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Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata kotona asuvan muistipotilaan laheisen sosiaali- ja
terveyspalvelujen kayttoa. Tavoitteena oli selvittdd, miten muistipotilaaseen ja hanen
ldheiseensa itseensé liittyvat tekijat ovat yhteydesséd muistipotilaan laheisen sosiaali- ja
terveyspalvelujen kayttoon. Tutkimus oli osa Euroopan Unionin rahoittamaa RightTi-
mePlaceCare -tutkimusprojektia (FP7-Health-F3-2010-242153).

Tutkimuksen kohderyhman muodostivat sadnnéllisen kotihoidon piirissa olevat yli 65-
vuotiaat muistipotilaat seka heidan l&heiset (N=182). Tutkimus toteutettiin Varsinais-
Suomessa kolmen kaupungin alueelta tarkoituksenmukaista otantaa kayttden. Aineisto
keréattiin 19.11.2010-29.2.2012 vélisend aikana muistipotilaiden kotona haastattelemalla
muistipotilaan nimedmaa yhta laheista strukturoidun haastattelulomakkeen avulla, joka
sisdlsi neljd mittaria. Resource Utilization in Dementia (RUD)-mittarilla keréttiin tietoa
ldheisten taustasta, ajankaytosta ja sosiaali- ja terveyspalvelujen kaytosta. Laheisten
elamalaatuun liittyvaa terveydentilaa tutkittiin EQ-5D-mittarilla. Muistipotilaan paivit-
taisista toiminnoista selviytymistd kuvattiin KATZ (The KATZ Index of Independence
in Activities of Daily Living)-mittarin avulla ja kognitiivista toimintakykyd S-MMSE
(Standardized Mini-Mental State Examination)-mittarilla. Aineisto analysoitiin tilastol-
lisin menetelmien SPSS -tilasto-ohjelmalla.

Laheisten keski-ikd oli 65 vuotta ja heista yli puolet oli muistipotilaiden lapsia (54 %) ja
naisia (60 %). Vajaa puolet (45 %) laheisistd asui muistipotilaan kanssa samassa talou-
dessa. Muistipotilaiden keski-ik& oli 83 vuotta ja heista yli puolet (63 %) oli naisia.
Laheisten sosiaali- ja terveyspalvelujen kaytto oli vahaista. Eniten he kayttivat yleislaa-
karin, fysioterapeutin palveluita ja maksettuja kuljetuspalveluita. Muistipotilaiden puo-
lisot ja heiddn kanssaan asuvat seka naispuoliset laheiset kayttivat eniten palveluita.
Kyseiset tekijat olivat yhteydessé palvelujen kéyttoon. Muistipotilaat tarvitsivat jonkin
verran apua paivittaisissa toiminnoissa. Laheiset, jotka kayttivat eniten aikaa muistipoti-
laan pdivittaisissa toiminnoissa auttamiseen, kayttivdt enemman palveluita. Laheisten
palvelujen kaytto oli yhteydessa muistipotilaan valvontaan kéytetyn ajan kanssa.

Muistipotilaan ja hénen l&heisensa taustaan liittyvilla tekijoilla on merkittavé rooli 1&-
heisten sosiaali- ja terveyspalvelujen kayttoon. Lé&heisten palvelujen kéayttéon liittyvéat
tekijat tulee ottaa huomioon kun tuloksia hyédynnetdén kaytantéon ja kun muistipoti-
laan l&heisid tukevia sosiaali- ja terveyspalveluita suunnitellaan ja kohdennetaan lahei-
sille.

Asiasanat: kotona asuva muistipotilas, l&heinen, sosiaali- ja terveyspalvelujen kaytté
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The purpose of the study was to describe social and healthcare services used by infor-
mal caregivers of patients with memory disorder. The objective was to find out the
background factors of people with memory disorder and their informal caregivers that
were related to the use of services. The study was a part of EU-funded research project
RightTimePlaceCare (FP7-Health-F3-2010-242153).

The focus of this study were informal caregivers (N=182) of people who were over 65
years old with memory disorder and who lived at home and used regular home care.
Each person with memory disorder was allowed to nominate one informal caregiver.
Study was carried out in western Finland in three cities using purposive sampling. Sam-
ples were gathered 19.11.2010-29.2.2012 at home of the patients with memory disorder
using structured interviewed which included four instruments. Information regarding
caregivers’ background, time usage, and their social and healthcare usage were gathered
with Resource Utilization in Dementia (RUD) instrument. Caregivers’ health related
quality of life were examined by EQ-5D instrument. Daily living activities of people
with memory disorders™ were described with KATZ index (The KATZ Index of Inde-
pendence in Activities of Daily Living) and their cognitive status were clarified with S-
MMSE (Standardized Mini-Mental State Examination)-instrument. Data was analyzed
statistically with SPSS.

Mean age of informal caregivers were 65 years. Most of caregivers were children (54%)
of people with memory disorder and most were women (60%). Less than half (45%) of
them lived with people with memory disorder. Mean age of people with memory disor-
ders were 83 years and most of them were women (63%). Informal caregivers used sel-
dom social and healthcare services. They mostly used general practioner services, phys-
iotherapist and transportation services. Caregivers who were spouses of people with
memory disorder and who lived with them and caregivers who were women used most
social and healthcare services. These factors were related to their social and healthcare
service use. People with memory disorder needed somewhat assistance to manage activ-
ities of daily living. Informal caregivers who spent most time with assisted people with
memory disorders used most services. Their service use was related to their time spent
for supervision of people with memory disorder.

The backgrounds of informal caregivers and people with memory disorder have a sig-
nificant role for the usage of social and healthcare service. They should be taken into
account once the results of this study are applied to practice and when designing and
targeting social and healthcare services that support informal caregivers.

Keywords: people with memory disorder living at home, informal caregiver, social and
healthcare service use
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JOHDANTO

Véeston ikérakenteen muuttuessa ikéantyvien ja muistipotilaiden maaréd tulee kasva-
maan (STM 2013b). Arviolta 13000 ihmistd Suomessa sairastuu vuosittain muistisairau-
teen, josta aiheutuu merkittdvia taloudellisia ja kansanterveydellisid haasteita yhteis-
kunnalle (Kaypahoito -suositus 2010; Grané ym. 2010; STM 2012). Lain mukaan kun-
nan tulisi jarjestaa idkkaan henkilon pitkéaikainen huolenpito ja hoito ensisijaisesti ha-
nen yksityiskodissaan tai muussa kodinomaisessa asuinpaikassa (Laki ik&antyneen va-
eston toimintakyvyn tukemisesta sekd idakk&iden sosiaali- ja terveyspalveluista 2012/980
148). Ika&ntyneiden kotona asumisen tukeminen on sosiaali- ja terveyspolitiikan keskei-
send tavoitteena, joka saavutetaan tukemalla laheisten antamaa huolenpito ja hoitoa
(STM 2006). Kuntien tehtdvana on rahoittaa, tukea ja jarjestdd omaishoitoa ja muistipo-
tilaiden kotona asumista tukevia sosiaali- ja terveyspalveluita (STM 2013a), joita yh-
teiskunnan tulisikin tukea monipuolisesti (STM 2012).

Muistisairaus vaikuttaa koko perheen eldmaén. Sairauden edetessé laheisen rooli muis-
tipotilaan hoitajana ja tukijana kasvaa (Kalliomaa 2012), koska muistipotilaan kotona
asumisen tukena ja mahdollistajana on usein hanen laheinen. (Etene 2008.) Muistipoti-
laan hoitaminen kotona on haastavaa, joten ladheinenkin tarvitsee riittavasti sosiaali- ja
terveydenhuollon tukea ja palveluja jaksaakseen hoitaa kotona asuvaa muistipotilasta
(Etene 2008; STM 2012). Laheisen tuen tarpeet vaihtelevat (STM 2013b), joten palve-
luiden tulisi olla riittavid, oikeaan aikaan annettavia ja tarpeen mukaisia, jotta voidaan
turvata muistipotilaan ja hanta hoitavan laheisen hyvinvointi (STM 2013a). Sosiaali- ja
terveyspalvelujen jarjestdminen vaatii moniammatillista yhteisty6ta (Grand ym. 2010)
kuntien ja ns. kolmannen sektorin vélilla (STM 2014).

Muistibarometrin (2010) mukaan laheisten palvelut ja tuen saatavuus oli heikentynyt
verrattuna vuonna 2005 tehtyyn muistibarometrikyselyyn. Myds muistipotilaan kotona
asumisen tukemiseen tarkoitetut palvelut eivat tukeneet riittavasti laheisen jaksamista ja
muistipotilaan toimintakykyd. Suurimmat tulevaisuuden haasteet ovat sosiaali- ja ter-
veyspalvelujarjestelman sekd omaishoidon kehittdmisesséd (Grand ym. 2010). Erityisesti
huomiota tuleekin kiinnittdd kotiin annettaviin ja kuntoutumista edistaviin palveluihin
(Laki ikaantyneen véeston toimintakyvyn tukemisesta seké idkkéiden sosiaali- ja ter-
veyspalveluista 2012/980 138). Muistipotilaan hoitajana toimivan l&dheisen jaksaminen

tulee turvata ja hanen asemaa tulee vahvistaa (Etene 2008). Huolenpidolla hoitavasta
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laheisestd on taloudellista ja inhimillistd merkitystd (STM 2006), koska se siirtdd muis-
tipotilaan ymparivuorokautisen hoidon tarvetta (STM 2012) ja turvaa muistipotilaan
kotona asumista. Laheisen antama hoito ja huolenpito edistévét ja vahvistaa hyvin to-
teutuessaan muistipotilaan ja laheisen hyvinvointia ja perhearvoja ja on myos léheiselle
palkitsevaa. (STM 2014.)

Erilaisten palveluiden ja tukien hakeminen sekda saaminen saattaa tuntua haastavalta
muistipotilaan laheisestd, koska palvelujarjestelmé& on monimutkainen (Purhonen 2011).
Muistipotilasta hoitavan l&dheisen tukeminen yksilollisesti raataloidyin palveluin vahen-
tdd muistipotilaan pitké&aikaishoitoon siirtymisen riskia ja edistaa laheisen omaa terveyt-
td. Tarjottavat palvelut tulisi olla saumattomasti toteutettu yhteistydssd omaishoidon
yhteisty6tekijoiden kanssa. Kansallisen omaishoidon kehittdmisohjelman tavoitteena
on, etta vuoteen 2020 mennessd kotona asuvien muistipotilaiden ja heita hoitavien I&-
heisten hyvinvointi on turvattu yksilollisin ja tarpeenmukaisin palvelukokonaisuuksin.
(STM 2013a.) Tavoitteen saavuttamiseksi tarvitaan tutkimustietoa kotona asuvien muis-
tipotilaiden ja heidan laheisten sosiaali- ja terveyspalvelujen kaytosta ja niiden kayttoon

yhteydessé olevista tekijoista.

Taman pro gradu -tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata kotona asuvan muistipotilaan
ldheisen sosiaali- ja terveyspalvelujen kéyttoa. Tavoitteena oli selvittdd, miten muistipo-
tilaaseen ja hdnen laheiseensd itseensd liittyvat tekijat ovat yhteydessa muistipotilaan
ldheisen sosiaali- ja terveyspalvelujen kayttoon. Tutkimus oli osa Euroopan Unionin
rahoittamaa RightTimePlaceCare -tutkimusprojektia (FP7-Health-F3-2010-242153),
jonka tavoitteena oli kehittad ja luoda hyvia yhtendisid kaytanteité ja tasavertaiset mah-
dollisuudet hoidon, ohjauksen ja tuen saamiselle muistihdiridista kérsivien ikaihmisten

terveys- ja sosiaalipalveluiden jarjestamiseksi koti- ja laitoshoidossa. (RTPC 2010.)



TEOREETTINEN TAUSTA

2.1 Muistipotilas

Muistipotilaaksi kutsutaan henkil6d, jolla on sellainen muistisairaus, joka heikentaa
muistia ja muita tiedonkésittelyn alueita (Kaypéhoito-suositus 2010). Muistipotilaan
useat alylliset toiminnot ja aivotoiminnot ovat heikentyneet (Huttunen 2011). Muistipo-
tilaista reilu puolet (55 %) on yli 80-vuotiaita. Vaeston ik&rakenteen muuttuessa muisti-
sairaiden osuus vaestdssd kasvaa. (Viramo & Sulkava 2010.) Yli 65-vuotiaista noin
kolmanneksella on muistioireita. Jopa 120 000 henkil6lla Suomessa on lievasti heiken-
tynyt kognitiivinen toiminta ja 35 000 henkil6a karsii lievasta muistisairauden oireista.
Noin 85 000 henkil6d karsii vahintddn keskivaikeasta muistisairaudesta. (Kaypahoito -
suositus 2010.) Tamén tutkimuksen muistipotilaat olivat yli 65-vuotiaita. Heidan muis-
tisairaus oli diagnosoitu. Muistipotilaiden muistisairauden taudin vaihe vaihteli. (RTPC
2010.)

Véhintaan keskivaikeaa muistisairautta sairastavien muistipotilaiden maara koko Suo-
messa on yli 65-vuotiaiden ikéluokassa noin 10 prosenttia. Tassa tutkimuksessa mukana
olleiden Varsinais-Suomen kolmen kaupungin (A, B ja C) muistipotilaiden osuus yli
65-vuotiaista on lahes sama verrattuna koko Suomen muistipotilaiden maaraan. (Suo-
men muistiasiantuntijat 2014.) Taulukko 1. kuvaa etenevan muistisairauden esiintyvyyt-
td ja vahintaan keskivaikeaa muistisairautta sairastavien muistipotilaiden osuutta yli 65-
vuotiaiden ikaluokassa. Arvioiden mukaan noin 130 000 muistipotilasta tulee sairasta-

maan vahintéan keskivaikeaa muistisairautta vuonna 2020 (STM 2012).

TAULUKKO 1. Etenevan muistisairauden esiintyvyys yli 65-vuotiaiden ik&luokassa

yli 65-vuotiaiden ikd-  vahintaan keskivaikeaa muistisairautta

luokan koko sairastavat muistipotilaat yli 65-
vuotiaiden ik&luokasta, n / %
Koko Suomi 1 056 547 105944 /10,0
Kaupunki A 35562 3753/10,6
Kaupunki B 5729 515/9,0
Kaupunki C 4770 468/9,8

Muistipotilaiden mééra sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen asiakkaina on kasvanut
2000-luvun alusta alkaen. Suomessa s&annéllisen kotihoidon piirissd 31.12.2009 oli
yhteensd 7 998 muistipotilasta, josta Varsinais-Suomen osuus oli 802 muistipotilasta.
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Lahes kolme neljasosaa asiakkaina olleista muistipotilaista oli naisia, miké selittyy sill,
ettd ikéantyneistd suurin osa on naisia. Asiakasmaarissa on alueellisia eroja, jotka johtu-
vat muistisairauksien esiintyvyydestad alueittain sekd palvelurakenteiden eroista kuten

siit4, hoidetaanko muistipotilasta omaishoidossa. (THL 2011.)

2.2 Muistisairaudet

Muistisairaudet luokitellaan Suomessa kansantaudeiksi (Kdypéhoito -suositus 2010). Ne
ovat pysyvié ja etenevid tauteja, joten ne johtavat usein muistin ja tiedonkasittelyn de-
mentia-asteiseen heikentymiseen. Muistisairaus vaikuttaa heikentavésti tiedonkasitte-
lyyn ja muistiin. Erityisesti kielelliset toiminnot, nadnvarainen hahmottaminen ja toi-
minnanohjaus heikkenevat muistisairauden edetessa. (Erkinjuntti ym. 2010; K&ypahoito
-suositus 2010.) Vakavimpia muistisairauksia ovat dementoivat sairaudet, kuten Al-
zheimerin tauti, aivoverenkiertosairaudet (pienten suonten tauti, isojen suonten tauti ja
kognitiivisesti Kkriittiset infarktit), otsa-ohimolohkorappeumat (frontotemporaalinen de-
mentia, semanttinen dementia, eteneva sujumaton afasia), Lewyn kappale -patologiaan
liittyvat sairaudet, kuten Lewyn kappale -tauti sekd Parkinsonin taudin muistisairaus
(Erkinjuntti ym. 2010; Huttunen 2011; Juva 2011; Ké&ypahoito — suositus 2010).

Yleisin muistisairaus on Alzheimerin tauti, jota sairastaa 6570 prosenttia kaikista kes-
kivaikeaa tai vaikeaa muistisairautta sairastavista muistipotilaista. Tautia esiintyy va-
hemman alle 65-vuotiailla. (Viramo & Sulkava 2010.) Alzheimerin tauti jaetaan varhai-
seen, lievaan, keskivaikeaan ja vaikeaan taudin vaiheeseen. Taudin varhaisessa vaihees-
sa (S-MMSE-pisteet 30-26) (Vertesi ym. 2001) muistamisen vaikeudet lisdantyvat. Sa-
malla uuden oppiminen ja uusien tilanteiden hallinta vaikeutuu. Avun tarve kasvaa
muistamisen vaikeuksien myo6té ja laheiset kokevat tilanteen muistipotilaan runsaana
unohteluna. Potilas itse tiedostaa tilanteensa ja muutokset muistitoiminnoissa. Tutki-
muksiin hakeudutaan omatoimisesti tai laheisen aloitteesta. (Kaypéhoito -suositus 2010;
Pirttila & Erkinjuntti 2010.)

Lievassé taudin vaiheessa (S-MMSE-pisteet 25-20) (Vertesi ym. 2001) muistivaikeudet
ovat lisd&ntyneet siten, ettd muistipotilas tarvitsee paivittaista apua, ohjausta ja valvon-
taa. Omatoimisuus monimutkaisissa paivittaisissa toiminnoissa ja oikeudellinen toimin-
takyky ovat heikentyneet. Kognitiiviset ongelmat, kuten kielelliset vaikeudet ovat li-

saantyneet. Tyypillisid kdytOsoireita ovat masennus, apatia, lisdantynyt epaluuloisuus ja
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artyneisyys. (Kéypahoito -suositus 2010; Pirttila & Erkinjuntti 2010.) My0s virtsankar-
kailu eli inkontinenssi lisdantyy muistisairauden edetessé. Se on yleinen ympérivuoro-
kautiselle hoidolle altistava tekijé, joka heikentdd sekd muistipotilaan ettd hénta hoita-
van l&heisen eldménlaatua. Virtsankarkailuun liittyvien toistuvien wc-kéyntien johdosta
my06s muut riskitekijat, kuten kaatumisriski lisdantyy. (Uusitalo 2013.)

Keskivaikeassa taudin vaiheessa (S-MMSE-pisteet 19-10) (Vertesi ym. 2001) muistipo-
tilas ei tunnista selviytymisvaikeuksiaan, koska sairaudentunto on heikentynyt. Lahi-
muisti on heikko, mik tuottaa toiminnan vaikeuksia tutussa ympéristossa. Erilaiset kie-
lelliset vaikeudet ja hahmottamisvaikeudet seka kéayttaytymishairiot lisaantyvat. Muisti-
potilas ei selviydy paivittéisista toiminnoista ilman apua ja valvontaa. (Kaypahoito -
suositus 2010; Pirttila & Erkinjuntti 2010.)

Vaikeassa taudin vaiheessa (S-MMSE-pisteet 9-0) (Vertesi ym. 2001) muistipotilas
tarvitsee kaikissa toiminnoissaan runsaasti apua. Muisti toimii satunnaisesti ja muistipo-
tilaalla on moninaisia kaytoshairi6itd. Puheen tuotto véhenee ja keskittymiskyky ja
orientaatio ovat heikkoja. Muistipotilaan vaeltelu ja levottomuus on yleistd. Alzheime-
rin taudin loppuvaiheessa muistipotilas menettda kavelykykynsd, on taysin syotettava,
pidatyskyvyton ja kykenee tuottamaan harvoja ilmaisuja. (Kéypahoito -suositus 2010;
Pirttila & Erkinjuntti 2010.)

Toiseksi yleisin muistisairaus on vaskulaarinen kognitiivinen heikentymad, joka on muis-
tin ja tiedonkésittelyn heikentymista aiheuttava aivoverenkiertosairaus. Sitd sairastaa
1,6 prosenttia kaikista yli 65-vuotiaista ja 15-20 prosenttia kaikista muistipotilaista.
Kliinisesti vaskulaarinen kognitiivinen heikentym& on oireyhtymd, johon liittyy aivo-
muutoksia ja vaskulaarisia tekijoitd. Pienten suonten taudit, suurten suonten taudit ja
infarktien aiheuttamat tilat kognitiivisesti kriittisill4 alueilla ovat oireyhtymén alatyyp-
peja. Vaskulaarinen kognitiivinen heikentymé vaikuttaa erityisesti muistipotilaan toi-
mintakykyyn ja eldmanlaatuun kognitiivisen suorituskyvyn laskun myota. (Erkinjuntti
& Pirttil4 2010; Viramo & Sulkava 2010.)

Lewyn kappale -tauti on yksi Lewyn kappale -patologiaan liittyva tauti Parkinsonin
tautiin liittyvan dementian ohella. Se on kolmanneksi yleisin muistisairaus, jota tavataan
5 prosentilla kaikista yli 75-vuotiaista muistipotilaista. Suurimmalla osalla Lewyn kap-

pale -tautia sairastavista muistipotilaista on Alzheimerin taudin ja Lewyn kappale -
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taudin yhdistelmd. Muisti heikkenee sairauden edetessé. Lewyn kappale -taudin tyypil-
lisimmat oireet ovat kognitiiviset oireet, kuten tarkkaavaisuuden ja vireystilan vaihtelu,
parkinsonismiin viittaavat oireet, kuten kdvelyvaikeudet ja lihasjaykkyys ja psykoottiset
oireet, kuten harhaluulot ja hallusinaatiot. Muita taudinkuvaan kuuluvia tyypillisia oirei-
ta ovat kaatuilu ja ohimenevét tajunnanhdiriokohtaukset. (Erkinjuntti ym. 2010; Rinne
2010.)

Otsa-ohimolohkorappeumiin kuuluvat frontotemporaalinen dementia, eteneva sujuma-
ton afasia ja semanttinen dementia. Ne ovat etenevia sairauksia, jotka vaurioittavat aivo-
jen otsalohkoja. Frontotemporaalisen dementian ominaispiirteitd ovat vahittdinen ete-
neminen, persoonallisuuden ja kayttdytymisen (estottomuus, arvostelukyvyttomyys)
muutokset, toiminnan vaikeudet, ongelmanratkaisun ja péattelykyvyn heikkeneminen,
sosiaalisten taitojen heikkeneminen varhaisessa vaiheessa ja sairaudentunnon heikenty-
minen. Sairauden alkuvaiheessa muisti on sdilynyt. Eteneva sujumaton afasia aiheuttaa
puheentuoton héairiditd. Muistipotilas saattaa tehda luku- ja kirjoitusvirheitd. Semantti-
sessa dementiassa sanojen merkitys h&viéé. Puheentuotto on sujuvaa, mutta muistipoti-
laan on vaikea I0yt4& sanoja ja vaikea tunnistaa esineitd. Muisti sdilyy suhteellisen hy-
vin. (Erkinjuntti ym. 2010; Rinne & Remes 2010.)

2.3 Muistipotilaan hoitajana toimiva l&heinen

Muistipotilaan hoitajana toimiva laheinen on hdnen omaisensa tai muu laheinen henkild,
joka huolehtii muistipotilaan hoidosta ja huolenpidosta kotioloissa (STM 2014; STM
2006). Kansallisen omaishoidon kehittdmisohjelman 2014-2020 mukaan “omaishoito
maadritell&&n hoitomuodoksi, joka mahdollistaa kaikenikdisten hoitoa ja huolenpitoa
tarvitsevien toimintakyvyltdan heikentyneiden, sairaiden ja vammaisten henkilGiden
kotona asumisen” (STM 2014). Omaista tai lheista kutsutaan virallisesti omaishoita-
jaksi, jos hén on tehnyt omaishoitosopimuksen ja saa omaishoidon tukea (STM 2014;
STM 2006). Omaishoitosopimus on toimeksiantosopimus omaishoidon jarjestamiseksi
kunnan ja hoitajan vélilla. Omaishoidon tuki siséltdéd omaishoitajan hoitopalkkion, va-
paat ja tarjottavat terveyspalvelut ja muistipotilaalle annettavat tarvittavat palvelut. Tuki
perustuu kunnan myontaméan tukeen, joka perustuu lakiin omaishoidon tuesta
(937/2005) (Kaivolainen ym. 2011; STM 2014.) Muistipotilasta hoitavaa l&heista voi-

daan kutsua myos epaviralliseksi omaishoitajaksi, jos hén ei ole tehnyt omaishoitosopi-
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musta. Tassé tutkimuksessa laheisia ei erotella virallisiin ja epévirallisiin omaishoitajiin.

Tutkimuksen l&heiset hoitivat muistipotilasta vapaaehtoisuuden pohjalta (RTPC 2010).

Suomessa on 1,25 miljoonaa omaista ja l&heistd, jotka auttavat tuttaviaan. Heistd péa-
asiallisia auttajia on 350000 henkil6&. Hoitoa ja huolenpitoa eli sitovaa hoitoa antavia
l&heisia on noin 60000 laheistd, joista vain pieni osa on omaishoidon tuen piirissa. (Kai-
volainen ym. 2011; STM 2014.) Vuonna 2012 omaishoidontuen piiriin kuului noin
40500 omaishoitajaa. Omaishoidon tuen saajista enemmisto (67 %) oli vuonna 2012 yli
65-vuotiaita. Muistisairaus oli yksi kolmesta merkitsevimmasta syysta omaishoidontar-
peeseen. (STM 2014.)

Omaishoito on vaativampaa ja sitovampaa kuin l&heisten toisilleen antama apu (STM
2006). Omaishoitotilanne voi kehittya vahitellen muistipotilaan avun tarpeen kasvaessa.
Talléin puoliso tai aikuiset lapset voivat ryhtya omaishoitajiksi. (Kalliomaa 2012.) Ta-
ma tarkoittaa uuden identiteetin muodostumista véhitellen, kun laheinen hyvéksyy hoi-
van antajan ja auttajan roolin osaksi mindkuvaa ja perhesuhteita. L&heisen késitys
omaishoitajuudesta vaikuttaa hdnen omaan jaksamiseensa. (Kaivolainen ym. 2011.)

Muistipotilaan hoitajana toimivalla laheisella on omat tuen tarpeet ja hdnen hyvinvoin-
tinsa on tarkedd muistipotilaan hoitamisen kannalta. Han voi kokea jadvéansa yksin hoi-
dettavan kanssa, ystavapiiri saattaa kaventua, hanelld voi olla vain vahan aikaa itselleen
ja eldmanpiiri saattaa kaventua kodin seinien sisépuolelle. Talldin riski uupumiseen
kasvaa. Laheisen uupumusta voidaan vahentaa tai estad, kun hanet kohdataan itsendise-
na tuen tarvitsijana. (Kaivolainen ym. 2011.) Jaksamisen kannalta on tarke&é, etta l&hei-
selld on mahdollisuus jakaa hoitovastuu terveydenhuollon ammattilaisen kanssa (Tol-

jamo & Koponen 2011).

2.4 Laheisen tukeminen Suomessa sosiaali- ja terveyspalvelujen keinoin

Suomessa muistipotilaan hoitajana toimivan laheisen tukena toimii monipuolinen, mutta
pirstaleinen palvelujarjestelma. L&heisen kannalta jarjestelmé& voi tuntua monimutkaisel-
ta ja palvelujen saanti saattaa riippua hanen omasta tiedonhankinnan aktiivisuudesta.
Laheinen tarvitsee tukea ja tietoa muistipotilaan sairaudesta ja hoidosta heti muistipoti-
laan muistisairaus diagnoosin jalkeen aina muistipotilaan kuolemaan asti. (Kaivolainen

ym. 2011.) Palveluketjun toimivuus on tarke& laatutekija kehitettdessé sosiaali- ja ter-
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veyspalveluita muistipotilaiden l&heisille. Palveluketjujen katkeamisesta johtuen perus-
ja erikoissairaanhoidon seké sosiaalitoimen palvelut eivat muodostu kokonaisuudeksi,
jotta laheinen saisi oikeita tukia ja palveluita oikeaan aikaan ja oikeassa paikassa. (STM
2012.) Tavoitteena on, ettd tukea ja palveluita tarjotaan oikeaan aikaan, oikealla tavalla
ja kattavasti l&heisen tarpeet huomioiden, jotta ne ovat helposti saatavilla muistipotilaan
hoitamisen tueksi (Kaivolainen ym. 2011; STM 2012).

Kunnilla on keskeinen merkitys terveyspalvelujen tarjoajina. Ne tarjoavat erilaisia ter-
veyspalveluita kuten kotipalvelun, pdivatoiminnan ja pdivasairaalan palvelut, laitoshoi-
toa ja kuntoutusta sek& omaishoidon tukeen liittyvia palveluita. (Kaivolainen ym. 2011,
STM 2014; STM 2012.) Virallinen omaishoitaja on oikeutettu kolmen péivan vapaa-
seen, jos hdn on sitoutunut jatkuvaan muistipotilaan hoitamiseen tai hoito on ympéri-
vuorokautista. Kunta on velvoitettu lain mukaan jarjestdmaan asianmukaisen muistipoti-
laan sijaishoidon omaishoitajan vapaiden ajalta. Omaishoidon tukeen sisaltyy hoito-
palkkio, joka oli véhintddn 381 euroa kuukaudessa vuonna 2014, josta omaishoitajalle
kertyy elékettd. Kunta on myds velvoitettu vakuuttamaan omaishoitaja tapaturmavakuu-
tuksella. (Laki omaishoidon tuesta 2.12.2005/937; STM 2014.)

Kuntien liséksi terveyspalveluita tarjoavat jarjestot, seurakunnat, yksityiset palvelujen
jarjestdjat sekd vapaaehtoistoiminnan jarjestajat. Kuntien ja kolmannen sektorin yhteis-
ty0 korostuu. (Kaivolainen ym. 2011; STM 2014; STM 2012.) Muistipotilaan ja hanen
ldheisensé kotona asumista turvaava tuki siséltada jokapdivaista toimintaa tukevat palve-
lut, henkistd tukea antavat ja harrastuksiin ja ajankéayttoon liittyvat palvelut. Jokapéi-
vaista toimintaa tukevat kotiin tuotavat palvelut, joita ovat kotipalvelu, kotisairaanhoito,
kotihoito ja kuljetuspalvelut (Huhtamaki-Kuoppala & Koivisto 2010) sek& siivous- ja
ateriapalvelut. (Virjonen & Kankare 2013.)

Sosiaali- ja terveydenhuollon erityisend haasteena on ensitiedon antaminen laheisille
(Kaivolainen ym. 2011). Sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisilla, jotka tytskente-
levat omaishoitoperheen kanssa, on térked rooli tunnistaa avun tarpeita ja auttaa perhetta
sopeutumaan niihin muutoksiin, joita muistisairaus tuo tullessaan. Tavoitteena on ohjata

I6ytdmé&én voimavaroja. (Kaivolainen ym. 2011; Toljamo & Koponen 2011.)

Muistipotilasta hoitava laheinen saattaa olla idkés tai monisairas henkild, mika vaikuttaa

muistipotilaan hoitamiseen. Muistipotilaan toimintakyvyn heikentyessa hanen avun tar-
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peensa kasvaa, mika lisdé ldheisen antamaa apua. Toimintakyvyn heikentyminen yhdes-
sé esiintyvien kaytosoireiden kanssa vaikuttavat hantd hoitavan laheisen palvelu tarpee-
seen. (Raivio ym. 2007.) Léaheisen tukemisen tavoitteena on hénen eldaménlaatunsa ja
hyvinvointinsa yllapitdminen ja parantaminen seké jaksamisen turvaaminen. Tukemisen
lahtokohtana on muistipotilaan ja héntd hoitavan laheisen yksilollinen kohtaaminen
kunnioittaen itsemaaradmisoikeutta, oikeutta hyvaan hoitoon ja kohteluun seka hoito-
tahtoon. Myds neuvonnan ja ohjauksen ennakoitavuus korostuu. (Huhtaméki-Kuoppala
& Koivisto 2010.)

Laheisen tuen tarve sisaltaa hoitoavun, taloudellisen tuen, henkisen tuen, vapaa-aikaan
liittyvét erilaiset tuet seka hoito- ja palveluohjaukseen liittyvat tuet (Kaivolainen ym.
2011). L&heisille tarjottava tuki voidaan jakaa tiedolliseen tukeen, sosiaalista hyvinvoin-
tia edistdvaan tukeen ja muistipotilaan ja laheisen kotona asumista turvaavaan tukeen.
Tiedollinen tuki sisaltaa tietoa yhteiskunnan tarjoamista eduista, kuten sosiaali- ja ter-
veyspalveluista sekda muiden organisaatioiden toiminnasta, kuten jarjestéjen ja seura-
kuntien toiminnasta. Muistipotilaan lisaksi hantd hoitava l&heinen tarvitsee tietoa muis-
tisairaudesta ja sen vaikutuksista jokapéivaiseen elaméaan. Tiedon lisaksi l&heinen tarvit-
see ohjeita siitd, miten muistisairauden edetessa tulisi toimia ja miten muistipotilaan

taloudelliset ja oikeudelliset edut turvataan. (Huhtaméki-Kuoppala & Koivisto 2010.)

