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ALKUSANAT

MS-kuntoutujien moniammatillisen avokuntou-
tuksen kehittimishankkeen (2010-2012) on ra-
hoittanut Kela ja sen toteuttaa Suomen MS-liitto.
Hankkeessa on tarkoitus kytked avokuntoutus kiin-
tedsti MS-tautia sairastavien arkeen. Kuntoutuksen
tavoitteena on kuntouttava arki: huomiota kiinni-
tetddn kuntoutujan ja hdnen liheisensa selviytymi-
seen arjessa yhdessa. Lisdksi hankkeen tavoite on
tukea kuntoutujien ldheisten jaksamista.

Hankkeen arviointitutkimuksessa haluttiin sel-
vittdd kuntoutuksen vaikutuksia kuntoutujien la-
heisten kuormittumiseen ja tuen tarpeeseen. Koska
yleisesti omaishoitajan, saati MS-kuntoutujan ldhei-
sen, kuormittumisen ja tuen tarpeen arviointiin ei
ollut saatavilla sopivaa suomenkielistd arviointi-
menetelmad, paitettiin tutkimuksessa hyodyntaa
kansainvilisid omaishoitajien kuormittuneisuuden
arviointiin tarkoitettuja menetelmia.

Omaishoitajien tuen tarpeen arviointilomake
COPE-indeksi (COPE Index) on eurooppalaisena
yhteistyond kehitetty mittari, jonka avulla arvioi-
daan idkastd omaista taildheistd hoitavan henkilon
tuen tarvetta. Kelan tutkimusosasto sai alkuperéi-
sen COPEn tekijoiltd luvan mittarin kddntamiseen
suomen Kkielelle ja sen julkaisemiseen.

COPE-indeksin suomenkielisen version tyostami-
seen on osallistunut tutkimusryhmd, johon kuu-
luvat johtava tutkija Anna-Liisa Salminen Kelan
tutkimusosastosta seka tutkijat Kristiina Juntunen,
Maarit Karhula ja Katja Kanelisto Tutkimus- ja ke-
hittimiskeskus GeroCenteristd. Kielenkdantdjina
toimivat Harri Lipidinen ja Anna-Liisa Salminen
sekd kielenhuoltajana Tarja Hyvérinen, kaikki Ke-
lasta.

Nyt julkaistavaa COPE-indeksin suomenkielista
versiota on kaytetty ja sen validiteettia on arvioitu
MS-avokuntoutushankkeen arviointitutkimuk-
sessa. Lomakkeen validiteetin arviointi idkkdiden
henkiléiden omaishoitajien kanssa on meneilldan.
Tédmain julkaisun toivotaan olevan hyodyksi la-
heistddn tai omaistaan hoitavien henkil6iden tuen
tarpeen arvioinnista kiinnostuneille.

Helsingissd marraskuussa 2011

Kristiina Juntunen ja Anna-Liisa Salminen
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Omaishoitajan jaksamisen ja tuen tarpeen arviointi

1 Johdanto

Vanhusten hyvinvointi ja asuminen mahdollisim-
man pitkddn kotona on keskeinen yhteiskunnalli-
nen tavoite. Tavoitteen saavuttamiseksi on tarkedd
seurata vanhuksia hoitavien ja avustavien ldheisten
hyvinvointia ja jaksamista seki tukea heita.

COPE (Carers of Older People in Europe, COPE In-
dex) (suom. COPE-indeksi), on mittari, jonka avul-
la voidaan nopeasti arvioida henkilon kokemuksia
idkkdan omaisen tailaheisen hoitamisesta. Mittarin
avulla on tarkoitus tunnistaa, onko laheinen tuen
tarpeessa ja tarvitseeko hdn mahdollisesti katta-
vampaa arviointia. COPE-itsearviointimenetelma
on tarkoitettu idkkédiden henkil6iden omaishoita-
jien kanssa tyoskentelevien sosiaali- ja terveyden-
huollon ammattilaisten tyovélineeksi.

COPE-indeksi on kehitetty eurooppalaisena yhteis-
tyona projektissa, johon osallistui yhteisty6tahoja
seitsemdstd Euroopan maasta. Projektin vastuuhen-
kiloiné toimivat professorit K. J. McKee, I. Philip
ja M. R. Nolan Shefhieldin yliopistosta Isosta-Bri-
tanniasta. Kelan tutkimusosasto on saanut luvan
COPEn kddntamiseen suomen kielelle 2010 ja sen
julkaisemiseen 2011.

Téssa julkaisussa valotetaan aluksi omaishoitajuut-
ta moniulotteisena ja monimutkaisena ilmiona seka
selvitetddn omaishoitajien tuen tarpeeseen vaikutta-
via tekijoitd. Tamaén jalkeen kuvataan alkuperdisen
COPE-indeksin kehittdminen ja selvitetdan COPEn
pétevyytté kasittelevien kansainvilisten tutkimus-
ten tuloksia. Seuraavaksi esitelladn suomenkielisen
version kadnnostyd ja validointi. Ohjeet COPEn
kayttoon ja tulosten tulkintaan ovat luvussa 5. Jul-
kaisun lopussa pohditaan omaishoitajien tilanteen
arvioinnin mittaamista. Suomenkielinen COPE-in-
deksi ja tiivistetty kdyttoohje ovat julkaisun liitteina
1 ja 2. COPE-indeksi ja kédyttoohje ovat saatavissa
ja vapaasti tulostettavissa internetistd (www.kela.
fi/tutkimus > Julkaisuhaku).

2 lakkaiden henkiléiden omaishoitajat
2.1 Taustaa

Useimmat idkkaat henkil6t haluavat asua omassa
kodissaan mahdollisimman pitkadn. Suomessa on
asetettu tavoitteeksi, ettd vuoteen 2012 mennessa
yli 75-vuotiaista asuu kotona 91-92 % (Sosiaali- ja
terveysministerid, Suomen kuntaliitto 2008). Jotta

kotona asuminen mahdollisimman pitkdan olisi
mahdollista, tarvitaan tukijirjestelmi, joka voi-
daan jakaa useimmissa Euroopan maissa neljaan
sektoriin: omaisen tai liheisen antama apu, kun-
nallinen palvelujirjestelma, yksityiset hyvinvoin-
tipalvelut sekd kolmas sektori ja vapaaehtoistyo
(Krevers ym. 2006). Omaiset antavat suuren osan
vanhusten tarvitsemista palveluista. Omaishoitajien
asemasta ja jaksamisesta huolehtiminen on siksi
yhé ajankohtaisempaa. Yli 65-vuotiaita hoitavien
omaishoitajien madrd Suomessa on kasvanut seka
prosenttiosuudeltaan ettéd absoluuttisesti viimeisen
kymmenen vuoden aikana (ks. taulukko) ja maara
tulee edelleen kasvamaan. On yleisesti tunnustettu,
ettd omaishoitajat tarvitsevat tukea, mutta padosin
on ratkaisematta, miten, milloin, millaista ja miksi
tukea annetaan (Nolan ja Philp 1999; Nolan 2003).

Taulukko. Omaishoidon tuen saajat yli 65-vuotiaista
hoidettavista.

2000 2010
% koko ikdluokasta 1,8 2,6
14 355 24 625

Koko maa
Yhteensd

Lahde: SOTKAnet 2011.

Laissa omaishoidolla tarkoitetaan “vanhuksen,
vammaisen tai sairaan henkilén hoidon ja huo-
lenpidon jdrjestimistd kotioloissa omaisen tai
muun hoidettavalle ldheisen henkilon avulla”
(L937/2005). Saman lain mukaan omaishoitaja on
tehnyt omaishoitosopimuksen. Useissa kansain-
vilisissd tutkimuksissa omaishoitaja (informal
carer/caregiver) on maidritelty vapaaehtoiseksi,
hénestd riippuvaisen henkilon hoitajaksi, joka ei
saa palkkaa henkilolle antamistaan palveluksista
(esim. Dilworth-Anderson ym. 2002). Laajemmin
madriteltynd omaishoitajana voidaan pitdé kaikkia,
jotka hoitavat tai avustavat laheistadn tdiméan kotona
asumisen mahdollistamiseksi. Talloin omaishoi-
tajuus koskee useimpia ihmisid jossain vaiheessa
elamén varrella, joko itse avustajana tai avustetta-
vana olevana.

Omaishoitajien olosuhteisiin vaikuttavat yhteis-
kunnalliset olosuhteet ja muutokset, kuten eri
sukupolvien yhteisasumisen viheneminen tai se,
ettd yhd suurempi osa aikuisvdestostd osallistuu
tyoeldmédan (Lamura ym. 2008; McBee 2008). Yha
useampi ikddntyneen omaishoitaja on itsekin idkas
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hoidettavan puoliso tai muualla asuva, tyossd kayva
laheinen. Suomessa vuonna 2006 omaishoitajista yli
puolet oli tydikdisid, mutta titd vanhempien osuus
on jatkuvasti noussut (Voutilainen ym. 2007).

