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Tiivistelma

Kela jérjestda harkinnanvaraisena kuntoutuksena kuntoutuskursseja omaishoitajille. Vuoden 2013
alusta kursseja lisdttiin ja uudistettiin siten, ettd omaishoitajille tarkoitettujen yksilokurssien lisdksi

jarjestetddn parikursseja omaishoitajalle ja hdnen hoidettavalle laheiselleen.

Tutkimuksen tavoitteena oli arvioida Kelan omaishoitajien kursseille ohjautumista, niistd saatua
hyotyd sekd kurssien kehittamistarpeita. Kuntoutuskurssien hyotya ja vaikutuksia kuntoutujien ma-
sennusoireisiin (BDI-II), elaméanlaatuun (WHOQOL-BREF) sekd omaishoidon kuormittavuuteen
(COPE-indeksi) arvioitiin ndenndiskokeellisella asetelmalla vertailemalla ryhmid, joista yksi osallis-
tui omaishoitajien yksilokursseille (n = 64), yksi omaishoitajien parikursseille (n = 67), ja ryhmaa
joka ei osallistunut Kelan jarjestimalle omaishoitajien kuntoutuskurssille (n = 49). Lisdksi analysoi-

tiin kursseille osallistuneiden omaishoitajien asettamat GAS-tavoitteet.

Vuoden kestineen seurannan aikana vertailuryhméin kuormittuminen lisddntyi ja yksilokursseille
osallistuneiden fyysinen eldmédnlaatu koheni tilastollisesti merkitsevasti. Vuoden aikana tapahtu-
neissa muutoksissa oli tilastollisesti merkitseva ero siten, ettd vertailuryhmassd kuormittuminen li-
saantyi suhteessa parikurssilaisiin (p = 0,047) ja elimanlaadun fyysisen osa-alueen keskiarvo heik-
keni suhteessa parikurssilaisiin (p = 0,016) ja yksilokurssilaisiin (p = 0,010). Eldmdnlaadun ymparis-
ton osa-alueen keskiarvo heikkeni vertailuryhmissd suhteessa yksilokurssilaisiin (p = 0,049).
Omaishoitajien masennusoireissa ei ollut tilastollisesti merkitsevid muutoksia vuoden aikana eika
ryhmien vililld ollut eroja. Omaishoitajien kuntoutukselleen asettamista tavoitteista 2/3 lukeutui
suoritukset ja osallistuminen -osa-alueelle. Kaikista tavoitteista saavutettiin 62 % ja tavoitteiden

madrdan mukaisen T-lukuarvon keskiarvo oli yksilokurssilaisilla 49,4 ja parikurssilaisilla 50,2.

Suurimmat kehittamistarpeet liittyvdt omaishoitajien kuntoutuskursseista tiedottamiseen, jotta
kurssit pystyttdisiin kohdentamaan niitd eniten tarvitseville. Kuntoutuskursseihin sindnsd oltiin
enimmdkseen tyytyviisid. Kurssiohjelmassa on kehitettavaa fyysisen aktivoinnin ja omaishoitotilan-

teen hallintaan liittyvissa sisalloissd. Laheisten ohjelmaa parikursseilla olisi hyva kehittaa.

Parikurssit ovat tervetullut lisd Kelan kuntoutuskurssivalikoimaan. Monelle omaishoitajalle ne ovat
ainoa mahdollisuus osallistua kuntoutukseen ja omaishoitajien kuormittumista pystytadn ehkaise-
madn paremmin, kun ldheinen osallistuu kuntoutukseen. Omaishoitajien kuntoutuskursseilla saa-
vutettiin edistymistd omaishoitajien eldmdnlaadussa. Masennusoireiden vihentdmiseksi saatetaan

tarvita lisaksi muita tukitoimia kuin kurssimuotoinen kuntoutus.



Esipuhe

Onnistuneen omaishoidon edellytyksend on, ettd omaishoitajalla on vaadittavat resurssit eli tieto,
taito ja tahto selviytyd omaishoitoon liittyvista tehtédvista riittdvin hyvin ja turvallisesti. Omaishoita-
jan kuormittuminen tai hdnen terveytensd heikentyminen voi vaikeuttaa suoriutumista tehtivistd,

mika heikentdd sekd omaishoitajan ettd hoidettavan turvallisuutta.

Omaishoitajille tarkoitetut Kelan jarjestimét kuntoutuskurssit ovat yksi keino tukea omaishoitajia
vaativassa tehtdvéssddn ja lisdtd heiddn tietojaan ja taitojaan selviytya siitd. Tadman tutkimuksen tar-
koitus on ollut tuottaa tietoa omaishoitajille tarkoitettujen kurssien hyodyista sekd kurssien kehit-

tamistarpeista.

Tutkimukseen on osallistunut koko joukko omaishoitajia, jotka ovat osallistuneet haastatteluihin ja
tayttaneet tutkimuslomakkeita. Tutkimuksessa mukana olleet palveluntuottajat Hyvinvointikeskus
Toivonlahti, Ikaalisten kylpyld Oy, Invalidiliiton Lahden kuntoutuskeskus, Kalevalan kuntoutuskoti,
Kuntoutuskeskus Kankaanpéd, Kuntoutuskeskus Peurunka ja Maskun neurologinen kuntoutuskes-
kus ovat antaneet arvokasta aikaansa tutkimuksen jdrjestelyihin. Heiddn lisikseen moni muu
omaishoitajien kursseja toteuttava palveluntuottaja osallistui palveluntuottajille suunnattuun kyse-
lyyn. Vertailuryhmén rekrytoinnissa arvokasta yhteistyotd tekivit Jyvasseudun omaishoitajat ry,
Jamsan Muistiyhdistys ry, Keski-Suomen Muistiyhdistys ry sekd Kuopion Seudun Omaishoitajat ja

Léheiset ry. Kiitdimme kaikkia limpimaisti tuesta ja osallistumisesta tutkimukseen.

Helsingissd 15.4.2015
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1 Johdanto

Kansaneldkelaitos (Kela) jarjestiad harkinnanvaraisena kuntoutuksena (KKRL 12 §) omaishoitajien
laitos- ja avomuotoisia kuntoutuskursseja (Kela 2013a ja b). Kuntoutuskurssien tarkoitus on laaja-
alaisin menetelmin, yksilon tarpeiden mukaisesti parantaa tai yllapitda kuntoutujan ty6- tai toimin-
takykyd sekd osallistumista. Mahdollisuuksien mukaan kuntoutuksessa on huomioitava my6s nii-
hin vaikuttavat ympdristotekijat. Kuntoutuskursseilla on keskeistd oman tilanteen jdsentiminen ja
omatoimisten, aktiivisten kuntoutuskeinojen oppiminen ja omaksuminen. Tavoitteena on antaa tie-
toja ja konkreettisia keinoja oman terveydentilan ja eldménlaadun ylldpitamiseksi sekd omaisen hoi-
tamiseen tarvittavia valmiuksia. Lisdksi pyritddn tunnistamaan omaishoitajan tyossa olevat rasitus-
tekijat ja stressi sekd opettamaan niiden kasittelyd ja etsiméén yksilollisid ratkaisuja arkipdivin on-

gelmallisiin tilanteisiin.

Vuonna 2011 kursseille (n = 36) osallistui 361 kuntoutujaa. Huhti-joulukuussa 2011 kursseille osal-
listuneille omaishoitajille tehdyn kyselyn mukaan heiddn (n = 118) keskimdéaréinen eldméanlaatunsa
oli kaikilla ulottuvuuksilla heikompi kuin suomalaisten kotona asuvien henkiléiden eldaménlaatu
missd tahansa ikdryhmaissd. Omaishoidon kielteisilld vaikutuksilla oli yhteys heikompaan eldmian-
laatuun, heikompaan koettuun tuen laatuun, avustettavan heikompaan liikuntakykyyn ja avustami-
seen kaytettyyn aikaan. Keskimdirin omaishoitajat kokivat omaishoitoon liittyvan kielteisid vaiku-
tuksia enemmin kuin vastaavissa eurooppalaisissa ryhmissd. Kursseille osallistuneista omaishoita-
jista suurella osalla oli sairauksia ja jaksamiseen liittyvid ongelmia siind méarin, ettd mikali ndihin ei

pystytd tuloksellisesti puuttumaan, voi omaishoitajajdrjestelma vaarantua (Juntunen ym. 2013).

Kelan harkinnanvaraisen kuntoutuksen kolmivuotissuunnitelmassa vuosille 2013-2015 kohdennet-
tiin lisdd varoja omaishoitajien kuntoutukseen. Omaishoitajien kuntoutuskursseja myos uudistettiin
vuoden 2013 alusta, jolloin voimaan tuli standardi, johon liséttiin yksinomaan omaishoitajalle tar-
koitettujen kurssien liséksi uusi palvelulinja, parikurssi omaishoitajalle ja hanen hoidettavalle ldhei-
selleen. Omaishoitajien kuntoutuskurssien kohderyhména ovat omaishoitajina paivittdin toimivat
henkildt, joilla on jokin sairaus ja/tai mahdollisia uupumusoireita, joiden perusteella aiheutuu mo-
niammatillisesti toteutettavan kurssimuotoisen kuntoutuksen tarve. Edellytyksend on, ettd toimin-
takykyd voidaan turvata tai parantaa suunnitellulla kuntoutuksella ja sairaus ja/tai oireet aiheuttavat
merkittavid vaikeuksia omaishoitajana toimimiselle. Omaishoitajat ovat eri-ikdisid, tydeldmassa tai
poissa tydelamasté olevia. Parikursseilla kohderyhménd on my6s kuntoutujan hoidettava puoliso tai
aikuinen omainen tai ldheinen. Kuntoutujan hoidettavaa omaista tai ldheista (tdstd eteenpdin ldhei-

nen) tuetaan ja ohjataan, jotta kuntoutujan arki sisiltdisi kuntoutumista edistdvid toimintoja. Han



osallistuu kuntoutukseen kuntoutussuunnitelman, Kelan kuntoutuspditoksen sekd kurssin ohjel-

man edellyttamalla tavalla.

Omaishoitajien kuntoutuskursseilla tuetaan terveydenhuollossa kuntoutujan kanssa yhteistyossa
asetettujen konkreettisten tavoitteiden saavuttamista kuntoutujan toimintakyvyn ja arjessa toimimi-
sen turvaamiseksi tai parantamiseksi. Kuntoutus toteutetaan moniammatillisesti ja siind hyédynne-
tadn palveluntuottajan omaishoitajien kuntoutuksen erityisosaamista. Kurssijakson yksilélliset ta-
voitteet perustuvat kuntoutujan B-lddkarinlausunnossa olevan kuntoutussuunnitelman tavoitteisiin.
Kurssi toteutetaan avo- ja laitosmuotoisena kuntoutujan yksilollisen tarpeen mukaan. Kurssi kestaa
yhteensd 15 vuorokautta viiden vuorokauden jaksoissa ja yhden kotikdynnin. Kurssi toteutetaan
noin 12 kuukauden aikana. Kotikdynti toteutetaan kuukauden kuluessa ensimmdisestd jaksosta.
Toinen jakso toteutetaan 4-6 kuukauden kuluttua ensimmaisestd jaksosta ja kolmas jakso toteute-
taan 11-12 kuukauden kuluttua ensimmaisestd jaksosta. Avo- ja laitosmuotoisten kurssien kuntou-
tuspdivan pituus on véhintadn 6 tuntia. Kuntoutuskurssit ovat ryhmamuotoista, moniammatillisten
tiimien toteuttamaa kuntoutusta. Tyomenetelmind kuntoutuksessa ovat keskustelu, neuvonta, oh-
jaus, vilitehtdvdt internaattijaksojen vililld, kuntoutuspaivékirja, toiminnalliset menetelmat ja ver-

kostotyd. (Kela 2013a ja b)

Uudistetun standardinmukaisen kuntoutuksen kdynnistyttya kdynnistettiin myds tdssd raportoitava
tutkimus, jossa arvioidaan Kelan omaishoitajien kursseille hakeutumista, niistd saatua hyotya seka
kurssien kehittimistarpeita. Tutkimuksen tarkoituksena on tuottaa tietoa Kelan jérjestimien

omaishoitajien kuntoutuskurssien kehittdmista varten.

2 Omaishoitajien kuntoutusinterventiot

Vaikka omaishoito voi olla palkitsevaa ja lisitd jopa elinidnodotetta (O’Reilly ym. 2008; Roth ym.
2013), on selvdd nayttod omaishoitoon liittyvan rasituksen yhteydestd terveyden ongelmiin (Vitalia-
no ym. 2003). Erityisesti omaishoitajien psyykkiset ongelmat ovat ei-omaishoitajia yleisempia
(Smith ym. 2014). Fyysisissd sairauksissa ei ole havaittu eroja omaishoitajien ja ei-omaishoitajien va-
lilla, mutta fyysisesti terveemmat sekd ryhtyvit useammin omaishoitajaksi etté jatkavat omaishoita-
jana pidempddn (McCann ym. 2004). Omaishoitajat tarvitsevatkin tukitoimia erityisesti rasituksen
tai kuormittumisen ehkdisyyn, hallintaan tai vihentdmiseen sekd psyykkisen ja fyysisen terveyden

ylldpitdmiseen tai parantamiseen.



Koulutukselliset terapiat (psykoedukaatio). Muistisairaille koulutuksellisista ja harjoittelua sisalta-
vistd ohjelmista on ollut etua kuormittumisen lisaksi psyykkisessd hyvinvoinnissa ja elimanlaadussa
(Pinquart ja Sorensen 2006; Parker ym. 2008; Chien ym. 2011; Elvish ym. 2013). My®6s yleisesti
ikadntyneille suunnatuista interventioista koulutuksellisilla ohjelmilla oli myonteisia tuloksia kuor-
mittumiseen ja psyykkiseen hyvinvointiin (Sorensen ym. 2002) sekd omaishoitajan kykyihin ja tai-
toihin (Sorensen ym. 2002; Gallagher-Thompson ja Coon 2007). Syopad sairastavien omaishoitajille
oli hyotya yleisimmin tietojen ja omaishoitajataitojen lisddntymisessé ja useimmiten myos kuormit-
tumiseen sekd psyykkiseen hyvinvointiin (Applebaum ja Breitbart 2013). Aikuisia (AVH, diabetes,
CVD, syopd) hoitavien omaishoitajien interventioissa koulutuksellisilla ohjelmilla oli useimmin
hy6tyd masentuneisuuteen ja tietojen tai selviytymiskeinojen lisddmisessd, mutta kuormittuneisuu-
teen vaikutuksia oli niukasti (Glasdam ym. 2010). Puoliso-omaishoitajien koulutus (Powerful tools
for caregivers) itsestd huolehtimiseen, tehokkaaseen kommunikointiin ja tunteiden hallintaan va-
hensi omaishoitajien stressid ja objektiivista kuormittumista, mutta ei ihmissuhdekuormitusta (Sa-
vundranayagam ym. 2011). Aivohalvausyksikoissd annettu valmennus omaishoitajalle ei tuottanut

merkitsevid tuloksia (Forster ym. 2013).

Psykoterapia. Ikddantyneiden omaishoitajien psykoterapia vahensi kuormittumista ja lisdsi psyyk-
kistd hyvinvointia, elimdnlaatua ja omaishoitajien taitoja (Sorensen ym. 2002; Elvish ym. 2013).
Psykologisilla ryhmiinterventioilla, jotka kohdistuivat yhtiaikaisesti sekd omaishoitajille ettd hoi-
dettaville (syOpésairaita tai saattohoitopotilaita), oli osittain myonteistd vaikutusta omaishoitajien

stressiin, masennukseen, eldiminlaatuun ja taitoihin (Harding ym. 2012).

Verkkokuntoutus ja puhelinvilitteiset palvelumuodot. Verkkokuntoutuksella on saatu padosin
myonteisid vaikutuksia omaishoitajien (hoidettavat kaiken ikdisid ja eri diagnooseilla) stressiin ja
hyvinvointiin (Hu ym. 2014). Tietylle kohderyhmaille suunnatuista ohjelmista, verkkopohjaiseen
keuhkosy6vdn neuvonta-, keskustelu- ja valmennusjdrjestelmadn (CHESS) pohjautuvalla interven-
tiolla saatiin positiivisia tuloksia sekd omaishoitajien kuormittumiseen ettd mielialaan (DuBenske
ym. 2014). Haja-asutusalueella asuville ikddntyvien omaishoitajille suunnatun puhelinohjauksen tu-
loksena oli, ettd vertailuryhmin tilanne heikkeni, mutta interventioryhmissa ei tapahtunut muutos-
ta (Clancy Dollinger ja Chwalisz 2011). Ikddntyneiden ja muistisairaiden omaishoitajille suunnatut
puhelinvilitteiset interventiot vdhensivdt omaishoitajan stressid, mutta niilld ei ollut vaikutusta ela-
ménlaatuun tai kuormittumiseen (Davies ym. 2013). Puhelinvilitteiselld (Home-based tele-care), ko-
tiin annettavalla avulla saatiin myonteisid vaikutuksia aivohalvauspotilaiden omaishoitajien kuor-

mittumiseen (Kim ym. 2012).



Pari- ja perheterapiat. Syopa- ja saattohoidossa oleville potilaille ja heidén perheilleen tai puolisoil-
le suunnatuista perhe- tai pariterapiainterventioista valtaosassa oli myonteisid vaikutuksia psyykki-
seen hyvinvointiin, kuten stressin vahenemiseen tai mielialaan ja yksittdisissd interventioissa per-
hesuhteisiin ja kommunikaatioon (Harding ym. 2012; Applebaum ja Breitbart 2013). Sen sijaan

Griffin ym (2014) perheinterventioita koskevassa katsauksessa myonteiset tulokset olivat vahaisia.

Vuorohoito. Pelkistd vuorohoidosta ei ole ndyttdd sen vaikutuksista muistisairaita hoitavien
omaishoitajien kuormittumiseen tai terveyteen, mutta lyhytaikaisia vaikutuksia on ollut mielialaan
(Thinnes ja Padilla 2011; Stern ym. 2014). Aikuisille suunnattu paivahoito helpotti hoitamiseen liit-
tyvda rasitusta ja tyon ja omaishoidon yhteensovittamista, erityisesti se mahdollisti omaishoitajan
osallistumisen sosiaalisiin ja vapaa-ajan toimintoihin (Thinnes ja Padilla 2011). Sen sijaan idkkiita
hoitavien omaishoitajille vuorohoidosta on ollut myonteisia vaikutuksia kuormittumiseen, psyykki-

seen hyvinvointiin ja eliménlaatuun (Sérensen ym. 2002; Lopez-Hartmann ym. 2012).

Neuvonta- ja ohjauspalvelut. Muistisairaiden omaishoitajille pelkilld neuvontapalvelulla (Corbett
ym. 2012) tai palveluohjauksella (Jansen ym. 2011) ei ole ollut vaikutusta kuormittumiseen. Sen si-
jaan vanhustenhoidon palveluohjauksella on osittain ollut myonteisid vaikutuksia kuormittumiseen,

mutta ei hyvinvointiin (You ym. 2012).

Moniosaiset ohjelmat. Moniosaiset interventiot muistisairaiden omaishoitajille vihensivat hoidet-
tavan laitokseen siirtymisen riskid (Pinquart ja Sorensen 2006; Elvish ym. 2013). Muistisairaiden
omaishoitajilla ne ovat vaikuttaneet mydnteisesti kuormittumiseen, masennukseen, subjektiiviseen
hyvinvointiin ja mindpystyvyyteen (Parker ym. 2008; Boots ym. 2014). Yleisemmin ikdéntyneiden
omaishoitajille suunnatut moniosaiset interventiot tuottivat hyvid tuloksia omaishoitajien kuormit-

tumiseen, hyvinvointiin ja kykyihin tai taitoihin, mutta ei masennukseen (S6rensen ym. 2002).

Tehokkaiden interventioiden tunnistaminen on vaikeaa, koska samantyyppiset interventiot, kuten
verkkokuntoutus tai koulutukselliset interventiot ovat tuottaneet ristiriitaisia tuloksia. Osassa selitys
16ytyy heikkolaatuisesta tutkimuksesta, ja vanhemmissa tutkimuksissa on vihemmaén mydnteisia tu-
loksia kuin uudemmissa. Lisaksi kdytetyt mittarit vaihtelevat eri tutkimuksissa, samoin termisto, jol-
la omaishoitajien tilannetta kuvataan, esim. kuormittuminen, stressi ja rasitus. Tutkimuksissa ei ai-
na ole avattu interventiota niin paljon, ettd hyodyllisid osatekijoitd voisi nimetd. Vaikuttavien inter-

ventioiden kuvauksissa on kuitenkin useampia seuraavista ominaisuuksista:

— Intervention rakenne on selkei ja teoreettisesti perusteltu.

— Omaishoitajan tarpeet tunnistetaan arvioinnilla tai riskianalyysilla.
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— Interventio on yksilollisesti raataloity vastaamaan omaishoitoparin tarpeita.

— Interventio siséltdd useampia komponentteja, kuten ryhmatapaaminen, yksilollinen ohjaus,
kotikdynti ja hoidettavan mukana olo. Ryhmien ja yksiléiden ohjaus voi olla my®6s teknolo-
giavilitteista.

— Koulutukselliset terapiat (psykoedukaatio).

— Intervention kesto ja intensiteetti ovat riittavia.

— Interventiot kotiutumisen jilkeen tai kotiin toteutettuina.

3 Aineisto ja menetelmat
3.1 Tutkimuksen tavoitteet

Tutkimuksen tavoitteena oli arvioida Kelan omaishoitajien kuntoutuskursseille ohjautumista ja oh-
jautumisen kehittamistarpeita, kurssien hyotyja sekd asiakkaiden ettd palveluntuottajien edustajien
ndkokulmista sekd tunnistaa kurssien kehittdmistarpeita ja tuottaa sisillollisia ehdotuksia standar-
deihin.

