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1
ab.

Perheessa Parkinson
— omaisen kuormitus sairauden eri vaiheissa

Kirsti Martikainen, Sirppa Kinos, Tero Vahlberg, Mika H. Martikainen, Reijo Marttila

Johdanto

Sairastuminen pitkdaikaiseen sairauteen vai-
kuttaa aina my6s sairastuneen ldheisiin. Se,
minkdlaisia vaikutukset ovat, riippuu paitsi sai-
raudesta ja sen mahdollisesta etenemisesti (ks.
esim. Pinquart & Sérensen 2003; Juntunen &
Salminen 2014; Van den Kieboom ym. 2020;
Van Aerschot ym. 2021) my6s liheisen omasta
elimantilanteesta sekd sairastuneen ja liheisen
suhteesta. Omaisen suhtautumisellakin tilan-
teeseen on merkitystd. Pessimistinen nikemys
lisdd omaisen kokemaa rasitusta (Mosley ym.
2017).

Tiéssi kirjoituksessa esittelemme tutkimuk-
sen, jossa tarkastellaan omaisen rasitusta tilan-
teessa, jossa liheinen sairastaa Parkinsonin tau-
tia. Parkinsonin tauti on Alzheimerin taudin
jilkeen yleisin etenevi keskushermostosairaus.
Sen miiri lisidntyy odotettavissa olevan elin-
idn pidentyessi. Parkinsonin tauti luokitellaan
liikehdiriésairaudeksi sille tyypillisten liikeoi-
reiden perusteella, mutta siihen liittyy myos
useita ei-motorisia oireita, kuten unihiiriot,
uupumus, erilaiset kognitiiviset, neuropsy-
kiatriset sekd autonomisen hermoston oireet.
Masennus on yleinen oire Parkinsonin taudis-
sa, ja sen on lukuisissa tutkimuksissa todettu
lisidvin omaisen rasitusta (Martinez-Martin
ym.2007aja b; Aarsland ym. 1999). Unihdiriot,
kuten levoton yduni, johtavat helposti myds
puolison unen hiiriintymiseen. Apatian on to-
dettu heikentivin piivittdisistd toimista suo-
riutumista ja lisddvin omaisen rasitusta (Laatu
ym. 2013; Leiknes ym. 2010).

Parkinsonin taudin erityisend piirteeni on
tilanvaihteluksi kutsuttava toimintakyvyn huo-
mattava vaihtelu taudin edetessd. Erityisesti
liikeoireisiin voidaan tehokkaasti vaikuttaa
keskushermoston heikentynytti dopamiini-
vilittdjdaineen puutosta korjaamalla. Lidke-
vaikutuksen ollessa tehokas (on-vaihe) toi-
mintakyky voi olla lihes normaali, mutta sa-
malla voi esiintyd tahatonta liikehdintédi.
Lidkevaikutuksen kesto lyhenee eiki ole aina
tarkkaan ennustettavissa. Lidkevaikutuksen
heikentyessid (off-vaihe) toimintakyky saat-
taa dkillisestikin heikentyd niin, ettd sairas
tarvitsee toisen apua tavallisissa toimissaan.
Liidkevaikutuksen ollessa huono esiintyy usein
my0s ahdistuneisuutta ja ajatuskin saattaa toi-
mia normaalia hitaammin. Tdma ilmié aiheut-
taa riippuvuutta liheisistd. Varsinkin asiaa tun-
temattoman on vaikea ymmartad, ettd hetki sit-
ten hyvikuntoinen henkil on yhtikkid tdysin
toisen avun varassa. Lidkitys edellyttid tark-
kuutta lddkityksen aikataulussa ja ruokailussa,
joka vaikuttaa lidkkeiden vaikutukseen. Tama
sitoo myos omaisen aikataulua. Tilanteen hal-
litsemiseksi voidaan joutua kdyttdmdin ihon
alle pistoksina tai erityiselld pumpulla ihon alle
tai pohjukaissuoleen avanteen kautta annetta-
vaa lddkitystd. Joskus tehddin myds neuro-
kirurgisia toimenpiteitd; tavallisimmin asenne-
taan aivoihin niin sanottu syvdaivostimulaatto-
ri. Ndmad erityishoidot vaativat kayttéjiltd ja l4-
heiseltd perehtyneisyyttd ja hoitoihin liittyvien
haittojen tuntemusta.