Sosiaalista hyvinvointia edistdvan tuen avulla tuetaan l&heisen osallistumista kodin ul-
kopuolisiin tapahtumiin, kuten vertaistukiryhmiin (Huhtamaki-Kuoppala & Koivisto
2010). Tavoitteelliset vertaistukiryhmat toteutetaan projekteina jarjestdjen kanssa, joi-
den tavoitteet ovat linjassa ikaantymispoliittisten tavoitteiden kanssa. Vertaistukiryh-
missé l&heiset tapaavat samankaltaisessa tilanteessa olevia l&heisig, jolloin sosiaalisen
tuen verkosto laajenee. (STM 2012; Toljamo & Koponen 2011.) L&heisten kokemia
ongelmia ja vaikeuksia voidaan vahentdd muun muassa keskusteluilla ja hoitoneuvotte-
luilla. Tavoitteena on samalla luoda positiivinen perheen siséinen suhde. (Huhtaméki-
Kuoppala & Koivisto 2010.) Muistipotilaan hoidon tulisi olla perhekeskeista siten, etté
hanté hoitava laheinen saa tarvittavan tuen ja avun (Virjonen & Kankare 2013.)

Henkistd tukea tarjoaa muun muassa muistikoordinaattoritoiminta, jolla pyritdén vas-
taamaan muistipotilaan ja hénen laheisensé avuntarpeeseen ja kotona asumisen tukemi-
seen. Muistikoordinaattorin tehtéviin sisaltyy yhteistyd muistipotilaan ja hdnen lahei-

sensa kanssa muistisairauden kaikissa vaiheissa. Koordinaattori toimii linkkina palvelu-
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jarjestelman ja muistipotilaan perheen Vvélilla, kartoittaa ja koordinoi tarvittavia palve-
luita ja raataloityja tukitoimia seké tavoitteellisia vertaisryhmid. (Toljamo & Koponen
2011.)

Terveydenhuoltojarjestelmat ovat erilaisia eri maissa. Terveyspalveluita voidaan tarjota
joko vyleisessa tai yksityisessa terveydenhuollossa. Terveyspalvelu voi olla yksityinen,
vakuutuksella maksettava tai julkinen. (Georges ym. 2008.) Palvelujen valilla voi olla
eroja maiden sisalld. Esimerkiksi Kanadassa jokainen yhteisé on kehittdnyt omat ter-
veyden- ja sosiaalihuollon palvelut, jotka siséltavat erilaisia palveluita muistipotilaille

sekd heidan laheisilleen (Jaglal ym. 2007).

2.5 Kansainvéliset tutkimukset muistipotilaiden laheisten terveyspalveluista

Katsaus aikaisemmista tutkimuksista tehtiin, jotta saatiin kokonaisvaltainen kuva muis-
tipotilaiden laheisten terveyspalvelujen kaytosta. Katsauksen avulla saatiin tunnistettua
tdman tutkimuksen keskeiset késitteet ja muodostettua teoreettista taustaa. Katsauksella
haluttiin selvittdd keskeinen aikaisempi tieto tutkimuksen aiheesta ja osoittaa tie-

donaukko aikaisempien tutkimusten perusteella. (Grove ym. 2013.)

Aikaisempien tutkimusten tietokantahaku suoritettiin kahdessa osassa. Ensimmainen
haku suoritettiin tammikuussa 2013 yhdessd Turun yliopiston kirjaston informaatikon
kanssa CINAHL, Pubmed (Medline) ja Medic -tietokannoista. Myohemmin hakuun
lisattiin PsycINFO — ProQuest tietokanta. Téassa haussa ei kéaytetty informaatikon apua.
Hakulausekkeet koottiin kayttdmalla Pubmedissa Mesh-asiasanojen, CINAHL:ssa hea-
dings-asiasanojen seka vapaasanojen yhdistelmid. Haku rajattiin englannin kieleen ja
vuosiin 2002-2013. Liséksi rajauksena kaytettiin abstraktin saatavuutta. Toinen tdyden-
tdva haku suoritettiin 28.10.2014 kayttdmalla samoja tietokantoja ja hakusanoja kuin
mitd ensimmaisessa haussa kdytettiin. Toinen haku rajattiin alkamaan 1.1.2013. Lisaksi
rajauksina kaytettiin englannin kielta ja abstraktin saatavuutta. Tietokantahaut on kuvat-

tu kokonaisuudessaan liitteessa 1.

Aikaisempien tutkimusartikkelien mukaanottokriteerit olivat seuraavat: 1) tutkimusar-
tikkeli késittelee terveyspalveluja, jotka on tarkoitettu muistipotilaan hoitoon osallistu-
valle laheiselle, 2) tutkimusartikkeli kasittelee terveyspalveluita, joita laheinen kéytta,

3) tutkimusartikkeli kasittelee terveyspalveluita, joita muistipotilaan l&heinen tarvitsee,
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4) tutkimusartikkeli kasittelee muistipotilaan hoitoon osallistuvan l&heisen terveyspalve-

lujen kayttoon liittyvia tekijoita ja 5) tutkimusartikkelin kokoteksti oli saatavilla.

Katsauksen ulkopuolelle jatettiin ne artikkelit, jotka tayttivat poissulkukriteerit. Poissul-
kukriteerit olivat seuraavat: 1) tutkimusartikkeli k&sitteli muiden l&heisten kuin muisti-
potilaan henkilon hoitoon osallistuvan léheisen terveyspalvelujen kayttda, 2) tutki-
musartikkeli késitteli muistipotilaan terveyspalvelujen tarjontaa, kayttoa, tarvetta tai
kysyntaa, 3) tutkimusartikkeli ei sisaltdnyt muistipotilaan hoitoon osallistuvan laheisen
terveyspalvelujen kayttoon liittyvid tekijoitd ja 4) tutkimusartikkeli oli katsaus. Mu-
kaanotto- ja poissulkukriteerien jalkeen lahempéaéan tarkasteluun kokotekstin perusteella
paatyi 32 tutkimusartikkelia (liite 2.)

Tutkimusartikkelien analysointi aloitettiin lukemalla artikkelit 1&pi. Aineistoa l&hdettiin
analysoimaan induktiivisesti ryhmittelemalla aineistoa laheisille tarjolla oleviin, laheis-
ten tarvitsemiin ja hyodyntdmiin terveyspalveluihin seka terveyspalvelujen kayttoon

liittyviin tekijoihin. Keskeiset tulokset kirjattiin taulukkoon (liite 2.)

Tutkimusartikkeleista kaksitoista oli Yhdysvalloista, viisi Australiasta, kolme Hollan-
nista, kaksi Kanadasta ja Singaporesta. Yksi tutkimusartikkeli oli Saksasta Belgiasta,
Iso-Britanniasta, Luxemburgista, Italiasta, Japanista, Hong Kongista ja Taiwanista. Eni-
ten tutkimusartikkeleita oli julkaistu vuosina 2008 ja 2013 (kuvio 1.) My0s kaksi tutki-
musartikkelia vuodelta 2014 saatiin mukaan tutkielmaan vaikka haut suoritettiin vuoden

2014 lokakuun lopussa.
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Tutkimusartikkelien julkaisuvuodet
m Tutkimusartikkelit

6
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KUVIO 1. Tutkimusartikkelien julkaisulukumaarat vuosittain

Aikaisempien tutkimusten aineisto muodostui ldheisistd, joiden keskim&&rdinen ika
vaihteli 55 vuodesta yli 82 vuoteen. Muistipotilaiden keskimaardinen ika tutkimuksissa
oli 76-81 vuotta. Tutkittavien maarat tutkimuksissa vaihtelivat 1813 tutkittavasta 12

tutkittavaan.

2.5.1 Laheisten tarvitsemat terveyspalvelut

Tutkimusten mukaan laheiset tarvitsivat tiedontarpeeseen ja muistipotilaan hoitamiseen
liittyvid palveluita. He kokivat tarvitsevansa enemman tietoa ammatillisesta avusta ja
tuesta, joita oli saatavilla heidan paikkakunnallaan (Black ym. 2013; Peeters ym. 2010;
Zwaanswijk ym. 2013). Léheiset tarvitsivat muistisairauteen (Black ym. 2013; Georges
ym. 2008; Low ym. 2013; Roelands ym. 2008; Sun ym. 2014; Zwaanswijkin ym. 2013)
ja terveyspalveluihin liittyvaa tietoa koska heilld oli vaikeuksia ymmaértaa teveyspalve-
lujarjestelmaa (Sun ym. 2014). Tiedon tuli sisaltad la&ketieteellistd yksityiskohtaista
tietoa muistisairauden etenemisesta (Georges ym. 2008; Low ym. 2013) ja terveyspal-
velujen sopivuudesta muistipotilaan muistisairauden silla hetkella olevaan vaiheeseen
(Sun ym. 2014). Laheiset kokivat tarvitsevansa enemman koulutusta niista hoidollisista
taidoista, joita he tarvitsevat hoitaessaan muistipotilasta (Wang ym. 2014). Liséaksi he

kokivat tarvitsevansa tietoa ja kaytdnnon neuvontaa palvelujen saatavuudesta (Georges
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ym. 2008). He tarvitsivat tukea kaytdnnon asioiden, kuten talon pihan hoitamisessa

(Vaingankar ym. 2013; Zwaanswijkin ym. 2013).

Galvinin ym. (2010) tutkimuksessa l&heiset (n=962) olivat kiinnostuneita erilaisiin
muistisairauksiin, kuten esimerkiksi Lewyn kappale -tautiin liittyvésta tiedosta, koulu-
tuksesta, sairauden hallinnasta ja hoidosta. He olivat eniten kiinnostuneita (65 %) inter-
netpohjaisesta tiedosta. (Galvin ym. 2010.) Laheiset tarvitsivat lisdksi oikeudellista
apua (Peeters ym. 2010), taloudellista tukea (Vaingankar ym. 2013) ja tietoa lakiséatei-
sistd méaarayksista ja korvauksista mikali muistipotilas siirtyisi vanhainkotiin hoidetta-
vaksi (Zwaanswijk ym. 2013). Laheiset tarvitsivat tietoa myos siitd, millaista tukea
vanhainkodilla olisi tarjota heille (Zwaanswijk ym. 2013) seka muistipotilaan sijaishoi-

don palveluita (Phillipson ym. 2013).

Laheisilla oli muistipotilaan hoitamiseen liittyvid terveyspalvelujen tarpeita. Léheiset
tarvitsivat muun muassa vapaaehtoistoiminnan palveluita ja terveydenhuollon ammatti-
henkiloston palveluita saadakseen tietoa terveyspalveluista ja selviytydkseen muistipoti-
laan hoitamisesta (Sun ym. 2014). L&heisista (n=962) vajaa puolet (44 %) koki tarvitse-
vansa apua muistipotilaan hoitamiseen liittyvissa asioissa. Kuitenkin suurimmalle osalle
(75 %) heistd, palvelujen hinta oli avun esteend. (Galvin ym. 2010.) Laheiset kokivat
tarvitsevansa enemman muistipotilaille tarkoitettuja paivatoiminta palveluita (Yamashi-
ta & Amagai 2008). Laheiset halusivat tietoa my6s siitd, miten toimia muistipotilaan
kayttaytymishairiotilanteissa kun muistipotilas oli sekava, pelastynyt tai vihainen (Pee-
ters ym. 2010; Rosa ym. 2010; Zwaanswijkin ym. 2013). Koulutukseen liittyvat tarpeet
olivat I&heisen ja muistipotilaan véliseen vuorovaikutukseen liittyvia kehittdmistarpeita.
Liséksi l&heiset halusivat saada tietoa ei-laakkeellisistd lahestymistavoista, jotka liittyi-
vat muistipotilaan kognitiivisiin héiridihin ja kayttaytymishairiéihin (Rosa ym. 2010)

sekd tietoa muistipotilaan terveyspalveluista (Vaingankar ym. 2013).

Brodatyn ym. (2005) tutkimuksessa todettiin, ettd ne l&heiset, jotka ilmoittivat tarvitse-
vansa erilaisia terveyspalveluja, olivat véhemman tyytyvaisia eldméntilanteeseen ja ko-
Kivat suurempaa kuormitusta kuin ne l&heiset, jotka eivat kokeneet tarvitsevansa ter-
veyspalveluja. (Brodaty ym. 2005.) Laheiset tarvitsivat enemmaén kuin yhden tyyppista
tukea (Black ym. 2013; Peeters ym. 2010; Zwaanswijkin ym. 2013). He kokivat tarkeéa-
na emotionaalisen tuen tarpeen (Low ym. 2013; Vaingankar ym. 2013; Zwaanswijkin

ym. 2013) sek& psykologisen tuen tarpeet, jotka olivat stressin hallintakeinoja ja sit,
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miten he voivat k&sitelld omia negatiivisia tuntemuksiaan (Rosa ym. 2010). L&heiset
tarvitsivat myos mielenterveyteen liittyvia ja yleisia terveydenhuollon palveluita (Black
ym. 2013) sek& emotionaalista tukea, tukiryhmapalveluita ja kuljetuspalveluita (Low
ym. 2013).

2.5.2 Tarjolla olevat terveyspalvelut

Laheisille tarjolla olevat terveyspalvelut voidaan jakaa tukipalveluihin ja muistipotilaan
hoitopalveluihin. Téssa tutkimuksessa ei tutkittu muistipotilaan hoitopalveluita, joten ne

on kuvattu tiivistetysti.

Terveyspalveluita oli tarjolla yleisessa ja yksityisessa terveydenhuollossa. Palvelu oli
joko yksityinen, vakuutuksella maksettava tai julkinen palvelu. (Georges ym. 2008.)
Laheisille ensivaiheen tukea tarjosivat laékari ja ladkariaseman henkilokunta (Ploeg ym.
2009). Muistipotilaan muistisairauden edetessa, laheisilla oli saatavilla yleislaakaripal-
velut (Roelands ym. 2008). L&heisille oli tarjolla tukiohjelmia (Ploeg ym. 2009). Liséksi
heille oli tarjolla erilaisia muita palveluita kuten sosiaalityontekijan ja terveysvakuutus
agentin tarjoamat palvelut, ateriapalvelut, siivouspalvelut, vapaaehtoispalvelut, fysiote-

rapeutin ja dementiatietokeskuksen palvelut. (Roelands ym. 2008)

Sarna ja Thompson (2008) kuvasivat artikkelissaan informaatio-ohjelmaa, jonka tarkoi-
tuksena oli tarjota koulutusta ja henkista tukea muistipotilaiden laheisille. Ohjelma tar-
josi yksildllista tai psykologista ryhmakoulutusta, joka tarkoitti vertaistukea ryhmassa
muiden ldheisten kanssa. Vertaistuki oli suunniteltu vastaamaan niitd tarpeita, jotka
riippuvat hoidettavan muistipotilaan sairauden vakavuudesta sek& muista tekijoista. Ar-
tikkelissa mainittiin Alzheimer cafee, jossa ldheinen ja muistipotilas saattoivat tavata
samassa tilanteessa olevia ihmisid. Liséksi sielld pidettiin kursseja muistisairaudesta,
palveluista ja eduista sekd annettiin koulutusta muistipotilaiden kommunikaatiosta ja

ongelmanratkaisusta (Sarna & Thompson 2008.)

Muistipotilaille oli tarjolla erilaisia hoito- ja sijaishoitopalveluita sek& kotiin saatavia
palveluita, joita laheiset kayttivat. Hoito- ja sijaishoitopalvelut tarjosivat heille hengéh-
dys- ja lepotauon muistipotilaan hoitamisesta (O'Connell ym. 2012; Robinson ym.
2005). Sijaishoitopalveluita olivat paivatoiminta (Georges ym. 2008) eli muistipotilai-

den péivahoitopalvelut palvelukeskuksessa. Tarjolla oli myds lyhytaikaista sijaishoitoa,
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joka kesti yhdestd kolmeen viikkoon. (Roelands ym. 2008.) Vanhainkotihoito kuului
lisaksi tarjolla olleiden sijaishoitomahdollisuuksiin (Georges ym. 2008). Kotiin saatavia
terveyspalveluita oli muistipotilaille tarkoitettu kotihoito (Georges ym. 2008; Ploeg ym.
2009; Roelands ym. 2008). Kotihoito oli kotisairaanhoitoa. Tarjolla oli my6s integroitu-

ja kotihoidon palveluita, jotka sisalsivét sairaanhoidon (Roelands ym. 2008).

2.5.3 Laheisten hyodyntamat terveyspalvelut

Laheisten hyoddyntamat terveyspalvelut voidaan aikaisempien tutkimusten perusteella
jakaa 1) kotiin saataviin palveluihin, 2) neuvonta ja tukipalveluihin sek& 3) muistipoti-
laan hoitopalveluihin. Laheiset hyddynsivat kotipalveluita (Beeber ym. 2008; Georges
ym. 2008; Jaglal ym. 2007; O'Connell ym. 2012; Roelands ym. 2008; Sun ym. 2008),
jotka olivat julkisia (Georges ym. 2008) tai maksullisia (Galvin ym. 2010; Pot ym.
2005). Osa kotipalveluista oli jaettu yleiseen ja erityiseen kotiapuun (Brodaty ym.
2005). Kotipalveluita suorittivat kodinhoitajat (Sun ym. 2007). Laheiset kéyttivat koti-
palveluita keskimaarin 2,1 tuntia viikossa (Jaglal ym. 2007). Sairaanhoidon palveluista
ldheiset hyodynsivat kotisairaanhoidon palveluita (Roelands ym. 2008). He hyddynsivat
kunnallista sairaanhoitoa (Brodaty ym. 2005) seka Kotisairaanhoitajien palveluita ja

kotisairaanhoidon tarjoamia apuvélineita (Sun ym. 2007).

Ateriapalvelujen kayttd mainittiin kahdessa tutkimuksessa (Brodaty ym. 2005; Sun ym.
2007). Laheiset hyddynsivat myos jonkin verran kodin kunnossapitopalveluita (Brodaty
ym. 2005; Sun ym. 2007), jotka sisélsivat siivouspalveluita (Peeters ym. 2010; Roelands
ym. 2008; Zwaanswijk ym. 2013). Kuljetuspalveluita hyddynnettiin tutkimusten mu-
kaan melko laajasti (Brodaty ym. 2005; Sun ym. 2007; Sun ym. 2008).

Neuvontaan liittyviin terveyspalveluihin kuului erilaisia palveluita. Sunin ym. (2007)
tutkimuksessa l&heiset saivat neuvontaa, joka auttoi heitd hallitsemaan muistipotilaan
hoitoon liittyvié tilanteita. He saivat lisdksi psykologista tukea ja puhelimessa annettua
neuvontaa. (Sun ym. 2007.) Osa laheisistd sai jatkuvaa neuvontaa terveydenhuollon
ammattilaisilta (Galvin ym. 2010; Roelands ym. 2008). Kaksi kolmasosaa heista sai
kaytannon apua sek& emotionaalista tukea terveydenhuollon hoitajilta (Roelands ym.
2008). Léaheiset kéavivéat luennoilla saadakseen tietoa (Yamashita & Amagai 2008) ja
koulutusta (Lim ym. 2012). He mainitsivat myds ei-ammatillisen tuen kayton, joka si-

sélsi perheeltd, ystavilta ja naapureilta saatavan tuen (Ploeg ym. 2009; Sun ym.2008).
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Laheisten hyddyntamia terveyspalveluita kuvattiin interventiotutkimuksissa. Interventi-
oon kuuluvia terveyspalveluita verrattiin olemassa oleviin terveyspalveluihin. Tutki-
musten mukaan tulokset olivat padosin hyvid. Lé&heiset kayttivat erilaisia koulutukseen
ja opetukseen seké tietoon ja tukeen liittyvid terveyspalveluja. Osassa interventioissa

hyoddynnettiin internetié tai teknologiaa.

Fortinskyn ym. (2009) tutkimuksessa interventioryhmén laheiset saivat muistisairauteen
liittyv&é neuvontaa Alzheimer -yhdistykseltd, joka tarjosi yksilollistd neuvontaa ja tukea
12 kuukauden ajan. Kontrolliryhman laheiset saivat koulutusta ja kunnallisten palvelu-
jen ohjausta mutta eivat hoidon neuvontaa. Interventioryhmaan kuuluvien laheisten hoi-
dettavilla muistipotilailla oli pienempi todenndkdisyys joutua vanhainkotiin verrattuna
kontrollirynmén l&heisten hoidettavilla muistipotilailla. (Fortinsky ym. 2009.) Toisessa
tutkimuksessa arvioitiin sitd, miten informaatio ja interventio auttoivat muistipotilaiden
ldheisida saamaan tarvittavia terveyspalveluita. Intervention jélkeen todettiin, etta kou-
lutus, ldheisen ja muistipotilaan sukulaissuhde ja k&sitykset siitd, kuinka paljon terveys-
palveluista saa apua hoitotilanteeseen, olivat ennustavia tekijoitda avun kayttoon.
(McCallion ym. 2004.)

Wangin ym. (2012) tutkimuksen koeryhmén l&heiset saivat tietoa muistipotilaan sairau-
dentilasta ja opetusta itsehoidosta sekd kotihoidosta. Aiheena oli myds ihmissuhteiden
yllapitdaminen, omaishoitajana toimiminen ja miten saada tukea ryhman ulkopuolelta.
Kontrolliryhmén jasenet saivat perinteiset dementiakeskuksen tarjoamat palvelut. Ne
sisdlsivdt muun muassa erilaisia neuvoja ja lausuntoja muistipotilaan taudintilasta ja
la&kityksesta seké dementiakeskuksen tarjoamista sosiaalisista palveluista. Palvelut si-
sélsivét lisaksi ohjausta ja opetusta muistipotilaan hoidosta, mité tarjosi sairaanhoitaja.
Intervention jalkeen kokeellinen ryhmé koki eldménlaadun paremmaksi ja kaytti har-
vemmin mielenterveyteen liittyvid palveluja kuin kontrolliryhmd. Samanlaisia tuloksia
saatiin Kutzin ym. (2010) tutkimuksessa. Siin& arvioitiin kdytannollisen, helposti kéayt-
toonotettavan ryhmékoulutusintervention tehokkuutta muistipotilaan laheisille. Inter-
ventio ei vahentanyt ldheisten kokemaa masennusta. Interventioryhman laheiset kokivat
kuitenkin, ettd ohjelma oli hyodyllinen, koska se teki hoidon helpommaksi ja rohkaisi

heitd kayttdmaan saatavilla olevaa apua hyvéksymalla omat tarpeet. (Kurz ym. 2010.)
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Yhdessa tutkimuksessa tarkoituksena oli arvioida verkossa tapahtuvan koulutuksen,
tuen ja itsehoidon etuja. Kuitenkin merkittdva osa laheisistd koki teknologian kaytdssa
olevan esteitd, joita olivat paésy internetiin, sen kustannukset ja ajankayton rajallisuus.
Osa ldheisista ei ollut koskaan aikaisemmin kayttanyt internetid. (Hayden ym. 2012.)
Erisuuntaisia tuloksia saatiin Choun ym. (2012) tutkimuksessa, jossa l&heiset pilotoivat
kuuden kuukauden ajan “Telecare Medical Support System” (TMSS) nimistd teknolo-
giasovellusta. He pitivat TMSS:sad helppokayttdisend. Laheiset arvostivat TMSS kayt-
tdd muistipotilaan hoidossa tapahtuvien muutosten diagnosoinnissa, sen tarjoamista
muistutuksista, hoidosta ja emotionaalisesta tuesta ja avusta muistipotilaan tunteiden ja

toimintakyvyn tasaamisessa. (Chou ym. 2012.)

Laheiset hyodynsivat neuvonta palvelujen lisdksi tukiryhma palveluita (Beeber ym.
2008; Galvin ym. 2010; Lim ym. 2012; Sun ym. 2007; Sun ym. 2008; Yamashita &
Amagai 2008), joissa esiintyi maakohtaisia eroja. Esimerkiksi Espanjassa laheiset kéyt-
tivat yksityisia tukiryhmépalveluita, kun taas Puolassa kukaan heista ei kayttanyt palve-
lua. (Georges ym. 2008.) Japanissa laheinen k&vi tukiryhméssa (self-help group). Hén
koki siitd olevan suurta apua kotona asuvaa muistipotilasta hoitaessaan. (Yamashita &
Amagai 2008.) Yhdysvaltalaisessa tutkimuksessa tukiryhméssa kavi vajaa kolmasosa
(27 %) laheisistd (Robinson ym. 2013). My6s virkistyspalvelut mainittiin yhdessa tut-
kimuksessa kaytettaviksi tukipalveluiksi (Sun ym. 2007).

Laheiset hyodynsivat kotona asuvalle muistipotilaalle kohdistettuja hoitopalveluita, joi-
ta olivat paivé- ja sijaishoitopalvelut. Ne tarjosivat laheisille hengahdystauon muistisai-
raan henkilon hoitamisesta (O Connell ym. 2012; Robinson ym. 2005). Léaheiset kaytti-
vat muistipotilaalle tarkoitettuja paivahoitopalveluja (Georges ym. 2008; O'Connell ym.
2012; Peeters ym. 2010; Roelands ym. 2008; Sun ym. 2007; Sun ym. 2008; Zwaanswijk
ym. 2013), jotka olivat vanhainkodin tarjoamia (Roelands ym. 2008) tai maksullisia
palveluita (Galvin ym. 2010; Pot ym. 2005). L&heiset mainitsivat k&yttdvansa useimmin
muistipotilaalle tarkoitettua paivahoitopalvelua (O Connell ym. 2012).

Laheisten kayttamiin sijaishoitopalveluihin (Beeber ym. 2008; Brodaty 2005; O'Connell
ym. 2012; Sun ym. 2007; Robinson ym. 2013; Robinson ym. 2005) luokiteltiin kuulu-
vaksi kotiin saatavat palvelut, sdannolliset retket, paivakeskuspalvelut ja laitoshoitopal-
velut (O Connell ym. 2012). Osa kaytettavista sijaishoitopalveluista oli maksullisia (Pot
ym. 2005). Niit4 kaytettiin keskimaarin 4 tuntia viikossa (Robinson ym. 2005) ja kaytto
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vaihteli yhdesté kerrasta vuodessa useaan kertaan viikossa. Laheiset kayttivat keskimaa-
rin kahta erilaista sijaishoitopalvelua. Noin puolet laheisista arvioi, ettd he tarvitsivat
lisad muistipotilaan sijaishoitoa. (O Connell ym. 2012.) Robinsonin ym. (2013) tutki-
muksessa laheisista suurin osa (79 %) ei kuitenkaan kayttanyt hengéhdystaukopalvelui-
ta. Sijaishoitopalvelujen kayttamattomyyteen oli yhteydessa laheisten negatiiviset kasi-

tykset terveyspalvelujen kaytosta (Phillipson ym. 2013).

Laheiset hyodynsivét terveyspalveluita (Robinson ym. 2005) ja ammatillista apua (Ro-
binson ym. 2013) keskimé&arin 4 tuntia viikossa (Robinson ym. 2013; Robinson ym.
2005). Samansuuntainen tulos saatiin Potin ym. (2005) tutkimuksessa, jossa laheiset
olivat kayttaneet maksullisia kotihoidon palveluja yli 4 tuntia viikossa (Pot ym. 2005).

Sunin ym. (2007) tutkimuksessa mainittiin neljatoista erilaista terveyspalvelua, joista
laheiset kayttivat keskimaarin kahta palvelua. Hyodynnetyt terveyspalvelut vaihtelivat
kotipalveluista erilaisiin tuki- ja neuvontapalveluihin. (Sun ym. 2007.) Zwaanswijkin
ym. (2013) tutkimuksessa (n=1494) yli 60 prosenttia l&heisistd kaytti samanaikaisesti
enemman kuin yhté terveyspalvelua (Zwaanswijk ym. 2013). Brodatyn ym. (2005) tut-
kimuksessa (n=976) l&heisista vajaa 35 prosenttia ei kéyttanyt terveyspalveluita. Yhta
terveyspalvelua kaytti laheisista 25 prosenttia ja kahta kaytti 15 prosenttia. Kolmea ter-
veyspalvelua kaytti laheisista 13 prosenttia ja neljaa terveyspalvelua kaytti alle 10 pro-
senttia. L&heisisté vajaa 3 prosenttia kaytti viitta terveyspalvelua. Kaiken kaikkiaan 1&-
heisistd 65 prosenttia kaytti vahintddn yhtd terveyspalvelua. (Brodaty ym. 2005.)
Roelandsin ym. (2008) tutkimuksessa laheiset kayttivat keskiméaarin reilu kahta ter-

veyspalvelua. (Roelands ym. 2008).

2.5.4 Terveyspalvelujen kayttéon liittyvat tekijat

Aikaisempien tutkimusten perusteella l&heisten terveyspalvelujen kayttoon liittyvat teki-
jat voidaan jakaa laheisen ja muistipotilaan valiseen sukulaissuhteeseen ja muistipoti-
laaseen ja laheiseen itseensd liittyviin tekijoihin. Tutkimusten mukaan laheisen suhde
muistipotilaaseen oli yhteydessé laheisen terveyspalvelujen kayttéon (Robinson ym.
2013) ja siihen, millaista tukea l&heiset tarvitsivat ja mité terveyspalveluita he kayttivat
(Peeters ym. 2010). Muistipotilaiden puolisot kokivat tarvitsevansa enemmaéan emotio-
naalista tukea kuin muistipotilaan aikuiset lapset. Heilld oli tarvetta saada tietoa oikeu-
dellisista muutoksista tilanteessa, jossa hoidettava muistipotilas siirtyisi vanhainkotiin

tai palvelutaloon. (Peeters ym. 2010.) Laheisen ollessa puoliso han todennakdoisesti liit-
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tyi tukiryhmaan, kaytti palveluohjaajien palveluita, taloudellista suunnitteluapua, oikeu-
dellisia palveluita ja hyddynsi saattohoidon palveluita (Galvin ym. 2010.) Puolisot kayt-
tivat kuitenkin vahemman terveyspalveluita (Lim ym. 2012; Robinson ym. 2013; Ro-
binson ym. 2005) ja ateriapalvelua (Galvin ym. 2010) verrattuna muistipotilasta hoita-

viin aikuisiin lapsiin.

Muistipotilaan aikuinen lapsi tarvitsi toisen henkilon viemé&an pois sen tunteen, ettd han
oli ainoa, joka huolehti muistipotilaasta. He tarvitsivat enemmaén tietoa muistisairauden
etenemisestd ja ammatillisen hoidon ja kotona tapahtuvan hoidon jarjestelyistd seka
enemman konsultaatiota muistisairaudesta terveydenhuollon hoitajilta. (Peeters ym.
2010.)

Japanissa kulttuurin vaikutusta kuvattiin muistipotilaiden hoitajina toimivien laheisten
kokemaan avun tarpeeseen. Muistipotilaita hoitaneet tyttarentyttéaret kokivat, etteivat he
voineet hakea apua kodin ulkopuolelta, koska kulttuuriin kuului isovanhempien hoita-

minen kotona. (Yamashita & Amagai 2008.)

Muistipotilaaseen liittyvat tekijat

Laheisten terveyspalvelujen kayttoon liittyivat muistipotilaan kéyttdytymishairiot, muis-
tisairauden eteneminen, toimintakyvyn aleneminen, muistipotilaan kanssa asuminen ja
muistipotilaan korkea ikd. Kayttdytymishairit olivat ennustava tekija laheisten terveys-
palvelujen kaytolle (Roelands ym. 2008). Laheiset kokivat hoidettavan muistipotilaan
muistiongelmien (Robinson ym. 2005) ja kayttaytymishdirididen lisd&véan heidan ter-
veyspalvelujensa kayttod (Robinson ym. 2013; Robinson ym. 2005; Son ym. 2007; Sun
ym. 2007). Muistisairauden eteneminen (Robinson ym. 2013; Sun ym. 2007) lis&si l&-
heisten kayttdman kotisairaanhoidon palvelujen kéyttéd (Sun ym. 2007) seka heidan
terveyspalvelujen kéyttoa yleisesti (Zwaanswijk ym. 2013). Ateriapalvelua kayttivat
enemman vakavan kuin lievdn muistisairaustilan omaavan muistipotilaan laheiset (Sun
ym. 2007).