Tarkempina kysymyksina olivat:

A. Kelan omaishoitajien kursseille ohjautuminen
— Miten kurssille valitut omaishoitajat ovat kursseille ohjautuneet?

— Miten kunnat ohjaavat omaishoitajia Kelan omaishoitajien kursseille?

B. Kurssien hyoty ja vaikutukset asiakasnakokulmasta

— Millaisia tavoitteita omaishoitajat saavuttavat kuntoutuksen aikana?

— Minkilaisia muutoksia vuoden seuranta-aikana on kursseille ja vertailuryhmaéén osallistu-
neiden omaishoitajien masennusoireissa, elimédnlaadussa sekd omaishoidon kuormittavuu-
dessa?

— Miten omaishoitajat kokevat kursseille osallistumisen ja miki kuntoutuksessa on koettu

hyodylliseksi?

C. Kurssien kehittamistarpeet
— Millaisia kehittdmistarpeita kursseissa on palveluntuottajien edustajien ja kurssilaisten na-

kokulmasta?
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3.2 Tutkimuksen aineisto

Tutkimus koostuu esiselvityksesti ja viidestd osatutkimuksesta. Tutkimuksessa arvioitiin kuvaileval-
la asetelmalla Kelan omaishoitajien kuntoutuskursseille ohjautumista ja kuntoutuskurssien kehit-
tamistarpeita. Aineistonkeruun eri vaiheissa kuultiin Kelan esivalintoja tekevid ratkaisuntekijoitd,
kuntien vanhusten palveluohjaajia ja/tai omaishoidon ohjaajia, Kelan omaishoitajien kurssien pal-

veluntuottajia seka kursseille osallistuneita omaishoitajia. (Kuvio 1.)

Kuvio 1. Arviointitutkimuksen toteutus.

Kelan omaishoitajien kuntoutuskurssien arviointitutkimus 5.7.2012-28.2.2015

A) Kuntoutuskursseille B) Kuntoutuksen hyddyn ja C) Kuntoutuskurssien
ohjautumisen arviointi vaikutusten arviointi asiakas- kehittamistarpeiden arviointi
ndkokulmasta
! '
Esiselvitys: Teemahaastattelu Kysely (liite 2) vertailuryhman
kursseille esivalintoja tehneille omaishoitajille (n = 49)

Kelan ratkaisuntekijoille n = 2

, '

Kysely (liite 3) omaishoitajien
Alustava tulosten tarkastelu, yksilokursseille (n = 64) ja omais-

jonka pohjalta kunnille laadit- hoitajien parikursseille (n = 67)
tiin kyselylomake

\ 4

v Fokusryhmédhaastattelut

neljdlle ryhmalle omaishoitajia
parikursseilta

y

Kysely (liite 4) vertailuryhman

Kysely kuntien (n = 53) van- omaishoitajille (n = 40)

husten palveluohjaajille ja/tai

omaishoidon ohjaajille ‘L
y

A4

Kysely (liite 6) palvelun-
tuottajille (n = 13)

Kysely (liite 5) omaishoitajien yk-
silokursseille (n = 53) ja omais-
hoitajien parikursseille (n = 56)

I

Kuntoutukseen osallistuneiden
omaishoitajien (n = 131) asetta-
mien GAS-tavoitteiden (n = 247)
analyysi

\ ‘ \4

Tulosten analyysi ja loppuraportti 1.9.-28.2.2015
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Kuntoutuskurssien hyotyd ja vaikutuksia kuntoutujien masennusoireisiin, elaménlaatuun seka
omaishoidon kuormittavuuteen arvioitiin ndenndiskokeellisella asetelmalla vertailemalla ryhmia,
joista yksi osallistui omaishoitajien parikursseille, yksi omaishoitajien yksilokursseille ja ryhmaa jo-
ka ei osallistunut Kelan jédrjestimaille omaishoitajien kuntoutuskurssille. Tutkittavat tahdn osatutki-
mukseen rekrytoitiin helmi-toukokuussa 2013 omaishoitajien kurssit aloittaneista henkil6ista. Kurs-

seille osallistuvat omaishoitajat tavoitettiin kursseja jarjestivien palveluntuottajien kautta.

Tutkimukseen osallistui seitsemdn vapaaehtoista kuntoutuskursseja jarjestdvda palveluntuottajaa.
Kuntoutuskurssien ohjaajat kertoivat tutkimuksen toteutuksesta, tarkoituksesta ja vapaaehtoisuu-
desta sekd huolehtivat suostumuslomakkeista (liite 2), alkukyselyjen toteutuksesta ensimmadisen lai-
tosjakson alussa ja loppukyselyjen toteutuksesta viimeisen kuntoutusjakson lopussa. Aineistoa ke-
rattiin sekd yksilo- ettd parikursseille osallistuvilta, kunnes tutkimusryhmét (vahintdan 50 osallistu-

jaa) tayttyivat.

Vertailuryhméén rekrytoitiin vapaaehtoisia omaishoitajia, jotka eivit toistaiseksi ole osallistuneet
Kelan jarjestamille kuntoutuskursseille. Vertailuryhma rekrytoitiin Jyvdsseudun omaishoitajat ry:n,
Keski-Suomen muistiyhdistys ry:n, Jimsén muistiyhdistys ry:n ja Kuopion Seudun Omaishoitajat ja
Léheiset ry:n kautta. Yhdistysten tyontekijat tiedottivat tutkimuksesta ja jakoivat halukkaille alkuti-
lanteen tutkimuslomakkeet, jotka omaishoitajat tayttivat kotonaan ja palauttivat suljetussa kuoressa
Kelan tutkimusosastolle. Loppukyselyt seké yksi muistutuskirje ldhetettiin Kelan tutkimusosastolta.
Alkukyselyyn vastasi 49 vertailuryhmaildistd, 64 yksilokurssilaista ja 67 parikurssilaista ja loppu-
kyselyyn 40 vertailuryhmadstd, 53 yksilokursseilta ja 61 parikursseilta (kuvio 2).

Kuvio 2. Omaishoitajien kulku tutkimuksessa.

Yksilokurssi (YK) Parikurssi (PK) Vertailuryhma (VE)
n=64 n=67 n=49

Keskeytti 11: 6 keskeytti, 1 oh 9 keskeytti tutki-

3 oh terveys heik- terveys heikkeni, 5 muksen, syy ei tie-

keni, 2 oh kuolema, muu syy dossa

1 hoid. kuolema,

5 muu syy
53 kuntoutujaa, joilta 61 kuntoutujaa, joilta 40 loppukyselyssd, heista
5 omaishoitajuus pdat- 5 omaishoito padattyi (hoi- 5 omaishoito paattyi (hoi-
tyi (hoidettavista 3 lai- dettavista 2 laitokseen, 3 dettavista 4 laitokseen, 1
tokseen, 2 kuoli) kuoli) kuoli)
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3.3 Tutkimusmenetelmat

Esiselvitys. Kuntoutuskursseille ohjautumisen arviointia koskeva esiselvitys toteutettiin haastatte-
lemalla kahta Kelan vakuutuspiirin tyontekijda. Haastattelukysymykset ldhetettiin vakuutuspiiriin
etukiteen ja vakuutuspiirin tyéryhmaé keskusteli kysymyksistd, jonka jélkeen tehtiin puhelinhaastat-

telu tyéryhmain yhdelle jasenelle.

Kuntakysely. Kuntakyselyssd kartoitettiin kursseille ohjaamista kunnissa ja niille ohjautumista. Ky-
sely ldhetettiin yhteensd 70 alueelle, 67 kuntaan. Otokseen otettiin mukaan kaikki 19 yli 50 000
asukkaan kaupunkia (vastausprosentti 100 %), 20 kaupunkia, joissa on 10 000-50 000 asukasta (vas-
tausprosentti 90 %) ja 26 alle 10 000 asukkaan kuntaa tai kaupunkia (vastausprosentti 62 %). Kaik-
kiaan kyselyyn vastasi 53 kuntaa (vastausprosentti 79 %) ja 73 tyontekijdd. Vastaajista 17 (23 %) oli
tayttanyt lomakkeen yhdessi toisen tyontekijan kanssa. Vastaajista 79 % oli ollut nykyisessd tydteh-
tavassddn yli kaksi vuotta. Vastanneissa kunnissa oli vuonna 2011 omaishoidon tuen saajia yhteensa
20 318, mikd on 52 % kaikista omaishoidon tuen saajista kyseisend vuonna (Sotkanet). Aineisto
koostui kategorisista muuttujista ja niistd analysoitiin lukumairét ja prosenttiosuudet. Osasta muut-

tujista tutkittiin jakaumien eroja pienten ja suurten kuntien vililld khiin neliotestilla.

Omaishoitajien kyselyt. Omaishoitajien kyselylomakkeet sisélsivit taustatietolomakkeiden (liitteet

3-6) lisaksi seuraavat menetelmat:

1. Maailman terveysjarjeston WHOQOL-Bref on 26-osioinen eldméanlaatumittari, jossa kukin osio
arvioidaan viisiportaisella likert-asteikolla. Yksi osio kisittelee yleistd eldimdnlaatua, yksi terveyden-
tilaan liittyvdd elamanlaatua ja 24 osiota jaetaan fyysiseen, psyykkiseen, sosiaaliseen ja ymparisto-
ulottuvuuteen. WHOQOL-BREF-eldmianlaatumittari on kehitetty WHOQOL-100-mittarista. Se on
lyhennettyné versiona soveltuvampi sekd tutkimukseen ettd kliiniseen kiyttoon terveydenhuollon
ammattihenkildille nopeaan eldiménlaadun kartoittamiseen sekd suurten videstomdédrien epidemio-
logiseen eliménlaadun tutkimiseen. (WHOQOL Group 1998.) Mittarin sisdinen yhtenevyys, erotte-
lukyky ja rakennevaliditeetti on todettu hyviksi aineistossa, joka kattoi 23 maata (Skevington ym.
2004). Kotona asuvia idkkditd koskevassa tutkimuksessa mittarin erottelukyky todettiin niin ikdan
hyviksi ilman katto- ja lattiavaikutusta. Sen muutosherkkyys vaihteli kohtalaisesta (sosiaalinen ja

ympéristoulottuvuus) hyvaén (fyysinen ja psyykkinen ulottuvuus) (Hwang ym. 2003).

2. Omaishoitajien kokemuksia selvitettiin COPE-indeksilla (Carers of Older People in Europe Index),
joka sisdltad kysymyksid kolmelta osa-alueelta (McKee ym. 2003; Juntunen ja Salminen 2011). Osa-

alueista myonteisid merkityksid ja saatua tuen laatua arvioidaan neljdlld ja kielteisid vaikutuksia seit-
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semalld kysymykselld. Mittarin asteikko on neliportainen (aina = 4, usein = 3, joskus =2, ei kos-
kaan = 1) ja osa-alueille lasketaan summapisteet. Myonteisten merkitysten osa-alueen ja tuen laatu
-osa-alueen pistemédrd on 4-16 pistettd, ja suurempi pistemadrd ilmentdd enemmén myonteisid
merkityksid tai parempaa omaishoitoon liittyvad tuen laatua. Kielteisten vaikutusten osa-alueen pis-
temddrd on 7-28. Korkeampi pistemddrd merkitsee useammin koettuja kielteisid vaikutuksia ja il-
mentdd suurempaa rasitusta tai kuormittumista. Mittarin sisdinen yhtenevyys oli eurooppalaisessa
kuuden maan tutkimuksessa hyva kielteisissd vaikutuksissa ja kohtalainen myonteisissd merkityksis-

sd ja tuen laadussa (Balducci ym. 2008).

3. Omaishoitajien masentuneisuuden arvioinnissa kaytettiin Beckin depressioasteikkoa (Beck Dep-
ression Inventory II, BDI-II). Se on 21-osioinen itsearviointilomake, jolla mitataan aikuisten ja yli
12-vuotiaiden nuorten masennusoireiden vaikeusastetta. Osiot arvioidaan viimeisen kahden viikon
aikana koettujen oireiden mukaan 0-3 pisteelld, ja summapisteet voivat vaihdella 0:n ja 63:n vélilla.
Suurempi pistemdard ilmentdd vakavampia masennusoireita (Beck ym. 2004). Sen sisdinen yh-
tenevyys, konvergentti- ja erottelevuusvaliditeetti on todettu hyvaksi myds idkkailla henkil6illd (Se-

gal ym. 2008).

4. Goal Attainment Scaling (GAS) -menetelma on asiakkaan tai kuntoutujan kuntoutuksen tavoit-
teiden laatimisen ja arvioinnin apuviline. Tavoitteen tunnistaminen perustuu haastatteluun ja kun-
toutujan tilanteen kokonaisvaltaiseen selvittdmiseen. Tavoitteet ja niiden aikataulu asetetaan niin,
ettd ne ovat realistisesti saavutettavissa. Tavoitteiden saavuttamisen arviointiin valitaan indikaatto-
rit, jotka tehdddn mitattavaksi ja mahdolliseksi arvioida. Tavoitetason suuntaista muutosta voidaan

kuvata madrallisesti tai laadullisesti (Autti-Rimo6 ym. 2010).

Hoidettavien toimintakykya omaishoitajien ndkokulmasta selvitettiin kolmella viisiportaisella ky-

symykselld: lilkkumiskyky, muisti- ja ajattelutoiminnot sekd kommunikaatiokyky.

Kuntoutuksen koettuja vaikutuksia ja kehittamistarpeita selvitettiin neljalld, avoimella kysymyksella:
“Millaisia vaikutuksia kuntoutuskurssilla (kaikki kurssijaksot) on ollut sinun arkielamaasi?”, "Mitka
tekijat kuntoutuskurssilla (kaikki kurssijaksot ja kotikdynti) ovat olleet hyodyllisid tai auttaneet si-
nua omaishoitajana?”, "Miten avustamasi ldheisen hoito ja tarvitsemat palvelut ovat toteutuneet
kuntoutuskurssin aikana?” ja "Mitd muutoksia toivoisit kuntoutuskurssin ohjelmaan, toteutukseen

tai sen jarjestaimiseen?” (liite 6).

Alkutilanteessa kuntoutusryhmien ja vertailuryhmin vilisid eroja testattiin dikotomisille khiin ne-

lictestilld, jarjestysasteikollisille Kruskal-Wallisin testilld ja jatkuville muuttujille varianssianalyysilla
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(ANOVA). Muutosta alku- ja loppumittauksissa vertailtiin ANOVAn toistomittausasetelmalla ja

jarjestysasteikolliselle muuttujille Wilcoxonin parittaisella testilla.

GAS-tavoitteiden analyysi. Kuntoutuskursseilla haastattelujen ja tutkimusten yhteydessd kuntou-
tujan kanssa madritellddn kuntoutujan yksilolliset konkreettiset tavoitteet GAS-tavoitelomakkeen
avulla. Kuntoutuja ja moniammatillisen tyéryhmén jisen tai jasenet laativat kuntoutuksen keskeiset

tavoitteet GAS-menetelmaa hyviaksi kdyttiden (Autti-Raimo ym. 2010).

Téssa tutkimuksessa kursseille osallistuneiden omaishoitajien GAS-tavoitteet analysoitiin luokitte-
lemalla ne ICF-mallin (WHO ja Stakes 2004) mukaan toimintakyky ja toimintarajoitteet -osa-
alueisiin, jotka ovat ruumiin/kehon toiminnot ja rakenne, suoritukset ja osallistuminen, ymparisto-
ja yksilotekijat (kuvio 3). Kaksi tutkijaa luokitteli tavoitteet ensin itsendisesti, minka jalkeen sovittiin
yhteisesti eroavuuksista. Epdselvissd kohdissa kaytettiin kolmannen tutkijan asiantuntemusta. Liit-
teessd 1 on esitetty esimerkki tavoitteesta kuntoutujan ilmaisemana ja osa-alueen pailuokka, johon

tavoite luokiteltiin.

Kuvio 3. Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalinen luokitus (ICF) tutkimuksen viitekehyk-
send.

Ladketieteellinen terveydentila
(h&irio tai tauti)
N

\4 v A4

Ruumiin/kehon toiminnot ¢«———>  Suoritukset ¢«—> Osallistuminen
ja ruumiin rakenteet N
N N

v \

Ympdristotekijat Yksilotekijat

Lahde: WHO ja Stakes 2004.

Fokusryhmihaastattelut parikurssilaisille. Parikurssien soveltuvuutta ja kehittdmistarpeita arvioi-
tiin neljassd omaishoitajien fokusryhméhaastattelussa. Haastattelut toteutettiin omaishoitajien kun-
toutuskurssien aikana kukin eri kuntoutuslaitoksessa. Palveluntuottajien edustajat rekrytoivat haas-
tateltavat ja antoivat fokusryhméhaastatteluista erillisen tiedotteen (liite 7). Haastatteluihin osallis-
tuminen oli vapaaehtoista. Haastateltavilta ei pyydetty muita henkil6tietoja kuin ikd, sukupuoli ja
ldheisen diagnoosi tai avuntarpeen syy. Haastattelujen teemat olivat: omaishoitajien kuntoutuksesta

tiedottaminen ja kuntoutukseen hakeutuminen, kuntoutuksen vaikutukset omaan arkieldmian,
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kuntoutuskurssien auttavat tekijét ja hyodyllisiksi koetut osa-alueet, kokemukset omaisen/ldheisen
saamista palveluista kurssin aikana sekd kuntoutuskurssien ja niihin hakeutumisen kehittamistar-

peet. Haastattelut nauhoitettiin, litteroitiin ja sisdllon analyysi toteutettiin Atlas.ti-ohjelman avulla.

Fokusryhmiin osallistui 5-8 henkil6d. Yhteensd haastateltavia oli 29, joista 8 miehid ja 21 naisia.
Miehet olivat 65-86-vuotiaita, ka. 76 vuotta. Naiset olivat 43-84-vuotiaita, ka. 67 vuotta. Suurim-

malla osalla haastateltavista oli hoidettavana puoliso.

Kysely palveluntuottajien edustajille. Palveluntuottajien edustajilta kuntoutuskurssien soveltu-
vuutta ja kehittdmistarpeita kysyttiin kyselyssd, joka lahetettiin kaikille (N = 13) vuoden 2013 aikana
omaishoitajien kursseja jirjestaneille palveluntuottajille. Kyselyyn pyydettiin vastaamaan kaikkia
palveluntuottajien edustajia, jotka olivat osallistuneet omaishoitajien kuntoutuskurssien suunnitte-
luun ja/tai toteutukseen. Vastauksia saatiin kaikilta palveluntuottajilta, yhteensd 42 vastaajalta. Ylei-
sin ammattiryhma vastaajista oli sairaanhoitaja tai terveydenhoitaja (33 %) (kuvio 4a, s. 17). Yli
puolet vastaajista toimi omaohjaajana (52 %) kursseilla, ldhes puolella (48 %) vastaajista oli luen-
nointia kurssien aikana, kolmannes toimi ryhméanohjaajana ja viidennes vastuuhenkilonid. Muita
tehtdvid vastaajilla oli arviointi tai testaus, ldheisten avustaminen, ladkarintarkastukset, yksilota-
paamiset sekd keskustelu- ja toimintaterapiaryhmien ohjaus (kuvio 4b, s. 17). Hieman alle puolella
vastaajista oli kokemusta sekd yksilo- ettd parikursseista, lahes kolmanneksella vain yksilokursseista
ja runsaalla viidennekselld kokemusta oli kertynyt ainoastaan parikursseista. Vastaajien tyokokemus

omaishoitajien kuntoutuskursseilla oli keskimaarin 3 v 4 kk.

Aineistojen raportointi. Tulososiossa tutkimuksen tuloksia kisitellddn tutkimuskysymyksittdin.
Joihinkin kysymyksiin vastataan aineistoittain, mutta mahdollisuuksien mukaan aineistoja on myds
yhdistelty. Esimerkiksi omaishoitajien kyselystd avoimiin kysymyksiin saatuja vastauksia on yhdis-

tetty fokusryhméhaastattelujen analysoituihin vastauksiin silloin kun ne kisittelevat samaa teemaa.



Kuviot 4a ja 4b. Palveluntuottajien edustajien ammatit ja tehtdvat.

4a
Sairaanhoitaja/terveydenhoitaja

Fysioterapeutti/toimintaterapeutti

Sosionomi / geronomi / kuntoutuksen ohjaaja

Psykologi
Sosiaalitydontekija
Laakari
Ravitsemusterapeultti
Lahihoitaja

Terveystieteiden maisteri

4b

Omaohjaaja

Luennointi

Ryhmadohjaaja

Vastuuhenkild

Testaaminen ja/tai arviointi
Omaista/laheistd avustava henkilosto
Ladkarintarkastukset

Muu, mika?

4 Tulokset

4.1 Omaishoitajien kursseille ohjautuminen

Kelan vakuutuspiirien nakdkulma

Kelan kahden vakuutuspiirin toimiston tyontekijoille tehdyn esiselvityksen perusteella kavi ilmi, et-
td kuntoutuskursseja on peruttu viimeisten vuosien aikana véhiisten osallistujamédrien vuoksi.
Syistd omaishoitajien vihéiseen kursseille hakeutumiseen ei toimistoissa ollut selkeda kasitystd. Vain
harvoin hakemuksesta selvidd, mista kuntoutuja on saanut tiedon tai kenen aloitteesta kuntoutusha-
kemus on pantu alulle. Toimistoissa arveltiin, ettd kuntoutukseen hakeutuminen voi olla estynyt
siksi, ettd kursseista ei ole tietoa, tai kidsityksestd, ettd kurssit olisi tarkoitettu ainoastaan omaishoi-
don tukea saaville omaishoitajille tai ldheisen sijaishoitojérjestelyjen takia. Hakemus on aiemmin
toimitettu kuukautta ennen kuntoutuksen alkua esivalintaryhmalle, minka jalkeen hakemukset ovat

tulleet Kelaan ratkaistavaksi. Talloin tiukka aikataulu on saattanut vaikeuttaa ldheisen sijaishoitojér-

jestelyja.