Parkinsonin tautia sairastavan omaisen ra-
situsta on aiemmin tutkittu erilaisista nikokul-
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mista. Osallistujamadrit ovat tutkimuksissa ol- 35-88 v.) ja diagnoosiajankohdasta lasketun
leet melko pienid ja tulokset osittain ristiriitai- sairastamisiin mediaani 3,4 vuotta (0,1-27 v.).
sia. Talld tutkimuksella pyrimme suuremmal-  Sairastavien tilannetta arvioitiin eri sairasta-
la aineistolla selvittimdin, miten Parkinsonin ~ misajan mukaisissa ryhmissi: alle 3 vuotta, 3—7
taudin vaihe, sairastuneen toimintakyky, mie- vuotta jayli 7 vuotta diagnoosista. Jako valittiin
liala ja avuntarve sekd toisaalta omaisen eld- kurssityyppien mukaisesti: "hiljattain sairastu-
mintilanne vaikuttavat omaisen kokemaan ra- neet” (< 3 v.), ’keskivaihe” (3—7 v.) ja "pitkdin
situkseen. Tutkimusta omaisten jaksamisesta  sairastaneet” (>7 v.).
tarvitaan, jotta jaksamista osataan tukea oikea- Sairastavien litkunnallista tilannetta arvioi-
aikaisesti. Omaisten rooli nihdddn maassam- tiin itse ilmoitetun Hoehn & Yahr -asteikon
me merkittdvind ratkaistaessa ikdintyvin yh- (H&Y) mukaan (Hoehn & Yahr 1967), toi-
teiskunnan hoivatarpeita ja hillittdessd hoivan  mintakykyéd Unified Parkinson’s Disease Rating
kustannuksia (Juntunen & Salminen 2014; Scale II -summan (UPDRS2-summan) perus-
Tikkanen 2016). teella (Fahn ym. 1987) ja mielialaa Geriatric
Depression Scale (GDS) -summan mukaan
(Yesavage ym. 1982).
Menetelmit Avuntarpeesta kysyttiin sairastavalta itsel-
taan, asteikolla 1-5 (1 = avuntarvetta ei ole,
Parkinson-potilaiden omaisten rasitusta ja sii- 2 = avuntarvetta alle 1x/viikko, 3 = avuntar-
hen vaikuttavia sairastavien oireita selvitettiin ~ vetta viikoittain, 4 = avuntarvetta piivittdin,
tutkimuskyselylld, joka lihetettiin vuosina 5 = avuntarvetta useita kertoja piivissd). Vas-
2006-2009 1535:lle perittiisille Suomen  taukset jaettiin sairastavan ilmoittaman avun-
Parkinson-liiton jirjestimille sopeutumisval- tarpeen mukaan kolmeen ryhmiin: 1 = ei
mennus- ja kuntoutuskursseille hakeutuneil- avuntarvetta, 2 = avuntarvetta viikoittain tai
le. Kaikkiaan 1007 henkilod (65,6 %) osallistui  harvemmin, 3 = avuntarvetta pdivittdin tai
tutkimukseen. Omaisen rasitusta selvittdvidn  usean kerran piivissi. Avuntarpeen ja asumis-
tutkimukseen otettiin mukaan henkilét, jotka ~ muodon yhteys oli arvioitavissa 927 vastan-
olivat ilmoittaneet diagnoosikseen Parkinsonin  neelta. Sairauden keston vaikutus omaisen ra-
taudin (N=963) ja jotka palauttivat my6s ky-  situkseen oli selvitettivissi 716 tapauksessa.
selylomakkeen mukana omaisen tdytettdviksi — Lisdksi kysyttiin Parkinsonin tautiin ja mui-
ldhetetyn, omaisen rasitusta kartoittavan Zarit-  hin sairauksiin ja oireisiin kiytettyi ladkitysti.
kyselyn (N=717). Zarit (ZBI) on 22-osainen  Parkinson-ldikitys ilmoitetaan levodopaa vas-
Parkinsonin taudissa yleisimmin kéytetty java-  taavana miirinid (LEDDtot).
lidoitu hoitajan rasitusta mittaava itsearvioin- Luokittelevia muuttujia kuvattiin lukumii-
tikysely, jossa jokaiselle tuntemukselle on viisi  rien ja prosenttien avulla ja jatkuvia muuttujia
vaihtoehtoa (0—4): ei koskaan, harvoin, toisi-  keskiarvoilla ja keskihajonnoilla. Luokittelevia
naan, melko usein ja lihes aina. Korkeammat  muuttujia verrattiin ristiintaulukoimalla ja ero-
pisteet heijastavat suurempaa taakkaa (Zarit ja testattiin y’—testilld ja Fisherin tarkalla tes-
ym. 1980). Taustatiectoina omaiselta kysyt- tilld. Jatkuvien muuttujien keskiarvoeroja su-
tiin, oliko hin puoliso, lapsi tai muu ldheinen. kupuolten vililld testattiin kahden otoksen
Lisidksi kysyttiin, asuuko vastaaja sairastavan  t-testilli. Useamman ryhmin (avuntarveluo-
kanssa ja kiyko hin tyossi kodin ulkopuolella.  kat ja sairastamisaikaluokat) keskiarvovertai-
Zarit-kyselyn palauttaneiden omaisten  lut jatkuville muuttujille tehtiin 1-suuntaisella
ikdd tai sukupuolta ei kysytty, mutta sairasta- varianssianalyysilld tai Kruskal-Wallisin testil-
vista 432 (60 %) oli miehid ja 285 (40 %) nai- 14 (Hoehn & Yahr -pisteet). Tilastolliset ana-
sia. lin mediaani oli 67 vuotta (vaihteluvili  lyysit tehtiin SAS-ohjelman versiolla 9.4 (SAS
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Institute Inc., Cary, NC, USA). Tilastollisen
merkitsevyyden rajana pidettiin arvoa p<0.05.

