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TIIVISTELMA

Tamin tutkimuksen tarkoituksena oli analysoida
kotihoidossa olevien muistipotilaiden liheisten
kuormittuneisuutta ja kuormittuneisuuden muu-
tosta kolmen kuukauden seuranta-aikana. Aineis-
to kerittiin strukturoidulla haastattelulla siannol-
lisen kunnallisen kotihoidon piirissi olevien
muistipotilaiden ldheisia (n=182) neljilld mitta-
rilla kahtena eri ajankohtana kolmen kuukauden
sisdlld 11/2010-02/2012 vilisenid aikana. Aineis-
to analysoitiin tilastollisin menetelmin. Liheiset
kokivat kuormittuneisuutta muistipotilaan hoi-
dosta kotona. Kuormittuneisuus viheni kolmen
kuukauden aikana, vaikka muistipotilaan tervey-
dentila heikkeni. Kuormittuneisuuden vihene-
minen ei kuitenkaan muuttanut liheisen tervey-
dentilaa. Liheisen kuormittuneisuus muistipoti-
laan kotihoidossa ei koostu vain yhdesti tekijis-
td, vaan siihen vaikuttavat sekid muistipotilaaseen
ettd liheiseen itseensi liittyvit tekijiat. Liheisen
jaksamisen tukemiseksi tarvitaankin yksilollises-
ti rddatiloityja terveys- ja sosiaalipalveluja sekid
muistipotilaille ettd heidin liheisilleen.
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ABSTRACT

Burden experienced by informal caregiv-
ers of people with memory disorders
living at home
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The purpose of this study was to analyze burden
experienced by the informal caregivers (IC) of
people with memory disorders (PwMD) and
changes in it within three months. The data
were collected with structured interview in two
measurement points during 11/2010-02/2012
from the informal caregivers of PwMDs (n=182)
receiving public home care using four different
instruments. The data were analyzed statisti-
cally. The informal caregivers experienced bur-
den when caring PwMD at home. Burden de-
creased during three months although the health
status of PwMD deteriorated. The decrease of
burden however was not seen in ICs health sta-
tus. The burden experienced by ICs does not
consist of only one single factor; instead it is
associated with factor related to both PwMDs
and ICs. To support the coping with care of
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PwMDs, both PwMDs and ICs, need individu-
ally tailored health and social care services.

Keywords: burden, patient with memory disor-
der, professional home care, institutional care,
informal caregiver

Mita tutkimusaiheesta jo tiedetain?

tapahtuvaa muutosta, ei juurikaan ole.

Mita uutta kiasikirjoitus tuo?

laheisen terveydentilaa.

liheisen terveydentila.

johtamiselle?

standardoiduilla mittareilla.

e Muistisairauksien méddrd kasvaa vieston ikdintymisen myotd.
e Seurantatutkimusta, jossa arvioidaan liheisen kuormittuneisuuden kokemuksessa

e Liheiset kokivat kuormittuneisuutta muistipotilaan hoidosta kotona.
e Liheisen kuormittuneisuus viheni kolmen kuukauden aikana, vaikka muistipotilaan
terveydentila heikkeni. Kuormittuneisuuden viheneminen ei kuitenkaan muuttanut

e Liheisen kokemaan kuormittuneisuuteen ovat yhteydessi muistipotilaan muistin tila,
muistipotilaan hoitamisen vaikutus liheisen elamain, muistipotilaan kdytoshdiriot ja

Mika merkitys tutkimuksella on hoitotyolle, hoitotyon koulutuksen ja/tai

e Liheisen kuormittuneisuus muistipotilaan kotihoidossa ei koostu vain yhdesti tekijista,
vaan siithen vaikuttavat sekd muistipotilaaseen ettd liheiseen itseensi liittyvit tekijit.

e Liheisen jaksamisen turvaamiseksi tarvitaan sidnnollisesti toteutettu monipuolinen ja
kokonaisvaltainen arviointi sekd muistipotilaan ettd hinen liheisensi terveydentilasta

Tutkimuksen liahtokohdat

Muistisairauksien médirin on ennustettu
kasvavan vieston ikddntymisen myotd
(Kaypa hoito 2010, OECD 2011, WHO
2012). Valtaosa muistihdirioitd sairastavista
idkkiistd henkiloistd (jatkossa muistipotilas)
asuu omissa kodeissaan vaatien omaisen tai
muun ldheisen toteuttamaa hoitoa
(Alzheimer’s Disease International 2009).
Omaishoidon tukeen oikeutettuja omaishoi-
tajia on Suomessa 39000 (THL 2012), joista
noin viidennes hoitaa kotona muistipotilas-
ta (STM 2007). Niiden lisiksi on suuri mii-
rd liheisid, kuten puolisoita (STM 2007) ja
lapsia (Kirsi 2004, Vilkko ym. 2010), jotka
oman tydnsi ohessa tai vapaa-ajallaan hoi-
tavat muistipotilasta saamatta taloudellista
korvausta toteuttamastaan hoidosta (Kattai-

