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Muistisairautta sairastaa Suomessa yli 190 000 henkil6d. Muistisairaus vaikuttaa usein sai-
rastuneen kognitiivisiin toimintoihin, omatoimisuuteen seka kayttaytymiseen. Naiden muu-
toksien myota muistisairaan kyky tunnistaa, sanoittaa seka ilmaista omia tunteitaan ja tun-
temuksiaan heikentyy. Tall6in usein sairastunut alkaa kommunikoimaan ja ilmaisemaan
tarpeitaan kayttaytymisen muutosten kautta. Kayttaytymisen muutoksiin lukeutuvat esimer-
kiksi levottomuus, aggressiivisuus, masennus, apatia, harhaluulot, vaeltelu, uni- ja valve-
rytmin hairiét ja seksuaalisen kayttaytymisen muutokset.

Muistisairaan kayttaytymisen muutoksista ei puhuta tarpeeksi. Muistisairaan kayttaytymi-
sen muutokset kuormittavat usein muistisairaan itsensa liséksi hdnen omaisiaan. Tallgin
omainen voi kaivata opastusta siihen, miten muistisairaan muuttuneeseen kayttaytymiseen
tulisi suhtautua. Tietdmys laukaisevista tekijoista auttaa kohtaamaan muistisairaan oikealla
tavalla. Mikali muistisairasta ei osata kohdata oikein, voi tama lisata kayttaytymisen muu-
toksia. Omaisen on tarkea ymmartaa, ettei sairastunut kayttaydy tahallaan hankalasti ja
ettd kayttaytymisen muutokset ovat osa muistisairautta. Muistisairauksien yleistyessa
omaisten vastuu muistisairaiden hoidosta kasvaa. Taman takia on tarkeaa, ettd omaisille
on tarjolla riittavasti tietoa kayttaytymisen muutosten kohtaamisesta. Myds omaisten omaa
jaksamista haastavassa tilanteessa on tuettava.

Taman monimuotoisen opinnaytetytn aiheena oli muistisairaan kayttaytymisen muutokset
ja niiden kohtaaminen. Opinnaytety6n tydelamayhteistydkumppanina toimi Uudenmaan
Muistiluotsi. Opinnaytetydn tarkoituksena oli suunnitella ja toteuttaa yhteiskehittamisen
avulla monipuolisesti kayttaytymisen muutosten kohtaamista kasitteleva muistisairaan
omaisille suunnattu opas.

Jarjestimme kevaalla 2023 kaksi eri tydpajaa Muistiluotsin omaisten vertaistukiryhmissa.
TyOpajoissa keréttiin omaisten omia kokemuksia muistisairaiden kayttaytymisen muutok-
sista sek& niiden kohtaamisesta. Naitd kokemuksia hyddynnettiin opinnaytetydn tuotok-
sena olleessa oppaassa. Oppaaseen on koottu tietoa yleisimmista muistisairauksista seka
niihin liittyvista kayttaytymisen muutoksista. Oppaassa keskitytaan muistisairaan kohtaami-
seen, omaisten omiin kokemuksiin seké kaytannon keinoihin arjen haastavista tilanteista
selviytymiseksi. Lopussa on listattuna omaisten jakamia neuvoja oman jaksamisen tueksi.
Oppaasta luotiin monipuolinen ja informatiivinen tietopaketti. Opas on helppolukuinen ja se
pyrkii palvelemaan lukijoitaan mahdollisimman hyvin. Opasta tullaan jakamaan Uuden-
maan Muistiluotsin toimesta.

Muistisairaus, kayttaytymisen muutokset, omaiset, psykososiaa-
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More than 190, 000 people in Finland suffer from memory disease. Memory disease often
affects the cognitive functions, self-activity and behavior of the person. Due to these
changes the ability to recognize, articulate and express their own feelings is impaired. In
this case, a person with memory disease often begins to communicate and express their
needs through behavioral changes. Behavioral changes include, for example, restless-
ness, aggression, depression, apathy, delusions, wandering, sleeping disorders and sex-
ual behavior changes.

Behavioral changes of people with memory disease have not been widely discussed.
Changes in the behavior of a person with memory disease stress both a person with
memory disease and their loved ones. In this case, the loved ones may need guidance on
how to deal with the changed behavior of a person with memory disease. Knowing the trig-
gers will help how to meet a person with memory disease in a right way. If a person with
memory disease cannot be met correctly it can increase behavioral changes. It is im-
portant for the loved ones to understand that a person is not intentionally behaving in a dif-
ficult way and that the behavioral changes are part of the memory disease. As memory
diseases become more common, loved ones are more responsible for the care of people
with memory disease. Due to this, it is important that there is enough information available
for the loved ones on how to face the changes in behavior of a person with memory dis-
ease. It is important to support the loved ones in coping with challenging situations.

The topic of this functional thesis was the behavioral changes of a person with memory
disease and how to face them. The working life partner of this thesis was Uudenmaan
Muistiluotsi. The purpose of this thesis was to design and implement, through co-develop-
ment, a versatile guide for the loved ones of a memory impaired person for dealing with
behavioral changes.

We organized two different workshops in the loved ones’ peer support groups of Muisti-
luotsi. In them, we gathered the loved ones’ own experience of behavioral changes of peo-
ple with memory disease and ways how to face them. These experiences were utilized in
the guide that was the output of the thesis. The guide contains information on the most
common memory diseases and related behavioral changes. The guide focuses on meeting
people with memory disease, loved ones’ own experiences and practical ways to cope with
challenging situations in everyday life. It also includes a list of advice shared by the loved
ones to support one's coping. The easy-to-read guide was made into a versatile and in-
formative information package. The guide will be distributed by Uudenmaan Muistiluotsi.

Memory disease, behavioral changes, loved ones, psychoso-
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1 Johdanto

Suomessa on arviolta yli 190 000 muistisairautta sairastavaa henkiléa ja muistisairau-
teen sairastuu Suomessa noin 14 500 henkilda joka vuosi. Sairastuneista valtaosa on
yli 80-vuotiaita. Pitkdaikaishoidossa olevista asukkaista kolme neljasta sairastaa muisti-
sairautta. (THL 2022.) Laki ikdantyneen vaeston toimintakyvyn tukemisesta seka iak-
kaiden sosiaali- ja terveyspalveluista maarittelee, etta iakkailla on oikeus saada laaduk-
kaita sosiaali- ja terveyspalveluja. Liséksi heilla on oikeus saada ohjausta muiden tar-
jolla olevien palvelujen kayttoon yksil6llisten tarpeiden mukaan ja tarpeeksi ajoissa sil-
loin, kun heikentynyt toimintakyky sita edellyttaa. (Laki ikaantyneen véaeston toimintaky-
vyn tukemisesta seka idkkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista 980/2012 § 1.)

Muistisairauksiin liittyy tyypillisesti kayttaytymisen muutoksia, kuten levottomuutta, vael-
telua, ahdistuneisuutta, harhaluuloja, masentuneisuutta seka uni- ja vuorokausirytmiin
liittyvid muutoksia (Sulkava 2016a). Muistisairauksiin liittyvid kayttaytymisen muutoksia
esiintyy jossakin sairauden vaiheessa 90 %:lla muistisairaista. Kayttaytymisen muutok-
set heikentavat elaménlaatua, lisdéavat palvelujen tarvetta ja ovat merkittavin pitkaai-
kaishoidon alkamisen syy. (Muistisairaudet. Kaypahoito -suositus 2021.) Muistisairau-
den edetessa kyky tunnistaa, sanoittaa seka ilmaista omia tunteitaan ja tuntemuksiaan
heikentyy. Muistisairaan menettaessa kykynsa ilmaista tarpeitaan ja pyrkimyksiaan
suullisesti, alkaa han kommunikoimaan ja ilmaisemaan tarpeitaan kayttaytymisen muu-
tosten kautta. (Aavaluoma 2015: 128; Kales & Gitlin & Lyketsos 2015.) Kayttaytymisen
muutoksia voidaan hoitaa ladkehoidolla, mutta ladkkeettoméat menetelmét ovat ensisi-
jaisia (Sulkava 2016a).

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa yhteiskehittdmisen avulla kattava muisti-
sairaan omaisille suunnattu opas. Pyrimme luomaan oppaan, jonka avulla muistisai-
raan omaiset ymmartavat kayttaytymisen muutoksia ja niille altistavia tekijoita parem-
min. Tavoitteena oli tehda selkea opas, johon on koottuna arkisia ja helposti toteutetta-

via kaytannon keinoja kayttaytymisen muutosten kohtaamiseen.

On todettu, ettéd muistisairaus, kayttaytymisen muutokset seka suuri avuntarve kuormit-
tavat omaishoitajia merkittavasti (Latomaki & Runsala & Koivisto & Kylma & Paavilai-

nen 2020: 111). Muistisairauksiin liittyvat kayttaytymis- ja psykologiset oireet ovat yh-



teydessa hoitajan heikentyneeseen elaménlaatuun ja huonompaan terveyteen. Tallai-
sia oireita hoitavat henkil6t ovat ahdistuneempia ja masentuneempia tai jopa molem-
pia, kuin pelkk&d muistisairautta tai muita kroonisia sairauksia sairastavien henkildiden
hoitajat. (Kales & Gitlin & Lyketsos 2015.)

2 Opinnaytetyon lahtokohdat

2.1 Tausta ja tarkoitus

Opinnaytetydmme tarkoituksena oli perehtyéa muistisairaan kayttaytymisen muutoksiin
ja luoda yhteiskehittamisen avulla kattava opas. Halusimme lisata muistisairaiden
omaisten ymmarrysta kayttaytymisen muutoksista ja tarjota arkisia keinoja niiden lievit-
tamiseen. Koemme, etta riittavd ymmarrys kayttadytymisen muutoksista auttaa omaista
kohtaamaan muistisairaan oikealla tavalla. Tall6in myos valtytddn mahdollisilta vaarin-
ymmarryksiltd. Opinnaytetydmme kohderyhmana ovat muistisairaiden omaiset seka

muut asiasta kiinnostuneet.

Jarjestimme kevaalla 2023 kaksi eri tydpajaa muistisairaiden omaisille. Ty6pajojen tar-
koituksena oli kerata kaytannon kokemuksia kayttaytymisen muutoksista ja niiden koh-
taamisesta. Kerasimme tydpajoissa myds omaisten omia kokemuksia siita, milla kei-
noilla he tukevat omaa jaksamistaan. Hyddynsimme naita omaisten omia kokemuksia
oppaassamme. Oppaamme keinot painottuvat muistisairaan oikeanlaiseen kohtaami-

seen ja ladkkeettomiin keinoihin.

Valitsimme kyseisen aiheen opinnaytetydllemme, koska koimme aiheemme olevan tar-
ked. Ehdottaessamme aihetta tydelamayhteistydkumppanillemme kokivat he sen tar-

peelliseksi. Emme aiheeseen tutustuessamme loytédneet vastaavanlaista opasta, jossa
teoreettisen tiedon liséksi on hyddynnetty aitoja omaisten kokemuksia. Myds muistisai-
raiden omaiset toivat jarjestamissamme tydpajoissa ilmi, etta olivat kaivanneet vastaa-

vanlaista opasta jo aikaisemmin. Tarve taméankaltaiselle oppaalle on siis suuri.
2.2 Tydelaméayhteistyokumppani
Opinnaytetydssamme tydelaman yhteistybkumppanina toimii Uudenmaan Muistiluotsi.

Uudenmaan Muistiluotsin toimintaa Uudellamaalla on 16 eri kunnassa. Muistiluotsi toi-

mii alueellaan yhteistydssa kunnan, yksityisen- ja kolmannen sektorin kanssa ja sen



toiminta rahoitetaan Veikkauksen tuotoilla. Toiminta on suunnattu muistisairaille seka
heidan omaisilleen ja kaikille muististaan ja muistin huoltamisesta kiinnostuneille. Uu-
denmaan Muistiluotsi kouluttaa myds vapaaehtoisia ja heidan kauttaan alueen muis-
tialan ammattilaisten on mahdollisuus verkostoitua ja jakaa osaamistaan. (Muistiluotsi
2017.)

Uudenmaan Muistiluotsin toiminnan tavoitteena on vaikuttaa muistisairaan henkilon oi-
keuksien tayttymiseen ja mahdollisuuksiin toimia taysvaltaisena jaAsenenéd omassa toi-
mintaymparistossaan. Uudenmaan Muistiluotsin tavoitteena on myd6s jakaa tietoa muis-
tista ja muistisairauksista, jolloin vdahennetaan huolta seka ohjataan ajoissa mahdollisiin
tutkimuksiin diagnoosin saamiseksi. Muistiluotsi tarjoaa ajantasaista tietoa ja oikeudel-
lista ennakointia, jolloin vaestén ymmarrys muistisairauksista, huolestuttavista muistin

muutoksista ja aivoterveydesta lisdantyy. (Muistiluotsi.)

3 Yleisimmat etenevat muistisairaudet ja niiden vaikutus ihmi-
seen

Muistisairauksia sairastavien lukumaara kasvaa nopeasti vaeston ikaantyessa ja ihmis-
ten eldessa yha pidempéaén. Maailmanlaajuisesti yli 55 miljoonalla ihmisella on muisti-
sairaus ja vuosittain siihen sairastuu lahes 10 miljoonaa ihmistd (WHO 2023). Muisti-
sairaudet ovat ikaantyneilla yleisin sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden tarvetta ai-
heuttava sairausryhma. Ne ovat my6s merkittavin syy pitkaaikaishoitopaikkojen tarpee-
seen. (Sulkava 2016b:; 123-124.)

Yleisimpia etenevid muistisairauksia ovat Alzheimerin tauti, verisuoniperainen muisti-
sairaus, kahden edell& mainitun sairauden yhdistelma, Lewyn kappale -tauti, Parkinso-
nin taudin muistisairaus seka otsa-ohimolohkorappeumasta johtuva muistisairaus. Al-
zheimerin tauti on yleisin eteneva muistisairaus, jota on noin 70 prosentilla etenevan

muistisairauden omaavilla henkildlla. (Muistisairaudet. Kaypahoito -suositus 2021.)

Eteneva muistisairaus kehittyy vuosikymmenien kuluessa eikéa sen varhaisimpia merk-
keja kovinkaan usein osata yhdistéaa muistisairauteen kuuluviksi. Ensimmaisia merk-
keja voivat olla esimerkiksi muistamattomuus ja ihmisen muuttunut kaytés, joka ilme-
nee esimerkiksi aggressiivisuutena, alkoholin lisdantyneené kayttona seka epéaluuloi-
suutena. Naiden oireiden mydta suhteet l&heisiin ihmisiin voivat vahingoittua ja luotta-
mus rikkoutua. (Aavaluoma 2015: 121-122.)