Tutkimussuunnitelma oli Varsinais-Suo-
men sairaanhoitopiirin eettisen toimikunnan
hyviksyma.

Tulokset

Zarit-kyselyn palauttaneista omaisista 632
(88 %) oli puolisoita, 43 (6 %) lapsia ja 39 (5 %)
muita liheisid. Suurin osa (91 %) asui yhdessi
sairastavan kanssa. Tyossd kodin ulkopuolella
kivi noin kolmasosa. Parkinsonin tautia sairas-
tavien miesten omainen oli yleensid puoliso
(94 %), joka asui yhdessi sairastavan kanssa.
Naisillakin ldhiomainen oli useimmiten yhdes-
sd asuva puoliso (79 %), mutta michid useam-

Taulukko 1. Avuntarve ja Zarit.

min kaavakkeen oli tiyttinyt my6s lapsi (13 %).
Miehilld lapsi toimi hoitavana omaisena vain
harvoin (1 %). Muiden liheisten osuus kaavak-
keen tiyttdjind oli naisilla 8 prosenttia ja mie-
hilld 4 prosenttia. Jos omainen oli lapsi, hin
harvemmin asui yhdessi sairastavan kanssa ja
hin kivi yleensd ty6ssd. Ryhmissd muut tilan-
ne vaihteli.

Avuntarpeen mukaan jaetut ryhmit erosi-
vat toisistaan omaisen kokeman rasituksen
mukaan merkitsevisti, mutta yksiléllinen vaih-
telu saman ryhmin sisilld oli suurta (tauluk-
ko 1). Rasitus ei kuitenkaan ollut merkitse-
visti erilaista puolisolla, lapsella tai muulla
henkilslli (muu sukulainen, tuttava, naapuri
tai ex-puoliso), jos avuntarve oli samaa tasoa.
Avuntarve oli merkitsevisti yhteydessi sairau-

den kestoon sekd fyysisen (H&Y) ja psyykki-

Avuntarve
Eiavuntarvetta | viikoittaintai | paivittain tai useita
harvemmin kertoja paivassa
N N=265 N=224 N=204 P-arvo
Sukupuoli 0.0005
Miehia 412 175 (66 %) 110 (49 %) 127 (62 %)
Naisia 281 90 (34 %) 114(51 %) 77 (38 %)
Ika (v.) 693 63 (40-83) 66 (35-88) 68 (35-85) <0.0001
Sairastumisaika (v.) 3(3) 5(5) 7 (6) <0.0001
GDS-summa 675 263 215 197
3() 5 (4) 7(4) <0.0001
Tilanvaihteluja 0.0001
Ei 398 175 (66 %) 128 (57 %) 95 (47 %)
Kylla 294 89 (34 %) 96 (43 %) 109 (53 %)
H&Y <0.0001
o 37 30 (18 %) 5 (4 %) 2 (2%)
1 145 92 (54 %) 44 (34 %) 9 (10 %)
2 23 15 (9 %) 7 (5 %) 2 (2 %)
3 149 30 (18 %) 69 (54 %) 49 (52 %)
4 96 3(2%) 3(2%) 29 (31 %)
5 3 o o 3(3%)
Zarit-summa 693 13 (11) 19 (12) 28 (16) 0.0001