Muistipotilaan alentunut toimintakyky oli yhteydessa laheisten terveyspalvelujen kayt-
toon (Brodaty ym. 2005; Robinson ym. 2013), koska téalloin laheiset kokivat hyvéksyt-
tdvampéna kysya tarjolla olevista terveyspalveluista (Brodaty ym. 2005). Sunin ym.

(2007) tutkimuksessa todettiin muistipotilaan kognitiivisen ja toiminnallisen kyvyn
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alentumisen vaikuttavan kotisairaanhoidon tukipalvelujen kaytt6on (Sun ym. 2007).
Ennustavat tekijat kotiin saatavien palvelujen kayttdon olivat muistipotilaan iké ja rajoi-
tukset jokapdivaisissa toiminnoissa sekd ammattitaitoisten hoitajien maéara piirikunnassa
(Beeber ym. 2008). Liséksi idkasta muistipotilasta hoitaneet l&heiset kayttivat suurem-
malla todenn&koisyydelld terveyspalveluja kuin nuorempaa muistipotilasta hoitaneet
ldheiset (Lim ym. 2012.) Pdivahoitopalveluita kayttaneet ldheiset tarvitsivat enemman

terveyspalveluita (Beeber ym. 2008).

Muistipotilaan kanssa asuminen lisasi laheisten terveyspalvelujen kayttéa (Lim ym.
2012; Peeters ym. 2010) ja oli ennustava tekija terveyspalvelujen kayttoon (Roelands
ym. 2008). Jos muistipotilas asui vanhainkodissa, hanta hoitaneen laheisen terveyspal-
velujen kaytto oli vahdisempad (Peeters ym. 2010). Robinsonin ym. (2005) tutkimuk-
sessa asumisjarjestelyt vaikuttivat vain vahan l&heisten terveyspalvelujen kayttoéon (Ro-
binson ym. 2005).

Laheiseen liittyvét tekijat

Laheisten terveyspalvelujen kayttoon, olivat yhteydessa laheisiin itseensa liittyvista
tekijoista sukupuoli, ik, laheisten kokema oma terveydentila, koulutus ja se, etta lahei-
set tarvitsivat tauon muistipotilaan hoitamisesta. Laheisten sukupuolen vaikutus ter-
veyspalvelujen kaytton mainittiin muutamassa tutkimuksessa. Miespuoliset laheiset
kayttivat enemman kotiin tuotuja terveyspalveluja (Sun ym. 2008) kun taas naiset kéyt-
tivat miehid enemman ei-virallista tukijarjestelméaa ja kuljetuspalveluita (Sun ym. 2008.)
Naiset ilmoittivat kayttavansa lagkaria tukena enemman kuin miehet (Ploeg 2009.) Li-
min ym. (2012) tutkimus osoitti, ettd naiset kayttivat miehiin verrattuna todennakai-
simmin terveyspalveluita (Lim ym. 2012.) Robinsonin ym. (2005) tutkimuksessa l&hei-

sen sukupuolella oli vain véhan vaikutusta terveyspalvelujen kayttéon.

Laheiset, jotka kayttivat muistipotilaan hoitamiseen apua ja hengahdyspalveluita olivat
tilastollisesti merkitsevasti (p=0,010) nuorempia verrattuna laheisiin, jotka eivat kaytta-
neet kumpaakaan terveyspalvelua. Heilla oli tilastollisesti merkitsevasti (p>0,001)
enemman sosiaalista tukea saatavilla. (Robinson ym. 2013.) L&heisten kokema tervey-
dentila (Jaglal ym. 2007), fyysinen heikkous (Beeber ym. 2008), depressio (Robinson
ym. 2013; Robinson ym. 2005) ja muistipotilaan hoidosta aiheutuva taakka, olivat yh-
teydessa ldheisten terveyspalvelujen kayttoon (Robinson ym. 2005). Laheiset, jotka al-
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koivat kayttad maksullisia kotihoidon palveluita, olivat huolestuneita ja rasittuneita.
Masentuneisuuden ja terveyspalvelujen kayton aloituksen valilla ei todettu merkittavaa
yhteyttd. Maksullisen kotihoidon palvelujen kdyttdé vahensi kuormittavuuden tunnetta.
(Pot ym. 2005.) Ne ldheiset, jotka luottivat terveyspalvelujen toimivuuteen, kayttivat
enemman terveyspalveluita (Roelands ym. 2008.) Myds laheisten tietoisuus tarjolla ole-
vista terveyspalveluista lisasi nelinkertaisesti niiden kayton todennakoisyytta (Lim ym.
2012.)

Léaheiset, jotka olivat maininneet saaneensa korkeamman koulutuksen, mainitsivat 1a4-
karin tuen lahteekseen (Ploeg 2009.) Korkeampi koulutus lisasi l&heisten kodinhoitajan
palvelujen kayttoa ja ateriapalvelujen kéayttéd. Myos nuoremmat laheiset ja ne, jotka
eivat kayneet toissa, kayttivat enemman ateriapalvelua. (Sun ym. 2007.) Toisessa tutki-
muksessa koulutuksella oli vahdistd vaikutusta laheisten terveyspalvelujen kayttoon
(Robinson ym. 2005).

Léaheisen terveyspalvelujen kayttoon liittyi tauon tarve muistipotilaan hoidosta. Tervey-
denhuollon ammattilainen oli ehdottanut muistipotilaan sijaishoitoa ja ettd laheisen tuli-
si keskittyd omaan terveydentilaansa. (O'Connell 2012.) Myos laheisen yhteydenpito
sosiaalihoitajan kanssa oli merkittavasti yhteydessa terveyspalvelujen kayttoon (Brodaty
ym. 2005). Terveyspalvelujen kayttoon vaikuttivat laheisen tydkomennus ja sijaishoi-
don hyodyllisyys hoidettavalle muistipotilaalle. Ne l&heiset, jotka mainitsivat terveys-
palvelujen kayton syyksi terveydentilansa tai tyokomennuksen, kayttivat eniten yollisia
sijaishoitopalveluja. Sijaishoitopalveluista hyotyivat sekd laheiset ettd muistipotilaat.
Neljé viidesta l&heisesta koki véhemmaén stressia sijaishoidon aikana ja noin puolet heis-
t& koki terveydentilansa muuttuneen parempaan suuntaan. (O'Connell 2012.)

Uskonnon vaikutusta omaisten terveyspalvelujen kayttéon tutkittiin amerikkalaisessa
tutkimuksessa. Uskonto vahensi ldheisten kotipalvelujen kéytt64 ja lisési ei-
ammatillisen tuen kéyttoa. Laheiset, jotka kavivat uskonnollisissa tilaisuuksissa, kéytti-
vat enemmaén kuljetuspalveluita. (Sun ym. 2008.)
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2.5.5 Katsauksen yhteenveto

Yhteenvetona kansainvélisistéd tutkimuksista voidaan todeta, ettd aikaisempaa tutkimus-
tietoa muistipotilaiden l&heisten terveyspalvelujen kaytosta on olemassa viime vuosilta.
Kuitenkaan yhtaan suomalaista tutkimusta ei katsaukseen sisaltynyt.

Laheiset kayttivat terveyspalveluita hoitaessaan muistipotilasta (Brodaty ym. 2005;
Roelands ym. 2008; Sun ym. 2007; Zwaanswijk ym. 2013). Laheisilla oli eniten tiedon-
tarpeeseen ja itse terveyspalveluihin liittyvia tarpeita. He tarvitsivat muistisairauteen
liittyvaa tietoa (Georges ym. 2008; Roelands ym. 2008; Zwaanswijkin ym. 2013), heilla
oli tarve saada tietoa terveyspalvelujen saatavuudesta (Georges ym. 2008) ja muistipoti-
laan hoitamiseen liittyvissa asioissa (Galvin ym. 2010). Laheisille tarjolla olevat palve-
lut voitiin jakaa seka tukipalveluihin ettd muistipotilaalle tarkoitettuihin hoitopalvelui-
hin.

Aikaisempien tutkimusten perusteella laheiset hyodynsivat keskiméarin kahta erilaista
terveyspalvelua (Roelands ym. 2008; Sun ym. 2007). Laheiset kayttivat kotipalveluita ja
muistisairaan henkilon sijaishoitopalveluita. He kédyttivat myos paljon tukiryhma palve-
luita (Beeber ym. 2008; Galvin ym. 2010; Lim ym. 2012; Sun ym. 2007; Sun ym. 2008;
Yamashita & Amagai 2008;). Niissé esiintyi kuitenkin maakohtaisia eroja (Georges
ym. 2008). Terveyspalvelujen kayttoon liittyvat tekijat saattoivat painottua eri tavoin
riippuen siitd, millaisesta terveydenhuoltojarjestelmasté oli kyse (Georges ym. 2008;
Jaglal ym. 2007).

Tutkimusten perusteella laheisten terveyspalvelujen kayttoon liittyvat tekijat olivat 1a-
heisen ja muistipotilaan sukulaissuhde, muistipotilaan taustaan liittyvat tekijat seka 1a-
heisen taustaan liittyvat tekijat. Sukulaissuhde liittyi terveyspalvelujen kayttéon ja tuen
tarpeisiin. Ne olivat erilaisia riippuen siit4, oliko laheinen puoliso vai muistipotilaan
lapsi. Muistipotilaan kayttaytymishairiot, muistiongelmat, toimintakyvyn aleneminen,
korkea ika ja muistisairauden eteneminen ja muistipotilaan kanssa asuminen lisasivét
laheisten terveyspalvelujen kayttod. (Lim ym. 2012; Peeters ym. 2010). Laheisen taus-
taan liittyvat tekijat, jotka olivat yhteydessé terveyspalvelujen kéyttoon, olivat laheisten
kokema terveydentila (Jaglal ym. 2007), fyysinen heikkous (Beeber ym. 2008), depres-
sio (Robinson ym. 2013; Robinson ym. 2005) ja muistipotilaan hoidosta aiheutuva
taakka (Robinson ym. 2005).
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Taman pro gradu -tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata kotona asuvan muistipotilaan
ldheisen sosiaali- ja terveyspalvelujen kéyttoa. Tavoitteena oli selvittdd, miten muistipo-
tilaaseen ja hdnen ldheiseensd itseensd liittyvat tekijat ovat yhteydessa muistipotilaan
ldheisen sosiaali- ja terveyspalvelujen kayttoon. Tutkimus oli osa Euroopan Unionin
rahoittamaa RightTimePlaceCare -tutkimusprojektia (FP7-Health-F3-2010-242153),
jonka tavoitteena oli kehittad ja luoda hyvia yhtendisid kaytanteité ja tasavertaiset mah-
dollisuudet hoidon, ohjauksen ja tuen saamiselle muistihdiridista karsivien ikaihmisten

terveys- ja sosiaalipalveluiden jérjestamiseksi koti- ja laitoshoidossa. (RTPC 2010.)

Tutkimuskysymykset ovat seuraavat:

1. Mité sosiaali- ja terveyspalveluita kotona asuvan muistipotilaan l&heinen kayttaa?

2. Kuinka paljon muistipotilaan laheinen kayttaa sosiaali- ja terveyspalveluja?

3. Miten muistipotilaaseen ja hénen laheiseen itseensa liittyvat tekijat ovat yhteydessa

kotona asuvan muistipotilaan laheisen sosiaali- ja terveyspalvelujen kaytton?
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4  TUTKIMUKSEN EMPIIRINEN TOTEUTUS

6.1 Tutkimusasetelma

Tutkimuksen mielenkiinnon kohteena olivat kotona asuvat muistipotilaat. Kohderyh-
mana oli heidan hoitoonsa osallistuvat laheiset (n=182). Aineistonkeruumenetelmana oli
haastattelu, joka tehtiin muistipotilaiden kotona kéyttaen strukturoitua kyselykaavaketta.
Tutkimuksessa kaytettiin kvantitatiivista tutkimusotetta. Tutkimusasetelma oli kuvaile-
va korrelatiivinen asetelma (kuvio 2.). Tutkimusasetelman valintaan vaikutti tutkimus-
kysymykset ja tutkimuksen tarkoitus. Tutkimusasetelma ohjasi tutkimusta populaation
ja otoksen maarittamisessd, mittausmetodin valinnassa, aineistonkeruumenetelméssa ja
aineiston analyysivaiheessa. (Grove ym. 2013; Metsamuuronen 2009.) Tutkimusase-

telman avulla haettiin vastauksia tutkimuskysymyksiin (Alkula ym. 1994).

. . L Aineiston
Otos Mittarit Aineiston keruu analysointi

N=182 L&heinen Haastattelu Tilastolliset
Muistipotilaiden « RUD strukturoidun menetelmat
laheiset . EQ-5D kyselylomak- SPSS -
Tarkoituksen- Muistipotilas ‘igefla%/gigl ohjelmalla
mu_kf;.u"nen ota_nta . KATZ 5925012 tgnnusll_Jvut
* sisaanotto- ja « MMSE - tilastolliset

poissulkukri- testit

teerien

perusteella

KUVIO 2. Tutkimusasetelma

Kuvailevan korrelatiivisen tutkimusasetelman avulla oli mahdollista tutkia muuttujien
vilisid yhteyksia (Fitzgerald ym. 2004; Grove ym. 2013). Tutkimusasetelma soveltui
tutkimukseen, koska tutkimuksessa tutkittiin muistipotilaan laheisen sosiaali- ja ter-
veyspalvelujen kayttoa ja muistipotilaaseen ja hénen laheiseensé itseensa liittyvien teki-
joiden yhteyksié laheisen sosiaali- ja terveyspalvelujen kayttéon niiden luonnollisessa
ympaéristossd, muistipotilaan kotona. Muuttujia ei kontrolloitu tai manipuloitu eika ase-

telma sisaltanyt interventioita. (Grove ym. 2013.)
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6.2 Otos ja kohderyhma

Tutkimuksen kohderyhman muodostivat kotona asuvat sdanndllisen kunnallisen koti-
hoidon piirissd olevat yli 65-vuotiaat muistipotilaat ja yksi heiddn nimedmé& hoitoon
osallistuva laheinen. Otoskoko oli ennalta mé&é&ritetty voima-analyysin avulla (RTPC
2010). Otos (n=182) kerattiin Varsinais-Suomessa kolmen eri kaupungin alueelta kéyt-
tdmalla tarkoituksenmukaista otantamenetelmaa (Grove ym. 2013). Tarkoituksenmukai-
sen otannan avulla tutkimukseen valittiin ne muistipotilaat ja heidan laheisensd, jotka

tayttivat ennalta madratyt mukaanotto- ja poisjattokriteerit.

Muistipotilaiden mukaanottokriteerit olivat seuraavat: 1) diagnosoitu muistisairaus, 2)
MMSE-testin arvo 24 tai alle, 3) allekirjoitettu tietoinen suostumus joko muistipotilaalta
ja/tai hanen laheiseltd tai omaiselta, 4) riski joutua laitoshoitoon seuraavan 3—6 kuukau-
den aikana, 5) asuu kotona l&dheisen/omaisen tukemana 6) muistipotilaan laheinen kéy
muistipotilaan luona véhintaan kaksi kertaa kuukaudessa. Poisjattokriteerit olivat seu-
raavat: 1) alle 65-vuoden ikg, 2) MMSE-testin arvo yli 24, 3) paadiagnoosina oli Korsa-
kovin syndrooma tai psykiatrinen sairaus ja 4) muistipotilaalla ei ollut l&heisté tai
omaista. Muistipotilaat nimesivat heidan hoitoonsa osallistuvan yhden laheisen, jonka
sisaanottokriteerit olivat seuraavat: 1) laheinen hoitaa muistipotilasta vapaaehtoisuuden
pohjalta ja 2) laheinen k&y muistipotilaan luona véhintadn kaksi kertaa kuukaudessa
(RTPC 2010). Kriteereilld pyrittiin mahdollisimman edustavaan otokseen, johon tutki-

mustuloksia voidaan yleistaa (Grove ym. 2013).

6.3 Mittarit

RTPC-projektin haastattelulomake sisélsi kaksitoista muistipotilaan ja laheisen hoidon
ja eldmanlaatuun sek& sosiaali- ja terveyspalvelujen kayttoon liittyvad mittaria. Tassé
tutkimuksessa raportoidaan neljalla mittarilla saadut tulokset. Mittarit olivat RUD, EQ-
5D, KATZ-Index ja S-MMSE—mittari. (RTPC 2013.) Niiden tarkoituksena oli tuottaa
mahdollisimman luotettavaa tietoa l&heisten sosiaali- ja terveyspalvelujen k&ytosta.
Tutkimuksessa kaytettavat mittarit ovat laajasti kytossé monissa eri maissa ja mittarien
luotettavuuteen liittyvét tekijat oli huomioitu (RTPC 2010).
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RUD

Laheisen terveydenhuoltoresurssien kayttda arvioitiin Resource Utilization in Dementia
(RUD ©) mittarin avulla. RUD-mittari on strukturoitu haastattelukysely, johon vastasi
muistipotilaan hoitajana toimiva ldheinen. Mittarin avulla kuvattiin taustatiedot l&hei-
sestd ja hdnen suhteesta muistipotilaaseen, tiedot muistipotilaan hoitamiseen kéytetysté
ajasta, laheisen tyossakayntitiedot ja muistipotilaan hoitamisesta johtuvat tydajan mene-
tykset. Lisdksi mittarilla kuvattiin laheisen itsensd kayttdmat terveydenhuoltoresurssit
eli palvelut ja niiden maarat viimeisen 30 vuorokauden ajalta. Mittarissa kaytettavat
kolme eri asteikkoa olivat: kylld/ei, kdyntien méara ja kesto (t/min). (Wimo ym. 1998.)

Luvan mittarin k&yttd6n antoi mittarin kehittja Anders Wimo, 30.6.2010.

Laheisen muistipotilaan hoitamiseen kayttdma aika jaetaan kolmeen osaan. Muistipoti-
laan paivittéisista toiminnoista selviytyminen (Activities of Daily Living eli ADL) sisél-
si muun muassa muistipotilaan pukeutumiseen ja wc-kdynteihin liittyvét avun tarpeet.
Instrumentaalinen paivittéisistd toiminnoista selviytyminen (Instrumental Activities of
Daily Living eli IADL) sisélsi monimutkaisempiin paivittaisiin toimintoihin, kuten ruo-
an valmistuksen ja kodin siivoukseen liittyvdat muistipotilaan avuntarpeet ja hoitoon
kulutetun ajan. Kolmas osa sisalsi muistipotilaan valvontaan eli silmall&pitoon (supervi-

sion) kulutetun ajan. (Neubauer ym. 2008; Wimo ym. 1998.)

RUD-mittarilla on mahdollista selvittdda muistisairauden hoitoon tarvittavaa virallisen ja
epéavirallisen hoidon maaraa ajallisesti. Lisdksi mittarilla voidaan arvioida terveyden-
huollon palvelujen kayttoon liittyvid kustannuksia (Wimo ym. 1998) ja muistipotilaisiin
liittyvan terveyspalvelujen kéyton kustannusvaikuttavuutta (Wimo ym. 2010). Mittari
mahdollistaa k&ytettyjen terveydenhuoltoresurssien kustannusten vertailun eri maissa
(Wimo ym. 2013). Mittarilla saadaan kattava ja monipuolinen kuvaus terveyspalvelujen
kayttoa arvioidessa (Wimo 2000). Tahan tutkimukseen ei siséllytetty sosiaali- ja tervey-

denhuollon kustannusten laskentaa eika kustannusvaikuttavuutta.

Mittarin sisdinen johdonmukaisuus on todettu hyvaksi (Cronbachin alfakerroin ja sisa-
korrelaatiokerroin >0.9) kaikilla mittarin kolmen osa-alueen kohdalla. (Wimo ym.
2007). Mittarin luotettavuuteen vaikutti tutkimuksen mukaan laheisten arvioima muisti-
potilaan hoitamiseen kéytetty aika (Wimo & Winblad 2003).
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RUD-mittarilla tehdyista aikaisemmista tutkimuksista tehtiin kirjallisuushaku (liite 3.).
Alkuperainen tutkimus RUD-mittarilla on tehty Alzheimerin tautia sairastaville potilail-
le ja heidan laheisilleen (Wimo ym. 1998). My6hemmin mittarin avulla on tutkittu Al-
zheimerin tautia sairastavien potilaiden lisdksi muun muassa vaskulaarista dementiaa
sairastavia muistipotilaita (Wimo & Winblad 2003) ja Lewyn kappale -taudin muistipo-
tilaita (Bostrom ym. 2007).

RUD-mittarista on kehitetty erilaisia versioita. Mittari on kaannetty yli kuudelle kym-
menelle kielelle ja se on laajasti kdytossa eri maissa (Wimo ym. 2013). Mittarin lyhy-
empi versio RUD-LITE (Bostrém ym. 2007; Chong ym. 2013; Gustavsson ym. 2011;
Gustavsson ym. 2010; Wimo ym. 2010) on kaytossa monella eri kielella (Wimo ym.
2010). RUD-FOCA -mittari on kehitetty kéytettavaksi hoitokodissa. Mittarissa muisti-
potilaan hoidon aika on jaettu alkuperdisin RUD-mittarin tavoin kolmeen eri osa-
alueeseen, paivittdisten toimintojen ja instrumentaalisten paivittéisten toimintojen avun
tarpeeseen seka muistipotilaan valvontaan liittyvaan aikaan. (Luttenberger & Graessel
2010.) RUD-mittarista on kéytossd Saksassa laajennettu versio. Siina tutkimusjoukkoon
otettiin muistipotilaan ensisijaisen epavirallisen hoitajan lisaksi myods muut epaviralliset
hoitajat. (Neubauer ym. 2009; Neubauer ym. 2008.) Mittarin viimeisin péivitys (versio
4.0) on tehty vuonna 2013. Talléin mittariin lisattiin ensisijaisen epavirallisen hoitajan
lisdksi muut epéaviralliset hoitajat ja heiddn muistipotilaan hoitoajan osuus kokonaishoi-
dosta, epavirallisen hoitajan uniaika tunteina vuorokaudessa ja viimeisen 30 vuorokau-

den ajalta esimerkiksi laakarikaynnit. (Wimo ym. 2013).

RUD-mittarilla tehdyt aikaisemmat tutkimukset (liite 4.) ké&sittelivat laheisen (epéaviral-
linen hoitaja) muistipotilaan hoitamiseen kuluvaa aikaa mittarin kolmen eri osa-alueen
kautta. Liséksi osa mittariin liittyvista tutkimuksista kasitteli muistipotilaan hoitoon
liittyvid epévirallisen ja virallisen hoidon kustannuksia. Tutkimuksia, joissa olisi kasitel-

ty muistipotilaan hoitajana toimivan laheisen terveyspalvelujen kayttod RUD-mittarilla,
ei [0ytynyt.

EQ-5D

Laheisen omaa terveydentilaa tutkittiin EQ-5D-mittarilla, jolla voidaan mitata laheisen
terveyteen liittyvad eldmdnlaatua. Mittari sisaltdd viisi eldmdanlaatua mittaavaa dimen-

siota, jotka ovat liikkuminen, itsestd huolehtiminen, tavanomaiset toiminnot, Ki-
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vut/vaivat ja ahdistuneisuus/masennus. L&heinen arvioi omaa terveydentilaansa jokaisen
dimension kohdalla kolmella eri tasolla, jotka ovat: ei ongelmia, vahédn ongelmia tai
paljon ongelmia. (Brazier ym. 1993; Eurogol Group 2014; Rabin & de Charro 2001.)
Luokituksen perusteella saadaan 243 mahdollista terveydentilaa maaritettyd (Rabin &
de Charro 2001). Luvan mittarin kayttdoén antoi The EuroQol Group Foundation,
1.9.2010.

Liséksi mittari siséltd& arvion laheisen terveydentilasta haastattelupdivéang, jota mitataan
VAS-arvolla. VAS-arvo on 20 cm:n pituinen jana, jonka asteikko on 100-0. Paras eli
korkein terveydentila on asteikon huipussa eli arvo 100 ja huonoin terveydentila on as-
teikon arvo 0. Maksimipistemaara on 100. (Brazier ym. 1993; Euroqol Group 2014,
Rabin & de Charro 2001.) Mittari mahdollistaa EQ-5D indeksin laskemisen, jonka arvo
on -0,594 — 1 valissa. Indeksi luku merkitdan logaritmimuunnos, joka merkitddn maa-
kohtaisen painoarvon mukaisesti (Ohinmaa ym. 1995). Mité lahempana indeksi on ar-
voa 1, sen parempana ldheiset kokevat oman terveyteensa liittyvan eldméanlaadun.
(RTPC 2013.)

Mittaria on kéytetty kansainvalisesti ja kansallisesti mittaamaan muun muassa monien
eri potilasryhmien terveydentilaa. Se on kdannetty monelle eri kielelle ja on laajasti kéy-
t0sséd monissa eri maissa. (Euroqgol Group 2014; Rabin & de Charro 2001.) Mittari on
validoitu ja k&annetty myos Suomen kielelle (Rabin & de Charro 2001; RTPC 2010).
Mittarin luotettavuutta on tarkasteltu ja arvioitu aikaisemmin ja se on todettu luotetta-
vaksi. Mittaria voidaan kayttaa kyselyiden lisdksi face-to-face haastatteluissa. Vastaa-
minen vie muutaman minuutin ja soveltuu vastaajan itsensa téytettavaksi. (Euroqol
Group 2014; Rabin & de Charro 2001.)

KATZ-Indeksi

Muistipotilaan itsendistd selviytymista paivittdisistd toiminnoista tutkittiin KATZ-
indeksilla (The Katz Index of Independence in Activities of Daily Living). Mittari on
kehitetty Yhdysvalloissa (Brorsson & Asberg 1984) iakkiiden henkilGiden toimintaky-
vyn arvioimiseksi, koska ikdihmisten toimintakyky heikkenee ién ja sairauksien myota.
Mittari sisaltdd kuusi dimensiota, jotka ovat peseytyminen, pukeutuminen, wc:ssa kay-

minen, liikkuminen, pidatyskyky ja ruokaileminen, joissa mitataan muistipotilaiden
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avuntarvetta. (Katz 1963; ; Pirttila & Koponen 2010; Wallace & Shelkey 2008.) Luvan
mittarin kayttéon antoi Copyright Clearance Center, 11.8.2010.

Mittarin asteikko on kolmiportainen: henkild suoriutuu toiminnosta itsenéisesti, henkild
tarvitsee vihaista apua ja henkild on riippuvainen avusta (Brorsson & Asberg 1984).
Jokaisesta toiminnosta saa yhden pisteen (itsendinen) tai O pistettd (tarvitsee paljon
apua). Kokonaispisteet vaihtelevat 0-6 vélilla, kuuden ollessa maksimipistemaara. Mita
korkeammat pisteet henkild saa, sen itsendisemmin han kykenee suoriutumaan kuuden
eri dimension kohdalla. Mittarin luotettavuutta on aikaisemmin tutkittu. Mittarin siséi-
sen johdonmukaisuuden reliabiliteettikerroin vaihteli 0.87-0.94 (Ciesla ym. 1993) valil-
14 ja rakennevaliditeetti vaihteli 0.74-0.88 (Brorsson & Aberg 1984) vélill4. Sisaltovali-
diteetti oli hyva (Law & Letts 1989) ja yhtdaikaisvaliditeetti oli korkea (Activity index)
korrelaatiokertoimen ollessa 0.95 (Hamrin & Lindmark 1998). Interrater reliabiliteetti
oli alhainen (Brorsson & Aberg 1984).

Mittari soveltuu kaytettavaksi jatkuvaan ik&ihmisen toimintakyvyn arviointiin. Sita voi-
daan hyddynt&é todentaessa sairauksien etenemistd ja niiden yhteyttad toimintakykyyn
seka hoitotyon suunnittelussa. KATZ-mittaria kdytettiin aluksi vanhainkodeissa asuville
ikaihmisille ja silla mitattiin hoitajien hoitotyon kuormittavuutta pitkdaikaishoidossa.
Jatkossa sen kayttoa laajennettiin muihinkin kliinisiin hoitotyon ymparistoihin, kuten
ikdihmisten kotihoitoon mittarin helppokéyttdisyyden ja soveltuvuuden takia. Mittarin
kaytolla on kuitenkin rajoitteita ympériston suhteen. Esimerkiksi peseytymisen toimin-
toa ei ole mahdollista toteuttaa tietyssé sairaalaympdristoissd. Tama tulee huomioida
mittaria kdytettdessa. (Wallace & Shelkey 2008.)

S-MMSE

Muistipotilaan kognitiivinen toimintakyky voidaan méérittdd S-MMSE (Standardized
Mini-Mental State Examination) muistitestin (mittarin) avulla (Molloy ym. 1991). Kog-
nitiivista toimintakykyd mitataan kahdellakymmenelld kysymykselld/tehtavalld, jotka
ovat orientaatio aikaan ja paikkaan, kirjaaminen, keskittymiskyky, lyhytkestoinen muis-
ti, tunnettujen asioiden nimedminen, sanojen toisto, lauseiden kirjoittaminen ja kykya
lukea ja seurata annettuja ohjeita sekd kuvion muodostaminen ja seuraamalla kolmi-
osaisten ké&skyjen seuraaminen. Pisteet vaihtelevat 0-30 valilla, joista 30 on maksimipis-

temaéard, jolloin kognitiivinen toimintakyky on normaali. Muistitestin pisteet muistisai-
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rauden eri vaiheissa on kuvattu tassé tydssé Alzheimerin taudin kuvaamisen yhteydessa.
Muistitestin tekeminen kestdd noin 10 minuuttia. Testin pisteisiin vaikuttavat seikat,
kuten koulutustaso, ika tai fyysiset rajoitteet, tulee huomioida testié pisteyttaessa. (Ver-
tesi ym. 2001.) Luvan mittarin k&yttéon antoi Kustannus OY Duodecim, toimitusjohtaja
Pekka Mustonen, 13.8.2010.

Alkuperainen MMSE (Mini-Mental State Examination) -mittari kehitettiin vuonna 1975
kognition seurantaan ja arviointiin psykiatrisilla potilailla. (Folstein ym. 1975; Pirttila &
Koponen 2010). Sen jalkeen se on ollut kaytetyin mittari maailmanlaajuisesti, jota on
kaytetty iakkaiden henkil6iden kognitiivisen toimintakyvyn mittaamiseen. Alkuperaisen
mittarin rajoituksena oli sen kaytettavyys eri ymparistoissd ja haasteet pisteytyksesséa.
(Molloy ym. 1991; Vertesi ym. 2001.)

S-MMSE-mittari kehitettiin, jotta mittarin luotettavuus vahvistuisi tasmallisemmilla
ohjeilla mittarin kéytostéd ja pisteytyksestd. Se on helpompi ja nopeampi kéyttdd kuin
alkuperainen MMSE-mittari. S-MMSE-mittarin sisdinen vaihtelevuus on merkittavasti
alhaisempi (86 %, p<0.003) ja siséinen varianssi véheni 76 % verrattuna MMSE-
mittariin. S-MMSE-mittarin sisdinen johdonmukaisuus oli 0.90 verrattuna MMSE-

mittarin sisdiseen johdonmukaisuuteen, joka oli 0.69. (Molloy ym. 1991.)

6.4 Aineistonkeruu

Tutkimuksen aineisto (N=182) kerattiin sdanndllisen kunnallisen kotihoidossa olevan
muistipotilaan l&heisiltd Varsinais-Suomessa kolmen eri kaupungin alueelta. Kyselylo-
makkeen pilotointi suoritettiin vuoden 2010 lokakuussa ennen aineistonkeruun aloitta-
mista. Aineistonkeruu aloitettiin rekrytoimalla haastateltavat mukaan tutkimukseen.
Rekrytointiprosessi oli kuusivaiheinen. Aineistonkeruumenetelmand kaytettiin haastat-
telua, joka tehtiin strukturoidun kyselylomakkeen avulla. Strukturoitu kysely ohjasi
haastattelun kulkua. Haastattelu mahdollisti myds kysymyksen tarkemman selvittdmi-
sen tutkittavalle. (Grove ym. 2013; RTPC 2010.) Haastattelut suoritettiin 19.11.2010—
29.2.2012 vélisend aikana muistipotilaiden kotona. Haastatteluun vastasi muistipotilaan
laheinen, joka taytti ennalta maaratyt sisdanotto- ja poissulkukriteerit. Haastattelut kes-

tivat tunnista kahteen tuntiin.
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Haastattelijat (n=15) olivat hoitotyoén ammatillisen peruskoulutuksen saaneita, joilla oli
vahintdén sairaanhoitajan tutkinto ja/tai vankka tyokokemus ikadntyneiden hoito-
/tutkimustyostd. Haastattelijat olivat saaneet haastatteluun tarvittavan koulutuksen pro-
jektitutkijan toimesta loka-joulukuussa 2010 sek& maalis-, huhti- ja kesdkuussa 2011.
Haastattelijoiden kouluttajana toimiva projektitutkija oli koulutettu Brysselissa
20.9.2010. (RTPC 2013.)

