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Eldmme nykyddn vanhemmiksi kuin koskaan. lIkaantymisen my6td muistioireet
lisdantyvat, vaikka ik& ei varsinaisesti ole muistisairauden syy. Suomessa
muistisairauksiin sairastuu vuosittain noin 13 000 henkil6d. Vuoteen 2020
mennessé arviolta noin 130 000 henkil9a sairastaa muistisairautta. Y leisinté niista,
Alzheimerin tautia, sairastaa noin 70 % Kkaikista muistisairaista. Suurin osa
muistisairautta sairastavista joutuu hakeutumaan laitoshoitoon aiemmin kuin muut
ikaantyneet, koska muistin heikkenemisen liséksi heikentyy myos aivojen alueet,
joissa késitellaan esimerkiksi nd0nvarasta hahmottamisesta, toiminnanohjausta ja
kielellisi& toimintoja.

Muistisairaan arjessa selviytymisen vaikeutuminen kuormittaa suuresti myods
muistisairaan omaista. Muistisairaan omaisen kokeman kroonisen stressin yhteys
fyysiseen ja psyykkiseen terveydentilaan, uupumiseen, koettuun taakkaan,
masennukseen ja heikentyneeseen eldamanlaatuun on todettu jouduttavan
muistisairaan laitoshoitoon siirtymista.

Vaikka muistisairaan siirtyminen laitoshoitoon voi helpottaa omaisen taakkaa ja
uupumuksen oireita, se ei automaattisesti poista mielt4 painavia tunteita sairautta
kohtaan. Annettu tuki ja neuvonta auttavat omaista kasittelemdan tdman
elamanvaiheen mukanaan tuomia muutoksia ja tuntemuksia kuten syyllisyytta,
katkeruutta, ahdistusta ja masentuneisuutta.

Taman toiminnallisen  opinndytetyon tarkoituksena oli tuottaa  opas
muistisairaudesta kérsivdn omaisen tueksi ja auttaa ymmartdmaan muistisairaan
oireiden vaikutuksia omaiseen.

Avainsanat  Alzheimerin tauti, laitoshoito, muistisairaan omainen
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Nowadays people live to be older than ever before. Due to this dementia
increases, although age alone is not a reason for dementia. Every year in Finland
about 13 000 persons are diagnosed with dementia. By the year 2020 the number
will increase to approximately 130 000 persons. About 70 % of persons diagnosed
with memory disorders have Alzheimer’s disease.

Most of the people with dementia are institutionalized earlier than aged people
usually are. As the memory function deteriorates, the brain’s capacity to process
declines and it affects e.g. the visualization, the capacity to control one’s
behaviour and linguistic abilities. The symptoms of dementia and coping in
everyday life are significant sources of caregiver’s burden which in turn are major
determinants of institutionalization for dementia sufferers. Chronic stress
exposure in caregivers of patients with dementia is also associated with physical
and mental health decline, exhaustion, burden, depression, and poor quality of
life. These are also reasons for early institutionalization for persons diagnosed
with dementia.

Although relieved of primary responsibility for assisting their relative, caregivers
often feel stress after the institutionalization of their loved one. The support and
information given to the caregiver will often help to cope with the changes in life
which can cause feelings of guilt, resentment, anxiety and depression.

The purpose of this bachelor’s thesis was to make a guide to the relatives of a
person with memory disorder. The purpose of the guide was to help caregivers to
understand the symptoms of dementia and to realize that the symptoms also have
a big influence on the caregiver’s life.

Keywords Alzheimer’s disease, institutional care, caregiver
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1 JOHDANTO

Suomessa muistisairauksiin sairastuu paivittain keskiméarin 36 suomalaista eli
vuosittain noin 13 000 henkil6d. Suurin osa muistisairautta sairastavista joutuu
sairautensa jossain vaiheessa hakeutumaan laitoshoitoon aiemmin kuin muut
ikaantyneet, yleensa 5-6 vuoden kuluttua sairastumisesta. Alzheimerin tauti on
merkittdvéd laitoshoitoon siirtymistd jouduttava tekijd. Muistisairaan omaisen
fyysinen ja psyykkinen terveydentila, jaksaminen, koettu taakka, masennus,
riittdmattomiksi koetut palvelut ja heikentynyt eldménlaatu nopeuttavat myos
muistisairaan laitoshoitoon siirtymistd. (Kansallinen muistiohjelma 2012-2020;
Lehtiranta, Leino-Kilpi, Koskenniemi, Jartti, Hupli, Stolt & Suhonen 2014, 115.)

Vaikka muistisairaan siirtyminen laitoshoitoon voi helpottaa omaisen taakkaa ja
uupumuksen oireita, se ei automaattisesti poista mielt4 painavia tunteita sairautta
kohtaan, kuten syyllisyyttd, katkeruutta, ahdistusta ja masentuneisuutta. Annettu
tuki ja neuvonta auttavat omaista kasittelemaan tamén eldméanvaiheen mukanaan
tuomia muutoksia ja tuntemuksia. (Gaugler, Roth, Haley & Mittelman 2008, 421
422))

Taman toiminnallisen opinndytetydn aiheen valintaan vaikutti tyén tekijan
omakohtaiset kokemukset l&himmaisen sairastumisesta etenevéan
muistisairauteen, Alzheimerin tautiin, ja hénen muuttamisensa tehostetun
palveluasumisen yksikkéon. Tarve auttaa sairastuneen omaista ymmartamaan
tdmén parantumattoman sairauden kulkua ja sairauden moninaisia vaikutuksia
omaiseen ohjasi tarttumaan tahén hyvin ajankohtaiseen aiheeseen opinndytetyon

muodossa.

Aihe rajattiin kasittelemaan Alzheimerin tautia, koska aihe-alueena kaikKi
muistisairaudet muodostaisivat opinnédytetyolle liian laajan kasitteen. Alzheimerin
taudin nostamista péasairaudeksi puhuttaessa etenevista muistisairauksista puoltaa
se, ettd Alzheimer on yleisin dementiaa aiheuttava muistisairaus ja kaikista

etenevad muistisairautta sairastavista noin 70 % sairastaa Alzheimerin tautia



(Pirttila & Erkinjuntti, 2010, 121). Alzheimerin taudin etenemisen ja luonteen

ymmartdminen auttaa myds muiden muistisairauksien oireiden tunnistamisessa.

Opinnaytety0ssd kuvataan Alzheimerin taudin keskeisten vaiheiden oireita taudin

etenemisen aiheuttaman lisdantyneen avun tarpeen ymmartamiseksi.



2 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

Taman toiminnallisen opinndytetyon tarkoituksena oli tuottaa opas tehostetussa
palveluasumisyksikossa asuvan pitkalle edenneen ja vaikeasta muistisairaudesta

karsivien asukkaan omaisen tueksi.

Tyon tavoitteena oli luoda opas, joka auttaisi omaista ymmartamaédn tata
muuttunutta eldméntilannetta, kun muistisairas on siirtynyt kotihoidon piirista
palvelutalon asukkaaksi. Tavoitteena oli auttaa omaista hyvdksymaan omat
tunteensa tdssd tilanteessa ja antaa tietoa, joka tukisi omaisen péivittéista
jaksamista. Tyon avulla pyrittiin my6s lisédmaan tietoutta siitd, mitd asuminen

tehostetun palveluasumisen piirissa el&misen muotona tarkoittaa.

Oppaan avulla haluttiin myds kertoa niistd vuorovaikutuksen keinoista, joita
muistisairaan omainen voi kayttdd kohdatessaan ldheisensd, kun yhteista kielta ei

ehkéa enaa ole.
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3 TOIMINNALLINEN OPINNAYTETYO PROJEKTINA

Toiminnallisen opinndytety6n tarkoituksena on tuottaa kaytdnnon ammatilliseen
kenttddn toiminnan ohjeistamista, opastamista tai jarkeistdmistd. Téaten
toiminnallisella opinnéytetyollda on yleensd myos tilaaja. (Lumme, Leinonen,
Leino, Falenius & Sundgvist 2006.)

Toiminnallisen opinnédytetydn tuotos voi olla toteuttamistavaltaan kohderyhman
mukaan esimerkiksi kansio, vihkonen, opas tai tapahtuma.
Ammattikorkeakouluissa toiminnallisena  opinndytetyonad  toteutettu
opasvihkonen ei riitd yksindan opinndytetydksi vaan toiminnallisen opinnaytetyon
valmiissa tuotoksessa ndkyy aina ammatillisen teoriatiedon ja ammatillisen
kaytannon yhdistyminen. (Vilkka & Airaksinen 2003, 9, 41-42.)

Toiminnallinen opinndytetyé on kaksijakoinen kokonaisuus, johon kuuluu sen
toiminnallinen osuus, esimerkiksi oppaan tekeminen, ja opinndytetyoraportti,
johon kuuluu mm. teoreettinen viitekehys. Tutkimusviestinndn vaatimukset tulee

tayttya toiminnallisen opinnéytetydn raportoinnissa. (Lumme ym. 2006.)
3.1 Projektin maaritelma

Projekti eli hanke on aikataulutettu, kestaviin  tuloksiin  pyrkiva
tehtdvékokonaisuus. Jokaisella projektilla on omat sitd madrittelevat tavoitteet.
Selkeilla ja realistisilla tavoitteilla kuvataan sitd muutosta, joka projektilla
pyritddn saavuttamaan hankkeen hyddynsaajien kannalta. Projektisuunnitelmassa
madritellddn myos projektin realistinen aikataulu sek& kaytdssa olevat selkedsti
maadritellyt resurssit. Projekti itsessadn on kertaluontoinen. (Silfverberg 2007, 6—
7)

3.2 Projektin vaiheet

Projektin suunnittelu alkaa perustietojen kerd&misella ja analysoinnilla. Projekti
rajataan ja selvitetddn hankkeen tarkeimmét sidosryhmét ja heidan suhteensa

projektin ideaan. Tarkeimpien sidosryhmien kanssa suunnittelua jatketaan



11

yhteissuunnittelun  merkeissa ongelmien, tarpeiden ja mahdollisuuksien
kartoittamiseksi. Taman jilkeen asetetaan projektille paatavoitteet seka
maéadritelld&dn projektin siséltd, tarkeimmat halutut tuotokset sekd toteutusmalli.

Suunnitteluvaiheessa tuotetaan projektisuunnitelma. (Silfverberg 2007, 15-16.)

Varsinainen projektin toteutus aloitetaan laatimalla tydsuunnitelma, tyon
etenemisen seuraamiseksi. Kun varsinaisessa projektisuunnitelmassa maaritelldén
tavoitteet ja projektin perustoimintamalli ja toteutuksen yksityiskohdat
madritelld&n vasta tyOsuunnitelmassa, oppivan prosessin edellytykset ovat
olemassa. TyoOsuunnitelman on hyvd olla joustava tavoitteiden ja panosten
sallimissa puitteissa. (Silfverberg 2007, 13.)

Hyvaélla hankkeen seuranta- ja arviointimenetelméll& projektista saadaan oppiva
prosessi, jonka perusteella voidaan yksityiskohtaisia tydsuunnitelmia muokata.
Seuranta ja arviointi voivat joskus my0s johtaa projektin alkuperéisten
tavoitteiden ja toimintamallien muuttamiseen. Seurannan apuvalineend tarvitaan
raportointia. Menettelytapojen pitdisi olla mahdollisimman helppoja ja
epédbyrokraattisia, antaen silti luotettavaa tietoa hankkeen etenemisesté.
Raportointi voi olla paitsi Kirjallista myos sanallista, kuvallista tai esittavaa.
(Silfverberg 2007, 13.)

Valiarviointi, evaluaatio, on pitkdaikaisissa hankkeissa suotavaa tehda jo
hankkeen aikana. Kaikkien hankkeiden lopussa on hyvé tehda loppuarviointi.
Siind arvioidaan hankkeen tavoitteiden toteutumista ja aikaan saatuja vaikutuksia.
Projektia voidaan tarkastella osallistuvan itsearviointina. Tdma vaatii arvioijalta
avointa ja itsekriittista asennetta ja rohkeutta tunnustaa mahdolliset tehdyt virheet
ja ongelmat. (Silfverberg 2007, 13-14.)
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3.3 SWOT-analyysin maaritelma

Projektin alustavaa rajausta ja ideointia mietittdessa voidaan tarkastella
hankkeeseen liittyvia mahdollisuuksia ja ongelmia kayttden apuna ns.
nelikenttdanalyysia, SWOT-analyysiad. Lyhenne SWOT tulee englannin kielen
sanoista Strenghts (vahvuudet), Weaknesses (heikkoudet), Opportunities
(mahdollisuudet) ja Threats (uhat). (Silfverberg 2007, 16.) SWOT-analyysi olisi
hyva toteuttaa ennen oppimisen suunnitteluvaihetta sen jalkeen, kun toteuttamis-

tai kehittdmispéaatds on tehty (Opetushallitus 2016).

SWOT-analyysissa vahvuudet ja heikkoudet ovat siséisid tekijoitd, kun taas
mahdollisuudet ja uhat ovat ulkoisia tekijoita (Opetushallitus 2016).
Opinndytety6n tekemisessd vahvuutena voidaan pitdd esimerkiksi hyvaa
yhteisty6ta tilaajan kanssa. Heikkoudeksi voidaan taas ajatella liian suppeaa tai
laajaa aihetta. Opinndytetydn mahdollisuudeksi voidaan katsoa esimerkiksi
hoitotyon prosessin kehittdminen ja uhkakuvaksi voidaan ajatella esimerkiksi

tilaajan organisatorisia muutoksia opinnaytetyon tekemisen aikana.
3.4 SWOT-analyysi omalle projektille

Taulukossa 1 sivulla 13 on télle opinnéytetyolle laadittu SWOT-analyysi.
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Taulukko 1. SWOT-analyysi

Vahvuudet Heikkoudet
- Kiinnostus aihetta kohtaan - Realistisen aikataulun
- Omakohtaiset kokemukset laatiminen
- Tyon tilaajan hyva ohjaus - Aiheen rajaaminen

- Materiaalin runsaus

Mahdollisuudet Uhat
- Tutkimustydn tekemisen - Toteutuuko tyon tilaajan toiveet
oppiminen - Palveleeko tyd omaisia

- Tydyhteiso saa materiaalia
- Aiheesta runsaasti materiaalia

saatavilla
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4 MUISTISAIRAUDET

Tassé luvussa kasitelladn muistia ja muistisairauksien aiheuttamien muistioireiden

ja toimintahairididen vaikutuksia muistisairaan ja hanen omaisen elamaén.
4.1 Muisti

Muisti on ihmisen kyky tallettaa mieleen uusia asioita, kyky séilyttdd ne mielessa
ja kyky tarvittaessa palauttaa ne tilanteen vaatimalla tavalla takaisin mieleen.
Muisti toimii hyvin silloin, kun mieleen painaminen ja mielestd palauttaminen
tapahtuvat aktiivisesti. Muistin toiminta tapahtuu aivoissa. Muisti on kuitenkin
monien erilaisten toimintojen verkosto. Eri puolilla aivoja sijaitsevat erilaisiin
muistin tehtaviin liittyvat muistin osaset. Aivojen muistin alueilla tapahtuu kaikki
tiedon késittely ja ajattelutoiminta. (Erkinjuntti, Alhainen & Rinne 2006, 13.)

4.2  Muistisairauden vaikutukset sairastuneen toimintakykyyn

Eldmme nykyaén vanhemmiksi kuin koskaan ennen. Muistisairaudet yleistyvét
idn myotd, vaikka vanhuus sindnsa ei ole muistisairauden syy. Muistioireet voivat
johtua myos sairauksista tai vammojen jalkitiloista tai etenevista sairauksista.
Muistisairaus heikentdd muistia. Muistin lisdksi muistisairaus heikentdd myos
muita aivojen alueita, joissa tietoa ké&sitelladn, esimerkiksi n&dnvaraista
hahmottamista, kielellisid toimintoja ja toiminnanohjausta. Arjessa selviytyminen

vaikeutuu, kun omatoimisuus heikentyy. (Hallikainen 2014, 13.)

Lahes jokaisella muistisairaalla on myods sairauden jossain vaiheessa muutoksia
kayttaytymisessd. Muutokset totutussa kayttdytymisessd heikentdvat sek&
muistisairaan ettd hanen ladheisensd eldéménlaatua monesti enemman kuin
kognitiiviset oireet. (Hallikainen 2014, 13.) Muistisairauksia, jotka johtavat
dementiaan kutsutaan eteneviksi muistisairauksiksi (Joanna Briggs Institute, 2011,
1).

Yleisimmat muistisairaudet ovat Alzheimerin tauti (n.70 % kaikista

muistipotilaista), vaskulaariset (verisuoniperaiset)kognitiiviset heikentymét (n. 15
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%), Lewyn kappale -tauti (n. 15 %) ja otsa-ohimolohkorappeumat (n.5 %).
Suomessa vuonna 2010 véhintddn keskivaikeasta tai vaikeasta muistisairaudesta
karsivia ihmisia oli arviolta reilu 95 000 ja lievad muistisairautta sairasti noin 35
000 henkil6d. Vuonna 2020 arviolta noin 130 000 henkil6d sairastaa vahintaan
keskivaikeaa muistisairautta. 1akkaillda hyvin yleinen muistisairaus on
verenkiertosairauden ja Alzheimerin taudin yhdistelmd. Muistipotilaat ovat usein
monisairaita ja riippumatta siitd, mik& muistisairaus on Kkyseessd, alttiita
kuolemaan johtavalle tapahtumaketjulle. (Antikainen, Konttila, Virolainen &
Strandberg 2013, 909; Hallikainen 2014, 14; Kansallinen muistiohjelma 2012—
2020; Viramo & Sulkava 2010, 28.)

4.3 Kaognitiiviset toiminnot

Kognitiiviset toiminnot eli tiedonkasittelytoiminnot ovat ajattelutoimintoja, jotka
liittyvat nadnvaraiseen hahmottamiseen, kielellisiin  kykyihin, oppimiseen,
muistamiseen, tarkkaavaisuuden saatelyyn, tahdonalaisiin liikkeisiin  ja
monimutkaisempaan péaattelyyn eli alyllisiin toimintoihin.  Muistisairauksissa
henkilon hermoverkon rappeutuminen ja surkastuminen tapahtuvat nopeammin
kuin aivojen sopeutumiskyky sallii, minka seurauksena tiedonkasittelytoiminnot
heikkenevét. Etenevissd muistisairauksissa kognitiivisten toimintojen asteittainen
heikentyminen johtaa lopulta dementian tasoisiin oireisiin. (Paajanen & Hanninen,
2014, 98-99.)

4.4 Muistisairauteen liittyva laihtuminen

Muistisairauksiin liittyy laihtumista huolimatta siitd, ettd sairastunut saa riittavasti
ravintoa ja ruokahalu on viela tallella. Sairastuneen ihmisen luonnollinen
kuihtuminen ja ruokahaluttomuus johtavat metaboliseen oireyhtyméaén, kakeksia-
anoreksiaan. Kyse voi olla primaarisesta kakeksiasta eli etenevastd tahattomasta
laihtumisesta tai ravinnon tosiasiallista vahyydestd, sekundaarisesta kakeksiasta.
Mekanismit, jotka aiheuttavat laihtumisen ovat vield epaselvia, vaikka syomisen
unohtaminen on yksi tarkeimmisté tekijoistd. EI&man loppuvaiheessa suuri osa
muistisairaista on primaaristi kakektisia. Potilaan anorektinen ulkonakd saattaa

jarkyttdd omaista ja aiheuttaa aiheettoman huolestumisen ruuan riittdvyydesta.
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Loppuvaiheen aktiivinen ravitsemushoito ei paranna muistisairaan eldménlaatua
eikd se lisdd elinaikaa. Asia konkretisoituu sanontaan: “Thminen ei kuole, koska
han ei syo, vaan han ei syo, koska on kuolemassa.” (Sulkava 2010, 124; Surakka,
Mattila, Astedt-Kurki, Kylma, Kaunonen 2015, 47-49.)

My6s muistisairaan jatkuva vaeltelu ja kulkeminen kuluttavat energiaa.
Muistisairas saattaa kieltdytya tarjotusta ruuasta, olla levoton ja unohtaa ruokailla
ruokahalun puuttuessa. Fyysisen toiminnan heikkeneminen voi johtaa
kyvyttomyyteen syoda itse, pureskella ja nielld. Nieleminen on osaksi
tahdonalaista toimintaa ja osaksi refleksien varaista toimintaa. Muistisairaan
vaikeus nielld sylked, ruokaa, tai ladkkeitd heikentdd my0s héanen
mahdollisuuttaan sosiaaliseen vuorovaikutukseen eikd ainoastaan hénen
paivittaistd ravinnonsaantiaan. Nielemisvaikeuteen liittyy Kkiintedsti myos
aspiraatioriski, joka voi aiheuttaa pneumonian. (Surakka ym. 2015, 50.) Yleisin

kuolinsyy Alzheimer potilaalla on aspiraatiokeuhkokuume (Sulkava 2010, 124).
4.5 Muistisairauteen liittyva Hauraus-raihnaus —oireyhtyma

Vanhuuden hauraus-raihnaus -oireyhtyma (HRO) eli gerastenia, aikaisemmin
myo6s vanhuuden heikkoudeksi nimitetty fyysisten toimintojen heikkeneminen, on
erittain vahvasti yhteydessd myds muistitoimintojen heikentymiseen. Gerastenia
ja kognitiivisten toimintojen heikkeneminen yhdistetddn myds tilanteen
synnyttdman stressin aiheuttamiin tulehduksiin. Molempien oireyhtymien
esiintyminen ennustaa vakavia, muistisairaalle haitallisia tilanteita kuten
murtumia, kaatumisia ja jopa kuoleman riskid. lhmisen stressin sietokyvyn
aleneminen lisdd toimintakyvyn heikkenemistda ja erilaisten vajaatoimintojen
riskid. Yhdessa gerastenia ja dementia heikentdvat muistisairaan toiminnallista
kapasiteettia, lisadvat laitostumista ja kuolleisuutta. Gerastenian heikentdessa
muistisairaan  toimintakykya palliatiivisen  hoidon  merkitys  korostuu.
Eldaménlaadun séilyttdminen on tarkead eikéd palautumattomassa gerasteniassa ole
syyté rasittaa potilasta liikaa esimerkiksi fyysiseen aktiivisuuteen pakottamalla.
(Kulmala, Nykanen, Ménty & Hartikainen 2014, 19-20; Strandberg 2016 a, 560;
Surakka ym. 2015, 47-48.)



17

4.6 Toiminnanohjaus

Toiminnanohjauksella tarkoitetaan henkilon kykya kasitellda ja yhdistelld
onnistuneesti eri léhteista perdisin olevaa tietoa tavoitteen tai tehtdvan
suorittamiseksi. ~ Toiminnanohjaus  mahdollistaa  henkilon  kognitiivisten
toimintojen, kayttaytymisen ja tunteiden saatelyn. Tahan sisaltyy yksilon siséisten
ja ulkomaailmasta tulevien tuntemusten yhdistyminen. Kyky toimia
tahdonalaisesti on toiminnanohjauksen hallitseva ominaisuus. Kaikki dementoivat
sairaudet vaikuttavat heikentavasti toiminnanohjaukseen. (Heimonen &
Voutilainen 2007, 25; Hietanen, Hanninen & Jokinen 2015, 378.)