nen ym. 2008). Muistipotilaan hoito vaatii
liheiseltd niin henkistd kuin fyysistd jaksa-
mista riippuen muistipotilaan terveydenti-
lasta. Liheisen jaksamiseksi erilaiset tila-
paishoitopalvelut muistipotilaille ovat erit-
tdin tdrkeitd, mutta niiden jirjestimisessi
on merkittdvid puutteita (Grano ym. 2010).
Kansallinen muistiohjelma painottaakin
muistipotilaiden liheisten huomioimista ja
erilaisten palveluiden kehittimistd liheisten
toimintakyvyn ja jaksamisen edistimiseksi
(STM 2012). Liheiselld tdssid tutkimuksessa
tarkoitetaan muistipotilaan itsensd nimei-
mii henkilod, jolla on sdinnollinen kontak-
ti muistipotilaaseen (vierailu vihintiian kak-
si kertaa kuukaudessa). Muistipotilaalla
tissd tutkimuksessa tarkoitetaan yli 65-vuo-
tiasta henkil64, jolla on muistisairausdiag-
noosi. Kuormittuneisuus (burden) midritel-
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ladn tissd muistipotilaan hoidon aiheutta-
mina fyysisind, psyykkisinid, emotionaalisi-
na, sosiaalisina ja taloudellisina vaikutuksi-
na liheisen elimidin (Kasuya ym. 2000,
p. 119).

Muistipotilaiden liheisten kokema kuor-
mittuneisuus on suurta (Moraes & Silva
2009, Galvin ym. 2010, Papastavrou ym.
2012). Verrattaessa muihin, esimerkiksi syo-
pédd tai skitsofreniaa sairastavien liheisten
kokemaan kuormittuneisuuteen, muistipo-
tilaiden lidheisten koettu kuormittuneisuus
on suurin (Papastavrou ym. 2012). Liheisen
kokemaan kuormittuneisuuteen on tunnis-
tettu olevan yhteydessd muistipotilaaseen
ja liheiseen itseensi liittyvit tekijit. Muisti-
potilaaseen liittyvit tekijit ovat vaikeat
psyykkiset ongelmat ja kiytoshiiriot (Mo-
hamed ym. 2010, Bergvall ym. 2011), hei-
kentynyt muistipotilaan eliminlaatu (Mo-
hamed ym. 2010) ja toimintakyky (Gal-
lagher ym. 2011, Kim ym. 2012). Muistipo-
tilaan sairauteen liittyvit tekijit, kuten toi-
mintakyvyn heikkeneminen (Kim ym. 2012)
tai muistipotilaan riippuvuus hoitajasta, en-
nustavat liheisen kokemaa kuormittunei-
suutta (Gallagher ym. 2011). Sen sijaan
muistisairauden diagnoosin (Yeager ym.
2010) tai vaikeusasteen (Hirakawa ym.
2008) ei ole todettu olevan yhteydessi li-
heisen kokemaan kuormittuneisuuteen.

Liheisen nikokulmasta suuren kuormit-
tuneisuuden kokemus on yhteydessa lihei-
sen itsensid kokemaan heikkoon eliminlaa-
tuun (Scholzel-Dorenbos ym. 2009), masen-
nukseen (Vilimiki ym. 2009), kokemuk-
seen oman ajan rajallisuudesta (Zucchella
ym. 2012) ja pelkoon tai epdonnistumisen
tunteeseen muistipotilaan hoidossa (Luchet-
ti ym. 2009). Kuormittuneisuuden kokemus-
ta voivat aiheuttaa myos haluttomuus pais-
tad irti muistipotilaan hoidosta ja syyllisyy-
den tunto potilaan hoitamatta jittimisesti,
jos muistipotilas on siirtynyt esimerkiksi
ympirivuorokautiseen laitoshoitoon (de la
Cuesta-Benjumea 2010). Liheisen koke-
maan kuormittuneisuuteen ovat yhteydessi
naissukupuoli (esim. Akpinar ym. 2011,
Poysti ym. 2012) sekd liheisen matala kou-
lutus- ja tulotaso (Papastavrou ym. 2007).
Liheiset, jotka ovat muistipotilaan lapsia ja

hoitavat muistipotilasta, kokevat kuormittu-
neisuutensa muita liheisida suuremmaksi
(Conde-Sala ym. 2010). Liheiset joutuvat
usein muuttamaan omaa elamidinsid muisti-
potilaan parhaan mahdollisen hoidon jir-
jestamiseksi kotona. Osa ldheisistd vihentidd
esimerkiksi tyopaikalla vietettyjen tyotun-
tien madrdd, mikd puolestaan johtaa epi-
varmuuteen taloudellisesta selviytymisesta.
Tamin on todettu puolestaan lisidvin la-
heisen kokemaa kuormittuneisuutta (Black
ym. 2010.) My6s liheisen oman ydinper-
heen hoitovelvollisuudet lisddvit liheisen
kokemaa kuormittuneisuutta (Conde-Sala
ym. 2010) ja syyllisyyden tunnetta siitd, ettd
ei tee riittdvisti muistipotilaan hoidon eteen
(Ankri ym. 2005).

