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ABSTRACT

Juntunen, Kristiina

Assessment of carers' coping and the effects of rehabilitation on coping and
quality of life

Jyvéskyla: University of Jyvaskyld, 2023, 125 p.

(JYU Dissertations

ISSN 2489-9003; 605)

ISBN 978-951-39-9291-0 (PDF)

Caregiving refers a relationship in which a person cares for another family
member or other close relative suffering from an illness, disability, or reduced
functional capacity. Caregiving involves a wide range of experiences, some of
which challenge and some of which support the caregiver's ability to cope. The
aim of this dissertation research was to investigate a) the reliability of the COPE
(Carers of Older People in Europe) index assessing the negative impact, positive
value and quality of support on caregiving, b) factors associated with the
negative impact of caregiving on spouses, children and parents, and c) the effect
of a rehabilitation intervention for caregivers on the self-rated negative impact of
caregiving, quality of life and depressive symptoms. The research data used in
the study were drawn from the Caregivers Project (n=1 117; Kela 2014), COPE
Index evaluation research data (n=118; Kela 2011-2012) and the Kela evaluation
research data gathered for the Caregivers” Rehabilitation Intervention (n=180;
Kela 2013-2015). The data were analysed using quantitative methods. The
internal consistency of the COPE index was good for negative impact and
moderate for the quality of support, but poor for positive value. Women carers
of their spouses experienced more negative impact and depressive symptoms
than their male counterparts. However, for men who were worried about their
depressive feelings, the perceived negative impact of caregiving was at least as
strong as for their female counterparts. The cognitive abilities of the care recipient
and the quality of support for the caregiver were associated with the negative
impact of caregiving, irrespective of the relationship between the caregiver and
the care recipient. A group rehabilitation intervention for caregivers contributed
to the quality of life of caregivers in the physical domain and prevented an
increase in the negative impact of caregiving. Rehabilitation did not reduce
depressive symptoms or increase psychological quality of life. The COPE index
is a useful method for screening caregivers who may need support in coping.
However, assessment of the positive value of caregiving needs to be improved.
Particular attention needs to be paid to the well-being of caregivers when the
person they care for has a high level of cognitive impairment. Group
rehabilitation by Kela can help to improve carers’ physical quality of life but is
insufficient alone to improve psychological well-being.

Keywords: caregiver, caregiver coping, negative impact, positive aspects,
rehabilitation
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Omaishoitajuus on ihmissuhde, jossa henkil6 pitdd huolta perheenjdsenestddn tai
muusta ldheisestddn sairauden, vamman tai toimintakyvyn heikkenemisen
vuoksi. Omaishoitoon liittyy monenlaisia kokemuksia, joista osa haastaa ja osa
tukee omaishoitajan jaksamista. Tamén vditoskirjatutkimuksen tarkoituksena oli
selvittdd a) omaishoitajien kielteisid ja myonteisid kokemuksia sekd saadun tuen
laatua arvioivan COPE-indeksin (Carers of Older People in Europe) luotetta-
vuutta, b) puolisonsa, lapsensa ja vanhempansa omaishoitajien jaksamisen kan-
nalta kielteisiin vaikutuksiin yhteydessa olevia tekijoitd ja c) omaishoitajien kun-
toutuskurssien vaikutusta itsearvioituun omaishoidon koettuihin kielteisiin vai-
kutuksiin, elaménlaatuun ja masennusoireisiin. Tutkimuksen aineistoina kaytet-
tiin Kelan Omaishoitohankkeen aineistoa (n=1117), Kelan COPE-indeksin arvi-
ointitutkimusaineistoa (n=118) sekd Kelan jdrjestdmien omaishoitajien kuntou-
tuskurssien arviointitutkimuksen aineistoa (n=180). Aineistot analysoitiin maa-
réllisin menetelmin. COPE-indeksin sisdinen yhtenevyys oli hyvai kielteisten vai-
kutusten ja kohtalainen tuen laadun osa-alueilla, mutta heikko myonteisten mer-
kitysten arvioinnissa. Puoliso-omaishoitajana toimivat naiset kokivat enemman
kielteisid vaikutuksia ja masennusoireita kuin miehet. Kuitenkin masennukses-
taan huolissaan olevilla miehilld omaishoidon koetut kielteiset vaikutukset olivat
vdhintddn yhtd voimakkaita kuin masennuksestaan huolissaan olevilla naisilla.
Hoidettavan ldheisen kognitiiviset kyvyt ja omaishoitajan kokema saadun tuen
laatu olivat yhteydessd kielteisiin vaikutuksiin omaishoitajan ja hoidettavan 14-
heisen suhteesta riippumatta. Omaishoitajien ryhmakuntoutuskurssit edistivit
omaishoitajien eldmdnlaatua fyysiselld osa-alueella ja ehkdisivdt omaishoidon
kielteisten vaikutusten lisddntymistd. Kuntoutuksella ei voitu vdhentdd masen-
nusoireita eikd lisdtd psyykkistd eldaméanlaatua. COPE-indeksi on kayttokelpoi-
nen menetelmd seulottaessa jaksamiseensa tukea tarvitsevia omaishoitajia, mutta
omaishoidon myonteisten ndkokulmien arviointia tulee kehittdd. Omaishoitajien
jaksamiseen on kiinnitettdva erityistd huomiota, kun heiddn hoidettavalla ldhei-
sellddn on paljon kognitiivisia vaikeuksia. Kelan ryhm&dmuotoisella kuntoutuk-
sella voidaan edistdd fyysistd elaménlaatua, mutta se on yksin riittdiméton psyyk-
kisen hyvinvoinnin lisddmiseksi.

Avainsanat: omaishoitaja, omaishoitajana jaksaminen, kielteiset vaikutukset jak-
samiseen, myonteiset ndkokulmat, kuntoutus
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1 JOHDANTO

Omaishoito on erityinen huolenpidon ja auttamisen muoto, joka perustuu ole-
massa olevaan kahdenkeskiseen, tiarkedan ihmissuhteeseen. Omaishoitajat eivét
kuitenkaan ole mikéddn yhtendinen ryhmé vaan monenlaisissa elaméntilanteissa
ja ihmissuhteissa olevia ldheisid. Omaishoitajaksi myos paddytddan monin eri ta-
voin. Etenevissd sairauksissa, kuten muistisairauksissa, omaishoitajuus voi to-
teutua pikkuhiljaa, mutta vammautumisen yhteydessd tai vammaisen lapsen
syntyessd ylldttden. Omaishoidon pituus vaihtelee suuresti ollen keskiméarin
viisi vuotta, mutta enimmillddn kymmenid vuosia. Suomalaisista noin 43 % aut-
taa vuosittain ldheistddn jonkin pitkdaikaissairauden, vamman tai idn myota hei-
kentyneen toimintakyvyn takia, ja omaishoitajien osuus oli korkein 58 maan ver-
tailussa (Koyanagi ym., 2018). On arvioitu, ettd ldheistddn auttavista suomalai-
sista noin miljoona antaa apuaan sddnnollisesti (Kaskiharju & Oesch-Borman,
2015).

Omaishoitajat kokevat omaishoidon monella eri tavalla ja lisdksi erilaiset
omaishoitotilanteet koettelevat tai tukevat jaksamista eri tavoin. Tutkimuksissa
on havaittu omaishoitajien stressitekijoiden johtavan fyysisiin oireisiin, kuten ko-
honneeseen verenpaineeseen (Harmell ym., 2011), psyykkisiin oireisiin, kuten
ahdistuneisuuteen ja masennukseen (Adelman ym., 2014; Denno ym., 2013; Vi-
taliano ym., 2014) ja jopa heikompaan elinajanodotteeseen, kun on verrattu kuor-
mittuneita omaishoitajia ei kuormittuneisiin omaishoitajiin (Schulz & Beach,
1999). Niinpad omaishoitajan jaksamiseen liittyvid tekijoitd on tarkasteltu pitkdan
kuormittumisen kannalta, jonka taustalla on psykologisiin teoorioihin perustu-
vat stressiprosessimallit (esim. Pearlin ym., 1990; Raina ym., 2004; Schulz & Mar-
tire, 2004). Kuormittumisen ndkokulmaa on kuitenkin alettu pitdd liilan suppeana
ja myos vdestotason tutkimukset ovat osoittaneet, ettd itse asiassa omaishoitajat
elavdt muita pidempédédn (Janson ym., 2022; Mikkola ym., 2021; O'Reilly ym.,
2015; Roth ym., 2018).

Omaishoitajuuden myonteisid merkityksid on tarkedd tarkastella erikseen,
jotta omaishoitajuutta voidaan paremmin ymmartdd ja tukea monipuolisemmin
omaishoitajaa ja hanen hoidettavaa ldheistdan. Myonteisten ndkokulmien ldahto-
kohtana on ihmissuhde, jolloin omaishoitajan mahdollisuus auttaa rakasta 14-
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heistddan voi antaa tyydytystd seka lisatda omaishoitajan taitoja ja henkistd kasvua
(Yu ym., 2018).

Omaishoito on usein my®6s ajallisesti vaativaa, jolloin omaishoitajan on vai-
keaa mahduttaa elamé&dnsd muita itselle tarkeitd eldméanalueita. Omaishoitoon
pdivittdin kidytetyn ajan kasvaessa heikkenee omaishoitajan psyykkinen ja fyysi-
nen terveys sekd terveyspalvelujen kaytto lisdantyy (Bremer ym., 2015). Sitova
omaishoito voi vaatia myos avun antamista 6isin heikentden palautumista. Kan-
sainvilisessd vertailussa suomalaiset ja ruotsalaiset omaishoitajat nayttavat kar-
sivdn eniten unihdirivistd (Koyanag ym., 2018). Seka toimeentulon ettd elaman-
laadun kannalta monille omaishoitajille ansiotytn ja omaishoidon yhteensovit-
taminen on merkityksellistd, mikd vaatii sekd omaishoidon kuormittavuuden
ettd tyojdrjestelyjen tarkastelua.

Omaishoitajien jaksaminen vaikuttaa paitsi omaishoitajan elaménlaatuun ja
terveyteen myonteisesti, myos hoidettavan ldheisen parempaan hoitoon ja kun-
toutumisen tukemiseen. Omaishoitajien terveyden ja eldm&nlaadun turvaami-
nen on myos ikddntyvien yhteiskuntien kulmakivi sosiaali- ja terveydenhuol-
lossa, mikd edellyttdd omaishoitajien jaksamisen seuraamista ja tukemista. Ta-
man vditoskirjatutkimuksen tarkoituksena on tutkia omaishoitajien jaksamista ja
sen arvioinnin luotettavuutta sekd tutkia ryhmadmuotoisen kuntoutuskurssin
vaikutuksia kuormittumiseen, psyykkiseen hyvinvointiin ja elaménlaatuun.

16



2 TUTKIMUKSEN TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Viitoskirjatutkimukseni késittelee omaishoitajuutta, joita madrittelee kaksi eri-
tyistd piirrettd: 1) omaishoitajuus perustuu olemassa olevalle ihmissuhteelle ja 2)
omaishoitajan antama tuki edesauttaa hoidettavaa ldheistd asumaan omassa
asuinympdristossdan. Omaishoitajilla tarkoitan henkil6itd, jotka avustavat, aut-
tavat, tukevat tai hoitavat ldheistddn sairauden, vamman tai ikdantymisen mu-
kanaan tuoman toimintakyvyn haitan tai hoidon tarpeen vuoksi. Yleensd omais-
hoitajan tyopanos korvaa myds virallisen jarjestelmén tarjoamaa apua, hoitoa tai
kuntoutusta (Mattila & Kakriainen, 2014). Kuvaan katsauksen aluksi omaishoi-
tajuutta yhtdaltd osana yhteiskunnan palvelujdrjestelmadd ja toisaalta erilaisina ih-
missuhteina. Toiseksi tarkastelen omaishoitajana jaksamista kielteisten vaikutus-
ten, myonteisten ndkokulmien ja toimintojen tasapainon nakokulmista sekd néi-
den arviointiin kehitettyja menetelmid. Kolmantena kuvaan ajankohtaista tietoa
omaishoitajien tueksi kehitetyista interventioista.

2.1 Omaishoitajan mairitelma

Omaisten antama apu ldheisilleen, joilla on vaikeuksia selviytyd itsendisesti ko-
dissaan, on keskeistd niin yhteiskunnalliselta kuin yksilon kannalta. Omaishoi-
totyo voi olla sekd hyvin vaativaa ettd raskasta ja omaishoitajien jaksamisen tu-
eksi pitdd olla tarjolla riittdvéat sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut. N4itd pal-
veluita ja omaishoitajien tukea sdddellddn lailla, jonka perusteella omaishoitaja
voidaan maédritelld omaiseksi tai ldheiseksi, jonka avulla vanhuksen, vammaisen
tai sairaan henkilon hoito ja huolenpito jdrjestddan kotioloissa (Laki omaishoidon
tuesta L937/2005). Lain mukaan omaishoidon tuki muodostuu omaishoitajan
hoitopalkkiosta ja vapaasta sekd omaishoitoa tukevista palveluista kuten tarvit-
taessa jdrjestettdvastd koulutuksesta ja valmennuksesta omaishoitajan tehtdviin
sekd hyvinvointitarkastuksista. Kunta on aiemmin vastannut omaishoitosopi-
muksen jdrjestamisestd, mutta 1.1.2023 lghtien siitd vastaavat hyvinvointialueet
(Laki omaishoidon tuesta L937/2005, 8.7.2022 /607). Omaishoitosopimuksen teh-
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neiden osuus vuonna 2021 1000 asukasta kohti vaihteli maakunnittain Kainuun
16/1000 osuudesta Uudenmaan 6/1000 osuuteen (Terveyden ja hyvinvoinnin
laitos [THL], 2022a). Osa eroista selittyy vdestorakenteella, mutta ei kokonaan.
Esimerkiksi yli 70-vuotiaiden osuus vadestostd oli Eteld-Savossa 2019 korkein (Ti-
lastokeskus, 2020), mutta omaishoidon sopimuksia yli 75-vuotiaiden hoidetta-
vien osalta oli tehty samana vuonna Eteld-Savossa 14,/1000 ja Kainuussa 17/1000
(THL, 2022a). 75 vuotta tdyttaneistd kotona asuvia oli Eteld-Savossa 90,7 % ja Kai-
nuussa 91,4 %, mutta luvut ovat vuonna 2021 muuttuneet siten, ettd Eteld-Sa-
vossa kotona asuu 91,9 % ja Kainuussa osuus on pysynyt samana (THL, 2022b).
Omaishoitosopimuksella hoidettavien osuus on hieman laskenut molemmissa
maakunnissa 2021 (THL, 2022a). Sen sijaan 75 vuotta tdyttdneilld arkitoimissa
suuria vaikeuksia kokevien osuus vuonna 2020 oli Kainuussa 42 % ja Eteld-Sa-
vossa 35,7 % (THL, 2022c), miki selittdnee Kainuussa tehtyjen omaishoitosopi-
musten suurempaa madrad.

Omaishoidon tuki sisdltda hoitopalkkion, jonka suuruus madraytyy hoidon
sitovuuden ja vaativuuden perusteella. Hoitopalkkioiden vahimmadismaéarat on
madritelty ja sidottu indeksiin (Kuntaliitto, 2022). Kuitenkin hoidon vaativuus ja
sitovuus maédritellddn viranomaisten toimesta ja on todenndkdistd, ettd niissd on
arvioijien vilisid eroja siitd, mikad on vaativa omaishoito. Hoitopalkkio on my6s
veronalaista tuloa, joten omaishoitajalle jadva osuus vaihtelee kunnan veropro-
sentin mukaan. Omaishoidon vapaata sditelee vuonna 2016 laissa annettu ase-
tus, jonka mukaan omaishoidon sopimuksen tehneilld on oikeus kahteen vapaa-
pdivddn kuukaudessa ja vahintdan kolme vuorokautta kalenterikuukautta kohti,
mikdli omaishoitaja on sidottu hoitoon ymparivuorokautisesti tai jatkuvasti pai-
vittdin (Laki omaishoidon tuesta 937/2005). Oikeus lomaan on voimassa siitd
huolimatta, ettd hoidettava ldheinen kdyttdd saannollisesti vahdisen osan vuoro-
kaudesta sosiaali- ja terveyspalveluita tai osallistuu kuntoutukseen tai opetuk-
seen (Laki omaishoidon tuesta 937/2005). Omaishoidon tuella omaishoidettavia
oli vuonna 2021 yhteensd 52 021 (taulukko 1). Noin 19 % heisti oli alle 18-vuoti-
aita ja valtaosa (66,6 %) 65 vuotta tayttaneita. (THL, 2022d.)

TAULUKKO1  Omaishoidettavat ikdryhmittdin, lukumaara (n) ja osuus kaikista omais-
hoitosopimuksista (%).

Ika n %

0-17 vuotta 9726 18,7
18-64 vuotta 7658 14,7
65 vuotta tai yli 34 637 66,6
Yhteensi 52021 100

Valtaosa omaishoitajista on naisia, esimerkiksi Helsingin kaupungin sosi-
aali- ja terveystoimen omaishoitajia koskevien tilastotietojen mukaan 74 % oli
naisia vuonna 2018 eikd naisten osuus ndytd viahentyneen kuluneen vuosikym-
menen aikana (Patosalmi ym., 2019, s. 85). Naisten osuus omaishoitajista vaihte-
lee ik&luokittain ja kaikkein vanhimmissa ikdluokissa omaishoitajina toimivat
ovat yhtd usein miehid ja naisia, kun nuoremmissa ikidluokissa naisten osuus on
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yli 80 % (Patosalmi ym., 2019, s. 85). Yhdeksankymmentd vuotta tdyttdneistd
omaishoitajista suurempi osa on miehid kuin naisia (Ahola ym. 2014; Patosalmi
ym., 2019, s. 85). Miehistd kolme neljdstd ja naisista hieman yli puolet toimii puo-
lisonsa tai kumppaninsa omaishoitajana ja vajaa kolmasosa naisista toimii oman
lapsensa omaishoitajana (Tillman ym., 2014).

Omaishoitajan sopimusta koskeva maéritelmé on sidoksissa suomalaiseen
omaishoidon tuki -jarjestelmddn. Kansainvilisissd tutkimuksissa omaishoitajan
madritelmd on yleisesti valjempi. Esimerkiksi Verbakelin (2018) tutkimuksessa
omaishoitajaksi tunnistettiin kaikki, jotka vastasivat kédyttdvansa aikaa perheen-
jasenten, ystdvien, naapureiden tai muiden pitkdaikaisen fyysisen tai psyykkisen
sairauden, vammaisuuden tai vanhuuteen liittyvien ongelmien hoitamiseen tai
auttamiseen. Intensiiviseksi omaishoito katsottiin, jos viikoittainen aika ylitti 11
tuntia (Verbakel 2018). Tdssad vditoskirjassa osatutkimukset I ja II koskevat viral-
lisen omaishoitosopimuksen tehneitd henkiloitd ja osatutkimuksissa Il ja IV osal-
listujilta ei ole edellytetty virallista omaishoitosopimusta vaan pdivittdista ldahei-
selle tarjottua apua tai hoitoa.

2.2 Omaishoitajien jaksamiseen liittyvid teoreettisia malleja ja
kasitteita

Omaishoitajana jaksamista on pitkddn tutkittu kuormittumisen (strain), taakan
(burden), rasittumisen (stress) tai ahdingon (distress) ndkokulmista (Bier--Bar-
kowska ym., 2017; Brannan & Heflinger, 2001; Hunt, 2003; Kim & Schulz, 2008;
Pearlin ym., 1990; Schulz & Martire, 2004). Omaishoitajuuden kuormittavuuden
korostaminen on saanut myos kritiikkid, ja omaishoitoon liittyvat myodnteiset na-
kokulmat kuuluvat omaishoitotutkimukseen (Hunt, 2003; Jones ym., 2011; Nolan
ym., 1996). Myonteisten ndkokulmien tarkastelu laajentaa omaishoitajan tuki-
muotoja kuormittumisen vihentdmisestd my6s myonteisten kokemusten opti-
mointiin (Yu ym., 2018). Omaishoitajan taakka voidaan ndhdd seurauksena ta-
loudellisesti riittdméttomistd resursseista, moninkertaisista vastuista johtuvasta
ristiriidasta ja sosiaalisen toiminnan puutteesta (Liu ym., 2020). Vastuista johtu-
via ristiriitoja sekd sosiaalisen toiminnan puutteita voidaan tarkastella myos ta-
sapainoisen eldman (life balance) ndkokulmasta, josta voidaan erottaa objektiivi-
sempi ajan kdyton ndkokulma ja subjektiivisempi koettu toiminnallinen tasa-
paino. Tdssd vaitoskirjatutkimuksessa ndkokulma on omaishoitajien jaksaminen,
jota tarkastellaan kolmesta ndkokulmasta: 1) kuormittumista selittdvien stressi-
prosessimallien (Pearlin ym., 1990; Raina ym., 2004; Schulz & Martire, 2004), 2)
voimaantumista tukevien myonteisten ndkokulmien (Jones ym., 2011; Lloyd ym.,
2016; Yu ym., 2018) seké 3) ajankédyton ja toiminnallisen tasapainon (Eklund ym.,
2017; Matuska & Christiansen, 2008; Sarkikangas, 2020) ndkokulmista.
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221 Stressiprosessimallit

Omaishoidon vaikutuksia omaishoitajien terveyteen ja hyvinvointiin on tutkittu
1960-luvulta ldhtien, jolloin otettiin kdyttoon késite, taakka (burden) (Carretero
ym. 2009). Ndkokulman keskeisyys tutkimuksessa on ymmarrettdavad, koska
sekd objektiivisten ettd subjektiivisten stressitekijoiden kasvu on yhteydessd
omaishoitajien heikompaan itsearvioituun terveyteen, terveyskayttaytymiseen ja
lukuisampaan terveyspalvelujen kdyttoon (Chen ym., 2015; Litzelman ym., 2015;
Son ym., 2007). Erityisesti kuormittuminen on liitetty psyykkisiin oireisiin, kuten
ahdistuneisuuteen (Del-Pino-Casado ym., 2021; Denno ym., 2013) ja masennuk-
seen (Adelman ym., 2014; Del-Pino-Casado ym., 2019; Denno ym., 2013; Moha-
med ym., 2010). Lisdksi muistisairaiden omaishoitajien ahdingon on todettu ole-
van yhteydessd muistisairaan psyykkisten ja kdytosoireiden huononemiseen, lai-
toshoitoon siirtymiseen sekd hoidettavien kaltoinkohteluun (Stall ym., 2019).

Taakkaa tai kuormittumista on késitteellistetty stressiprosessimallien
avulla (Pearlin ym., 1990; Schulz & Martire, 2004). Malleille on yhteistd ensisijai-
set ja toissijaiset stressitekijdt prosessissa, ja molemmat perustuvat tutkimuksiin
muistisairaiden omaishoitajista. Schulzin ja Martiren (2004) mallissa ensisijaisilla
stressitekijoilld viitataan hoidettavan kognitiivisen tason heikkenemiseen, kay-
tosoireiden esiintymiseen (esim. levottomuus, vaeltelu tai aggressiot) sekd vaa-
dittavan avustamisen mddrdaan ADL ja IADL toiminnoissa ja terveyteen liitty-
vissd toimissa (esim. ladkitys, kontaktit terveydenhuoltoon). Ensisijaisista stres-
sitekijoistd 1dheisen masennus ja agitaatio- tai aggressiokdyttdytyminen heiken-
tavat eniten omaishoitajien hyvinvointia (Feast ym., 2016). Pearlin ja kollegat
(1990) nimedvit edelld kuvatut tekijat objektiivisiksi stressitekijoiksi ja lisdksi en-
sisijaisiin tekijoihin he ovat médritelleet subjektiiviset stressitekijit, joita ovat ko-
ettu stressi ja ihmissuhteiden vahyys. Lisdksi lineaarisesti etenevddn malliin vai-
kuttavat tausta ja konteksti, kuten sosiodemografiset tekijdat, omaishoidon histo-
ria, perhe ja verkosto (Pearlin ym., 1990).

Toissijaisina stressitekijoind molemmissa malleissa ovat perheristiriidat
sekd talouteen ja tydeldmaan liittyvat ongelmat, mutta Pearlin ja kollegat (1990)
nimedvat nama roolikuormitukseen ja madrittelevit lisdksi psyykkisen kuormi-
tuksen, joka sisdltdd itsetunnon, elimdnhallinnan, itsen menetyksen, roolivan-
keuden, patevyyden ja sisdisen kasvun. Oleellinen ero malleissa on, ettd Schulz
ja Martire (2004) eivat nimed psyykkisid stressitekijoitd yhta tarkasti vaan tervey-
teen ja hyvinvointiin vaikuttavia psyykkisid stressitekijoitd vastaa omaishoitajan
arviointi vaatimuksista ja selviytymiskyvystddn, josta seuraa koettu stressi. Pear-
lin ja kollegat (1990) madrittelevit stressiltd suojaaviksi tekijoiksi omaishoitajan
selviytymiskeinot ja sosiaalisen tuen. Selviytymiskeinojen ja sosiaalisen tuen
merkitykset esitellddn tarkemmin luvussa 2.2.2.

Lastaan hoitavien vanhempien kuormittumista ja terveysvaikutuksia ovat
mallintaneet Raina ja kollegat (2004). He tuovat esiin sosioekonomisen taustan
merkitystd kuormittumisessa. Tulkintaa tukevat viimeaikaiset tutkimukset,
joissa muun muassa vanhempien tyotilanne, koulutus, perhesuhteet ja perheen
talous ovat yhteydessd kuormittumiseen tai heikompaan eldmé&nlaatuun (Adib-
Hajbaghery & Ahmadi, 2019; Macedo ym., 2015; Toledano-Toledano &
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Dominguez-Guedea, 2019). Lapsen toimintakyky ja kédyttdytyminen ovat objek-
tiivisia tekijoitd, jotka vaikuttavat hoidon vaativuuteen (Raina ym., 2004). Hoi-
don vaativuuden yhteys kuormittumiseen on osoitettu useissa tutkimuksissa,
kuten lapsen kdyttaytymisen ongelmat, lddkehoidon maard, lasten heikompi ter-
veydentila tai oheissairaudet diagnoosin lisdksi sekd usein kdytetyt terveyden-
huollon palvelut ja pdivystyskdynnit (Javalkar ym., 2017; Macedo ym., 2015;
Pousada ym., 2013). Vanhempien kuormittumisen terveysvaikutukset ovat yh-
teydessd sithen, miten he pystyvét vastaamaan heihin kohdistuviin vaatimuksiin,
kuten tydeldmén ja omaishoidon yhdistdmiseen ja miten paljon he saavat oman
kiasityksensd mukaan tukea terveydenhuollosta (Raina ym., 2004). Monet kuor-
mittuneet vanhemmat ovatkin joutuneet tekemddn muutoksia tySeldmddnsa
(Fridman ym., 2017). Edelld mainitut tekijdt vaativat vanhemmalta monenlaista
sopeutumista ja mukautumista omaishoitajan roolissa ja pdivittdisissd rutiineissa
(Smith & Blamires, 2022). Rainan ja kollegoiden mukaan (2004) omaishoitajan
roolin omaksumisen ohella kehittyy omaishoitajan oma arviointi siitd, miten han
suoriutuu omaishoitajana. Heiddn oletuksensa mukaan hyva mindkasitys on yh-
teydessd parempaan sosiaaliseen tukeen, perhesuhteiden toimivuuteen ja toimi-
vien selviytymiskeinojen kdyttoon stressinhallinnassa (Raina ym., 2004). Edel-
leen perheen hyvi sosiaalinen tukiverkko, toimiva perhedynamiikka ja kyky hal-
lita stressid voivat suojata kuormittumiselta ja kielteisiltd terveysvaikutuksilta
(Jakobsen & ElKklit, 2021; Miranda ym., 2019).

2.2.2 Omaishoidon myonteiset nikokulmat

Omaishoidon kielteisid vaikutuksia omaishoitajalle korostavia tutkimuksia on
kritisoitu siitd, ettd ne kuvaavat yksipuolisesti omaishoitoa kielteisend ja vahen-
tavat ihmisten halukkuutta toimia ldheistensd omaishoitajana (Elmstahl ym.,
2020; Roth ym., 2015). Myonteisilla omaishoitokokemuksilla on yhteys omaishoi-
tajan parempaan mielenterveyteen, elaménlaatuun, tyytyvdisyyteen elamaan ja
osaamiseen, mutta ei valttamatts itsearvioituun terveyteen tai henkilokohtaiseen
stressiin (Quinn & Toms, 2019). Toisin sanoen myos stressaantuneet omaishoita-
jat voivat kokea omaishoidon merkityksellisend ja siksi on tdrkedd tarkastella
omaishoidon myonteisid ndkokulmia erillisend ilmiond. Omaishoidon myonteis-
ten kokemusten esiin nostaminen suuntaa omaishoitajien tukimuotojen suunnit-
telua kielteisten vaikutusten viahentdmisen liséksi myonteisten kokemusten edis-
tamiseen (Yu ym., 2018). Tarkasteltavista myonteisten ndkdkulmien tutkimuk-
sista Yu ja kollegoiden (2018) sekd Lloyd ja kollegoiden (2016) kirjallisuuskat-
saukset perustuvat tutkimuksiin muistisairaiden omaishoitajien myonteisistd ko-
kemuksista ja Jones ja kollegoiden (2011) luoma malli perustuu tutkimukseen
vanhempiaan hoitavien aasialaisamerikkalaisten kokemuksista.

Myonteisiin ndkokulmiin liittyvit tekijat on koottu kuvioon 1. Tyydytyksen
saaminen omaishoitajana perustuu omien taitojen ja patevyyden tunnistamiseen
avun ja hoidon antajana (Lloyd ym., 2016; Yu ym., 2018). Vastoinkdymisten voit-
taminen ja selviytyminen hankalista tai vaikeista omaishoitoon liittyvistd tilan-
teista ja toimista lisdd tunnetta omasta osaamisesta ja luovasta kyvystd ratkaista
ongelmia ja tukee ndin mindpystyvyyttd (Lloyd ym., 2016; Yu ym., 2018). Omais-

21



hoitajan selviytymiskeinot ja ymmarrys ldheisen sairaudesta lisddntyvat myon-
teisen prosessin aikana ja omaishoitaja voi havaita my6s omien toimiensa merki-
tyksen ldheisen hyvinvoinnille (Yu ym., 2018).

Omaishoitajuus perustuu olemassa olevalle, vastavuoroiselle ihmissuh-
teelle, jolle on luonteenomaista antamisen ja saamisen vastavuoroisuus (Nolan
ym., 1996). Laheisen tilanteen muuttuessa tai sairauden edetessd, myos vuoro-
vaikutus ja suhteen luonne muuttuvat (Yu ym., 2018). Esimerkiksi muistisairaan
puolisonsa omaishoitajat ovat kuvanneet suhdettaan kumppanuudeksi, vaikkei
se endd olisikaan vastavuoroista (Lloyd ym., 2016). Monet puolisonsa omaishoi-
tajat ajattelevat, ettd toinen tekisi hdnelle samoin, mikdli roolit olisivat toisinpdin
(Yu ym., 2018). Vanhempiaan hoitaneet ovat kokeneet kiitollisuutta siitd, mitd he
ovat vanhemmiltaan saaneet ja arvostavat voidessaan nyt antaa takaisin saa-
maansa huolenpitoa (Jones ym., 2011). Omaishoitajan kokemus tasapainossa ole-
vasta vastavuoroisuudesta voi suojata myos koetulta kuormittumiselta (Del-
Pino-Casado ym., 2011). Carbonneau ja kollegoiden (2010) mukaan omaishoita-
jan ja ldheisen suhde tulisi olla keskeisin alue myonteisistd ndkokulmista. Syopaa
sairastavien ja heiddn omaishoitajiensa tutkimuksissa suhteen kuvattiin jopa pa-
rantuneen hoitoprosessin aikana ldheisyyden tunteen lisddntyessd (Li & Loke,
2013). Omaishoitajan tulisi tulkita haastavakin hoito myonteisend, jotta hyvan
vuorovaikutuksen ylldpitdiminen tai saavuttaminen onnistuu (Yu ym., 2018).
Syopédsairaiden omaishoitajat korostivat avointa kommunikointia ldheisen
kanssa hoitoprosessin aikana hyvan suhteen saavuttamisessa (Li & Loke, 2013).

Parhaimmillaan myonteiset ndkokulmat voivat ulottua koko perheeseen
yhteenkuuluvaisuuden lisddntymisend, mikali perheenjdsenet jakavat vastuuta,
iloja ja suruja sekd kokevat ldheisen hoidon yhteisend velvollisuutenaan (Jones
ym., 2011; Li & Loke, 2013; Lloyd ym., 2016; Yu ym., 2018). Perhe- ja sukuarvot ja
niiden merkitys haluun huolehtia sukulaisista tai ikddntyvistd vanhemmista
vaihtelee kulttuureittain (Jones ym., 2011). Toisaalta generatiivisuus eli huolen-
pito ja toiminta toisten hyvéksi ndhdédan tarkednd ihmisen kehitysvaiheena ei
vain keski-idssd seuraavan sukupolven hyviksi vaan myos ikddntyessa yleisesti
laheisten hyvéksi (Schoklitsch & Baumann, 2012). Korkeampi tuntemus genera-
tiivisuudesta voikin olla osa omaishoidon myonteistd ndkokulmaa ja suojata
omaishoidon kielteisiltd vaikutuksilta (Grossman & Gruenewald, 2017). Omais-
hoito perheessd tarjoaa myos mallin sitoumuksien ja velvollisuuksien hoitami-
sesta seuraavalle sukupolvelle, mikd voi lisdtd tunnetta omaishoidon arvosta ja
merkityksellisyydestd (Yu ym., 2018).

Viimeisend osa-alueena myonteisistd ndkokulmista Yu ja kollegat (2018) ni-
medvat henkilokohtaisen kasvun ja elamén tarkoituksen saavuttamisen. Joillain
omaishoitajilla henkinen kasvu liittyy uskonnollisuuteen, jolloin usko antaa ar-
vokkaan tuen, mutta tdimd ei koske omaishoitajia yleisesti (Lloyd ym., 2016).
Omaishoito voi olla haastava kokemus, mutta omaishoitajat voivat tutkia yksi-
16llisia mahdollisuuksiaan eldmdn vastoinkdymisten voittamisessa (Yu ym.,
2018). Mikéli he yhteison tuella arvioivat vaikeudet mielekkdina haasteina, se tu-
kee henkilokohtaista kasvua (Jones ym., 2011). Haastavien omaishoitotilanteiden
kasittely vaatii kehittdimadan karsivallisyyttd, herkkyyttd toisten tarpeille, tun-
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nedlyd ja noyryyttd (Yu ym., 2018). Henkisen kasvun lisdksi tai sen sijaan monet
omaishoitajat kuvaavat muutosta filosofisena tarkoittaen muutosta suhtautumi-
sessa elaméddn (Lloyd ym., 2016). Omaishoitajat saattavat arvioida uudelleen ela-
ménarvojaan, jolloin he arvostavat enemman ihmissuhteiden ylldpitamistd kuin
painotusta materiaaliseen omaisuuteen (Autio & Rissanen, 2020; Lloyd ym., 2016;
Yu ym., 2018)

Henkilokohtainen
1 'T\r\ t\, v als\r( 5 K;hiltt::mirtn, k‘:—“ Tovd "
vahvistuminen ja FCRLLymE Mo a yydytyksen
. i ] tehokkaisnn ja vrrmm}a;l;\msm::i:uden saaminen
sosiaalinen tuki luoviin taitoihin lisaantyvat
omaishoitajan
roolissa . Suhteen
Kommunikaation _ muuttuminen Vastavuoroinen
muuttuessa ldsnaoloksi, liheisen cihids
Te:hokas sairauden my&td pienet eleet tu].k%laam
rakkaudeksi
kognitiivinen
tunnesaitely Malli
Huolehditaan nuoremmalle g
KOIItEkStit jotka vhdessi laheisesta sukupolvelle Perheen koheesio
£ valittimisesta
suosivat
merkityksen e . _
15V 5 Vastoinkaymisten Rt Henkilokohtainen
oytamista voittaminen, S iokaija kasvu ja elaman
" , novryys, altruismi g i
omaishoidolle e henkinen kasvu atkoilus
KUVIO 1 Omaishoidon myonteiset ndkokulmat.

Yu ja kollegat (2018) esittavét katsauksessaan kolme ehtoa omaishoidon
myonteisten ndkokulmien toteutumiselle: i) henkilokohtainen vahvistuminen ja
sosiaalinen tuki omaishoitajan roolissa, ii) tehokas kognitiivinen tunnesditely ja
iii) kontekstit, jotka suosivat merkityksen 16ytdmistd omaishoitoon (Kuvio 1).

Nadistd ensimmadinen ehto on pitkille yhtenevédinen Pearlinin ja kollegojen
(1990) kuvaamien suojaavien tekijoiden kanssa. Omaishoitajan hyvi itsetunto ja
kyky kdyttdd selviytymiskeinoja, jotka vahvistavat omaishoitajan kykya keskit-
tyd ongelmien ratkaisemiseen ja ldheisen kannustamiseen, lisddvat omaishoita-
juuden myonteisid ndkokulmia (Yu ym., 2018). Toimivien selviytymiskeinojen on
todettu useissa tutkimuksissa johtavan myonteisiin omaishoitokokemuksiin ja
parempaan hyvinvointiin riippumatta ldheisen diagnoosista (Cochrane ym.,
2021; Kazemi ym., 2021; Monteiro ym., 2018; Rodriguez-Pérez ym., 2017; Teixeira
ym., 2018). Teixeira ja kollegat (2018) havaitsivat tehokkaiksi ongelmasuuntau-
tuneet selviytymiskeinot ja tunnesuuntautuneet keinot tehottomammiksi.
Osassa tutkimuksista on yhdistetty psyykkisen hyvinvoinnin lisddntymiseen
suunnitelmallisten ongelmien ratkaisujen lisdksi tunnesuuntautuneita selviyty-
miskeinoja, kuten tilanteen hyviksyminen (Kazemi ym., 2021; Lloyd ym., 2016;
Piazza ym., 2014). Etenkin idkkddmpien ldheisten omaishoitajilla tunnesuuntau-
tuneista keinoista vélttdminen, kieltiminen ja toiveajattelu ovat yhteydessa suu-
rempaan kuormittumiseen (Piazza ym., 2014). Selviytyminen hankalista tilan-
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teista voimaannuttaa omaishoitajaa ja lisdd itseluottamusta, mika edelleen tuot-
taa myonteisid tuloksia omaishoidossa (Yu ym., 2018). Sek4 virallinen ettd epavi-
rallinen sosiaalinen tuki on tdrked vahvistamaan omaishoitajan sopeutumista
omaishoidon vaatimuksiin (Yu ym., 2018) ja osaltaan suojaa kuormittumiselta
(Bialon & Coke, 2012; Rodakowski ym., 2012; Rodriguez-Pérez ym., 2017; Shiba
ym., 2016).

Toisena ehtona myonteisen omaishoitokokemuksen saavuttamiselle on Yu
ja kollegoiden (2018) mukaan tehokas kognitiivinen tunnesditely. Talld he tar-
koittavat kognitiivisten strategioiden tietoista kdyttod emotionaalisesti vaikeiden
hoitoon liittyvien tilanteiden késittelemisessa (Yu ym., 2018). My6s Lloyd ja kol-
legat (2016) toivat esiin katsauksessaan, ettd omaishoitajat, jotka kokivat myon-
teisid merkityksid, kuvasivat valitsevansa tietoisesti myonteisen suhtautumisen
ongelmiin. Osalla omaishoitajista huumorin kéytto auttaa vaikeissa tilanteissa
(Yu ym., 2018). Myos my®otdtunto itsed kohtaan auttaa saavuttamaan myonteisid
kokemuksia (Lloyd ym., 2019).

Kolmantena ehtona Yu ja kollegat (2018) nimeévit tilanneyhteydet, jotka
tukevat omaishoidon merkityksen 16ytymistd. Nditd ovat oma motivaatio omais-
hoitoon, kahdenkeskinen suhde ja myotnteinen uskonnollisuus (Yu ym., 2018).
Grover ja kollegoiden (2017) tutkimuksessa motivaatio osoittautui vahvimmaksi
tekijaksi myonteisissd kokemuksissa. Muita tekijoitd olivat omaishoitajan tyyty-
vdisyys, omaishoitoon liittyvit saavutukset sekd itsetunto ja koettu sosiaalinen
tuki omaishoitajana (Grover ym., 2017). Muistisairaita vanhempiaan hoitavien
aikuisten lasten tdrkeimmiksi motivaatiotekijoiksi osoittautuivat sukulaisuus,
osaaminen ja autonomia eli valinnanvapaus, arvot ja omaishoitoon liittyvit koh-
tuulliset toimet (Dombestein ym., 2020). Lang ja Fowers (2019) tuovat teoriassaan
evoluutioon liittyvid ndkokulmia selittdimdan omaishoitosuhteen syntymista ja
ylldpitamistd, mutta niiden lisdksi he korostavat kiintymyssuhteen merkitysta
haluun pitdé toisesta huolta. Kahdenkeskisen suhteen hyva laatu ennen sairastu-
mista ennustaa enemméan myonteisid ndkokulmia omaishoidossa (Lloyd ym.,
2016; Yu ym., 2018). Myonteinen uskonnollisuus tarkoittaa Yu ja kollegoiden
(2018) mukaan luottamusta Jumalaan ja hengellistd yhteyttd muihin, kun taas
kielteinen uskonnollisuus mieltdd vastoinkdymiset Jumalan rangaistuksena. Us-
konnon merkitys ndkyy selvimmin amerikkalaisissa tutkimuksissa, joihin osal-
listuvilla on usein kristillinen vakaumus (Lloyd ym., 2016).

Kuuppelomaki ja kollegat (2004) ovat tutkineet suomalaisten omaishoita-
jilen saamaa tyydytystd omaishoidosta kayttamalld Carer’s Assessment of Satis-
faction Index (CASI) -menetelmdd. Suomalaiset ilmaisivat saaneensa suurinta
tyydytystd hoidettaviin liittyvissad asioissa, kuten siihen, ettd voi pitdd ldheisen
puhtaana ja tehdd hdnen olonsa mukavaksi tai ylldpitdd hdanen arvokkuuttaan.
My®6s omaishoitaja - ldheisen suhteeseen liittyy paljon tyydyttdvid elementtejd,
kuten se, ettd voi siten osoittaa rakkauttaan ldheiselle tai se, ettd omaishoitaja us-
koo myos ldheisen toimivan samoin, jos osat olisivat toisinpdin. Omaishoitajaan
liittyvid tyydytyksen tuojia olivat muun muassa tunne olevansa haluttu ja
tarvittu, tunne kuulumisesta ihmisiin, jotka haluavat auttaa toisia sekd tunne siitd,
ettd on perheen ja ldheisten arvostama (Kuuppeloméki ym., 2004).
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2.2.3 Ajankdytto arjessa ja toiminnallinen tasapaino

Omaishoitajuus perheessd muuttaa perheenvilisia suhteita, mutta usein se
muuttaa myds perheen rutiineja ja arkea monin tavoin. Omaishoitajuus ei myos-
kddn poista muita yksilon rooleja, vaikka tutkimuksissa yleisesti tarkastellaan
omaishoitajana toimimista erillisend muista rooleista ja sen vaikutuksia tervey-
teen ja hyvinvointiin (Kayaalp ym., 2021). Kuitenkin suomalaisista omaishoidon
tuen saajista vain 2,2 %:lla tulot muodostuivat pelkdstdan omaishoidon tuesta ja
mahdollisesti sen lisdksi toimeentulotuesta (Ahola ym., 2014). Kaikista omaishoi-
don tuen saajista noin 43 % on alle 65-vuotiaita (THL, 2022d) ja 69 % omaishoita-
jista kdyttdd omaishoitoon aikaa yli 12 tuntia vuorokaudessa (Tillman ym., 2014),
mikd tarkoittaa, ettd osalla heistd on tyopdivan liséksi yli puolet vuorokaudesta
sitoumus omaishoitoon. Tarkastelen ajankdyton jakaantumista omaishoitajien ja
heidén ldheistensd arjessa Eklundin ja kollegoiden (2017) mééarittelemén péivit-
tdisen toimintamallin (Patterns of Daily Occupations) mukaan. Pdivittdisten toi-
mintamallien sisédltojd ovat luokittelu toimintakokonaisuuksiin, toimintojen
kompleksisuus ja vaihtelu toimintojen vililla (Eklund ym., 2017).

Toimintaterapianimikkeistossa toimintakokonaisuudet luokitellaan seu-
raavasti “itsestd huolehtiminen, asiointi ja kotieldmé&n toiminnat, koulunkdynti ja
opiskelu, tyokyky ja tydssd suoriutuminen, yhteiskunnallinen osallistuminen,
vapaa-ajan toiminta, leikkitoiminta sekd levon ja ajankdyton tasapaino” (Savolai-
nen & Aralinna, 2017). Tamaé luokittelu on huomattavasti laajempi kuin usein
kaytetty tyo, leikki/huvi, lepo ja nukkuminen (work, play, rest and sleep) (kts.
Eklund ym., 2017) puhumattakaan jaosta tyohon ja huviin ” All work and no play,
makes Jack a dull boy”, jonka juuret ulottunevat 1600-luvulle (Primeau, 1996).
Pelkdstddan omaishoidon ja tyon yhteensovittamiseen on haettu ratkaisuja, mitka
vaativat sekd omaishoitoperheiden tarpeiden mukaisia palveluita ettd tyoelaman
joustoja (Kalliomaa-Puha, 2018). Vaikeudet sovittaa ty6td ja omaishoitoa heiken-
tavat tyoikdisten omaishoitajien taloudellista tilannetta (Landfeldt ym., 2018).
Osa tyon ja omaishoidon yhteensovittamisen keinoista on toteutettavissa heti
kaytantojd ja asenteita muuttamalla, mutta osa keinoista, kuten esimerkiksi tu-
kien raatdloiminen tyoikdisten omaishoitajien tarpeisiin vaatii lainsdddannon
muutoksia (Kalliomaa-Puha, 2018). Toisaalta jaksaminen omaishoitajana nayttaa
vahvistuvan, jos omaishoitajat ovat mukana tyoeldmaéssd, kun taas hoidettavan
oireiden vaikeus heikentdd jaksamista, joten myds toimenpiteitd omaishoidon
kuormittavuuden vahentdmiseen tarvitaan (Brannan ym., 2018). Liséksi monet
tutkimukset osoittavat, ettd runsas avustaminen ldheisen pdivittdisissd toimin-
noissa ja pitkddn jatkunut omaishoito selittdvat kuormittumista (Adelman ym.,
2014; Bremer ym., 2015; Verbakel ym., 2017).

Arjen toimintamalleja rikkoo myds omaishoitajien vuorokausirytmid héirit-
sevd unen laadun heikkeneminen tai unihdirit, joita omaishoitajilla on muita
enemmadn (Byun ym., 2016; Cupidi ym., 2012; Peng & Chang, 2013). Omaishoito
vaikeuttaa myos osallistumista vapaa-ajan toimintoihin tai sosiaaliseen elamé&an
(Crowe & Michael, 2011, Mthembu ym., 2016). Erityislapsiperheet kayttavat
usein paljon erilaisia sairaanhoito- ja kuntoutuspalveluita samanaikaisesti ja pal-
velujen kdytto voi rikkoa arjen rutiineja, etenkin jos palvelujen ajoitus on sopi-
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maton muuhun arkeen (Sarkikangas, 2020). Erityislapsiperheissd useiden ter-
veys- ja kuntoutuspalveluiden kadyttd, vanhempien tyoeldmd, lasten koulutdissa
avustaminen, perheen harrastukset, kodinhoito sekd mahdollisesti isovanhem-
pien auttaminen tekevit pdivittdiset toimintamallit erittdin kompleksisiksi (Er-
landsson ym., 2004) ja ndin haastaa omaishoitajan jaksamista. Myos palvelujen
keskeytyminen on merkittdva hdiriotekija tyohon ja vapaa-aikaan osallistumi-
seen (Hodgetts ym., 2014; Leinonen, 2011), mikd voi vdhentdd vaihtelua itselle
merkityksellisten toimintojen valilla.