Muistisairaus aiheuttaa useimmiten muutoksia kognitiivisiin toimintoihin, omatoimisuu-
teen seka kayttaytymiseen. Kognitiiviset oireet ilmenevat tiedonkasittelyn eri osa-aluei-
den toimintojen heikkenemisend. Muutokset voivat liittya ajan ja paikan hahmottami-
seen, kielellisiin toimintoihin, muistiin, kyvykkyyteen, nakdaistiin perustuvaan hahmotta-
miskykyyn ja toiminnanohjaukseen. (Hallikainen 2019.) Kognitiivisten oireiden seurauk-
sena oman elaman hallinta ja monet elamassa tarvittavat arkiset taidot heikentyvét.
Ymparoiva maailma voi tuntua muistisairaasta turvattomalta ja epavarmalta. (Eloniemi-
Sulkava & Savikko 2009: 235.)

Kielellisen toimintojen heikkenemisella tarkoitetaan puheen tuottamisen vaikeuksia
seka haasteita kirjoittamisessa ja lukemisessa. Agnosia eli haasteet hahmottamisessa
voivat esiintyd esimerkiksi vaikeutena tunnistaa nahtyja esineita. (Hallikainen 2019.)
Agnosian vuoksi muistisairas ei valttdmatta tunnista omia kasvojaan peilistd, jonka seu-
rauksena han saattaa esimerkiksi vaittda vieraan ihmisen tulleen kotiinsa (Eloniemi-
Sulkava & Savikko 2009: 233).

Muistisairaus voi ilmentya myos esimerkiksi vaikeutena oppia uutta tai palauttaa mie-
leen aikaisemmin opittuja asioita (Hallikainen 2019). Muistamattomuuden lisaantyessa
sovituista asioista huolehtiminen unohtuu ja lahipiirissa saattaa ilmeta loukkaantumisen
ja pettymyksen tunteita. Nama lahipiirille tuotetut pettymykset ovat raskaita muistisai-

raalle itselleen ja niistd saatetaan kokea hapeaa ja syyllisyytta. (Aavaluoma 2015: 127.)

Apraksia eli vaikeus suorittaa tahdonalaisia liikkeita tai liikesarjoja voi ilmentya esimer-
kiksi haasteina pukeutumisessa tai hiusharjan kayttssa (Hallikainen 2019). Kiirehtimi-
nen ja pakottaminen eivat auta tilannetta ja ne voivat jopa estaa liikkkeen kaynnistymi-

sen. Talléin omainen saattaa ajatella, ettd muistisairas ei ole halukas yhteistyéhon,

vaikka nain ei oikeasti ole. (Eloniemi-Sulkava & Savikko 2009: 236.)

Toiminnanohjaukseen liittyvat haasteet taas esiintyvat esimerkiksi toiminnan aloittami-
sen vaikeutena seka suunnittelun ja toimintatapojen muodostamisen hankaluutena (Er-
kinjuntti & Remes & Rinne & Soininen 2015). Toiminnanohjauksen haasteet voivat na-
kya paivittaisena levottomuutena ja keskittymisen vaikeutena (Eloniemi-Sulkava & Sa-
vikko 2009: 236). Toiminnanohjauksen muutosten my6ta toiminta ei jatku loogisesti vai-

heesta toiseen ja ndma muutokset aiheuttavatkin hammentavia tilanteita muistisairaalle



sekad hanen omaisilleen (Aavaluoma 2015: 125). Edella mainituista muutoksista huoli-
matta muistisairaan tarpeet ja halut olla vuorovaikutuksessa muiden ihmisten kanssa

sdilyvat varsin pitkaan (Pekkala 2017: 303).

Muistisairausdiagnoosi voi olla ihmiselle suuri kriisi ja sen saamiseen liittyy monenlaisia
tunteita, kuten ahdistuneisuutta ja pelkoa. Toisaalta siihen liittyy mahdollisesti my6s
helpotuksen tunne, silla diagnoosi antaa syyn hammennysta ja pelokkuutta aiheutta-
neille oireille. (Heimonen 2010: 75.) Muistisairausdiagnoosin myota ihminen nahdaan
ja maaritelladn muistisairauden kautta ja helposti kaikki muu unohtuu. ElAmaan kuuluu
luonnollisesti erilaiset tunnetilat, mutta muistisairauden myota kuitenkin moni taysin
terve tunnereaktio nahdaan vain haasteellisena kayttaytymisena. On muistettava, etté
jokaisella meista on oikeus olla valilla hankala ja laheisilleen haastava. Niin kuin meilla
kaikilla, myds muistisairaalla on oikeus olla eri mielta asiasta, ikavoida toista, olla vihai-
nen, pettynyt, itkuinen tai kateellinen. (Aavaluoma 2015: 36, 38.)

Toimintakyvyn heikentyminen, muutokset sosiaalisissa suhteissa ja itsenaisyydessa,
vaikeus jatkaa tavanomaisia aktiviteetteja seka itselle tarkeistéa rooleista ja vastuista
luopuminen vaikuttavat sairastuneen mindkuvaan ja elaman mielekkyyden kokemuk-
seen. Talldin muistisairas saattaa kokea huonommuuden tunteita seka tuntea itsensa
ulkopuoliseksi. (Heimonen 2010: 67—71; Aavaluoma 2015: 104-106.)

Muistisairas voi kokea myos hapedd omasta muistamattomuudestaan, unohteluista ja
erilaisista vaarinymmarryksista. Muistisairas pyrKii lievittamaan hapeaansa vetayty-
malla tilanteesta, vélttelemalla ja tuntemalla vihaa itsedén tai toisia kohtaan. Tdma voi
iimeta esimerkiksi itsensd haukkumisena, toisten ihmisten arvosteluna, ylimielisena
kaytoksena, ylpeytena tai aggressiivisuutena. Usein muistisairas yrittaa pitaa ylla kuvaa
omasta kyvykkyydestaan ja taman vuoksi avun ja tuen pyytaminen seka vastaanotta-

minen saattaa olla vaikeaa. (Aavaluoma 2015: 104-106; Heimonen 2010: 71.)

4  Yleisimmat kayttaytymisen muutokset

4.1 Kayttaytymisen muutosten esiintyvyys ja niille altistavat tekijat

Muistisairauksiin liittyy usein tiedonkasittelysséa ilmenevien oireiden eli esimerkiksi
muistioireiden lisaksi myos yleensé haitallisia psyykkisiin toimintoihin ja kayttaytymi-

seen liittyvid muutoksia. Naitd muutoksia kutsutaan kaytosoireiksi tai kayttaytymisen
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muutoksiksi. Kayttaytymisen muutoksista puhutaan usein termilla BPSD eli behavioral

and psychological symptoms in dementia. (Vataja & Koponen 2015a; Sulkava 2016a.)

Yleisimpia kayttaytymisen muutoksia muistisairauksissa ovat masennus, apatia, levot-
tomuus, ahdistuneisuus, harhaluulot, persoonallisuuden muutokset, seksuaaliset kayt-
taytymisen muutokset seké uni- ja vuorokausirytmiin liittyvat hairiét (Vataja & Koponen
2015b). Kayttaytymisen muutoksia esiintyy kaikissa muistisairauksissa ja sairauden
vaikeusasteissa. Usein muistisairaalla esiintyy useita kayttaytymisen muutoksia yhtéai-
kaisesti. (Remes & Wingvist 2021.)

Tietyt k&yttaytymisen muutokset korostuvat eri muistisairauksissa eri tavoin. Esimer-
kiksi masennus on yleisempaa verisuoniperaisessa muistisairaudessa ja hallusinaa-
tioita ndhdéaén useammin Lewyn kappale -taudissa kuin Alzheimerin taudissa. Otsa-
ohimolohkorappeumasta johtuvaa muistisairautta sairastavalla ilmenee usein toimin-
nanohjauksen menetykselle tyypillista kayttaytymista, kuten estottomuutta, vaeltelua,
sosiaalista sopimattomuutta ja apatiaa. (Kales & Gitlin & Lyketsos 2015.)

Valtaosalla muistisairautta sairastavalla ilmenee mielialan ja kayttaytymisen muutoksia,
joiden esiintyvyys vaihtelee sairauden aikana. Mielialaoireet, kuten masennus, ahdistu-
neisuus, levottomuus ja artyneisyys esiintyvét tyypillisesti sairauden alkuvaiheessa.
Psykoottiset oireet, kuten harhaluulot ja aistiharhat ilmaantuvat tyypillisesti lievassa ja
keskivaikeassa vaiheessa sairautta. Kayttaytymisen muutokset ovat yleisimpia ja usein
my0s ahdistavampia sairauden myohemmassa vaiheessa. (Lee & Mok & Lam 2022:
216.)

Valtaosa kayttaytymisen muutoksista on muistisairaan tarpeiden ilmaisua. Tayttamatto-
mat tarpeet lisaavat kayttaytymisen muutoksia henkil6illa, joilla on pitkalle edennyt
muistisairaus. Yleisimmat tayttamattdmat tarpeet ovat yksinaisyys, sosiaalisen vuoro-
vaikutuksen tarve, tylsyys, virikkeettomyys seka mielekkaan ja merkityksellisen toimin-
nan tarve. Kayttaytymisen muutosten ymmartadminen on osa muistisairaan asiakaslah-
toistd ja kokonaisvaltaista tarpeet huomioon ottavaa hoitoa. (Eloniemi-Sulkava & Sa-
vikko 2009: 106; Cohen-Mansfield ym. 2015.) Kayttaytymisen muutokset voivat viestia
esimerkiksi ikavasta perhettd kohtaan tai laheisyyden kaipuusta (Pohjavirta 2012: 60).
Muita kayttaytymisen muutoksia lisaavia tekijoita ovat liiallinen arsykkeiden maara, jat-

kuvasti vaihtuvat ihmiset, kipu, huono olo, nalka ja muut sairaudet (Sulkava 2016a).
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Kayttaytymisen muutoksille altistavia tekijoitd ovat myos heikentynyt kyky hahmottaa
ymparistta seka muita ihmisia, elamanhallinnan heikkeneminen, turvattomuuden
tunne, mustasukkaisuus omaa puolisoaan kohtaan, hapea omasta kyvyttomyydesta,
kuormittavat tilanteet, hankaluus ilmaista omia tarpeitaan ja tunteitaan seka vaikeus
kommunikoida (Eskola & Jolanki & Van Aerschot & Aaltonen 2022: 346).

Pahimmillaan ymparisto, jossa muistisairas elaa, muovaa ja jopa synnyttaa kayttayty-
misen muutoksia. Usein kayttaytymisen muutoksia ilmenee véhemman tutussa ja tur-
vallisessa ymparistossa. Sairauden myo6ta muistisairas ei valttaméatta kuitenkaan enaa
tunnista tuttua ymparistod, jolloin muistisairaalle saattaa ilmeté eksyksissa oloa ja har-
haluuloja muistuttavia pelkoja. Tamén takia ympéariston tunnelmalla ja lahella olevien

ihmisten asenteilla on suuri merkitys. (Sulkava 2016a; Kan & Pohjola 2017: 220.)

4.2 Ahdistuneisuus ja harhaluulot

Ahdistuneisuuden tunteet ovat tavallisia muistisairauden alkuvaiheessa, jolloin sairas-
tunut kykenee itse oivaltamaan oman tilanteensa. Muistisairauden keski- ja loppuvai-
heessa ahdistuneisuus purkautuu poikkeavana kayttaytymisena. Ahdistuneisuuden
taustalla saattaa olla pelko yksinjaamisesta ja esimerkiksi oman puolison poistuminen
nakopiiristd saattaa lisata tata pelkoa. Tama voi ilmeta mustasukkaisuusharhaluuloina
tai vihamielisena kayttaytymisena. Muistisairaalla ahdistuneisuuteen liittyy tyypillisesti
jatkuva levoton, huolestunut, jannittynyt tai kired olotila. (Kan & Pohjola 2017: 225; Va-
taja & Koponen 2015b.)

Muistisairauteen liittyvéat psykoottiset oireet, kuten harhaluulot ja aistiharhat ovat melko
yleisia. Aistiharhoilla tarkoitetaan nako-, kuulo-, haju- ja kosketusaistiin liittyvid harhoja.
Muistisairas ei osaa erottaa todellista epatodellisesta ja talléin han toimii oman todelli-
suutensa mukaisesti. Tama voi olla hAmmentavaa ja raskasta sairastuneen omaisille.
(Vataja & Monkare 2017.)

Néakoharhat ovat konkreettisia asioita, kuten ihmisia, elaimia, maisemia, matoja tai
hyonteisia. Nakdharhoja ilmaantuu tyypillisesti hamaréssa, mutta niita voi esiintya
myds muissa tilanteissa. Muistisairas voi esimerkiksi televisiota katsellessa nahda ha-
nen vieressaan istuvia inmiseltd muistuttavia hahmoja. Kuuloharhat voivat taas ilmeta

esimerkiksi seindn takaa kuuluvana rapinana tai askeleina. Muistisairas voi myds kuvi-
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tella, ettd naapuri pyrkii hdnen asuntoonsa tai huutelee uhkauksia. Hajuharhat ilmene-
vat usein epamiellyttavina hajuina. Muistisairas voi esimerkiksi kokea savun hajua ja
luulla, ettd hanet yritetdén polttaa. Kosketusaistiin liittyvat harhat ovat iholla tuntuvia
aistimuksia. Niihin voi liittya myds nakdharhoja, jolloin esimerkiksi muistisairaan mie-

lesta iholla on kiemurtelevia matoja. (Vataja & Monkére 2017.)

Kahdentuneet muistiharhat liittyvat muistisairaan kognitiivisiin oireisiin, kuten muistihai-
ridihin ja aistivaaristymiin. Talléin muistisairas saattaa kokea, etta puoliso on vaihtunut
toiseksi, vaikka ulkonako ja kaytts tasméé omaan puolisoon. Muistisairas voi olla my6s
varma siita, ettd koti on vaihtunut, vaikka se nayttaakin samalta. Muistisairaalla voi
esiintya myds vaarintunnistamisia, jotka ilmenevét esimerkiksi haasteena tunnistaa
oma peilikuvansa. Peilissa voi nékya vieras, pelottava ja uhkaava ihmistd muistuttava
hahmo. (Vataja & Monkére 2017; Remes & Winqvist 2021.)