6.5 Aineiston analyysimenetelmét

Aineisto analysoitiin tilastollisin menetelmin kayttaméalla IBM:n SPSS (Chigaco IL)
tilasto-ohjelman versiota 20.0. Aineiston analyysissa kéytettiin apuna tilastotieteilijaa.
Muistipotilaan taustamuuttujina kuvattiin sosiodemografiset muuttujat ja muistisairau-
teen liittyvét taustamuuttujat. KATZ-mittarin avulla analysoitiin muistipotilaan paivit-
taisista toiminnoista selviytymistd kuvaavat muuttujat. RUD-mittarin avulla analysoitiin
ldheisten taustatiedot, laheisten kayntitiedot muistipotilaan luona, laheisten ajankéyttéon
ja tyossdoloon liittyvat muuttujat seka terveyspalvelujen kayttéon liittyvat muuttujat.
EQ-5D -mittarin avulla analysoitiin laheisten omaa terveydentilaa kuvaavat muuttujat
(liite 5.).

Taustamuuttujien kuvailuun kaytettavat tunnusluvut olivat frekvenssit, prosentit ja vaih-
teluvalit. Aineistonanalyysimenetelmina kaytettiin ristiintaulukointia ja Fisherin tarkkaa
testid, kahden otoksen t-testid ja yksisuuntaista varianssianalyysia. Tilastollisena mer-
Kitsevyystasona pidettiin p-arvoa p<0.05 (Uhari & Nieminen 2012). Aineistonanalyy-
simenetelmien valintaa ohjasivat muuttujien asteikot. Analyysimenetelmissé etsittiin
ryhmien valisia eroja. Ryhmien valisten erojen tarkastelun nahdaén olevan yksi tapa
analysoida aineistoa korrelatiivisessa tutkimusasetelmassa (Grove ym. 2013.) Ristiin-
taulukointia kaytettiin, jotta voitiin selvittdd oliko kahden muuttujan valilla yhteytta.
Ristiintaulukoinnit testattiin tarkemmin Fisherin tarkalla testilla (Metsémuuronen 2009.)
Fisherin tarkkaa testia kaytettiin muistipotilaiden taustamuuttujien ja péivittaisista toi-
minnoista selviytymisen vélisen yhteyden selvittdmiseen. L&heisten osalta Fisherin
tarkkaa testid kaytettiin laheisten taustamuuttujien ja terveyspalvelujen kéyton yhteyden
selvittdmiseen ja ldheisen kokemaan oman terveydentilan ja sukupuolen sekd muistipo-

tilaan kanssa asumisen yhteyden tutkimiseen.
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Kahden otoksen t-testissa vertailtiin kahden ryhmén keskiarvoja. T-testid kaytettiin ti-
lanteissa, joissa tutkittava muuttuja oli vahintdan vélimatka-asteikollinen ja jakauma
normaaliasteikollinen. (Uhari & Nieminen 2012). Kahden otoksen t-testin avulla tutkit-
tiin l4heisten sukupuolen ja muistipotilaan kanssa asumisen yhteytta laheisten muistipo-
tilaan hoitamiseen kayttdmén ajan yhteytta sukupuoleen, muistipotilaan kanssa asumi-

seen ja terveyspalvelujen kayttoon.

Yksisuuntainen varianssianalyysi (ANOVA) soveltui kéytettavaksi silloin, kun havain-
toaineisto on >100 ja muuttujan tasoja (ryhmid) oli enemman kuin kaksi. Yksisuuntai-
sella varianssianalyysilla tutkittiin, oliko ryhmien vélilla tai niiden sisalla eroja. (Grove
ym. 2013; Uhari & Nieminen 2012.) Yksisuuntaisella varianssianalyysilla tutkittiin l&-
heisten muistipotilaiden hoitamiseen kdyttdmén ajan yhteytta laheisten taustamuuttujiin.
Tuloksia tarkasteltiin tilastollisesti merkitsevina (Uhari & Nieminen 2012).



7 TULOKSET

7.1 Muistipotilaiden taustatiedot
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Muistipotilaiden iké vaihteli 65-vuotiaasta 99-vuotiaaseen keski-ian ollessa 83 vuotta.

Naisia oli 63 %. Kaksi viidesosaa muistipotilaista oli joko naimisissa tai leskend. YKksin

asuvia oli vajaa puolet. Puolison kanssa asuvia oli hieman reilu 40 %. Valtaosalla (86

%) oli diagnosoitu Alzheimerin tauti. S-MMSE-testin pisteet oli saatavilla 159 muisti-

potilaan osalta. Testin pisteet vaihtelivat 0-24 pisteen valilla keskiarvon ollessa 17 pis-

tettd. (Taulukko 2.)

TAULUKKO 2. Muistipotilaiden (N=182) taustatiedot

Taustamuuttujat ka. (keskiar-  vv (vaihtelu- n %
V0) vali)

Ik& vuosina (n=182) 83 65-99

MMSE (n=159) 17 0-24

Sukupuoli (n=182)
mies 68 37
nainen 114 63

Siviilisdaty (n=182)
naimisissa 80 44
leski 81 45
eronnut 15 8
ei ole koskaan ollut 5 3
naimisissa
ei ole tiedossa 1 0

Asumismuoto (n=180)
yksin 85 47
puolison kanssa 75 42
muu 16 8
el koske muistipoti- 4 2
lasta

Muistisairaus (n=182)
Alzheimerin tauti 156 86
AD+vaskulaarinen 6 3
vaskulaarinen 9 5
frontotemporaalinen 1 0,5
Levyn kappale -tauti 5 3
tunnistamaton 1 0,5
joku muu 4 2
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7.2 Muistipotilaiden paivittaisista toiminnoista selviytyminen

Muistipotilaiden paivittéisista toiminnoista selviytymista kuvattiin KATZ-mittarin avul-
la. Muistipotilaat tarvitsivat eniten apua peseytymisessa ja pidatyskykyyn liittyvien toi-
mintojen kanssa ja vahiten apua ruokailemisessa ja liikkumisessa (taulukko 3.). Katz-
mittarin kokonaispisteiden keskiarvo oli 3,9 vaihteluvalilla 0-6 pistettd. Pisteiden perus-
teella muistipotilaat selviytyivat paivittéisista toiminnoista kohtalaisesti. Vajaa puolet
(43,9 %) muistipotilaista sai Katz-mittarista kokonaispisteiksi 5 tai 6. Pisteet O tai 1 sai
muistipotilaista 12 %.

TAULUKKO 3. KATZ-indeksi, muistipotilaiden paivittéisista toiminnoista selviytymi-

nen
Riippuvainen Itsendinen N
% (n) % (n)

Peseytyminen 60 (110) 40 (72) 182
Pukeutuminen 46 (84) 54 (98) 182
WC-kayminen 31 (57) 69 (125) 182
Liikkuminen 13 (24) 87 (158) 182
Pidatyskyky 57 (104) 43 (78) 182
Ruokaileminen 7 (12) 93 (170) 182

Muistipotilaiden sukupuoli oli yhteydessa (Fisherin tarkka testi p<0,001) pukeutumises-
sa tarvittavan avun kanssa. Muiden mittarin osa-alueiden kanssa sukupuolella ei ollut
tilastollisesti merkitsevaa yhteyttd. Miehet tarvitsivat peseytymistda lukuun ottamatta
kaikissa muissa toiminnoissa naisia enemman apua. Peseytymisessa miehet ja naiset

tarvitsivat lahes yhta paljon apua.

Siviiliséaty oli yhteydessé pukeutumiseen (Fisherin tarkka testi p<0,001), wc:ssé kay-
miseen (Fisherin tarkka testi p=0,006) ja pidatyskykyyn (Fisherin tarkka testi p=0,001)
liittyvadn avun tarpeeseen. Naimisissa olevat muistipotilaat tarvitsivat eniten apua mit-
tarin kaikilla osa-alueilla. VV&hiten apua tarvitsivat ne muistipotilaat, jotka eivat ole ol-

leet koskaan naimisissa seka lesket ja eronneet.

Muistipotilaiden asumistilanne oli yhteydessd peseytymiseen (Fisherin tarkka testi
p=0,003), pukeutumiseen (Fisherin tarkka testi p<0,001), wc:ssd kdymiseen (Fisherin
tarkka testi p<0,001), liikkumiseen (Fisherin tarkka testi p<0,001), pidatyskykyyn
(Fisherin tarkka testi p=0,045) ja ruokailemiseen (Fisherin tarkka testi p=0,010) liitty-
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vaan avun tarpeeseen. Muistipotilaan ollessa l&heisen puoliso, he tarvitsivat eniten apua
naissé toiminnoissa. Vahiten apua tarvitsivat kaikilla osa-alueilla yksin asuvat muistipo-

tilaat.

Muistipotilaiden muistisairaus oli yhteydessa liikkumiseen (Fisherin tarkka testi
p=0,002) ja ruokailemiseen (Fisherin tarkka testi p=0,011) liittyvadn avun tarpeeseen.
Eniten apua liikkumisessa tarvitsivat Alzheimerin tautia sairastavat muistipotilaat. Ruo-
kailemisessa eniten apua tarvitsivat frontotemporaalista ja vaskulaarista dementiaa sai-
rastavat muistipotilaat. Muiden KATZ-mittarin osa-alueiden osalta muistipotilaiden

muistisairauden tyypilla ei ollut tilastollista yhteytta avun tarpeeseen.

7.3 Laheisten taustatiedot

Suurin osa (60 %) laheisistd oli naisia. L&heisten iat vaihtelivat 29-vuotiaasta 89-
vuotiaaseen keski-idn ollessa noin 65 vuotta. Muistipotilaiden lapsia oli yli puolet (54
%). Vaimoja oli joka viides ja aviomiehid vajaa 16 % laheisistd. L&heisind toimivien
ystavien osuus oli vajaa 2 %. Valta-osa laheisista (79 %) oli naimisissa tai avoliitossa.
Vajaa puolet (45 %) asui muistipotilaan kanssa samassa taloudessa. Suurimmalla osalla

(87 %) laheisista ei ollut luona asuvia alle 18-vuotiaita lapsia. (Taulukko 4.)
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TAULUKKO 4. Laheisten (N=182) taustatiedot

Taustamuuttujat ka. (kes-  vv (vaihtelu- n %
Kiarvo) vali)

Ika (n=181) 65 30-88

Sukupuoli (n=179)
mies 71 40
nainen 108 60

Suhde muistipotilaaseen

(n=182)
aviomies 29 16
vaimo 38 21
lapsi 98 54
ystavéa 3 1
muu 14 8

Siviilisaaty (n=182)
naimisissa/avoliitossa 144 79
ei ole koskaan ollut naimi- 19 11
sissa
eronnut/asumuserossa 15 8
leski 4 2

Luona asuvien < 18-
vuotiaiden lasten lukumaara

(n=182)
yksi lapsi 11 6
kaksi lasta 9 5
kolme lasta 3 2
ei yhtéan lasta 159 87

Asuu muistipotilaan kanssa

samassa taloudessa (n=181)
ei 100 55
kyll& 81 45

7.4 Laheisten tyossakaynti ja ajankaytto

Laheisten tyossakayntid tarkasteltiin RUD-mittarin kysymysten avulla. Reilu kaksi
kolmasosaa (68 %) ldheisistd ei kdynyt ansiotydssa. Vajaa viidennes heisté oli lopetta-
nut tydnteon omien terveysongelmiensa takia ja eldkkeelld oli yli puolet (56 %). Tydssa
kayvien laheisten ansioty6tunnit vaihtelivat 16 tunnista 76 tuntiin viimeisen kuukauden
aikana. Tahan tyodaikaan sisaltyi vain kahdella laheiselld muistipotilaan hoitamiseen
liittyvad palkallista tyQaikaa. Yhdeksan laheista oli joutunut vahentdmaan viikoittaista
ansiotyomaérad muistipotilaan huolehtimisen takia. V&hennettyjen tuntien méaré vaihte-
li yhdesté tunnista kymmeneen tuntiin. Viimeisen kuukauden aikana kolme laheista oli
ollut poissa toistd kokonaisen pdivén ja yksi l&heinen oli ollut nelja péivéaé poissa toista
muistipotilaasta huolehtimisen takia.
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Laheisten muistipotilaan hoitamiseen liittyv&a ajankayttod tarkasteltiin muistipotilaan
ADL- ja IADL-toimintojen seké valvontaan kaytettyjen tuntien ja péivien avulla viimei-
sen 30 péivén ajalta. Ajankéyttoa tarkasteltiin laheisten taustaan liittyvien (sukupuoli,
suhde muistipotilaaseen, siviilisaaty, luona asuvien alle 18-vuotiaiden lasten lukumaara
ja asuminen muistipotilaan kanssa) tekijoiden avulla (taulukko 5.). Taulukossa 5. on
tummennettu ajankayttd (eniten ja véhiten) taustamuuttujien kohdalla. Eniten laheiset
kayttivat aikaa muistipotilaan valvontaan. Puolisot (aviomiehet ja vaimot) ja muistipoti-
laan kanssa asuvat kayttivat muihin l&heisiin verrattuna eniten aikaa muistipotilaan hoi-

tamiseen kaikilla kolmella osa-alueella.

TAULUKKO 5. L&heisten ajankayttd muistipotilaan ADL- ja IADL-toiminnoissa seka

valvonnassa taustamuuttujien avulla tarkasteltuna

ADL tunnit ADL paivat  IADL tunnit  'APL pai-  valvonta valvonta

Taustamuuttujat ka, kh ka, kh ka, kh ka\ll,alih tkuamlllht pkif\/ka'r]t
Kaikki l&heiset 2239 14 + 13,3 31+34 17+111 6,7+85 17+ 13,2
Sukupuoli
mies 2+38 11,8 +13,8 32+36 182+114 6+8,2 16,1+ 14,1
nainen 2414 15+129 3+33 169+111 73+8,6 18+125

Suhde muistipotilaaseen

aviomies 43+49 26+9,8 52+4,6 266+84 127+82 256+09,8
vaimo 36+4,1 23+10,4 44+39 239+8,1 15+73 243 +8,5
lapsi 12+29 7,4 +10,6 1,9+17 12,1+9,8 22+51 128+132
ystavé 00 0+0 23+15 22,3+13,3 3,74 20+17,3
muu 23+48 8,4+123 3,8+4,7 149+105 3874 10+12,4
Siviiliséaty
naimisissa/avoliitossa 22%+38 14,1 +£13,2 3,2+3,6 17,7+10,9 7,3+8,7 17,7+ 13
ei ole ollut naimisissa 3,156 16 +14,1 29126 17,3+12,7 5277 17,6+134
eronnut/asumuserossa 1,4+£31 74+12 29+22 145+11,9 51+74 144+143
leski 1,3+25 2+4 1,3+0,5 155+11,8 1+14 95+14.2
Luona asuvien < 18 vuo-
tiaiden
lasten lukumaara
yksi lapsi 0,4+0,7 25+25 1,7+1.3 6+33 05+05 84+11,6
kaksi lasta 0,4+1,0 5,7+10,1 1,7+0,6 134+12,1 32+78 158+144
kolme lasta 1+1 20+17,3 47+40 23,3+115 7+72 23,3+115
ei yhtaan lasta 25+4,1 14,6 £13,3 3,2+35 182+ 11 74+86 17,8+131
Asuu muistipotilaan
kanssa
samassa taloudessa
ei 06+1 47+78 2+27 10,7 +8,5 1+£26 102+12,3

kylla 43+51 243+10,2 45+36 252+84 139+77 255%85
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Tilastollisesti merkitsevia eroja laheisen muistipotilaan hoitamiseen kaytettyyn ajan-
kayttoon tarkasteltiin taustamuuttujarynmien valilla. ADL-toiminnoissa (tunnit) suhteel-
la muistipotilaaseen oli tilastollisesti erittdin merkitseva ero (p<0,001). Tilastollisesti
merkitseva ero oli muistipotilaan lapsen ja aviomiehen (p<0,001) sekd muistipotilaan
lapsen ja vaimon (p=0,009) vélill&. Aviopuolisot kdyttivét eniten tunteja paivassa muis-
tipotilaan ADL-toiminnoissa avustamiseen. Siviilisaatyjen vélilla ei ollut tilastollisesti
merkitsevaa eroa (p=0,611). L&heisten luona asuvien alle 18-vuotiaiden lukumaarélla
oli tilastollisesti erittdin merkitseva ero (p<0,001). Laheisilla, joilla ei ollut heidan luo-
naan asuvia alle 18-vuotiaita lapsia erosi tilastollisesti merkitsevésti niistd l&heisista,
joiden luona asui yksi (p<0,001) tai kaksi (p<0,001) lasta. Laheiset, joilla ei ollut luona
asuvia alle 18-vuotiaita lapsia kayttivat eniten tunteja pdivassd muistipotilaan ADL-

toiminnoissa avustamiseen.

ADL-toimintoihin kaytettyjen péivien osalta suhteella muistipotilaaseen ryhmien valilla
oli tilastollisesti erittdin merkitseva ero (p<0,001). Tilastollisesti merkitsevét erot olivat
aviomiehen ja lapsen (p<0,001) valilla, aviomiehen ja ystdvan (p<0,001) valilla ja
aviomiehen ja laheisen vélilla, jolla oli jokin muu suhde muistipotilaaseen (p<0,001).
Liséksi tilastollisesti merkitsevat erot olivat vaimon ja lapsen (p<0,001) vélill&, vaimon
ja ystéavan (p=0,003) vélilla ja vaimon ja l&heisen, jolla oli jokin muu suhde muistipoti-
laaseen (p<0,001) valilla. Aviopuolisot kayttivat eniten paivid kuukaudessa muistipoti-
laan ADL-toiminnoissa avustamiseen. Siviilisaatyjen valilla oli tilastollisesti merkitseva
ero (p=0,023). Tilastollisesti merkitsevédt erot olivat naimisissa olevan ja lesken
(p=0,018) valilla seké laheisten, jotka eivét olleet koskaan olleet naimisissa ja lesken
(p=0,010) vaélilla. Lesket kayttivat vahiten pdivia muistipotilaan avustamiseen ADL-
toiminnoissa. Léaheisten luona asuvien alle 18-vuotiaiden lasten lukumaaralla ei ollut

tilastollisesti merkitsevaa eroa (p=0,070).

IADL-toiminnoissa avustaminen (tunnit) suhteella muistipotilaaseen oli tilastollisesti
erittdin merkitseva ero (p<0,001). Tilastollisesti merkitsevat erot olivat aviomiehen ja
lapsen (p=0,008) seka vaimon ja lapsen (p=0,004) valilla. Lapset kayttivat véahiten tun-
teja muistipotilaan IADL-toiminnoissa avustamiseen. Eri siviilisdatyjen vélilla ei ollut
tilastollisesti merkitsevéa eroa (p=0,705). L&heisten luona asuvien alle 18-vuotiaiden

lasten ryhmien valilla ei ollut tilastollisesti merkitsevaa eroa (p=0,220).
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IADL-toimintoihin kdytettyjen pdivien osalta suhteella muistipotilaaseen oli tilastolli-
sesti erittdin merkitsevé ero (p<0,001). Puolisoiden (aviomiehet ja vaimot) ja lapsien
valilla oli tilastollisesti erittdin merkitseva ero (p<0,001). Lisdksi aviomiesten ja suh-
teeksi “muu suhde muistipotilaaseen” ilmoittaneilla ldheisill oli tilastollisesti merkitse-
va ero (p<0,001). Puolisot k&yttivat eniten péivid muistipotilaan IADL-toiminnoissa
avustamiseen. Siviilisaatyjen valilla ei ollut tilastollisesti merkitsevaa eroa (p=0,745).
Laheisten luona asuvien alle 18-vuotiaiden lasten lukumaaralla oli tilastollisesti merkit-
seva ero (p=0,019). L&heiset, joilla ei ollut heidén luonaan asuvia lapsia poikkesi tilas-
tollisesti erittdin merkitsevasti (p<0,001) laheisista, joilla oli yksi luona asuva lapsi.
Laheiset, joiden luona asui yksi alle 18-vuotias lapsi, kayttivat véhiten pdivia muistipo-

tilaan IADL-toiminnoissa avustamiseen.

Muistipotilaan valvontaan kaytetyissé tunneissa suhteella muistipotilaaseen oli tilastolli-
sesti erittdin merkitseva ero (p<0,001). Puolisoiden (aviomiehet ja vaimot) ja lasten va-
lilla oli tilastollisesti erittain merkitseva ero (p<0,001) muistipotilaiden valvontaan kay-
tetyn ajan suhteen. Aviomiehilld (p=0,012) ja vaimoilla (p<0,001) ja ”muu suhde muis-
tipotilaaseen” suhteekseen ilmoittaneilla ldheisilld oli tilastollisesti merkitsevit erot.
Siviilisaatyjen valilla ei ollut tilastollisesti merkitsevaa eroa (p=0,112). Puolisot kaytti-
vat eniten tunteja muistipotilaan valvontaan paivéssa. Laheisten luona asuvien alle 18-
vuotiaiden lasten lukumaaralld, oli tilastollisesti merkitseva ero (p=0,019). Laheiset,
joilla ei ollut heidan luonaan asuvia lapsia poikkesi tilastollisesti merkitsevésti laheisis-
té, joilla oli yksi kotona asuva lapsi (p<0,001). Laheiset, joilla ei ollut luona asuvia alle

18-vuotiaita lapsia kayttivat muistipotilaan valvontaan eniten tunteja paivassa.

Valvontaan kéytettyjen péivien osalta suhteella muistipotilaaseen oli tilastollisesti mer-
kitsevé ero (p=0,029). Puolisoiden ja lasten valilla oli tilastollisesti erittdin merkitseva
ero (p<0,001). Aviomiehen (p=0,005) ja “muu suhde muistipotilaaseen” ldheisen seka
vaimon (p=0,009) ja “muu suhde muistipotilaaseen” ldheisen valilla oli tilastollisesti
merkitseva ero. Puolisot kayttivat eniten péivia muistipotilaan valvontaan kuukaudessa.
Siviilisaatyjen valilla ei ollut tilastollisesti merkitsevaa eroa (p=0,532). Laheisten luona
asuvien alle 18-vuotiaiden lasten lukumaarélla valilla ei ollut tilastollisesti merkitsevaa
eroa (p=0,109).

Muistipotilaan kanssa asumisella ja hoitamiseen kaytetylla ajalla oli tilastollisesti erit-

tain merkitseva yhteys (p<0,001). Ne laheiset, jotka asuivat muistipotilaan kanssa, kayt-
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tivat enemman aikaa muistipotilaan hoitamiseen kaikilla alueilla (ADL- ja IADL-

toiminnot ja valvonta) kuin ne l&heiset, jotka eivat asuneet muistipotilaan kanssa.

7.5 Lé&heisten terveyteen liittyva elaménlaatu

Laheiset kuvasivat terveydentilaansa EQ-5D-mittarilla sind pdivand, kun haastattelu
tehtiin (taulukko 6.). Mittarilla saatu indeksi arvo oli 0,8286 joten laheisten kokema
terveydentilaan liittyva elamanlaatu oli hyva. L&heisten arvioiman eldmanlaadun pistei-
den keskiarvo VAS-janalla tarkasteltuna oli 72,57 (vv 20-98). Suurin osa l&heisista ko-
ki, ettei heilld ollut ongelmia omaan terveyteen liittyvan viiden eri dimension kohdalla.
Kuitenkin osalla laheisista oli vahaisia tai paljon ongelmia viiden osa-alueen kohdalla.
Laheisista reilu 20 % koki kavelemisen vaikeana. Muistipotilaan kanssa asuminen oli
yhteydessé laheisten k&velemiseen ja liikkumiseen (Fisherin tarkka testi p=0,003).
Muistipotilaan kanssa asuvilla laheisilla oli enemman vaikeuksia kavelemisessa ja liik-
kumisessa. Viidella laheiselld oli jonkin verran vaikeuksia peseytya ja pukeutua itse.
Osalla l&heisista (14 %) oli jonkin verran vaikeuksia suorittaa tavanomaisia toimintoja
esimerkiksi ansio- ja kotit0issé sekéd vapaa-ajalla. Liséksi muistipotilaan kanssa asuvat
(Fisherin tarkka testi p=0,039) kokivat, ettd heilla oli enemman vaikeuksia suorittaa

tavanomaisia toimintoja kuin niilla laheisilla, jotka eivat asuneet muistipotilaan kanssa.

Vajaa puolet (40 %) laheisista koki, etta heilld oli kohtalaisia kipuja tai vaivoja. Suku-
puoli (Fisherin tarkka testi p=0,035) ja muistipotilaan kanssa asuminen (Fisherin tarkka
testi p=0,003) olivat yhteydessa laheisten kokemiin Kkipuihin ja vaivoihin. Muistipoti-
laan kanssa asuvat naiset kokivat enemmén kipua ja vaivoja verrattuna miehiin ja niihin
l&heisiin, jotka eivét asuneet muistipotilaan kanssa. Kaikki kovaa kipua kokeneet olivat

naisia. Pieni osa (15 %) laheisista koki olevansa ahdistunut tai masentunut.

TAULUKKO 6. EQ-5D l&dheisten terveyteen liittyva elamanlaatu

Eiongelmia  Véhdisidon-  Paljon ongel- N
% (n) gelmia mia
% (n) % (n)
Liikkuminen 76 (139) 23 (42) 0,5 (1) 182
Itsestd huolehtiminen 97 (176) 3(5) 0,5(1) 182
Tavanomaiset toiminnot 85 (155) 14 (26) 0,5 (1) 182
Kivut/vaivat 52 (95) 43 (78) 4 (8) 181

Ahdistuneisuus/masennus 84 (153) 14 (26) 1(2) 182
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7.6 L&heisten kayttamaét sosiaali- ja terveyspalvelut

Nelja muistipotilaan laheistd oli ollut kerran yli vuorokauden kesténeessa sairaalahoi-
dossa viimeisen kuukauden aikana. L&heisista kaksi oli ollut yhden yon sairaalan osas-
tolla (sis&tautiosasto tai Kirurginen osasto). Kukaan laheisisté ei ollut ollut sairaalahoi-
dossa geriatrisella tai psykiatrisella osastolla. Sairaalan paivystyspoliklinikalla oli kéy-

nyt yhdekséan laheistd, joista kahdeksan oli kdynyt vain kerran.

Runsas kolmasosa laheisté (34 %) oli kdynyt sosiaali- ja terveysalan ammattihoitoa an-
tavan henkildn luona viimeisen kuukauden aikana. Y leislaékarin vastaanoton kéayntiker-
rat vaihtelivat yhdesta viiteen kdyntiin viimeisen kuukauden aikana. Vastaanotolla kay-
neisté laheisista yli 75 % oli k&ynyt vain kerran viimeisen kuukauden aikana. Yksi la-
heinen oli k&ynyt geriatrin vastaanotolla seitseman kertaa.

Psykiatrin vastaanotolla oli kdynyt kaksi laheistd, joista toinen ilmoitti kdyneensé yhden
kerran. Fysioterapeutin palveluiden kayntikerrat vaihtelivat yhdestd neljaédn kayntiin.
Puolet fysioterapeutin palvelua kayttaneista oli kdynyt vastaanotolla kerran, kun taas

reilu 35 % palvelua kayttaneista laheisista oli kaynyt neljé kertaa.

Lahihoitajan palveluita oli k&yttanyt yksi laheinen seitsemén kertaa viimeisen kuukau-
den aikana. Kayntikerrat sairaanhoitajan vastaanotolla vaihtelivat yhdestd kahdeksaan
kertaan. Nelja laheista oli kdynyt vastaanotolla kerran ja yksi laheinen oli kdynyt kah-
deksan kertaa. Kukaan laheisista ei ollut kdyttdnyt neurologin, toimintaterapeutin tai
psykologin palveluja. Kuvio 3. kuvaa sosiaali- ja terveyspalveluja kéyttaneiden l&heis-

ten lukumaéaréat kéaytettyjen palvelujen osalta.
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KUVIO 3. Sosiaali- ja terveyspalveluja kéayttavien laheisten lukumaéara

Kotiin tuotavia palveluita oli kayttanyt 18 laheista (kuvio 4.). Kodinhoitajan palvelua oli

kaytetty yhdesté kerrasta 60 kertaan ja yhden kayntikerran kesto vaihteli 20 minuutista

yhteen tuntiin. Ateriapalvelun kayntikerrat vaihtelivat viidestd kerrasta 20 kertaan.

Maksettuja kuljetuspalveluja oli kdytetty enintaan 10 kertaa. Kuljetuspalvelua kéaytettiin

suhteellisen pitkien matkojen (1-2 tuntia) kulkemiseen. Kotisairaanhoitajan palvelujen

kayton mééarastd ja kestoista ei saatu tietoja.

Kotisairaanhoitaja Kodinhoitaja Ateriapalvelu Maksetut kuljetuspalvelut

Aviomies Vaimo Lapsi Ystdvd M Muu suhde muistipotilaaseen

KUVIO 4. Kotiin tuotavia palveluja kayttavien laheisten lukumaaré
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7.7 Laheisten sosiaali- ja terveyspalvelujen k&yttoon yhteydessa olevat tekijat

Sukupuoli

Laheisten sukupuoli oli yhteydessa fysioterapeutin (Fisherin tarkka testi p=0,049) ja
kuljetuspalvelujen (Fisherin tarkka testi p=0,012) kayttoon. Naiset kayttivat enemman
fysioterapeutin palveluja ja kuljetuspalveluja miehiin verrattuna. Kaikki kuljetuspalve-
lujen kéyttajat (n=9) olivat tassd tutkimuksessa naisia. Sukupuolella ei ollut yhteytta

muiden sosiaali- ja terveyspalvelujen kaytossa.

Suhde muistipotilaaseen

Suhteella muistipotilaaseen oli yhteys laheisten fysioterapeutin (Fisherin tarkka testi
p=0,019), ateriapalvelun (Fisherin tarkka testi p=0,011), kuljetuspalvelun (Fisherin
tarkka testi p<0,001) ja laakityksen kéayttoon (Fisherin tarkka testi p<0,001). Eniten fy-
sioterapeutin palveluja kayttivat muistipotilaan ystavé ja vaimot. Yksikaan aviomies ei
kayttanyt fysioterapeutin palveluita. Erds muistipotilaan I&heisend toimiva ystavé ja
vaimot kayttivat eniten ateriapalvelua. Suurin osa niista laheisista, jotka eivat kdyttaneet
ateriapalvelua, olivat joko muistipotilaan lapsia tai aviomiehid. Eniten kuljetuspalveluja

kayttivat muistipotilaiden vaimot. Eniten l&dakkeita kayttivat muistipotilaiden puolisot.

Siviilisaaty

Laheisen siviilisaaty ei ollut yhteydessé sosiaali- ja terveyspalvelujen kdyttoon, mutta
sillé oli yhteys l&heisen l&&kitykseen (Fisherin tarkka testi p=0,025). Eniten ladkkeité
kéyttaneet olivat leski& tai naimisissa olevia. Eronneet laheiset kayttivat vahiten laakkei-

ta.

Laheisten luona asuvien alle 18-vuotiaiden lasten lukumaara

Lasten lukumé&éra oli yhteydessa laheisen la&kityksen kayttoon (Fisherin tarkka testi
p=0,002). Eniten ladkkeita kayttivat ne laheiset, joiden luona asui kolme lasta. Toiseksi
eniten ladkkeitd kayttivat ne laheiset, joilla ei ollut yhtdan alle 18-vuotiasta kotona asu-
vaa lasta. Lasten lukumaéaralla ei ollut tilastollista yhteyttd l&heisten sosiaali- ja terveys-

palvelujen kayttoon.
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Muistipotilaan kanssa asuminen

Muistipotilaan kanssa asuminen oli yhteydessd laheisten terveyspalvelujen kéytt6éon
(Fisherin tarkka testi p=0,008). Osa laheisistd (n=16) koki, ettd heidan terveyspalvelujen
kaytto johtuu ainakin osittain muistipotilaan kanssa asumisesta. Vain yksi l&dheinen ko-

Ki, ettd oma terveyspalvelujen kayttod johtuu taysin muistipotilaan kanssa asumisesta.

Liséksi muistipotilaan kanssa asuminen oli yhteydessa laheisen ateriapalvelujen (Fishe-
rin tarkka testi p=0,038), kuljetuspalvelujen (Fisherin tarkka testi p=0,001) ja laakkei-
den kéyttéon (Fisherin tarkka testi p=0,001). Muistipotilaan kanssa asuvat kayttivat
enemman ateriapalveluita verrattuna niihin laheisiin, jotka eivat asuneet muistipotilaan
kanssa. Kaikki kuljetuspalveluita kayttaneet laheiset asuivat muistipotilaan kanssa.
Muistipotilaan kanssa asuvat laheiset kayttivat myos enemman laékkeitd verrattuna l&-
heisiin, jotka eivat asuneet muistipotilaan kanssa. Muiden sosiaali- ja terveyspalvelujen

kayton ja muistipotilaan kanssa asumisen vélilla ei ollut yhteytta.