Kuvailevaa tutkimusta liheisen kokemas-
ta kuormittuneisuudesta on runsaasti. Téstd
huolimatta tehdyt tutkimukset ovat yhden
ajankohdan poikkileikkaustutkimuksia, jois-
sa ei arvioida kuormittuneisuuden koke-
muksessa tapahtuvaa muutosta. TAma artik-
keli puolestaan kohdistuu kotihoidon pii-
rissd olevien ja ammattihenkilon arvioimiin
ympirivuorokautiseen hoitoon seuraavan
3-6 kuukauden aikana siirtymisriskissi ole-
vien muistipotilaiden liheisten kokemaan
kuormittuneisuuteen kahtena eri ajankoh-
tana kolmen kuukauden aikana. Seuranta-
ajaksi valittiin kolme kuukautta, koska ha-
luttiin tarkastella lyhyen aikavilin muutok-
sia ldheisen kokemaan kuormittuneisuuteen
ympirivuorokautiseen hoitoon siirtymisris-
kissd olevan muistipotilaan hoidossa.

Tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Timin tutkimuksen tarkoituksena oli
analysoida kotihoidossa olevien muistipo-
tilaiden liheisten kuormittuneisuutta ja
kuormittuneisuuden muutosta kolmen kuu-
kauden seuranta-aikana. Tutkimukseen va-
litun kolmen kuukauden ajanjakson aikana
kotihoidossa olevan potilaan arvioitiin ole-
van riskissid siirtyd ympirivuorokautiseen
hoitoon terveysalan ammattilaisen arvioi-
mana. Tutkimuskysymykset olivat seuraa-
vat:
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1. Millainen on muistipotilasta kotona
hoitavan liheisen kokema kuormittu-
neisuus?

2. Miten kuormittuneisuus muuttuu ly-
hyessi ajassa?

3. Mitkd liheiseen itseensid ja muistipo-
tilaaseen liittyvit tekijat ovat yhtey-
dessid liheisen kokemaan kuormittu-
neisuuteen?

Tutkimuksen perimmiiseni tavoitteena
on kehittdd muistipotilaan liheisille koh-
dennettuja palveluja ja interventioita heidin
jaksamisensa tukemiseksi muistipotilaan
kotihoidossa.

Menetelmat

Aineisto

Aineisto kerittiin strukturoidulla haastat-
telulla sddnnollisen kotihoidon piirissd ole-
vilta muistipotilailta ja heidin ldheisiltiin
(n=182) kahtena eri ajankohtana. Aineisto
kerittiin kolmen kunnan alueelta 11/2010-
02/2012 vilisend aikana. Tédssd artikkelissa
raportoitava tutkimus on osa EU-rahoitteis-
ta kahdeksan maan RightTimePlaceCare-
projektia (FP7-Health-F3-2010-242153),
jonka tarkoituksena on kehittdd hyvid hoi-
tokdytintojd muistipotilaiden hoitoon (Ver-
beek ym. 2012). Téssd artikkelissa raportoi-
daan suomalaisen aineiston osalta muisti-
potilaiden liheisten kokema kuormittunei-
suutta.

Tutkimukseen osallistuvien liheisten tuli
olla sidnnollisessd (viahintddn kaksi kertaa
kuukaudessa) kontaktissa muistipotilaa-
seen. Muistipotilaan piti puolestaan olla
sdannollisen kunnallisen kotihoidon piiris-
sd, vihintiin 65-vuotias, omata diagnosoitu
muistisairaus, S-MMSE arvo pienempi kuin
24 (Molloy ym. 1991) ja riski joutua ympa-
rivuorokautiseen hoitoon seuraavan kol-
men kuukauden aikana muistipotilaan hoi-
dosta vastaavan terveydenhuollon ammat-
tihenkilon (useimmiten sairaanhoitajan)
arvioimana. Arvio perustui terveydenhuol-
lon ammattihenkilén kokonaisvaltaiseen
tietimykseen muistipotilaan hoitosuunnitel-
masta sekd potilaan ja liheisen tilanteen

tuntemisesta. Muistipotilaat valittiin yhdessi
kuntien kotihoidosta vastaavien terveyden-
huollon ammattilaisten kanssa.