Taulukossa esitetdan tunnuslukuina n (%) luokitteleville muuttujille ja keskiarvo (keskihajonta) jatkuville
muuttujille. GDS = Geriatric Depression Scale, H&Y= Hoehn&Yahr motorista toimintakykya kuvaava

asteikko.
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sen (GDS-summa) oirekuvan vaikeuteen. Hen-  vetta oli jo useita kertoja péivissi. Ryhmissi,
kil6t, joilla ei ollut avuntarvetta, olivat keski- jossa avuntarvetta ei ollut, 22 prosenttia asui
mddrin nuorempia, mutta viikoittaisen ja pdi- yksin. Pdivittdin apua tarvitsevista 15 pro-
vittdisen avun tarpeessa olevien henkildiden  senttia asui yksin, mutta useita kertoja paivis-
keski-idssd ei ollut merkitsevdd eroa. Avun- si apua tarvitsevista endd 5 prosenttia. Vaikka
tarpeessa oli eroa sukupuolten vililld: miehil- avuntarvetta olisi useita kertoja piivissd, puo-
14 sitd oli enemmin (p=0.0005). Alle 3 vuotta  lison kanssa asuminen yleensi edelleen jat-
sairastaneilla miehilld oli kuitenkin vihem- kui, silld 90 prosenttia asui puolison kanssa ja
min avuntarvetta; naisilla oli miehiin verrattu- 5 prosenttia palvelu- tai hoivakodissa.
na useammin viikoittaista avuntarvetta (39 % Sairastamisajan perusteella omaisen ra-
vs. 24 %). Piivittdistd avuntarvetta oli 3—7  situkseen vaikuttavia tekij6itd arvioitiin kol-
vuotta sairastaneista naisista 27 prosentilla ja  messa ryhmissi: alle 3 vuotta, 3—7 vuotta ja yli
miehistd 34 prosentilla ja yli 7 vuotta sairasta- 7 vuotta sairastaneet. Ryhmit erosivat useim-
neista vastaavasti 50 prosentilla ja 55 prosentil-  pien sairauden vaikeusastetta kuvaavien teki-
la. My6s ryhmissd, jossa ei ollut koettua avun-  joiden suhteen toisistaan. ZBI kasvoi sairau-
tarvetta, jotkut omaiset kokivat merkittivdd ra- den edetessd. Y1i 7 vuotta sairastaneilla ZBI
situsta ja pdinvastoin: pdivittdisen avuntarpeen  oli merkitsevisti korkeampi kuin alle 3 vuotta
ryhmissd rasitusta ei valttimattd koettu lain-  ja 3—7 vuotta sairastaneilla.
kaan. Zarit vaihteli vililld 0-70. Miesten ja naisten vililld oli joitakin ero-
Avuntarvetta oli eniten siivouksessa, asioin-  ja. ZBI oli 3-7 vuotta sairastaneiden miesten
nissa ja ruuanlaitossa, mutta avuntarpeen muut-  omaisilla jonkin verran korkeampi (keskiarvo
tuessa pdivittdiseksi apua tarvittiin laaja-alai- 20.9vs.16.7,p=0.011), mutta ero UPDRS2:ssa
sesti eri toiminnoissa. Osalla avuntarvetta il-  ei ollut merkitsevi (p=0.122). Y1i 7 vuotta sai-
meni vain tilanvaihteluihin liittyen (off-vai- rastaneilla michilli UPDRS2-summa oli kes-
heessa), jolloin pukeutumisessa tarvittava apu  kimdirin korkeampi kuin naisilla (keskiarvo
ja liikkumisen apu nousivat voimakkaimmin  19.1 vs. 16.7, p=0.041), ja vastaavasti omaisil-

esille. la Zarit oli korkeampi (keskiarvo 28.0 vs. 22.7,
Koska ZBI-kaavakkeen palauttaneet oli- p=0.031)
vat pidosin puolison kanssa asuvia, selvitimme Omaisen rasitusta sairauden alkuvaiheessa

ulkopuolisen avun kiyttod kaikkien kyselytut- aiheuttivat eniten huoli tulevaisuudesta, ajan
kimuksen palauttaneiden ja avuntarveosioon  puute ja tunne, ettd pitiisi tehdd enemmin sai-
vastanneiden aineistossa (N=927). Heistd yk- rastavan hyviksi. Sairauden edetessi nididen
sin asuvia oli 204 (22 %), kun ZBI-aineistossa  rinnalle nousi tunne, etti pitdisi hoitaa sairas-
heitd oli vain 59 (8 %). Muussa asumismuo- tavaa paremmin, ja tunne sairastavan riippu-
dossa, kuten palvelu- tai hoitokodissa, asui vain ~ vaisuudesta. Omaisen oman eliminhallinnan
2 prosenttia. Erityisesti puolison kanssa asuvat ~ kokemus ei ndytd kuitenkaan heikkenevin sai-
kayttivit selvisti vihemmién muita avun saan- rauden edetessi.
nin kanavia kuin yksin asuvat. Koko aineistossa Miehilli ja naisilla korostuivat jossain maé-
kunnallisten palvelujen kiytto oli vihiistd,silld  rin ZBL:n eri dimensiot (kuviot 1-3). Kaiken
niitd kéytti vain 5 prosenttia. Yksityisid palve- kaikkiaan miespotilaiden omaisten kokema
luita kdytti 7 prosenttia, yksin asuvat useammin  rasitus oli sairauden edetessd lihes kaikilla
kuin puolison kanssa asuvat. osa-alueilla suurempaa (vain “tunnen, ettd mi-
Avuntarve vaikutti myds asumismuotoon  nun pitdisi tehdd enemmin potilaan hyviksi”
(p<0.0001). Sairastavista 391:11d (42 %) eiollut  oli tdstd poikkeus).
vield avuntarvetta, mutta 99:114 (11 %) avuntar-
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Taulukko 2. Sairastavien piirteet sairauden eri vaiheissa ja omaisen rasitus.