Muistipotilaan hoitamiseen kaytetty aika seka sosiaali- ja terveyspalvelujen kaytto

Enemmistd (82 %) laheisista arvioi, ettei muistipotilaan hoitaminen vaikuta heidan sosi-
aali- ja terveyspalvelujen kayttéon. Kuitenkin 24 laheistd koki, ettd muistipotilaan hoi-
taminen vaikuttaa omaan sosiaali- ja terveyspalvelujen kayttdon. Kahdeksan l&heista
koki, ettd muistipotilaan hoitaminen vaikuttaa 50 % omaan sosiaali- ja terveyspalvelu-
jen kayttoon. Vain yksi laheinen koki, ettd oma sosiaali- ja terveyspalvelujen kayttd

johtuu taysin muistipotilaan hoitamisesta.

Kotisairaanhoitajan, kodinhoitajan, aterianpalvelujen ja kuljetuspalvelujen kéyton ja
muistipotilaan hoitamiseen (ADL- ja IADL-toiminnot sek& valvonta) kulutetun ajan
vélill4 oli tilastollisesti merkitsevat (p<0,05) erot. Kotisairaanhoitajapalvelun kaytto oli
tilastollisesti merkitsevasti (p=0,04) yhteydessa valvontaan kaytettyihin tunteihin. Ko-
dinhoitajapalvelun kaytto oli tilastollisesti merkitsevésti yhteydessa valvontaan kaytet-
tyjen tuntien (p=0,005) ja paivien (p=0,002) kanssa. Ateriapalvelun kaytto oli tilastolli-
sesti merkitsevésti yhteydessé (p<0,001) valvontaan kaytettyjen péivien kanssa. Kulje-
tuspalvelujen kaytto oli tilastollisesti merkitsevasti yhteydessa ADL-toimintoihin kay-
tettyjen péivien (p= 0,012) kanssa seka valvontaan kéytettyjen tuntien (p>0,001) ja péi-
vien (p>0,001) kanssa.
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Laheiset, jotka kayttivat sosiaali- ja terveyspalveluita kayttivat keskiméérin enemman
aikaa muistipotilaan hoitamiseen verrattuna l&heisiin, jotka eivat kayttaneet terveyspal-

veluita. L&heisten terveyspalvelujen kayttd ja muistipotilaan hoitamiseen kaytetty aika

on kuvattuna taulukossa 7.
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TAULUKKO 7. Sosiaali- ja terveyspalveluita k&yttavien ldheisten muistipotilaan hoi-

tamisen ajankaytto

Terveyspalvelu ADL tunnit ADL paivat IADL tunnit 1ADL paivat valvonta tunnit valvonta paivat
ka, kh ka, kh ka, kh ka, kh ka, kh ka, kh

Sairaalassaolo

kylla (n=4) 33%25 20,8+14,2 23%1 215+128 11,3+125 20,8+14,2

ei 22+4 13,4 +13.2 31+34 172+111 6,6 £84 17,1+13.2
Sisétautiosasto

kylla (n=1) 4+0 300 300 + 300

ei 22+4 135+13;3 31+34 173+111 6,8+85 17,1+13.2
Kirurginen osasto

kylla (n=1) 0+0 0+0 + 30 0+0 0+0

ei 22+39 136 +12,3 31+34 174111 6,8+85 173+131
Muu osasto

kylla (n=1) 4+0 25+0 0 240 20+0 30£0

ei 22+39 135+13;3 31+34 17,3+11.2 6,7+84 17,1+13.2
Péaivystyspoliklinikka

kylla (n=9) 2+24 12,7+13,6 2+09 15,1+10,6 7+104 126 +14

ei 22+4 13,6 +13,3 32+35 174+112 6,7+84 175+13.1
Muu terveys- tai sosiaalialan ammattihoito

kylla (n=62) 21+36 15+13.3 29+3, 18+11,3 74+£85 18,4+12,9

ei 23+%4,1 12,8+13,2 32+2, 17+£11,1 6,4+84 16,6 + 13,3
Yleislaakari

kylla (n=30) 2,7+48 17,6 +13,7 3,3+2, 19+114 89+9,1 21,2+125

ei 21+38 128+131 31+3, 17+£11,1 6,3+8,3 16,4 +13,2
Geriatri

kylla (n=1) 4+0 25+0 0 24+0 20+0 30£0

ei 22+39 135+13;3 31+34 17,3+112 6,7+84 17,1+13.2
Psykiatri

kylla (n=2) +14 10,5+13,4 20 105+6,4 145+134 25+17,1

ei 2+ 13,6 +13,3 31+34 174+112 6,7+84 17,1+13.2
Fysioterapeutti

kylla (n=14) 1,7+1,6 18,8 +13 3727 22+111 A4 +7, 222+111

ei 23+4,1 13,1+13,2 3+34 17+£11,1 6,7+8,6 16,8 +13,3
Sosiaalityontekija

kylla (n=1) 2+0 8+0 0 200 + 20£0

ei 22+39 13,6 +13,3 31+34 17,3+11.2 6,8+85 17,2 +13,2
Lahihoitaja

kylla (n=1) 4+0 25+0 0 24+0 20+0 30£0

ei 22+4 135+13;3 31+34 17,3+112 6,7+84 17,1+13.2
Sairaanhoitaja

kylla (n=7) 1,7+14 14,3+ 13,6 3+19 18,6 +12,9 10,7 +10,6 21,4+14,6

ei 23+4 13,5+13;3 31+34 173+111 6,6 £84 17+13.1
Kotisairaanhoitaja

kylla (n=1) 0+0 0+0 +0 0+0 24+0 300

ei 22+39 13,6 +13,3 31+34 173+111 6,684 17,1+13.2
Kodinhoitaja

kylla (n=4) , 20,8 +14,2 23+21 17,7+157 185+ 11 28,3+35

ei 2% 13,4 +13,2 31+3, 173+111 6,5+8,.2 17 +£13,2
Ateriapalvelu

kylla (n=4) 13+1,3 225+15 23+22 225+15 128+8,8 30+0

ei 23+4 13,3+13.2 31+3, 172+111 6,6 £84 17 +£13,.2
Kuljetuspalvelu (maksetut)

kylla (n=9) 41+4 24,2 +10,4 34+23 20,3+105 19,1+4,2 276+52

ei 21+39 13+132 31+3, 172+11.2 6,1+81 16,7 £13,2




47

8 POHDINTA

8.1 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuustarkastelu on keskeinen osa tutkimusta (Metsdmuuronen
2009), joten luotettavuuteen vaikuttavia tekijoita tarkastellaan koko tutkimuksen osalta
(Grove ym. 2013). Tutkimusta varten tehtiin katsaus muistipotilaiden laheisten terveys-
palvelujen kayttoa kuvaavista aikaisesmmista tutkimuksista. Katsaukseen ei valikoitunut
yht&dan suomalaista tutkimusta, joten eri maiden erilaiset terveyspalvelujarjestelmét saat-
taa vaikuttaa tutkimuksen luotettavuutta heikentévésti siten, ettd se tuo haasteen ter-
veyspalvelujen vertailuun. Myods Suomessa on alueellisia eroja terveyspalvelujen saa-
tavuudessa ja kaytettavyydesséd (STM 2014; THL 2011).

Tutkimusta varten tehdyn katsauksen luotettavuutta heikentdd muutama tekija. Heik-
koutena voidaan pitaa sitd, ettd rajauksina kaytettiin vuosirajausta, mikd on saattanut
rajata relevantteja tutkimuksia katsauksen ulkopuolelle. Toisena luotettavuutta heiken-
tavana tekijana voidaan pitaa sitd, ettei yhtddn suomalaista tutkimusta siséltynyt mu-
kaanotto- ja poisjattokriteereihin. Muistipotilaiden laheisille kohdistettu sosiaali- ja ter-
veyspalvelujérjestelméa toimii eri tavoin eri maissa, miké aiheuttaa aikaisempien tutki-
mustulosten vertailun tdmén tutkimusten tulosten kanssa haasteelliseksi. Lisaksi ter-
veyspalveluita kuvattiin monin eri termein (Galvin ym. 2010; Georges ym. 2008;
O Connell ym. 2012; Pot ym. 2005; Sun ym. 2007; Yamashita & Amagai 2008). Osalle
tutkimuksissa mainituille terveyspalveluille ei I6ytynyt vastinetta suomenkielesta tai
terveydenhuoltojarjestelméastd. Tdméa voi heikentdd katsauksen luotettavuutta. Kolman-
tena luotettavuuteen liittyvand heikkoutena voidaan pitdé sitd, ettd katsaus oli yhden
tutkijan tekemda. Katsauksen luotettavuutta lisdisi se, jos katsauksessa olisi ollut mukana
kaksi tutkijaa. Toisaalta hakulausekkeet muodostettiin yhdessé informaatikon kanssa,

joten tdma puolestaan lisad katsauksen luotettavuutta.

Tutkimuksen empiirista toteutusta varten tutkimusasetelmaksi valittiin kuvaileva korre-
latiivinen tutkimusasetelma, koska tarkoituksena oli saada kuvailevaa tietoa l&heisten
terveyspalvelujen kéytosta ja kayttoon yhteydessa olevista tekijoistd. Sopivan tutkimus-
asetelman valinta liséa tutkimuksen validiteettia ja ndin ollen mahdollistaa tutkimukseen

liittyvien tekijoiden paremman kontrolloinnin (Grove ym. 2013; Metsdmuuronen 2009).
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Aineistonkeruussa kéytetty haastattelulomake pilotoitiin, mika lisd4 sen toimivuutta ja
luotettavuutta. Samalla varmistettiin se, ettd kysymykset olivat ymmarrettavia ja etta
lomake sisalsi kaikki oleelliset asiat, joita tutkimuksessa oli tarkoitus tutkia. (Grove ym.
2013; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009.) Haastattelulomakkeen selkeét ja tar-
koituksenmukaiset kysymykset korostuvat erityisesti tutkittaessa muistipotilaita ja hei-
déan laheisidaan (Moore & Hollett 2003). Aineistonkeruu suoritettiin haastatteluna muis-
tipotilaiden kotona, jolloin vastauskatoa ei esiintynyt. Haastattelijat olivat saaneet haas-
tatteluun tarvittavan koulutuksen, joten se lisdé tutkimuksen luotettavuutta aineistonke-
ruun osalta (Grove ym. 2013). Lisaksi he olivat hoitotyon koulutuksen saaneita ja heilla
oli tietoa muistisairauksista seka muistipotilaiden ja heidan laheisten kanssa toimimises-
ta, joka lisdsi seka tutkimuksen luotettavuutta ettd haastattelujen sujuvuutta (Koskenn-
niemi ym. 2014; Topo 2006).

Tutkimuksen luotettavuuteen vaikutti kéytettdvien mittarien luotettavuus, jota tarkastel-
laan validiteetin ja reliabiliteetin avulla. Validiteetti ja reliabiliteetti muodostavat mitta-
rin kokonaisluotettavuuden (Alkula ym. 1994). Mittarin validiteetti tarkoittaa mittarin
kykyé mitata sitd, mitd sen on tarkoitus mitata (Grove ym. 2013; Metsamuuronen 2009)
ja mittarin reliabiliteetilla tarkoitetaan toistettavuutta. Mittarin ollessa reliaabeli, saa-
daan mitattaessa samalla mittarilla eri mittauskerroilla melko samanlaisia vastauksia.
(Metsdmuuronen 2009.) Validiteetti saattaa vaihdella tutkimuksen kohdejoukon ja tut-
kimustilanteen perusteella, joten mittarin validiteetti tulisi tarkastaa jokaisen kohderyh-
man kohdalla erikseen (Grove ym. 2013). Tutkimuksessa kaytettyjen mittarien luotetta-
vuuteen liittyvia tekijoita oli aikaisemmin tutkittu. Mittarit ovat laajasti kaytossa monis-
sa eri maissa ja ne on kaannetty Suomen kielelle ja validoitu kaytettavaksi suomalaiseen
kulttuuriin. Koska mittarien validiteetti saattaa vaihdella kohdejoukon ja tutkimustilan-
teen perusteella, mittarien validiteettia olisi pitanyt tarkastella tdmén tutkimuksen koh-

dejoukossa. Tarkastelu olisi lisénnyt tutkimuksen luotettavuutta.

Validiteetti voidaan jakaa ulkoiseen ja sisdiseen validiteettiin. Ulkoinen validiteetti tar-
koittaa tutkimuksen yleistettavyyttd. Siihen vaikuttaa tutkimusasetelma ja otanta, joilla
pyritddn vahentdamaan tutkimuksen mahdollisia validiteettia vahentavié tekijoita. Sisai-
nen validiteetti sisaltdd tutkimuksen omaan luotettavuuteen liittyvét tekijat, kuten kasit-
teet, teorian valinnan, mittarin muodostamisen ja mittauksen virheldhteet. (Metsé-
muuronen 2009.) Tutkimuksen tuloksia voidaan yleistdd vain tdméan tutkimuksen koh-

dejoukkoon, koska maantieteellisesti tutkimus oli rajoittunut kolmen kaupungin alueelle
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(Grove ym. 2013). Toisaalta kolmen kaupungin muistipotilaiden osuus vastaa koko

suomen muistipotilaiden osuutta yli 65-vuotiaiden vaestossa.

Tilastollisissa analyysimenetelmisséa kaytettiin tilastotieteilijan apua. Tallgin aineistosta
saatiin kattavat ja tarkoituksenmukaiset tilastolliset kuvaukset ja testit. Tilastollisia tes-
tejé varten oli tehty voima-analyysi. Otos oli riittdva, jotta saatiin tilastolliset erot esille,
mika lisdé tutkimuksen luotettavuutta. Vastauskatoa ei myodskéén esiintynyt mika vah-
vistaa luotettavuutta. Tutkimustulosten analysointi jai tutkijan tehtdvaksi. Tulokset tar-
kistutettiin kuitenkin vield tilastotieteilijalla, jotta varmistuttiin siitd, ettd tulokset rapor-
toitiin asianmukaisesti. Tulokset olivat padosin samansuuntaisia aikaisempien tutkimus-
tulosten kanssa. Kyseiset tekijat lisdavat tutkimuksen aineiston analyysimenetelmien

kayton ja tulosten raportoinnin luotettavuutta.

8.2 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimus oli osa Suomen RTPC-projektia. RTPC-projekti noudatti kansainvélisia tut-
kimuseettisid ohjeita (Guideline for Good Clinical Practice CPMP/ICH/135/95). Eetti-
nen ennakkoarviointi haettiin koko tutkimusprojektille Varsinais-Suomen sairaanhoito-
piirin eettiseltd toimikunnalta 24.8.2010 (ETMK: 71/180/2010) (RTPC 2013), koska
muistipotilaat kuuluvat haavoittuvaan ryhmdan (RTPC 2010). RTPC-projektin tutki-
musluvat haettiin kolmesta eri kaupungista, joissa tutkimus tehtiin. Kaupunkien osalta
luvat myonsi 7.10.2010 kaupungin A tulosaluejohtaja (koodi:390006, numero: 10652—
2010), 21.10.2010 kaupungin B hyvinvointipalvelujen johtaja (20 100095/20.10.2010)
ja 1.10.2010 kaupungin C sosiaali- ja terveysjohtaja (3408 46/012/2010) (RTPC 2013).

Tutkimus kohdistui haavoittuvaan ryhmaan kuuluviin henkildihin, jolloin tutkimuseetti-
set periaatteet korostuivat keskimaaraistd voimakkaammin (Nikander & Zechner 2006).
Tutkimuksen tutkija sitoutui noudattamaan hyvaa tieteellista kaytdntda tutkimuksen
jokaisessa vaiheessa (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012). Sill& tarkoitetaan huolel-
lisuutta ja tarkkuutta tutkimustydssa. Tutkija on toiminut niiden toimintatapojen mukai-
sesti, jotka tiedeyhteisO on tunnustanut. Tutkimustuloksia esiteltdessa otettiin huomioon
tieteen avoimuus ja muiden tutkijoiden asianmukainen huomioonotto. Tama lisaa tut-
kimuksen uskottavuutta, jonka perustana oli tulosten saavuttaminen hyvaa tieteellista
kaytantoa noudattamalla. (Risteli & Saarnilehto 2000.)
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Tutkimukseen osallistuville annettiin suullinen ja kirjallinen informaatiokirje tutkimuk-
sesta (liite 6., liite 7.), joka sisdlsi tiedot tutkimuksesta (tarkoitus, menetelmat, aineis-
tonkeruu, tutkimuksen ja haastattelun kesto, paikka ja tulosten raportointi). Lisaksi Kir-
jeessa oli tietoa tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuudesta, keskeyttamisesta, kiel-
taytymisestd, yksityisyyden suojasta ja eettisestd luvasta. Yksityisyyden suoja késitti
tietoa aineiston kasittelystd, sédilyttamisesta seka tiedon tutkittavien yksityisyyden suo-
jan takaamisesta koko tutkimuksen ajan. (RTPC 2010.)

Tietoinen suostumus pyydettiin suullisena ja kirjallisena muistipotilaalta ja hanen lahei-
seltddn ensimmaisella haastattelukerralla. (liite 8., liite 9.). Laheinen allekirjoitti kirjalli-
sen suostumuksen muistipotilaan puolesta, jos muistipotilas ei itse kyennyt sita allekir-
joittamaan. Tietoinen suostumus perustui vapaaehtoisuuteen. (RTPC 2010.) Koska
muistipotilaan muistisairaus vaikuttaa muun muassa hanen kommunikointikykyynsa ja
kognitiivisiin toimintoihin, Kiinnitettiin erityistd huomiota muistipotilaan tietoiseen
suostumukseen (Hellstrém ym. 2007; Moore & Hollett 2003; Topo 2006). Toisaalta
tietoisen tutkimuksen edellyttdm& muistipotilaan kognitiivista tasoa ei varmaksi voida
madrittad (Hellstrom ym. 2007; Koskenniemi ym. 2014). Muistisairauden edetessé
muistipotilaan kykya painaa ja palauttaa mieleen asioita heikkenee, joten henkilon haa-
voittuvuus lisaantyy (Topo 2006). Tutkimuksen toteuttamisen kannalta muistipotilaan
haavoittuvaisuus huomioitiin eettisesta ndkokulmasta koko tutkimuksen ajan (Nikander
& Zechner 2006; Topo 2006).

Tutkimuksessa kaytettavien mittarien kaytdssa otettiin huomioon laheisten hyvén edis-
tdminen, mika osaltaan on yhteydessd myds muistipotilaiden hyvain (Topo 2006).
Muistipotilaiden muistisairaus huomioon ottaen, heidan tutkimukseen osallistuminen
voidaan néhdé heille positiivisena terapeuttisena kokemuksena, koska tutkijat ovat kiin-

nostuneita myds heistd ja heidan ajatuksistaan (Hellstrom ym. 2007).

Haastattelutilanteessa otettiin huomioon laheisten ja muistipotilaiden tarpeet. Vahingon
valttamisen periaatteen mukaisesti, haastattelutilanteessa haastattelija huomioi muistipo-
tilaan ja hanen l&heisensa vointia ja piti tarvittaessa taukoja haastattelun aikana. Talloin
valtettiin sitd, ettei haastattelu aiheuttanut tutkittavalle pahaa oloa tai karsimysta. (Sar-
viméki 2006; Topo 2006.) Haastattelijat olivat saaneet koulutusta haastattelutilanteeseen
ja heilld oli taustansa puolesta ymmarrystd muistisairauksista ja siitd aiheutuvasta toi-

mintakyvyn ja kognitiivisen tason alenemisesta (Topo 2006).
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Tutkittavien oli mahdollisuus kieltdytya ja vetdytya tutkimuksesta niin halutessaan.
Tutkimuksen keskeyttdminen tai kieltdytyminen siitd ei vaikuttanut tutkittavien hoitoon.
(RTPC 2010.) Ikaantyvat ihmiset ovat osittain riippuvaisia terveyspalvelujarjestelmasta,
mika voidaan nahda eettisend ongelmana tutkimuksen tekemisen nakokulmasta. 1akas
henkild saattaa ajatella, ettd suostuu tutkimukseen, jotta hénen palvelujen saatavuus ei
karsi. Nain ollen henkilon riippuvuussuhde palveluihin saattaa olla painostava tekijé
tutkimukseen suostumiselle. Riippuvuussuhde saattaa vaaristaa tutkimuksen vastauksia,
koska i&kas ei valttamatta uskalla vastata totuuden mukaisesti tutkimukseen, koska pel-

kaa tdman vaikuttavan hanen mahdollisuuksiin saada palveluita. (Sarvimaki 2006.)

Koko tutkimuksen ajan pyrittiin takaamaan tutkittavien itsemaaraamisoikeuden kunni-
oittaminen, vahingoittamisen vélttdminen, yksityisyys ja tietosuoja, jotka ovat keskeisia
tutkimuseettisia periaatteita (Laakariliitto 2014, Tutkimuseettinen neuvottelukunta
2009). Tutkimuksessa korostui haastateltavien itsemaaraamisoikeuden kunnioitus ja
yksityisyys, koska haastattelut suoritettiin muistipotilaiden kotona. Tama saattoi lisaté
muistipotilaiden ja heidan l&heistensa turvallisuuden tunnetta haastattelun aikana. Mika
on erityisen tarkeaa tutkittaessa muistipotilaita ja heidan laheisidaan. Haastattelutilanteet
pyrittiin luomaan rennoiksi ja tilanteisiin pyrittiin luomaan turvallisuuden tunnetta.
(Hellstrom ym. 2007; Topo 2006.) Liséksi haastattelutilanteisiin oli varattu riittavasti
aikaa (Moore & Hollett 2003). Haastattelijan ldsndolo muistipotilaan kotona vaati haas-
tattelijalta eettisten taitojen soveltamista haastattelutilanteessa. Henkilokohtaisella tasol-
la haastattelijalla ovat hyveet, ihmissuhdetaidot ja ymmarrys siitd, miten han pystyi eet-
tisid periaatteita noudattamaan haastattelutilanteessa. Eettiset periaatteet olivat 1asné,
kun tutkija kohtasi muistipotilaan ja hénen l&heisensé haastattelutilanteessa. (Sarvimaki
2006.)

RTPC-projekti oli saanut luvat tutkimuksessa kaytettavien mittarien kayttéon. Kaytetty-
jen mittarien osalta noudatettiin niihin liittyvia eettisid periaatteita, joita ovat k&yttéon
liittyvét ehdot ja mittariin liittyvista muutoksista tai epakohdista raportoiminen. Taman
tutkimuksen tulokset mittarien kaytosta julkaistaan niin, ettd lukija pystyy tekemé&én

oikeita johtopaatoksia. (Jacobson 1997.)
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8.3 Tutkimustulosten tarkastelu

Enemmistd (63 %) muistipotilaista oli naisia, mika vastaa yleisesti muistipotilaiden su-
kupuolijakaumaa (THL 2011). Muistipotilaiden keski-ika oli 83 vuotta mik& on hieman
korkeampi verrattuna aikaisempien tutkimusten muistipotilaiden keskimaaraiseen ikaan
(76-81 vuotta). Suurimmalla osalla (86 %) muistipotilaista oli diagnosoitu Alzheimerin
tauti, mika on yleisin muistisairaus. Alzheimerin tauti on diagnosoitu 65-70 prosentilla
kaikista keskivaikeaa tai vaikeaa muistisairautta sairastavista muistipotilaista, (Viramo
& Sulkava 2010) joten tdman tutkimuksen muistipotilailla tauti oli normaalia yleisempi.
S-MMSE pisteiden perusteella (ka. 17 pistettd) voidaan yleistden todeta, ettd muistipoti-
laiden muistisairaus oli keskivaikeassa taudin vaiheessa, jolloin he eivat selviydy paivit-
téisista toiminnoista ilman apua ja valvontaa (Kaypahoito -suositus 2010; Pirttil4d & Er-
kinjuntti 2010). Kuitenkin huomioitavaa on, ettd S-MMSE pisteiden vaihteluvéli oli O-
24, joten muistipotilaiden muistisairauden vaihe saattoi olla varhaisen tai vakavan tau-

din vaiheen valilla.

Muistipotilaat tarvitsivat jonkin verran apua paivittdisissa toiminnoissa. He tarvitsivat
eniten apua peseytymisessa ja pidatyskykyyn liittyvissa toiminnoissa. Pidatyskykyyn
liittyva virtsankarkailu eli inkontinenssi lisdantyy muistisairauden edetessé ja on yleinen
ymparivuorokautiselle hoidolle altistava tekija (Uusitalo 2013), joka tulee huomioida
suunniteltaessa muistipotilaan kotihoitoa. Avuntarve oli miesten, naimisissa olevien ja
puolisoiden keskuudessa suurin kaikissa KATZ-indeksin kuudessa toiminnossa. Taméa
viittaisi siihen, ettd yksin eldvat muistipotilaat kykenevit selviytyméaan paremmin pai-
vittaisistd toiminnoista. Tutkimuksen muistipotilaista enemmistd asui yksin. Toisaalta
muistipotilaan asuessa toisen henkilon kanssa han todennakdisemmin saattaa pyytéa

aikaisemmin esimerkiksi puolisolta apua.

Enemmisto (60 %) laheisista oli naisia. Keski-ik& oli 65 vuotta. Aikaisempien tutkimus-
ten l&heisten ik& vaihteli 55 vuodesta yli 82 vuoteen. Yli puolet (54 %) tdman tutkimuk-
sen laheisista oli muistipotilaiden lapsia. Tarkempaa tietoa siitd, vastaako tdman tutki-
muksen muistipotilaiden lasten enemmist0 kansallista tasoa, ei ollut saatavilla. Vajaa
puolet (45 %) laheisista asui muistipotilaan kanssa samassa taloudessa. Suurin osa (79
%) oli naimisissa tai avoliitossa. Tutkimuksessa ei kuitenkaan selvitetty erikseen sitd,

oliko laheinen naimisissa tai avoliitossa muistipotilaan vai toisen henkilén kanssa. Toi-
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saalta laheisistd 37 prosenttia ilmoitti olevansa aviomies tai vaimo, joten voidaan tulkita

heidén olevan muistipotilaiden puolisoita.

Léhes seitsemankymmenté prosenttia l&heisisté ei kdynyt ansiotytssé, koska yli puolet
heista oli elakkeellda. Muistipotilaan hoitaminen vaikutti vain muutaman laheisen tyos-
sékayntiin, koska heistd suurin osa oli poissa tydeldmasta eldkkeelld olon takia. Toisaal-
ta aikaisemmista tutkimuksista 16ytyi vain yksi tutkimus, jossa mainittiin laheisen tyos-
kentely (tydokomennus), joka oli yhteydessd yo0llisen sijaishoitopalvelun kéyttéon
(O Connell 2012). Tulos saattaisi olla toisenlainen ja tutkimustietoa voisi I6ytyd enem-
man muistipotilaan hoitamisen yhteyksista laheisten tydssakayntiin, jos tutkimuksen

kohteena olisivat olleet tydikaiset muistipotilaat.

Muistipotilaiden pdivittaisissd toiminnoissa avustamisen tarvetta tutkittiin KATZ-
indeksin lisaksi RUD-mittarin laheisten ajankdyton osiossa. Ajankayttod tarkasteltiin
ADL- ja IADL-toimintojen seké valvontaan kéytettyd aikaa viimeisen 30 vuorokauden
ajalta. Kaiken kaikkiaan laheiset kayttivat eniten aikaa péivassa muistipotilaan valvon-
taan. Vahiten aikaa he kayttivat ADL-toiminnoissa avustamiseen. Laheiset kayttivat
kaikilla kolmella osa-alueella saman verran (16-17) paivad kuukaudessa. Muistipotilai-
den puolisot ja muistipotilaiden kanssa samassa taloudessa asuvat laheiset kayttivét
avustamiseen eniten aikaa kaikilla osa-alueilla niin RUD-mittarilla kuin KATZ-
indeksilla tarkasteltuna. Liséksi puolisoilla todettiin olevan tilastollisesti merkitsevé ero
muihin suhteessa muistipotilaaseen RUD-mittarin kolmen ajankayton osa-alueilla.
ADL-toimintojen osalta muistipotilaiden ystavét eivat kayttaneet yhtdan aikaa avusta-
miseen. Ystavat kayttivat kuitenkin aikaa IADL-toiminoissa avustamiseen ja valvon-
taan. Muistipotilaiden ystavien avustamiseen kéytetystd ajasta ei 16ytynyt aikaisempaa
tutkimustietoa. Muistipotilaiden lapset kéyttivat avustamiseen aikaa péivassé keskimaa-
rin tunnista kahteen tuntiin. Paivié heille kertyi keskimadrin seitseméasta péivasté kah-
teentoista pdivaan. Tassa tutkimuksessa ei kysytty ldheisten kayntikertojen maaréa,
mika saattaa osaltaan vaikuttaa laheisten muistipotilaan hoitamiseen kéytettyyn aikaan.

Laheisten terveyteen liittyvaéd eldménlaatua tarkasteltiin EQ-5D-mittarilla sind péivana,
kun haastattelu tehtiin. Laheiset kokivat kipuja ja vaivoja eniten. Kaiken kaikkiaan hei-
dan terveyteen liittyvé elamanlaatu oli p&&osin hyva. Elaménlaatuun tilastollisesti mer-
kitsevasti yhteydessa olevat tekijat olivat muistipotilaan kanssa asuminen (kaveleminen,

liilkkuminen, tavanomaiset toiminnot, kivut/vaivat) ja naissukupuoli, joka oli yhteydessa
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kipuihin ja vaivoihin. Muistipotilaiden kanssa asuminen huononsi laheisen kokemaa
terveyteen liittyvaa elaménlaatua, siten, ettd heilla oli enemman ongelmia edelld mainit-
tujen tekijoiden kanssa. Léheisen itsestddan huolehtiminen ja ahdistuneisuus/masennus
eivét olleet tilastollisesti yhteydessa taustamuuttujiin. Merkittavaa on, ettéd laheiset ko-
kivat vain véhan ahdistuneisuutta ja masennusta. Tulos on samansuuntainen aikaisem-
pien tutkimusten kanssa, joissa ldheisten kokema terveydentila (Jaglal ym. 2007), fyysi-
nen heikkous (Beeber ym. 2008), depressio (Robinson ym. 2013; Robinson ym. 2005)
ja muistipotilaan hoidosta aiheutuva taakka, olivat yhteydessa laheisten terveyspalvelu-
jen kayttéon (Robinson ym. 2005). On my0s todettu, ettd ne laheiset, jotka tarvitsivat
terveyspalveluja, olivat vahemman tyytyvaisia elaméantilanteeseen ja kokivat suurempaa
kuormitusta verrattuna laheisiin, jotka eivat kokeneet tarvitsevansa terveyspalveluja.

(Brodaty ym. 2005.) Tutkimuksen tulokset tukevat aikaisempaa tutkimustietoa.

Tassa tutkimuksessa laheisten terveyspalvelujen kayttoa tarkasteltiin RUD-mittarin
avulla. Tutkimustulosten perusteella sukupuoli, suhde muistipotilaaseen, laheisten luona
asuvat alle 18-vuotiaat lapset ja muistipotilaan kanssa asuminen olivat yhteydessa l&-
heisten sosiaali- ja terveyspalvelujen kayttoon. Tulokset tukevat aikaisempia tutkimuk-
sia. Ainoastaan laheisten luona asuvista alle 18 vuotiaista ei ollut aikaisempaa tutkimus-

tietoa saatavilla.

Laheiset kayttivat jonkin verran sosiaali- ja terveyspalveluita. Kéytetyimmat palvelut
olivat yleislaakérin vastaanotto, fysioterapeutin palvelut ja maksetut kuljetuspalvelut.
Puolisot kayttivat eniten laakari- ja hoitajapalveluita, joka on ristiriidassa aikaisempien
tutkimustulosten kanssa, joissa puolisot kayttivat vahemman terveyspalveluita verrattu-
na muistipotilaiden lapsiin (Galvin ym. 2010; Lim ym. 2012; Robinson ym. 2005).
Muistipotilaiden puolisot ja lapset kayttivat yleislaékarin palveluita. Yleislaékarin kayn-
tikerrat vaihtelivat yhdestd k&ynnisté viiteen kayntiin. Kaikki fysioterapeutin palveluita
kayttaneista oli naisia. K&yntikerrat vaihtelivat yhdestd kdaynnistd neljaédn kayntiin.
Yleisladkérin tai geriatrin vastaanotolla kdyneet ja lahihoitajanpalveluita ja kuljetuspal-
veluita kéyttaneet laheiset kayttivat enemman aikaa muistipotilaan hoitamiseen ADL-,
IADL-toiminnoissa avustamisessa ja valvonnassa verrattuna laheisiin, jotka eivét kéayt-

taneet kyseisié palveluita.