Toiminnanohjauksessa tarkastellaan kolmea, eri aivo-alueiden toiminnasta
rilppuvaista osa-aluetta. Ns. otsalohkopiireihin  perustuvassa jaottelussa
toiminnanohjauksen osa-alueita ovat tiedonkaésittelyn ohjaus, oma-aloitteisuuden
saately ja  k&ytoskontrolli. Muutos muistisairaan kaytoskontrollissa voi ilmeta
yliaktiivisena reagointina yllykkeisiin, impulsiivisuutena seka
inhibiotiovaikeuksina. Myos erddnlaista itsekeskeisyyttd voi esiintyd; muistisairas
el huomaa omia virheitdédn tai kyky sosiaaliseen havaitsemiseen on heikentynyt.
Oma-aloitteisuuden heikentyminen voi nékya esimerkiksi tilanteissa, joissa
muistisairas ei itse kykene aloittamaan toimintaa, mutta suoriutuu tehtévésta
kuitenkin moitteetta toisen kehottamana. Kyky muodostaa tavoitteita ja toimia
tahdonalaisesti on oma-aloitteisuuden kulmakivia. Tiedonkasittelyn ohjauksen
vaikeuksista karsiville muistisairaille oppiminen on vaikeaa ja vapaa mieleen
palauttaminen ty6lastd; muistaminen helpottuu vihjeiden ja tunnistamisen avulla.
(Hietanen ym. 2015, 378.)

4.7 Vaikea dementia

Dementia ei ole erillinen sairaus, vaan oire aivoja vaurioittavasta sairaudesta.
Dementiaan liittyy muistihairio sekd laajempi henkisen toiminnan ja muiden
korkeampien aivotoimintojen heikentyminen henkilon aiempaan tasoon

verrattuna. Ndaiden toimintojen heikentyminen rajoittaa potilaan itsendista
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ammatillista ja sosiaalista selviytymistd. Potilaan kyky huolehtia itsestaan ja
asioistaan heikentyy lopulta niin, ettd hdn toistuvasti joutuu turvautumaan toisten
ihmisten apuun. Aivotoiminnan héirio, dementia, voi olla ohimeneva (hoidolla
parannettava sairaus esim. Kilpirauhasen vajaatoiminta), eteneva (esim.
Alzheimerin tauti) tai pysyvé tila (esim. aivovamma). (Erkinjuntti 2010, 86-87;
Erkinjuntti & Huovinen 2008, 54.)

Vaikea dementia maéritellddn tilaksi, jossa muistisairaan kognitiivisten
toimintojen vaje on niin suuri, ettd han ei endd tunnista omaistaan ja hanen
kykynsa vuorovaikutukseen on pysyvasti heikentynyt. Muistisairas tarvitsee
silloin jatkuvaa huolenpitoa: han ei hallitse rakkonsa eiké suolensa toimintaa eika
pysty kavelemadn. Vaikeaan dementian vaiheeseen etenee noin 15 %
muistisairaista, muut kuolevat ennen dementian vaikeaa vaihetta. (Antikainen
2016, 561-562.)

Vaikean dementian vaihetta omainen ei usein tunnista vaikeaennusteiseksi
kuolemaan johtavaksi tilaksi ja jaljella oleva elinaika arvioidaan yleensé todellista
pidemmaksi. Omaisen on vaikea ymmartdd, miksi hoitotoimenpiteitd tassé
vaiheessa rajoitetaan. Omaiselle voi syntya kasitys, ettd muistisairaan terveys
heikkenee, koska hoitotoimenpiteistd on luovuttu tai niitd ei ole aloitettu.
Lahestyvan kuoleman osuutta muistisairaan heikkenemisessé ei taysin ymmarreta
tai hyvaksyta. (Antikainen 2016, 561-562.)
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5 ALZHEIMERIN TAUTI

Alzheimerin tauti on taudille tyypillisin ennustettavin vaihein, hitaasti eteneva
valikoitujen aivoalueiden ja neurokemiallisten jarjestelmien rappeutumissairaus.
Taudin alkamisen tarkkaa ajankohtaa on usein mahdoton sanoa. On arvioitu, ett4
Alzheimerin tautiin liittyva aivopatologia alkaa kehittyd jo 20-30 vuotta ennen
kuin ensimmaiset oireet ilmaantuvat. Yleensa Alzheimerin tauti diagnosoidaan,
kun ensimmadisista oireista on kulunut 2-3 vuotta. (Véaliméki, Vehvildinen-
Julkunen, Pietild, Koivisto 2010, 51; Pirttila & Erkinjuntti 2010, 122.)

5.1 Alzheimerin taudin patologia

Alzheimerin tauti, jonka tarkkaa syyta ei viela tiedetd, aiheuttaa aivojen térkeiden
keskusten surkastumista. Hermosoluissa tapahtuvan valkuaisaineiden kasittelyn
hairion arvellaan liittyvdn Alzheimerin taudin syntymiseen. Muistitoimintojen
kannalta tarked, hermoimpulssien kulkuun tarvittava valittajaaine, asetyylikoliini,
vahenee merkittavasti. Asetyylikoliinin vahetessa sitd valittdjaaineena kayttavat
hermoradat vaurioituvat, eivatka viestit kehossa enad kulje perille yhta hyvin kuin
ennen.  Aivojen sisimmassd ohimolohkossa sijaitsevan ns. entorinaalisen
kuorikerroksen pyramidisolut ja hippokampus vaurioituvat. Kun pyramidisolut
tuhoutuvat, niiden maara véhenee ja myo6s hippokampus pienenee merkittavasti.
Tutkimukset osoittavat, ettd entorinaalisen kuoren toisen kerroksen soluista jopa
57 % on ehtinyt tuhoutumaan kun ensimmaiset oireet vasta ilmaantuvat. (Pirttila
& Erkinjuntti 2010, 122; Erkinjuntti & Huovinen 2008, 68.)

Ikdantymisen jalkeen tarkeimpédna tunnettuna Alzheimerin taudin riskitekijana
pidetd&dn kolesteroliaineenvaihduntaan liittyvédd geenid, joka aikaistaa taudin
kehittymistd. Myos valkuaisaineen kertymisen aivoihin arvellaan liittyvan
Alzheimerin taudin syntymekanismiin. Taudin muihin mahdollisiin riskitekijoihin
lasketaan keski-idn korkea Kkolesteroliarvo, verenpainetauti sekd diabetes.
Suojaaviksi tekijoiksi lasketaan aktiiviset elintavat, liikunta ja rasvaisen kalan

syonti. Perinnéllisyys lasketaan taudin riskitekijoihin, etenkin ennen 65. ikavuotta.
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(Erkinjuntti & Huovinen 2008, 63-68; Pirttild & Erkinjuntti 2010, 122; Sulkava
2010, 124-125.)

Alzheimerin neuropatologisten ja niihin liittyvien tyypillisten oireiden tunteminen
on tarkeéd, koska tahén perustuu potilaan ja omaisen informointi taudin luonteesta
ja ennustettavuudesta. Tamd auttaa my6s mahdollisesti tilaa pahentavia
oheissairauksien tunnistamista ja antaa viitekehyksen odotuksille koskien hoidon
vaikutuksia.  Oireiden tunnistaminen auttaa my6s omaista paremmin
ymmartdmaan eldmad Alzheimerin tautia sairastavan kanssa. (Erkinjuntti &
Huovinen 2008, 65— 66; Pirttila & Erkinjuntti 2010, 124.)

Alzheimerin taudin kuhunkin vaiheeseen liittyy aivopatologian paikantumisesta
johtuen tyyppioireita. Kliininen oirekuva kehittyy myds ajallisesti jarjestyksessa,
joka on ennustettavissa. Alzheimerin tauti voidaan edelld mainituin perustein
jakaa eri vaiheisiin: oireeton eli prekliininen vaihe, varhainen, lieva, keskivaikea
ja vaikea Alzheimer. (Pirttila & Erkinjuntti 2010, 124.)

5.2 Alzheimerin taudin eri vaiheet

Siin&, milloin oireet alkavat ilmaantua ja kuinka kauan taudin eri vaiheet kestavat,
on yksilollista vaihtelua. Taudin kesto kokonaisuudessaan on keskiméérin 12-15
vuotta. Alzheimerin taudin suurin riskitekija on ikd. Mitd vanhemmaksi ela4, sita
todennakdisempi on sairastumisen riski. Huomattavaa on kuitenkin se, etta tautiin
voi sairastua jo ennen 50. vuoden ik&a ja nuorimmat tautiin sairastuneet ovat alle
30-vuotiaita. Alzheimerin tauti on eteneva, kuolemaan johtava sairaus eika se ole
parannettavissa. (Erkinjuntti & Huovinen 2008, 62-63,68; Pirttila & Erkinjuntti
2010,122.)

Varhainen Alzheimer

Varhaisessa Alzheimerin taudissa muistivaikeudet lisadntyvat:
asiakokonaisuuksien mieleen painaminen ja uuden oppiminen vaikeutuvat,
lahimuisti heikkenee ja asioiden unohtaminen lisaantyy. Mielialan muutokset
ilmenevét ahdistuneisuutena ja artyisyytend. Toimintatapojen muuttuminen ja

elaman eri aktiviteeteistd luopuminen lisdéntyy taudin alkuvaiheessa sairastuneen
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tiedostaessa  heikentyneen  muistinsa  ja  kieltdytyminen  vé&hankin
monimutkaisemmista toiminnoista lisdéntyy. Kaytdsoireena saattaa jo sairauden
tdssd vaiheessa esiintyd masentuneisuutta. Varhaisessa vaiheessa muistisairas
tiedostaa selkedsti muistitoimintojensa muutoksia, sairauden edetessa ja
sairaudentunnon heikentyessd h&n usein véhattelee ongelmiaan muistamisessa.
Laheiset kuvaavat muistivaikeuksia jatkuvina ja pahentuvina oireina, jotka
aiheuttavat avun tarvetta, muistuttamista ja asioiden tarkistamista. (Erkinjuntti &
Huovinen 2008, 66; Pirttila & Erkinjuntti 2010, 130.)

Lieva Alzheimer

Lievassd Alzheimerin taudissa asioiden mieleen painaminen ja oppiminen ovat
heikentyneet jo siind méarin, ettd siitd on muistisairaalle péivittéistd haittaa.
Tutkimustilanteessa tulee useasti esiin ns. paénk&antdoire: asiaa muistisairaalta
kysyttdessd han kdantaa padnsd mukana olevan l&himmaisensé puoleen ja odottaa
vastausta hdneltd. Kaytosoireina lisdaantyy artyisyys, apatia, tunne-elamén
latistuminen ja masennus. Myds epdaluuloisuus ja paranoidisuus liséantyvét jo
lievdn Alzheimerin taudinkuvassa. (Erkinjuntti & Huovinen 2008, 66; Pirttild &
Erkinjuntti 2010, 130-131.)

Keskivaikea Alzheimer

Keskivaikeassa Alzheimerin taudissa muistisairaan sairaudentunto on selvasti
heikentynyt. Muistisairaan lahimuisti on jo erittdin heikko. Tamé& aiheuttaa
jatkuvaa tavaroiden etsimistd ja toistuvasti samojen asioiden Kkyselemista.
Kielellisten vaikeuksien takia tavallisenkin keskustelun seuraaminen tuottaa
vaikeuksia ~ ja  aktiivisuus  keskusteluun  osallistumisessa  vahenee.
Orientaatiovaikeudet aikaan ja paikkaan lisdantyvat ja eksymista myos tutuissa
paikoissa esiintyy. Muistisairaalla on hahmottamisvaikeuksia (agnosia) seké
katevyyden vaikeutta (apraksia), minka takia kyky kéyttdd valineitd heikkenee
eivatkd paivittaiset rutiinitoiminnat endd onnistu ilman avustusta. (Pirttila &
Erkinjuntti 2010, 131-133.)
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Muistisairaan persoonallisuus ja sosiaaliset kyvyt ovat vield suhteellisen hyvin
sdilyneet mutta kaytosoireita ilmaantuu koko ajan lisdd. Harhaluuloisuus on
yleisintd juuri keskivaikeassa Alzheimerin taudissa. Pelko ja ep&varmuus
yksinjaamisestd johtavat omaiseen takertumiseen. Apatia lisdantyy ja péaivat
saattavat kulua tuolissa istuskellen, ellei kannustusta aktiviteettiin jarjesteta.
Edenneessd keskivaikeassa Alzheimerin taudissa muistisairas ei endd pysty
asumaan yksin kotona, vaan tarvitsee valvontaa suurin piirtein saman verran kuin
5-7-vuotias lapsi. (Pirttila & Erkinjuntti 2010, 131-133.)

Taudin lahestyessa Alzheimerin taudin vaikeaa vaihetta apraktinen kévelyn
epavarmuus ja tasapainoheijasteiden heikentyminen lisdavéat kaatumisvaaraa.
Extrapyramidaalioireita: jahmeyttd, hitautta ja kasvojen ilmeettomyytta ilmaantuu.
My®0s paratoniaa, raajan reflektorisesti syntyvén jahmeyden ja liikkeen vastustusta
on havaittavissa. (Pirttila & Erkinjuntti 2010, 131-134.)

Vaikea Alzheimer

Vaikeassa Alzheimerin taudissa muisti toimii vain satunnaisesti, puheen
tuottaminen ja ymmartdminen ovat my6s sattumanvaraisia kielellisten
vaikeuksien takia. Myo6s keskittymiskyky, orientaatio, hahmottaminen ja katevyys
ovat vakavasti hairiintyneet. L&hes kaikilla muistisairailla esiintyy kaytdsoireita ja
apatiaa todetaan yli 90 %:lla sairastuneista. Muistisairasta on kaikissa
perustoiminnoissa ohjattava ja autettava. Avun tarve on samanlainen kuin 2—4-
vuotiaalla lapsella. Primaariheijasteet (esim. tarttumisrefleksi) tulevat esiin, minkéa
vuoksi muistisairas tarrautuu esimerkiksi kaiteisiin eikd pysty pé&astamaan irti.
Alzheimerin taudin loppuvaiheessa sairastunut kayttda vain harvoja ilmaisuja,
hanen raajansa ovat jaykistyneet, han on menettanyt kykynsé kavella ja syoda itse
ja han on pidatyskyvyton. (Pirttild & Erkinjuntti 2010, 133-134.)

5.3 Alzheimerin taudin oireenmukaiset ladkkeet

Alzheimerin taudin oireenmukainen ladkehoito perustuu asetyylikoliiniesteraasin
(AKE) estdjiin. Kun Alzheimerin taudin diagnoosi on selvitetty, AKE-hoito tulisi

aloittaa mahdollisimman pian. Hyvin suuri merkitys taudin etenemisen
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hidastamiseen on varhaisella diagnoosilla ja ld&kehoidon valittomalla
aloittamisella. AKE-estdjien, Exelonin (rivastigmiini), Reminylin (galantamiini)
ja Ariceptin (donepetsiili) on todettu tehoavan Alzheimerin taudin kaikkiin
vaiheisiin, taudin etenemisen hidastajana, joten jotakin ndistd kolmesta
suositellaan varhaisen ja lievan Alzheimerin taudin ensisijaiseksi ld&dkehoidoksi.
Kolinenerginen ladkehoito lievittdd kognitiivisia oireita, kaytosoireita ja sdilyttaa
muistisairaan arjen toimintakykyd ja ndin ollen vahentdd omaisen taakkaa.
Keskivaikean ja vaikean Alzheimerin taudin hoitoon suositellaan yhtéaikaisesti
Ebixaa (memantiini) ja AKE-estéjid. (Erkinjuntti ym. 2007, 98-99; Kaypa hoito
2010 a.)

Ladkehoidon alussa kartoitetaan kognitio, omatoimisuus, kaytosoireet ja tilan
vaikeusaste mittaamiseen tarkoitetuilla testeilld ja kyselylomakkeilla, jotta
aloitettavan la&kehoidon tehon arviointi olisi mahdollista. Ennen ladkehoidon
aloittamista on my6s huomioitava muut kognitiota heikentdvat tekijat, kuten
sopimaton la&kitys, mahdolliset hoidon vasta-aiheet, yleinen terveydentila ja

toimintakyvyn heikentymiseen vaikuttavat muut syyt. (K&ypa hoito 2010 a.)

Niin potilaalle kuin omaiselle on kerrottava realistisesti, millaista hoitovastetta
ladkehoidolle odotetaan. Alzheimerin taudin lievdssa vaiheessa on realistista
odottaa tilan vakiintumista tai oireiden etenemisen hidastumista. Keskivaikeassa
vaiheessa  la&kehoidolla  pyritdédn  omatoimisuuden  sdilyttdmiseen tai
kohentumiseen (aktiivisuus, vireys, keskittyminen, aloitteellisuus) ja arkitoimien
parempaan sujumiseen. Taudin vaikeassa vaiheessa kaytosoireiden helpottuminen
ja mahdollisen omatoimisuuden sdilyttdminen ovat ladkehoidon realistisia
tavoitteita. (Kaypé hoito 2010 a.)

Hoidon kohteena olevia ei-kognitiivisia oireita ovat kdytoshairiot ja psyykkiset
oireet. Asianmukainen muistisairausladkitys on kaytoshairididen ensisijainen
hoito. Vaikeimpiin masennusoireisiin voidaan kayttaa Sentraliinia (SSRI-laédke).
Dementiaan liittyvien k&ytosoireiden hoidossa kaytetadan Citalopramia (SSRI-

ldédke) ja Risperidonia (psykoosilddke). Psykoosiladkkeita tulee kayttaa
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levottomuuden, vaikeimpien psykoottisten oireiden ja aggressiivisuuden hoidossa
vain tilapaisesti. (Kéypa hoito 2010 b.)

6 MUISTISAIRAAN OMAINEN

Tassa luvussa kasitelladn muistisairaan omaista ja omaisen oikeuksia. Luvussa
tarkastellaan my6s muistisairaan omaiselle kuormittuneisuutta aiheuttavia

tekijoita seka muistisairaan kanssa kommunikoidessa esiintyvia haasteita.
6.1 Omainen ja omaishoitaja

Laheisen sairastuttua parantumattomasti etenevaan muistisairauteen vastuu arjen
toimivuudesta siirtyy yleensd véhitellen omaiselle. Aluksi omainen on
sairastuneen hoitaja ja usein hédnestd myohemmin tulee myds muistisairaan
omaishoitaja. Sairastuneen hoitaja voi olla puoliso, lapsi tai joku muu
lahisukulainen. Omaisen tehtévia voi hoitaa myos sairastuneen laheinen henkild,

ystava tai asuinkumppani. (Erkinjuntti, Heimonen & Huovinen 2006, 68.)

Jokainen meisté voi olla sairastuneen omainen mutta kaikki omaiset eivét ole
omaishoitajia. Vaikka sanoja omainen ja omaishoitaja kaytetddnkin puhekielessa
usein toistensa synonyymeind, sana omaishoitaja on virallistettu termi. Henkil®,
joka on ottanut laheisen hoidon kokonaisvastuun itselleen ja tehnyt hoitamisesta
sopimuksen kunnan kanssa, on sairastuneen virallinen omaishoitaja. Kunta
maksaa omaishoitajalle omaishoidon tukea. Sopimukseen sisdltyy myos tiettyja
palveluja ja omaiselle kuuluu myGs vapaapdivid sairastuneen hoitamisesta.
Muistisairauden edetessd kotihoidon jatkumisen edellytyksena on usein juuri

ldheisen ryhtyminen omaishoitajaksi. (Erkinjuntti ym. 2006 b, 68.)

Tassd opinndytetydssa laheisesti muistisairaan hoitoon ja hantd koskevien
asioiden péaatoksentekoon osallistuvasta henkilostd kaytetddn nimitystd omainen,
mika ei ole kuitenkaan poissulkenut tietoldhteitd, joissa henkildita kutsuttiin

laheiseksi tai omaishoitajiksi. Sama henkild toimii useasti ensin sairastuneen
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ldheisend tai omaisena, myohemmin ehkd myds omaishoitajana ja muistisairaan
siirtyessa laitoshoidon piiriin, taas omaisena. Muistisairaan siirtyessa laitoshoidon

piiriin omainen pyrkii irrottautumaan kokonaisvastuullisesta roolistaan hoitajana.

Tassé tydssa omainen -sanasta kéytetddn yksikkémuotoa haluten painottaa
jokaisen omaisen henkilokohtaista suhdetta muistisairaaseen. Monikkomuoto
sanasta omaiset veisi ajatukset kollektiiviseen muotoon, omaisten joukkoon, jotka

ajattelevat asioista samalla lailla. Nain ei tokikaan ole.
6.2 Omaisen oikeudet

Omaisella on oikeus tietdd l&heisensd sairauden nimi ja sen luonne, kun
sairastunut antanut siihen suostumuksensa. Jos muistisairas ei enda kykene
ilmaisemaan tahtoaan tai se ei ole tiedossa, tiedot voidaan kertoa muistisairaan
lailliselle edustajalle tai muulle l&heiselle, joka merkitty hoitokertomukseen.
Yleensd omainen on muistisairauden varhaisessa vaiheessa ensimmainen
huomaamaan sairauden ensioireet ja hanen toimestaan hakeudutaan laakérin
vastaanotolle. Omaisella on my0ds oikeus saada tietoa potilasjarjestoists,
tukipalveluista ja dementianeuvonnasta sairauden luonteen selvittdmiseksi ja

saadakseen kysymyksiinsa vastauksia. (Erkinjuntti ym. 2006 b, 69.)

Omaisen arvo hoitajana ymmarretddn nykyéaan arvokkaana osatekijana hoidon
toteuttamisessa. Omaisella on oikeus saada tietoa niin ladkkeettomasta kuin
la&kkeellisestd hoitomuodoista selviytydkseen muistisairasta hoitavan roolista.
MyOs  muistisairaan  toimintakyvyn  tukemiseen laaditut  hoito- ja
palvelusuunnitelma sekd mahdollinen kuntoutussuunnitelma auttavat omaista

selkeyttaméaéan ajatuksiaan hoidon siséllosta. (Erkinjuntti ym. 2006 b, 69, 72.)

Kaikkiin omaisen esittdmiin kysymyksiin tulisi pyrkid vastaamaan. Mité
aikaisemmin omainen saa tietoa sairauteen liittyvista tekijoista, sitd paremmin han
voi valmistautua tulevaan. Omaisen kannalta on tarke&éd pitdd yhteytta eri
toimijoihin alalla, kuten kuntoutusohjaajaan, dementiahoitajaan, muistihoitajaan

ja mahdollisiin paikallisiin potilasyhdistyksiin sairastuneen oman laakérin ohella
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saadakseen vastauksia kysymyksiin ja eheytta hoitoketjuun. (Erkinjuntti ym. 2006
b, 71.)