Yhteensd

= =2

L S B NG B S SV, I NVe]

42

22
20
14

o N M~ U1

%
33 %
21 %
12 %
10 %
10 %
5%
5%
2%
2%
100 %

52 %
48 %
33 %
19 %
12 %
10 %

5%
19 %
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Esitiedot kuntoutuksen tarpeesta vaihtelevat todella niukasta kattavaan selvitykseen. Mitddn yhte-
ndistd kaytdantod ei ole. Niukat esitiedot vaikeuttavat ratkaisuntekoa ja sen arviointia, kenelld omais-
hoitajana toimiminen on uhattuna. Lahes ainoa hylkdyksen peruste onkin ollut, ettd omaishoitaja
on ollut kuluneen vuoden aikana kuntoutuksessa eikd sen jélkeen ole tapahtunut muutoksia omais-

hoitotilanteessa.

Tyontekijoiden nakokulmasta kuntien terveyspalvelujen toimijoiden tietoisuutta tulisi lisdtd, koska
heidin toimenkuvaansa kuuluvat sekd hoidettavien ettd omaishoitajien, erityisesti ikddntyneiden

terveyspalvelut.

Kuntien ndkdkulma

Kunnille suunnatun kyselyn mukaan lahes kaikissa kunnissa on ohje tai opas omaishoidosta. Ylei-
simmin ohjeistus sisdltdd kriteerit omaishoidon tuen saamiseen (99 %), ohjeet tuen hakemiseen
(96 %) ja tietoja kunnan tarjoamista palveluista omaishoitajille (76 %). Puolet ohjeistuksista sisélsi
myos vapaaehtoisjarjestdjen, kuten omaishoitajayhdistysten toimintaa ja neljannes sisdlsi ohjeita

hausta Kelan jarjestimiin omaishoitajien kuntoutukseen.

Vain 28 % vastaajista arvioi, ettd heiddn kunnassaan tunnetaan hyvin tai melko Kelan jdrjestimaa
omaishoitajien kuntoutusta ja valtaosa (68 %) arvioi henkilokunnan tuntevan sitd melko huonosti
tai huonosti. Omaishoitajia oli ohjattu edellisen vuoden aikana 37 kunnasta kuntoutuskursseille,
kun 14 kunnasta ei ollut ohjattu yhtddn omaishoitajaa kuntoutuskursseille. Yleisimmait syyt, joiden
vuoksi omaishoitajia ohjataan kuntoutukseen, ovat ennaltaehkiisevid, kuten jaksamisen tukeminen
tai omaishoitajan kannustus huolehtimaan omasta kunnostaan, terveydelliset ongelmat, kuten tuki-
ja liikuntaelinsairaudet ja omaishoitajan uupuminen tai vasyminen. My6s omaishoitajan toiminta-
kyvyn heikkeneminen tai omaishoitotilanteen muuttuminen vaativammaksi ovat kuntoutukseen
ohjaamisen syynd. Omaishoitajan itsensd ilmaisema tarve ja aktiivisuus voivat olla lihtokohtana

kuntoutukseen hakeutumiselle.

Yleisin syy sille, ettd omaishoitajia ei ohjata kuntoutukseen, on tiedon puute kuntoutusmahdolli-
suuksista. Lisaksi kiireinen tyotahti johtaa siihen, ettei kuntoutusmahdollisuuksia ehditd tai muiste-
ta ottaa puheeksi omaishoitajien kanssa. Joissain tapauksissa vaatimus lddkarin lausunnosta tekee
hakuprosessista lilan mutkikkaan. Omaishoitajille itselleen kuntoutukseen hakeutumisen esteeni
ovat vastaajien mukaan yleisimmin hoitojarjestelyt. Léheinen ei halua jaddd muiden hoitoon omais-

hoitajan kuntoutuksen ajaksi. Ldhes yhta usein arvioitiin omaishoitajan haluttomuus jéttda ladheinen
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kuntoutuksen ajaksi esteeksi kuntoutukseen. Hoitopaikan jarjestyminen laitoksesta on harvemmin
esteend, mutta sijaishoitajan jarjestiminen kotiin on vaikeampaa. Myds omaishoitajan oma tieté-
mattomyys kuntoutusmahdollisuuksista ndyttda olevan varsin yleistd. Tiedotuksen lisddmista Kelan
kuntoutuksista sekd henkilokunnalle ettd suoraan omaishoitajille pidettiinkin useimmissa vastauk-

sissa kehittamisalueena.

Laitosmuotoinen kuntoutuskurssi ei aina sovi omaishoitajalle, kuntoutusjakso voi olla liian pitka tai
kuntoutuslaitos liian kaukana. Kuntoutukseen hakeutuminen tai lahteminen ei saisi mydskaén tuot-
taa ylimadrdisid kustannuksia. Melko usein omaishoitaja haluaa ldhted kuntoutukseen vain, jos l4-
heinen pddsee mukaan, mikd on ollut mahdollista omaishoitajien kuntoutuksessa vasta vuoden 2013
alusta. Nuoremmat omaishoitajat saattavat osallistua koko perheen kanssa ennemmin sairauden pe-
rusteella jérjestetyille sopeutumisvalmennuskursseille. Kuntoutukseen hakeutuminen ja osallistu-
minen edellyttivdt omaishoitajien omaa kuntoutustarpeen tunnistamista, timén puute on melko

usein esteend kuntoutukselle.

Suurin osa vastaajista toivoi parempaa tiedottamista kuntoutusmahdollisuuksista seké verkkosivuil-
la ettd suoraan omaishoitajien kanssa tyoté tekeville viranhaltijoille. Tiedotusta toivottiin lisdd myos
péivalehtiin, terveyskeskuksiin erityisesti ladkareille ja Kelan tiedotuslehteen. Vastaajat esittivat toi-
veita selkeistd tiedotuslehtisistd, joissa olisi tiedot sekd kuntoutusmahdollisuuksista ettd ohjeet ha-

keutumisesta ja joita voisi jakaa myds omaishoitajille itselleen.

Omaishoitajien nakdkulma

Omaishoitajille tehdyn kyselyn mukaan kolmannes omaishoitajista sai tiedon kuntoutuksesta yhdis-
tyksiltd, yleensd omaishoitajien yhdistykselta. Toiseksi eniten tietoa saatiin lehdistd, kuten omaishoi-
tajien yhdistyksen lehdesta tai internetistd. Muita tiedonsaantikanavia olivat mm. kuntoutuslaitok-
set ja palvelukeskukset. Neljannes tutkimukseen osallistuneista oli saanut tiedon kuntien palveluista,
useimmin sosiaalipalveluista, kuten palveluohjaajilta. Reilu kolmannes omaishoitajista ilmoitti tayt-
taneensd hakemuksen itsendisesti. Apua hakemuksen tdyttdmiseen oli yleisimmin saatu kunnan so-

siaali- ja terveyspalveluista tai Kelasta. (Taulukko 1, s. 20.)

Keskustelu parikursseille osallistuneiden omaishoitajien kanssa oli samansuuntaista. Tieto kuntou-
tuskurssista oli saatu suoraan kuntoutuslaitoksen lihettimdna kutsuna (2 mainintaa). Lehti-
ilmoituksesta, joka oli l16ytynyt omaishoitajille suunnatusta lehdestd, paikallislehdesta tai vammais-

jarjeston lehdestd (9 mainintaa). Suullisena tiedon kurssista ja rohkaisua sille hakeutumiseen oli saa-
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tu kuntoutuslaitoksen tyontekijélta (2), Kelan toimistosta (2), omaishoitajayhdistyksesta (4), ladka-

riltd (1) ja sukulaiselta (2). Naispuolinen omaishoitaja kertoi:

”Mai olin timmoisessd omaishoitajien ryhmakokoontumisessa vuoden alussa ja sielld

mainittiin téstd, ettd Kelalta on tullut uus mahdollisuus. Ja jossa mé ruikutin, ettei me

olla pdasty mihinkdan kuntoutukseen, kun miehelle ei kuntoutuksesta ole ollut hyotya

ja kaikki hakemukset kuntoutuksesta tuli aina evdttyind. Ja sitten kerrottiin, ettd tillai-

nen parikurssi kuntoutusmahdollisuus oli ja sitten me hakeuduttiin. Ja olin sitten kau-

heen iloinen, kun jonnekin pédstiin. Ja siihen, ettd mieskin tulee mukana.”

Omaishoitajat toivoivat kohennusta kursseista tiedottamiseen. Parempaa tietoa kaivattiin enemmén

ja useammasta kanavasta, kuten lehdistd ja kuntien tyontekijoiltd. Esimerkiksi omaishoitajayhdis-

tyksen kautta tiedottaminen ndhtiin ongelmallisena niille, jotka eivit ole yhdistystoiminnassa mu-

kana tai ovat niin vésyneitd, ettd eivit jaksa aktiivisesti etsid tietoa. Yhden omaishoitajan kuvauksen

mukaan: ”Avun saaminen pitdisi olla automaattista. Kun on uupunut ei jaksa etsid apua ja neuvoja

eri paikoista, mistd saa eri tukimuotoja jne.”

Haastateltavat kokivat hakeutumisen kurssille vaihtelevasti, osa koki lomakkeiden tayttimisen tyo-

ladksi. Suurimmalle osalle hakuprosessi oli sujunut helposti ja apua oli saatu tarvittaessa Kelan toi-

mistosta.

Taulukko 1. Omaishoitajien eri tahoilta saama tieto kuntoutuksesta ja apu hakuprosessissa.

Keneltd sait apua hakemuksen

Miten sait tietoa kuntoutuksesta? =126 | % |tadyttamisessa? =127 | %
Kotisairaala, kotihoito ym. 9 7,1 | Kotisairaanhoito 4 3,1
Terveyskeskus 7 5,6 | Ladkadri tai sh 8 6,3
Erikoissairaanhoito 3 2,4 | Sos.tt. tai palveluohjaaja 16 12,6
Sosiaalipalvelut 13 10,3 | Kotipalvelu 5 3,9
Omaishoitajien tai muu yhdistys 40 31,7 | Omaiset 12 9,4
Kela 11 8,7 | Itsendisesti 46 36,2
Lehti-ilmoitus, internet jne. 23 18,3 | Kela 25 19,7
Omaisilta tai ystavilta 6 4,8 | Muu 11 8,7
Muu 14 11,1
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Palveluntuottajien edustajien nakokulma

Enemmistd palveluntuottajille suunnattuun kyselyyn vastaajista (60 %) oli sitd mieltd, ettd kuntou-
tukseen ohjautuu hyvin tai erittdin hyvin pdivittdin omaishoitajan toimivia henkilditd, jotka ovat
kurssimuotoisen kuntoutuksen tarpeessa, 12:n mielestd (28 %) kohtuullisesti ja 5:n (12 %)mielestd
huonosti. Vastaajat arvioivat hieman paremmin kuntoutukseen ohjautuvan omaishoitajia, joiden
toimintakykyd voidaan parantaa (64, 28 ja 7 %). Parhaimmin tiedotuskanavista toimii vastaajien
mukaan yhdistysten (esim. omaishoitajien yhdistys) tiedottaminen. Toiseksi toimivampana ndhtiin
“puskaradion” kautta tiedottaminen. Valtaosa piti palveluntuottajien, lehden tai internetin ja Kelan

kautta tapahtuvaa tiedottamista jossain maérin toimivana.

Vastaajista kolmannes piti omaishoitajien B-lausunnon ja/tai sen liitteend olevan kuntoutussuunni-

telman palvelevan kuntoutusta hyvin ja yli puolet kohtuullisesti.

Kuntoutukseen ohjautumisessa parantamisen varaa nihtiin nimenomaan tiedottamisessa. Erityises-
ti kuntien tyontekijoiden tulisi olla enemman tietoisia kuntoutusmahdollisuudesta ja tiedottaa siitd
asiakkailleen. Kurssien parempi tuntemus ehkdisisi myos omaishoitajan mahdollisesti eparealistisia
odotuksia esimerkiksi yksilollisestd kuntoutuksesta. Kuntoutuksen tulisi myds nivoutua paremmin
palvelusuunnitelmiin. Kuntoutuskurssien suunnittelu ja toteutus vaikeutuvat, kun kuntoutuskurssit
tayttyvat viime tingassa. Osa vastaajista oli sitd mieltd, ettd omaishoitajien kuntoutukseen tuloa tulisi
aikaistaa, jotta kuntoutuksella pystyttdisiin vaikuttamaan omaishoitotilanteeseen. Lisdksi toivottiin

parempia esitietoja sekd omaishoitajista, ettd parikursseille tulevista ldheisista.

4.2 Omaishoitajien kurssien hyodyt ja vaikutukset

Tutkimukseen osallistui yhteensd 180 omaishoitajaa, joista 49 kuului vertailuryhméén eikd osallis-
tunut seuranta-aikana Kelan omaishoitajien kuntoutuskursseille. Tutkittavista 136 (76 %) oli naisia
ja heiddn keski-ikdnsé oli 69 vuotta, miesten keski-ikéd oli hieman korkeampi, 74 vuotta. Ryhmien
valilla oli eroja alkutilanteessa, kun yksilokursseille osallistui enemmén omaa lastaan hoitavia ja ver-
tailuryhméddn omia vanhempiaan hoitavia omaishoitajia. Samasta syystd vertailuryhméssa oli
enemman eri taloudessa asuvia. Lisaksi vertailuryhmaldisten ldheisten muisti- ja ajattelutoiminnot

olivat keskimaérin heikompia kuin muissa ryhmissé. (Taulukko 2, s. 22-23.)
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Taulukko 2. Omaishoitajien taustatietojen ja ldheisten toimintakyvyn jakaumat alkuvaiheessa sekad ryhmien vali-

set erot.
YK PK VE Ryhmit, jotka
(n = 64); (n =67); (n = 49); eroavat
f (%) f (%) f (%) p toisistaan
Sukupuoli ns®
Naisia 49 (77) 45 (67) 41 (84)
Miehia 15 (23) 22 (33) 8 (16)
Asuinalue nsd
Taajama 43 (68) 49 (73) 39 (80)
Haja-asutus 20 (32) 18 27) 10 (20)
Suhde ldheiseen <0,001* | PKvs.YKjaVE
Puoliso/kumppani 51 (80) 65 (97) 39 (80)
Aiti/isa 5(8) 0 9 (18)
Sisarus 1(1) 0 0
Lapsi 7 (11) 203) 12
Tyo ns®
Tyossd, opiskelu, yrittdja 3 (5) 2(3) 2 (4)
Elakkeelld 58 (90) 63 (94) 45 (92)
Muu 3(5) 2(3) 2 (4)
Asuminen 0,044 PKvs. VE
Samassa taloudessa tai talossa 61 (95) 66 (98) 43 (88)
Erikseen 3 (5) 102 6(12)
Aika omaishoitajana ns?
Alle vuoden 0 102 2 (%)
1-2 vuotta 5(8) 8(12) 6(12)
2-5 vuotta 21 (33) 29 (43) 16 (33)
Yli 5 vuotta 38 (59) 29 (43) 25 (51)
Avustaminen jatkossa 1 vuosi nsP
Jatkaa, vaikka avun tarve lisdédntyisi 24 (39) 32 (50) 10 (20)
Jatkaa, jos tilanne pysyy samana 26 (43) 21 (33) 31 (63)
Jatkaa vain, jos apua lisda 11 (18) 10 (16) 7 (14)
Ei voi jatkaa 0 102 1(2)
Ldheisen toimintakyky:
Liikkuminen nsP
Ei vaikeuksia 5 (8) 16 (24) 15 (30)
Liikkuu apuvdlineilld 16 27) 15 (22) 7 (14)
Paljon vaikeuksia 22 (37) 24 (36) 22 (44)
Vain avustettuna 15 (25) 11 (16) 6(12)
Liikuntakyvyton 1(2) 102 0 (0)
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YK PK VE Ryhmit, jotka
(n = 64); (n=67); (n =49); eroavat
f (%) f (%) f (%) p toisistaan

Muisti 0,039° VE vs. YK, PK
Ei vaikeuksia 10 (16) 14 (21) 102
Lievid vaikeuksia 19 31) 18 27) 16 (32)
Vaikeuksia 13 (21) 9(13) 11 22)
Huomattavia vaikeuksia 15 (24) 18 (27) 9 (18)
Ei orientaatiota tai muistia 5 (8) 8(12) 13 (26)
Kommunikaatio ns®
Sujuu hyvin 14 (23) 17 (25) 11 (22)
Lievig vaikeuksia 28 (47) 26 (39) 23 (46)
Vaikeuksia 7(12) 14 (21) 7 (14)
Huomattavia vaikeuksia 9(15) 7 (10) 8 (16)
Ei kommunikoi 203) 3 (4) 12

3Fisherin eksakti testi.

eruskal—Wallisin testi.

Mieliala, koettu kuormittuminen ja elamanlaatu

Omaishoitajien keski-ikd oli 70 vuotta. Alkutilanteessa ryhmien vililld oli eroja useampien muuttu-

jien suhteen. Kuntoutukseen osallistuneet omaishoitajat kayttivat aikaa hoitamiseen tai avustami-

seen keskimddrin 17 tuntia ja vertailuryhmdin osallistuneet 12 tuntia vuorokaudessa. Vertailuryh-

missd ldheiset olivat keskimddrin hieman vanhempia kuin muissa ryhmissa (p = 0,032). Liséksi ver-

tailuryhmissd omaishoitajat kokivat kielteisid vaikutuksia enemmaén kuin parikursseille osallistu-

neet (p = 0,01). Parikursseille osallistuneet omaishoitajat kokivat tuen laadun heikommaksi kuin yk-

silokursseille osallistuneet omaishoitajat (p = 0,04). Yksilokurssilaisten eldménlaatu fyysiselld ulot-

tuvuudella oli heikompaa kuin parikurssilaisten eldiménlaatu fyysiselld osa-alueella (p =0,032).

(Taulukko 3, s. 24.)
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Taulukko 3. Omaishoitajien ja ldheisten taustietojen keskiarvot, keskihajonta alkutilanteessa sekad ryhmien vali-
set erot.

Ryhmat, jotka

YKn = PKn = VEn = eroavat
ka (SD) ka (SD) ka (SD) | p-arvo | toisistaan
Ika 70 (9,6) 71 (8,1) 70 (7,0) ns®
Aika avustamiseen h/vrk 18 (7,1) 16 (8,3) 12 (8,4) | 0,003 | VEvs. YK, PK
Avustettavan ik 70(19,9 | 710,70 | 7709,7) |0,032° VE vs. PK
Masennusoireet (BDI-II) 11,5(7,9) | 10,2 (7,7) | 11,9 (6,4) | ns?
Kielteiset vaikutukset (kv) 15,1 (3,5) | 13,7 3,3) | 15,6 (3,5) | 0,01° VE vs. PK
Tuen laatu (t) 10,7 2,4) | 9,6 (2,3) | 9,7(2,4) | 0,04° PKvs. YK

Myonteiset merkitykset (mm) | 13,0 (2,0) | 12,9 (1,7) | 12,5 (2,0) | nsb

Elamanlaatu (WHOQOL-BREF):

Fyysinen ulottuvuus 57 (14,6) | 60 (14,4) | 64 (16,0) | 0,032° VE vs. YK
Psyykkinen ulottuvuus 59 (15,6) | 63(14,6) | 60 (14,1) | nsb
Sosiaalinen ulottuvuus 59 (18,6) | 58(18,7) | 57 (17,6) | nsd
Ympiristo 59 (12,1) | 59 (14,1) | 61 (15,1) | nsd

2ANOVA, Post hoc Tukeyn testi.
** Kruskal-Wallisin testi.

Seurantavuoden aikana parikursseille osallistuneiden omaishoitajien kuormittuneisuudessa ei ta-
pahtunut muutosta. Sen sijaan vertailuryhmdin osallistuneiden omaishoitajien kuormittuminen li-
sadntyi tilastollisesti merkitsevasti (p = 0,027). Myo6s yksilokursseille osallistuneilla kuormittunei-
suus lisddntyi hieman (p = 0,079). Muutoksen ero seuranta-aikana oli tilastollisesti merkitseva pari-
kurssilaisten ja vertailuryhmaldisten vililld (p = 0,047). Omaishoitajien kokemassa tuen laadussa,
omaishoidon myonteisissd merkityksissd ja masennusoireissa ei tapahtunut tilastollisesti merkitse-
vid muutoksia seuranta-aikana missdan ryhmassa. (Taulukko 4, s. 25.) Vaikka omaishoitajien ma-
sennusoireissa ei keskimdédrin tapahtunut muutosta, niin omaishoidon paittdneiden henkildiden
(n=15) masennusoireiden keskiarvo, joka oli alkutilanteessa muuta ryhmdd korkeampi, laski
13,6 pisteestd 11 pisteeseen (p = 0,035) eli ladhes samaan, mikd oli omaishoitajana jatkavien keski-

maarainen pistemaara.



Taulukko 4. Alku- ja seuranta-arviointiin osallistuneiden omaishoitajien omaishoitokokemusten (COPE), mieli-
alan (BDI-I) ja eldmé&nlaadun ulottuvuuksien (WHOQOL-BREF) alku ja loppumittaukset sekd ryhmien sisdisen

muutoksen ja ryhmien vélisten muutosten p-arvot (ANOVAn toistomittaus).