Kotiin tuotavia palveluita oli kéytetty varsin véhan. Vaimot kayttivat kotiin tuotavia

palveluita eniten. Taman tutkimuksen tulokset naisten terveyspalvelujen kaytosta poik-
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keavat aikaisempiin tutkimuksiin verrattuna. Sun ym. (2008) tutkimuksessa miehet
kayttivat naisia enemman kotiin tuotuja terveyspalveluita, kun taas naiset olivat kaytta-
neet enemman epavirallista apua. L&heisten saamaa epavirallista apua ei ollut kuiten-
kaan mahdollista tutkia tdman tutkimuksen puitteissa, koska se ei sisaltynyt RUD-
mittariin. Kotiin tuotavista palveluista kdyntikertojen perusteella (1-60 kertaa viimeisen
kuukauden aikana) laheiset kayttivét eniten kodinhoitajan palveluita. Ateriapalveluiden
kayntikerrat vaihtelivat yhdesté kerrasta 20 kertaan kuukaudessa. Muistipotilaiden vai-

mot kayttivat niité eniten.

Valvontaan kéytetty aika oli yhteydessa kotisairaanhoitajan, kodinhoitajan, ateriapalve-
lujen ja kuljetuspalvelujen kayttéon. Valvonta on siis merkittava tekija kotiin tuotavien
terveyspalvelujen kéyttoon, koska kyseisid palveluita kéyttdneet kayttivat enemmén
aikaa valvontaan verrattuna l&heisiin, jotka eivat olleet kyseisid palveluita kéyttaneet.
Aikaisempien tutkimusten perusteella laheiset, jotka luottivat terveyspalvelujen toimi-
vuuteen, kayttivat enemman terveyspalveluita (Roelands ym. 2008). Lisaksi laheisten
tietoisuus tarjolla olevista terveyspalveluista lisasi nelinkertaisesti niiden kayton toden-
nakoisyytta (Lim ym. 2012). Tamén tutkimuksen laheisten vahaistd palvelujen kayton

mahdollisia syita ei ollut mahdollista selvittaa.

Tulosten perusteella voidaan sanoa, etté l&heiset, jotka olivat puolisoita tai asuivat muis-
tipotilaiden kanssa, kayttivat eniten sosiaali- ja terveyspalveluita. Namé tekijat tulisi
erityisesti huomioida sosiaali- ja terveyspalveluita suunniteltaessa ja kohdennettaessa,
jotta palvelut kohtaavat laheisen ja muodostavat laheistd tukevan kokonaisuuden (STM
2012). Vajaa viidennes laheisista koki, ettd muistipotilaan hoitaminen vaikuttaa omaan
sosiaali- ja terveyspalvelujen kayttoon. Toisaalta tdssd tutkimuksessa ei tarkasteltu
muistipotilasta kokonaisuutena vaan lahinnd heidan avuntarvettaan. Muistipotilaan
avuntarpeen osalta laheisen terveyspalvelujen kayttoon oli yhteydessda muistipotilaan
valvontaan kaytetty aika. Muistipotilaan hoitamiseen kaytetyn ajan suhteen voidaan
todeta, ettd ne l&heiset, jotka kdyttivat enemmaén aikaa muistipotilaan hoitamiseen, kéyt-
tivat enemman sosiaali- ja terveyspalveluita verrattuna laheisiin, jotka eivat palveluita

kéyttaneet.
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8.4 Johtopééatokset

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata kotona asuvan muistipotilaan laheisen sosiaali- ja
terveyspalvelujen kayttoa. Tavoitteena oli selvittdd, miten muistipotilaaseen ja hanen
ldheiseensd itseensd liittyvat tekijat ovat yhteydesséd muistipotilaan laheisen sosiaali- ja
terveyspalvelujen kayttéon. Tutkimuksen tulokset osoittavat, ettd muistipotilaiden lahei-
set kayttavat sosiaali- ja terveyspalveluita. Palvelujen kéayttd oli kuitenkin véhaista.
Mutta mikali 1aheinen asui yhdessd muistipotilaan kanssa, oli palvelujen kaytto selvasti
runsaampaa verrattuna laheisiin, jotka eivat asuneet muistipotilaan kanssa. Enemmisto
laheisista koki, ettei muistipotilaan hoitaminen vaikuta omaan terveyspalvelujen kayt-
toon. Lisdksi laheiset kokivat terveyteen liittyvan eldmanlaadun hyvand, mika saattaa
selittdd osaltaan vahaistd palvelujen kayttod. Yli puolet l&heisistd oli muistipotilaiden
lapsia. Lapset ovat nuorempia kuin muistipotilaiden puolisot, joten tdmé saattaa osal-

taan selittaa terveyspalvelujen vahaista kayttoa.

Kéytetyimmat palvelut olivat yleisladkarin vastaanotto, fysioterapeutin palvelut ja mak-
setut kuljetuspalvelut. Laheiset, jotka olivat kdyneet yleislaakérin ja geriatrin vastaan-
otolla ja kayttaneet lahihoitajanpalveluita sekda kuljetuspalveluita olivat kéyttaneet
enemman aikaa muistipotilaan ADL- ja IADL-toiminnoissa avustamiseen seka valvon-
taan verrattuna laheisiin, jotka eivat kayttaneet kyseisia palveluita. Toisaalta tutkimuk-
sessa kysyttiin vain tiettyjen terveyspalveluiden kaytt6d. Tdma on saattanut rajata rele-
vantteja palveluita pois tutkimuksesta. Tutkimuksessa ei myoskaan selvitetty syita ky-
seisten palvelujen kéayttdon. Tieto palvelujen kdyttoon johtaneista tekijoistéa olisi tarkeda
paatoksentekijoille, jotta palveluita voidaan kohdistaa l&heisille tarpeen mukaisina ko-

konaisuuksina.

Sosiaali- ja terveyspalvelujen kayttoon yhteydessé olevat tekijat olivat l1&aheisen suku-
puoli, suhde muistipotilaaseen ja muistipotilaan kanssa asuminen. Eniten sosiaali- ja
terveyspalveluita kayttivat muistipotilaiden puolisot ja muistipotilaiden kanssa asuvat.
Naiset kayttivat miehid enemman fysioterapeutin palveluita ja kuljetuspalveluita. Eniten
sosiaali- ja terveyspalveluita k&yttivat muistipotilaiden puolisot ja muistipotilaiden
kanssa asuvat. Muistipotilaan ja h&nen l&heiseensa liittyvéat taustatekijat ovat merkitta-

via tekijoitd, jotka tulisi kartoittaa suunniteltaessa sosiaali- ja terveyspalveluita.
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Muistipotilaat tarvitsevat muistisairauden edetessé yha enemman apua selviytyakseen
kotona asumisesta. Tassa tutkimuksessa ei tutkittu muistisairauden vaiheen ja l&heisen
sosiaali- ja terveyspalvelujen kayton valista suhdetta vaan muistipotilaan avuntarvetta ja
sen yhteyttd laheisen palvelujen kayttoon. Muistipotilaan avuntarve vaikuttaa hanta hoi-
tavaan laheiseen, jonka rooli on merkittava muistipotilaan kotona asumisen mahdollista-
jana. Léheiset, jotka kéyttivat enemman aikaa muistipotilaan péivittaisissa toiminnoissa
auttamiseen, kayttivat enemman palveluita. Laheisten palvelujen kéayttd korostui erityi-
sesti muistipotilaan valvontaan kaytetyn ajan suhteen. Muistipotilaan avuntarve on siis
merkittava tekija laheisen palvelujen kéytdssa, joka tulee huomioida erityisesti muisti-
sairauden edetessd, kun arvioidaan, mita palveluita muistipotilaalle ja hanen l&heiselleen
tarjotaan. Tama korostuu entisestaén tulevaisuudessa, koska poliittiset linjaukset painot-

tavat kotona ikadntyvien ihmisten kotona asumisen térkeytta.

Tutkimustiedon avulla terveyspalvelujarjestelmééd voidaan kehittdad asiakasléahtdisem-
maksi tarkastelemalla muistipotilasta ja hantd hoitavaa laheista kokonaisuutena. Tietoa
tulee hyodyntéd, jotta voidaan kehittdd yhtendiset linjaukset terveyspalvelujen kohdis-
tamisesta kokonaisvaltaisesti muistipotilaalle ja hanta hoitavalle l1&heiselle muistisairau-
den eri vaiheissa. Liséksi tiedolla on yhda enemméan merkitysta siind, miten laheista voi-
daan tukea sosiaali- ja terveyspalvelujarjestelman avulla tasavertaisesti tarjoamalla pal-
velut oikeaan aikaan ja oikeassa paikassa. Yhtenevaiset ja yksilolliset palvelut ja toimi-
vat palveluketjut ovat niin muistipotilaan kuin hénen laheisensa sekd yhteiskunnan in-
himillinen ja taloudellinen etu, jonka avulla muistipotilaiden kotona asuminen mahdol-

listuu.

Tutkimustieto tulee ottaa osaksi muistipotilaiden ja heidén laheistensa parissa tyosken-
televien terveydenhuollon ammattilaisten koulutukseen terveyspalvelujarjestelman ke-
hittdmisen ohella. Laheisten antama hoito ja huolenpito ovat osa muistipotilaan hoidon
kokonaisuutta virallisen kotihoidon lisaksi. Tutkimustiedon hyédyntdminen on térkeda
muistipotilaiden parissa tydskenteleville terveydenhuollon ammattilaisille, jotta he tie-

dostavat ja voivat huomioida laheisen roolin osana muistipotilaan hoidon kokonaisuutta.
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8.5 Jatkotutkimusehdotukset

Tassa tutkimuksessa kuvattiin kotona asuvan muistipotilaan laheisen sosiaali- ja ter-
veyspalvelujen kayttod. Tutkimuksen pohjalta annetaan kahdeksan jatkotutkimusehdo-
tusta.

Tutkimus oli osa RTPC-projektia, joten jatkossa voidaan tehda vertaileva tutkimus pro-
jektissa olleiden maiden l&heisten sosiaali- ja terveyspalvelujen k&ytostd. Tama mahdol-
listaisi kotona asuvien muistipotilaiden laheisten sosiaali- ja terveyspalvelujen kdyton

arvioinnin EU-tasolla kansainvalisesti.

Tutkimus tehtiin Varsinais-Suomessa kolmen kaupungin alueella. Valtakunnallisen tie-
don saamiseksi tutkimustietoa tarvitaan koko Suomen alueelta. Valtakunnallinen tutki-
mus kotona asuvien muistipotilaiden laheisten sosiaali- ja terveyspalvelujen kaytosta
mahdollistaisi palvelujen eroavaisuuksien selvittdmisen ja palvelujen yhtendistamisen

valtakunnallisesti.

Tutkimus kohdentui laheisiin, joiden oma terveydentilansa oli padsaantdisesti hyva ja
keski-ika 65 vuotta. Lisaa tutkimustietoa tarvitaan laajemmin iakkaimmilla ja heikenty-
neen sairaudentilan omaavilla l&heisilla. Tdm& auttaa muodostamaan kokonaiskuvan
muistipotilaiden l&heisten sosiaali- ja terveyspalvelujen kaytosté laajemmin ja mahdol-
listaa néin ollen yksilollisen ja tasavertaisen terveyspalvelujarjestelmén luomisen muis-

tipotilaiden laheisille.

Tutkimus ei mahdollistanut l&heisten sosiaali- ja terveyspalvelujen kdyton syiden selvit-
tdmistd. Koska muistipotilaiden méaara lisdantyy ja terveyspoliittiset linjaukset painotta-
vat kotihoitoa ja kotona asumista mahdollisimman pitkaan, tulisi kotona asuvien muisti-
potilaiden l&heisten tarpeita palveluita kohtaan selvittad. Liséksi laheisten kokemuksia
siitd, ovatko palvelut oikea aikaisia ja kohtaako palvelujen kysynta ja tarjonta tulisi kat-
tavasti selvittdd. MyOs muistisairauden vaiheesta johtuvaa terveyspalvelujen kaytto tu-
lee tutkia. Tdmé& mahdollistaisi palvelujen paremman kohdentamisen l&heisille, ja huo-

mioisi l&heisten tarpeet kokonaisvaltaisemmin.

Terveyspalvelujérjestelmén sirpaleisuus saattaa hankaloittaa l&heisten saamaa tietoa

heille tarjolla olevista sosiaali- ja terveyspalveluista. Tulevaisuuden tutkimuksen tulee
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keskittya terveyspalvelujarjestelman yhtendistdmiseen siten, ettd palvelujarjestelma on
kattava ja laheisten tarpeet huomioonottava. Jatkotutkimuksella voidaan kartoittaa la-
heisten terveyspalveluihin liittyvaa tiedonsaantia palveluista muistisairauden eri vai-
heissa. Liséksi voidaan selvittdd mill4 tavoin tietoa palveluista voidaan tarjota tehok-

kaimmin.

Tutkimuksessa kaytetty RUD-mittari mahdollisti laheisten sosiaali- ja terveyspalvelujen
kayton tarkastelun mittarissa olemassa olevien osa-alueiden avulla. Mittarin viimeisin
paivitys (versio 4.0) tehtiin vuonna 2013, jolloin siihen lisattiin ensisijaisen epéaviralli-
sen hoitajan liséksi muut epaviralliset hoitajat ja heiddn muistipotilaan hoitoajan osuus
kokonaishoidosta, epdvirallisen hoitajan uniaika tunteina vuorokaudessa ja viimeisen 30
vuorokauden ajalta (Wimo ym. 2013). Jatkotutkimuksena voidaan tehdd vuoden 2013
RUD-mittarilla tutkimus, jotta voitaisiin selvittdd mik& on muiden epavirallisten muisti-
potilaan hoitajien osuus muistipotilaan hoidosta ja onko heidén toiminnallaan yhteys

ensisijaisen muistipotilaan laheisen sosiaali- ja terveyspalvelujen kayttoon.

Tutkimuksissa olleiden l&heisten erottelua virallisiin ja epavirallisiin omaishoitajiin ei
tehty téssa tutkimuksessa. Viralliset omaishoitajat saavat omaishoidon tukea ja siihen
liittyvia palveluita, joiden ulkopuolelle epavirallinen omaishoitaja saattaa jaadda. Tule-
vaisuuden voitaisiin selvittad, eroaako virallisten omaishoitajien (laheisten) sosiaali- ja

terveyspalvelujen kéaytto epavirallisten omaishoitajien (l&heisten) palvelujen kaytosta.

Muistipotilaan sosiaali- ja terveyspalvelujen kayttoa ei tarkasteltu tassa tutkimuksessa.
Lisatutkimusta laheisten sosiaali- ja terveyspalvelujen kéytostd voidaan tehdé ottamalla
tutkimukseen mukaan muistipotilaan sosiaali- ja terveyspalvelujen kaytto ja tutkia onko
muistipotilaiden palvelujen kaytolla yhteyttd hantd hoitavan ldheisen palvelujen kayt-

toon.
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MH "Caregiver Burden" OR TI "signifi-
cant other*" OR TI "family caregiver" OR
TI "informal caregiver*" OR TI relative*
OR TI spouse* OR TI husband* OR TI
wife OR TI wives) AND (MH "Demen-
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TI dementia* or Tl alzheimer*) AND
(MH "Health Services Needs and De-
mand+" OR MH "Health Services+/UT"
OR MH "Primary Health Care/UT+" OR
MH "Health Resource Utilization+" OR
((T1 "health services" OR TI " health care"
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Tietokanta Hakulause Tulos Rajaukset Tulos | Otsikon ja abstrak- | Kokotekstin perusteella
tin perusteella vali- valitut
tut
PsycINFO — | all((ti(caregiver* OR spouse* OR family* 22 Additional limits: 12 3 1
ProQuest OR wive* OR husband* OR wife* rela- English language,
tive* OR "significant other") AND Publication date
ti((dement* OR alzheim*)) AND 01/2013-10/2014
ti(("health care*" OR "health service*" OR
nurse* OR support* OR "health services
needs and demand" OR "primary health
care" )) AND ti(use* OR using* OR utili-
zation* OR need* OR demand* OR us-
age)))
Yhteensa 688 364 67 32
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jat, tutkimuspaikka
ja julkaisuvuosi

Tarkoitus

Tutkimusasetelma

Aineisto, aineiston-

keruu

Keskeiset tulokset

Beeber, Thorpe & Clipp
USA 2008

Luokitella muistipotilaat
ja laheiset kunnallisten
tukipalvelujen kaytdn
perusteella ja tunnistaa
niiden kayttda ennusta-
via tekijoita.

Kansallinen pitkittaistutki-
mus

N=1,813 muistipotilas ja
laheinen paria. Kaikki
muistipotilaat olivat idk-
kaita (keski-iké 76,2 vuot-
ta) miehia ja hoitavat
omaiset (keski-ika 69,3
vuotta) naisia.

Terveyspalvelut, joita laheinen kaytti: tukiryhmépalvelut,
kotipalvelut, sijaishoitopalvelut.

Yhteydessa olevat tekijat terveyspalvelujen kayttéon: Péiva-
hoitopalveluita kayttavat tarvitsivat enemman terveyspalveluita.
Ennustavat tekijat kotiin tuotavien palvelujen kayttéon olivat
muistipotilaan ika ja rajoitukset jokapaivaisissa toiminnoissa,
ammattitaitoisten hoitajien maara piirikunnassa ja laheisen fyy-
sinen heikkous.

Black, Johnston, Rabins,
Morrison, Lyketsos &
Samus USA 2013

Tutkia muistipotilaiden
ja laheisten terveyspal-
velujen tarvetta.

Kvantitatiivinen, poikki-
leikkaustutkimus.

Lé&heiset (n=246, keski-ika
66,1 vuotta, naisia oli 75
%), Muistipotilaat (n=254,
keski-ika 83,6 vuotta,
naisia oli 68 %).

Terveyspalvelut, joita Iaheinen tarvitsi:

Léhes kaikilla (97 %) laheisilla oli enemmén kuin yksi tarve
terveyspalveluille. L&heiset kokivat tarvitsevansa koulutusta
muistisairauksista (85,4 %), mielenterveyteen liittyvaé (45,1 %),
ja yleista terveydenhuoltoa (22 %). Laheisista 24 % koki, etté he
eivat saaneet tarvittavia palveluita. Yli 85 % heista koki etteivét
he saaneet l&hetettd Alzheimerin taudin jarjeston palveluihin ja
koulutusta ja tietoa muistisairauksista ja saatavilla olevista pal-
veluista.

Brodaty, Thomson,
Thompson & Fine Aus-
tralia 2005

Kehittaa typografi muis-
tipotilaan hoitajana
toimivista l&heisista
jotka eivat kéayta palve-
luita ja tutkia empiiri-
sesti syitd siihen.

Typografi

N= 976 laheista. Haastatte-
lu.

Terveyspalvelut, joita l&heinen tarvitsi: Léheiset jotka ilmoit-
tivat tarvitsevansa erilaisia terveyspalveluja, olivat véhemmaén
tyytyvaisia elamantilanteeseen, ja kokivat suurempaa kuormitus-
ta kuin ne laheiset, jotka eivat kokeneet tarvitsevansa terveys-
palveluja.

Terveyspalvelut, joita laheinen kaytti: Laheisista 34,9 % ei
kayttanyt terveyspalveluita. Yhtd palvelua kéytti

25,7 %, kahta palvelua kaytti 14,7 %, kolmea palvelua kéytti
12,8 %, neljaa palvelua kaytti 8,3 %, viitta palvelua kaytti 2,8 %
ja kuutta palvelua kéytti 0,9 % l&heisistd. Heista 65,1 % kéytti
vahintéan yhta palvelua (yleinen kotiapu, erityinen kotiapu,
kunnallinen sairaanhoito, ateriapalvelu, kodin kunnossapitopal-
velu, kuljetus- tai sijaishoitopalvelu).

Yhteydessé olevat tekijat terveyspalvelujen kdyttéén: Hoi-
dettavan fyysinen heikkous ja l&heisen yhteydenpito sosiaali-
tyontekijan kanssa olivat yhteydessa terveyspalvelujen kayttoon.
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Chou, Yan, Lin, Tsali,
Chen & Woung Taiwan
2012

Tarkastelee ldheisten
nakokulmia Telecare
Medical Support System
intervention kaytosta ja
sen kaytettavyydesta.

Kvalitatiivinen pilotti tut-
kimus

N=30. Puhelinhaastattelu
puoli strukturoidun kysely-
lomakkeen pohjalta. La&-
heisten keski-ika 82.6
vuotta.

Intervention keskeiset tulokset: Laheiset kayttivat kuuden
kuukauden pilottijakson aikana Telecare Medical Support Sys-
tem (TMSS) interventiota. He pitivat TMSS helppokéyttdisena
ja arvostivat TMSS:in kéaytt6d muistipotilaan hoidossa tapahtu-
vien muutosten diagnosoinnissa, sen tarjoamista muistutuksista,
hoidosta ja emotionaalisesta tuesta ja avusta muistipotilaan tun-
teiden ja toimintakyvyn tasaamisessa. TMSS véhensi laheisten
kokemaa eristyneisyytta.

Fortinsky, Kulldorff,
Kleppinger & Kenyon-
Pesce USA 2009

Testata yksil6llisen

muistipotilaan hoidon
neuvonta intervention
tehokkuutta laheisille.

Interventiotutkimus. Satun-
naistettu, kokeellinen tut-
kimusasetelma.

N=84 laheistd (n=54 inter-
ventioryhmassa, keski-ika
65 vuotta, n=30 kontrolli-
ryhmassa. keski-ika 58
vuotta), Puhelinhaastattelu

Intervention keskeiset tulokset: Interventioryhma sai muistipo-
tilaan hoidon neuvontaa Alzheimer taudin yhdistykseltd, joka
tarjosi yksilollista neuvontaa ja tukea 12 kuukauden ajan. Kont-
rolliryhman laheiset saivat koulutusta ja kunnallisten palvelujen
ohjausta mutta eivat hoitoon liittyvaa neuvontaa. Interven-
tioryhmaén kuuluvien laheisten hoidettavilla muistipotilailla oli
pienempi todennakdisyys joutua vanhainkotiin kuin kontrolli-
ryhman muistipotilailla.

Galvin, Duda, Kaufer,
Lippa, Taylor & Zarit
USA 2010

Tutkia Lewyn kappale -
tautia sairastavan muis-
tipotilaan hoitajana
toimivan laheisen ko-
kemaa taakkaa ja tarpei-
ta.

Survey

N=962, I&heist4, keski-ika
55,9 vuotta, internet poh-
jainen kysely.

Terveyspalvelut, joita laheinen tarvitsi: Laheisista 44 % il-
moitti tarvitsevansa apua mutta suurimmalle osalle (75 %) pal-
velujen hinta oli avun esteend. L&heiset olivat kiinnostuneita
Lewyn kappale -tautiin liittyvasta tiedosta, koulutuksesta, hal-
linnasta ja hoidosta. Eniten kiinnostuneita (65 % laheisistd)
oltiin internet pohjaisesta tiedosta.

Terveyspalvelut, joita Iaheinen kaytti: Laheisista 29 % kaytti
maksullisia kotihoidon palveluita. Laheisistd 21 % kaytti mak-
sullisia paivahoitopalveluita. Laheisistd 23 % kuului tukiryh-
méaan ja 12 % heisté sai jatkuvaa neuvontaa. Laheisista 38 % ei
saanut apua lankaan ja vain 30 % laheisista oli tyytyvainen
apuun jota he saivat.

Yhteydessé olevat tekijat terveyspalvelujen kayttéon: Suku-
laissuhteella (puoliso) oli merkitysta tukipalvelujen kayttdon.
Jos laheinen ei ollut puoliso, han todennakdisesti kéytti ate-
riapalvelua. Laheisen ollessa puoliso hén todennakaisesti liittyi
tukiryhméan, kéytti palveluohjaajien palveluita, taloudellista
suunnitteluapua, oikeudellisia palveluita ja hyddynsi saattohoi-
don palveluita.
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Georges, Jansen, Jack-
son, Meyrieux, Sadows-
ka & Selmes Luxem-
burg 2008

Selvittad laheisten tar-
peita, eri maiden muisti-
potilaiden hoidon eroja
ja l&heisten tyytyvai-
Syytté terveyspalvelui-
hin.

Survey

N= 1181, Kyselylomake,
Ranska, n=204, Saksa,
n=242, Puola, n=201,
Espanja, n=200 ja Englanti
(Skotlanti, n=334). Yli 55-
vuotiaita laheisia oli 65 %.

Tarjolla olevat terveyspalvelut: hoidettavan paivahoito, koti-
hoito, vanhainkotihoito.

Terveyspalvelut, joita l1&heinen tarvitsi: Kéytanndn neuvoja
avusta ja palveluista. Tietoa siitd, mité palveluita on saatavilla ja
enemmén ladketieteellista tietoa.

Terveyspalvelut, joita laheinen kaytti: kotipalvelut (julkinen),
paivahoito (julkinen). Maakohtaiset vaihtelut: Espanja: tukiryh-
mét (yksityisid 76 %), Puola (0 %).

Tekijat, jotka vaikuttivat terveyspalvelujen kayttoon: Léhei-
sen taytyi maksaa tarjolla olevista terveyspalveluista. Terveys-
palveluita tarjottiin joko yleisessé tai yksityisessé terveydenhuol-
lossa. Palvelu oli yksityinen, vakuutuksella maksettava tai julki-
nen.

Hayden, Glynn, Hahn,
Randall & Randolph
USA 2012

Arvioida verkossa ta-
pahtuvan koulutuksen,
tuen ja itsehoidon etuja.

Satunnaistettu interven-
tiotutkimus

N=53, laheisten keski-ika
67 vuotta, muistipotilaiden
keski-ika 81 vuotta.

Intervention keskeiset tulokset: Merkittava osa l&heisista koki
teknologian kaytdssa olevan esteitd, joita olivat paasy interne-
tiin, sen kustannukset ja ajankayton rajallisuus. Osa laheisista ei
ollut koskaan aikaisemmin kéyttanyt internetia.

Jaglal, Cockerill,
Lemieux-Charles,
Chambers, Brazil
& Cohen Kanada 2007

Tutkia sosiodemografi-
sia ja terveystekijoita,
tukiverkostoa ja palvelu-
jen madréa ja kayttoa ja
miten ne liittyvat koke-
muksiin hoitoprosessista
hoidon saajan ja antajan
keskuudessa.

Tapaustutkimus

N=267 muistipotilas ja
laheinen paria. L&heisten
keski-ika 62 vuotta, muis-
tipotilaiden keski-ika 81
vuotta. Kysely.

Terveyspalvelut, joita laheinen kaytti: kotipalvelut, joita I&-
heinen kéytti keskiméaarin 2,1 tuntia viikossa.

Tekijat, jotka olivat yhteydessa terveyspalvelujen kayttéon:
laheisista 25 % koki oman terveytensé kohtuulliseksi tai huo-
noksi, 12,1 % ei terveeksi ja 3,8 % koki kykenemattomia paivia.

Kurz, Wagenpfeil,
Hallauer, Schneider-
Schelte & Jansen Saksa
2010

Arvioida kéytannollisen,
helposti kéyttéonotetta-
van ryhmékoulutus
intervention tehokkuutta
muistipotilaiden lahei-
sille.

Interventiotutkimus Satun-
naistettu, kontrolloitu, sok-

koutettu, rinnakkaisryhma
tutkimus.

N=292 muistipotilas (kes-
ki-ik& 76 vuotta) ja lahei-
nen (keski-iké 62 vuotta)

paria.

Intervention keskeiset tulokset: Interventio ei vahentanyt la-
heisten kokemaa masennusta. Interventioryhman laheiset koki-
vat kuitenkin, ett4 ohjelma oli hyoddyllinen tekemélld hoidon
helpommaksi ja rohkaisi heité kdyttdmaéan saatavilla olevaa apua
hyvaksymaélla omat tarpeet.
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Lim, Goh, Chionh & Tutkia milla laajuudella | Poikittaistutkimus N= 369, kysely. Terveyspalvelut, joita laheinen kaytti: Useimmin (36,2 %

Yap Singapore 2012.

muistipotilaan hoitajana
toimiva l&heinen kéyttaa
terveyspalveluita ja
mitka tekijét vaikuttavat
niiden kayttoon.

laheisistd) kaytti tukiryhmia ja heille tarjottua koulutusta.
Tekijéat, jotka olivat yhteydessé terveyspalvelujen kéayttoon:
terveyspalvelujen kayttd oli todenndkdisempad, jos laheinen oli
nainen, asui samassa taloudessa muistipotilaan kanssa tai huo-
lehti idkk&ammast& muistipotilaasta. Jos laheinen oli tietoinen
paikallisista, tarjolla olevista palveluista, se lisasi terveyspalve-
lujen kayton todennékoisyyttéd nelinkertaisesti. Avioliitossa
muistipotilaan kanssa ja tyossékéayvét laheiset kayttivat todenna-
kdisemmin véhemman terveyspalveluita.

Low, White, Jeon,
Gresham & Brodaty
Australia 2013.

Tutkia Australialaisia
muistipotilaita ja heidén
laheisidan terveyspalve-
lujen kéyttdjina seka
palvelujen tarjoajia ja
yhteisollisen hoidon
tarkeitd tekijoité.

Kvantitatiivinen, avoimet
kohdat, temaattinen analyy-
Si

N=32, n=1 muistipotilas,
n=31 l4heiset. Aineiston-
keruu face to face, puheli-
mitse tai ryhméhaastattelu

Terveyspalvelut, joita laheinen tarvitsi:

Terveyspalvelujen tuli olla luotettavia ja mahdollistaa l1&heisten
tyonteon. Léheiset tarvitsivat sijaishoidon palveluita. L&heiset
tarvitsivat emotionaalista tukea, kuten tukiryhmapalveluita,
tietoa muistisairauksista ja kuljetuspalveluita.

MccCallion, Toseland,
Gerber & Banks USA
2004

Arvioida sitd, miten
informaatio ja interven-
tio auttavat muistipoti-
laiden l&heisida saamaan
tarvittavia terveyspalve-
luita.

Interventiotutkimus.

N=608, laheisten keski-ika
60 vuotta. Puhelinhaastat-
telu.

Intervention keskeiset tulokset: koulutus, laheisen ja muistipo-
tilaan sukulaissuhde ja késitykset siitd kuinka paljon terveyspal-
veluista saa apua hoitotilanteeseen olivat ennustavia tekijoité
avun kayttoon.
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O'Connell, Hawkins,
Ostaszkiewicz, & Millar
Australia 2012

Antaa tietoa muistipoti-
laiden hoitajana toimi-
vien laheisten sijaishoi-
topalvelujen kaytosté ja
vaikuttavuudesta ja
kuvata heidan tyytyvai-
Syytté tarjottuihin palve-
luihin 12 kuukauden
aikana.

Kuvaileva tutkimus

N=62, laheisten keski-ika
65,8 vuotta, muistipotilaan
keski-ika 79.3 vuotta.
Kysely.

Terveyspalvelut, joita laheinen kaytti: Laheiset kayttivat
kotiin tuotavia palveluja, sdadnnéllisia retkia, paivakeskuspalve-
luita ja laitoshoitopalveluita, jotka kaikki luokiteltiin sijaishoito-
palveluiksi. K&ytossa oli keskimaarin 2,1 erilaista sijaishoitopal-
velua. Yleisimmin (n=18) mainittiin paivahoitopalvelu. Sijais-
hoitopalvelujen kéytto vaihteli yhdesté kerrasta vuodessa useaan
kertaan viikossa. Noin puolet 1&heisista arvioi, etté he tarvitsivat
lisdd muistipotilaan sijaishoitoa.

Tekijat, jotka olivat yhteydessa terveyspalvelujen kayttoon:
Sijaishoitopalveluihin yhteydessa olevat tekijat: laheiset tarvitsi-
vat taukoa muistipotilaan hoidosta (n=38), terveydenhuollon
ammattilainen oli ehdottanut sijaishoitoa (n=20), l&heisen tuli
keskittyd omaan terveydentilaan (n=18), l&heisen tyékomennus
(n=15), sijaishoidon hyddyllisyys hoidettavalle muistipotilaalle
(n=6). Ne, jotka mainitsivat syyksi terveydentilansa tai tydko-
mennuksen, kayttivat eniten yollisia sijaishoitopalveluja. Sijais-
hoitopalveluista hy6tyivat seké laheiset ettd muistipotilaat. Nelja
viidesta laheisestd koki vahemman stressié sijaishoidon aikana ja
noin puolet heista koki oman terveydentilansa muuttuneen pa-
rempaan suuntaan muistipotilaan sijaishoidon aikana.

Peeters, Van Beek,
Meerveld, Spreeuwen-
berg & Francke Hollanti
2010

Kuvata ammatillisen
tuen tarvetta ja sen kayt-
toa.