Jokaisen omaisen oikeus ja velvollisuus on pitdd huolta myods itsestdan.
Hoitovastuu olisi pyrittavé pitdaméaan kohtuullisena, tarkoittaen ulkopuolisen avun
ja tuen hyvaksymisté ja vastaanottamista hyvissé ajoin ennen omaisen uupumista.
Omainen joutuu useasti jattdmaan omat toiveensa ja menonsa sivummalle
muistisairaan tukemisen ja arjen sujuvuuden yll&pitdmiseksi mutta on muistettava,
ettd jokaisella omaisella on oikeus eldd myds omaa eldaméansd. Omaisen hyvélla
jaksamisella on suuri vaikutus myds muistisairaan hyvinvointiin. (Erkinjuntti ym.
2006 b, 69; Monkare 2014, 157.)

Omaisen tulee saada ilmaista ja tuntea omia tunteitaan. Omaisella on oikeus
pelon, véasymykseen ja ahdistukseen tunteisiin kuin myds toisen ihmisen
laheisyyteen. Omaisen rooliin kuuluva jatkuvan vahvuuden ja jaksamisen
edellytys aiheuttaa monesti omien tunteiden torjumista ja henkistd vésymista.
Liiallisella sitoutumisella muistisairaaseen omainen voi huomaamattaan
laiminly6dd muita l&himmaisidén ja ystavidédn ja vahingoittaa ndin eniten itsedn.
Omaisen oman hoidon tarve tulee aina ottaa huomioon. Omaisen terveydentilasta
on huolehdittava saannéllisesti. On térkedd vapautua omaistaan hoitavan roolista
aika ajoin harrastustoiminnan tai toimivan ystavépiirin avulla muun

virkistystoiminnan piiriin. (Erkinjuntti ym. 2006 b, 72—73.)
6.3 Muistisairaan omaisen kuormittuneisuus

Jo laheisen sairastuminen Alzheimerin tautiin aiheuttaa omaisessa surua. Suru on
ennakoivaa, samanlaista kuin muidenkin parantumattomien sairauksien kohdalla
lapikdydaan. Tieto parantumattomasta sairaudesta ja sen etenemisestad kuolemaan
aiheuttaa varsinkin alkuvaiheessa surureaktion. Vuosien kuluessa surun tunne voi
heikentyd, siirtyd taka-alalle mutta aktivoituu uudelleen sairauden edetessa
vaikeampaan vaiheeseen. Katkeroidutaan elamén kaanteen
vaihtoehdottomuudelle, koetaan syyllisyyden tunteita ja syyllistetdan, kadutaan

tekemattd jattamisia ja kaivataan menneitd, hyvia yhteisid vuosia. Kaiken kattava
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tunteiden vuoristorata on monesti omaisen elamaa kuormittava tekija. (Valimaki
ym. 2010, 51.)

Omaisella on usein tarve ké&sitell4 surun ja menettdmisen tunteita avoimesti heti
kuolemaan johtavan muistisairauden diagnoosin varmistuttua. Valittémén tuen
tarve kuitenkin ohitetaan usein ymmarryksen puutteessa. Sosiaalinen ymparisto ei
useinkaan ymmarra sairauden etenemisen vakavuutta. Talléin omainen j&a usein
ilman ympériston lupaa suruun tai tarvittavaa tukea. (Papastavrou, Kalokerinou,
Papacostas, Tsangari & Sourtzi 2007, 448.)

Muistisairaan omaisen kokema kuormittuneisuus voi olla suurempaa Kkuin
esimerkiksi syOpé&a sairastavien omaisten kokema kuormittuneisuus, koska
kuormittuneisuuteen liittyy voimakkaasti sekd muistipotilaaseen ettd omaiseen
vaikuttavia tekijoitd. Muistipotilaan sairauteen liittyvat kaytoshairiot, heikentynyt
eldménlaatu, toimintakyvyn rappeutuminen sekd muistipotilaan riippuvuus
hoitajastaan ennakoivat omaisen suurta kuormittumista. (Stolt, Suhonen,
Koskenniemi, Hupli, Katajisto & Leino-Kilpi, 2014, 127.)

Omaisen kuormittuneisuuden tunteeseen liittyy usein omaisen kokema oman
eldménsd ja ajan heikko hallittavuus, masennus ja epdonnistumisen pelko
muistipotilaan  hoidossa.  Kykenemattomyys  ymmartdd  paastaa  irti
kokonaishoitovastuusta muistisairaan siirtyessa laitoshoitoon seka
kykenemattdmyys suoda itselleen oikeus omaan itsendiseen elaméén sekd samaan
aikaan koettu syyllisyyden tunne potilaan jattamisestd toisten hoidettavaksi
lisddvat omaisen kuormittuneisuutta. Naiset ja lapset, jotka hoitavat muistisairasta
vanhempaansa tai puolisoaan kokevat kuormittuneisuutta muita enemman. Myos
omaisen matalan koulutus- ja tulotason on todettu olevan yhteydessa suurempaan
kuormittuneisuuteen. (Stolt ym. 2014, 127.)

Omaisen kokemaa kuormittuneisuutta lisdd myo6s epdvarmuus taloudellisesta
selviytymisestd. Omainen voi joutua esimerkiksi vahentdméén tyopanostaan
ansiotydssd muistipotilaan hoidon jarjestamiseksi. My6s muistisairaan tyosta
poisjadmisen  aiheuttama  aukko talouden tuloihin  lis&&  omaisen
kuormittuneisuutta. (Stolt ym. 2014,127)
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Omaisella saattaa olla myos perheen muita jasenida kohtaan velvoitteita, jotka
lisadvat omaisen kokemaa kuormittuneisuutta. Hoitaessaan naita velvoitteita
toisaalla, omainen kokee samaan aikaan syyllisyytta siitd, ettd muistipotilas jaa

talla valin vahemmalle huomiolla. (Stolt ym. 2014, 127.)
6.4 Omaisen rooli muistisairaan tulkkina

Muistisairaus  aiheuttaa  erilaisia  haasteita  kielellisiss&  toiminnoissa,
hahmottamiskyvyssd, kognitiivisissa taidoissa sekd muistin toimivuudessa.
Sairauden my6hemmissd vaiheissa muistisairaalle tulee vaikeuksia hoitoon
liittyvien paatosten teossa ja han tarvitsee omaa etujaan ajavaa osapuolta
avukseen. Sairastuneen toiveiden ja autonomian kunnioittaminen, hoidoista
pidattaytyminen tai kieltdytyminen ja la&kkeiden kéytostd paattdminen jaé usein
omaisen paatosten varaan. (Joanna Briggs Institute 2011; Joanna Briggs Institute
2014.)

Paras vaihtoehto on, ettd muistisairautta sairastava yhdessd omaisen ja
hoitohenkilokunnan kanssa varmistaa, ettd hoitopdatokset kunnioittavat
muistisairautta sairastavan henkildn arvoja. Omaisella on tarked rooli hoidon
toimivuudessa riippumatta siit4, suhtaudutaanko omaiseen edunvalvojana vai
onko omainen osa sitd joukkoa, joka tekee yhdessd paatokset muistisairaan
kanssa, hanen tahtoaan mukaillen. (Joanna Briggs Institute 2011; Joanna Briggs
Institute 2014.)

Perheenjasenten véliset erimielisyydet hoidosta, sosiaaliset tekijat, uskonto ja eri
kulttuureihin liittyvéat tavat sekd ymmarryksen puute muistisairaudesta kuolemaan
johtavana tautina seka pelot itse kuolemaa kohtaan voivat aiheuttaa esteité pitkalle
edennyttd muistisairautta sairastavan asianmukaisen hoidon toteuttamiselle.
Omaiselle ei useinkaan ole kokemusta kuolemaan johtavan taudin hoidosta ja
muistisairaan omainen joutuu usein tekeméan vaikeitakin paatoksid muistisairaan
hoitoon liittyen ja kokemaan epdvarmuutta, ristiriitoja ja syyllisyyttakin
paatoksistaan. Nakemyserot péaatoksentekoa, edunvalvontaa ja hoitotahtoa
koskevissa asioissa ovat yleisida sekd perheenjasenten ettd perheen ja

hoitohenkilokunnan  valilla. Tédma voi  johtaa  pitkittyneisiin  ja
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epéatarkoituksenmukaisiin hoitoihin. (Joanna Briggs Institute 2011; Joanna Briggs
Institute 2014.)

Omainen on huolissaan muistisairaan joutuessa karsimaan epémiellyttavista
taudin oireista ja toivoo laheiselleen mahdollisimman vahén kérsimysté ja Kipuja.
Omaisella tulee olla mahdollisuus kéyttdd mahdollisimman monenlaisia
tiedonléhteita paatostensa tueksi. Omaisen yhteiseen paatdksentekoon tuoma tieto
ldheisensd ja omasta eldménhistoriasta, toiveista ja arvoista on
paatdksentekoprosessissa tarkedd yhdistdd omaisen l&heisen sairaudesta,
hoitovaihtoehdoista ja eldmdanlaadusta vastaanottaman tiedon kanssa. Omainen
tarvitsee usein tukea voidakseen tehdd paatdksia, joissa otetaan huomioon seké
muistisairaan eldménarvot, ettd toiveet sekd paras hoidon tulos. (Joanna Briggs
Institute, 2014.)

6.5 Muistisairaan kohtaaminen

Kun muistisairas ei omaista endd tunnista, omainen voi kokea tapaamiset

muistisairaan kanssa hyddyttomiksi usein jopa ahdistaviksi, (Rantasalo 2016).

Suomalainen TunteVa® -toimintamalli pohjautuu amerikkalaisen Naomi Feilin
(1932-) kehittdaméan validaatiomenetelmadn. Validaatio (engl. Verbi validate=
vahvistaa) syntyi vaihtoehdoksi realiteettiorientaatiolle, jonka ajatuksena oli
kaikin keinoin vetdd muistisairas takaisin nykyhetkeen. Naomi Feilin teorian
takana on ajatus, jonka mukaan tosiasioiden tarjoaminen muistisairaalla ei ole
tarkoituksenmukaista, etenk&én sairauden alkuvaiheen jalkeen. Feilin menetelma
perustuukin ajatukselle, ettd muistisairaan tunteet ja kokemukset nykyhetken
todellisuudesta ovat sellaisenaan tarkeimpid tunnetiloja. Kun muistisairasta
autetaan sopivalla tavalla juuri siind hetkessd, tastd tunnetilasta voi muodostua
kokemus, joka tukee hdanen identiteettiddn, itsetuntoaan ja hyvinvointiaan.
(TunteVa® —opas 2012, 22, 26.)

TunteVa® —toimintamallin johtavana ajatuksena on kyky asettua muistisairaan

tunteiden tasolle, arvostaa ja eldd ne tunteet todeksi hénen kanssaan.

Myotaelamisen lisdksi tarvitaan empatiaa, asettumista toisen ihmisen asemaan ja
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hanen ymmartamisté juuri silla hetkelld. Aistitoimintojen heiketessa ympériston
tarjoamien virikkeiden vastaanottaminen vahenee, jolloin tuttua tunnetta huokuvat
aistimielikuvat saavat muistisairaan ihmisen elamésséd suuren merkityksen.
Muistisairaan tunnemuisti herkistyy esimerkiksi tutun henkilén pelkasta
lasndolosta tai tutusta suolaisen meren tuoksun aistimisesta. Talléin
vuorovaikutuksen laatu on tarkeampéaé kuin virikkeiden méara. Lamminhenkinen,
levollinen tapaaminen ilman sanojakin tuottaa muistisairaalle arvokkuuden
kokemuksen juuri silla hetkelld, vaikka hédn ei tapaamista ja vierailijaa jalkikateen
muistaisikaan. Hyvéan olon tuottaminen puhumalla ja kosketuksin, tutun laulun
hyrdileminen, viriketapahtuman sen hetken ilon tarjoaminen, retki luontoon
omaisen kanssa tai vierailu muistisairaan kotona, on muistisairaan hyvaa hoitoa

yhta hyvin kuin perustarpeista ja hoidosta huolehtiminenkin. (Monkare 2014, 166
Telaranta 2014, 141-142; TunteVa® —opas 2012, 18, 22, 26; Rantasalo 2016.)

6.6 Kuntoutumista edistava hoitotyo

Toimintakyvyn tukeminen ja eldménlaadun edistdminen kuuluvat kiinte&sti
yhteen dementoituvien kuntoutumista edistdvassa hoitotydssd. Sairastuneen
elaméanlaatua edistdd sailyneiden kykyjen ja voimavarojen tunnistaminen sek&
niiden tukeminen. Merkityksellisyyden kokeminen seka turvallisuuden etta
jatkuvuuden  tunteiden vahvistaminen on tirke&d.  Realistisen toivon ja
voimaantumista tukevien tekijoiden tukeminen parantaa sekd dementoituvan
ihmisen ettd hdnen omaisensa eldméanlaatua. Ajatus, ettd jokaisella
dementoituvalla on jaljella toimintakykyé, jota voidaan tukea, on kuntouttamista

edistavan hoitotyon ldhtokohtana. (Heimonen & Voutilainen 2007, 57,67.)

Kuntouttamista edistévassa hoitotydssa tarvitaan monialaista, kattavaa tietoa seka
kykya soveltaa sitd tavoitteellisesti muistisairaan arkeen. Kokonaistilannetta
arvioitaessa tarvitaan tietoa sairaudesta, sen etenemisestd, oirekuvasta,
kaytosoireista ja hoitomahdollisuuksista. Kuntouttavan hoitotyon tavoitteena on
tukea sairastuneen ihmisen eldménhallinnan tunnetta ja my6s auttaa ympariston

tukemismahdollisuuksia. (Heimonen & Voutilainen 2007, 58.)
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Alzheimerin taudin lievéssd vaiheessa olevaa muistisairasta tuetaan jatkamaan
elamaansa itsendisesti tai omaisen tukemana. Keskivaikeassa ja vaikeassa
vaiheessa huomio kiinnitetddn sairastuneen ihmisen eldmantarinan jatkuvuutta
tukevaan hoitoon. Kuntoutumista edistdvasséd hoitotydssa korostuu tallin
sairastuneen persoonan ja yksilollisyyden kunnioittaminen, sosiaalisten taitojen
yllapitdminen, voimavarojen huomioonottaminen toimintakykya tukien ja
passivoitumista ehkaisten. Laaja toimintakyvyn arviointi ja tarkka tietamys
sairastuneen toimintakyvystd auttaa ohjaamaan ja tukemaan muistisairasta hanen
osaamisensa ja ymmarryksen tasolla. Tukeminen merkitsee ajan antamista
neuvomiseen ja tukemiseen ja joskus myds asioiden osittain tai puolesta
tekemistd, jos dementoitunut ei niihin itse endd pysty. (Heimonen & Voutilainen
2007, 58.)
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7 HOIDON LINJAUKSIA

Kun ammattihenkil6t arvioivat muistisairaan terveydentilaa, iké sinansa ei ole syy
evata hoitoa. lakké&alle muistisairaalle voidaan tehda vaativiakin toimenpiteitd, jos
hanen arvioidaan hyotyvan niistd. On kuitenkin pohdittava, millaisia hyotyja
tehtdvalla toimenpiteellda tai hoidolla voidaan saavuttaa ja peilattava riskeja
saavutettaviin hyotyihin. L&&kari ei myodsk&&n voi antaa laéketieteellisesti
perusteetonta hoitoa potilaan tai omaisen vaatimuksesta. Omaisella ei puolestaan
ole oikeutta kieltad valttamatonta hoitoa. (Antikainen 2016, 564.)

7.1 Hoitosuunnitelma

Muistisairaudesta karsivan ihmisen asianmukaisen ja vaikuttavan hoidon
jarjestdaminen on kasvava haaste. Mahdollisimman pian muistisairausdiagnoosin
varmistuttua tulisi aloittaa sairauden loppuvaiheessa toteutettavan hoidon
suunnittelu. Hoitosuunnitelmasta tulee kéyda ilmi hoidon tavoite, keinot ja
rajaukset, seuranta. Hoitosuunnitelman paivitys olisi tapahduttava saannollisesti.
Hoidosta vastaava ladkari maarittelee hoidon tason ja laatii hoitosuunnitelman
yhdess& muistisairaan ja hanen laheistensé kanssa (Advance Care Planning, ACP.)
Tarkoituksenmukaiselle, ladkarin konsultoimalla, etukateen suunnitellulla ja
kirjatulla hoitosuunnitelmalla voidaan valttdd epatarkoituksenmukaisia ja
pitkittyneitd hoitoja. (Joanna Briggs Institute, 2011; Antikainen 2016, 564; THL
2016.)

Etukateen laadittavasta hoitosuunnitelmasta pitaisi pystyd lukemaan seka
muistisairaan hoitoa koskevat suuntaviivat, ettd hanen perheesséddn vallitsevat
arvot, toiveet ja uskomukset silloinkin, kun sairastunut ei enaa itse pysty tahtoaan
ilmaisemaan. Myods mahdollisista hoitotoimenpiteista kieltdytyminen tulisi kayda
ilmi hoitotahdosta. Talldin muistisairasta on mahdollisuuksien mukaan hoidettava
muilla  laéketieteellisesti  hyvaksytyilla tavoilla. Tavoitteena on laatia
hoitosuunnitelma siten, ettd kun sitd tarvitaan, se on valmiina kaytettavaksi.
(Joanna Briggs Institute 2011; Antikainen 2016, 564, Antikainen ym. 2013, 914.)
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7.2 Hoitotahto

Muistisairaan tahdonilmaisu tulevasta hoidosta eli hoitotahto, on aina otettava
huomioon hoitosuunnitelmassa. Hoitotahtolomakkeeseen voidaan kirjata potilaan
toiveita annettavan hoidon ja hoivan siséllosta. Hoitotahtolomakkeelle voi potilas
perinteistd hoitotestamenttia helpommin kirjata toiveita omien eldmé&narvojen
mukaisista asioita, kuten mistd musiikista pitad, haluaako osallistua uskonnollisiin
tilaisuuksiin tai milla tavalla haluaa esimerkiksi ulkonddstaan pidettdvan huolta.
(Méki-Petaja-Leinonen 2004, 24.)

7.3 Hoitolinjaus

Hoitolinjaus eli hoidon ensisijainen tavoite maéaritellddén sen mukaan, mihin
sairauden hoidolla pyritd&n. Kroonisen sairauden kohdalla tavoitteena on yleensé
sairauden kulun hidastaminen ja komplikaatioiden ehk&isy. Linjausten
tarkoituksena on mahdollistaa sairastuneelle l&&ketieteellisesti perusteltu, hanen
arvojensa ja toiveidensa mukainen, paras mahdollinen hoito. Jos hoidot eivat ole
muistisairaan edun mukaisia ja sairaus aiheuttaa hanelle karsimysta, siirrytaan

oireenmukaiseen eli palliatiiviseen hoitoon. (Lehto 2016, 11.)

Padtokset hoidon periaatteista eli hoitolinjauksesta on tehtdvé ajoissa yhdessa
muistisairaan kanssa tai, jos se ei ole mahdollista, hdnen omaisensa kanssa.
Hoitokeskustelujen sisaltd ja paatokset on térkeda Kirjata sairaskertomukseen.
Lahestyvan kuoleman oireet ovat usein omaiselle outoja ja tuntemattomia.
Hengityksen rohina ja vaikeus, levottomuus, vaikeudet nielemisessa ja
syomisessd, tahaton laihtuminen, kuumeilu ja tajunnan hd&martyminen ovat oireita,
joista on syytd keskustella omaisen kanssa ymmarryksen lisadmiseksi ja
vaarinkasitysten vélttdmiseksi. On myods huomattava, ettd sairastuneen ja omaisen
nakemykset voivat pohjautua my6s vadréan tietoon, disinformaatioon, jota
nykyisin on runsaasti saatavilla. V&ara tieto on pyrittdva korjaamaan ennen
hoitopéaatosten tekoa. (Antikainen 2016, 564. Kaypa hoito 2012; Strandberg 2016
b, 542.)
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Kun omaisella on oikeaa tietoa loppuvaiheen sairaudenkulusta ja jaljella olevan
elinajan pituudesta, muistisairas altistuu harvemmin rasittaviin ja hyddyltdan
kyseenalaisiin toimenpiteisiin. Onnistunut, ajoissa tehty hoitolinjaus ja sairauden
etenemisen ennuste eivat lisdd muistisairaan eikd omaisen ahdistuneisuutta vaan
avaavat mahdollisuuden sairastuneen toiveet huomioonottavaan hoitoon ja
loppueldmén jarjestelyihin. Keskusteluiden on todettu parantavan seké
muistisairaan ettd omaisen hoitotyytyvéisyyttd, kun taas keskustelematta
jattdmisella on péinvastainen vaikutus. (Antikainen ym. 2013, 911; Lehto 2016,
12.)

7.4 Hoidon rajaus

Hoitolinja on syyta erottaa hoidon rajauksesta. Hoidon rajauksella ilmaistaan
mistd hoidollisista toimenpiteistd on pidattaydyttava. Paatos elvyttdmattd
jattamisestd (Do Not Resuscitate DNR tai Sallitaan Luonnollinen Kuolema, SLK)
on osa laajempaa hoitolinja madrittelyd ja yleisin tarkeistd loppuelamaa
koskevista paatoksistd. Potilaan sairaudet arvioidaan talldin niin vaikeiksi, etta
hanen tilansa ei palautuisi esimerkiksi sydanpyséhdyksen elvyttdmisestd tai
elvytyksen tuottama hyoty olisi olematon haittojen ja karsimyksen lisdédmisen
rinnalla. P&&tos pidattaytya elvytyksesta tai tehohoidosta ei kuitenkaan merkitse
hoidon huononemista tai lopettamista, vaan huomion siirtdmista potilaan
hyvinvointiin. DNR ei siis tarkoita saattohoitoon siirtymistad. Siirtyminen
saattohoitoon on potilaslain mukaan erillinen hoitopéatds. (Antikainen 2016, 564;
Lehto 2016, 12.)

7.5 Palliatiivinen hoito

Palliatiivinen hoito tarkoittaa parantumattomasti sairaan kokonaisvaltaista, oireita
lievittdvda hoitoa siind vaiheessa, kun parantavia hoitoja ei enda ole. Potilas
saattaa tarvita jopa vuosia Kkestavaad oireita lievittdvdd hoitoa. Palliatiiviseen
hoidon vaiheeseen siirrytddn muistisairaan sairauden edetessd vaikeaan
dementiaan. Hoidon tavoitteena on muistisairaan karsimyksen lieventdminen ja
mahdollisimman hyvé eldman laatu muistaen, ettd myods kuolema on eldmaan

kuuluva tapahtuma. Vaikeasti dementoituneen muistisairaan palliatiivinen hoito ei
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merkitse hoitamatta jattamistd tai eutanasiaa. Palliatiivisella hoidolla ei ole
ajallista suhdetta kuolemaan. Palliatiivista hoitojaksoa seuraa saattohoidon aika.
Se ajoittuu sairastuneen viimeisiin viikkoihin tai paiviin ennen kuolemaa.
(Antikainen ym. 2013, 915; Hagelberg & Finne-Soveri 2016, 560; Kéypa hoito
2012; Saarto 2016, 10.)