Yksilokurssi | Parikurssi Vertailu YRvs PK | YKvs VE | PKvs VE
Mittari ka (SD) ka (SD) ka (SD) p p p
COPE kielteiset vaikutukset®
Alku 14,0 (3,6) 13,4 (3,1) 15,8 (3,5)
12 kk 15,8 (3,7) 13,6 (3,3) 17,1 (4,2)
Muutos p 0,079 0,907 0,027 | 0,244 0,390 0,047
COPE myonteiset merkitykset
Alku 13,1 (2,1) 12,9 (1,7) 12,4 (1,9)
12 kk 12,7 (1,5) 13,2 (1,8) 12,3 (1,9)
Muutos p 0,332 0,165 0,685| 0,109 0,766 0,227
COPE tuen laatu
Alku 10,5 (2,4) 9,6 (2,5) 9,7 (2,4)
12 kk 10,1 (2,3) 9,9 (2,1) 9,4 (2,4)
Muutos p 0,195 0,258 0,440 | 0,097 0,845 0,176
BDI-II?
Alku 11,6 (7,7) 9,3 (6,8) 12,3 (6,5)
12 kk 11,6 (7,4) 9,1(6,3) 11,8 (6,3)
Muutos p 0,986 0,724 0,498 | 0,385 0,638 0,776
WHOQOL-BREF
Fyysinen alku 57,1 (14,7) 60,0 (15,0) 64,3 (15,2)
12 kk 60,3 (14,7) 62,3 (14,9) 60,2 (16,2)
Muutos p 0,045 0,126 0,118 | 0,792 0,010 0,016
Psyykkinen alku 58,8 (16,0) 64,4 (14,4) 60,0 (14,3)
12 kk 60,8 (14,2) 66,5 (13,7) 58,4 (14,6)
Muutos p 0,236 0,104 0,389 | 0,952 0,127 0,106
Sosiaalinen alku 57,9 (18,3) 58,3 (18,6) 56,2 (18,5)
12 kk 59,1 (18,4) 60,2 (20,7) 52,2 (23,2)
Muutos p 0,495 0,389 0,178 | 0,855 0,119 0,078
Ymparisto alku 58,5 (12,7) 59,7 (14,4) 62,0 (16,0)
12 kk 60,1 (13,6) 59,3 (13,3) 59,2 (15,5) 0,200 0,049 0,403
Muutos p® 0,142 0,708 0,158

Korkeammat pisteet viittaavat huonompaan tilanteeseen.

bAjan vaikutuksen tilastollinen merkitsevyys.

Ajan ja ryhman yhteisvaikutuksen tilastollinen merkitsevyys parivertailussa.
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Omuaishoitajien elamédnlaadun fyysiselld osa-alueella yksilokurssilaisilla myonteinen muutos seuran-
ta-aikana oli tilastollisesti merkitsevé (p = 0,045), myos parikurssilaisten tilanne koheni, mutta ver-
tailuryhmaélld tulos oli hieman heikentynyt. Muutosten ero oli tilastollisesti merkitsevé sekd yksilo-
kurssilaisten ja vertailuryhmidn vililld (p =0,01) ettd parikurssilaisten ja vertailuryhmin valilla
(p =0,016). Kuntoutukseen osallistuneilla omaishoitajilla eliménlaatu hieman parani ja vertailu-
ryhmén omaishoitajilla hieman heikkeni psyykkiselld ja sosiaalisella osa-alueella, mutta muutokset
eivat olleet tilastollisesti merkitsevid. Elimanlaadun ympdrist6-osa-alueella vain yksilokursseille
osallistuneiden omaishoitajien tilanne koheni ja muutoksen ero oli tilastollisesti merkitseva

(p = 0,049) suhteessa vertailuryhmaén. (Taulukko 4.)

Vertailuryhmédn osallistuneiden omaishoitajien tilanteen heikkeneminen ilmeni myos koetussa
terveydessd, jossa muutos huonompaan oli tilastollisesti merkitseva (p = 0,035). Laheisten litkunta-
kyky huononi seuranta-aikana parikurssilaisten ryhmassé (p = 0,001). Laheisten muisti- ja ajattelu-
toiminnot huononivat sekd parikurssilaisten ryhmissa (p = 0,034) ettd vertailuryhméssd (0,012).
Léheisten kommunikaatio huononi vertailuryhméssa (p = 0,018). Omaishoitajien arviot mahdolli-
suuksistaan hoitaa ldheistddn jatkossa heikkenivit seuranta-aikana kaikissa kolmessa ryhmaéssa.
Lopputilanteessa vertailuryhmaéldisten arvio mahdollisuuksistaan jatkaa omaishoitajana (ka 2,4) oli

tilastollisesti merkitsevasti heikompi (p = 0,012) kuin parikurssilaisten arvio (kal,8). (Taulukko 5.)

Taulukko 5. Omaishoitajien koettu terveys, elaménlaatu ja tyytyvdisyys terveyteen sekd ldaheisen liikkumiskyky,
muistitoiminnot ja kommunikaatio sekda mahdollisuus jatkaa omaishoitajana seuraavan vuoden alku- ja lopputi-
lanteessa.

Yksilokurssi Parikurssi Vertailu
Alku Loppu Alku Loppu Alku Loppu
Muuttuja ka (sd) | ka (sd) P* | ka (sd) | ka (sd) P* | ka (sd) | ka (sd) p°
Oh koettu terveys? 2,8(0,8)| 2,7 (0,8)| 0,310| 2,8 (0,7)| 2,8 (0,7)| 0,987| 2,4(0,7)| 2,6 (0,7)| 0,035
Oh elamaénlaatu 3,1(0,7)| 3,2 (0,7)| 0,317| 3,4 (0,7)| 3,4 (0,6)| 0,297| 3,3 (0,7)| 3,0 (0,7)| 0,088
Oh tyytyvdisyys terveyteen 3,2 (1,0)| 3,4 (1,0)| 0,110] 3,4 (0,9)| 3,3 (0,9)| 0,338| 3,4 (0,7)| 3,3 (0,9)| 0,519
Lgheisen liikuntakyky® 2,7 (0,9)| 2,7 (1,1)] 0,243| 2,4 (1,1)| 2,9 (1,0)| <0,001| 2,5 (1,0)| 2,7 (1,2)| 0,135

Laheisen muisti ja ajatus® 2,9 (1,2)] 3,0(1,4)] 0,839| 2,9 (1,3)| 3,1 (1,3)| 0,034| 3,3(1,3)| 3,7 (1,2)| 0,012

Liheisen kommunikaatio? 2,3(1,1)] 2,5(@1,1)|0,129| 2,2 (1,1)| 2,4 (1,2)| 0,198 2,5(1,1)| 2,8 (1,1)| 0,018

Avustaminen jatkossa® 1,8 (0,7)| 2,0(0,7)| 0,042 1,6 (0,7)| 1,8 (0,8)| 0,009| 2,0 (0,7)| 2,4 (0,8)| 0,001

Korkeampi keskiarvo merkitsee heikompaa tilannetta/toimintakykya.

Muutoksen tilastollinen merkitsevyys.
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Omaishoitajien tavoitteet kuntoutumiselle

Omaishoitajat asettivat kuntoutuksen alussa itselleen yhteensd 251 tavoitetta, joista 130 oli ensisi-
jaista, 90 toissijaista ja 28 kolmanneksi tdrkeintd tavoitetta. Tavoitteista 30 % jakaantui ICF-
luokituksessa osa-alueille ruumiin/kehon toiminnot ja rakenne, 64 % suoritukset ja osallistuminen

ja 6 % ymparistotekijat. (Taulukko 6, s. 28.)

Ruumiin/kehon toiminnot ja rakenne -osa-alueelta padluokkaan Henkinen energia ja viettitoimin-
not (b130) lukeutui 28 % ja péddluokkaan Painonhallintatoiminnot (b530) 27 % osa-alueen tavoit-
teista. Suhteellisesti eniten tdman osa-alueen tavoitteista saavutettiin padluokkien Kokonaisvaltaiset
mielentoiminnot, muu madritelty, b139 (78 %), Henkinen energia ja viettitoiminnot, b130 (74 %)
sekd Tunne-elimin toiminnot, b152 (71 %). Pdidluokan Painonhallintatoiminnot tavoitteista saavu-

tettiin 28 %. (Taulukko 6.)

Suoritukset ja osallistuminen -osa-alueelta eniten tavoitteita lukeutui padluokkiin Itsestd huolehti-
minen, muu madritelty (d598, 22 %), Virkistdytyminen ja vapaa-aika (d920, 21 %), Omasta tervey-
destd huolehtiminen (d570, 20 %) sekd Paivittdin toistuvien tehtdvien ja toimien suorittaminen
(d230, 18 %). Naissa paidluokissa tavoitteista saavutettiin 57-63 %. Osa-alueen tavoitteista 82 % saa-
vutti stressin kasittelyyn (d240) ja kaikki saavuttivat sosiaalisiin suhteisiin (d750) liittyvit tavoitteet.
Ympiristotekijoiden osa-alueelle tavoitteita oli asetettu huomattavasti vihemmain, mutta toisaalta

naista saavutettiin 80 %. (Taulukko 6, s. 28.)

Paitosjaksolle osallistuneille kuntoutujille laskettiin toteutuneiden tavoitteiden pistemadrdt ja ta-
voitteiden mddrdn mukainen T-lukuarvo. Yksilokursseilla keskiarvo (keskihajonta) oli 49,4 (14,9) ja
parikursseilla 50,2 (11,6). Ryhmien vililla ei ollut tilastollisesti merkitsevdd eroa. Tavoiteltu
T-lukuarvo on 50. T-lukuarvon > 50 saaneiden omaishoitajien muutos kuntoutuksen aikana eld-
mainlaadussa (p: 0,140-0,707), masentuneisuudessa (p = 0,506) tai kuormittuneisuudessa (p =
0,056) ei kuitenkaan eronnut tilastollisesti merkitsevasti alle 50 pistettd saaneista omaishoitajista.
Sen sijaan ensimmadisen tavoitteen saavuttaneiden omaishoitajien ja niiden omaishoitajien, jotka ei-
vdt saavuttaneet ensimmaista tavoitettaan, vélinen ero kuntoutuksen aikaisessa muutoksessa oli ti-
lastollisesti merkitseva kuormittuneisuudessa (p = 0,003), masennusoireissa (p = 0,014), eldménlaa-
dun fyysiselld (p = 0,018 ja psyykkiselld (p = 0,005) osa-alueella. Myds ympariston osa-alueella ero
oli lahes merkitseva (p = 0,051).



Taulukko 6. Omaishoitajien tavoitteet kuntoutukselleen ICF-pddluokkien mukaan jaoteltuna sekd saavutettujen tavoitteiden %-osuudet.

GAS1 GAS?2 GAS3 Yhteensd Saavutetut

ICF-koodi n n n N/N lopussa %
Ruumiin/kehon toiminnot ja rakenne 75/67 57
b130 Henkinen energia ja viettitoiminnot 11 9 1 21/19 74
b134 | Unitoiminnot 2 11/11 55
b139 Kokonaisvaltaiset mielentoiminnot, muu maaritelty 4 3 11/9 78
b152 | Tunne-eldamén toiminnot 1 8/7 71
b280 | Kipuaistimus 2 4/3 0
b530 Painonhallintatoiminnot 14 4 2 20/18 28
Suoritukset ja osallistuminen 160/144 63
d230 Pdivittdin toistuvien tehtdvien ja toimien suorittaminen 11 14 5 29/27 63
d240 | Stressin ja muiden vaateiden psyykkinen kasitteleminen 7 3 2 12/11 82
d315 Ei-kielellisten viestien ymmartaminen 1 1/1 100
d450 Kaveleminen 1 1/1 100
d469 Liikkuminen kodin ulkopuolella, maarittelematon 1 1/1 0
d570 | Omasta terveydestd huolehtiminen 19 9 4 32/30 57
d598 Itsestd huolehtiminen, muu maaritelty 17 16 3 36/31 58
d660 Muiden henkildiden avustaminen 1 2 3/2 100
d750 Vapaamuotoiset sosiaaliset ihmissuhteet 2 5 1 8/7 100
d910 | Yhteisollinen elama 1 1 1 3/3 67
d920 | Virkistdytyminen ja vapaa-aika 18 13 3 34/30 57
Ympadristotekijat 14/10 80
e115 | Paivittdisen eldman tuotteet ja teknologiat henkilokohtaiseen kayttoon 1 1/0

e325 | Tuttavat, ikdtoverit, tydtoverit, naapurit ja yhteison jasenet 2 1 1 4/3 100
€399 | Tuki ja keskindiset suhteet, mdarittelematon 3 3/2 100
e570 | Sosiaaliturva — etuudet, hallinto ja politiikka 1 1 2/2 50
e575 | Yleinen sosiaalinen tuki — palvelut, hallinto ja politiikka 1 1 2/1 100
e580 | Terveys — palvelut, hallinto ja politiikka 1 1 2/2 50
nd Ei madritelty 1 1/1 100
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Parikurssien koettu hyoty

Omaishoitajien fokusryhmahaastatteluissa keskusteltiin tekijoistd, jotka he kokivat parikursseilla
auttaviksi ja hyodyllisiksi. Osa auttavista tekijoita on yleisid, osa liittyi omaishoitajan omaan hyvin-
vointiin ja kuntoutumiseen, osa omaishoitoon liittyviin asioihin ja osa liittyi ldheisen hoitoon ja
kuntoutukseen (kuvio 5). Sitd, miten hyvin kurssilla opitut taidot ovat siirtyneet arkeen, ei haastatte-
lujen perusteella pysty arvioimaan. Omaishoitajista osa koki saaneensa jotakin pysyvimpad muutos-

ta, kun yksi omaishoitaja kertoi, etti ei ole jaksanut siirtdd kurssin oppeja arkeen:

”No en méd osaa sanoa, ettd ois millddn lailla et se arki sit jatkuu ihan samalla tavalla,
ei mitddn semmosta. Et tietty huono omatunto ko ei sitten jaksa ldhtee lenkille tai mi-
tddn vield enemman sit, ko ldhti taéltd, kun ajatteli et jos tulee hyva kesd, niin sit sitd

ldhtis, mut ei mitddn oo jaksanut.”

Kuvio 5. Kuntoutuksen auttavat tekijdt parikursseilla.

Laitoksen
ilmapiiri

Omaan jaksamiseen
o Yleiset Lepo ja liittyva tieto
Virkistys tekijat uni

Liikunnallinen

Henkilosto

Hoidettavaan Ku';tuotLtJ;sla(fen Omaishoitajan aktivointi
Kuntoutus liittyvat e hyvinvointiin
tekijt tekijdt liittyvit tekijt
parikusseilla

Vertaistuki ’

\

‘ Yksilotapaamiset ’ [ Ravitsemus- ]

tietous
Tieto etuuksista ’ - Apuvidlineet ja
Ergonomia- kodinmuutostyot
ohjeet

Omaishoitoon
liittyvat tekijat

/
Hoito
Tieto

hoidettavasta
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Yleiset auttavat tekijat

Laitoksen ilmapiirilld on suuri merkitys kuntoutumiselle. Erityisesti yhden laitoksen henkilokuntaa
kuntoutujat kiittiviat yksimielisesti hyvistd kohtelusta ja iloisesta ilmapiiristd. Yksi haastateltavista

totesi:

“T4élld on mahtava henkilokunta todella mukavia. Kaikki hymyilee ja tervehtii. Miten
ne on saanut tdn talon hengen tillaiseksi, ilmeisesti tddlla on hyva olla téissd. Kaikki

tyytyviisen ja iloisen oloisia.

My®6s henkilokunnan kiire ndkyy laitoksen ilmapiirissd. Yhdessa kuntoutuslaitoksessa kuntoutujat
kokivat, ettd henkilokuntaa oli liian vdhdn ja henkilokunnan minuuttiaikataulu tuntui laitoksen il-

mapiirissd sekd kuntoutujien ohjelman toteutuksessa.

Omaishoitajan omaan hyvinvointiin ja kuntoutumiseen liittyvat auttavat tekijat

Omaishoitajan omaan hyvinvointiin liittyvistd hyodyista keskeisimpii oli kurssin mahdollistama le-
po. Kurssijakso antoi katkon arkiseen ruoanlaittoon, siivoamiseen ja pyykinpesuun. Muutama

omaishoitaja toi esille, kuinka virkistdvda oli saada nukkua rauhassa:

“Mulla on hienoa kun mies on kauheen levoton, mulle jarjestettiin oma huone ettd ma
saan nukkua yoni rauhassa vaikka meilld muuten on yhteinen huone, tavallaan ollaan
samassa huoneessa. Hin on sopeutunut ja on hoitajien késissd ja mini saan olla. Sanoi

kerran ettei vaimon tartte olla siind kattelemassa. Olen pédssyt lepdamadn.”

Omaishoitajat olivat saaneet kurssilta omaan jaksamiseen ja minédpystyvyyteen liittyvéa tietoa ja tu-
kea. He olivat saaneet uusia ideoita oman jaksamisensa tueksi, ideoita tulevaisuuden hallintaan ja
jarjestamiseen. Hyodylliseksi koettiin terveen itsekkyyden opettelu, oman ajan ottaminen seka itsen-

sa syyllistamisen poisopettelu.

Kuntoutusmenetelmistd oman fyysisen kunnon kohottamiseen liittyvat liikunnalliset menetelmat
olivat suosittuja. Moni omaishoitajista arvosti kotiin mukaan saatavia oppaita ja kirjallisia kotiohjei-
ta: "Mulla oli erittdin hyva fysioterapeutin kanssa yksin tapaaminen, ma sain erinomaisia liikkeit,

hin otti valokuvia minusta ja minulla on nyt ne valokuvat tdalld tekstien kanssa, ettd mind sitten ko-
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tona muistan kuinka ne tehda. Se oli erittdin hyvd.” Vesijumpasta pidettiin kaikissa ryhmissa ja

mahdollisuuksia siihen toivottiin lisia.

Keskustelut muiden omaishoitajien ja ammattilaisten kanssa seka vertaistuki koettiin tarkeédksi. Ver-
taistuki kursseilla liittyi padasiassa ohjattuihin tilanteisiin. Ilta-ajalla kurssilaiset kertoivat olevansa
niin vdsyneitd, ettd eivit endi jaksaneet seurustella. Vertaistuki toi muun muassa suhteellisuudenta-
jua omaan tilanteeseen, kun omaishoitaja huomasi, ettd muillakin on vaikeaa tai jopa vaikeampaa.
Kurssi toi omaishoitajille ja myos hoidettaville uusia sosiaalisia suhteita, joita voi muistella ja ehka

pitda yhteyksid. Yksi omaishoitaja totesi:

”Kylld mi ainakin voin sanoa, ettd kylld minulle on merkitystd. Etta tddlld saa aika pal-
jon tietoo ja sitten ainakin mulle se ettd tddlld on paljon samanlaisessa asemassa olevia
ihmisia, tietysti eri sairauksista johtuen, niin tddlld aika paljon kuulee semmoista mita
ei ehkd ite ole huomannut siind omassa eldmaéssidn sielld omassa kodossa, mitd tekee,
mutta téssd sitten sillai ja sitten tota ndd mitd meille jarjestetddn, ndd on kaikki jhan
asiallisia ja semmosta aika vapaata keskustelua mutta totta kai meitd johdatellaan tiet-

tyihin asioihin, mutta me saadaan ajatella ja ite oivaltaa ja sit toteuttaa kotona.”

Ravitsemusta koskeva tieto koettiin suurimmalta osin hyodylliseksi, terveelliseen ravitsemukseen oli
saatu kotona hyodynnettavaad tietoa ja ohjeita. Joku koki hyvina sen, ettd ravitsemusterapeutin oh-
jaus ei ollut syyllistavda. Yksi henkil6 kertoi, kuinka hdn oli saanut toivomansa ravitsemusterapeutin
yksil6ajan, jossa hdn oli saanut henkilokohtaista ohjausta ravitsemukseensa. Yksi ryhma oli saanut
samansiséltoisen esityksen kahdella kurssiviikolla. Sama ryhma oli sitd mieltd, ettd ohjauksen sisil-
tod ei ollut mietitty ikdantyneille henkil6ille. Muutamat omaishoitajat kokivat ravitsemukseen liitty-

vdn ohjauksen hyodyttomaksi.

Kuntoutuskurssiin kuuluneiden yksilétapaamisten koettu hyoty vaikutti vaihtelevan yksilollisesti,
mutta my0s tyontekijakohtaisesti. Yksilotapaamisia oli muun muassa ladkarin, psykologin ja fy-
sioterapeutin kanssa. Ladkdrin kanssa tehdyn yksil6tapaamisten antia oli ollut perusteellinen tilan-
nekartoitus, johon oli ollut mahdollisuus sekd omaishoitajalla ettd laheisilld. Yksi omaishoitaja ker-
toi, kuinka ldheisen uniongelmiin oli 16ytynyt ratkaisu. Kahdessa laitoksessa omaishoitajat kokivat
psykologin tapaamisen erityisen antoisana. Muutama omaishoitaja toi esille, ettd olisi tarkedd saada
mahdollisuus useampaan psykologin tapaamiseen ja oman tilanteen ja kuormittumisen kasittelyyn
psykologin kanssa. Jossain toivottiin lisdd psykologin ohjaamia ryhmatilanteita. Mahdollisuus yksi-

loaikoihin omien toiveiden mukaisesti koettiin tarkeaksi.



32

Omaishoitoa auttavat tekijat

Omaishoitoa auttoivat konkreettiset vinkit ja tieto, joita omaishoitajat olivat saaneet kurssin aikana
ohjaajilta ja/tai vertaisilta. Osa vinkeista liittyi arkisiin asioihin, kuten vauvan itkuhdlyttimen kayt-

toon hoidon apuna, apuvilineisiin ja ergonomiaan. Yksi omaishoitaja kertoi:

”No mulla ainakin oli niin paljon uutta apua, ettd, en ole koskaan ennen késitellyt pyo-
riatuolia, niin nyt tieddn, miten sen kans pddstddn vessaan ja sdngyn viereen ja miten

hénet saadaan siitd sangystd ylos. Mulla on selkd huonossa kunnossa.”