Mittarit

Muistipotilaan liheisid haastateltiin nel-
jalla ja muistipotilaita kolmella strukturoi-
dulla mittarilla. Lisiksi liheisiltd kysyttiin
taustatietoina iki, sukupuoli, suhde muisti-
potilaaseen, siviilisdity ja alle 18-vuotiaiden
luona asumien lasten médrd sekd muistipo-
tilailta ikd, sukupuoli, siviilisddty, asumis-
muoto, tulotaso ja koulutusvuosien miira.

Liheisen kuormittuneisuutta muistipoti-
laan hoidosta arviointiin the Zarit Burden
Interview (ZBD mittarilla (Zarit ym. 1980).
Mittari koostuu 22 liheisen kuormittunei-
suutta mittaavasta osiosta, joita arvioidaan
viisiportaisella asteikolla (0 = ei koskaan —
4 = ldhes aina). ZBI on laajasti validoitu ja
se on kiddnnetty 27 eri kielelle (PROQOLID
2012), myos suomeksi (Pitkdld ym. 2007).
ZBL:n sisiinen johdonmukaisuus on osoit-
tautunut korkeaksi (esim. 0.92 Braun ym.
2010). Laskemalla osioiden tuottamat pis-
teet yhteen saadaan summamuuttuja, jonka
vaihteluvili on 0-88. Mitid suurempi piste-
midrd sitd suurempi on omaisen kuormit-
tuneisuus muistipotilaan hoidossa (Zarit
ym. 1980, Parks & Novielli 2000).

Liheisen kokemaa muistipotilaan hoita-
misen vaikutuksia hinen pdivittiiseen eli-
midn arvioitiin CRA-mittarin (Caregiver
Reaction Assessment Instrument, Given ym.
1992) yhden summamuuttujan CRA-esteem
seitsemilld osioilla. Mittarin asteikko on
5-portainen (1 = vahvasti eri mieltd, 5 =
vahvasti samaa mieltd). Osioiden yhteenlas-
kettu pistemiird muodostaa summamuut-
tujan, miki vaihtelee vililla 7-35. Korkeam-
mat arvot merkitsevit positiivista hoitami-
sen kokemusta.

Liheisen eldminlaatua mitattiin standar-
doidulla EQ-5D-3L-mittarilla (EuroQol
Group 1990). Se koostuu kahdesta osasta:
1) viisi terveydentilaa kuvaavaa ulottuvuut-
ta (dimensions; liikkuminen, itsestd huoleh-
timinen, tavanomaiset toiminnot, kivut/
vaivat ja ahdistuneisuus/masennus), joita
arvioidaan kolmiportaisella luokitteluastei-
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kolla (ei ongelmia, joitain ongelmia, suuria
ongelmia), 2) liheisen itse arvioima terveys
arvioituna 100 millimetrin VAS-janalla. (The
EuroQoL Group 1990.) EQ-5D-3L-mittarin
luotettavuutta on arvioitu laajasti ja se on
todettu luotettavaksi terveyteen liittyvin
elimidnlaadun arviointimittariksi (Brazier
ym. 1993). Arvioinnin tulos ilmoitetaan
maakohtaisten painokertoimien (logaritmi-
muunnos, valuation, Ohinmaa ym. 1995)
mukaisena indeksilukuna (terveydentilan
kokonaistulos vaihtelee —0.594 ja 1 vilill4,
itse arvioitu terveys vililld 0-100). Mitd suu-
rempi luku sen parempi terveyteen liittyvi
eldminlaatu tai itse arvioitu terveys on.
Liheisen terveydellisid vaivoja ja tervey-
dentilaa viime viikkojen aikana mitattiin
General Health Questionnaire (GHQ-12)
-mittarilla (Goldberg 1992). Mittari koostuu
12 osiosta, joihin vastataan neliportaisella
vastausasteikolla (0 = tavanomaista parem-
min — 4 = paljon tavanomaista vihemmin/
huonommin. GHQ-12-mittarin luotettavuus
(Goldberg ym. 1997) ja sisiinen johdonmu-
kaisuus on todettu hyviksi (Cronbachin alfa
0.83, Salama-Younes ym. 2009). GHQ-12
tuottaa osioiden pistemiirit yhteen laske-
malla summamuuttujan, jossa suurempi pis-
temaidrd kuvaa heikompaa terveydentilaa.
Muistipotilaalta kerittiin tietoa muistin
tilasta, kiytosoireista ja kyvystd selviytyd
pdivittdisistd toiminnoista, joilla on todettu
olevan yhteys liheisen kokemaan kuormit-
tuneisuuteen (esim. Bergvall ym. 2011, Kim
ym. 2012). Muistipotilaan muistin taso ja
kognitiivinen toiminta mitattiin validilla
S-MMSE-mittarilla (The Standardized Mini-
Mental State Examination, Molloy ym.
1991). Mittarin osioiden yhteen laskettu pis-
temddrd (summamuuttuja) on sitd suurempi
mitd parempi muistin tila on (vaihteluvili
0-30). Muistipotilaan kidytosoireiden ar-
viointiin kiytettiin Neuropsykiatrista haas-
tattelua (Neuropsychiatric Inventory Ques-
tionnaire, NPI, Cummings 1994, Kaufer ym.
2000). Oireita arvioidaan kahdesta nikokul-
masta: vaikeusasteen (1 = lievi, 2 = kohta-
lainen ja 3 = vakava) ja niiden aiheuttaman
henkisen stressin (0 = ei lainkaan, 1 = hyvin
vihin, 2= lievd, 3 = kohtalainen, 4 = voi-
makas, 5 = hyvin voimakas) nikokulmista.