Aikataulutetun pdivarytmin lisdksi omaishoitajat kaipaavat huoletonta tai
omaa aikaa (Leinonen, 2011). Voidakseen kokea tasapainoa eri toimintojen ja teh-
tavien valilld ihmiselld tulee olla oman tuntemuksensa mukaan oikea mééra toi-
mintoja ja oikea vaihtelu niiden vilillda (Wagman ym., 2012). Pentland ja McColl
(2008) esittavat toiminnallisen integriteetin (occupational integrity) olevan kes-
keinen piirre tasapainoiselle elamalle. T&lld he tarkoittavat sitd, missa maarin yk-
silolle on mahdollista sitoutua ja eldd elamé&dnsa henkilokohtaisten arvojensa,
vahvuuksiensa ja eldmaélle antamansa merkityksen mukaisesti (Pentland &
McColl, 2008). Toiminnallinen tasapaino onkin ldhinnd subjektiivinen kokemus
harmonisesta toimintojen yhdistelmésta (harmonic mix), miké tarkoittaa a) yksi-
161lisesti koettua oikeaa méérd ja vaihtelua erilaisten toimintojen valilld, b) kykyja
ja resursseja suoriutua ndistd toiminnoista ja c) ettd toimintoihin sitoutuminen on
yksilon arvojen ja merkitysten mukaista (Eklund ym., 2017). Mahdollisesti juuri
toimintojen harmoninen vaihtelu ja toiminnalle annettu merkitys ja arvo sekéa
oma valinta auttaa ja tukea ldheistddn voimavarojensa mukaan, voi olla merkit-
tavad jaksamisen kannalta, miké osaltaan selittdd sen, ettd omaishoitajat eldvit
muita pidempéddn (Fredman ym. 2010; Janson ym., 2022; Mikkola ym., 2021;
O'Reilly ym., 2015; Roth ym., 2013). Hy6ty on kuitenkin suurin, kun omaishoito
rajoittuu 14-19 viikkotuntiin (O’Reilly ym., 2008), mika edelleen viittaa siihen,
ettd omaishoitajan pdivan tulee sisdltdd monipuolista toimintaa.

Tasapaino toimintojen vililld ei kuitenkaan koske vain omaishoitajia vaan
myo6s heiddn avustettavia ldheisidan. Esimerkiksi muistisairasta ldheistdan hoi-
tavat ovat kokeneet iloa, kun heidédn ldheisensa on voinut liittyd itselleen tarkei-
siin toimintoihin (Lloyd ym., 2016).

2.3 Omaishoitajien jaksamisen arvioiminen

Omaishoitajien jaksamiseen vaikuttavat sekd kokemukset omaishoidon raskau-
desta ettd sen palkitsevuudesta. Kuten edelld on kuvattu, jaksamisen tausta on
monisyinen ja siten omaishoitajien jaksamisen arviointia on toteutettu monin eri
tavoin ja eri menetelmin. Esimerkiksi Pearlin ja kollegat (1990) ovat esittdneet eri
arviointimenetelmid jokaiseen kuormittumiseen yhteydessa olevaan tekijdan. So-
pivien tukimuotojen suunnittelemiseksi tarvitaan luotettavaa arviointia, mutta
edelleen omaishoitoon liittyvissad kasitteissda on epdjohdonmukaisuuksia (Wang
ym., 2020). Tdssd luvussa tarkastellaan omaishoitajien tilanteen arviointiin kay-
tettyjd menetelmid.
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2.3.1 Omaishoitajien kuormittumisen arviointimenetelmia

Omaishoitajien jaksamista arvioidaan lukuisilla mittareilla (Hudson ym., 2010;
Michels ym., 2016; Mosquera ym., 2016; Tanco ym., 2017; Van Durme ym., 2012;
Whalen & Buchholz, 2009). Whalen ja Buchholz (2009) luetteloivat 74 omaishoi-
tajien kuormitusta arvioivaa testid, joiden psykometriset ominaisuudet ja kdytto-
kelpoisuus vastaavat niille asetettuja vaatimuksia. Omaishoitajien ldheisten diag-
noosit olivat sekd psyykkisid ettd fyysisid ja neljad mittaria oli kdytetty lasten van-
hempien kuormittumisen arviointiin (Whalen & Buchholz, 2009). Van Durme ja
kollegat (2012) nimesivét 105 erilaista menetelmaés, joilla arvioitiin ikddntyneiden
omaishoidon vaikutuksia omaishoitajiin. Né&istd noin puolet oli muistisairaiden
omaishoitajille suunnattuja ja alle neljannes yleisesti ikddntyneiden omaishoita-
jille. Loput menetelmét oli suunnattu eri diagnoosiryhmille tai kohderyhmada ei
ollut identifioitu (Van Durme ym., 2012). Ikddntyneiden aikuisten omaishoitajien
seurannassa kaytetyistd 93 mittarista 20 arvioi omaishoidon kielteisid vaikutuk-
sia (Mosquera ym., 2016).

Hudson ja kollegat (2010) kuvasivat 62 vilinettd, joilla on arvioitu saatto-
hoitopotilaiden omaisten hyvinvointia tai kuormitusta. Ndistd osa oli samoja
kuin Whalenin ja Buchholzin (2009) tutkimuksessa ja osa yleisesti kaytettyja hy-
vinvointia tai eldiménlaatua arvioivia menetelmid. Vajaa 20 menetelmasé oli kehi-
tetty saattohoitopotilaiden omaishoitajien jaksamisen arviointiin (Hudson ym.,
2010). Michelsin ja kollegoiden (2016) katsauksessa saattohoitopotilaiden omais-
hoitajien tarpeiden arviointimenetelmid tunnistettiin 38, ndistd 24 menetelman
psykometrisid ominaisuuksia oli raportoitu kyseiselld kohderyhmalld. Syopada
sairastavien omaishoitajia koskevassa katsauksessa nimettiin 59 erilaista mittaria,
joista ldhes puolella arvioidaan kuormittumista (Tanco ym., 2017). Noin kolman-
nella arvioitiin tyytyvdisyyttd tai tarpeita terveydenhuollon palveluihin ja lo-
puilla eldmé&nlaatua tai muuta omaishoitoon liittyvaa kokemusta. Mittareista nel-
jannes kohdentui lasten ja loput aikuisten omaishoitajille, ja niiden psykometriset
ominaisuudet todettiin hyvéksyttaviksi (Tanco ym., 2017).

Omaishoitajien kuormittumista arvioivista mittareista eniten tutkittu ja laa-
jimmalle levinnyt on The Zarit Burden Interview (ZBI) (Zarit ym., 1980). Mittari
on kehitetty muistisairaiden omaishoitajien arviointiin, mutta sitd on kaytetty
laajasti myds muiden sairausryhmien omaishoitajien kuormittumisen arviointiin
ja se on kddnnetty lukuisille eri kielille (Van Durme ym., 2012; Whalen & Buch-
holz, 2010). Mittaria on kdytetty myos suomalaisissa tutkimuksissa (esim. Pitkala
ym., 2013), mutta sitd ei ole virallisesti julkaistu suomeksi.

2.3.2 Myonteisten nikokulmien arviointi

Mielenkiinnon lisddntyessd myonteisiin ndkdkulmiin my6s niiden arviointi on
tullut ajankohtaiseksi (Lee & Li, 2022). Van Durmen ja kollegoiden (2012) kat-
sauksessa 105 mittarista 34 luokiteltiin myonteisid ndkokulmia arvioiviin mitta-
reihin. Mittarit kohdentuivat elamédnlaadun, pédtevyyden, hyvinvoinnin, tyyty-
vdisyyden, mindpystyvyyden, sosiaalisen tuen, palkitsevuuden, hallinnantun-
teen, merkityksen, tehokkuuden ja saavuttamisen kokemuksiin (Van Durme ym.,
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2012). Mosqueran ja kollegoiden (2016) katsauksessa tunnistettiin ikddntyvien ai-
kuisten omaishoitajien tutkimuksissa 11 eldmdnlaadun ja hyvinvoinnin seka 29
hallinnan ja selviytymiskeinojen arvioinnissa kdytettyd menetelmaa.

Yksi laajalle levinnyt ja kdytetty myonteisten ndkokulmien arviointimene-
telmd on the Positive Aspects of Caregiving Scale (PACS) (Lee & Li, 2022). Arvi-
ointimenetelmén kysymykset ovat perdisin Lawtonin ja kollegoiden (1989) kehit-
tamdstd omaishoitajien tyytyvdisyyttd (the Caregiver Satisfaction Scale) ar-
vioivasta menetelmastd sisdltden 11 kysymystd (Lee & Li, 2022). Arviointimene-
telmédn psykometrisissd tutkimuksissa Tarlow ja kollegat (2004) jattivdt pois
kaksi kysymystd johtuen niiden alhaisista latauksista faktorianalyysissa. Yhdek-
sdn kysymyksen versio sisdltdd omaishoitajan tunteet hyddyllisyydestd, itsetun-
nosta, tarpeellisuudesta, arvostuksesta, tirkeydestd, vahvuudesta/itsevarmuu-
desta, eldamdn arvostamisesta, myonteisyydestd eldmé&an ja ihmissuhteiden vah-
vistumisesta (Tarlow ym., 2004). Pois jatetyt kysymykset sisdlsivit teemat uusien
taitojen oppimisesta ja elamdn merkityksellisyyden lisdantymisestd (Lee & Li,
2022; Tarlow ym., 2004). PACSin kdyttod on tutkittu luotettavuuden, hoidon tu-
losten ja tulosten ennustettavuuden ndkokulmista ja nayttd tukee sen kliinista
kayttod myonteisten ndkokulmien ymmartamiseksi (Lee & Li, 2022). Tosin tutki-
mukset keskittyvat Yhdysvaltoihin.

2.3.3 Ajankdyton ja toiminnallisen tasapainon arvioiminen

Yleisimmin omaishoitajien ajankdyton arviointi koskee omaishoitoon kaytettya
aikaa vuorokaudessa tai viikossa tai toisaalta pdivittdisten toimintojen lukumaa-
rdd, joissa hoidettava ldheinen tarvitsee apua. Télloin kyse on objektiivisesta ajan-
kaytostd. Useissa tutkimuksissa ndaméd on todettu myos kuormittumista selitta-
viksi tekijoiksi (Cook ym., 2018; Ge & Mordiffi, 2017; van den Kieboom ym., 2020).

Subjektiivista kokemusta ajankdytostd kysytddn osana kuormittumista ar-
vioivista mittareista. Esimerkiksi ZBI (Zarit ym. 1980) sisdltdd kysymyksid omais-
hoitajan tunteesta, ettei aikaa riitd tarpeeksi itselle, omaishoidon ja muiden vel-
vollisuuksien yhteensovittamisen vaikeudesta ja sosiaalisen eldmé&n rajoittumi-
sesta omaishoidon takia.

Suoraan toiminnallista tasapainoa arvioiva mittari on ruotsalaisten kehit-
tama the Occupational Balance Questionnaire (Hakansson ym., 2020; Wagman &
Hékansson, 2014). Ikdantyneiden aikuisten aktiivisuuden arviointiin on kehitetty
arviointivéline University of Jyvaskyla Active Aging Scale (Rantanen ym., 2019),
jossa arvioitavat osa-alueet ovat ikddntyneen aktiivisuuden tavoite, kyvyt, mah-
dollisuus toimintaan ja toteutunut aktiivisuus. Lisdksi toimijuuden arviointiin on
kehitetty tyokalu the Assessment Tool for Perceived Agency (ATPA) (Lautamo
ym., 2021). Arviointityokalua on kehitetty ikddntyneiden aikuisten kuntoutuksen
yhteydessd (ATPA19) ja sen osa-alueet ovat patevyyden kokeminen, toiminnan
joustavuus ja toimintojen tasapaino (Lautamo ym., 2022). Ndiden menetelmien
soveltuvuudesta omaishoitajien tilanteen arvioinnissa ei ole ndyttoa.
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2.4 Omaishoitajien jaksamisen tukemiseen suunnatut interven-
tiot

Omaishoitajille suunnatut interventiot jaotellaan téssd osittain samoin kuin Wal-
terin & Pinquartin (2019) katsauksessa eli koulutuksellisiin (psykoedukatiivisiin),
kognitiiviseen kayttaytymisterapiaan (KKT) perustuviin ja monimuotoisiin in-
terventioihin. Lisédksi interventioiden jaottelun perusteena olivat toiminnallista
tasapainoa edistdvit ja puhelin- tai digitaalisvilitteiset interventiot.

Koulutuksellisten interventioiden tavoitteena on jakaa tietoa sairaudesta,
hoidosta, resursseista ja palveluista potilaalle ja hdnen ldheisilleen seka lisdta tai-
toja ratkaista sairauden tai vamman eteen tuomia haasteita. Koulutuksellinen in-
terventio voi sisdltdd laajan valikoiman toimenpiteitd, kuten neuvontaa, ohjausta,
tukea ja harjoituksia. Sitd voidaan toteuttaa sekd yksilollisesti ettd ryhmaéssa.
Oleellista on strukturoitu ohjelmallisuus, mikd voi olla standardoitu, ohjaajilta
koulutusta vaativa tai standardoimaton (esim. Kieseppd & Oksanen, 2013).

Kognitiivisiin kadyttdytymisterapioihin perustuviin interventioihin lukeu-
tuu myos siihen perustuva hyvéaksymis- ja omistautumisterapia. Omaishoitajille
suunnatut interventiot ovat strukturoituja ohjelmia, joiden siséllon suunnittelu
pohjautuu teoriaan omaishoitajien toimimattomasta ajattelusta stressin késitte-
lyssd (Losada ym., 2015). Kognitiivisessa kadyttdytymisterapiassa tavoitteena on
tunnistaa ja muuttaa oireita ylldpitdvad ajattelua, hakea ja vastaanottaa apua, op-
pia rentoutumaan ja lisdtd omaishoitajalle itselle merkityksellistd toimintaa (Lo-
sada ym., 2015). Hyvdksymis- ja omistautumisterapiassa tavoitteena on psykolo-
ginen joustavuus kohdatessa vastoinkdymisid. Siind periaatteina ovat avoimuus
hyodyttomille ajatuksille ja tunteille (hyvdksyminen), irrottautuminen hyodytto-
mistd ajatuksista ja tunteista, tietoinen ldsndolo, ajatusten ja tunteiden analysointi
ilman arvostelua, arvojen ja eldméniloa tuovien asioiden tunnistaminen, niihin
sitoutuminen sekd mielekds eldm&d omien arvojen mukaisesti (Han ym., 2021;
Hayes ym., 2012; Lappalainen ym., 2019).

Toiminnallista tasapainoa ei toistaiseksi ole kdytetty ldhestymistapana
omaishoitajien interventioissa. Tassad katsauksessa siséllytin tdhdan ryhmadn sel-
laiset interventiot, joiden tavoitteena on lisdtd vapaa-aikaa mukaan lukien vuo-
rohoito sekd sisdllyttdd merkityksellistd toimintaa tai fyysistd aktiivisuutta
omaishoitajan eldmé&an. Lisdksi tdhdn ryhmdan kuuluvat interventiot, joissa har-
joitellaan omaishoitajana tarvittavia avustamisen taitoja pdivittdisissd toimin-
noissa tai apuvilineiden kdyttod ldheisen avustamisen tarpeen vahentdmiseksi.

Puhelin- ja digitaalisvélitteiset interventiot eivét ole sisdllollisesti mikddn
yhtendinen ryhmaé vaan voivat perustua samoihin ldhestymistapoihin kuin kas-
vokkain tapahtuva interventio. Kuitenkin kiinnostus teknologiavalitteisiin inter-
ventioihin ja niistd saatuihin hyotyihin on lisddntynyt digitalisaation myo6td ja
edelleen vauhdittunut Covid 19 pandemian aikana, minkd vuoksi tarkastelen
niitd tdssd omana ryhméanaan.

Monimuotoisissa interventioissa yhdistetdan useampaa menetelmas tai la-
hestymistapaa. Esimerkkind interventio voi siséltdd eri strategioita, kuten tietojen
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jakamisen, taitojen harjoittelun, ongelmanratkaisun, roolileikit, stressinhallinnan
ja puhelintuen (Berwig ym., 2017) tai tietoisen ldsndolon, kdyttdytymisen hallin-
nan harjoittelun ja validaatioterapian yhdistelman (Spalding-Wilson ym., 2018).
Erilaisten, omaishoitajille suunnattujen interventioiden tutkimuksista
tehtiin haku SCOPUS ja Cinahl -tietokannoista kdyttden Boolen operaattoreita
hakusanoilla ("caregiver burden" OR "carer burden" OR "caregiver strain" OR
"carer strain") AND ("intervention" OR '"rehabilitation" OR "support") AND
("RCT" OR "Randomized controlled trial") AND ("adult" OR "older adult" OR
“elderly” OR "senior"). Haut toteutettiin tammikuun 19 pdiva 2021 aikarajauk-
sella 2016-2021. Sisadnottokriteereini oli, ettd tutkimus on satunnaistettu tai kva-
sikokeellinen, kontrolloitu alkuperdistutkimus tai niistd tehty katsaus ja joissa
hoidettavat ovat aikuisia ja interventio kohdistuu omaishoitajiin tai sekd omais-
hoitajiin ettd hoidettaviin ldheisiin. Lisdksi edellytettiin, ettd omaishoitajien tu-
loksia on arvioitu taakan, kuormituksen, stressin, ahdingon tai masennuksen
muutoksilla. Ndin ollen protokolla-artikkelit jdtettiin pois analyysista. Yhteensa
osumia tuli 473 (Scopus 246 ja Cinahl 227), joista otsikon perusteella valikoitui
157, abstraktin perusteella 64 ja kokotekstin jdlkeen 47. Kuvaileva synteesi tehtiin
lopullisesti 47 tutkimuksesta (liitteet 1 ja 2). Tulokset esitellddn tarkastelemalla
tutkimusten kohderyhmis ja erilaisilla interventioilla kuvattuja tuloksia.

24.1 Interventioiden kohderyhmit

Yhteensa 18 artikkelissa interventiot oli kohdennettu muistisairaiden omaishoi-
tajille tai muistisairas-omaishoitajaparille. Naistd kahdeksan oli katsauksia (Dee-
ken ym., 2019; Domingues ym., 2018; Etxeberria ym., 2021; Liu ym., 2018; Possin
ym., 2019; Vandepitte ym., 2016; Walter & Pinquart, 2019; Williams ym., 2019) ja
kymmenen kontrolloituja tutkimuksia (Berwig ym., 2017; Cheng ym., 2019;
Gaugler ym., 2016; Hirano ym., 2016; Kor ym., 2019; Lai ym., 2020; Lok & Bademli,
2017; Possin ym., 2019; Spalding-Wilson ym., 2018; Steffen & Gant, 2016). Laajin
katsaus oli meta-analyysi 280 artikkelista, yhteensa 332 tutkimuksesta, joissa mu-
kana oli yhteensa noin 20 000 omaishoitajaa, heistd hieman yli puolet interventi-
oihin osallistuneita ja alle puolet vertailuryhmaldisid (Walter & Pinquart, 2019).
Suppein katsaus koski 223 omaishoitajaa sisédltden neljd tutkimusta (Domingues
ym., 2018). Tamaén lisdksi myos muissa katsauksissa oli mukana yksittdisia tutki-
muksia, joissa kohderyhmand oli ollut muistisairaiden omaishoitajat (Corry ym.,
2019; Epps ym., 2021; Zabihi ym., 2020) seka yksittdinen tutkimus, jossa kohde-
ryhmdstd osa oli muistisairaiden omaishoitajia (Yu, 2016).

Tutkimuksiin osallistuneiden muistisairaiden omaishoitajien keski-ika
vaihteli 40 vuodesta 78 vuoteen, tosin kaikissa tutkimuksissa ei tietoja ollut saa-
tavilla. Naisten osuus vaihteli 55-100 % valilld, mutta Deekenin ja kollegoiden
(2019) katsaus sisélsi yhden kokonaan miehille suunnatun intervention. Tutki-
muksissa, joissa oli ilmoitettu omaishoitajan suhde hoidettavaan, olivat yleisim-
min omaishoitajat (55-87 %) hoidettavansa puolisoita. Poikkeuksena olivat
Gauglerin ja kollegoiden (2016) tutkimus, joka oli suunnattu kokonaan vanhem-
piaan hoitaville omaishoitajille ja Korin ja kollegoiden (2019) tutkimus, jossa
omaishoitajista 77 % oli hoidettavan lapsia, minioita tai lankoja.
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Kahdeksassa tutkimuksessa interventio oli suunnattu syopdéd sairastavien
omaishoitajiin (El-Jawahri ym., 2020; Harvey ym., 2018; Heckel ym., 2018; Lapid
ym., 2016; Mosher ym., 2016; Mosher ym., 2018; Shaw ym., 2016; Treanor ym.,
2019). Treanorin ja kollegoiden (2019) katsaus sisélsi 19 tutkimusta, jotka koski-
vat yhteensd 1967 omaishoitajaa. Viidessa kontrolloidussa tutkimuksessa omais-
hoitajia oli yhteensad 631 (Heckel ym., 2018; Lapid ym., 2016; Mosher ym., 2016;
Mosher ym., 2018; Shaw ym., 2016). Omaishoitajien keski-ikd vaihteli 49 ja 65
vuoden vililld. Kolmessa tutkimuksessa (Mosher ym., 2016; Mosher ym., 2018;
Shaw ym., 2016) sukupuoli oli tiedossa ja naisten osuus vaihteli niissd 52 ja 73 %
valilla. Valtaosa 62-79 % oli puolisonsa omaishoitaja. Lisdksi kaksi tutkimusta
(El-Jawahri ym., 2020; Harvey ym., 2018) koski kantasolusiirtopotilaita ja heidan
omaishoitajiaan (N = 156). Ndissd omaishoitajista noin 80 % oli naisia, keski-ika
58 ja yli 80 % puolisoita.

Neljassd tutkimuksessa interventiot oli suunnattu psyykkisesti sairaiden
omaishoitajiin (Hubbard ym., 2016; Martin-Carrasco ym., 2016; Napa ym., 2017;
Quadflieg ym., 2017). Hubbardin ja kollegoiden (2016) tutkimuksessa kohderyh-
ménd olivat kaksisuuntaista mielialahdiriotd sairastavien omaishoitajat (N = 32),
joista 60 % oli naisia, yli puolet vanhempia ja kolmannes puolisoita. Napan ja
kollegoiden (2017) katsaus sisélsi kolme tutkimusta, joissa kohderyhména oli en-
simmdisen psykoosin sairastaneiden perheet. Tutkimuksissa mukana oli yh-
teensd 340 perheenjdsentd, mutta heiddn tarkempia tietojaan ei raportoitu. Kah-
dessa tutkimuksessa oli mukana skitsofreniaa sairastavien perheet, yhteensa 573
omaishoitajaa (Martin-Carrasco ym., 2016; Thimmajja & Lazarus Rathinasamy,
2019) ja yhdessd syomishdiriota (N = 285) sairastavien ldheiset (Quadflieg ym.,
2017). Ndissdkin tutkimuksissa omaishoitajat olivat p&ddosin naisia (58-72 %) ja
keski-ikéd vaihteli 35 vuodesta 60 vuoteen, lisdksi 40-90 % omaishoitajista oli hoi-
dettavan ldheisen vanhempia.

Neljassa tutkimuksessa oli kohderyhminéd aivohalvauspotilaiden (stroke)
omaishoitajat (Cheng ym., 2018; Deyhoul ym., 2020; Fu ym., 2020; Smith ym.,
2019). Ndista Smithin ja kollegoiden (2019) systemoitu katsaus sisalsi 23 tutki-
musta, yhteensd 4695 omaishoitajaa, joista 58-91 % oli naisia ja keski-ika 44-70
vuotta. Kolmessa muussa tutkimuksessa omaishoitajia oli yhteensad 286, keski-
ikd tutkimuksissa oli 41-68 vuotta, naisten osuus 45-75 % ja omaishoitajat olivat
pddosin hoidettavan lapsia (50-70 %) tai puolisoita.

Kolmessa katsauksessa (Corry ym., 2019; Epps ym., 2021; Zabihi ym., 2020)
interventiot kohdistuivat eri syistd tukea tarvitsevien omaishoitajiin. Zabihin ja
kollegoiden (2020) meta-analyysiin sisdltyi 11 tutkimusta omaishoitajista (N =
3808), joilla oli masennusoireita. Tutkimuksista yhdekséan koski muistisairaiden
omaishoitajia. Corryn ja kollegoiden (2019) katsaus koostui 21 tutkimuksesta
(omaishoitajia yhteensd 1690), joista kymmenessd kohderyhmina olivat muisti-
sairaiden, kolmessa aivohalvauspotilaiden sekd kahdessa sytpédd sairastavien ja
ikddntyneiden omaishoitajat. Lisdksi mukana oli yksittdisid tutkimuksia multip-
peliskleroosin, sydaninfarktin ja aivovamman diagnoosin saaneiden henkildiden
omaishoitajista. Omaishoitajista yli 70 % oli naisia ja pddosin puolisoiden omais-
hoitajia (Corry ym., 2019). Eppsin ja kollegoiden (2021) meta-analyysissa oli 13
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tutkimusta (N = 897), joista suurin osa kohdistui muistisairaiden henkildiden
omaishoitajiin. Muita kohderyhmid olivat syopdd sairastavien ja henkil6iden,
joilla on CP-vamma, omaishoitajat. Lisdksi kahdessa tutkimuksessa ei ollut méaa-
ritelty kohderyhmaéé vaan yleisesti omaishoitajat (Epps ym., 2021).

Ikdantyneiden aikuisten omaishoitajat (N = 291) olivat mukana kolmessa
tutkimuksessa (Mortenson ym., 2018; Toye ym., 2016; Yu, 2016). Omaishoitajista
naisia oli noin 70 % ja keski-ikd 62. Lasten osuus omaishoitajina oli 30-50 % ja
kolmannes puolisoita. Poikkeuksena oli Mortensonin ja kollegoiden (2018) tutki-
mus, jossa yli puolet oli puolisoita.

Kahdessa tutkimuksessa kohderyhméné olivat syddn- ja verisuonitautia
sairastavien henkildiden omaiset (Liljeroos ym., 2017; Wingham ym., 2019), yh-
teensd 252 omaishoitajaa. Heistd yli 80 % oli puolisoita, naisia yli 75 % ja keski-
ikd noin 66 vuotta.

Eri kohderyhmia koskevia tutkimuksia olivat omaishoitajat, joiden hoidet-
tavalla ldheiselld oli kehitysvamma (Gonzélez-Fraile ym., 2019), amyotrofinen la-
teraaliskleroosi (ALS) (De Wit ym., 2020), erilaisia sekd psyykkisid ettd fyysisid
diagnooseja (Stjernsward & Hansson, 2018) tai aivovamma (Niemeier ym., 2019)
sekd tyon ja omaishoidon yhdistdmisen vuoksi stressid kokevat omaishoitajat
(Boezeman ym., 2018). Yhteensd ndissd tutkimuksissa oli mukana 961 omaishoi-
tajaa. Heistd valtaosa (65-92 %) oli naisia ja keski-ikd tutkimuksissa vaihteli va-
lilla 47-63 vuotta. Valtaosa omaishoitajista oli joko puolisoita tai vanhempia tut-
kimuksista riippuen. Esimerkiksi omaishoitajista, joiden ldheiselld oli kehitys-
vamma, 88 % oli vanhempia (Gonzélez-Fraile ym., 2019) samoin kuin omaishoi-
tajat, joiden ldheisilld oli eri diagnooseja, mutta padosin mielenterveyden alalta
(Stjernsward & Hansson, 2018).

24.2 Interventioista kuvatut hyodyt kuormittumiseen tai masennusoireisiin

Katsaukset pitivat sisdlldan kaikkia interventioiden ldhestymistapoja (liite 1, lii-
tetaulukko 1). Katsausten tavoitteina oli tutkia erilaisten tai eri tavoin toteutettu-
jen ei-ladkkeellisten interventioiden tehokkuutta omaishoitajien hyvinvointiin,
kuten kuormittumisen ja masennusoireiden vahentdmiseen. Niistd saadut hyo-
dyt eivit olleet mink&ddn ldhestymistavan mukaan yksiselitteisid riippumatta siitd,
mikd oli interventioiden kohderyhma. Samoin kasvokkain tai etédmenetelmiin pe-
rustuvissa interventioissa tulokset vaihtelivat eikd selkedd eroa hyodyistd voi
tehdd sen mukaan kummalla tavalla interventio toteutetaan. Selkeimmin hyotya
kuormittumiseen on saavutettu monimuotoisilla interventioilla, joissa yhdiste-
tdan koulutuksellisia, ajattelu- ja toimintatapoja muuttavia sekd harjoittelua si-
saltdvid elementtejd (Deeken ym., 2019; Domingues ym., 2018; Walter & Pinquart,
2019; Williams ym., 2019). Walterin ja Pinquartin (2019) mukaan erityisesti struk-
turoiduilla, monimuotoisilla ohjelmilla saavutettiin parhaiten hy6tya kuormittu-
misen viahenemiseen.

Yhdestd katsauksesta 1oytyi ndyttod koulutuksellisen intervention hyo-
dystd masennusoireisiin (Walter & Pinquart, 2019). Kognitiivisen kayttaytymis-
terapian ldhestymistapaan pohjautuvista interventioista kolmessa katsauksessa
masennusoireiden viahenemisestd oli ndayttod (Liu ym., 2018; Walter & Pinquart,
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2019; Zabihi ym., 2020). Teknologiavilitteisistd interventioista kahdessa katsauk-
sessa masennusoireiden vihenemisestd oli ndyttod (Deeken ym., 2019; Etxeberria
ym., 2021) samoin kuin monimuotoisista interventioista (Domingues ym., 2018;
Walter & Pinquart, 2019). Treanor ja kollegat (2019) sisdllyttivit katsaukseensa
psykososiaalisia interventioita, joista osassa oli ndyttod myods masennusoireiden
vdhenemisestd. Tutkimuksessa ei tehty alaryhméanalyysia erityyppisille inter-
ventioille. Walterin ja Pinquartin (2019) katsauksessa nayttod 16ytyi myos palve-
luohjauksen ja sijaishoidon hyoddyistd niin kuormittumiseen kuin masennusoi-
reisiin.

Kontrolloiduissa tutkimuksissa (liite 2) vaikutukset vaihtelivat kaikissa eri-
tyyppisissd interventioissa. Valtaosassa ndistd tavoitteena oli selvittdd omaishoi-
tajille suunnatun intervention tehokkuutta vahentdd kuormittumista tai psyko-
logisia oireita, kuten masennusta. Liséksi tavoitteena oli kuntoutujan toiminta-
kyvyn (Deyhoul ym., 2020) ja autonomian lisidntyminen (Mortenson ym., 2018).
My®6s Mosherin ja kollegoiden (2016, 2018) tutkimuksissa tavoitteena oli tutkia
interventioiden tehokkuutta sekd syopdsairaiden ettd omaishoitajien kannalta.
Tutkimuksista valittiin ainoastaan vastemuuttujat kuormittuminen ja mieliala,
joten interventioilla on voinut olla myonteisid vaikutuksia omaishoitajan tai hoi-
dettavan terveyteen tai elimédnlaatuun, vaikkei kuormittuminen tai masennusoi-
reet olisikaan vihentyneet.

Koulutuksellisissa interventioissa 5/7 (Cheng ym., 2018; Deyhoul ym., 2020;
Hubbard ym., 2016; Lok & Bademli, 2017; Martin-Carrasco ym., 2016) oli vaiku-
tuksia kuormittumisen vahenemiseen. Vaikutukset vaihtelivat vihdisestd vaiku-
tuksesta laajaan. Asetelmat, joissa intervention vaikutus oli laaja (vaikutuskoko
Cohen d > 0,8), tutkittavien ryhmat olivat pienid ja tulokset suuntaa antavia. Te-
hokkaille koulutuksellisille ohjelmille ominaista oli, ettd ne sisélsivét tiedon jaka-
mista kohdistettuina asiakasryhmaén tarpeisiin ja lisdksi useimmissa oli tehtavia
ja harjoituksia, miten tietoa soveltaa osallistujien omaan eldmdan. Masennusoi-
reisiin vaikutusta oli vain yhdessd tutkimuksessa (Martin-Carrasco ym., 2016).
Kohderyhmistd vain omaishoitajille, joiden ldheiselld oli kehitysvamma
(Gonzélez-Fraile ym., 2019) tai sydadn- ja verisuonitauti (Liljeroos ym., 2017), ei
koulutuksellisesta interventiosta ollut hyotya kuormittumiseen tai masennuk-
seen.

Kognitiiviseen kayttdytymisterapiaan pohjautuvilla interventioilla 3/5
(Cheng ym., 2019; Fu ym., 2020; Kor ym., 2019) oli vaikutusta kuormittumisen
vdhenemiseen. Chengin ja kollegoiden (2019) tutkimassa kahdeksan kerran ryh-
mdinterventiossa osallistujat olivat muistisairaiden henkildiden omaishoitajia.
Hyoddyn loytamiseen (benefit finding) tdhtddvan intervention tavoitteena oli
edistdd omaishoitajien kognitiivista uudelleenarviointikykyd, ja tutkimuksessa
vertailurymind olivat kahdenlaiset psykoedukaatioryhmét (Cheng ym., 2019). Fu
ja kollegat (2020) tutkivat yhdeksanviikkoisen yksilollisen kotiohjelman (benefit
tinding) hyotyja ja toteutettavuutta omaishoitajille ja heiddn aivohalvauksesta
selvinneille ldheisilleen. Ohjelman tavoitteena oli vahvistaa omaishoitajan mer-
kityskeskeisid selviytymiskeinoja, kuten omien arvojen ja elimén tarkoituksen
tunnistaminen vastoinkdymisissa seka lisdtd omaishoidon hallintaa myonteiselld
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ajattelulla ja mindpystyvyyttd myonteiselld tilanteen arvioinnilla. Kor ja kollegat
(2019) tutkivat tietoisen ldsndolon harjoituksia ja psykoedukaatiota sisdltavad
seitsemdn kerran ryhmdistuntoa vertailuryhmén saadessa psykoedukaatiota si-
sdltdvad tavanomaista hoitoa. Tavoitteena oli siirtdd harjoiteltuja taitoja omaan
arkeen (Kor ym., 2019). Kolmessa tutkimuksessa masennusoireet lievittyivat
(Cheng ym., 2019; Harvey ym., 2018; Kor ym., 2018). Harveyn ja kollegoiden
(2018) tutkimuksessa osallistujat olivat syopdsairaiden ldheisid ja interventiona
oli syopddn liittyvien tunteiden ja ajatusten ilmaiseminen kirjoittamalla. Vertai-
luryhmid oli kaksi, ensimmdisessd kehotettiin kirjoittamaan sydpakokemuksiin
liittyvistd myonteisistd tuloksista (benefit finding) ja toisessa ryhmasséa (ajanhal-
lintaryhmad) tehdyistd toimista (Harvey ym., 2018).

Monimuotoisissa interventioissa kuormitus vdheni 3/8 tutkimuksessa (Ber-
wig ym., 2017; El-Jawahri ym., 2020; Yu, 2016). Berwigin ja kollegoiden (2017)
tutkima interventio oli saksalainen versio amerikkalaisesta REACH II (Resources
for Enhancing Alzheimer’s Caregiver Health II) ohjelmasta. Ohjelma on yksilol-
linen, moniosainen interventio sisdltden koulutuksellisia ja kognitiivisen kayttay-
tymisen strategioita, joiden tavoitteena on kehittdd omaishoitajien kykya selviy-
tyd muistisairauteen liittyvéstd haastavasta kdyttaytymisestd, kognitiivisten stra-
tegioiden kayttod kielteisten tunnereaktioiden muuttamiseksi ja keinoja tervei-
den kayttaytymismallien edistamiseen sekd tarjota sosiaalista tukea. Myos El-Ja-
wahrin ja kollegoiden (2020) tutkima interventio pohjautui koulutuksellisen ja
kognitiivisen kayttaytymisterapian strategioihin sekd itsehoitotaitojen vahvista-
miseen kohdentuen kantasolusiirtopotilaiden omaishoitajien tarpeisiin. Yun
(2016) pilottitutkimuksessa interventio koostui arvioinnista idkkdiden omaishoi-
tajien tarpeiden kartoittamiseksi, palveluohjauksesta ja monialaisesta koulutuk-
sellisesta ryhmadinterventiosta omaishoitajien yksilollisiin tarpeisiin pohjautuen.
El-Jahwarin ja kollegoiden (2020) tutkimuksessa myds omaishoitajien masennus
véaheni.

Omaishoitajien ja heiddn hoidettaviensa tasapainoisempaan toimintaan
kohdentuneista interventioista havaittiin vahdinen vaikutus (Hirano ym., 2016)
ja kohtalainen vaikutus kuormittumiseen (Lai ym., 2020) muistisairaiden omais-
hoitajilla. Apuvilineiden arviointi ja ohjaus vdhensi kuormittumista sekd inter-
ventio- ettd kontrolliryhmaéssa eikd ryhmien vililld ei ollut eroa (Mortenson ym.,
2018). Masennusoireita ei ollut arvioitu missddn ndistd tutkimuksista.

Puhelin- ja teknologiavalitteisissd interventioissa 4/9 tutkimuksessa (Boe-
zeman ym., 2018; Possin ym., 2019; Stjernswérd & Hansson, 2018; Toye ym., 2016)
kuormittuminen vidheni, vaikutusten koko vaihteli vihiisestid kohtalaiseen. Yh-
dessd tutkimuksessa kuormittumista ei arvioitu (Steffen & Gant, 2016). Kohde-
ryhmind olivat tyotd ja omaishoitoa yhdistdvit, muistisairaiden, ikddntyneiden
ja eri tavoin sairaiden omaishoitajat. Masennusoireita oli kyetty viahentdmaan
kahdessa tutkimuksessa (Possin ym., 2019; Steffen & Gant, 2016). Ohjelmat, joissa
havaittiin vaikutuksia, olivat monimuotoisia sisdltien ammattilaisen puhelimitse
antamaa tukea, videopohjaisia harjoituksia kotona tehtdviaksi sekéd internet-poh-
jaan rakennettu itsehoitoa tukevaa materiaalia.
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Yksiselitteisesti parasta ldhestymistapaa kuormittumisen tai masennusoi-
reiden lievittdmiseen ei voi todeta. Interventioiden soveltaminen eri asiakasryh-
mien kanssa tai eri kulttuureissa ei myoskddn tuota vilttdmaittd samaa tulosta.
Esimerkiksi Martin-Carrasconin ja kollegoiden (2016) sekd Gonzalez-Frailen ja
kollegoiden (2019) Espanjassa toteutetut interventiot olivat molemmat amerikka-
laiseen REACH II -ohjelmaan (Wisniewski ym., 2003) perustuvia interventioita.
Vaikutuksia kuormittumiseen ja masennusoireisiin havaittiin psyykkisesti sai-
raiden omaisilla, muttei kehitysvammaisten omaisilla. Tosin myos kehitysvam-
maisten omaishoitajat hyotyivit ohjelmasta muiden psyykkistd hyvinvointia ar-
vioivien mittareiden mukaan (Gonzélez-Fraile ym., 2019).

Joitakin periaatteita vaikuttavista interventioista on tunnistettavissa. Niista
kaksi tarkeintd ndyttavit olevan 1. asiakasldhtoisyys eli omaishoitajien tarpeisiin
vastaaminen ja 2. monipuolisten, teoreettisesti perusteltujen tietojen ja harjoitus-
ten sisdllyttdminen strukturoituun ohjelmaan. Asiakasldhtoisyys tarkoittaa myos
sitd, ettei tietoja jaeta irrallisena omaishoitajien arjesta ja ongelmista ja harjoitus-
ten avulla omaishoitaja saa keinoja itsensd ja ldheisensd hyvinvoinnin edistami-
seen.

2.5 Yhteenveto omaishoitajien jaksamiseen liittyvista kasitteista

Tutkimuksessani omaishoitajien jaksamiseen liittyvia tekijoitd tarkasteltiin kuor-
mittumista selittdvan stressiprosessimallin, myonteisten ndkokulmien ja toimin-
nallisen tasapainon avulla. Omaishoitajuus on olemassa vain silloin, kun on ole-
massa omaishoitajan ja hoidettavan ldheisen vélinen ihmissuhde. Kuviossa 2 ku-
vataan omaishoitajuuteen liittyvat padkasitteet ja niiden valinen vuorovaikutus.
Kuvio ei ole rakennettu lineaariseksi eikd sen avulla pyritd tuomaan esiin syy-
seuraussuhteita vaan tuoda nakyvaksi, miten moninaiset asiat ovat suhteessa toi-
siinsa ja vaikutukset kaksisuuntaisia. Keskitssad on ihmissuhde, joka on ollut ole-
massa jo ennen omaishoitajuuden alkamista. Silld on oma historiansa, johon liit-
tyvat hyvat ja huonot kokemukset, odotukset, toiveet, taiyttymykset ja pettymyk-
set. Kahdenkeskistd suhdetta joudutaan arvioimaan eri tavalla silloin, kun se on
liséksi omaishoitosuhde.

Hoidettavan ldheisen sairauden tai vamman laatu, hoidon ja avun tarve,
oireet sekd ldheisen kdytossd olevat terveydenhuolto- ja kuntoutuspalvelut liitty-
vdt omaishoidon sitovuuteen. Palvelujen toimivuus ja sovittaminen omaishoito-
parin arkeen sekd asuinolosuhteet voivat mahdollistaa tai hankaloittaa arjen su-
jumista. Omaishoitajan terveys, laheisen avustamisessa ja hoitamisessa tarvitta-
vat taidot sekd haastavien tilanteiden ratkaisemisessa tarvittavat selviytymiskei-
not liittyvét siihen, missd mé&&drin omaishoitaja kokee omaishoitotilanteet kuor-
mittavina ja miten hdn kokee itsensa patevaksi.

Omaishoitajan arvot ja mahdollisuudet toimia niiden mukaisesti sekéa
omaishoitajan ja ldheisen vélinen kiintymyssuhde muodostavat perustan, jotta
omaishoitaja voi kokea tyydytystd omaishoitajana. Kyky auttaa ldheistd ja mah-
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dollisuudet ylldpitaa tai edistdd hdanen eldiménlaatuaan ja hyvinvointiaan lisddvat
luottamusta ja tyytyvdisyyttd omaishoitotilanteissa.

Omaishoidon sitovuus vdhentdd omaishoitajan mahdollisuuksia toteuttaa
muuta itselle tarkedd osallistumista eldmén eri osa-alueisiin. Tukea antava ver-
kosto, omaishoitajuudessa tarvittavien taitojen oppiminen ja immateriaalisten ar-
vojen vahvistuminen voivat toisaalta avata ovia uusiin merkityksellisiin koke-
muksiin.

Vuorovaikutus ja kommunikaatio kaikissa tilanteissa ja kaikkien toimijoi-
den vililld on tarkedd. Katkokset ja hdiriot missad tahansa vuorovaikutuksessa tai
kommunikaatiossa aiheuttavat rasitteita omaishoitotilanteeseen. Omaishoitajan
ja hoidettavan ldheisen vilinen vuorovaikutus ja kommunikaatio voi vaatia uu-
denlaisen viestinnén ja viestien tulkinnan oppimista. Sosiaali- ja terveydenhuol-
lon toimijoiden kommunikaation on oltava ymmarrettdvdd ja kunnioittavaa.
Ammattilaisten ja omaishoitajien vidlinen kumppanuuteen perustuva yhteistyo
sekd omaishoitajatilanteen ymmaértdminen monipuolisesti luovat parhaat edelly-
tykset tukea omaishoitajien jaksamista.

Perhe, sukulaiset ja ystavit

Avuntarpeen

maddrd

Kuormittu-
minen

Omaishoitajan
ja liheisen
ihmissuhde

Sairauden /
vamman
laatu

Myonteiset
merkitykset

Vuorovaikutus

Oireet

Kommuni-

Toiminnal-
linen
tasapaino

Hoitotoi-
menpiteider

maddrd

Sosiaali- ja terveydenhuolto, sairaanhoito,
kuntoutus, yhteiskunnan palvelut

KUVIO 2 Omaishoitajan jaksamiseen liittyvit teoreettiset késitteet.
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSY-
MYKSET

Taman véitoskirjatutkimuksen tarkoitus on selvittdd a) omaishoitajien kielteisia
ja myonteisid kokemuksia arvioivan arviointimenetelmén (Carers of Older
People in Europe, COPE-indeksi) luotettavuutta, b) omaishoitajien itsearvioitua
kuormittumista ja eldimédnlaatua sekd kuormittumiseen yhteydessd olevia teki-
joitd ja c) omaishoitajien kuntoutuskurssien vaikutusta itsearvioituun kuormittu-
miseen, eldmdnlaatuun ja masennusoireisiin.

Viitoskirjatutkimuksen tutkimuskysymykset olivat:

1. Millainen on suomenkielisen COPE-indeksin validiteetti ja reliabiliteetti
arvioitaessa omaishoitajia, jotka hoitavat a) 18-vuotiaita ja sitd nuorem-
pia, b) 19-64-vuotiaita ja c) yli 64-vuotiaita?

2. Millaiset tekijdt ovat yhteydessda omaishoidon kielteisiin vaikutuksiin
jaksamiseen puolisoitaan, vanhempiaan ja lastaan hoitavilla sekd millai-
sia sukupuolieroja kielteisissd vaikutuksissa jaksamiseen on puoliso-
omaishoitajilla?

3. Millainen on Kelan jdrjestimille omaishoitajien kuntoutuskursseille
osallistuneiden kokemus omaishoitajuudesta COPE-indeksilld mitat-
tuna, koettu eldmédnlaatu ja masentuneisuus?

4. Millaisia muutoksia on Kelan jdrjestimille omaishoitajien yksilo- ja pa-
rikursseille osallistuneiden omaishoidon kielteisissd vaikutuksissa jak-
samiseen, koetussa eldménlaadussa ja masennusoireissa vuoden seu-
ranta-aikana verrattuna kontrolliryhmaan?
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4 TUTKIMUKSEN AINEISTOT JA MENETELMAT

4.1 Tutkimusasetelmat ja aineistot

Tama viitoskirjatutkimus on mééaréllinen tutkimus, jossa pyritddn tilastollisin
menetelmin selittimddn ilmiciden valisid riippuvuuksia. Tutkimusaineisto on
keratty kolmessa eri hankkeessa, joista kahdessa viitoskirjan tekijd on toiminut
vastaavana tutkijana. Tutkimusasetelmat ja aineistot on kuvattu taulukossa 2.

TAULUKKO 2  Empiiristen osatutkimusten I-IV tutkimusasetelmat ja osallistujat.

Osa- Hanke Tutkimusasetelma Osallistu- Ikdjakauma
tutki- jat KA (KH)
mus

Ijall ~ Omaishoito- Poikkileikkaustutkimus —omaishoi- N =1117" 20-92v.
hankkeen kyse- don tuen hoitopalkkiota saaneille yli N =10622 65,4 (14,2)
lytutkimus 16-vuotiaille. Postikysely.

I COPE-indeksin  Poikkileikkaustutkimus, kysely Ke- N =118 39-88 v.
arviointitutki- lan omaishoitajien kuntoutuskurs- 71,4 (8,9)
mus seille osallistuneille omaishoitajille.

v Kelan jarjestd- Pitkittaistutkimus, kontrolloitu kdy- N =180 42-89 v.
mien omaishoi- tdnnon kliininen tutkimus Kelan 70,3 (8,4)
tajien kuntoutuskurssien vaikutuksista.
kuntoutuskurs-
sien arviointitut-
kimus

10satutkimus I
20satutkimus II
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411 Omaishoito-hankkeen kyselytutkimus (osatutkimukset I ja II)

Osatutkimukset Ija II perustuvat Kelan omaishoitohankkeessa (Ahola ym., 2014;
Tillman ym., 2014) 2014 touko - heindkuun aikana keré&ttyyn aineistoon. Kysely-
tutkimuksen tarkoituksena oli tehdd peruskartoitus omaishoitajien tilanteesta
(Tillman ym., 2014). Tutkimuksen perusjoukon N= 41 737 muodosti vuonna 2012
rekisteritietojen perusteella omaishoidon tukea saaneet yli 16-vuotiaat henkil6t
(Ahola ym., 2014). Postikyselyd varten perusjoukosta valittiin Manner-Suomessa
asuvat, edelleen elossa olevat, ei laitoshoidossa olevat henkilt (n= 40 591) ja
heistd poimittiin satunnaisotos n=4000 (Tillman ym., 2014). Kyselylomakkeita
palautui sisédltden yhden muistutuskierroksen 2 388, joten vastausprosentti oli
59,7 %. Katoanalyysin perusteella vastaamatta jattaneet olivat hieman todenna-
koisemmin alle 60-vuotiaita kuin sitd vanhempia. Vastanneista omaishoitajana
toimi edelleen 1 343 henkilod. Koska perusjoukko valittiin vuoden 2012 rekiste-
reistd ja postikysely suoritettiin kesllda 2014, olivat osatutkimuksiin I ja II mu-
kaan otetut omaishoitajat olleet omaishoidon tuen piirissd vahintdan noin puoli-
toista vuotta.

