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1 JOHDANTO

Maailmassa on noin 35,6 miljoonaa muistisairasta ihmista, Euroopan unionis-
sa noin 9,9 miljoonaa ja Suomessakin muistisairaudet ovat jo kansansairaus.
Euroopan parlamentin 2008 kannanotossa nostetaan esiin muistisairauksien
kasvava merkitys kansanterveyden ja -talouden kannalta. Eteneviin muistisai-
rauksiin sairastuneet kayttavat runsaasti sosiaali- ja terveyspalveluja. Muun
muassa kolmella neljasta ymparivuorokautisen hoidon asiakkaasta on muisti-
sairaus. (Kansallinen muistiohjelma 2012 - 2020, 2.) Arviolta noin 35 000 ih-
mista on lievan oireiston vaiheessa, 85 000 vahintaan keskivaikean dementian
vaiheessa. Vuosittain sairastuu noin 14 500 ihmista ja ty6ikaisia sairastuneita
noin 7000-10 000. Suomessa on arviolta 193 000 muistisairasta ihmista.
(Muistiliitto 2015.) Muistisairaudet ovat kustannuksiltaan merkittavin sairaus-
ryhma, ja muistisairaat tarvitsevat usein runsaasti sosiaali- ja terveyspalveluja
seka sairauden loppuvaiheessa myos ymparivuorokautista hoitoa. Muistisai-
rauksien kokonaiskustannukset kansantaloudelle ovat Suomessa arviolta noin
kolme miljardia euroa vuodessa (Suhonen, Alhainen, Eloniemi-Sulkava, Juhe-
la, Juva, Loppdnen, Makkonen, Makela, Pirttila, Pitkala, Remes, Sulkava, Vi-
ramo & Erkinjuntti 2008). Ymparivuorokautisen hoidon keskimaaraiset kustan-
nukset yhta henkil6a kohti olivat 46 000 euroa vuodessa ja kotihoidon vastaa-
vat kustannukset olivat keskim&arin 19 000 euroa vuonna 2010 (Kansallinen
muistiohjelma 2012, 7).

Muistisairauden vaikutuksista ihmisen seksuaalisuuteen on vain vahan tutkit-
tua tietoa. Valtaosa tehdyista tutkimuksista sijoittuu 1990-luvulle, ja suurin osa
selvityksistad koskee Alzheimerin tautia sairastavia ja heidan puolisoitaan. Tut-
kimusaineisto on padasiassa keratty hoitavalta puolisolta tai ammattihenkilds-
tolta ja otokset ovat olleet pienid. Tutkimuksia liittyen nuorten muistisairaiden
seksuaalisuuteen ei ole julkaistu. (Eloniemi-Sulkava, Sillanpaa-Nisula & Sul-
kava 2010, 577.) Seksuaalisuus kuuluu osana jokaisen ihmisen elamaan.
Terveyden edistamisen laatusuosituksessa (STM 2006) nostetaan esille sek-
suaaliterveyden edistaminen seka eri ikdryhmien terveyden edistdminen tar-
kein& painopistealueina, joilla on merkittava vaikutus kuntalaisten terveyteen.
(STM 2006, 3.)
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Taman opinnaytetyon toimeksiantaja oli Kouvolan seudun Muisti ry:n hallin-
noima Muistisairauksien asiantuntija- ja tukikeskus Kymenlaakson Muistiluotsi.
Yhdistys on perustettu vuonna 1990, ja se toimii alueellaan muistisairauteen
sairastuneiden henkildiden ja heidan omaistensa hyvaksi seka aivoterveyden
edistdmiseksi. Muistisairauksien asiantuntija- ja tukikeskus Kymenlaakson
Muistiluotsi on maakunnallista toimintaa, joka jarjestad ohjausta ja neuvontaa
muistiasioissa, vapaaehtois- ja vertaistoimintaa seké tekee yhteistyota alueen
eri muistityétoimijoiden kanssa. Toiminnan rahoittajana on Raha-
automaattiyhdistys. Muistiluotsi on valtakunnallinen verkostohanke, jota Muis-

tilitto koordinoi. Taméa opinnaytety0 toteuttaa toimeksiantajan perustehtavaa.

Taman opinnaytetyon tavoitteena on muistisairaiden henkildiden ja heidan
puolisoidensa seksuaalisen hyvinvoinnin tukeminen parisuhteessa. Taman
toiminnallisen opinnaytetyon tarkoituksena oli kehittaa toimintamalli parisuh-
teen ja seksuaalisen hyvinvoinnin tukemiseksi etenevaan muistisairauteen

sairastuneille henkiléille ja heidan puolisoilleen Kymenlaaksoon.

2 SEKSUAALISUUS
2.1 Seksuaalisuus kasitteena

Seksuaalisuus siséltad sukupuolielaman liséksi tunteet ja niiden ilmaisun.
Seksuaalisuutta ovat sukupuolisuuden ja sukupuolisen kanssakaymisen ohel-
la hellyyden ja kiintymyksen osoitukset. Laajasti katsottuna seksuaalisuuteen
kuuluvat kaikki ne tunteet ja ajatukset, jotka herdavat naisena tai miehena
olemisesta. Seksuaalisuuteen liittyvat myods psykologinen ja sosiaalinen ulot-
tuvuus. Psykologiseen ulottuvuuteen liittyvat identiteetti, kehonkuva, itsetunto,
eroottisuus ja mielikuvat. Sosiaaliseen ulottuvuuteen kuuluvat seksuaalisuu-
den ilmaisua tietyssa yhteiskunnassa silla hetkella ohjaavat normit ja saannot.
Jokaisen ihmisen arvot ovat osa moraalista ja uskonnollista ulottuvuutta. (Kon-
tula 2003, 221, Eloniemi-Sulkava, Sillanpaa & Sulkava 2015, 579.) Seksuaali-
suus on osa ihmisen persoonallisuutta, ja se muuttuu koko elaméan ajan, myos
ikdantyneena. Seksuaalisuuden muutoksiin liittyvat vahvasti ulkoiset tekijat,
kuten parisuhde, yksinaisyys tai kumppanin sairastuminen tai la&kitys. Seksu-

aalisuus on yksi hyvinvoinnin osatekija ja parisuhdetta lujittava asia. Jokainen
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ihminen on seksuaalinen elaméansa alusta loppuun asti, joten tata ulottuvuutta
ei voi unohtaa eri sairauksien hoidossa. (Huttunen 2006, 15 — 19; Rautiainen
2006, 227-229.)

Seksuaalisuuteen liittyvat fyysinen laheisyys, kosketukset, suuteleminen,
psyykkiset rakkauden ja laheisyyden tunteet, viehattyminen, laheisyys, ilo ja
nautinto, yhdynnat ja orgasmit. Seksuaalisuuden esiasteena erotiikka on osa
seksuaalisuutta. (Kivela 2012, 64 — 65.) Seksuaalisuuden kéasite ndhdaan tas-
sa tydssa seuraavasti: Inmisena olemisen keskeinen ominaisuus koko elaman
ajan. Se siséaltad seksuaalisen kehityksen, biologisen sukupuolen, sosiaalisen
sukupuoli-identiteetin ja sen mukaisen roolin, seksuaalisen suuntautumisen,
eroottisen mielenkiinnon, nautinnon ja intiimiyden seka suvun jatkamisen.
Seksuaalisuus koetaan ja voidaan ilmaista eri tavoin: ajatuksin, fantasioin, ha-
luin, uskomuksin, asentein ja arvoin, kayttaytymisessa, rooleissa seka pari- ja
ihmissuhteissa. (WHO 2004.) Tassa opinnaytetytssa nakokulmana on pa-

risuhteen seksuaalisuus.

Seksuaalisuus kuuluu osaksi yksilon persoonallisuutta ja sen kehittyminen on
riippuvainen siitd, miten inhimilliset perustarpeet tyydyttyvat. Inhimillisia perus-
tarpeita ovat muun muassa halu kontaktiin ja laheiseen ihmissuhteeseen, tun-
neilmaisuun seka hellyyteen ja rakkauteen. Oleellista seksuaalisuuden kehi-
tykselle on yksilon ja sosiaalisten rakenteiden valinen vuorovaikutus. Seksu-
aalioikeudet ovat ihmisoikeuksia, joiden perustana on vapaus, arvo ja tasaver-
taisuus. Seksuaalioikeudet kuuluvat jokaiselle yksildlle, myds muistisairaalle.
(Suomen Seksologinen Seura ry 2014.) WAS - World Association for Sexolo-
gy (1999) on méaaritellyt seksuaalioikeudet. Seksuaalioikeuksia ovat oikeus
seksuaaliseen vapauteen, seksuaaliseen itsemaaradmisoikeuteen, seksuaali-
seen loukkaamattomuuteen ja fyysiseen turvallisuuteen seka seksuaaliseen
yksityisyyteen. Seksuaalioikeuksia ovat myds oikeus seksuaaliseen oikeu-
denmukaisuuteen, seksuaaliseen mielihyvaan ja seksuaalisten tunteiden il-
maisuun. Seksuaalioikeuksiin liittyvat myos oikeus vapaaseen seksuaaliseen
littymiseen, oikeus tehda vapaita ja vastuullisia ehkaisyvalintoja, oikeus sek-
suaalisuutta koskevaan tieteellisesti perusteltuun tietoon, oikeus monipuoli-

seen seksuaalikasvatukseen ja valistukseen seké oikeus seksuaaliterveyspal-
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veluihin. (WAS - World Association for Sexology - Seksologian maailmanjér-

jestd Hong Kong 1999.)

2.2 |kdantyvan seksuaalisuus

Tassé luvussa on lyhyesti kasitelty ikdantyvan seksuaalisuutta, silla etenevat
muistisairaudet ovat yleisimmin ikaantyvien ihmisten sairauksia. Seksuaali-
suuden toteuttaminen kuuluu ihmisen perusoikeuksiin ja ihminen on seksuaa-
linen olento koko elaménsa ajan. Ihminen kaipaakin fyysista ja henkista lahei-
syytta iasta riippumatta. Seksuaalisuus voi ikddntymisen myota muuttua
kumppanuudeksi tai siirtyd sivuosaan elaméssa. Toisaalta nuorena omaksut-
tua aktiivista seksuaalielamaa saatetaan jatkaa niin pitkdan kuin mahdollista.
Seksuaalisuus ja sen ilmaisu onkin aina yksil6llista. Ikaantyminen ei itsessaan
vaikuta seksuaaliasioihin, vaan keskeisin merkitys on ikaantymisen myoéta ta-
pahtuvalla sairastavuuden lisaantymisella seka leskeytymisella. lkaantyvan
ihmisen seksuaaliseen kayttaytymiseen vaikuttavat ymparistén antamat mah-
dollisuudet. Ikaantyvien mahdollisuuteen tyydyttaa seksuaalisia tarpeitaan
saattavat vaikuttaa kuvitelmat seksuaalisuuden haviamisesta vanhetessa.
Ikd&ntyvien seksuaalihistoriaan ja -kayttaytymiseen liittyvat edelleen esimer-
kiksi uskonnolliset normit, tabut ja tiedon puute. Aika ja arvot ovat muuttumas-
sa, ja seksuaaliasioiden tarkeys korostuu vahitellen myos ik&antyvien ihmisten
hyvinvoinnin edistamisessa. (Kontula 2003, 220; Kontula 2008, 256; Ryttylai-
nen & Valkama 2010, 118 — 119.)

Ikaantymiseen liittyvat fysiologiset tekijat vaikuttavat osaltaan seksuaalisuu-
teen ja sen ilmaisuun. Hormonien toiminta ja tuotanto muuttuvat ikdantymisen
myo6ta seka miehilla etta naisilla. Seksuaalista halua ja toimintaa voivat vahen-
taa fysiologiset ja hormonaaliset muutokset. Muutosten tapahtuminen on aina
yksil6llista, mutta usein sairaudet ja niiden ladkitykset, erektiovaikeudet seka
muut ik&&ntymiseen liittyvat muutokset vaikuttavat siten, ettd seksuaaliset ak-
tiviteetit vahenevat. Seksuaaliseen haluun vaikuttavat antrogeenien ja estro-
geenien eritys. Usein hormonimuutoksien taustalla ovat ladkkeiden sivuvaiku-
tukset. (Kontula 2008, 243 — 244, Ryttylainen & Valkama 2010, 119.)
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lan karttuessa naisen seksuaaliset reaktiot ovat hitaampia eivatka yhta voi-
mallisia kuin nuorempana. Estrogeenin puutteesta johtuen limakalvot muuttu-
vat kuiviksi, ohuiksi ja aroiksi. Yleiseen jaksamiseen vaikuttavat hikipuuskat,
unettomuus ja mielialan muutokset. Hormonaaliset muutokset, kuten testoste-
ronin lasku, vaikuttaa naisen seksuaaliseen kiinnostukseen. (Brusila 2011a,
37.) Vaihdevuosi-ikaan ajoittuu myds paljon merkittavia tapahtumia, jotka
osaltaan voivat vaikuttaa naisen kasitykseen itsestaan, kuten ulkondkoon liit-
tyvat ikdantymisen merkit seka puolison sairastavuus (Ryttylainen & Valkama
2010, 120).

Ikaantyminen vaikuttaa my0s miesten seksuaalitoimintoihin hidastavasti. Mie-
hilla testosteroni laskee neljankymmenen vuoden iasta eteenpain. Tama tuo
mukanaan seuraavanlaisia oireita: seksi ei kiinnosta tai tunnu samalta kuin
ennen, erektiokaan ei valttamétta ole yhta luotettava kuin ennen. Nama oireet
voivat tulla hiipien. Tyypillinen ikaantyvien miesten vaiva on eturauhasen hy-
vanlaatuinen liikakasvu. Erektiohairiot ovat myos erittain tavallisia. Miehen voi
tehda haavoittuvaksi fyysiseen suoritukseen tahtaava ajatus seksuaalisuudes-
ta. Toisaalta fysiologisten my¢6ta tilalle voi tulla uudenlaista seksuaalielaméaa,
joka pohjautuu hellyyteen ja laheisyyteen. (Brusila 2011a, 38 — 39; Ryttyldinen
& Valkama 2010, 120 — 121.)