<3 v. sairastaneet

3—7 V. sairastaneet

>7 v. sairastaneet

N=336 N=208 N=172 Ero
P-arvo

Ik (v.) 64 (9) 66 (9) 67 (7) 0.0002
Laakitys LEDDtot 299 (216) 560 (291) 845 (379) <0.0001
Muiden laakkeiden 2(3) 2(2) 3(2) 0.8949
maara
Tilanvaihteluja <0.0001

Ei 242 (72 %) 121 (58 %) 48 (28 %)

Kylla 94 (28 %) 87 (42 %) 123 (72 %)
H&Y (ei tilanvaiht.) 1.8 (1.2) 2.2(1.2) 2.6 (1.3) <0.0001
H&Y (on-vaihe) 0.8 (1.1) 1.1(1.2) 1.6 (1.4) 0.0002
H&Y (off-vaihe) 2.4 (1.1) 2.9(1.12) 3.5 (1.0) <0.0001
UPDRS Il summa 11 (6) 14 (7) 18 (7) <0.0001
GDS summa 5(4) 5(3) 6 (4) 0.0004
Avuntarve N=692 <0.0001

Ei avuntarvetta 176(54 %0) 59 (30 %) 30 (18 %)

Viikoittain tai 99 (30 %) 78 (39 %) 47 (29 %)

harvemmin

Paivittain tai us. x/pv 53 (16 %) 63 (32 %) 87 (53 %)
Zarit-summa 17 (13) 19 (12) 26 (17) <0.0001

Taulukossa esitetdan tunnuslukuina n (%) luokitteleville muuttujille ja keskiarvo (keskihajonta) jatkuville
muuttujille. Ladkitys LEDDtot = Parkinson-ladkitys levodopaa vastaavana maarana N=696, UPDRS=
Unified Parkinson’s Disease Rating Scale, GDS = Geriatric Depression Scale, N=697.

M naispotilaan omainen

miespotilaan omainen
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Kuvio 1. Zarit-kyselyn eri dimensioiden ryhmaikeskiarvojen ero nais- ja miespotilaiden omaisilla, alle 3 vuotta sai-

rastaneet.
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Kuwvio 2. Zarit-kyselyn eri dimensioiden ryhmdékeskiarvojen ero nais- ja miespotilaiden omaisilla, 37 vuotta sai-

rastaneet.
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Kuvio 3. Zarit-kyselyn eri dimensioiden ryhmdékeskiarvojen ero nais- ja miespotilaiden omaisilla, yli 7 vuotta sai-

rastaneet.

Naispotilaiden omaisten kokema rasitus ei
ei kaikilla osa-alueilla lisddntynyt juuri lainkaan
tai lisddntyi vasta, kun sairastamisaika oli yli

7 vuotta. Miespotilaiden omaiset kokivat nais-
potilaiden omaisia enemmin kuormittunei-

suutta ja rasitusta potilaan riippuvaisuudesta,

kun sairastamisaika piteni. Pitkdin sairastanei-

den miespotilaiden omaisia rasitti naispotilai-
den omaisia enemmin my6s oma hoitovastuu
seki pelko potilaan tulevaisuudesta ja siitd, ettd

Pohdinta

el itse pysty jatkossa endd hoitamaan potilasta.
He myo6s kokivat enemmin rasitusta ollessaan
potilaan kanssa.