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista velvoittaa kunnioittamaan potilaan
itsemadrdamisoikeutta palliatiiviseen hoitoon siirtymisen vaiheessa. Hyvaan
palliatiiviseen hoitoon kuuluu my6s muistisairaan ja hdnen omaisen henkisten ja
tunne-eldman tarpeiden huomioiminen. Vaikka hoito péaattyykin potilaan
kuolemaan, omainen tarvitsee useasti tukea suruunsa viel&d kuoleman jalkeenkin.
(Antikainen ym. 2013, 915; L785/1992; Saarto 2016, 10.)
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8 TAVALLISIMMAT OMAISTA ASKARRUTTAVAT
HOITOPAATOKSET

Vaikeasti dementoituneen muistisairaan elamaan liittyy loppuvaiheessa paljon
haasteellisia vaivoja ja oireita. Viimeisen 3—6 elinkuukauden aikana tavallisimmat
hoitoratkaisut koskevat infektioiden, etenkin keuhkokuumeen, syémisongelmien
ja kivun hoitoa sekd tarkoituksenmukaisen hoitopaikan valintaa. Monesti
syomisongelmat ja infektiot ovat merkkeja lahestyvéstd kuolemasta eivatka
huonon hoidon merkkejd. Muita kuolemanriskid lisaavia tekijoitd ovat
miessukupuoli, korkea ika pidatyskyvyttomyys, taydellinen toimintakyvyn puute,
vireystilan lasku seka painonlasku. (Antikainen ym. 2013, 910-911.)

8.1 Keuhkokuume

Keuhkokuumeeseen sairastuu vaikeasti dementoituneista noin 41 % eldmansa
viimeisten elinkuukausien aikana. Tautiin kuolee seuraavan 6 kuukauden kuluessa
joka toinen. Antibiootit ovat keuhkokuumeen yleinen hoitomuoto. Antibiootin
antotapa, suun Kkautta tai parenteraalisesti (suonensisdisesti), ei vaikuta
hoitotulokseen. Keuhkokuumetta sairastavalla voi kuitenkin ennen kuolemaa olla
sellaisia oireita, joita suun kautta otetut antibiootit voivat lievittdd, mutta
suonensisdinen nesteytys ei. Jos potilaan toiminnallinen haitta on vaikea, ennuste
on samanlainen riippumatta siit4, hoidetaanko hantd antibiootein vai ei.
(Antikainen ym. 2013, 911.)

Antibiootein hoidetuilla potilailla on haittaavia oireita merkittdvasti enemmaén
kuin niillg, joita ei antibiootein ole hoidettu. Antibioottihoitoon voi liittyd Kipuja,
hengenahdistusta, masennusta, pelkoa, levottomuutta, ahdistusta, ihovaurioita ja
hoitotapahtumien vastustusta. Potilasta rasittavia mekaanisia rajoitteita (esim.
sitomista) joudutaan kéyttdmaan usein parenteraalisen hoidon onnistumisen
varmistamiseksi. Keuhkokuumeen hoito antibiooteilla pidentda potilaan elinaikaa
noin 9 kuukaudella. Antibioottihoidosta pidattaytymistd ja oireenmukaiseen
hoitoon keskittymisté tulisi harkita silloin, kun potilaan hyvéd olo on tarkedmpi
tekija kuin elinajan pidentyminen. (Antikainen 2016, 561.)



37

8.2 Sybmisongelma

Syomisongelmiksi katsotaan potilaan vastustelu ja valinpitaméattomyys syotaessa,
vaikeudet pureskella ja nielld, ruokahaluttomuus ja aspirointi. Ongelmista seuraa
yleensa tahatonta laihtumista ja elimiston kuivumista. Myds muut sairaudet ja
la&kitykset voivat aiheuttaa ongelmia syomisen onnistumisessa. Kipulddkkeet
voivat aiheuttaa ruokahaluttomuutta, unildékkeet vireystilan laskua, neuroleptit
lilkeh&irioitd ja antikolonenerginen la&kitys wvoi lisdtd suun kuivumista.
Ruokailutilanteen ja ruuan laatu, ruokailuasento ja syottamistekniikka voivat
huonosti  toteutettuina my0s edesauttaa syomisongelmien kehittymista.
(Antikainen ym.2013, 911.)

Suun kautta tapahtuva ruuan ja nesteen saanti voidaan osittain korvata
nendmahaletkun tai ihon lapi gastrostooman (PEG) avulla. Letkuruokinnan hyotya
selvittdvissd seurantatutkimuksissa kuitenkin todetaan, ett4d letkuruokintaa
saaneiden elinikd ei pidentynyt, aspiraatioriski ei véhentynyt eikd toimintakyky
korjaantunut muihin, suun kautta ravintoa saaneisiin potilaisiin verrattuna. Usein
letkuruokinnan paikkaa joudutaan vaihtamaan, mik& puolestaan johtaa
akuuttisairaalahoitoon  ja  korkeaan  kuolleisuuteen.  Eldménlaatu tai
ravitsemustilanne eivat myosk&an parantuneet letkuruokinnan ansiosta.
(Antikainen 2016, 562; Antikainen ym. 2013, 912.)

PEG-letkun asentaminen on potilaalle rasittava toimenpide ja sen kayttoon liittyy
myos komplikaatioita, kuten tulehduksia, fisteleitd ja aspiraatiota, sairaalasiirtoja
ja mekaanisia rajoitteita. SyottOletkua voidaan harkita kaytettavaksi esimerkiksi
vélttdmattomien ladkkeiden antamista varten pitden kuitenkin mielessd sen
asentamisen rasittavuuden potilaalle. (Antikainen 2016, 562; Antikainen ym.
2013, 912))

Usein omainen mieltad letkuruokinnan hyvaksi hoitomuodoksi nalkiintymisen ja
kuivumisen ennaltaehkéisemiseksi. Kognitiivisesti hyvakuntoisella sairauden
hoito sujuu kuitenkin hyvin ilman nesteytystd ja letkuruokintaa. Vaikeasti
dementoituneen lopetettua syomisen tilanteeseen voi liittya Kipua, levottomuutta

ja kuivumisenmerkkej& ja tilannetta tulee hoitaa l&&kkeilld. Oireet kuitenkin
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véhenevét nopeasti, etenkin potilailla, joiden kuolinprosessi on jo kdynnistynyt.
Nédma seikat ohjaavat luopumaan vaikeasti dementoituneen keinotekoisesta
nesteytyksestd unohtamatta kuitenkaan oireenmukaista hoitoa. (Antikainen 2016,
562, Antikainen ym. 2013, 912.)

8.3 Nestehoito

Nesteenannon ensisijainen reitti on suun kautta. Kun oraalinen nesteytys ei
onnistu, tilanteeseen liittyy monia eettisidkin ongelmia. Potilas itse ja omainen
suhtautuvat parenteraaliseen nesteytykseen yleenséd myonteisesti, vaikka eivat aina
ymmarréa sen merkitysta ja siihen liittyvia riskeja ja epéselvaa vaikutusta potilaan
hyvinvointiin. (P6yhia & Hanninen 2016, 161.)

Useiden tutkimusten mukaan liialliseen nesteytykseen voi liittyd turvotusta ja
askiteksen sekd pleuranesteen lisaantymista. Virtsan eritys, vuoteen kastelu ja
tastd johtuva katetroinnin tarve lisdantyy, infektioiden riski lisdantyy ja potilaan
vointi heikkenee. Sek& potilaan ettd omaisen tulee tietdd, ettd kanyloinnin
vaikeuden aiheuttama kaden sitominen, pinnalliset tulehdukset ja paikalliset
turvotukset aiheuttavat myos muistisairaalle tarpeetonta kérsimystd. (Poyhid &
Hanninen 2016, 161.)

Silloin kun potilaan odotettu elinikdennuste on kohtuullisen pitkd, on perusteltua
turvautua yleisiin nestehoito-ohjelmiin. Jos potilas oksentaa tai nieleminen tuottaa
vaikeuksia, parenteraalista nestehoitoa joudutaan harkitsemaan vajeen ja
menetysten korvaamiseksi sekd energian saannin ja elektrolyyttitasapainon
huolehtimiseksi. (Poyhid & Hanninen 2016, 161.)

8.4 Kipu

Dementoituneen muistisairaan kipua voi olla vaikea tunnistaa. Kivun merkitys
varoittavana oireena dkillisessa sairastumisessa vahenee idn myotd. Yleisesti
ajatellaan, ettd ikadntyneet muistisairaat potilaat eivat koe kipua samalla tavalla
kuin muut ikaantyneet. Alzheimerin tautia sairastavalla kipukynnyksen on tutkittu
olevan korkeampi kuin terveiden. Esimerkiksi keskivaikean vaiheen ohittaneen

Alzheimer potilaan kohdalla on havaittu lahes taydellistd valinpitimattomyyttéa
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kipuun. Useat tutkimukset viittaavatkin siihen, ett4 kivut ovat muistisairauksista
karsivien potilaiden kohdalla usein alihoidettuja. (Hagelberg & Finne-Soveri
2016, 79-81.)

Yli 85 vuoden ik& sekd kognitiivinen heikentyminen sekd se seikka, ettd
hoitokertomuksessa ei ole mainintaa kivun arvioinnista, seuraamisesta ja
hoitamisesta ennustavat jadmista vaille riittdvaa kipuladkitysta. Pitkdaikaisen
kivun tiedetddn hoitamattomana johtavan syomisongelmiin, liikuntakyvyn
menetykseen ja masennukseen. Pahimmillaan tunnistamaton kipu voi kaytésoirein
johtaa virhetulkintoihin ja rauhoittavien tai psykoosildadkkeiden epéasialliseen
kayttoon. (Hagelberg & Finne-Soveri 2016, 79-81.)

Muistisairaan kivun hoidosta vastaavan ladkarin, muistisairaan, omaisen sek&
ammattikoulutetun hoitajan tekem& yhteistyd varmistaa, ettd potilaan arjessa
kiinnitetddn jatkuvasti huomiota kivun tunnusmerkkeihin ja mahdollisiin
la&kkeiden haittavaikutuksiin. (Hagelberg & Finne-Soveri 2016, 85.)

8.5 Loppuvaiheen hoitopaikka

Kaatumiset, infektioepdilyt ja syottdletkun komplikaatiot ovat tavallisimpia
paivystyskdynnin syitd. Sairaalasiirto ja uusi tuntematon hoitopaikka rasittavat
dementoitunutta ja voivat altistaa deliriumille sekd epatarkoituksenmukaisiin
elaman loppuvaiheen hoitoihin. Hyoddyltddn kyseenalaisten sairaalasiirtojen
véheneminen ndkyy parempana oireenmukaisena hoitona. Siirto sairaalaan voi
kuitenkin olla tarpeen, jos tavoitellaan sellaisen oireen lievitystd, jota
hoitopaikassa ei voida toteuttaa. (Antikainen 2016, 562-563.)
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9 KODIN ULKOPUOLINEN HOITO

Tassé luvussa késitelladdn omaisen huolenaiheita muistisairaan  kodin
ulkopuoliseen hoitoon liittyen. Luvussa tarkastellaan myds yhteistyota

pitk&aikaishoitolaitoksen ja muistioireisen potilaan omaisen kanssa.
9.1 Omaisen huolenaiheet kodin ulkopuoliseen hoitoon liittyen

Muistisairasta vield kotona hoidettaessa on usein tarvetta myos kotihoitoa
taydentaviin hoitojaksoihin, jotka usein ovat maéaéardajoin toistuvia, kodin
ulkopuolelle sijoittuvia hoitojaksoja. N&istd hoitojaksoista kaytetadn eri
nimityksid, voidaan puhua tilapdishoidosta, intervallijaksoista, lyhytaikaisista
hoitojaksoista tai vuorohoitojaksoista. N&ihin kodin ulkopuolisiin hoitojaksoihin
ldhteminen voi muistisairaasta tuntua epamieluisalta ja usein hoitojaksoon
liittyykin sairastuneen muutosvastarintaa. Tama vastarinta puolestaan vahvistaa
omaisen syyllisyyden tunnetta ja omainen saattaa jopa luopua intervallijaksoista,

jotta muistisairaan mieliala sailyisi ennallaan. (Kotiranta 2011, 178.)

Sekd sairastunut ettd omainen jannittdvat muistisairaan lopullista muuttoa
hoitokotiin. Mikali hoitojaksot kodin ulkopuolella ovat olleet positiivisia ja
elamaa helpottavia, luottamus ammattihenkiloston ja omaisen Vvélilla kehittyy
helpommin ja vaistamattomasti edessa olevaan muuttoon suhtaudutaan
myonteisemmin ja ennakkoluulottomammin. Vastaavasti ikdvat ja selvittdmaétta
jadneet tilanteet ja ongelmat muistetaan pitk&&n ja ne vaikeuttavat kodin
ulkopuoliseen hoitoon siirtymisen etenemistd. Toisinaan omainen pitkittadkin
sairastuneen kodin ulkopuoliseen hoitoon siirtymistd viimeiseen saakka, oman
terveytensakin uhalla. (Kotiranta 2011, 180.)

Omaisen tyypilliset huolenaiheet pysyvasti kodin ulkopuoliseen hoitoon
muuttavan muistisairaan kohdalla liittyvat muistisairaan kunnon heikkenemiseen.
Pelataan painehaavojen syntymistd, inkontinenssisuojien vaihtovélien vahaisyytta,
ruokailuhetkien kiireellisyytta, riittdmatonta nesteensaantia sekd asukkaan kaltoin
kohtelua. Usein namé pelot saavat alkunsa tiedotusvélineiden tarjoamista

valitettavista &ariesimerkeistd. (Kotiranta 2011, 180-181.)
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Muistisairaan rajoittunut toimintakyky johtaa monesti yhteisOllisen tekemisen,
virkistyksen ja ulkoilun rajallisiin mahdollisuuksiin ja muistisairaan mahdollisesti
kokema yksindisyys ja passivoituminen huolestuttavat omaista. Myos tapaturmien
mahdollisuus, hoitoympdriston tarkoituksenmukaisuus ja turvallisuuskysymykset
huolestuttavat omaisia. Huolenaiheelle loytyy myos todellisuuspohjaa, silla
esimerkiksi kaatumisia sattuu eniten juuri ensimmadisen hoitoviikon alussa.
(Kotiranta 2011, 180-181.)

Omaishoitajan roolista voi olla vaikea irrottautua. Vaatimukset loputtomasta
jaksamisesta kumpuavat niin omaisesta itsestddn kuin perheen ja suvun muilta
jaseniltd. Odotukset omaisen jaksamiselle ovat usein kohtuuttomat ja omien
voimavarojensa ja auttamisen keinojen loppumisen tunnustaminen ei ole helppoa.
Luopuminen laheisen ymparivuorokautisesta hoitamisesta kotona vaatii omaisen
kannalta oman suruaikansa. (Telaranta 2014, 124; Lehtiranta 2012, 21.)

Muistisairaan alati heikkenevén terveydentilan seuraaminen pistdd omaisen
hyvinvoinnin ja jaksamisen koetukselle. Henkistda kuormittumista lisda se, etta
muistisairas ei endé taudin edetessa tunnista omaista ja tuntuu muuttuvan toiseksi
ihmiseksi. Toisaalta omainen voi myods ajan myo6ta tottua tilanteeseen tai hiljalleen
erkaantua tunnetasolla muistisairaasta lahimmaisestd. Tallaiset tunteet aiheuttavat
omaisessa paljon syyllisyyden tuntoja, stressid ja yksindisyytta. (Gaugler, Pot &
Zarit 2007, 731; Teleranta 2014, 124.)

Ratkaisemattomat erimielisyydet sairastuneen kanssa kuin my6s mahdolliset
ristiriidat muiden sukulaisten kanssa muistisairaan hoitopaikasta voivat lisata
omaisen kokemaa stressia ja syyllisyyden tunnetta etenkin aviopuolisoille, jotka
ovat sijoittaneet puolisonsa kodin ulkopuoliseen hoitoon. Omaisten kokema
masennus ja ahdistus voivat muistisairaan kodin ulkopuoliseen hoitoon
siirtymisen jéalkeen olla taysin samalla tasolla kuin sairaan kotona asuessa.
Omainen voi myos kokea, ettd hanet on kokonaan syrjaytetty muistisairaan arjesta
tdman siirryttyd hoitoon kodin ulkopuolelle ja kokee eldmansd tyhjaksi ja
yksindiseksi. Usein tdssd luopumisen vaiheessa myds omainen itse sairastuu.
(Gaugler ym. 2007, 731; Kotiranta 2011, 183; Teleranta 2014, 125.)
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Vaikka omainen kokee muistisairaan kanssa hyviéd ja arvokkaita hetkid, myods
surullisia, vihaisia, pettyneité ja epatoivoisiakin tunteita tulee ja omainen saattaa
kokea hépeéa ja syyllisyytta niiden vuoksi. EI&mé& voi tuntua varsin raskaalta, kun
karsivéllisyys ja sietokyky joutuvat taudin edetessd jatkuvasti koetukselle.
Hallitsematon tilanne voi johtaa muistisairaan moittimiseen, syyllistdmiseen ja
jopa kaltoin kohteluun. (Monkare 2014, 165.)

Omaisen masennus nopeuttaa muistisairaan pitkaaikaishoitoon siirtymista.
Omainen, joka tuntee olevansa tyytyméton elamaansd, tekee siirtdmispaatoksen
todennékdisesti nopeammin kuin omainen, joka on tyytyvdinen omaan eldmaansa.
Omaisen masennus on monesti  yhteydessd  muistisairaan  oireiden
kuormittavuuden kanssa. Omaisen masennus lievittyy monesti muistisairaan
oireiden kuormittavuuden lieventyessé. (Erkinjuntti ym. 2006 b, 72; Lehtiranta
2012, 20-21.)

Omaisten pelko muistisairauden mukanaan tuomasta yksindisyydestd ja
lahimmaéisestd luopumisesta huolestuttaa ja heikentdd heidan eldmaéanlaatua.
Omaisen hyvédan eldmanlaatuun vaikuttaa vahvasti muistisairaan senhetkinen
hyva terveys ja saatu apu muistisairaan hoitamisessa. Muistisairaan hyvé terveys
koetaan vahvimmaksi tekijaksi edesauttamaan myds omaisen hyvaa elaménlaatua.
(Vellone, Piras, Taluzzi & Cohen 2007, 227-228.)

Omaisen saamien tukipalvelujen niukkuus ja riittdmattomyys ovat merkittavia
pitkdaikaishoitoon siirtymista edistavia tekijoitd. Tutkimusten mukaan ne
muistisairaat, joiden omaiselle tarjottiin apua ja tukea, asuivat kotona pidempéan
kuin ne muistisairaat, joiden omaiselle ei lisdtukea sairauden aikana tarjottu.
(Lehtiranta 2012, 21.)

9.2 Yhteistyo pitkaaikaishoitolaitoksen kanssa

Muistisairaan henkilon omaisen osallistuminen hoitoon liittyviin p&atoksiin on
haastava hoidon alue. Omainen itse arvostaa rooliaan péaatoksenteossa ja haluaa
yleensd sdilyttdd tdman roolin myds kodin ulkopuolisen hoidon aikana.

Hoitohenkilokunnan, etenkin ladkéreiden kanssa neuvottelu tukee ja auttaa
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omaista hoitopaatosten teossa. Hoitohenkilokunta taas tarvitsee tukea siihen, etta
he osaavat auttaa omaista osallistumaan paatosten tekoon. Kaikki omaiset eivat
kuitenkaan halua osallistua p&atoksentekoon ja henkil6kunnan tulee varmistua

siitd omaisen kanssa keskustellen. (Joanna Briggs Institute 2014.)

Monet muistisairaat  siirtyvat  tehostetun palveluasumisen piiriin
omaishoitoperheistd. Né&issa perheissd on arvokasta tietoa ja taitoa muistisairaan
arkielamaa aikaisemmin helpottaneista kaytanndistd. Taéman tiedon siirtyminen
osaksi asukkaan hoitoymparistda on tarkedd. Tassad tehtdvassa omainen on tarkea
linkki kodin ja kodin ulkopuolisen hoidon vélilla. Omainen vierailee laitoksessa,
joskus useitakin kertoja péivassa, voidakseen osallistua kdytannossa laheisensé

hoitamiseen ja péivan aktiviteetteihin. (Gaugler ym. 2007, 730.)

Omaisen osallistuminen pitkdaikaishoitolaitoksessa muistisairaan eldméén ja
hoitamiseen on osoitettu hyodyttdvan niin  muistisairasta, omaista kuin
hoitohenkil6kuntaakin. Ruokailussa, peseytymisessd, pukeutumisessa, hiusten ja
ihon hoidossa tai potilaalle lukemisessa toistuvat rutiininomaisesti asiat, jotka
edesauttavat muistisairaassa tutun turvallisuuden tunteen jatkumista myds kodin
ulkopuoliseen hoitoon siirtymisen jalkeen. Omainen on aina tdrkeéd asiantuntija

muistisairasta hoidettaessa. (Joanna Briggs Institute 2015.)

Yhteistyd omaisten ja hoitohenkilokunnan valilla on ehdottoman tarkeétd, koska
muistisairas ei itse aina kykene kognitiivisten heikentymien vuoksi kertomaan
tarpeistaan, huolistaan tai mieltymyksistdan hoitohenkilokunnalle, kun taas
omainen on monissa hoitoon ja muistisairaan kaytokseen liittyvissa asioissa
asiantuntija. Parhaimmillaan potilas, omainen ja ammattilaiset toimivat yhdessé
potilaan hyvéksi. Tallainen yhteisty0 vaikuttaa positiivisesti muistisairaan
henkilén  hoitotuloksiin ~ sekd luo  hyvdn  pohjan  muistisairaan
itsemadrdamisoikeutta kunnioittavaan padtoksentekoon. Asioiden tapahtuminen
kuitenkin eri tavalla kuin kotioloissa, saattaa synnyttdd omaisessa vastustusta ja
huolto muistisairaan sopeutumisesta. Omaisen puuttuminen hoitohenkilékunnan

tekemisiin voi synnyttda ristiriitaisia tilanteita ja aiheuttaa hoitotilanteeseen
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kitkaa. (Gaugler ym. 2007, 730; Joanna Briggs Institute, 2014; Joanna Briggs
Institute 2015; Kotiranta 2011, 181-183.)

Se, ettd omainen voi kokea olevansa aina tervetullut potilaan luo, on tarkeaa.
Usein muistisairaan omainen tarvitsee tukea ja hyvaksyntdd téhan
henkilokunnalta. Omainen kokee hoitohenkilokunnan tervehtimisen, kuulumisien
vaihtamisen, hoitajien lasndolon seké ystavallisyyden tarkedksi voimia antavaksi
kohtaantumiseksi. Tutuksi tuleminen ja vapautuneen ilmapiirin luominen johtaa
kitkattomaan vuorovaikutukseen, jossa spontaanisti asioista keskusteleminen on
sallittua ja helppoa. (Joanna Briggs Institute 2015; Kotiranta 2011, 186; Surakka
ym. 2015, 31.)