3 ETENEVAT MUISTISAIRAUDET

Tassa opinnaytetydssa nakokulmana ovat etenevan muistisairauden aiheut-
tamat muutokset parisuhteen seksuaalisuuteen seka muistisairaiden ja heidan
puolisoidensa tiedon ja tuen tarve edella mainittuihin teemoihin liittyen. Tassa
luvussa kuvataan lyhyesti yleisimpien muistisairauksien aiheuttamia muutok-
sia. Muistisairaudella tarkoitetaan sairautta, joka heikentéa seka muistia etta
muita tiedonkasittelyn alueita, kuten kielellisia toimintoja, nddnvaraista hah-
mottamista ja toiminnanohjausta. Etenevat muistisairaudet johtavat useimmi-
ten muistin ja tiedonkasittelyn dementia-asteiseen heikentymiseen. Yleisim-
mat muistisairaudet ovat Alzheimerin tauti, aivoverenkiertosairaudet, Lewyn -
kappaletauti ja Parkinsonin taudin muistisairaus seka otsa-
ohimolohkorappeumat. (Muistisairauksien Kaypéa hoito -suositus 2010.)
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Alzheimerin tauti on yleisin eteneva muistisairaus, joka rappeuttaa aivoja ja
tavallisesti se etenee hitaasti. Tavallisin oire Alzheimerin taudissa on lahimuis-
tin hairiot. Edetessaan Alzheimerin tauti aiheuttaa toimintakyvyn heikkenemis-
ta seké sairauden tunteen heikentymista. Sairauden edetessa muistisairas
ihminen tarvitsee yha enemman apua arjen eri toimissa. Alzheimerin taudin
my6hempid oireita ovat esimerkiksi hahmottamisen ongelmat, ajan ja paikan
tajun heikkeneminen seka puheen tuottamisen ja ymmartadmisen vaikeudet.
Suurella osalla saattaa ilmetéd myds psyykkisia oireita. (Muistiliitto 2015; Ter-

veyskirjasto 2013.)

Verisuoniperéainen (vaskulaarinen) muistisairaus liittyy aivojen verisuonten
vaurioihin seka aivoverenkiertohairidihin. Verisuoniperdinen muistisairaus on
toiseksi yleisin eteneva muistisairaus. Sen oireisiin kuuluvat kompelyys, lievat
muistihairiot, tunneherkkyys seké puhe- ja ké&velyvaikeudet. Verisuoniperéai-
sessé muistisairaudessa muisti on sailynyt paremmin kuin Alzheimerin taudis-
sa. Oireet voivat vaihdella paivittéin, ja kausittain seka toimintakyky voi ajoit-
tain myo6s koheta valiaikaisesti. (Muistiliitto 2015; Terveyskirjasto 2013.)

Lewyn kappale -tauti on saanut nimensa aivoissa havaittavien solunsisaisten
Lewyn kappaleiden mukaan. Lewyn kappale -tauti aiheuttaa alyllisen toiminta-
kyvyn heikentymista, tarkkaavuuden ja vireystilan vaihteluja seka niin sanottu-
ja Parkinson oireita, kuten lihasjaykkyytta. Tyypillisena piirteené ovat myos
yksityiskohtaiset nédkdharhat. Sairauden alkuvaiheessa muistiongelmat eivét
ole kovin tyypillisid, vaan ne kehittyvat vasta taudin edetessa. (Muistiliitto
2015; Terveyskirjasto 2013.)

Otsa-ohimolohkorappeumasta johtuvat muistisairaus on yleisnimitys oireyhty-
mille, joihin liittyy aivojen ohimo- ja otsalohkojen toiminnan heikkeneminen ja
niiden aiheuttamat oireet. Tyypillisimmat sairausrynmaan kuuluvat oireyhtymat
ovat frontotemporaalinen dementia, eteneva, sujumaton afasia ja semanttinen
dementia. Frontotemporaalisessa dementiassa yleisimpia oireita on kayttay-
tymisen ja persoonallisuuden muutokset. Muutokset voivat ilmeta esimerkiksi
estottomuutena, apaattisuutena tai piittaamattomuutena henkil6kohtaisesta
hygieniasta. Yleistd on myds impulsiivinen arsykesidonnainen toiminta. Sai-

raudentunto on myds usein heikko. (Muistiliitto 2015; Terveyskirjasto 2010.)
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Eteneva, sujumaton afasia aiheuttaa kielellisen hairion, johon liittyy ankytys,
lukemis- ja kirjoitushairiot, heikentynyt toistamiskyky seka sujumaton puhe.
Sujumattomaan puheeseen liittyy vahintaan yksi seuraavista: kieliopin raken-
teellinen I6yhtyminen, &dnnetason vaaristymat tai sananldéytamisvaikeus. Sai-
rauden edetessa tilanne voi edeté taydelliseen puhumattomuuteen (mutismiin)
asti. (Muistiliitto 2015.) Semanttiselle dementialle ominaista on, ettd sanojen ja
asioiden merkitys katoaa. Puheen tuottaminen voi olla sujuvaa, mutta puheen
siséltd jaada tyhjaksi. Semanttinen dementia heikentaa kykya empatiaan.

Muisti on kuitenkin yleensé hyvin sailynyt. (Juva 2012; Muistiliitto 2015.)

4 MUISTISAIRAUS, SEKSUAALISUUS JA PARISUHDE
4.1 Muistisairauden vaikutukset seksuaalisuuteen

Seksuaalisuus kuuluu tarkeana osana parisuhteeseen ja terveeseen elamaan
myos ikaantyessa. Seksuaalisuuden merkityksen kokemiseen vaikuttaa kui-
tenkin vahentéavasti, jos kumppanin sairaus haittaa seksuaalista kanssakay-
mista. Muistisairauden eteneminen on yksi syy, joka vahentaa sukupuolista
aktiivisuutta. (Kaipia & Tammela 2009.) Puolison muistisairaus voi muuttaa
parisuhteen hoivasuhteeksi ja kuihduttaa seksuaalielaman. Tarkeita mielihy-
vaa tuovia asioita ovat edelleen kosketus, hellyys ja puolison arvostaminen.
Etenevan muistisairauden alkuvaiheessa tulisikin antaa tietoa seksuaalisuu-
desta ja keinoista, miten parisuhteesta ei muodostu pelkastaan hoivasuhde.
Muistisairauteen sairastunut voi sairauden myota kokea menetyksia seksuaa-
lisuuden alueella, mutta toisaalta on mahdollisuus l6ytaa tilalle uusia asioita.
(Ryttylainen & Valkama 2010, 122.)

Brusilan (2011) mukaan muistisairauksien vaikutuksia seksuaalisuuteen tun-
netaan huonosti (Brusila 2011b). Muistisairauteen sairastuminen ei kuitenkaan
poista seksuaalista ulottuvuutta tai laheisyyden tarvetta, kuitenkin seksuaali-
nen kanssakayminen ja sen merkitys parisuhteessa yleensa vahenevat muis-
tisairauden etenemisen myo6ta. Muistisairaus ja sen mukanaan tuomat muu-
tokset l&Aheiseen suhteeseen vaikuttavat kuitenkin siihen, miten sairaus tulee
seksuaalisuuteen liittyvissa asioissa nakyviin. Seksuaalisuhteeseen liittyvista

asioista yksi merkittavin on vastavuoroisuus ja toisen huomioiminen. Muistisai-
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rauden myo6ta sairastunut voi muuttua seksuaalisissa lahestymisissaan karke-
aksi tai huomioi vain oman tyydytyksensa. Talloin terve puoliso ei koe sek-
sielamaa hellaksi ja huomioivaksi. (Aavaluoma 2010, 238 — 239; Eloniemi-
Sulkava, Sillanpaa & Sulkava 2015, 579.)

Muistisairauteen liittyva aloitekyvyttomyys saattaa ilmeta myds seksuaalisen
aloitekyvyn heikkenemisena ja vastuu saattaa siirtya terveelle puolisolle. Sai-
raus saattaa aiheuttaa myos sen, ettei seksuaalisuus kiinnosta laisinkaan, tai
vastavuoroisesti se saattaa saada liiallisen merkityksen. Muistisairaan yliaktii-
vinen seksuaalisuus saattaa aiheuttaa terveessa puolisossa uupumista ja pel-
koa siita, miten asian kanssa parjataan. Terveen puolison ollessa estyneempi
kertomaan seksuaalisuteen liittyvista asioista han saattaa jaada yksin tilan-
teessa. (Aavaluoma 2010, 239.)

Eteneva muistisairaus vaikuttaa myds ihmisen kykyyn huolehtia hygienias-
taan, joka vaikuttaa seksuaalisiin kokemuksiin. Muistisairaan puolisot ovat
tuoneet esille myos huolta siitd, ettei ole mahdollista tietd&, onko puoliso aktii-
vinen omasta halustaan. Pelko tasta voi tulla my6s esteeksi seksille. Muistisai-
raus saattaa vaikuttaa myos unielamaan. Muistisairas saattaa nukkua yonsa
levottomasti ja terveen unensaanti voi kérsia kohtuuttomasti. Samassa huo-
neessa ja vuoteessa nukkuminen ei tasta syysta ole mahdollista. (Aavaluoma
2010, 239.)

Muistisairaalla seksuaaliset toiveet ja odotukset sailyvat, mutta muistisairaus
voi muuttaa kykya ilmaista ajatuksia, tunteita ja tarpeita. Muistisairauden my6-
ta intiimin seksuaalisen kanssakaymisen merkitys vdhenee, mutta hellyyden ja
kiintymyksen osoittaminen korostuvat. Tyypillistd on, etta muistisairas puoliso
kokee parisuhteen myodnteisempana kuin terve puoliso. Puolison nakdkulmas-
ta muistisairaan kayttaytyminen voi muuttua itsekk&aksi ja muistisairas ihmi-
nen ei useinkaan kykene huomioimaan terveen puolison tunteita ja tarpeita.
Muistisairauden edetessa vastavuoroinen keskustelu kay usein mahdotto-
maksi. (Eloniemi-Sulkava, Sillanpaa-Nisula & Sulkava 2010, 577.) Muistisai-
rauden edetessé on tarkead, etta puolisot I6ytavét seksin lisaksi muita tapoja

olla lahella, esimerkiksi hierontaa, silittelya tai yhdessa saunomista. Muistisai-
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raan kohdalla tarve laheisyyteen ja hellyyteen sailyy, mutta terveella puolisolla

sailyy usein kaipaus kumppanuuteen ja hellyyteen. (Aavaluoma 2010, 239.)

4.2 Muistisairauden vaikutukset parisuhteeseen

Parisuhde nahdaan tassa opinnaytetydssa seuraavasti: Parisuhde on puo-
lisoiden valinen, tietoinen ja tiedostamaton, emotionaalisen ja seksuaalisen
vuorovaikutuksen molemminpuolinen, systeeminen prosessi. Olemisen ja ko-
kemisen tila, josta muodostuu osa kahden erillisen ihmisen omaa ja yhteista
elamankohtaloa. (Tuhkasaari 2007, 32.) Maaritelmassa korostuu vuorovaiku-
tuksen molemminpuolisuus ja vastavuoroisuus. Etenevan muistisairauden
myo6ta ihmisen persoonallisuuteen ja identiteettiin tulee uusia piirteita. Muisti-
sairaus vaikuttaa muun muassa ihmisen ajattelukykyyn ja reflektiivisyyteen.
(Aavaluoma 2010, 204.)

Muistisairaus vaikuttaa merkittavasti parisuhteeseen, silla kumppanuuden tun-
teet vahenevat. Terveelle puolisolle siirtyy vastuuta perheiden asioiden hoita-
misesta seka usein hanelle tulee my6s hoitajan rooli. T&ma saattaa vahentaa
seksuaalisen kanssakaymisen merkitysta parisuhteessa. Muistisairas ei
useinkaan pysty tayttamaan kumppanin odotuksia puolisona olemisesta. Pa-
risuhteessa tapahtuvien negatiivisten muutosten vuoksi puolisot voivat tarvita
tukea selviytyakseen tilanteesta. Muistisairauksiin saattaa usein liittya seksu-
aalisuuden esille tuominen aiempaa poikkeavilla tavoilla. Muistisairaalla saat-
taa myos esiintya halukkuutta jatkuvaan seksuaaliseen kanssakaymiseen se-
k& ilmetéa hairitsevia mustasukkaisuuden tunteita. Suomalaisen tutkimuksen
mukaan puolisohoitajat kertoivat hairitsevdéd mustasukkaisuutta ilmenevan 70
prosentilla muistipotilaista jossakin sairauden vaiheessa. (Eloniemi-Sulkava,
Sillanpaa-Nisula & Sulkava 2010, 577 — 578; Eloniemi-Sulkava, Sillanpaa &
Sulkava 2015, 580; Rautiainen 2006, 236.)

Vaikeat elaméntilanteet aiheuttavat parisuhteeseen erilaisia muutoksia. Sai-
rastumisen myota joudutaan sopeutumaan uuteen tilanteeseen. Osa parisuh-
teista ei kesta uutta tilannetta, mutta toisaalta osa parisuhteista lujittuu. Roolit

vaihtuvat ja terve puoliso joutuu tukijan seka monesti myos hoitajan rooliin.
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Parisuhdetta tukevia asioita ovat toisen kunnioittaminen, rakkaus, yhteiset
selviytymiskeinot ja kumppanin tunteminen. Tarkealla sijalla on myds halu
ymmartaa toista. Selviytymiskeinojen ollessa kovin erilaiset voi yhteisen save-
len I6ytaminen olla vaikeaa. (Rosenberg 2006, 287 — 288.) Muistisairauden
my6ta suurin ratkaistava asia on se, ettd suhde muuttuu hoivasuhteeksi ja
vastavuoroisuus tulee vdhenemaan ja lakkaa sairauden edetessa. Oleellista
on kuitenkin, ettéa suhde sailyy. Suhteen muoto ja tyyppi muuttuvat. Kaikki pa-
riskunnat kokevat taman asian yksil6llisesti. Muistisairaus saattaa aiheuttaa
edetessdan sen, ettei sairastunut tunne enda omaa puolisoaan ja saattaa kiin-
tya hoitopaikan muihin asukkaisiin tai hoitajiin. Sairastuneen luomat uudet
suhteet tuntuvat usein olevan hyvaksyttavampia kuin terveen puolison luomat
uudet suhteet. Tulevaisuuden ristiriidoilta valtyttaisiin, jos pariskunta olisi pu-
hunut tastéa teemasta jo varhaisessa vaiheessa. (Aavaluoma 2010, 240 —
241))