NPL:n luotettavuus on todettu korkeaksi
useissa tutkimuksissa (Blair ym. 2007, Wang
ym. 2012). Téssi tutkimuksessa tarkasteltiin
vain NPI-mittarin kdytosoireiden vaikeusas-
teeseen liittyvid osioita (NPI_sev). Osioiden
yhteenlaskettu pistemdidrd muodostaa sum-
mamuuttujan (vaihteluvili 0-36), jossa kor-
keat tulokset merkitsevit enemmin vakavia
neuropsykiatrisia oireita.

Muistipotilaiden selviytymistd péivittiisis-
td toiminnoista arvioitiin KATZ-indeksilld
(Katz ym. 1963). KATZ-indeksi koostuu
kuudesta kysymyksestd mitaten muistipoti-
laan avun tarvetta peseytymisessi, pukeu-
tumisessa, WC-toiminnoissa, pidityskyvys-
sd, lilkkkumisessa ja ruokailemisessa. Osiot
yhteen laskemalla saadaan summamuuttuja,
jossa avun tarve ilmaistaan asteikolla 0 (pal-
jon apua tarvitseva) — 6 (itseniinen) ja al-
haiset arvot ennustavat laitokseen siirtymis-
td. Mittarin on todettu luotettavaksi (Brors-
son & Asberg 1984.)

Aineiston analyysi

Aineisto analysoitiin SPSS 20 Windows
(Chicago, IL) tilasto-ohjelmalla. Tausta-
muuttujien, viittimien ja summamuuttujien
analyysiin kdytettiin tilastotieteen menetel-
miid (frekvenssi, suhteellinen frekvenssi,
keskiarvo, keskihajonta, vaihteluvili). Sum-
mamuuttujat muodostettiin kunkin mittarin
ohjeiden ja teoreettisten kisitysten mukai-
sesti. Taustamuuttujien yhteyttd koettuun
kuormittuneisuuteen arvioitiin kahden riip-
pumattoman otoksen t-testeilld ja yksisuun-
taisilla varianssianalyyseilld. ZBI:n yhteyttid
muihin mittareihin tarkasteltiin regressio-
analyysilld. Tilastollisena raja-arvona pidet-
tiin arvoa p<0.05 (Burns & Grove 2009).
Tutkimuksessa kiytettyjen mittareiden si-
sdistd johdonmukaisuutta arvioitiin Cron-
bachin alfa-kertoimella.

Eettiset nakokohdat

Tutkimuksessa noudatettiin hyvia tieteel-
listd kdytintod (TENK 2012). Tutkimusta
varten saatiin eettisen toimikunnan puolta-
va lausunto (ETMK 71/1809/2010) tutki-
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muksen eettisyydestd. Tutkimusluvat saatiin
kuntien sosiaali- ja terveysjohtajilta. Tutki-
mukseen osallistujat saivat tutkimuksesta
suullista ja kirjallista tietoa, joissa kerrottiin
tutkimuksen tarkoituksesta, aineiston luot-
tamuksellisesta kisittelystd, anonymiteetin
sdilymisestd ja aineiston sdilyttimisesti.
Osallistujilla oli mahdollisuus keskustella
tutkimukseen liittyvistd asioista tutkijan
kanssa ennen kirjallisen tietoisen suostu-
muksen antamista.

Tutkimustulokset

Liibeisten taustatiedot

Liheisten keski-ikid oli 65,4 vuotta (kes-
kihajonta (kh) 12,5; vaihteluvili (vv) 30-88)
ja valta-osa heistd oli naisia. Hieman yli
puolet ldheisistd oli muistipotilaan lapsia ja
viidesosa vaimoja. Lisiksi liheisissi oli
miespuolisoja ja ystivid. Valtaosa liheisistd
oli naimisissa tai avoliitossa. Tydelimissi
heistd oli 32 % (n=58) ja keskimiiriinen
tyotuntimddrd viikossa oli 38,2 tuntia (kh
8,5). Kuukausittain muistipotilaan perushoi-
toon (ADL) liheisilld kului aikaa 56,3 tuntia
(kh 114,2) sekid kiaytinnon asioiden jirjes-
telyihin (IADL) keskimiirin 68 tuntia (kh
97,6).