Tutkimus kattaa varsin laajasti eri sairauden
vaiheessa olevia suomalaisia Parkinsonin tau-
tia sairastavia ja heidin ldhiomaisiaan. Vaikka
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tutkimukseen osallistuneiden ikdjakauma
oli laaja (35-88 v.) ja sairastamisaika vaihte-
li 0,1 vuodesta 27 vuoteen, aineisto koostui
kuitenkin melko hyvikuntoisista henkil6is-
td, joilla ei ollut merkittivdd dementoitumista.
Sopeutumisvalmennuskursseille osallistumi-
sen edellytyksend oli kykeneminen ryhmadssi
toimimiseen ja pddosin itsendinen selviytymi-
nen. Omaisten rasitusta koskevaan kyselyyn
vastasivat pddasiassa puolisot. Yksin asuvilla
oli harvemmin liheisessa hoitovastuussa olevaa
omaista. Tulokset ovat yleistettdvissi erityisesti
suomalaisiin perheisiin, joissa on Parkinsonin
tautia sairastava perheenjisen. Eri maissa, eri-
laisissa sosioekonomisissa olosuhteissa elivien
haasteet voivat poiketa esimerkiksi sairauden
aiheuttaman taloudellisen taakan osalta.
Tutkimuksessa todettiin odotetusti omaisen
rasituksen lisddntyvin sairauden edetessd ja toi-
mintakyvyn huonontuessa (Lokk 2008; Lyons
ym. 2009). Yksilolliset erot olivat kuitenkin
suuria niin sairastavan toimintakyvyssi kuin
omaisen rasituksessakin. Avuntarve vaikutti
omaisen rasitukseen. Kuitenkin myos tilanteis-
sa, joissa sairastavan ilmoituksen mukaan avun-
tarvetta ei ollut lainkaan, saattoi omaisen rasi-
tus olla merkittavid, kun taas paivittdistd apua
tarvitsevien omaisista osa ei kokenut rasitusta.
Sairauden alkuvaiheessa muuttuneeseen tilan-
teeseen sopeutuminen voi olla my6s omaiselle
vaikeaa. Arvio avuntarpeesta perustui sairasta-
van omaan ilmoitukseen, miki voi olla todel-
lisuutta positiivisempi. Kyselytutkimus ei pal-
jastanut sairastavan ja omaisen suhteen emo-
tionaalista tilaa eikd omaisen elimintilanteesta
muuta kuin asumisen ja tyonteon. Myos sai-
rastavan oirekuvan yksityiskohdat, kuten neu-
ropsykiatriset oireet, jdivit pddosin pimentoon.
Erityisesti joskus haittaavana esiintyvi epiluu-
loisuus, mustasukkaisuus tai vaikeat impulssi-
kontrollihiiriot taloudellisinekin seuraamuksi-
neen voivat olla vaikean rasituksen takana.
Miehilld apua antavana omaisena oli yleen-
si puoliso, naisilla jonkin verran useammin
myo6s lapsi. Puoliso oli padasiassa vastakkaista
sukupuolta kuin sairastava. Niilld seikoilla saat-

toi olla vaikutusta rasituksen painottumiseen
eri asioihin omaisten kokemuksissa. Kansain-
vilisissa Parkinson-tutkimuksissa on saatu viit-
teitd siitd, ettd naisomaiset kokevat suurempaa
rasitusta ja ovat useammin masentuneita kuin
miesomaiset, ettd omaishoitajana toimivat
puolisot ovat rasittuneempia kuin omaishoita-
jana toimivat aikuiset lapset ja ettd omaisen al-
hainen tulotaso ennakoi suurempaa rasitusta
ajan myotd (Adelman ym. 2014; Mosley ym.
2017). Naisomaisten kuormittumisen erityis-
piirteet kaipaavat tarkempaa tutkimista.

Omaisen rasitus niytti olevan enemmin
rilippuvainen sairastavan toimintakyvystd
(UPDRS2-summa) ja mielialasta (GDS-sum-
ma) kuin omaisen tilanteesta. Tiedot omaisen
tilanteesta jdivit kuitenkin varsin niukoiksi, ja
hyvikuntoisen sairaan rasitusta omaiselle ai-
heuttavat tekijit jdivit ndin vaille selitystd.
Kansainvilisissd tutkimuksissa on saatu risti-
riitaisia tuloksia siitd, miten omaisen avustami-
seen kiytetty aika liittyy koettuun rasitukseen
(Mosley ym. 2017).

Parisuhteessa elivien kohdalla vastuu avus-
tamisesta on puolisolla. Yksin asuvat turvautu-
vat joskus muihin omaisiin, mutta useammin
myos yksityisiin ja kunnallisiin palveluihin.
Parkinsonin tautiin liittyvien erityispiirteiden,
kuten tilanvaihteluiden, takia ulkopuolisen
avun kiytté on ongelmallista. Avuntarvetta ei
vilttdmattd ole juuri silloin, kun avustaja on
paikalla, mutta avuntarve saattaa ilmaantua
heti avustajan lihdettyd. Piivittdistd apua tar-
vitsevat yksin asuvat pddtyvitkin parisuhtees-
sa asuvia helpommin palveluasumisen piiriin,
jossa avun saanti on helpompaa. Parkinsonin
tautia sairastavat ovat laitoshoidossa tai tehos-
tetun palveluasumisen piirissi kuitenkin yleen-
sd vasta aivan viimeisini vuosinaan (Kerinen
ym. 2013).