Hyodylliseksi koettua tietoa oli muun muassa sosiaali- ja muihin etuuksiin, kuten invapaikan ha-
kemiseen liittyva tieto. Kirjallisena saatu opas sosiaalietuuksista koettiin yhdessd ryhmassa erityisen
hyodylliseksi. Joku oli iloinen hdnen ldheiselleen ajankohtaisesta suolen toimintaan liittyvéstd tie-
dosta. Moni kurssilainen sai apuvilineisiin ja kodinmuutostoihin liittyvdd uutta tietoa. Yksikin

omaishoitaja kertoi:

”Kun mun mies ei padssy mihinkdan liikkeelle ennen, on mulle, meille valtavasti etua
ettd kun meilld on ollu tuo pyorétuoli pari vuotta, mutta ei ole ollut ramppeja ja sem-

moista ja se tieto mitd saatiin niistd on tirked.”

Useampi omaishoitaja toi esille kuntoutuslaitoksen henkilokunnalta saamansa konkreettisen avun
suuren merkityksen. Tarkedksi koettiin, ettd asioita ei jatetd tiedon ja omaishoitajan omaan varaan,
koska omaishoitajan voimavarat eivit valttimatta riitd toimintaan ja konkreettista apua tarvitaan.
Esimerkiksi sosiaalityontekija oli hoitanut asiakkaan asioita kuntaan. Yksi omaishoitaja kertoi,
kuinka tyontekija oli selvitellyt paikallisia palveluita ja lahettdnyt postitse tietoa omaishoitajalle ko-
tiin ja jarjestanyt ldheisen apuvilineasioita. Kotikdynti oli monille hyddylliseksi koettu tilanne, jossa

kaytinnon asioita oli viety eteenpdin. Nuorehko naisomaishoitaja kertoi:

“Mut se on ollut hyvé, et kun se XX kavi meilld ja tadllakin aikasemmin tuli siitd etta
mistd nditd apuvalineitd esimerkiks saa ja mistéd voi kyselld jotakin apua johonkin asi-
aan, milloin mihinkin, mitd tulee. Sen tiedon saaminen itekseen se on vaikeeta. Siind
mieles on ollut hyvi ettd kotona ja tailld on saanut vahén vinkkejd, vaikka sit voimava-
rat ei ole ollut sellaisia et olis voinut laittaa kirjetta eteenpdin mihinkaén oikeen et sii-

nd vahén niinkuin tarttees apua.”
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Ergonomiaohjeista sai apua moni. Yksi omaishoitaja kertoi:

”Ja sit saatiin kotiin tai ainakin mai sain fysioterapeutilta ihan sellaisen pienen vinkin,
joka on todella paljon auttanut minua hoitotydssd omaa, mulla on itelld vasen puoli
vahdn semmonen huano niin sain vinkin ettd miten se helpottaa toimintaa. ettd tim-
mosid vinkkejd, ettd vaikka ne tuntuu pieniltd, mutta sit kun ne toteutetaan ne on aika

isoja loppujen lopuksi, ettei sitd ajattelekaan ekaks, ettd siitd olis mitdan hyotyd.”

Térkedksi omaishoitajat kokivat hoidettavaan liittyvan tiedon. He olivat saaneet keinoja kohdella
hoidettavaa ja ymmairrys hoidettavaa kohtaan oli kasvanut, miké helpotti hoidettavan kohtelua ja

kasvatti kdrsivallisyytta:

”Kun menee taimmdosestd kotiin, ymmartaa sitd toista paremmin, sitten taas sitd rupee
ajattelee, aivovamman jélkitila ei ole kauheen helppo, aivovamma kun ei ndy, sité taas
oppi ettei vastaa hdnen puolestaan vaan odottaa ettd hdn vastaa itse, ja saa tietoa mista

saa tietoa”.

Laheista auttavat tekijat

Omuaishoitajille keskeiseksi kurssin auttavaksi tekijaksi osoittautui ldheisen saama hoito ja kuntou-
tus. Suuri osa omaishoitajista koki ldheisen virkistyneen, aktivoituneen ja joissakin tapauksissa myos
itsendistyneen kurssin aikana. Yksi omaishoitaja totesi: "Hoidettava on nauttinut ja saanut uutta
puhtii omaan eldimédnsa”. Hoidettavat ryhmaytyivit, pitivat hiukan my6s huolta toisistaan ja pitivét

hauskaa.

Laheisen saamaa kuntoutusta kurssin aikana omaishoitajat pitivit erityisen tirkednd, koska suuri

osa laheisistd ei ikdnsé takia endd saanut Kelan jarjestimad kuntoutusta.

Léheisille oli omaa ohjelmaa, etenkin liikuntaa oli paljon. Yksi laheinen oli paassyt pitkéstd aikaa

saunaan minka koki hyvin merkityksellisena:

“Esimerkiksi nyt eilen miehilld oli allas ja sauna niin kun on tdimméinen liikuntarajoit-
teinen, joka harvemmin péddsee saunaan, niin esimerkiksi hdnen mies ei ollut ollut
vuoteen saunassa. Aatella, mikd nautinto se oli. Hdn oli lyonyt 16ylya ja 16ylya ja eikod

se ollut jadnyt viimeiseks!”
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4.3 Kurssien toteutus ja kehittamistarpeet

Kuntien ngkdkulma

Kuntoutuskursseja toivottiin enemmaén parikursseina, siten ettd ldheiselle olisi oma ohjelma tai kun-
toutus. Kuntoutuskurssit ovat olleet joidenkin mielestd liian pitkid, mutta joidenkin mielestd liian
lyhyitd. Erityisesti vanhemmille ihmisille suunnatut kurssit voisivat joidenkin vastaajien mielestd ol-
la lyhyempid. Toivomuksia oli my0s eri-ikdisille ja lapsiperheille suunnatuista tai teemoitetuista
kursseista. Kuntoutuskursseja toivottiin toteutettavaksi ldhialueille ja laitoskurssien liséksi avokurs-
seja tai paivikursseja, jolloin hoito olisi helpompi jérjestdd. Myos toiminnallisen ja keskustelevan
kuntoutuskurssin erottamista omikseen ehdotettiin. Kuntoutukseen hakeutumista haluttiin yksin-
kertaistaa mm. siten, ettd lddkarinlausuntoa ei vaadittaisi ja hakukaavakkeiden tulisi olla selkedmpia.
Hoitopaikkoja on varattu lakisddteisten vapaiden ajaksi, mutta omaishoitajan kuntoutuksen ajaksi

paikkaa ei vélttdmattd ole, mika vaikeuttaa omaishoitajan yksilokursseille paasya.

Kelan ja kuntien vilistd yhteistyotd tulisi vastaajien mukaan kehittdd tiedotusta parantamalla ja
kohdentamalla sitd oikeille tyontekijoille. Tarpeellisina pidetddn erilaisia yhteistydbmuotoja, kuten
yhteisid informaatiotilaisuuksia tai kokouksia tiedon vaihtamiseksi. Yhteisid kunnan, Kelan ja
omaishoitoyhdistysten tilaisuuksia toivottiin ja lisdksi ehdotettiin ndiden toimijoiden yhdessa jérjes-
tamad kuntoutusta kunnassa. Erilaisten palvelujen ja etuuksien tuntemista puolin ja toisin toivot-
tiin. Tyontekijit ehdottivat koulutustilaisuuksia, Kelassa tehdyn tutkimustiedon jakamista ja omais-

hoitajilta kuntoutuksesta saatujen palautteiden esiintuomista.

Omaishoitajien ndkdkulma

Etukiteisinformaation tarve. Kurssin sisdllostéd toivottiin tietoa etukéteen, jotta olisi voinut valita
itselleen sopivamman kurssimuodon (parikurssi/yksilokurssi) tai jotta kurssijaksoon valmistautu-

minen ja mukaan otettavien tavaroiden valinta olisi helpompaa.

Alkukankeus parikurssien toteutuksessa. Omaishoitajien parikurssit olivat tdysin uusi palvelu-
muoto Kelalle ja my6s palveluntuottajille. Tama nékyi myos parikurssien ensimmaisen kurssiviikon
toteutuksessa. Lihes kaikissa kuntoutuslaitoksissa osallistujat olivat kokeneet jonkinlaista alkukan-
keutta palvelujen toteutuksessa. Hoidettavien tarvitsemiin palveluihin ei ollut taysin osattu varautua
kuntoutuslaitoksessa, eiké kaikissa laitoksissa valttimattd ollut aikaisempaa kokemusta hoidettavien
diagnooseista. Joskus ldheiset olivat eksyksissd, kun ei ollut henkilod joka olisi huolehtinut heiddn

kulkemisestaan ohjelmiin kun omaishoitaja oli kuntoutuksessa.
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”Niin sitten ehkd se et me vasyttiin aika paljon. Me ollaan omaishoitajat aika vasyksis-
sd. Niin me oltiin varmaan viiden pdivén jakson jalkeen lisahuilin tarpeessa. Ohjelmaa
oli aika paljon ja sit oli hoidettavillekin uus tilanne ja he ei tdalld talossa, ettd siind on
varmaan hiomista tddlld talossakin ettd mikd tdd juttu on. Se on niin erilainen, mité
heidin muu toimi. Et kun ei ole mitddn muistihdiriotd, mutta kun on neliraajahalvaus
ja tdysin muiden avun varassa, talo oli kylld hdnelle tuttu, mut sitten joku dementikko
se on hinelle hirvee tilanne kun tulee niin iso muutos niin oli sitten sellaista hétiilya

vahén puolin ja toisin ettd se ehka siind eniten vasytti.”

Alkukankeuden jdlkeen moni omaishoitaja koki tilanteen parantuneen: "meilld on joka aamu kayty
kysymadssd halutaanko jotakin, mies on selvésti itsendistynyt tddlla”. Joidenkin ldheisten omaishoita-
jalla ja henkilostolla olikin alkuvaiheessa tekemistd saada oman omaishoitajan palveluihin tottunut

ldheinen hyvaksymaéén laitoksen palvelut.

Kurssien puitteet. Osalle omaishoitajia kuntoutuslaitos, jossa oli myds vaikeavammaisia kuntoutu-
jia, tuntui huonolta ja vaativaltakin paikalta jarjestdad kursseja. "Kurssipaikan ei tarvitse olla ladkaril-
14 varustettu laitos”, vaan mieluummin esim. kylpyld joka tarjoaisi monipuolisemmin virkistysta”.

Joku omaishoitajista koki, ettd sairaalamainen ymparisto ei edesauta hoitajan roolista irtautumista.

Huonejirjestelyihin parikursseilla olleet ottivat kantaa siten, ettd osa halusi asua ldheisen kanssa sa-
massa huoneessa ja osa ehdottomasti omassa huoneessa. Jossakin laitoksessa parit oli sijoitettu sa-
moihin tai eri huoneisiin ilmeisen sattumanvaraisesti tai kysymattd asiaa kuntoutujilta. Joku protes-
toi sitd, ettd asui eri huoneessa puolisonsa kanssa. Muutama oli hyvillidn siitd, ettd sai vihdoin
omassa huoneessa mahdollisuuden kunnollisiin yéuniin. Yhdessa haastatelluista ryhmisti ajateltiin,
ettd nukkumisen omissa huoneissa tulisi olla ensisijaista, jolloin asia olisi helpompi perustella niille

hoidettaville, jotka vastustavat omassa huoneessa nukkumista.

Henkilost6. Omaishoitajat pitivdt tirkednd henkilokunnan pysyvyyttd ja keskindistd yhteistyota,
jotta kuntoutujien ei tarvitsisi kertoa samoja asioita moneen kertaan ja viltyttdisiin turhalta samojen

asioiden toistolta kurssien ohjelmassa.

Kurssien rakenne. Monen omaishoitajan nakemys oli, ettd aloitusjaksolla oli mennyt lijkaa aikaa
yksilotapaamisiin ja tiukka aikataulu oli estinyt muun muassa liikunnalliset menetelmat. Muutama
vastaaja toivoi pidempid kuntoutusjaksoja, jotta ohjelma ei olisi niin tiivis ja esimerkiksi keho so-
peutuisi kuntoiluun kipeytymattd. Useampi omaishoitaja toivoi seurantajaksoa kuntoutukselle tai

kuntoutusta useammin esimerkiksi vuosittain niin kauan kuin toimii omaishoitajana.
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Léheisten ohjelmaan kuuluneiden tapahtumien kestoa pitivdt jotkut omaishoitajista liian pitkdna

silloin, kun ne olivat kestédneet kaksi tuntia. He kaipasivat hoidettaville kunnollisia taukoja.

Sisillot. Kuntoutuksen sisdltoon liittyvid kannanotot olivat yksilollisid ja vaihtelevia. Suuri osa toi-
voi lisdd lilkuntaa ja erityisesti allasjumppaa. Osa toivoi vahemmaén luentoja, kun taas osa toivoi lisda
keskustelua, tietoa ja virkistystd. Kun yhden mielestd ladkaria ei tarvita, toinen toivoi lisdd ladkarin-
tarkastuksia. Osa halusi vdhentdd "psykologiaa” ja osa toivoi enemmin psykologin ohjaamia keskus-

teluja. Yleisesti ottaen kuntoutukselta odotetaan niin henkisté kuin fyysistdkin virkistymista.

Laheisen ohjelmaan jotkut omaishoitajista toivoivat palveluntuottajan aktiivista otetta, enemmén
virikkeitd ja mielekéstd tekemistd sekd hoitoja. Yksi omaishoitaja toi esille, ettd ldheisid voisi ohjata

omaishoitajan huomioon ottamiseen ja omien vaatimusten suhteellistamiseen.

Ryhmin rakenne. Parikurssien ryhmait olivat heterogeenisid omaishoitajien idn ja laheisen diag-
noosin suhteen. Suurin osa omaishoitajista hoiti puolisoaan, mutta joukossa oli tytdrtddn pitkdan
hoitanut omaishoitaja, joka kaipasi vertaistukea samanlaisessa tilanteessa olevalta, jotta hédn saisi

kurssista enemman irti.

Hoidettavien heterogeenisuus haittasi sekd hoidettavien ettd omaishoitajien saamaa vertaistukea.

Eris nainen kertoi:

”Kylld munkin mies oli siitd vdhdn harmissaan, ettd kun kuitenkin paa pelaa ja kddet
pelaa, et ohjelma oli sit sellaista ilmapallon heittoa, ettd oli vahdn turhautunut siita.
Ehkd minad ajattelen eniten tdstd ryhmastd, ettd kun hakee niin se sairaus pitdisi olla
sama, ettd sit olis enemman sitd vertaistukee, niilld olisi sitten oma ryhma niilld hoi-
dettavilla, ettd niilldkin olis samanlaiset tarpeet, ettd elima olisi vahan samanlaista. Nyt
ollaan laidasta laitaan, niin se hajottaa hirveesti. Vaikea asettua toiseen asemaan, siind

ei kohtaa tarve, mitd itse haluaa, etta saisi vertaistukea.”

Palveluntuottajien edustajien nakokulma

Tavoitteiden asettaminen GAS-menetelmin avulla. Vastaajista 32 (76 %) palveluntuottajan edus-
tajaa oli osallistunut GAS-menetelmédn avulla tavoitteiden laadintaan tai arviointiin. Heistd 85 % piti
menetelmdn avulla asetettuja tavoitteita realistisina ja 84 % piti sopivana yhden vuoden aikavilid ta-

voitteiden saavuttamiseen. Vastaajista 81 % piti tavoitteita kaiken kaikkiaan hyodyllisind, tosin kaksi
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vastaajaa (6 %) oli asiasta jokseenkin eri mieltd. Eniten hajontaa oli tavoitteiden porrastamisessa.
62 % oli samaa mieltd siitd, ettd tavoitteiden porrastamisessa viidelle asteelle onnistui jarkevisti, ja
28 % oli asiasta jokseenkin eri mieltd. Myos tavoitteiden saavuttamisen arviointia osa vastaajista piti
vaikeana. Hieman yli puolet (57 %) piti tavoitetyoskentelyyn kdytettyd aikaa kohtuullisena, 16 % oli

jokseenkin eri mieltd. (Kuvio 6.)

Kuvio 6. GAS-menetelman kaytettdvyys ja toimivuus palveluntuottajien edustajien kokemana.

OTaysin samaa mieltd OJokseenkin samaa mieltd BEi samaa eikd eri mieltd ®Jokseenkin eri mielta

Tavoitteet olivat kaiken kaikkiaan hyddylliset 34% | 47%
Yksi vuosi oli sopiva aika tavoitteiden saavuttamiseen 31% | 53%
Tavoitteet olivat realistiset, mahdollista saavuttaa 22% | 63%
Yksiléllisten tavoitteiden huomioiminen onnistui 22% | 53%
Tavoitteita oli sopiva mdara 22% | 50%
Tavoitetydskentelyyn kdytetty aika oli kohtuullinen 19% | 38%
KuntoutUJaglsaansltlerézrat;antgvh(lg’::;’:]aan omasta 16% | 59%
Tavoitteiden saavutti?lissggason arvioiminen oli 3% | 53%
Tavoitteiden porrastamisessa viidelle tasolle % 6%

onnistuttiin jarkevasti

Hieman alle puolella palveluntuottajien edustajista oli kokemusta siitd, ettd tavoitteita muotoiltiin
uudelleen vuoden aikana, yleisimmin omaishoitotilanteeseen tai kuntoutujan terveydentilaan tullei-
den muutosten takia. Joissain tapauksissa arviointiasteikko oli liian 10ysa tai vaikeasti arvioitava,
mika vaati tavoitteiden uudelleen muotoilua. Myds kuntoutuksen edetessa tavoitteita saatettiin tar-

kentaa tiedon omaishoitotilanteesta tai omaishoitajan oman tilanteen tiedostamisen lisdéntyessa.

Useammat vastaajat pitivit GAS-menetelmdi haasteellisena ja aikaa vievdnd, etenkin asteikon laa-
timinen viidelle tasolle koettiin vaikeana. Joillakin kuntoutujilla koettiin myds olevan vaikeuksia
ymmartdd porrastamisen merkitystd. Kuntoutujien korkean idn tai kognitiivisten ongelmien koet-
tiin vaikeuttavan tavoitteiden luomista. Menetelmaa pidettiin hyvind muun muassa sen vuoksi, ettd
se auttaa orientoitumaan tavoitteelliseen tyoskentelyyn ja helpottaa tavoitteiden pilkkomista “kan-

sankielisiksi” haasteiksi kuntoutujalle.
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Arviointimenetelmait. Palveluntuottajien edustajat (n = 39) arvioivat myos muita arviointivélineita.
Masentuneisuutta arvioivista mittareista yleisimmin kokemusta oli depressioseulasta (DEPS), ja sité
pidettiin yleisesti sopivana. Beckin depressioasteikko (BDI) ja myohaisidn depressioseula olivat har-
vemmin kéytettyjd, mutta enemmistd piti niitdkin sopivina mittareina. Kévelytesteistd useimmin
kaytossd oli 6 minuutin kavely, ja sitd pidettiin myos useammin sopivana kuin UKK-kévelytestid.
Elimadnlaatumittareista useimmin kokemusta oli kertynyt RAND-36-mittarista, mutta puolet ei pi-
tanyt mittaria sopivana. WHO:n eldmianlaatumittaria (WHOQOL-BREF) ja 15D terveyteen liittyvaa
eliménlaatumittaria arvioitiin vidhemman, mutta valtaosa piti mittareita sopivina. Vastaajista 25:11a
oli kokemusta omaishoitoon liittyvid tuntemuksia arvioivasta COPE-indeksistd ja 24 piti mittaria
sopivana. Lisaksi oli yksi maininta sopivasta, kaytossa olevasta GAF-arviointimenetelmasti (Global

Assessment of Functioning). (Kuvio 7.)

Kuvio 7. Kaytossa olevien arviointimenetelmien sopivuus omaishoitajien kuntoutuksessa.

OSopiva ®Eisopiva OEnosaasanoa/eikadytossd

DEPS 31 21 ¢
COPE-indeksi 24 [l 14
6 min kavely 23 | 14
WHOQOL-BREF 14 [l 19
BDI 12 2 20
UKK-kavelytesti 11 A 18
15D 10 2 23
RAND-36 9 [ 9 ] 16
GDS 8 [l 27
Life Satisfaction Scale [1[Hl 29
soc 2l 31

Kuntoutuksen sisdllot. Omaishoitajien ohjelmassa olevista kuntoutuksen keinoista 40 palvelun-
tuottajien edustajaa arvioi vertaistuen erittdin hyodylliseksi (kuvio 8, s. 39). Kaiken kaikkiaan kay-
tossd olevat teemat ja tydmenetelméat ndhtiin padosin hyodyllisin tai erittdin hyodyllisind, kuntou-
tuspdivakirjan hyotya arvioitiin kaikkein kriittisimmin. Muista kédytdssd olevista hyodyllisistd sisal-
16istd mainittiin seksuaalineuvonta, mitd omaishoitajat ovat myds toivoneet. Vastauksissa tuotiin
esiin my0s toivomuksia keskusteluryhmien lisddmisestd, toimintaterapian osuudesta myds parikurs-
seihin, fysioterapeutin ohjauksesta ldheisen lisiaksi myos omaishoitajalle seka liikunnan ja levon li-
sddmisestd ohjelmaan. Ohjelmaa pidettiin liian tiiviind ja raskaana etenkin idkkiille omaishoitajille.