4.3 Aggressiivisuus

Aggressio voi olla fyysista tai sanallista. Fyysinen aggressiivisuus purkautuu usein epa-
tarkoituksenmukaisena voimankaytténa tai suoranaisena vakivaltana. Aggressiivinen
kayttaytyminen voi ilmeta tietyissa tilanteissa, kuten peseytymisen tai pukeutumisen
yhteydessa. Aggressiivisuus voi esiintyd myds jatkuvana vihamielisyytena. (Kan & Poh-
jola 2017: 223.) Muistisairas ei valttamatta kykene ilmaisemaan itsedan ja toiveitaan
selkeasti, jolloin hanen tarpeensa saatetaan sivuuttaa. Kognitiivisten muutosten vuoksi
muistisairas tulee helposti myos vaarinymmarretyksi. Talléin muistisairas saattaa louk-
kaantua ja ilmaista loukkaantumisen tunteen esimerkiksi huutamalla. (Eloniemi-Sul-
kava & Savikko 2009: 236.)

Aggressiivisuudelle altistavia tekijoitda on masennus, harhaluulot, miessukupuoli ja var-
hainen muistisairauden alkamisika. Aggressiivinen kayttaytyminen saattaa johtua esi-
merkiksi pelosta, uhan kokemisesta, epdmukavuuden tunteesta tai kivusta. Taustalla
voi olla my®s liiallinen kiirehtiminen, liian monen asian tapahtuminen samaan aikaan tai
pakottaminen. (Vataja & Koponen 2015b; Mdnkéare 2019e.)
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4.4 Levottomuus ja vaeltelu

Muistisairaan levottomuus voi olla fyysista tai verbaalista. Fyysinen levottomuus ilme-
nee esimerkiksi jatkuvana kavelyna, perassa kulkemisena, harhailuna, muuna toistu-
vana kehon liikkeena tai erilaisena touhuiluna. Verbaalinen levottomuus esiintyy toistu-
vana kyselyn&, samojen asioiden hokemisena tai toisen henkilon toistuvana kutsumi-
sena. (Kan & Pohjola 2017: 225.)

Levottomuus voi kertoa henkisesta tai fyysisesta pahasta olosta. Levottomuuden syyné
voi olla pelko, epavarmuus, jannittAminen, vasymys tai toimettomuus. (Kan & Pohjola
2017: 225; Aavaluoma 2015: 260.) Levoton touhuaminen voi viestia esimerkiksi aktivi-
teetin tarpeesta tai pyrkimyksesta tukea itsetuntoa ja rakentaa elamanhallintaa. Levot-
tomuuden takana voi olla myds toiminnanohjauksesta johtuva toiminnallinen levotto-
muus, ilman etta siihen liittyisi psykologisia merkityksia. Levottomuus voi kertoa myos

muistisairaan merkittavasta ahdistuksesta. (Eloniemi-Sulkava & Savikko 2009: 238.)

4.5 Masennus ja apatia

Muistisairaalle tyypillisid masennusoireita ovat alavireisyys, itkuisuus, mielihyvan koke-
misen katoaminen, kielteinen asenne, toiveet elaman paattymisesta, toimintakyvyn no-
pea lasku, somaattiset vaivat, laihntuminen sekd oman toimintakyvyttémyyden korosta-
minen. Masennus voi osaltaan lisata pysyvan ymparivuorokautisen hoidon tarvetta,
silla masentunut henkilé menettdd halunsa selviytya. Masentuneen alavireisyys ja uu-
pumus voivat vaikuttaa myds omaisiin, altistaen ja aiheuttaen myés heille masennuk-
sen. (Vataja 2014a: 49-50.)

Apatia on yksi yleisimmista ja pysyvimmista kayttaytymisen muutoksista, jota esiintyy
kaikissa sairauden vaiheissa. Apatialla tarkoitetaan tunne-elamén heikentymista, valin-
pitamattomyytté ja mielenkiinnon katoamista aikaisemmin tarkeéksi koettuihin asioihin.
Apatia voi esiintya aloitekyvyttdmyytena, toimintojen hidastumisena ja passiivisuutena.
Apatiaan voi vaikeissa tapauksissa liittya myos puhumattomuutta sek& omaehtoista liik-
kumattomuutta. (Gitlin & Kales & Lyketsos 2012; Remes & Wingvist 2021.)

Apatia nayttaytyy useimmiten aktiivisuuden vahenemisend, jolloin muistisairas saattaa
vain istua tai maata paikallaan. My6s puhuminen voi vahentya ja sairastunut saattaa

vastailla kysymyksiin lyhytsanaisesti. Muistisairaan apatia on raskasta sairastuneen
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omaisille. Omaiset yrittavat aktivoida apaattista muistisairasta ja aktivoinnin paattyessa
my06s muistisairaan toiminta pysahtyy. Apaattiselta muistisairaalta ei juurikaan saa vas-
takaikua ja omaisen voi olla vaikea keskustella hanen kanssaan. Tama tekee apatiasta

monesti raskasta omaisille. (Vataja 2014b: 51.)

4.6 Seksuaaliset kayttaytymisen muutokset

Muistisairas, joka on ollut aikaisemmin seksuaalisesti hyvinkin aktiivinen, on sita useim-
miten myos sairauden edetessa. Sairauden myo6ta seksuaaliset estot voivat vahentya,
kun kayttaytymisen kontrollointi heikkenee. (Pihlakari 2019.) Yleisimpia seksuaalisia
kayttaytymisen muutoksia ovat seksuaalisvaritteinen puhe ja -ehdottelu, luvaton toisten
ihmisten intiimialueiden koskettelu seka itsetyydytys epasopivassa paikassa. Seksuaa-
liset kayttaytymisen muutokset ilmenevaét tyypillisesti lyhyiné jaksoina, eivatka hallitse-
vina oireina. (Eloniemi-Sulkava 2014: 56; Vataja & Koponen 2015b.) Seksuaalisen
kayttaytymisen kohteena voi olla esimerkiksi puoliso, omat lapset, naapurit, hoitohenki-
|6kunta tai aivan vieraat ihmiset. Muistisairas on voinut menneisyydessaéan kokea asi-
oita, joista ei ole aikaisemmin halunnut kertonut. Sairauden edetessa salassa pidetyt
asiat, kuten esimerkiksi seksuaalisen vakivallan kokeminen voi tulla esille muistisairaan
puheissa tai kayttaytymisessa. (Eloniemi-Sulkava & Sillanpaa & Sulkava 2015a; Pihla-
kari 2019.)

Useimmiten muistisairas ilmaisee omia seksuaalisia halujaan ja tarpeitaan yleisten nor-
mien vastaisesti. Seksuaaliset kayttaytymisen muutokset ovat usein ymparistélle erityi-
sen haasteellisia. Seksuaaliselta nayttava kayttaytyminen ei kuitenkaan aina ole muisti-
sairaan nakokulmasta seksuaalista. (Eloniemi-Sulkava 2022; Kan & Pohjola 2017:
226.) Esimerkiksi sukupuolielimien koskettelu voi kertoa virtsaamistarpeesta tai epamu-
kavasta vaatetuksesta. Vaatteiden riisuminen epasopivassa paikassa voi taas kertoa
vaatteiden aiheuttamasta kuumuudesta ja epamiellyttavista ihotuntemuksista. (Elo-
niemi-Sulkava & Sillanpda & Sulkava 2015b.) Osa oireista saatetaan tulkita vaarin hy-
perseksuaalisuudeksi. Ahdisteluksi saatetaan kasittda se, mikali muistisairas luulee
vierasta ihmistéd omaksi vaimokseen tai paljasteluksi se, mikali sairastunut ei kykene

itse pukeutumaan. (Vataja & Koponen 2015b.)
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4.7 Uneen ja vuorokausirytmiin liittyvat kayttaytymisen muutokset

Muistisairaan unihairiét ovat psykoottisten oireiden ja levottomuusoireiden rinnalla mer-
kittavimpia laitoshoitoon johtavia kayttaytymisen muutoksia. Tyypillisesti muistisairaan
uneen ja vuorokausirytmiin liittyvat kayttaytymisen muutokset ilmenevat lisdéntyneena
vuoteessa vietettyna aikana. Myds unen laatu muuttuu ja yollisia heraamisia ilmenee
paljon. Ydllisiin heraamisiin liittyy tyypillisesti pelokkuutta ja sekavuutta. (Vataja & Ko-
ponen 2015b.)

Uni- ja vuorokausirytmin muutosten taustalla on yleensa ahdistuneisuutta, masennusta
ja levottomuutta, mutta toisaalta ne voivat esiintyd myos itsenaisiné kayttaytymisen
muutoksina. Uni- ja vuorokausirytmin muutosten taustalla voi mahdollisesti olla my6s
esimerkiksi levottomat jalat, kipu tai Iaékehoito, kuten diureetit. Muistisairaan uni- ja
vuorokausirytmin hairiét voivat viestia riittamattomasta tai vastaavasti liian kirkkaasta
valaistuksesta ja paivasaikaisen tekemisen puutteesta. Uni- ja vuorokausirytmin hairiot
voivat liittyd myos siséaisiin tekijoihin, jossa aivot tulkitsevat ymparistdn signaalit vaarin.
(Vataja & Koponen 2015b; Kelo & Launiemi & Takaluoma & Tiittanen 2015: 223.)

Muistisairaan heratessa keskella yota, ei han aina kykene nukahtamaan uudelleen. Yo
valvomisen taustalla saattaa olla pitkastyminen, epatietoisuus vuorokauden ajasta tai
paivasaikaisen tekemisen puute. Ydaikainen valvominen aiheuttaa vasymysta paivas-
aikaan ja tarvetta nukkua paivaunia, mika puolestaan lisaa yollisia haasteita. (M6nkare
& Hallikainen 2019.) On tyypillista, etta muistisairaan kayttaytymisen muutokset lisaan-
tyvét tai ovat haastavimmillaan alkuy6sta tai pimeaan vuorokauden aikaan. My6s pi-
meys ja hiljaisuus voivat aiheuttaa turvattomuuden tunnetta ja vaarintulkintoja, jotka li-
saavat kayttaytymisen muutoksia. Osalla muistisairaista esiintyy ilta aikaan painottuvaa
levottomuutta, jota kutsutaan iltarusko-oireiksi. Tama ilmenee esimerkiksi tarpeena
tehdé asioita ja jarjestella tavaroita. (Vataja & Koponen 2015b; Ménkare & Hallikainen
2019.)

5 Kayttaytymisen muutosten ymmartaminen

Muistisairas elad maailmassa, jossa hénta ei valttamatta aina ymmarreta ja jota hén ei
enaa itsekkaan entisella tavallaan ymmarra. Usein muistisairaan tarve tulla rakaste-
tuksi, olla hyddyllinen ja ilmaista omia tunteitaan ilmenee ulkopuolisille ihmisille haas-

teellisena kaytoksena. Muistisairas taas omasta ndkokulmastaan pyrkii ilmaisemaan
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omia toiveitaan, tarpeitaan ja kokemuksiaan. Kayttaytymisen muutoksien syiden ym-
martaminen auttaa kohtaamaan muistisairaan oikealla tavalla. (Feil & Klerk-Rubin
2012: 73; Monkare 2019f.) Muistisairaan kohtaamisessa on tarked muistaa, ettei sai-
rastunut tee asioita tahallaan vaarin. Muistisairasta ymmartavassa ajattelutavassa kayt-

taytymisen muutos nahdaén ihmisen elamanhallinnan keinona. (Kelo ym. 2015: 221.)

Kun muistisairas perheenjasen ei enaa kykene ilmaisemaan omaa tahtoaan, jaa hanen
ymmartamisensa ja elamanlaadun yllapitaminen omaisten vastuulle. Yhteisen ymmar-
ryksen I0ytdminen antaa muistisairaalle kokemuksen siita, ettd hanté kuullaan. Muisti-
sairasta tukeva henkild tunnistaa sairastuneen olotilan ja tunteet. Han ymmartaa, miksi
muistisairas reagoi juuri tietylla tavalla, vaikka reaktio ei valttdmatta olekaan kovin ra-
kentava. (Aavaluoma 2015: 207, 255.)

Muistisairaalla on vaikeuksia kasitella ja reagoida ympaériston arsykkeisiin, jonka takia
kayttaytyminen vaihtelee sairauden vaiheen ja ympariston arsykkeiden mukaan. Kun
kyky kasitella arsykkeitd on heikentynyt, muistisairas ei kesta stressia yhta hyvin ja tur-
hautumisen riski kasvaa. Stressia voivat aiheuttaa muutokset rutiineissa, liiallinen &r-
sykkeiden méaara, fyysiset ja sosiaaliset ymparistomuutokset seka toimintakyvyn vylitta-
vat vaatimukset. Jos muistisairas on aina viihtynyt mieluummin yksin, ei han todenna-
koisesti muistisairausdiagnoosin saatuaankaan kaipaa ymparilleen paljoa vieraita ihmi-
sid. Suuri ja muistisairaan nakdkulmasta vieras joukko ihmisia alkaa helposti aiheutta-
maan ahdistusta. Muistisairaan on haastavaa seurata muiden keskustelua, kun ihmis-

ten puheet sekoittuvat keskendan. (Kales & Gitlin & Lyketsos 2015; Jamsa 2019.)

Muistisairauden eteneminen vaikuttaa sairastuneen sanalliseen ilmaisuun ja puheen
ymmartamiseen, mutta halu vuorovaikutukseen sailyy. Vuorovaikutustaitojen muutok-
set voivat kohtaamis- ja hoitotilanteissa aiheuttaa haasteita. Muistisairaan kohtaami-
sessa on tarked muistaa, ettd han aistii ja tuntee sen, jos hanta ei oteta vakavasti.
Kayttaytymisen muutoksille saattaa altistaa myods muistisairaan nakokulmasta liian kas-
kyttava ja maaraileva vuorovaikutuksen tapa. Elaméassaan aiemmin hyvin itsendinen ja
itsemaaraamista tarkeana pitanyt henkilo saattaa talléin reagoida tilanteeseen esimer-
kiksi aggressiivisesti. (Stenberg 2015: 20-21; Eloniemi-Sulkava & Savikko 2009: 240.)