Omaisen kokeman rasituksen huomioimi-
nen heti sairauden alusta lihtien on tiarkeai,
koska omainen yleensd mahdollistaa sairasta-
van pérjadmisen kotona pidempdin. ZBI sovel-
tuu seulontatykaluksi omaisen rasituksen ar-
viointiin. Rasituspisteiden kohotessa tilanteen
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yksityiskohtaisempi analysointi on aiheellinen.
Omaisen jaksamisen tukemiseen on monia
keinoja. Tarvittavat toimenpiteet ja tukitoimet
voivat kohdistua sairastuneen hoitoon ja toi-
mintakyvyn parantamiseen, omaisen ohjaami-
seen tai ulkopuolisen avun jirjestimiseen. Silld,
miten sairastunut voi ja selviytyy sairautensa
kanssa, on suuri vaikutus omaisen jaksamiseen.

Yhteydenotto:

Kirsti Martikainen, LT, neurologian dosentti
Tampereen yliopisto
kirsti.martikainen@fimnet.fi

Kirjallisuus

Aarsland D, Larsen JP, Karlsen K, Lim NG,
Tandberg E. Mental symptoms in Par-
kinson’s disease are important contribu-
tors to caregiver distress. ] Geriatr Psychiatry
1999;14(10):866-74. https://doi.org/10.1002/
(SICI)1099-1166(199910)14:10%3C866::AID-
GPS38%3E3.0.CO;2-Z

Adelman RD, Tmanova LL, Delgado D, Dion
S, Lachs MS. Caregiver burden: a clinical re-
view. JAMA 2014;311(10):1052-60. https://doi.
org/10.1001/jama.2014.304

Fahn S, Elton R, Members of UPDRS Develop-
ment Committee. The Unified Parkinson’s Dis-
ease Rating Scale. In: Fahn S, Marsden CD, Cal-
ne DB, Goldstein M, eds. Recent developments
in Parkinson’s disease, Vol 2. Florham Park, NJ
Macmillan Health Care Information, 1987:153—
63.

Hoehn MM, Yahr MD. Parkinsonism: onset, progres-
sion, and mortality. Neurology 1967,17:427-42.
https://doi.org/10.1212/WNL.17.5.427

Juntunen K, Salminen AL. Miki omaishoitajaa kuor-
mittaa? Omaishoitajien jaksaminen ja tuen tar-
ve COPE-indeksilld mitattuna. Teoksessa: Till-
man P, Kalliomaa-Puha L, Mikkola H, toim. Ra-
kas mutta raskas ty6: Kelan omaishoitohankkeen
ensimmaisii tuloksia. Helsinki: Kelan tutkimus-
osasto. http://hdl.handle.net/10138/144109

Kerinen P, Martikainen KK, Kerinen T, Marttila R].
Parkinson’s disease patients in institutionalized
care. Eur Geriatr Med 2013;4:376-79. https://
doi.org/10.1016/j.eurger.2013.06011

Laatu S, Karrasch M, Martikainen K, Marttila R.
Apathy is associated with activities of daily liv-
ing ability in Parkinson’s disease. Dement Geri-
atr Cogn Disord 2013;35:249-55. https://doi.
0rg/10.1159/000347129

Leiknes I, Tysnes OB, Aarsland D, Larsen JP. Care-
giver disress associated with neuropsychiat-
ric problems in patients with early Parkinson’s
disease: the Norwegian Park West study. Acta
Neurol Scand 2010;122:418-24. https://doi.
0rg/10.1111/7.1600-0404.2010.01332.x

Lyons KS, Stewart BJ, Archbold PG, Carter JH. Op-
timism, pessimism, mutuality, and gender: pre-
dicting 10-year role strain in Parkinson’s dis-
ease spouses. Gerontologist 2009;49(3):378-
87. https://doi.org/10.1093/geront/gnp046

Lokk J. Caregiver strain in Parkinson’s disease and
the impact of disease duration. Eur ] Phys Re-
habil Med 2008;44(1):39-45.