Omaiset kokevat usein helpottuneen hoitotilanteen eldménlaatuansa parantava
tekijana. Hoitohenkilokunta kokee tyonsd mielekkyyden lisaantyvan saadessaan
hoidettavasta enemmaén taustatietoja omaisten vélityksella. Tama on tulosta
vahvasta kommunikoinnista ja yhteistyosta kaikkien osapuolten vélilla. (Joanna
Briggs Institute 2015; Kotiranta 2011, 186; Surakka ym. 2015, 31.) Vakituisen
hoitohenkilokunnan kanssa saavutetaan jopa vuosia kestavé luottamuksellinen ja

asiantunteva hoitosuhde.

Tehokas viestintd eri toimijoiden vélilla mahdollistaa omaisen ja
pitkdaikaishoidossa olevan muistisairaan henkilon toiveiden esille tulemiseen.
Tiedonvaihtoa tarvitaan hoitotoimenpiteistd, hoitovaihtoehdoista, taudin
ennusteesta ja muistisairauden kehittymisen etenemisesta. Jarjestelyja, jotka
edesauttavat omaisen osallistumista tiedon valittymiseen ja hoidon kannalta
keskeisten péaatosten tekoon tulee mieltdd térkedksi osaksi asianmukaista ja
korkealaatuista hoitoa seka velvollisuuseettisen moraalikésityksen toteuttajaksi.
Omaiselle jarjestettdva taudin etenemistd ja oireiden ymmartamista lisdava
koulutus on muistisairaan perheenjasenille hyodyllinen. (Joanna Briggs Institute
2011; Joanna Briggs Institute 2014.)
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9.3 Pitk&aaikaishoitoon siirtyminen

Lehtirannan (2012, 7, 59) tekeman pro gradu -tutkielman mukaan muistisairaan
pitk&aikaishoitoon siirtymisen syyt voidaan luokitella kolmeen ryhmaan:
muistisairaasta itsesta johtuvat syyt, omaisesta johtuvat syyt seka ymparistd ja

muut tekijat, joita ovat esimerkiksi erilaiset palvelut.

Muistisairaan pitk&aikaishoitoon siirtymisen todelliset syyt ovat usein akillisia ja
ennalta arvaamattomien tilanteiden aiheuttamia, kuten muistisairaan kaatumiset,
luun murtumat ja sairaalasta kotiutumisen epéonnistuminen. Harhailu on yleisin
omaisen kuvaama riskitekija, etta todellinen syy pitkdaikaishoitoon siirtymiselle.
Muistisairaan harhailua ja eksymistd on mahdotonta tdysin ennaltaehkaistd ja
tdman seurauksena syntyy vaaratilanteita, jolloin tilanne ké&é&ntyy yllattavaksi ja
ennalta arvaamattomaksi. Muistisairaan alati pahenevat hankalat kaytoshairiot ja
toistuvat unihdiridt jouduttavat myos paatdstd muistisairaan pitkdaikaishoitoon
sijoittamisesta. (Lehtiranta 2012, 21,59; Teleranta 2014, 124.)

9.4 Tehostettu palveluasuminen

Pysyvasti kodin ulkopuoliseen hoitoon siirtyminen ei ole helppoa omaiselle eiké
muistisairaalle. Suomalaisissa hoito- ja palveluyksikoissa asukkaan tai
hoidettavan perheenjésenen rooli on toistaiseksi vield melko epaselvd sek&
omaiselle ettd tyontekijalle. Ei ole yleispatevaa ohjeistusta asukkaan tai
hoidettavan omaisen huomioimisesta. Kéytannossé tdma asia jaa hoitoyksikdiden
ja niiden toiminnoista vastaavien tahojen, erityisesti esimiesten, kiinnostuksen
varaan. (Kotiranta 2011, 182.)

Laitoshoidosta ~ s&&detddn  sosiaalihuoltolaissa ~ 1301/2014.  Tehostettu
palveluasuminen on tarkoitettu ympéarivuorokautisen avun tarvitseville
henkildille. Tehostetun palveluasumisen hakemus voidaan tehda joko suullisena
tai kirjallisena. Hakemus késitelladn mahdollisimman pian kiireellisen avun ja
palvelutarpeen arvioimiseksi ~ SAS-ryhméssa  (Selvitd, Arvioi, Sijoita):

Hakemuksen kasittelyn jalkeen SAS-ryhma esittdd henkil6itd vapautuviin laitos-
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ja palveluasumisen paikkoihin. (Ik&ihmisten hoitopaikat 2017; L1301/2014; SAS-
ryhman tehtévé ja tavoite 2017.)

Suomessa palveluasuminen jaetaan yleensa tavalliseen ja tehostettuun
palveluasumiseen. Tavallisessa palveluasumisessa henkilokuntaa on paikalla vain
paivalla. Tehostettu palveluasuminen tarkoittaa sosiaalihuoltolain 178:n 1
momentin 4 kohdassa asumispalveluja vanhuksille, jotka eivat endd heikon
toimintakykynsa takia selviydy omassa kodissaan ja tarvitsevat soveltuvan
asunnon ja huolenpitoa. Tehostettu palveluasuminen siséltdd ympérivuorokautisen
palvelun ja huolenpidon sek& muita eldmista tukevia palveluja. N&ihin palveluihin
katsotaan kuuluvaksi henkilokohtaisen avustamisen sek& asunnossa ettd sen
ulkopuolella. Asukkaalla on omassa kaytossaan yhden hengen huone ja wec-
pesutila yksityisyyden varmistamiseksi. Asumisesta maksetaan vuokraa ja
palveluista asiakasmaksut. (Koivula 2015, 24; L1301/2014; STM 2008; Sitra
2011, 9-10.)

Keskeisiin huolenpidon tukipalveluihin kuuluu ateria-, vaatehuolto-, siivous-,
hygienia- ja turvapalvelut sek& asunnossa olevat laitteet ja apuvélineet.
Asukkaalle pyritddn mahdollistamaan asuminen omassa kodissaan kuolemaansa
asti, ellei hanen terveydentilansa vaadi suoranaista sairaalahoitoa. (Koivula 2015,
24; Sitra 2011, 10.)

Pitkdaikaishoidon piirissd asukkaalle on jarjestettdvd hanen yksilollisten
tarpeidensa mukainen hoito, kuntoutus ja huolenpito. Palveluihin sisaltyy myos
asukkaan toimintakykya yllapitavéa ja edistavééd toimintaa sek& osallisuutta ja
sosiaalista kanssakdymistd edistavaa toimintaa. Hénelle on myods pyrittava
jarjestaméén turvallinen ja virikkeitd antava, kodinomainen ymparisto.
Elinympériston on my6s mahdollistettava  yksityisyys ja edistettava
omatoimisuutta, kuntoutumista ja toimintakykyd. Asukas pystyy halutessaan
osallistumaan yhteison toimintaan. Hanelld on niin halutessaan oltava
mahdollisuus  ulkoiluun,  harrastamiseen ja  yhteisolliseen  toimintaan.
(L1301/2014; Sitra 2011, 10.)
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Sivun 46 taulukossa on esitetty tehostetun palveluasumisen yksikdssa asuvien
henkildiden toimintakykyyn, ikaan tai arkielamassa selviytymiseen liittyvia

erityistarpeita.
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Taulukko 2. Tehostetun palveluasumisen asukkaita kuvaavia maérittelyja (Sitra

2011, 9).

Asukkaan toimintakyky

on alentunut selvasti

Asukas tarvitsee
paivittaisissa
toiminnoissaan runsaasti

ja jatkuvasti apua

Asukas tarvitsee
apuvalineité liilkkuessaan

jaltai avustamista

Asukkaalla voi olla
ikdantymiseen liittyvia

sairauksia

Asukkaalla on

inkontinenssi-ongelma

Asukkaan
muistitoiminnot ovat

heikentyneet

Asukkaan selviytyminen
arkielamassé edellyttaa
henkilokunnan vélitonta
saatavilla oloa ympéri

vuorokauden

Ryhmakotiasumista
tarvitsevien asukkaiden
muistitoiminnot ovat
keskivaikeasti tai
vaikeasti heikentyneet ja
heilld on diagnosoitu
keskivaikea/vaikea

dementia

Ryhmakotiasumista
tarvitsevalla asukkaalla
voi olla taipumusta
karkailla ja tarvitsevat
valvottua

asuinymparistoa
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10 HYVA OPAS

Hyvéssd oppaassa on selked rakenne, jolloin asiat etenevat loogisesti eteenpéin.
Asioiden etenemisen tarkeysjarjestys valitaan lukijan tarpeista. Otsikoinnista
selvidd, mistd asioista oppaassa puhutaan. Lyhyet kappaleet kuuluvat selkedéan
tekstiin ja yleiskielen kaytto helpottaa asioiden ymmartamistd. Hyvassa
kirjallisessa oppaassa tulisi oppaan lukija huomioida aina yksilénd, jonka
hyvinvointiin vaikuttavat niin fyysiset, psyykkiset kuin sosiaalisetkin tekijat.
Oppaan asiaa vdrittdvd ulkoasu ja myo6s huolelliseen oikeinkirjoitukseen
panostaminen ovat hyvan ohjeen tunnusmerkkeja. (Hyvérinen 2005, 1769, 1772;

Kyngés, Kaaridinen, Poskiparta, Johansson, Hirvonen & Renfors 2007, 126.)
Asioiden esittamisjarjestys

Lukijan kannalta tarkeimmistd asioista aloittaminen on monesti hyvé asioiden
esittdmisjarjestys. Aloittaminen olennaisimmista asioista takaa parhaiten tiedon
perillemenon, silloinkin kun koko opasta ei luettaisikaan. Oppaan alun liian kevyt
ote asiaan taas nostaa esille riskin siitd, ettd koko opas ymmérretdan
ympéripyoreaksi teokseksi. Oppaan tekstin sujuvan lukemiskokemuksen tavoite
on ymmarryksen lisddminen asiasta. Liian seikkaperdiset tiedon yksityiskohdat
voivat vaikeuttaa lukemisen ymmartamistd ja jopa lisatd lukijan epatietosuutta
asiasta. (Hyvarinen 2005, 1769, 1772; Torkkola ym. 2002, 39.)

Oppaan selkeys

Oppaan lukemisen helpottamiseksi on hyva kayttdd otsikointia. Paaotsikosta
selvidd luvussa kasiteltavé aihe ja valiotsikoilla pyritdén viestimaan, millaisista
asioista luvun siséltd6 muodostuu. Véliotsikoinnin avulla 16ytyy haluttu
asiakokonaisuus helposti. Otsikoiden avulla myds oppaan kirjoittajan on helpompi
jasennelld  kokonaisuutta paremmin. Oppaan tekstin pitdisi olla niin

helppolukuista, ettd lukija ymmartad sen kerran luettuaan. Liian pitkilla virkkeilla
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ilmaistut asiat monimutkaistavat ja hankaloittavat tekstin ymmaértamista.
(Hyvérinen 2005, 1770-1771.)

Luetelmissa pitkdn tekstin eri kohdat voidaan erottaa toisistaan esimerkiksi
luetelmaviivalla. Luetelmissa suuret asiakokonaisuudet jaksotetaan luettavampaan
muotoon ja huomionarvoisten seikkojen korostaminen on ndin helpompaa.
Luetelmat eivat silti saisi olla lilan pitkid eikd koko ohjetta saisi luetelman
muotoon laatia. Teksti muuttuu silloin alkeellisen oloiseksi ja ty6laéksi lukea.
(Hyvérinen 2005, 1770-1771.)

Oppaan ymmarrettavyys

Ohjeissa on hyvé noudattaa hyvaksyttyja oikeinkirjoitussédantdja. Tekstid, jossa on
runsaasti kirjoitusvirheitd, on vaikea lukea ja ymmartaa. Valimerkkien huolimaton
kayttd aiheuttaa helposti tekstin tulkitsemisessa ongelmia, joskus jopa
vaaratilanteita aiheuttavia asioiden merkityseroja. Kielioppivirheitd siséltavaa
teksti voi pahimmillaan estdd ohjeen ymmartdmisen. Huolimaton teksti voi myos
hairitd lukijaa jopa siind madrin, ettd hén yleistdd saamansa hutiloidun
vaikutelman oppaasta koskemaan myos Kirjoittajan ammattilista osaamista. Ohje
on siis hyvd antaa ulkopuolisen tahon luettavaksi ennen julkaisua. (Hyvarinen
2005, 1772.)

Lukijan on heti tunnistettava, ettd kyseinen opas on hanelle tarkoitettu. Oppaan
kirjoitustyyliksi valitaan siséallon ymmartdmistd kohderyhmassé edesauttava tyyli.
Kohderyhmén ika, asema, tietdmys aiheesta, oppaan kayttdtarkoitus seka
erityisluonne taytyy aina huomioida. Esimerkiksi oppaan kirjasimen tyypin ja
tekstin rivivalin valintaan vaikuttaa lukijoiden arveltu nakdkyky. Ohjeen tekstin
ymmarrettavyyttd kohderyhmassa on hyva testauttaa etukéteen. (Torkkala ym.
2002, 39,59; Vilkka & Airaksinen 2003, 129.)

Tyypillinen oppaan lukija on henkild, joka tietd asiasta suhteellisen vahan, joten
yleiskielen kéytté on suotavaa viestin perille menon varmistamiseksi. Vieraiden
termien ja lyhenteiden kayttd vaikeuttaa my6s asian ymmartdmista ja liséé

tulkinnan riskeja. Vieraskieliset ammattisanat voivat helposti aiheuttaa
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sekaannusta, joten ne on hyva suomentaa tai termi pitdisi yrittdd selittda
yleiskielelld, jos sopivaa suomennosta ei tahdo I6ytya. (Hyvarinen 2005, 1772;
Torkkola 2002, 51.)

Oppaan ulkonako

Kirjallinen ohjausmateriaali voivat olla joko sivun mittainen ohje, Kirjanen,
lehtinen tai useampi sivuinen opas. Ohjeen ulkoasun suunnittelun lahtokohtana
voidaan pitad pyrkimysta rauhalliseen ulkondkddn. Ohjeen hyva taitto, eli tekstin
ja mahdollisten kuvien harkittu sijoittelu on myds toimivan ohjeen tunnusmerkki.
Hyvin taitettu tyd houkuttelee lukijan oppaan aarelle ja helpottaa ohjeen siséllon
lukemista. On my6s otettava huomioon, missa muodossa opas julkaistaan,
painetaanko se vai luetaanko sitd Internetissd. Internet-teksteissd virkkeet ja
kappaleet on pidettava lyhyiné ja muistettava, ettd ruudulta tekstin lukeminen on
tyolaampad. Tulostettaviksi tarkoitetuttujen oppaiden asettelussa huomioidaan
paperinversion edut ja rajoitukset. (Hyvarinen 2005, 1772; Kyngas ym. 2007, 124,
Torkkola ym. 2002, 53.)
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11 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Tassa luvussa kasitelladn opinndytetydn tekemisen toteutusta. Tarkoituksena oli
tuottaa tarvittavaa Kkirjallista tietoa omaiselle, jonka |&himmadainen sairastaa
muistisairautta. Tavoitteena oli tuottaa opas, joka tukisi omaista téssa

elamantilanteessa.
11.1 Aiheen valinta

Aineen valintaan vaikutti seké tyon tekijan henkilokohtainen mielenkiinto aihetta
kohtaan, ettd omakohtaiset kokemukset. Tyon tekijan molemmat vanhemmat
asuivat elamansad loppuvaiheen tehostetun palveluasumisen yksikgssé ja toinen

heistd, sairasti Alzheimerin tautia.

Vanhempiensa kuoleman jéalkeen tyon tekija ymmérsi, kuinka véahdan han
Alzheimerin taudista ja sen etenemisestd kuolemaan asti tiesi. Johtuiko
tietAmattomyys hdnen omasta etéisestd ennakkoluuloisesta asenteesta asiaan vai
olisiko hanelle ollut tarjolla tietoa, joka olisi lisdénnyt hanen ymmarrystaan
asiasta? Naiden tapahtumien aikana tyon tekijé ei ollut viela aloittanut opintojaan

hoito-alalla, sairaanhoitajaksi.

Tyon tekija@ uskoi pystyvdnsa samaistumaan henkil6on, jolla ei ole
terveydenhuollon ammattilaisen tietdmystd asiasta ja joka tarvitsee apua
sairastuneen lahimmaisensa taudin kuvan ymmartdmiseksi oman hyvinvointinsa

varmistamiseksi. Tastd ndkokulmasta kasin tekija halusi oppaansa tehdé.

Osan sairaanhoitajakoulutuksen kotisairaanhoidon kaytannén harjoittelujaksosta
tyon tekijé suoritti Ruukinkartanon tehostetun palveluasumisen yksikdssd, joten

yksikkd suostui luontevasti tyontilaajaksi.

Opinndytetyon tuottamiseen tarvittavan tiedon ja materiaalin kerd&@minen
aloitettiin  tarkeimpien sidosryhmien haastattelulla. Vaasan kaupungin

Ikdkeskuksen osastonjohtajan, sairaanhoitajan ja muistikoordinaattorin kanssa
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kaytyjen haastattelujen perusteella syntyneiden tarpeiden ja kehittdmisideoiden
pohjalta opinndytetydtd aloitettiin  rakentamaan. Kaikkien keskusteluun
osallistuneiden kesken vallitsi syva yksimielisyys siitd, ettd muistisairaan omaisen
rooli on haastava ja omainen tarvitsisi enemman tukea ja tietoa ymmartaékseen
monia t&ssd eldméntilanteesta esiin nousevia tilanteita ja tunteita paremmin.
Toiveena oli saada aikaan opas, josta omainen ja myos hoitohenkilékunta 16ytaisi
tutkittua tietoa paatosten tueksi silloinkin, kun asiaa on vaikea Kkasitelld

tunnemyllerryksen keskell&.
11.2 Tyo6suunnitelman laatiminen

Kirjallinen prosessi l&hti lentden liikkeelle loppukevaalla 2016 tydsuunnitelman
laatimisella.  Tyosuunnitelmassa maéériteltiin  tydén valintaan  vaikuttavat

taustatekijat, tarkoitus ja tyon tavoitteet.

Tyon keskeisten késitteiden méérittely aloitettiin tydsuunnitelman teoreettisesta
viitekehyksestd, jossa aihetta kasiteltiin hoitotieteellisen tutkimustiedon seka
alankirjallisuuden valossa. Alan tieteellistd tutkimustietoa etsittiin  Cinahl,
Pubmed ja Melinda -tietokantoja apuna kayttden. Hakusanoina olivat Alzheimerin
tauti, ymmarrys, omaiset, tunteet ja laitoshoito. Ammatillisen teoreettisen tiedon
yhdistaminen ammatilliseen kaytantoon (Vilkka & Airaksinen 2003, 42) toteutui

tassd opinnaytetydssa tuotoksen oppaan, muodossa.
11.3 Tyon aikataulu

Realistisen aikataulun laatiminen oli opinndytetyontekijalle haastava paikka.
Kasitys itse tyostd mahdollisesti nousevien ongelmien ja ratkaisujen Igytamisen
vaikeudesta seka tiedon etsimisen vaatimasta ajasta osoittautui tyontekijalla
vajavaiseksi. Myos aiheen laajuus vaikeutti tyon rajaamista. Tyosuunnitelman
tyostdminen alkoi toukokuussa 2016 ja kun tutkimuslupa ty6lle oli kesélld 2016
saatu, tyontekija kaytti osan kesalomasta teoreettisen viitekehyksen vaatimien
kasitteiden maarittelyyn ja virallisten tietokantojen tutkimuksiin tarkemmin

tutustuen.



54

Kunnianhimoinen tavoite projektin etenemiselle oli, ettd syksylld 2016

opinnaytetyon tuotos, opas ja koko tyo olisivat valmiita ennen vuodenvaihdetta.

Aikataulusuunnitelmat osoittautuivat lilan optimistisiksi. Kun opinndytetyon
lisaksi tekijan ajankéyttd jakaantui muiden velvollisuuksien ja vaativan koulutyon
vélille, opinndytetydn valmistuminen siirtyi kevaalle 2017. Tekijan perusteellinen
tyotapa oli myos hidas. Tyon tekija ei myoskaan koskaan halua aliarvioida

alitajunnan vaatiman ajan merkitysta tyon hioutumisessa.
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12 OPINNAYTETYON ARVIOINTI

Tassé luvussa arvioidaan opinndytetyon luotettavuutta ja eettisyyttd, tuotettua
materiaalia, opasta ja tavoitteiden toteutumista. Aiemmin laaditun SWOT-
analyysin avulla arvioidaan hankkeeseen liittyvien mahdollisuuksien ja ongelmien
toteutumista.  Viimeisend arvioidaan omaa oppimista ja  esitelldén

jatkotutkimusideoita.
12.1 Opinnaytetyon luotettavuus ja eettisyys

Tassé opinndytetyGssa pyrittiin - kayttdmaan tiedon l&hteind luotettavaa ja
asiantuntevaa alan Kirjallisuutta, hoitotyon lehtid seka Internetid. Teoreettiseen
viitekehykseen kuuluvien késitteiden madrittelemiseen kéytettavat lahteet olivat
korkeintaan kymmenen vuotta vanhoja, kahta poikkeusta lukuun ottamatta.
Ndiden lahteiden asiatieto ei ollut aikaan sidottu. Nettilahteiden sivut rajattiin
luotettaviin lahteisiin. Opinnédytetydssa lahteet merkittiin asianmukaisesti Vaasan
ammattikorkeakoulun opinndytetyd -ohjeiden mukaisesti, plagiointia valttéen.
Virallisia tietokantoja kaytettiin tutkimustiedon hakemiseen. Tilaajatahon
haluamat lisdykset tyohon on toteutettu ja kdytdnnon kannalta epéolennaisuudet
poistettu. Opinndytetyon luotettavuutta lisdd se, ettd sen asiasiséltd on

asiantuntijoilla tarkastettu.

Hyvin merkittdvaé ohjeistusta oppaan tekemiseen lisasi mahdollisuus luetuttaa se
omaisella, jolle oppaan asiat olivat hyvin ajankohtaisia juuri silla hetkelld.
Konkreettista apua omainen sai ymmarrykseensd muistisairauden etenevista
oireista aina kuolemaan saakka, hoitopédatdsten ajoissa tekemisen térkeydesta,
ld&kehoidosta ja kuinka sdilyttdd aitous kohdatessa muistisairas l&himmadainen.
Opinnaytetyon tekijalle oivallus, ettéd tydsta oli omaiselle todellakin hyétya, antoi

tyon loppuunsaattamiseen uudenlaista energiaa.
12.2 Tuotteen ja tavoitteiden toteutumisen arviointi

Taman opinndytetyon tavoitteena oli luoda opas muistisairauteen sairastuneen

omaiselle. Materiaali oli tarkoitettu péatdsten tueksi ja tunteiden tulkiksi
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omaiselle, joka useasti joutuu vastuunkantajan rooliin vajavaisin tiedoin ja

taidoin.

Opinndytetyon tavoite toteutui ja siind onnistuttiin hyvin. Materiaalista luotiin
opas tilaajan toiveiden mukaisesti tulostettavan muotoon ja tyon siséltd sai
runsaasti kiitosta tilaajatahoilta. Tyon sisalté vastasi siis tilaajan toiveita ja

tarpeita.