Osaan kyselylomakkeista oli vastattu vaillinaisesti. Osatutkimukseen I otet-
tiin mukaan vain omaishoitajat, jotka olivat vastanneet kaikkiin COPE-indeksin
15 kysymykseen ja ilmoittivat hoidettavan idn, jolloin joukosta jdi pois 226 omais-
hoitajaa. Katoanalyysin mukaan tutkimuksesta pois jatetyt henkil6t ja heiddn
hoidettavansa olivat keskim&arin vanhempia kuin mukaan otetussa aineistossa.
Liséksi poisjdtetyt olivat useammin puolisoaan hoitavia. Sen sijaan sukupuolen,
hoitamiseen kdytetyn ajan tai omaishoidon kestossa ei ollut tilastollisesti merkit-
sevid eroja poisjdtetyn ja mukaan otetun aineiston valilld. Osatutkimuksesta II
jdtettiin pois vield omaishoitajat, jotka hoitivat jotain muuta ldheistdan kuin puo-
lisoaan, lastaan tai vanhempiaan, jolloin aineistosta jdi vield pois 55 henkilda.

4.1.2 COPE-indeksin arviointitutkimus (osatutkimus III)

Osatutkimuksen III aineisto oli osa COPE-indeksin arviointitutkimukseen kera-
tystd aineistosta (Juntunen & Salminen, 2012). Arviointitutkimuksen tavoitteena
oli arvioida suomalaisen COPE-indeksin rakennevaliditeettia, sisdistd yhte-
nevyyttd ja yhtdaikaisvaliditeettia. Arviointitutkimuksen kokonaisaineisto koos-
tui MS-kuntoutujien ldheisistd (n = 60), Kelan omaishoitajien kuntoutuskursseille
osallistuvista henkildistd (n = 129) ja Jyvasseudun omaishoitajat ry:n toimintaan
osallistuneista omaishoitajista (n = 18).

Osatutkimuksen III aineistoon otettiin mukaan kahdeksan eri alueen palve-
luntuottajan jdrjestamiltd omaishoitajien kuntoutuskursseilta huhti-joulukuun
aikana 2011 kerétty aineisto. Palveluntuottajat jakoivat kuntoutuskursseille osal-
listuneille omaishoitajille (N = 217) tdytettavat kyselylomakkeet saatekirjeineen
ja palautuskuorineen. Lomakkeista 129 (59,4 %) palautui Kelan tutkimusosastolle.
Naistd 11 (8,5 %) oli tdytetty puutteellisesti eikd niitd sisdllytetty osatutkimuk-
seen III. Aineiston kooksi muodostui 118 omaishoitajaa, joista naisia oli 70,3 % ja
miehid 29,7 %.
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4.1.3 Kelan jiarjestimien omaishoitajien kuntoutuskurssien arviointitutki-
mus (osatutkimus IV)

Omaishoitajien kuntoutuskurssien arviointitutkimuksen tarkoituksena oli kar-
toittaa kuntoutuskurssien kehittimistarpeita (Juntunen & Salminen, 2015). Ta-
voitteena oli arvioida ja tunnistaa sekéd kuntoutukseen ohjautumisen ettd kuntou-
tuskurssien kehittdmistarpeita ja tuottaa sisallollisid ehdotuksia kuntoutuskurs-
sien palvelukuvauksiin. Omaishoitajien yksilo- ja parikuntoutuksen vaikutuksia
omaishoitajien jaksamiseen arvioitiin itsearvioitiin perustuvilla menetelmilla
omaishoidon kokemuksista (COPE-indeksi), elamédnlaadusta (The World Health
Organization Quality of Life, WHOQOL-BREF) ja masennusoireista (The Beck
Depression Inventory II, BDI II) kontrolloidulla tutkimusasetelmalla, jossa ver-
tailuryhman muodostivat vapaaehtoiset yhdistystoimintaan osallistuvat omais-
hoitajat (Juntunen & Salminen, 2015).

Osatutkimukseen IV sisillytetty kuntoutujien aineisto kerdttiin Kelan jar-
jestdimien omaishoitajien kuntoutuskursseille marraskuun 2012 ja elokuun 2013
aikana osallistuneilta omaishoitajilta. Tutkimukseen osallistui seitsemadn kuntou-
tuskursseja jarjestdvdd palveluntuottajaa eri puolilta Suomea. Namd olivat Hy-
vinvointikeskus Toivonlahti (Pohjois-Karjala), Ikaalisten kylpylad Oy (Pirkanmaa),
Invalidiliiton Lahden kuntoutuskeskus (P4ijat-Hame), Kalevalan kuntoutuskoti
(Kainuu), Kuntoutuskeskus Kankaanpdd (Satakunta), Kuntoutuskeskus Peu-
runka (Keski-Suomi) ja Maskun neurologinen kuntoutuskeskus (Varsinais-
Suomi). Kuntoutuskurssien ohjaajat kertoivat omaishoitajille tutkimuksen toteu-
tuksesta, tarkoituksesta ja vapaaehtoisuudesta sekd huolehtivat suostumuslo-
makkeista. Alkukyselyt toteutettiin ensimmaisen laitosjakson alussa ja seuranta-
kyselyt viimeisen kuntoutusjakson lopussa. Kuntoutuskursseilta aineistonkeruu
alkoi helmikuun 2013 lopussa, jolloin myo6s parikurssien jdrjestiminen oli alka-
nut ja jatkui elokuulle 2013, jolloin yksilokursseilta mukaan tutkimukseen tuli 64
ja parikursseilta 67 omaishoitajaa (Kuvio 3).

Vertailuryhméan omaishoitajia rekrytoitiin marraskuun 2012 ja huhtikuun
2013 aikana Keski-Suomen ja Pohjois-Savon alueen yhdistysten kautta. Sisdanot-
tokriteerit olivat pdivittdinen tai ldhes pdivittdinen toiminta omaishoitajana ja
ettd omaishoitaja ei osallistunut seuranta-aikana Kelan kuntoutuskursseille. Jy-
vdsseudun omaishoitajat ry:n, Keski-Suomen muistiyhdistys ry:n, Jamsan muis-
tiyhdistys ry:n ja Kuopion Seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry:n toimihenkil6t
kertoivat tutkimuksesta yhdistystensd jdsenille ja jakoivat kyselylomakkeet ha-
lukkaille osallistujille. Tutkimuslomakkeita palautui huhtikuun loppuun men-
nessd 52, mutta kolmelta puuttui tietoinen suostumus tutkimukseen, joten heitd
ei sisdllytetty lopulliseen aineistoon. Loppukyselyt sekd yksi muistutuskirje 14-
hetettiin Kelan tutkimusosastolta 9-10 kuukautta alkukyselyn pédivayksen jal-
keen vertailuryhmaliisille.
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Tutkimukseen hyvaksytyt
omaishoitajat N = 205

Pois jidneet (n = 25)
— & | -Kieltavtyneet (n=24)
-Muusyy (n=1)

Jako vksilokurssille tai parikurssille perustuen omaishoitajan omaan valintaan
{n=131) ja vertailuryhmé&an vapaaehtoiset omaishoitajat omaishoitaja- ja
muistivhdistysten jisenistd n = 49

h 4 ¥ b

Yksilkuntoutus- Parikuntoutuskurssi Vertailuryhma

kurssi (n = 64) {n=467) (n=48)
Kato(n=11) Eato (n=6) Kato (n=19)
- Heikentynyt terveys (n=3) - Heikentynyt terveys (n=1) - Osoite ei tiedossa (n=2)
- Kuolema (n=2) -Muu syy (n=275) -Muusyy (n=7)
- Muu syy (n=6) 3
Sisdllytettin aineiston Sisdllytettin aineiston Sisllytettin aineiston
analyysiin (n = 53) analyysiin (n = §1) analvvsiin (n = 401

KUVIO 3 Osatutkimuksen IV kulku.

4.2 Omaishoitajien kuntoutusintervention kuvaus

Kela jarjestdd harkinnanvaraisena kuntoutuksena omaishoitajille laitos- ja avo-
muotoisia kuntoutuskursseja (Kela, 2021). Kela ohjeistaa kuntoutusten toteutta-
mista palveluntuottajille. Ohjeistusten (Kela, 2013a ja b) mukaan kuntoutus on
suunnattu omaishoitajille, joilla on terveydentilassa tai jaksamisessa sellaisia on-
gelmia, jotka vaikeuttavat omaishoitajana toimimista ja joihin voidaan kuntou-
tuksella vaikuttaa. Kuntoutuskursseilla moniammatillinen tydryhméa pyrkii
laaja-alaisin menetelmin, yksilon tarpeiden mukaisesti parantamaan tai ylldpita-
mé&dn omaishoitajan tyo- tai toimintakykyd. Tavoitteena on, ettd omaishoitaja li-
sdd ymmadrrystddn omasta tilanteestaan, tunnistaa rasitustekijoitd omaishoidossa
ja omaksuu omatoimisia keinoja yksilollisesti hyvinvointinsa ja kuntoutumi-
sensa edistdmiseen ja ylldpitimiseen sekd oppii tarvittavia taitoja omaisensa hoi-
tamiseen (Kela, 2013a ja b).

Omaishoitajien kuntoutuskursseja uudistettiin 2013 ja omaishoitajien kurs-
sien rinnalle lisédttiin parikurssi omaishoitajalle ja hdnen hoidettavalle ldheisel-
leen. Omaishoitajan hoidettavalla ldheiselld on kuntoutuksessa omaa ohjelmaa,
jossa tavoitteena on tukea ja ohjata ldheistd niin, ettd hdnen arkensa sisiltda toi-
mintakykyd edistdvid tai yllapitdavid toimintoja. Osatutkimuksessa IV tutkittiin
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uudistuneiden kuntoutuskurssien vaikutuksia ja kuntoutuksen eteneminen ja ra-
kenne on kuvattu kuviossa 4. Monimuotoinen moniammatillisesti toteutettu
kuntoutus sisdlsi kolme viiden pdivan jaksoa, joiden vilissd omaishoitajat saivat
tavoitteensa mukaisia tehtdvia kotona toteutettavaksi. Kokonaisuudessaan kun-
toutus kesti 10-12 kuukautta. Palveluntuottajan ja omaishoitajan oman kunnan
tyontekijat tekivat yhdessda mahdollisuuksien mukaan kotikdynnin kuukauden
kuluessa ensimmadisestd jaksosta. Osalle omaishoitajista kotikdynnin sijaan jarjes-
tettiin puhelinneuvottelu. Kuntoutuspdivan pituus oli vdhintddn 6 tuntia sisil-
tden yksilollisid arviointeja ja padosin ryhmamuotoisina keskustelua, neuvontaa,
ohjausta sekd liikunnallista ja luovaa toimintaa. Lisdksi omaishoitajat pitivit
kuntoutuspdivékirjaa.

Ladkarin lihete omaishoitajan omalta alueelta. Kuntoutusmuodon valinta:
Kuntoutuskurssi
a) Omaishoitaja liheisensi kanssa (PK) b) Yksilokuntoutus (YK)

Ijakso: 5 paivad kuntoutuskeskuksessa (KK), orientaatio, arvioinnit, tavoitteet (GAS),
ohjelman suunnittelu, ryhmaéssa tysskentely.

Laheisen chjelma perustuen hinen
toimintakykyynsa ja tarpeisiinsa KK:ssa

s

b

Liheisen sijaishoito kotipaikkakunnalla

KK:n ja kotikunnan tytntekijoiden vhdessi tekemi kotikdynti. Tavoitteelliset tehtivit kotona.
Aika kuntutusjaksojen vililld 4-5 kuukautta.

II jakso: 5 pdivida. Tavoitteiden ja omaishoitotilanteen tarkistus. Ryhmaityst, ohjaus, neuvonta
ja fyysinen harjoittelu.

Laheisen chjelma perustuen hinen

toimintakyl ija tarpeisiinsa KK'ssa Liheisen sijaishoito kotipaikkakunnalla

—
",

Tavoitteelliset tehtdvat kotona. Aika kuntutusjaksojen valilla 4-5 kuukautta.

III jakso: 5 pdivdd. Ryhmaityot, harjoitukset, kurssin arviointi ja seuranta-arvioinnit,
tarvittavien palvelujen arviointi jatkossa.

Laheisen chjelma perustuen hinen

toimintakyl ija tarpeisiinsa KK'ssa Liheisen sijaishoito kotipaikkakunnalla

KUVIO 4 Palvelukuvausten mukaiset interventiot omaishoitajille ja heidan ldhei-
silleen.
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4.3 Tutkimuksessa kdytetyt kyselyt

4.3.1 Omaishoitajien kokemukset omaishoidosta

Omaishoitajan kielteisid, myonteisid ja saatuun tukeen liittyvid omaishoitajuu-
den kokemuksia arvioitiin Carers of Older People in Europe (COPE) Index me-
netelmalld eli COPE-indeksilld (Osatutkimukset I-IV). Kaytannon tyossd, mutta
myo6s kuntoutusinterventioiden tutkimuksissa, on rajoitettua arvioida kuntoutu-
jien ldheisten jaksamiseen liittyvid ulottuvuuksia lukuisilla menetelmilld. Siksi
on tarve helposti toteutettavalle ja samalla luotettavalle arviointityokalulle
omaishoitajien koetusta jaksamisesta, myonteisistd ndkokulmista ja erilaisten tu-
kimuotojen saatavuudesta. Suomalaiseen kayttoon valittiin nditd osa-alueita ar-
vioiva COPE-indeksi (Juntunen & Salminen, 2012; Salminen ym., 2014). COPE-
indeksi on kehitetty vanhempien aikuisten omaishoitajien tilanteen arviointiin
eurooppalaisena yhteistyond, jossa partnereina olivat Iso-Britannia, Belgia,
Ruotsi, Puola, Italia, Kreikka ja Ranska (Nolan & Philp, 1999).

Kehitystyon tuloksena syntynyt COPE-indeksi sisdltdd 15 kysymystd,
joista "kielteiset vaikutukset” (negative impact) osa-alue sisdltdd seitseméan kysy-
mystd (Piddtko avustamista liian vaativana? Vaikeuttaako avustaminen omien
ystavyyssuhteiden ylldpitoa? Vaikuttaako avustaminen kielteisesti omaan fyysi-
seen terveydentilaasi? Vaikeuttaako avustaminen sinun ja perheenjédsentesi suh-
teita? Aiheuttaako avustaminen sinulle taloudellisia vaikeuksia? Tunnetko ole-
vasi ansassa roolissasi avustajana? Vaikuttaako avustaminen kielteisesti omaan
tunne-eldmadasi?). “Myonteiset merkitykset” (positive value) sisdltdd neljd kysy-
mystd (Tunnetko selviytyvasi hyvin avustajana? Tuntuuko avustaminen sinusta
vaivan arvoiselta? Onko sinulla hyva suhde avustamaasi/hoitamaasi henkil66n?
Tuntuuko sinusta siltd, ettd ihmiset yleisesti arvostavat sinua avustajana?)
ja “tuen laatu” (quality of support) koostuu neljastd kysymyksestd (Tunnetko
yleisesti ottaen saavasi hyvin tukea roolissasi avustajana? Tunnetko saavasi hy-
vin tukea ystaviltdsi ja/tai naapureiltasi? Tunnetko saavasi hyvin tukea perheel-
tasi? Tunnetko saavasi hyvin tukea terveys- ja sosiaalipalveluista?) (Juntunen &
Salminen, 2012; McKee ym., 2003). Kaikissa osatutkimuksissa kdytetyt ter-
mit “kielteiset vaikutukset”, “myonteiset merkitykset” ja “tuen laatu” viittaavat
siis COPE-indeksilld tehtyihin itsearviointeihin.

Asteikko on 4-portainen, jossa 1 = ei koskaan tai ei koske minua, 2 = harvoin,
3 = usein ja 4 = aina. Eri ulottuvuuksille lasketaan summapisteet. Kielteisten vai-
kutusten summapistemddrdn vaihteluvéali on 7-28 pistettd, jossa 7 pistettd tar-
koittaa, ettd omaishoitajalla ei ole lainkaan omaishoitoon liittyvid kielteisid vai-
kutuksia ja 28 pistettd merkitsee omaishoitajan kokevan omaishoidon kielteisia
vaikutuksia aina. Myonteisten merkitysten ja tuen laadun pistem&aran vaihtelu-
vdli on 4-16 pistettd, jossa 4 pistettd tarkoittaa, ettei omaishoitaja koe koskaan
myonteisid merkityksid omaishoidosta tai saavansa mistddn tukea omaishoitoon.
Lisdksi COPE-indeksi sisdltdd yhden avoimen kysymys: “Mitd muuta haluaisit
kertoa meille?”, jonka vastauksia on hyodynnetty osatutkimuksessa III.
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COPE-indeksin psykometrisid ominaisuuksia on tutkittu kuuden euroop-
palaisen maan omaishoitajilta keratylld aineistolla, jossa padkomponenttianalyy-
silla saatiin esiin kolme edelld mainittua osa-aluetta (Balducci ym., 2008). Kiel-
teisten vaikutusten osa-alueen sisdinen yhtenevyys osoittautui hyvéksi
(Cronbachin alfa > 0,8), Myonteisten merkitysten ja Tuen laatu osa-alueiden si-
sdinen yhtenevyys oli tyydyttdva (Cronbachin alfa 0,6-0,7) (Balducci ym., 2008).
My6s mittarin rinnakkaisvaliditeetti esimerkiksi eldménlaadun kanssa on ollut
odotusten mukainen (Balducci ym., 2008; Juntunen & Salminen, 2012; Roud ym.,
2006). COPE-indeksi on kddnnetty suomeksi, tarkistettu tutkijaryhmassé ja kaan-
netty takaisin englanniksi kddnndsprotokollan (Sousa & Rojjanasrirat, 2011) mu-
kaisesti. Tarkistettu COPE-indeksi pilotoitiin MS-kuntoutujien omaishoitajilla
2011 (Salminen ym. 2014). Pilotoinnin jdlkeen suomen kielen asiantuntija ja tut-
kijaryhma tekivat joitakin muutoksia kysymysten selkeyttamiseksi (Juntunen &
Salminen, 2011).

Toisessa osatutkimuksessa kaytettiin COPE-indeksin myonteisistd ja saa-
dun tuen kokemuksista eri rakennetta perustuen osatutkimus I tuloksiin, jolloin
myonteistd merkitystd mitattiin kolmella kysymykselld (vaihteluvéli 3-12) ja
tuen laatua viidelld kysymykselld (vaihteluvaili 5-20).

4.3.2 Eliamainlaatu

Eldménlaatua arvioitiin osatutkimuksissa III ja IV Maailman terveysjdrjeston
(WHO) kyselylla WHOQOL-BREF (World Health Organization Quality of Life-
bref), joka on lyhyt versio WHO:n eldmanlaatukyselystd (The WHOQOL Group,
1998). Kysely sisdltdd 26 kysymystd, joista kaksi kysymystd koskee yleistd koet-
tua terveyttd ja elaménlaatua ja 24 kysymystd jakaantuu neljaan elamanlaadun
osa-alueeseen: fyysinen terveys (physical health) seitseman kysymystd, psyykki-
nen (psycholocigal) kuusi kysymystd, sosiaalinen (social relationship) kolme ky-
symystd ja ymparistoon liittyva (environment) kahdeksan kysymysta eldiménlaa-
dusta. Kysymykset asteikolla 1-5 kuvaavat yksilon omaa késitystd eldménlaa-
dustaan ja korkeampi pistem&ddrd kuvaa parempaa eldiménlaatua. Eri osa-aluei-
den summapisteet vaihtelevat sosiaalisen elimdnlaadun 3-15 pisteestd ympaéris-
ton 8-40 pisteeseen. Summapisteet kuitenkin skaalataan kaikille osa-alueille 0-
100, jotta eldimédnlaadun osa-alueet ovat keskenddn vertailtavissa (The WHOQOL
Group, 1998). WHOQOL-BREEF on laajasti kdytossd ja sen reliabiliteetti on todettu
hyvéaksi kansainvélisessd 23 maasta kerédtyssd aineistossa (Skevington ym., 2004).
Kyselyn osa-alueiden herkkyys mitata muutosta vaihtelee fyysisen osa-alueen
keskinkertaisesta sosiaalisen osa-alueen mitdttoméaan (Cohen d 0,37-0,10) (Ske-
vington & Epton, 2018).

4.3.3 Masennusoireet

Masennusoireiden mittaamiseen kaytettiin osatutkimuksessa II masennuksen
seulontaan soveltuvaa kahden kysymyksen mittaria (Oletko viimeisen kuukau-
den aikana usein ollut huolissasi tuntemastasi alakulosta, masentuneisuudesta
tai toivottomuudesta? Oletko viimeisen kuukauden aikana ollut usein huolissasi
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kokemastasi mielenkiinnon puutteesta tai haluttomuudesta?). Kysymysten herk-
kyys ilmaista masennusoireita on 96 % - 97 % ja spesifisyys masennukselle 57 %
- 67 % eli kysymykset antavat herkésti positiivisen tuloksen masennukseen, jol-
loin joukkoon voi tulla paljon véarid positiivisia indikaatiota (Arroll ym., 2003).

Osatutkimuksessa IV masennusoireiden arviointiin kdytettiin Beckin dep-
ressiokyselyd, BDIII (Beck ym., 2004). Kysely sisdltdd 21 kysymystd, jotka pistey-
tetddn 0-3 ja ndistd lasketaan yhteispistemddra 0-63. Kyselyn késikirja suosittelee
arvojen tulkintaa siten, ettd arvot 0-13 tarkoittavat vdhdisid tai ei lainkaan oireita
masennuksesta, arvot 14-19 merkitsevdt lievdd, arvot 20-28 keskivaikeaa ja arvot
29-63 vaikeaa masennusta (Beck ym., 2004). Kuitenkin perusterveydenhuollossa
on suositeltu tulkintaa, jossa =13 merkitsee masennusta (von Glischinski, ym.
2019).

4.3.4 Omaishoitajien ja hoidettavien ldheisten taustamuuttujat

Kaikissa neljassd osatutkimuksessa omaishoitajien taustamuuttujina olivat
omaishoitajan sukupuoli, ikd, tyossdkdynti (kokopdivatyo, osa-aikatyo, kotivan-
hempi, opiskelija, eldkkeelld, jokin muu), koulutus vuosina, suhde hoidettavaan
(hoitaa puolisoaan, vanhempaansa tai lastaan), asuminen yhdessd (samassa tai
eri taloudessa hoidettavan kanssa), omaishoidon kesto vuosina sekd omaishoi-
toon kaytetty aika vuorokaudessa.

Osatutkimuksissa II-IV taustamuuttujana oli lisdksi omaishoitajien koettu
terveys arvioituna viisiportaisella asteikolla (erittdin hyva - erittdin huono). Osa-
tutkimuksessa II taustamuuttujia olivat lisdksi omaishoitajien koulutus vuosina
ja omaishoitajien kognitiivinen toimintakyky arvioituna kolmella kuusiportai-
sella kysymykselld (Millaiseksi arvioit muistisi tdlld hetkelld? Miten pystyt
yleensd keskittymddn asioihin? ja Millaiseksi arvioit kykysi omaksua uusia tie-
toja tai oppia uusia asioita?). Lisdksi taustamuuttujina oli kolme kysymystd
omaishoitoperheen mahdollisista kunnan ja palvelusetelilld hankituista palve-
luista. Palveluita oli lueteltu 17, joiden kdyttod, palvelujen riittdvyyttd ja tarvitta-
vien palvelujen puuttumista kysyttiin.

Omaishoitajilta kysyttiin heiddn hoidettavien ldheistensa tilanteesta padasi-
allista syytd omaishoitoon, mika luokiteltiin viiteen luokkaan (fyysinen heikkous
esim. ikd tai hauraus, muistisairaus, muistisairaus ja lisdksi jokin muu vamma tai
sairaus, kehityksellinen tai psyykkinen vamma seké fyysinen vamma esim. aivo-
halvaus). Lisdksi heiltd kysyttiin hoidettavan liikuntakykyd viisiportaisella as-
teikolla (ei ongelmia - liikkuntakyvyton) ja samoin kognitiivisia toimintoja (ei on-
gelmia - ei johdonmukaista ajatustoimintaa eikd ajan tai paikan tajua).

4.4 Aineistojen analyysi

Aineistot analysoitiin mééréllisin menetelmin, ainoastaan osatutkimukseen III
on sisdllytetty myos yhden avoimen kysymyksen vastaukset, jotka on luokiteltu
COPE-indeksin osa-alueiden (myonteiset merkitykset, kielteiset vaikutukset ja
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tuen laatu) mukaisesti. Aineistot osatutkimuksiin II, III ja IV analysoitiin SPSS-
ohjelmalla (IBM) versioilla 18-24. Faktorianalyysi ja latenttien ryhmien kasvu-
kdyramallin (GMM) analyysit tehtiin MPlus ohjelman versioilla 6 ja 7.

4.4.1 Faktorianalyysi ja faktorien sisdinen yhtenevyys

Osatutkimuksen I tavoitteena oli tutkia COPE-indeksin rakennevaliditeettia ja si-
sdistd yhtenevyyttd eri ikdisid hoitavien suomalaisten omaishoitajien kaytossa.
Aineisto jaettiin ndin kolmeen alaryhmé&éan hoidettavan idn perusteella 1) hoidet-
tavat idltdaan 65 tai yli (ikddntyneet aikuiset, n = 716), 2) alle 65-vuotiaat ja yli 18-
vuotiaat (tyoikdiset, n = 235) ja 3) 18-vuotiaat tai alle (nuoret ja lapset, n = 166).
Lisdksi arviointiasteikkoa kddnnettiin niin, ettd suurempi arvo tarkoittaa parem-
paa tilannetta eli omaishoito aiheuttaa vahemman kielteisid vaikutuksia, mitd
suurempi arvo on valittu. Koska kyseessd oli mittarin soveltaminen uusissa va-
estoryhmissd, analysoitiin osa-aineistot eksploratiivisella faktorianalyysilla
(EFA). Analyysissa kdytetyn MPlus ohjelman etu on, ettd aineistoa voitiin kési-
telld jarjestysasteikollisena, jolloin faktorimallin tulos perustuu paremmin sithen
informaatioon, jota aineistosta on saatavilla (Klinke ym., 2010). EFA:n kéytto ana-
lyysimenetelménd vaatii useita metodologisia padatoksid: a) aineiston tarkistus ja
soveltuvuus, b) faktorianalyysimenetelman valinta, c) sdilytettdavien faktoreiden
madrd, d) faktorien rotaatiomenetelmad ja e) faktorilatausten raja-arvo (Howard,
2016).

Aineiston tarkistus ja sopivuus malliin. Kriteereind aineiston riittdvyyteen fak-
torianalyysissa kdytetddn usein vastaajien maddrdd suhteessa osioiden maaraan.
Usein esitetty hyvad suhdeluku on vahintddn 10:1, mutta esimerkiksi Costellon ja
Osbornen katsauksessa raportoiduista tutkimuksista alle puolet aineistoista oli
ollut ndin suuria (Costello & Osborne, 2005). Lisdksi aineiston sopivuutta analyy-
siin on usein arvioitu Bartlettin sfddrisyystestilld ja lisdksi Kaiser-Meyer-Olkinin
(KMO) testilld on arvioitu korrelaatiomatriisin sopivuutta analyysiin (Howard,
2016). Tassa vaitoskirjatutkimuksessa paadyttiin hyodyntaméaan esim. Bentlerin
(2007) suosittelemia Mplus-ohjelman antamia sopivuusindeksejd (Goodness of
Fit), koska ne tarjoavat suoraa tietoa sovitetun faktorimallin suhteesta aineistoon.
Faktorimallien sopivuutta arvioitiin kadyttamailld indikaattoreina RMSEA (the
Root Mean Square Error of Approximation), SRMR (the Standardized Root Mean
Square Residual) ja CFI (Comparative Fit Index) (Bentler, 2007). RMSEA arvon
tulisi olla alle 0,06, SRMR alle 0,08 ja CFI noin 0,95 tai suurempi (Hu & Bentler,
1999).

Faktorianalyysimenetelmdin valinta. Faktorianalyysi perustuu olettamukseen,
ettd osiot voidaan ryhmitelld niiden korrelaatioiden perusteella ja ettd kaikki il-
mion samaa ulottuvuutta mittaavat osiot korreloivat voimakkaasti keskendin,
mutta niilld on suhteellisen pieni korrelaatio eri ulottuvuuden osioiden kanssa
(Johnson & Wichern, 2014, s. 481). Siten voidaan ajatella, ettd kukin osioryhma
edustaa yhtd taustalla olevaa rakennetta tai tekijdd, joka aiheuttaa korrelaatiot
(Johnson & Wichern, 2014, s. 481). Aiemmissa COPE-indeksin rakennevaliditee-
tin tutkimuksissa analyysimenetelméksi on valittu padkomponenttianalyysi
(Principal Component Analysis, PCA) (Balducci ym., 2008; McKee ym., 2003).
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PCA:m ja EFA:n vililld on useita eroja. PCA:ssa analysoidaan kaikki vaihtelu eli
varianssi komponenttien tunnistamiseksi ja EFA:ssa analysoidaan osioiden va-
listd yhteisvaihtelua faktoreiden tunnistamiseen (Alavi ym., 2020). EFA:a pide-
tddn parempana menetelmédnd silloin, kun on ennakkokésitys mittarin raken-
teesta (Alavi ym., 2020). Aineistoldhtdinen EFA valittiin, koska pyrittiin tunnis-
tamaan osiojoukosta faktoreita, jotka pystyvit selittdmé&dn havaittujen osioiden
vaihtelua eri ikdisid hoitavien omaishoitajien joukosta ja oletuksena oli, ettd aiem-
missa tutkimuksissa (Balducci ym., 2008; McKee ym., 2003) havaittu rakenne ei
valttamatta toistu samanlaisena.

Sdilytettivien faktoreiden mddrd. Yleisimmin pa&tos faktorien méarastd perus-
tuu Kaiserin kriteeriin, jossa faktorien ominaisarvon (eigenvalue) tulisi olla suu-
rempi kuin yksi (Costello & Osborne, 2005; Howard 2016). Tosin Costello & Os-
borne (2005) kritisoivat tdtd, koska heiddn tutkimuksissaan yli kolmanneksella
kriteerid soveltaneista tutkimuksista malliin oli otettu liikaa faktoreita ja he suo-
sittelevat scree-testid. Scree-testin mukainen kriteeri on aineiston muodostaman
kdyran murtumiskohta tai mutka, jossa kdyra kédantyy lahes suorakulmaan (Cos-
tello & Osborne, 2005). Malliin mukaan otettujen faktorien suositeltu selitysaste
on 75-90 %, mutta kuitenkin vahintddn 50 % (Beavers ym., 2013).

Rotaatiomenetelmdn valinta. Rotaation tarkoituksena on yksinkertaistaa ja
helpottaa aineiston rakenteen tulkintaa (Costello & Osborne, 2005). Rotaatiome-
netelméand analyyseissa kaytettiin vinokulmaista Geomin rotaatiota, jossa fakto-
rien sallitaan korreloida keskendan.

Faktorilatausten raja-arvo. Muuttujien faktorilatausten perusteella tehd&dan
pdétos, voidaanko muuttuja hyviksyd osaksi mittaria. Suositeltu raja-arvo vaih-
telee 0,30-0,40 vililla auktoriteetin mukaan. Latauksen tulisi siis olla vihintdan
0,30-0,40, mutta samanaikaisesti tulisi muuttujan latauksen ero toiseen faktoriin
olla vdhintdan 0,20 (Howard, 2016). Ensimmadisen vaiheen 15 osiota sisdltdneen
COPE-indeksin analyysissa havaittiin, ettd osion ”Aiheuttaako omaishoito si-
nulle taloudellisia vaikeuksia?” lataus oli < 0,30 kaikissa osa-aineistoissa ja osion
sisdllyttamiselld lastaan hoitavien aineistossa oli sekoittava vaikutus koko fakto-
rirakenteeseen. Lisdksi kysymyksen kommunaliteetti oli alhainen (liite 3). N&in
ollen osio poistettiin raportoitavasta analyysista. Analyysia varten kysymysten
skaala 1-4 kdannettiin siten, ettd suurin arvo tarkoittaa aina parempaa koke-
musta omaishoidosta.

Faktorien sisdistd yhtenevyyttd arvioitiin lisdksi laskemalla faktoreille ja
koko mittarille Cronbachin alfa. Alfalle ei ole yksiselitteistd raja-arvoa ja sen kdyt-
toon sisdisen yhtenevyyden estimaattina liittyy useita ongelmia, kuten ettd alfan
arvo kasvaa, jos osioiden vilinen korrelaatio pysyy samana ja kun niiden maaraa
lisdtdaan (Vaske ym., 2017). Tutkimuksissa Cronbachin alfaa kdytetdan kuitenkin
paljon ja samanaikaisesti raja-arvot ja perustelut hyvaksyttaville arvoille vaihte-
levat ldhes sattumanvaraisesti (Taber, 2018). Tadssa tutkimuksessa Cronbachin al-
fan avulla arvioitiin sisdisen yhtenevyyden pysyvyyttd ja eroja erilaisissa aineis-
toissa eikd tarkkaa hyviaksyttdvyyden rajaa asetettu. Koska kyseessd on asenteita
arvioiva, ensivaiheen seulova testi, hyvaksyttdvana voidaan pitdd 0,70, kun osi-
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oiden mé&arad on 5 tai enemmaén ja 0,60, kun osioiden madra on neljd tai vahemman
(McDowell, 2006; Nunnally, 1978).

4.4.2 Lineaarinen regressioanalyysi

Osatutkimuksessa 1II lineaarisella regressioanalyysilla mallinnettiin useamman
muuttujan ja omaishoidon kielteisten vaikutusten vélistd yhteyttd a) lastaan hoi-
tavilla dideilld (n = 229), b) vanhempaansa/vanhempiaan hoitavilla tyttarilld (n
=109), c) puolisoaan hoitavilla naisilla (n = 422) ja d) puolisoaan hoitavilla mie-
hilld (n = 238). Lastaan (n = 30) tai vanhempiaan (n = 34) hoitavia miehid oli niin
pieni joukko, ettd heitd ei otettu mukaan analyysiin. Muuttujat, joilla oli tilastol-
lisesti merkitsevd korrelaatio kielteisten vaikutusten kanssa, otettiin mukaan
malliin (liite 4, liitetaulukot 4.1-4.4). Muuttujista, joiden keskindinen korrelaatio
oli > 0,70, otettiin mukaan vain toinen muuttuja. N&in ollen omaishoitajan ika
jdtettiin pois ja hoidettavan ikd pidettiin mallissa sekd hoidettavan kognitiivinen
kyky pidettiin mallissa, mutta hoidettavan diagnoosi jatettiin pois.

Omaishoidon kielteisid vaikutuksia selittavit mallit eri ryhmille luotiin
kayttamalld yleisen lineaarisen mallin menetelmé&a (General Linear Model, GLM).
Kaikki muuttujat lisédttiin GLM-analyysiin samanaikaisesti. Jatkuvat muuttujat
(myonteinen merkitys, tuen laatu, hoidettavan ikd, palvelut, jotka kdytossd,
mutta tarvittaisiin lisdd sekd palvelut, joita ei ole kdytossd, vaikka tarvittaisiin)
Mallin indikaattoreina raportoitiin standardoimaton regressiokerroin f8, niiden
standardoitu virhe g, p-arvot, mallin selitysaste R?, adjustoitu selitysaste R? ja
muuttujakohtainen osittaisen etan nelion estimaatti, joka kuvaa kuinka paljon se-
litettdivan muuttujan vaihtelusta pystytddn selittdmaan yksittdisen muuttujan
avulla.

4.4.3 Ryhmien viliset erot ja varianssianalyysi

Osatutkimuksissa III ja IV tavoitteena oli selvittdd kuntoutuskursseille osallistu-
neiden omaishoitajien viélisid eroja alkutilanteessa (osatutkimus III) ja ryhmien
vilisten erojen muutosta kuntoutuksen aikana (osatutkimus IV). Ryhmien vilisid
eroja tarkasteltiin ristiintaulukoinnilla ja Khiin nelittestilld, kun kyseessa oli luo-
kitteluasteikolliset muuttujat. Kahden ryhmin vélisissd vertailuissa kadytettiin
jarjestysasteikollisille muuttujille parametritonta riippumattomien otosten
Mann-Whitney U-testid ja jatkuville muuttujille riippumattomien otosten T-tes-
tid. Kolmen ryhmén vertailussa parametriton testi oli Kruskal-Wallisin testi ja
jatkuville muuttujille varianssianalyysi.

Osatutkimuksessa III lisdksi tavoitteena oli selvittdd omaishoitajien COPE-
indeksilld arvioitujen kielteisten vaikutusten yhteyttd taustamuuttujiin, myontei-
seen merkitykseen, tuen laatuun ja elaménlaatuun. Selvitystd varten aineisto ja-
ettiin kolmeen samansuuruiseen ryhmaan omaishoidon kielteisten vaikutusten
(KV) perusteella: ryhma 1. vahiten kielteisid vaikutuksia kokeneet omaishoitajat
(KV < 14), ryhmai 2. keskimédrdisesti kielteisid vaikutuksia (14 = KV < 17) ja
ryhmaé 3. eniten kielteisid vaikutuksia kokeneet (KV > 17). Ndiden kolmen ryh-
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mén eroja arvioitiin jatkuvien muuttujien osalta yksisuuntaisella varianssiana-
lyysilla (ANOVA) ja eri ryhmien vilisten erojen merkitsevyys (KV <14 vs. 14 =
KV =< 17 vs. KV >17) Tukeyn post hoc-testilld. Merkitsevyyden tasoksi asetettiin
p <0,05.

Pitkittdisaineistossa (osatutkimus IV) kuntoutuskurssien alku- ja loppuar-
viointien vélisten muutosten eroja testattiin toistomittausten varianssianalyysilla.
Analyysi toteutettiin hoitoaikeen mukaisella periaatteella (intention to treat),
jossa kaikki suostumuksensa antaneet omaishoitajat otettiin mukaan analyysiin
riippumatta siitd, miten he sitoutuivat kuntoutukseen. Koska satunnaistamista ei
voitu tehdd ja interventio- ja kontrolliryhmien vililld oli eroja alkutilanteessa,
tehtiin korjaus (adjustoitiin) mallintamalla analyysi omaishoitajan idn ja suku-
puolen mukaan sekd hoidettavan liikuntakyvyn ja kognitiivisten valmiuksien
mukaan. Parivertailut tehtiin yksilokurssin, parikurssin ja vertailuryhman viélille
kayttdaen mukautettuja kontrasteja (custom contrast) aika- ja ryhméavuorovaiku-
tusten vertailuun. Parivertailut tehtiin muuttujille: kielteiset vaikutukset, myon-
teiset merkitykset ja tuen laatu (COPE-indeksin osa-alueet) sekd elamdnlaadun
neljd ulottuvuutta (WHOQOL-BREF) ja masennus (BDI II). Merkitsevyystasoksi
asetettiin p < 0,05.

4.4.4 Latenttien ryhmien kasvukidyramalli (Growth mixture modelling,
GMM)

Latenttien ryhmien kasvukadyramallia voidaan soveltaa pitkittdisaineistoihin, ku-
ten tdssd osatutkimuksen IV toistomittausaineistoon. Tavoitteena analyysissa oli
tunnistaa mahdollisia latentteja ryhmid, jotka hyotyivit interventiosta, vaikka
koko ryhma ei olisi ndyttanyt siitd hyotyvan tai hyotyvan vain vahan. Analyy-
sissa ei etukdteen tiedetd, montako tédllaista ryhmadd aineistosta voidaan tunnistaa,
mitkd havainnot kuuluvat eri ryhmiin, kuinka monta havaintoyksikkod nédissa
ryhmissd on eikd sitd, millaisia ndma eri ryhmit ovat (Leskinen, 2005).

Analyysissa estimoitiin malli neljdlle muuttujalle; kielteiset vaikutukset
(COPE-indeksi), fyysinen ja psyykkinen ulottuvuus elaménlaadusta (WHOQOL-
BREF) sekd masennusoireet (BDI II). Latenttien ryhmien mé&ara valittiin Bayesian
(Bayesian Information Criterion, BIC) kriteerin mukaan (Schwarz, 1978) ja ryh-
mien véliset erot tunnistettiin entropia-arvolla, jossa arvo ldhelld yhtd tarkoittaa,
ettd ryhmaét ovat yhdenmukaisia ja ettd luokittelu on ldhinnad todennékdista la-
tenttia luokkaa (Celeux & Soromenho, 1996). Entropian arvot > 0,80 katsotaan
ilmentdvian selkedd jakoa latentteihin ryhmiin, kun taas sen arvo < 0,50 ilmentaa
heikosti ryhmien jakautumista (Diallo ym., 2016). Pda- ja toissijaisten tulosten
luokitusten vilisid suhteita arvioitiin kdyttamalld 95 % luottamusviéleja Kappa-
arvoille. Kappa-arvot 0-0,20 merkitseviat vahdistd, 0,21-0,40 kohtalaista, 0,41-
0,60 keskitasoista, 0,61-0,80 huomattavaa ja 0,81-1,00 ldhes taydellistd samankal-
taisuutta ryhmien vililld (Landis & Koch, 1977). Lisdksi testattiin intervention
vaikutusta tutkimalla muutoksia tulosmuuttujissa latenttien ryhmien vililld, kun
ne adjustoitiin omaishoitajan ikédédn ja sukupuoleen sekd hoidon saajien liikunta-
kykyyn ja kognitiiviseen toimintakykyyn.
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445 Avointen vastausten luokittelu

Osatutkimuksessa III avointen vastausten (n = 39) analyysin tavoitteena oli lisdta
ymmarrystd omaishoitajien kokemuksista heiddn omin sanoin kerrottuna. Avoi-
met vastaukset oli ilmaistu yksittdisind vastauksina COPE-indeksin lopuksi ky-
symykseen ”Onko jotakin muuta, mitd haluaisit kertoa meille?”. Vastaukset ana-
lysoitiin sisdllonanalyysin yksinkertaisemmalla tavalla, luokittelemalla (Tuomi
& Sarajarvi, 2018, s. 105). Luokittelu tehtiin teorialdhtoisesti luomalla teoreettinen
kehikko, joka perustui COPE-indeksin osa-alueiin (kts. Tuomi & Sarajarvi, 2018,
s. 110). Selviytymiskeinoja ja suhdetta avustettavaan kuvaavat ilmaukset luoki-
teltiin myonteisiin , saatuja tai toivottuja tukimuotoja kuvaavat ilmaisut luokitel-
tiin tuen laatuun ja omaishoidon kuormittavuutta tai siitd aiheutuneita ongelmia
omaishoitajalle kuvaavat ilmaisut luokiteltiin kielteisiin vaikutuksiin.

4,5 Tutkimuksen etiikka

Kelan eettinen toimikunta on hyvidksynyt tutkimussuunnitelman ja antanut
puoltavan lausunnon COPE-indeksin arviointitutkimukselle, Kelan jarjestimien
kuntoutuskurssien arviointitutkimukselle sekd omaishoitohankkeelle. Kaikissa
osatutkimuksissa noudatettiin hyvaa tieteellistd kdytdantod ja tutkimuseettisen
toimikunnan (TENK) periaatteita. Kaikki tiedonantajat osallistuivat tutkimuk-
seen vapaaehtoisesti, he saivat tiedotteen tutkimuksesta kirjallisesti tai seké kir-
jallisesti ettd suullisesti ja heiddn oikeuttaan keskeyttdd tutkimus kunnioitettiin.
Tutkimusaineistot on sdilytetty Kelan tutkimusosastolla. Tutkimussihteeri ano-
nymisoi tutkimusaineistot ja toimitti aineistot nimettomina tutkijalle.
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5 TULOKSET

5.1 Taustatiedot omaishoitajista ja heiddan hoidettavistaan

Taulukkoon 3 on koottu kuvaus tutkimuksiin osallistuneiden omaishoitajien
taustatekijoistd eri aineistossa. Kelan kuntoutuskursseilla ja vertailuryhméssa
olevien omaishoitajien keski-ikd oli noin 70 vuotta ja omaishoidon tukea saavien
omaishoitajien keski-ikd oli nelja vuotta alempi, mutta keskihajonta huomatta-
vasti suurempi. Omaishoidon kielteisten vaikutusten keskiarvot olivat kaikissa
ryhmissd ldhelld toisiaan, mutta yksilokuntoutusryhmissd ja vertailuryhmassa
hieman parikuntoutukseen osallistuneita korkeampi. Naiset olivat enemmistona
kaikissa osatutkimuksissa, heiddn osuutensa vaihteli 69 % ja 84 % vililld. Omais-
hoitajista valtaosa oli puolisoitaan hoitavia ja erityisesti kuntoutukseen osallistu-
neista heitd oli 79-97 %. Yleisesti omaishoitajat asuivat samassa taloudessa hoi-
dettaviensa kanssa ja hoitamiseen, avustamiseen ja/tai valvontaan kaytetty aika
oli yleisimmin yli 12 tuntia vuorokaudessa. Tyossa kaynti olikin suhteellisen har-
vinaista ja 61-95 % omaishoitajista oli eldkkeelld. Valtaosa omaishoitajista koki
terveytensd vahintdan kohtalaiseksi.

Hoidettavien ldheisten ik ja toimintakykyad on kuvattu taulukossa 4. Kun-
toutukseen osallistuneiden omaishoitajien hoidettavien ldheisten keski-ikd oli
noin 70 vuotta ja osatutkimuksen IV vertailuryhméssd 75 vuotta. Omaishoidon
tukea saavien ryhmaéssd (osatutkimukset I ja II) keski-ikd oli hieman alempi,
mutta vaihtelu tdssd ryhmaéssd oli erittdin suurta, kun nuorin hoidettava oli 2-
vuotias ja vanhin 101 vuotta. Hoidettavat olivat liikuntakyvyltdan melko saman-
laisia. Yksilokuntoutukseen osallistui osatutkimuksissa III ja IV omaishoitajia,
joiden hoidettavien litkuntakyky oli hieman heikompi kuin muissa ryhmissa. Sen
sijaan kuntoutukseen osallistui enemmain sellaisia hoitajia, joiden hoidettavalla
laheiselld oli kognitiivisia vaikeuksia verrattuna omaishoidon tuen (osatutki-
mukset I ja II) saajiin. Osatutkimuksen IV vertailuryhmaéssa oli eniten sellaisia
hoidettavia, joilla ei ollut lainkaan orientaatiokykya.
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TAULUKKO 3  Omaishoitajien taustatiedot.

Osatutki- Osatutkimus Osatutkimus IV
mukset Ija II 111
YK PK VR
Ikd KA (KH) 66,0 (14,2) 71,4 (8,9) 69,7 (9,6) 70,3(79) 69,7 (7,0)
Naisia % 71,9 70,3 76,2 69,1 84,0
Asuu %
Taajamassa 70,0 72,9 67,2 73,5 80,0
Haja-asutusalueella 30,0 271 32,8 26,5 20,0
Suhde avustettavaan %
Puoliso/kumppani 57,8 84,7 79,4 97,1 79,6
Sisarus 2,0 2,5 1,6 - -
Avustettavan lapsi 11,8 472 7,9 - 16,3
Avustettavan &iti/isd 25,4 8,5 111 2,9 2,0
Muu 3,0 - 2,0
% KA (KH) KA (KH) KA (KH) KA (KH)
Avustamiseen kaytetty 14,1 (8,1) 17,6 (7,1) 164 (83) 124 (84)
aika h/vrk
<6 15,3
7-12 16,1
13-24 68,6
Asuminen hoidettavan
kanssa %
Samassa taloudessa 91,5 92,4 95,2 98,5 84,0
Tyotilanne %
Tyossd 20,3 7,6 5,0 3,0 2,0
Eldkkeelld 61,1 89,8 95,0 94,1 92,0
Muu 18,6 2,5 - 2,9 6,0
Koettu terveys %
Erittdin hyva 5,0 0,8
Hyva 26,0 9,3 3,71 30,91 52,01
Kohtalainen 56,9 82,2 55,61 58,81 42,01
Huono 11,4 6,8 12,71 10,31 6,01
Erittdin huono 0,8 -

Osatutkimus IV jaettu interventioryhmittdin (YK = yksilokuntoutus, PK = parikuntoutus) ja
vertailuryhmaan (VR)
1Kyselylomakkeen skaalasta puuttuivat erittdin hyvé ja erittdin huono vaihtoehdot
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TAULUKKO 4 Hoidettavien ldheisten taustatiedot osatutkimuksissa.