Martinez-Martin P, Forjaz M], Frades-Payo B,
Rusifiol AB, Fernandez-Garcia JM, Benito-Leén
J, Arillo VC, et al. Caregiver burden in Parkin-
son’s disease. Mov Disord 2007a;22(7):924-31.
https://doi.org/10.1002/mds.21355

Martinez-Martin P, Schapira AH, Stocchi F, Mar-
tinez-Martin P, Schapira A, Stocchi F, et al. Prev-
alence of nonmotor symptoms in Parkinson’s
disease in an international setting; study using
nonmotor symptoms questionnaire in 545 pa-
tients. Mov Disord 2007b;22:1623-9. https://doi.
org/10.1002/mds.21586

Mosley PE, Moodie R, Dissanayaka N. Caregiver bur-
den in Parkinson disease: a critical review of recent
literature. ] Geriatr Psychiatry Neurol 2017;30(5).
https://doi.org/10.1177/0891988717720302

Pinquart M, Sérensen S. Associations of stressors
and uplifts of caregiving with caregiver burden
and depressive mood: a meta-analysis. ] Geron-
tol B Psychol Sci Soc Sci 2003;58(2):112-28.
https://doi.org/10.1093/geronb/58.2.P112

Tikkanen U. Omaishoidon arki: tutkimus hoivan si-
doksista. Viitoskirja. Helsingin yliopisto. Valtio-
tieteellisen tiedekunnan julkaisuja 5/2016. http://
urn.fiYfURN:ISBN:978-951-51-1056-5

Van Aerschot, L, Eskola, P, Aaltonen, M. Muisti-
sairaiden ja puoliso-omaishoitajien kokemuk-
sia tuen riittimittomyydestd. Gerontologia
2021;35(3):264-82. https://doi.org/10.23989/
gerontologia.99262


https://doi.org/10.1002/(SICI)1099-1166(199910)14:10%3C866::AID-GPS38%3E3.0.CO;2-Z
https://doi.org/10.1002/(SICI)1099-1166(199910)14:10%3C866::AID-GPS38%3E3.0.CO;2-Z
https://doi.org/10.1002/(SICI)1099-1166(199910)14:10%3C866::AID-GPS38%3E3.0.CO;2-Z
https://doi.org/10.1001/jama.2014.304
https://doi.org/10.1001/jama.2014.304
https://doi.org/10.1212/WNL.17.5.427
http://hdl.handle.net/10138/144109
https://doi.org/10.1016/j.eurger.2013.06011
https://doi.org/10.1016/j.eurger.2013.06011
https://doi.org/10.1159/000347129
https://doi.org/10.1159/000347129
https://doi.org/10.1111/j.1600-0404.2010.01332.x
https://doi.org/10.1111/j.1600-0404.2010.01332.x
https://doi.org/10.1093/geront/gnp046
https://doi.org/10.1002/mds.21355
https://doi.org/10.1002/mds.21586
https://doi.org/10.1002/mds.21586
https://doi.org/10.1177/0891988717720302
https://doi.org/10.1093/geronb/58.2.P112
http://urn.fi/URN:ISBN:978-951-51-1056-5
http://urn.fi/URN:ISBN:978-951-51-1056-5
https://doi.org/10.23989/gerontologia.99262
https://doi.org/10.23989/gerontologia.99262

Gerontologia 1/2023 85

van den Kieboom, R, Snaphaan, Mark, R, Bongers, I. a geriatric depression screening scale: a prelim-
The trajectory of caregiver burden and risk fac- inary report. ] Psychiatr Res 1982;17(1):37-49.
tors in dementia progression: a systematic review. https://doi.org/10.1016/0022-3956(82)90033-4
J Alzheimer’s Dis 2020;77(3):1107-15. https://  Zarit SH, Reever KE, Bach-Peterson ]. Relatives of
doi.org/10.3233/JAD-200647 the impaired elderly: correlates of feelings of bur-

Yesavage JA, Brink TL, Rose TL, Lum O, Huang V, den. Gerontologist 1980;20:649-55. https://doi.
Adey MB, et al. Development and validation of org/10.1093/geront/20.6.649


https://doi.org/10.3233/JAD-200647
https://doi.org/10.3233/JAD-200647
https://doi.org/10.1016/0022-3956(82)90033-4
https://doi.org/10.1093/geront/20.6.649
https://doi.org/10.1093/geront/20.6.649

	_heading=h.gjdgxs
	_heading=h.yugh3v5w61kk
	_heading=h.30j0zll
	_heading=h.1fob9te
	_heading=h.3znysh7
	_heading=h.2rfrxoek5b0h
	_heading=h.soq5b2yrx3jj
	_Hlk96690993
	_Hlk114498747
	_Hlk114498785
	_Hlk114498867
	_Hlk114499384
	_Hlk114499618
	_Hlk114499840
	_Hlk114499868
	_Hlk114500034
	_Hlk71703299
	_Hlk71273522
	_Hlk71272664
	_Hlk71276501
	_Hlk71717988
	_Hlk123639714
	_Hlk122006009
	_Hlk127368026
	_Hlk88990473
	_Hlk127182474
	_Hlk88745346
	_Hlk120089159
	_Hlk120087652
	_Hlk120086638
	_Hlk119675160
	_Hlk110858023
	_Hlk127726478
	_Hlk78357948
	_Hlk100403382