Muistisairas elad monesti muistoissaan omassa maailmassaan ja tdma voi olla hyvin

raskasta omaisille. Muistisairasta ei kuitenkaan kannata vékisin vetaa nykyhetkeen,
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vaan usein on parempi, jos yritetaan paastd mukaan siihen maailmaan, jossa muistisai-
ras elad. Mikali muistisairas palautetaan hanelle vieraaseen ja tuntemattomaan maail-

maan, lisda se hanen eksymisen tunnettaan ja ahdistustaan. (Vainikainen 2016: 69.)

Useimmilla ihmisilla on psykososiaalinen tukiverkosto, joka voi muodostua esimerkiksi
perheenjasenista, ystavista, sukulaisista, naapureista, vapaaehtoistydntekijoista tai so-
siaali- ja terveydenhuollon alan ammattilaisista. Psykososiaalisella tukiverkostolla on
suuri merkitys, silla se voi toimiessaan tukea muistisairaan seka héanen omaistensa jak-
samista ja selviytymista haastavassa elamantilanteessa. (Monkare 2014a: 82.) Muilta
ihmisilta saatu informatiivinen, konkreettinen tai emotionaalinen tuki vahvistaa muisti-
perheen voimavaroja. Selviytymista tukee myds kokemus siita, etta tulee kuulluksi ja
ymmarretyksi. Monille omaisille vertaistuki on tarkedmpaa, kuin sairastuneelle itselleen.
(Vainikainen 2016: 82.) Muistisairasta hoitava omainen on suuressa riskissa oireilla it-
sekin, joka taas voi heijastua takaisin sairastuneeseen ja lisatd samalla kayttaytymisen
muutoksia. Riittava tieto sairauden tuomista muutoksista, omaisen tukeminen ja ohjaa-
minen arjen ongelmissa pienentaa riskia omaisen ylikuormittumiseen. (Koponen & Va-
taja 2015.)

Muistisairauden edetessa muistisairaan persoonallisuus ja kayttaytyminen voivat muut-
tua paljon. Muistisairas ei omaisen mielestéa valttamatta ole enaa entinen oma itsensa
vaan saattaa tuntua aivan vieraalta ihmiselta. Tall6in omainen joutuu luopumaan aikai-
semmasta ihmissuhteesta ja rakentamaan uudenlaisen suhteen muistisairaan kanssa.
(Monkare 2014b: 161.)

6 Kayttaytymisen muutosten vaikutus muistisairaaseen seké
h&anen omaisiinsa

Muistisairaan on hankala sanoittaa ja ilmaista omia tunteitaan sairauden my6ta. Muisti-
sairas kuitenkin kokee ja aistii ymparistdssaan tapahtuvia asioita herkasti. Omaiset
saattavat ajatella, ettei muistisairaalla ole mitdén sanottavaa asioihin, kun han ei ky-
kene ilmaisemaan itsedan samalla tavalla kuin aiemmin. Taman takia muistisairas saa-
tetaan sulkea keskustelujen ja paatdksenteon ulkopuolelle huomaamatta. Muistisairaan
kokemus ulkopuolelle jgdmisesta herattdd monenlaisia tunteita. Naitd kokemuksia han
ei valttamatta pysty ilmaisemaan sanallisesti, jolloin hén ilmaisee tunteensa oman kayt-
taytymisensa kautta. Ymparilla oleva tunneilmapiiri vaikuttaa myds voimakkaasti sai-

rastuneen vointiin ja kayttaytymiseen. (Aavaluoma 2015: 128; Monkare 2019b.)
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Kayttaytymisen muutokset heikentavat muistisairaan sekd hanen omaistensa elaman-
laatua enemman, verrattuna kognitiivisiin oireisiin. Omaisten elamanlaatua eniten hei-
kentavia tekijoita ovat muistisairaan ahdistuneisuus, aggressiivisuus, masennus, apatia
seka seksuaalisen kayttaytymisen muutokset. Omaisten kuormittumista lisda etuudes-
taan se, mikali muistisairasta ei voida kayttaytymisen muutosten takia jattad yksin tai
mikali yéunissa ilmenee katkonaisuutta. (Hallikainen 2014: 14; Vataja 2017: 54-56.)
Muistisairaan uni- ja vuorokausirytmiin liittyvat kayttaytymisen muutokset voivat vaikut-
taa my0s omaisen unensaantiin. Omaisen unensaantia vaikeuttaa esimerkiksi se, jos
muistisairas nukkuu ydaikaan levottomasti, herailee ja kulkee disin ympari asuntoa.
Talldin samassa vuoteessa tai huoneessa nukkuminen voi olla haastavaa. (Aavaluoma
2015: 138.)

Kayttaytymisen muutokset ovat yhteydessa muistisairaan péaivittaisen toiminnan hei-
kentymiseen, huonoon elamanlaatuun, aikaisempaan laitoshoitoon joutumiseen, sai-
rauden etenemisen nopeutumiseen, kuolleisuuden lisdantymiseen, hoitajan stressiin

seka lisdantyneisiin hoitokustannuksiin (Lanctét ym. 2017).

Muistisairauteen liittyvat kayttaytymisen muutokset voivat tulla omaisille yllatyksena.
Muistisairaan tarpeiden ilmaiseminen ja kommunikointi voi tuottaa vaarinymmarryksia,
jotka eivat ole tarkoituksellisia. Kotihoidossa olevien muistisairaiden omaisten kokemaa
kuormittuneisuutta koskevassa tutkimuksessa todettiin, ettd muistisairaan laheiset koki-
vat kuormittuneisuutta muistisairaan hoidosta kotona. Kolmen kuukauden aikana muis-
tisairaiden selviytyminen paivittaisista toiminnoista hankaloitui ja heidan kayttaytymi-
sensd muutokset lisdantyivat. Omaisten kuormittuneisuuteen vaikuttivat muistisairaan
muistin tila, hoitamisen vaikutukset omaisen elamaan, omaisen terveydentila seka
muistisairaan kayttaytymisen muutokset. (Gitlin 2022: 218; Stolt ym. 2014: 125-133.)
Sairastuneen puoliso ja muut omaiset ovat ne, jotka kohtaavat kayttaytymisen muutok-
set ensimmaisten joukossa (Eskola & Jolanki & Van Aerschot & Aaltonen 2022: 344).

Muistisairaan kayttaytymisen muutokset johtavat usein omaisen kuormittumiseen seka
uupumiseen. Uupuminen lisda omaisen kokemaa syyllisyyden tunnetta ja usein myoés
muistisairaan kayttaytymisen muutoksia. (Vataja & Monkare 2019.) Omaishoitajien
kuormittuneisuutta ja kaltoinkohtelua kasittelevassé tutkimuksessa havaittiin, etta
omaishoitajat olivat keskimaarin melko kuormittuneita. Kuormittuneisuuteen vaikuttivat

omaishoitajan oma terveydentila, taloudellinen tilanne, hoidettavan muistisairaus, sai-
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rauden tuomat kayttaytymisen muutokset, paivittdinen avuntarve ja hoitamiseen kulu-
nut aika, fyysinen ja henkinen raskaus seka omaishoitajiin kohdistuneet vaatimukset
ulkopuolisilta. (Latoméaki & Runsala & Koivisto & Kylma & Paavilainen 2020: 100-114.)

Muistisairaan omaisten ohjaukseen ja tuen tarpeisiin tulee kiinnittda huomiota. Omaiset
saattavat tarvita tukea erityisesti tilanteissa, joissa muistisairaalla ilmenee aggressiivi-
suutta, Kiihtyneisyytta tai muita kayttaytymisen muutoksia. Muistisairaan omaisen on
tarkedd ymmartaa, ettei sairastunut ole tahallaan ilkeéa tai hankala. Kayttaytymisen
muutosten taustalla on usein asia, jota sairastunut ei pysty tunnistamaan tai ilmaise-
maan. (Parisod ym. 2020:23; Monkére 2019a.)

7 Henkilokeskeisyys muistisairaan kohtaamisessa
Psykososiaaliset menetelmat

Psykososiaaliset interventiot ovat menetelmid, jotka auttavat muistisairauden diagnoo-
sin saanutta henkil6a elaméén hyvaa elamaa myos diagnoosin saamisen jalkeen. Ne
voivat auttaa muistisairauden diagnoosin hyvaksymisessa, sosiaalisen elamén ja suh-
teiden yllapitamisessa, stressin vahentamisessa ja mielialan parantamisessa. Lisaksi
ne tukevat muistia seka elamista itsenaisesti ja parantavat elamanlaatua yllapitamalla
terveyttd, onnellisuutta ja elaméan hallintaa. Psykososiaaliset menetelmét tukevat diag-

noosin saaneen lisdksi myds hanen kumppaniaan ja perhettaan. (Guss ym. 2014: 2.)

Psykososiaaliset hoitointerventiot muodostuvat joukosta erilaisia aktiviteetteja, joiden
tavoitteena on vaikuttaa yksilon kayttaytymiseen, tiedonkasittelyyn tai tunteiden hallin-
taan. On tyypillista, etta haluttu vaikutus saadaan aikaan epasuorasti eli vaikuttamalla
henkildn toimintaymparistéon tai vuorovaikutussuhteisiin eikd automaattisesti suoraan
haneen itseensa. Vaikutus voi toteutua myos fyysisesti valittyviin tekijéihin yhdistettyna
niin, ettei sita pideta varsinaisena hoitona. Psykososiaalisten menetelmien tarkoituk-
sena on vdlittavien muutostekijoiden avulla saada aikaan vaikutusketju, jonka lopputu-
lema havaitaan myoénteisind muutoksina inmisten oireissa, hyvinvoinnissa ja toiminta-
kyvyssa. (Lonngvist 2021.) Naita psykososiaalisia menetelmia kasittelemme tarkemmin

luvussa 8.

Kayttaytymisen muutoksiin tulee kiinnittda huomiota, mikali ne kuormittavat sairastu-

nutta itsedan ja omaista tai heikentavat sairastuneen kykya huolehtia itsestééan tai olla
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sosiaalisessa vuorovaikutuksessa (Sulkava 2016a). Muistisairas ja hanen omaisensa
tarvitsevat monenlaista tukea. Psykososiaalisten hoitomenetelmien tavoitteena on lie-
vittdd muistisairaan haasteellista kaytdsta. Nama menetelmat ovat tehokkaimpia yksi-
[6llisesti suunniteltuina. Talléin otetaan huomioon muistisairaan elamanhistoria, kult-
tuuri, perhetausta, harrastukset ja tydelaman historia. Toiminnan tulee olla tarkoituk-

senmukaista ja yksilokohtaista. (Aavaluoma 2015: 186, 189.)

Henkilokeskeinen hoito

Muistisairauden hoitosuosituksen mukaan henkilokeskeinen hoito on olennainen osa
laadukasta hoitoa. Henkilokeskeinen hoito rakentuu yksilon tarpeiden ympaérille ja se
vahvistaa ihmisen omaa persoonallisuutta. (Fazio & Pace & Flinner & Kallmyer 2018.)

Muistisairaan viisi suurta psykososiaalista tarvetta ovat lohtu (comfort), kiintymys (at-
tachment), osallisuus (inclusion), ajanviete (occupation) seka identiteetti (identity).
Edella mainittujen tarpeiden keskidssa on rakkaus (love). Muistisairaan tarve lohdulle
on suuri sairauteen liittyvan menetyksen tunteen takia. Muistisairauden myo6ta elamaan
liittyy my0s tietynlainen epavarmuus ja erilaiset huolet. Lohtuun siséltyy tarve hellyy-
teen, laheisyyteen ja rauhoitteluun. Kiintymys on puolestaan yhteydessa turvallisuuden
tunteen kokemukseen. Osallisuuden tarve korostuu muistisairauden myota, silla muisti-
sairas jaa helposti ulkopuoliseksi sosiaalisesta kanssakaymisesta. Mita paremmin
muistisairaan kiinnostuksen kohteet, mieltymykset ja elamanhistoria tunnetaan, sita
helpompaa on tayttaa tarve ajanvietteeseen. Mikali tarvetta ajanvietteeseen ei huomi-
oida riittavasti, seurauksena saattaa olla ikavystyminen ja apatia. Identiteettiin liittyy jat-
kuvuuden tunne ja elaméntarina. Muistisairaan kyky sailyttdd oma identiteetti sairauden
my6ta heikentyy, jolloin sen sdilyttdminen perustuu muilta saatuun tukeen. (Kitwood
1997: 19-20.)

Yksil6llisen ja mielekk&&n toiminnan tarjoaminen on térkea osa henkilokeskeista hoitoa
ja sen avulla huolehditaan itsesta, taytetaén psyykkisia tarpeita ja edistetdén sairastu-
neen psykososiaalista hyvinvointia. Muistisairaan elaméanlaatua parantava toiminta
mahdollistaa mielihyvdn saamisen seka itsemaaraamisoikeuden ja positiivisen sosiaali-
sen vuorovaikutuksen toteutumisen. Henkilokeskeisen hoidon avulla voidaan vahentaéa
haastavaa kayttaytymista, kuten levottomuutta ja aggressiivisuutta. (Han & Radel &
McDowd & Sabata 2016; Li & Porock 2014.)
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8 Kaytannon keinoja muistisairaan kohtaamiseen

Kayttaytymisen muutoksia voidaan hoitaa laakehoidolla, mikali ladkkeettémat keinot ei-
vat toimi. Laakkeettdmat menetelmat ovat kuitenkin kayttaytymisen muutoksien hoi-
dossa ensisijaisia. (Sulkava 2016a.) Kayttaytymisen muutoksia voidaan lievittaa laukai-
sevien tekijoiden tunnistamisella seka niihin puuttumisella, merkityksellisia kokemuksia
painottavilla menetelmilla, omaisten ohjauksella ja tukemisella, kokonaisvaltaisella pe-
rushoidolla, likunnalla ja muulla luovalla toiminnalla. Kayttaytymisen muutoksia voi-
daan lievittaa myos erilaisilla terapiamuodoilla, kuten musiikki-, muistelu- ja validaa-
tioterapialla seka kayttaytymisen ja vuorovaikutustapojen hallintaa tukevilla menetel-
milla. (Muistisairaudet. K&ypahoito -suositus 2021.)