Muistipotilaiden keski-ikd oli 83 vuotta ja
heistd runsas 60 % (63 %; n=115) oli naisia.
Vajaa puolet muistipotilaista oli naimisissa
(44 %; n=80) tai leski (45 %; n=81). Joka
toinen heistd asui liheisen kanssa (47 %;
n=380) ja yksin asuvia oli 43 % (n=79). Joka
toisen muistipotilaan tulot olivat keskitasoa
(52 %) ja joka neljinnen alle (26 %) tai yli
(22 %) keskitason. Muistipotilaat olivat kiy-
neet keskimiirin kahdeksan vuotta (7,6; kh
3,3) koulua mukaan lukien kansakoulu.
Muistipotilaiden muistitestin (S-MMSE) kes-
kiarvo oli 16,6 (kh 5,7; vv 0-24, Taulukko
D.

Liiheisen kokema kuormittuneisuus
muistipotilaan hoidosta kotona

Liheiset kokivat kuormittuneisuutta
(ZBD) muistipotilaan hoidosta kotona (ka

28,5; kh 14,1, vv 2-65). Kuormittuneisuus
(ka 27,1; kh 14,6; vv 0-69) kotona asuvan
muistipotilaan hoidosta viheni tilastollises-
ti merkitsevisti kolmen kuukauden aikana
(p=0,038).

Liheisen kokemaan kuormittuneisuuteen
yhteydessdi olevat tekijcit

Liheisen kokemaan kuormittuneisuuteen
(ZBD yhteydessi olevia taustatekijoitd tun-
nistettiin vain seurantamittauksessa. Alku-
mittauksessa liheisen kokemaan kuormit-
tuneisuuteen yhteydessi olevia tekijoitd ei
ollut: ikd (p=0.822), sukupuoli (p=0.127),
suhde liheiseen (p=0.322), siviilisdity
(p=0.252) tai luona alle 18-vuotiaiden las-
ten lukumiard (p=0.842).

Kolmen kuukauden jilkeen seurantamit-
tauksessa liheisen kuormittuneisuuteen
yhteydessi olevia taustatekijoitd olivat su-
kupuoli (p=0.034) ja suhde liheiseen
(p=0.014). Naiset (ka 29,1; kh 14,7) kokivat
miehii (ka 23,9; kh 14,1) suurempaa kuor-
mittuneisuutta muistipotilaan hoidosta.
Muistipotilaiden vaimot (ka 33,8; kh 16,8)
kokivat suurinta kuormittuneisuutta verrat-
tuna muihin muistipotilasta kotona hoita-
viin ldheisiin. Sen sijaan siviilisdity
(p=0.233) tai luona asuvien alle 18-vuotiai-
den lasten lukumiird (p=0.423) eivit olleet
yhteydessi koettuun kuormittuneisuuteen.

Liheisten kokema eldminlaatu oli melko
hyvi niin alku- (EQindex: 0,9; VAS: 72,6)
kuin loppumittauksessa (index: 0,9; VAS
72,9, Taulukko 1). Heididn terveyslihtoinen
eliminlaatunsa (EQ-5D VAS) tai terveyden-
tilansa ei juurikaan muuttunut kolmen kuu-
kauden aikana. Pieni muutos heikompaan
oli havaittavissa. Liheisten arvio muistipo-
tilaan hoitamiseen ja hoitamisen vaikutuk-
sista liheisen piivittdiseen elimiin (CRA_
esteem) muuttui hieman positiivisemmaksi
kolmen kuukauden aikana. Muistipotilaan
terveydentila heikkeni seki kidytoshiirioi-
den (NPI, p=0.474) ettd piivittdisistd toi-
minnoista selviytymisen (KATZ, p<0.001)
nikokulmista.

Regressiomallissa liheisen kokemaa
kuormittuneisuutta (ZBD selittivit muistipo-
tilaan muistin tila (S-MMSE), muistipotilaan
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Taulukko 1. Libeisen kokema kuormittuneisuus, eldmdinlaatu ja terveydentila sekd muistipotilaan terveydentila
Jja niiden muutos kolmen kuukauden aikana sekdi tutkimuksessa kdaytettyjen mittareiden sisdinen jobdonmukai-

Suus

Kotihoito 1. mittaus

Kotihoito 2. mittaus

o n ka kh v o p-arvo*

n ka kh vv
Laheisen kuor-
mittuneisuus,
elaminlaatu ja
terveydentila
Zarit 180 28,5 14,1 2-65
CRA_esteem 182 24,6 4.4 9-35
GHQ-12 180 11,3 4,8 3-30
EQ-5D vas 179 72,6 15,1 20-98
EQ-5D index 180 0,9 0,1 0,22-1,00
Muistipotilaan
terveydentila
S-MMSE# 159 16,6 5,7 0-24
NPI_sev 182 8,2 5,6 0-24
KATZ 182 3.9 1,8 0-6