Osatutkimus Osatutki- Osatutkimus IV
Ijall mus 111
YK PK VR
Ik& vuosina, KA (KH) 63,3 (26,6) 72,8 (13,2) 70,2(19,9) 71,4(9,7) 759 (10,1)
Liikuntakyky, %
Liikkuu vaikeuksitta 25,5 22,9 8,5 23,9 30,0
Apuvilinein 23,6 21,2 271 22,4 14,0
Liikkumisessa 31,7 31,4 37,3 35,8 440
vaikeuksia
Vain avustettuna 13,0 20,3 25,4 16,4 12,0
Vuoteenomana 7,2 4,2 1,7 1,5 -
Ajattelu ja muisti, %
Normaali 24,0 14,5 16,4 20,9 2,0
Lievia vaikeuksia 27,5 21,4 29,5 26,9 32,0
Vaikeuksia 18,5 23,1 21,3 13,4 22,0
Huomattavia 17,4 29,9 24,6 26,9 18,0
vaikeuksia
Ei orientaatiota 12,6 11,1 8,2 11,9 26,0

YK = Yksilokuntoutus, PK = parikuntoutus, VR = vertailuryhma

5.2 COPE-indeksin validiteetti ja sisdinen yhtenevyys eri ikdisid
hoitavien omaishoitajien ryhmissa

COPE-indeksin rakennetta eri ikdisten hoidettavien ldheisten ryhmissa tutkittiin
eksploratiivisella faktorianalyysilla. Kaikille kolmelle ryhmalle (lasten ja nuorten
omaishoitajat, tyoikdisten omaishoitajat ja vanhempien aikuisten omaishoitajat)
16ytyi odotusten mukaisesti kolme faktoria, joiden ominaisarvo oli > 1 (Taulukko
5). Kolmefaktoriset mallit tayttivdat myos mallille asetetut kriteerit eri ryhmissg,
kun RMSEA vaihteli 0,028-0,056 vililld, CFI vaihteli 0,983-0,990 vililld ja SRMR
vaihteli 0,056-0,035 eri ryhmissd. Kolmen faktorin mallin selitysaste oli hyvéak-
syttavd, 63-65 % kokonaisvaihtelusta.

TAULUKKO 5  Ominaisarvot aineistojen korrelaatioille ja % kokonaisvaihtelusta sekd
RMSEA, CFI ja SRMR kriteerit malleille.

Aineisto Faktorit (% kokonaisvaihtelusta) Kriteeriarvot (90 % luottamusvili)

1 2 3 4 5 RMSEA CFI SRMR

<65v. 571 2,00 1,13 0,76 0,67 0,056 (0,048- 0,983 0,028
(40,8) (14,3) 81) (54) 4,8) 0,065)

>65v.ja 5,50 2,04 1,36 0,81 0,76 0,056 (0,037- 0,983 0,039
<18wv. (39,3) (14,6) 9,7) (5,8) (54) 0,073)

<18v. 6,05 1,95 1,12 0,81 0,64 0,045 (0,009- 0,990 0,035
(43,2 (13,9 (8,0) (5,8) (4,6) 0,070)

Faktoreiden lopullisen lukumé&éran ominaisarvon raja-arvoksi asetettiin > 1

Faktorimallien sopivuutta kuvaavat indikaattorit: RMSEA = the Root Mean Square Error of
Approximation, SRMR = the Standardized Root Mean Square Residual, CFI = Comparative
Fit Index

53



Ensimmadinen faktori (taulukko 6) oli kaikissa ryhmisséd kielteisten vaiku-
tusten osa-alue, joka selitti 39-43 % kokonaisvaihtelusta. Kaikissa ryhmissa tahan
kuului kuusi samaa kysymystd (Vaikeuttaako omaishoito omien ystdvyyssuhtei-
den yllapitoa? Vaikuttaako omaishoito kielteisesti omaan fyysiseen terveydenti-
laasi? Vaikuttaako omaishoito kielteisesti omaan tunne-eldméési? Tunnetko ole-
vasi ansassa roolissasi omaishoitajana? Piddtko omaishoitoa liian vaativana? ja
Vaikeuttaako omaishoito sinun ja perheenjdsentesi suhteita?). Tyoikdisten hoi-
dettavien ryhmdssa tdhdan faktoriin latautui seitseméntend kysymys Tunnetko
selviytyvési hyvin avustajana?, joka kahdessa muussa ryhmaésséa latautui myon-
teisten merkitysten faktoriin. Toisen faktorin sisdltd vastasi tuen laatua, johon la-
tautui viisi kysymystd (Tunnetko saavasi hyvin tukea perheeltdsi? Tunnetko saa-
vasi hyvin tukea ystaviltési ja/tai naapureiltasi? Tunnetko yleisesti ottaen saa-
vasi hyvin tukea roolissasi omaishoitajana? Tuntuuko sinusta siltd, ettd ihmiset
yleisesti arvostavat sinua omaishoitajana? Tunnetko saavasi hyvin tukea terveys-
ja sosiaalipalveluista?) ja vaihtelu eri ryhmille oli 13,9-14,6 % kokonaisvaihte-
lusta. Kolmanteen faktoriin (myonteiset merkitykset) latautui kolme kysymysta
(Onko sinulla hyva suhde avustamaasi/hoitamaasi henkil66n? Tuntuuko omais-
hoito sinusta vaivan arvoiselta? Tunnetko selviytyvéasi hyvin omaishoitajana?)
vanhimpien ja nuorimpien hoidettavien ryhmissd. Selitysaste oli ndille 8,1 ja
8,0 %. Tyoikdisten hoidettavien aineistossa tdhdn faktoriin ndistd latautui vain
kaksi ensin mainittua kysymystd ja selitysaste oli 9,7 % kokonaisvaihtelusta.

Nimettyjen osa-alueiden sisdistd yhtenevyyttd arvioitiin laskemalla
Cronbachin alfakerroin kaikissa kolmessa ryhmaéssa. Kielteisten vaikutusten fak-
torille alfakertoimet 0,83-0,80 osoittivat hyvéaa sisdistd yhtenevyyttd jokaisessa
ikdryhméssd. Toisen faktorin (tuen laatu) alfakertoimet 0,77-0,78 osoittivat hy-
vaksyttavad sisdistd yhtenevyyttd. Sen sijaan kolmannelle faktorille (myonteiset
merkitykset) alfakertoimet 0,59 ja 0,57 jdivdt hieman hyvidksyttdavan alapuolelle
tyoikdisten ja nuorimpien hoidettavien ryhmissd. Vanhimpien hoidettavien ryh-
méssd alfakerroin oli 0,66, mitd voidaan pitdd hyviksyttdvand kolmen osion fak-
torille. Koko asteikolle laskettu alfakerroin oli sama tai hieman alempi kuin en-
simmadisen faktorin (kielteiset vaikutukset) arvot kaikissa hoidettavien ryhmissa.
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5.3 Omaishoitajien jaksaminen ja siihen yhteydessi olevat teki-
jat

5.3.1 Kokemukset omaishoidosta COPE-indeksilld arvioituna ja omaishoi-
tajien elaminlaatu

Vidhiten kielteisid vaikutuksia kokeneiden ryhmd oli osatutkimus IV parikurs-
seille osallistuneet (KA 13,7; KH 3,3), kun eniten kielteisid vaikutuksia kokeneet
olivat osatutkimus III vuonna 2011 kuntoutuskursseille osallistuneet omaishoi-
tajat (KA 15,6; KH 3,3). Jalkimmadiselld ryhmalla oli alhaisin keskiarvo omaishoi-
don myonteisissd merkityksissa (KA 12,2; KH 2,0) eli vahiten tyydytystd omais-
hoidosta saanut ryhmé. Korkein myonteisten merkitysten keskiarvo eli eniten
tyydytystd saavien ryhma oli osatutkimuksessa IV yksilokuntoutukseen osallis-
tuneet (KA 13,0; KH 2,0) omaishoitajat. Jalkimmadinen ryhma oli myos tyytyvai-
sin saamaansa tukeen (KA 10,7; KH 2,0) ja véhiten tukea saaneiden ryhma (KA
9,6; KH 2,3) oli saman osatutkimuksen parikursseille osallistuneet omaishoitajat
(Taulukko 7).

TAULUKKO 7  COPE-indeksin osa-alueiden summapisteet osatutkimuksissa.

Osatutkimukset I ~ Osatutkimus III Osatutkimus IV
jall
YK PK VR

KA (KH) KA (KH) KA (KH) KA (KH) KA (KH)
Kielteinen 14,1 (4,0) 15,6 (3,3) 15,1 (3,5) 13,7 (3,3) 15,5 (3,5)
vaikutus
Myontei- 12,6 (2,1) 12,2 (2,0) 13,0 (2,0) 12,9 (1,7) 12,5 (1,9)
nen merki-
tys
Tuen laatu 9,8 (2,7) 9,7 (2,2) 10,7 (2,4) 9,6 (2,3) 10,0 (2,7)

YK = yksilokuntoutus, PK = parikuntoutus ja VR = vertailuryhma
5.3.2 Sukupuolten viliset erot omaishoitajilla

Taulukossa 8 on kuvattu eri nais- ja miespuolisten omaishoitajaryhmien tausta-
tietoja ja taulukossa 9 omaishoitajien kuntoutukseen osallistuneiden naisten ja
miesten kokemuksia omaishoidosta ja eldmé&nlaadusta. Puolisoitaan hoitavat
naiset olivat keskimddrin kolme vuotta nuorempia kuin miehet, ja naisilla oli
koulutusta ldhes vuosi pidempédan (p < 0,01). Naiset olivat olleet ldhes vuoden
pidempé&ddn omaishoitajana (p < 0,05), ja he kdyttivat myts enemmén vuorokau-
dessa aikaa hoitamiseen, kun 75 % naisista ja 67 % miehistd kdytti omaishoitoon
yli 13 tuntia (p < 0,05). Puolet naisista ilmoitti olleensa usein huolissaan masen-
tuneisuudesta (Huoli masentuneisuudesta) ja ldhes puolet oli huolissaan kiinnos-
tuksen tai haluttomuuden puutteesta (Kiinnostuksen puute) edellisen kuukau-
den aikana, kun miehistd kolmannes koki nidin. Puolisoitaan hoitavien naisten
kokemus kielteisistd vaikutuksista jaksamiseen (COPE-indeksin kielteiset vaiku-
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tukset) oli 8 % korkeampi kuin miesten kokema kielteinen vaikutus (p < 0,01) ja
6 % vdhdisempi myonteisten merkitysten kokemus kuin miehilld (p < 0,01). Sen
sijaan omaishoitajien kuntoutuskursseille osallistuneiden naisten ja miesten va-
lill4 ei ollut eroja kielteisissd vaikutuksissa tai myonteisissda merkityksissd. Ainoa
ero olikin, ettd miesten kokema eldmadnlaatu oli alhaisempi sosiaalisella ulottu-
vuudella (WHOQOL BREF) kuin naisten (p < 0,05).

Omia vanhempiaan tai lapsiaan hoitavien naisten ja miesten vilill4 ei ollut
tilastollisesti merkitsevid eroja. Vaikka vanhempaansa hoitavilla tyttarilld ja las-
taan hoitavilla dideilld oli korkeammat arvot kielteisissd vaikutuksissa kuin mie-
hilld ndissd ryhmissé, erot eiviét olleet tilastollisesti merkitsevid. Tarkasteltaessa
erikseen masennuksesta huolissaan olevien omaishoitajien kokemia kielteisid
vaikutuksia miesten (KA = 16,6) ja naisten (KA = 16,5) vilill4 ei ollut eroa (p =
0,361).

TAULUKKO 8  Sukupuolten viliset erot muuttujien vililld eri omaishoitajaryhmissé osa-
tutkimuksessa II.

Puolisot Aikuinen lapsi Vanhemmat

Naiset Miehet Naiset Miehet Naiset Miehet

n=422 n =238 n =109 n=234 n =229 n =230
Muuttujat KA (KH) KA (KH) KA (KH) KA (KH) KA (KH) KA (KH)
COPE-indeksil
Kielteinen vaikutus 15,0 (4,4) 13,9 (3,9)** 14,0 3,8) 12,5(41) 13,7 (3,8) 12,7 (4,5)
(7-28)4
Tuen laatu (5-20)4 12,4 (3,3) 12,5 (3,3) 11,8 (3,0) 12,8 (3,6) 11,7 (3,1) 12,3 (2,9)
Myonteinen 9,6 (1,7) 10,2 (1,6)** 9,7 (1,7) 10,5 (1,1) 10,3 (1,3) 10,6 (1,4)
merkitys (3-12)4
Omaishoidon 6,9 (5,0) 6,0 (3,9)* 5,3 (3,5) 42(22) 13,1 (12,5) 8,5 (8,2)*
kesto vuosinal

n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)

Hoitajan koettu ter-
veys?
Oikein hyvi 8(1,9) 4(1,7) 4 (3,7) 4 (11,8) 23 (10,0) 2(6,7)
Hyva 65 (15,4) 36 (15,1) 45 (41,3) 11 (32,4) 97 (424) 11 (36,7)
Kohtalainen 282 (66,8) 163 (68,5) 54 (49,5) 16 (47,1) 89 (38,9) 13 (43,3)
Heikko tai erittdin 67 (15,9) 35 (14,7) 6 (5,5) 3(8,8) 20 (8,7) 4 (13,3)
heikko

Huoli masentuneisuu- 209 (49,5) 79 (33,2)** 43 (39,4) 11 (32,4) 74 (32,3) 9 (30,0)
desta3

Kiinnostuksen puute3 201 (47,6) 79 (33,2)** 36 (33,0 7 (20,6) 65 (28,4) 8 (26,7)
Hoitoaika/24h2

0-4h 20(49) 15 (6,3)* 27 (248) 8(235)  14(61) 6 (20,0)
5-6 h 27 (64)  19(8,0) 12(1L,0)  3(88) 16 (7,0) 1(2,0)
19-12h 58(13,7)  45(18,9) 2202 6(176)  48(2L,0)  2(67)
13-24h 317 (751) 159 (66,8)  48(440) 17(50,0) 151(659) 21 (70,0)

Sukupuolten vilisid eroja testattiin kunkin ryhméan omaishoitajien vililld, *p < 0,05; **p < 0,01
kayttamalld t-testid jatkuville!, Mann-Whitney-testi jarjestysasteikollisille? ja y2-testi luokitte-
leville3 muuttujille.

4 Pienin ja suurin mahdollinen pistemééra
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Omaishoitajien kuntoutuskursseille vuonna 2011 (Taulukko 9) osallistu-
neiden omaishoitajien eldimédnlaadusta saadut pisteet ilmaisivat heikointa eld-
maénlaatua sosiaalisella osa-alueella (56,5). Parhaimmaksi eldménlaatu koettiin
ympadriston osa-alueella (61,1). Naisten ja miesten ero oli merkitseva ainoastaan
sosiaalisella osa-alueella, kun miehet kokivat sen naisia heikommaksi (p =
0,012).

TAULUKKO 9  Omaishoitajien kuntoutuskurssille vuonna 2011 osallistuneiden koke-
mukset omaishoidosta (COPE-indeksi) ja elamadnlaatu (WHOQOL-

BREF).
Naiset, KA Miehet, KA p-arvo Kaikki, KA  Vaihtelu-
(KH) (KH) (KH) vili
COPE-in-
deksi:
Kielteinen 15,7 (3,2) 15,5 (3,5) 0,779 15,6 (3,3) 10-25
vaikutus
Myontei- 12,2 (1,9) 12,4 (2,2) 0,544 12,2 (2,0) 6-16
nen merki-
tys
Tuenlaatu 9,8 (2,1) 94 (2,3) 0,336 97 (2,2) 5-15
WHOQOL-
BREF:
Fyysinen 58,9 (13,7) 59,6 (11,9) 0,789 59,1 (13,1) 19-81
Psyykki- 58,3 (17,2) 55,1 (16,5) 0,340 57,4 (17,0) 13-94
nen
Sosiaali- 59,5 (18,8) 49,5 (20,7) 0,012 56,5 (19,8) 6-100
nen
Ympiristo 62,3 (12,4) 58,4 (13,9) 0,138 61,1 (13,0) 25-94

5.3.3 Omaishoidon kielteisiin vaikutuksiin yhteydessa olevat tekijit

Lineaarinen monimuuttujamalli omaishoidon kielteisiin vaikutuksiin (COPE-in-
deksi) yhteydessd oleviin tekijoihin perustui 13 muuttujaan: omaishoidon myon-
teiset merkitykset, omaishoitajan koettu terveys, omaishoitajan masennus (huo-
lissaan vs. ei huolissaan masennuksesta) kiinnostuksen puute (huolissaan vs. ei
huolissaan kiinnostuksen puutteesta), koulutusvuodet, omaishoitoon kaytetta-
vét tunnit, saatu tuen laatu, palveluiden maird, joita ei kdytossd, mutta joita tar-
vittaisiin, kédytettyjen palvelujen lukumaird, joita tarvittaisiin enemmén ja hoi-
dettavan ikd, kognitiivinen toimintakyky ja liikuntakyky (taulukot 10 ja 11).
Kaikkien muuttujien véliset korrelaatiot ovat ndhtdvissa liitteessa 4.

Puolisonsa tai kumppaninsa omaishoitajan kielteisiin vaikutuksiin yhtey-
dessd olevia tekijoitd kuvaavassa mallissa suurin selittdava tekija oli naisilla huono
koettu terveys, joka selitti 5 % kielteisten vaikutusten kokonaisvaihtelusta (osit-
tainen etan nelio, #7,2=5 %, p < 0,001) (taulukko 10). Muita tilastollisesti merkit-
sevid selittdjid olivat kiinnostuksen puute (1,2 =4 %, p < 0,001), hoidettavan ma-
tala kognitiivinen toimintakyky (7,2 = 3 %, p = 0,011), omaishoitajan pidempi
koulutus (17,2 =3 %, p < 0,001), suurempi maarad kdyttamattomid, mutta tarpeel-
lisiksi koettuja palveluita (17,2 =2 %, p = 0,006) ja suurempi omaishoitoon kaytetty
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aika (13-24 h / vrk vs. 0-4 h / vrk; 1,2 =1 %, p = 0,045). Omaishoitajapuolisoiden
kielteisilta vaikutuksilta suojaavia selittdjid olivat omaishoidon koetut myontei-
set merkitykset (17,2 =5 %, p <0,001) ja omaishoitoon saatu parempi tuen laatu
(1y*=2 %, p =0,003). Monitekijdinen regressiomalli selitti 47 % omaishoidon kiel-
teisten vaikutusten kokonaisvaihtelusta (F (22,399) = 16,269; p < 0,001; adj. R? =
0,444).

TAULUKKO 10 Omaishoidon kielteisiin vaikutuksiin yhteydessa olevat tekijdt puoliso-

omaishoitajilla.
Naiset, n = 422 Miehet, n = 238
B SEB p 1p? (%) B SEB p 1p? (%)
Myénteinen merkitys -053 0,11 <0,001 5 -0,32 0,15 0,030 2
Omaishoitajan koettu <0,001 5 0,591 1
terveys
Erittdin hyva vs. heikko 2,83 1,29 0,029 1 -1,58 1,69 0,353 0
Hyvé vs. heikko 2,75 062 <0,001 5 -0,87 0,82 0,293 0
Kohtalainen vs. heikko 1,62 046  <0,001 3 -0,20 0,61 0,749 0
Masennus (ei huolta vs. -08 046 0,060 1 -2,52 0,60 <0,001 8
huolissaan)
Kiinnostuksen puute (ei -1,92 045 <0,001 4 -0,82 0,58 0,157 1
huolta vs. huolissaan)
Hoidettavan kognitiivi- 0,011 3 0,021 5
nen toimintakyky
Ei vaikeuksia vs. ei loo- 2,06 0,64 0,001 2 -2,59 0,81 0,002 4
gista ajattelua
Vihin vaikeuksia vs. ei -1,54 0,56 0,006 2 2,15 0,75 0,005 4
loogista ajattelua
Vaikeuksia vs. ei loogista ~ -1,69 0,60 0,005 2 -1,38 0,77 0,077 2
ajattelua
Paljon vaikeuksia vs. ei -0,85 0,58 0,143 0 -1,82 0,78 0,020 2
loogista ajattelua
Hoidettavan fyysinen 0,447 1 0,981 0
toimintakyky
Ei vaikeuksia vs. liikkun- -0,39 0,70 0,578 0 0,04 0,97 0,965 0
takyvyton
Pienii vaikeuksia vs. lii- -059 0,66 0,368 0 -0,33 0,89 0,711 0
kuntakyvyton
Paljon vaikeuksia vs. lii- 0,09 0,62 0,884 0 -0,28 0,85 0,741 0
kuntakyvyton
Ei itsendisté litkkumisky- 0,27 0,70 0,700 0 -0,16 0,90 0,861 0
kyé vs. liitkuntakyvyton
Koulutus 0,18 0,05 <0,001 3 0,05 0,06 0,333 0
Hoitoaika/ 24 h 0,86 2 0,062 3
0-4hvs.13-24h 1,62 0,81 0,045 1 -1,00 0,87 0,262 1
5-6hvs.13-24 h -0,34 0,71 0,630 0 -1,94 0,80 0,015 3
7-12hvs.13-24 h -094 0,50 0,057 1 -0,89 0,54 0,104 1
Tuen laatu -0,17 0,06 0,003 2 -0,15 0,07 0,035 2
Palveluja tarvittaisiin, 0,17 0,06 0,006 2 0,06 0,08 0,451 0
mutta ei ole kiytetty
Kiytetyt palvelut, joita 0,04 0,13 0,761 0 0,28 0,13 0,030 2
tarvittaisiin enemmiin
Hoidettavan iki 0,02 0,02 0,376 0 -0,02 0,02 0,360 0

B, regressiokerroin, SE B, regressiokertoimen keskivirhe, 7,2, osittainen etan nelio

Miespuolisten puoliso-omaishoitajien kielteisiin vaikutuksiin yhteydessa
olevia tekijoitd kuvaavassa mallissa (taulukko 10) suurin selittdva tekija oli ko-
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ettu huoli masennuksesta (17,2 = 8 %, p < 0,001). Kuten naisilla, tilastollisesti mer-
kitsevid selittdjid olivat myos hoidettavan matala kognitiivinen toimintakyky (77,2
=5 %, p = 0,021) ja suurempi omaishoitoon kdytetty aika (13-24 h / pédiva vs. 5-6
h / pdiva; 17,2 = 3 % p = 0,015). Toisin kuin naisilla merkitsevana selittdjand oli
useammat kdytossd olevat, mutta riittdmattomat palvelut (1,2 = 2 %, p = 0,03).
My6s miehilld tilastollisesti merkitsevét kielteisiltda vaikutuksilta suojaavat teki-
jdt olivat omaishoitoon saatu parempi tuen laatu (17,2 =2 %, p = 0,035) ja omais-
ressiomalli selitti miehilld 45 % omaishoidon kielteisten vaikutusten kokonais-
vaihtelusta (F (22,215) = 7,938; p < 0,001; adj. R? = 0,392).

Vanhemmastaan huolehtivien naisten kielteisiin vaikutuksiin yhteydessa
olevia selittdjid olivat huoli masennuksesta (17,2 = 5 %, p = 0,044), huono koettu
terveys (17,2 = 11 %, p = 0,013), hoidettavan matala kognitiivinen toimintakyky
(1,2 =5 %, p = 0,039) ja vanhemman liikuntakyvyttomyys (17,2 =5 %, p = 0,044)
(taulukko 11). Omaishoitoon saatu parempi tuen laatu (17,2 =5 %, p = 0,044) oli
malli selitti 51 % omaishoidon kielteisten vaikutusten kokonaisvaihtelusta (F (22,
86) = 4,062, p < 0,001, adj. R2 = 0,384).

Lapsestaan huolehtivien ditien tai naispuolisten huoltajien kielteisid vaiku-
tuksia kuvaavassa mallissa (taulukko 11) tilastollisesti merkitsevia tekijoitad olivat
huono koettu terveys (17,2 =7 %, p = 0,001), hoidettavan matala kognitiivinen toi-
mintakyky (7,2=6 %, p = 0,012), lapsen liikkuntakyvyttomyys (1,2 =4 %, p = 0.004),
useammat kdytossd olevat, mutta riittaméattomat palvelut (17,2 =4 %, p = 0.003) ja
suurempi madrd palveluja, joita ei kdytetd, mutta joita pidetddn tarpeellisina (17,
=2 %, p = 0,027). Omaishoidon koetut myonteiset merkitykset (1,2 =11 %, p <
0,001) ja omaishoitoon saatu parempi tuen laatu (17,2 = 5 %, p = 0,002) olivat
omaishoidon kielteisiltd vaikutuksilta suojaavia tekijoitd. Monitekijdinen regres-
siomalli selitti 55 % omaishoidon kielteisten vaikutusten kokonaisvaihtelusta (F
(22,206) = 11,654, p < 0,001, adj. R2 = 0,507).
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TAULUKKO 11 Omaishoidon kielteisiin vaikutuksiin yhteydessé olevat tekijdt hoidetta-
vien ldheisten tyttarilla ja dideilla.

Tyttdret, n = 109 Aidit, n =229

B _SEB _p n2(%) B SEB __p  n7(%)
Myonteinen merkitys -0,29 0,21 0,185 2 -0,77 0,16 <0,001 11
Omaishoitajan koettu ter- 0,013 11 0,001 7
veys
Erittdin hyvi vs. heikko -6,44 2,24 0,005 9 -3,60 1,0 <0,001 6
Hyvé vs. heikko -1,54 1,50 0,307 1 -1,88 0,81 0,022 2
Kohtalainen vs. heikko -0,99 1,46 0,499 0 -1,02 0,71 0,153 1
Masennus (ei huolta vs. -1,73 0,84 0,044 5 -0,16 0,63 0,805 0
huolissaan)
Kiinnostuksen puute (ei -1,09 089 0,226 2 -1,05 0,63 0,098 1
huolta vs. huolissaan)
Hoidettavan kognitiivi- 0,211 6 0,012 6
nen toimintakyky
Ei vaikeuksia vs. ei loo- -2,63 1,39 0,061 4 -1,18 0,61 0,056 2
gista ajattelua
Vihin vaikeuksia vs. ei -2,53 1,31 0,057 4 -0,58 0,61 0,342 0
loogista ajattelua
Vaikeuksia vs. ei loogista -2,94 1,40 0,039 5 -0,85 0,67 0,204 1
ajattelua
Paljon vaikeuksia vs. ei -1,19 1,25 0,345 1 0,90 0,64 0,161 1
loogista ajattelua
Hoidettavan fyysinen toi- 0,103 8 0,052 4
mintakyky
Ei vaikeuksia vs. liikunta- -0,76 2,07 0,716 0 -2,22 0,76 0,004 4
kyvyton
Pienid vaikeuksia vs. lii- -3,52 1,72 0,044 5 -1,77 0,86 0,041 2
kuntakyvyton
Paljon vaikeuksia vs. lii- -3,33 1,71 0,054 4 -1,50 0,84 0,074 2
kuntakyvyton
Ei itsendistd liikkumisky- -3,37 1,78 0,062 4 -0,94 1,12 0,401 0
kyé vs. liikuntakyvyton
Koulutus -0,07 0,10 0,456 1 0,06 0,06 0,316 0
Hoitoaika/ 24 h 0,889 1
0-4hvs.13-24 h -0,61 0,90 0,498 0 -0,28 0,80 0,725 0
5-6 hvs.13-24 h -0,36 1,07 0,741 0 -0,47 0,76 0,539 0
7-12hvs. 13-24 h -0,53 084 0,527 0 -0,42 0,48 0,374 0
Tuen laatu -0,23 0,12 0,044 5 -0,22 0,07 0,002 5
Palveluja tarvittaisiin, 0,12 0,11 0,297 1 0,23 0,10 0,027 2
mutta ei ole kiytetty
Kiytetyt palvelut, joita 0,25 022 0,274 1 0,45 0,15 0,003 4
tarvittaisiin enemmin
Hoidettavan iki 0,04 0,04 0,286 1 -0,02 0,02 0,195 1

B, regressiokerroin, SE B, regressiokertoimen keskivirhe, 7,2, osittainen etan nelio

Omaishoitajien vuonna 2011 kuntoutuskursseille osallistuneiden omaishoi-
tajien kielteisten vaikutusten yhteyttd omaishoitajien taustamuuttujiin (nainen vs.
mies, puoliso-omaishoitaja vs. muut, asuminen taajamassa vs. haja-asutusalu-
eella ja ikd), elaménlaadun osa-alueisiin, omaishoitoon kéytettyyn aikaan, myon-
teisiin merkityksiin ja tuen laatuun sekd hoidettavien fyysiseen ja kognitiiviseen
toimintakykyyn ja diagnoosiin tutkittiin vertailemalla kolmea omaishoidon kiel-
teisten vaikutusten ryhmaa (taulukko 12). Ryhmat jaettiin vdhan kielteisid vaiku-
tuksia kokeviin (pisteitd alle 14), keskiméérin kielteisid vaikutuksia kokeviin (pis-
teitd 14 = ja < 17) ja paljon kielteisid vaikutuksia kokeviin (pisteitd yli 17) omais-
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hoitajiin. Kuten puoliso-omaishoitajien regressiomalleissa, my6s kuntoutuskurs-
silaisilla avustamiseen kdytetty aika oli yhteydessd omaishoidon kielteisiin vai-
kutuksiin. Toisin sanoen eniten kielteisid vaikutuksia kokevat ilmoittivat kaytta-
vdnsd avustamiseen myds eniten aikaa. Liikuntakyvyltddn tdysin avustettavien
tai vuoteenomana olevien omaishoitajilla oli enemmaén kielteisid vaikutuksia, yh-
teys oli samanlainen kuin vanhempiaan hoitavien tyttdrien regressiomallissa.
Sen sijaan toisin kuin regressiomalleissa, hoidettavien heikko kognitiivinen toi-
mintakyky ei ollut yhteydessd omaishoidon kielteisten vaikutusten kokemuk-
seen.

Vidhiten omaishoidon kielteisid vaikutuksia tuntevien omaishoitajien ryh-
malld oli parempi eldmdnlaatu fyysiselld ja psyykkiselld osa-alueella kuin kah-
della muulla ryhmalld. Sosiaalisen ja ympdriston osa-alueilla elaménlaatu oli pa-
rempi vahiten kielteisid vaikutuksia tuntevilla kuin eniten kielteisid vaikutuksia
tuntevilla. Kielteisilld vaikutuksilla oli my6s yhteys huonompaan koettuun tuen
laatuun. Sen sijaan myonteisten merkitysten ja kielteisten vaikutusten valinen
yhteys ei ollut tilastollisesti merkitsevd, mikd myos erosi regressiomalleista.
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5.4 Omaishoitajien kuntoutuksen vaikutukset omaishoidon ko-
kemuksiin, elimdnlaatuun ja masennusoireisiin (IV)

5.4.1 Ryhmien viliset erot kuntoutuksen jdlkeen

Omaishoidon kielteisissd vaikutuksissa ainoa tilastollisesti merkitsevd muutos
10-12 kuukauden seuranta-aikana havaittiin vertailuryhman omaishoitajilla,
kun heidan tilanteensa heikkeni keskiméarin 1,3 pistettd (p = 0,027) (taulukko 13).
Myo6s yksilokuntoutusryhmédn osallistuneiden omaishoitajien tilanne heikkeni
0,7 pistettd (p = 0,079), mutta parikuntoutusryhmaéssa tilanne pysyi ldhes samana
omaishoidon kielteisten vaikutusten vihentyessa 0,1 pistettd. Tilastollisesti mer-
kitsevit erot ryhmien vélilld seuranta-aikana olivat yksiloskuntoutuksen ja vertai-
luryhmaén valilld (p = 0,026) sekd parikuntoutuksen ja vertailuryhmén valilld (p
= 0,007). COPE-indeksin myonteisissd merkityksissd ja tuen laadussa ei havaittu
seuranta-aikana tilastollisesti merkitsevid muutoksia missdan ryhmassa eika ryh-
mien vilisissd eroissa.

Eldménlaatu (WHOQOL-BREF) koheni omaishoitajien fyysiselld ulottu-
vuudella, kun seuranta-ajan keskiarvot nousivat ldhtétilanteen 57,1 (KH 14,7)
pisteestd 60,3 (KH 14,7) pisteeseen yksilokuntoutusryhmassd ja 60,0 (KH 15,0)
pisteestd 62,6 (KH 14,9) pisteeseen parikuntoutusryhmdssa. Sitd vastoin vertailu-
ryhmaélld muutos oli pdinvastainen fyysisen ulottuvuuden pisteiden laskiessa
lahtotilanteen 64,3 (KH 15,2) pisteestd seuranta-arvioinnin 60,2 (KH 16,2) pistee-
seen. Muutos oli tilastollisesti merkitsevad sekd yksilokuntoutuksen ja vertailu-
ryhman valilla (p = 0,006) ettd parikuntoutusryhmain ja vertailuryhman valilld (p
= 0,024). Lisdksi yksilokuntoutusryhméssd omaishoitajien eldmanlaatu koheni
elinympaériston (esimerkiksi ympdériston turvallisuus, terveellisyys ja palvelut)
ulottuvuudella vertailuryhmddn verrattuna (p = 0,035). Yksilokuntoutusryh-
maéssd pisteet nousivat 58,5 (KH 12,7) pisteestd 60,8 (KH 13,6) pisteeseen ja laski-
vat vertailuryhmassa 62,0 (KH 16,0) pisteestd 59,2 (KH 15,5) pisteeseen. Mitdan
muita ryhmien vélisid eroja muutoksissa ei havaittu elaméanlaadun ulottuvuuk-
sissa eikd masennusoireissa (taulukko 13).
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TAULUKKO 13 Erot omaishoidon kokemuksissa, elaméanlaadussa ja masennusoireissa
intervention alussa ja lopussa.

Tulosmuuttujat n YK, KA n PK, KA n VR, KA YK YK PK
(KH) (KH) (KH) vs. Vvs. vs.

PKp> VRpd VRpP

COPE-indeksi:

Kielteinen vaikutus, alku 48 15,2 (3,6) 59 13,832 39 158(3,5)

loppu 15,9 (3,6) 13,7 (3,3) 17,1 4,2)

Muutos? (p-arvo) 0,7 (0,079) -0,1 (0,929) 1,3 (0,027) 0,743 0,026 0,007

Myonteinen merkitys,

alku 49 131 (21) 59 12,9 (1,7) 40 12,4 (1,9)

loppu 12,9 (1,5) 13,2 (1,8) 12,3 (1,9)

Muutos (p-arvo) -0,2 (0,332) 0,3 (0,165) -0,1 (0,685) 0,176 0,940 0,178

Tuen laatu, alku 49 10,5(24) 59 9,6 (2)5) 39 97(24)

loppu 10,1 (2,3) 9,9 (2,1) 94 (2,4)

Muutos (p-arvo) -04 (0,195) 0,3 (258) -0,3 (0,440) 0,156 0,820 0,278

WHOQOL-BREF:

Fyysinen, alku 53  57,1(14,7) 60 60,0 (15,0) 40 643 (152)

loppu 60,3 (14,7) 62,6 (14,9) 60,2 (16,2)

Muutos (p-arvo) 3,2 (0,045) 2,6 (0,126) -4,1 (0,118) 0,487 0,006 0,024

Psyykkinen, alku 52 58,8 (16,0) 58 64,4 (14,4) 40 60,0 (14,3)

loppu 60,8 (14,2) 66,5 (13,7) 58,4 (14,6)

Muutos (p-arvo) 2,0 (0,236) 2,1 (0,104) -1,6 (0,389) 0,687 0,056 0,103

Sosiaalinen, alku 54 57,8 (18,3) 60 58,3 (18,6) 40 56,2 (18,5)

loppu 59,1 (18,4) 60,2 (20,7) 52,2 (23,2)

Muutos (p-arvo) 1,3 (0,495) 1,9 (0,389) -4,0 (0,178) 0,803 0,060 0,080

Ympiristd, alku 54 58,5(12,7) 59 59,7 (14,4) 40 62,0 (16,0)

loppu 60,8 (13,6) 59,0 (13,3) 59,2 (15,5)

Muutos (p-arvo) 2,3 (0,142) -0,7 (0,708) -2,8(0,158) 0,241 0,035 0,258

BDI-II, alku 54 11,6 (7,7) 57 9,3 (6,8) 40 12,3 (6,5)

loppu 11,6 (7,4) 9,1 (6,3) 11,8 (6,3)

Muutos? (p-arvo) 0,0 (0,986) -0,2 (0,724) -0,5 (0,492) 0,985 0,746 0,725

COPE-indeksi = omaishoidon kokemukset, WHOQOL-BREF = eldménlaatu ja BDI II = masennusoireet
YK= yksilokuntoutusryhma, PK= parikuntoutusryhmd ja VR = vertailuryhma
aNegatiivinen muutos pisteissi tarkoittaa tilanteen paranemista

b Tilastollinen merkitsevyys ryhmien vélilld seuranta-aikana tapahtuneissa muutoksissa

5.4.2 Latenttien ryhmien viliset erot omaishoidon kielteisissa vai-
kutuksissa, elimidnlaadun fyysisilld ja psyykkisilla ulottu-

vuuksilla sekid masennusoireissa

Kaikkien neljan valitun tulosmuuttujan kohdalla paras Bayesin kriteerien mukai-
nen ratkaisumalli oli kahden latentin luokituksen malli (taulukko 14). Selkein
jako kahteen alaluokkaan oli muuttujalla kielteiset vaikutukset (entropian arvo
0,84). Myos eldménlaadun fyysisen ulottuvuuden (0,78) ja masennusoireiden
(0,71) perusteella jakautuminen oli selked. Sen sijaan elimdnlaadun psyykkiselld
ulottuvuudella entropian arvo oli melko alhainen (0,57). Matalat Kappa-kertoi-
met osoittivat, ettd luokat 1 ja 2 eivit olleet samanlaisia ryhmié eri muuttujien

valilla.
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TAULUKKO 14 Latenttien luokitusten yhdenmukaisuus (entropia), luokan koko (n), pro-
senttiosuus oikein luokkiin jakautumisesta (%) ja riippuvuus luokitusten

vélilla (kappa).
Kappa (95 % luottamusvali)
n (%)
En- Luokka Luokka  Kielteiset Masen-
tropia 1 2 vaiku- nus-
tukset Fyysinen Psyykkinen oireet
Kielteiset 084  148(9%) 23 (89
vaikutukset ! (%) ®9) N
WHOQOL- 0m
BREF 0,78 37 (87 135 (95 ! --
fovt ®7) ®) " (0,08; 004
yysmen
WHOQOL-
0,03 -0,08
BREF k- 0,57 98 (86 73 (86 ’ ’ --
i psyy (86) (86) (-0,08;0,15)  (-0,17; 0,02)
inen
BDI II:
-0,03 0,10 -0,11
- 0,71 127 (92) 45 (88
e ©2) 4568 17,0100  (005024)  (-0,23;0,004)

Kielteisissi vaikutuksissa havaittiin 1dhtotason ja seurannan vilisissd eroissa
tilastollisesti merkitseva kasvu vertailuryhmén luokan 1 keskiarvossa (p < 0,001,
taulukko 15). Kielteisissad vaikutuksissa tuli esiin myos latenttien ryhmien valisia
eroja luokassa 1 (taulukko 16), kun seké yksilokuntoutuksen ettd parikuntoutuk-
sen muutokset seuranta-aikana erosivat vertailuryhmasta (YK vs. VR, p = 0,018
ja PK vs. VR, p < 0,001) siten, ettd vertailuryhmaén tilanne heikkeni merkitsevésti
enemmadn kuin yksilokuntoutusryhmaissa ja parikuntoutusryhmaissd, joista jal-
kimmadisessd tilanne hieman parani. Vaikka ldhtotilanteen ja seurannan vélisissa
muutoksissa luokassa 2 ei havaittu merkittdvid ryhmén sisdisid eroja latentissa
yksilokuntoutusryhmaésséa tai vertailuryhmaéssd, ndiden ryhmien vélinen muu-
toksen ero oli merkitseva (p = 0,009) siten, ettd luokassa 2 vertailuryhman tilanne
parani ja yksilokuntoutusryhman tilanne heikkeni. Lisdksi luokat 1 ja 2 erosivat
tilastollisesti merkitsevéasti parikuntoutusryhmaén ja vertailuryhman valilla (p =
0,002).

Eldmdnlaadun fyysiselld ulottuvuudella 1dhtotilanteen ja seurannan valilld oli
eroja luokan 1 yksilokuntoutuksen (p = 0,045) ja parikuntoutuksen (p < 0,001)
latenteissa ryhmissd, kun niissd tilanne parani merkitsevasti. Sen sijaan vertailu-
ryhméssé ei tapahtunut muutosta luokassa 1, mutta luokassa kaksi tilanne heik-
keni merkitseviésti (p < 0,001, taulukko 15). Ryhmissa tapahtuneiden muutosten
vilisid eroja tuli esiin luokassa 1 parikuntoutusryhmén ja vertailuryhmaén valilla
(p = 0,014), kun kaikissa latenteissa ryhmissd tilanne parani, mutta keskiarvon
nousu oli suurin latentissa parikuntoutusryhmaéssa (taulukko 16). Luokassa 2
merkitsevid muutoksen eroja oli seké latentin yksilokuntoutusryhmdn ja vertai-
luryhmén vililld (p < 0,001) ettd parikuntoutus- ja vertailuryhmén (p = 0,026)
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vdlilld, kun tilanne luokan 2 interventioryhmissd pysyi suunnilleen ennallaan,
mutta heikkeni vertailuryhmassa.

Eldmdnlaadun psyykkiselld ulottuvuudella 1dhtotilanteen ja seurannan valilld
luokan 1 parikuntoutusryhmassd oli merkitseva tilanteen heikkeneminen (p =
0,011) ja merkitsevd paraneminen luokan 2 yksilokuntoutusryhmaéssa (p = 0,022)
ja parikuntoutusryhmdssa (p < 0,001). Interventio- ja vertailuryhmien valilld ei
ollut eroja seurannan aikaisessa muutoksessa.

Masennusoireissa lahtotilanteen ja seurannan viélisid merkitsevid eroja tuli
esiin vain vertailuryhmassd, kun luokassa yksi latentin ryhmén masennusoireet
vdhenivit (p = 0,024) ja luokassa kaksi lisdédntyivét (p = 0,013). Seurannan aikana
tapahtuneissa muutoksissa ei havaittu eroja interventioryhmien ja vertailuryh-
maén valilla.

67



pwryAmyreppa=y A el puyAisninojunyrred =Y J “LWAISNINOFUNN QIS A= M X

€100 18'8 ¥ €9 L6 Tl ¥200 S9¥ (A" ¥¢9 9Tl Lg AA
1690 1¢°2 el ¥/'6 ¢cL 91 8200 L¥'S €8 6¥'s '8 6¥ Ad Joo110
VLT'0  6V'T1 9'ql €86 €8l /1 G010 °w6'e L'6 ST's 88 1I¥ A -snuuessew I [d4
°ST0 89Tl £'0S 0071 9t¢ 61 7990 80l 0%9 S¥IL 799 oO¢ IA
1000>  0S%1 §%9  LTST ¢'ee  1I¢ 1100  69°CL 799  ¥S0L  S69 ¥E Ad uauppA4sd
o0 a8l €48 8E'81 £0S € 8GL°0 9701 €9 99Tl 8¢9 ¥¢ MA  ATII-TO00HM
000>  1I€%1 T’e9 €801 'L 8¢ 9vz’'0  88°0¢ ¥'0S 9L 6'Tvr 11 IA
G0 8Vl §'?9 L1 99  ¥S 1000 > el 9’9 87’8 90v 11 Ad uauIsA4g
6820 601 099 w8 79 €v S0'0 PPV ¥y 0501 94E Gl MA  ATII-TOO00HM
80 9 06T 645 £8T ¢ 1000> 6IF 04l  SUE ¥SL 9% A S
¥ST0  20'S 671 ¢gc 8Tl 6 6cC0 98T  TEL  8T'E  9€l ¢ Md ~TeA UsUIoYPl
6850 68'F S§91 09°¢ LST 11 LIT0 €C’e 9'l 19c 06T /¥ A ASNPPU-HIOD
oare-d Y VI HI v u oare-dd Y VI HM VM U epuyly Jelmpynnwsoing
ejuRINLg oseje| ejuRINeg  0OSeIOIE]
¢ Bpon L expony
"B[[I[EA U)SnejjruurejueInas el uaajue[noiye] 39pALass
-ppw el yeuuo(eynsay JOATEDSIY USPISIIOSNUUISEW LXas Unpee[upwe[d UaspAAsd el uasisA4Ag ‘uajsninyrea uajs@ipr ST OMINTNV.L

68



TAULUKKO 16 Latenttien luokkien muutosten arvot seurannan lopussa, niiden keski-

virhe ja merkitsevyys sekd luokkien vélisten erojen merkitsevyys.

Luokkien
vilinen
Luokka 1 Luokka 2 erob

Tulosmuuttujat Interventio Est.a SE p-arvo Est.a SE p-arvo p-arvo
COPE-indeksi: kiel- YK wvs. VR -1,76 0,75 0,018 -1,40 0,54 0,009 0,748
teiset vaikutukset PK vs. VR -2,57 0,71  <0,001 0,78 0,56 0,164 0,002
WHOQOL-BREEF: YK vs. VR 7,45 6,50 0,252 9,67 2,90 0,001 0,745
fyysinen PK vs. VR 12,51 5,11 0,014 6,88 3,10 0,026 0,305
WHOQOL-BREEF: YK vs. VR 1,63 4,16 0,695 5,88 4,21 0,163 0,534
psyykkinen PK vs. VR 41,50 442 0735 647 436 0,138 0,254
BDI II: masennusoi- YK vs. VR 1,85 1,11 0,095 -3,05 0,25 0,228 0,072
reet PK vs. VR 0,18 0,86 0,834 -0,01 2,04 0,996 0,927

YK= yksilokuntoutusryhma, PK= parikuntoutusryhmai ja VR=vertailuryhma, SE = keskivirhe

2 Arvo (Est.) = seuranta— ldhtdtilanne. Adjustointi: omaishoitajan iké ja sukupuoli sekd hoidettavan liikun-

takyky ja kognitiivinen toimintakyky.

®Tuokan 1 estimaatti — Luokan 2 estimaatti.
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6 POHDINTA

Taman viitoskirjatyon tarkoituksena oli tutkia COPE-indeksin luotettavuutta eri
ikdisten hoidettavien omaishoitajilla. Lisdksi selvitettiin omaishoitajien jaksa-
mista omaishoitajana ja Kelan jarjestimien kuntoutusinterventioiden vaikutuk-
sia omaishoidon kielteisiin vaikutuksiin, eldmé&nlaatuun ja masennusoireisiin.

6.1 Omaishoitajien erilaiset taustat

Omaishoidon tuen saajien idn keskiarvo oli noin 66 vuotta ja omaishoitajien kun-
toutuskursseille osallistuneiden omaishoitajien noin 70 vuotta. Tdimén aineiston
perusteella suomalaiset omaishoitajat ovat keskimé&arin vanhempia ja useammin
eldkkeelld olevia kuin eurooppalaiset omaishoitajat. Erot ovat merkittavat, silla
suomalaiset vanhempia aikuisia hoitavat omaishoitajat ovat noin 20 vuotta van-
hempia kuin kreikkalaiset vastaavat omaishoitajat, viisi vuotta vanhempia kuin
ruotsalaiset omaishoitajat (Balducci ym., 2008) ja melkein kymmenen vuotta van-
hempia kuin norjalaisten muistisairaiden omaishoitajat (Moholt ym., 2018). Van-
hempia aikuisia hoitavat suomalaiset ovat myos muita eurooppalaisia useammin
hoidettavan puolisoita ja heistd miehid on 32 %, kun vastaava osuus eurooppa-
laisessa tutkimuksessa vaihteli 19-28 % (Balducci ym., 2008). Miesten osuus
omaishoitajina kasvaakin, mitd vanhemmasta ikidluokasta on kysymys ja yli 85-
vuotiaista omaishoitajista miesten osuus on sama tai suurempi kuin naisten (Pa-
tosalmi ym., 2019).

Koska suomalaiset omaishoitajat ovat keskim&drin vanhempia, he ovat
myds useammin eldkkeelld olevia kuin eurooppalaiset omaishoitajat. Tama siita
huolimatta, ettd suomalaisessa aineistossa oli mukana my®os alaikéisid lapsiaan
hoitavia vanhempia. Balduccin ja kollegoiden (2008) tutkimus on yli 14 vuotta
vanha, mutta uudemmissakin tutkimuksissa on viitteitd, ettd eurooppalaiset
omaishoitajat ovat harvemmin eldkeidssa olevia (esim. Baji ym., 2019).
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6.2 COPE-indeksin luotettavuus omaishoidon jaksamisen itsear-
vioinnissa

COPE-indeksi kehitettiin seulontavilineeksi tunnistamaan vanhempien aikuis-
ten omaishoitajien tuen tarve (Nolan & Philp, 1999). Tadssd osatutkimuksessa tes-
tattiin suomenkielisen version psykometrisid ominaisuuksia vanhempien aikuis-
ten omaishoitajien lisdksi my0s tyoikdisten ja lasten omaishoitajilla. Kaikki osal-
listujat olivat toimineet omaishoitajina vdhintdan puolitoista vuotta.