2.2 Omaishoidon kuormittavuus

Omaishoitajien kuormittumista on tutkittu yli
kolmen vuosikymmenen ajan. Késitteend omais-
hoitajan kuormittuminen (burden tai strain) on ollut
kéytossd 1960-luvun alusta asti, jolloin omaishoita-
juuden tutkimus keskittyi kuormituksen aiheutta-
miin psyykkisiin oireisiin ja sairauksiin (Carretero
ym. 2009; Harmell ym. 2011). Myohemmin tutki-
mus laajeni selvittdmédan omaishoidon vaikutuksia
omaishoitajien terveydentilaan, kuten kohonnut
verenpaine, sydan- ja verisuonitaudit tai kuollei-
suus (Harmell ym. 2011). Viime aikoina tutkimus
on edelleen laajentunut tekijoihin, jotka suojaavat
omaishoitajia kuormittumiselta ja ovat omaishoi-
tajille palkitsevia (McKee ym. 2009; Harmell ym.
2011).

Pearlin ym. (1990) kuvaavat dementiaa sairastavista
henkiloista huolehtivien omaishoitajien kuormit-
tumista selittdvid tekijoitd stressiprosessia kuvaa-
van mallin (Stress Process Model) avulla. Malli (ks.
kuvio) koostuu neljasté ylirasittumiseen liittyvasta
tekijéstd, joilla on useita osatekijoita: stressin taus-
tatekijdt ja konteksti, stressitekijdt, stressin vaiku-
tukset (outcomes) ja suojaavat tekijit (mediators)
(Pearlin ym. 1990).

Taustatekijat sisédltavat sellaisia sosioekonomisia
piirteitd kuin ikd, sukupuoli, etninen tausta, kou-
lutus, ty6llisyys ja taloudellinen tilanne. Omaishoi-
tajien palkkiot, etuoikeudet, mahdollisuudet ja
vastuut eivit ole aina yhdenmulkaisia kaikille. Taus-
tatekijoilld on merkitysté stressiprosessin kaikissa
vaiheissa (Pearlin ym. 1990). Naisilla on havait-
tu olevan kuormittumiseen liittyvid vaikutuksia
enemmain kuin miehilld, puolisoaan hoitavilla
enemmin kuin vanhempiaan hoitavilla ja samassa
taloudessa hoidettavan kanssa asuvilla enemmian
kuin muualla asuvilla (Yee ja Schulz 2000; Carretero
ym. 2009; Salin ym. 2009).

Stressitekijoistd primaarinen kuormitus syntyy suo-
raan avustettavan tarpeista ja siitd, millaista hoi-
toa ja huolenpitoa hin tarvitsee. Ne ovat suoraan
omaishoitoon tai diagnoosiin liittyvid tekijoita,
jotka voivat olla pelottavia, lannistavia ja uuvut-
tavia, ja ne voivat aiheuttaa toivottomuutta. Tél-
laisia stressitekijoitd ovat esimerkiksi avustettavan

kédytosongelmat, kognitiiviset ongelmat, kommu-
nikaatio-ongelmat ja riippuvuus hoitajasta useissa
péivittdisissd toiminnoissa (ADL ja IADL) (Pearlin
ym. 1990; Chipchase ja Lincoln 2001; Mohamed
ym. 2010).

Erityisesti pitkddn kestineen primaarisen kuor-
mituksen ndhdddn aiheuttavan muita ongelmia.
Muista ongelmista (sekundaariset kuormittavat
tekijit) roolikuormitus viittaa sellaisiin tehtaviin
tai toimiin, jotka eivdt suoraan liity omaishoita-
jan rooliin mutta joihin on jouduttu tekemiin
myonnytyksid omaishoitajana toimimisen vuoksi.
Kuormittumista voivat aiheuttaa ristiriidat muiden
avustettavan laheisten kanssa siitd, miten paljon
ja millaista apua ldheiselle tulee antaa, tai hoita-
misen aiheuttamat taloudelliset ongelmat (Pearlin
ym. 1990). Omaishoitajan vapaa-ajantoimintojen
vaheneminen ja sosiaalinen eristdytyminen sekd
tyon ja avustamisen yhteensovittaminen voivat olla
yhteydessd omaishoitajan kuormittumiseen (Fin-
layson ja Cho 2008; Akkus 2011).

Psyykkinen kuormitus viittaa mindkasitykseen
ja psyykkiseen terveyteen, joita pitkddn kestdneet
vaikeudet voivat vahingoittaa. Minédkasitykseen
liittyvat itsetunto ja oman elaman hallinnan tun-
ne ovat kokonaisvaltaisia itseen liittyvid kasitteitd,
joiden sitominen omaishoitajan rooliin on vaikeaa.
Pearlin ym. (1990) kuvaavat néitd tilanteita neljalla
kasitteelld. Roolivankeudella (role captivity) he tar-
koittavat tilannetta, jossa omaishoitaja tuntee ole-
vansa velvoitettu omaisen hoitamiseen ilman omaa
halua. Itsen kadottamisella (loss of self) tarkoitetaan
tilannetta, jossa omaishoitaja tuntee identiteettinsa
ja elaménsa sidotuksi hoidettavan eldmaén. Itsetun-
toa ja oman eldmin hallinnan tunnetta kuvataan
my0s positiivisilla termeilld patevyys (competence)
ja sisdinen kasvu (gain), jotka viittaavat omaisen
hoitamiseen liittyviin myonteisiin merkityksiin.
(Pearlin ym. 1990; Skaff ja Pearlin 1992; Skaff ym.
1996). Paremmalla oman elimin hallinnan tunteel-
la ja minédpystyvyydelld on havaittu olevan yhteys
omaishoitajien vihdisempiin stressin biologisiin
merkkeihin (Harmell ym. 2011). Vaikka sekundaa-
riset tekijat eivat liity suoraan omaishoitajuuteen
vaan ovat seurausta omaishoitajuuteen liittyvasta
primaarisesta kuormituksesta, ne eivit ole toissijai-
sia stressin omaishoitajalle aiheuttamien oireiden
kannalta (Pearlin ym. 1990).

Samanlaiset stressitekijit eivdt vaikuta samalla ta-
valla kaikkiin omaishoitajiin. T4t4 eroa selittivét
osittain suojaavat tekijit (mediator), joita ovat sel-
viytymiskeinot (coping) ja sosiaalinen tuki (social
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support) (Pearlin ym. 1990). Selviytymiskeinoil-
la tarkoitetaan yksilon toimintaa ja kaytdntoja
omaishoitajana, joita hdn kdyttdd oman hyvinvoin-
tinsa parantamiseksi. Niiden tarkoitus on hallita
vaikeita tilanteita niin, etti stressi vihenee, kasitelld
omaishoitotilanteiden merkitysté siten, ettd oma
pelko vihenee, sekd hallita vaikeiden tilanteiden
synnyttamid stressin oireita (Pearlin ym. 1990). Se,
ettd omaishoitajalla on niukasti ongelmanratkaisu-
keinoja, ndyttdd olevan yhteydessa korkeampaan
stressin tasoon ja kuormittumiseen (Heru ym. 2004;
Harmell ym. 2011). My®os kielteisid selviytymiskei-
noja, kuten moittimista tai kiytoksen estimistd,
kayttavilla omaishoitajilla on enemmén kuormit-
tumisen oireita kuin kannustusta ja rohkaisua kei-
noinaan kayttavilla omaishoitajilla (Lim ym. 2011).

Suojaavista tekijoistd sosiaalinen tuki voidaan jakaa
yhtdaltd epaviralliseen, kuten perheen tai naapurien
antamaan vilineelliseen tai henkiseen tukeen, ja
toisaalta viralliseen tukeen. Omaishoitajat toivovat
itse molempia tuen muotoja ja erityisesti vertais-
tukea (Stoltz ym. 2004; Carretero ym. 2009). Vi-
rallisia tukimuotoja ovat omaishoitajaa helpottavat
palvelut, kuten kotipalvelut, paivikeskus tai ym-
parivuorokautinen laitoshoitojakso avustettavalle.
Omaishoitajien halukkuus kayttda naitd palveluja ja
palvelujen hyoty hidnen kuormittumisensa vihene-
miseksi riippuvat pitkalti siitd, vastaavatko palvelut
omaishoitajan ja avustettavan tarpeita ja ovatko ne
laadukkaita, maaraltaan riittavia ja oikea-aikaisia
(Carretero ym. 2009).

Virallisen tuen muotoja ovat myds hoito- ja kun-
toutustoimenpiteet, joiden tarkoitus on lisdta
omaishoitajan selviytymiskeinoja ja taitoja avusta-
miseen liittyvissa tilanteissa. Tutkimusndyton aste
ndiden toimenpiteiden hyddyistéd vaihtelee paljon,
eikd mistddn yksittdisen toimintamallin hyodyista
ole omaishoitajan hyvinvoinnin ja kuormittumi-
sen viahenemisen kannalta yksiselitteistd nayttoa.
Mikali toimenpiteet ovat olleet asiakaslahtoisid, yk-
silollisesti radtdloityjd ja monitekijdisid ja kohdistu-
vat sekd omaishoitajaan ettd hoidettavaan, niiden
avulla on kyetty vahentimaan sekd omaishoitajan
kuormittumista ja psyykKkisid oireita ettd siirtdméaan
avustettavan laitoshoitoa myohemmiksi (Cooke
ym. 2001; Pusey ja Richards 2001; Sérensen ym.
2002; Eloniemi-Sulkava ym. 2007; Schoenmakers
ym. 2010).