Etenevissa muistisairauksissa, kuten muissakin sairauksissa, joissa on pysy-
vat seuraukset, nousee esille kysymys puolison muuttumisesta hoitajaksi.
Vaikeita ovat esimerkiksi tilanteet, joissa sairastuneen persoonallisuus muut-
tuu. Tilanteet voivat nopeasti muuttua rakastetun ja rakastajan roolista hoita-
jan ja hoidettavan rooliin. Roolin vaihtaminen on sita vaikeampaa mita enem-
man joutuu huolehtimaan perustarpeista, kuten wc-kaynneista ja pesuista.
Sairastuneen kannalta voi olla vaikeata pyytaa ja vastaanottaa apua. Erityisen
haastavia voivat olla tilanteet, joissa sairastunut on aiemmin tottunut olemaan
vahvempi osapuoli ja perheen paa. Téallaisissa tilanteissa monesti esille saat-
tavat nousta negatiiviset tunteet ja vanhat kaunat. Kumpikin osapuoli kaipaa
tallaisissa tilanteissa tukea. Sairastuneen voi olla vaikea l6ytaa puolison roolia
parisuhteessa, ja h&n saattaa tuntea, ettei hanella ole oikeutta seksuaalisuu-
teen. Ristiriitoja syntyy monesti tilanteista, joissa sairas voi olla halukas ja ei
ymmarra hoitavan osapuolen kyvyttomyytta ryhtya rakastajaksi tai niissa jois-
sa hoitava puoliso on halukas, mutta hoidettava haluton. Vaikeissa sairauksis-
sa kyseisten ongelmien kasittelyn tulisi kiinte&sti olla osa kuntoutustoimintaa.
(Rosenberg 2006, 288.) Osana kuntoutusta tulisi huomioida my6s muistisai-
rauteen sairastuneen henkilén seka hanen laheisensa seksuaalisen hyvin-

voinnin edistaminen parisuhteessa, mihin tama opinnaytetyd syventyy.
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4.3 Muistisairauden vaikutukset vuorovaikutukseen parisuhteessa

Muistisairaus vaikuttaa edetessaan ihmisen kykyyn ilmaista itsedan ja muut-
taa ihmista vuorovaikutustilanteissa. Muistisairautta tarkastellessa tulee fyysis-
ten vaikutusten lisaksi huomioida myds psyykkiset ja vuorovaikutukseen liitty-
vat asiat. Muistisairauden vaikutukset koskettavat sairastuneen lisaksi myods
hanen lahipiiriadn. Muistisairaus aiheuttaa edetessaan sen, ettd myos per-
heen sisdinen vuorovaikutus muuttuu. Parantumaton sairaus vaikuttaa koko
perheeseen ja sairauden hoidossa huomioidaan sairastuneen lisaksi koko
perhe tunteineen ja kokemuksineen. Eteneva muistisairaus merkitsee koko
perheelle monivaiheista muutos- ja sopeutumisprosessia. Muistisairauden
vaikutus vuorovaikutukseen saattaa nékya jo pitkdan ennen sairauden totea-
mista. (Aavaluoma 2010, 204, 217, 224.)

Muistisairas saattaa kaantya ajoittain omaan sisaiseen maailmaansa ja ter-
veesta puolisosta tdma voi tuntua hylatyksi tulemiselta. Tallaisissa tilanteissa
terveelle puolisolle saattaa nousta pintaan aiemmat hylatyksi tulemisen ja yk-
sindisyyden kokemukset ja tunteet. Terveen puolison vastuulle saattaa my6s
jadada erilaisten sosiaalisten tilanteiden ja tapahtumien jarjestdminen. Aina ak-
tiivisena osapuolena oleminen saattaa kuitenkin vasyttaa, jolloin asiat, joista
on ennen nautittu yhdessa saattavat jaada pois. On myas tilanteita, joissa
muistisairaalla ei ole sairaudentuntoa ja han kieltaytyy ulkopuolisesta avusta.
Omasta uupumuksestaan huolimatta terve puoliso saattaa yrittaa selviytya ti-
lanteesta ilman apua ja vetaytya omista ystavasyyssuhteistaan. Talldin on
vaara joutua sosiaaliseen tyhjyyteen. (Aavaluoma 2010, 217, 223.)

Ihmisen varhaiset kiintymyssuhteet vaikuttavat vaikeista tilanteista selviytymi-
seen. Kiintymystavat sailyvat ihmiselld lapi hanen elamansa ja vaikuttavat
muun muassa siihen, miten han kokee avun pyytamisen ja saamisen. Eteneva
muistisairaus merkitsee jatkuvia menetyksia. Kiintymystapa liittyy oleellisesti
siihen, miten ihminen pystyy kasittelemaan menetyksia. Kahden yksilon kiin-
tymyssuhdekokemukset yhdistyvat parisuhteessa. Vakavan sairauden tullessa
perheeseen aktivoituvat molempien siséiset selviytymismallit. (Aavaluoma
2010, 225.)
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4.4 Epéatarkoituksenmukainen seksuaalinen kayttaytyminen

Seksuaalinen kaytosoire -termid kaytetddn ymparistéa haittaavasta seksuaali-
sesta kayttaytymisesta. Epatarkoituksenmukainen seksuaalinen kayttaytymi-
nen on osa muistisairauteen liittyvia psykologisia ja kayttaytymiseen liittyvia oi-
reita. Tavallisimpia seksuaalisia kaytosoireita ovat seksuaalisvéaritteiset puheet
ja ehdotukset, luvaton toisen ihmisen intiimialueiden koskettelu ja julkisessa
paikassa masturbointi. Hairitsevan seksuaalisen kayttaytymisen kohteena voi-
vat olla puoliso, omat lapset, naapurit tai hoitohenkilokunta. Seksuaaliset kay-
tosoireet ovat muistisairailla muita kaytosoireita harvinaisempia ja niiden esiin-
tyvyys vaihtelee laajasti. Seksuaaliset kaytdsoireet ovat yleisimpia muistisai-
railla miehilla. Puolisohoitajilta saatujen tietojen perusteella kyseisia oireita
esiintyy noin viidella prosentilla kotona asuvista muistisairaista. Kuitenkin
erddn suomalaisen tutkimuksen mukaan 60 prosenttia hoitavista puolisoista
kertoi muistisairaalla puolisolla esiintyneen ongelmalliseksi koettua seksuaa-
lista kayttaytymista. Omaishoitajana toimivan terveen puolison kuormittumista
voi lisata muistisairaan ihmisen ymparistoa hairitseva seksuaalinen kayttayty-
minen, jota esiintyy yli puolella parisuhteessa elavista jossakin sairauden vai-
heessa. Epatarkoituksenmukainen seksuaalinen kayttaytyminen on erityisen
kuormittavaa perheille ja hoitajille sekd my6s ammattilaisille hoitopaikoissa.
(Eloniemi-Sulkava, Sillanpaa-Nisula & Sulkava 2010, 578; Eloniemi-Sulkava,
Sillanp&éa & Sulkava 2015, 579; Canevelli, Troili, Talarico, Tosto & Letteri
2011, 183 - 203.)

Muistisairaan ihmisen kayttaytymisen taustalta on loydettavissa aina jokin tar-
ve ja tunne. Muistisairauden vuoksi kyky ilmaista tunteita sanallisesti heikke-
nee. Ympariston inmiset saattavat myos tulkita muistisairaan kayttaytymista
seksuaaliseksi, vaikka muistisairaan tarve ei olekaan seksuaalinen. Sukupuo-
lielimien koskettelu voi kertoa virtsaamistarpeesta ja vaatteiden riisuminen liit-
tya toiminnanohjauksen vaikeuteen tai epamukavaan oloon. Seksuaalisten
kaytdsoireiden esiintymista edesauttaa, jos muistisairas ei saa tukea seksuaa-
liselle identiteetilleen. Seksuaalinen identiteetti ja sukupuolisuus ovat osa

muistisairaan ihmisen elamaa ja voimavaroja. Seksuaalisen identiteetin tuke-
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minen myds edistaa muistisairaan ihmisen elaménlaatua. (Eloniemi-Sulkava,
Sillanp&a-Nisula & Sulkava 2010, 578, 580.)

Ymparistod hairitsevan seksuaalisen kayttaytymisen syntyyn vaikuttavia teki-
joita voivat olla muistisairaudesta johtuvat asiat, kuten kanssaihmisten sekoit-
tuminen ja kyvyttomyys ilmaista seksuaalisia tarpeita totutulla tavalla tai kont-
rolloida kayttaytymista. Hairitsevaa seksuaalista kayttaytymista voivat aiheut-
taa myos fyysiset tekijat, kuten tulehdus, kipu tai iho-oireet. (Eloniemi-Sulkava,
Sillanpaa-Nisula & Sulkava 2010, 580.)

5 SEKSUAALITERVEYDEN EDISTAMINEN

Tassa opinnaytetydssa seksuaaliterveyskasite ndhdaan WHO:n (2002) maari-
telman mukaisesti. Sen mukaan seksuaaliterveys ei ole ainoastaan sairauden,
toimintahairion tai vajaatoiminnan poissaoloa, vaan seksuaalisuuteen liittyva
fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin tila. Hyvan seksuaalitervey-
den saavuttamiseksi ja yllapitamiseksi seksuaalioikeuksien tulee toteutua.
(WHO 2002.) Seksuaaliterveytta voidaan edistaa yksilon, yhteison ja yhteis-
kunnan tasoilla. Yksilotasolla tuetaan yksildita kokonaisvaltaiseen ja elaman-
mittaiseen seksuaaliseen hyvinvointiin. Yhteisttasolla seksuaaliterveyden
edistaminen voi olla esimerkiksi seksuaaliterveyden sisallyttamista hoitoketjui-
hin ja yhteisdn voimavarojen sek& verkostojen tukemista. Yhteiskuntatasolla
seksuaaliterveyden edistaminen toteutuu esimerkiksi hyodyntamalla tutkimus-
tietoa seksuaaliterveydesta eri toimintaohjelmien ja strategioiden luomisessa.
(Ryttylainen & Valkama 2010, 21.) Toimenpiteita tarvitaan ik&&ntyvien muisti-
sairaiden ihmisten seksuaaliterveyden edistamiseksi seka koulutuksessa etta
muistisairaille suunnatuissa palveluissa. Vaikka ajatellaan, ettd asenteet sek-
suaalisuuteen ovat muuttuneet 2000-luvulla, silti ikaantyvien ihmisten seksu-
aalisuus on laiminly6ty osa-alue. (Benbow & Beeston 2012; 1026 — 1033.)
Tassa opinnaytetydssa tavoitteena on seksuaaliterveyden edistaminen yksilo-
ja yhteisotasolla. Tavoitteena on myds lisata tietoutta muistisairauteen sairas-

tuneiden ja heidan puolisoidensa seksuaaliterveyden edistamiseksi.
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Seksuaalineuvonnalla tarkoitetaan ammatillista asiakas- ja potilasty6ta, joka
perustuu vuorovaikutukseen. Seksuaalineuvontaa tulee tarjota kaikille ihmisille
erilaisissa seksuaalisuuteen liittyvissa tilanteissa, joita asiakkaan sairaus tai
sen hoito aiheuttavat. Tarkeana osana ammatillisuutta on, etta tyéntekija ottaa
seksuaalisuuteen liittyvat asiat puheeksi, ettei tama jaa asiakkaan vastuulle.
(lmonen 2006; 41 — 59.) Kontulan (2008) mukaan ikdihmisten seksuaalion-
gelmista suuri osa jaa hoitojarjestelman ulkopuolelle, silla ihmiset eivat kehtaa
ottaa niitd puheeksi laakarin vastaanotolla. Kontula kehottaakin tiedustele-
maan rutiininomaisesti mahdollisista seksuaaliongelmista tai terveystilantee-
seen liittyvasta seksuaalineuvonnan tarpeesta. (Kontula 2008, 258.) Seksuaa-
liohjauksella tarkoitetaan kaikissa hoitotilanteissa ja kaikille hoitotydssa toimi-
ville kuuluvaa ammatillista vuorovaikutusta, joka on tavoitteellista ja tilanne-
kohtaista. Keskeisena osana seksuaaliohjaukseen kuuluu tiedon antaminen
seka asiakkaan tai potilaan seksuaalisuuden hyvaksyminen. Valmiudet sek-
suaaliohjaukseen tulisi olla myds muistisairaiden ihmisten ja heidan puo-
lisoidensa parissa tyoskentelevilla ammattilaisilla. Tahan haasteeseen pureu-

dutaan tassa opinnaytetyossa.

Seksuaalineuvontaan on kehitetty erilaisia malleja. PLISSIT-malli (Annon
1976) on luotu hahmottamaan seksuaaliohjauksen, -neuvonnan ja -terapian
tasoja. Mallia pystytaan hyodyntamaan arvioitaessa asiakkaan tarvitsemaa
seksuaalineuvonnan tai -terapian tasoa seka kaytettavia neuvonta- tai hoito-
menetelmid. Mallin avulla pystytadn myos arvioimaan oman patevyyden riitta-
vyyttd. PLISSIT-mallissa luvan antamisen taso on kuvattu suurimpana, silla
suurinta osaa ihmisista, joilla on seksuaalisuuteen liittyvia haasteita, pystytaan
auttamaan antamalla tietoa ja ohjausta seka hyvaksymalla seksuaalisuus
osaksi elamaa. Suurin osa ihmisista tulee autetuksi luvan antamisen seké
kohdennetun tiedon antamisen tasoilla. Terapiaa tarvitsevia ihmisia puoles-
taan on vahan, joten siité syysta erityisohjeiden antaminen ja intensiivinen te-
rapia -tasot on mallissa kuvattu pienimpana. Luvan antamisen ja rajatun tie-
don tasoilla kasiteltavid asioita ovat esimerkiksi ika ja seksuaalisuus ja tuntei-
den ilmaisu seka laheisyys. Erityisohjeiden antamisen seka intensiivisen tera-
pian tasoilla kasiteltavia asioita ovat puolestaan erektiohairiét ja seksuaalinen

hyvaksikayttd. Mallissa peruspalveluissa voidaan tehda seksuaaliohjausta ja
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-neuvontaa luvan antamisella ja sallimisella seka rajatun tiedon antamisella.
Tassa opinnaytetydssa luodaan valine kyseisille tasoille. (Ryttylainen & Val-
kama 2010, 51 — 53.) Kuvassa 1 on kuvattu PLISSIT-malli.