Alkuperdinen COPE-indeksi sisdltdd 15 kysymystd, mutta tdssd tutkimuk-
sessa pdddyttiin analysoimaan 14 kysymystd eksploratiivisella faktorianalyysilla,
koska kysymys ” Aiheuttaako avustaminen sinulle taloudellisia vaikeuksia?” se-
koitti rakenteen lastaan hoitavien ryhmaéssa. Tassd ryhméssa kysymys korreloi
negatiivisesti kaikkein voimakkaimmin kysymyksen ”Onko sinulla hyva suhde
avustamaasi henkiloon”. Yhteys voi selittyad silld, ettd erityislapsiperheet tinkivit
tyoeldmastd ollakseen enemman ldsnd erityislapsen tarpeiden vuoksi. Tosin ky-
symyksen sekoittava vaikutus ilmeni my6s norjalaisessa tutkimuksessa, jossa
kohderyhmini olivat muistisairaiden omaishoitajat (Moholt ym., 2018). Erityis-
lapsiperheiden ja erityisesti ditien tulotaso jdd usein alhaisemmaksi kuin muiden
lapsiperheiden (Earle & Heymann, 2012; Seltzer ym., 2011). Lis&ksi erityislapsi-
perheiden taloutta kurittavat korkeammat sairaanhoidon ja terapiapalveluiden
kustannukset (Shahat & Greco, 2021).

Kaikissa kolmessa aineistossa 14 osion COPE-indeksille ilmeni kolme fak-
toria, tulos oli samansuuntainen kuin kansainvalisissd tutkimuksissa (Balducci
ym., 2008; McKee ym., 2003; Moholt ym., 2018). Vanhempien aikuisten seka las-
ten ja nuorten aineistossa ensimmadiseen “kielteisten vaikutusten” faktoriin latau-
tui kuusi osiota, sen sijaan tydikdisten aineistossa myos osio ” Tunnetko pérjaa-
vdsi hyvin omaishoitajana/avustajana?” latautui seitseméntend ensimmaiseen
taktoriin. Tulos poikkesi kaikista muista COPE-indeksin rakennetta koskevista
tutkimuksista (Balducci ym., 2008; McKee ym., 2003; Moholt ym., 2018; Toljamo
ym., 2012). Tyoikdisten ryhmad oli kaikkein heterogeenisin, mukana aineistossa
oli sekéd lasten (61 %) ettd puolisoiden (32 %) omaishoitajia ja tdssd ryhméssa
myo6s keskiméddrdinen omaishoidon kesto oli pidempi (ka = 14,6 vuotta) kuin
kahdessa muussa ryhmasséd (ka = 6,1 ja 6,8 vuotta). Koska ilmio poikkesi muista
aineistoista tehdyista tutkimuksista, suoritettiin faktorianalyysi vield erikseen ai-
kuisten lasten ja tyoikdisten puolisoiden omaishoitajille, jolloin edelld mainittu
ilmio toistui ainoastaan aikuisten lasten omaishoitajien aineistossa. Aikuisten las-
ten omaishoitajat ovatkin erityinen ryhma yht&altd usein kauan kestaneen omais-
hoidon vuoksi ja toisaalta omaishoitajat ovat usein itse ikdantyvid. Tulevaisuu-
den ja hétatilanteiden suunnittelemattomuus siind tapauksessa, ettd omaishoita-
jalle itselle tapahtuu jotain (Ryan ym., 2014) voi luoda epdvarmuutta omasta sel-
viytymisestd. Myoskddn palvelut eivit aina kohtaa heiddn tarpeitaan ja esimer-
kiksi sijaishoito on usein suunniteltu vanhuksille (Ryan ym., 2014; Taggart ym.,
2012). Kuitenkin tukipalvelujen jdrjestiminen omaishoidon mahdollistamiseksi
on edullisempaa kuin laitoshoitoon siirtyminen (Shemeikka ym., 2017). Kaikissa
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aineistoissa kielteisten vaikutusten osa-alueen sisdinen yhtenevyys oli hyvi ja
Cronbachin alfakerroin vaihteli 0,84-0,86 vililla.

“Tuen laatu” faktoriin latautui viisi osiota kaikissa kolmessa tutkimusjou-
kossa ja sisdinen yhtenevyys oli kohtalainen (0,77 ja 0,78). Teoreettisesti tahan
osa-alueeseen kuuluu nelja osiota ja viides osio “Tuntuuko sinusta siltd, ettd ih-
miset yleisesti arvostavat sinua omaishoitajana/avustajana?” kuuluu "Myontei-
nen merkitys” osa-alueeseen. Kuitenkin kyseinen osio latautui viidentend “Tuen
laatu” osa-alueeseen. Tulos ei ole ainoa laatuaan vaan ndin tapahtui myos ruot-
salaisessa ja italialaisessa aineistoissa (Balducci ym., 2008) ja aiemmassa suoma-
laisessa tutkimuksessa, jossa kadytossd oli hieman erilainen versio COPE-indek-
sistd (Toljamo ym., 2012) sekd norjalaisessa tutkimuksessa (Moholt ym., 2018).
Ndin ollen viimeiseen faktoriin latautui vain kolme kysymystd vanhempien ai-
kuisten sekd lasten ja nuorten omaishoitajien aineistoissa. Tyoikdisid hoitavien
ryhméssd viimeiseen faktoriin jdi vain kaksi kysymystd. Tama selittdd ainakin
osittain faktorin “Myonteinen merkitys” alhaisen sisdisen yhtenevyyden
Cronbachin alfakeroimen ollessa 0,55-0,66, koska yleensd alfakerroin nousee,
kun kysymyksid lisdtdan mittariin (Vaske ym., 2017). Myonteinen ndkdkulma
omaishoitajien jaksamisen kannalta on kuitenkin varsin moniulotteinen (Jones
ym., 2011; Lloyd ym., 2016; Yu ym., 2018) ja tarvitaan tutkimusta siitd, tunniste-
taanko néitd nakokulmia riittavasti COPE-indeksin avulla.

6.3 Omaishoidon koettuun jaksamiseen yhteydessi olevat tekijat
ja sukupuolten viliset erot koetussa jaksamisessa

Omaishoitajien jaksamiseen yhteydessa olevia tekijoita tutkittiin kahdella eri ai-
neistolla, jotka muodostuivat omaishoidon tuen saajista (N=1062) ja kuntoutus-
kursseille osallistuneista (N=118) omaishoitajista.

Kielteisten vaikutusten summapiste vaihteli eri aineistoissa 13,7 ja 15,6 va-
lilld. Balduccin ja kollegoiden (2008) eurooppalaisilta kerdtyssd aineistossa kes-
kiarvot vaihtelivat puolalaisten 9,9 ja kreikkalaisten 14,3 vililld. Suomalaisista
omaishoitajista ldhes 70 % kaytti aikaa omaishoitoon vahintddn 91 tuntia viikossa,
kun eurooppalaiset kayttivat 38-51 tuntia viikossa, heistd kreikkalaiset eniten
(Balducci ym., 2008). Omaishoitoon kaytetty aika oli lievdsti yhteydessd omais-
hoidon kielteisiin vaikutuksiin puoliso-omaishoitajilla ja kuntoutuskursseille
osallistuneilla omaishoitajilla. Useissa aikaisemmissa tutkimuksissa hoidon in-
tensiteetin yhteys on osoittautunut selkeimmaiksi (esim. Cook ym., 2018; Ge &
Mordiffi, 2017; van den Kieboom ym., 2020).

Osatutkimuksessa II eniten kielteisid vaikutuksia kokivat puolisoitaan hoi-
tavat naiset. He ilmaisivat my6s useammin huolestuneisuutensa masennuksesta
tai kiinnostuksen puutteesta kuin mikddan muu omaishoitajaryhmd. Myos muissa
tutkimuksissa puolisoitaan hoitavat naiset ovat olleet kuormittuneempia kuin
miehet (del-Pino-Casado ym., 2012; Fan & Chen, 2011; Gibbons ym., 2014; Li ym.,
2022) ja vanhempiensa omaishoitajat (Friedemann & Buckwalter, 2014; Kim ym.,

72



2012; Pinquart & Sorensen, 2011). Toisaalta Chappellin ja kollegoiden (2015) tulos
oli pdinvastainen, kun vanhempiaan hoitavat tyttdret kokivat enemman kuor-
mittuneisuutta puolisoitaan hoitaviin naisiin verrattuna.

Kaikilla neljalld omaishoitajaryhmalléd (nais- ja miespuolisot, tyttdret ja didit)
oli omaishoidon kielteisiin vaikutuksiin yhteydessad kaksi yhteistd merkitsevaa
muuttujaa. Parempi tuen laatu suojasi kielteisiltd vaikutuksilta ja hoidettavan 1a-
heisen vakavat kognitiiviset vaikeudet olivat yhteydessd omaishoitajien koke-
miin kielteisiin vaikutuksiin. Myos osatutkimus III aineistossa havaittiin omais-
hoidon kielteisten vaikutusten yhteys koettuun tuen laatuun. Ero oli erittdin mer-
kitsevd vahan (summapiste <14) ja paljon (summapiste >17) kielteisid vaikutuk-
sia kokevien ryhmien vililld. Hyvan sosiaalisen tuen on my6s aiemmin osoitettu
olevan merkittava kielteisilta vaikutuksilta suojaava tekija (Adelman ym., 2014;
Rodakowski ym., 2012; van der Lee ym., 2014). Omaishoitajaperheen kdytossa
olevien palvelujen mdidrd sen sijaan ei selittanyt kielteisid vaikutuksia missdaan
ryhmadssd, mutta riittimattomien palvelujen maara liittyi sekd puolisohoitajien
ettd ditien kielteisiin vaikutuksiin. On myos aiempaa néyttod, ettd omaishoitajan
hyvéksi kokema tuki ennustaa paremmin pienempdd koettua kuormittumista
kuin kaytossd oleva tuki (Chiou ym., 2009). Omaishoitajaperheet voivat hakea
riittdmattomiksi koettujen palvelujen korvaajaksi yksityisid tai julkisen sektorin
palveluita, jolloin palveluverkostot lisddantyvét ja haastavat niiden sovittamista
perheen arkeen (Sarkikangas, 2020). Jaksamisen kannalta on tdrkedd, ettd omais-
hoitaja tuntee saavansa tarvittaessa apua ja ettd yhteisty6 terveydenhuollon am-
mattilaisten kanssa on rakentavaa ja kunnioittavaa. Palveluiden kdyton ja sosiaa-
lisen tuen merkitys ndkyy myos siing, ettd Covid-19 pandemia on tuonut haas-
teita omaishoitajien jaksamiseen (Cohen ym., 2020; Sheth ym., 2020). Italiassa tut-
kijat (Altieri & Santangelo, 2021) havaitsivat muistisairaiden omaishoitajilla
enemman masennusoireita eristdytymisen aikana kuin ennen sita. Yllattavaa tu-
loksissa oli, ettd omaishoitajilla, joilla oli parempi joustavuus ja palautumiskyky
(resilienssi), havaittiin eristyksissd olon aikana enemmaén ahdistusta, mutta toi-
saalta vihemman kuormittuneisuutta kuin heilld, joiden resilienssi oli vahdisem-
pdéd (Altieri & Santangelo, 2021).

Hoidettavan ldheisen vaikeat kognitiiviset haasteet olivat yhteydessa kiel-
teisiin vaikutuksiin osatutkimus Il:ssa, mutta samanlaista yhteyttd ei havaittu
osatutkimus Ill:ssa. Kuitenkin useissa tutkimuksissa kognitiiviset vaikeudet tai
haasteellinen kadyttdytyminen liittyy kuormittumisen kokemukseen (Lindt ym.,
2020; Pinquart & Sorensen, 2003; Sansoni ym., 2013). Hoidettavan ldheisen
heikko fyysinen toimintakyky oli yhteydessa ditien ja lievasti my0s tyttdrien kiel-
teisiin vaikutuksiin. Hoidettavan ldheisen kognitiivisten vaikeuksien yhteys
omaishoitajan kuormittumiseen on osoitettu olevan voimakkaampaa kuin fyysi-
sen toimintakyvyn yhteys (Lindt ym., 2020; Pinquart & Sorensen, 2003;
Rodriguez-Gonzélez & Rodriguez-Miguez, 2020; Sansoni ym., 2013). Joissakin ta-
pauksissa kognitiiviset vaikeudet tulevat esiin kdyttaytymisen haasteina kuten
agitaatio, vaeltelu tai aggressiivisuus. Tdssd tutkimuksessa nditd haasteita ei kar-
toitettu erikseen, mutta niiden yhteydestd omaishoidon kielteisiin vaikutuksiin
on vahvaa ndyttéd (Caqueo-Urizar ym., 2016; van der Lee ym., 2014), mika on
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otettava huomioon, kun suunnitellaan tukikeinoja tai kuntoutusta omaishoitajan
jaksamiseen.

Kayttaytymisen haasteet voivat vaikeuttaa myds omaishoitajan ja hoidetta-
van ldheisen vilistd suhdetta (Caqueo-Urizar ym., 2016; Shim ym., 2012). Hyva
suhde kuuluu COPE-indeksin myonteisiin merkityksiin, joka oli yhteydessa va-
hdisempiin kielteisiin vaikutuksiin puolisonsa ja lapsensa omaishoitajilla. Vii-
meksi mainitulla ryhmallda myonteiset merkitykset olivat suurin yksittdinen te-
kija yhteydessi kielteisiin vaikutuksiin. Kolmannessa osatutkimuksessa téta yh-
teyttd ei kuitenkaan havaittu. Erilaiset tulokset ovat ymmarrettdvid, koska omais-
hoidon myonteiset ndkokulmat ovat ennemmin rinnakkainen ilmio kielteisten
vaikutusten kanssa kuin saman jatkumon &daripditd (Quinn & Toms, 2019; Yu ym.,
2018). Puolisoidensa omaishoitajina toimivat naiset kokivat hieman vahemman
myonteisid merkityksid omaishoidossa kuin miehet ja lastensa omaishoitajat. Ek-
wallin ja Hallbergin (2007) havaintojen mukaan omaishoitajina toimivat miehet
olivat tyytyvdisempid kuin naiset. Lisdksi omaishoitajina toimivilla miehilld on
todettu olevan voimakkaampi tunne tasapainoisesta vastavuoroisuudesta hoi-
dettavan ldheisen kanssa kuin naisilla (del-Pino-Casado ym., 2011). Sosiaali- ja
terveydenhuollossa toimivien on tarkedd ymmaértdd omaishoidon myonteiset na-
kokulmat ja tukea omaishoitajan ja hoidettavan ldheisen vilistd vuorovaikutus-
suhdetta erityisesti silloin, kun ldheisen kdyttaytymiseen liittyy ei-toivottuja piir-
teitd.

Huoli omaishoitajan kokemasta masennuksesta oli yhteydessd kielteisiin
vaikutuksiin vanhempiaan hoitavilla tyttarilld ja puolisoitaan hoitavilla miehilla.
Sen sijaan puolisoitaan hoitavilla naisilla huoli oman kiinnostuksen puutteesta
oli yhteydessé kielteisiin vaikutuksiin. Masennuksen yhteydestd kuormittumi-
seen on vahva ndytté myos muissa tutkimuksissa (Chan & Chui, 2011; Del-Pino-
Casado ym., 2019; Jones ym., 2015; Perlick ym., 2016; Rodakowski ym., 2012;
Springate & Tremont, 2013). Osatutkimuksessa I huoli masennuksesta oli suurin
yksittdinen tekijd puolisoitaan hoitavilla miehilld. Koettu terveys oli suurin yk-
sittdinen selittdva tekija vanhempiaan hoitavilla naisilla, mutta merkitseva tekija
myo6s muilla naisomaishoitajilla. Heikon terveyden yhteydestd omaishoidon
kuormittavuuteen on ndyttod myos aiemmasta tutkimuksesta (Chan & Chui,
2011; Rodakowski ym., 2012). Sosiaali- ja terveydenhuollossa on syyta kiinnittaa
huomiota omaishoitajien terveyteen erityisesti silloin, kun omaishoito koetaan
kuormittavana. Toisaalta omaishoitajan kokema heikko terveys on kuormittumi-
sen riskitekija.

6.4 Omaishoitajien kuntoutuskurssien vaikutukset

Vuoden seurannan aikana tapahtuneita muutoksia omaishoidon kielteisiin vai-
kutuksiin, eldmédnlaatuun ja masennusoireisiin selvitettiin Kelan omaishoitajien
kursseille osallistuneilla. Lisédksi selvitettiin, onko tunnistettavissa jotain latenttia
ryhmdd omaishoitajista, joka hydtyy moniammatillisesta ja monimuotoisesta
kuntoutuskurssista muita enemman. Jalkimmdiseen analyysiin paadyttiin en-
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sinnd siksi, ettd kuntoutukseen osallistuvat ovat varsin heterogeeninen ryhma
muun muassa hoidettavien ldheisten diagnoosien ja omaishoitajien idn suhteen.
Lisdksi mukana oli puolisostaan, kumppanistaan, lapsestaan tai vanhemmastaan
huolehtivia omaishoitajia. Toiseksi tutkimusasetelma ei ollut satunnaistettu, jo-
ten omaishoitajien lahtotilanteet erosivat osittain merkitsevasti toisistaan.

Parikursseista ja yksilokursseista arvioidut tulokset eivit eronneet toisis-
taan kielteisissd vaikutuksissa, elaiminlaadussa eikd masennusoireissa. Tulos on
ymmarrettdvd, koska molemmissa ryhmissd omaishoitajien kuntoutusinterven-
tio oli hyvin samankaltainen ja ainoa ero oli, ettd parikursseille osallistuneiden
omaishoitajien ldheisille jdrjestettiin tavoitteellista ohjelmaa samanaikaisesti
siind kuntoutuslaitoksessa, johon omaishoitaja osallistui. Schulzin ja kollegoiden
(2009) tutkimuksessa omaiset ja heidédn ikdantyvét ldheisensd, joilla oli selkdydin-
vamma, hyotyivdt enemman parikuntoutuksesta omaishoitajien elaménlaadun
kohotessa. Tutkittu ohjelma sisélsi tietoa selkdydinvammasta sekd fyysisen ja
psyykkisen hyvinvoinnin edistdmistd, mutta ohjelma sisdlsi myos keskustelua
hoidettavien ldheisten kanssa siitd, miten vamma ja avustamisen tarve mahdol-
lisesti vaikuttavat omaishoitajaan (Schulz ym., 2009). Moonin ja Adamsin (2013)
tutkimuksessa 16ytyi vahvaa ndyttod keskindisen ymmaérryksen ja viestinndn
merkityksestd muistisairas-omaishoitajaparien hyvinvoinnille ja parisuhteen laa-
dulle. Muistisairauden varhaisvaiheessa toteutetut, omaishoitaja - hoidettava pa-
reille suunnatut interventiomenetelmit paransivat muistisairaan kognitiivista
toimintaa, sosiaalisia suhteita ja omaishoitajan ja hoidettavan ldheisen vélista
suhdetta (Moon & Adams, 2013). Lisdksi dementiaa sairastavien omaishoitajille
toteutettujen parikuntoutusinterventioiden on todettu vihentdvan sekd hoidet-
tavien ldheisten psyykkisid ja kdytosoireita ettd kdytosoireisiin liittyvad stressid
omaishoitajilla (Brodaty ym., 2003). Bielsten & Hellstrom, (2019b) toivat esiin,
ettd omaishoitaja ja muistisairasparien interventioista puuttuu aito vastavuoroi-
suus eikd molempien osapuolten ndkemyksid suhteesta oteta huomioon. Lisaksi
suhteen laatua tulisi tarkastella erikseen puoliso-omaishoitajilla ja muihin ihmis-
suhteisiin perustuvilla omaishoitosuhteilla, koska niissd on erilaiset odotukset
suhteesta ja muutokset rooleissa ovat haasteellisempia parisuhteissa eldvilld
(Bielsten & Hellstrom, 2019a; Bielsten & Hellstrom, 2019b). Omaishoitajille ja hei-
dén hoidettaville ldheisilleen yhdessd suunnatut fyysiset harjoitusohjelmat voi-
vat olla sekd fyysisen ettd psyykkisen hyvinvoinnin kannalta tehokkaita, kun
vastaava ohjelma erikseen toteutettuna edistdd fyysistd terveyttd (Doyle ym.,
2021).

COPE-indeksin kielteisten vaikutusten, myonteisten merkitysten tai tuen
laadun pisteissé ei havaittu tilastollisesti merkitsevid muutoksia seuranta-aikana
kummassakaan interventioryhmdssa. Sen sijaan vertailuryhmaén kielteisten vai-
kutusten pisteet nousivat merkitsevasti, jolloin muutos erosi merkitsevasti inter-
ventioryhmistd. Ndin voidaan olettaa myonteisend tuloksena, ettd interventiot
voivat hillitd kielteisten vaikutusten eli kuormittumisen lisddntymista. Tulos an-
taa viitteitd siitd, ettd omaishoitajille suunnatut interventiot tulisi aloittaa riitta-
védn ajoissa, jolloin uupumista voidaan ehkdistd. Aikaisemmat tutkimukset ovat
tuottaneet ristiriitaisia tuloksia ryhmaéinterventioiden vaikutuksista omaishoita-
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jien kuormittumiseen etenkin silloin, kun hoidettavat ldheiset ovat ikddntyneita
(Lopez-Hartmann ym., 2012). Viimeaikaisten tutkimusten perusteella nadyttaa
siltd, ettd moniosaiset, strukturoidut omaishoitajien kuntoutusinterventiot voivat
vdhentdd kuormittumista (esim. Walter & Pinquart, 2019), mutta ei ole olemassa
yhtd ohjelmaa, joka sopisi kaikille (Thomas ym., 2017). Omaishoitajien kuormit-
tumista on voitu vahentdd interventioissa, joissa on kiinnitetty huomiota keinoi-
hin, joiden avulla omaishoitaja on voinut vaikuttaa stressiin kotona, kuten tietoi-
sen ldsndolon harjoituksia (Stjernswiard ym., 2018), internet-vélitteinen oma apu
tai jaksamista tukemaan rakennettu ekosysteemi (Boezeman ym., 2018, Possin
ym., 2019), toiminnallista tasapainoa edistavit tekijdt (Hirano ym., 2016; Lai ym.,
2020) ja vapaa-aikaa mahdollistava pdivatoiminta tai vuorohoito hoidettaville 14-
heisille (Vandepitte ym., 2016; Walter & Pinquart, 2019).

GMM-analyysilla ei voitu tunnistaa kielteisissd vaikutuksissa kummasta-
kaan kuntoutusinterventioryhméstd latentteja alaryhmid omaishoitajista, jotka
olisivat hyttyneet interventiosta muita enemman. Kuntoutuskursseilla omais-
hoitajat tekevit itselleen yksilolliset tavoitteet ja kuntoutuskurssien arviointitut-
kimuksessa havaittiin, ettd ensimmdisen tavoitteensa saavuttaneet omaishoitajat
saavuttivat merkitsevésti parempia tuloksia useimmissa tulosmuuttujissa (kuor-
mittuminen, eldmé&nlaatu ja masennusoireet) kuin he, jotka eivit saavuttaneet en-
simmadistd tavoitettaan (Juntunen & Salminen, 2015). Kuntoutusinterventiossa
tulee ottaa aina myos yksilokohtaiset tarpeet huomioon, vaikka kuntoutus olisi
strukturoitu ryhmaéinterventio. Yksilollisten, omaishoitajan jaksamisen kannalta
merkityksellisten ja saavutettavien tavoitteiden huolellinen asettaminen kuntou-
tukselle voikin olla avainasemassa.

Eldménlaatu parani fyysisen terveyden osa-alueella molemmissa interven-
tioryhmissd ja heikkeni kontrolliryhmassa. Elaméanlaadun psyykkiselld ja sosiaa-
lisella osa-alueilla muutokset olivat samansuuntaisia, vaikka eivit tilastollisesti
merkitsevid. Molemmissa kuntoutuskursseilta kerdtyissd aineistoissa (osatutki-
mubkset III ja IV) omaishoitajien eldmé&nlaatu oli kaikilla osa-alueilla heikompi
verrattuna vastaavan ikdisten suomalaisten eldménlaatuun (Vaarama ym., 2010).
GMM-analyysissd havaittiin, ettd molemmissa interventioryhmissa omaishoita-
jat, joiden keskiarvot olivat alle ldhtotason keskimé&ardisen pisteméadran, muodos-
tivat latentin ryhmaén, jossa keskiarvot nousivat merkitsevisti seuranta-arvioin-
nissa sekd fyysisen ettd psyykkisen elaménlaadun osa-alueilla. Vertailuryhmassa
tyysisen elamdnlaadun korkeamman pistemdéran latentissa ryhmaésséa seuranta-
arvioinnin keskiarvot laskivat merkitsevéasti. Kuntoutusinterventiot nayttavat
siis kohentavan niiden eldmanlaatua, joilla se on ldhtotasolla heikko ja toisaalta
ennaltaehkdisevan eldmanlaadun heikkenemisté etenkin fyysiselld osa-alueella.
Fyysisen ja psyykkisen osa-alueiden latentit ryhmit eivat kuitenkaan muodostu-
neet samoista omaishoitajista alhaisten Kappa-arvojen perusteella. On mahdol-
lista, ettd osa omaishoitajista hyotyy nimenomaan fyysisen terveyden kohentu-
misesta ja ainakin osittain eri omaishoitajien tarpeet ja hyoty kohdentuvat psyyk-
kiseen elamanlaatuun. Jatkossa tutkimuksella tulisi arvioida, onko téllainen "jo-
kaiselle jotakin" kuntoutus kustannustehokasta parantamaan hoitajien eldméan-
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laatua vai tuleeko kuntoutuksen kohdentua tarkemmin omaishoitajien tarpeiden
mukaan joko fyysisiin tai psyykkisiin elamé&nlaadun osa-alueisiin.

Eldménlaadun ympdriston osa-alue parani yksilokuntoutusryhmassd ja
laski parikuntoutus- ja vertailuryhmaéssd. Ero yksilokuntoutusryhmén ja vertai-
luryhmaén vélilld oli tilastollisesti merkitsevd. Ympadristoon liittyvat asiat, kuten
palvelujen toimivuus, ovat tdrkeitd omaishoitajien jaksamisessa. Osatutkimuk-
sessa II havaittiin, ettd riittdmattomien palvelujen mé&érd on yhteydessd omais-
hoitajan kokemiin kielteisiin vaikutuksiin toisin kuin kédyttssad olevien riittdvien
palvelujen maddrd. Omaishoitajat tarvitsevat myods hyvin erilaisia tukipalveluja,
kuten taloudellista ja oikeudellista apua (Silva ym., 2013). Hyvin suunnitellut ja
ohjatusti kdyttoonotetut apuvilineet ja muu avustava teknologia voivat myos va-
hentdd hoitajien kuormittumista (Madara Marasinghe, 2016, Mortenson ym.,
2018). Yksilo- ja parikuntoutusinterventioiden aikana kuntoutuskeskuksen oma-
ohjaaja jarjesti kotikdynnin tai verkkokokouksen yhteistytssd omaishoitajan ko-
tikunnan tyontekijan kanssa muun muassa apuvélineiden suunnittelemiseksi ja
palvelujen integroimiseksi omaishoitajan kotiin. Kuntoutusinterventiot sisalsivit
myos tietoa ja neuvontaa asiaankuuluvista palveluista. Mahdollisesti yksilokun-
toutusryhmaéssd omaishoitajilla on ollut enemmaén palvelujen saatavuuteen liit-
tyvid tavoitteita, jolloin he ovat hyotyneet enemmaéan ymparistoon liittyvistd toi-
mista.

Yksilokuntoutus-, parikuntoutus- tai vertailuryhmissa ei havaittu merkitse-
vid muutoksia masennusoireissa. Omaishoitajilla oli keskimé&drin lievid masen-
nusoireita, mutta ryhmissa oli vaihtelua masennusoireiden puuttumisesta koh-
talaiseen masennukseen. GMM-analyysissd voitiin tunnistaa merkitsevit muu-
tokset vain kontrolliryhmén latenteissa ryhmissd, kun masennusoireet vahenivit
luokassa I ja lisdantyivit luokassa II. Mahdollisesti tulos johtuu masennusoirei-
den yksilollisestd vaihtelusta. Esimerkiksi osa vertailuryhmadldisistd on voinut
saada masennusoireisiinsa tukea yhdistyksilta tai yleisistd terveydenhuoltopal-
veluista. Masennusoireiden kohdalla latenttien ryhmien jako ei kuitenkaan alhai-
sen entropia-arvon perusteella ollut selked, joten latenttien ryhmien jatkoanalyy-
silla ei olisi voitu selittdd ilmiotda. Omaishoitajat, joilla on kohtalaisia tai vaikeita
masennusoireita, saattavat tarvita enemman tukea tai erityisid ndyttoon perustu-
via toimenpiteitd masennusoireiden vahentamiseksi.

Monimuotoisilla interventioilla on kyetty jossain médarin vahentamé&an ma-
sennusoireita muistisairaiden (Deeken ym., 2019; Domingues ym., 2018; Walter
& Pinquart, 2019) ja syopdsairaiden (El-Jawahri ym.c, 2020; Treanor ym., 2019)
omaishoitajilla. Myos kognitiiviseen kadyttaytymisterapiaan perustuvilla inter-
ventioilla on voitu vihentdd masennusoireita muistisairaiden (Cheng ym., 2019;
Kor ym., 2019; Liu ym., 2018; Walter & Pinquart, 2019) ja syopédsairaiden (Harvey
ym., 2018) omaishoitajilla sekd omaishoitajilla, joilla on todettu masennusoireita
(Zabihi ym., 2020). Koulutuksellisilla interventioilla masennusoireita on voitu
vdhentdd muistisairaiden (Walter & Pinquart, 2019) ja skitsofreniaa sairastavien
(Martin-Carrasco ym., 2009) omaishoitajilla. Liséksi joillakin verkkoperustaisilla
tai etdkuntoutusmenetelmilld masennusoireita on voitu lieventdd (Deeken ym.,
2019; Possin ym. 2019; Steffen & Gant, 2016). My6s suomalaisessa tutkimuksessa
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saatiin viitteitd siitd, ettd hyvéaksymis- ja omistautumisterapiamenetelmiin perus-
tuvalla etdkuntoutusohjelmalla (Lappalainen ym., 2019) voitiin vdhentdd masen-
nusoireita (Pakkala ym., 2019). Masennusoireiden ilmetessd omaishoitajan ja hoi-
dettavan ldheisen tilannetta tulisi tarkastella myo6s parina, koska hyviksi koettu
tuki ei ainoastaan vidhennd omaishoitajan masennusoireita vaan jopa enemmaéan
hoidettavan ldheisen masennusoireita (Meyer ym., 2021).

6.5 Tutkimuksen luotettavuus

Kyselyiden luotettavuus. Tutkimuksessa kdytettiin pddosin vakiintuneita mitta-
reita, jotka on testattu suomalaisilla, kuten WHOQOL-BREF (The WHOQOL
Group, 1998) ja BDI II (Beck ym., 2004). My6s COPE-indeksin psykometriset omi-
naisuudet on todettu kohtuullisiksi eurooppalaisilla omaishoitajilla (Balducci
ym., 2008). Tutkimuksen ansiona voidaan pitdd sitd, ettd kdaytetyilld menetelmilla
saatiin esiin omaishoitajien oma kokemus tilanteestaan. Toisaalta itsearviointi-
menetelmiin liittyy useita haasteita, joista yksi on sosiaalisten halujen harha, jol-
loin vastaaja ei vastaa totuudenmukaisesti asioista, joita pidetddn yleisesti véltet-
tavind (Demetriou ym., 2015). COPE-indeksi lomakkeessa téllainen kysymys voi
olla esimerkiksi ”“Onko sinulla hyva suhde avustamaasi/hoitamaasi henkil66n?”,
johon voi olla sosiaalista painetta vastata positiivisesti. Lisdksi itsearviointimene-
telmiin liittyy yksilollisten kognitiivisten muutosten my6td vastausten muuttu-
minen. Talloin yksilon itsearviointia voivat muuttaa muutokset sisdisissd stan-
dardeissa, arvoissa ja/tai kdsitteellistimisessd ja ndin heikentdd intervention vai-
kutusten havaitsemista (Ring ym., 2005). Erityisesti kuntoutuksessa, johon sisél-
tyy koulutuksellisia elementtejd, voidaan olettaa tapahtuvan myos yksilollisid
muutoksia edelld mainituissa kognitiivisissa prosesseissa. Kun omaishoitajien
tietoisuus omaishoitotilanteestaan kasvoi kuntoutuskurssien aikana, vaikutti se
mahdollisesti myos tarkempaan itsearviointiin. Lisdksi omaishoitajat arvioivat
itse hoidettavien ldheisten toimintakykyd jdrjestysasteikollisesti, jolloin esimer-
kiksi suuret vaikeudet voivat olla eri ihmisille erilaisia. On otettava my6s huomi-
oon, ettd uupunut omaishoitaja voi ndhdd ldheisensd tilanteen kielteisempéana
kuin hyvin jaksava omaishoitaja, vaikka heiddn ldheisensa toimintakyky olisi ob-
jektiivisesti arvioituna samanlainen. My6s omaishoitajan itsensé arvioima ajan-
kaytto avustamiseen ja hoitamiseen on tulkinnallisesti ongelmallinen. Omaishoi-
tajat mddrittelevat eri tavoin omaishoitoon kaytettyd aikaa. Mikili omaishoitaja
ei voi jattdd hoidettavaa laheistddan yksin, osa tulkitsee kdytetyn ajan 24 tuntia
vuorokaudessa. Toiset ovat saattaneet arvioida vain aktiivisiin toimiin kéytettya
aikaa. Ajankdyttod voisi tarkentaa erittelemalld avustamiseen kdytettyd aikaa eri-
laisissa pdivittdisissd toiminnoissa, hoitotoimenpiteissd ja valvontaan kaytettya
aikaa (esim. Wimo ym., 2013).

Masentuneisuutta arvioitiin sekd masennuksen seulontaan tarkoitetulla
kahdella kysymykselld masennuksesta (osatutkimus II) ettd Beckin depressioas-
teikolla, BDI II (osatutkimukset III ja IV). Kahden kysymyksen herkkyys on hyvd,
kun 97 % masentuneista vastaa jompaankumpaan kysymykseen myontavasti,
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mutta spesifisyys on heikompi (67 %), kun 33 % ei-masentuneistakin vastaa
myontdvéasti jompaankumpaan kysymykseen (Arroll ym., 2003). Kysymysten
spesifisyyttd on voitu lisdtd apukysymykselld “is this something with which you
would like help?”, jolloin spesifisyys on ollut 94 % (Arroll ym., 2005). Apukysy-
myksen kdytto tdssd tutkimuksessa masennusta kuvaavana muuttujana olisi
mahdollisesti selkeyttanyt regressiomallia. BDI II on laajasti kdytossd masennuk-
sen seulonnassa ja masennusoireiden vakavuuden arvioinnissa maailmanlaajui-
sesti ja sen sisdinen yhtenevyys on todettu hyviksi niin vanhemmilla kuin nuo-
remmilla aikuisilla (Segal ym., 2008). Mittarin herkkyys ja spesifisyys ovat melko
hyvid raja-arvolla 14/15 psykiatrisen hoidon piirissd olevilla suomalaisilla (Vii-
naméki ym., 2009), mutta sen muutosherkkyys on osoittautunut heikoksi useam-
man mittarin vertailussa (Kounali ym., 2015). Mittarin validiteetti ja reliabiliteetti
on todettu hyvéksi omaishoitajien arvioinnissa (Toledano-Toledano & Contre-
ras-Valdez, 2018).

Elaménlaadun arvioinnissa Maailman terveysjdrjeston kehittama
WHOQOL-BREF on ollut laajasti kidytosséd erilaisten vdesttjen tutkimuksissa ja
se ndyttdd sopivan myos ikddntyneiden aikuisten elimdnlaadun arviointiin (Kal-
foss ym., 2008). Arviointimenetelmdstd on virallinen suomenkielinen kdannos ja
sen pdtevyyttd on tutkittu suomalaisilla (Vaarama & Ylonen, 2006). Lisdksi
WHOQOL-BREF-mittarin etuna on, ettd sen avulla arvioidaan neljdé eri elaméan-
laadun ulottuvuutta, mutta toisaalta sosiaalisen elaménlaadun ulottuvuuden si-
sdinen yhtenevyys ja muutosherkkyys ovat osoittautuneet heikoiksi ikdantynei-
den aikuisten eldmé&nlaadun arvioinnissa (Kalfoss ym., 2008). Mittari on ollut
kdytossd laajassa suomalaisen vdeston elamédnlaadun tutkimuksessa (Vaarama
ym., 2010), mikd mahdollistaa omaishoitajien eldmadnlaadun vertailun koko va-
eston elaménlaatuun.

Aineistojen edustavuus. Tdssd vditoskirjatutkimuksessa aineistot koostuivat
kolmesta osa-aineistosta, joissa perusjoukkona osatutkimuksissa I ja II olivat
omaishoidon tukea vuonna 2012 saaneet omaishoitajat. Osatutkimuksessa III pe-
rusjoukko oli vuonna 2011 Kelan jdrjestdmille omaishoitajien kuntoutuskurs-
seille osallistuneet omaishoitajat. Osatutkimuksessa IV perusjoukkona olivat
vuonna 2012-2013 omaishoitajien kursseille osallistuneet ja samaan aikaan
omaishoitajien tai muistiliiton yhdistysten toimintaan osallistuneet, jotka eivit
osallistuneet kyseisend ajanjaksona omaishoitajien kuntoutuskursseille. Perus-
joukot eivat edusta kaikkia suomalaisia ldheistddn auttavien joukkoa vaan rajoi-
tetumpaa joukkoa intensiivisempadd omaishoitoa ldheiselleen tarjoavista omais-
hoitajista.

COPE-indeksin psykometrisia ominaisuuksia ja omaishoitajien kielteisiin
vaikutuksiin yhteydessd olevia tekijoitd tutkittiin satunnaistetulla otannalla (N =
4000) rekistereistd poimitulla aineistolla, mikd edusti noin 10 % vuonna 2012
omaishoidon tukea saavista omaishoitajista pois lukien Ahvenanmaalla asuvat
(Tillman ym., 2014). Vastausprosentti oli tyydyttava (59,7 %), joten aineiston voi-
daan katsoa edustavan melko hyvin omaishoidon tuen saajia. Vastausten edus-
tavuus tarkistettiin asuinmaakunnan, idn ja sukupuolen mukaan, joista ainoas-
taan idn suhteen oli havaittavissa, ettd yli 60-vuotiaat vastasivat hieman aktiivi-
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semmin kuin sitd nuoremmat (Tillman ym., 2014). Omaishoitajien joukosta hoi-
dettavien isid ja poikia oli niin vahan, ettei otoskoko riittdnyt tutkimaan heilld
kielteisiin vaikutuksiin yhteydessd olevia tekijoitd. Heiddn kokemuksiaan olisi
hyva tutkia vield enemmadn, jotta voitaisiin ymmartdd, miksi esimerkiksi lastensa
omaishoitajista vain 10 % on miehia.

Aineisto kerdttiin postikyselylld. Kyselyn luotettavuutta lisdsi kyselylo-
makkeen ennakkotestaus suomalaisilla omaishoitajilla. Kuitenkin postikyselyi-
hin liittyy useita rajoituksia. Rekisteritiedot olivat puolitoista vuotta vanhoja ky-
selyn toteutushetkelld, joten henkil6t, joiden omaishoitajuus oli alkanut tdnd ai-
kana eivit sisdltyneet perusjoukkoon. Vastaustilannetta ei voitu kontrolloida
eikd varmistaa, kuka kyselyn tdytti. Toisaalta postikysely poisti haastattelijan
vaikutuksen vastauksiin ja mahdollisti vastaamisen myos arkaluonteisempiin
kysymyksiin.

Toinen aineisto (osatutkimus III) kerdttiin kahdeksan eri alueen palvelun-
tuottajan omaishoitajien kuntoutuskursseilta. Vastausprosentti oli kohtuullinen,
mutta kdytetty kyselylomake oli pitké ja kaksipuoleinen, jolloin osa vastaajista
oli jattanyt huomioimatta kdantopuolen kysymykset. Kun nimad puutteelliset
vastaukset (5 %) poistettiin aineistosta, oli otoksen osuus kokonaispopulaatiosta
54,4 %. Lisdksi miehet vastasivat naisia aktiivisemmin, jolloin aineiston edusta-
vuus kuntoutuskursseille osallistuneista jaa epavarmaksi.

Omaishoitajien kuntoutuskurssien vaikutusten tutkimukseen osallistui
seitsemdn palveluntuottajaa, jotka edustivat melko hyvin eri alueita, mutta poh-
joisen Suomen alueelta ei tutkimukseen osallistunut yhtdan palveluntuottajaa.
Perusjoukkoon kuuluivat kaikki marraskuun 2012 ja elokuun 2013 aikana nédiden
palveluntuottajien kuntoutuskursseille osallistuneet omaishoitajat ja heidat sisél-
lytettiin mukaan tutkimukseen. Vertailuryhmédn kerattiin ndyte omaishoitoyh-
distysten ja muistiyhdistysten jaseniltd. Aineiston kokoon ei tehty etukéteen voi-
malaskelmia vaan tavoitteeksi asetettiin, ettd vertailtaviin ryhmiin saataisiin ku-
hunkin vahintddn 50 osallistujaa. Tavoite ylittyi aineistonkeruun aikana yksilo-
ja parikurssien osalta, mutta vertailuryhméan osallistujien kohdalta tavoitetta ei
taysin saavutettu, kun alkutilanteessa tietoisen suostumuksensa antoi 49 omais-
hoitajaa. Lisdksi vertailuryhméan osallistujia rekrytoitiin vain Keski-Suomen ja
Pohjois-Savon alueilta, jolloin vertailuryhmaé ei edusta yhta kattavasti eri aluei-
den omaishoitajia.

Analyysimenetelmien tarkastelu. COPE-indeksin psykometrisid ominaisuuk-
sia tutkittiin eksploratiivisella faktorianalyysilla, ja aineiston sopivuus menetel-
miille todettiin hyvaksyttavilld parametreilld. Aineiston koko oli riittdva faktori-
analyysin kdyttoon, kun pienimmaénkin ryhmén (18 vuotta ja sitd nuoremmat
hoidettavat) vastaajien médéara oli yli kymmenkertainen verrattuna COPE-indek-
sin kysymysten madrdan, mitd osa tutkijoista pitdd riittdvdnd, mutta osa taas
edellyttdd aineiston kooksi vahintddn 300 vastaajaa (Beavers ym., 2013). Vaativin
ehto tdyttyi ainoastaan yli 65-vuotiaiden hoidettavien ryhméssa.

Mittarien rakenteita voidaan tutkia myo6s konfirmatorisella faktorianalyy-
silla, kun halutaan testata, kuinka hyvin mitatut muuttujat edustavat mittarin ra-
kenteiden méédraad. Osatutkimuksessa I testattiin COPE-indeksin sisdistd raken-
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netta uusissa, suomalaisissa vdestoryhmissd ikddntyneitd aikuisia hoitavien li-
sédksi lapsia ja tyoikédisid hoitavien otoksilla. T&dlloin mittarin kysymysten valilld
voi olla uusia ja odottamattomia suhteita, minka vuoksi eksploratiivinen faktori-
analyysi sopii paremmin, koska tutkimuksen ainoa tarkoitus ei ollut vahvistaa
tiukkaa faktorirakennetta, vaan tutkia ominaisuuksia néissid valituissa viesto-
ryhmissd. Nama eivét olisi niin selvésti esilld konfirmatorisessa analyysissd, joka
on tiukka sikali, ettei se salli mitddn toissijaisia tai muita latauksia kysymysten
viélilld (Brown & Moorec, 2012).

Omaishoitajien kuormittumista on tutkittu paljon, mutta yleisimmin tietyn
laheisen diagnoosiryhmad hoitavien keskuudessa. Yleisimméit omaishoitajaryh-
mit ovat puolisoitaan, vanhempiaan tai lapsiaan hoitavat omaishoitajat, jotka ta-
méan vuoksi valittiin tarkastelun kohteeksi osatutkimuksessa II. Aineisto muo-
dostui poikkileikkauksena ja kielteisiin vaikutuksiin yhteydessa olevia tekijoita
tarkasteltiin lineaarisella regressioanalyysilla. Analyysiin otettavat selittdvit te-
kijat eivét saisi olla riippuvia keskenddn. Tatd kontrolloitiin sekd teoreettisesti
ettd tarkastelemalla muuttujien vélisid korrelaatioita, jolloin voimakkaasti keske-
nddn korreloivista muuttujista valittiin vain toinen. Poikkeuksen téstd tekee ma-
sennusta ilmaisevat kaksi kysymystd, jotka molemmat otettiin selittdviksi teki-
joiksi malliin. Pa&tos saattoi hamaértad masennuksen merkityksen tulkintaa kiel-
teisiin vaikutuksiin yhteydessa olevana tekijana. Jaannosten korreloimattomuus
tarkistettiin SPSS:n hajontakuvioiden avulla. Jatkuvien muuttujien jakaumat to-
dettiin analyysiin soveltuviksi Kolmogorov-Smirnov-testilla.

Osatutkimuksessa III aineiston koko oli pieni, jolloin kielteisiin vaikutuk-
siin yhteydessd olevia tekijoitd tarkasteltiin kahden muuttujan vélisind riippu-
vuuksina ristiintaulukoinnilla (y2-testi luokitteluasteikoille), parametrittomilla
testeilld (Mann-Whitney U-testi ja Kruskal-Wallisin testi jarjestysasteikollisille
muuttujille) sekd keskiarvotesteilld (T-testi ja varianssianalyysi jatkuville muut-
tujille). Parametrittomien testien ongelmana on, ettd ne hylkaavit herkasti nolla-
hypoteesin ja tulosten tulkinta on ongelmallista. Kuitenkin otoksen vinon ja-
kauman ja yksittdisten havaintojen poikkeamien (outlierit) vuoksi ei kdytetty pa-
rametrisid testejd jarjestysasteikollisille muuttujille.

Osatutkimus IV perustui kontrolloituun, kliiniseen tutkimusasetelmaan.
Asetelman etuna on, ettd voidaan arvioida olemassa olevan kuntoutuksen vai-
kutuksia omaishoitajilla, jolloin sen tuloksia voidaan hyodyntdad tehokkaamman
kuntoutuksen kehittdmisessd. Zarit ja kollegat (2013) nostavat kliinisen tutki-
musasetelman eduksi eettisyyden, kun kuntoutusta tarvitsevia ei arvota kontrol-
liryhm&an ilman kuntoutusta. Lisdksi kliininen asetelma on yleensd satunnais-
tettua kontrollitutkimusta edullisempaa (Zarit ym., 2013).

Kuntoutusinterventioita toteutettiin eri palveluntuottajien toimesta, mutta
niitd ohjaavat Kelan asettamat palvelukuvaukset, mika vahvistaa interventioiden
vertailukelpoisuutta. Omaishoitajien erilaiset tarpeet vaativat kuitenkin kuntou-
tuksen mukauttamista tarpeiden mukaan, jolloin protokollaa ei vélttamatta to-
teuteta tdsmdlleen samanlaisena (Zarit ym., 2013). Kdytannossé toteutettavien in-
terventioiden arviointitutkimuksessa olisikin hyva seurata myos ohjelman fide-
liteetin toteutumista mahdollisena selittdvana tekijand interventioiden hyodysta.
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Kliiniselld tutkimuksella on kuitenkin useita rajoituksia. Satunnaistamisen
puutteen vuoksi ryhmien vililld oli pienid eroja ldhtotilanteessa. Eroja pyrittiin
kontrolloimaan adjustoimalla alkuarvioinnin tuloksia omaishoitajan idn ja suku-
puolen sekd hoidettavien ldheisten liikuntakyvyn ja kognitiivisen toimintakyvyn
mukaan. Ndin pyrittiin ehkdiseméan, etteivat muutokset henkilokohtaisissa omi-
naisuuksissa selitd tuloksia. Toinen rajoitus tutkimusasetelmassa oli, ettei tehty
voima-analyysia riittdvan otoskoon varmistamiseksi, joten tulokset ovat suuntaa
antavia. Kolmas rajoitus oli osallistujien heterogeenisuus. Osallistujien ik ja syyt
hoidon tarjoamiseen olivat laaja-alaisia etenkin hoidettavilla l&heisilld. Taman
vuoksi tehtiin GMM-analyysi mahdollisten latenttien alaryhmien tunnista-
miseksi, jotka hyotyivat interventiosta muita enemman tai vdahemman. Tutki-
musta ei kuitenkaan suunniteltu kyseistd analyysia varten. Syntyneet alaryhmét
olivat muuttujakohtaisia eikd voitu tunnistaa sellaista ryhmad, joka yleisesti olisi
hyodtynyt interventiosta muita enemmaén tai vihemmaén eikd ndin ollen alaryh-
mien tarkempaa tarkastelua jatkettu. Tulevaisuuden tutkimuksessa tulisi pohtia
ennakkoon suunnitelmassa, miten tunnistaa mahdolliset tekijdt, jotka ovat es-
teend omaishoitajien saamalle hyodylle tutkittavasta interventiosta.