Omaishoitajan kuormittumista aiheuttavat ja toi-
saalta siltd suojaavat edelld kuvatut monet teki-
jat. Kuormittumisen vaikutukset liittyvit yleensé
omaishoitajan hyvinvointiin ja eliménlaatuun.

Kuormittumisen seurauksena voi olla my6s kohon-
nut riski fyysisiin tai psyykkisiin sairauksiin, kuten
syddn- ja verisuonisairauksiin tai masennukseen,
tai vaikeuksiin ylldpitaa sosiaalisia suhteita (Pearlin
ym. 1990; Von Kanel ym. 2008). Omaishoitajuudella
on todettu olevan yhteys my6s varhaisempaan kuo-
leman riskiin (Schulz ja Beach 1999).

2.3 Palkitseva omaishoito

Pelkka omaishoitajan kuormittumiseen liittyvien
tekijoiden tarkastelu saattaa johtaa siihen, ettd
ammattilaiset ndkevit omaishoitotilanteen kieltei-
sempdnd kuin omaishoitaja, ja hinen tukemisensa
sijaan suositellaan omaishoitajuudesta luopumista
(Eloniemi-Sulkava ym. 2007). Nolan ym. (1996)
kutsuvat omaishoitajuuteen liittyvaa tyydytyksen
ja palkitsevuuden ndkokulmaa laiminly6dyksi
ulottuvuudeksi. Omaishoitajuuden palkitsevuus
perustuu vastavuoroisuuteen, ihmissuhteeseen seka
hoitamiselle annettuun merkitykseen. Omaishoita-
jan rooli kehittyy yleensa olemassa olevan ihmis-
suhteen myo6ta. Laheiseen ihmissuhteeseen kuuluu
yleisesti antamisen ja saamisen vastavuoroisuus.
Hoitaminen koetaan palkitsevana, kun avunsaa-
jaa arvostetaan ihmisend eikd pidetd ongelmana.
Samoin palkitsevuuteen vaikuttaa se, ettd hoitami-
selle annetaan myonteinen merkitys ja sitd pidetadn
vaivan arvoisena (Nolan ym. 1996). Omaishoitajat
ovat kertoneet esimerkiksi, etta huolehtimalla omis-
ta vanhemmistaan heilld on mahdollisuus osoittaa
kiitollisuuttaan vanhemmilleen (Jones ym. 2011),
tai puolisoaan hoitava on kertonut halunneensa olla
puolisonsa rinnalla “myota- ja vastoinkdymisissa”
(Mikkola 2009).

Jones ym. (2011) kuvaa omaishoitajuuteen liittyvid
myonteisid seurauksia omaishoitajan voimaantumi-
sen mallissa (The Caregiver Empowerment Model).
Malli perustuu tutkimuksiin vanhempiaan hoita-
vista aasialais-amerikkalaisista naisista. Mallissa
otetaan huomioon vanhempiaan hoitavien myo6n-
teiset arvot: vastuuntunto, kunnioitus ja huolen-
pito. Omaishoidon vaatimusten lisdksi tuodaan
esiin seuraavat voimavarat: yksilolliset voimavarat
(koherenssi, henkisyys ja merkityskeskeinen sel-
viytyminen), perhe (yhtendisyys ja perheen apu)
ja yhteiskunta (yhteiskunnan resurssien kaytto).
Omaishoitajan nakemys tilanteestaan, sen stressi-
tekijoistd ja haasteista sekd voimavarojen kaytto
nédiden hallitsemiseen johtavat myonteisiin vaiku-
tuksiin, joita ovat koettu terveys, persoonan kasvu
ja eksistentiaalinen hyvinvointi. (Jones ym. 2011.)
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2.4 Omaishoitajien tilanteen arviointi

Omaishoitajien tilanteen arvioinnin keskeinen
tehtdva on tukea omaishoitajia tekemadn oma paa-
toksensa mahdollisuuksistaan toimia omaishoita-
jana. Heitd ei tulisi pitdd resursseina, joiden olete-
taan ensisijaisesti huolehtivan omaisestaan, vaan
aidosti palvelujen antajien kumppaneina. Vaikka
arvioinnin tavoite voi olla omaisesta huolehtimisen
mahdollistaminen tai omaishoidon jatkuminen, se
ei saa tapahtua omaishoitajan terveyden tai hinen
sosiaalisten suhteidensa kustannuksella. Mikali
omaishoitaja haluaa aloittaa tai jatkaa omaishoitaja-
na, hdnen tulee saada tietoa ja taitoja omaishoitajan
tehokkaasta ja turvallisesta toiminnasta. (Nolan ja
Philp 1999.)

Omaishoitajien kuormittumisen ja hyvinvoinnin
arviointiin on kehitetty monia mittareita. Wha-
len ja Buchholz (2010) luetteloivat 74 julkaistua
omaishoitajien kuormittumista seulovaa testia.
Téssd systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa CO-
PEn lisdksi oli kaksi muuta arviointimenetelmasd,
joissa kielteisten vaikutusten lisdksi huomioitiin
omaishoidon myonteiset merkitykset (Whalen ja
Buchholz 2010). Hudsonin ym. (2010) kirjallisuus-
katsauksessa saattohoitopotilaiden omaisten hyvin-
vointia, kuormittumista tai molempia oli arvioitu
62 erilaisella vilineelld. Néistd osa oli samoja kuin
Whalenin ja Buchholzin tutkimuksessa, osa yleisia,
kuten elaménlaadun mittareita, ja alle kolmasosa
oli kehitetty varsinaisesti saattohoitopotilaiden
omaishoitajien arviointiin (Hudson ym. 2010).

Omaishoitajien kuormittumista arvioivista mitta-
reista eniten tutkittu jalaajimmalle levinnyt on The
Zarit Burden Interview (ZBI). Tutkimukset koske-
vat mittarista tehtyja useita eri versioita ja kdan-
noksid (Whalen ja Buchholz 2010). ZBI perustuu
tutkimuksiin dementiaa sairastavien vanhusten
omaishoitajien kuormittumista aiheuttavista teki-
joistd (Zarit ym. 1980). Mittari sisdltdd 22 omaishoi-
tajan kuormittumista kuvaavaa osiota, joita arvioi-
daan viisiportaisella asteikolla (ei koskaan - ldhes
aina). Jokainen kohta pisteytetddn nollasta neljaan,
yhteissumma vaihtelee vililld 0-88 ja suurempi pis-
temddrd ilmaisee suurempaa kuormittumista (Zarit
ym. 1980; Parks ja Novielli 2000). ZBI:n suomen-
nettu versio on ollut Suomessa tutkimuskéytossa
(Pitkld ym. 2007).

Kun mittaria valitaan kliiniseen kdytto6n, on luo-
tettavuuden lisaksi otettava huomioon, mita ulot-
tuvuuksia mittari arvioi ja mihin tarpeeseen sita

kaytetddn (Whalen ja Buchholz 2010). Tiettavasti
yhdestékédn omaishoitajien kuormittumista arvioi-
vasta kansainvilisesta menetelmasta ei ole julkaistu
virallista suomenkielista versiota, jonka patevyys
olisi tutkittu suomalaisella aineistolla.

Téatd julkaisua valmisteltaessa Omaishoitajat
ja Laheiset -Liitto ry on vuonna 2011 julkais-
sut arviointimittariston, joka sisaltdd osa-alueita
hoidettavan toimintakyvystd, hoitamisen sito-
vuudesta, omaishoitaj an voimavaroista, ymparisto-
olosuhteista ja palveluista. Mittariston tarkoitus
on omaishoitotilanteen vaativuuden ja sitovuuden
arvioinnin lisdksi auttaa méaarittamaan tarvittavia
palveluita ja omaishoidon tuen taso seké laatimaan
hoito- ja palvelusuunnitelma. Mittaristolla tavoitel-
laan my6s omaishoidon tuen myontamiskaytanto-
jen ja kriteerien yhtendistamistd. (Médkinen 2011.)