PLISSIT woon. 197

Mallissa ohjeistetaan puheeksi
ottamisen tasot:

Permission — Luvan
antaminen, normalisointi,
salliminen

Limited Information —
Kohdennetun tiedon
antaminen

Specific Suggestions —
Erityisohjeiden antaminen
Intensive Therapy —
intensiivinen terapia

& THL TERVEYDEN JA HYVINVOINNIN LAITOS
9.3.2015 Katriina Bidjus 7

Kuva 1. PLISSIT-malli (Bildjuschkin 2015)

6 PROJEKTIN TOTEUTUS
6.1 Projektin lahtékohdat, tavoitteet ja hyddynsaajat

Vahintaan keskivaikeaa muistisairautta sairastaa arviolta 4701 ihmista Ky-
menlaakson alueella (Suomen muistiasiantuntijat 2015). Alueella toimivat
Kouvolan ja Kotkan muistipoliklinikka. Muistipoliklinikoiden toiminnan tarkoi-
tuksena on selvittda 65 vuotta tayttdneiden muistihairididen syy mahdollisim-
man varhaisessa vaiheessa, aloittaa mahdollinen ladkehoito seké ohjata ja
neuvoa muistiasioissa. Alle 65-vuotiaiden muistitutkimukset tehdaan neurolo-
gian poliklinikoilla. (Kouvolan kaupunki 2015; Kotkan kaupunki 2015.) Liséksi
Kymenlaaksossa toimii kaksi Muistiliiton alaisuuteen kuuluvaa paikallisyhdis-
tystd Kouvolan seudun Muisti ry sekéd Kotkan Seudun muistiyhdistys ry. Muis-
tiyhdistyksien toiminnan tarkoituksena on tukea muistisairauteen sairastunei-
den ihmisten ja heidan laheistenséa elamanlaatua, tukea heidéan parissaan
tydskentelevia ammattinenkil6itd seka edistaa alueellaan aivoterveyteen liitty-
via asioita. (Muistiliitto: Kotkan Seudun muistiyhdistys ry 2015; Muistiliitto:
Kouvolan seudun Muisti ry 2015.)
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Kymenlaaksosta puuttui kaytanto, jonka avulla tuetaan muistisairaiden henki-
I6iden ja heid&n puolisoidensa seksuaalista hyvinvointia parisuhteessa. Aihe-
piirista tehtya esitemateriaalia ei ollut saatavilla. Idea opinnaytetyélle syntyi
muistisairauteen sairastuneiden henkildiden puolisoiden vertaisryhmassa esil-
le tuomasta ahdistuksesta, jota muistisairaan henkilon epatarkoituksenmukai-
nen ja ylikorostunut seksuaalinen kayttaytyminen aiheutti. Seksuaalisuuteen
littyvat asiat koettiin myo6s vaikeana ottaa puheeksi. Lahtokohta projektille

syntyi siis asiakastarpeesta.

Taman toiminnallisen opinnaytetyon tavoitteena on muistisairaiden henkildi-
den ja heidan puolisoidensa seksuaalisen hyvinvoinnin tukeminen parisuh-
teessa. Taméan toiminnallisen opinnéaytety6n tarkoituksena oli kehittaa toimin-
tamalli parisuhteen ja seksuaalisen hyvinvoinnin tukemiseksi etenevaan muis-
tisairauteen sairastuneille henkildille ja heidan puolisoilleen. Toimintamalli oli
tarkoitus luoda keraamalla aineistoa niin ammattilaisten kuin kohderyhméan
nakokulmasta seka perehtymalla alan aiempiin tutkimuksiin ja kirjallisuuteen.
Lahtokohtana projektille oli kehittad Parisuhde-kurssin sisallot kirjallisuuteen
perehtymalla seké teemahaastatteluilla muistisairauteen sairastuneille henki-
I6ille sek& heidan puolisoilleen ja heidan parissaan tydskenteleville ammatti-
henkilille. Parisuhde-kurssi ajatuksesta ja toimintamallin luomisesta kuitenkin
luovuttiin projektin edetessa, silla haastatteluista nousi tarve kirjallisessa muo-

dossa olevasta tiedosta esimerkiksi esitteesta tai oppaasta.

Eettiset kysymykset opinnaytetydssa ja tutkimuksessa ovat erittain merkitta-
valla sijalla, silla epdonnistuminen niisséa voi vieda pohjan koko tutkimukselta.
Tutkimusetiikka liittyy lukuisiin paatoksenteko- ja valintatilanteisiin, joita on
tehtava prosessin edetessa. Jo aiheen valinta on merkittdva eettinen ratkaisu.
Eettisyys liittyy vaikutuksiin, joita tutkimuksella on siihen osallistuville. Aiheen
valinnassakin on tarke&a tehda eettistd pohdintaa sen oikeutuksesta. Tutki-
mukselle on 16ydyttava perusteet laajemmasta tietoperustasta. Eettisen oikeu-
tuksen arvioinnissa on pohdittava myds aiheen sensitiivisyytta. Tutkimuksen
sensitiivisyys voi liittya esimerkiksi tutkimukseen osallistuvien haavoittuvuu-
teen tai aiheen arkaluontoisuuteen. (Kylma & Juvakka 2007, 143 — 144.) Eet-
tisyyteen liittyvid asioita pohdittiin jo projektin suunnitteluvaiheessa, silla aihe

oli sensitiivinen seké aiheen etta kohderyhman nakoékulmasta. Eettisesta na-
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kokulmasta aihe oli oikeutettu, silla kehittamistarve nousi asiakasnakokulmas-

ta.

Taman toiminnallisen opinnaytetydn toimeksiantajana oli Kouvolan seudun
Muisti ry:n hallinnoima Muistisairauksien asiantuntija- ja tukikeskus Kymen-
laakson Muistiluotsi. Opinnaytetydsopimus allekirjoitettiin 2.10.2013. Toimin-
tamallin paaasiallisena hyddynsaajana ovat muistisairauteen sairastuneet
henkilot sekd heidan puolisonsa. Lisdksi hyddynsaajina ovat toimeksiantaja,
alueella toimivat muistisairaiden parissa tyoskentelevat ammattihenkilot seka

Muistiliiton hallinnoimat paikalliset muistiyhdistykset.

6.2 Projektiin kaytetyt resurssit

Opinnaytetyontekija toteutti projektin omalla ajallaan tyon ohella. Projektiin ei
nain ollen tarvittu erillistd rahoitusta. Projektin kaytetyin resurssi oli siihen pa-
nostettu tyQaika. Ajallista resursointia k&ytettiin noin 800 tuntia. Ajallinen re-
sursointi on suhteutettu opintopisteisiin nahden. Opinnaytetyon tekijan ajallis-
ten resurssien liséksi muistisairauteen sairastuneiden henkildiden seka heidan
puolisoidensa teemahaastatteluissa avustajana oli Kymenlaakson Muistiluot-
sin tyontekijd. Kymenlaakson Muistiluotsin tyontekija kaytti tydaikaansa pro-
jektiin noin nelja tuntia. Lisaksi projektin tuotoksena syntyneesta esitteesta
kaytiin arviointikeskustelu 13.11.2015, johon Kouvolan seudun Muisti ry:n

tyontekijat kayttivat tydaikaansa yhden tunnin verran.

Projektissa hyddynnettiin Kouvolan seudun Muisti ry:n Kouvolan ja Kotkan
olemassa olevia toimitiloja. Projektin suunnittelu seké kirjallinen raportointi
tehtiin paaasiallisesti opinnaytetyontekijan kotona. Projektissa hyddynnettiin
lainattavaa materiaalia, kuten kirjallisuutta. Tarvittava kirjallisuus lainattiin Kir-
jastoista tai luettiin s&hkdoisesti. Lisdksi haastatteluihin kaytetty nauhuri lainat-
tiin Kymenlaakson ammattikorkeakoulusta. Projektiin ei tarvittu erillisia materi-

aalihankintoja.

Rahallisiin resursseihin sisaltyvia kuluja syntyi matkakuluista haastattelupaik-

koihin sek& materiaalin tulostamisesta. Matkakulut tekivat noin 40,00 euroa.
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Projektin tuotoksena syntyneen esitteen tulostuskustannukset ovat noin 0,40 €

euroa / kappale varitulosteena seka 0,20 € / kappale mustavalkotulosteena.

6.3 Projektin riskien kuvaus ja niihin varautuminen

Projektin riskit on jaettavissa tutkimukselliseen osuuteen liittyviin, aikataululli-
siin haasteisiin sek& varsinaiseen tuotokseen liittyviin riskeihin. Tutkimukselli-
seen osuuden riskina oli, ettd teemahaastatteluihin ei I6ydy haastateltavia.
Tama riski toteutuikin projektissa, silla yksilohaastatteluihin ei [6ytynyt muisti-
sairauteen sairastuneita henkil6ita eika heidan puolisoitaan. Téhan riskiin va-
rauduttiin siten, ettd tutkimusmenetelmaa vaihdettiin. Yksilohaastatteluiden si-
jaan opinnaytetyontekija toteutti ryhmahaastattelut muistisairauteen sairastu-
neille henkildille sekd heidan puolisoilleen. Riskiné oli, etté aineisto jaa vahai-
seksi aiheen arkaluontoisuuden vuoksi. Tahan riskiin oli varauduttu jo suunni-
telmavaiheessa, silla haastatteluaineistoa kerattiin useammasta eri nakokul-
masta seka lisaksi teoriasta. Muistisairauteen sairastuneiden henkildiden ja

heidan puolisoidensa haastattelun lisdksi haastateltin ammattilaisia.

Ryhmahaastatteluiden riskina oli se, etteivat kaikki saa puheenvuoroa ja mie-
lipidettddn esille. Tahan riskiin varauduttiin siten, etta opinnaytetydntekija jakoi
tarvittaessa puheenvuoroja seké esitti hiljaisemmille henkilille suoria kysy-
myksia. Ryhméhaastatteluihin liittyen oman riskinsa toivat muistisairauden eri
vaiheet tutkimukseen osallistujilla. Tahan riskiin varauduttiin siten, etta opin-
naytetyontekija muutti kysymyksen asettelua tarvittaessa seké kysyi suljettuja
kysymyksia suoraan, jotta kaikki saisivat mielipiteensa esille. Opinnaytetyon-
tekij& olisi voinut varautua tahan riskiin viel& paremmin ja muotoilla kysymyk-
sia helpommin ymmarrettaviksi ja selkeammiksi jo etukateen. Tata riskia olisi
voinut ennakoida kysymalla tarkempia taustatietoja tutkimukseen osallistujista

jo ennen haastattelua.

Oman haasteensa ja riskinsa projektin onnistumiselle toivat aikataululliset
haasteet. Opinnaytetydntekija toteutti projektin tyonsa seka aitiyslomansa
ohessa. Aikataulullisiin haasteisiin varauduttiin tyén rajaamisella, tydn suunnit-
telulla seka tarvittaessa muuttamalla suunnitelmia. Suunnitelmia jouduttiinkin
muuttamaan aikataulullisesti. Vuonna 2014 opinnéytetydntekija piti taukoa
projektista.
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Laadullisella tutkimusmenetelmalla keréttyyn aineistoon liittyen riskina oli se,
millaisia tulkintoja opinnaytetyontekija tekee aineistosta ja ovatko ne projektin
tuotoksen kannalta oleellisia. Tama riski minimoitiin kdymalléa haastatteluai-
neisto useampaan kertaan lapi tutkimustehtévien nakdkulmasta ja littamalla

haastatteluista saatuihin tuloksiin tutkimukseen osallistuneiden suorat sitaatit.

Projektin tuotoksena syntyneen esitteen riskina oli, etta siita tulee vaikeasti lu-
ettava. Lisaksi esitteeseen liittyvana riskina oli, etta se jaa hydédyntamatta.
Edella mainittuihin riskeihin varauduttiin siten, etta esite toteutettiin selkokielel-
|4 ja tiiviissa muodossa. Selkokielisyys ja luettavuus varmistettiin media-alalla
tyoskentelevalta henkilolta, joka oikoluki esitteen. Esitteen hyédynnettavyytta
edistettiin tekemaélla se sdhkdiseen muotoon, jotta sen jaettavuus on helppoa.
Liséksi séhkdinen esite on tulostettavissa tietokoneelta, joten painatuskustan-
nukset pysyvat maltillisina. Hyédynnettavyyden kannalta tarkeaa on myos
esitteen markkinointi yhteisty6kumppaneille, kuten muistipoliklinikalle. Projek-

tin riskit ja niihin varautuminen on kuvattu taulukkoon 1.

Taulukko 1. Projektin riskit ja niihin varautuminen

Riski Toimenpide
Haastattehmn ei l6ydy osallistujia Tutkimusmenetelmén vathtaminen tarvittaessa
Aiheen arkaluontoisuus, aineisto ja4 vihaiselksi  |[Aineiston kerdiminen useammasta nékolulmasta
Ryhmikeskutelussa kaikld eivit saa
puheenvuoroa Puheenvuorojen jakaminen, suorien kysymyksien esittiminen
Kysymysten asetteln, suorien ja suljettujen kysymysten
Muistisairauden eri vaiheet osallistuilla esittéiminen
Markkinointi, esitteen jaettavius helpoksi, saatavims my&s
Projektin tuotos ja4 hyodyntamatta sihkdisest
Adlcatauhilliset haasteet Rajaaminen, tydn suunnittelu, tarvittaessa suunnitelmien mmutos
Esitteestd tulee vaikeasti luettava Esitteen titviys ja selkoldelisyys
Tulkinnat haastatteluaineistosta Aineiston lapikaynti useaan kertaan ja suorat sitaatit

6.4 Projektin eteneminen

Toimintamallin luominen kaynnistettiin perehtymalla kirjallisuuteen. Kirjallisuu-
den avulla saatiin tietoa ilmidon ymmartamiseksi seka tyovalineita prosessin eri

vaiheisiin. Kirjallisuus oli sekéa aiheeseen liittyvaa eli substanssikirjallisuutta
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seka tutkimuksen tekemiseen liittyvad menetelmaékirjallisuutta. (Kananen
2012, 88, 93.) Lisaksi perehdyttiin lahtotilanteeseen eli siihen, millaisia vas-
taavanlaisia ideoita alalta oli olemassa. Kohderyhman ja aiheen tarpeellisuutta
heille kartoitettiin tutustumalla aiheeseen liittyvaan lahdekirjallisuuteen ja tut-
kimuksiin. (Vilkka & Airaksinen 2003, 27.)

Toimintamallin sisaltdjen kartoittamiseksi aineistoa kerattiin hyodyntamalla
kvalitatiivisia tutkimusmenetelmid, silla laadullinen tutkimusasenne palvelee ti-
lanteessa, jossa tavoitteena on toteuttaa kohderyhman nakemyksiin pohjautu-
va idea. Laadullinen tutkimusmenetelma on myds oivallinen tilanteissa, joissa
halutaan kirjoittamatonta faktatietoa tai ymmarrysta siita, millaiset halut, ihan-
teet, uskomukset ja kasitykset ihnmisen toiminnan taustalla vaikuttavat. (Vilkka
& Airaksinen 2003, 63.) Teorian pohjalta nouseville tutkimustehtaville etsitaan
tutkimusprosessissa vastauksia. Laadullisessa tutkimuksessa tutkimustehta-
vat voivat aluksi olla hyvin laajoja, silla talla tavoin tutkimukseen osallistujien
nakokulma tulee esille. Laadullisessa tutkimuksessa tutkimustehtavat voivat
myo6s tdsmentya prosessin edetessa. Lopullisessa muodossaan ne ovat tut-
kimusraportissa. (Hirsjarvi, Remes, Sajavaara 2009, 125 — 126; Kylma & Ju-
vakka 2007, 53.) Tutkimustehtavat maarittivat sita, milla tavoin aineistoa lah-
dettiin kerddmaan. Vastauksia etsittiin aiemmista tutkimuksista ja lahdekirjalli-

suudesta.
Teorian pohjalta nousivat seuraavat tutkimustehtavat toimintamallin luomisek-
Si:

1. Milla tavoin eteneva muistisairaus on vaikuttanut seksuaaliseen hyvinvoin-

tiin parisuhteessa?