0,80 156 27,1 14,6  0-69 0,89 0.004
0,76 155 255 44  9-35 0,75 0.004
0,83 157 120 52 2-32 086 0.174

158 729 148  30-100 0.963
0,65 156 0,9 0,1 0,39-1,00 0,62 0.032

0,72
0,72 155 8,0 6,1 0-22 0,76 0.474
0,78 154 3,5 1,8 0-6 0,77 <0.001

ka = keskiarvo, vv = vaihteluvili, kh = keskihajonta
* Parittainen t-testi, # Mitattu vain 1. mittauksessa

Zarit = Liheisen kuormittuneisuus (mitd suurempi pistemidri sitd suurempi kuormittuneisuus)
CRA_esteem = Muistipotilaan hoitamisen vaikutuksen liheisen elimadn (mitd korkeammat pistemddrit sitd

positiivisempi hoitamisen kokemus)

GHQ-12 = Muistipotilaan liheisen terveydentila (mitd suurempi pistemiird sen heikompi terveydentila)
EQ-5D vas = Muistipotilaan liheisen itse arvioima terveys (mitd suurempi luku sen parempi terveys)
EQ-5D index = Muistipotilaan liheisen eliminlaatu (mitd suurempi luku sen parempi elaminlaatu)
S-MMSE = Muistipotilaan muistin tila (mitd suurempi luku sen parempi muistin tila)

NPI_sev = Muistipotilaan kidytoshiiriot (mitd suurempi pistemiiri sen enemmin on kdytoshiiriditd)
KATZ = Muistipotilaan selviytyminen piivittdisistd toiminnoista (mitd pienempi pistemiiri siti enemmin

tarvitsee apua)

hoitamisen vaikutukset liheisen elimiin
(CRA_esteem), ldheisen terveydentila
(GHQ-12) ja muistipotilaan kidytoshdiriot
(NPI_sev, Taulukko 2). Regressiomalli oli
tilastollisesti merkitsevi (p<0.001) selittien
liheisten kokemaa Kkuormittuneisuutta
57 %.

Pohdinta

Tutkimuksen luotettavuus

Luotettavuus tdssd tutkimuksessa liittyy
aineiston edustavuuteen ja muistipotilaan
liheisen valintakriteereihin. Tutkimusaineis-
to kerittiin kolmen varsinaissuomalaisen

kunnan alueelta kotihoidossa olevien muis-
tipotilaiden ldheisiltd kahtena eri ajankoh-
tana. Valtaosa muistipotilaita hoitavista 14-
heisistd oli lapsia. Tulosten yleistettivyyttia
rajoittaa tutkimuksen alueellinen kohden-
tuminen Linsi-Suomen alueen muistipoti-
laisiin ja heiddn ldheisiinsd. Tdssd tutkimuk-
sessa liheinen valittiin EU-tutkimushank-
keen valintakriteerien mukaisesti, jolloin
liheisen tuli kdyda tapaamassa muistipoti-
lasta vihintdan kaksi kertaa kuukaudessa.
Tutkimuksessa ei kysytty, kuinka usein 14-
heinen tapasi muistipotilasta. Osa liheisistd
saattoi tavata muistipotilasta useammin, jol-
loin heidin kuormittuneisuutensa saattoi
olla korkeampi kuin harvemmin muistipo-
tilaan luona kiyneiden liheisten. Joka kol-
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Taulukko 2. Libeisen kokemaan kuormittuneisuuteen yhteydessd olevat tekijcit (regressioanalyysi)

Kotihoito 1. mittaus

B SE (standard error) t p
Constant 52.963 7.796 6.793 0.000
EQ-5D (L) —3.946 3.668 -1.076 0.284
CRA_esteem (L) -1.260 0.200 —0.283 0.000
GHQ (L) 1.099 0.186 5.900 0.000
Katz (L) -1.143 0.537 -2.127 0.035
NPI_sev (P) 0.600 0.158 3.806 0.000
S-MMSE (P) -0.184 0.148 —1.240 0.217

EQ-5D = eliminlaatu
NPI_sev = kidytoshiirididen vakavuus
MMSE = muistin tila

CRA_esteem = hoitamisen vaikutuksen liheisen elimiin

GHQ = liheisen terveydentila
Katz = muistipotilaan toimintakyky
L = ldheiseltd kysytty asia

P = potilaalta kysytty/mitattu asia

B-kerroin kuvaa kahden muuttujan vilisen yhteyden voimakkuutta ja suuntaa. Suuntaa tulkittaessa tulee

huomioida kunkin mittarin pisteméirin tulkinta (ks. Taulukko 1). T-testi testaa, onko yksittdinen selittdji

merkitsevi ko. mallissa, kun muut selittdjat ovat jo mukana mallissa.