6.6 Tulosten hyodyntiminen ja jatkotutkimusaiheet

Viitostutkimuksen perusteella COPE-indeksi on kdyttokelpoinen omaishoitajien
jaksamisen arviointiin. Arvioitaessa kielteisid vaikutuksia eri ikdisten omaishoi-
tajien tilanteessa tulisi kuitenkin huomioida taloudelliset vaikutukset erikseen.
Tyoikdiset omaishoitajat joutuvat vaativissa hoitotilanteissa sovittamaan tyotd ja
omaishoitoa yhteen tai jopa jdttdytymadn tyoeldamaéstd kokonaan pois. Mitd nuo-
remmasta omaishoitajasta on kysymys, sitd pitkdkestoisempia vaikutuksia tyo-
eldamé&n ulkopuolelle jadminen voi aiheuttaa palkkatason, urakehityksen ja eldke-
kertyman kannalta. Amerikkalaisessa tutkimuksessa autismikirjon lasten omais-
hoitajista yli puolet ilmoitti taloudellisista vaikeuksista ja oli lopettanut tyon hoi-
taakseen lastaan (Saunders ym., 2015). My6s Suomessa erityislapsiperheiden ja
puolisoiden tyoikdiset omaishoitajat joutuvat eniten tekemddn myonnytyksia
tyoeldmdssddn, kuten matkatyostd luopuminen (Kauppinen & Silfver-Kuha-
lampi, 2015). Vditostutkimuksessani lastensa omaishoitajista ldhes 90 % oli naisia.
Tutkimusta tarvittaisiin, miten voitaisiin lisdtd tasa-arvoa erityislapsiperheiden
arjessa.

COPE-indeksin myonteiset merkitykset osa-alueen sisdinen yhtenevyys
osoittautui heikoksi. Omaishoidon myonteisten merkitysten arviointi COPE-in-
deksilld ei ole vilttamattd riittdavad omaishoitotilanteen ymmartamiseksi vaan
tarvitaan tarkempaa arviointia. Tama on tdrkedd etenkin kahdesta syystd. Ensin-
ndkin Balduccin ja kollegoiden (2008) mukaan myonteiset merkitykset ovat sel-
védsti yhteydessa haluun jatkaa omaishoitajana. Toiseksi omaishoidon kielteiset
vaikutukset eivét ole saman ilmitn jatkumaa (Quinn & Toms, 2019; Yu ym., 2018)
vaan my0s paljon kielteisid vaikutuksia kokevat omaishoitajat voivat saada tyy-
dytystd omaishoidosta ja pdinvastoin. Mikidli myonteisid ndkokulmia ei oteta
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huomioon tukimuotoja suunniteltaessa, voidaan kuormittuneita omaishoitajia
ohjata luopumaan omaishoidosta (Eloniemi-Sulkava ym., 2006), vaikka tukimuo-
toja tulisi suunnata kuormittavien tekijoiden vdhentdmiseen. Toisaalta vahan
kuormittuneet omaishoitajat voivat jaddd ilman tukea, vaikka omaishoito ei ole
heille palkitsevaa. Huomion arvoista on my®0s se, ettd myonteisiin merkityksiin
liittyvat hyvat ja toimivat perhesuhteet tukevat hoidettavan ldheisen kuntoutu-
mista (Tuomisto, 2021).

Viitostutkimus tuotti tarkedd tietoa suomalaisten omaishoitajien kielteisiin
vaikutuksiin yhteydessé olevista tekijoistd kliiniseen tyohon sovellettavaksi. Toi-
mivien tukimuotojen suunnittelu yhteistyossd omaishoitajien kanssa vaatii klii-
nisessd tyossd omaishoitajien ja heiddn ldheistensd yksilollisten tarpeiden ym-
martamistd. Palveluiden mééra ei ole niin selkeésti yhteydessa koettuihin kieltei-
siin vaikutuksiin kuin riittdmattomiksi koetut palvelut. Suomessa muistisairai-
den omaishoitajat ovat kokeneet, ettd apua on saatavilla, mutta se ei useinkaan
vastaa tarpeita tai ei ole riittavad (Van Aerschot ym., 2021). Valitettavasti ei liene
mahdollista luoda mit&dan listoja tietyille omaishoitajaryhmille suositeltavista tu-
kimuodoista, vaan omaishoitoperheiden tukimuotojen suunnittelu vaatii am-
mattilaisilta omaishoitoperheen kuuntelua herkalld korvalla, luovuutta ja hyvaa
palveluverkoston tuntemusta. Palvelut tulee sovittaa my6s perheen arkeen mah-
dollisimman sopiviksi (Sdrkikangas, 2020).

Vditostyossdni tutkittu kuntoutusinterventio naytti hyodyntavan vain osaa
omaishoitajista ja selkeimmin fyysiselld elam&nlaadun osa-alueella. Ryhmadinter-
vention haasteena on rajalliset mahdollisuudet raataloida sitd yksilollisten tar-
peiden mukaan, mutta selked hydty on ryhmén tarjoama mahdollisuus vertais-
tukeen. Ryhmdinterventioiden suunnittelussa voisi pohtia niiden teemoittelua.
Tutkittu kuntoutusinterventio voisi toimia erityisesti omaishoitajilla, joilla on
heikompi fyysinen terveys, kun taas masennusoireisiin ja psyykkiseen tervey-
teen se ndyttdd riittdmattomaltd ja psyykkisen hyvinvoinnin tukemista tulee ke-
hittdd. On my6s huomattava, ettd eri diagnoosiryhmille on olemassa kuntoutus-
kursseja, ensitietopdivid ja sopeutumisvalmennuskursseja, joissa voidaan tukea
myo6s omaishoitajien jaksamista. Esimerkiksi lapsiperheiden sopeutumisvalmen-
nuskursseilta saatujen tulosten mukaan valtaosa vanhemmista on kokenut saa-
neensa tukea jaksamiseensa (Kippola-Padkkonen, 2020). Viitoskirjani tulosten
mukaan kuntoutuksella voitiin myos jarruttaa kielteisid vaikutuksia. Mikali so-
siaali- ja terveydenhuollossa huomioidaan kuntoutujien ldheisten jaksaminen
mahdollisimman varhain, voidaan paremmin my®os ehkéistd laheisten kuormit-
tumista. Téalla hetkelld edellytetddn tarvittaessa kunnan jarjestiméddan vain sopi-
muksen tehneille omaishoitajalle hyvinvointi- ja terveystarkastuksia seka jarjes-
tamddn omaishoitoa tukevia palveluita (Laki omaishoidon tuesta 937/2005). Esi-
merkiksi Linnosmaan ja kollegoiden (2014) tutkimuksessa omaishoidon tuen
saajista vain 3 % ilmoitti syyksi hoidettavan ldheisen psykiatrisen sairauden.
My6s psyykkisesti sairaiden henkildiden ldheiset kokevat kuormittumista eten-
kin silloin kun sairauden oireet ja vaikutukset toimintakykyyn ovat vakavia (Ka-
rambelas ym., 2022; Peng ym., 2022). Kelan omaishoitajien kuntoutuskursseille
osallistuminen ei edellytd omaishoidosta tehtyd sopimusta ja on selvdd, ettd
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myo6s sopimuksen ulkopuolella olevat ldheiset voivat tarvita monenlaista tukea
jaksamiseensa.
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7 JOHTOPAATOKSET

Taman vaitoskirjatutkimuksen johtopdatokset ovat:

1.

COPE-indeksin suomenkielisen version rakenteesta tulee ilmi kolme osa-
aluetta: omaishoidon kielteiset vaikutukset, saadun tuen laatu ja omais-
hoidon myonteiset merkitykset riippumatta hoidettavan idstd. COPE-in-
deksin avulla voidaan ndin ollen arvioida omaishoitajien jaksamista mo-
niulotteisesti.

COPE-indeksin sisdinen yhtenevyys on kielteisten vaikutusten osa-alu-
eella hyvd ja tuen laatu osa-alueella melko hyva. Tyoikdisten kohdalla on
arvioitava erikseen omaishoidon taloudelliset kielteiset vaikutukset.
Myonteisten merkitysten osa-alueen sisdinen yhtenevyys on heikko ja sita
tulee kehittdd edelleen, jotta omaishoidon myonteisid merkityksid ymmar-
retddn paremmin.

Hoidettavan ldheisen kognitiiviset vaikeudet ovat yhteydessd omaishoi-
don kielteisiin vaikutuksiin puolisonsa, vanhempansa ja lapsensa omais-
hoitajilla. Heilld hyviksi koettu virallinen ja epévirallinen tuki suojaa kiel-
teisiltd vaikutuksilta.

Omaishoitajina toimivat naiset kokevat hieman miehid enemmén kieltei-
sid vaikutuksia. Puolisoitaan hoitavilla miehilld huoli masennuksesta on
suurin kielteisiin vaikutuksiin yhteydessé oleva tekija.

Omaishoitajien kuntoutuskurssit edistdvat omaishoitajien eldaménlaatua
tyysiselld osa-alueella ja hillitsevidt omaishoidon kielteisten vaikutusten
kasvua.

Omaishoitajien psyykkisen eldménlaadun parantamiseen ja masennusoi-
reiden vahentdmiseen ei voitu vaikuttaa kuntoutuskurssien avulla. Heik-
koa psyykkistd eldménlaatua tai masennusta kokevien omaishoitajien
kuntoutusta tulee mukauttaa paremmin vastaamaan heiddn tarpeitaan.
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LITETAULUKKO1 Systemaattiset katsaukset omaishoitajille suunnatuista
interventioista vuosilta 2016-2020.

Ensimmdi- Tavoite ja kohderyhma Interventio Kuormittu- Masennus

nen kirjoit- neisuus

taja ja

vuosi

Corry 2019  Arvioida puhelimitse annettavien tukitoi- Puhelinvilittei-  ei ndyttod tai  ei nadyttod
mien tehokkuutta verrattuna tavanomai- set interventiot ~ véhdinen
seen hoitoon tai muihin kuin puhelinpoh- néytto
jaisiin tukitoimiin akuutteja ja kroonisia
diagnosoituja sairauksia sairastavien hen-
kiléiden omaishoitajille ja arvioida puheli-
mitse toteutettavien tukitoimien kustan-
nustehokkuutta.

Deeken Arvioida muistisairaiden omaishoitajille Puhelinvilittei- ~ Vdhidinen Vihdinen

2019 suunnattujen teknologiapohjaisten inter- set néytto néytto
ventioiden tehokkuutta masennukseen ja Internetvélittei-  muissa, yh-  muissa, yh-
kuormittumiseen. set distelmissa distelmissa

DVD/videope-  voimak- voimak-
rustaiset kaampi kaampi
Yhdistelmii eri

em. teknologi-

oista

Domin- Arvioida lddkkeettomien interventioiden Ei-ladkkeelliset 1. Ehkdiseva 1. Nayttod

gues 2018 tehokkuutta viahentdd kuormittumista, interventiot: vaikutus
psykologisia oireita ja lisdtd elaménlaatua 1.Kognitiivinen
lievad kognitiivista heikentymisté sairasta-  harjoittelu (hoi- 2 Nayttoa
vien henkildiden omaishoitajilla. dettaville) 2. Néayttod vihenemi-

2.Monimuotoi- viahenemi- sestd
set interventiot sestd

Epps 2021  Arvioida liikuntaharjoittelun vaikutuksia Fyysinen har- Ei néyttod Ei néyttod
omaishoitajien, joiden hoidettavalla on joittelu
krooninen sairaus, henkiseen ja fyysiseen
terveyteen.

Etxeberria ~ Analysoida verkkotukiohjelmien tehok- Verkkotukioh- Ei néyttod Véhiinen

2021 kuutta ja arvioida parantavatko ne muisti-  jelmat néytto
sairaiden omaishoitajien hyvinvointia.

Liu 2018 Arvioida tietoiseen ldsndoloon perustuvien Tietoinenldsnd-  Hyvin vdhdi- Vahdinen
stressin viahentdmisohjelmia (Mindfulness-  olo (Mindfull- nen nayttoé néytto
based stress reduction) tehokkuutta muisti- ness)
sairaiden omaishoitajien stressin lieventa-
misessa.

Napa 2017  Tutkia perheinterventioiden vaikutta- Perheinterven- Ei néyttod

vuutta psykologiseen ahdistukseen ja il-
maistuihin tunteisiin ensivaiheen psykoo-
sia sairastavien henkildiden perheenjase-
nilla.
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tiot (mm. koulu-
tukselliset ja tai-
tojen harjoittelu)
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Smith 2019

Treanor
2019

Vandepitte
2016

Walter
2019

Williams
2019

Arvioida omaishoitajien interventioiden te-
hokkuutta edistdd sairaalasta kotiutuvien
vanhempien ihmisten toipumista. Tutki-
muksista 21/23 koski aivohalvauksen jal-
keen kotiutuneita ldheisid. Ndistd kymme-
nessi arvioitiin omaishoitajan kuormittu-
neisuutta.

Arvioida psykososiaalisten interventioiden
tehokkuutta, joilla pyritdén parantamaan
elaménlaatua, fyysistd terveyttd ja hyvin-
vointia, syopéd sairastavien henkildiden
omaishoitajien hyvinvointiin ja terveyteen
verrattuna tavanomaiseen hoitoon.

Tutkia erityyppisten tilapdishoitomuotojen
tehokkuutta muistisairaiden omaishoitajien
tukemisessa.

Vastata tutkimuskysymyksiin: Mitd keski-
maardisid vaikutuksia muistisairaiden
omaishoitajainterventioilla on omaishoita-
jan kuormittumiseen, masennukseen, ah-
distuneisuuteen, hyvinvointiin, tietamyk-
seen ja muistisairauden oireisiin seké ris-
kiin, joka liittyy laitoshoitoon joutumiseen?
Miten ndmd vaikutukset eroavat interven-
tiotyyppien valilla? Millainen vaikutus in-
tervention ominaisuuksilla ja taustamuut-
tujilla on intervention vaikutuksiin?

Tutkia ndytt64d interventioista, joiden tar-
koituksena on vahentdd muistisairaiden
omaishoitajien kuormittumista.
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Koulutukselliset
ja harjoitteluun
perustuvat in-
terventiot, joissa
tavoitteena li-
sétd omaishoita-
jan taitoja tukea
laheisen toipu-
mista

Psykososiaaliset
interventiot
(psykologiset,
psykoterapeutti-
set, koulutuksel-
liset tai psyko-
sosiaaliset inter-
ventiot sekd yk-
silollisesti ettd
ryhmaéssa toteu-
tetut)

Sijaishoito:
1. Paivéaohjelmat
2. Laitoshoidot

1. Koulutukselli-
set

2. KKT

3. Palveluohjaus
4. Sijaishoito

5. Harjoitukset
hoidettavalle
6.Monimuotoi-
set:

a) strukturoitu
b) ei struktu-
roitu

Ei-ladkkeelliset
interventiot:
1.Monimuotoi-
set
2.Koulutukselli-
set ja taitojen
harjoittelu
3.Tuki/ ohjaus

4 Fyysinen aktii-
visuus

1/10 kohta-
lainen
ndytto.

Véhiinen
néytto tai ei
ndyttod
(meta-ana-
lyysissa 2
tutkimusta,
néytto vah-
vempi 7-12
kk jalkeen)

1. Merkit-
sevd naytto
(ei ES)

2. Niyttod,
mutta kuor-
mittuminen
nousi hoito-
jakson jal-
keen

1. Viahdinen
2. Vihdinen
3. Vihidinen
4. Vihidinen
5. Vihdinen

6. a) Vihii-
nen -
Kohtalainen
b) Vihdinen

1. Osittain
ndyttod
2. Osittain
nayttod
3. Yhdessi
muutos

4. Ei ndyttod

Ei nayttod

Véhiinen
naytto tai
ei ndyttod
(meta-ana-
lyysissa 9
tutki-
musta)

1. Viahaii-
nen 2. Vi-
hinen

3. Viahaii-
nen

4. Vihianen
5. Ei arvi-
oitu

6.a) Vahai-
nen

b) ei vaiku-
tusta
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Zabihi
2020

Tarkastella nayttod Kayttaytymisen akti-
voinnin (Behavioural activation) tehokkuu-

desta omaishoitajien masennusoireisiin.

Kohderyhménéa omaishoitajat.

Kéyttaytymisen
aktivoinnin oh-
jelmat, psykote-
rapeuttinen l4-
hestymistapa
(KKT)

Osassa
(3/11)
myonteinen
muutos

Yhdessi ei
ndyttod,
muissa
ndytto va-
hiisesta
kohtalai-
seen
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LITETAULUKKO 2  Kontrolloidut tutkimukset omaishoitajille suunnatuista inter-
ventioista vuosilta 2016-2020.
Ensimmadi- Tavoite Kohde- Interventio Kuormit-  Masennus
nen kirjoit- ryhmi ja tuneisuus
taja, vuosi ja lukumaara
maa N
Koulutukselliset interventiot
Cheng 2018  Koulutuksellisen ohjelman ~ AVH-kun-  Koulutukselli- Véhdinen  Ei vaiku-
Kiina vaikuttavuus omaishoidon  toutujien nen: vaikutus tusta
osaamiseen, ongelmanrat- omaishoita- 2 kasvokkain, 6 d=0.483
kaisukykyyn, omaishoita- ~ jat. N=128 puhelimitse sekd
jan masennusoireisiin, hoi- kirjallinen tieto
totaakkaan ja voimavaroi-
hin (perheen toimintakyky,
sosiaalinen tuki), fyysiseen
terveyteen sekd hoidetta-
van mahdolliseen sijoituk-
seen.
Deyhoul Arvioida perhekeskeisen AVH-kun-  Koulutukselli- Kohtalai- -
2020 voimaannuttamisohjelman  toutujat nen (sairaalassa  nen vai-
Iran vaikutusta aivohalvauspo- ~ N=90 neljan kerran kutus
tilaiden kykyyn suoriutua perhekeskeinen  (d=-0,62)
pdivittdisistd toiminnoista voimaantumisen
sekd omaishoitajien kuor- ohjelma)
mittumiseen.
Gonzalez- Testata koulutuksellisen Kehitys- Koulutukselli- Ei Vaiku-  Ei vaiku-
Fraile 2019 ohjelman tehokkuutta ver- ~ vammais- nen (PIP) tusta tusta
Espanja rattuna tavanomaiseen ten omais- 12 viikoittaista
kaytantoon ja selvittdd va-  hoitajat sessiota sisél-
hentdisikod PIP-interventio =~ N=194 tden sekd tietoa
omaishoitajien kuormittu- ettd harjoituksia
mista intervention jélkeen
(4 kuukautta) ja seuran-
nassa (8 kuukautta).
Hubbard Arvioida koulutuksellinen =~ Omaishoi-  Koulu- Laaja vai-  Ei vaiku-
2016 Austra- intervention tehokkuutta tajat, joiden tuksellinen, 2 kutus tusta
lia omaishoitajien emotionaa-  hoidetta- kertaa struktu- (d=-
listen oireisiin ja kuormit- valla kaksi-  roitu ohjelma (A  3,881)
tumiseen, kaksisuuntaista ~ suuntainen = Guide for Care-
mielialahdiriotd koskevan =~ mielialahdi- givers of People
tietdmykseen ja mindpysty- rid with Bipolar
vyyteen. N=32 Disorder)
Liljeroos Selvittda koulutuksellisen ~ Sydénsai- Koulutukselli- Eivaiku-  Eivaiku-
2017 Ruotsi ~ ohjelman vaikutukset 2 raatja hei- nen, kolme ses-  tusta tusta
vuoden jédlkeen puoliso- dén omais-  siota
omaishoitajien kuormittu-  hoitajansa
miseen ja sairastavuuteen N=155

sekd tutkia tekijoitd, jotka
liittyvat omaishoitajien
kuormittumisen muutok-
seen.
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Lok 2017 Tutkia "First You Should Muistisai- Koulutukselli- Laaja vai-
Turkki Get Stronger" -ohjelman raiden nen kutus
vaikutuksia omaishoitajuu- omaishoita- seisemén ses- (d=-3,023)
den kuormittavuuteen ja jat siota, tietoa ja
omaishoitajien terveelli- N=40 tiedon sovelta-
seen eldmintapaan. mista omaan
eldmdan
Martin-Car-  Testata koulutuksellisen Skitsofre- Koulutukselli- Védhdinen  Vihidinen
rasco 2016 ohjelman (PIP) tehok- niaa sairas- nen (PIP) 12 tee-  vaikutus vaikutus
Espanja kuutta omaishoitajien tavien maa sisaltava (4kk: (4kk:
kuormittumiseen interven-  omaishoita- ohjelma, hyo- d=0,35;8  d=0,343;
tion jdlkeen (4 kuukautta) jat dyntdd KKT teo- kk: d= 8kk:
ja seurannassa (8 kuu- N=223 riaa 0,404) d=0,212)
kautta).
Kognitiiviseen kadyttiytymisterapiaan (KKT) perustuvat interventiot
Cheng, S. Tutkia Alzheimer-perhei- Muistisai- KKT (Benefit Kohtalai-  Laaja vai-
2019 den omaishoitajille suun- raiden finding inter- nen vai- kutus (d=-
Kiina natun ryhmamuotoisen in-  (lieva) vention BFT) kutus 0,9)
tervention (BFT) vaikutuk-  omaishoita- (d=-0,6)
sia 10 kuukauden seuran-  jat
taan asti. N=132
De Wit 2020  Arvioida, vahentddko ALSja KKT (Hyvéksy-  Eivaiku-  Eivaiku-
Alankomaat amyotrofista lateraaliskle- =~ PMA poti-  mis- ja omistau-  tusta tusta
roosia (ALS) ja etenevéd li-  laiden tumisterapia)
hasatrofiaa (PMA) sairasta- omaishoita-
vien potilaiden omaishoita- jat N=148
jille suunnattu psykososi-
aalisen tuen yhdistelm&oh-
jelma (kasvokkain ja ver-
kossa) psykologista ahdis-
tusta, jonka tarkoituksena
on lisdtd omaishoidon hal-
linnan tunnetta.
Fu 2020 Verifioida yhdeksan viik- AVH-kun-  KKT (Benefit Laaja vai-
Kiina koa kestdneen hyotyjd etsi-  toutujien finding inter- kutus
vén intervention (benefit- omaishoita- vention BFT) (-1.4)
finding intervention) te- jat N=68 Interventio ko-
hokkuus ja toteutettavuus tona
omaishoitajien kuormittu-
miseen, eliméinlaatuun ja
hyotyjen 16ytamiseen sekd
aivohalvauksesta selviyty-
neiden eldménlaatuun.
Harvey 2018  Selvittdd paransiko kirjoit- ~ Syopdd sai- KKT (Emooti- Eivaiku-  Regressio-
USA tamisen avulla tapahtuva rastavien oita kédsitelldan  tusta analyy-
tunteiden ilmaisu syopda omaishoita- kirjoittamalla) silla mer-
sairastavien puoliso-omais- jat N=64 kitsevd
hoitajien kokemaa kuor- vaikutus

mittumista, stressid ja ma-
sennusta.
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Kor 2019 Tutkia dementiaa sairasta- ~ Muistisai- 7 sessiota 10 vii-  Kohtalai-  Laaja vai-
Kiina vien henkildiden omaishoi- raiden kon aikana. nen vai- kutus
tajille suunnatun tietoisuu-  omaishoita- Muokattu tietoi- kutus (d=0,8)
teen perustuvan kognitiivi-  jat N=36 seen lasndoloon  (d=0,7)
sen terapian toteutetta- perustuva KKT
vuutta ja alustavia vaiku- interventio
tuksia.
Monimuotoiset interventiot
Berwig 2017  Arvioida amerikkalaisen Muistisai- Yksilollistetty, Laaja vai-
Saksa REACH II -ohjelman sak- raiden strukturoitu mo-  kutus
sankielisen mukaelman te-  omaishoita- nimuotoinen (d=0,91)
hokkuutta omaishoitajien ~ jat N=92 (REACH 1II) oh-
kuormittumiseen. jelma. 12 tapaa-
mista, menetel-
mit: tiedonanto,
psykoedukaatio,
roolileikki, on-
gelmanratkaisu,
taitojen harjoit-
telu ja stressin-
hallintatekniikat
El-Jawahri Arvioida HCT-potilaiden Kantasolu- Kuuden kerran ~ Kohtalai-  Kohtalai-
2020 omaishoitajille suunnatun  jen siirto- psykososiaali- nen vai- nen vaiku-
Iran monimodaalisen psyko- potilaiden = neninterventio  kutus (d= tus (d=
sosiaalisen intervention omaishoita- kasvokkain, pu-  0,73) 0,57)
(BMT-CARE) toteutetta- jat N=92 helimella tai vi-
vuutta ja alustavaa tehoa deopuheluna.
omaishoitajien eldmanlaa- Interventio si-
tuun, kuormittumiseen, silsi sekd koulu-
mielialaan ja mindpysty- tuksellisia ettd
vyyteen. KKT harjoituk-
sia
Gaugler Selvittdd vahentdako Muistisai- Monimuotoinen  Ei vaiku- -
2016 omaishoitajien interventio ~ rasta van- interventio: tusta roo-
USA aikuisille lapsille NYUCI- ~ hempaansa  Yksilo- ja perhe-  likuormit-
AC) merkittidvisti demen- hoitavat ai- neuvonta, tuki- tumiseen,
tiaa sairastavien vanhem- kuiset lap-  ryhma ja tilan- kielteiset
pien omaishoitajien subjek- set N=107 nekohtainen reaktiot
tiivista stressid. neuvonta kayttayty-
misen on-
gelmiin
vahenivéat
Lapid 2016 Arvioida syopéa sairasta- Syopédd sai- Nelja-kuusi ses-  Eivaiku-  Ei vaiku-
USA vien omaishoitajille suun- ~ rastavatja  siota: fysiotera-  tusta tusta
natun intervention vélitto-  heiddn pia, selviytymis-
mid ja pitkan aikavélin omaishoita- ja kommunikaa-
hyotyjd useilla eldmédnlaa-  jansa tio-strategioita,
dun osa-alueilla. N=131 mielenterveys-
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Niemeier Tutkia akuutin traumaatti-  Aivo- Viisi sessiota si-  Eivaiku-  Ei vaiku-
2019 USA sen aivovamman (TBI) vamma- séltden koulu- tusta, tusta
vuoksi kuntoutuksessa ole-  kuntoutujat  tuksellisen, mutta
vien henkildiden omaishoi-  (akuutti stressinhallin- merkit-
tajien tarpeiden huomioon  kuntoutus) nan, selviyty- sevd vai-
ottamiseen tarkoitetun in-  ja heidédn miskeinojen ja kutus use-
tervention tehokkuutta. omaishoita- emotionaalisen  aan muu-
jansa N=93  tuen muodot hun el4-
manlaa-
dun osa-
alueeseen
Spalding- Testata parantaako kaksi- Muistisai- Kaksipdivdinen =~ Vidhdinen  Vihidinen
Wilson 2018  pédivdinen interventio de- raiden interventio sisél- vaikutus  vaikutus
USA mentiaa sairastavien henki- omaishoita- tden tietoisen (d=0,37) (d=0,39)
16iden omaishoitajien psy-  jat N=104 lasndolon harjoi-
kologista terveytta. tuksia, koulu-
tusta kay-
toshéirioihin liit-
tyen sekd vali-
daatioterapian
Wingham Vertailla omaishoitajien tu- Kuntoutu-  Ohjelma 4 kk: Ei Ei vaiku-
2019 loksia interventio- ja kont-  jat, joilla (REACH-HC) vaiku- tusta
Iso-Britannia  rolliryhmien valilld sekd krooninen  tukee potilaanja tusta
tuoda esiin omaishoitajien  sydan- ja omaishoitajan it- 12 kk: va-
nidkemyksid ja kasityksia verisuoni-  sehoitoa seka héinen
heidén kokemuksistaan in-  sairaus muutoksia eld- vaikutus
tervention kaytosta. sekd hei- méntapaan fyysinen
dén omais- (d= -
hoitajansa 0,269)
N=97 sosiaali-
nen (d= -
0,478),
elaman-
tapa (d= -
0,228)
Yu 2016 Arvioida intervention Hauraiden  Palveluohjausja  Kohtalai-
Hong Kong  (HSC-M) tehokkuutta ikdantynei- ryhmdmuotoiset nen vai-
kuormittumiseen ja el4- den omais-  omaishoitajien kutus
manlaatuun heikkokun- hoitajat tarpeisiin perus-  (d=-0,671)
toisten ikddntyneiden ai- N=60 tuvat koulutuk-
kuisten omaishoitajilla. selliset tapaami-
set, 16 vkoa
Toimintoihin ja ADL-taitoihin kohdentuvat interventiot
Hirano 2016  Tarkastella muistisairaiden =~ Muistisai- Omuaishoitajien  Viahdinen
Japani omaishoitajien kotona suo-  raiden valitsemien mie-  vaikutus
rittamien sddnnollisten ko-  omaishoita- lekkédiden va- (d=-0,143)
tona suoritettujen vapaa- jat N=54 paa-ajan toimin-

ajan toimintojen vaikutusta
koettuun kuormittumiseen
ja stressihormonitasoihin.
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Lai 2020 Tutkia intervention (toi- Muistisai- Koulutukselli- Kohtalai-
Hong Kong  mintojen aikataulutus, AS)  raiden nen osuus nen vai-
vaikutusta omaishoitajien (lievd) (10vk), kontrolli-  kutus (d=
kokemaan kuormittumi- omaishoita- ja interven- -0,56)
seen ja muutosta muistisai-  jat N=100 tioryhmille. In-
raan kdytosoireissa ja psy- terventioryhma
kologisissa oireissa, selvit- sai lisdksi AS-
tdéd hoitamiseen tarvittava koulutusta mie-
aika sekd omaishoitajien luisten toiminto-
hoitajien kisitys nautinnon jen suunnitte-
ja onnistumisen kokemi- luun, kommuni-
sesta toiminnassa. kaation paranta-
miseen, kotiteh-
tavid, keskuste-
lua sekd moti-
vaatiota ja kan-
nustusta.
Mortenson Tutkia parantaako omais- Ikaanty- Toimintatera- ei vaiku-
2018 hoitajia osallistava apuvéli- neet, joilla  peutin tekemé tusta,
Kanada neteknologia ikddntynei- liikkumi- apuvilinetar- (molem-
den hoidettavien toimin- sen vaikeus peenarviointija  missa
nallista autonomiaa ja vd-  ja heiddn harjoittelu ko- ryhmissa
hentddko se omaishoitajien  omaishoita- tona yhdessa kuormit-
kokemaa kuormittumista jansa N=90  kuntoutujan ja tuminen
tavanomaiseen toimintate- omaishoitajan viheni)
rapiaan verrattuna. kanssa sisdltden
20 vaihetta.
Kontrolliryh-
malld tavan-
omainen kun-
nan tarjoama
toimintaterapia.
Puhelin- ja digitaalisvilitteiset interventiot
Boezeman Tutkia vahent&ddko rooli- Stressistd Roolisuuntautu-  Kohtalai-
2018 Alan- painotteinen itseapukurssi ~ kérsivit, nut oma apu nen vai-
komaat omaishoitajien stressid ja tydelamén  kurssi, e-kirjaja  kutus
ahdistusta seki toiminta- ja omais- vapaaehtoiset (d=-0,535)
kyvyn ongelmia henki- hoidon yh-  internet-tuki
16ill4, jotka kédrsivit stres- distavat moduulit
sistd yhdistdessdan palkka-  henkilot
tydn ja omaishoidon. N=128
Heckel 2018  Testata puhelimitse toteu-  Syopdd sai- Puhelinvilittei-  Eivaiku-  Ei vaiku-
Australia tettavan avohoito-ohjelman rastavien nen neuvonta- tusta tusta
tehokkuutta syopéad sairas-  henkil6i- palvelu
tavien henkildiden omais-  den omais-
hoitajien kuormittumiseen  hoitajat
ja tarpeiden vdhentdmiseen N=216

sekd psykologisen hyvin-
voinnin parantamiseen ja
liséksi arvioida mahdollisia
vaikutuksia syopad sairas-
tavien tuloksiin.
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Mosher 2018
USA

Mosher 2016
USA

Possin 2019
USA

Quadflieg
2017
Saksa

Shaw 2016
Australia

Tutkia vaikuttaako vertais-
avun lisddminen selviyty-
mistaitoihin liittyvaén in-
terventioon syopédd sairas-
tavien ja heiddn omaishoi-
tajiensa elamén tarkoituk-
sen ja mielenrauhan para-
nemiseen.

Tarkastella alustavasti pu-
helimitse tapahtuvan oirei-
den hallinnan (TSM) te-
hokkuutta keuhkosyopé-
potilaiden ja heiddn omais-
hoitajiensa kannalta.

Madrittad hoitoekosystee-
min tehokkuutta muistisai-
raiden ja heiddn omaishoi-
tajiensa tulosten seké kus-
tannusten kannalta verrat-
tuna tavanomaiseen hoi-
toon.

Arvioida videopohjaisen
koulutuksellisen interven-
tion tehokkuutta vahentda
syomishdirion vuoksi eri-
koissairaanhoidon yksi-
koissd hoidettavien potilai-
den omaishoitajien kuor-
mittumista ja psykologista
ahdistusta.

Tutkia huonoennusteista
ruoansulatuskanavan syo-
pédd sairastavien henkilsi-
den omaishoitajille suun-
natun strukturoidun puhe-
linintervention tehok-
kuutta sekd omaishoitajien
ettéd potilaiden psykososi-
aalisten tulosten paranta-
miseksi.

Ruuansula-
tuskanavan
syOpéé sai-
rastavat ja
heidén per-
heensi
N=50

Keuhko-
syopépoti-
laat ja hei-
dén omais-
hoitajansa
N=106

Muistisai-
raiden
omaishoita-
jat N=780

Syomishai-
rion vuoksi
sairaalahoi-
dossa ole-
vien omais-
hoitajat
N=285

Ruuansula-
tuskanavan
syOpéé sai-
rastavat
(ennuste
huono) ja
heidéan per-
heensi
N=128
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Viisi sessiota
puhelinvilittei-
nen selviytymis-
taitojen inter-
ventio tai ver-
taisten apu lisét-
tynd selviyty-
mistaitojen in-
terventioon

Puhelinvilittei-
nen oireiden
hallinta. Nelja
sessiota sisil-
tden KKT ja tun-
nekeskeinen te-
rapia tai koulu-
tuksellinen tuki

Moniammatilli-
nen puhelin- ja
internetperustai-
nen hoidon
ekosysteemi

Videoperustai-
nen taitojen har-
joitteluohjelma

Osa sekd inter-
ventioryhmaéssa
ettd kontrolli-
ryhmaéssa sai
ammatillista li-
sdtukea (psyko-
terapia tai neu-
vonta)

Nelja puhelin-
soittoa omais-

hoitajille10 vii-
kon aikana

Ei vaiku-
tusta

Ei vaiku-
tusta (mo-
lemmissa
ryhmissa
kuormit-
tuminen
viaheni)

Ei vaiku-
tusta

Ei vaiku-
tusta

6 K,
p = 0,008
12 KK,

p = 0,046

6 Kk,
p < 0,001
12 Kk,
p=0,03

Ei vaiku-
tusta (mo-
lemmissa
ryhmissa
kuormitus
viheni)

Kohtalai-
nen vai-
kutus (d=
-0.656)

Ei vaiku-
tusta
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Steffen 2016

Stjernsward
2018 Ruotsi

Toye 2018

Tarkastella kahden etidna
toteutetun intervention eri-
laista vaikutusta naisille,
jotka ovat omaishoitajia
ikdantyneelle aikuiselle,
jolla on neurokognitiivinen
hairio.

Selvittdd mielenterveyson-
gelmista karsiville per-
heille suunnatun verkko-
pohjaisen mindfulness-oh-
jelman tehokkuutta ja kay-
tettavyytta.

Testata hypoteesia, etti sai-
raalasta kotiutuneiden
ikdantyvien aikuisten
omaishoitajat tunsivat ole-
vansa enemméan valmiita
omaishoitoon heidén osal-
listuessaan interventioon:
”Further Enabling Care at
Home program”.

Omaishoi-
tajat, joiden
laheisellda
on neuro-
kognitiivi-
nen hairio
N=74

Omaishoi-
tajat, joiden
lsheisilla
fyysinen tai
psyykkinen
héirio
N=151

Sairaalasta
kotiutuvien
idkkaiden
omaishoita-
jat N=141

Kayttaytymis- -
valmennus, 10
videota, tyo-
kirja, 10 viikoit-
taista puhelua ja
kaksi yllapito-
puhelua val-
mentajalta. Ver-
tailuryhména
jdrjestojen tar-
joamat koulu-
tus- ja tukipal-

velut.

Internet-pohjai-  Vdhdinen
nen tietoisen lds-  vaikutus
n&olon ohjelma.  (d=0,28)
Harjoitukset vi-

deoina ja teks-

tiohjeina. Har-

joitusten suosi-

tus: 8 viikon ai-

kana 6pv/vko,

2x10min/ paiva
Puhelinvilittei-  Vihadinen
nen asiakkaiden  vaikutus
tarpeisiin perus-  (d =

tuva tuki ja oh- 0,316)

jaus.

Kohtalai-
nen vaiku-
tus

(d =0,50)

d = vaikutuksen koko, Cohenin d
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LIITETAULUKKO 3 Kommunaliteetit koko aineistolle osatutkimuksessa I.

COPE-indeksin kysymykset Kom-
mu-
nalitee-
tit

Tunnetko yleisesti ottaen saavasi hyvin tukea roolissasi omaishoita- 0,429

jana?

Tunnetko selviytyvéasi hyvin omaishoitajana? 0,238

Piddtko omaishoitoa liian vaativana? 0,469

Vaikeuttaako omaishoito omien ystdvyyssuhteittesi ylldpitoa? 0,536

Vaikuttaako omaishoito kielteisesti omaan fyysiseen terveydentilaasi? 0,541

Vaikeuttaako omaishoito sinun ja perheenjédsentesi suhteita? 0,358

Aiheuttaako omaishoito sinulle taloudellisia vaikeuksia? 0,208

Tunnetko olevasi ansassa roolissasi omaishoitajana? 0,655

Tunnetko saavasi hyvin tukea ystdviltési ja/tai naapureiltasi? 0,572

Tuntuuko omaishoito sinusta vaivan arvoiselta? 0,457

Tunnetko saavasi hyvin tukea perheeltdsi? 0,441

Onko sinulla hyvé suhde avustamaasi/hoitamaasi henkil66n? 0,521

Tunnetko saavasi hyvin tukea terveys- ja sosiaalipalveluista? 0,205

Tuntuuko sinusta siltd, ettd ihmiset yleisesti arvostavat sinua omais- 0,348

hoitajana?

Vaikuttaako omaishoito kielteisesti omaan tunne-elaméési? 0,517
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the age groups (o < 0.66).

Methods: A cross-sectional design of Finnish caregivers (n = 1117). Exploratory factor analysis (EFA) was per-
formed separately on samples of three different age groups, and the internal consistencies of the subscales

Results: Three factors were identified; Cronbach's alpha was 0.83-0.86 for negative impact and 0.77-0.78 for
quality of support, indicating good internal consistency. The third factor, positive value, was less consistent across

Conclusions: The COPE Index is a valid and reliable screening tool to measure negative impact and quality of sup-
port of caregivers of disabled people. Further research is needed to develop the COPE Index to more precisely

measure positive value of the caregiving process.

© 2016 Elsevier Inc. All rights reserved.

1. Introduction

Informal caregivers' helping hands enable many disabled persons to
live in their homes rather than in an institution, and increasing impor-
tance of this assistance is evident due to the aging population and limit-
ed resources of welfare societies in Western countries. For example, it
has been estimated that 6.4% of whole population in Finland serve as
family caregivers (Vilkko, Muuri, Saarikalle, Noro, & Finne-Soveri,
2014) - but not, however, without personal cost. Several population-
based studies have revealed that the caregiving process can have a neg-
ative impact (Kim & Schulz, 2008; Pinquart & Sorensen, 2007), includ-
ing depressive symptoms, anxiety or distress as outcome measures of
mental health (Mohamed, Rosenbeck, Lyketsos, & Schneider, 2010;
Smith et al., 2014). Moreover, the burden of caregiving is associated
with cardiovascular illness (Haley, Roth, Howard, & Safford, 2010;
Ji, Zoller, Sundquist, & Sundquist, 2012; Mausbach, Patterson,
Rabinowitz, Grant, & Schulz, 2007; von Kanel et al., 2008).

Caregiving stress is an outcome of a process which comprises
caregiver's background characteristics, primary and secondary
stressors, and mediators of stress (Pearlin, Mullan, Semple, & Skaff,
1990). Risk factors for higher stress in a caregiver's background are fe-
male gender, low education and cohabitation with the care recipient

* Corresponding author.
E-mail address: kristiinajuntunen@gerocenter.fi (K. Juntunen).

http://dx.doi.org/10.1016/j.apnr.2016.11.002
0897-1897/© 2016 Elsevier Inc. All rights reserved.

(Adelman, Tmanova, Delgado, Dion, & Lachs, 2014). In particular, multi-
ple caregiving tasks and extended amounts of time spent on caregiving,
and challenges caused by the behaviour of the recipient seem to stress
caregivers (Savundranayagam & Kosloski, 2011). On the other hand,
higher personal mastery (van der Lee, Bakker, Duivenvoorden, &
Droes, 2014), social support (Rodakowski, Skidmore, Rogers, & Schulz,
2012) as well as increased use of positive coping strategies (Harmell,
Chattillion, Roepke, & Mausbach, 2011) have a protective effect on
health outcomes whereas the use of avoidance coping strategies is asso-
ciated with higher caregiver strain (del-Pino-Casado, Frias-Osuna,
Palomino-Moral, & Pancorbo-Hidalgo, 2011).

Similarly, parents who are caring for children with disabilities expe-
rience a great level of stress (Hayes & Watson, 2013; Lee, 2013; Pousada
et al., 2013), attributable to various causes, such as behavioural prob-
lems and the disability level of the care recipient, ineffective coping
strategies, family functioning and poor social support (Isa et al., 2016;
Plant & Sanders, 2007). These findings are comparable with those re-
ported by caregivers of older adults and with the outcomes of parental
stress processes, which also lead to psychological and physical health
problems (Isa et al., 2016; Murphy, Christian, Caplin, & Young, 2007).
In fact, the main differences in between findings on caregivers of chil-
dren with disabilities and those on caregivers of persons in other age
groups derive more from the concepts used by different researchers
than from the actual effects on carers of caregiving. Since the factors of
caregiver strain seem to be similar across the different age groups of
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care recipients, it might be possible and useful for the clinicians to use
the same measurement to identify strain with caregivers regardless of
whom they care for. This screening can enable to find those who can
most benefit of supportive interventions. Accordingly, it can help plan-
ning carefully focused and better targeted new clinical interventions.

Caregiving research has been criticized for focusing mainly on the
negative effects of caregiving with the result that the positive aspects
have been either neglected or underreported (Nolan, Grant, & Keady,
1996; O'Reilly, Connolly, Rosato, & Patterson, 2008; Roth, Fredman, &
Haley, 2015). One stressed caregiver may leave him —/herself out of
caregiving if not knowing about form of support such as possibility to
have a break from caregiving. Moreover, there are positive aspects in
caregiving such as an improved relationship with the care recipient,
the feeling of appreciation, and a perception of personal satisfaction
(Li & Loke, 2013; Nolan et al., 1996). The various tools that have been
developed to assess the impact of caregiving, have mostly been confined
to the negative rather than both negative and positive aspects of care-
giving (Van Durme, Macq, Jeanmart, & Gobert, 2012; Whalen &
Buchholz, 2009). Of these instruments, the most studied and clinically
used is the Zarit Burden Inventory, which mainly evaluates caregiver
strain and was developed for caregivers of persons with dementia
(Van Durme et al,, 2012).

One of the multidimensional scales identified by Whalen and
Buchholz (2009) is the COPE Index (Caregivers of Older People in
Europe Index). It was developed in collaboration with several
European countries as a brief first-stage assessment tool to identify
caregivers who may need supportive interventions of any kind
(Balducci et al., 2008; McKee et al., 2003). In the COPE Index, a caregiver
is seen as a partner and expert rather than a resource, and this holistic
view of caregiving includes both perceived positive and negative as-
pects of caregiving in light of existing support (Nolan & Philp, 1999).
Highlighting positive aspects of caregiving can give experiences of em-
powerment for caregivers, and pointing out negative impacts can help
targeting their supportive actions more accurately. To date, Cope
Index has been utilized as part of social and health care services
among caregivers of elderly people. In addition, it has been utilized
among caregivers of other than elderly care recipients (Jonsson, Wijk,
Danielson, & Skarsdter, 2011; Salminen, Hdmadldinen, Karhula,
Kanelisto, & Ruutiainen, 2014). However, the validity and reliability of
the scale among caregivers of disabled people at different age have
not been investigated.

The aim of this study is to investigate and compare the validity and
reliability of the Finnish version of the COPE Index among caregivers
of care recipients in different age groups.

2. Methods
2.1. Study design and participants

This study is a part of a large cross-sectional research project, the
Caregiver Research Project of the Social Insurance Institution of
Finland (Tillman, Kalliomaa-Puha, & Mikkola, 2014). Ethical approval
for the research project was obtained from the research department of
the Social Insurance Institution of Finland. The population studied, the
caregivers, was defined utilizing the administrative data of income
taxes. In detail, people, who had received the caregiver's allowance in
2012 and lived in mainland in Finland at the end of 2012, belonged to
the studied population. However, people, who had died, lived abroad
or were in institutional care at the time of the sample was drawn,
were excluded. The size of the population was 40,591 caregivers. A sim-
ple random sample of 4000 caregivers was drawn from the population
in the spring of 2014. The 80-item questionnaire was mailed via the
Finnish postal service in May and June 2014. The response rate was
59.7% (n = 2388). The missing value analysis, adjusted for gender, re-
gion and age, showed that those who answered were slightly more like-
ly over 60 years of age than those did not participate in the inquiry. Only

those (n = 1343) who were still caregivers at the data collection point
were included. Participants for whom any of the data from the 15-item
COPE Index scale or care recipient's age was missing were excluded.
After exclusions, 1117 participants were included in the exploratory fac-
tor analysis. The mean age of the caregivers and care recipients were
higher (p < 0.001) in the excluded data than in the included data, and
consequently the excluded participants included a larger proportion of
spousal caregivers (p < 0.001). However, no gender (p = 0.402),
hours of caregiving (p = 0.102) or duration of caregiving (p = 0.264)
differences were observed between the excluded and included
participants.

2.2. Measures

From the 80-item questionnaire were included for the purposes of
this study 15-item COPE Index, which consists of three subscales for
caregiving: negative impact (seven items: Do you find caregiving too
demanding? Does caregiving cause difficulties in your relationships
with friends?, Does caregiving have a negative effect on your physical
health?, Does caregiving cause difficulties in your relationship with
your family? Does caregiving cause you financial difficulties?, Do you
feel trapped in your role as a caregiver?, and Does caregiving have a neg-
ative effect on your emotional wellbeing?), positive value (four items:
Do you feel you cope well as a caregiver?, Do you find caregiving worth-
while?, Do you have a good relationship with the person you care for?,
and Do you feel that anyone appreciates you as a caregiver?) and quality
of support (four items: Do you feel well supported by your friends and/
or neighbours?, Do you feel well supported by your family?, Do you feel
well supported by health and social services? Overall, and Do you feel
well supported in your role of caregiver?). In addition we included
questions on the caregiving arrangement and the caregiver/care recipi-
ent characteristics (the caregiver's gender, relationship to the care re-
cipient, cohabitation with the recipient, the age of the caregiver and
care-recipient, the caregiver's occupational status, length of time in
the caregiving measured in years, and hours of caregiving per day).