2. Millaista tietoa muistisairauteen sairastuneet ja heidan puolisonsa tarvitse-

vat parisuhteensa ja seksuaalisen hyvinvointinsa tukemiseksi?

3. Millaista tukea muistisairauteen sairastuneet ja heidan puolisonsa tarvitse-

vat parisuhteensa ja seksuaalisen hyvinvointinsa tukemiseksi?

Tutkimustehtavat pilkottiin teemoiksi ja tata kautta tehtiin teemahaastattelu-
runko. Toimintamallin sisdltéa kartoitettiin teemahaastatteluilla, jotka toteutet-

tiin ryhmahaastatteluna muistisairauteen sairastuneille henkil6ille ja heidan
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puolisoilleen. Ammattihenkildstdlle tehtiin konsultoivat yksildteemahaastatte-
lut. Teemahaastattelua voidaan kayttaa tutkimuksen niissa vaiheissa, joissa
tarvitaan ymmarrysta ilmiosté tai asiantiloista, esimerkiksi: ongelman maéritte-
lyssa, vaikuttavuuden arvioinnissa ja tulosten arvioinnissa (Kananen 2012,
99). Teemahaastattelu voidaan suorittaa joko yksilo- tai ryhnméahaastatteluna ja
se on yleisin kvalitatiivisen tutkimuksen tiedonkeruumenetelmista. Haastatel-
tavat valitaan siten, etta ilmio koskettaa heitd. Teemat valitaan siten, ettéa ne
kattavat mahdollisimman hyvin koko ilmion. Tekniikkana on edeta yleisesta
yksityiseen. (Kananen 2012, 101 — 102.)

Teemahaastattelu toimii toiminnallisissa opinnaytetdissd muun muassa silloin,
kun tavoitteena on keréta tietoa jostakin tietysta teemasta tai tehda konsultaa-
tiota asiantuntijoille (Vilkka & Airaksinen 2003, 63). Tarkoituksena oli tehda
yksiléteemahaastattelut muistisairauteen sairastuneille henkilille seka heidan
puolisoilleen. Tutkimusmenetelmaa jouduttiin kuitenkin vaihtamaan kesken
tutkimuksen, silla tutkimukseen ei I6ytynyt muistisairauteen sairastuneita ja
heidéan puolisoitaan yksilohaastatteluihin. Ryhmahaastatteluun paadyttiin
myads siité syysta, etta ryhméhaastattelussa yhdistyi vertaisuuden kokemus.
Ammattilaisten haastattelu tehtiin konsultoivasta nakdkulmasta, joten siihen

sopi yksilohaastattelu. Kuvaan 2 on tiivistetty projektin eri vaiheet ja aikataulu.

Projektin vaiheet ja aikataulu

Ideointi Suunnitelmaseminaari Sisillén kartoittaminen kirjallisuudesta |  Projektin tuotos
ja opinnd ]
Tauko projektista » ‘l P ‘!tﬂv
valmis
Kirjallisuuteen perehtyminen Teemahaastattelut tammikuu 2016

Aineiston analyysi ja projektin

raportointi

Kevat 2013 | Syksy 2013 | Kevit 2014 | Syksy 2014 Kevat 2015 Syksy 2015 Kevat 2016

Kuva 2. Projektin eteneminen ja aikataulu

6.5 Haastatteluiden toteutus

Haastateltavat 16ytyivat muistisairaiden ja heidan l&heistensa parissa toimivan
jarjestotyon puitteissa. Muistisairauteen sairastuneiden henkildiden seké hei-

dan puolisoidensa ryhméateemahaastattelut toteutettiin 24.4.2015 ja ne nau-
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hoitettiin. Teemahaastattelun runko I6ytyy liitteena 1. Tutkija soitti kaikille tut-
kimukseen osallistuville puolisoille ja keskusteli tutkimuksesta, sen aiheesta,
tavoitteista ja tarkoituksesta seké sopi haastattelupaivan. Tassa kohtaa yksi
pariskunta jattaytyi pois tutkimuksesta, silla heidan oli hankala kulkea haastat-
telupaikkaan. Tutkimukseen saatiin kuitenkin heidan tilalleen pariskunta.
Haastattelupaivana muistisairauteen sairastuneille henkiléille ja heidan puo-
lisoilleen pidettiin yhteinen info tutkimuksesta ja sen tavoitteista seka tarkoi-
tuksesta. Infossa kaytiin 1api myos tutkimuslupaan (liite 2) liittyvat asiat seka
tutkimusluvat allekirjoitettiin. Tutkimusluvat tehtiin kahtena kappaleena, joista
toinen jai tutkimukseen osallistujalle ja toinen tutkijalle. Tutkimusluvassa ol
tarvittavat yhteystiedot, jotta tutkimukseen osallistujat voivat tarvittaessa olla
my6hemmin yhteydessa tutkijaan tutkimuksen tiimoilta. Infossa korostettiin
tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuutta seka oikeutta kieltaytya vas-
taamasta kysymyksiin. Teemahaastatteluissa avustajana toimi Kymenlaakson
Muistiluotsin tydntekija. Avustaja keskusteli erillisessa tilassa muistisairaiden
haastattelun aikana puolisoiden kanssa seka puolisoiden haastattelun aikana

muistisairaiden kanssa.

Kaikki tutkimukseen osallistuneet olivat heteroseksuaalisia, vaikka tallaista ra-
jausta ei ollut etukateen tehty. Lisdksi kaikilla tutkimukseen osallistuneilla ol
pitk&a parisuhde takana. Muistisairauteen sairastuneiden henkildiden haastat-
teluun osallistui nelja miesta. Haastattelu oli kestoltaan 45 minuuttia. Kaikilla
oli diagnoosina Alzheimerin tauti. Oman haasteensa ryhmahaastatteluun toi-
vat osallistujien muistisairauden eri vaiheet, silla tutkimukseen osallistujien ky-
ky osallistua keskusteluun oli vaihteleva. Osa pystyi tuottamaan puhetta hyvin
ja ymmarsi kysymykset. Tutkija kysyi myds tarvittaessa samaa asiaa hieman
toisilla sanoilla ymmartamisen varmistamiseksi seka varmisti, etta kaikki hen-
kilot pystyivat kertomaan mielipiteitddn. Osa tutkimukseen osallistujista suh-
tautui aiheeseen neutraalisti tai positiivisesti, mutta osalle se aiheutti vihan
tunteita ja suhtautuminen tutkimukseen oli kielteistéa. Haastattelun lopuksi tut-
kija toi haastattelun syvemmalta tasolta pintapuolisemmaksi ja kevensi tata

kautta haastattelua.

Puolisoiden haastatteluun osallistui nelja naista. Haastattelu oli kestoltaan 56
minuuttia. Puolisoiden haastattelu oli avointa ja puheliasta. Tutkimukseen

osallistujilla oli suuri tarve keskustella ja jakaa kokemuksiaan ja opinnayte-
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tyontekija palautti keskustelun kasiteltdvaan aiheeseen useaan otteeseen.
Puolisoiden haastattelussa korostui vahvasti vertaisuuden kokemus. Haastat-
telun lopuksi puolisot kiittivat tapaamisesta ja toivoivat, etta pienryhmassa ta-

pahtuvia keskusteluja jarjestettaisiin myds jatkossa.

Ryhmahaastattelut toteutettiin pienryhmissa aiheen arkaluontoisuuden vuoksi
seka muistisairauden tuomien erityispiirteiden vuoksi. Pienella ryhmékoolla
haluttiin myds varmistaa kaikkien tutkimukseen osallistujien mahdollisuus tuo-
da omat mielipiteensa esille. lImapiirista haluttiin mahdollisimman luottamuk-
sellinen. Haastattelut toteutettiin rauhallisessa ymparistdssa ja tutkija varmisti

ennen haastatteluja nauhurin toimivuuden.

Ammattihenkildiden haastattelu toteutettiin kahtena yksiléteemahaastatteluna
(liite 3) konsultoivasta ndkdkulmasta ja ne nauhoitettiin. Haastatteluiden tavoit-
teena oli vahvistaa muistisairauteen sairastuneiden henkiléiden ja heidan puo-
lisoidensa haastatteluista saatuja johtopaatoksia toimintamallin luomiseksi.
Ammattihenkildiden haastatteluihin valittiin kaksi Kymenlaakson alueella toi-
mivaa henkilda, joilla oli asiantuntemus hallussa muistisairauteen sairastunei-
den henkilGiden ja heidan puolisoidensa arjesta seka tuen tarpeista. Ammatti-
henkildiden haastattelut toteutettiin 31.8.2015 (kesto 53 minuuttia) seka
8.9.2015 (kesto 38 minuuttia). Myds ammattihenkildstélta kysyttiin asianmu-
kaiset tutkimusluvat ja tutkija antoi yhteystietonsa, jotta he voisivat tarvittaessa
olla tutkijaan yhteydessa. Molemmat ammattihenkil6t korostivat aiheen tar-
peellisuutta ja haastavuutta.

6.6 Projektin tuotoksen sisallon kartoittaminen

Teemahaastattelurunko syntyi teoreettisen tiedon seké niiden pohjalta muo-
vautuneiden tutkimustehtavien pohjalta. Haastatteluiden tavoitteena oli selvit-
tad, minkalainen toimintamalli olisi soveltuva etenevaan muistisairauteen sai-
rastuneiden henkildiden seka heidan puolisoidensa seksuaalisen hyvinvoinnin
tukemiseksi. Liséksi haastatteluiden tavoitteena oli kartoittaa toimintamallin si-
salto tiedollisesta ndkdkulmasta. Toimintamallin sisalt6éa hahmotettiin myo6s
teoreettisen tiedon pohjalta. Teemahaastatteluilla tarkennettiin osaltaan jo teo-
reettisen tiedon pohjalta saatua sisaltoa.
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Esitteen sisaltoa lahdettiin hahmottamaan tekemalla teemahaastatteluista si-
sallonanalyysi. Sisallonanalyysia voidaan tehdé kaikesta tekstimuodossa ole-
vasta aineistosta, kuten teemahaastatteluista, jotka on litteroitu. Toiminnalli-
sessa opinnaytetytssa litterointi kannattaa keskittaa sisallon tuottamisessa
tarvittuun tietoon, joka on kohderyhman kannalta mielekasta (Vilkka & Airaksi-
nen 2003, 64). Siséllbnanalyysin tavoitteena on paljastaa tekstin ydin ja tehda
siité tiivistetty kuvaus. Lisaksi tekstin analyysi voi tarkoittaa sisallon erittelya.
Teemahaastattelulla keratyn aineiston analyysissa voidaan kayttaa teemoitte-
lua. Teemoittelu on siin& mielessa hyva tarkastelukulma, ettd kaikille haasta-
teltaville on esitetty samat teemat. Taman jalkeen tutkija selvittdd, mitéa aineis-
to haluaa hénelle kertoa. Laadullisen aineiston erityispiirre on se, ettd sama
aineisto voi tuottaa erilaisia tuloksia eli tulkintoja. Tutkijan I0ytédessa aineistos-
ta l0ydoksen tarvitsee 16ydos vakuuttaa esimerkiksi liittaméalla vastaajan sitaat-
ti. (Kananen 2012, 116 — 117.)

Toiminnallisiin opinnaytetdihin liittyy se, ettei laadullisilla tutkimusmenetelmilla
kerattya aineistoa ole valttamatonta analysoida, vaan sitd voidaan kayttaa
myos lahteend, kuten konsultaatiotakin. Analysointi on perusteltua tehda sil-
loin, kun selvitysta halutaan kayttaa tutkimustietona joidenkin sisallollisten va-
lintojen perusteluun. (Vilkka & Airaksinen 2003, 64.) Tasta syysta oli perustel-
tua, ettd teemahaastatteluista saadulle aineistolle tehtiin sisallonanalyysi hyo-
dyntamalla teemoittelua ja sitaattikokoelmaa. Tutkimusaineisto litteroitiin sana-
tarkasti auki, jonka jalkeen sille tehtiin sisdllonanalyysi ja se teemoiteltiin. Litte-
roidusta haastatteluaineistosta etsittiin vastauksia tutkimustehtaviin. Jokainen
tutkimustehtava korostettiin omalla varilladn ja haastatteluaineistosta I0ytyneet
vastaukset korostettiin vastaavalla varilla. Teemoittelussa on kyse aineiston
osittamisesta ja ryhmittelysta tiettyjen aihepiirien mukaan. Aineistosta etsitdan
varsinaiset aiheet eli teemat. Teemahaastattelulla keratty aineisto on melko
helppo pilkkoa, silla jo haastattelun teemat jaAsentavat aineiston. (Tuomi & Sa-
rajarvi 2009, 93.) Aineistoa lahdettiin analysoimaan deduktiivisesti eli teo-
rialahtoisesti, silla teorian pohjalta johdetut tutkimustehtavéat ja niiden pohjalta
edelleen johdetut haastatteluteemat johdattelivat aineiston hankintaa. Haastat-
teluaineistojen tarkoitus oli vahvistaa teoreettisesta tiedosta saatuja esitteen
sisaltdja. Analysointi tehtiin aineistolle sen vuoksi, etta silla perusteltiin esit-

teen sisaltbvalintoja. Lopullisiksi ylateemoiksi muodostuivat teemahaastatte-
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luiden ylateemat: muistisairaus ja parisuhde, muistisairaus ja seksuaalisuus

seka tieto ja tuki seksuaalisen hyvinvoinnin tukemiseksi parisuhteessa.

6.7 Teemahaastatteluiden tulokset sisallén osina

Muistisairauteen sairastuneiden henkildiden kokemuksen mukaan sairastumi-
nen ei ole millaan tavoin vaikuttanut parisuhteeseen. Muistisairaat kokivat
merkityksellisena ja tarkeana asiana sen, etta heilla on puoliso. Puolisoiden
nakdkulmasta muistisairaus vaikuttaa parisuhteeseen kaikin tavoin ja ela-
manmuutos on ollut valtava. Muistisairaus on vienyt sairastuneelta puolisolta
aloitekyvyn ja omatoimisuuden. Muistisairaus on my6s vaikuttanut sairastu-
neen itseluottamukseen. Muistisairauden myodta myds roolit ovat arjessa
muuttuneet, ja puolisolle on siirtynyt yha enemman vastuuta kotitdista. Haas-
tatteluiden perusteella voidaan sanoa, ettd muistisairaiden henkildiden ja hei-

dan puolisoidensa ndkemyksissa on ristiriita.