3 COPEn kehittaminen

Euroopan unionin rahoittama kolmivuotinen pro-
jekti, Carers of Older People in Europe (COPE), alkoi
1998, ja sithen osallistui yhteistyotahoja Isosta-Bri-
tanniasta, Belgiasta, Ruotsista, Puolasta, Italiasta,
Kreikasta ja Ranskasta. Lisdksi yhteistyota tehtiin
Portugalin, Espanjan, Pohjois-Irlannin, Saksan ja
Alankomaiden kanssa (Nolan ja Philp 1999). Eu-
roopan maita yhdistavit vanhusvieston tarpeisiin
vastaamisen haasteet. Projektissa pidettiin kult-
tuurieroista huolimatta tirkednd tuottaa yhteinen
omaishoitajan ensivaiheen arviointimenetelma.
Omaishoitajan rooli saattaa ldheisen toimintakyvyn
heiketessa kehittyd huomaamatta, joten tavoitteena
oli yhteisen menetelman avulla my6s hahmottaa,
ketka laheisistd toimivat omaishoitajana. Koska hy-
vinvointijarjestelmat vaihtelevat maittain, projek-
tissa katsottiin, ettd perusteellisempi omaishoitajan
jaksamisen ja tuen tarpeen arviointi vaatii kulttuu-
risten ja kontekstuaalisten vaikutusten sekd tuen
saatavuuden huomioon ottamista. Lisaksi ajateltiin,
ettd ei ole mielekdstd kayttda resursseja kaikkien
omaishoitajien perusteelliseen arviointiin vaan seu-
loa tarve nopeasti tehtivilld ja helposti analysoita-
valla alustavalla arvioinnilla. (Nolan ja Philp 1999.)

Arviointimenetelman lihtokohdiksi asetettiin seu-
raavat seikat:

— Se on lyhyt ja helposti toteutettavissa.

— Se siséltad omaishoitamisen myonteiset ja kiel-
teiset ndkokulmat seka selvityksen olemassa ole-
vasta tuesta.
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— Se perustuu ennemminkin omaishoitajan sub-
jektiiviseen nakemykseen kuin objektiivisiin
olosuhteisiin. (Nolan ja Philp 1999.)

Projektissa tehty ensimmaéinen versio COPEsta si-
sdlsi 12 osiota, joiden arviointiasteikko oli seuraava:
aina, usein (mostly), harvoin ja ei koskaan. Tama
englanninkielinen versio kaannettiin italiaksi,
kreikaksi, ruotsiksi ja puolaksi, ja ndmé kieliversiot
kdannettiin uudestaan englanniksi. Perusmallin
hyvaksyttavyys (face validity) vahvistettiin mait-
tain asiantuntijoiden, tutkijoiden, ammattilaisten
ja omaishoitajien muodostamissa paneeleissa. Pa-
neelit toteutettiin standardoidun mallin mukaisesti
kussakin maassa.

Tulosten perusteella perusmalliin lisdttiin konsen-
suskokouksessa vield viisi osiota. Tamén 17-osioi-
sen version psykometrisia ominaisuuksia tutkittiin
kuudesta maasta kerdtylld aineistolla. Lopputu-
loksena syntyi nykyinen 15-osioinen COPE, jon-
ka osa-alueita ovat Kielteinen vaikutus (seitseméan
osiota), Myonteinen merkitys (neljd osiota) ja Tuen
laatu (nelja osiota). (Nolan ja Philp 1999; McKee
ym. 2003.)

3.1 Toisen vaiheen arviointi

COPE on tarkoitettu ensivaiheen arviointimene-
telmaksi, jonka perusteella voidaan tehda péatos
omaishoitajan tilanteen tarkemman selvityksen
tarpeesta (Nolan ja Philp 1999; McKee ym. 2003).
Tarkempaan arviointiin soveltuvia arviointivali-
neitd ovat esimerkiksi Carers Assessment of Diffi-
culties Index (CADI), Carers Assessment of Satisfac-
tions Index (CASI) ja Carers Assessment Managing
Index (CAMI) (McKee ym. 2009). Ne antavat tarkan
kuvan asioista, joita omaishoitaja pitdd roolissaan
vaikeina, joista hdn saa tyydytysta ja joiden ansiosta
hén selviytyy omaishoitajan roolistaan. Néin voi-
daan saada yksityiskohtaisempi kasitys hoitotilan-
teesta. CADIn, CASIn ja CAMIn luotettavuutta on
tutkittu eurooppalaisilta (Iso-Britannia, Italia ja
Puola) omaishoitajilta keratylld aineistolla (McKee
ym. 2009). CAMIn suomenkielinen versio on ollut
tutkimuskaytossd (Kuuppelomaki ym. 2004; Salin
ym. 2009), mutta muita vilineita ei ole toistaiseksi
kaannetty suomen kielelle.

Englantilais-ruotsalaisena yhteistyoné kehitetty Ca-
rers Outcome Agreement Tool (COAT) on viline,
jonka tarkoitus on edistad omaishoitajan ja arvioin-
tia tekevan henkilokunnan vilistd vuorovaikutusta.

COAT huomioi seuraavat nelja omaishoitajuuden
osa-aluetta:

— omaishoitajan paremman hoidon antamiseen
tarvitsema tuki

— omaishoitajan oman eldméinlaatunsa paranta-
miseen tarvitsema tuki

— hoidettavan elimidnlaadun parantamiseen tar-
vittava tuki

— omaishoitajan nakemykset haluamansa tuen
laadusta.

COAT-menetelmdn on laadullisissa tutkimuksissa
todettu tuovan esiin omaishoitajien asiantuntemuk-
sen heiddn omaiseensa liittyvissa asioissa. Mene-
telma tarjosi tyontekijoille uusia toimintatapoja,
joiden avulla omaisten oli mahdollista tunnistaa
omat tarpeensa. Menetelman avulla my6s vahvis-
tettiin omaisten luovaa kyky4 ratkaista ongelmia
(Lévesque ym. 2010). COATin avulla kyettiin lisaksi
tehostamaan palvelujen kohdentamista perheille ja
integroimaan omaisten tukeminen osaksi pitka-
aikaishoitoa (Hanson ym. 2008).

3.2 COPEn luotettavuus

COPEn luotettavuutta ja pdtevyyttd on arvioitu
kolmessa tutkimuksessa, joista McKeen ym. (2003)
tutkimuksissa oli 17-osioinen versio ja Roudin ym.
(2006) seké Balduccin ym. (2008) tutkimuksissa ny-
kyinen, 15-o0sioinen versio.

Lisdksi COPEa on kéytetty tutkittaessa omaishoita-
jien ja aivohalvauksesta selvinneiden laheisten va-
lista kommunikaatiota arvioivan 20-osioisen mit-
tarin (Carer Communication Outcome after Stroke,
Carer COAST) kriteerivaliditeettia. Carer COASTin
ja COPEn kielteisten vaikutusten osa-alueiden kor-
relaatio oli merkitsevéd (Long ym. 2009).

Poikkileikkaustutkimuksissa COPEa on kéytetty
tutkittaessa dementiaa sairastavien henkiléiden
omaishoitajien kasityksia tarkeimmistd tukimuo-
doista suhteessa omaishoitamisen koettuihin kiel-
teisiin vaikutuksiin (Alwin ym. 2010) seka tutkit-
taessa maalla ja kaupungissa asuvien omaishoitajien
késityksid omaishoidosta (Lamura ym. 2008). Li-
saksi pitkittdistutkimuksessa COPEa on kaytetty
seurattaessa muutoksia dementiaa sairastavien hen-
kildiden ja heiddn lahisukulaistensa hyvinvoinnissa
(Holst ja Edberg 2011).

Interventiotutkimuksessa COPEa on kaytetty mit-
taamaan koulutuksellisen intervention vaikutusta
kaksisuuntaista mielialahairiota sairastavien hen-
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kiloiden omaishoidon kielteiseen vaikutukseen,
myonteiseen merkitykseen ja tuen laatuun (Jons-
son ym. 2011).

COPEn teoreettinen rakenne perustuu Nolanin,
Grantin ja Keadyn (1996) kuvaamaan teoriaan ja
eurooppalaisten asiantuntijoiden yhteiseen nike-
mykseen. Asiantuntijoina kehitystyossd on ollut
omaishoitajia, kdytannon tyon tekijoitd ja tutkijoi-
ta. COPEn padkomponenttirakennetta on tutkittu
eurooppalaisilla, (Iso-Britannia, Ruotsi, Puola, Ita-
lia, Kreikka ja Saksa) yli 65-vuotiaiden vanhusten
omaishoitajilta keratyilld aineistoilla (McKee ym.
2003; Balducci ym. 2008). Ensimmadisessd tutki-
muksessa (n = 577) (McKee ym. 2003) 17-osioisesta
versiosta nousi esiin kolme paakomponenttia. En-
simmadiseen paddkomponenttiin latautui kahdeksan
kielteisen vaikutuksen osiota ja toiseen viisi osio-
ta, jotka nimettiin myonteisen merkityksen paa-
komponentiksi. Kolmanteen pdakomponenttiin
latautui nelja osiota. Pddkomponenttien maara ja
rakenne kuitenkin vaihtelivat maakohtaisissa osa-
aineistoissa. Kielteinen vaikutus -osa-alueen sisdi-
nen yhtenevyys oli hyva (Cronbachin a = 0,88) ja
pysyisamanlaisena eri maissa, kun taas Myonteinen
merKkitys- ja Tuen laatu -osa-alueissa maakohtaiset
rakenteet poikkesivat kokonaisaineiston rakentees-
ta. Kirjoittajien mukaan asiaa selittavat myonteisten
tekijoiden ja sosiaalisen tuen suuremmat yksilolliset
vaihtelut, kun taas kielteiset vaikutukset on maail-
manlaajuisesti koettu samalla tavalla. (McKee ym.
2003.)