Ratkaisuksi esitettiin joustavuutta standardeihin ja ohjelman suunnittelua yksilollisemmin omais-
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hoitajan tarpeiden mukaan. Erityisesti ensimmadisen jakson tiiviys arviointeineen ja alkuhaastatte-
luineen koettiin liian raskaaksi niille omaishoitajille, jotka kuntoutukseen tullessaan ovat kovin uu-
puneita. Yhtend ratkaisuna tdhdn ehdotettiin pitempaa aloitusjaksoa kuin viisi vuorokautta. Valta-
osa (88 %) piti kuitenkin kuntoutuskurssien kestoa ja/tai jaksoja (3 x 5 pédivdad noin vuoden aikana)

sopivana.

Kuvio 8. Teemojen ja kuntoutusmenetelmien hyodyllisyys omaishoitajille palveluntuottajien edustajien arvioi-
mana.

O Erittdin hyddyllinen OHyddyllinen B Osittain hyodyllinen BEi hy6tyd BEn osaa sanoa/ei kdytossa

Vertaistuki 40 11

Psykososiaalinen ohjaus ja neuvonta 32 | 9

Sosiaalinen aktivointi ja neuvonta

Terveysneuvonta ja ohjaus

Fyysinen harjoittelu

Apuvdlineohjaus

Arjen taitojen harjoittelu ja ohjaus

Ravitsemusneuvonta

Vilitehtavat 11

Kuntoutuspaivikirja 5 |

Léaheisten ohjelman hyodyllisyytta palveluntuottajan edustajat arvioivat vastaavalla asteikolla. Hyo-
dyllisimmiksi arvioitiin vertaiskokemukset, ryhmatoiminta sekd neuvonta ja ohjaus eri muodois-
saan (kuvio 9, s. 40). Avoimissa vastauksissa laheisten osuutta pohdittiin monelta kannalta. Erittdin
huonokuntoisten ldheisten hoidon jarjestiminen kuntoutuslaitoksessa koettiin vaikeaksi toteuttaa.
Liséksi omaishoitajan keskittyminen omaan kuntoutumiseensa saattoi héiriintyd, kun huoli ja hoiva
ldheisestd jatkui myos kuntoutuksen aikana. Laheisten ohjelman osuutta standardeissa toivottiin
tarkennettavan, kun muuten standardeihin toivottiin enemmain joustoa useammassa vastauksessa.
Ongelmaksi koettiin myos esitietojen niukkuus laheisestd, kun omaishoitajallakaan ei valttamatta

ollut tarkkaa tietoa esimerkiksi ldheisen lddkityksestd ja muusta hoidosta.

Yopymisjdrjestelyt. Majoitusvaihtoehtoina parikursseilla palveluntuottajien edustajat suosivat
omaishoitajan majoittumista valintansa mukaan yksin tai ldheisensd kanssa. Vaikka vain harva oli
sitd mieltd, ettd omaishoitajan tulisi majoittua yksin, niin yhdessd majoittumisessa nédhtiin myos
vaikeuksia. Joissain tapauksissa omaishoitajan ja ldheisen suhde on niin tiivis, ettd erillidn majoit-

tuminen voisi olla hyviksi.
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Kuvio 9. Kuntoutusteemojen ja tydmenetelmien hyodyllisyys ldheisille palveluntuottajien edustajien arvioimana.

O Erittdin hyddyllinen OHyddyllinen m@Osittain hyddyllinen BEi hyotyd ®En osaa sanoa/ei kdytossa

Vertaiskokemukset 18 | 7

Ryhmitoiminta 16 | 8 1

Keskustelu arjen sujumisesta 14 | 11

Sosiaalinen aktivointi ja neuvonta 13 | 13

Psykososiaalinen ohjaus ja neuvonta 12 | 11

Arjen taitojen harjoittelu ja ohjaus 11 | 12

Terveysneuvonta ja ohjaus 10 | 9

Tiedotus ja ohjaus sairauteen liittyvissad asioissa 8 | 10

Ravitsemusneuvonta 7 | 11

Ohjelman toteutuminen. Pidsddntoisesti palveluntuottajien edustajien kokemuksen mukaan
omaishoitajat pystyivit toteuttamaan heille suunniteltua ohjelmaa hyvin tai erittdin hyvin (kuvio 10,
s. 41). Laheisten kohdalla ndin koki vain 28 % vastaajista. Tiukka ohjelma tuottaa haasteita erityises-
ti idkkaille omaishoitajille. Laheisten ohjelma tuottaa taas haasteita heidian vaikean sairautensa takia,
etenkin huomattava kognition alenema ndhtiin esteeksi mahdollisuuteen hy6tyéd suunnitellusta oh-
jelmasta. Joissain tapauksissa myos omaishoitajan kognition alenema on ollut niin iso, ettd hinen
mahdollisuutensa hy6tyd ja oppia ohjelmasta ovat niukat. Erityisesti kuntoutuksen alkupdivien tun-
tikehys koettiin lijan tiukaksi, koska useimmat omaishoitajat tulevat kuntoutukseen hyvin visy-

neina.

Palveluntuottajien edustajien nakemys siitd, miten kuntoutuksen avulla on kyetty tukemaan omais-
hoitajan kuntoutumista, olivat hyvin samansuuntaisia sekd pari- ettd yksilokursseilla (kuvio 10).
Valtaosa vastaajista oli sitd mieltd, ettd kuntoutuksen avulla oli kyetty tukemaan hyvin omaishoita-
jan omaishoidon valmiuksia ja taitoja, hdnen jaksamistaan sekd omaishoitajan ja ldheisen yhteisen
arjen sujumista. Lihes yhtd moni vastaaja arvioi, ettd myds omaishoitajan ja ldheisen vuorovaiku-
tusta oli pystytty tukemaan hyvin. Sen sijaan kotikdyntien hyoty kuntoutukselle arvioitiin ristiriitai-
semmin. Kotikdynnin tarpeettomuutta perusteltiin silld, ettd "lahes kaikki kotikdyntiin liittyvat asiat
voidaan hoitaa puhelimitse”. Toisaalta esitettiin ehdotus, ettd kotikdyntejd voisi olla kaksi, toinen
kuntoutusjakson lopussa. My0s ajatukset kotikdynnin ajankohdasta vaihtelivat, yhden mielestd ko-
tikdynnin on hyva olla heti ensimmadisen jakson jéilkeen ja toisen mielestd tapauskohtaisesti myos
b-jakson jdlkeen, jolloin kotikdynnin toteutuksen ehtisi suunnitella paremmin ja myds omaishoitaja

ehtisi miettid, kenet kunnasta hdn haluaisi pyytdd mukaan kotikdynnille. Mikéli omaishoitajuuden
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suunniteltiin padttyvan ja laheisen siirtyvén laitokseen, ehdotettiin kotikdynnin korvaamista verkos-

tokdynnilld ja tutustumista erilaisiin kerhoihin, joihin omaishoitaja voisi liittya.

Kuntoutujien tarpeiden huomioiminen. Enemmistd palveluntuottajien edustajista oli tyytyvdisia
sithen, miten omaishoitajien tarpeet pystytddn huomioimaan ohjelmassa (kuvio 10). Sen sijaan alle
puolet oli tyytyviisid sithen, miten ldheisten tarpeet pystytdan huomioimaan. Erityisesti muistisai-
raiden ldheisten turvallisuus ja vuodepotilaiden tarpeiden huomioiminen on hankalaa laitoksissa,
joita ei ole suunniteltu ndiden kohderyhmien kuntoutukseen. My6s parikurssien ryhmékokoa ehdo-

tettiin pienemmaksi.

Kuvio 10. Kuntoutuskurssien ohjelmien toteutettavuus ja mahdollisuus tukea eri osa-alueita.

OErittdin hyvin @ Hyvin B Tyydyttdvdsti BHuonosti

Kuinka hyvin omaishoitajat ja ldheiset kykenivat
toteuttamaan heille suunniteltua ohjelmaa?

Yksilokursseilla

Parikursseilla

Laheiset parikursseilla

Omaishoitajan omaishoidon valmiuksien ja taitojen
tukeminen

Parikursseilla

Yksilokursseilla

Omaishoitajan jaksamisen tukeminen

Parikursseilla

Yksilokursseilla

Omaishoitajan ja ldheisen yhteisen arjen sujumisen
tukeminen

Parikursseilla

Yksilokursseilla

Omaishoitajan ja laheisen vuorovaikutuksen
tukeminen

Parikursseilla

Yksilokursseilla

Kotikdynnit tukivat kuntoutusta
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Valtaosa palveluntuottajien edustajista oli tyytyviisid yhteistyohon sekd kunnissa toimivien tyonte-
kijoiden ettd Kelan toimijoiden kanssa (kuvio 11). Kiireinen tyotahti ja tiukka talous kunnissa han-
kaloittavat jossain maarin yhteistyotd ja verkostoitumista. Kunnissa on saatettu luopua omaishoi-
don palveluohjaajasta tai -koordinaattorista tai heiddn tavoittamisensa on hyvin vaikeaa. Lisaksi
kunnan tyontekijan mahdollisuus osallistua kotikdynnille ei aina ole itsestddn selvdd. Kuntien toi-
vottiinkin lisddvéin tiedotteita antamistaan palveluista sekd palvelujen ja tukimuotojen kehittamista
esimerkiksi joustavimmiksi niin, ettd ne vastaavat paremmin omaishoitajien tarpeita. My6s kuntou-
tuksen merkitys osana omaishoitajien tukipalveluita tulisi tiedostaa kunnissa paremmin. Jossain ta-
pauksessa kunnan tyontekijan on ollut vaikea ymmartdd, miksi kuntoutuslaitoksesta tehdadn koti-

kaynti.

Kuvio 11. Vastaajien tyytyvdisyys kuntoutukseen osallistuvien tarpeiden huomioimiseen sekd yhteistyhon.

O Erittdin tyytyvdinen OTyytyvdinen OEi tyytyvdinen eikd tyytymaton
B Tyytymaton W Erittdin tyytymdton B Ei koske minua
Omaishoitajien toiveet ja tarpeet yksilkursseilla 3% 61% | 18%
Omaishoitajien toiveet ja tarpeet parikursseilla | 11% | 50% | 14%
Laheisten toiveet ja tarpeet 48% | 38%
Yhteisty6 kuntien tyontekijoiden kanssa 48% | 21%
Yhteistyo Kelan tyéntekijoiden kanssa |7%] 44% | 22%

Yhteistyon kehittdmiseksi ehdotettiin kuntien ja kuntoutuslaitosten tyontekijoiden yhteisid tilai-
suuksia, jotka antaisivat mahdollisuuden sekd tutustumiseen toimintatapoihin ettd yhteisten linjojen
l6ytamiseen padllekkdisyyksien ja aukkopaikkojen valttdmiseksi. Verkostoneuvottelun tueksi oli
eradssa kuntoutuslaitoksessa kehitetty lomake, jota ehdotettiin kehitettédvaksi edelleen, jotta osapuo-

lilla olisi selked kasitys verkostoneuvottelun merkityksesta ja tarkoituksesta.

Ryhmien rakenne. Vastaajista 81 % oli sitd mieltd, ettd omaishoitajien kuntoutuskursseja tulisi
suunnata tietyille asiakasryhmille. Eniten suosittiin ldheisen diagnoosin perusteella muodostettuja
kuntoutuskursseja. Kriteeriksi ehdotettiin yleisimmin valintaa ldheisen diagnoosin mukaan ja toi-
seksi yleisimmin omaishoitajan ja ldheisen vilisen suhteen mukaan (kuvio 12. s. 43). Yleisimmin pe-
rusteena suuntaamiselle oli vertaistuen parempi hyodynnettavyys. Huonona koetaan my®ds tilanteet,
joissa on mukana vain esimerkiksi yksi nuori puolisoaan fyysisen vamman vuoksi hoitava omaishoi-
taja muiden ollessa ikddntyvid muistisairaita hoitavia tai vain yksi lastaan hoitava puoliso-

omaishoitajien ryhmassa.
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Kuvio 12. Kuntoutuskurssien suuntaaminen asiakasryhmittdin.

N %
Laheisen/omaisen diagnoosin/sairauden mukaan ] 24 71 %
Omaishoitajan ja ldheisen vilisen suhteen mukaan _ 20 59%
Omaishoitajan idn mukaan _ 14 41 %
Laheisen idn mukaan _ 10 29 %

Muu, mika? I 1 3%

5 Johtopaatokset ja pohdinta
5.1 Omaishoitajien kuntoutuskurssien hyéty ja vaikutukset

Téssa arviointitutkimuksessa pyrittiin selvittimdan omaishoitajien kuntoutukseen ohjautumista,
kuntoutuskurssien hyotyja ja vaikutuksia kuntoutujien nakékulmasta seki kuntoutuskurssien kehit-
tamistarpeita. Kuntoutukseen osallistuneiden keski-iki oli 70 vuotta, mikd on hieman keskimaarais-
td omaishoitajaa suurempi. Esimerkiksi Kelan omaishoitotutkimuksessa (Tillman ym. 2014) omais-
hoitajana toimiva henkil6 oli idltddn keskimddrin 66-vuotias. Naisten osuus oli hieman suurempi
tutkimuksessa kuin naisten osuus omaishoitajista yleensd, mutta parikursseille osallistuneista naisia
oli 67 %, kun Kelan omaishoitotutkimuksessa vastanneista naisia oli 72 %. Parikurssit poikkesivat
myos sikdli muista ryhmista, ettd ldhes kaikki olivat puoliso-omaishoitajia, kun muissa ryhmissé oli

mukana my0s vanhempiaan hoitavia.

Omaishoitajien kuormittumisen keskiarvo COPE-indeksilla mitattuna oli parikurssilaisilla 13,4 ja
yksilokurssilaisilla 14,0. Aiemmissa suomalaisissa tutkimuksissa omaishoitajan kuormittuminen
COPE-indeksilld mitattuna on vaihdellut 13 ja 14 pisteen vililld, kuten kuntoutuskursseille osallis-
tuneidenkin keskimdirdinen kuormittuminen oli (Sosiaali- ja terveysviraston omaishoitokysely
2014; Paju 2013). Sen sijaan vertailuryhméan kuormittumisen keskiarvo oli ldhes 16. Kuormittunei-

suus ei ndin nayttiisi olevan yleisin syy kuntoutukseen ohjautumiselle.

Omaishoitajien kuormittuminen on kansainvilisessd tutkimuksessa usein keskiossd ja my6s tuki-
toimilla pyritddn kuormittumista vahentdmaan. Parikursseille osallistuneiden kuntoutujien kuor-
mittumisessa ei tapahtunut merkitsevdd muutosta kuntoutuksen aikana, vaikka laheisten liikunta-
kyky ja muistitoiminnot heikkenivat. Vertailuryhmassa kuormittuminen lisddntyi vastaavana ajan-
jaksona merkitsevisti ja yksilokursseille osallistuneilla kuntoutujilla kuormittumisen lisdédntyminen
oli lahell4 tilastollisesti merkitsevda (p = 0,079). Kuormittumiseen ovat yhteydessd muun muassa la-

heisen kdyttaytymisen ongelmat, omaishoitoon liittyvien tehtdvien paljous (Pinquart ja Sorensen
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2003), omaishoitoon kaytetty aika, ldheisen huomattavat muistiongelmat ja omaishoitajan masen-
nus (Pinquart ja Sérensen 2003; Juntunen ja Salminen 2014). Lisaksi kuormittumiselta suojaavia te-
kij6itd voivat olla omaishoitajan hyva koettu terveys, omaishoidon myonteiset merkitykset ja hyvak-
si koettu tuki (Juntunen ja Salminen 2014). Kuormittumisen vdahentdmiseksi kuntoutuksen aikana
on pyritty jirjestimddn omaishoitajan tarvitsemia palveluita omaishoidon helpottamiseksi, mutta
kunnilla ei valttaimatta ole ollut resursseja tarvittaviin palveluihin. Parikursseilla laheisen mukanaolo
on mahdollistanut, ettd hinen riippuvuuttaan omaishoitajan avusta on voitu kasitelld ja etsid vaih-
toehtoja riippuvuuden vihentdmiseksi omaishoitoparin elimdin sopivalla tavalla. Omaishoitajan ei
ole myo6skddn tarvinnut huolehtia ldheisensd hyvinvoinnista kurssilla ollessaan. Liheisen mu-
kanaolo omaishoitajan kuntoutuksessa vaikuttaa olevan tdrked tekija omaishoitajan kuormittumi-

sen hallinnassa.

Tutkimukseen osallistuneiden omaishoitajien masennusoireissa ei keskimdarin tapahtunut muutos-
ta seuranta-aikana. Sen sijaan loppukyselyyn vastanneista ne, joilla omaishoito oli paattynyt, myos
masennusoireet keskimédrin vaheniviat. Masentuneille omaishoitajille ei kuntoutuskurssin antama
tuki ole valttdmatta riittdvd, vaan he saattavat tarvita lisdksi esimerkiksi psykoterapiaa masen-
nusoireiden vahentdmiseksi. Koulutukselliset terapiat, jotka sisdltdvit tietoa ja ohjausta omaishoi-
toon liittyvien ongelmien ratkaisuun ja ongelmien herittimien tunteiden ja reaktioiden kasittelyyn
sekd menetelmédn koulutetut ohjaajat, on todettu vaikuttaviksi kuormittumisen ja masentuneisuu-
den vihentdmisessd (Sorensen 2002). Vastaavia elementteja sisdltyy nykyisiin omaishoitajien kun-
toutuskurssien standardeihin, mutta siitd, miten ne toteutetaan kuntoutuksen aikana ja onko kurs-

sin ohjaajalla koulutusta kyseiseen menetelmadn, ei selvinnyt tdssd tutkimuksessa.

Kuntoutuksesta selkein hyoty oli elimédnlaadun paranemisessa. Tilastollisesti merkitseva ero oli fyy-
siselld osa-alueella, mutta sama suuntaus oli psyykkiselld ja sosiaalisella osa-alueella sekad yksilokurs-
silaisilla my6s ympariston osa-alueella, vaikka erot eivit olleet néissd kaikissa tilastollisesti merkitse-
vid. Lisdksi koettu terveys heikkeni vertailuryhmassi. Kuntoutukseen osallistuneiden omaishoitajien
GAS-tavoitteissa oli eniten omaan fyysiseen kuntoon, lepoon ja psyykkiseen hyvinvointiin liittyvia
tavoitteita. Omaishoitajan fyysinen terveys onkin tirked edellytys omaishoitajana jatkamiselle
(McCann ym. 2004). Ensimmaiisen GAS-tavoitteen saavuttaneilla ndkyi keskiméarin mydnteinen
muutos my0s eldmanlaadussa, mielialassa ja kuormittumisessa. Merkityksellisen tavoitteen asetta-
minen ja sen saavuttaminen on tirked kuntoutuksen tuloksellisuuden mitta. Arvio omasta mahdol-

lisuudesta jatkaa omaishoitajana seuraavan vuoden ilman lisdtukea véheni kaikissa ryhmissa.

Kuntoutuksen sisdllossd omaishoitajat arvostivat vertaistukea, liilkuntaa ja psykososiaalista tukea ja

neuvontaa. Vaikka mittauksissa ei kaikilla osa-alueilla ndkynyt tilastollisesti merkitsevdd muutosta
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myonteisempéddn kuntoutuksen aikana, niin avoimissa vastauksissa useimmat kuntoutujat kuvasivat

kurssin hyotyja omaan jaksamiseen merkittdvana ja arvostivat padsya kuntoutukseen.

Johtopaitokset. Omaishoitajien kuntoutuskursseille osallistuneet omaishoitajat hyotyivit eldmén-
laadun fyysiselld osa-alueella suhteessa vertailuryhméédn. Kuntoutukseen osallistuneiden eldménlaa-
tu koheni my0s psyykkiselld ja sosiaalisella osa-alueella, kun vertailuryhmalidisilld eliménlaatu laski
kaikilla osa-alueilla. Lisdksi yksilokursseille osallistuneiden elaménlaatu ympariston osa-alueella ko-
heni suhteessa vertailuryhméan. Omaishoitajien kuormittumista pystytdan ehkdisemadn paremmin,
kun ldheinen osallistuu kuntoutukseen. Masennusoireiden vahentdmiseksi saatetaan tarvita lisdksi
muita tukitoimia kuin kurssimuotoinen kuntoutus. Kurssimuotoinen kuntoutus ei mydskdan kor-
vaa omaishoitajan tarvitsemia muita tukitoimia, jotta hdn pystyisi jatkamaan pidempadn omaishoi-

tajana.

5.2 Suositukset omaishoitajien kuntoutuskurssien ja niiden jarjestamisen kehittamiseksi

Tutkimustulosten perusteella omaishoitajien kuntoutuskurssien ja niiden jérjestimisen kehittami-

sessd on syytd kiinnittdd huomiota seuraaviin nakokohtiin:

Tiedottaminen. Tiedottamista omaishoitajien kuntoutuskursseista tulisi lisdtd. Lisaa tietoa tarvitaan
kuntiin, joissa omaishoitajille suunnatusta kuntoutuksesta koettiin yleisesti olevan liian vdhén tie-
toa. Kunnat voisivat lisdtd tietoa kursseista muun muassa kunnan omaan oppaaseen tai ohjeistuk-
seen. Ladkareille suunnattua tiedottamista on tehostettava. Kuntoutuslaitosten oma markkinointi
vaikuttaa olevan toimiva tapa tiedottaa kursseista suoraan omaishoitajille. Aktiivinen omaishoitaja
16ytad tiedon, mutta uupunut omaishoitaja kaipaa aktiivista tiedottamista ja rohkaisua hakeutua
kurssille. Tietoa kaivataan myds kurssityypeistd, jotta omaishoitaja osaisi valita itselleen sopivim-

man kurssimuodon (yksilokurssi/parikurssi).