Muistisairauteen sairastuneiden nadkodkulmasta muistisairauden tuomista muu-
toksista pystyttiin keskustelemaan ja eraan haastateltavan kokemana keskus-
telu on jopa ikdantymisen mydta tullut vapaammaksi. Puolisoiden kokemus oli
puolestaan vastakkainen, silla he kokivat keskustelun vahéaisena. Osa koki, et-
ta he olivat yrittdneet keskustella, mutta ettei viesti end& mennyt perille. Osan
mielesta myds sairauden eteneminen oli vaikuttanut siihen, ettei keskustelua

pystytty endaa kaymaan.

Ammattihenkiléston haastattelut vahvistivat puolisoiden haastattelusta saatuja
tuloksia. Haastatteluihin osallistuneet ammattilaiset korostivat suurimpana
muutoksena ja muistisairauden vaikutuksena parisuhteen muuttumista hoi-
tosuhteeksi. Yhtend suurena muutoksena esille nousi roolien muuttuminen ja
hoidettavien tehtavien siirtyminen yha enemman hoitavalle puolisolle. Hoita-
vaa puolisoa kuormittavana asiana koettiin myos vuorovaikutukseen liittyen
l[&himuistin heikentymisesté johtuva toistuva samojen asioiden kysely. Ammat-
tilaisten mukaan kireytta parisuhteeseen tuo osaltaan muistisairaan luonteen

muutokset.

Muistisairaiden henkildiden kokemana muistisairaus ei ole vaikuttanut millaan

tavoin seksuaalisuuteen. Osa muistisairauteen sairastuneista henkildista suh-
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tautui seksuaalisuudesta kysymiseen torjuvasti. Eréan tutkimukseen osallistu-
jan mukaan ikdantyminen on vaikuttanut laheisyyden ilmaisemiseen siten, etta
se on muuttanut muotoaan. Seksuaalisuutta pidettiin kuitenkin luonnollisena

ihmisyyteen kuuluvana asiana.

Puolisoiden haastattelusta esille nousi laheisyyden merkitys. Erdén haastatel-
tavan kokemus oli, ettd muistisairauden mydéta laheisyys oli havinnyt. Suurin
osa puolisoista koki, etta sairastuneella puolisolla oli sailynyt huolehtiminen ja
huomaavaisuus seka laheisyyden tarve. Seksuaalisuuden kannalta tarkeana
asiana koettiin itsesta huolehtiminen, esimerkiksi vaatteiden puhtaus. Keskus-
telua nousi myos pesutilanteista ja niiden vaikeudesta. Mielihyvaa tuovana
asiana koettiin yhteinen saunominen ja paivittaiset hellyydenosoitukset. Kes-
kustelua nousi esille myds ikaantymiseen liittyvista fysiologisista muutoksista,
kuten vaihdevuosista. Puolisoiden kertomana muistisairaille oli merkittavaan

rooliin noussut vaatetus.

Ammattihenkildston haastatteluista esille nousi epatarkoituksenmukainen sek-
suaalinen kayttaytyminen, joka ei puolestaan noussut esille muistisairauteen
sairastuneiden henkildiden eik& heidan puolisoidensa haastatteluissa. Ammat-
tihenkiloston nakokulmasta muistisairaus voi vaikuttaa seksuaalisuuteen siten,
ettd se saa aivan uudenlaisia piirteita ja korostuu tavalla, jolla se ei ole aiem-
min korostunut. Muistisairaus voi vaikuttaa myo6s seksuaalisuuden ilmentami-
seen. Ammattilaisten haastatteluissa esille nousi myos lapsuudessa ja nuo-
ruudessa koetut traumaattiset tapahtumat, esimerkiksi insesti, jotka saattavat

nousta pintaan muistisairauden myo6ta.

Ammattilaisten haastattelussa esille nousi seksuaalisuuden ilmaisuun liittyen
itsesta huolehtimisen tarkeys. Ammattilaiset korostivat myos hellyyden ja toi-
sen huomioimisen tarkeyttad ja tdman kautta turvallisuuden tunteen luomista.
Ammattilaiset kertoivat myos vaarintulkinnoista, eli muistisairaan kaytos saate-
taan ymmartaa seksuaaliseksi, vaikka todellisuudessa kyse on vain turvalli-
suuden tarpeesta. Ammattilaisten haastatteluista nousi myos esille se, kuinka
haastavia seksuaalisuuteen liittyvat asiat on ottaa puheeksi. Tyypillista on, et-
ta puolisot ottavat asiat puheeksi vasta sitten, kun tilanne on karjistynyt jo to-
della haastavaksi.
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Muistisairaiden nakoékulmasta suurin osa koki, etteivat he tarvitse tietoa tai tu-
kea parisuhteeseen ja seksuaalisuuteen liittyvissa asioista. Erds tutkimukseen
osallistuja koki keskustelun ja kyselyn aiheesta tarkeana. Kyseinen henkild
kiitti viela haastattelun paatteeksi tarkeasta aiheesta. Puolisoiden haastatte-
lussa esille nousi, etté hyva olisi olla jotain ihan mustaa valkosella ja tieto seka
tuki tulisi olla muistisairauden alkuvaiheessa. Tietoa kaivattiin myos siita, mi-
ten kayttaytya ja keskustella muistisairaan kanssa. Esille nousi myds toive ai-
heeseen liittyvasta esitelmasta. Ajankohtana esille nousi ensitietokurssi. Puo-
lisoiden haastattelun jalkeen keskustelua kaytiin viela siitd, kuinka antoisaa on

keskustella pienessa vertaisryhmassa.

Ammattilaisten haastatteluista esille nousi puolisoiden haastattelun tapaan
tarve esitemateriaalista, jonka avulla aihetta voisi kayda lapi. Muina auttamis-
keinoina nousivat puheeksiottaminen, ajan antaminen seka keskustelu ai-
heesta. Laakinnallinen hoito nousi esille ylikorostuneeseen seksuaalisuuteen
littyen. Ensisijaisena auttamiskeinona pidettiin kuitenkin keskustelua asiasta.
Ammattilaiset nostivat esille seksuaaliterapian auttamiskeinona. Molemmat
haastateltavat korostivat kuitenkin ammattilaisten valmiutta ottaa seksuaali-

suuteen liittyvat asiat puheeksi myos perusterveydenhuollossa.

Seksuaalisuus on arka aihe ja ikaantyneiden keskuudessa vield osittain tabu.
Kasitteet seksuaalisuus ja seksi myds sekoitettiin toisiinsa, ja tutkija tarkensi
seka kertoi kayttamiensa kasitteiden merkitykset haastatteluiden aikana. Muis-
tisairaiden ja puolisoiden haastatteluista kavi ilmi heidan kokemuksiensa risti-
riita: muistisairaat kokivat, ettei sairaus vaikuta millaan tavoin parisuhteeseen
ja puolisot vastaavasti kokivat, etta sairaus vaikuttaa kaikin tavoin. My6s suh-
tautuminen tiedon ja tuen tarpeeseen oli erilainen. Tutkimukseen osallistuneet
muistisairaat kokivat, etteivat tarvitse tieto ja tukea, ja puolisot vastaavasti ko-
kivat, etta olisivat tarvinneet tietoa ja tukea muistisairauden alkuvaiheessa.
Ammattilaisten konsultointi vahvisti puolisoiden haastatteluista saatuja tuloksia
esitemateriaalin tarpeesta ja tiedon tarpeesta muistisairauden alkuvaiheessa.
Tarkedaksi koettiin, etté tieto parisuhteeseen ja seksuaalisuuteen liittyvista asi-
oista olisi hyva olla mahdollisimman varhaisessa vaiheessa, jotta muistisairau-
teen sairastuneella on kyky kasitella asiaa. Haastatteluiden johtopaatoksena
voidaan todeta, etta esitemateriaali muistisairauden vaikutuksista parisuhtee-

seen ja seksuaalisuuteen on tarpeen. Esitemateriaali on neutraali tapa kayda
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asiaa lapi, ja toimii puheeksioton valineena. Muistisairauden vaikutuksista pa-
risuhteeseen ja seksuaalisuuteen olisi hyva keskustella jo muistisairauden al-

kuvaiheessa.

Teemahaastatteluissa ainoastaan ammattilaiset nostivat esille epatarkoituk-
senmukaisen seksuaalisen kayttaytymisen. Teoriatiedossa seksuaaliset kay-
tosoireet kuitenkin nousivat keskeisesti esille, joten se paatettiin valita esitteen
sisalloksi. Esitteeseen haluttiin kuitenkin vahvasti esille seksuaalisen hyvin-
voinnin nakodkulma. Esitteen siséltd muotoiltiinkin siten, ettd ndkdkulma on
seksuaalisen hyvinvoinnin vahvistamisessa parisuhteessa. Taulukkoon 2 on

koottu teemat, teoria seka tutkimukseen osallistuneiden kokemukset.
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Taulukko 2. Teemat, teoriatieto ja tutkimukseen osallistuneiden kokemukset

Teemat

Teoriatieto

Tutkimukseen osallistujien
kokemukset: muistisairaat

Tutkimukseen osallistujien
kokemukset: puolisot

Tutkimukseen osallistujien
kokemukset: ammattilaiset

Parisuhde ja
muistisairaus

Kumppanuuden tunteet vahenevat,
vuorovaikutus, vastavuoroisuuden
katoaminen, vastuun siirtyminen
terveelle puolisolle, roolien
muuttuminen, muistisairaan
persoonallisuuden muutos

Muistisairaudella ei vaikutusta
parisuhteeseen "Sama peti on
edelleen. Alusta loppuun mennaa
vaikka jéité poltellen.”

Taydellinen elamanmuutos,
omatoimisuuden katoaminen,
muistisairaan persoonan muutos
"Kaikil tavoil minusta
vaikuttaa. Se on siin elamés
mukan se hallitsee sit koko
paivaa. Se hallitsee sit koko
paivaa ja se on se
marssijarjestys minka mukaa
mennéa.”

Parisuhteen muuttuminen
hoitosuhteeksi, roolien muuttuminen,
vuorovaikutus, tunnepuoli 'No
varmaan just aluks siind
ollaankin ihmetellen, miten se
vaikuttaa ja sillee, mut  kylhan
se jossain vaihees muuttuu vaha
niiku muuttuu melkein niinku
hoitosuhteeks, et usein se
hoitava puoliso kokee ja
sanookin ettei tima enaa ole
sellainen parisuhde vaan
enemman niinku hoitosuhde.”

Seksuaalisuus
ja muistisairaus

lkaantyvan seksuaalisuus,
ikaantymiseen liittyvat fysiologiset
muutokset, aloitekyvyttémyys,
henkilokohtainen hygienia, l&heisyys,
seksuaaliset kaytdsoireet, muuttunut
kyky ilmaista tunteita ja tarpeita

Muistisairaudella ei vaikutusta
seksuaalisuuteen, luonnollisuus "Ei
sitd varmaa, voiphan olla et se
vaikuttaa, en osaa sanoo tuota.
Asioita voi tehd nii monella tavalla.
Niinku tuotakin just tuota
seksuaalisuutta ei tarvi olla vaa sita
pelkkad. Se voi olla paljo sellasiis
osotuksii yhteisii juttui. Koskettaa
tekee kaikkee tallasii. Samanlaisii
seksuaalisii tilanteita.”

Laheisyys ja sen ilmaiseminen,
ikéantymiseen liittyvat fysiologiset
muutokset, henkilékohtainen
hygienia,pukeutuminen,
turvattomuus ja laheisyyden
kaipuu "Mun mielest siis ma
oon ainakii siis jos mé ihan
suoraa sanon nii tunnen itseni
et olen jadnyt paitsi ja et han
on niinku sulkeutunut
sillalailla omaan kuoreensa.
Et semmosta hellyytta tai
mitad laheisyyttd ei 00
ollenkaan etté se.”

Henkilokohtainen hygienia, laheisyys,
ylikorostunut seksuaalisuus,
vaarintulkinnat, traumaattiset
kokemukset, muistisairauden
aiheuttamat fyysiset muutokset, tabu,
turvattomuus, "No kyll& nyt jos nyt
puhutaan ihan siita
seksuaalisuudesta nii kyllahan
nyt monesti nimenomaan niin
pain etta niinku naiset tai vaimot
kokee sen tai avovaimot kokee
sen jos mies on sairastunu et
siihe tulee semmosta
korostunutta seksuaalisuutta
kéytosta ja voi olla semmonen
ettd |&heisyytta on kylla ollu
mutta se semmonen varsinainen
seksi on jadny jo pois eldmasté
ja sitte ku yhtakkia monen
vuoden jélkeen se puoliso
miehelle heréékin se uudelleen,
ettd haluaa olla muutakin kun
vaan l&helldja muutakin kun
vaan mies sillee mies ja nainen
vaan haluaa sillee tosiaan ihan
sitd seksid ja sen kokee monet
puolisot tosi ahdistavana.”

Tieto ja tuki

Seksuaaliterveyden edistdminen,
PLISSIT-malli

Ei tarvetta tietoon tai tukeen, keskustelu
“Sinulle ei tuu semmost kelloo eika
allakkaa eikd vempainta tuu mité
myb6 tarvittaisii.”

Tiedonpuute, tiedontarve
muistisairaiden alkuvaiheessa,
esite,vuorovaikutus, esitelma
“Sit vaa kuulee joltakin korvat
horollaa kulkee ja jutellaa
keskenaa nii sit saadaa sit
tietoo mut sit ei todella 0o
missad ollu et kylhén se ois
ihan hyva jotain mustaa
valkosel kiva olis olla olemas
vaikka sit ei tiedd ei osaa
hakee sellast.”

Esitemateriaali, keskustelu ja ajan
antaminen, ladkitys, tuki puheeksi
ottamiseen, puolison oma aika,
seksuaaliterapia “No jotain
materiaalii mitd vois vaikka
jakaa jos se vois heréttad sitte
niinku esimerkiks joku opas
muistisairauden vaikutukset
seksuaalisuuteen ja tota jos
tdmmaonen opas sais timmosern
oppaan niin sit sen vois antaa
kun jaetaan muitaki oppaita nii
sit se vois herattad ku se
omainen lukee sen niin se vois et
tosta asiasta ma voisinkii kysya.”
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6.8 Projektin tuotos

Esitteeseen paadyttiin haastatteluaineistosta saatujen johtopaatosten pohjalta.
Taustateoriana muistisairauteen sairastuneiden henkildiden ja heidan laheis-
tensa seksuaalisen hyvinvoinnin ja parisuhteen tukemiseksi toimii teoriaosuu-
dessa esitelty PLISSIT-malli. PLISSIT-mallin mukaan peruspalveluissa voi-
daan seksuaaliohjausta ja -neuvontaa antaa luvan antamisella ja sallimisella
seka rajatun tiedon antamisella. TAssa opinnaytetydssa luotiin valine kyseisille
tasoille. Lisdksi mallin avulla muistisairaiden parissa tyoskentelevat ammatti-
laiset pystyvét arvioimaan oman patevyyden riittavyytta. Esitteen sisaltd puo-
lestaan luotiin kirjallisuudesta saadun teoreettisen tiedon seka haastatteluista

saadun aineiston pohjalta.