A validation study of the 15-item version of the COPE Index among
nearly 6000 caregivers of elderly people from six European countries
(Germany, Greece, Italy, Poland, Sweden and United Kingdom) revealed
three subscales for caregiving with internal consistencies (Cronbach's
o) varying from 0.64 to 0.83 (Balducci et al., 2008). Statistically signifi-
cant correlations between the COPE Index subscales, especially negative
impact, and criterion measurements have been as expected and have
provided evidence on criterion validity (Balducci et al., 2008; Roud,
Keeling, & Sainsbury, 2006). The COPE Index has been translated into
Finnish, reviewed and translated back into English according to the pro-
tocol (Sousa & Rojjanasrirat, 2011). It has been piloted with the care-
givers of disabled adults (n = 63) and published in 2011 in Finnish
(Juntunen & Salminen, 2011).

2.3. Data analysis

The data were divided into three subgroups based on care recipients”
age: a) care recipients aged 65 years or over (COA); b) care recipients
aged over 18 and <65 (CA); and c) care recipients aged 18 years or
under (CY). For the analysis, the negative impact subscale was reversed,
so that higher score indicates a higher positive experience of caregiving.
This made it possible to investigate the internal consistency of the entire
scale. Exploratory factor analysis (EFA) was used to explore whether the
three-factor structure is replicable in the datasets of the different care-
giver groups. The analyses were completed using Mplus software
version 6 (Muthén & Muthén, 1998-2010). Goodness of Fit (GF) was
evaluated using the root mean square error of approximation
(RMSEA), the standardized root mean square residual (SRMR), and
comparative fit index (CFI) based on the recommendation of Bentler
(2007). It is recommended that the RMSEA would be no >0.06, the
SRMR <0.08 and the CFI value close to 0.95 or greater (Hu & Bentler,
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1999). In the first phase of the analysis EFA with Geomin (oblique) rota-
tion was used to examine the scale factoring based on the 15 categorical
items in each subgroup. One item (Does caregiving cause you financial
difficulties?) was excluded from further analyses due to its low loading
in all three subgroups, and its distorting impact on the factor structure
in group CY. In all the factor analyses, a factor was retained if its eigen-
value was greater than one. Cronbach's alpha was used to assess the in-
ternal consistency of the factored subscales and the entire instrument,
and was estimated in SPSS (version 20). Nunnally (1978) has suggested
that score reliability of 0.70 or better is acceptable when used in the
early stages of research.

3. Results
3.1. Descriptive analyses

The sociodemographic characteristics of the participants are pre-
sented in Table 1. The largest group of the caregivers was older adult
caregivers, COA (n = 716). The average age of a caregiver in COA
group was 71 years and 68% were women. Most COA (76%) helped
their spouses, and most (76%) were retired from work. Nearly 70% of
them were involved in caregiving for >12 h a day. The next largest
group (n = 235) were adult caregivers, CA. Their mean age was
61 years and 72% were women. Most CA (61%) were either mothers
or fathers of care recipients, 33% were at work or studying, and 41%
were retired. In this group of caregivers, 60% provided care for >12 h a
day. The caregivers (n = 166) of the youngest care recipients (CY)
were aged 44 on average and 153 (92%) were women. The CY group
were all parents or foster parents and two-thirds of them were either
at work or studying. Most (77%) were involved in caregiving for more
than 12 h a day.

Participants' responses to the 15-items COPE Index are presented by
subgroups in Table 2. Most of the caregivers (64%-75%) experienced

Table 1
Characteristics of caregivers to care recipients (CR) in different age groups.
Variable CR 2 65 CR > 18 and CR < 18 years
n =716 <65 years n = 166
n =235
Caregiver age, mean (SD)  71.1 (10.5) 60.8 (11.1) 43.7 (8.0)
Caregiver gender n (%)
Male 230 (32.4) 64 (27.7) 13 (7.8)
Female 480 (67.6) 167 (72.3) 153 (92.2)
Occupational status n (%)
Fulltime work 55 (7.7) 48 (20.6) 76 (46.3)
Part time work 22 (3.1) 26 (11.1) 27 (16.5)
Home parent 0 7 (3.0) 23 (14.0)
Student 1(0.1) 2(0.9) 5(3.0)
Retired 539 (75.6) 96 (41.2) 4(2.4)
Other nonworking 96 (13.5) 54 (23.2) 29 (17.7)
Years of education, mean (SD) 10.5 (3.8) 11.6 (3.5) 15.1 (3.8)
Relationship to care
recipient n (%)
Spouse 542 (76.2) 75 (32.3) 0
Parent 1(0.1) 141 (60.8) 162 (98.2)
Child/children-in-law 145 (20.4) 7 (3.0)
Other 23 (3.2) 9 (3.9) 3(1.2)
Cohabitation n (%)
Living within same 658 (92.2) 215 (94.5) 164 (98.8)
building
Living different 56 (7.8) 13 (5.5) 2(1.2)
buildings
Years of caregiving, mean (SD) 6.1 (4.7) 14.6 (13.2) 6.8 (4.0)
Age of care recipient, 79.7 (7.7) 43,2 (15.1) 11.6 (4.0)
mean (SD)
Hours of caregiving/24
0-2 h 19 (2.7) 4(1.7) 2(1.2)
3-4h 48 (6.8) 20 (8.6) 3(1.8)
5-6 h 40 (5.7) 26 (11.2) 9(5.5)
7-12 h 115 (16.3) 44 (18.9) 24 (14.5)
13-24 h 485 (68.6) 139 (59.7) 127 (77.0)

that they always had good relationship with the care recipient, and
most caregivers of the care recipients aged 18 or less years (66%) felt al-
ways caregiving worthwhile as well. The distribution of answers to this
question differed most in the subgroups because 47% of the caregivers in
the COA and 50% in the CA group felt caregiving always worthwhile.
Support from friends or neighbours was little received (since 21 to
27% answered that they were never received support from friends or
neighbours) and nearly as unusual was to be well supported by govern-
mental health and social services (14 to 25% answered that they never
received support from the aforementioned). In the all subgroups, most
often caregiving caused difficulties on their relationships with friends;
40% of caregivers in COA, 32% in CA, and 35% in CY group answered al-
ways or often to this question.

3.2. Scale factoring of the COPE Index

In the final analysis we identified three factors, for each of which the
eigenvalue was at least 1.0, explaining 63-65% of the total variance
(Table 3). The 3-factor solutions provided good model fit according to
criteria; RMSEA was 0.056, (90% CI = 0.048-0.065), CFI was 0.983 and
SRMR was 0.028 for COA. For data set of CA GFI; RMSEA was 0.056,
(90% CI = 0.037-0.073), CFI was 0.983 and SRMR was 0.039, and for
data set of CY; RMSEA was 0.045, (90% CI = 0.009-0.070), CFI was
0.990 and SRMR was 0.035. The first factor was called “negative impact”
and it explained 39-43% of the total variance. For the data sets of COA
and CY this factor had highest loadings on six items: “Does caregiving
cause difficulties in your relationships with friends?”, “Does caregiving
have a negative effect on your physical health?”, “Does caregiving
have a negative effect on your emotional wellbeing?”, “Do you feel
trapped in your role as a caregiver?”, “Do you find caregiving too de-
manding?” and “Does caregiving cause difficulties in your relationship
with your family?”. The first factor for the CA data set included an addi-
tional seventh item: “Do you feel you cope well as a caregiver?”
(Table 4).

The second factor (13.9-14.6% variance) “quality of support” com-
prised the same five items in all three data sets, COA, CA and CY: “Do
you feel well supported by your family?”, “Do you feel well supported
by your friends and/or neighbours?”, “Overall, do you feel well support-
ed in your role of caregiver?”, “Do you feel that anyone appreciates you
as a caregiver?” and “Do you feel well supported by health and social
services?”. In the youngest (CY) and the oldest age (COA) data sets,
the third factor (8.0-9.7% variance), named “positive value”, contained
three items: “Do you have a good relationship with the person you
care for?”, “Do you find caregiving worthwhile?” and “Do you feel you
cope well as a caregiver?”; and in the middle age (CA) data set only
the first two items.

3.3. Internal consistency of the COPE Index

Internal consistency was established by calculating the Cronbach
alpha coefficient for all three subscales and the entire scale and for all
subgroups separately (Table 4). Coefficients of 0.83-0.86 for the nega-
tive impact items indicated good internal consistency in each of the
three age groups and values of 0.77-0.78 acceptable internal consisten-
cy for the quality of support items (Cronbach «). Internal consistency
for the positive value subscale was low among all the care recipient
groups (Cronbach o was 0.57 for CY, 0.59 for CA, and 0.66 for COA). Co-
efficients of 0.83-0.86 for the items comprising the entire scale indicat-
ed that the COPE Index had good overall internal consistency.

4. Discussion

The COPE Index was developed as a first-stage screening instrument
for identifying need for support among caregivers of older adults (Nolan
& Philp, 1999). In this study, we tested the validity and the reliability of
the Finnish version among not only caregivers of older adults, but also
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Table 2
Responses of caregivers to care recipients (CR) in different age groups.

Items Response categories %

CR 2 65 CR > 18 and < 60 CR<18

1 2 3 4 1 2 3 4 1 2 3 4
1 Do you feel you cope well as a caregiver? 1 18 56 24 - 9 61 30 - 15 60 24
2 Do you find caregiving too demanding?® 7 24 55 14 4 17 59 20 2 14 58 26
3 Does caregiving cause difficulties in your relationships with friends?* 12 28 41 19 8 24 48 20 10 25 44 21
4 Does caregiving have a negative effect on your physical health?? 6 25 52 17 2 14 55 29 6 16 46 32
5 Does caregiving cause difficulties in your relationship with your family?? 2 12 39 47 2 13 42 44 3 21 43 33
6 Does caregiving cause you financial difficulties?? 2 8 43 47 3 8 41 48 9 18 36 37
7 Do you feel trapped in your role as a caregiver?? 12 21 47 20 7 19 45 29 6 11 49 34
8 Do you feel well supported by your friends and/or neighbours? 21 44 26 9 27 45 22 6 21 46 26 6
9 Do you find caregiving worthwhile? 3 16 34 47 2 11 36 50 2 5 27 66
10 Do you feel well supported by your family? 11 27 33 29 12 28 30 30 7 24 35 34
11 Do you have a good relationship with the person you care for? - 6 30 64 - 3 22 75 - 2 23 75
12 Do you feel well supported by health and social services? 18 34 34 14 25 37 29 10 14 50 30 6
13 Do you feel that anyone appreciates you as a caregiver? 11 33 36 20 18 38 29 15 28 38 24 10
14 Does caregiving have a negative effect on your emotional wellbeing?* 5 19 51 25 1 11 52 36 2 9 46 43
15 Overall, do you feel well supported in your role of caregiver? 11 48 33 9 18 46 26 10 13 51 30 6

2 Inverse scale: 1 = always, 2 = often, 3 = sometimes, 4 = never.

of middle-aged and young care recipients. All the participants reported
giving their care recipient demanding care for at least one and half years.

In all three data sets, three factors emerged for the 14 item COPE
Index. In the oldest and youngest care recipients, six items, and in the
middle age recipients seven items, loaded on the first factor, which we
named “negative impact”. The latter group was heterogeneous, includ-
ing both parental (61%) and spousal (32%) caregivers and their caregiv-
ing had extended over a longer period (M = 14.6 years) than in the
other two groups (M = 6.1 years and 6.8 years). We conducted further
factor analysis in the middle-age group separately for the parental and
the spousal caregivers and found that seven items loaded on the first
factor only among the parental caregivers. The “extra” item was “Do
you feel you cope well as a caregiver?” while in the other two groups
it loaded on the third factor “Positive value”. The aging family caregivers
of adult daughter or son with intellectual disabilities may have poor
emergency or future planning and lack of appropriate services (Ryan,
Taggart, Truesdale-Kennedy, & Slevin, 2014). For example, respite ser-
vices are more often an older people's residential facilities (Taggart,
Truesdale-Kennedy, Ryan, & McConkey, 2012). This can undermine confi-
dence to cope as a caregiver. Moreover, further research is needed to ex-
plain the difference in the results for the parental caregivers of adults.

Five items loaded on the factor of quality of life in all three data sets.
In a previous analysis of a large European data set, the item “Do you feel
that anyone appreciates you as a caregiver?” loaded on the “Positive
value” factor, except in the Swedish and Italian caregiver data, where
itloaded on “quality of support” (Balducci et al., 2008). A similar loading
pattern was found in a study of Finnish caregivers which used earlier
Finnish version of the questionnaire (Toljamo, Perild, & Laukkala,
2012). This difference may be related to cross-country cultural differ-
ences. Only three items in the COA and CY data sets and two items in
the CA data set loaded on the third factor.

Table 3
Eigenvalues for samples correlation matrix and % for variance.

Samples Factors (% for variance)

1 2 3 4 5
CR 2 65 5.71(40.8) 2.00(143) 1.13(8.1) 0.76(54) 0.67 (4.8)
CR>18&<65 5.50(39.3) 2.04(146) 136(9.7) 0.81(58) 0.76(5.4)
CR<18 6.05(43.2) 1.95(139) 1.12(8.0) 0.81(58) 0.64(4.6)

The values of the Cronbach's alpha coefficient were acceptable for
the entire scale, and for the negative impact and quality of support sub-
scales in all three data sets (Cronbach's ae > 0.70). The internal consis-
tency of the quality of support scale was also acceptable without the
fifth item, which in previous research has been found to load on the pos-
itive value component (Balducci et al., 2008). The internal consistency
of the positive value scale was low with Cronbach's a ranging from
0.57 to 0.66. It would be important to improve the positive aspect sub-
scale to be able to identify caregivers who may have difficulties in their
relationship with a care recipient or in coping with working as a caregiv-
er. The first improvement would be to reformulate questions related to
positive value. The COPE Index is intended to be used as a first-stage as-
sessment tool that is short and easy to complete (McKee et al., 2003).
However, we found that one of the subscales, the “positive value” sub-
scale, may be too diverse a concept to be considered unidimensional.
Tarlow et al. (2004 ) developed nine-item scales to measure positive as-
pects in Alzheimer's caregiving and found two factors: “affirmation” and
“outlook on life”. Al-Janabi, Frew, Brouwer, Rappange, and Van Exel
(2010) included five items on positive aspects in the Caregiver Strain
Index and these items also loaded on two factors, “coping” and “attitu-
dinal”. Moreover, the addition of the positive items improved the con-
vergent validity of the measure (Al-Janabi et al., 2010). Another way
to improve positive value subscale of COPE Index is to separate theoret-
ically different concepts of positive aspect to own subscales and after
formulating, it is recommended to use e.g. confirmatory factor analysis
to reject the measurement theory. As a clinical implication, detection
of positive aspects of caregiving reliably in future would enable, for ex-
ample, organising peer-supportive meetings for caregivers and
highlighting positive aspects of caregiving to give them experience of
empowerment and thus enable them to keep going on their demanding
task of caregiving.

The item “Does caregiving cause you financial difficulties?” in the
15-item version of the COPE Index did not fit into three-factor model
of CY and CA data sets. In the COA data set, this item loaded on the neg-
ative Impact factor, but did not improve the internal consistency reli-
ability of this factor, and thus we decided to conduct the analysis
without this item. Previous findings indicate that parental caregivers
of a child or an adult with disabilities have lower incomes than parents
of healthy children (Earle & Heymann, 2012; Seltzer, Floyd, Song,
Greenberg, & Hong, 2011), which may be due to a diminished possibility
for them to work owing to the time and effort that caregiving demands.
The parents of a child with special needs have reported also work loss as



106 K. Juntunen et al. / Applied Nursing Research 33 (2017) 102-107

Table 4

Geomin rotated loadings for three factors solution.
Items CR 2 65 CR < 18 and <65 CR<18

1 2 3 ERV 1 2 3 ERV 1 2 3 ERV

3 Does caregiving cause difficulties in your relationships with friends? 0.83 009 -013 032 0.76 -0.01 0.01 044 074 0.18 -0.01 031
4 Does caregiving have a negative effect on your physical health? 0.79 0.01 -000 036 0.88 0.00 -0.15 029 0.84 -0.00 0.34 031
14 Does caregiving have a negative effect on your emotional wellbeing? 0.74 -0.07 0.27 027 0.80 -0.00 0.10 029 064 0.03 0.32 0.32
7 Do you feel trapped in your role as a caregiver? 0.71 000 018 035 073 -001 -0.01 048 064 -001 029 038
2 Do you find caregiving too demanding? 0.63 -0.04 0.07 0.58 0.65 -0.01 -0.16 063 0.70 -0.16  0.18 0.49
5 Does caregiving cause difficulties in your relationship with your family?  0.56 0.07 0.18 0.52 066 0.14 0.05 042 061 0.19 0.19 0.34
10 Do you feel well supported by your family? 000 079 020 056 0.09 054  0.05 061 -0.01 064 013 0.31
8 Do you feel well supported by your friends and/or neighbours? 0.01 076  -0.06 046 -007 076 -0.08 052 0.08 067 -0.02 031
15 Overall, do you feel well supported in your role of caregiver? 0.14 0.70 -0.01 041 -021 0.86 -026 035 0.02 0.78 -0.01 0.36
13 Do you feel that anyone appreciates you as a caregiver? -0.16  0.67 0.09 0.55 -021 0.83 0.03 042 -030 0.70 0.12 0.56
12 Do you feel well supported by health and social services? 0.00 058 004 064 -001 077 -023 054 002 069 -0.10 056
11 Do you have a good relationship with -0.02 0.01 0.81 035 0.01 0.08 0.78 031 -0.01 0.16 0.63 0.49
the person you care for?
9 Do you find caregiving worthwhile? 0.01 010 066 048 0.12 -0.01  0.69 046 023 -0.03 055 0.57
1 Do you feel you cope well as a caregiver? 014 014 046 061 048 004 023 061 017 014 057 048
Cronbach'’s «, each factor 0.85 0.77 0.66 0.84 0.78 0.59 0.86 0.77 0.57
Cronbach's «, entire scale 0.86 0.83 0.86

CR = care recipients, ERV = estimated residual variance.

a result of their child's health care needs (Okumura, Van Cleave,
Gnanasekaran, & Houtrow, 2009). However, lower income is not neces-
sarily associated with physical or psychological caregiver strain. There is
evidence to suggest that non-working caregivers experience less stress
than working caregivers (Oldenkamp et al., 2014) and the positions of
both caregiver and fulltime worker may cause role strain (Wang,
Shyu, Chen, & Yang, 2011). However, combining work and family care
is not necessarily strenuous, since working caregivers may have higher
quality of life (Oldenkamp et al., 2014) or fewer psychological problems
(Einam & Cuskelly, 2002). It is important to evaluate the financial diffi-
culties working-age caregivers at separately so as not to underestimate
or ignore possible difficulties.

5. Limitations of the study

This population-based study is a randomized sample of 40,500 Finn-
ish registered caregivers and thus is representative of caregivers who
provide intensive care to disabled people. The response rate was satisfy-
ing (59.7%), but caregivers aged 60 years or older were more active to
participate than younger participants. On the other hand older care-
givers were more often excluded from factor analysis because of miss-
ing values than younger caregivers. Even though our results do not
represent all caregivers, it is important to examine the reliability of
the COPE Index among other caregivers than that of older people,
since it is also used as an assessment tool with caregivers of younger
care recipients.

Another limitation of this study is the lack of gold-standard criterion
validity measures; however, a previous study has provided evidence
among European caregivers that the negative impact subscale has
strong associations with psychological well-being and quality of life
(Balducci et al., 2008). The subscale structure of the COPE Index varied
slightly across the different age groups. In particular, the parental care-
givers of adult care recipients differed from the other caregivers with re-
spect to the positive experiences of care-giving. This phenomenon
needs further investigation.

6. Conclusions

Our result suggest that the Finnish version of COPE Index is a valid,
first-stage assessment tool, which is quick to complete and reliably
measures perceived negative impact and quality of support of care-
givers providing care to recipients of different ages. This provides clini-
cians identify possible risks of caregiving regardless of age and status of
care recipients. However, improvement of the internal consistency of
the positive value subscale is recommended to be able to identify

different levels of satisfaction experienced by caregivers in the
caregiving role.
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Abstract

Aims: To identify what factors are associated with the caregiver burden of
spouse caregivers, adult child caregivers and parent caregivers.

Background: Caregivers often feel stressed and perceive caregiving as a
burden. The caregiver burden has been little studied from the perspective of the
personal relationship between caregiver and care recipient.

Design: Cross-sectional study

Methods: A random sample of 4 000 caregivers in Finland was drawn in
2014 and those who remained either spouse, adult child or parent caregivers at
data collection were included in the analysis (n=1 062). Data on the care
recipients’ characteristics were also collected. Caregivers’ perceived burden was
measured using the Caregivers of Older People in Europe index. General linear
models were used to explain perceived caregiver burden.

Results: Care recipients’ low level of cognitive function was associated
with greater perceived burden. Higher quality of support was associated with
lower perceived burden among female and male spouse caregivers, daughter
caregivers and mother caregivers. Low cognitive function explained three to six
percent and high quality of support two to five percent of the total variation in the
burden explained by the models, which ranged between forty-five and fifty-five
percent.

Conclusion: Because cognitive challenges of care recipient are associated
with greater perceived burden and high quality of support with lower burden
among most of the caregiver groups, high quality tailored nursing interventions

will be needed especially for the caregivers of the most frail care recipients.

Key words: adult child caregiver, caregiving, general linear models,
nursing, parent caregiver, perceived caregiver burden, spouse caregiver



SUMMARY STATEMENT

Why is this research needed?

Informal caregiving is based on an existing relationship and it is
usually reciprocal; most often the caregiver is the spouse, adult child
or the parent of the care recipient.

There is limited evidence of associations between caregiver — care
recipient relationship and caregiver burden.

Better understanding of caregiver burden helps health care providers
pay attention to the threat of caregiver burden and support the
relatives of their patients.

What are the key findings?

Severe cognitive difficulties of care recipients and the low quality of
support (informal and formal) for the caregiver were associated with
a higher caregiver burden in all caregiver groups.

Signs of depression was the strongest single factor that explained
higher caregiver burden among male spousal caregivers, and
perceived poor health among all groups of female caregivers.

The positive value of caregiving was the strongest single factor that
explained caregiver burden among the caregiver mothers and female
caregiver spouses.

How should the findings be used to influence
policy/practice/research/education?

The more challenges (especially cognitive) the care recipients have, the
stronger societal support may be needed to avoid caregiver burden.
The findings can be used to conduct tailored interventions for the
spouse, the parent and the adult child caregivers.

Future research is needed to understand the dynamics of social
relationships and the positive aspects of caregiving as mediators of
caregiver burden.



1. INTRODUCTION

Caregiving for the aged has a substantial impact on Western welfare
societies. However, not all care recipients are old. Many caregivers care for an
impaired child, and may also need support to cope with the demands of
caregiving. Only caregiving deemed demanding is eligible for state support in
most countries, and consequently official caregivers often report feeling stressed,
which is a well known precursor of psychological (Pinquart & Sérensen, 2003;
Smith et al., 2014) and physical disorders (Haley, Roth, Howard, & Safford, 2010;
Vitaliano et al., 2002; von Kanel et al., 2008). In contrast, some studies have
revealed that caregiving can also have positive impact on a caregiver’s life; for
example, caregivers live longer than non-caregivers (Brown et al., 2009; Fredman,
Cauley, Hochberg, Ensrud, & Doros, 2010; O'Reilly, Connolly, Rosato, &
Patterson, 2008; Roth et al., 2013). In the few previous studies highlighting the
positive impact of caregiving, the optimal amount of time spent performing
caregiving has been reported to be 14 to 19 hours per week (Brown et al., 2009;
O'Reilly et al., 2008). Moreover, older female caregivers in particular experienced

caregiving as more beneficial than younger caregivers (O'Reilly et al., 2008).

Background

Thus far, caregiving has mostly been investigated from the perspective of
specific diagnoses or recipient age. However, the caregiver burden has been little
studied from the standpoint of the relationship between caregiver and care
recipient. In Finland, two-thirds of caregivers with a caregiver allowance provide
care for recipients aged 65 years or older (Sotkanet, 2016), and over half care for
their spouse or partner. In contrast, only 14 percent provide parental care
(Linnosmaa et al., 2014). For spouse caregivers caregiving is experienced equally
as stressful as it is by children who provide care for their parents (Friedemann &

Buckwalter, 2014; Kim et al., 2012; Pinquart & Sorensen, 2011). Reed et al.



(2014) in turn reported conflicting findings among caregivers of patients with
Alzheimer’s disease and that caregivers of adult children experienced a greater
burden than caregivers of a spouse.

In addition to spouse and adult child caregivers, a third major group of
caregivers are parents, with 23 percent of Finnish caregivers providing parental
care for a child either under or over 18 years old (Linnosmaa et al., 2014).
Although the experience of parenting any child can be stressful, parents caring for
a disabled child experience a greater level of stress (Hayes & Watson, 2013) or
have poorer perceived health than other parents (Brehaut et al., 2011). Moreover,
behavioural challenges presented by the care recipient, (Jellett, Wood, Giallo, &
Seymour, 2015; Plant & Sanders, 2007) ineffective coping strategies, poor family
functioning and poor social support have been associated with the parental
caregiver burden in previous studies (Raina et al., 2004).

Previous studies have also shown that there can be gender differences
related to perceived caregiver burden. For example, female caregivers have
experienced a greater caregiver burden and higher levels of depression than males
(Gibbons et al., 2014; Perz, Ussher, Butow, & Wain, 2011; Pinquart & Sorensen,
2006). An increased number of caregiving tasks and assisting the recipient with
multiple activities of daily living have been associated with a greater perceived
burden (Chan & Chui, 2011; Coleman et al., 2012; Kim, Chang, Rose, & Kim,
2012; Savundranayagam, V., & Kosloski, 2011). Unsurprisingly, female
caregivers spend more time on caregiving, help with more tasks, and assist more
with personal care than male counterparts (Pinquart & Sorensen, 2006). Although
the number of male caregivers has increased in recent years, 70% of all caregivers

continue to be women (Linnosmaa, Jokinen, Vilkko, Noro, & Siljander, 2014).

2. THE STUDY

Aims



The aims of this study were, first, to identify the differences between
caregivers who are either the spouse, adult child or parent of the care recipient,
and second, to investigate the factors that explain the caregiver burden reported
spouse caregivers, adult child caregivers and parent caregivers among females and

males, separately.

Design

This study forms part of a large cross-sectional study, the Caregiver
Research Project of the Social Insurance Institution of Finland (Tillman,
Kalliomaa-Puha, and Mikkola 2014), which focuses on caregivers who received a

caregiver’s family allowance in Finland in 2012.

Participants

A random sample of 4 000 caregivers was drawn for the research project
from the population of 40 591 caregivers in Finland in 2012. The self-rating
questionnaire was mailed on paper in May and June 2014. The response rate was
59.7% (n=2 388). Missing value analysis, adjusted for gender, region and age,
showed that responders were slightly more often over 60 years of age than non-
responders. Only persons who were still caregivers and who were either spouse
caregivers (n=768) or adult child caregivers (n=157) or parent caregivers (n=338)
at the time of data collection were included. In addition, data on the care
recipients’ characteristics were collected. Those with data missing were excluded
except the missing data was living area, physical function or cognitive function of
care recipient. The total number of caregivers included in the analysis was 1 062.
The mean age of the caregivers and care recipients was higher and caregivers
were more often spouses in the excluded than included data. However, no other

differences were observed between the excluded and included participants.



Ethical considerations

The ethical committee approved this study (1/500/2014).

Data collection

The questionnaire contains items on the caregiver’s age, years of
education, occupational status (working, nonworking), living area, perceived
health, duration of caregiving, hours of caregiving per day, and use of social and
health care services. Caregiver burden was measured as the sum score for the
seven items of the Negative Impact subscale of the COPE index with a range of
values from 7 (minimal burden) to 28 (maximal burden) using questions: 1) Is
caregiving too demanding? 2) Does caregiving cause difficulties in your
relationships with friends? 3) Does caregiving have a negative effect on your
physical health? 4) Does caregiving cause difficulties in your relationship with
your family? 5) Does caregiving cause you financial difficulties? 6) Do you feel
trapped in your role as a caregiver? 7) Does caregiving have a negative effect on
your emotional well-being? (Balducci et al., 2008, McKee et al., 2003). In
addition to negative impact, the COPE Index includes the dimensions of Positive
Value (indicates satisfaction in caregiving) and Quality of Support. The positive
aspect of caregiving was measured as the sum score (range 3-12) of three positive
value items: 1) Do you feel you cope well as a caregiver? 2) Do you find
caregiving worthwhile? 3) Do you have a good relationship with the person you
care for? The different type of social support were measured with the five “quality
of support” items (range 5-20): 1) Do you feel that anyone appreciates you as a
caregiver? 2) Do you feel well supported by your family? 3) Do you feel well
supported by your friends and/or neighbors? 4) Do you feel well supported by
health and social services? 5) Overall, do you feel well supported in your role of
caregiver? (Juntunen, Nikander, Térmikangas, Tillman, & Salminen, 2017.)

Higher scores in positive value and in quality of support mean better result.



Caregiver depression was elicited using two dichotomous questions: “During the
past month, have you often been bothered by feeling down, depressed or
hopeless?”” and “During the past month, have you often been bothered by feeling
little interest or pleasure in doing things?”

The personal characteristics of the care recipients included age and the
main reason for receiving care (“physical weakness” i.e. frailty of old age,
“dementia” such as Alzheimer disease, “dementia, and other disability” meaning
combination of dementia and other illness, “developmental or psychiatric
disability”, “physical impairment or illness” such as cerebral palsy or stroke). In
addition, information on the physical mobility (physical ability to move) of the
care recipient was collected using a five-step ordinal scale; 1=is able to move
without difficulties inside, outside and on stairs; 2= is able to move independently
inside or with assistive devices; 3=has much difficulty moving and needs
assistance, e.g. to transfer from one place to another or using stairs; 4=is able to
move only with assistance (even inside); 5=is completely immobile or bedridden.
Cognitive functioning was as well measured on a five-step ordinal scale;
1=thinking is logical and memory good; 2=small difficulties in logical thinking
and memory; 3= moderate difficulties in logical thinking and memory; 4=many
difficulties in logical thinking and memory; 5= incapable of logical thinking or

orientation.

Statistical analysis

The descriptive data are shown as means and standard deviations for
continuous variables and as frequencies and percentages for categorical variables.
Group differences were tested using the t-test for continuous variables, Mann-
Whitney test for ordinal variables and *-test for categorical variables. Physical
mobility and cognitive functioning of the care recipients were imputed with mode

using information on the disability of the care recipient. The best factors of the



caregiver burden were assessed in general linear models; here, we report the
unstandardized regression coefficients, their standard errors, p-values, model R-
squared, adj. R-squared, and variable-specific partial eta-squared estimates.
Variables for analyses were selected based on a significant correlation with the
negative impact score (Supplement Tables S1, S2, S3 and S4 in Appendix). Due
to the high correlation between the variables of the caregiver’s age and care
recipient’s age as well as care recipient’s diagnosis and cognitive functioning, we
included only one of each pair in the model (care recipient’s age and cognitive
functioning). All variables were inserted into the general linear model in the same
time; the continuous variables (positive value, quality of support, services not
used but perceived necessary, services used and more needed, age of care
recipient) were inserted as covariates and the ordinal and categorical variables
were inserted as fixed factors. The groups of father and adult son caregivers were
excluded from the analysis owing to their small number in the study. Models were

constructed using IBM SPSS for Windows (Version 22).

Validity and reliability

The COPE Index -questionnaire has previously demonstrated
international (Balducci et al., 2008) and national validity and satisfactory to good
reliability using a varied range of ages of care recipients (Juntunen et al., 2017).
The questions indicating depressive symptoms have a sensitivity of 96%-97% and
a specificity of 57%-67% for depression (Arroll, Khin, & Kerse, 2003; Whooley,
Avins, Miranda, & Browner, 1997). The whole questionnaire was pre-tested with
a sample of caregivers.

3. RESULTS

The caregivers’ age ranged between 20 and 92 years, and 72% of them

were females. Table 1 presents the personal characteristics of the female and male



caregivers who were spouses, adult children or parents in their relationship to the
care recipient.
Female and Male Spouse Caregivers

Occupational status, living area, perceived health, use of social and health
care services and quality of support due to caregiving did not differ between the
female and male spouse caregivers. However, the female spouse caregivers were
three years younger and they had 0.9 more years of education than the males (p<
0.01). Furthermore, the female spouse caregivers had been a caregiver for 0.9
years longer (p<0.05), and 8.3 percentage points more of them spent 13 to 24
hours per day providing care than their male counterparts. Half of the female
spouse caregivers reported that they had felt down (50%) and/or had little interest
in doing things during the previous month (48%), whereas among male spouse
caregivers the corresponding figures were 33% and 33%. The female spouse
caregivers scored 8% higher on the perceived negative impact of caregiving
(p<0.01) and 6% lower on the positive value of caregiving than the male spouse
caregivers (p<0.01).
Adult Child Female and Male Caregivers

No significant differences were observed between daughter and son
caregivers.
Mother and Father Caregivers

The caregiver mothers were six years younger (p<0.05) and had been
providing 4.6 years longer (p<0.05) than the caregiver fathers. Over half of the
caregiver mothers (55%) and 27 % of the caregiver fathers worked (p<0.01).

Insert Table 1 about here

Comparison between female spouse, adult child and parent caregivers
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The female spouse caregivers scored 7% higher on the negative impact of
caregiving than the female adult child caregivers (p<0.05) and 9% greater than the
caregiver mothers (p<0.01). Nearly half of female spouse caregivers reported
indicator of depression when under 40% of daughters (p<0.05) and third of
mothers (p<0.01) reported so. Nearly half of female spouse caregivers were being
bothered by having little interest or pleasure in doing things, and third of daughter
caregivers (p<0.01) and 28% of mother caregivers (p<0.01) were being bothered
by it. The caregiver mothers scored 6% higher than daughters (p<0.01) and 7%
higher than spouses (p<<0.01) on the positive value of caregiving, and 6% lower on
the quality of support than the female spouse caregivers (p<0.01). The female
spouse caregivers had the lowest perceived health when 17% of them reported
that their health is very good or good, while over half of the caregiver mothers and
45% of the caregiver daughters reported so (p<0.01).

Care Recipients

The care recipients of the female spouse caregivers were two years older
than the care recipients of the male spouse caregivers (p<0.01, Table 2). The care
recipients of the adult caregiver daughters were three years older than the care

recipients of the adult son caregivers (p<0.05).

Insert Table 2 about here

Factors associated with perceived caregiver burden

A general linear model to explain caregiver burden (experienced negative
impact of caregiving) were based on 13 factors: the caregiver’s positive value
score (i.e. self-reported positive meaning of caregiving to the caregiver),
perceived health (better health vs. poor health), indicators of depression (bothered

vs. not bothered by depressive symptoms, lack of interest (bothered vs. not
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bothered), years of education, hours spent caregiving (13 to 24 h/day vs. less),
quality of support, number of services not used but considered necessary, number
of services used but considered insufficient, and the care recipient’s age, cognitive
functioning (difficulties in thinking vs. incapable of logical thinking) and
physical mobility (some level of mobility difficulties vs. completely immobile);

see Tables 3 and 4.

Insert Table 3 and 4 about here

In the model explaining the burden of female caregivers caring for their
spouse/partner (Table 3), the strongest factor was poor perceived health, which
explained 5% of total variation in the perceived burden (partial eta-squared, #,> =
5%, p<0.001). Other significant factors were lack of interest (17,> =4%, p<0.001),
care recipient’s low level of cognitive function (1,2 =3%, p=0.011), caregiver’s
high education (17,> =3%, p<0.001), greater number of services not used but
considered necessary (17,>=2%, p=0.006) and more time spent providing care (13-
24 h/day vs. 0-4 h/day; 5,>=1% p=0.045). The significant factors explaining lower
caregiver burden were a high score on the positive value (i.e. high self-reported
positive affect) of caregiving (175> = 5%, p<0.001) and high quality of support (77,
=2%, p=0.003). The multiple regression model explained 47% of the total
variation in the perceived burden of caregiving (F (22,399) =16.269; p<0.001; ad;j.
R?=0.444).

In the model explaining the burden of male spouse caregivers caring for
their spouse/partner (Table 3), the strongest factor was being bothered by
depressive symptoms (17> =8%, p<0.001). Other significant factors were care
recipient’s low level of cognitive function (17> =5%, p=0.021), more time spent
providing care (13-24 h/day vs. 5-6 h/day; 1,2 =3% p=0.015) and more services

used but considered insufficient (17,2 =2%, p=0.030). Significant factors of lower
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caregiver burden were high quality of support (17,> =2%, p=0.035) and high the
positive value score (17,2 =2%, p=0.030). The multiple regression model explained
45% of the total variation in perceived burden (F (22,215) =7.938; p<0.001; adj.
R?=0.392).

In the model (Table 4) explaining the burden of adult daughter caregivers
caring for their parents, significant factors were being bothered by depressive
symptoms (17,> =5%, p=0.044), poor perceived health (7,2 =11%, p=0.013), care
recipient’s low level of cognitive function (17,> =5%, p=0.039) and care recipient’s
physical immobility (17,>=5%, p=0.044). High quality of support (7,> =5%,
p=0.044) was associated with lower caregiver burden. The multiple regression
model explained 51% of the total variation in perceived burden (F (22, 86) =
4.062, p<0.001, adj.R? = 0.384).

In the model explaining the burden of caregiver mothers caring their
child, significant factors were poor perceived health (17,2 =7%, p=0.001), care
recipient’s low level of cognitive function (17,2 =6%, p=0.012), care recipient’s
physical immobility ( 7,> =4%, p=0.004), a greater number of services used but
also more needed (#7,> =4%, p=0.003) and a greater number of services not used
but considered necessary (17,2 =2%, p=0.027). High positive value (i.e. high self-
reported positive affect of caregiving: 7,2 =11%, p<0.001) and high quality of
support (17> =5%, p=0.002) were significant factors to explain lower perceived
burden. The multiple regression model explained 55% of the total variation in

perceived burden (F (22,206) = 11.654, p<0.001, adj.R? =0.507).
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4. DISCUSSION

In this study, we observed two significant variables associated with
perceived caregiver burden that were common to all four caregiver subgroups;
first, high quality of support was associated with lower caregiver burden, and
second, severe cognitive challenges of the care recipient was associated with
higher caregiver burden.

High social support has previously been shown to be a significant mediator
of caregiver burden in previous studies (Adelman, Tmanova, Delgado, Dion, &
Lachs, 2014; Rodakowski, Skidmore, Rogers, & Schulz, 2012; van der Lee,
Bakker, Duivenvoorden, & Droes, 2014). In this study, the quality of support was
assessed with five questions inquiring 1) how much perceived support the
caregiver received from family members, and ii) from friends or neighbors; iii) the
caregiver’s perception of the level of health and social services; iv) how the
caregiver felt about the caregiver role, and v) how appreciated the caregiver felt as
a caregiver. Thus, we believe that the information collected in this way covered
the main types of social support, such as perceived support from both family and
society. We also observed that the number of services used did not correlate
significantly with the negative impact of caregiving. However, unmet need for
services was a significant factor of the caregiver burden in the spouse-caregivers”
and caregiver mothers’ models. Previous studies have revealed that perceived
support is a stronger predictor of the caregiver burden than received support
(Chiou, Chang, Chen, & Wang, 2009). Therefore, it cannot be overstated how
important is for the caregiver to feel that, if needed, help can be obtained from
family and neighbors, and that constructive and respectful collaboration with
social and health care professionals is available.

In this study the cognitive status of the care recipients were measured by
fairly simple five step scale to make sure that a caregiver could assess her/his care

recipient’s status regardless of recipient’s age or reason for care. Severe cognitive
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challenges of the care recipient was the other factor, besides quality of support
that was consistently associated with a higher perceived caregiver burden in all
the caregiver groups. Physical dysfunction of the care recipient was also
significantly associated with caregiver burden among the caregiver mothers and
weakly associated with the burden among the caregiver daughters. This finding is
also consistent with previous studies: caregiver burden has been influenced by the
cognitive status of recipient with dementia (Kamiya, Sakurai, Ogama, Maki, &
Toba, 2014; Sansoni, Anderson, Varona, & Varela, 2013) and children with
neurodevelopmental disorders (Craig et al., 2016). Savundranayagam et al. (2005)
found that the care recipient’s cognitive and functional status indirectly predicted
his or her problem behavior via challenges in communication. Our questionnaire
did not include problem behavior of the care recipient, although this has been
strongly associated with caregiver burden in previous studies (del-Pino-Casado,
Millan-Cobo, Palomino-Moral, & Frias-Osuna, 2014; Savundranayagam et al.,
2011; van der Lee et al., 2014).

Disturbed behavior has also been associated with challenges in the
relationship between caregiver and care recipient (Caqueo-Urizar, Urzla, Jamett,
& Irarrazaval, 2016). In the present study, the quality of the relationship was
included in the positive value continuum. A high score on the positive value of
caregiving was associated with lower negative impact among the spouse
caregivers, and it was the strongest single factor among the caregiver mothers.
The female spouse caregivers experienced caregiving as giving positive value to
their life less often than the male or mother caregivers but as often as the caregiver
daughters. Ekwall and Hallberg (2007) found that male caregivers were more
satisfied than female caregivers. Balanced reciprocity, reported to be higher in
male caregivers, in the caregiver-recipient relationship was also found to have a
protective effect on the caregiver burden (del-Pino-Casado, Frias-Osuna, &

Palomino-Moral, 2011). It is, therefore, important that healthcare providers pay
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attention to resources that can maintain or further enhance a good relationship
between caregiver and care recipient, especially in where the care recipient shows
disturbed behavior.

To highlight differences between female and male caregivers, female
spouse caregivers differed from the other groups in two ways: first, they
experienced caregiving as a greater burden than any other caregiver group, and
second, they were more often bothered by depressive symptoms. This is
consistent with previous findings that female spouse caregivers experience
caregiving as a greater burden than male caregivers (Chan & Chui, 2011; del-
Pino-Casado, Frias-Osuna, Palomino-Moral, & Ramo6n Martinez-Riera, 2012;
Gibbons et al., 2014), and adult child caregivers as a lower burden than spouse
caregivers (Friedemann & Buckwalter, 2014; Kim et al., 2012; Pinquart &
Sorensen, 2011). In contrast, Chappell and colleagues (2015) found that daughters
experienced a higher burden than female spouse caregivers. In the present study,
caregiver mothers gave a slightly less stressful rating of caregiver burden and
reported signs of depression less often than females in the other caregiver groups.
However, raising a child with a disability has been shown be more stressful than
raising a child without a disability (Yamaoka et al., 2016). Differences of
perceived burden between female and male caregivers have been explained by a
gendered approach to self-appraisal and coping (Friedemann & Buckwalter, 2014,
Hong & Coogle, 2016). Moreover women may believe that caregiving is their
duty regardless their perceived insufficient capabilities in caregiving (Friedemann
& Buckwalter, 2014). However this does not explain the differences of burden
between female spouse, daughter and mother caregivers.

Signs of depression (such as often feeling down, depressed, or hopeless, or
feeling little interested or pleasure in doing things) explained caregiver burden
both among the caregiver daughters and the spouse caregivers. This association,

again, was consistent with earlier findings (Jones, Whitford, & Bond, 2015;
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Perlick et al., 2016; Springate & Tremont, 2013). In this study, signs of depression
was the strongest single factor of caregiver burden among the male caregivers of a
spouse. Mother caregivers were the only group in which signs of depression were
not a significant factor in perceived burden. Poor health of the caregiver explained
caregiver burden among all the female caregivers, and was the strongest single
factor among the caregiver daughters. No differences between female and male
caregivers in perceived health, however, was observed. This is also consistent
with previous findings that have indicated an association between caregiver

burden and caregiver health (Chan & Chui, 2011; Rodakowski et al., 2012).

Limitations

Strengths of the study were the inclusion of standardized instruments and
pre-testing of the questionnaire items. The internal consistency of the positive
value of caregiving scale has been found satisfactory (Juntunen et al 2017).
However, it may not be robust enough to identify different levels of positive
meaningfulness experienced by caregivers, and thus meaningfulness in caregiving
may be an even stronger mediator of caregiver burden than our results indicate.
The present data were obtained from a random sample (4 000) of Finnish
registered caregivers, accounting for about 10 % of registered caregivers and
approximately 1 % of all Finnish caregivers. However, this study is only
representative of caregivers who provide intensive care. Moreover, spouses and
older caregivers did not respond to our questionnaire as often as the other
caregiver groups and younger caregivers. Accordingly, our sample may be biased
when compared to the original random sample, and thus comparing our results
with caregivers in general must be done with caution.

Our study has further limitations. We sought to identify factors that
explain the negative impact of caregiving for the caregiver. More specifically, our

goal was to detect the factors that are associated with caregiver burden among
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spouse caregivers, adult child caregivers and parent caregivers. These caregiver
categories were chosen because they cover three major groups of caregivers based
on the relationship between caregiver and care recipient. However, only caregiver
daughters, representing the adult child category, and caregiver mothers,
representing the parent category were used in the models, as the number of son
and father caregivers was statistically too small. These male caregiver groups
merit separate study. Nevertheless, our analyses were not focused on specific
diagnoses or age groups of care recipients, as in most previous caregiver-studies,
but instead caregivers were classified according to the relationship between
caregiver and care recipient.

5. CONCLUSION

To conclude, low level of cognitive function of the care recipient
explained perceived caregiver burden among all three caregiver categories
studied, i.e., spouse, daughter and mother. High quality of support given by close
ones and by society was associated with the lower burden. Thus, it can be
speculated that the frailer the care recipient, the stronger should be the societal

support.
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Table 1. Characteristics of female and male caregivers (CG) who are either spouses, adult children or parents of the

care recipient.

Variable Spousal CG Adult child CG Parental CG
Female, Male, Female, Male, Female, Male,
n=422 n=238 n=109 n=34 n=229 n=30
mean (SD) mean (SD) mean (SD) mean (SD) mean (SD) mean (SD)
Age of caregiver! 72 (8.6) 75 (9.2)** 58 (9.7) 55 (9.7) 53 (13.1) 59 (14.4)*
Years of education'? 10.4 (3.4) 9.5 (3.7)** 12.9 (3.4) 12.4 (4.3) 13.5(4.0) 12.4 (5.2)
Years of caregiving? 6.9 (5.0) 6.0 (3.9)* 5.3(3.5) 4.2 (2.2) 13.1(12.5) 8.5(8.2)*
Number of services!
Used services 2.5(2.1) 2.6 (2.4) 2.5(1.7) 2.9(2.1) 2.6 (2.0) 2.5(2.1)
Used, more needed 0.8 (1.4) 0.8 (1.6) 0.7 (1.4) 0.3(0.7) 0.9 (1.3) 0.8(1.5)
Not used, perceived 1.9 (2.8) 1.6 (2.5) 2.1(3.0) 1.2 (2.3) 1.8(2.0) 1.4(2.3)
necessary
COPE Index !
Negative impact (7-28) 15.0 (4.4) 13.9 (3.9)** 14.0(3.8) 12.5(4.1) 13.7(3.8) 12.7(4.5)
Quality of support (5-20) 12.4 (3.3) 12.5 (3.3) 11.8(3.0) 12.8(3.6) 11.7(3.1) 12.3(2.9)
Positive value (3-12) 9.6 (1.7) 10.2 (1.6)** 9.7(1.7)  10.5(1.1) 10.3(1.3) 10.6(1.4)
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Occupational status®
Fulltime/part time work 33(7.8) 11 (4.6) 39 (35.8) 13 (38.2) 125(54.8) 8(26.7)**
Retired or other 389(92.2) 227 (95.4) 70(64.2)  21(61.8) 103 (45.2) 22(73.3)
nonworking
Living area?
Large city 112 (26.5) 63(26.5) 22 (20.2) 5(14.7) 80 (34.9) 9 (30.0)
Small city 177 (41.9) 116 (48.7) 44 (40.4)  10(29.4)  89(38.9)  16(53.3)
Rural 126 (29.9) 57 (23.9) 42(38.5) 19(55.9)  59(25.8) 5 (16.7)
Not available 7(1.7) 2(0.8) 1(0.9) - 1(0.4) -
Caregiver’s perceived health?
Very good 8(1.9) 4(1.7) 4(3.7) 4(11.8) 23 (10.0) 2(6.7)
Good 65 (15.4) 36 (15.1) 45(413)  11(32.4) 97(42.4)  11(36.7)
Fair 282 (66.8) 163 (68.5) 54 (49.5)  16(47.1)  89(38.9) 13 (43.3)
Poor or very poor 67 (15.9) 35 (14.7) 6 (5.5) 3(8.8) 20 (8.7) 4(13.3)
Signs of depression3
Yes 209 (49.5) 79 (33.2)** 43(39.4)  11(32.4)  74(32.3) 9 (30.0)
No 213 (50.5) 159 (66.8) 66 (60.6)  23(67.6) 155(67.7)  21(70.0)
Lack of interest?
Yes 201 (47.6) 79 (33.2)** 36 (33.0) 7 (20.6) 65 (28.4) 8(26.7)
No 221 (52.4) 159 (66.8) 73(67.0)  27(79.4) 164 (71.6) 22(73.3)
Hours of caregiving/24h?
0-4h 20 (4.7) 15 (6.3)* 27 (24.8) 8 (23.5) 14 (6.1) 6 (20.0)
5-6 h 27 (6.4) 19 (8.0) 12 (11.0) 3(8.8) 16 (7.0) 1(3.0)
7-12h 58 (13.7) 45 (18.9) 22 (20.2) 6 (17.6) 48 (21.0) 2(7.0)
13-24 h 317 (75.1) 159 (66.8) 48 (44.0)  17(50.0) 151(65.9) 21 (70.0)

Gender differences were tested between caregivers within each caregiver group, *p < .05; **p < .01 using the t-test
for continuous variables!, Mann-Whitney test for ordinal variables? and y?-test for categorical variables®.
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Table 2. Characteristics of care recipients (CR) whose care is provided by spouse, adult child or parent.