Validaatiomenetelm& on tapa kommunikoida muistisairaan kanssa. Validaatio perustuu
kunnioitukseen ja empatiaan muistisairasta kohtaan. Menetelm& antaa muistisairaalle
kuuntelijan, joka kunnioittaa hanen nakemystéén todellisuudesta. Validaatio koostuu
kasityksestd, ettéa kaiken kayttksen takana on jokin syy. Validaation laht6kohtana on
nahda ja kohdella kaikkia ihmisia yksilind. Talléin muistisairas nahdaan arvokkaana
sairaudesta huolimatta. (Feil & Klerk-Rubin 2012: 23, 31; Aavaluoma 2015: 291.)

Psyykkinen turvallisuuden tunne muodostuu kokemuksesta olla hyvaksytty ja arvos-
tettu seké toistuvista hyvanolon kokemuksista ja yhdesséaolosta. Fyysiseen turvallisuu-
den tunteeseen yhteydessé ovat taytetyt perustarpeet. Perustarpeita ovat hyva ravitse-
mus, fyysinen aktiivisuus ja likkuminen, hygienia, kosketus, lepo seké uni. Muistisairas
tarvitsee naiden edella mainittujen asioiden tayttymiseksi lisdantyvassa maarin apua
sairauden edetessa. Mita suurempi fyysisen hoidon tarve on, sita tarkeampaa on tulla
rakkaudella kosketuksi. Kosketuksella ja hoito-otteiden laadulla on suuri merkitys.
Muistisairaan auttamistilanteissa sairastunut tunnistaa, onko kosketus lempea ja rau-
hallinen vai kovakourainen ja kiireesta viestiva. Toimintakyvyn heikentyessa turvallisuu-
den tunteen syntyminen on riippuvainen muilta saadusta avusta. (Aavaluoma 2015:
251, 253.)

Ympariston turvallisen ilmapiirin luomiseen on tarke&a kiinnittdd huomiota. Muistisairas
muistaa sairaudesta huolimatta turvallisuuden kokemukset ja ne luovat perustan turval-
lisuuden tunteelle. Luottamus on olennainen osa muistisairaan turvallisuuden tunnetta.

Luotettava omainen on aito, pitda lupauksensa ja valittda muistisairaan tunteista. (Elo-

niemi-Sulkava & Savikko 2009: 240.)
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Tunteet ovat kokijalle todellisia ja arvokkaita. Toisen kokemia tunteita ei saa koskaan
vahatella eika niihin tule suhtautua liilan ankarasti. Hyvaksyva, rauhoitteleva ja lohdulli-
nen kohtaaminen auttaa esimerkiksi levotonta, ahdistunutta tai pelokasta muistisai-
rasta. (M6nkare 2019c.)

Muistisairaan olo helpottuu, kun hanta hoitava henkilé pystyy nimeamaan hanen tuntei-
taan ja olotilojaan. Aggressiivisesti kayttaytyvalle muistisairaalle voidaan esimerkiksi
sanoa "oletpa sina vihainen, tulitko vaarin ymmarretyksi?” tai itkuiselle henkildlle ”si-
nulla on kyynelia poskilla, miké& sai sinut surulliseksi?”. Muistisairauden edetessé kyky
tunnistaa omia tuntemuksiaan ja tunnetiloja hairiintyy. Kun muistisairas ei itse tunnista
omaa tunnetilaansa, purkautuu se usein ahdistuksena. Ahdistuksen ja levottomuuden
ensisijainen hoito on laheisyyden antaminen, empatia seka lasndolo. Sairauden ede-
tessé kyky rauhoitella itsedén vaikeutuu, jolloin muistisairas tarvitsee toisen henkilon
tukea rauhoittuakseen. Talldin olennaista on rauhallinen ja tuttu aani, joka kertoo, ettei
ole mitdan hatda. (Aavaluoma 2015: 260-262.)

Kohtaamisilla on suuri merkitys muistisairaan hoidossa. Kohtaamisten laatu on yhtey-
dessa sairastuneen hyvinvointiin ja elamanlaatuun. Kohtaamisissa tulee luoda positiivi-
sia kokemuksia ja lievittda muistisairaan pahaa oloa. Keskeista on arvokas kohtaami-
nen niin, ettei muistisairasta nahda vain henkiléna, jonka toimintakyky on heikentynyt ja
joka ei suoriudu omasta arjestaan. Taman sijaan muistisairas tulee nahda aktiivisena
toimijana, jolla on halu selviytya sairauden aiheuttamien muutosten kanssa. (Laine
2015: 116; Heimonen 2010: 75-76, 81.)

Ihmisten valinen vuorovaikutus tapahtuu sanallisen seka sanattoman viestinnan valityk-
sella. Muistisairas on herkistynyt kehonkielelle, jonka takia kohtaamisissa sanattomalla
viestinnalla on todella suuri merkitys. Muistisairaan kanssa kommunikoidessa tulee
kiinnittaa erityistda huomiota aanensavyyn, @anenvoimakkuuteen, puheen nopeuteen,
eleisiin, kosketukseen seka ilmeisiin. Selkedn viestinnan kannalta on tarkeéa rajoittaa
keskustelijoiden m&araéd. Muistisairaan kanssa kommunikoidessa on olennaista kayttaa
yksinkertaisia lauseita sekd sanoja. Viestintéatyyli ei saa koskaan muuttua lapselliseksi
eik& muistisairasta vahattelevaksi. (Hohenthal-Antin 2013: 27; Pekkala 2017: 310.)

Muistisairaan kohtaamisessa voidaan hyodyntéaé muistelua. Muistelun avulla pyritdan

sisdistamaan mita muistisairas kertoo ja uskotaan, etta hanen viestintansa sisaltaa ha-
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nelle tarkeitd asioita. (Stenberg 2015: 21.) Muistelu helpottaa vuorovaikutusta muisti-
sairaan kanssa, silla muistelun avulla muistot ja niihin liittyvat tunteet voidaan ilmaista
sanattomasti. Muistelun avulla muistisairasta tuetaan aktivoimaan jaljella olevia voima-
varoja ja ehkaistdaan passivoitumista. Se saa muistisairaan tuntemaan, ettei ole ela-
massaan vain toiminnan kohteena vaan itse aktiivisena toimijana. (Hohenthal-Antin
2013: 31, 38.) Muistelu auttaa kognitiivisten kykyjen sailyttamisessa, yllapitaa vuorovai-
kutustaitoja, lievittdd masennusta, tukee itsetuntoa, auttaa menetysten psyykkisessa
kasittelyssa ja tukee identiteetin jatkuvuutta (Aavaluoma 2015: 280). Menneeseen pa-
luu on muistisairaalle monesti mielekasta ja lohduttavaa. Muistelussa voidaan kayttaa
muistinherattgjiné esimerkiksi musiikkia, kuvia, esineitd, tanssia, lauluja, hajuja sekéa
makuja. Edell& mainitut asiat voivat luoda niiden tuttuuden ansiosta turvallisuuden tun-
teen. (Hohenthal-Antin 2013: 36, 51.)

Musiikkia voidaan hyédyntaa erilaisissa vuorovaikutustilanteissa. Musiikin avulla voi-
daan vahentaa haastavaa kayttaytymista, kuten aggressiivisuutta, vaeltelua, artynei-
syytta seka toistuvaa dantelyd. Rauhoittavan musiikin kuuntelu voi vahentaa muistisai-
raan levottomuutta. (Parisod ym. 2020: 7; Kerr 2021: 28.) Tutun ja mieluisan musiikin
kuunteleminen vaikuttaa muistisairaan mielialaan positiivisesti. Laulaminen voi olla ko-
kemuksena merkittavampi, kuin aanentoistolaitteesta kuuluvan musiikin kuuntelu. Lau-
laminen vahentaa muistisairaan pelokkuutta, vasyneisyytta ja hammennysta. Sopiva
musiikki tulee valita tilanteen mukaan, silla epamieluisan musiikin kuuntelu tai jatku-
vana taustameluna soiva musiikki voi vaikuttaa muistisairaaseen negatiivisesti. Pahim-
millaan paallekkaisten danilahteiden tuottama melu voi aiheuttaa muistisairaalle seka-

vuutta, levottomuutta seké ahdistusta. (Immonen & Laitinen & Moénkare 2019.)

Muistisairaan harhaisuuden ja psykoottisten oireiden hoidossa on tarkeaa huomioida
rauhoittava suhtautuminen ja turvallisuuden tunteen luominen. Tall6in keskustelulla py-
ritddn ohjaamaan huomio muihin asioihin. Vaittelya ja kinastelua harhaluulojen todelli-
suudesta tulee vélttaa, silla ne johtavat helposti riitautumiseen ja epaluottamukseen.
My6s ympadristda tulee muokata niin, ettei se tuota harhakokemuksia. (Vataja & Mon-
kare 2017.) Asuinymparistdsta on hyva poistaa harhakuvia aiheuttavat esineet ja tava-
rat, jotka voivat aiheuttaa kayttaytymisen muutoksia. Esimerkiksi peilit on suotavaa

peittia tai poistaa, jos muistisairas ei tunnista itseaan peilista. (Ware-Akerblom 2019.)

Muistisairauteen voi liittya epaluuloisuutta, joka ilmenee esimerkiksi varkausepailyna,

mustasukkaisuutena tai ajatuksena siita, etta joku yrittaa satuttaa. Epaluuloisuuden
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taustalla voi olla huoli tai pelko jostain, jota muistisairas ei kykene ilmaisemaan. Téllai-
sissa tilanteissa pyritddn ymmartamaan muistisairaan kokemusta, luomaan turvallisuu-
den tunnetta seka luottamusta. Sairastuneen kanssa voidaan yhdessa esimerkiksi et-

sid kadoksissa olevat tavarat ja todeta, ettei niita olekaan varastettu. (Ménkare 2019d.)

Asuinymparistdn perustarpeet eivat muutu muistisairauden my6td, mutta sairauden ai-
heuttamien erityistarpeiden huomioiminen auttaa arjessa selviytymista. Toimiva asuin-
ymparisto on turvallinen ja esteetdon. Asunnon valaistukseen on hyva myos kiinnittaa
huomiota. Oikein kohdennettu valaistus auttaa muistisairasta hahmottamaan ympéris-
toa. Kirkkaita valoja ruokailutilanteessa kannattaa valttaa, silla niiden on todettu aiheut-
tavan joillakin muistisairailla kayttaytymisen muutoksia, kuten levottomuutta. (Wéare-
Akerblom 2019; Parisod ym. 2020: 19.)

Esteetdn ja viihtyisé lahiympéaristd houkuttelee ulkoilemaan. Luonnossa likkuminen lie-
vittdd esimerkiksi ahdistuneisuutta seka aggressiivisuutta. Liikunnalla on useita positii-
visia vaikutuksia. Ulkoilu ja liikunta kohentavat mielialaa, lisaévat ruokahalua, tukevat
vuorokausirytmin sailymista, parantavat unen saamista ja tuovat mielekkyyttéa paivaan.
(Ware-Akerblom 2019; Susiluoto & Jamsa 2019.) Liikunnan avulla voidaan myés jois-
sakin tilanteissa lievittdd muistisairaan apatiaa. Liikkkumista ei tule rajoittaa, silla se
saattaa heikentaa muistisairaan hyvinvointia seka lisata kayttaytymisen muutoksia.
(Telenius & Engedal & Bergland 2015; Mikkolainen 2019.)

Muistisairasta hoitavan henkilon stressi ja masennus vaikuttavat kayttaytymisen muu-
tosten syntyyn ja pahenemiseen. Negatiiviset viestintatyylit kuten vihaisuus ja huutami-
nen seka toimintatavat voivat laukaista tai pahentaa muistisairaan kayttaytymisen muu-
toksia. (Kales & Gitlin & Lyketsos 2015.) Aggressiivisesti kayttaytyva muistisairas voi
aiheuttaa ymparilla oleville ihmisille pelkoa. Muiden ihmisten rauhoittava ja levollinen
kayttaytyminen luo turvallisuuden tunnetta ja auttaa selvidmaan haastavasta tilan-
teesta. Ymparilla olevien ihmisten on tarke&a kiinnittda huomiota omaan reaktioonsa ja
toimintaansa, valttamalla vasta-aggressiota ja puhumalla rauhallisesti korottamatta
aanta. Tilanteessa muut ihmiset tulee ohjata sivuun ja siirtdé ulottuvilta esineet, joilla
muistisairas voi lydda. Aggressiiviselle muistisairaalle voidaan ehdottaa kahdenkes-
kista keskustelua tai vaihtoehtoista tekemista, jolla saataisiin muistisairaan ajatukset

siirtymaan eri asiaan. (Moénkéare 2019e.)
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Muistisairaan hoidossa on tarkea pyrkia rytmittaméaan ja erottamaan paiva- ja ydaika
selkeasti toistaan. Talléin kannattaa kiinnittaa huomiota riittavaan valaistukseen, y6- ja
paivavaatteiden erottamiseen ja vuoteessa olon vahentamiseen. My6s paivasaikaisella
likunnalla ja aamupaivaan sijoittuvalla kirkasvalohoidolla on myoénteisia vaikutuksia
unihairididen lievittamisessa. Paivasaikainen tehokas ja riittdva valaistus tukee vuoro-

kauden ajan tunnistamista. (Seppala 2016; Parisod ym. 2020: 19.)

Uni- ja vuorokausirytmin muutoksia voidaan lievittda saanndéllisella nukkumaanmeno-
ajalla ja paivarytmilla. Rutiinit luovat turvallisuuden tunnetta ja helpottavat vuorokausi-
ryhmin yllapitamista. Muistisairaan paivét eivat saa koostua pelkastaan puoliunessa is-
tuskelusta, television katselusta ja vuoteessa torkkumisesta. Paivaaikaiseen aktiivisuu-
teen ja paivaunien kohtuulliseen aikaan tulee siis kiinnittd& huomiota. Nukahtamista
voidaan tukea my6s makuuhuoneen viilentamisella ja valaistuksen sdatamisella. Li-
saksi tuttu laulu, mielek&s musiikki, hyraily, &éanikirjojen kuuntelu tai iltarukous voivat
edistdd muistisairaan nukahtamista. Jos muistisairas herailee disin ja nousee talldin

ylds vuoteesta, voi hanet yrittda ohjata takaisin sankyyn. (Monkéare & Hallikainen 2019.)