Kehittamistydn tuotoksena syntyi valine muistisairauteen sairastuneiden hen-
kilbiden ja heidéan puolisoidensa seksuaalisen hyvinvoinnin tukemiseksi pa-
risuhteessa. Projektin tuotoksena valmistettiin esite: Muistisairaus, parisuhde
ja seksuaalisuus — tietoa puolisolle (liite 4). Esitteeseen ja sen kohdentami-
seen puolisolle paadyttiin haastatteluista saadun tiedon ja tuen tarpeiden pe-
rusteella. Esitteen sisallot kartoitettiin kirjallisuudesta saadusta informaatiosta
sekéa haastatteluaineistosta. Esitteen tarkoitus on toimia puheeksioton ja sek-
suaaliohjauksen valineend, jonka tavoitteena on osaltaan helpottaa keskuste-
lua arkaluontoisesta aiheesta. Tasta syysta esitteesta ei tehty useampisivuista

opaskirjaa, vaan tiivis kuvaus keskustelun avaajaksi.

Esitteeseen paadyttiin siit syysta, ettd haastatteluiden perusteella muistisai-
rauden vaikutuksista parisuhteeseen ja seksuaalisuuteen on saatavilla vahan
tietoa. Lisaksi aihe koettiin vaikeana ottaa puheeksi. Esitteen hyotyna koettiin
myos yleisen tietouden lisddminen muistisairauden vaikutuksista parisuhtee-

seen ja seksuaalisuuteen ja tatd kautta arkaluontoisen aiheen puheeksioton

helpottaminen. Haastateltavien I6ytamisen vaikeus osaltaan puolsi tiedon tar-
vetta tasta vaietusta aiheesta. Haastatteluiden pohjalta tarkedna tuen muoto-
na koettiin keskustelu aiheesta ja tAméa osaltaan puolsi esitemateriaalin tarke-

ytta.

Esite tehtiin A4-koon vihkoksi, joka on saatavilla sek& sahkoisena PDF-

tiedostona etté tulostettavissa muistisairauteen sairastuneille henkildille seka
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heidan puolisoilleen. Esitteen graafisessa ilmeessa noudatettiin Muistiliiton an-
tamaa graafista ohjeistusta, silla projektin toimeksiantaja Kouvolan seudun
Muisti ry on Muistiliiton jasenjarjestd. Graafisen ohjeistuksen mukaisesti fontti-
na kaytettiin Verdanaa. Fonttikokona kaytettiin 12, silla esitteen kohderyhméa
on paaasiallisesti ikdihmisia. Esitteen ulkoasussa huomioitiin kohderyhman
erityispiirteet ja se tehtiin selkokielell ja tiivissd muodossa. Selkokielella tar-
koitetaan helposti ymmarrettavaa kielté. Selkokielessa huomioidaan sanojen
lisdksi kokonaisuus siséaltaen tekstin kokonaisrakenteen, tekstin havainnolli-
suuden, sanaston valinnan seka valitun kielen rakenteet ja lauseiden ja virk-
keiden pituuden ja rakenteen. (Laakarikirja Duodecim 2015.) Esitteessa ole-
van tekstin luettavuus, selkokielisyys ja silmailtavyys varmistettiin media-alalla
tyoskentelevalta asiantuntijalta. Sahkoisessd muodossa oleva esite on jaetta-
vissa helposti eteenpain, linkitettavissa nettisivuille seka sen paivittdminen on
tata kautta helppoa. Tietokoneelta tulostettava esite on mygs painatuskustan-

nusten kannalta jarkevin ratkaisu.

6.9 Toimeksiantajan palaute

Toimeksiantajan palaute esitteen sisalldista kysyttiin yhteisessa palaverissa
13.11.2015. Toimeksiantajan palaute toimii myds ammattilaisen palautteena
esitteesta. Palaveriin osallistuivat kaikki nelja Kouvolan seudun Muisti ry:n
tyontekijaa. Palaveri kesti yhteensa noin tunnin. Esitteen sisalt6a muokattiin
viela toimeksiantajan antaman palautteen pohjalta. Palaverin pohjalta muu-
toksia tehtiin esitteessa olevien asioiden jarjestykseen. Liséksi palaverin poh-
jalta esitteen siséltda muokattiin vAhentamalla esitteestd ongelmakeskeisyyt-
ta. Esitteeseen lisattiin taman pohjalta vinkkeja. Palaverin pohjalta vahvistui
myos esitteen kohdentaminen muistisairaan henkilén puolisolle. Esitteen hy6-

tynd nahtiin sen sisallyttaminen ensitietovaiheessa jaettavaan materiaaliin.

7 ARVIOINTI JA POHDINTA

Vaikeiden asioiden ké&sittely turvallisessa ja luottamuksellisessa ilmapiirissé

voi auttaa tutkimukseen osallistujaa selviytymaan myéhemmin elaméssaan,
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vaikka tutkimus ei olekaan terapiaa. Lisaksi tietoa sensitiivisista aiheista voi-
daan kayttaa esimerkiksi terveydenhuollon kehittamiseen. (Kylma & Juvakka
2007, 147.) Tietoon perustuvan suostumuksen avulla pyritdan valttamaan hai-
tan aiheuttamista tutkimukseen osallistujalle (Kylméa & Juvakka 2007, 149).
Tutkimuksessa huomioitiin taméa seikka ja osallistujilta pyydettiin asianmukai-
set kirjalliset luvat. Kaytettdessa suoria lainauksia tulee tutkimuksen tekijan
varmistaa, ettei kukaan voi tunnistaa tutkimukseen osallistunutta ihmista. Ta-
ma korostuu etenkin silloin, kun tutkimukseen osallistujia on vahan. (Kylma &
Juvakka 2007, 155.) Tassa opinnaytetydssa huomioitiin edella mainitut asiat

prosessin alusta loppuun.

Tama projekti oli sensitiivinen seka siihen osallistuneiden haavoittuvuuden et-
ta aiheen arkaluontoisuuden vuoksi. T&han asiaan kiinnitettiinkin huomiota jo
tutkimuksen suunnitteluvaiheessa. Aiheen valinta nousi asiakastarpeesta.
Muistisairauteen sairastuneiden henkildiden puolisot kokivat muistisairaan yli-
korostuneen seksuaalisen kayttaytymisen ahdistavana ja kysymisen asiasta
vaikeana. Muistisairauteen sairastuneiden nakokulmasta ei 16ytynyt aiempia
tutkimuksia aiheeseen liittyen, joten perustelu aihevalinnalle nousi myos laa-

jemmasta tietoperustasta.

Projektissa haluttiin tietoa seksuaalisuudesta myds muistisairauteen sairastu-
neiden ihmisten ndkdkulmasta, silla heidan ndkdkulmastaan on vain vahan
tutkittua tietoa. Muistisairauteen sairastuneiden haastattelun jalkeen opinnay-
tetyontekija jai kuitenkin pohtimaan tutkimukseen osallistuneiden kykya ym-
martaa tutkimukseen osallistumista ja sen tavoitteita. Pidemmalle edennyt
muistisairaus aiheutti myos sen, etta asioiden kasittelykyky oli heikentynyt
osalla tutkimukseen osallistuneista muistisairaista inmisista. Opinnaytetyonte-
kija luotti kuitenkin puolisoiden kykyyn arvioida muistisairaan laheisensa kykya
osallistua tutkimukseen. Opinnaytetydn tavoitteet olivat kaikilla etukéateen tie-
dossa ennen ryhmahaastatteluja. Lisdksi opinnaytetyotekija korosti tutkimuk-
seen osallistumisen vapaaehtoisuutta ja oikeutta kieltdytya vastaamasta ky-
symyksiin. Opinnaytetyontekija antoi myds yhteystietonsa, jotta tutkimukseen

osallistuneilla oli mahdollisuus ottaa yhteytta opinnaytetydntekijaan.

Esitteen siséltojen kartoittamiseksi aineisto keréttiin hyddyntamalla kvalitatii-
vista tutkimusmenetelméaa eli teemahaastattelua. Perusteluna tutkimusmene-

telmalle oli, etta laadullinen tutkimusasenne palvelee tilanteessa, jossa tavoit-
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teena on toteuttaa kohderyhmén nakemyksiin pohjautuva idea. Liséksi laadul-
linen tutkimusasenne on oivallinen tilanteissa, joissa halutaan kirjoittamatonta
faktatietoa tai ymmarrysta millaiset halut, ihanteet, uskomukset ja ké&sitykset
ihmisen toiminnan taustalla vaikuttavat. (Vilkka & Airaksinen 2003, 63.) Tee-
mahaastattelun valinta tutkimusmenetelmaksi oli soveltuva kyseisen ilmion
tutkimukseen. Tosin kvantitatiivisella tutkimusmenetelmalla olisi méarallisesti
saatu useamman henkilon kokemuksia keréttya. Teemahaastatteluilla saatiin
kuitenkin kokemuksellista tietoa seka kyseinen tutkimusmenetelma myaos lisa-
si opinnaytetydntekijdn ymmarrysta ilmiosta. Laadullisella tutkimusmenetel-
malla keratylle aineistoon liittyen riskina oli se, millaisia tulkintoja opinnayte-
tyontekija tekee aineistosta ja ovatko ne projektin tuotoksen kannalta oleellisia
ja luotettavia. Tasta syysta haastatteluaineisto kaytiin lapi useaan kertaan tut-
kimustehtavien nakokulmasta. Lisaksi haastatteluista saatuihin tuloksiin liitet-

tiin tutkimukseen osallistuneiden haastatteluista suorat sitaatit.

Tassé toiminnallisessa opinnaytetydssa aineistoa kerattiin kolmesta eri n&ko-
kulmasta. Teemahaastattelut tehtiin muistisairauteen sairastuneille henkildille
ja heidan puolisoilleen seka heidan parissaan tydskenteleville ammattilaisille.
Triangulaatio lisasi taman opinnaytetyon luotettavuutta. Triangulaatio vaikutti
osaltaan myds vahvistettavuuteen ja uskottavuuteen, silla opinnéytetydnteki-
jan tekemat tulkinnat aineistosta saavat tukea kolmesta eri nédkdkulmasta. Siir-
rettavyyden kannalta sdhkoisessa muodossa oleva esite on levitettavissa val-

takunnallisesti, esimerkiksi muihin muistiyhdistyksiin.

Projektin tuotoksena syntyneesta esitteesta olisi ollut mielenkiintoista kysya
palaute ja arviointi muistisairaiden henkildiden puolisoilta. Jatkotutkimuksen
kannalta olisi mielenkiintoista saada kayttdjakokemuksia esitteesta. Aikataulul-
listen syiden vuoksi palautteen kysyminen rajattiin pois projektista. Sahkoises-
sa muodossa oleva esite on kuitenkin muokattavissa. Esitetta ja sen sisaltoa

voidaan muokata ja kehittdd jatkossa saadun palautteen myota.

Taman opinnaytetydn pohjalta herasi ajatus tutkia muistisairaiden henkildiden
l&heisten, esimerkiksi aikuisten lasten kokemuksia, muistisairaan seksuaali-
suudesta. Miten aikuiset lapset kokevat muistisairaan laheisensé ylikorostu-
neen seksuaalisuuden tai esimerkiksi auttamisen pesutilanteissa? Taméan
opinnaytetydn teemahaastatteluihin osallistuneet henkil6t olivat heteroseksu-

aalisia, vaikka rajausta ei ollut tehty tastd nakokulmasta. Jatkotutkimuksen ai-
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heena olisikin tutkia lesbo- ja homoseksuaalisten muistisairaiden henkildiden
seka heidan puolisoidensa kokemuksia seksuaalisuudesta seka tiedon ja tuen
saannista. Tahan opinnaytetydhdn osallistuneilla henkil6illa oli kaikilla pitka
parisuhde takana. Mielenkiintoista olisi tutkia parisuhteen seksuaalisuutta
myo6s henkil6iltd, joilla on takana lyhytaikaisempi suhde muistisairauden tul-

lessa perheeseen.

Projektin tuotoksena syntynyttd esitettd voidaan hyddyntd& muistisairauteen
sairastuneiden henkildiden seka heidan puolisoidensa seksuaaliterveyden
edistamisen valineend. Esite toimii puheeksioton valineené arkaluontoisesta
aiheesta. Esitetta voidaan hytdyntaa erityisesti ensitietovaiheessa jaettavan
materiaalipaketin osana. Esitetta tullaan tarjoamaan alueen muistipoliklinikoille
jaettavaksi heidan potilailleen. Lisaksi esitettd tarjotaan myo6s yksityisen sekto-
rin muistivastaanotoille. Esitteesta kerataan kayttajakokemuksia myoés opin-
naytetyoprosessin paatyttya ja sita tullaan muokkaamaan tulevaisuuden tar-

peiden mukaisesti.

Taman toiminnallisen opinnaytetydn prosessin edetessa opinnaytetyontekijan
ymmarrys terveyden edistdmisen nakdokulmasta avartui. Opinnaytetyontekija
havahtui siihen, kuinka itsekin lahti luomaan toimintamallia muistisairauden
nakokulmasta. Projektin jalkeen on opinnaytetyontekijan ymmarrys kyseisesta
iimidstéa laajentunut ja johtopaatdksena voidaan todeta, ettd seksuaalisuutta
tulisi katsoa osana ihmisyyteen kuuluvana luonnollisena asiana, ei muistisai-

rauden kautta.
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Liite 1
TEEMAHAASTETTELURUNKO

TUTKIMUSLUPA

Tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuus
Mahdollisuus kieltdytyéd vastaamasta, jos siltd tuntuu
Mihin aineistoa kdytetdin

PARISUHDE JA MUISTISAIRAUS

Muistisairauden vaikutukset parisuhteeseen

Mill tavoin muistisairaus on vaikuttanut parisuhteeseen?

Oletteko keskustelleet yhdessd kumppanin kanssa sairauden aiheuttamista muutoksista?
Miten muistisairaus on vaikuttanut rooleihin?

Millaisena koette parisuhteenne?

Mitka asiat koette tarkednd parisuhteessa?

Miten muistisairaus tulee parisuhteeseen liittyvissd asioissa ndkyviin?

Onnellisuus parisuhteessa?