Jatkotutkimuksissa (Balducci ym. 2008) 15-osi-
oisen mittarin padkomponenttianalyysissa (n = 5
923) korostui kolme komponenttia. Ndista Kieltei-
nen vaikutus -osa-alueen seitsemdn kysymyksen
sisdinen yhtenevyys oli hyvéd (a = 0,83). Myon-
teinen merkitys -osa-alueen neljan kysymyksen
(o = 0,64) sekd Tuen laatu -osa-alueen neljan ky-
symyksen (o = 0,66) sisdinen yhtenevyys jai tyy-
dyttavaksi. Heikoimmin tuen laatua mittaavan
kysymyksen “Tunnetko saavasi hyvin tukea ter-
veys- ja sosiaalipalveluista?” poistaminen kasvatti
reliabiliteettia hieman (a = 0,67). Koska muutos oli
ndin pieni, osio paatettiin sailyttaa. Lisaksi tassakin
aineistossa komponenttiratkaisu vaihteli hieman
maittain Myonteinen merkitys- ja Tuen laatu-osa-
alueiden kysymyksissd. (Balducci ym. 2008.)

COPEn samanaikaisvaliditeettia (criterian validity)
on tutkittu seké 17-osioisella versiolla (McKee ym.
2003) ettd 15-osioisella versiolla (Roud ym. 2006;
Balducci ym. 2008). 17-osioisen COPEn samanai-
kaisvaliditeettia tutkittiin peilaamalla sitd terveys-

kyselyyn (General Health Questionnaire, GHQ),
ahdistuneisuus- ja masennusmittariin (Hospital
Anxiety and Depression Scale, HADS) seka ela-
ménlaadun mittariin (The World Health organi-
sation Quality of Life, WHOQoL-BREF)(McKee
ym. 2003). Tulokset olivat ennalta odotettuja siten,
ettda COPEn (n = 577) kielteisten vaikutusten kor-
relaatio oli korkea (GHQ: r = 0,52; HADS: r = 0,51;
WHOQOoL-BREF: r = -0,43--0,46). Myonteisten
merkitysten korrelaatio jdi kohtalaiseksi (GHQ:
r = -0,38; HADS: r = -0,34; WHOQoL-BREEF:
r = 0,23-0,40). (McKee ym. 2003.)

15-osioisen COPEn samanaikaisvaliditeettia tut-
kittiin Uudessa-Seelannissa peilaamalla mittarin
kielteisid vaikutuksia ja myonteisid merkityksid
myos terveyskyselyyn (General Health Question-
naire, GHQ-30). Liséksi sitd peilattiin kuormittu-
miseen (18-osioinen Burden Interview, BI), jossa
olivat osa-alueet yksilon kuormituksesta ja rooli-
kuormituksesta (Personal Strain, BIPS, ja Role
Strain, BIRS), sekd omaishoitajan pystyvyyden ja
saavuttamisen arviointiin (Caregiver Competen-
ce, CC ja Personal Gain, PG). Kielteinen vaikutus
-osa-alue korreloi odotetun suuntaisesti kriteereind
olleisiin mittareihin (GHQ-30r = 0,46, depressio ja
r = 0,32 ahdistuneisuus sekéd BIRS r = 0,44). My0s
Myonteinen merkitys -osa-alueen tulokset olivat
odotusten suuntaisia, vaikkakin korrelaatiot olivat
pienempid (BIRSr=-0,33 jaPGr=0,31). (Roud ym.
2006.) Tassé tutkimuksessa ei 10ytynyt yhtenevyyt-
tda COPEn ja omaishoitajan pystyvyyttéd arvioivan
osa-alueen vililld. Tutkimuksen aineistona oli pieni
joukko (n = 45) dementiapotilaiden omaishoitajia.

COPEn samanaikaisvaliditeettia tutkittiin laajem-
malla aineistolla (n = 5 923) Euroopassa (Balducci
ym. 2008). Tulokset tukivat aiempia tutkimuksia
ja odotusten mukaisesti Kielteinen vaikutus -osa-
alue korreloi voimakkaimmin psyykkiseen hyvin-
vointiin (WHO-5 r = -0,49), eliménlaatuun (SF-
36, elamanlaadun osio r = 0,45) seka ikddntyneen
toimintakykyyn (Barthel Index, r = -0,42). My0s
Myonteinen merkitys- ja Tuen laatu -osa-alueiden
korrelaatiot olivat merkitsevid, vaikka pienempia
kuin edelld. Kaikki osa-alueet korreloivat haluun
jatkaa omaishoitajana, mutta suurin korrelaatio oli
Myonteinen merkitys -osa-alueella ja pienin Tuen
laatu -osa-alueella (Balducci ym. 2008).

15-osioisen COPEn kiytettavyyttd ja hyvaksytta-
vyyttd tutkittiin yli 50-vuotiaiden, dementiaa sai-
rastavien omaishoitajien (n = 45) ja heitd hoitavien
ammattilaisten (n = 10) arvioiden perusteella. Seka
omaishoitajat ettd ammattilaiset arvioivat mitta-
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rin kaytettdvyyttd padosin myonteisesti. Mittarin
néhtiin parantavan kommunikaatiota ja lisddvan
omaishoitajan tarpeiden ymmaértdmistd. (Roud ym.
2006.)

4 Suomenkielisen version kadnnosty6
ja validointi

Kelan tutkimusosasto sai vuonna 2010 luvan COPEn
kdannostyolle ja vuonna 2011 sen julkaisemiselle
COPEn kehittdmisesta vastanneilta professoreilta
Kevin McKeelti ja Ian Philipiltd. Suomenkielinen
kaannos perustuu COPEn helmikuussa 2009 ilmes-
tyneeseen versioon, johon sisaltyy seitseman Kiel-
teinen vaikutus -osa-alueen kysymysti, nelja Myon-
teinen merkitys -osa-alueen kysymysté ja nelja Tuen
laatu -osa-alueen kysymysté seka kayttoohje.

Englanninkielisen COPE Index -lomakkeen kadnsi
suomeksi kuntoutuksen asiantuntija. Kielenkdanta-
ja kdansi suomenkielisen version takaisin englannin
kielelle. Kadnnoksid vertailtiin, ja vertailun perus-
teella tehtiin kommentoitava ehdotus suomenkie-
lisesté versiosta. Kommentointiversio tarkastettiin
kuntoutuksen ammattilaisista koostuvassa tutkija-
ryhmaisséd ennen sen pilotointia.

Ensimmadinen tutkijaryhmén hyvaksyma kdannds-
versio pilotoitiin Kelan rahoittamassa ja Suomen
MS-liiton toteuttamassa vaikeavammaisten MS-
kuntoutujien moniammatillisen avokuntoutuksen
kehittdmishankkeen arviointitutkimuksessa kesalla
2010. Aineisto (n = 63) analysoitiin eksploratiivisella
faktorianalyysilla (Principal Axis Factoring, PAF), ja
kolmen faktorin mallissa kdytettiin vinokulmaista
rotaatiota (PROMAX). Tulokset olivat samansuun-
taisia aiempien tutkimusten kanssa (McKee ym.
2003; Balducci ym. 2008) siltd osin, ettd Kielteinen
vaikutus -osa-alue latautui samoin kuin aiemmissa
tutkimuksissa ja skaalan sisdinen yhtenevyys oli
hyvd, Cronbachin a = 0,86. Osa-alueen kysymys
7 "Aiheuttaako avustaminen sinulle taloudellisia
vaikeuksia?” mittasi heikoimmin osa-aluetta, mika
oli my6s yhteneva tulos aiempiin tutkimuksiin ver-
rattuna. Sen sijaan Myonteinen merkitys- ja Tuen
laatu -osa-alueet jakautuivat siten, ettéd tuen laatua
mittaamaan jai vain kaksi kysymysta:

1. Koetko yleisesti ottaen saavasi hyvin tukea
roolissasi avustajana?

13. Koetko saavasi tukea terveys- ja sosiaalipal-
veluista?

ja myonteistd merkitystd mittaamaan kuusi kysy-
mysta:

2. Koetko ettd selviydyt hyvin avustajana?

9. Koetko saavasi hyvin tukea ystéaviltasi ja/tai
naapureiltasi?

10. Koetko avustamisen hyodyllisena?
11. Koetko saavasi hyvin tukea perheeltisi?

12.Onko sinulla hyvi suhde avustamaasi/hoita-
maasi henkil66n?

14. Koetko ettd kaikki arvostavat sinua avustaja-
na?

Analysoitu aineisto oli pieni, eivitkd kohderyhma-
né olleet ikddntyneiden henkildiden omaishoitajat,
kuten aiemmin. Nain ollen tulokset ovat vain kar-
keasti suuntaa antavia.