Omaishoitajat toivoivat palveluntuottajilta etukdteistietoa kurssien sisilloistd, jotta kurssijaksoon

valmistautuminen esim. mukaan otettavien varusteiden pakkaaminen olisi helpompaa.

Hakeutuminen. Sosiaali- ja terveydenhuollon henkildston vastuulla on ohjata omaishoitajia hakeu-
tumaan kursseille silloin kun omaishoitajan katsotaan olevan kuntoutuksen tarpeessa. Kelan toimis-
toista on annettu tukea ja apua esim. lomakkeiden tdyttdmisessd kursseille hakeutumiseksi Omais-

hoitajat kokevat timén avun hyvin tirkedksi. Kuntoutushakemuksiin on liitettdva riittdvat omais-



46

hoitajan esitiedot ja parikursseille hakeutuvilla my6s ldheisen esitiedot Kelan ratkaisunteon ja palve-

luntuottajan valmistautumisen helpottamiseksi.

Ryhmin rakenne. Kursseille on sekd omaishoitajien ettd palveluntuottajien edustajien ndkemyksen
mukaan koottava ryhmid, jotka ovat homogeenisia joko ldheisen diagnoosin suhteen tai ldheisen ja
omaishoitajan vilisen suhteen mukaisesti. Erityisesti on valtettdvd ryhmid, joissa yksi kuntoutuja
poikkeaa muista joko ldheisen diagnoosin, omaishoitajan ja ldheisen vilisen suhteen tai omaishoita-
jan idn suhteen. Jotkut palveluntuottajien edustajat ehdottivat pienempid ryhmikokoja pari-

kursseille.

Yopymisjarjestelyt. Kuntoutuvalle omaishoitajalle on varattava mahdollisuus valita, asuuko hin
samassa vai eri huoneessa ldheisen kanssa. Jos kyse on omaishoitajasta erityisen riippuvaista ldhei-

sestd, tuetaan hianta asumaan omassa huoneessa.

Henkilosto. Kurssien henkiloston pysyvyyttd ja yhteistyotd vahvistamalla valtytadn siltd, ettd kurssi-
laiset joutuisivat kertomaan samoja asioita moneen kertaan, ja padllekkaisilta sisalloilta kurssien oh-
jelmassa. Henkiloston osaamisesta on pidettdvd huolta siten, ettd se pystyy pétevdsti ohjaamaan
omaishoitoon liittyvien ongelmien ratkaisuun ja tunteiden kisittelyyn liittyvid sisaltojd. Henkilostod
on oltava riittdvasti siten, ettd henkilosto jaksaa suhtautua asiakkaisiin ystavéllisesti ja ettd kiireen

tunne ei vility asiakkaille.

Kurssin rakenne. Kurssin ohjelmaa erityisesti aloitusjaksolla on useimpien omaishoitajien ja palve-
luntuottajien mielestd kevennettava. Tiivis kurssipdivien ohjelma on joillekin idkkdammille ja uu-
puneille kuntoutujille liian raskas. Kurssin ohjelmaan tulisi sisallyttdd myos riittavésti lepoa. Moni
omaishoitaja toivoi seurantajaksoa tai mahdollisuutta osallistua kuntoutukseen useammin, esimer-

kiksi joka vuosi.

Tavoitteet. Kurssien henkildsto tarvitsee lisdd ohjausta ja harjoitusta GAS-menetelmdn kaytt6on.
Kelassa GAS-menetelmén kdyttod tulisi arvioida ja ohjeistaa tarkemmin etenkin niissé tilanteissa,
joissa menetelmidd kéytetddn ikddntyneiden ja kognitiivista ongelmista kérsivien kuntoutujien kans-
sa. Kuntoutujan asettama ensimmadisen tavoitteen saavuttaminen ndyttdd olevan yhteydessd muu-
hun kuntoutuksesta saatavaan hyotyyn. Tavoitteiden laatimisessa on tarkedd kiinnittdd huomiota
sithen, ettd asetettavat tavoitteet ovat kuntoutujalle merkityksellisid, ja valittava saavuttamisen indi-

kaattorit huolella.
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Teemat (fyysinen aktivointi, arjessa selviytyminen, psykososiaalinen ohjaus, sosiaalinen akti-
vointi, terveyteen liittyvd tieto ja ohjaus, ravitsemusneuvonta). Kurssien teemoihin ovat seka
omaishoitajat ettd palveluntuottajat enimmékseen tyytyvdisia. Omaishoitajat kaipaavat sekd omaan
jaksamiseen ettd omaishoitotilanteen hallintaan liittyvid sisaltdjd. Omaishoitajat kokevat fyysisen
aktivoinnin tdrkeaksi, ja erityisesti aloitusjaksoon toivotaan lisdd fyysista aktivointia. Allasjumppaa
toivottiin lisdd. Fyysinen terveys on myos tutkimusten mukaan keskeinen osa omaishoitajana jak-

samista, joten sen osa-alueen lisddminen kursseilla on perusteltua.

Arjessa selviytymiseen liittyvid vinkkejd omaishoitajat arvostavat. He pitivdt tirkeind myds er-

gonomiaohjeita, apuvilinetietoa sekd kodinmuutostoihin ja sosiaalietuuksiin liittyvaa tietoa.

Psykososiaaliseen ohjaukseen liittyvdd omaan jaksamiseen ja mindpystyvyyteen liittyvaa tietoa ja tu-
kea arvosti moni omaishoitaja. My6s tutkimusten mukaan tieto ja ohjaus omaishoitoon liittyvien
ongelmien ratkaisuun ja ongelmien herittimien tunteiden ja reaktioiden kisittelyyn on todettu vai-
kuttaviksi kuormittumisen ja masentuneisuuden vahentdmisessd. Omaishoitotilanteen hallintaan
liittyvia sisdltojd ja osaamista onkin tarked kehittdd kursseilla lisad. Masennusoireiden kasittelemi-
seen ja vahentdmiseen liittyvid, vaikuttavia menetelmia ja sisélt6ja on hyva kehittaa ja lisdta ohjel-
maan, jotta masennusoireisiin voitaisiin vaikuttaa nykyistd enemman. Omaishoitotilanteesta selviy-
tymistd helpottaa tieto ldheisen tilanteesta ja diagnoosista. Omaishoitajista moni arvosti myds ravit-

semustietoutta, joskin osa koki sen tarpeettomana.

Palveluntuottajien edustajat toivat esille seksuaalineuvonnan tarkeyden.

Liheisten ohjelma. Omaishoitajille laheisen hoito ja kuntoutus kurssin aikana on yhté tirkeda kuin
heiddn omansa. Laheisten ohjelmaan on hyva kuulua hoitoa, kuntoutusta ja virkistystoimintaa. Pal-
veluntuottajan on valmistauduttava ldheisten ohjaamiseen ja ohjelman jdrjestimiseen etukdteen.
Tétd edesauttavat tarkemmat liheisen esitiedot sekd tarkempi ldheisten ohjelman ohjeistus Kelan
standardissa. Erittdin huonokuntoisten laheisten hoidon jérjestiminen koetaan joissakin kuntoutus-
laitoksissa vaikeaksi toteuttaa. Kelan tulisi pohtia, pitdisiko erittdin huonokuntoisten laheisten osal-
listumista parikursseille rajoittaa tai voisiko heitd ohjata laitoksiin, joissa on kokemusta vaikeammin
vammaisista tai sairaista kuntoutujista. Liheisten ohjelmassa on huomioitava riittdva tauotus tapah-

tumien valille.

Kuntoutuksen tyomenetelmit (verkostotyo, kotikdynnit, kuntoutuspidivikirja, vilitehtavit).

Kuormittunut ja uupunut omaishoitaja hyotyy konkreettisesta avusta, kuten asioiden hoitamisesta
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kuntaan, apuvilineiden hankinnasta ja kodinmuutostdiden jirjestimisestd. Mahdollisuutta tallai-

seen konkreettiseen apuun tulisi lisdta kursseilla.

Kotikdynnit ovat omaishoitajille tirked osa kuntoutusta. Omaishoitajien tilannetta edesauttaa jos
niilld pystytddn toteuttamaan yhteistyotd kuntien henkilston kanssa ja antamaan konkreettista
apua. Kotikdyntien ajankohtaa ja madraa tulisi palveluntuottajien edustajille tehdyn kyselyn perus-
teella arvioida. Konkreettiset, kirjalliset kotiohjeet ja oppaat seka yksilolliset ohjeet ovat tirkeitd me-
netelmid, kun kuntoutusta halutaan viedd arkeen. Osa kuntoutujista toivoi enemmaén yksilokuntou-

tusta.

Kuntoutuspdivdkirjasta luopumista kurssien seurannan viélineend voisi harkita tai pyrkid kehitté-
madn paivakirjan toteutustapaa kayttokelpoisemmaksi. Nykyisellddn sitd eivdt koe juurikaan hyo-
dylliseksi palveluntuottajat eivitkd kuntoutujat. Vertaistukea pitdvat erittdin tarkednd sekd omais-

hoitajat, laheiset ettd palveluntuottajat.

Arviointi ja mittaaminen. Palveluntuottajien kokemuksen perusteella suositeltavia mittareita kurs-

seille ovat DEPS, COPE-indeksi, 6 min kavelytesti ja WHOQOL-BREF.

Yhteisty6 kuntien kanssa. Verkostoneuvotteluja voitaisiin hyodyntdd palveluntuottajien ja kuntien

edustajien yhteistyon edistimiseksi.

5.3 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Omaishoitajien jaksaminen on keskeinen yhteiskunnallinen ja inhimillinen kysymys, joka koskettaa
jossain eldmdn vaiheessa ldhes kaikkia joko omaishoidon antajana tai saajana. Tdmdn arviointitut-
kimuksen tavoitteena oli selvittdd sekd omaishoitajien kuntoutusprosessia ettd kuntoutuksen vaiku-
tuksia. Tdméan vuoksi aineistoa kerdttiin monella menetelmalld ja useammalta prosessiin osallistu-
valta: kuntoutuksen ratkaisuntekijoiltd, kunnissa omaishoitajia ohjaavilta henkil6iltd, kuntoutujilta

itseltddn ja kuntoutukseen osallistuneilta tyontekijoilta.

Tutkimusasetelma oli ndenndiskokeellinen ja tutkittavien jakautumista kuntoutus- ja vertailuryh-
madn ei voitu satunnaistaa. Ryhmat erosivat siten jo alkutilanteessa useampien muuttujien osalta.
Kuntoutuksen objektiivista vaikuttavuutta ei voida tdmén tutkimusasetelman avulla osoittaa, joten
kuntoutuksen vaikutuksia arvioitiin myos laadullisesti kysymalld kuntoutujien kokemuksia. Omais-

hoitajien tilanteen muutosta seuranta-aikana selvitettiin useammalla mittarilla, jotka valittiin seka
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teoreettisen tiedon ettd aikaisemman tutkimustiedon perusteella. Toisaalta vaikutusten arvioinnissa
kaytettiin subjektiiviseen itsereflektioon perustuvia menetelmia. Omaishoitajat tayttivat tutkimus-

lomakkeet erilaisissa olosuhteissa, osa kuntoutuskurssien aikana ja osa kotona.

Kuntoutujaryhménd omaishoitajat ovat heterogeeninen ryhma niin terveydentilansa kuin toiminta-
kykynsi suhteen. Vaikka heitd yhdistdd sitoutuneisuus ldheisen avustamiseen, omaishoitotilanne on
kuitenkin erilainen riippuen siitd, millainen hoitajan ja hoidettavan suhde on, mika on ldheisen syy
avuntarpeeseen sekd millaista on omaishoidon vaativuus ja kesto. Heterogeenisuus asettaa seka
kuntoutuksen toteutukselle ettd prosessin arvioinnille omat haasteensa. Omaishoitajien kuntoutusta
jarjestettiin eri kuntoutuslaitoksissa, ja kuntoutuksen toteutus pohjaa yhteiseen standardiin. Kun-
toutuksen painoalueet ovat eri palveluntuottajilla erilaiset, mikéd vaikeuttaa arviointia siitd, mika

kuntoutuksessa auttaa.
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LIITE 1

Liitetaulukko. ICF-luokituksen padluokat ja esimerkki kuntoutujan ilmaisemasta tavoitteesta.

ICF luokituksen pdaluokka

Esimerkki tavoitteesta kuntoutujan ilmaisemana

Ruumiin/kehon toiminnot ja rakenne

b130 | Henkinen energia ja viettitoiminnot Jaksan herdtd henkisesti paremmalla mielelld uuteen
paivdan

b134 | Unitoiminnot Parempi youni (jaksaa omaishoitajana)

b139 | Kokonaisvaltaiset mielentoiminnot, Mieliala kohenee

muu madritelty

b152 | Tunne-eldmdn toiminnot Ylldpiddn omaa uskoani ja positiivista ajatteluani
omaisen kuntoutumiseen

b280 | Kipuaistimus Seldn kiputilanteen lievittdminen kivunhallinta-
keinojen loytymisen kautta

b530 | Painonhallintatoiminnot Painonhallinta

Suoritukset ja osallistuminen

d230 | Paivittdin toistuvien tehtdvien ja toimien Enemmén omaa aikaa
suorittaminen
d240 | Stressin ja muiden vaateiden psyykkinen Stressin vaheneminen arjessa
kasitteleminen
d315 | Ei-kielellisten viestien ymmartdminen Kaytdshairididen ymmartaminen ja niiden kanssa
pdrjddminen
d450 | Kdveleminen Kavelymatkan pidentdminen (ilman keppid)
d469 | Liikkuminen kodin ulkopuolella, mdarittelematon | Sdannélliset kdvelylenkit
d570 | Omasta terveydesta huolehtiminen Syon terveellisesti
d598 | Itsestd huolehtiminen, muu maaritelty Kunnon kohentuminen (kdvely + kuntosali)
d660 | Muiden henkildiden avustaminen Vaimon rohkaisu kodin ulkopuolelle
d750 | Vapaamuotoiset sosiaaliset ihmissuhteet Ystédvien luona kdynnit (useampi pdiva)
d910 | Yhteisollinen eldma Kerhotoiminnan vastuista luopuminen
d920 | Virkistdytyminen ja vapaa-aika Aznikirjojen kuunteleminen yhteisen harrastuksen

toteuttaminen

Ympdristotekijadt

el115 | Pdivittdisen eldmdn tuotteet ja teknologiat Siirtymisen apuvalineiden kdyttaminen kotona,
henkilokohtaiseen kayttoon jotta arkeni helpottuisi kotona

e325 | Tuttavat, ikdtoverit, tydtoverit, naapurit Vertaistuki
ja yhteison jasenet

€399 | Tuki ja keskindiset suhteet, maarittelematon Tukea arkeen

e570 | Sosiaaliturva — etuudet, hallinto ja politiikka Saa riittavdt omaishoidon tuet

e575 | Yleinen sosiaalinen tuki — palvelut, hallinto Omaishoitajan vapaapdivat toteutuvat 6 pv vah.
ja politiikka

e580 | Terveys — palvelut, hallinto ja politiikka Haluaisin saada lisda tietoa neliraaja halvaantuneen

kuntoutuksesta




LIITE 2 Kela

Suostumuslomake osallistumisesta tutkimukseen

Kansanelékelaitoksen (Kela) toteuttaman omaishoitajien kuntoutuskurssien arviointitutkimus
Vastuullinen tutkija: Anna-Liisa Salminen, johtava tutkija, Kela, Tutkimusosasto, puhelin 020 6341303

Nimi: Syntymdaika /|

Osoite:

Olen saanut kirjallisen tiedotteen Kelan toteuttaman omaishoitajien kuntoutuskurssien arviointitutkimuksesta, johon
minua on pyydetty osallistumaan. Minulle on kerrottu, ettd kyseessa on tutkimus, jonka tarkoituksena on selvittaa
omaishoitajien kuntoutuskurssin vaikutusta elaménlaatuuni, arjessa omaishoitajana selviytymiseeni, koettuun
kuormittumiseeni ja mielialaani seka arvioida kuntoutuskursseille ohjautumista ja kurssien kehittdmistarpeita.
Tiedotteessa on kerrottu, mité tietoja ker&tdan, missé ja miten tiedot keratadn ja miten niitd tullaan k&sittelemaan.
Minulle on kerrottu, etté tiedot kerétéén siind laajuudessa kuin tutkimusta koskevassa tutkimussuunnitelmassa
edellytetadn. Olen saanut tiedot myds suullisesti, ja minulle on annettu riittdvéat vastaukset kaikkiin tutkimusta koskeviin
kysymyksiini.

Tiedot antoi: Paivamaara / /

Ymmarran, ettd kaikkia tahan tutkimukseen liittyvia tietoja kasitellaan luottamuksellisesti eiké mitdén tunnistettavia tietoja
luovuteta tutkimusryhmén ulkopuolisten henkildiden kayttoén, jos en itse anna siihen erillist suostumustani.

Osallistun tutkimukseen vapaaehtoisesti, ja minulla on milloin tahansa tutkimuksen aikana oikeus keskeyttaa
tutkimukseen osallistuminen. Tutkimuksesta kokonaan kieltaytyminen tai sen keskeyttdminen ei vaikuta
kuntoutusjaksoni ohjelmaan eiké& Kelan maksamiin etuuksiin eikd oikeuteeni saada terveydenhuollon palveluja nyt tai
tulevaisuudessa.

Allekirjoittamalla tdmén asiakirjan annan tietoisen suostumukseni tdmén tutkimuksen kannalta tarpeellisten, alla
eriteltyjen tietojen keradmiseen Kelan tutkimusosaston pitdmaéan tutkimusrekisteriin seka naiden tietojen kasittelyyn.

Tietoinen suostumus

Olen ymmartanyt edella mainitut nakékohdat ja vahvistan allekirjoituksellani suostumukseni osallistua asiakirjassa
mainittuun Kelan omaishoitajien kuntoutuskurssien kuntoutujaa koskevaan arviointitutkimukseen. Olen tutustunut minulle
esitettyyn tiedotteeseen ja saanut tutkimuksesta riittdvasti tietoa. Haluan osallistua vapaaehtoisesti tutkimukseen. Tama
asiakirja allekirjoitetaan kahtena kappaleena, joista saan itselleni toisen kappaleen ja toinen séilytetaan Kelan
tutkimusosaston lukitussa arkistossa niiden asiakirjojen joukossa, jotka koskevat minusta keréttyja tietoja.

Annan luvan taustakyselytietojen, kuntoutustavoitteita koskevan GAS-lomakkeen, elaménlaatua koskevan WHOQOL-
BREF, omaishoitajan kokemuksia koskevan COPE-indeksin ja mielialaa koskevan BDI Il kayttoon tdssé tutkimuksessa.

Kylla Ei

TUTKITTAVAN ALLEKIRJOITUS
Vahvistan, etté olen selostanut ylldmainitulle tutkittavalle

/ 20 tutkimuksen luonteen, tarkoituksen, keston ja odotettavissa
Paikka ja pvm olevat vaikutukset ja hén on antanut vapaaehtoisen
suostumuksen tutkimukseen.
Allekirjoitus /20
Paikka ja pvm

Nimen selvennys

Allekirjoitus

Nimen selvennys

TIETOJEN ANTAJAN ALLEKIRJOITUS



Alkutilanteen taustatietolomake vertailuryhmdan osallistuville omaishoitajille

Omaishoitotilanteen taustatietolomake

OMAISHOITAJAN TIEDOT

LIITE 3

Nimi
1. Ika
2. Sukupuoli:
1. Mies
2. Nainen

3. Asuinalueesi

1. Taajama
2. Haja-asutusalue

4. Arvioi montako tuntia kaytat avustamiseen/hoitamiseen:

1. Vuorokaudessa
2. Viikossa

5. . Kuinka pitkaksi aikaa avustamasi henkil6 voi jaada yksin?

6. Miten kauan olet avustanut/hoitanut laheistési?
1. Alle vuoden
2. 1-2 vuotta
3. 2-5vuotta

4. Yli 5 vuotta

7. Yleinen terveydentilasi:

1. Hyva

Melko hyva
Kohtalainen
Melko huono

a > w N

Huono

Omaishoitotilanteen taustatietolomake 2012/ VAIN TUTKIMUSKAYTTOON El SAA KOPIOIDA

Kela



8. Avustamani henkilé on minulle:

Puoliso/kumppani
Aiiti/isa
Sisarus
Lapsi Anoppi/appi
Muu perheenjésen

© g r~ w DBk

Ystévé/naapuri

9. Tyétilanteesi:

1. Tydssa paatoimisesti
Ty0Osséd osa-aikaisesti
Elakkeelld
Tydtén
Padtoiminen opiskelija

S T

Muu, mika?

10. Missé sind ja avustamasi henkil6 asutte?

1. Samassa taloudessa

Eri taloudessa, mutta samassa rakennuksessa
Kévelymatkan etdisyydella

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

N oo gk w DN

Yli tunnin auto-, bussi- tai junamatkan etaisyydella

11. Mité& seuraavista palveluista olet kayttanyt viimeisen vuoden aikana?

[

. Lakisaateiset vapaapéivat omaishoitajille

. Omaishoitajien palveluohjaus

. Omaishoitajien koulutus ja neuvonta,

. Sosiaalipalvelut laheisesi hoitamiseen liittyvissa asioissa
. Omaishoitajien vertaisryhméatoiminta

. Hoitoa helpottavat apuvalineet

. Hoitotarvikkeita

. Muu, mik&?

© 00 N OO O B WODN

. Jos olet jattanyt kayttamaétta sinulle tarjottuja palveluja, kerro mité ja miksi?