Vuorovaikutus parisuhteessa

Muistisairaus ja parisuhde, tiedon tarve
Millaista tietoa tarvitsette parisuhteenne tukemiseksi?
Mistd asioista haluaisit tietoa parisuhteeseen ja sairauteen liittyen?

Muistisairaus ja parisuhde, tuen tarve
Millaista tukea tarvitsette parisuhteenne tukemiseksi?

SEKSUAALISUUS JA MUISTISAIRAUS

Muistisairauden vaikutukset seksuaalisuuteen

Miten suhtaudutte seksuaalisuuteen?

Miehend / naisena oleminen? Oletko ollut huolissasi sairauden aiheuttamista muutoksista
mieheyteen / naisellisuuteen?

Oletteko keskustelleet yhdessd kumppanin kanssa sairauden aiheuttamista muutoksista?
Miten muistisairauteen sairastuminen on vaikuttanut seksuaalisuuteen ja sen ilmaisemiseen?
Mitka asiat koette tirkednd seksuaalisuudessa?

Milli tavoin muistisairaus on vaikuttanut seksuaalisuuteen?

Miten muistisairaus tulee seksuaalisuuteen liittyvissa asioissa nikyviin?

Millaisia asioita olet pohtinut seksuaalisuuteen liittyen sairastumisesi jalkeen?

Muistisairaus ja seksuaalisuus, tiedon tarve
Millaista tietoa tarvitsette seksuaalisen hyvinvoinnin tukemiseksi?
Misté asioista haluaisit tietoa seksuaalisuuteen ja sairauteen liittyen?

Muistisairaus ja seksuaalisuus, tuen tarve
Millaista tukea tarvitsette seksuaalisen hyvinvoinnin tukemiseksi?
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Suostumuslomake

KIRJALLINEN SUOSTUMUS ETENEVA MUISTISAIRAUS, PARISUHDE JA
SEKSUAALISUUS TUTKIMUKSEEN OSALLISTUMISESTA

Tietoisena Jenni Pussisen toteuttaman Etenevd muistisairaus, parisuhde ja seksuaalisuus
tutkimuksen tarkoituksesta, suostun vapaaehtoisesti osallistumaan tutkimuksen aineiston
keruuvaiheen haastatteluun.

Minulle on selvitetty tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuus sekd mahdollisuus vetiytya
tutkimuksesta, jos sitd haluan. Jos vetdydyn pois tutkimuksesta, minua koskeva aineisto poistetaan
tutkimusaineistosta. Tiedén, ettd haastattelut nauhoitetaan ja tutkimusraportissa saattaa olla
lainauksia haastattelustani, mutta kuitenkin niin kirjoitettuna, ettd minua ei voida tunnistaa tekstista.
Minulle on my®ds selvitetty, ettd haastattelunauhat ja niiden pohjalta kirjoitetut
haastattelukertomukset eivit joudu kenenkéédn ulkopuolisen késiin. Haastattelukertomuksissa ei
my0dskddn mainita minun nimeéni.

Olen my0s tietoinen mahdollisuudestani ottaa tarvittaessa myShemminkin yhteyttd Jenni Pussiseen
tutkimuksen tiimoilta ja olen saanut tarvittavat yhteystiedot hinelti. Tétd suostumuslomaketta on
tehty kaksi samankaltaista kappaletta, joista toinen jdd minulle itselleni ja toinen Jenni Pussiselle.

Paikka ja aika

Tutkimukseen osallistuja

Nimen selvennys

Tutkimuksen tekijin yhteystiedot:
Jenni Pussinen

jenni.pussinen@student.kyamk.fi
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TEEMAHAASTETTELURUNKO AMMATTILAISET
TUTKIMUSLUPA

Tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuus
Mahdollisuus kieltdytyéd vastaamasta, jos siltd tuntuu
Mihin aineistoa kdytetdin

PARISUHDE JA MUISTISAIRAUS

Muistisairauden vaikutukset parisuhteeseen

Milld tavoin muistisairaus vaikuttaa parisuhteeseen?

Oletteko keskustelleet yhdessd muistisairauteen sairastuneiden ja heiddn puolisoidensa kanssa
sairauden aiheuttamista muutoksista?

Miten muistisairaus vaikuttaa rooleihin?

Miten muistisairaus tulee parisuhteeseen liittyvissd asioissa nékyviin?

Vuorovaikutus parisuhteessa

Millaisia haasteita?

Muistisairaus ja parisuhde, tiedon tarve

Millaista tietoa muistisairauteen sairastuneet ja heidén puolisonsa tarvitsevat parisuhteensa
tukemiseksi?

Mistd asioista muistisairauteen sairastuneet henkilot ja heidén puolisonsa kaipaisivat tietoa
parisuhteeseen ja muistisairauteen liittyen?

Muistisairaus ja parisuhde, tuen tarve
Millaista tukea muistisairauteen sairastuneet henkil6t ja heiddn puolisonsa kaipaisivat parisuhteensa
tukemiseksi?

SEKSUAALISUUS JA MUISTISAIRAUS

Muistisairauden vaikutukset seksuaalisuuteen

Miten seksuaalisuuteen suhtaudutaan?

Miehend / naisena oleminen? Ovatko asiakkaanne huolissaan muistisairauden aiheuttamista
muutoksista mieheyteen / naisellisuuteen?

Oletteko keskustelleet yhdessa asiakkaidenne kanssa sairauden aiheuttamista muutoksista?
Miten muistisairauteen sairastuminen vaikuttaa seksuaalisuuteen ja sen ilmaisemiseen?
Mitkai asiat koette tirkednd seksuaalisuudessa muistisairauteen sairastuneiden ja heidin
puolisoidensa kannalta?

Mill4 tavoin muistisairaus vaikuttaa seksuaalisuuteen?

Miten muistisairaus tulee seksuaalisuuteen liittyvisséd asioissa nakyviin?

Millaisia asioita muistisairauteen sairastuneet ja heiddn puolisonsa pohtivat seksuaalisuuteen
liittyen sairastumisen jilkeen?

Muistisairaus ja seksuaalisuus, tiedon tarve

Millaista tietoa muistisairauteen sairastuneet henkildt ja heidin puolisonsa tarvitsevat seksuaalisen
hyvinvointinsa tukemiseksi?

Misté asioista tarvittaisiin tietoa seksuaalisuuteen ja sairauteen liittyen?

Muistisairaus ja seksuaalisuus, tuen tarve
Millaista tukea muistisairauteen sairastuneet ja heiddn puolisonsa tarvitsevat seksuaalisen
hyvinvointinsa tukemiseksi?
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Mika on muistisairaus?

Muistisairaudella tarkoitetaan sairautta, joka heikentda muistia ja muita

tiedonkasittelyn alueita, kuten kielellisia toimintoja ja nadénvaraista hahmottamista.
Yleisimmat muistisairaudet ovat Alzheimerin tauti, aivoverenkiertosairaudet, Lewyn
kappale -tauti ja Parkinsonin taudin muistisairaus seka otsa-ohimolohkorappeumat.

Parisuhde ja muistisairaus

Muistisairauden vaikutukset ovat aina yksiléllisia. Muistisairauden mydéta parisuhde
saattaa muuttua hoivasuhteeksi. Muistisairaus voi vaikuttaa myds siten, etta
kumppanuuden tunteet vahenevat. Muistisairaan persoonallisuus voi muuttua.
Hanesta voi tulla esimerkiksi ared tai mustasukkainen. Toisaalta muistisairas voi
muuttua myds lempeammaksi. Puolisosta voi tuntua oudolta, kun ldheinen ihminen
muuttuu sairauden myo6ta erilaiseksi kuin ennen.

Muistisairaus saattaa edetessaan aiheuttaa sen, ettei sairastunut tunne enaa omaa
puolisoaan. Puoliso voi naissa tilanteissa kysya esimerkiksi, etta tunnunko tutulta ja
kayttda kontaktin luomiseen aiemmin kaytettyja tuttuja keinoja esimerkiksi
halaamista.

Muistisairaus vaikuttaa edetessaan ihmisen kykyyn ilmaista itsedaan ja voi muuttaa
ihmista vuorovaikutustilanteissa. Puolisosta voi tuntua turhauttavalta esimerkiksi
tilanteet, joissa muistisairas toistuvasti kyselee samaa asiaa tai muistisairas ei muista
juuri asken puhuttua asiaa. Muistisairas ei kysele samaa asiaa ilkeyttaan, vaan tama
kuuluu osana muistisairauden aiheuttamaan Idhimuistin ongelmiin. Kuuntele
muistisairaan todellista viestia ja tunnetta, jota han kysymiselldan viestittaa.
Muistisairaalle ei kannata sanoa, etta juuri asken kysyit tuota asiaa, vaan mieluummin
toistaa sanottu.

Muistisairaus voi osaltaan vaikuttaa perheen rooleihin. Osaltaan tdhan voi vaikuttaa
muistisairauden aiheuttama aloitekyvyttdmyys. Terveelle puolisolle voi siirtya vastuuta
esimerkiksi raha-asioiden hoitamisesta sekd muista kdytanndn asioista. Erityisen
haastava tilanne on silloin, kun muistisairas on ollut perheen paa ja sairastumisen
myodta han on joutunut ottamaan apua vastaan.

Keskustelkaa jo muistisairauden alkuvaiheessa yhdessa siita, miten toivotte, ettd asiat
hoidetaan. On tarkeaa, ettda muistisairaalla ihmiselld sailyy mahdollisuus paattaa
asioistaan oman terveydentilansa sallimissa rajoissa. Tata kautta muistisairas ihminen
saa tukea identiteetilleen. Voit esimerkiksi kysya puolisosi mielipidetta, ja voitte tehda
yhdessa paatdksia seka puuhastella arkisia asioita. Kiittdminen ja kehuminen ovat
tarkeitd asioita, joilla voi osoittaa arvostusta. Parisuhdetta tukevia asioita ovat toisen
kunnioittaminen, rakkaus, yhteiset selviytymiskeinot ja kumppanin tunteminen.
Tarkealla sijalla on myo6s halu ymmartaa toista.
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Seksuaalisuus

Seksuaalisuuteen liittyvat sukupuolisuuden ja sukupuolisen kanssakdymisen ohella
hellyyden ja kiintymyksen osoitukset. Laajasti katsottuna seksuaalisuuteen kuuluvat
kaikki ne tunteet ja ajatukset, jotka heraavat naisena tai miehena olemisesta.
Seksuaalisuus on sitd, mita olemme, seksi on sitd, mita teemme.

Seksuaalisuuden toteuttaminen kuuluu ihmisen perusoikeuksiin, ja ihminen on
seksuaalinen olento koko elamansa ajan. Ikaantymiseen liittyvat fysiologiset tekijat
vaikuttavat osaltaan seksuaalisuuteen ja sen ilmaisuun. Seksuaalista halua ja
toimintaa voivat vahentaa fysiologiset ja hormonaaliset muutokset. Muutosten
tapahtuminen on aina yksildllista, mutta usein sairaudet ja niiden laakitykset,
erektiovaikeudet seka muut ikdaantymiseen liittyvat muutokset vaikuttavat siten, etta
seksuaaliset aktiviteetit vahenevat tai muuttavat muotoaan.

Seksuaalisuus ja muistisairaus

Muistisairauteen sairastuminen ei poista seksuaalista ulottuvuutta tai [dheisyyden
tarvetta. Kuitenkin intiimi seksuaalinen kanssakdyminen ja sen merkitys parisuhteessa
yleensa vahenevat muistisairauden etenemisen mydéta. Muistisairauteen liittyva
aloitekyvyttdmyys saattaa ilmeta myds seksuaalisen aloitekyvyn heikkenemisena ja
vastuu saattaa siirtya terveelle puolisolle. Muistisairauden edetessa on tarkeaa, etta
puolisot lI6ytavat seksin lisdksi muita tapoja olla lahelld, esimerkiksi hierontaa,
silittelya tai yhdessa saunomista.

Eteneva muistisairaus saattaa vaikuttaa myds ihmisen kykyyn huolehtia
hygieniastaan. Jos suihkuun meneminen on vaikeaa, niin onko yhteinen saunahetki
miellyttavampi vaihtoehto? Muistisairauden edetessa sairastunut saattaa tarvita apua
esimerkiksi peseytymisessa, kynsien lakkauksessa tai parranajossa. Kaikki nama asiat
ovat tarkeita seksuaalisen hyvinvoinnin kannalta.

Muistisairaalla seksuaaliset toiveet ja odotukset sadilyvat, mutta muistisairaus voi
muuttaa kykya ilmaista ajatuksia, tunteita ja tarpeita. Tasta syysta voi tapahtua
vaarinymmarryksia ja muistisairaan kayttaytyminen saatetaan ymmartaa
seksuaaliseksi. Sukupuolielimien koskettelu voi kertoa virtsaamistarpeesta ja
vaatteiden riisuminen liittya epamukavaan oloon.

Muistisairauksiin saattaa liittya seksuaalisuuden esille tuominen aiemmasta
poikkeavilla tavoilla. Seksuaalisuus saattaa esimerkiksi korostua ja sita saatetaan
ilmaista esimerkiksi seksuaalisvaritteisin puhein, ehdotuksin tai koskettamalla
luvattomasti toisen ihmisen intiimialueita. Pohdi, mita muistisairas laheisesi
kayttaytymiselldan viestittaa. Onko hanella turvaton olla ja han kaipaa sen vuoksi
kosketusta ja laheisyytta.
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Muistisairaalla saattaa myds esiintya halukkuutta jatkuvaan seksuaaliseen
kanssakdaymiseen. Tavatonta ei ole esimerkiksi tilanne, jossa seksi on jo jaanyt pois
pariskunnan elamastda, mutta muistisairauden myo6ta sairastuneelle heraakin jalleen
tarve seksuaaliseen kanssakdymiseen. Tama saattaa aiheuttaa ahdistusta terveessa
puolisossa. Keskustele rohkeasti tilanteesta esimerkiksi muistihoitajan, muistineuvojan
tai muistikoordinaattorin kanssa. Yhdessa keskustelemalla voi |6ytya ratkaisukeinoja
tilanteeseen.

Miten tukea seksuaalisuutta ja sen ilmaisua?

Tarkeitd asioita ovat kosketus, laheisyys, suukottelut, kadesta pitaminen, puolison
arvostaminen seka arkiset huomionosoitukset. Seksuaalisuuden ilmaisua voidaan
tukea esimerkiksi mieluisilla vaatteilla, kampaaja- ja parturikdynneilld, parranajolla
seka meikilla. Muistisairauden edetessa sairastunut voi tarvita tahan tukea puolisolta.

Seksuaalisuus on osa elamaa, joten ala arastele kysya
seksuaalisuuteen liittyvista asioista.

Lisaa tietoa ja tukea saat esimerkiksi paikallisista
muistiyhdistyksista.
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