Variable Spouse as caregiver Adult child as caregiver Parent as caregiver
for the care recipient for the care recipient for the care recipient
Female Male Female Male Female Male
n=422 n=238 n=109 n=34 n=229 n=30
Mean (SD) Mean (SD) Mean (SD) Mean (SD) Mean (SD) Mean (SD)
Age of care recipient 76 (9.1) 74 (10.5)** 86 (8.3) 83 (9.6)* 23.6 (14.3) 25.3 (14.7)
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Disability of CR?
Physical weakness 83 (19.7) 49 (20.6) 38(34.9) 11 (32.4) 4(1.7) 3(10.0)
Physical impairment or illness 157 (37.2) 87 (36.6) 28 (25.7) 7 (20.6) 48 (21.0) 4 (13.3)
Dementia 83(19.7) 57 (23.9) 19 (17.4) 9(26.5) 1(0.4) -
Dementia and other disability 84 (19.9) 32 (13.4) 20 (18.3) 6(17.6) 1(0.4) 1(3.3)
Developmental or psychiatric disability 15 (3.6) 13 (5.5) 4(3.7) 1(2.9) 175 (76.4) 22 (73.3)
Physical mobility of CR?
No difficulties 69 (16.4) 32(13.4) 8(7.3) 1(2.9) 131 (57.2) 17 (56.7)
Some difficulties 105 (24.9) 54 (22.7) 39 (35.8) 14 (41.2) 35(15.3) 2(6.7)
Many difficulties 150 (35.5) 93 (39.1) 42 (38.5) 7 (20.6) 37 (16.2) 8(26.7)
No independent mobility 62 (14.7) 42 (17.6) 16 (14.7) 9(26.5) 10 (4.4) -
Completely immobile or bedridden 36 (8.5) 17 (7.1) 4(3.7) 3(8.8) 16 (7.0) 3(10.0)
Cognitive functioning of CR2
No difficulties 75(17.8) 45 (18.9) 16 (14.7) 5(14.7) 60 (26.2) 9 (30.0)
Small difficulties 127 (30.1) 72 (30.3) 36 (33.0) 9(26.5) 53(23.1) 11 (36.7)
Difficulties 78 (18.5) 51(21.4) 26 (23.9) 10 (29.4) 37(16.2) 4(13.3)
Many difficulties 88 (20.9) 44 (18.5) 22(20.2) 4(11.8) 37(16.2) 3(10.0)
No logical thinking 54 (12.8) 26 (10.9) 9(8.3) 6(17.6) 42 (18.3) 3(10.0)

Gender differences tested within each caregiver group, *p < .05; **p < .01 using Mann-Whitney test for ordinal
variables? and y?-test for categorical variables®.
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Table 3. Regression coefficients, standard errors, p-values and partial eta-squared from a general linear

model for caregiver burden of spousal caregivers.

Female, N=422 Male, N=238
B SEB p 1y’ (%) B SEB P 1y (%)
Positive value -.53 A1 <.001 5 -.319 .146 .030 2
Caregiver’s perceived health <.001 5 591 1
Very good vs. poor -2.83 1.29 .029 1 -1.58 1.69 .353 0
Good vs. poor -2.75 .62 <.001 5 -.87 .82 .293 0
Fair vs. poor -1.62 .46 <.001 3 -.20 .61 .749 0
Signs of depression (not bothered vs. bothered) -.86 .46 .060 1 -2.52 .60 <.001 8
Lack of interest (not bothered vs. bothered) -1.92 .45 <.001 4 -.82 .58 157 1
Cognitive functioning of CR .011 3 .021 5
No difficulties vs. no logical thinking -2.05 .64 .001 2 -2.59 .81 .002 4
Small difficulties vs. no logical thinking -1.54 .56 .006 2 -2.15 .75 .005 4
Difficulties vs. no logical thinking -1.69 .60 .005 2 -1.38 77 .077 2
Many difficulties vs. no logical thinking -.85 .58 143 0 -1.82 .78 .020 2
Physical mobility of CR .447 1 .981 0
Without difficulties vs. completely immobile -39 .70 .578 0 .04 .97 .965 0
Some difficulties vs. completely immobile -.59 .66 .368 0 -.33 -89 711 0
Many difficulties vs. completely immobile .09 .62 .884 0 -.28 .85 741 0
No independent mobility vs. Completely immobile .27 .70 .700 0 -.16 .90 .861 0
Years of education .18 .05 <.001 3 .05 .06 .333 0
Hours of caregiving/24h .86 2 .062 3
0-4 hvs.13-24 h -1.62 .81 .045 1 -1.00 .87 .262 1
5-6 hvs. 13-24 h -.34 71 .630 0 -1.94 .80 .015 3
7-12hvs.13-24 h -.94 .50 .057 1 -.89 .54 .104 1
Quality of support -17 .06 .003 2 -.15 .07 .035 2
Services not used, perceived necessary 17 .06 .006 2 .06 .08 451 0
Services used, more needed .04 .13 .761 0 .28 13 .030 2
Age of Care Recipient .02 .02 .376 0 -.02 .02 .360 0

ne?, Partial eta-squared
CR, care recipient
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Table 4. Regression coefficients, standard errors, p-values and partial eta-squared from a general linear
model for caregiver burden of daughter and mother caregivers

Daughter CG, N=109 Mother CG
B SE B p 1y’ (%) B SE B p v’ (%)

Positive value -.29 21 185 2 -77 .16 <.001 11
Caregiver’s perceived health .013 11 .001 7
Very good vs. poor -6.44 2.24 .005 9 -3.60 1.0 <.001 6
Good vs. poor -1.54 1.50 .307 1 -1.88 .81 022 2
Fair vs. poor -.99 1.46 499 0 -1.02 71 .153 1
Signs of depression (not bothered vs. bothered) -1.73 .84 .044 5 -.16 .63 .805 0
Lack of interest (not bothered vs. bothered) -1.09 -89 .226 2 -1.05 .63 .098 1
Cognitive functioning of CR 211 6 .012 6
No difficulties vs. no logical thinking -2.63 1.39 .061 4 -1.18 .61 .056 2
Small difficulties vs. no logical thinking -2.53 1.31 .057 4 -.58 .61 .342 0
Difficulties vs. no logical thinking -2.94 1.40 .039 5 -85 .67 .204 1
Many difficulties vs. no logical thinking -1.19 1.25 .345 1 .90 .64 .161 1
Physical mobility .103 8 .052 4
Without difficulties vs. completely immobile -.76 2.07 716 0 -2.22 .76 .004 4
Some difficulties vs. completely immobile -3.52 1.72 .044 5 -1.77 .86 .041 2
Many difficulties vs. completely immobile -3.33 171 .054 4 -1.50 .84 .074 2
No independent mobility vs. Completely immobile -3.37 1.78 .062 4 -94 112 .401 0
Years of education -.07 .10 456 1 .06 .06 316 0
Hours for caregiving/24h .889 1

0-4hvs.13-24 h -.61 .90 1498 0 -.28 .80 725 0
5-6 hvs. 13-24 h -.36 1.07 741 0 -.47 .76 .539 0
7-12 hvs. 13-24 h -.53 .84 527 0 -42 .48 374 0
Quality of support -.23 12 .044 5 -.22 .07 .002 5
Services not used, perceived necessary 12 11 .297 1 .23 .10 .027 2
Services used, more needed .25 22 274 1 .45 .15 .003 4
Age of CR .04 .04 .286 1 -.02 .02 .195 1

ne?, Partial eta-squared
CR, care recipient
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Kansanelakelaitos pyrkii tukemaan laitosmuotoisten kuntoutuskurssien avulla sellaisia omaishoitajia, joiden kyky
omaishoitajana toimimiseen on sairauden tai muun syyn takia uhattuna. Téssa poikkileikkaustutkimuksessa kar-
toitettiin kuntoutukseen osallistuneiden omaishoitajien koettua elimanlaatua sekd omaishoitajuuden kielteisid
vaikutuksia, myonteisii merkityksia ja omaishoitajana saatua tuen laatua. Omaishoitajien (n=118) keski-ikd
oli 71,4 vuotta, ja heisti lihes 90 %:1la oli yksi tai useampi pitkiaikaissairaus. Omaishoitajat kokivat saavansa
useimmin tukea perheeltian. Yli puolella oli aina hyvd subde avustettavaan. Kielteisisti vaikutuksista avusta-
misen katsottiin useimmin vaikeuttavan ystavyyssubteitten yllipitoa ja aiheuttavan ansassa olemisen tunteen.
Heidin elimdnlaatunsa oli huonointa sosiaalisella ja parasta ympdriston ulottuvuudella. Omaishoitajuuden kiel-
teisilli vaikutuksilla oli yhteys huonompaan elimainlaatuun, saadun tuen laatuun, runsaaseen omaishoitoon kay-
tettyyn aikaan ja hoidettavan heikkoon liikuntakykyyn. Verrattuina muualla Euroopassa aiemmin tutkittuihin
omaishoitajiin nyt tutkituilla omaishoitajilla oli useammin kokemuksia kielteisista vaikutuksista. Heidin eli-
mdnlaatunsa oli huonompi kuin muilla samanikdisilla suomalaisilla. Osalla tilanne vaikuttaa niin vaikealta,
ettd kuntoutuksen aikaistamista tulisi harkita. Heiddin saamaansa tukea olisi tehostettava, jotta omaishoito olisi
mahdollista tulevaisuudessakin.

Johdanto

Pitkéiaikaissairaus tai vamma voi johtaa siihen, ettd
tarvitaan ulkopuolisen apua paivittiisissd toimin-
noissa ja kotona selviytymisessi. Mitd vanhemmasta
ikidluokasta on kysymys, sitd suurempi osa heisti tar-
vitsee palveluja toimintakyvyn heikkenemisen takia
(Blomgren ym. 2006, Klavus 2010). Omaisten an-
tama apu on heille tirkein avun muoto (Blomgren
ym. 2006, Vilkko ym. 2010). Omaishoitajien jaksa-
minen ja hyvinvointi on merkittdvd voimavara, mutta
yhd useampi ikddntyneiden kotona selviytymistd
avustavista omaisista on itsekin ikddntynyt henkild
(Voutilainen ym. 2007), jolla voi olla pitkdaikaissai-
raus tai toimintakyvyn haitta. Lisidksi omaisen hoita-
miseen tai avustamiseen liittyy useita kuormitusteki-

joitd, jotka eri muodoissaan aiheuttavat stressid
(Pearlin ym. 1990). Esimerkiksi dementiaa sairasta-
van omaisen stressitekijit voivat liittyd itse diagnoo-
sin aiheuttamiin pelkoihin ja huoliin tai sairauden
hoidettavalle aiheuttamiin kiytoshiiri6ihin seké toi-
mintakyvyn heikkenemiseen piivittdisissd toimin-
noissa. Omaishoitajan sosioekonominen tilanne,
asuinolosuhteet ja asuinalue voivat vaikuttaa seka sel-
viytymiseen hoitotilanteissa ettd palveluiden saavu-
tettavuuteen, ja nimi tekijit vaikuttavat siten ldhei-
sen avustamisen kuormittavuuteen. (Pearlin ym.
1990.)

Kun omaisen hoito pitkittyy tai hoidon tarve li-
sddntyy, voi koko omaishoitajan aika kulua avustami-
seen, hoitotoimenpiteisiin tai hoidettavan turvalli-
suudesta huolehtimiseen. Omaisesta saattaa tulla en-
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sisijaisesti hoitaja, jonka omat tarpeet, mielenkiinnon
kohteet ja ihmissuhteet jadvit pakosta taka-alalle.
Tillaisessa tilanteessa ihminen voi tuntea olevansa
ansassa tai vankina roolissaan omaishoitajana tai hin
voi tuntea, ettd hinen identiteettinsi on sidottu hoi-
dettavan elimiin, mikd edelleen aiheuttaa stressid ja
kuormittumista (Pearlin ym. 1990). Kuormittuminen
vaikuttaa omaishoitajan hyvinvointiin ja elimanlaa-
tuun, pitkittyessddn kuormittuminen voi edistdd
my0s verenkiertoelinten sairauksien ilmaantuvuutta
(Von Kanel ym. 2008) ja jopa liittyd aikaisempaan
kuolleisuuteen omaishoitajina toimivilla puolisoilla
(Schulz ja Beach 1999). Tutkimuksissa on osoitettu
omaishoidon yhteys erityisesti psyykkisiin oireisiin,
kuten masennukseen (Yee ja Schulz 2000, Mohamed
ym. 2010). Omaishoitajan kuormittumiselta voi suo-
jata hinen psyykkinen kapasiteettinsa ja se, miten
hin luottaa kykyynsi selviytyd vaikeuksista ja rat-
kaista omaishoitoon liittyvit ongelmatilanteet
(Nolan 2003). Omaishoitajat, jotka kiyttivit ongel-
manratkaisukeinoja tai hoidettavan kiyttdytymisen
estimisen tai moittimisen sijaan kannustavat ja roh-
kaisevat, saavat enemmain tyydytystd omaishoidosta
ja kuormittuvat vihemmin (Ekwall ym. 2007, Lim
ym. 2011). Omaishoitajien hyvd oman elimin hal-
linnan tunne ja mindpystyvyys (self efficacy) eli usko
omiin kykyihin nikyvit my6s vihdisempind stressin
biologisina merkkeind (Harmell ym. 2011). Myos
omaishoitajan hyvi sosiaalinen verkosto ja avun saa-
minen omaisilta, ystiviltd ja naapureilta voivat suo-
jata kuormittumiselta (Boyer ym. 2006).
Omaishoitajuudesta keskusteltaessa useimmiten
tuodaan esiin vain siihen liittyvid kielteisid vaikutuk-
sia. Parhaimmillaan omaisesta huolehtiminen perus-
tuu kuitenkin omaan tahtoon ja haluun auttaa li-
heistd henkil6d ja avustamista pidetddn arvokkaana
(Nolan 2003). O’Reilly ym. (2008) havaitsivat vies-
totason pitkittdistutkimuksessa, ettd omaishoitajilla
oli seuranta-aikana pienempi kuoleman riski kuin
muilla samanikiisilli. Omaishoitajuudesta koituva
etu oli suurin, kun avustamiseen kiytetty viikkotun-
timidrd oli 1-19 tuntia. Tulokset viittaavat siihen,
ettd omaishoitajuuden myénteisid merkityksid on ali-
arvioitu; ldheisen avustamisesta voi saada merkityk-
sen ja osallisuuden sekd elimin tarkoituksen tunteita
(O’Reilly ym. 2008). Omaishoitajana toimiminen voi
merkitd my6s mahdollisuutta osoittaa kiitollisuutta
ja rakkautta liheiselleen (Eloniemi-Sulkava ym.

2007, Jones ym. 2011). Jones ym. (2011) ovat kehit-
tineet omaishoitajan voimaantumisen mallin (The
Caregiver Empowerment Model). Sen tarkoitus on
antaa teoreettinen perusta tukitoimille, joiden avulla
voidaan edistdd avustamisen myonteisid vaikutuksia,
kuten hyvii koettua terveyttd, henkistd kasvua ja ek-
sistentiaalista hyvinvointia.

Omaishoitajan kuormittuneisuutta on pyritty vi-
hentimiin erilaisilla palveluilla ja interventioilla.
Onnistunut  omaishoito  vaatii monipuolista
omaishoitotilanteen tarkastelua ja sekd hoidettavalle
ettd omaishoitajalle sopivan tuen suunnittelua yhteis-
ventioista, joissa tuki kohdistuu sekd omaishoitajaan
ettd hoidettavaan ja joissa on kiytetty erilaisia tuki-

toimia, on saatu mydnteisempid tuloksia kuin yksite-

2007, Schoenmakers ym. 2010).

Kansanelikelaitos (Kela) jirjestid omaishoitajien
kuntoutuskursseja niille pdivittdin omaishoitajina
toimiville henkiléille, joilla on sairauksia ja mahdol-
lisia uupumusoireita, jotka vaikeuttavat jaksamista
omaishoitotydssi niin, ettd sen jatkaminen on uhat-
tuna (Kelan laitosmuotoisen kuntoutuksen standar-
dit 2008). Kuntoutuskursseille hakeudutaan alueelli-
sesti siten, ettd asiakas voi valita haluamansa palve-
luntuottajan asuinalueeltaan.
Omaishoitaja tekee hakemuksen, jonka liitteend tulee
olla lddkirinlausunto B. Lausunnosta tulee ilmeti

kurssin  omalta

kuntoutuksen tarvetta aiheuttava sairaus, vika tai
vamma ja suositeltu kuntoutus perusteluineen. Kun-
toutuspddtoksen antaa Kela.

Tamin tutkimuksen tarkoitus oli kuvata laitos-
kuntoutuskursseille osallistuneiden omaishoitajien
koettua terveydentilaa, eliminlaatua, omaishoitajuu-
teen liittyvid kielteisid vaikutuksia, myonteisid mer-
kityksid sekd saadun tuen laatua. Lisiksi tarkoitus oli
selvittdd omaishoitoon liittyvien kielteisten vaikutus-
ten yhteyttd taustamuuttujiin, mydnteiseen merki-
tykseen, tuen laatuun ja eldiminlaatuun. Tavoitteena
oli saada tietoa tutkittujen mahdollisuuksista ja edel-
lytyksistd toimia omaishoitajana sekd nditd mahdol-
lisuuksia uhkaavista tekijoisti. Tietoa voidaan hyo-
dyntai Kelan jirjestimien omaishoitajien kuntoutus-
kurssien kehittdmisessd ja suunnittelussa sekd kun-
tien omaishoitajille tarkoitettujen palvelujen suun-
nittelussa. Tutkimussuunnitelma on hyviksytty Kelan
eettisessd toimikunnassa.
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Aineisto ja menetelmiit

Kyselytutkimus tehtiin poikkileikkaustutkimuksena
huhti—joulukuussa 2011 Kelan omaishoitajille jirjes-
timien kuntoutuskurssien ensimmiiselld jaksolla. Eri
alueiden palveluntuottajat (kahdeksan) jakoivat kun-
toutuskursseille osallistuville omaishoitajille nimet-
tomind tdytettivin kyselylomakkeen saatekirjeineen
ja palautuskuorineen (N =217). Vastaaminen oli va-
paachtoista. Lomakkeet palautettiin Kelan tutkimus-
osastolle. Kyselyjd palautui 129 (59,4 %), joista 11
(8,5 %) oli niin puutteellisesti tdytetty, ettei niitd
voitu sisillyttdd tutkimukseen. Tdten tutkimukseen
osallistui 118 omaishoitajaa. Miesten vastauspro-
sentti oli 68,6 % ja naisten 50,0 %.

Mittareina olivat COPE-indeksi ja terveyteen
liittyvdd eldminlaatua mittaamaan tarkoitettu
WHOQOL-Bref-mittari (WHO 1996). COPE-in-
deksi on eurooppalaisessa yhteistyossi kehitetty en-
sivatheen  arviointimenetelmd  omaishoitajille
(McKee ym. 2003, Balducci ym. 2008). COPE-in-
deksi on 15-osioinen, ja se arvioi omaishoitajien ko-
kemia omaishoitajuuden kielteisid vaikutuksia (seit-
semin osiota), myonteisid merkityksid (neljd osiota)
ja saadun tuen laatua (neljd osiota) 4-portaisella as-
teikolla (McKee ym. 2003). Eri ulottuvuuksille las-
kettiin summapisteet. Kielteisten vaikutusten sum-
mapistemadrin vaihteluvili oli 7-28 pistettd, myon-
teisten merkitysten ja tuen laadun pistemédrin vaih-
teluvili 4-16 pistettd. Lisiksi kyselylomakkeeseen si-
sillytettiin taustatietoja omaishoitajasta (ikd, suku-
puoli, terveydentila, asuinalue, suhde avustettavaan
sekd omaishoitajan ja avustettavan asumisen vili-
matka) ja avustettavasta (ikd, avustamisen syy, liikku-
miskyky: 1 = pystyy litkkkumaan vaikeuksitta, 5 = tdy-
sin litkuntakyvyton ja vuoteenomana, seki ajatus- ja
muistitoiminnat: 1 = ajattelu on johdonmukaista ja
muisti toimii hyvin, 5 = ei johdonmukaista ajattelua
eikd ajan ja paikan tajua). Kyselylomakkeessa oli yksi
avoin kysymys: "Mitd muuta haluaisit kertoa meille?”.
COPE-indeksin rakennevaliditeettia on tutkittu
padkomponenttianalyysilla, ja sen sisdinen yhtene-
vyys on todettu kielteisten vaikutusten osalta hyviksi
sekd myonteisten merkitysten ja tuen laadun osalta
keskinkertaiseksi (Balducci ym. 2008). Suomenkieli-
sen version rakennetta on tutkittu faktorianalyysilla,
ja siind myonteisen merkityksen osa-alue jakaantui
alkuperiisestd poiketen kahdeksi faktoriksi ja sen si-

sdinen yhtenevyys jii heikoksi (Juntunen ja Salmi-
nen 2012).

Maailman terveysjirjeston WHOQOL-Bref on
26-osioinen eliminlaatumittari, jossa kukin osio ar-
vioidaan viisiportaisella likert-asteikolla. Yksi osio
kisittelee yleistd elimédnlaatua, yksi terveydentilaan
liittyviid elimidnlaatua ja 24 osiota jaetaan fyysiseen,
psyykkiseen, sosiaaliseen ja ympiristoulottuvuuteen.
WHOQOL-Bref on ollut laajasti kiytossd kansain-
vilisesti ja sen luotettavuus on todettu pddosin hy-
viksi (Skevington ym. 2004). WHOQOL-Bref-mit-
tarilla on aiemmin kerdtty aineistoa eri-ikéisten ko-
tona asuvien suomalaisten eliminlaadusta (Vaarama
ym. 2010).

Analysoitaessa kielteisten vaikutusten yhteyttd
muihin muuttujiin kyselyyn vastanneet jaettiin kol-
meen ryhmiidn omaishoitajuudessa koettujen kiel-
teisten vaikutusten perusteella. Omaishoitajista, jotka
kokivat tutkituista vihiten kielteisid vaikutuksia
(< 14), muodostettiin ryhma 1. Omaishoitajista, joilla
oli keskimiiriisesti kielteisii vaikutuksia (vaikutuk-
set 14 > ja < 17), muodostettiin ryhmi 2, ja niist,
jotka tutkituista kokivat eniten kielteisid vaikutuksia
(> 17), ryhmi 3. Luokitteluasteikollisten muuttujien
vilisid yhteyksid tarkasteltiin ristiintaulukoinnin ja
Khiin nelié -testin avulla. Jatkuvien muuttujien
osalta ryhmien vilisid eroja tarkasteltiin yksisuuntai-
sella varianssianalyysilla (ANOVA) ja erojen merkit-
sevyyttd Tukeyn testilli. Naisten ja miesten vilisid
eroja tarkasteltiin riippumattomien otosten T-tes-
tilld. Aineisto analysoitiin SPSS-ohjelmiston ver-
siolla 18. Avoimet vastaukset luokiteltiin teorialdh-
toisesti niin, ettd selviytymiskeinoja ja suhdetta avus-
tettavaan kuvaavat ilmaukset (n=10) luokiteltiin
myonteisiin merkityksiin, saatuja tai toivottuja tuki-
muotoja kuvaavat ilmaisut (n=16) luokiteltiin tuen
laatuun ja omaishoidon kuormittavuutta tai siitd ai-
heutuneita ongelmia omaishoitajalle kuvaavat ilmai-
sut (n=13) luokiteltiin kielteisiin vaikutuksiin.

Tulokset

Omaishoitajien keski-iki oli 71,4 vuotta (taulukko
1). Alle viidennes heisti oli muita kuin puoliso tai
kumppani ja yhdeksin kymmenestd asui samassa ta-
loudessa avustettavan kanssa. Lihes 90 %:lla
omaishoitajista oli vihintddn yksi heidin itsensi il-
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Taulukko 1. Tutkimukseen osallistuneiden omaishoitajien taustatiedot.

N % ka (SD) vaihteluvali
Ika vuosina
Mies 74,1 (9,1) 55-87 (n = 35)
Nainen 70,3 (8,7) 39-88 (n = 83)
Kaikki 71,4 (8,9) (n =118)
Asuu taajamassa 86 62,9
Haja-asutusalueella 32 27,1
Suhde avustettavaan
Puoliso/kumppani 100 84,7
Sisarus 3 2,5
Avustettavan lapsi 5 4,2
Avustettavan aiti/isa 10 8,5
Sairauksia, on 105 89,0
Sydan- ja verisuonisairaudet 27 25,7
Tuki- ja lilkuntaelinsairaudet 39 37,1
Muut 38 36,2
Avustamiseen kaytetty aika h/vko
Miehet 106,9 (49,1)
Naiset 90,3 (54,5)
Kaikki 95,2 (53,3) 7-168
Asuminen
Samassa taloudessa 109 92,4
Muualla 9 7,6
Tyotilanne
Tyossa 9 7,6
Elakkeella 106 89,8
Muu 3 2,5
Koettu terveys
Erittdin hyva 1 0,8
Hyva 11 9,3
Kohtalainen 97 82,2
Huono 8 6,8
Erittdin huono - -
Tyytyvaisyys terveyteen
Erittain tyytyvainen 2 1,7
Melko tyytyvainen 53 44,9
Ei tyytyvainen eika tyytymaton 36 30,5
Melko tyytyma&ton 26 22,0
Erittdin tyytymaton 1 0,8
Koettu eldmanlaatu
Erittdin hyva - -
Hyva 36 30,5
Ei hyva eikd huono 61 51,7
Huono 19 16,1
Erittdin huono 2 1,7

Yhteenlaskettu prosentti voi poiketa sadasta matemaattisen pyoristyksen vuoksi

moittama sairaus ja 67 %:1la useampia kuin yksi sai-
raus. Omaishoitajien sairauksista yleisimpié olivat
tuki- ja litkuntaelinten sairaudet seki sydin- ja ve-
renkiertoelinten sairaudet. Sairastavuus nikyy myos

itse arvioidussa terveydentilassa: yli 90 % omaishoi-
tajista koki terveydentilansa enintdin kohtalaisena.
Tiéstd huolimatta lihes puolet oli melko tyytyviisid
tai erittdin tyytyviisid terveydentilaansa. Itse arvioitu
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avustamiseen kiytetty aika oli keskimdirin 95 tuntia
viikossa. Omaishoitajista yli neljannes ilmoitti kiyt-
tavinsi avustamiseen aikaa 24 tuntia vuorokaudessa.

Avustettavien keski-iki oli 72,8 vuotta (taulukko
2). Yleisin avustamiseen johtanut syy oli avustettavan
muistisairaus ja toiseksi yleisin syy oli aivoverenkier-
tohdirion tai aivovamman jalkitila. Lihes 40 %:lla
avustettavista oli kaksi tai useampia sairauksia, jotka
aiheuttivat avun tarpeen. Neljannes avustettavista oli
liikuntakyvyltddn tdysin avustettava tai vuoteen-
omana. Noin 40 %:lla avustettavista ajattelu- ja muis-
titoiminnoissa oli joko huomattavia vaikeuksia tai ei
lainkaan johdonmukaista ajattelua eiki ajan ja paikan
tajua.

Omaishoitajien kokemaa tuen laatua, myonteisid
merkityksid ja kielteisid vaikutuksia on kuvattu tau-
lukossa 3. Eri tuen muodoista useimmiten tukea saa-
tiin perheeltd, mutta toisaalta 14,4 % omaishoitajista
ei tuntenut koskaan saavansa tukea perheeltd tai
heilld ei ollut perhetti. Harvimmin tukea saatiin ys-
taviltd tai naapureilta. Ystiviltd tai perheeltd saatua
tukea kommentoitiin avoimissa vastauksissa mm.
seuraavasti: "Tukea/(sdilid) saa kylli kunhan ei tarvitse
tulla avuksi tai tehda jotain!” ja "Hoidettavan lapset
eivat halua olla tukiryhmdnd tai auttamassa missidan
muodossa.” Y1i puolet vastaajista koki saaneensa usein

Taulukko 2. Avustettavien taustatiedot.

N %  ka (SD) vaihteluvali
Ikd vuosina 72,8 (13,2) 20-95
Avustamisen syyt
Muistisairaudet 48 40,1

Aivoverenkiertohairiot 26 22,0

tai aivovamma

Muut 44 37,3

Useampi kuin yksi syy 46 39,0
Liikuntakyky

Liikkuu vaikeuksitta 27 22,9
Apuvilinein 25 21,0
Liikkumisessa 37 3L,4
vaikeuksia

Vain avustettuna 24 20,3
Vuoteenomana 5 4,2

Ajattelu ja muisti

Normaali 17 14,4
Lievia vaikeuksia 25 21,2
Vaikeuksia 27 22,9

Huomattavia vaikeuksia 35 29,7
Eiajan eika paikan tajua 13 11,0

Yhteenlaskettu prosentti voi poiketa sadasta matemaattisen
pyoristyksen vuoksi

tai aina tukea erilaisilta organisaatioilta ja nditd tuen
muotoja toivottiin myds avoimissa vastauksissa: "7vi-
voisin enemmadn tukea ja tietoa omaishoitajuudesta, sai-
rauksista ja hoidettavan virikkeistd” tai “Lakisddteisid

Taulukko 3. Omaishoitajien kokemukset saadusta tuen laadusta seki omaishoitajuuden myonteisista ja kielteisisti

vaikutuksista.
Osiot Vastausten jakautuminen (%)
ei koskaan  joskus  usein  aina
Tuen laatu
Tunnetko yleisesti ottaen saavasi hyvin tukea roolissasi avustajana? 8,5 51,7 35,6 4,2
Tunnetko saavasi hyvin tukea ystaviltasi ja/tai naapureiltasi? 16,9 48,3 32,2 2,5
Tunnetko saavasi hyvin tukea perheeltdsi? 14,4 37,3 31,4 16,9
Tunnetko saavasi hyvin tukea terveys- ja sosiaalipalveluista? 7,6 33,1 50,0 9,3
My®onteinen merkitys
Tunnetko selviytyvasi hyvin avustajana? 1,7 18,6 59,3 20,3
Tuntuuko avustaminen sinusta vaivan arvoiselta? 5,1 16,9 44,9 33,1
Onko sinulla hyva suhde avustamaasi/hoitamaasi henkil66n? 2,5 9,3 33,1 55,1
Tuntuuko sinusta siltd, ettd ihmiset yleisesti arvostavat sinua avustajana? 8,5 22,0 50,0 18,6
Kielteinen vaikutus
Pidatko avustamista liian vaativana? 3,4 63,6 28,0 5,1
Vaikeuttaako avustaminen omien ystavyyssuhteiden yllapitoa? 14,4 33,9 41,5 10,2
Vaikuttaako avustaminen kielteisesti omaan fyysiseen terveydentilaasi? 5,1 61,9 28,8 4,2
Vaikeuttaako avustaminen sinun ja perheenjasentesi suhteita? 37,3 43,2 17,8 1,7
Aiheuttaako avustaminen sinulle taloudellisia vaikeuksia? 50,0 28,8 16,1 5,1
Tunnetko olevasi ansassa roolissasi avustajana? 5,9 48,3 33,9 11,9
Vaikuttaako avustaminen kielteisesti omaan tunne-eldamaasi? 9,3 50,0 36,4 4,2

Vaakarivin yhteenlaskettu prosentti voi poiketa sadasta matemaattisen pydristyksen vuoksi
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Taulukko 4. Kuntoutuskursseille osallistuneiden omaishoitajien elimdnlaatu ja kokemukset omaishoidosta.

COPE indeksi osa-alueet

WHOQOL-Bref ulottuvuudet

Kielteinen Mydnteinen Tuen Fyysinen Psyykkinen Sosiaalinen Ymparisto
vaikutus merkitys laatu
Miehet 15,5 (3,5) 12,4 (2,2) 9,4 (2,3) 59,6 (11,9) 55,1 (16,5) 49,5 (20,7) 58,4 (13,9)
Naiset 15,7 (3,2) 12,2 (3,9) 9,8(2,1) 58,9 (13,7) 58,3 (17,2) 59,5 (18,8) 62,3 (12,4)
p-arvo* 0,779 0,544 0,336 0,789 0,340 0,012 0,138
Kaikki 15,6 (3,3) 12,2 (2,0) 9,7 (2,2) 59,1 (13,1) 57,4 (17,0) 56,5 (19,8) 61,1 (13,0)
Vaihteluvali 10-25 6-16 5-15 19-81 13-94 6-100 25-94

* Riippumattomien otosten t-testi

vapaita saisi olla 4—5 vrk kuukaudessa, jotta jaksais olla
hoitajana kohtuudella’.

Y1i puolella omaishoitajista oli aina hyvi suhde
avustamaansa henkil66n. Avustaminen tuntui ylei-
simmin myos vaivan arvoiselta (78 % koki ndin usein
tai aina). Liheisen henkilon avustamista arvostetaan:
"Rakas ihminen on hyvin hoidon arvoinen, ja sen ha-
luan antaa.” Toisaalta omaisen sairaus saattaa muut-
taa suhteen luonnetta ja vaatii sen uudelleenarvioin-
tia: "Aviosuhde ei ole aviosuhde vaan “hoitosubde’. Suu-
rin osa omaishoitajista koki selviytyvinsd hyvin
omaishoitajana usein tai aina. Selviytymiseen oli kdy-
tossd useita erilaisia keinoja, kuten: ” 76 on ollut te-
rapiaa”tai ” Mennddn pdivi kerrallaan’.

Kielteisistd vaikutuksista useimmin omaishoitajat
tunsivat, ettd hoitaminen tai avustaminen vaikeuttaa
ystivyyssuhteiden yllipitoa (51,7 % usein tai aina) ja
he tunsivat olevansa ansassa (45,8 % usein tai aina).
Tunne omaishoitajuuden sitovuudesta nikyi myds
avoimissa vastauksissa, esimerkiksi: "Sifovuus ahdis-
taa” ja "Titd mind teen: 7 kertaa vrk vaipanvaihto +
WC kiynnit. Aamupalan laitto, paivillisen laitto + il-
lallinen, ulkoiluttaminen.” Vaikka avustaminen ai-
heutti taloudellisia vaikeuksia alle puolelle, avustami-
seen toivottiin myos taloudellista tukea: ’Jokaisesta
pdivistd, jota omaishoitaja hoitaa kotona pitds saada
palkka eikd vero veis kaikkia’.

Miesten ja naisten viliset erot olivat hyvin pienid
omaishoitajien myonteisissd merkityksissi, tuen laa-
dussa ja kielteisissd vaikutuksissa (taulukko 4). Eld-
minlaadussa vaihtelut olivat suuria erityisesti sosiaa-
lisella ulottuvuudella. Siind myds miesten ja naisten
vilinen ero oli suurin siten, ettd miesten elimanlaatu

oli huonompi (p=0,012).

Taulukossa 5 on vertailtu kolmea kielteisten vai-
kutusten perusteella muodostettua ryhmii. Avusta-
miseen kiytetty aika oli yhteydessd omaishoidon
kielteisiin vaikutuksiin siten, ettd eniten kielteisid
vaikutuksia kokevat ilmoittivat kiyttivinsd avusta-
miseen my0s eniten aikaa. Litkuntakyvyltddn tdysin
avustettavien tai vuoteenomana olevien omaishoita-
jilla oli enemmin kielteisid vaikutuksia. Vihiten kiel-
teisid vaikutuksia tuntevien omaishoitajien ryhmalld
oli parempi eliminlaatu fyysiselld ja psyykkiselld osa-
alueella kuin kahdella muulla ryhmilld. Sosiaalisen
ja ympiriston osa-alueilla eliménlaatu oli parempi
vihiten kielteisid vaikutuksia tuntevilla kuin eniten
kielteisid vaikutuksia tuntevilla. Kielteisilld vaikutuk-
silla oli my6s yhteys huonompaan koettuun tuen laa-
tuun. Sen sijaan myonteisten merkitysten ja kielteis-
ten vaikutusten vilinen yhteys ei ollut tilastollisesti
merkitsevi.

Pohdinta

Timin tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata Kelan
omaishoitajien kuntoutuskurssien osallistujien ter-
veydentilaa ja koettua eliminlaatua sekd omaishoi-
tajuuteen liittyvid kielteisid vaikutuksia ja myonteisid
merkityksid. Lisiksi tarkasteltiin omaishoitajuuteen
liittyvien kielteisten vaikutusten yhteyttd tausta-
muuttujiin, omaishoitajien eliminlaatuun, omaishoi-
tajana saatuun tuen laatuun sekd omaishoitajuuden
myonteisiin merkityksiin.

Omaishoitajien kuntoutuskurssit on suunnattu
piivittdin omaishoitajina toimiville henkil®ille, joilla
on sairauksia ja mahdollisia uupumusoireita. Tama
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nikyy selvisti timin tutkimuksen tuloksissa, kun
lihes 90 %:lla oli oman ilmoituksensa mukaan jokin
pitkdaikainen sairaus ja keskimdirin avustukseen
kiytetty aika oli yli 95 tuntia viikossa.

Kuntoutuskursseille osallistuneiden omaishoita-
jien omaishoidon kielteisten vaikutusten summapis-
teiden keskiarvo oli 3,7 pistettd suurempi kuin
Balduccin ym. (2008) laajassa eurooppalaisessa ai-
neistossa. Eniten kielteisid vaikutuksia koettiin liit-
tyvin ystivyyssuhteitten yllipitimiseen ja tunteeseen,
ettd on ansassa roolissaan omaishoitajana. Toljamon
ym. (2012) tutkimuksessa suomalaisten vanhusten
omaishoitajien kokemuksista kielteisistd vaikutuk-
sista yleisin oli tunne siitéd, ettd omaishoitajuus on
liian vaativaa, toiseksi yleisin ansassa olemisen tunne
ja kolmantena ystivyyssuhteitten ylldpito. Tulokset
eivit ole tdysin vertailukelpoisia sen vuoksi, ettd Tol-
jamon ym. (2012) tutkimuksessa kiytettiin viisipor-
taista arviointiskaalaa.

Taustatekijoistd avustamiseen kiytetylld ajalla oli
yhteys omaishoitajien kokemiin kielteisiin vaikutuk-
siin. Ruotsalaisessa Alwinin ym. (2010) dementiaa
sairastavien henkil6iden omaishoitajien tukimuotoja
tarkastelevassa tutkimuksessa ei havaittu eroja kiel-
teisissd vaikutuksissa ajankédyton suhteen, mutta hei-
din aineistossaan keskimdirdinen avustamiseen kiy-
tetty aika oli 52 tuntia, kun se tdssi tutkimuksessa oli
95 tuntia viikossa. Tissd tutkimuksessa avustettavan
heikko liikkumiskyky oli yhteydessi kielteisiin vai-
kutuksiin. Aiemmissa tutkimuksissa on todettu yh-
teys avustettavan suuremman paivittdisen avun tar-
peen ja omaishoitajan kuormittumisen vililld (Leg-
gett ym. 2011, Savundranayagam ja Kosloski 2011).
Tissd tutkimuksessa omaishoitajuuteen liittyvilld
kielteisilld vaikutuksilla ei ollut yhteyttd avustettavan
diagnoosiin tai heikompiin muisti- ja ajattelutoimin-
toihin, toisin kuin esimerkiksi Pinquartin ja Séren-
senin (2007) kirjallisuuskatsauksessa, jossa dementiaa
sairastavien omaishoitajat olivat muita omaishoitajia
kuormittuneempia. Kuitenkin tdhin tutkimukseen
osallistuneista noin 40 % avusti muistihdiri6istd la-
heistddn, kun Voutilaisen ym. (2007) selvityksen mu-
kaan kaikista omaishoitajista viidennes avustaa ld-
heistddn muistisairauden vuoksi. Muistisairaita hoi-
tavien omaisten suuri osuus kuntoutuksessa viittaa
sithen, ettd heiddn jaksamisensa omaishoitajana on
useammin uhattuna ja ndin perusteena kuntoutuk-
selle.

Tuen laadun osioista laskettu summapistemairi
oli tutkimukseen osallistuneille kuntoutuskurssilai-
sille 2,1 pistettd heikompi kuin se oli ruotsalaisten,
dementiaa sairastavien henkiléiden omaishoitajilla
(Alwin ym. 2010). Jakaumia tarkasteltaessa ndyttid
siltd, ettd naapureilta tai ystviltd saatu apu on huo-
mattavasti harvinaisempaa kuin perheelti tai viralli-
silta organisaatioilta saatu apu. Tulos oli samansuun-
tainen kuin aiemmin suomalaisista omaishoitajista
tehdyssi tutkimuksessa (Toljamo ym. 2012).

Omaishoitajien kokemilla mydnteisilli merkityk-
silld ei ollut tilastollisesti merkitsevdd yhteyttd kiel-
teisten vaikutusten kanssa, vaikka aiemmissa tutki-
muksissa on viitteitd siitd, ettd huonosti toimivat per-
hesuhteet ovat yhteydessi omaishoitajan suurempaan
kuormittumiseen (Heru ym. 2004, Shim ym. 2012).
Mahdollisesti COPE-indeksin my6nteisten merki-
tysten osa-alueen heikko sisdinen yhtenevyys
(Balducci ym. 2008, Juntunen ja Salminen 2012) vai-
kuttaa sithen, ettd menetelmi ei erottele riittivin tar-
kasti eri tavoin tyydytystd roolistaan omaishoitajana
saavia henkil6itd. Eurooppalaisessa aineistossa my6n-
teisten merkitysten kokemus oli vain hieman (1,2
pistettd) suurempi. Tassd tutkimuksessa 88 %:lla oli
hyvi suhde avustettavaan aina tai usein, myos Tolja-
mon ym. (2012) tutkimuksessa 90 %:1la omaishoita-
jista oli hyvd suhde avustettavaan aina tai melko
usein.

Kuntoutuskurssilaisten elimédnlaatu suomalaiseen
hyvinvointiaineistoon (Vaarama ym. 2010) verrat-
tuna oli kaikilla ulottuvuuksilla heikompi kuin ko-
tona asuvien suomalaisten eliminlaatu missi tahansa
Tutkimukseen
omaishoitajien fyysiselld ulottuvuudella elimanlaatu
oli keskimdiriisesti samanlainen kuin yli 80-vuo-
tiailla naisilla. Eliméinlaadun psyykkisen, sosiaalisen
ja ympiristdulottuvuuksien ero muuhun véest6n oli

ikdryhmissa. osallistuneiden

selvempi, 16—19 yksikkod. Tastd ei kuitenkaan voi
tehdd suoraan siti johtopddtostd, ettd omaishoitajien
eliminlaatu olisi automaattisesti huonompi kuin
muilla, koska kuntoutuskurssit ovat kohdennettu ni-
menomaan niille, joiden toimintakyky omaishoita-
jana on mahdollisesti uhattuna. Suomalaisessa inter-
ventiotutkimuksessa (Pitkild ym. 2007) dementoitu-
nutta puolisoaan hoitavien omaishoitajien eliman-
laatu oli lihtétilanteessa muilla ulottuvuuksilla 2-12
yksikk6d parempi kuin tissd tutkimuksessa paitsi so-
siaalisella ulottuvuudella. Omaishoitajuus nayttda
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vaikuttavan eniten eliminlaadun heikkenemiseen
juuri sosiaalisella ulottuvuudella.

Osallistuminen tutkimukseen oli vapaaehtoista ja
vastaukset palautettiin nimettomind. Vastaamatta jit-
tineitd ei identifioitu eikd heille lihetetty muistu-
tusta, mika vaikutti siihen, ettd vastausprosentti jii
niin kohtuulliselle tasolle. Kyselylomakkeen pituu-
den (seitsemin sivua) ja kaksipuolisen tulosteen takia
osa vastauksista jii niin puutteelliseksi (50 %:iin tai
useampaan kysymyksistd ei ollut vastattu), ettei niitd
voitu hyddyntdd tissd tutkimuksessa. Miesten vas-
tausprosentti oli suurempi kuin naisten, mutta idn
suhteen vastaajat edustivat hyvin kaikkia kursseille
osallistuneita.

Tutkimuksessa kiytetyilld mittareilla on tulosten
luotettavuuteen vaikuttavia heikkouksia. COPE-in-
deksin tuen laatu- ja myonteiset merkitykset -osa-
alueiden reliabiliteetti on tavoiteltua pienempi
(Balducci ym. 2008). Mittarin herkkyys arvioida to-
dellisia eroja tuen laadussa ja myonteisissi merkityk-
sissd on epdvarma. Myonteisilld merkityksilld oli vah-
vin yhteys Balduccin ym. (2008) mukaan haluun jat-
kaa omaishoitajana, joten omaishoidon myénteiset
merkitykset -osa-alue on tirked omaishoitajan koko-
Kaiken kaikkiaan

omaishoitajien tilannetta kartoittavista arviointivali-

naistilanteen  arvioinnissa.

neistd vain harvoissa on huomioitu omaishoidon
myonteisid merkityksid (Whalen ja Buchholz 2010).
Puutteistaan huolimatta COPE-indeksi voi toimia
kliinisessd ty6ssd nopeana ja helppona seulontame-
netelmini, jonka avulla voidaan tunnistaa tukea ja
tarkempaa arviointia tarvitsevia omaishoitajia.
WHO:n eliminlaadun mittarin lyhyesté versiosta
lasketaan pisteet eri ulottuvuuksille luokitteluastei-
kollisten osioiden keskiarvoista ja skaalataan astei-

Yhteydenotto:
Kristiina Juntunen, TtM, tutkija

Tutkimus- ja kehittimiskeskus GeroCenter
Parantolantie 24, rak.1, 40930 Kinkomaa

Sihkoposti: kristiina.juntunen@gerocenter.fi

kolle 0-100 (WHO1996), jolloin eri aineistoista saa-
tujen tulosten erojen merkitsevyyttd on vaikea ar-
vioida. Erityisesti timid korostuu eliménlaadun so-
siaalisen ulottuvuuden tuloksissa, jossa mukana on
vain kolme osiota ja ulottuvuuden reliabiliteetti on
muita ulottuvuuksia pienempi (Skevington ym.
2004).

Tutkimuksessa ei selvitetty, millaisia tukimuotoja
omaishoitajilla on ollut kiytossddn ennen kuntoutus-
kurssia. Mahdollisesti osa kuormittuneista omaishoi-
tajista jad laitoskuntoutuksen ulkopuolelle, jos avus-
tettavan sijaishoito ei jirjesty omaisen laitoskuntou-
tuksen ajaksi. Asiaa helpottanee vuoden 2013 alusta
voimaan tulevat uudet Kelan standardit, joiden mu-
kaan omaishoitajien kuntoutuskurssien laitosjakso
muuttuu kaksiosaisesta kolmiosaiseksi ja yksinomaan
omaishoitajalle tarkoitettujen kurssien lisiksi jarjes-
tetddn parikurssi omaishoitajalle ja hoidettavalle.

Tihin tutkimukseen osallistuneilla omaishoita-
jilla oli kokemuksia kielteisistd vaikutuksista selvisti
useammin kuin keskimédrin omaishoitajilla Euroo-
passa. My6s heididn eliminlaatunsa oli huonompi
kuin muilla samanikiisilli suomalaisilla. Naiden
omaishoitajien kuntoutus niyttda hyvin perustellulta.
Osalla tilanne vaikuttaa jopa niin vaikealta, ettd kun-
toutuksen aikaistamista tulisi harkita. My6s heididn
saamaansa tukea tulisi ennemmin lisitd ja tehostaa
kuin rajata, jotta omaishoito olisi mahdollista tule-
vaisuudessakin. My6s omaishoitajien tilanteen ar-
viointiin on kiinnitettivd huomiota, jotta erilaiset tu-
kimuodot voidaan kohdentaa oikea-aikaisesti ja tar-
peenmukaisesti. Tulevaisuudessa tulisi selvittdd, mil-
laisia vaikutuksia omaishoitajien kuntoutuskursseilla

=)

on omaishoitajien arkeen.
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