Omaishoitotilanteen taustatietolomake 2012/ VAIN TUTKIMUSKAYTTOON El SAA KOPIOIDA



12. Onko sinulla mahdollisuuksia avustaa/hoitaa laheistasi seuraavan vuoden ajan?

1. Kyllg, voisin jatkaa, vaikka avun tarve lisaantyisi
Kyllg, voisin jatkaa, mikali avun tarve pysyy nykyisen kaltaisena
Kyll4, voisin jatkaa, mutta vain, jos saan enemmaén tukea muualta

> oD

Minun ei ole mahdollista jatkaa omaishoitajana, vaikka saisin enemmaén tukea

13. Minkalaisissa tilanteissa koet turvattomuutta tai vaikeuksia selviytyd omaishoitajana?

AVUSTAMASI HENKILON TIEDOT:

14. 1ka

15. Avuntarpeen syy/diagnoosi

16. Avustamasi henkilon liikkumiskyky:

Pystyy litkkumaan vaikeuksitta sisalld, ulkona ja portaissa

Pystyy liikkumaan itsendisesti apuvalineiden avulla

Liikkumisessa paljon vaikeuksia ja tarvitsee avustamista esim. siirtymisissé tai portaissa
Pystyy liikkumaan siséllékin vain toisen avustamana

o > w D E

On taysin liikuntakyvyton ja vuoteenoma

17. Avustamasi henkildn ajatus- ja muistitoiminnat:

1. Ajattelu on johdonmukaista ja muisti toimii hyvin

Ajattelussa on lievid epdjohdonmukaisuuksia ja lievié vaikeuksia muistaa asioita
Vaikeuksia ajatella johdonmukaisesti ja muistaa asioita

Huomattavia vaikeuksia ajatella johdonmukaisesti ja huomattavia vaikeuksia muistaa asioita

o > w0

Ei ole johdonmukaista ajatustoimintaa eika ajan tai paikan tajua

Omaishoitotilanteen taustatietolomake 2012/ VAIN TUTKIMUSKAYTTOON El SAA KOPIOIDA



18. Avustamasi henkilon kommunikointi apuvélineen kanssa tai ilman apuvalinetta:

Puhuminen ja puheen kuuleminen/ymmartdminen sujuvat hyvin

Puhumisessa ja puheen kuulemisessa/ymmartamisessa on lievié vaikeuksia
Vaikeuksia puhua ymmarrettavésti ja kuulla/ymmartaa toisten puhetta
Huomattavia vaikeuksia puhumisessa ja puheen kuulemisessa/ymmartamisessa

o M w e

Ei kykene puhumaan eika kuule/ymmarré puhetta lainkaan

Omaishoitotilanteen taustatietolomake 2012/ VAIN TUTKIMUSKAYTTOON El SAA KOPIOIDA



Alkutilanteen taustatietolomake/ Kelan kuntoutuskurssien arviointitutkimus LIITE 4

Omaishoitotilanteen taustatietolomake

OMAISHOITAJAN TIEDOT

Nimi

1. Osallistun kuntoutuskurssille
1. Yksin (yksilokurssi)

2. Avustamani henkilon kanssa (parikurssi)

2.1ka__

3. Sukupuoli:
1. Mies
2. Nainen

4. Asuinalueesi
1. Taajama

2. Haja-asutusalue

5. Arvioi montako tuntia aikaa kaytat avustamiseen/hoitamiseen:

1. Vuorokaudessa

2. Viikossa

6. Kuinka pitkéaksi aikaa avustamasi henkil6 voi jaada yksin?

7. Miten kauan olet avustanut/hoitanut laheistasi?
1. Alle vuoden
2. 1-2 vuotta
3. 2-5vuotta
4. Yli 5 vuotta
8. Yleinen terveydentilasi:
1. Hyva
Melko hyvéa
Kohtalainen

Melko huono

o K~ w DN

Huono

Omaishoitajan taustatietolomake 2012/ VAIN TUTKIMUSKAYTTOON EI SAA KOPIOIDA
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9. Avustamasi henkil6 on sinulle:
Puoliso/kumppani
Aiti/isa

Sisarus

Lapsi

Anoppi/appi

Muu perheenjésen

N gk~ 0w D P

Y stéava/naapuri
10. Tyotilanteesi:

1. Tyo6ssa paatoimisesti
Ty0Ossé osa-aikaisesti
Elakkeelld
Tyo6ton

Paatoiminen opiskelija

o g A~ WD

Muu, mika?

11. Missé sind ja avustamasi henkil6 asutte?

1. Samassa taloudessa
Eri taloudessa, mutta samassa rakennuksessa
Kévelymatkan etdisyydella
10 minuutin auto-, bussi- tai junamatkan etdisyydella
30 minuutin auto-, bussi- tai junamatkan etaisyydell&

1 tunnin auto-, bussi- tai junamatkan etéisyydella

N g bk~ DN

Yli tunnin auto-, bussi- tai junamatkan etaisyydell&
12. Onko sinulla tarvittaessa joku, joka voi puolestasi avustaa laheistasi?
1. Kyll&, voin helposti 16ytéa jonkun
2. Kylla, mutta jarjesteleminen on hankalaa
3. El, en tieda ketaan, kuka voisi auttaa
13. Saatko omaishoidon tukea?
1. En

2. Kylla, olen saanut tukea vuotta

Omaishoitajan taustatietolomake 2012/ VAIN TUTKIMUSKAYTTOON EI SAA KOPIOIDA



14. Mité seuraavista palveluista olet saanut ja kayttanyt viimeisen vuoden aikana?

1.

© © N o g &> w DN

Lakisaateiset vapaapaivat omaishoitajille
Omaishoitajien palveluohjaus

Omaishoitajien koulutus ja neuvonta,

Sosiaalipalvelut l&heisesi hoitamiseen liittyvissa asioissa
Omaishoitajien vertaisryhméatoiminta

Hoitoa helpottavat apuvélineet

Hoitotarvikkeita

Muu, mika?

Jos olet jattanyt kayttamatta sinulle tarjottuja palveluja, kerro mitéd ja miksi?

15. Onko sinulla mahdollisuuksia avustaa/hoitaa laheistasi seuraavan vuoden ajan?

1.
2.
3.
4.

Kylla, voisin jatkaa, vaikka avun tarve lisdantyisi
Kyll4, voisin jatkaa, mikali avun tarve pysyy nykyisen kaltaisena
Kyll4, voisin jatkaa, mutta vain, jos saan enemman tukea muualta

Minun ei ole mahdollista jatkaa omaishoitajana, vaikka saisin enemmaén tukea

16. Minkalaisissa tilanteissa koet turvattomuutta tai vaikeuksia selviytya omaishoitajana?

AVUSTAMASI HENKILON TIEDOT:

17. 1ka

18. Avuntarpeen syy/diagnoosi

19. Avustamasi henkilon liikkumiskyky:

1.

2
3
4.
5

Pystyy litkkumaan vaikeuksitta sisalld, ulkona ja portaissa

Pystyy liikkumaan itsendisesti apuvalineiden avulla

Liikkumisessa paljon vaikeuksia ja tarvitsee avustamista esim. siirtymisissé tai portaissa
Pystyy liikkumaan siséll&kin vain toisen avustamana

On taysin liikuntakyvyton ja vuoteenoma

Omaishoitajan taustatietolomake 2012/ VAIN TUTKIMUSKAYTTOON EI SAA KOPIOIDA



20. Avustamasi henkilén ajatus- ja muistitoiminnat:

1.

5.

Ajattelu on johdonmukaista ja muisti toimii hyvin

. Ajattelussa on lievid epdjohdonmukaisuuksia ja lievid vaikeuksia muistaa asioita

2
3.
4

Vaikeuksia ajatella johdonmukaisesti ja muistaa asioita

Huomattavia vaikeuksia ajatella johdonmukaisesti ja huomattavia vaikeuksia
muistaa asioita

Ei ole johdonmukaista ajatustoimintaa eika ajan tai paikan tajua

21. Avustamasi henkilon vuorovaikutus:

1.

o~ W

Puhuminen ja puheen kuuleminen/ymmartdminen sujuvat hyvin
Puhumisessa ja puheen kuulemisessa/ymmartamisessa on lievié vaikeuksia
Vaikeuksia puhua ymmarrettavasti ja kuulla/ymmaértaa toisten puhetta
Huomattavia vaikeuksia puhumisessa ja puheen kuulemisessa/ymmartdmisessa

Ei kykene puhumaan eika kuule/ymmarra puhetta lainkaan

KELAN KUNTOUTUSKURSSEILLE HAKEUTUMINEN

22. Miten sait tietoa kuntoutuskurssista?

1.

N g b~ DN

Kotisairaanhoidosta/kotihoidosta/kotisairaalasta
Terveyskeskuksesta/terveyspalveluista
Sosiaalipalvelusta

Kotipalvelusta

Omaishoitajien yhdistykselta

Omaisilta tai ystéavilta

Muualta, mista?

23. Kenelté saitte ohjausta hakemuksen tekemiseen?

1.

o g~ w D

Kotisairaanhoidon /kotisairaalan tyontekijalta
Hoitavalta ladkarilté tai sairaanhoitajalta
Sosiaalityontekijéltéd/palveluohjaajalta
Kotipalvelun tyontekijalta

Omaiselta tai ystavalta

Muu, kuka?

Omaishoitajan taustatietolomake 2012/ VAIN TUTKIMUSKAYTTOON EI SAA KOPIOIDA



24. Oletko aiemmin hakenut omaishoitajille tarkoitetulle kuntoutuskurssille?
1. En
2. Kylla, mutta en ole tullut valituksi
3. Kyll4, tulin valituksi, mutta en voinut osallistua kuntoutuskurssille
4

Kylla, olen osallistunut kuntoutuskurssille vuonna

25. Mita muutoksia toivoisit kuntoutukseen ohjaamiseen, hakeutumiseen tai sen jarjestamiseen?

Omaishoitajan taustatietolomake 2012/ VAIN TUTKIMUSKAYTTOON EI SAA KOPIOIDA



Lopputilanteen taustatietolomake vertailuryhméén osallistuville omaishoitajille LIITE 5 Ke la

Omaishoitotilanteen taustatietolomake

OMAISHOITAJAN TIEDOT

Nimi
1. Arvioi montako tuntia kaytat avustamiseen/hoitamiseen:

1. Vuorokaudessa
2. Viikossa

2. Kuinka pitkéaksi aikaa avustamasi henkil0 voi jaada yksin?

3. Yleinen terveydentilasi:

1. Hyva

Melko hyva
Kohtalainen
Melko huono

a > w N

Huono

4. Tyotilanteesi:

1. Tyobssa paatoimisesti
Ty0ssé osa-aikaisesti
Elékkeella
Tyoton

Paatoiminen opiskelija

o g &~ WD

Muu, mika?

5. Onko sinun ja avustamasi henkilon asumisessa tapahtunut muutoksia kuluneen vuoden aikana?
1. Ei

2. Kylla, millaisia?

6. Saatko omaishoidon tukea?
1. En

2. Kylla, olen saanut tukea vuotta



7. Mitéa seuraavista palveluista kayttanyt viimeisen vuoden aikana?

-

© 0O N oo O A W DN

. Muu, mika?

. Lakis&ateiset vapaapdivat omaishoitajille

. Omaishoitajien palveluohjaus

. Omaishoitajien koulutus ja neuvonta,

. Sosiaalipalvelut I&heisesi hoitamiseen liittyvissa asioissa
. Omaishoitajien vertaisryhméatoiminta

. Hoitoa helpottavat apuvalineet

. Hoitotarvikkeita

. Jos olet jattanyt kayttamaétté sinulle tarjottuja palveluja, kerro mité ja miksi?

8. Oletko osallistunut kuluneen vuoden aikana omaishoitajille suunnattuun kuntoutukseen?

1.
2.

En

Kylla, millaiseen (esim. kenen jérjestaméan)?

9. Onko sinulla mahdollisuuksia avustaa/hoitaa laheistasi seuraavan vuoden ajan?

1.

2
3.
4

Kylla, voisin jatkaa, vaikka avun tarve lisaantyisi

Kyllg, voisin jatkaa, mikali avun tarve pysyy nykyisen kaltaisena

Kyll4, voisin jatkaa, mutta vain, jos saan enemmén tukea muualta

Minun ei ole mahdollista jatkaa omaishoitajana, vaikka saisin enemmaén tukea

10. Minkalaisissa tilanteissa koet turvattomuutta tai vaikeuksia selviytyd omaishoitajana?

Omaishoitotilanteen taustatietolomake 2012/ VAIN TUTKIMUSKAYTTOON El SAA KOPIOIDA



AVUSTAMASI HENKILON TIEDOT:

11. Onko avustamasi henkilon sairaudessa tapahtunut muutosta kuluneen vuoden aikana

1. Ei
2. Kylla, mita?

12. Avustamasi henkilon liikkumiskyky:

1. Pystyy liikkumaan vaikeuksitta sisalld, ulkona ja portaissa
2. Pystyy lilkkumaan itsendisesti apuvélineiden avulla

3. Liikkumisessa paljon vaikeuksia ja tarvitsee avustamista esim. siirtymisissa tai
portaissa

4. Pystyy liikkkumaan siséllékin vain toisen avustamana
On taysin liikuntakyvyton ja vuoteenoma

13. Avustamasi henkildn ajatus- ja muistitoiminnat:

1. Ajattelu on johdonmukaista ja muisti toimii hyvin

2. Ajattelussa on lieviéd epajohdonmukaisuuksia ja lievia vaikeuksia muistaa asioita
3. Vaikeuksia ajatella johdonmukaisesti ja muistaa asioita
4

Huomattavia vaikeuksia ajatella johdonmukaisesti ja huomattavia vaikeuksia
muistaa asioita

5. Ei ole johdonmukaista ajatustoimintaa eika ajan tai paikan tajua

14. Avustamasi henkilon kommunikointi apuvélineen kanssa tai ilman apuvalinetta:

1. Puhuminen ja puheen kuuleminen/ymmartaminen sujuvat hyvin

Puhumisessa ja puheen kuulemisessa/ymmartamisessa on lievié vaikeuksia
Vaikeuksia puhua ymmarrettavésti ja kuulla/ymmartaa toisten puhetta
Huomattavia vaikeuksia puhumisessa ja puheen kuulemisessa/ymmartamisessa

o A~ WD

Ei kykene puhumaan eika kuule/ymmarré puhetta lainkaan

15. Millaisia palveluja ja tukitoimia toivoisit omaishoitajille?

Omaishoitotilanteen taustatietolomake 2012/ VAIN TUTKIMUSKAYTTOON El SAA KOPIOIDA



Lopputilanteen taustatietolomake kuntoutuskursseille osallistuneille LIITE 6 Kela

Omaishoitotilanteen taustatietolomake

OMAISHOITAJAN TIEDOT

Nimi

1. Arvioi montako tuntia kaytat avustamiseen/hoitamiseen:

1. Vuorokaudessa
2. Viikossa

2. Kuinka pitkéaksi aikaa avustamasi henkild voi jaada yksin?

3. Yleinen terveydentilasi:

1. Hyva

Melko hyva
Kohtalainen
Melko huono

o r WD

Huono

4. Tyotilanteesi:

Ty0Ossa paatoimisesti
Tydssa osa-aikaisesti
Elékkeelld

TyG6ton

Paatoiminen opiskelija

o g ~ w DR

Muu, mika?

5. Onko sinun ja avustamasi henkilén asumisessa tapahtunut muutoksia kuluneen vuoden aikana?

1. Ei

2. Kyll, millaisia?

6. Saatko omaishoidon tukea?
1. En

2. Kylla, olen saanut tukea vuotta
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7. Onko sinulla tarvittaessa joku, joka voi puolestasi avustaa laheistasi?

1. Kyllg, voin helposti 16ytad jonkun
2. Kylla, mutta jarjesteleminen on hankalaa
3. Ei, en tiedd ketdan, kuka voisi auttaa

8. Mité seuraavista palveluista olet kdyttanyt viimeisen vuoden aikana?

1. Lakisaateiset vapaapéaivat omaishoitajille

2. Omaishoitajien palveluohjaus

3. Omaishoitajien koulutus ja neuvonta,

4. Sosiaalipalvelut ldheisesi hoitamiseen liittyvissa asioissa

5. Omaishoitajien vertaisryhmétoiminta

6. Hoitoa helpottavat apuvalineet

7. Hoitotarvikkeita

8. Muu, mika?

9. Jos olet jattanyt kayttamaétta sinulle tarjottuja palveluja, kerro mité ja miksi?

9. Onko sinulla mahdollisuuksia avustaa/hoitaa laheistasi seuraavan vuoden ajan?

1. Kyllg, voisin jatkaa, vaikka avun tarve lisaantyisi

2. Kyll4, voisin jatkaa, mikali avun tarve pysyy nykyisen kaltaisena

3. Kyll&, voisin jatkaa, mutta vain, jos saan enemman tukea muualta

4. Minun ei ole mahdollista jatkaa omaishoitajana, vaikka saisin enemmaén tukea

10. Minkalaisissa tilanteissa koet turvattomuutta tai vaikeuksia selviytyd omaishoitajana?
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AVUSTAMASI HENKILON TIEDOT

11. Onko avustamasi henkilon sairaudessa tapahtunut muutosta kuluneen vuoden aikana

1. Ei
2. Kylla, mita?

12. Avustamasi henkilon liikkumiskyky:

1. Pystyy liikkumaan vaikeuksitta sisalld, ulkona ja portaissa

Pystyy liikkumaan itsendisesti apuvalineiden avulla

Liikkumisessa paljon vaikeuksia ja tarvitsee avustamista esim. siirtymisissa tai portaiss
Pystyy liikkumaan siséll&kin vain toisen avustamana

a > w N

On taysin liikuntakyvyt6n ja vuoteenoma

13. Avustamasi henkilén ajatus- ja muistitoiminnat:

1. Ajattelu on johdonmukaista ja muisti toimii hyvin
Ajattelussa on lievid epdjohdonmukaisuuksia ja lievié vaikeuksia muistaa asioita
Vaikeuksia ajatella johdonmukaisesti ja muistaa asioita

M DN

Huomattavia vaikeuksia ajatella johdonmukaisesti ja huomattavia vaikeuksia
muistaa asioita

5. Ei ole johdonmukaista ajatustoimintaa eika ajan tai paikan tajua

14. Avustamasi henkilon kommunikointi apuvélineen kanssa tai ilman apuvalinetta:

1. Puhuminen ja puheen kuuleminen/ymmartaminen sujuvat hyvin

2. Puhumisessa ja puheen kuulemisessa/ymmartdmisessa on lievié vaikeuksia

3. Vaikeuksia puhua ymmérrettavasti ja kuulla/ymmartéa toisten puhetta

4. Huomattavia vaikeuksia puhumisessa ja puheen kuulemisessa/ymmartamisessé
5. Ei kykene puhumaan eika kuule/ymmarré puhetta lainkaan

KELAN KUNTOUTUSKURSSIEN KEHITTAMINEN

15. Millaisia vaikutuksia kuntoutuskurssilla (kaikki kurssijaksot) on ollut sinun
arkielamaasi?
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16. Mitka tekijat kuntoutuskurssilla (kaikki kurssijaksot ja kotikaynti) ovat olleet hyddyllisia
tai auttaneet sinua omaishoitajana?

17. Miten avustamasi léheisen hoito ja tarvitsemat palvelut ovat toteutuneet kuntoutuskurssin aikana?

18. Mitad muutoksia toivoisit kuntoutuskurssin ohjelmaan, toteutukseen tai sen jarjestamiseen?
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Tiedote fokusryhméhaastatteluista LITE 7

Kela

Tiedote fokusryhmahaastatteluista omaishoitajien parikursseilla
Hyva kuntoutuskurssille osallistuja,

Omaishoitajien ja hoidettavan parikurssit ovat uutta Kelan jarjestamaa palvelua.

Kelan omaishoitajien kuntoutuskurssien arviointitutkimuksessa arvioidaan kurssien vaikutuksia
omaishoitajan elamaan. Lisdksi arvioidaan kuntoutuskursseille ohjautumista ja kurssien kehittamistarpeita.
Tarkoituksena on kehittda omaishoitajien parikursseja vastaamaan parhaalla mahdollisella tavalla
asiakkaiden tarpeita.

Osana tata tutkimusta Kelan tutkimusosaston tutkijat Anna-Liisa Salminen ja Kristiina Juntunen
haastattelevat kurssillenne osallistuvia omaishoitajia ryhmahaastattelussa, joka toteutetaan taman
kurssiviikon aikana.

Haastatteluissa keskustellaan:
1. Omaishoitajien kuntoutuksesta tiedottamisesta ja kuntoutukseen hakeutumisesta

2. Kuntoutuksen vaikutuksista omaan arkielamaan

3. Kuntoutuskurssien auttavista tekijoista ja hyodyllisiksi koetuista osa-alueista
4. Kokemuksista omaisen/ldheisen saamista palveluista kurssin aikana

5. Kuntoutuskurssien ja niihin hakeutumisen kehittamistarpeista

Ryhmahaastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista ja siihen voi osallistua antamatta henkilétietoja.

Ryhmahaastattelu kestaa noin 1,5 tuntia. Se pidetadn xx.xx.2013 klo xx.xx, paikka: xxx.
Ryhmahaastattelu nauhoitetaan. Tutkimukseen keratty tieto kasitelladn luottamuksellisesti. Tutkimuksen
tulokset julkaistaan siten, etta tutkimukseen osallistuneiden henkil6llisyys ei paljastu.

Tutkimukseen osallistumalla voitte edesauttaa omaishoitajien kurssien kehittamista.
Tervetuloa osallistumaan tutkimukseen!
Ystavallisin terveisin,

Anna-Liisa Salminen

Johtava tutkija

Kelan tutkimusosasto
Nordenski6ldinkatu 12, PL 450,
00101 Helsinki

Puh/Tel: +358 (0)20 6341303
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