Pilotoinnin jalkeen COPEn suomenkielisté versio-
ta arvioitiin tutkijaryhméssd uudelleen, ja siihen
tehtiin joitakin muutoksia selventimadn osioiden
sisaltod. Lopuksi kielenhuoltaja teki versioon kielel-
liset muutosehdotukset, jotka padosin hyvaksyttiin.

Suomenkielisen COPEn arviointia ja patevyy-
den tutkimista jatketaan vaikeavammaisten MS-
kuntoutujien moniammatillisen avokuntoutuk-
sen kehittamishankkeen arviointitutkimuksessa
(2010-2012). Lisaksi COPEa arvioidaan vuonna
2011 Kelan omaishoitajien kursseille osallistuvil-
ta vanhusten omaishoitajilta kerdtylld aineistolla.
Télloin saadaan tietoa menetelmén soveltuvuudesta
vanhusten omaishoitajien tuen tarpeen arviointiin.
(Juntunen 2011).

5 COPEn kaytto

COPE on suunniteltu erityisesti omaishoitajille ja
hoitoa arvioiville ammattilaisille yhteistyévalineek-
si omaishoidon kuormittavuuden ja omaishoitajan
tuen tarpeen arvioimisessa. Tarkoitus on, ettd hoi-
toa arvioiva ammattilainen ja omaishoitaja voivat
yhdessé 16ytad ja sopia asianmukaisimmat avun ja
tuen muodot.

COPE on kehitetty ensivaiheen seulontavilineeksi
ja tarkoitettu kaytettavaksi silloin, kun arvioidaan
ikddantyneiden henkiléiden omaishoitajien tuen
tarvetta. COPEa voidaan kayttda myos silloin, kun
halutaan selvittdd vammaista henkil6d avustavan
ldheisen tuen tarve.

10
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COPEn kiytto ei edellytd ammattilaiselta mene-
telman kayttoon liittyvaa koulutusta. COPE-lomake
on omaishoitajan helppo tdyttdd myos itsendisesti.
Omaishoitotilanteen arviointi vaatii kuitenkin aina
taitoa, huolellisuutta ja ennen kaikkea vastaajalta
aitoa osallistumishalukkuutta.

COPEa suositellaan kaytettaviksi erityisesti seu-
raavalla kahdella tavalla:

A) Keskustelun tukena. COPEn avulla voidaan
edistdd omaishoitajan ja terveys- tai sosiaalialan
ammattilaisen vuoropuhelua omaisen hoitamiseen
liittyvisté tarkeistd asioista. Omaishoitaja vastaa vii-
teentoista COPEn kysymykseen, joiden perusteel-
la saadaan kisitys omaishoitosuhteesta. Lisdksi on
hyva kysyé avustavan ldheisen taustatietoja, joista
selvidvit omaisen hoitamiseen liittyvit olosuhteet.
Tamaén pohjalta kdyty omaishoitajan ja ammatti-
laisen vilinen keskustelu saattaa tuoda esiin lisé-
selvityksen tarpeen.

B) Arvioinnin vilineend. Sen avulla voidaan saa-
da tdsmallista tietoa siitd, miten omaishoitaja itse
kokee tilanteensa, ja varmistaa, onko hénella tar-
peita joillain osa-alueilla. Tdma tehdddn laskemalla
omaishoitajan vastauksista summapisteet.

Kielteinen vaikutus -osa-alueen kysymykset ovat
seuraavat:
3. Piditko avustamista liian vaativana?

4. Vaikeuttaako avustaminen omien ystavyys-
suhteittesi yllapitoa?

5. Vaikuttaako avustaminen kielteisesti omaan
tyysiseen terveydentilaasi?

6. Aiheuttaako avustaminen vaikeuksia sinun
ja perheenjasentesi suhteisiin?

7. Aiheuttaako avustaminen sinulle taloudellisia
vaikeuksia?

8. Tunnetko olevasi ansassa avustajan roolissasi?
15. Vaikuttaako avustaminen kielteisesti omaan
tunne-eldmaasi?
Myonteinen merkitys -osa-alueen kysymykset ovat
seuraavat:
2. Tunnetko selviytyvisi hyvin avustajana?

10. Tuntuuko avustaminen sinusta vaivan arvoi-
selta?

12.Onko sinulla hyvi suhde avustamaasi henki-
166n?

14. Tuntuuko sinusta siltd, ettd ihmiset yleisesti
arvostavat sinua avustajana?

Tuen laatu -osa-alueen kysymykset ovat seuraavat:

1. Tunnetko yleisesti ottaen saavasi hyvin tukea
roolissasi avustajana?

9. Tunnetko saavasi tukea ystéviltasi ja/tai naa-
pureiltasi?

11. Tunnetko saavasi hyvin tukea perheeltsi?

13. Tunnetko saavasi hyvin tukea terveys- ja so-
siaalipalveluista? (Esimerkiksi julkinen, yk-
sityinen, Vapaaehtoinen.)

Kunkin osa-alueen vastaukset voidaan laskea yh-
teen seuraavan pisteitysjarjestelmidn mukaan:

aina=4 usein=3 joskus=2 eikoskaan=1.

(Ei koske minua’ -vastauksen pistemdira on 1.)

Suuri pistemadra Kielteinen vaikutus -osa-alueella
voi merkité sitd, ettd omaishoitaja on roolissaan
ylirasittunut. Pieni pistemdara Myonteinen mer-
kitys -osa-alueella voi merkiti sitd, ettd omaishoitaja
saa roolistaan vain vdahén tyydytystd. Pieni piste-
madrd Tuen laatu -osa-alueella voi kertoa siitd, ettd
omaishoitaja ei tunne saavansa tukea.

On tirkedd ottaa huomioon jokaisesta osa-alueesta
saatu pistemddrd, jotta voidaan saada kokonais-
késitys omaishoitajan tarpeista. Jos omaishoitaja
saa suuren pistemadrin Kielteinen vaikutus -osa-
alueella, keskitason pistemédran Tuen laatu -osa-
alueella ja suuren pistemdaran Myonteinen mer-
kitys -osa-alueella, hdn saattaa olla ylirasittunut
mutta on saanut silti roolistaan tyydytysti ja voi olla
hyvinkin halukas jatkamaan omaishoitajana, jos
hénen saamansa tuen laatua kyetdan parantamaan.
Téllaisessa tilanteessa saattaa olla tarpeen avustet-
tavan henkil6n toimintakyvyn, kuntoutusmahdol-
lisuuksien tai apuvélinetarpeen tarkempi arviointi.
Omaishoitajan, jonka vastaavat pisteméarat edelld
mainituilta osa-alueilta ovat suuri, suuri ja pieni,
tarpeet voivat olla erilaisia. Télloin omaishoitaja
tuntee saavansa hyvin tukea mutta voi olla ylirasit-
tunut ja voi tuntea saavansa vain vahan tyydytysta.
Hinen olisi mahdollisesti opittava erityistaitoja tai
-keinoja saadakseen tydstadn tyydytystd ja kokeak-
seen sen vahemman rasittavana, tai olisi harkittava,
millaisilla tukimuodoilla hidnen rooliaan voidaan
helpottaa.

Osa-alueista saatujen pistemdidrien lisdksi COPE-
arviointilomakkeella (omaishoitajan tiedot) saa-
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daan tiarkedd taustatietoa omaishoitajan tilanteesta.
Niiden tietojen perusteella tulisi olla mahdollista
tehdi ensiarvio omaishoitajan yksilollisista tarpeis-
tajasiitd, pitdisiko omaishoitajan tilanteen arvioin-
tia taydentaa.

COPEa ei ole toistaiseksi tutkittu riittavasti, jotta
osa-alueiden pistemadirille voitaisiin asettaa raja-
arvoja. Siten yksittdinen pistemddrai ei jaa omaishoi-
tajia rasittuneisiin ja niihin, jotka eivét ole rasittu-
neita, omaishoitajan roolista tyydytysté saaviin ja
niihin, jotka sité eivit saa, tai niihin, jotka kokevat
tai eivit koe saavansa tukea roolissaan.

Pistemdérien tulkinnoille suuntaa antavana mai-
nittakoon Isossa-Britanniassa (McKee 2011) tehty
tutkimus, jonka mukaan alle 15 % omaishoitajista
sai Kielteinen vaikutus -osa-alueella pistemdaran
16 tai enemman, Myonteinen merkitys -osa-alueel-
la alle 15 % omaishoitajista sai pistemdédrédn 10 tai
vahemmin ja Tuen laatu -osa-alueella alle 15 %
omaishoitajista sai pistemdarin 6 tai vihemman.

Jos omaishoitaja saa yli 15 pistetta Kielteinen vai-
kutus -osa-alueella tai alle 10 pistettéd Positiivinen
merKkitys -osa-alueella tai alle 6 pistettd Tuen laa-
tu -osa-alueella, hdnen tilanteensa tulisi arvioida
huolellisesti.