Liiallisena korostunut seksuaalisuus voi aiheuttaa omaiselle uupumusta ja pelkoa siita,
miten selviytya muistisairaan seksuaaliseen aktiivisuuteen liittyvissa asioissa. Seksuaa-
lisista kayttaytymisen muutoksista ei kannata nostaa metelia. Muistisairaalle on kuiten-
kin tarkeaa tehda selvaksi, ettei kyseinen kaytds ole sopivaa julkisilla paikoilla muiden
nahden. Tilanteissa parhaiten auttaa luonteva ja arvostava suhtautuminen, tiedon anta-
minen, rajojen asettaminen seka ystavillinen ja paattavainen puuttuminen kayttaytymi-
sen muutoksiin. (Aavaluoma 2015: 138; Ryttylainen & Valkama 2010: 214.) Seksuaa-
listen kayttaytymisen muutosten kohtaamisessa tulee valttda muistisairaan nolaamista
(Kan & Pohjola 2017: 226).

Muistisairaan ihmisyytta ja seksuaalisuutta tulee kunnioittaa. Seksuaalisen kayttaytymi-
sen pitaminen ihmisen voimavarana edesauttaa seksuaalisuuden kohtaamisessa. Tu-
kemalla sukupuolista identiteettid edistetddn muistisairaan elamanlaatua ja vahenne-
taan seksuaalisten kayttaytymisen muutosten esiintymista. (Eloniemi-Sulkava & Sillan-
paé & Sulkava 2015c; Merta 2020.) Mikali sukupuoli-identiteetin ja siihen liittyvien asioi-
den toteuttaminen on ollut merkittava osa inmisen mindkuvaa eikd muistisairas paase

toteuttamaan niita haluamallaan tavalla, voi tAma aiheuttaa muistisairaassa aggressiivi-
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sen reaktion. Ulkonadsta huolehtiminen on monille ikdantyneille naisille ja miehille tar-
keda. Tahan liittyy esimerkiksi omannakoéinen pukeutuminen, hiusten laittaminen ja
muu ehostautuminen. (Eloniemi-Sulkava 2022; Ryttylainen & Valkama 2010: 212.)

9 Opinnaytetyodn toteutus

9.1 Yhteiskehittdminen

Kaytimme yhteiskehittamista apuna rakentaessamme tuotoksenamme olevaa opasta.
Aaltosen ym. 2016 mukaan yhteiskehittamisella tarkoitetaan ihmisten vélista tavoitteel-
lista yhteisty6td, jossa tuodaan osapuolten erilaiset osaamiset ja ndkokulmat yhteen.
Yhteiskehittdmisen kohteena voi olla esimerkiksi tuote, palvelu, liikeidea tai toiminta-
tapa. Edellytyksené yhteiskehittdmiselle on tasavertainen osallistuminen. Yhteiskehitta-
miseen osallistuvien henkildiden tulee kokea itsensa arvostetuiksi ja tasavertaisiksi.
Heidan ajatuksiansa kuunnellaan aidosti ja heidan osallistumisensa merkitys tuodaan
ilmi. Yhteiskehittamisessa hyvaksytaan erilaisuus ja eriavat mielipiteet. (Aaltonen &
Hytti & Lepistd & Makitalo-Keinonen 2016.)

Yhteiskehittdminen on prosessi, joka etenee vaiheittain. Sen vaiheisiin kuuluvat tutus-
tuminen, ihmettely, luottamuksen rakentuminen, sanojen l6ytdminen, dialogi ja tulosten
muotoilu. Yhteiskehittamisessa dialogin myoéta asiakkaan kokemukset sanallistuvat ja
kasitteellistyvét, jolloin asiakkaan ja ammattilaisen yhteinen ymmarrys parantuu. (Isola
ym. 2017: 32.) Yhteiskehittdminen perustuu mahdollisuuteen osallistua merkitykselli-
seen, kokemuksellista tietoa ja ammatillista tietamysta yhteen kokoavaan vuorovaiku-
tukseen. Tasavertaiset kohtaamiset luovat perustan yhteiskehittdmiselle ja ne synnytta-

vat osallistujille osallisuuden ja onnistumisen kokemuksia. (Raivio 2018: 26—-28.)

Jarjestimme muistisairaiden omaisille kaksi yhteiskehittdmisen tyopajaa, jossa omaiset
paasivat mukaan suunnittelemaan itselleen seka muille samassa tilanteessa oleville
henkildille kattavaa opasta. Yhteiskehittdmisen ideana on, etta asiakkaat ja palvelun
kayttajat ovat alusta alkaen mukana suunnittelemassa itselleen kohdistettuja palveluita.
Yhteiskehittdmisen avulla palvelut vastaavat paremmin kayttajien tarpeisiin, silla asian-
tuntijoiden on vaikeaa ymmartaa riittavalla tasolla ihmisten elamantilanteita, palvelui-
den ja avun tarpeita seka palveluiden kayttotilanteita. Koemme, etté opas vastaa pa-

remmin lukijoiden tarpeisiin ja toiveisiin, kun kokemukset ja k&ytannon vinkit tulevat to-
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sielamasta. Naemme omaiset arvokkaina tiedon lahteina ja heidan avullaan op-
paamme sai lisdarvoa. Yhteiskehittamisen menetelmien avulla pystyimme muuttamaan
tyopajaan osallistuvien henkilokohtaisen ja kokemusperaisen tiedon jaetuksi seka sa-
nallistetuksi tiedoksi (Poyry-Lassila 2017: 25-26).

Yhteiskehittelyssa tulee olla ryhman vetaja eli fasilitaattori. Fasilitaattori huolehtii, etta
yhteiskehittelyn tavoitteen ydin sailyy koko prosessin ajan ja etta yhteiskehittelylle on
selked aloitus ja osallistujat ovat orientoituneita aiheeseen. Myos tilan jarjestely sekéa
aikataulutus ovat fasilitaattorin vastuulla. (Harra & Makinen & Sipari 2012: 13-14.) Fa-
silitointi perustuu ajatukselle siita, ettéd ryhman osallistujat ovat itse parhaita asiantunti-
joita. Fasilitaattorin tulee omalla toiminnallaan edistéa ryhman tydskentelya yllapita-
malla rakentavaa ja positiivista ilmapiiria. Fasilitaattorin tulee rohkaista osallistujia ja
varmistaa, etta kaikki saavat tuoda esille oman nakokulmansa. (Summa & Tuominen
2009: 9-10.) Fasilitaattori ohjaa tyoskentelyd, auttaa ja tukee osallistujia niin, etta hei-
dan tietamyksensa ja kokemuksensa tulevat parhaalla mahdollisella tavalla hyédynnet-
tya (Forsstrom 2021). Me opinnaytetydn tekijat toimimme fasilitaattoreina jarjestamis-

samme tyOpajoissa ja huolehdimme edellda mainittujen asioiden toteutumisesta.

9.2 TyoOpajojen suunnittelu ja toteutus

Ennen ty6pajojen suunnittelua perehdyimme yhteiskehittamiseen ja sitd koskevaan Kir-
jallisuuteen. Aloitimme tydpajojen suunnitellun alkuvuodesta 2023 sopimalla Uuden-
maan Muistiluotsin yhteyshenkildiden kanssa tydpajojen jarjestamisen aikatauluista.
Sovimme samalla, etta jarjestamme tydpajat Uudenmaan Muistiluotsin valmiissa ryh-
missa. Pidimme tybelamayhteistyokumppanimme kanssa teams-palaverin ennen tyo-
pajoja. Palaverissa kerroimme suunnitelmastamme ja vaihdoimme ajatuksia liittyen tyo-

pajojen toteutukseen.

Ty6pajojen suunnittelussa ja toteuttamisessa oli useita eri vaiheita (kuvio 1.). Aloitimme
tyopajojen suunnittelun sopimalla kaytdnnon asioista. Tydpajoja suunnitellessamme lis-
tasimme valmiiksi aiheet, joita halusimme kayda tyopajoissa lapi. Laadimme tyopajoille
tavoitteet ja teimme alustavan aikataulusuunnitelman. Taman jalkeen teimme ty6pajoja
varten kutsukirjeen (liite 1.), jonka Muistiluotsin muistiohjaajat lahettivat osallistuijille.

Kutsukirjeessa valmistelimme osallistujia tytpajan aiheeseen ja lapikaytaviin kayttayty-

misen muutoksiin.
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Tammi-helmikuu 2023:
Ty6pajojen ja aikataulujen
suunnittelu

Helmi-maaliskuu 2023:
Tybpajojen tarkemman
sisallén suunnittelu

9.2.2023: Kutsukirje tydpajan
osallistujille

Helmi-maaliskuu 2023: Maaliskuu 2023: Tarkemman
Materiaalien koostaminen aikataulusuunnitelman
tydpajoja varten laatiminen

8.3.2023 Ensimmainen
tyopaja

Reflektointi ja tarvittavien Maalis-toukokuu 2023:
muutosten tekeminen toista 9.3.2023: Toinen tydpaja Tybpajojen kertomusten
tyOpajaa varten lapikaynti ja koonti

Kuvio 1. Tydpajojen prosessin kuvaus

Taman jalkeen aloimme suunnittelemaan tydpajojen sisaltda tarkemmin ja kokosimme
tarvittavat materiaalit. Teimme erillisen kirjaamispohjan, joka helpotti kirjaamista ja ai-
heiden jasentelyd. TyOpajoissa ajankayttoa on tarkeédd suunnitella ja esimerkiksi en-
nakkoon tehty kasikirjoitus ohjaa toimintaa tydpajoissa (Aaltonen ym. 2016). Ennen
tyopajoja teimme kasikirjoituksen, johon kirfjasimme mité aiheita haluamme tydpajoissa
kayda lapi ja minkalaisella aikataululla etenemme tyopajoissa. Kasikirjoituksessa vara-
simme alkuun kahvittelulle 15 minuuttia ja alustukselle 10 minuuttia aikaa. Alustukseen
siséltyi itsemme ja opinnaytetyon aiheen esittely seka tydpajojen tavoitteiden ja sisallén

l&pikaynti.

Yksi tydpajojemme tavoitteista oli se, etta tydpajoihin osallistuvat saavat ty6pajoista
vertaistukea toisiltaan. Taman takia kerroimme molempien tydpajojen alussa, etta ko-
kemuksiaan saa vapaasti jakaa ja jaetut kokemukset voivat auttaa muita tyopajaan
osallistuvia henkiléita ja nain ollen mahdollistaa vertaistuen saamisen. Haastavan kayt-
taytymisen muutosten kasittelyyn varasimme aikaa 50 minuuttia. Varasimme tydpajan
lopusta 15 minuuttia oppaan suunnitteluun ja tyépajojen paattamiseen. Vaikka olimme
tehneet ennakkoon kasikirjoituksen ja aikataulusuunnitelman, olimme varautuneet sii-
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hen, ettei se kuitenkaan taysin pida. Jo ennakkoon tiedostimme, etta osa kayttaytymi-
sen muutoksista tulee varmasti korostumaan ja herattamaan keskustelua toisia enem-

man. Taman vuoksi kasikirjoituksessamme oli joustovaraa.

Emme ennakkoon tienneet, minkalaisia tydpajoihin osallistuvat henkilét ovat ja miten
rohkeasti he kokemuksiaan jakavat. Varauduimme siihen, jos aktiivista keskustelua ei
syntyisikdan ja pohdimme keinoja, miten saisimme kannustettua osallistujat jakamaan
kokemuksiaan. Kirjasimme ennakkoon itsellemme ylds apukysymyksia, jotka olivat
keskustelujen tukena tyGpajoissa. Lahettamassamme tyopajan kutsukirjeessa luette-
limme, mit& aiheita tyOpajoissa tullaan kasittelem&an. Halusimme talla kannustaa osal-
listujia miettimaan etukateen, ovatko aiheemme heille tuttuja ja miten muutokset ovat
heidan arjessaan nakyneet. Koimme talla tavoin saavamme kattavampia vastauksia,

kun osallistujat olivat saaneet miettia aihettamme jo etukateen.

Jarjestimme kaksi eri tydpajaa maaliskuussa 2023. Tyopajat jarjestettiin kahtena eri
paivana, jotta pystyimme tarvittaessa muokkaamaan suunnitelmaamme ja aikataulu-
amme ensimmaisen tyopajan jalkeen. Tyopajat olivat kestoltaan 1,5 tuntia. Tyopajat
jarjestettiin valmiissa ryhmissa, joissa osallistujat olivat ennestaan toisilleen tuttuja.
Tama loi tydpajoihin tuttavallisemman ja avoimemman ilmapiirin. Molempiin tyépajoihin
osallistuivat eri henkil6t. Molemmissa tyGpajoissa olevat henkil6t olivat muistisairaan
henkildn puolisoita ja suurin osa osallistujista asui yhdessa muistisairaan kanssa. Ty6-
pajoissa oli mukana myds henkiléita, joiden muistisairas puoliso oli muuttanut palvelu-

asumisen yksikkdon.

Tyo6pajojen alussa joimme kahvit yhdessa ja kahvittelun yhteydessa esittelimme it-
semme, opinnaytetydmme aiheen, tydpajojen tavoitteet ja sisalléon. Taman jalkeen
osallistujat kertoivat lyhyesti itsestaan ja tilanteestaan. Molemmissa tydpajoissa ker-
roimme osallistujille, etteivat heidan kertomansa tarinat ole myéhemmin tunnistetta-
vissa. Toimme ilmi, miten arvostamme heit& ja miten suuri merkitys heid&n osallistumi-
sellaan on. Korostimme, etta kaikkien osallistujien kokemukset ovat yhta tarkeita ja aja-

tuksiaan saa esittaa vapaasti.

Tyo6pajoissa oli meidan ja osallistujien lisdksi mukana yksi Muistiluotsin ryhmanohjaaja,

joka oli molemmissa tyopajoissa eri henkild. Muistiluotsin ryhméanohjaaja toimi kirju-
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rinamme tyOpajoissa ja liséksi teimme myos itse omia muistiinpanoja. Muistiluotsin ryh-
manohjaaja tuki osaltaan ryhmadynamiikkaa, silla han oli osallistujille entuudestaan

tuttu henkilo.