Kyselytutkimus

N= 984, laheisten keski-
ika 62.8 vuotta, muistipoti-
laan keski-ika 78.2 vuotta.
Kysely.

Terveyspalvelut, joita laheinen tarvitsi: Heista (67,4 %) tar-
vitsi enemman tukea mité he saivat. Laheiset tarvitsivat erityista
tietoa ja neuvoja muistisairauden etenemisesté ja miten selviytya
hoidettavan kayttaytymishairidissa.

Terveyspalvelut, joita laheinen kaytti: Laheisista (92,6 %)
saivat jotakin ammatillista tukea.

Tekijat, jotka olivat yhteydessa terveyspalvelujen kayttoon:
Puolisot tarvitsivat useimmin emotionaalista tukea, enemman
hengéhdystaukoja ja oikeudellista (legal amends) apua, kun
muistipotilas siirtyisi vanhainkotiin. Pojat ja tyttéret (in-law)
tarvitsevat enemman tietoa taudin etenemisesté ja hoidettavan
asuessa vanhainkodissa muistipotilaanhoidon koordinointia ja
enemmén konsultaatiota ammatti hoitajilta. (Puolisot / aikuiset
lapset (painottuu eri tavoin tuen tarve). Sukulaissuhde hoidetta-
vaan. Tuen tarpeeseen liittyi asuiko hoidettava kotona (tuen
tarvetta enemman), palvelutalossa vai vanhainkodissa.




LIITE 2. Aikaisemmat tutkimukset

Tutkimuksen teki- | Tarkoitus Tutkimusasetelma Aineisto, aineiston- | Keskeiset tulokset

jat, tutkimuspaikka keruu

ja julkaisuvuosi

Phillipson L., Magee C. | Tutkia laheisten usko- Kvantitatiivinen N=152, Kysely. Terveyspalvelut, joita laheinen tarvitsi: Laheisista (45,1 %)

& Jones S. C. Australia
2013

muksia muistipotilaiden
sijaishoidosta ja tutkia
syité siihen, miksi lahei-
set eivat kayté sijaishoi-
topalveluita.

tarvitsivat sijaishoitopalveluita.

Tekijéat, jotka olivat yhteydessé terveyspalvelujen kéayttoon:
Laheisten negatiiviset késitykset terveyspalvelujen kytdsta
olivat yhteydessa sijaishoitopalvelujen kayttdmattomyyteen.

Ploeg, Denton, Tindale,
Hutchison, Brazil, Akh-
tar-Danesh, Lillie &
Plenderleith Kanada
2009

Tutkia mista laheiset
hakevat apua hoitaes-
saan dementiaa sairasta-
vaa vanhempaa ja mitka
tekijéat ovat yhteydessé
kunnallisten palvelujen
tunnistamiseen ja tu-
keen.

Kuvaileva poikittais tutki-
mus.

N=1152, Puhelinhaastatte-
lu.

Tarjolla olevat terveyspalvelut: L&akari ja l48kariaseman hen-
kilokunta tuen lahteend (L&heiset tunnistivat ensimmaéisen tarjol-
la olevan tuen, kun he kohtasivat vanhemman dementiasairau-
den), L&heisen tukiohjelmat. Kotihoito.

Terveyspalvelut, joita laheinen kaytti: Laheiset kayttivat tuke-
na perhettd, ystavia, naapureita.

Tekijat, jotka olivat yhteydessa terveyspalvelujen kayttoon:
Koulutus; korkeamman koulutuksen saaneet mainitsivat 14&kérin
tuen lahteend.

Laakarin tuki oli lahteend naisilla enemman kuin miehill&.

Pot, Zarit, Twisk &
Townsend Hollanti 2005

Tutkia muistipotilaan
l&heisen stressin muo-
dostumista ja psykolo-
gista hyvinvointia, kun
hén siirtyy kayttdmaén
maksullisia hoitopalve-
luja.

Ei mainittu

N=264, laheisten keski-ika
60 vuotta, muistipotilaan
keski-ika 78 vuotta.

3 haastattelua vuoden
aikana.

Terveyspalvelut, joita laheinen kaytti: Keskimaarin laheiset
kéyttivat 4,4 tuntia viikossa maksullisia palveluita viimeisen
kolmen kuukauden aikana. He kéyttivat maksullista kotihoitoa,
sijaishoitoa ja muistisairaan péivéhoitoa.

Tekijat, jotka olivat yhteydessa terveyspalvelujen kayttéon:
laheiset, jotka alkoivat kéyttaa palveluita, olivat huolestuneita ja
rasittuneita. Masentuneisuuden ja terveyspalvelujen ké&ytén
aloituksen vélilla ei todettu merkittdvad yhteyttd. Maksullisen
kotihoidon palvelujen kéyttd véhensi kuormittavuuden tunnetta.




LIITE 2. Aikaisemmat tutkimukset

Tutkimuksen teki-
jat, tutkimuspaikka
ja julkaisuvuosi

Tarkoitus

Tutkimusasetelma

Aineisto, aineiston-

keruu

Keskeiset tulokset

Robinson, Buckwalter &
Reed USA 2013

Tutkia eroja terveyspal-
veluja kéyttavien ja ei-
kayttavien laheisten
valilla.

Kvantitatiivinen,
poikkileikkaustutkimus

N=241. Laheisten keski-
ika 64.8 vuotta, muistipoti-
laiden keski-ika 76.4 vuot-
ta.

Terveyspalvelut, joita laheinen kaytti: Laheiset kdyttivat kes-
kiméaarin 9 tuntia viikossa ei-ammatillista apua ja noin 4 tuntia
ammatillista apua. Suurin osa (79 %) ei kayttanyt hengahdystau-
kopalveluita. Vain 27 % kavi tukiryhmissa.

Tekijéat, jotka olivat yhteydessé terveyspalvelujen kéayttoon:
Laheisen suhde muistipotilaaseen oli yhteydessa (p<0,001) I&-
heisen terveyspalvelujen kayttoon. Laheiset, jotka eivat kaytta-
neet terveyspalveluja olivat enimmékseen puolisoita. L&heiset,
jotka kayttivat muistipotilaan hoitamisen apua ja hengéhdyspal-
veluita olivat tilastollisesti merkitsevésti (p=0,010) nuorempia
verrattuna laheisiin, jotka eivat kdyttdneet kumpaakaan terveys-
palvelua. Tilastollisesti merkitsevat erot olivat laheisen masen-
nuksen, muistipotilaan kayttaytymishairididen, ADL-
toiminnoissa avustaminen ja muistisairauden vaihe terveyspalve-
luita kdyttavien ja ei-kayttavien valilla. L&heiset, jotka kayttivat
hengahdystauko ja muistipotilaan hoitamiseen tarkoitettuja pal-
veluita oli tilastollisesti merkitsevasti (p>0,001) enemman sosi-
aalista tukea saatavilla.

Robinson, Buckwalter
& Reed USA 2005

Tutkia muistipotilaan
hoitajana toimivan 1a-
heisen terveyspalvelujen
kayttoon liittyvia ennus-
tavia tekijoita.

Ei mainittu

N=241. Aineiston keruu
tehtiin yhden vuoden aika-
na.

Terveyspalvelut, joita laheinen kaytti: hengédhdystaukopalve-
lut, keskimaérin reilu 4 (4,17) tuntia viikossa. L&heisistd 64 % ei
kayttanyt ammatillisia palveluita, 79 % ei kayttanyt hengéhdys-
taukopalveluita ja 65 % ei kayttdnyt muita palveluita.

Tekijat, jotka olivat yhteydessa terveyspalvelujen kayttoon:
Hoidettavan kayttaytymishairiot ja muistiongelmat lisasivat
terveyspalvelujen kayttéa. Puoliso kéaytti vahemman terveyspal-
veluita. Depressio, taakka olivat yhteydessa terveyspalvelujen
kayttoon. Koulutus, ikd, sukupuoli, asumisjérjestelyt vaikuttivat
véhéan terveyspalvelujen kayttoon.
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Tutkimuksen teki-
jat, tutkimuspaikka
ja julkaisuvuosi

Tarkoitus

Tutkimusasetelma

Aineisto, aineiston-

keruu

Keskeiset tulokset

Roelands, Van Oost &
Depoorter Belgia 2008

Tutkia ovatko muistipo-
tilaan laheisen sosiaali-
set ja psykologiset teki-
jat yhteydessa kunnallis-
ten palvelujen kéayttoon
Belgiassa.

Poikittaistutkimus

N=168, laheisten keski-ika
61.9 vuotta, muistipotilaan
keski-ika 80,6 vuotta.
Kotona suoritettu haastat-
telu puolistrukturoidulla
kyselylomakkeella.

Laheisille tarjolla olevat terveyspalvelut: Kotisairaanhoito,
kotihoito, muistisairaanpéivahoitopalvelukeskus, siivouspalvelu,
sosiaalityontekija, terveysvakuutus agentti, integroidut kotihoi-
don palvelut (siséltavat sairaanhoidon), ateriapalvelu, lyhytai-
kainen sijaishoito, yleisla&kérinpalvelut, vapaaehtoispalvelut,
fysioterapeutti, dementiatietokeskuksen palvelut.
Terveyspalvelut, joita laheinen tarvitsi: tietoa muistisairaudes-
ta.

Terveyspalvelut, joita laheinen kaytti: kotihoito, kotisairaan-
hoito, siivouspalvelut, vanhainkodin tarjoama muistisairaan
paivahoito ja sosiaaliset palvelut. L&hes kaikki (98 %) laheiset
saivat kdytanndn apua ammatillisilta hoitajilta. Laheiset kaytti-
vat 2,3 terveyspalvelua. kaksi kolmasosaa sai emotionaalista
tukea ammatillisilta hoitajilta.

Tekijat, jotka olivat yhteydessa terveyspalvelujen kayttoon:
terveyspalvelujen kayttdd ennustivat merkittavasti muistipotilaan
kayttaytymishairiot, asumisjarjestelyt ja luottamus terveyspalve-
lujen suhteen.

Rosa, Lussignoli, Sabba-
tini, Chiappa, Di Cesare,
Lamanna & Zanetti Italia
2010

Tutkimus tehtiin, jotta
voitiin tutkia perheiden
tarpeita ladketieteelli-
seen ja psykologiseen
hoitoon seka koulutuk-
selliseen ja sosiaaliseen
tukeen.

Ei ole mainittu tutkimuk-
sessa.

N=112, laheisten keski-ika
55 vuotta. Kysely.

Terveyspalvelut, joita laheinen tarvitsi: laéketieteelliset eli
potilaan hallintaan liittyvat tarpeet. Koulutukseen liittyvét tar-
peet olivat: omaishoitajan ja hoidettavan véliseen vuorovaiku-
tukseen liittyvéat kehittdmistarpeet, saada tietoa ei-laékkeellisista
lahestymistavoista, jotka liittyivét hoidettavan kognitiivisiin ja
kayttaytymishéiridihin. Psykologiset tarpeet olivat: stressin
hallintakeinot ja miten kasitella l&heisen kokemia negatiivisia
tuntemuksia.

Sarna & Thompson
Englanti 2008

Kuvata laheisten infor-
maatio-ohjelman toimi-
vuutta, jonka tarkoituk-
sena on tarjota koulutus-
ta ja henkisté tukea
laheisille.

Informaatio-ohjelma, jonka tarkoituksena on tarjota koulutusta
ja henkista tukea omaishoitajille. Ohjelma tarjoaa yksilollista tai
psykologista ryhmékoulutusta, joka tarkoittaa vertaistukea ryh-
massa muiden omaishoitajien kanssa. Vertaistuki oli suunniteltu
vastaamaan tarpeita, jotka riippuvat hoidettavan henkildnmuisti-
sairauden vakavuudesta sekd muista tekijoista. Alzheimer cafee
oli paikka, jossa ldheinen ja muistipotilas voivat tavata samassa
tilanteessa olevia ihmisié. Lisaksi sielld pidet&dan kursseja muis-
tisairauksista, palveluista ja eduista sekd annetaan koulutusta
muistipotilaan kommunikaatiosta ja ongelmanratkaisusta.
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Tutkimuksen teki-
jat, tutkimuspaikka
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Tutkimusasetelma
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Son, Erno, Shea, Femia,
Zarit & Stephens USA
2007

Tutkia kahden, objektii-
visen ja subjektiivisen

stressitekijan vaikutuk-
sia l&heisten terveyteen.

Tutkimus on osa "Family
Caregiving and Respite
Evaluation

Study (Family CARES)”
tutkimusta

N=234, laheisten keski-ika
62.7 vuotta, muistipatilai-
den keski-ika 80,1 vuotta.

Tekijat, jotka olivat yhteydessa terveyspalvelujen kayttoon:
Hoidettavan kayttaytymishairiot lisasivat laheisten terveyspalve-
lujen kayttod.

Sun, Kosberg, Kaufman,
Leeper & Burgin USA
2007

Tutkia muistipotilassu-
kulaista hoitavan lahei-
sen terveyspalvelujen
kayttod maaseudulla
Alabamassa Yhdysval-
loissa.

Poikittaistutkimus

N=141, laheisten keski-ika
52, muistipotilaat olivat yli
60-vuotiaita. Puhelinhaas-
tattelu.

Terveyspalvelut, joita laheinen kaytti: tutkimuksessa mainit-
tiin neljatoista erilaista kunnallista palvelua, joista l&heiset kdyt-
tivat keskimaérin kahta eri palvelua. Eniten kaytetyt palvelut
olivat kotisairaanhoitajat (38,3 %), kodinhoitajat (24,8 %), tilan-
teen hallinta (case management) (21 %), ateriapalvelu

(21 %) ja psykologinen tai neuvonta palvelu (18 %). Véhiten
kéytettyja palveluja olivat seniori péivéahoito (7 %), hengahdys-
taukopalvelut (6 %), kuljetus (6 %), tukiryhmat (5 %), puhelin
neuvonta (5 %), kodin kunnossapitopalvelu (4 %) ja virkistys-
palvelut (3 %).

Tekijat, jotka olivat yhteydessa terveyspalvelujen kayttoon:
kotisairaanhoidon palvelujen kayttodn vaikutti hoidettavan
muistisairauden vaihe ja hoidettavan kaytdshairiot. Home health
aid palvelujen kayttoon oli yhteydessd hoidettavan kognitiivinen
ja toiminnallinen kyky. Case management palvelun kéytt6on oli
yhteydessé hoidettavan muistisairauden vakavuus. Ateriapalve-
lua kayttivat enemmaén ne laheiset, joiden hoidettavan muistisai-
rauden aste oli vakava, jotka eivat tyoskennelleet.

Sun, Mutlu & Coon
USA 2014

Selvittaa laheisten ter-
veyspalvelujen kayton
esteita.

Kvalitatiivinen

Lé&heiset (focus ryhma 2)
n=6, naisia 5. Terveyden-
huollon ammattihenkildst
(focus ryhma 1) n=6, kaksi
sosiaalityontekijaa, kaksi
palveluista vastaavaa tyon-
tekijéa, sairaanhoitaja ja
laékéri. Focus ryhma haas-
tattelut.

Terveyspalvelut, joita I&heinen tarvitsi:

Laheiset tarvitsivat enemman tietoa terveyspalveluista ja muisti-
potilaan hoidosta koska heill oli vaikeuksia ymmartaa teveys-
palvelujarjestelmaé. Lé&heiset toivoivat terveyspalvelujen sopi-
van muistipotilaan muistisairauden sill& hetkelld olevaan vaihee-
seen. L&heiset tarvitsivat lisaksi muun muassa vapaaehtoistoi-
minnan palveluita ja terveydenhuollon ammattihenkildston pal-
veluita saadakseen tietoa terveyspalveluista ja selviytyékseen
muistipotilaan hoitamisesta.
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Sun, Roff, Klemmack &
Burgio, USA 2008

Tutkia miten Alzheime-
rin tautia sairastavan
mies- ja naisléheiset
eroavat ammatillisten
palvelun ja ei ammatilli-
sen palvelun kaytossé ja
miten uskonto saattaa
aiheuttaa eroja.

N=720, laheisista 73 % oli
yli 60-vuotiaita.

Terveyspalvelut, joita laheinen kaytti: tukiryhma palvelut,
kuljetuspalvelut, kotipalvelut ja ei ammatillisen tuen palvelut.
Tekijéat, jotka olivat yhteydessé terveyspalvelujen kéayttoon:
sukupuoli; mies laheiset kayttivat enemman Kkotiin tuotuja ter-
veyspalveluja, naiset kdyttivat enemman ei-ammatillista tukijar-
jestelméa ja kuljetuspalveluita. Uskonto; tilastollisesti merkitta-
vé negatiivinen korrelaatio kotipalvelujen kayttdon, tilastollisesti
merkittdva positiivinen korrelaatio ei ammatilliseen tukeen,
uskonnollisia palveluita vihemman kayttavat kayttivat enemman
kuljetuspalveluita.

Vaingankar, Subrama-
niam, Picco, Eng, Shafie,
Sambasivam, Zhang,
Sagayadevan & Chong
Singapore 2013

Selvittdd muistipotilai-
den l&heisten terveys-
palveluihin kohdistuvia
tarpeita.

Kvalitatiivinen tutkimusase-
telma, temaattinen analyysi.

N=63 l&heista (keski-ika
52,9 -vuotta). Muistipoti-
laiden iat olivat 54 ja 93
vuoden valissa. Puoli-
strukturoitu haastattelu.

Terveyspalvelut, joita laheinen tarvitsi:

Léaheiset tarvitsivat emotionaalista ja sosiaalista tukea, tietoa,
taloudellista tukea ja heilla oli tarve saada sopivia palveluita
muistipotilaille.

Wang, Chien & Lee
Hong Kong 2012

Arvioida Kiinalaisten
laheisten vertaistuki-
ryhmén tehokkuutta
perinteisiin tukipalve-
luihin verrattuna.

Kokeellinen interventio
tutkimus.

N=78 (n=39 kokeellinen
ryhmd, n=39 kontrolli
ryhmé). Laheisisté yli 40
% oli 31-50 —vuotiaita.
Muistipotilaista yli 80 %
oli 60-90 -vuotiaita. Pre-
ja post kysely.

Intervention keskeiset tulokset: Intervention jélkeen kokeelli-
nen ryhmé koki eldménlaadun paremmaksi ja kaytti harvemmin
mielenterveyteen liittyvid palveluja kuin kontrolliryhma.

Wang, Xiao, He & Bellis
Australia 2014

Tutkia sosiaalisia, kult-
tuurisia ja poliittisia
tekijoita, jotka ovat
yhteydessé laheisen
antamaan muistipotilaan
hoitoon ja tunnistaa
muutoksia maissa, joissa
on kehittymattémat
muistisairauksien hoito
ja palvelut.

Kvalitatiivinen, hermeneut-
tinen lahestymistapa.

N=23, puolistrukturoitu
haastattelu.

Terveyspalvelut, joita laheinen tarvitsi:

Laheiset kokivat tarvitsevansa enemman koulutusta niista hoi-
dollisista taidoista, joita he tarvitsivat hoitaessaan muistipotilas-
ta.
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Yamashita & Amagai
Japani 2008

Laheiset kuvailivat
kokemuksiaan hoitaes-
saan vanhempaa suku-
laista, joka sairasti Al-
zheimerin tautia tai
muuta muistisairautta
Japanissa.

Phenomenologinen lahes-
tymistapa.

N=12, laheisten keski-ika
60 vuotta, muistipotilaiden
keski-ika 80,5 vuotta.
Haastattelu.

Terveyspalvelut, joita Iaheinen kaytti: Luennot, tukiryhma,
self-help ryhma.

Tekijét, jotka olivat yhteydesséa terveyspalvelujen kéayttoon:
Kulttuurin vaikutus; Avun etsintd kodin ulkopuolelta on vasta-
aiheena tyttarentyttarille, jotka yrittdvat mukautua kulttuurin
vaikutuksiin siité, ettd isovanhemmat tulisi hoitaa kotona.

Zwaanswijk, Peeters,
van Beek, Meerveld &
Francke Hollanti 2013

Tutkia miten muistisai-
rauden eri vaiheet vai-
kuttavat laheisten ko-
kemiin hoitopalvelujen
ongelmiin, ammatillisen
tuen kayttoon ja siihen
mité tarpeita laheisill&
on ammatillisesta tuesta.

Survey

N= 1494, kysely

Terveyspalvelut, joita laheinen kaytti: péivahoitopalveluita ja
siivouspalveluita kéytettiin useimmin. (61,7 %) laheisista kéytti
samanaikaisesti enemman kuin yhta terveyspalvelua.
Terveyspalvelut, joita laheinen tarvitsi: Enemmist6 (88,9 %)
laheisista kertoi tarvitsevansa enemmaén kuin yhtad ammatillista
tukea. Ammatillisen tuen tarpeet olivat: Neuvot, tiedot, emotio-
naalinen tuki ja kaytanndn tuki, kuten talon ja puutarhan kun-
nossapidon apua.

Tekijat, jotka olivat yhteydessa terveyspalvelujen kayttoon:
muistisairauden eteneminen lisési palvelujen kayttod, koska
silloin l&heiset saivat lisad tietoa palveluista.




LIITE 3. RUD-mittarin kirjallisuushaku

Tietokanta Hakulauseke Hakutulos Kokoteksti Artikkeli
saatavilla kasitteli
RUD-
mittaria
Cinanhl TI Resource utili- | 10 8 7
(29.12.2013) zation in demen-
tia OR Tl RUD
(2000-2013)
Cinahl AB Resource | 10 8 7
(29.12.2013) utilization in de-
mentia OR AB
RUD (2000~
2013)
Pubmed RUD[AIl Fields] | 16 16 14
(23.1.2014) AND instru-
ment[All Fields]
Manuaalinen 2

haku
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Tekijat,
VUOoSi

maa,

Artikkeli

Tarkoitus, otos, asetelma,
aineistonkeruu

Tilastolliset menetelmat

Keskeiset tulokset, mittarin luotettavuus

Wimo A., Wetter-
holm A.L., Mastey
V. & Winblad B.
Ruotsi 1998

Evaluation of the resource
utilization and caregiver
time in Anti-dementia
drug trials -a quantitative
battery.

Alkuperainen RUD mittari tutki-
mus.

Ei ole mainittu.

Muittari soveltuu muistipotilaan ja hanen laheisen ter-
veyspalvelujen kaytdn ja kustannusten arviointiin eri
maissa.

Mittarin luotettavuutta ei ole mainittu.

Wimo A. & Nord-
berg G.
Ruotsi 2007

Validity and reliability of
assessments of time.
Comparisons of direct
observations and esti-
mates of time by the use
of the resource utilization
in dementia (RUD)-
instrument

Arvioida laheisten muistipotilaan
hoitamiseen kayttdman ajan validi-
teettia ja reliabiliteettia haastatte-
lun pohjalta ja testata ei-
laékkeellisen ja ladkkeellisten
terveyspalvelujen kayttoon liitty-
vén aineiston luotettavuutta.
Ryhmékodissa asuvat (n=20) ja
kotona asuvat (n=25)

Cronbachin alfa kerroin, sisa-
korrelaatio kerroin (inter ja
Pearsonin korrelaatio kerroin

Haastattelu on luotettava vaihtoehto havainnoinnille
arvioitaessa hoitoon kéytettavaa aikaa.
Korrelaatiokerroin havainnoidun ja arvioidun péivit-
taisiin toimintoihin kuluvan ajan vélilla oli

0.81 (p < 0.001), instrumentaalisten toimintojen osalta
0.29 (p = 0.03) ja valvonnan osalta 0.51(p < 0.001).
Eri arvioitsijoiden vélinen toistettavuus (intra-rater
reliability) oli korkea melkein jokaisessa osa-alueessa
(Cronbachin korrelaatiokerroin ja sisékorrelaatioker-
roin >0.9). Haastatteluihin perustuvan datan ja rekiste-
roidyn datan (sairaalahoito, 1&48kari ja hoitajan kaynti)
vélilla oli myds korkea korrelaatio.

Wimo A. & Nord-
berg G., Jansson W.
& M. Grafstrom M.
Ruotsi 2000

Assessment of informal
services to demented
people with the RUD
instrument

Arvioida laheisten muistipotilaan
hoitoon kayttamaa aikaa kotihoi-
dossa.
Strukturoitu péivékirja 3-5 padivan
ajalta.

n=15

Keskiarvo, mediaani ja keskiha-
jonta.

Instrumentaalisten toimintojen liittyvadn hoitamiseen
kaytetty aika oli puolet enemmén verrattuna paivittai-
siin toimintojen liittyvaan hoitamiseen. Valvontaan
kulutettu aika oli enemmaén kuin péivittdisiin toimin-
toihin ja instrumentaalisten toimintoihin yhteensa
kaytetty aika. Muistipotilaan hoitamiseen kéytetty aika
oli noin 16 tuntia/vrk.

Paivittaisiin toimintoihin liittyvan hoitamisen aika oli
yhteydessé muistisairauden vakavuuteen kun taas
instrumentaalisten toimintojen osalta yhteytta ei ollut.
Mittarin luotettavuutta ei kuvattu.
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Tekijat,
Vuosi

maa,

Artikkeli

Tarkoitus, otos, asetelma,
aineistonkeruu

Tilastolliset menetelmat

Keskeiset tulokset, mittarin luotettavuus

Neubauer S., Holle
R., Menn P. & Gra
E.

Saksa 2009

A valid instrument for
measuring informal care
time for people with de-
mentia

Testata RUD mittarin Saksalaisen
pidennetyn version vakuuttavuutta
kaikkien epavirallisten kotona
asuvien muistipotilaiden hoitajien
kayttaman muistipotilaan hoidon
ajan osalta.

7 hypoteesia.

Alkumittaus n=357, seurantamit-
taus 1 vuoden kuluttua n=279

Hypoteesit 1,4, ja 6 testattu
Spearmanin korrelaatiokertoi-
mella. Hypoteesit 5 ja 7 testat-
tiin T-testilla.

Pidennetty mittari antaa vakuuttavia tuloksia. L&heis-
ten muistipotilaan hoitoon kayttdma aika korreloi
muistipotilaan fyysisen ja psyykkisen tason kanssa.
Muut hoitajat kuin ensisijainen hoitajana toimiva la-
heinen aliarvioivat valvontaan kdytetyn ajan maaraa.

Nordberg G., Wimo
A., Jonsson L.,
Kéreholt 1., Sjélund
B-M., Marten Lager-
gren M. & von
Strauss E.

Ruotsi 2007

Time use and costs of
institutionalised elderly
persons with or without
dementia: results from the
Nordanstig cohort in the
Kungsholmen Project—a
population based study in
Sweden

Analysoida ik&ihmisten laitos-
hoidon kustannuksia ja hoitoon
kaytetyn ajan yhteytta kognitiivi-
seen ja fyysiseen tasoon.

n=919, joista 176 asui laitos-
hoidossa.

95 % luottamusvéli kuvatessa
hoidon méaarad, Pearssonin Chi-
square testi kéytettiin testaa-
maan virallisen ja epévirallisen
hoidon mé&aran erojen merkityk-
sellisyytta.

Tobit regressioanalyysia kaytet-
tiin kuvaamaan viralliseen hoi-
toon liittyvié taustatekijoita.

muistisairautta sairastavilla virallisen hoidon maara
liittyen pdivittéisiin toimintoihin oli merkittévésti
suurempi kuin ei muistisairautta sairastavilla. Hoidon
madran lisdéntyminen oli yhteydessa fyysisen toimin-
takyvyn alenemiseen. Laitoshoidon kustannukset
olivat korkeammat muistipatilailla ja fyysisesti huo-
nokuntoisimmilla.

Mittarin luotettavuutta ei kuvattu.

Nordberg G., von
Strauss E., Kareholt
l., Johansson L. &
Wimo A.

Ruotsi 2005

The amount of informal
and formal care among
non-demented and de-
mented elderly persons—
results from a Swedish
population-based study

Kuvata Pohjois-Ruotsin maaseu-
dulla kotona asuville ei muistisai-
rautta ja muistisairautta sairastavil-
le ikdihmisille annettua virallisen
ja epévirallisen hoidon mééaraa.
n=740

Pitkittaistutkimus.

Tobit regressioanalyysin avulla
mitattiin epévirallisen ja viralli-
sen hoidon maaran ja muistipo-
tilaan kognitiivisen tason yh-
teytta. seka

Epavirallisen hoidon maaré on suurempi muistisairai-
den ik&ihmisten keskuudessa kuin annetun virallisen
hoidon. Epavirallisen hoidon maaran lisdééntymisella
oli vahva yhteys kognitiivisen tason alenemisen kans-
sa. Virallisen hoidon kohdalla yhteys oli heikompi.
Mittarin luotettavuutta ei kuvattu.
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Bostrom F., Jonsson
L., Minthon L. &
Londos E.

Ruotsi 2007

Patients with Lewy body
dementia use more re-
sources than those with
Alzheimer’s disease

Vertailla terveyspalvelujen kayttod
ja kustannuksia Lewyn kappale —
taudin muistipotilaiden ja Al-
zheimerin taudin muistipotilaiden
vililla ja arvioida Lewyn kappale -
taudin kustannuksiin liittyvia taus-
tatekijoita.

Poikittaistutkimus,

RUD-LITE mittari

n=68

Mann-Whithney U-testi arvioi-
dessa Lewyn kappale -taudin ja
Alzheimer taudin vélisia eroja
kustannuksissa, idssa, sukupuo-
lessa ym. Spearmanin jarjestys-
korrelaatiokertoimen kayttd
Dementia scale (DAD) mittarin
ja RUD-LITE mittarin péivit-
taisten toimintojen ja instrumen-
taalisten toimintojen yhteydesta
terveyspalvelujen kéyttoon.

Lewyn kappale -taudin muistipotilaat kayttivat enem-
man terveyspalveluita kuin Alzheimerin taudin muis-
tipotilaat. Myos terveyspalvelujen kaytosté johtuvat
kustannukset olivat korkeammat.

Paivittaisiin toimintoihin liittyva, erityisesti instru-
mentaalisiin toimintoihin liittyva avun tarve voimak-
kaasti yhteydessa Lewyn kappale —taudin muistipoti-
laiden terveyspalvelujen kustannuksiin.

Mittarin luotettavuutta ei kuvattu.

Wimo A., Gus-
tavsson A., Jonsson
L., Winblad B., Hsu
M-A & Gannon B.
Ruotsi 2013

Application of Resource
Utilization in Dementia
(RUD) instrument in a
global setting.

RUD mittarin pivitys kirjallisuus-
katsauksen ja mittarin paakaytta-
jien antaman palautteen avulla.
Kirjallisuuskatsaus ja tdydentévat
haastattelut.

Haastattelut 15 eri maiden edusta-
jilta.

Kirjallisuuskatsaus osoitti nelja vaihtoehtoista mittaria
RUD mittarille.

Mittarin paakayttajat ehdottivat muutoksia, jotka liit-
tyivat lisatiedon tarpeeseen. Muutokset liittyivat ole-
massa oleviin kysymyksiin, jotka liittyivat terveyden-
huollon palvelujen kdyton méaraan ja tyyppiin. Lisak-
si mittariin ehdotettiin uusia kysymyksia, kuten ter-
veydenhuollon henkiléston kdyttdma hoidonaika ja
hoitajana toimivan laheisen nukuttujen tuntien maara.
Mittariin tehtiin useita pienid muutoksia, jotka paran-
tavat mittarin tarkkuutta ja kdyton sopivuutta nykyajan
terveydenhuollon resurssien kanssa séilyttéen kuiten-
kin aineiston vertailukelpoisuuden alkuperdisen mitta-
riin ndhden.

Mittarin luotettavuutta ei kuvattu.
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Tekijat, maa, | Artikkeli Tarkoitus, otos, asetelma, | Tilastolliset menetelmat | Keskeiset tulokset, mittarin luotettavuus
Vuosi aineistonkeruu

Wimo A., Jonsson L. | The resource utilization in | Analysoida muistipotilaan hoita- Pearsonin korrelaatiokerroin ja | RUD-mittari on td&smadllinen mittari arvioidessa muis-
& Zbrozek A. dementia (RUD) instru- miseen kuluvan ajan luotettavuutta | sisakorrelaatiokerroin tipotilaan laheisen antamaa hoidon maaraa.

Ruotsi 2010 ment is valid for assessing | RUD mittarin avulla.

informal care time in
community-living patients
with dementia

Prospektiivinen, paivakirja, ha-
vainnointitutkimus.

Baseline ja 3 kuukauden seuran-
tamittaus.

n=40 (avio- tai avoliitossa olevaa
muistipotilas-hoitaja paria)

Gustavsson A, Jons-
sonL, Rapp T,
Reynish E, Ousset
PJ, Andrieu S, Cantet
C, Winblad B, Vellas
B & Wimo A.

Ruotsi 2010

Differences in resource
use and costs of dementia
care between European
countries: baseline data
from the ICTUS study.