Oppaasta tuli suhteellisen laaja. Koska oppaan tarkoitus oli asioiden
esilletuominen, faktojen tarjoaminen ja ajatuspohjan antaminen, sitd ei voitu
toteuttaa muutaman lauseen kehotuksin. Myds tyon tilaaja oli laajemman oppaan
kannalla. Tarkoituksena oli ettd, itsendisesti oppaan lukemalla omainen saisi
kattavan tiedon muistisairauteen liittyvistd huomioon otettavista seikoista ja
kuinka ne vaikuttavat omaiseen. Alan termistdd on maallikkolukijoille selitetty

oppaan terminologia-luvussa.

Opas laadittiin selkedksi. Kappaleet ja lauseet pyrittiin pitdaméan lyhying asian
ymmarrettdvyyden ja luettavuuden helpottamiseksi. Fonttikoko oli myos
normaalia isompi. Kuvia ei kéytetty. Tyon tekija halusi pitdd tyon ulkoasun
neutraalina, keskittden néin lukijan huomion vain oppaan asiasisaltéon. Oppaan

sivujen alareunaan jatettiin tilaa lukijan omille muistiinpanoille.
12.3 Opinnaytetydn prosessin arviointi

Taman opinndytetyoprosessin  alussa hankkeelle luotiin - SWOT-analyysi.

Seuraavassa arvioidaan analyysin toteutumista.

Hankkeen alussa tehdyssa SWOT-analyysissa arvioidut vahvuudet séilyivat koko
tyon tekemisen ajan. Kiinnostus aihetta kohtaan jopa lisdéntyi tyon tekemisen
edetessd. Omakohtaiset kokemukset antoivat vahvat suuntaviivat tekijalle siita,
mitd tyohon pitdisi siséllyttda ja miten asiat olisi esitettava. Tyon tilaajan alussa
antama selked ohjeistus asioista, joita oppaassa tulisi késitelld, séilyi tekijan

mielesséa koko tydn tekemisen ajan.
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Realistisen aikataulun laatiminen osoittautui toteutuneeksi heikkoudeksi.
Alkuperdisen suunnitelman mukaisesti tyon oli tarkoitus valmistua jouluksi 2016,
mutta muun koulutyén vaativuuden ja tekijdn toisaalle suuntautuvien
velvollisuuksien vuoksi tyd valmistui kevadksi 2017. Tekijan perusteellinen
tyotapa oli myos hidas. Opinnédytetyon aiheen rajaamisen vaikeus ja materiaalin
oikea karsiminen vaativat myds oman aikansa, joka myo6s alussa mahdolliseksi

heikkoudeksi arvioitiin.

Arvioidut mahdollisuudet toteutuivat. Sopivaa materiaalia l16ytyi runsaasti. Tyon
tekijd on tyytyvdinen materiaaliin, jonka sai omaisille tuotettua. Myos
tutkimustyon tekemisen oppiminen ja sen monisédikeisyyden ymmartaminen

lisasivat tekijan arvostusta tieteellisiin tutkimuksiin.

Uhaksi arvioitiin tyon alussa se, ettd palveleeko ty6 tilaajan tarpeita ja toiveita ja
ennen kaikkea omaisia. Saadun palautteen perusteella tekija voi olla tyytyvéinen
tyohonséd. Tilaajataho on tyon lukemisen jalkeen ilmaissut tyytyvaisyytensa ja
omainen, joka tyon on jo lukenut, on saanut apua ajatuksiinsa ja toimintaansa

oppaan avulla.
12.4 Oman oppimisen arviointi

Kokonaisuudessa tekija voi todeta, etta projekti on ollut hyddyksi tekijalleen. Se
opetti tekijad etsimddn ja loytdmaan tutkittua tietoa sekd vertailemaan seka
painottamaan eri lahteiden tekstid kriittisesti. Opinndytety® kasvatti tekijaa
ilmaisemaan asioita ammattimaisesti sekd ymmartamaén asioiden yhteydet
toisiinsa laajemmin. Lisdksi tyon edetessd ymmarrys asiasisallon oikeellisuuden
tarkeydesta lisdsi vastuunottamista tuotetusta tekstistd. Tyo ei ollut
koulunmaailmassa opettajalle palautettava tehtdva vaan omaisille tarkoitettu opas.
Muistisairaiden ja siten my6s heiddan omaisten maara tulee lisdantymaan

tulevaisuudessa, joten ty0 oli ajankohtainen.
12.5 Jatkotutkimusideoita

Muistisairaudet omaisen kokemana on laaja kasite ja aiheena sopiva monenlaisiin

jatkotutkimuksiin.  Hyvin monet omaisen eldman osa-alueet jaivat tassa
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tutkimuksessa vield kartoittamatta. Asiaa voisi l&dhestyd haastattelemalla seka

omaisia etta hoitohenkildkuntaa.

Jatkotutkimusaiheeksi sopisi hyvin my6s omaisten mielipiteiden kartoitus
oppaasta? Onko opas ollut heille avuksi ja kuinka opasta voisi kehittda edelleen
enemman heitd palvelevaksi. Mit4 jai sanomatta? Mielenkiintoista olisi myos
tietdd, onko hoitohenkilokunta pyrkinyt hyédyntamaan tata opasta tydssadn

omaisten kanssa ja mitd mieltd he oppaasta ovat?
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Tama tyo on omistettu rakkaalle didilleni,
jonka elamin iloiset purppuravirit
haalistuivat unohduksen aallokossa vain hennoiksi aavistuksiksi.

Tama tyo on myos sinulle,

joka rakkaasi ulottuvilla,

mutta rannalla,

haluat hidnet hadissasi aallokosta pelastaa,

vaikka eldmisi oma kanvas on vield maailmasi vireja vailla.



1 KUN MUISTI SAIRASTUU

Muistisairaudet yleistyvat idn myotd, vaikka vanhuus sindnsa ei ole
muistisairauden syy.

Muistin lisaksi muistisairaus heikentdda myo6s muita aivojen alueita, joissa tietoa
kasitellaan, esimerkiksi naonvaraista hahmottamista, kielellisia toimintoja ja
toiminnanohjausta. Arjessa selviytyminen vaikeutuu, kun omatoimisuus
heikentyy.

Lahes jokaisella muistisairaalla on my0s sairauden jossain vaiheessa muutoksia
kayttaytymisessa. Muutokset totutussa kayttaytymisessa heikentavat seka
muistisairaan etta hanen laheisensa elamanlaatua monesti enemman kuin
kognitiiviset oireet.

Yleisimmat muistisairaudet ovat Alzheimerin tauti (n.70 % kaikista
muistisairaista), vaskulaariset (verisuoniperaiset)kognitiiviset heikentymat (n.
15 %), Lewyn kappale-tauti (n. 15 %) ja otsa-ohimolohkorappeumat (n.5 %).

Suomessa vuonna 2010 vahintaan keskivaikeasta tai vaikeasta
muistisairaudesta karsivia ihmisia oli arviolta reilu 95 000 ja lievaa
muistisairautta sairasti noin 35 000 henkil6a. Vuonna 2020 arviolta noin 130
000 henkiloa sairastaa vahintaan keskivaikeaa muistisairautta.

[akkailla hyvin yleinen muistisairaus on verenkiertosairauden ja Alzheimerin
taudin yhdistelma.

1.1 Kognitiiviset toiminnot

Kognitiiviset toiminnot eli tiedonkasittelytoiminnot ovat ajattelutoimintoja,
jotka liittyvat nadnvaraiseen hahmottamiseen, kielellisiin kykyihin, oppimiseen,
muistamiseen, tarkkaavaisuuden saatelyyn, tahdonalaisiin liikkeisiin ja
monimutkaisempaan paattelyyn eli alyllisiin toimintoihin.

Etenevissa muistisairauksissa kognitiivisten toimintojen asteittainen
heikentyminen johtaa lopulta dementian tasoisiin oireisiin.



1.2 Vaikea dementia

Dementia ei ole erillinen sairaus, vaan oire aivoja vaurioittavasta sairaudesta.

Dementiaan liittyy muistihdirio seka laajempi henkisen toiminnan ja muiden
korkeampien aivotoimintojen heikentyminen henkilon aiempaan tasoon
verrattuna. Naiden toimintojen heikentyminen rajoittaa potilaan itsenaista
ammatillista ja sosiaalista selviytymista.

Potilaan kyky huolehtia itsestddn ja asioistaan heikentyy lopulta niin, ettda han
toistuvasti joutuu turvautumaan toisten ihmisten apuun.

Vaikea dementia madritellaan tilaksi, jossa muistisairaan kognitiivisten
toimintojen vaje on niin suuri, ettd han ei enda tunnista omaistaan ja hanen
kykynsa vuorovaikutukseen on pysyvasti heikentynyt.

Sairastunut tarvitsee silloin jatkuvaa huolenpitoa: han ei hallitse rakkonsa eika
suolensa toimintaa eika pysty kdvelemaan

Vaikean dementian vaihetta omainen ei usein tunnista vaikeaennusteiseksi
tilaksi ja jaljella oleva elinaika arvioidaan yleensa todellista pidemmaksi. Talloin
omaisen on vaikea ymmartaa, miksi hoitotoimenpiteita tassa vaiheessa
rajoitetaan. Omaiselle voi syntya kasitys, etta muistisairaan terveys heikkenee,
koska hoitotoimenpiteistd on luovuttu tai niita ei ole aloitettu. Lahestyvan
kuoleman osuutta sairastuneen heikkenemisessa ei tdysin ymmarreta tai
hyvaksyta.

1.3 Toiminnanohjaus

Toiminnanohjauksella tarkoitetaan henkilon kykya kasitella ja yhdistella
onnistuneesti eri lahteista peraisin olevaa tietoa tietyn tehtavan suorittamiseksi.

Kyky toimia tahdonalaisesti on toiminnanohjauksen hallitseva ominaisuus.
Kaikki dementoivat sairaudet vaikuttavat heikentavasti tahdonalaiseen
toimintaan.

Muistisairaan heikentynyt kyky kontrolloida kdytostaan voi ilmeta yliaktiivisena
reagointina yllykkeisiin, impulsiivisuutena seka vaikeutena hillita itseaan.

Myos itsekeskeisyyttd voi esiintyd; muistisairas ei huomaa omia virheitaan tai
kyKky sosiaaliseen havaitsemiseen on heikentynyt.

Oma-aloitteisuuden heikentyminen voi nakya esimerkiksi tilanteissa, joissa
muistisairas ei itse kykene aloittamaan toimintaa, mutta suoriutuu tehtdvasta
kuitenkin moitteetta toisen kehottamana. Muistisairaille, joilla on vaikeuksia



tiedonkasittelyn ohjauksessa, oppiminen on vaikeaa ja mieleen palauttaminen
tyolastd; muistaminen helpottuu vihjeiden ja tunnistamisen avulla.

1.4 Muistisairauteen liittyva laihtuminen

Muistisairauksiin liittyy laihtumista huolimatta siit4, ettad sairastunut saa
riittavasti ravintoa ja ruokahalu on viela tallella.

Sairastuneen ihmisen luonnollinen kuihtuminen ja ruokahaluttomuus johtavat
usein tahattoman laihtumisen oireyhtymaan eli kakeksia-anoreksiaan.

Muistisairaan anorektinen ulkonako saattaa jarkyttaa omaista ja aiheuttaa
aiheettoman huolestumisen ruuan riittavyydesta. Loppuvaiheen aktiivinen
ravitsemushoito ei paranna sairastuneen elamanlaatua eika se lisaa elinaikaa.

Asia konkretisoituu sanontaan: “Ilhminen ei kuole, koska han ei sy6, vaan han ei
sy0, koska on kuolemassa.”

My06s muistisairaan jatkuva vaeltelu ja kulkeminen kuluttavat energiaa.
Muistisairas saattaa kieltaytya tarjotusta ruuasta, olla levoton ja unohtaa
ruokailla ruokahalun puuttuessa.

Fyysisen toiminnan heikkeneminen voi johtaa kyvyttomyyteen syoda itse,
pureskella ja nielld. Muistisairaan vaikeus niella sylkea, ruokaa tai laakkeita
heikentaa myos hanen mahdollisuuttaan sosiaaliseen vuorovaikutukseen eika
ainoastaan hanen paivittdista ravinnonsaantiaan. Nielemisvaikeuteen liittyy
kiintedsti myos ruuan tai nesteen henkeen vetdmisen riski (aspiraatio), joka voi
aiheuttaa keuhkokuumeen (pneumonia). Yleisin kuolinsyy Alzheimer potilaalla
on aspiraatiokeuhkokuume.



1.5 Hauraus-raihnaus oireyhtyma

Vanhuuden hauraus-raihnaus-oireyhtyma (HRO) eli gerastenia, on erittdin
vahvasti yhteydessa muistitoimintojen heikentymiseen.

Gerastenia ja kognitiivisten toimintojen heikkeneminen yhdistetdan myos
tilanteen synnyttaman stressin aiheuttamiin tulehduksiin. Molempien
oireyhtymien esiintyminen ennustaa vakavia, muistisairaalle haitallisia tilanteita
kuten murtumia, kaatumisia ja jopa kuoleman riskia.

Ihmisen stressin sietokyvyn aleneminen lisda toimintakyvyn heikkenemista ja
erilaisten vajaatoimintojen riskia.

Yhdessa gerastenia ja dementia heikentavat muistisairaan toiminnallista
kapasiteettia, lisadvat laitostumista ja kuolleisuutta.

Gerastenian heikentdaessa muistisairaan toimintakykya palliatiivisen hoidon
merkitys korostuu. Elamanlaadun sailyttaminen on tarkeaa eika
palautumattomassa gerasteniassa ole syyta rasittaa sairastunutta liikaa
esimerkiksi fyysiseen aktiivisuuteen pakottamalla.



2 ALZHEIMERIN TAUTI

Alzheimerin tauti on taudille tyypillisin ja ennustettavin vaihein, hitaasti eteneva
valikoitujen aivoalueiden rappeutumissairaus.

Taudin alkamisen tarkkaa ajankohtaa on usein mahdoton sanoa. On arvioitu,
etta Alzheimerin tautiin liittyva aivojen rappeutuminen alkaa kehittya jo 20-30
vuotta ennen kuin ensimmaiset oireet ilmaantuvat. Yleensa Alzheimerin tauti
diagnosoidaan, kun ensimmaisista oireista on kulunut 2-3 vuotta.

Alzheimerin tautiin liittyvien tyypillisten oireiden tunteminen on tarkeaa, koska
tahan perustuu muistisairaan ja omaisen informointi taudin luonteesta ja
ennustettavuudesta. Tdma auttaa myos mahdollisesti tilaa pahentavia
oheissairauksien tunnistamista ja antaa viitekehyksen odotuksille koskien
hoidon vaikutuksia.

Oireiden tunnistaminen auttaa myos omaista paremmin ymmartamaan elamaa
Alzheimerin tautia sairastavan kanssa.

Siind, milloin oireet alkavat ilmaantua ja kuinka kauan taudin eri vaiheet
kestavat, on yksilollista vaihtelua. Taudin kesto kokonaisuudessaan on noin 12-
15 vuotta.

2.1 Varhainen Alzheimer

Varhaisessa Alzheimerin taudissa muistivaikeudet alkavat lisdantya:
asiakokonaisuuksien mieleen painaminen ja uuden oppiminen vaikeutuvat,
lahimuisti heikkenee ja asioiden unohtaminen lisaantyy.

Mielialan muutokset ilmenevat ahdistuneisuutena ja artyisyytena.
Toimintatapojen muuttuminen ja elaman eri aktiviteeteistda luopuminen
lisdantyy taudin alkuvaiheessa sairastuneen tiedostaessa heikentyneen
muistinsa ja kieltdytyminen vahankin monimutkaisemmista toiminnoista
lisaantyy.

Kaytosoireena saattaa jo sairauden tassa vaiheessa esiintya masentuneisuutta.
Varhaisessa vaiheessa muistisairas tiedostaa selkedsti muistitoimintojensa
muutoksia, sairauden edetessa ja sairaudentunnon heikentyessa han usein
vahattelee ongelmiaan muistamisessa.

Laheiset kuvaavat muistivaikeuksia jatkuvina ja pahentuvina oireina, jotka
aiheuttavat avun tarvetta, muistuttamista ja asioiden tarkistamista.



2.2 Lieva Alzheimer

Lievassa Alzheimerin taudissa asioiden mieleen painaminen ja oppiminen ovat
heikentyneet jo siina maarin, etta siitd on muistisairaalle paivittaista haittaa.

Tutkimustilanteessa tulee useasti esiin ns. paankaantooire: asiaa muistisairaalta
kysyttdessa han kdantaa paansa mukana olevan omaisen puoleen ja odottaa
vastausta hdnelta. Kaytosoireina lisdantyy artyisyys, tunne-elaman latistuminen
ja masennus. My0s epadluuloisuus ja paranoidisuus lisdantyvat jo lievan
Alzheimerin taudinkuvassa.

2.3 Keskivaikea Alzheimer

Keskivaikeassa Alzheimerin taudissa muistisairaan sairaudentunto on selvasti
heikentynyt.

Sairastuneen lahimuisti on jo erittdain heikko. Tama aiheuttaa jatkuvaa
tavaroiden etsimista ja toistuvasti samojen asioiden kyselemista.

Kielellisten vaikeuksien takia tavallisenkin keskustelun seuraaminen tuottaa
vaikeuksia ja aktiivisuus keskusteluun osallistumisessa vahenee.

Vaikeudet ajan ja paikan ymmartamisessa lisdantyvat ja eksymista myos
tutuissa paikoissa esiintyy. Muistisairaalla on hahmottamisvaikeuksia (agnosia)
seka katevyyden vaikeutta (apraksia), minka takia kyky kayttaa valineita
heikkenee eivatka paivittdiset rutiinitoiminnat enda onnistu ilman avustusta.

Muistisairaan persoonallisuus ja sosiaaliset kyvyt ovat viela suhteellisen hyvin
sdilyneet mutta kidytosoireita ilmaantuu koko ajan lisda.

Harhaluuloisuus on yleisinta juuri keskivaikeassa Alzheimerin taudissa. Pelko ja
epavarmuus yksinjaamisestd johtavat omaiseen takertumiseen.

Apatia lisdantyy ja paivat saattavat kulua tuolissa istuskellen, ellei kannustusta
aktiviteettiin jarjesteta.

Edenneessa keskivaikeassa Alzheimerin taudissa sairastunut ei enaa pysty
asumaan yksin kotona, vaan tarvitsee valvontaa suurin piirtein saman verran
kuin 5-7 -vuotias lapsi.

Taudin lahestyessa Alzheimerin taudin vaikeaa vaihetta kiavelyn epavarmuus ja
tasapainoheijasteiden heikentyminen lisdavat kaatumisvaaraa.
Extrapyramidaalioireita eli jahmeyttd, hitautta ja kasvojen ilmeettomyytta
ilmaantuu. Myo6s paratoniaa eli raajan refleksin omaisesti syntyvan jahmeyden ja
liikkkeen vastustusta on havaittavissa.
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2.4 Vaikea Alzheimer

Vaikeassa Alzheimerin taudissa muisti toimii vain satunnaisesti, puheen
tuottaminen ja ymmartaminen ovat sattumanvaraisia kielellisten vaikeuksien
takia. Myos keskittymiskyky, orientaatio, hahmottaminen ja katevyys ovat
vakavasti hairiintyneet.

Lahes kaikilla muistisairailla esiintyy kdytdsoireita ja apatiaa todetaan yli 90 %
potilaista.

Sairastunutta on kaikissa perustoiminnoissa ohjattava ja autettava. Avun tarve
on samanlainen kuin 2-4-vuotiaalla lapsella.

Primaariheijasteet (esim. tarttumisrefleksi) tulevat esiin, minka vuoksi
sairastunut tarrautuu esimerkiksi kaiteisiin eika pysty padastamaan irti.
Alzheimerin taudin loppuvaiheessa muistisairas kayttaa vain harvoja ilmaisuja,
hanen raajansa ovat jaykistyneet, hdn on menettanyt kykynsa kavella ja syoda
itse ja han on pidatyskyvyton.
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2.5 Alzheimerin taudin oireenmukainen ladkehoito

Alzheimerin taudin oireenmukainen ladkehoito perustuu
asetyylikoliiniesteraasin (AKE) estdjiin.

Kun Alzheimerin taudin diagnoosi on selvitetty, AKE-hoito tulisi aloittaa
mahdollisimman pian. Hyvin suuri merkitys taudin etenemisen hidastamiseen
on varhaisella diagnoosilla ja ladkehoidon valittomalla aloittamisella.
AKE-estdjien, Exelonin (rivastigmiini), Reminylin (galantamiini) ja Ariceptin
(donepetsiili) on todettu tehoavan Alzheimerin taudin kaikkiin vaiheisiin taudin
etenemisen hidastajana, joten jotakin naista kolmesta suositellaan varhaisen ja
lievan Alzheimerin taudin ensisijaiseksi ladkehoidoksi.

Kolinenerginen ladkehoito lievittda kognitiivisia oireita, kdytosoireita ja sdilyttda
muistisairaan arjen toimintakykya ja ndin ollen vihentaa omaisen taakkaa.
Keskivaikean ja vaikean Alzheimerin taudin hoitoon suositellaan yhtaaikaisesti
Ebixaa (memantiini) ja AKE-estdjia.

Niin muistisairaalle kuin omaiselle on kerrottava realistisesti, millaista
hoitovastetta laakehoidolle odotetaan.

Alzheimerin taudin lievadssa vaiheessa on realistista odottaa tilan vakiintumista
tai oireiden etenemisen hidastumista.

Keskivaikeassa vaiheessa laakehoidolla pyritddan omatoimisuuden
sailyttamiseen tai kohentumiseen (aktiivisuus, vireys, keskittyminen,
aloitteellisuus) ja arkitoimien parempaan sujumiseen.

Taudin vaikeassa vaiheessa kaytosoireiden helpottuminen ja mahdollisen
omatoimisuuden sailyttiminen ovat ladkehoidon realistisia tavoitteita.
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3 OMAISEN OIKEUDET

Omaisella on oikeus tietda laheisensa sairauden nimi ja sen luonne, kun
sairastunut antanut siihen suostumuksensa.

Omaisella on myo6s oikeus saada tietoa potilasjarjestoistd, tukipalveluista ja
dementianeuvonnasta sairauden luonteen selvittamiseksi ja saadakseen
kysymyksiinsa vastauksia.

Omaisella on oikeus saada tietoa niin ladkkeettomasta kuin ladkkeellisesta
hoitomuodoista selviytyakseen muistisairasta hoitavan roolista.

Myo6s muistisairaan toimintakyvyn tukemiseen laaditut hoito- ja
palvelusuunnitelma sekd mahdollinen kuntoutussuunnitelma auttavat omaista
selkeyttamaan ajatuksiaan hoidon sisallosta.

Omaisen kannalta on tarkeaa pitaa yhteytta eri toimijoihin alalla, kuten
kuntoutusohjaajaan, dementiahoitajaan, muistihoitajaan ja mahdollisiin
paikallisiin potilasyhdistyksiin sairastuneen oman laakarin ohella saadakseen
vastauksia kysymyksiin ja eheytta hoitoketjuun.