Kavimme yleisimpia eri kayttaytymisen muutoksia yksitellen lapi. Kerroimme ensin, mi-
ten kyseinen kayttaytymisen muutos voi ilmentya, jonka jalkeen tytpajan osallistujat
saivat vapaasti kertoa omia kokemuksiaan vuorotellen. Kyselimme tarkentavia kysy-
myksia, jotta saimme tilanteista kokonaisvaltaisemman kuvan. Halusimme erityisesti
tietédd, miten kyseinen kayttaytymisen muutos oli ilmennyt, mitk& asiat olivat vaikutta-
neet tilanteeseen, miten omainen oli reagoinut tilanteeseen ja miten haastavasta tilan-
teesta oli selvitty. Kayttdytymisen muutokset kuormittavat omaisia merkittavasti ja ta-
man takia halusimme tyopajoissamme selvittdd myds keinoja omaisen oman jaksami-
sen tukemiseksi. Molemmissa tyGpajoissa omaiset toivat ilmi kuormittuneisuuttaan.
Saimme myds jonkin verran kokemuksia siitd, miten omaisena omaa jaksamistaan voi
yllapitaé ja tukea. TyOpajojen lopussa kyselimme osallistujilta mielipiteité ja ideoita op-
paaseen liittyen. Kysyimme mitd omaiset toivovat oppaan sisaltéavan ja minkalainen
opas vastaa heidan tarpeeseensa. Omaiset kokivat aiheemme tarkeéksi ja toivat ilmi,
ettd olisivat itsekin aikoinaan kaivanneet vertaistukea erilaisten kayttaytymisen muutos-

ten ymmartamiseen.

Olimme varautuneet siihen, etté jarjestaisimme tarvittaessa kolmannen tydpajan, jos
emme saisi tarpeeksi omaisten kertomia kokemuksia oppaaseemme. Tydpajoihin osal-
listuvat henkil6t olivat kuitenkin aktiivisia ja toivat mielellaan omia kokemuksiaan esille.
Saimme kahdessa tytpajassa kerattya kattavasti kokemuksia erilaisista kayttaytymisen

muutoksista ja niiden esiintyvyydesta kotiymparistossa.

Fasilitaattorin tehtdvana on huolehtia siitd, ettd kaikkien ideat ja ehdotukset kasitellaan
tasapuolisesti (Summa & Tuominen 2009: 9). Ty6pajoissa osallistujat kertoivat mielel-
laan omia kokemuksiaan. Osa aiheista heratti paljon keskustelua ja me opinnaytetyon
tekijat, jotka toimimme fasilitaattoreina, jaoimme puheenvuoroja ja varmistimme, etta

jokainen osallistuja sai &dnensa kuuluviin.

Yhteiskehittdminen voi herattdd monenlaisia tunteita ja ndma vaihtelevat tunteet ovat
oleellisia kehittamistydssa. Yhteiskehittdmisessa olennaista on oppia hyvaksyméaan ja
olemaan avoin uusille erilaisille ideoille. Lisaksi on tarkeaa huomioida, miten negatiivi-

sia tunteita kasitelladn kunnioittavasti ja kannustavasti, ilman syyllistamista. (Aaltonen
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ym. 2016.) Molemmissa jarjestamissamme tyopajoissa ilmapiiri oli avoin ja tuttavalli-
nen. Tydpajoihin osallistuneet uskalsivat tuoda kokemuksiaan ja mielipiteitdén avoi-
mesti ilmi. Tydpajoissamme osallistujille herasi erilaisia tunteita, kuten iloisuutta, her-
mostuneisuutta, uupumusta ja surullisuutta. Ty6pajaan osallistuneista huomasi, miten
uupuneita osa heisté oli. Muutama osallistuja kertoi, ettei enda parjannyt kotona oman
puolisonsa kanssa erilaisten kayttaytymisen muutosten takia. Nama omaiset olivat ko-
keneet huonoa omaatuntoa ja surua siitd, ettei puolison kanssa kotona asuminen enaa

ollut mahdollista ja joutuivat hakemaan muistisairaalle hoivapaikkaa.

9.3 Jarjestetyt tyopajat

Ensimmaiseen tydpajaan oli kutsuttu 7 henkilda, joista 6 henkil6d saapui paikalle. En-
simmaisen tyOpajan tavoitteena oli keskustella levottomuudesta ja vaeltelusta, harha-
luuloista, aggressiivisuudesta, seksuaalisista kayttaytymisen muutoksista, oman jaksa-
misen tukemisesta seka oppaan toteutuksesta. Esiteltyamme opinndytetydbmme aiheen
ja tuotoksen saimme paljon kommentteja sen tarkeydesta. Yksi osallistujista nosti esiin,
ettd olisi tarvinnut tAman kaltaisen oppaan jo monia vuosia sitten oman puolison sairas-

tuessa. Omainen koki, ettei ollut saanut tarpeeksi tietoa sairaudesta ja sen oireista.

Ensimmaisessa tydpajassa nousi esille monia asioita, mutta erityisesti niista painottui-
vat levottomuus, vaeltelu, erilaiset harhaluulot, aggressiivisuus seka seksuaaliset kayt-
taytymisen muutokset. Levottomuus ja vaeltelu ilmenivat kokemusten mukaan esimer-
kiksi vaatekaappien penkomisena, tavaroiden kerailyna ja hukkaamisena seka pyrki-
myksena lahte& kotoa pois. Harhaluulot esiintyivat esimerkiksi oman puolison tunnista-
mattomuutena ja ndkdharhoina, joissa muistisairas naki olemattomia ihmisia. Aggres-
siivisuus ilmeni omaisten mukaan kiroiluna, yhtakkisena tulistumisena ja huutamisena.
Seksuaaliset kayttaytymisen muutokset esiintyivat omaisten kertoman mukaan esimer-
kiksi aikuisviihdesivustojen hairitsevana kaytténa, sopimattomina seksuaalisvaritteisind

kysymyksina muille ihmisille seka lisdantyneina seksuaalisina haluina.

Toiseen tydpajaan oli kutsuttu 8 henkil6a, joista 5 saapui paikalle. Toisen ty6pajan ta-
voitteena oli keskustella kokemuksista liittyen ahdistuneisuuteen, masennukseen, apa-
tiaan seka uni- ja vuorokausirytmiin liittyviin kayttaytymisen muutoksiin. Toisenkin ty6-
pajan lopuksi keskustelimme oman jaksamisen huolehtimisesta seka ideoista liittyen
oppaaseen. Kuten ensimmaisessa tydpajassa, myds toisessa nousi esiin tydpajo-

jemme ja oppaamme hyddyllisyys. Osallistujien puolisoiden muistisairaudet olivat eri
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vaiheissa, toisten vasta alussa ja toisten jo pitkalle edenneita. Ne omaiset, joiden
kumppani oli vasta saanut diagnoosin, kokivat hydtyvansa tyépajoista suuresti. Heidan
sanojensa mukaan muiden kokemukset kayttaytymisen muutoksista avarsivat suuresti

ja he osaavat tulevaisuudessa suhtautua paremmin mahdollisiin ilmeneviin muutoksiin.

My@s toisessa tydpajassa esille nousi monia asioita, mutta erityisesti niissa painottuivat
ahdistuneisuus, aggressiivisuus, harhaluulot, masennus, apatia, uni- ja vuorokausiryt-
miin liittyvat kayttaytymisen muutokset seké seksuaaliset kayttaytymisen muutokset.
Omaisten mukaan ahdistuneisuus ilmeni esimerkiksi hermostuneisuutena, pelkona jou-
tua rydstetyksi ja kotiympéariston tuntumisena vieraalta. Aggressiivisuus nayttaytyi sa-
nallisena vihaisuutena ja ilkeytena. Harhaluulot ilmenivét pelkona varastamisesta, mus-
tasukkaisuutena omasta puolisosta, ndkoharhoina ja ylimaaraisten ihmisten nékemi-

sené seka kuuloaistiin liittyvin& harhoina.

Masennus ilmeni mielihyvéan ja mielenkiinnon katoamisena, itkuisuutena, oman pahan
olon korostamisena, hautapaikasta puhumisena seka toiveina elaman paattymisesta.
Apatia nayttaytyi paikallaanolona ja omassa maailmassaan olemisena. Uni- ja vuoro-
kausirytmiin liittyvat kayttaytymisen muutokset nakyivat lisaantyneenad unen maarana,
paivaaikaisena nukkumisena seka ydllisena levottomuutena, sekavuutena ja vaelte-
luna. Seksuaaliset kayttaytymisen muutokset esiintyivat osallistujien mukaan esimer-
kiksi seksuaalisvaritteisina ehdotteluina kadulla vieraille ihmisille, puolison intiimialuei-
den luvattomana kosketteluna sekéa ahdistuneisuutena seksuaalisen toimintakyvyn

heikkenemisen takia. Tydpajoissa esille nousseet aiheet on koottu kuvioon 2.
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Kayttaytymisen
muutosten vaikutus
kotona asumiseen

Omaisten oma Kayttaytymisen
jaksaminen ja muutosten yleisyys
kuormittuneisuus

TyOpajoissa
esille nousseita
aiheita
Vaikeus hyvaksya, etta Tietoa kayttaytymisen
muistisairaan muutoksista ei ollut
asuminen kotona ei saatavilla, kun sita
enaa onnistunut olisi tarvinnut

Tietamattomyys siita,
etta kayttaytymisen
muutokset johtuivat

sairaudesta

Kuvio 2. TyoOpajoissa esille nousseita aiheita

Puolison muistisairausdiagnoosi oli tullut monille tyépajan osallistujalle shokkina. Omai-
set kertoivat, etta olivat kaivanneet puolison sairastuessa enemman tietoa muistisairau-
den etenemisestd, oireista seka erilaisista kayttaytymisen muutoksista. Monet omaiset
kokivat, ettei tietoa ollut saanut silloin kun sité tarvitsi. Tydpajojen osallistujat kokivat
kuitenkin tarkedksi sen, etta pystyivat nyt osallistuessaan tyépajoihin auttamaan tule-

vaisuudessa samassa tilanteessa olevia omaisia.

10 Oppaan suunnittelu ja toteutus

Oppaan tydstaminen oli vaiheittain eteneva prosessi (kuvio 3). Aloitimme oppaan tar-
kemman suunnittelun kevaalla 2023. Jarjestamissamme tydpajoissa halusimme hyo-
dyntaa osallistujien ndkemyksia ja mielipiteita, jonka pohjalta aloimme tyéstamaan
opastamme. Tydpajan osallistujat toivoivat oppaan sisaltdvan ensin teoreettista tietoa
muistisairauksista. Toivottavaa oli, ettéd oppaaseen tulisi tietoa myds hieman harvinai-
semmista muistisairauksista eli ettei keskityttaisi pelkastaan Alzheimerin tautiin liitty-

vaan tietoon. Oppaan toivottiin siséltavan arkisia, kotona toteutettavia keinoja kayttay-
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tymisen muutosten ehkaisyyn, lievittamiseen ja niihin suhtautumiseen. Tydpajojen osal-
listujat toivat myds ilmi, ettd oppaassa voitaisiin korostaa, ettei sairastunut tahallaan ole

ilkea tai kayttaydy niin kuin kayttaytyy.

Halusimme tehda oppaastamme mahdollisimman kattavan, mutta emme pystyneet to-
teuttamaan kaikkia tydpajoihin osallistuneiden toiveita. Oppaan tila on rajallinen, jonka
takia jouduimme rajaamaan aihettamme. Laitoimme oppaan alkuun sisallysluettelon ja
oppaaseen sivunumerot sekéd numeroimme jokaisen aiheen, jotta opas on helpompi
hahmottaa ja lukija ndkee heti alussa oppaan sisallén. Oppaan alussa on osio lukijalle,
jossa kerromme oppaan sisallosta, sen tekijoistd seka taustoista. Taman jalkeen on ly-
hyt osio muistisairauksista ja niiden yleisyydestd. Oppaan seuraavassa luvussa kerro-
taan, miten muistisairaus vaikuttaa sairastuneeseen ja h&nen omaisiinsa. Taman jal-
keen on teoreettista tietoa kayttaytymisen muutoksista ja niille altistavista tekijoista.
Seuraavassa osiossa kasitellaan erilaisia kayttaytymisen muutoksia ja keinoja niiden
kohtaamiseen yksi kerrallaan seka kerrotaan omaisten kaytannon kokemuksia. Op-
paan lopussa kasitelladn omaisen oman jaksamisen tukemista ja sinne on listattu ty6-
pajoissa esiin housseita kaytannodn keinoja, joilla omainen voi tukea omaa jaksamis-
taan. Lopussa on vield lopuksi osio ja lahteitd, joista lukija |0ytda halutessaan lisaa tie-
toa aiheesta. Oppaan takakannesta I6ytyy Uudenmaan Muistiluotsin logo seka yhteys-
tiedot.

*Omaisten kaytdnnon kokemusten kerdédminen tydpajoissa ja oppaan
suunnittelu yhdessa omaisten kanssa 03/2023

*Teoreettiseen tietoon perehtyminen 09/2022-06/2023

Oppaan

suunnittelu

*TyOpajoihin osallistuneiden kaytannén kokemusten kirjaaminen
oppaaseen soveltuvaan muotoon 04/2023

*Oppaan sisallon tydstaminen 04/2023-05/2023
*Oppaan ulkoasun suunnittelu ja toteutus 04/2023-05/2023

*Saadun palautteen perusteella oppaan viimeistely ja tarvittavien korjausten
tekeminen 05/2023

*Valmiin oppaan lahetys tydelaméayhteistybkumppanille 09/2023

Kuvio 3. Oppaan tydstadmisen prosessi
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Tybpajoissa korostimme sitd, ettéd omaisten kertomat kokemukset tulevat olemaan tun-
nistamattomia. Taman takia hyddynsimme oppaassa keksittyja nimia. Koemme, etta
keksityt nimet auttavat oppaan lukijaa ymmartamaan lukemansa kertomukset parem-
min ja tekevat kertomuksista aidompia. Tydpajoissa kirjasimme osallistujien kertomat
kokemukset vapaamuotoisesti eivatka kertomukset ole kirjoitettu sanasta sanaan. Tyo-
pajoissa tehtyjen muistiinpanojen perusteella kirjoitimme osallistujien kertomukset auki

ymmarrettavaan ja selkeaédn muotoon niin, etté jokainen lukija ymmartaa sisallon.

Ty6pajojen osallistujilta tuli my6s kokemuksia kayttaytymisen muutoksista, joiden lievit-
tamiseen omaisella itselldén ei ollut keinoja. Halusimme jakaa oppaassamme myos
nama kokemukset haastavista tilanteista. Talla pyrimme antamaan vertaistukea op-
paan lukijoille ja tuomaan ilmi, etteivat kaikki kdytannén keinot sovellu kaikille. Tiedos-
tamme, etteivat oppaassa mainitut keinot toimi jokaisen muistisairaan kohdalla. Jokai-
nen ihminen on yksilo ja se mik& toimii yhdelld, ei valttamétta toimi toisella. Toivomme
kuitenkin, ettd oppaamme avulla muistisairaiden omaiset huomaavat, etteivét ole yksin
sairauden ja haastavan tilanteen &érelld, vaan monet muutkin kokevat samoja asioita.