mas liheinen oli edelleen tydelimissi,
miki saattoi myos lisdtd muistipotilaan hoi-
dosta aiheutuvaa kuormittuneisuutta. Tut-
kimukseen osallistuneet liheiset vastasivat
kysymyksiin kuitenkin lihes sataprosentti-
sesti, joten puuttuvia tietoja oli vain vihin.
Tiassd tutkimuksessa valtaosa vastaajista oli
muistipotilaiden puolisoita tai lapsia vasta-
ten keskimddriisesti tyypillisti muistipoti-
lasta hoitavaa liheistd (ks. esim. Kirsi 2004,
STM 2007, Vilkko ym. 2010).
Tutkimuksessa kiytettiin useita kansain-
vilisesti laajasti kdytossd olleita ja valideja
mittareita. Jokaisen mittarin reliabiliteetti oli
hyviksyttavi ja ne olivat saman suuntaisia
kuin aikaisemmissa tutkimuksissa (ks. esim.
Salama-Younes ym. 2009, Braun ym. 2010).
Cronbachin alpha-arvot olivat yhtd mittaria
lukuun ottamatta yli 0,70. Ainoastaan EQ-
5D mittarin alpha-kerroin oli 0,65 ja 0,62.
Mittareiden reliabiliteettia ja mittausten luo-
tettavuutta pyrittiin lisidmain systemaatti-
sella haastattelijoiden koulutuksella eri mit-
tareiden osioihin ja ennalta sovittuun haas-
tatteluprotokollaan. Kaikkiaan puuttuvia
arvoja oli hyvin vihin, mikd osoittaa mitta-
reiden soveltuvuuden aiheen tutkimukseen.

Tulosten tarkastelu

Saadut tulokset vahvistavat sen, ettd
muistipotilaiden hoito on liheisii kuormit-
tavaa vastaten aikaisempia tuloksia (ks.
esim. Moraes & Silva 2009, Galvin ym.
2010, Papastavrou ym. 2012). Liheisen ko-
kema kuormittuneisuus muistipotilaan hoi-
dosta viheni hieman kolmen kuukauden
aikana. Kuormittuneisuuden vihentyessi
liheiset kokivat myds muistipotilaan hoita-
misen positiivisemmaksi. Liheisten arvio
omasta terveydestdin oli myods hieman pa-
rempi alkumittaukseen verrattuna. Sen si-
jaan ldheiset arvioivat terveydentilansa
(GHQ-mittari) huonommaksi kolmen kuu-
kauden kuluttua kuin alkumittauksessa.
Tarkasteltaessa muistipotilaiden terveyden-
tilaa heididn selviytymisensid pdivittdisistd
toiminnoista oli hankalampaa ja heilld oli
enemmin kidytoshiirioitd kolmen kuukau-
den mittauksessa. Niistd muutoksista huo-
limatta heitd hoitavien liheisten kokema
kuormittuneisuus viheni. Muutosta saattaa
selittdd se, ettd osa muistipotilaista (n=20),
jotka alkumittauksessa asuivat kotona, oli-
vat siirtyneet kolmen kuukauden aikana
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ympirivuorokautiseen hoitoon. Esimerkiksi
muistipotilaiden kidytoshiiriot olivat vihen-
tyneet kolmen kuukauden aikana, jota saat-
taa nimenomaan selittid se, etti vaikeasti
kiytoshiiriviset muistipotilaat olivat siirty-
neet ympirivuorokautiseen hoitoon. Toi-
saalta muutosta saattaa selittid myos kotiin
tarjottavien terveys- ja sosiaalipalveluiden
madrd. Onkin oletettavaa, ettd muistipoti-
laan terveydentilan huonontuessa tarvitaan
entistd enemmin kotiin tarjottavia palvelui-
ta muistipotilaiden ja heididn liheistensi
terveyden ylldpitimiseksi ja liheisten jaksa-
misen tueksi. Tdmi tutkimus kohdistui ni-
menomaan muistipotilaisiin, joilla oli riski
joutua ympirivuorokautiseen hoitoon seu-
raavan kolmen kuukauden aikana.

Liheisen kokemaan kuormittuneisuuteen
olivat tdssd tutkimuksessa yhteydessi nais-
sukupuoli ja liheinen suhde muistipotilaa-
seen, joita tukee myos aikaisempi kirjalli-
suus (esim. Conde-Sala ym. 2010, Poysti
ym. 2012). Muistipotilaan muistin tila, muis-
tipotilaan hoitamisen vaikutus liheisen eli-
miidn, liheisen terveydentila ja muistipoti-
laan kiytoshiiriot olivat kaikki liheisen
kuormittuneisuutta selittavid tekijoitd. Tulos
on merkittivi, koska niihin tekijoihin puut-
tumalla voidaan edistdi liheisen jaksamista
muistipotilaan hoidossa.

Kasvava muistipotilaiden miard lisda
my6s liheisten vastuuta muistipotilaiden
hoidosta. Laki ikiddntyneen viestdon toimin-
takyvyn tukemisesta sekid idkkididen so-
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