Jos omaishoitaja saa yli 15 pistettéd Kielteinen vaiku-
tus -osa-alueella, alle 10 pistettd Positiivinen mer-
kitys -osa-alueella ja ndiden liséksi vield alle 6 pis-
tettd Tuen laatu -osa-alueella, pitdd omaishoitajan
ja hoidettavan ldheisen tilanne arvioida pikaisesti
tarkemmin.

Suomenkielinen COPEn ja kdyttoohje ovat julkai-
sun liitteind 1 ja 2. COPE-lomake ja kdyttoohje ovat
saatavissa ja vapaasti tulostettavissa internetista
(www.kela.fi/tutkimus > Julkaisuhaku).

6 Pohdinta

Omaishoitajien tilanteen arviointiin kehitettyja
mittareita on Suomessa niukasti kdytossa. Tdlla
hetkelld 16ytyy yksi vapaasti kdytettdva mittaris-
to, Omaishoitajat ja Laheiset -Liiton julkaisema
arviointimittaristo (Makinen 2011). Menetelman
avulla on tarkoitus tunnistaa omaishoitotilantees-
sa olevat henkildt. Tavoitteena on omaishoitajan
objektiivinen arviointi, jonka perusteella voidaan
maadrittdd ne tuet, joihin han on oikeutettu. COPE
on subjektiivinen, koetun kuormittumisen, tyy-
dytyksen ja tuen laadun ensivaiheen arviointiin

tarkoitettu mittari, jonka tarkoitus on parantaa
omaishoitajan ja palvelun antajien vilistd vuoro-
puhelua ja kumppanuutta. Arviointimenetelmien
voidaankin katsoa ennemminkin tdydentavén toi-
siaan kuin korvaavan toisensa.

Zarit Burden Interview (ZBI) on suomennettu tut-
kimuskdyttoon. Mikidli halutaan kohdennetusti
arvioida dementiaa sairastavien omaishoitajien
kuormittumista, voi ZBI olla tarkoituksenmukai-
nen. ZBI:std on kuitenkin useampi versio (esim.
12-osioinen ja 22-osioinen versio), jolloin arvioijan
on tiedettava, mita osa-alueita kuormittumisesta
halutaan arvioida ja mika versio vastaa tarpeeseen.
On my0s muistettava, ettd padtostd omaishoitajaksi
alkamisesta tai omaishoitajana toimimisen lopet-
tamisesta ei tule tehdé pelkdn kuormittumisen pe-
rusteella. Halu jatkaa omaishoitajana ndyttad korre-
loivan voimakkaimmin nimenomaan myonteisten
merkitysten kanssa (Balducci ym. 2008).

COPE on kehitetty eurooppalaisena yhteistyo-
nd ja sen luotettavuutta on tutkittu eurooppalai-
sella aineistolla. Odotammekin, ettd COPE sopii
kulttuurisesti myds suomalaiseen jirjestelméén.
Kielteinen vaikutus -osa-alueen sisdinen yhtene-
vyys on tutkimuksissa osoittautunut hyvaksi. Sen
sijjaan Myonteinen merkitys -osa-alueen ja Tuen
laatu -osa-alueen sisdinen yhtenevyys on osoit-
tautunut tavoiteltua vahdisemmaksi. Myonteisten
merKkitysten ja tuen laadun on oletettu vaihtelevan
enemmain eri maiden vililld kuin kielteisten vai-
kutusten (Balducci ym. 2008). Tutkimuksissa osa-
alueiden sisdistd yhtenevyyttd on arvioitu laskemal-
la Cronbachin a, jonka arvoon vaikuttaa osioiden
samankaltaisuuden (yhtenevyyden) lisdksi osioiden
madrd. Myonteinen merkitys- ja Tuen laatu -osa-
alueita mitataan kumpaakin neljalld kysymyksell,
joten arvioinnin nopeus ja helppokayttoisyys osit-
tain heikentédvit reliabiliteettia. Tdma voi heiken-
tad tulosten luotettavuutta erityisesti, jos halutaan
mitata muutosta ajan kuluessa.

COPE on nopea, helppokiyttéinen, omaishoitajan
tilannetta kartoittava mittari, joka voidaan antaa
omaishoitajalle myds itsendisesti tdytettdvaksi.
COPEn avulla voidaan nopeasti arvioida, onko
omaishoitajan tilanteessa erityisen arvioinnin ja
tuen tarvetta. Arvioinnin voi tehdé kuka tahansa
tyontekija, joka haluaa varmistaa omaishoitajan hy-
vinvoinnin, mutta erityisesti silloin, kun tyontekija
epdilee omaishoitajalla olevan uupumisoireita. Sen
sijaan uusinta-arviointi COPElla on syyta toistaa
vain, kun omaishoitotilanne muuttuu, esimer-
kiksi silloin, kun avustettavan tai omaishoitajan
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toimintakyky heikkenee tai omaishoitajan tuki-
verkosto muuttuu.

COPE on kehitetty idkkdiden henkildiden kotona
asumista avustavien omaishoitajien jaksamisen
ja tuen tarpeen arviointiin. Jonssonin ym. (2011)
tutkimuksessa COPEa on kiytetty kaksisuuntaista
mielialahdiri6té sairastavien henkildiden omaisten
arvioinnissa. Suomessa COPE on kdyt6ssd meneil-
ladn olevassa MS-hankkeessa. Nayttad siltd, ettd
COPE on kayttokelpoinen laajemminkin pitka-
aikaissairaiden tai vaikeavammaisten omaisten
kuormittumisen ja tuen tarpeen arvioinnissa.

COPE-indeksid kdytettdessd saattaa kdsite omaishoi-
taja tuntua joidenkin omaistaan auttavien tai hoi-
tavien henkildiden mielesti vieraalta, koska Suo-
messa omaishoitajaksi késitetddn yleensa vain ne
henkil6t, jotka saavat omaishoidon tukea. COPE on
kuitenkin tarkoitettu kiytettdviksi laajemminkin
arvioitaessa kaikkien omaisestaan huolta pitavien
henkil6iden jaksamista ja tuen tarvetta.

Oikea-aikaisten, omaishoitajan ja avustettavan
henkilon tarpeita vastaavien tukimuotojen avul-
la voidaan vdhentdd sekd omaishoitajan kuormit-
tumista ja psyykkisid oireita ettd siirtda avustet-
tavan laitoshoitoa my6hemmaéksi (Carretero ym.
2007; Eloniemi-Sulkava ym. 2007). COPEa voi-
daan kayttdda myos tehokkaiden ja oikea-aikaisten
omaishoitajien tukimuotojen kehittdmiseen. COPE
on kadyttokelpoinen ja helposti toteutettava mene-
telmd omaishoitajien tuen tarpeen arviointiin seka
apuneuvo keskusteluun omaishoitajan kanssa.
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Omaishoitajien tuen tarpeen arviointilomake

Omaishoitajan tiedot

Ika:

Arvioi, kuinka monta tuntia viikossa kadytat avustamiseen:

Yleinen terveydentilasi:

Erittdin hyva
Hyva
Kohtalainen
Huono
Erittdin huono

Mika on suhteesi avustamaasi
henkiloon? Olen hanelle

Puoliso/kumppani
Sisarus

Lapsi

Minid tai vavy
Muu perheenjdsen
Ystdva/naapuri
Aiti/isa

Sukupuolesi:

Mies
Nainen

Tyotilanteesi:

TyOssa pddtoimisesti
Ty0ssd osa-aikaisesti
Elakkeelld

Tyoton

Pddtoiminen opiskelija

Missd sind ja avustamasi henkilo
asutte?

Samassa taloudessa

Eri taloudessa, mutta samassa rakennuksessa
Kavelymatkan etdisyydella

10 minuutin auto-, bussi- tai junamatkan etdisyydella
30 minuutin auto-, bussi- tai junamatkan etdisyydella
1 tunnin auto-, bussi- tai junamatkan etdisyydella

Yli tunnin auto-, bussi- tai junamatkan etdisyydella

OO0 | Ooood | D0 deeees | Oooee
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Liite 1

Omaishoitajan tuen tarpeen arviointi (COPE-indeksi)

1. Tunnetko yleisesti ottaen saavasi hyvin tukea roolissasi
avustajana?

Aina
Usein
Joskus

Ei koskaan

2. Tunnetko selviytyvdsi hyvin avustajana?

Aina
Usein
Joskus

Ei koskaan

3. Piddtko avustamista liian vaativana?

Aina
Usein
Joskus

Ei koskaan

4. Vaikeuttaako avustaminen omien ystavyyssuhteittesi yllapitoa?

Aina

Usein

Joskus

Ei koskaan

Ei koske minua

5. Vaikuttaako avustaminen kielteisesti omaan fyysiseen
terveydentilaasi?

Aina
Usein
Joskus

Ei koskaan

6. Vaikeuttaako avustaminen sinun ja perheenjdsentesi suhteita?

Aina

Usein

Joskus

Ei koskaan

Ei koske minua

7. Aiheuttaako avustaminen sinulle taloudellisia vaikeuksia?

Aina
Usein
Joskus

Ei koskaan

8. Tunnetko olevasi ansassa roolissasi avustajana?

Aina
Usein
Joskus

Ei koskaan

OO0 | Oood | Doodad | Oode | Oodoe | ooee | oooe | ooec
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9. Tunnetko saavasi hyvin tukea ystaviltdsi ja/tai naapureiltasi? Aina