Arvioida ja verrata Alzheimerin
taudin muistipotilaiden virallisen
ja epévirallisen hoidon kustannuk-
sia ja tunnistaa hoidon eroavai-
suuksia Euroopan maiden valilla.

RUD-LITE mittari

n= 1385 Alzheimer muistipotilasta
12 eri Euroopan maasta.

Parittainen korrelaatio, Cluster
analyysi, yleistetty lineaarinen
malli.

Hoidon kustannuksista 54 % oli epavirallisen hoidon
kustannuksia, 16 % laakkeellisia kustannuksia ja 30%
virallisen hoidon (hoitokoti) kustannuksia. Kokonais-
hoidon osalta oli merkittavié eroja ja Pohjois-, Lansi-
ja Etel& Euroopassa. Muistipotilaan paivittéisisté toi-
minnoista selviytyminen oli vahvasti yhteydessa viral-
lisen hoidon kustannusten kanssa. Instrumentaaliset
péivittdiset toiminnot olivat vahvasti yhteydessa epa-
virallisen hoidon kustannusten kanssa. Muistipotilaan
péivittdisten toimintojen hoidon tarve on tarkeé kus-
tannuksiin vaikuttava tekijé.

Mittarin luotettavuutta ei mainittu.

Wimo A, Sjélund
BM, Skéldunger A,
Johansson L, Nord-
berg G & von Strauss
E.

Ruotsi 2011

Incremental patterns in
the amount of informal
and formal care among
non-demented and de-
mented elderly persons:
results from a 3-year
follow-up population-
based study.

Kuvata ei muistisairautta ja muisti-
sairautta sairastavien muistipoti-
laiden epévirallisen ja virallisen
hoidon maaraa.

Pitkittaistutkimus.

Alkumittaus n=919, josta =740
kotona asuvaa n= 179 laitos-
hoidossa olevaa, kolmen vuoden
seurantamittaus n=579, joista
n=448 kotona asuvaa ja n=130
laitoshoidossa olevaa, 1 kadonnut.

Kuvailevat tilastolliset mene-
telmat, regressioanalyysi

Epévirallisen hoidon mééré oli suurempi kuin viralli-
sen hoidon.
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Neubauer S, Holle R,
Menn P, Grossfeld-
Schmitz M & Grae-
sel E.

Saksa 2008

Measurement of informal
care time in a study of
patients with dementia.

Mitata hoitajana toimivan l&heisen
muistipotilaan hoitamiseen kayt-
tamaé aikaa.

n=357.

Kéytetty pidennettyd RUD mittarin
versiota lisédmalla muutkin muis-
tipotilaan hoidosta vastaavat ei-
viralliset hoitajat kuin ensisijainen
hoitajana toimiva I&heinen.

T-testilld mitattiin hoidon koko-
naisajan eroja ensisijaisen ja
toissijaisen hoitajana toimivan
l&heisen vélilla.
Monimuttujaregressioanalyysia
kaytettiin mittaamaan tekijéita,
jotka vaikuttivat omaishoitajan
antamaan hoidon kokonaisai-
kaan.

57 %:Ila muistipotilaalla oli enemman kuin yksi Hoi-
tajana toimiva laheinen. Omaishoidon kokonaisaika
aliarvioitiin noin 14 %, jos ei huomioitu ensisijaista
omaishoitajaa. Omaishoitajan ollessa muistipotilaan
puoliso ja muistipotilaan alhainen terveydentila lisasi-
vat merkittavasti hoitajana toimivan laheisen antaman
hoidon méaaréa ja aikaa.

Muistipotilaan hoitoon kuluvan ajan arviointiin liitty-
vét luotettavuus kysymykset mainittu aikaissmmassa
tutkimuksessa.

Wimo A & Winblad
B.
Ruotsi 2003

Societal burden and eco-
nomics of vascular de-
mentia: preliminary re-
sults from a Swedish-
population-based study.

Verrata vaskulaarisen dementia
taudin hoidon kustannuksia Al-

zheimerin taudin kustannuksiin.
n=?

Mann-Whitneyn U- testi, jolla
mitattu vaskulaarisen dementia
taudin ja Alzheimerin taudin
kustannuksia sairauden eri vai-
heissa.

Vaskulaarisen dementia taudin kustannukset olivat 23
% suuremmat kuin Alzheimerin taudin kustannukset.
Molempien tautien kustannukset muistisairauden lop-
puvaiheessa ovat korkeat johtuen siitd, ettd muistipoti-
laat ovat laitoshoidossa.

Laheisten arvio hoitoon kédytettavasta ajasta vaikuttaa
tutkimuksen luotettavuuteen ja reliabiliteettiin.

Chong M., Tan W.,
Chan M., LimW.,
AliN.,,AngY. &
Chua K.

Singapore 2013

Cost of informal care for
community-dwelling
mild—moderate dementia
patients in a developed
Southeast Asian country.

Tarkoituksena oli ilmaista maaral-
lisesti lievaa ja keskivaikeaa sai-
rastavien muistipotilaiden epévi-
rallisen hoidon kustannuksia, tut-
kia niihin vaikuttavia tekijoita ja
tutkia maksullisen hoidon vaiku-
tuksia kustannuksiin.

RUD-LITE
n=165

T-testi ja chi-square testi, yleis-
tetty lineaarinen malli, parkin
testi.

Keskivaikeaa muistisairautta sairastavien muistipoti-
laiden epévirallisen hoidon maéara (tunteina) tuplaan-
tui. 57 % sai maksullista hoitoapua. Toiminnalliset
tekijat ja maksullinen hoitoapu olivat merkittavasti
yhteydessé epévirallisen hoidon kustannuksiin. Kus-
tannukset olivat johdonmukaisesti suuremmat lievéé ja
keskivaikeaa muistisairautta sairastavien muistipoti-
laiden kohdalla niilla potilailla, jotka eivét saaneet
maksullista hoitoapua.
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Gustavsson A., Cat-
telin F. & Jonsson L.
Ruotsi 2011

Costs of care in a mild-to-
moderate Alzheimer clin-
ical trial sample: key
resources and their deter-
minants.

Tarkoituksena oli tunnistaa tar-
keimmat resurssit kokeellisessa
tutkimusasetelmassa ja tutkia nii-
den vaikutusta toisiinsa ja muisti-
sairauden vakavuuteen.

RUD-LITE mittari
n=2477 (koeryhméa n=1378, kont-
rolliryhmd n=1366)

Parittainen (Pair-wise) korrelaa-
tio, 95 % luottamusvali, yleistet-
ty lineaarinen malli.

Epévirallisen hoidon mé&ara muodosti 82 %:sta 86 %
kustannuksista. Epavirallisella hoidolla oli positiivinen
korrelaatio muistipotilaan laitokseen joutumiselle
mutta negatiivinen korrelaatio muistipotilaan asumisen
kanssa. Epavirallista hoitoa tulisi tdydentaa. Epaviral-
lisella hoidolla oli vahvin parittainen korrelaatio tutkit-
taessa taudin vakavuuden vaikutusta.

Mittarin luotettavuutta ei kuvattu.

Luttenberger K. &

Recording care time in

Kehitt4a ja validoida RUD-foca

Kolmogoroff-Smirnov testi,

Péivittdisista toiminnat sisaltdva hoito kasittaa kaksi

Graessel E. nursing homes: develop- mittari. Spearmanin jérjestyskorrelaatio, | kolmasosaa kokonaishoidon ajasta. Paivittdisiin toi-
Saksa 2010 ment and validation of the luottamusvali, korrelaatioker- mintoihin liittyvén hoidon mééara lisdéntyi muistisai-
“RUD-FOCA” (Resource | RUD-foca roin rauden etenemisen myota.
Utilization in Dementia — | n=148. Mittarin (retest) luotettavuus oli r=0.76 koko hoidon
Formal Care) 6 kuukauden seurantatutkimus, n ajan osalta.
49, jolloin tehtiin mittarin retest.
Wimo A., von Time spent on informal Tarkoitus: mitata, kuvata ja verrata | 95 % luottamusvéli virallista Omaishoidon maéara tunteina mitattuna oli 8.5 enem-

Strauss E., Nordberg
G., Sassic F. & Jo-
hansson L.

Ruotsi 2000

and formal care giving for
persons with dementia in
Sweden

muistisairautta sairastavan ikaih-
misen virallisia terveydenhuollon
palveluita erilaisiin omaishoito-
muotoihin. n=92.

hoitoa ja omaishoitoa tutkittaes-
sa.

Vaiheittainen lineaarinen reg-
ressioanalyysi; omaishoidon
maaran selittavat tekijat.

maén kuin virallisen hoidon maaré. Keskiméaarin 50 %
omaishoidon ajasta kului muistipotilaan valvontaan
péivisin ja 6isin. Virallisen hoidon panostus ja omais-
hoidon mé&ara liittyen muistipotilaan paivittaisiin toi-
mintoihin lisd&ntyi muistisairauden edetessa. Muisti
sairauden eteneminen, kayttdytymishairiot ja paivittdi-
nen selviytyminen olivat yhteydessi omaishoidon
méaéaraan.

Mittarin luotettavuutta ei ole kuvattu.




LIITE 5. Muuttujaluettelo

Muistipotilaan sosiodemo-
grafiset taustamuuttujat

Al syntyméaika:

B1 sukupuoli: Mies / Nainen

E7D101 Siviilisaaty: naimisissa / leski / eronnut/asumuserossa / ei ole
koskaan ollut naimisissa / ei ole tiedossa

E19 jos laheisenne asuu omassa kodissaan, kuka sielld asuu hanen kans-
saan? Asuu yksin / Puoliso / Muu / Ei koske teita

Muistisairauteen
taustamuuttujat

liittyvat

B4 Diagnosoitu muistisairaus on: Alzheimerin tauti (AD) / Aivoverenkier-
tohdiriostd johtuva muistisairaus / VVaskulaarinen dementia / Frontotempo-
raalinen dementia / Lewyn kappale -dementia / Tunnistamaton muistisai-
raus / Joku muu, kuvaile

C3 Jos MMSE tehty hiljattain (viimeisen kolmen kuukauden sisélld), il-
moita testin tulos

Muistipotilaan péivittaisista
toiminnoista  selviytymista
kuvaavat muuttujat

E39 Peseytyminen: Ei tarvitse apua (padsee ammeeseen ja pois ammeesta
itsendisesti, mikdli amme on tavanomainen peseytymistapa) / Tarvitsee
apua vain yhden ruumiinosan pesemisessa (esim. selké tai jalka) / Tarvit-
see apua useamman kuin yhden ruumiinosan pesemisessa (tai jattaa pese-
métta)

E40 Pukeutuminen: Saa vaatteet ja pystyy pukeutumaan taysin ilman apua
/ Saa vaatteet ja pystyy pukeutumaan ilman apua lukuun ottamatta kengén-
nauhojen sitomista / Tarvitsee apua vaatteiden saamisessa tai pukeutumi-
sessa, tai jattad osittain tai kokonaan pukeutumatta

E41 WC:ssé kdyminen: K&y vessassa, puhdistaa itsensd ja vaatettaa ilman
apua (voi tukeutua esineisiin, kuten kavelykeppi, kdvelytuki tai pyorétuoli
ja saattaa suoriutua yolla alusastiasta tai WC-tuolista seka tyhjentda tdméan
aamulla) / Tarvitsee apua vessaan menemisessd, puhdistautumisessa tai
vaatettamisessa tarpeiden hoitamisen jalkeen tai yo6lla alusastian tai WC-
tuolin kayttdmisessa / Ei pysty kdymaan vessassa tarpeillaan

E42 Liikkuminen: Pé&&see sdnkyyn ja sangysta pois sekd pystyy istuutu-
maan ja nousemaan (voi kayttaa tukena esinettd, kuten keppi tai kavelytu-
ki) / Tarvitsee apua sankyyn menemisessd, sangystd nousemisessa, istuu-
tumisessa ja housemisessa / Ei paase sdngysta

E43 Pidatyskyky: Hallitsee virtsaamisen ja suolen toiminnan taysin itse-
ndisesti / ”Vahinkoja” tapahtuu satunnaisesti / Ohjanta auttaa pitiméin
virtsaamisen tai suoliston toiminnan hallinnassa, kayttaa katetria tai ei
pysty pidattdmaén

E44 Ruokaileminen: Sy6 itsendisesti ilman apua / Syd itse, mutta tarvitsee
apua lihan leikkaamisessa tai voin levittdmisessa / Tarvitsee apua ruokai-
lemisessa tai syOtetddn osittain tai kokonaan letkun avulla tai suonensisai-
silld nesteilla

Léheisen sosiodemografiset
taustamuuttujat

D3 Ika

D4 Sukupuoli: Mies / Nainen

D5 Suhteenne laheiseenne: Mies / Vaimo / Lapsi / Ystdva / Muu

D6 Siviilisaatynne: Naimisissa/Avoliitossa / Ei ole koskaan ollut naimisis-
sa / Eronnut/Asumuserossa / Leski

D7 Talla hetkelld luonanne asuvien lasten (alle 18 vuotta) maaré:
1 lapsi / 2 lasta / 3 lasta / enemman kuin 3 lasta

D8 Asutteko samassa taloudessa laheisenne kanssa? Kylla / Ei

Laheisen kayntitiedot muis-
tipotilaan luona

E3 Kuinka monta kertaa olette kdynyt laheistdnne katsomassa viimeisen
kahden viikon aikana 1-14 kertaa

E3.1 Jos >14, kuinka monta kertaa

E4 Kuinka kauan vierailunne yleensa kestdd? Minuuttia/kerta
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Laheisen ajankayttoon
liittyvat muuttujat

D9 Miten paljon aikaa kaytitte tyypillisend hoitopéivénd viimeksi kulunei-
den 30 vuorokauden aikana l&heisenne avustamiseen esimerkiksi seuraa-
vissa toimissa: WC-kdynnit, sydminen, pukeutuminen, ulkonadsta huoleh-
timinen, kavely, peseytyminen?

D9.1 Kuinka monta péivaa kaytitte viimeksi kuluneiden 30vuorokauden
aikana ndiden palvelujen tarjoamiseen laheisellenne?

D10 Miten paljon aikaa kaytitte tyypillisend hoitopéivana viimeksi kulu-
neiden 30 vuorokauden aikana laheisenne avustamiseen esimerkiksi seu-
raavissa toimissa: ostoksilla kédynti, ruoanvalmistus, taloudenhoito, pyy-
kinpesu, kulkuneuvojen kaytto, ladkkeiden otto, raha-asioiden hoito?
D10.1 Kuinka monta paivaé kaytitte viimeksi kuluneiden 30 vuorokauden
aikana ndiden palvelujen tarjoamiseen l&heisellenne?

D11 Miten paljon aikaa kaytitte tyypillisend hoitopdivéna viimeksi kulu-
neiden 30 vuorokauden aikana laheisenne silmélla pitoon?

D11.1 Kuinka monta paivaa kaytitte viimeksi kuluneiden 30 vuorokauden
aikana ndiden palvelujen tarjoamiseen laheisellenne?

L&heisen tyossaoloon liit-
tyvat muuttujat

D12 Oletteko télla hetkelld ansiotydssd? Kylla, vastaa kysymyksiin D14 —
D18/ Ei, vastaa vain kysymykseen D13

D13 Miksi lopetitte tyonteon? Ette ole koskaan ollut ansiotydssa / Tulitte
eldkeikaan / Jaitte varhaiseldkkeelle (ei sairaseldke) / Teidéat irtisanot-
tiin/lomautettiin / Omien terveysongelmienne vuoksi / Huolehtiaksenne
laheisestanne / Muu syy

D14 Kuinka monta tuntia olette tehnyt ansiotyota viikossa viimeksi kulu-
neiden 30 vuorokauden aikana (sisaltad palkallisen l&heisestanne huoleh-
timisen)?

D15 Onko osa tésté tyoajasta palkallista laheisestdnne huolehtimista? Kyl-
1a / Ei, siirry kysymykseen 16

D15.1 Jos kylld, montako tuntia viikossa

D16 Onko teidan taytynyt viimeksi kuluneiden 30 vuorokauden aikana
vahent&a normaalia viikoittaista ansiotydméaaraénne huolehtiaksenne lahei-
sestanne? Kylla / Ei, siirry kysymykseen 17

viikossa.

D16.1 Jos kylla, montako tuntia olette vahentanyt?

Montako kertaa viimeksi kuluneiden 30 vuorokauden aikana laheisestanne
huolehtiminen on vaikuttanut ansiotyéhonne seuraavasti:

D17 Olitte koko pdivan poissa toista

D18 Olitte osan pdivaa poissa toista




LIITE 5. Muuttujaluettelo

Laheisen itsensd kayttdmiin
terveydenhuoltoresursseihin
liittyvat muuttujat

D19 Oletteko ollut sairaalassa viimeksi kuluneiden 30 vuorokauden aikana
(yli vuorokauden)? Kylla / Ei, siirry kysymykseen D20

D19.1 Montako kertaa olette ollut sairaalassa viimeksi kuluneiden 30 vuo-
rokauden aikana?

D20 Oletteko ollut sairaalan paivystyspoliklinikalla viimeksi kuluneiden
30 vuorokauden aikana (alle vuorokauden)? Kylla / Ei, siirry kysymykseen
21

D20.1 Jos kylla, montako kertaa?

D21 Oletteko saanut la&kérinhoitoa, fysikaalista hoitoa, psykologin hoitoa
tai muuta terveys- tai sosiaalialan ammattihoitoa viimeksi kuluneiden 30
vuorokauden aikana? Kylla / Ei, siirry kysymykseen 22

D21.1 Jos kylla, montako kayntikertaa kussakin eri hoitotyypissé:

D 21.1.1 Hoitotyyppi / D21.1.2 Kdyntikertojen lukumé&rd viimeksi kulu-
neiden 30 vuorokauden aikana

D21.1.1.1 Yleislaakari / D21.1.2.1 kayntien lukumaara

D21.1.1.2 Geriatri / D21.1.2.2 kéyntien lukuméaara

D21.1.1.3 Neurologi / D21.1.2.3 kéyntien lukuméaéara

D21.1.1.4 Psykiatri / D21.1.2.4 kayntien lukumaara

D21.1.1.5 Fysioterapeutti / D21.1.2.5 kdyntien lukumaara

D21.1.1.6 Toimintaterapeutti / D21.1.2.6 k&yntien lukumaara

D21.1.1.7 Sosiaalityontekija / D21.1.2.7 kéyntien lukumé&ara

D21.1.1.8 Psykologi / D21.1.2.8 ké&yntien lukumaara

D21.1.1.9 Léahihoitaja / D21.1.2.9 kéyntien lukuma&ra

D21.1.1.10 Sairaanhoitaja / D21.1.2.10 kdyntien lukumé&ara

TD21.1.1.11 Muu/ D21.1.2.8 kéyntien lukumé&ara

D22 llmoittakaa, kuinka monta kertaa olette kayttanyt alla olevia palveluja
viimeksi kuluneiden 30 vuorokauden aikana, ja miten monta tuntia keski-
madrin kerrallaan?

D22.1 Palvelu / D22.2 Kéyntikertojen lukumaaré viimeksi kuluneiden 30
vuorokauden aikana / D22.3 Yhden kéyntikerran kesto (tunteina)

D22.1.1 Kaotisairaanhoitaja (sairaanhoitaja/lahihoitajan ammattiosaamista
vaativa palvelu) / D22.2.1 Kéayntikertojen lukum&éra viimeksi kuluneiden
30 vuorokauden aikana / D22.3.1 Yhden kédyntikerran kesto (tunteina)
D22.1.2 Kodinhoitaja / D22.2.2 Kayntikertojen lukumaéra viimeksi kulu-
neiden 30 vuorokauden aikana / D22.3.2 Yhden kayntikerran kesto (tun-
teina)

D22.1.3 Ateriapalvelu / D22.2.3 Kayntikertojen lukumaaré viimeksi kulu-
neiden 30 vuorokauden aikana / D22.3.3 Yhden kayntikerran kesto (tun-
teina)

D22.1.4 Kuljetuspalvelut (maksetut) / D22.2.4 Kayntikertojen lukumaaré
viimeksi kuluneiden 30 vuorokauden aikana / D22.3.4 Yhden kédyntikerran
kesto (tunteina)

TD22.1.5 Muu (mikd?) / D22.2.5 Kéyntikertojen lukumé&ard viimeksi
kuluneiden 30 vuorokauden aikana / D22.3.5 Yhden kayntikerran kesto
(tunteina)

D24 Mika osuus sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen kaytéstanne
(ladkarissdkdaynnit, 1ddkkeet, sairaalahoito,...) aiheutuu mielestdnne siité,
ettd hoidatte laheistanne? 0 % /25 % /50 % / 75 % / 100 %




LIITE 5. Muuttujaluettelo

Laheisen omaa terveydenti-
laa kuvaavat muuttujat

D83 Liikkuminen: Minulla ei ole vaikeuksia k&velemisessd / Minulla on
jonkin verran vaikeuksia kavelemisessa / Olen vuoteenoma

D84 Itsestdén huolehtiminen: Minulla ei ole vaikeuksia huolehtia itsesténi
/ Minulla on jonkin verran vaikeuksia peseytya ja pukeutua itse / En kyke-
ne peseytymaan tai pukeutumaan itse

D85 Tavanomaiset toiminnot (esim. ansiotyd, opiskelu, kotityd, vapaa-ajan
toiminnot): Minulla ei ole vaikeuksia suorittaa tavanomaisia toimintojani /
Minulla on jonkin verran vaikeuksia suorittaa tavanomaisia toimintojani /
En kykene suorittamaan tavanomaisia toimintojani

D86 Kivut/vaivat: Minulla ei ole kipuja tai vaivoja / Minulla on kohtalaisia
kipuja tai vaivoja / Minulla on ankaria kipuja tai vaivoja

D87 Ahdistuneisuus/masennus: En ole ahdistunut tai masentunut / Olen
melko ahdistunut tai masentunut / Olen erittain ahdistunut tai masentunut
D88 Miten hyva Teidan terveydentilanne on mielestdnne tdnaan. Mittarin
lukema: 0-100.




LIITE 6. Tiedote kotihoidossa/laitoshoidossa olevalle muistihairidista karsivalle
asiakkaalle/asukkaalle

Arvoisa vastaanottaja

Pyydamme kohteliaimmin Teit4 osallistumaan haastattelututkimukseen, jonka tarkoituksena on
kehittdd hyvia kaytanteita muistihairioista kérsivien ikaihmisten hoidon kehittdmiseksi. Haastat-
telututkimus on osa Euroopan komission rahoittamaa tutkimushanketta (2010 - 2013), johon
osallistuu Suomen liséksi seitsemdn Euroopan maata: Englanti, Espanja, Hollanti, Ranska,
Ruotsi, Saksa ja Viro.

Aineistoa keratddn haastattelemalla Teitd ja omaistanne/laheistanne. Haastattelussa kysytaan
mielipiteitdnne ja kokemuksianne koti- ja laitoshoidosta. Haastattelut suoritetaan syksyn 2010 ja
vuoden 2011 aikana.

Haastattelututkimukseen kuuluu kaksi haastattelukertaa seka taustatietojen kokoaminen hoi-
toasiakirjoista. Ensimmadinen haastattelu toteutetaan mahdollisimman pian ja toinen haastattelu
suoritetaan kolmen kuukauden kuluttua ensimmaisestd. Haastattelijoina toimivat hoitoalan am-
matillisen koulutuksen saaneet, Turun yliopiston ladketieteellisen tiedekunnan hoitotieteen lai-
toksella tydskentelevat/opiskelevat ammattihenkilot. Haastattelutilanteeseen voi osallistua myds
omaisenne/l&heisenne. Haastattelu kest&a noin tunnin.

Kaikki tutkimuksen aikana keréttavat tiedot késitell&&n luottamuksellisina. Haastattelumateriaali
on vain tutkijoiden kaytettdvissd ja se talletetaan ja hévitetd&n asianmukaisesti tutkimuksen
jalkeen.

Tutkimukseen osallistuminen on Teille vapaaehtoista eiké siita kieltdytyminen tai sen keskeyt-
tdminen vaikuta millaan tavoin hoitoonne.

Osallistumalla tutkimukseen Teilld on mahdollisuus vaikuttaa siihen, ettd muistihairioista karsi-
vien hoito olisi tulevaisuudessa mahdollisimman hyvaa seka heille itselleen ettd heidan laheisil-
leen. Juuri Teidan mielipiteenne on arvokas ja tarked. Halukkuutenne osallistua tutkimukseen
voitte ilmaista Teitd hoitavalle hoitajalle. Saatuamme alustavan suostumuksenne, otamme Tei-
hin yhteytt4 lahipdivina ja vastaamme mielellamme lisdkysymyksiin.

Ennen haastattelun alkua kdymme vield l&pi tutkimuksen toteutusta ja pyyddmme Kirjallista
suostumustanne tutkimukseen osallistumiseen ja taustatietojenne kokoamiseen hoitoasiakirjois-
ta.

Tutkimuksesta ei aiheudu Teille tai laheisellenne kustannuksia eika osallistumisesta makseta
palkkiota. Haastattelut voidaan tarvittaessa toteuttaa esimerkiksi hoitotieteen laitoksella, jolloin
maksamme matkakulunne.

Tutkimuksen suorittamiselle on saatu organisaatioiden luvat seké Varsinais-Suomen sairaanhoi-
topiirin eettisen toimikunnan puoltava lausunto.

Tarvittaessa annamme lisatietoja asiasta ja meille voi soittaa!

Helena Leino-Kilpi, THT Jaana Koskenniemi, TtM
Professori Projektitutkija
helena.leino-kilpi@utu.fi, jakako@utu.fi,

puh. (02) 333 8404 puh. (02) 333 8456



LIITE 7. Tiedote muistihairioista karsivan ikdihmisen omaiselle/laheiselle

Arvoisa vastaanottaja

Pyydamme kohteliaimmin Teit4 osallistumaan haastattelututkimukseen, jonka tarkoituksena on
kehittda hyvia kaytanteitda muistihairiista karsivien ikdihmisten hoidon kehittamiseksi. Haastat-
telututkimus on osa Euroopan komission rahoittamaa tutkimushanketta (2010 - 2013), johon
osallistuu Suomen liséksi seitsemén Euroopan maata: Englanti, Espanja, Hollanti, Ranska,
Ruotsi, Saksa ja Viro.

Aineistoa keratdan haastattelemalla muistihairidista karsivia ja heidén laheisidan. Ensimmaiseen
ryhmaén kerdtédéan 175 kunnallista kotihoitoa saavaa muistihairioista kérsivaa ja toiseen ryhméaan
115 hiljattain laitoshoitoon siirtynytta muistihairiéta sairastavaa. Muistihairidista karsivan ohel-
la haastatellaan yksi h&nen laheisistddn. Haastateltavalta laheiseltd edellytetddn yhteydenpitoa
muistihairioista karsivan kanssa vahintadn kaksi kertaa kuukaudessa. Haastattelussa kysytdan
mielipidettdanne ja kokemuksianne Koti- ja laitoshoidosta. Tutkimusaineisto keratdan syksyn
2010 ja vuoden 2011 aikana.

Haastattelututkimukseen kuuluu kaksi haastattelukertaa seké taustatietojen kokoaminen hoi-
toasiakirjoista. Ensimmainen haastattelu suoritetaan mahdollisimman pian ja toinen haastattelu
kolmen kuukauden kuluttua ensimmadisestd. Haastattelijoina toimivat hoitoalan ammattilaisen
koulutuksen saaneet, Turun yliopiston ladketieteellisen tiedekunnan hoitotieteen laitoksella
tybskentelevat/opiskelevat ammattihenkilt. Haastattelu kestaa noin tunnin.

Kaikki tutkimuksen aikana keréttavat tiedot késitell&&n luottamuksellisina. Haastattelumateriaali
on vain tutkijoiden kaytettavissd ja se havitetddn asianmukaisesti tutkimuksen jalkeen. Tutki-
mukseen osallistuminen on vapaaehtoista eika siita kieltdytyminen tai sen keskeyttdminen vai-
kuta mill&&n tavoin laheisenne hoitoon.

Osallistumalla tutkimukseen Teilla on mahdollisuus vaikuttaa siihen, ettd muistisairaiden hoito
olisi tulevaisuudessa mahdollisimman hyvaa seké heille itselleen ettd heidan l&heisilleen. Juuri
Teidan mielipiteenne on arvokas ja tarkeé.

Halukkuutenne osallistua tutkimukseen voitte ilmaista laheistdnne hoitavalle hoitajalle. Saatu-
amme alustavan suostumuksenne, otamme Teihin yhteyttd l&hipdivind ja vastaamme mielel-
lamme lisakysymyksiin. Ennen haastattelun alkua kdymme vielé lapi tutkimuksen toteutusta ja
pyydamme Kirjallista suostumustanne tutkimukseen osallistumiseen ja taustatietojen kokoami-
seen hoitoasiakirjoista.

Tutkimuksesta ei aiheudu Teille tai laheisellenne kustannuksia eikd osallistumisesta makseta
palkkiota. Haastattelut voidaan tarvittaessa toteuttaa esimerkiksi hoitotieteen laitoksella, jolloin
maksamme matkakulunne.

Tutkimuksen suorittamiselle on saatu organisaatioiden luvat sek& Varsinais-Suomen sairaanhoi-
topiirin eettisen toimikunnan puoltava lausunto.
Tarvittaessa annamme lisdtietoja asiasta ja meille voi soittaa!

Tieteellinen vastuuhenkild Hankkeen tutkijana toimii
Professori Helena Leino-Kilpi, TtM Jaana Koskenniemi
helena.leino-kilpi@utu.fi, puh. (02)3338404 jakako@utu.fi, puh.(02)3338456



LIITE 8. Muistihairidsta karsivan kotihoidon asiakkaan/laitoshoidon asukkaan suostu-

mus tutkimukseen

Olen saanut riittavésti Kirjallista ja suullista tietoa Euroopan komission rahoittaman tut-
kimushankkeen OikeaaHoitoaOikeaanAikaanOikeassaPaikassa (RTPC-FP7-Health-F3-
2010-242153) tarkoituksesta ja toteutuksesta.

Olen saanut hankkeesta kirjallisen tiedotteen.

Suullisesti minua on informoinut /
2010.

Minulla on ollut riittdvasti aikaa harkita osallistumistani tutkimukseen.

Suostun osallistumaan tutkimukseen ja siihen, etta

- haastattelu suoritetaan kotonani hoitolaitoksessa
muualla
- omaiseni/laheiseni on lasna haastattelussa kylla, ei

- itsedni koskevia, tutkimuksen kannalta tarpeellisia tietoja kerdtd&n potilas-
/asiakasasiakirjoista

- haastatteluni perusteella keréttyja koodattuja tietoja kasitelladn kansainvélisessa
tutkimushankkeessa Euroopan unionin alueella

Olen ymmartanyt, etta
- antamani tiedot / hoitoasiakirjoistani keratyt tiedot ké&sitelld4&dn luottamuksellises-
ti
- henkil6llisyyteni pysyy salassa
- voin keskeyttaa osallistumiseni tutkimukseen koska tahansa ilman, etté silla on
mit&an seurauksia omaan hoitooni

Allekirjoituksellani vahvistan vapaaehtoisen suostumukseni tutkimukseen

ssa kuun paivana

Asiakkaan/asukkaan nimi ja nimen selvennys Omaisen/léaheisen nimi ja nimen sel-
vennys

Asiakkaan/asukkaan osoite Suostumuksen vastaanottajan nimi ja
nimen selvennys
/ /
Asiakkaan/asukkaan syntymaaika




LIITE 9. Muistihairidsta karsivan ikdgihmisen omaisen/laheisen suostumus tutkimukseen

Olen saanut riittavasti kirjallista ja suullista tietoa EU-tutkimushankkeen OikeaaHoi-
toaOikeaanAikaanOikeassaPaikassa (RTPC-FP7-Health-F3-2010-242153) tarkoitukses-
ta ja toteutuksesta.

Olen saanut hankkeesta Kirjallisen tiedotteen.

Suullisesti minua on informoinut
/ 2010.

Minulla on ollut riittdvasti aikaa harkita osallistumistani tutkimukseen.

Suostun siihen, ettd haastattelu suoritetaan muistihairiosta karsivan laheiseni
kotona hoitolaitoksessa muualla

Olen ymmartanyt, etta
- antamani tiedot kasitellaan luottamuksellisesti
- henkil6llisyyteni pysyy salassa
- voin keskeyttéa osallistumiseni tutkimukseen koska tahansa ilman, etté silla on
mitéan seurauksia omaiseni/laheiseni saamaan hoitoon

Allekirjoituksellani vahvistan vapaaehtoisen suostumukseni tutkimukseen

ssa kuun paivana

Omaisen/laheisen nimi ja nimen selvennys

Suostumuksen vastaanottaja

ssa kuun paivana

Nimi ja nimen selvennys