Jokaisen omaisen oikeus ja velvollisuus on pitaa huolta myos itsestaan.

Omaisen tulee saada ilmaista ja tuntea omia tunteitaan.

Omaisella on oikeus pelon, vasymykseen ja ahdistukseen tunteisiin kuin myos
toisen ihmisen laheisyyteen. Omaisen rooliin kuuluva jatkuvan vahvuuden ja
jaksamisen edellytys aiheuttaa monesti omien tunteiden torjumista ja henkista
vasymista. Liiallisella sitoutumisella muistisairaaseen omainen voi
huomaamattaan laiminly6da muita lahimmaisidan ja vahingoittaa nain eniten
itseaan.

Omaisen oman hoidon tarve tulee aina ottaa huomioon. Omaisen
terveydentilasta on huolehdittava saannollisesti. On tarkeaa vapautua omaistaan
hoitavan roolista aika ajoin harrastustoiminnan tai toimivan ystavapiirin avulla
muun virkistystoiminnan piiriin.
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4  MUISTISAIRAAN OMAISEN KUORMITTUNEISUUS

Tieto parantumattomasta sairaudesta ja sen etenemisesta aiheuttaa varsinkin
alkuvaiheessa surureaktion. Vuosien kuluessa surun tunne voi heikentya, siirtya
taka-alalle mutta aktivoituu uudelleen sairauden edetessa vaikeampaan
vaiheeseen.

Katkeroidutaan elaman kaanteen vaihtoehdottomuudelle, koetaan syyllisyyden
tunteita ja syyllistetdan, kadutaan tekematta jattamisia ja kaivataan menneits,
hyvia yhteisia vuosia.

Omaisella on usein tarve kasitelld surun ja menettdmisen tunteita avoimesti heti
muistisairauden diagnoosin varmistuttua. Valittdman tuen tarve kuitenkin
ohitetaan usein ymmarryksen puutteessa. Sosiaalinen ymparisto ei useinkaan
ymmarra sairauden etenemisen vakavuutta. Talloin omainen jaa usein ilman
ympadriston lupaa suruun tai tarvittavaa tukea

Muistipotilaan sairauteen liittyvat kaytoshairiot, heikentynyt elaméanlaatu,
toimintakyvyn rappeutuminen seka muistipotilaan riippuvuus hoitajastaan
ennakoivat omaisen suurta kuormittumista.

Omaisen kuormittuneisuuden tunteeseen liittyy usein omaisen kokema oman
elamansa ja ajan heikko hallittavuus, masennus ja epaonnistumisen pelko
muistipotilaan hoidossa.

Kykenemattdmyys ymmartaa padstaa irti kokonaishoitovastuusta muistisairaan
siirtyessa laitoshoitoon seka kykenemattémyys suoda itselleen oikeus omaan
itsendiseen elamaan seka samaan aikaan koettu syyllisyyden tunne
muistisairaan jattamisesta toisten hoidettavaksi lisddvat omaisen
kuormittuneisuutta.

Omaisen kokemaa kuormittuneisuutta lisdd myos epavarmuus taloudellisesta
selviytymisesta. Omainen voi joutua esimerkiksi vihentamaan tyopanostaan
ansiotyossa muistisairaan hoidon jarjestamiseksi. My0s muistisairaan tyosta
poisjadmisen aiheuttama aukko talouden tuloihin lisdd omaisen
kuormittuneisuutta.

Omaisella saattaa olla myos perheen muita jasenia kohtaan velvoitteita, jotka
lisaavat omaisen kokemaa kuormittuneisuutta. Hoitaessaan naita velvoitteita
toisaalla, omainen kokee samaan aikaan syyllisyytta siitd, ettd muistisairas jaa
talla valin vahemmalle huomiolla.
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Muistisairaan alati heikkenevan terveydentilan seuraaminen pistda omaisen
hyvinvoinnin ja jaksamisen koetukselle.

Henkista kuormittumista lisaa se, etta muistisairas ei enaa taudin edetessa
tunnista omaista ja tuntuu muuttuvan toiseksi ihmiseksi. Toisaalta omainen voi
myo0s ajan myota tottua tilanteeseen tai hiljalleen erkaantua tunnetasolla
muistisairaasta lahimmaisesta. Tallaiset tunteet aiheuttavat omaisessa paljon
syyllisyyden tuntoja, stressia ja yksinaisyytta.
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5 MUISTISAIRAAN KOHTAAMINEN

Silloin kun muistisairas ei omaista enda tunnista, omainen voi kokea tapaamiset
muistisairaan kanssa hyodyttomiksi joskus jopa ahdistaviksi (Rantasalo 2016).

Suomalainen TunteVa® -toimintamalli pohjautuu amerikkalaisen Naomi Feilin
(1932-) kehittamaan validaatiomenetelmaan.

Naomi Feilin teorian takana on ajatus, jonka mukaan tosiasioiden tarjoaminen
muistisairaalla ei ole tarkoituksenmukaista, etenkiin sairauden alkuvaiheen
jalkeen.

Feilin menetelma perustuukin ajatukselle, ettd muistisairaan tunteet ja
kokemukset nykyhetken todellisuudesta ovat sellaisenaan tarkeimpia
tunnetiloja. Kun muistisairasta autetaan sopivalla tavalla juuri siina hetkessa,
tasta tunnetilasta voi muodostua kokemus, joka tukee hanen identiteettiaan,
itsetuntoaan ja hyvinvointiaan.

Aistitoimintojen heiketessa ympariston tarjoamien virikkeiden
vastaanottaminen vahenee, jolloin tuttua tunnetta huokuvat aistimielikuvat
saavat muistisairaan ihmisen eldmassa suuren merkityksen.

Muistisairaan tunnemuisti herkistyy esimerkiksi tutun henkilon pelkasta
lasndolosta tai tutusta suolaisen meren tuoksun aistimisesta. Talloin
vuorovaikutuksen laatu on tarkeampaa kuin virikkeiden maara.
Lamminhenkinen, levollinen tapaaminen ilman sanojakin tuottaa muistisairaalle
arvokkuuden kokemuksen juuri silla hetkella, vaikka hdn ei tapaamista ja
vierailijaa jalkikateen muistaisikaan.

Hyvan olon tuottaminen puhumalla ja kosketuksin, tutun laulun hyraileminen,
viriketapahtuman sen hetken ilon tarjoaminen, retki luontoon omaisen kanssa
tai vierailu muistisairaan kotona, on hyvaa hoitoa yhta hyvin kuin perustarpeista
ja hoidosta huolehtiminenkin.
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6 OMAISEN ROOLI MUISTISAIRAAN TULKKINA JA PAATOKSEN
TEKIJANA

Sairauden myohemmissa vaiheissa muistisairaalle tulee vaikeuksia hoitoon
liittyvien paatosten teossa ja han tarvitsee omaa etujaan ajavaa osapuolta
avukseen. Sairastuneen toiveiden ja autonomian kunnioittaminen, hoidoista
pidattaytyminen tai kieltdytyminen ja ladkkeiden kdytosta paattaminen jaa
usein omaisen paatosten varaan.

Perheenjasenten valiset erimielisyydet hoidosta, sosiaaliset tekijit, uskonto ja
eri kulttuureihin liittyvat tavat seka ymmarryksen puute muistisairaudesta
kuolemaan johtavana tautina seka pelot itse kuolemaa kohtaan voivat aiheuttaa
esteitd pitkille edennytta muistisairautta sairastavan asianmukaisen hoidon
toteuttamiselle.

Omaiselle ei useinkaan ole kokemusta kuolevan hoidosta ja muistisairaan
omainen joutuu usein tekemaan vaikeitakin paatoksia muistisairaan hoitoon
liittyen ja kokemaan epavarmuutta, ristiriitoja ja syyllisyyttakin paatoksistaan.
Nakemyserot paatoksentekoa, edunvalvontaa ja hoitotahtoa koskevissa asioissa
ovat yleisia seka perheenjdsenten etta perheen ja hoitohenkilokunnan valilla.
Tama voi johtaa pitkittyneisiin ja epatarkoituksenmukaisiin hoitoihin.

Usein omainen on huolissaan muistisairaan joutuessa karsimaan
epamiellyttavista taudin oireista ja toivoo laheiselleen mahdollisimman vahan
karsimysta ja kipuja. Omaisella tulee olla mahdollisuus kayttda mahdollisimman
monenlaisia tiedonlahteita paatéstensa tueksi.

Omaisen yhteiseen paitoksentekoon tuoma tieto laheisensa ja omasta
elamanhistoriasta, toiveista ja arvoista on paatoksentekoprosessissa tarkeaa
yhdistda omaisen laheisen sairaudesta, hoitovaihtoehdoista ja eldamanlaadusta
vastaanottaman tiedon kanssa.

Omainen tarvitsee usein tukea voidakseen tehda paatoksia, joissa otetaan
huomioon seka muistisairaan elamdnarvot ja toiveet, etta paras hoidon tulos.

6.1 Hoitosuunnitelma

Mahdollisimman pian muistisairausdiagnoosin varmistuttua tulisi aloittaa
sairauden loppuvaiheessa toteutettavan hoidon suunnittelu.
Hoitosuunnitelmasta tulee kidyda ilmi hoidon tavoite, keinot ja rajaukset,
seuranta. Hoitosuunnitelman paivitys olisi tapahduttava saannollisesti.
Hoidosta vastaava laakari maarittelee hoidon tason ja laatii hoitosuunnitelman
yhdessa potilaan ja hanen laheistensa kanssa (advance care planning, ACP).
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Tarkoituksenmukaiselle, laakarin konsultoimalla, etukidteen suunnitellulla ja
kirjatulla hoitosuunnitelmalla voidaan valttaa epatarkoituksenmukaisia ja
pitkittyneita hoitoja.

Etukateen laadittavasta hoitosuunnitelmasta pitaisi pystya lukemaan seka
muistisairaan hoitoa koskevat suuntaviivat, ettd hanen perheessaan vallitsevat
arvot, toiveet ja uskomukset silloinkin, kun potilas ei enaa itse pysty tahtoaan
ilmaisemaan.

Myd6s mahdollisista hoitotoimenpiteista kieltdytyminen tulisi kdyda ilmi
hoitotahdosta. Tallin potilasta on mahdollisuuksien mukaan hoidettava muilla
ladketieteellisesti hyvaksytyilla tavoilla.

6.2 Hoitotahto

Muistisairaan tahdonilmaisu tulevasta hoidosta eli hoitotahto, on aina otettava
huomioon hoitosuunnitelmassa.

Hoitotahtolomakkeeseen voidaan kirjata henkilon toiveita annettavan hoidon ja
hoivan sisallosta. Hoitotahtolomakkeelle sairastunut voi kirjata toiveita omien
elamanarvojen mukaisista asioita, kuten mista musiikista pitaa, haluaako
osallistua uskonnollisiin tilaisuuksiin tai milld tavalla haluaa esimerkiksi
ulkondostaan pidettiavan huolta.

6.3 Hoitolinjaus

Hoitolinjaus eli hoidon ensisijainen tavoite maaritelladn sen mukaan, mihin
sairauden hoidolla pyritdan. Kroonisen sairauden kohdalla tavoitteena on
yleensa sairauden kulun hidastaminen ja komplikaatioiden ehkaisy.

Linjausten tarkoituksena on mahdollistaa sairastuneelle lddaketieteellisesti
perusteltu, hdnen arvojensa ja toiveidensa mukainen, paras mahdollinen hoito.

On kuitenkin pohdittava, millaisia hyotyja tehtavalla toimenpiteella tai hoidolla
voidaan saavuttaa ja peilattava riskeja saavutettaviin hyotyihin. Laakari ei
my0skaan voi antaa laaketieteellisesti perusteetonta hoitoa sairastuneen tai
omaisen vaatimuksesta. Omaisella ei puolestaan ole oikeutta kieltda
valttamatonta hoitoa.

Paatokset hoidon periaatteista on tehtava ajoissa yhdessa muistisairaan kanssa
tai, jos se ei ole mahdollista, hdnen omaisensa kanssa. Hoitokeskustelujen sisalto
ja paatokset on tarkeaa kirjata sairaskertomukseen.

Lahestyvan kuoleman oireet ovat usein omaiselle outoja ja tuntemattomia.
Hengityksen rohina ja vaikeus, levottomuus, vaikeudet nielemisessa ja
syomisessa,
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tahaton laihtuminen, kuumeilu ja tajunnan hamartyminen ovat oireita, joista on
syyta keskustella omaisen kanssa ymmarryksen lisidamiseksi ja vaarinkasitysten
valttamiseksi.

On myo6s huomattava, ettd sairastuneen ja omaisen nakemykset voivat
pohjautua my0s vaaraan tietoon, disinformaatioon, jota nykyisin on runsaasti
saatavilla. Vaara tieto on pyrittava korjaamaan ennen hoitopaatésten tekoa.

Kun omaisella on oikeaa tietoa loppuvaiheen sairaudenkulusta ja jaljella olevan
elinajan pituudesta, muistisairas altistuu harvemmin rasittaviin ja hyodyltaan
kyseenalaisiin toimenpiteisiin. Onnistunut, ajoissa tehty hoitolinjaus ja
sairauden etenemisen ennuste eivat lisda muistisairaan eikd omaisen
ahdistuneisuutta vaan avaavat mahdollisuuden sairastuneen toiveet
huomioonottavaan hoitoon ja loppueldman jarjestelyihin.

6.4 Hoidon rajaus

Hoitolinja on syyta erottaa hoidon rajauksesta. Hoidon rajauksella ilmaistaan
mista hoidollisista toimenpiteista on pidattaydyttava. Paatos elvyttamatta
jattamisesta (Do Not Resuscitate = DNR tai Sallitaan Luonnollinen Kuolema=
SLK) on yleisin tarkeista loppuelamaa koskevista paatoksista. Potilaan sairaudet
arvioidaan tdlloin niin vaikeiksi, etta hdnen tilansa ei palautuisi esimerkiksi
sydanpysahdyksen elvyttamisesta tai elvytyksen tuottama hyoty olisi olematon
haittojen ja kdrsimyksen lisdamisen rinnalla.

Paatos pidattaytya elvytyksesta tai tehohoidosta ei kuitenkaan merkitse hoidon
huononemista tai lopettamista, vaan huomion siirtdmista potilaan hyvinvointiin.
DNR ei siis tarkoita saattohoitoon siirtymista. Siirtyminen saattohoitoon on
potilaslain mukaan erillinen hoitopaatos.

6.5 Palliatiivinen hoito

Palliatiivinen hoito tarkoittaa parantumattomasti sairaan kokonaisvaltaista,
oireita lievittavaa hoitoa siind vaiheessa, kun parantavia hoitoja ei enaa ole.
Palliatiiviseen hoidon vaiheeseen siirrytaan muistisairaan sairauden edetessa
vaikeaan dementiaan.

Hoidon tavoitteena on sairastuneen kiarsimyksen lieventaminen ja
mahdollisimman hyva elaman laatu muistaen, ettd myos kuolema on eldmaan
kuuluva tapahtuma.

Vaikeasti dementoituneen muistisairaan palliatiivinen hoito ei merkitse
hoitamatta jattamista tai eutanasiaa. Palliatiivista hoitojaksoa seuraa
saattohoidon aika. Se ajoittuu sairastuneen viimeisiin viikkoihin tai paiviin
ennen kuolemaa.
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7 OMAISEN HUOLENAIHEET KODIN ULKOPUOLISEEN HOITOON
LIITTYEN

Muistisairasta vield kotona hoidettaessa on usein tarvetta myds kotihoitoa
taydentdviin hoitojaksoihin, jotka usein ovat maaraajoin toistuvia, kodin
ulkopuolelle sijoittuvia hoitojaksoja.

Naihin kodin ulkopuolisiin hoitojaksoihin lahteminen voi muistisairaasta tuntua
epamieluisalta ja usein hoitojaksoon liittyykin sairastuneen muutosvastarintaa.
Tama vastarinta puolestaan vahvistaa omaisen syyllisyyden tunnetta ja omainen
saattaa jopa luopua kodin ulkopuolisista hoitojaksoista, jotta muistisairaan
mieliala sailyisi ennallaan.

Seka sairastunut ettd omainen jannittavat muistisairaan lopullista muuttoa
hoitokotiin. Toisinaan omainen pitkittaakin sairastuneen kodin ulkopuoliseen
hoitoon siirtymista viimeiseen saakka, oman terveytensakin uhalla.

Omaisen tyypilliset huolenaiheet pysyvasti kodin ulkopuoliseen hoitoon
muuttavan muistisairaan kohdalla liittyvat muistisairaan kunnon
heikkenemiseen. Pelatdan painehaavojen syntymista, inkontinenssisuojien
vaihtovalien vahaisyytta, ruokailuhetkien kiireellisyytta, riittamatonta
nesteensaantia seka asukkaan kaltoin kohtelua. Usein ndma pelot saavat alkunsa
tiedotusvalineiden tarjoamista valitettavista adriesimerkeista.

Muistisairaan rajoittunut toimintakyky johtaa monesti yhteisollisen tekemisen,
virkistyksen ja ulkoilun rajallisiin mahdollisuuksiin ja muistisairaan
mahdollisesti kokema yksindisyys ja passivoituminen huolestuttavat omaista.
My6s tapaturmien mahdollisuus, hoitoympariston tarkoituksenmukaisuus ja
turvallisuuskysymykset huolestuttavat omaisia.

Omaishoitajan roolista voi olla vaikea irrottautua. Vaatimukset loputtomasta
jaksamisesta kumpuavat niin omaisesta itsestdaan kuin perheen ja suvun muilta
jasenilta. Odotukset omaisen jaksamiselle ovat usein kohtuuttomat ja omien
voimavarojensa ja auttamisen keinojen loppumisen tunnustaminen ei ole
helppoa.

Ratkaisemattomat erimielisyydet sairastuneen kanssa kuin myos mahdolliset
ristiriidat muiden sukulaisten kanssa muistisairaan laitoshoitopaikasta voivat
lisata omaisen kokemaa stressia ja syyllisyyden tunnetta etenkin aviopuolisoille,
jotka ovat sijoittaneet puolisonsa laitoshoitoon.

Omaisten kokema masennus ja ahdistus voivat muistisairaan laitoshoitoon
siirtymisen jalkeen olla taysin samalla tasolla kuin sairaan kotona asuessa.
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Omainen voi myos kokea, ettd hanet on kokonaan syrjaytetty muistisairaan
arjesta tdman laitoshoitoon siirryttya ja kokee elamansa tyhjdksi ja yksindiseksi.
Usein tdssa luopumisen vaiheessa my0s omainen itse sairastuu.

Vaikka omainen kokee muistisairaan kanssa hyvia ja arvokkaita hetkia, myos
surullisia, vihaisia, pettyneita ja epdtoivoisiakin tunteita tulee ja omainen saattaa
kokea hapeaa ja syyllisyytta niiden vuoksi. Elama voi tuntua varsin raskaalta,
kun karsivallisyys ja sietokyky joutuvat taudin edetessa jatkuvasti koetukselle.
Hallitsematon tilanne voi johtaa muistisairaan moittimiseen, syyllistamiseen ja
jopa kaltoin kohteluun.

Omaisen masennus nopeuttaa muistisairaan pitkaaikaishoitoon siirtymista.
Omainen, joka tuntee olevansa tyytymaton elamaansa, tekee siirtamispaatoksen
todenndkoisesti nopeammin kuin omainen, joka on tyytyvainen omaan
elamdansa. Omaisen masennus on monesti yhteydessa muistisairaan oireiden
kuormittavuuden kanssa. Omaisen masennus lievittyy monesti muistisairaan
oireiden kuormittavuuden lieventyessa.

Omaisten pelko muistisairauden mukanaan tuomasta yksindisyydesta ja
lahimmaisesta luopumisesta huolestuttaa ja heikentaa heidan elaméanlaatua.
Omaisen hyvaan elamanlaatuun vaikuttaa vahvasti muistisairaan senhetkinen
hyva terveys ja saatu apu muistisairaan hoitamisessa. Muistisairaan hyva
terveys koetaan vahvimmaksi tekijaksi edesauttamaan myo6s omaisen hyvaa
elamanlaatua.

Omaisen saamien tukipalvelujen niukkuus ja riittimattomyys ovat merkittavia
pitkdaikaishoitoon siirtymista edistavia tekijoita. Tutkimusten mukaan ne
muistisairaat, joiden omaiselle tarjottiin apua ja tukea, asuivat kotona
pidempaan kuin ne muistisairaat, joiden omaiselle ei lisatukea sairauden aikana
tarjottu.
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8 TAVALLISIMMAT OMAISTA ASKARRUTTAVAT
HOITOPAATOKSET

Viimeisen 3-6 elinkuukauden aikana tavallisimmat hoitoratkaisut koskevat
infektioiden, etenkin keuhkokuumeen, sydmisongelmien ja kivun hoitoa seka
tarkoituksenmukaisen hoitopaikan valintaa.

Monesti syomisongelmat ja infektiot ovat merkkeja lahestyvasta kuolemasta
eivatka huonon hoidon merkkeja.

Muita kuolemanriskia lisdavia tekijoita ovat miessukupuoli, korkea ika
pidatyskyvyttomyys, tdydellinen toimintakyvyn puute, vireystilan lasku seka
painonlasku.

8.1 Keuhkokuume

Keuhkokuumeeseen sairastuu vaikeasti dementoituneista noin 41 % elamansa
viimeisten elinkuukausien aikana. Antibiootit ovat keuhkokuumeen yleinen
hoitomuoto.

Antibiootin antotapa, suun kautta tai suonensisaisesti, ei vaikuta hoitotulokseen.
Antibiootein hoidetuilla muistisairailla on haittaavia oireita merkittavasti
enemman kuin niill3, joita ei antibiootein ole hoidettu.

Antibioottihoitoon voi liittya kipuja, hengenahdistusta, masennusta, pelkoa,
levottomuutta, ahdistusta, ihovaurioita ja hoitotapahtumien vastustusta.
Keuhkokuumeen hoito antibiooteilla pidentaa sairastuneen elinaikaa noin 9
kuukaudella. Antibioottihoidosta pidattaytymista ja oireenmukaiseen hoitoon
keskittymista tulisi harkita silloin, kun muistisairaan hyva olo on tarkeampi
tekija kuin elinajan pidentyminen.

8.2 Sybmisongelma

Syomisongelmiksi katsotaan sairastuneen vastustelu ja valinpitamattomyys
syotdessa, vaikeudet pureskella ja nielld, ruokahaluttomuus ja aspirointi.
Ongelmista seuraa yleensa tahatonta laihtumista ja elimiston kuivumista. Myos
muut sairaudet ja ladkitykset voivat aiheuttaa ongelmia syémisen
onnistumisessa.

Suun kautta tapahtuva ruuan ja nesteen saanti voidaan osittain korvata
nendmahaletkun tai ihon lapi gastrostooman (PEG) avulla.

