoneet kuntoutujan péivitoiminta ja

lyhytaikaisen hoidon jaksot ovat olleet suljettuina.

Jatkotutkimuksissa olisikin mielenkiintoista kartoittaa pandemian tuomaa muutosta omaisten
kokemaan uupumukseen ja sosiaaliseen hyvinvointiin, heidén toiveitaan pandemian jélkeiselle
ajalle ja oppeja tulevaisuuteen vastaavaan tilanteeseen. Valtioneuvoston COVID-19-
tiedepaneeli (2020) ehdotti raportissaan lyhyen tdhtdimen toimena idkkdiden ihmisten
digitaitojen parantamista ja pidemmén tdhtdimen toimena osallisuutta tukevien jirjestdjen
toiminnan tukemista, jotka molemmat edistdisivdt osaltaan aktiivisena ikd4ntymisen
mahdollisuuksia — oli pandemiaa tai ei. Mitk& olisivat omaisten mielestd parhaimpia sosiaalista
hyvinvointia edistdvid toiminnan muotoja — sellaisia, joihin riittdisivdat sekd aika ettd

jaksaminen?
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