Usein
Joskus

Ei koskaan

Ei koske minua

10. Tuntuuko avustaminen sinusta vaivan arvoiselta? Aina
Usein
Joskus

Ei koskaan

11. Tunnetko saavasi hyvin tukea perheeltasi? Aina
Usein
Joskus

Ei koskaan

Ei koske minua

12. Onko sinulla hyva suhde avustamaasi/hoitamaasi henkil66n? Aina
Usein
Joskus

Ei koskaan

13. Tunnetko saavasi hyvin tukea terveys- ja sosiaalipalveluista?
(esimerkiksi julkinen, yksityinen, vapaaehtoinen)

Aina

Usein

Joskus

Ei koskaan

Ei koske minua

14. Tuntuuko sinusta siltd, ettd ihmiset yleisesti arvostavat sinua Aina
avustajana? Usein
Joskus
Ei koskaan

Ei koske minua

15. Vaikuttaako avustaminen kielteisesti omaan tunne-elamaési? Aina
Usein
Joskus

Ei koskaan

O | Oooead | OoEes | o0 | Ooooe | Doo0 | ooeoed

Onko jotakin muuta, mitd haluaisit kertoa meille?
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COPEnN kayttoohje

COPE"-indeksi on suunniteltu erityisesti auttamaan omaishoitajia ja hoitoa arvioivia ammattilaisia
arvioimaan omaishoidon kuormittavuutta ja omaishoitajan tuen tarvetta. Tarkoitus on yhdessa loytda
ja sopia asianmukaisimmat avun ja tuen muodot.

COPE-indeksi on kehitetty ensi vaiheen seulontavdlineeksi ja tarkoitettu kdytettavaksi silloin, kun arvioidaan
vanhusten omaishoitajien tuen tarvetta. Sitd suositellaan kadytettavaksi erityisesti seuraavalla kahdella
tavalla:

A) Keskustelun tukena. COPE-indeksin avulla voidaan edistda omaishoitajan ja terveys- tai sosiaalialan
ammattilaisen vuoropuhelua omaisen hoitamiseen liittyvista tarkeista asioista. Omaishoitaja vastaa
viiteentoista COPE-indeksin kysymykseen, joiden perusteella saadaan kdsitys omaishoitosuhteesta.
Lisdksi on hyva kysyd avustavan ldheisen taustatietoja, joista selvidvat omaisen hoitamiseen liittyvat
olosuhteet. Tdman pohjalta kdyty omaishoitajan ja ammattilaisen vélinen keskustelu saattaa tuoda esiin
lisdselvityksen tarpeen.

B) Arvioinnin vilineend. COPE-indeksi koostuu kolmesta osa-alueesta: kielteinen vaikutus, mydnteinen
merkitys ja tuen laatu. Sen avulla voidaan saada tasmallista tietoa siitd, miten omaishoitaja itse kokee
tilanteensa, ja varmistaa, onko hadnelld tarpeita joillain osa-alueilla. Tdma tapahtuu laskemalla
omaishoitajan vastauksista summapisteet.

Kielteinen vaikutus -osa-alueen kysymykset ovat seuraavat:

Pidatkd avustamista liian vaativana?

Vaikeuttaako avustaminen omien ystavyyssuhteittesi yllapitoa?
Vaikuttaako avustaminen kielteisesti omaan fyysiseen terveydentilaasi?
Aiheuttaako avustaminen vaikeuksia sinun ja perheenjdsentesi suhteisiin?
Aiheuttaako avustaminen sinulle taloudellisia vaikeuksia?

Tunnetko olevasi ansassa avustajan roolissasi?

5. Vaikuttaako avustaminen kielteisesti omaan tunne-elamaasi?

SN EW

Mydnteinen merkitys -osa-alueen kysymykset ovat seuraavat:

2. Tunnetko selviytyvadsi hyvin avustajana?

10. Tuntuuko avustaminen sinusta vaivan arvoiselta?

12. Onko sinulla hyvad suhde avustamaasi henkiléon?

14. Tuntuuko sinusta siltd, ettd ihmiset yleisesti arvostavat sinua avustajana?

Tuen laatu -osa-alueen kysymykset ovat seuraavat:

1. Tunnetko yleisesti ottaen saavasi hyvin tukea roolissasi avustajana?

9. Tunnetko saavasi tukea ystaviltdsi ja/tai naapureiltasi?

11. Tunnetko saavasi hyvin tukea perheeltdsi?

13. Tunnetko saavasi hyvin tukea terveys- ja sosiaalipalveluista?
(esimerkiksi julkinen, yksityinen, vapaaehtoinen)

Kunkin osa-alueen vastaukset voidaan laskea yhteen seuraavan pisteytysjdrjestelman mukaan:
Aina=4 Usein=3 Joskus =2 Ei koskaan=1 Ei koske minua =1

Suuri pistemdara Kielteinen vaikutus -osa-alueella voi merkita sitd, ettd omaishoitaja on roolissaan

ylirasittunut. Pieni pistemddra Myonteinen merkitys -osa-alueella voi merkitd sitd, ettd omaishoitaja saa

roolistaan vain vahan tyydytystd. Pieni pistemdara Tuen laatu -osa-alueella voi kertoa siitd, ettd omaishoitaja
ei tunne saavansa tukea.

1 Carers of Older People in Europe.

COPE Index — February 2009 / Suomenkielinen lomake: © Kelan tutkimusosasto 2011 1

19



Liite 2

On tdrkedd ottaa huomioon jokaisesta osa-alueesta saatu pistemdard, jotta voidaan saada kokonaiskasitys
omaishoitajan tarpeista. Jos omaishoitaja saa suuren pistemaaran Kielteinen vaikutus -osa-alueella,
keskitason pistemddrdn Tuen laatu -osa-alueella ja suuren pistemdaran Myonteinen merkitys -osa-alueella,
hdnen tarpeensa saattavat olla hyvin erilaisia kuin omaishoitajalla, jonka vastaavat pistemaarat ovat suuri,
suuri ja pieni.

Edellinen omaishoitaja saattaa olla ylirasittunut, mutta saanut silti roolistaan tyydytysta ja voi olla hyvinkin
halukas jatkamaan omaishoitajana, jos hdnen saamansa tuen laatua kyetdan parantamaan. Jdlkimmdinen
omaishoitaja taas tuntee saavansa hyvin tukea mutta voi olla ylirasittunut ja tuntea saavansa vahén
tyydytysta. Hanen olisi mahdollisesti opittava erityistaitoja tai -keinoja saadakseen tydstdadn tyydytysta ja
tunteakseen sen vahemman rasittavana, tai olisi harkittava, millaisilla tukimuodoilla hdanen rooliaan voidaan
helpottaa.

Osa-alueista saatujen pistemdarien lisdksi COPE-lomakkeella (omaishoitajan tiedot) saadaan tarkeda
taustatietoa omaishoitajan tilanteesta. Ndiden tietojen perusteella tulisi olla mahdollista tehda ensiarvio
omaishoitajan yksilollisistad tarpeista ja siitd, pitdisikd omaishoitajan tilanteen arviointia tdydentda.

Osa-alueiden pistemadrille ei ole kynnysarvoja. Siten yksittdinen pistemdard ei jaa omaishoitajia
rasittuneisiin ja ei rasittuneisiin, omaishoitajan roolista tyydytystd saaviin ja ei-saaviin tai niihin, jotka
kokevat tai eivdt koe saavansa tukea roolissaan.

Englannissa tehdyn alustavan tutkimuksen mukaan alle 15 % omaishoitajista sai Kielteinen vaikutus
-osa-alueella pistemdadrdn 16 tai enemman, Mydnteinen merkitys -osa-alueella alle 15 % omaishoitajista sai
pistemddrdn 10 tai vdhemman ja Tuen laatu -osa-alueella alle 15 % omaishoitajista sai pistemddran 6 tai
vahemman.

Jos omaishoitaja saa joko yli 15 pistettd Kielteinen vaikutus -osa-alueella tai alle 10 pistettd Positiivinen
merkitys -osa-alueella tai alle 6 pistettd Tuen laatu -osa-alueella, hdnen tilanteensa tulisi arvioida
huolellisesti. Jos omaishoitaja saa yli 15 pistettd Kielteinen vaikutus -osa-alueella, alle 10 pistettd
Positiivinen merkitys -osa-alueella ja ndiden lisdksi vield alle 6 pistettd Tuen laatu -osa-alueella, pitaa
omaishoitajan ja hoidettavan ldheisen tilanne arvioida pikaisesti tarkemmin.

Lisdtietoja:

Kevin McKee, Senior Lecturer, Sheffield Institute for Studies on Ageing, University of Sheffield, Samuel Fox
House, Northern General Hospital, Sheffield S5 7AU, k.j.mckee@sheffield.ac.uk.
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