Letkuruokinnan hyotya selvittavissa seurantatutkimuksissa kuitenkin todetaan,
ettd letkuruokintaa saaneiden elinika ei pidentynyt, aspiraatioriski ei
vahentynyt eika toimintakyky korjaantunut muihin, suun kautta ravintoa
saaneisiin muistisairaisiin verrattuna.
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Elamanlaatu tai ravitsemustilanne eivat mydskaan parantuneet letkuruokinnan
ansiosta.

Usein omainen mieltaa letkuruokinnan hyvaksi hoitomuodoksi nalkiintymisen ja
kuivumisen ennaltaehkaisemiseksi. Kognitiivisesti hyvakuntoisella sairauden
hoito sujuu kuitenkin hyvin ilman nesteytysta ja letkuruokintaa. Vaikeasti
dementoituneen lopetettua syomisen tilanteeseen voi liittya kipua,
levottomuutta ja kuivumisenmerkkeja ja tilannetta tulee hoitaa ladkkeilla. Oireet
kuitenkin vahenevat nopeasti, etenkin muistisairailla, joiden kuolin prosessi on
jo kdynnistynyt.

Nama seikat ohjaavat luopumaan vaikeasti dementoituneen keinotekoisesta
nesteytyksesta unohtamatta kuitenkaan oireenmukaista hoitoa.

Nesteenannon ensisijainen reitti on suun kautta. Kun suun kautta annettava
nesteytys ei onnistuy, tilanteeseen liittyy monia eettisidakin ongelmia. Muistisairas
itse ja omainen suhtautuvat suonensisdiseen nesteytykseen yleensa
myoOnteisesti, vaikka eivat aina ymmarra sen merkitysta ja siihen liittyvia riskeja
ja epaselvaa vaikutusta sairastuneen hyvinvointiin.

Useiden tutkimusten mukaan liialliseen nesteytykseen voi liittya turvotusta,
nesteen keradntymista vatsaonteloon (askites) seka keuhkoihin (pleuraneste).
Virtsan eritys, vuoteen kastelu ja tdsta johtuva katetroinnin tarve lisdantyy,
infektioiden riski lisdantyy ja sairastuneen vointi heikkenee.

Sekd muistisairaan ettd omaisen tulee tietda, etta kun ladkkeita annetaan
suonensisdisesti, voidaan toimenpiteen haastavuuden vuoksi joutua
turvautumaan kdden sitomiseen. Pinnalliset tulehdukset ja paikalliset
turvotukset aiheuttavat myos muistisairaalle usein tarpeetonta karsimysta.

Silloin kun muistisairaan odotettu elinikdennuste on kohtuullisen pitka, on
perusteltuna turvautua yleisiin nestehoito-ohjelmiin. Jos sairastunut oksentaa
tai nieleminen tuottaa vaikeuksia, suonensisdista nestehoitoa harkitaan vajeen
ja menetysten korvaamiseksi sekd energian saannin ja elektrolyyttitasapainon
huolehtimiseksi.
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8.3 Kipu

Dementoituneen muistisairaan kipua voi olla vaikea tunnistaa.

Kivun merKkitys varoittavana oireena vihenee ian myota. Esimerkiksi
keskivaikean vaiheen ohittaneen Alzheimeriin sairastuneen kohdalla on havaittu
lahes taydellista valinpitamattomyytta kipuun

Pitkaaikaisen kivun tiedetdan hoitamattomana johtavan syomisongelmiin,
liikuntakyvyn menetykseen ja masennukseen. Pahimmillaan tunnistamaton kipu
voi kdytosoirein johtaa virhetulkintoihin ja rauhoittavien tai psykoosiladkkeiden
epaasialliseen kayttoon.

8.4 Loppuvaiheen hoitopaikka

Kaatumiset, infektioepailyt ja syottoletkun komplikaatiot ovat tavallisimpia
paivystyskaynnin syita.

Sairaalasiirto ja uusi tuntematon hoitopaikka rasittavat dementoitunutta ja
voivat altistaa sekavuudelle sekd epatarkoituksenmukaisiin elaman
loppuvaiheen hoitoihin. Hyédyltdaan kyseenalaisten sairaalasiirtojen
vaheneminen nakyy parempana oireenmukaisena hoitona. Siirto sairaalaan voi
kuitenkin olla tarpeen, jos tavoitellaan sellaisen oireen lievityst3, jota
hoitopaikassa ei voida toteuttaa.
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9 YHTEISTYO PITKAAIKAISHOITOLAITOKSEN KANSSA

Omainen itse arvostaa rooliaan paatoksenteossa ja haluaa yleensa sailyttaa
taman roolin myos kodin ulkopuolisen hoidon aikana. Hoitohenkil6kunnan,
etenkin ladkdreiden kanssa neuvottelu tukee ja auttaa omaista hoitopaatésten
teossa. Hoitohenkilokunta taas tarvitsee tukea siihen, ettd he osaavat auttaa
omaista osallistumaan paatosten tekoon.

Kaikki omaiset eivat kuitenkaan halua osallistua paatoksentekoon ja
henkilokunnan tulee varmistua siitd omaisen kanssa keskustellen.

Monet muistisairaat siirtyvat tehostetun palveluasumisen piiriin
omaishoitoperheisti. Ndissa perheissa on arvokasta tietoa ja taitoa
muistisairaan arkielamaa aikaisemmin helpottaneista kdytannoista. Taman
tiedon siirtyminen osaksi asukkaan hoitoymparistoa on tarkeaa. Tassa
tehtavassa omainen on tarkea linkki kodin ja kodin ulkopuolisen hoidon valilla.
Omainen vierailee laitoksessa, joskus useitakin kertoja paivassa, voidakseen
osallistua kdytannossa laheisensa hoitamiseen ja pdivan aktiviteetteihin.

Omaisen osallistuminen pitkdaikaishoitolaitoksessa muistisairaan elamaan ja
hoitamiseen on osoitettu hyodyttdvan niin muistisairasta, omaista kuin
hoitohenkilokuntaakin. Ruokailussa, peseytymisessa, pukeutumisessa, hiusten ja
ihon hoidossa tai potilaalle lukemisessa toistuvat rutiininomaisesti asiat, jotka
edesauttavat muistisairaassa tutun turvallisuuden tunteen jatkumista myos
kodin ulkopuoliseen hoitoon siirtymisen jalkeen. Omainen on aina tarkea
asiantuntija muistisairasta hoidettaessa.

Yhteistyd omaisten ja hoitohenkilokunnan valilla on ehdottoman tarkeata, koska
muistisairas ei itse aina kykene kognitiivisten heikentymien vuoksi kertomaan
tarpeistaan, huolistaan tai mieltymyksistaan hoitohenkil6kunnalle, kun taas
omainen on monissa hoitoon ja muistisairaan kaytokseen liittyvissa asioissa
asiantuntija.

Parhaimmillaan potilas, omainen ja ammattilaiset toimivat yhdessa potilaan
hyvaksi. Tallainen yhteisty6 vaikuttaa positiivisesti muistisairaan henkil6n
hoitotuloksiin sekd luo hyvan pohjan muistisairaan itsemaaraamisoikeutta
kunnioittavaan paatoksentekoon.
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Asioiden tapahtuminen kuitenkin eri tavalla kuin kotioloissa, saattaa synnyttaa
omaisessa vastustusta ja huolto muistisairaan sopeutumisesta. Omaisen
puuttuminen hoitohenkilokunnan tekemisiin voi synnyttaa ristiriitaisia
tilanteita ja aiheuttaa hoitotilanteeseen kitkaa.

Se, ettd omainen voivat kokea aina olevansa tervetullut potilaan luo on tarkeaa.
Usein muistisairaan omainen tarvitsee tukea ja hyvaksyntaa tahan
henkilokunnalta. Omainen kokee hoitohenkilokunnan tervehtimisen,
kuulumisien vaihtamisen, hoitajien lasndolon seka ystavallisyyden tarkeaksi
voimia antavaksi kohtaantumiseksi. Tutuksi tuleminen ja vapautuneen
ilmapiirin luominen johtaa kitkattomaan vuorovaikutukseen, jossa spontaanisti
asioista keskusteleminen on sallittua ja helppoa.

Tehokas viestinta eri toimijoiden valilla mahdollistaa omaisen ja
pitkdaikaishoidossa olevan muistisairaan henkilon toiveiden esille tulemiseen.
Tiedonvaihtoa tarvitaan hoitotoimenpiteistd, hoitovaihtoehdoista, taudin
ennusteesta ja muistisairauden kehittymisen etenemisesta. Jarjestelyja, jotka
edesauttavat omaisen osallistumista tiedon valittymiseen ja hoidon kannalta
keskeisten paatosten tekoon tulee mieltaa tarkeaksi osaksi asianmukaista ja
korkealaatuista hoitoa ja velvollisuuseettisen moraalikasityksen toteuttajaksi.
Omaiselle jarjestettava taudin etenemista ja oireiden ymmartamista lisdava
koulutus on muistisairaan perheenjasenille hyodyllinen.

9.1 Laitoshoitoon siirtyminen

Muistisairaan pitkdaikaishoitoon siirtymisen todelliset syyt ovat usein akillisia ja
ennalta arvaamattomien tilanteiden aiheuttamia, kuten muistisairaan
kaatumiset, luun murtumat ja sairaalasta kotiutumisen epaonnistuminen.
Harhailu on yleisin omaisen kuvaama riskitekija, etta todellinen syy
pitkdaikaishoitoon siirtymiselle. Muistisairaan harhailua ja eksymista on
mahdotonta taysin ennaltaehkaista ja taman seurauksena syntyy vaaratilanteita,
jolloin tilanne kaantyy yllattavaksi ja ennalta arvaamattomaksi. Muistisairaan
alati pahenevat hankalat kdytoshairiot ja toistuvat unihairiot jouduttavat myos
paatosta muistisairaan pitkaaikaishoitoon sijoittamisesta.



26

9.2 Tehostettu palveluasuminen

Suomessa palveluasuminen jaetaan yleensa tavalliseen ja tehostettuun
palveluasumiseen. Tavallisessa palveluasumisessa henkilokuntaa on paikalla
vain paivalla. Tehostettu palveluasuminen tarkoittaa sosiaalihuoltolain 17§:n 1
momentin 4 kohdassa asumispalveluja vanhuksille, jotka eivat enaa heikon
toimintakykynsa takia selviydy omassa kodissaan ja tarvitsevat soveltuvan
asunnon ja huolenpitoa. Tehostettu palveluasuminen sisaltaa
ymparivuorokautisen palvelun ja huolenpidon seka muita elamista tukevia
palveluja. Naihin palveluihin katsotaan kuuluvaksi henkilokohtaisen
avustamisen sekd asunnossa ettd sen ulkopuolella. Asukkaalla on omassa
kaytossaan yhden hengen huone ja wc-pesutila yksityisyyden varmistamiseksi.
Asumisesta maksetaan vuokraa ja palveluista asiakasmaksut.

Keskeisiin huolenpidon tukipalveluihin kuuluu ateria-, vaatehuolto-, siivous-,
hygienia- ja turvapalvelut sekd asunnossa olevat laitteet ja apuvalineet.
Asukkaalle pyritadn mahdollistamaan asuminen omassa kodissaan kuolemaansa
asti, ellei hanen terveydentilansa vaadi suoranaista sairaalahoitoa.

Laitoshoitopalvelun piirissa asukkaalle on jarjestettava hanen yksil6llisten
tarpeidensa mukainen hoito, kuntoutus ja huolenpito.

Palveluihin sisdltyy myos asukkaan toimintakykya yllapitavaa ja edistavaa
toimintaa seka osallisuutta ja sosiaalista kanssakdaymista edistavaa toimintaa.
Hanelle on myds pyrittava jarjestimaan turvallinen ja virikkeitd antava,
kodinomainen ymparisto. Elinympariston on myos mahdollistettava yksityisyys
ja edistettdva omatoimisuutta, kuntoutumista ja toimintakykya. Asukas pystyy
halutessaan osallistumaan yhteison toimintaan. Hanella on niin halutessaan
oltava mahdollisuus ulkoiluun, harrastamiseen ja yhteisolliseen toimintaan.
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10 TERMINOLOGIAA

Agnosia on havaitsemishdirio, jossa on menetetty kyky tunnistaa nahty henkilo,
muoto, esine, haju, 4ani tai nahdyn merkityksen kasittiminen, vaikka aistit ja
nakohavainnon jasentdminen on normaalia (Muistisairaan kuntouttava hoito
2014, 330; Monkare, Nukari & Lehto 2013, 715).

Apatia on valinpitdmattomyyttd, merkityksettomyyden kokemista ja
masentuneisuutta (Muistisairaan kuntouttava hoito 2014, 330).

Apraksia on vaikeus suorittaa liikesarjoja, joita on aiemmin osattu, vaikka
motoriikka on kunnossa. Haparoivuus. (Muistisairaan kuntouttava hoito 2014,
330; Monkare ym. 2013, 715.)

Askites = Nesteen kertyminen vatsaonteloon. Oireina vatsan tayttymisen tunne
ja kasvu, vatsan kivuliaisuus ja pinkeys, pahoinvointi ja oksentelu, suolen
vetovaikeus, hengenahdistus ja ruokahaluttomuus. (Saarto 2016, 148.)

Aspiraatio Keuhkoihin ja henkeen vetdminen, huomioitava nielemisvaikeus- ja
laitoshoitopotilaan kohdalla (Matilainen 2013, 150).

Eutanasia tarkoittaa suomeksi kddannettyna "Hyvaa kuolemaa”. Ladkarin
tarkoituksella suorittama, oikeustoimikelpoisen potilaan pyynnosta
surmaaminen. Sietimaton kipu ja parantumaton sairaus edeltavat tilannetta.
(Palve 2016, 615.)

Extrapyramidaalioireet ovat tahdottomien liikkeiden ongelmia esimerkiksi
levottomuus, vapina, kasvojen ilmeettomyys, lihasjaykkyys, syljen valuminen.
(Muistisairaan kuntouttava hoito 2014, 331.)

Kakeksia-anoreksia Kakeksia on tila, johon kuuluu tahaton painon lasku,
rasvakudoksen vaheneminen, ruokahaluttomuus seka luurankolihaksen
kiihtynyt viheneminen (Poyhia 2016, 163).

Kanyyli Potilaalle voidaan antaa ladkkeita tai nesteitd suonen sisdan
asennettavaa muovikanyylia pitkin (Saano, Taam-Ukkonen 2014, 254).

Katetrointi eli virtsarakon tyhjentdminen. Katetrointiin antaa aihetta virtsarakon
tyhjenemisvaikeudet, ladkkeiden anto rakkoon, isot leikkaukset, tehohoito,
terminaalihoito tai muut tutkimus- ja hoitotoimenpiteet. (Salomaa 2013, 249.)
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Kohtaantuminen Kyky tunnistaa toisen ihmisen tarpeet ja taito asettua toisen
ihmisen asemaan (Muistisairaan kuntouttava hoito 2014, 331).

Kaytosoire ovat elimellisen aivosairauden aiheuttama hankala ja toistuva
muutos kdyttaytymisessa (Muistisairaan kuntouttava hoito 2014, 332).

Orientaatio on ajan tunnistamista ja paikan tajua, suunnistamista (Muistisairaan
kuntouttava hoito 2014, 333).

Paratonia Liikkeen vastustus ja raajan jadhmeys (Muistisairaan kuntouttava
hoito 2014, 333).

Pleuraneste Keuhkopussiin kerdantyneen nesteylimaaran (yli 10mm) oireina voi
esiintya hengenahdistusta, yskada, kuumetta ja lievaa kylkikipua (Laakso 2013,
145).

Pneumonia eli keuhkokuume tarkoittaa infektiota (tulehdusta)
keuhkokudoksessa. (Iivanainen, Jauhiainen & Syvaoja 2012, 395).

Saattohoito on hyvéaé kuolevan ihmisen oireiden lievitysta ja l&heisten tukemista
(H&nninen 2016, 10).



29

11 LAHTEET

Hanninen J. 2016. Mita palliatiivisella hoidolla tarkoitetaan? Teoksessa
Palliatiivinen hoitoty6 10-11. Toim. Saarto, T., Hianninen, ]., Antikainen, R. &
Vainio, A. Helsinki. Kustannus Oy Duodecim.

livanainen, A., Jauhiainen, M. & Syvaoja, P. Sairauksien hoitaminen terveytta
edistden. Helsinki. Sanoma Pro Oy.

Laakso M. 2013. Pleurapunktio. Teoksessa Sairaanhoitajan kasikirja 145-146.
Toim. Mustajoki, M., Alila, A., Malilainen, E., Pellikka, M. & Rasimus, M. Helsinki.
Kustannus Oy Duodecim

Matilainen E. 2013. Keuhkokuumepotilaan hoito. Teoksessa Sairaanhoitajan
kasikirja 150-152. Toim. Mustajoki, M., Alila, A., Malilainen, E., Pellikka, M. &
Rasimus, M. Helsinki. Kustannus Oy Duodecim

Muistisairaan kuntouttava hoito. 2014. Sanasto. Toim. Hallikainen, M., Monkire,
R., Nukari, T. & Forder, M. Helsinki. Kustannus Oy Duodecim.

Monkare, R, Nukari, T. & Lehto, H. 2013. Alzheimerin tautia sairastavan potilaan
hoito. Teoksessa Sairaanhoitajan kasikirja 714-717. Toim. Mustajoki, M., Alila, A,,
Malilainen, E., Pellikka, M. & Rasimus, M. Helsinki. Kustannus Oy Duodecim

Palve H. 2016. Eutanasia ja avustettu itsemurha. Teoksessa Palliatiivinen
hoitoty6 615-624. Toim. Saarto, T., Hanninen, |., Antikainen, R. & Vainio, A.
Helsinki. Kustannus Oy Duodecim.

Poyhid R. 2016. Kakeksia ja ruokahaluttomuus. Teoksessa Palliatiivinen hoitoty6
163-166. Toim. Saarto, T., Hanninen, J., Antikainen, R. & Vainio, A. Helsinki.
Kustannus Oy Duodecim.

Saano, S. & Taam-Ukkonen M. 2014. Laakehoidon kasikirja. Helsinki. Sanoma Pro
Oy.

Saarto T. 2016. Ummetus, ripuli ja askites. Teoksessa Palliatiivinen hoitoty6 143
-149. Toim. Saarto, T., Hinninen, J., Antikainen, R. & Vainio, A. Helsinki.
Kustannus Oy Duodecim.



Salomaa S. 2013. Katetrointi. Teoksessa Sairaanhoitajan kasikirja 249- 250.
Toim. Mustajoki, M., Alila, A., Malilainen, E., Pellikka, M. & Rasimus, M. Helsinki.
Kustannus Oy Duodecim

30



	1 JOHDANTO
	2  OPINNÄYTETYÖN TARKOITUS JA TAVOITTEET
	3  TOIMINNALLINEN OPINNÄYTETYÖ PROJEKTINA
	3.1 Projektin määritelmä
	3.2 Projektin vaiheet
	3.3 SWOT-analyysin määritelmä
	3.4 SWOT-analyysi omalle projektille

	4 MUISTISAIRAUDET
	4.1 Muisti
	4.2 Muistisairauden vaikutukset sairastuneen toimintakykyyn
	4.3 Kognitiiviset toiminnot
	4.4 Muistisairauteen liittyvä laihtuminen
	4.5 Muistisairauteen liittyvä Hauraus-raihnaus –oireyhtymä
	4.6 Toiminnanohjaus
	4.7 Vaikea dementia

	5 ALZHEIMERIN TAUTI
	5.1 Alzheimerin taudin patologia
	5.2 Alzheimerin taudin eri vaiheet
	5.3 Alzheimerin taudin oireenmukaiset lääkkeet

	6 MUISTISAIRAAN OMAINEN
	6.1 Omainen ja omaishoitaja
	6.2 Omaisen oikeudet
	6.3 Muistisairaan omaisen kuormittuneisuus
	6.4 Omaisen rooli muistisairaan tulkkina
	6.5 Muistisairaan kohtaaminen
	6.6 Kuntoutumista edistävä hoitotyö

	7 HOIDON LINJAUKSIA
	7.1 Hoitosuunnitelma
	7.2 Hoitotahto
	7.3 Hoitolinjaus
	7.4 Hoidon rajaus
	7.5 Palliatiivinen hoito

	8 TAVALLISIMMAT OMAISTA ASKARRUTTAVAT HOITOPÄÄTÖKSET
	8.1 Keuhkokuume
	8.2 Syömisongelma
	8.3 Nestehoito
	8.4 Kipu
	8.5 Loppuvaiheen hoitopaikka

	9 KODIN ULKOPUOLINEN HOITO
	9.1 Omaisen huolenaiheet kodin ulkopuoliseen hoitoon liittyen
	9.2 Yhteistyö pitkäaikaishoitolaitoksen kanssa
	9.3 Pitkäaikaishoitoon siirtyminen
	9.4 Tehostettu palveluasuminen

	10 HYVÄ OPAS
	11 OPINNÄYTETYÖN TOTEUTUS
	11.1 Aiheen valinta
	11.2 Työsuunnitelman laatiminen
	11.3 Työn aikataulu

	12 OPINNÄYTETYÖN ARVIOINTI
	12.1 Opinnäytetyön luotettavuus ja eettisyys
	12.2 Tuotteen ja tavoitteiden toteutumisen arviointi
	12.3 Opinnäytetyön prosessin arviointi
	12.4 Oman oppimisen arviointi
	12.5 Jatkotutkimusideoita

	LÄHTEET
	1 KUN MUISTI SAIRASTUU
	1.1 Kognitiiviset toiminnot
	1.2 Vaikea dementia
	1.3 Toiminnanohjaus
	1.4 Muistisairauteen liittyvä laihtuminen
	1.5 Hauraus-raihnaus oireyhtymä

	2 ALZHEIMERIN TAUTI
	2.1 Varhainen Alzheimer
	2.2 Lievä Alzheimer
	2.3 Keskivaikea Alzheimer
	2.4 Vaikea Alzheimer
	2.5 Alzheimerin taudin oireenmukainen lääkehoito

	3 OMAISEN OIKEUDET
	4 MUISTISAIRAAN OMAISEN KUORMITTUNEISUUS
	5 MUISTISAIRAAN KOHTAAMINEN
	6 OMAISEN ROOLI MUISTISAIRAAN TULKKINA JA PÄÄTÖKSEN TEKIJÄNÄ
	6.1 Hoitosuunnitelma
	6.2 Hoitotahto
	6.3 Hoitolinjaus
	6.4 Hoidon rajaus
	6.5 Palliatiivinen hoito

	7 OMAISEN HUOLENAIHEET KODIN ULKOPUOLISEEN HOITOON LIITTYEN
	8 TAVALLISIMMAT OMAISTA ASKARRUTTAVAT HOITOPÄÄTÖKSET
	8.1 Keuhkokuume
	8.2 Syömisongelma
	8.3 Kipu
	8.4 Loppuvaiheen hoitopaikka

	9 YHTEISTYÖ PITKÄAIKAISHOITOLAITOKSEN KANSSA
	9.1 Laitoshoitoon siirtyminen
	9.2 Tehostettu palveluasuminen

	10 TERMINOLOGIAA
	11 LÄHTEET