Oppaan avulla lukijat saavat tukea ja vinkkeja omaan arkeensa muistisairaan kanssa.

Kasittelimme oppaassamme yleisimpia kayttaytymisen muutoksia. Aiheeseen tutustu-
essa huomasimme, miten eri kayttaytymisen muutokset linkittyivat toisiinsa. Tdman ta-
kia oppaamme keinot ovat sovellettavissa erilaisiin tilanteisiin ja tarpeisiin. Oppaamme
on suunnattu muistisairaiden omaisille, jonka takia halusimme oppaamme keinojen ole-
van arkisia ja kotiymparistossa toteutettavia. Hyddynsimme oppaan teossa Canva-
suunnittelutydkalua. Oppaamme on kooltaan A5 vihkomalli. Oppaassa kaytetty tieto
perustuu tdman opinnaytetydn teoriatietoon seka tytpajoissa kerattyihin omaisten ko-
kemuksiin. Opas on tehty kohderyhm&amme ajatellen ja teksti on kirjoitettu mahdolli-
simman ymmarrettavasti ja selkeasti. Halusimme tehda oppaasta helppolukuisen, em-
meka halunneet koota sivuille liikaa tekstid. Opas tehtiin sdhkoéisesti pdf-muotoon, jol-
loin sitd on helppo jakaa sahkoisesti seka tulostaa paperiseksi versioksi.
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11 Pohdinta

Opinnaytetydmme tavoitteena oli perehtyd muistisairaan kayttaytymisen muutoksiin ja
koota niista tietopaketti oppaan muodossa. Toteutimme opinnaytetydmme yhteiskehit-
tamisen toimintamallilla. Jarjestimme kaksi ty6pajaa, johon osallistuivat muistisairaiden
omaiset. Koimme tydpajoihin osallistuneet omaiset ja heidan kertomat kokemukset ar-
vokkaina. Mielestamme muistisairaiden omaiset osasivat kertoa kotiympéaristdssa ilme-
nevista haastavista kayttaytymisen muutoksista parhaiten. Meille opinnaytetyon teki-

joille oli tarkeaa, etté tytpajoihin osallistuneet saivat vertaistukea muilta osallistujilta ja

nain ollen tukea omaan arkeensa.

Muistisairaan kayttaytymisen muutokset ovat aihe, josta puhutaan mielestamme liian
vahan. Jarjestamissamme tyopajoissa kavi ilmi, ettd muistisairaan muuttunut kayttayty-
minen oli tullut omaisille taysin yllatyksené. Mielestdmme tdma kertoo siitd, ettei omai-
sille tarjota riittavasti tietoa muistisairauksista ja niihin liittyvista kayttaytymisen muutok-
sista. Vaikka internetista ja kirjallisuudesta I0ytyy paljon tietoa, ei tama tieto valttamatta
tavoita kaikkia. Muistisairaiden omaisiin lukeutuu myds henkil6ita, jotka eivat kayta in-
ternetida. Taman takia halusimme luoda opinnaytetydémme tuotoksesta tulostettavan op-

paan, joka toivomamme mukaan tavoittaa myds edella mainitut henkilot.

Opinnaytetydmme tekoon on kuulunut useita eri vaiheita. Tydmme on muotoutunut ny-
kyiseen muotoonsa oman nakemyksemme sekd saamamme palautteiden mukaan.
Olemme saaneet palautetta opinnaytetydn seminaareista, jarjestamiemme tydpajojen

osallistujilta seka tydelamakumppanilta.

Me molemmat opinnaytetyon tekijat olemme ammatiltamme lahihoitajia ja tydskennel-
leet muistisairaiden parissa useita vuosia. Tyoelaméassa olemme huomanneet, miten
yleisia ja kuormittavia kayttaytymisen muutokset voivat olla. Olemme lisdksi huoman-
neet, ettd monesti hoitoalalla turvaudutaan liikaa ladkehoitoon, mikali muistisairas kayt-
taytyy esimerkiksi levottomasti. La&kehoidon sijaan on kuitenkin todella paljon erilaisia
laakkeettomia eli psykososiaalisia keinoja muistisairaan haasteellisen kayttaytymisen

kohtaamiseen.

Koemme, etta tietoisuutta edell& mainituista keinoista on tarkeda lisata. Kayttaytymisen
muutokset ovat merkittévin omaishoitajien stressia ja laitostumisen riskia lisaava tekija.

Omaisille aiheutuu huomattavan paljon ylimaaraista rasitetta johtuen kayttaytymisen
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muutosten nopeasta vaihtelusta ja niiden ennalta-arvaamattomuudesta. (Sulkava
2016a.)

Pitkaan jatkuneet kayttaytymisen muutokset aiheuttavat useimmiten omaiselle uupumi-
sen. Omaisen tieto siitd, ettei han ole kayttaytymisen muutoksien kanssa yksin auttaa
jaksamaan haastavassa tilanteessa. Lisdksi omainen saattaa tarvita opastusta siihen,
miten suhtautua muistisairaan muuttuneeseen kayttaytymiseen. (Eloniemi-Sulkava &
Juva & Mékela 2015.) Vaikka omainen osaisikin odottaa oman laheisensa kayttaytymi-
sen muuttuvan sairauden myota, tulevat muutokset usein silti yllatyksené. Tieto siita,
ettd kayttaytymisen muutokset ovat sairauden aiheuttamia, auttaa omaisia usein hy-
vaksymaan tilanteen. (Eskola & Jolanki & Van Aerschot & Aaltonen 2022: 344.)

Olemme noudattaneet opinndytetydprosessissamme Tutkimuseettisen neuvottelukun-
nan hyvaa tieteellista kaytantta (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012: 6-7).
Olemme ottaneet myds huomioon Tutkimuseettisen neuvottelukunnan laatimat ihmi-
seen kohdistuvan tutkimuksen eettiset periaatteet (Tutkimuseettinen neuvottelukunta
2019: 7-13). Vastuu hyvan tieteellisen kaytannon ja eettisten periaatteiden noudattami-
sesta on ollut meilla molemmilla opinnaytetyon tekijoilla. Solmimme tybelamayhteistyo-
kumppanin kanssa opinnadytetydsopimuksen, jossa sovimme salassapitovelvollisuu-
desta, tulosten kayttboikeudesta seké vastuista. Tydpajoihimme osallistuminen perus-
tui vapaaehtoisuuteen. TyOpajoissa kohtasimme kaikki osallistujat tasavertaisina ja
kuuntelimme heité tasapuolisesti. Tydpajoissa jokainen osallistuja sai halutessaan pu-
heenvuoron, emmekéa painostaneet osallistujia jakamaan kokemuksiaan. Tyopajoissa
ei keratty osallistujien henkilttietoja ja osallistujien kertomat kokemukset eivat ole tun-
nistettavissa oppaassamme. Varmistimme tdman muuttamalla oppaaseen keksityt eri
nimet oikeiden nimien tilalle. Kunnioitimme osallistujien yksityisyyttd, ihmisarvoa ja itse-

maaraamisoikeutta.

Opinnaytetytssa olemme arvioineet kriittisesti tydssdmme kaytettavia lahteitd. Olemme
viitanneet opinnaytetydssdmme kaytettyihin lahteisiin Metropolia Ammattikorkeakou-
lulta saatujen ohjeiden mukaisesti ja nain ollen kunnioittaneet alkuperaisten lahteiden
kirjoittajia. Kaytimme tydssdmme suomenkielisten lahteiden lisdksi myds kansainvalisia

[ahteita.
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Olemme oppineet opinnaytetytprosessin aikana paljon uutta ja laajentaneet omaa
osaamistamme liittyen muistisairaan haastavan kayttaytymisen ilmenemiseen seka kei-
noihin sen kohtaamiseen. Vaikka meilla oli aiempaa tietamysta ja kokemusta aiheesta,
meille on kirkastunut se, miten tarkeaa on kohdata muistisairas oikealla tavalla ja ym-
martaa kayttaytymisen muutoksille altistavat tekijat. Olemme oppineet, etta jokainen
muistisairaan kanssa tekemisissa oleva voi omalla toiminnallaan vaikuttaa huomatta-
vasti kayttaytymisen muutosten syntyyn ja lievittdmiseen. Tamén opinnaytetyoproses-
sin ja ammatillisen osaamisen myo6ta ymmarramme muistisairasta ja hanen tarpeitaan
paremmin. Tulevaisuudessa haluamme jakaa ammatillista osaamistamme sosiaali- ja

terveysalan henkilostolle.

Muistisairaiden méaré kasvaa jatkuvasti. Taman myoté kotiin tarjottavia palveluita tarvi-
taan entistd enemma&n muistisairaan terveydentilan heikentyessa, silla naméa palvelut
ovat erittain tarkeitd muistisairaiden ja heiddn omaistensa terveyden yllapitdmiseksi ja
jaksamisen tukemiseksi. (THL 2022; Stolt ym. 2014: 133.) Tydelaméasta saamamme
kokemuksen mukaan hoivapaikkoja ja ikéd&ntyneille suunnattuja palveluita ei ole riitta-
vasti tarpeeseen nahden. Hoivapaikkojen vapautumista joudutaan monesti odottamaan
kauan, jolloin kotihoidolla ja omaisilla on paavastuu muistisairaan hoidosta. Kotona
asuessaan omaiset ovat useimmiten ne, jotka kohtaavat muistisairaan kayttaytymisen
muutokset ensimmaisena (Eskola ym. 2020; 344). Talléin omaiset voivat tarvita vertais-
tukea ja konkreettisia keinoja, miten he omaisena voivat ennaltaehkéista ja kohdata

muistisairaan kayttaytymisen muutoksia.

Hankalasti kayttaytyvan muistisairaan saatetaan kokemuksemme mukaan ajatella ole-
van tahallaan ilkea tai kayttaytyvan hankalasti, vaikka todellisuudessa nain ei valtta-
matta ole. Mielestdamme on téarkeéda, ettd syyt muistisairaan muuttuneeseen kayttayty-
miseen ovat tiedossa ja ettda ymmarretddn, miksi sairastunut kayttaytyy tietylla tavalla
eri tilanteissa. Lahdemateriaaliin tutustuessa huomasimme, etté kun muistisairaan
kayttaytymisen muutosten syyt tiedetdan ja tarpeet huomioidaan kokonaisvaltaisesti,
on mahdollista vaikuttaa kayttaytymisen muutosten ilmenemiseen ennaltaehkaisemalla
niitd. Omaisen nakokulmasta tama taas saattaa helpottaa mahdollista kuormittuneisuu-
den tunnetta. Muistisairaan kayttaytymisen ymmartamista voi auttaa se, mikali ase-

tumme sairastuneen asemaan ja yritdmme nahda maailman hanen néakdkulmastaan.

Koemme tarkeaksi sen, ettd muistisairas kohdataan ihmisena, jolla on takanaan ela-

masta karttuneet kokemukset ja muistot. Mielestamme on my6s oleellista huomioida,
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ettd jokainen muistisairas on oma yksilonsa, omine tarpeineen ja mieltymyksineen. Jo-
kaisella ihmisella on toisinaan huonoja péivia ja paivan aikana koemme erilaisia tun-
teita. My6s muistisairaalla on oikeus tunteiden ilmaisuun, eika niité luokitella kayttayty-

misen muutoksiksi.

Oppaan toteutus onnistui suunnitelmamme mukaisesti. Oppaamme sai lisdarvoa jarjes-
tamistamme tydpajoista ja niistd saaduista kokemuksista. Koemme, etta lukijan on mie-
lekkdampdaa lukea toisten omaisten kokemuksia, kuin pelkkda teoreettista tietoa. Op-
paaseen listatut kaytannon keinot ovat arkisia ja kotiymparistossa toteutettavia koska
kohderyhmamme on muistisairaiden omaiset eika alan ammattilaiset. Lahetimme val-
miin oppaan tydelamayhteistydkumppanillemme syyskuussa 2023. Tybelamayhteistyo-
kumppanimme on hyddyntanyt opasta Muistiviikon yleisbluentotapahtumassa. Opas on
saanut paljon hyvaa palautetta ja kerannyt kiitosta valtakunnallisessa Muistiluotsi-ver-
kostossa. Ty6elamayhteistybkumppanimme on kokenut oppaan hyédylliseksi ja opasta

tullaan jakaumaan Uudenmaan Muistiluotsin toimesta.
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Kutsukirje tydpajaan

Hei!

Olemme kaksi geronomiopiskelijaa Essi ja Anna. Teemme opinnaytety6ta, johon tarvit-
semme teidan apuanne. Opinnaytetydn aiheena on muistisairaan haastavan kayttayty-
misen muutokset muistiperheen arjessa. Teemme sitd varten oppaan, joka on suun-
nattu muistisairaan omaisille. Tarkoituksenamme olisi kerété oppaaseen tietoa kayttay-
tymisen muutoksista, muistisairaiden omaisten kokemuksia haastavista tilanteista ja
niista selviytymisista. Emme tule kerddmaan teiltd minkaanlaisia henkilttietoja ja op-
paan kaytannon kokemukset eivét tule olemaan tunnistettavissa. Kaikki asiat, joita
kdymme tyopajassa lapi ovat luottamuksellisia.

Jarjestamme tydpajan, jossa kasittelemme mm. seuraavia aiheita:
-Levottomuus ja vaeltelu

-Masentuneisuus

-Aggressiivisuus

-Ahdistuneisuus

-Harhaluulot

Voitte halutessanne miettid ennakkoon, ovatko edelld mainitut aiheet tuttuja ja miten ne
teidan perheessanne ilmenevat. Kaikki kokemukset ovat arvokkaita ja kuulemme niista
mielellamme. Osallistumalla tydpajaan tuet muita samassa eldméantilanteessa olevia

muistisairaiden omaisia. Arvostamme osallistumistanne ja silla on suuri merkitys.

Nahdaan tyopajassa!

Ystavallisin terveisin:

Essi Laakso ja Anna Porkka
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Opas muistisairauteen liittyvien kayttaytymisen muutosten koh-

taamiseen

Opas muistisairauteen

liittyvien kdyttaytymisen
muutosten kohtaamiseen

-

1. Lukijalle »

Tamad opas on suunnattu muistisairaiden omaisille ja muille
aiheesta kiinnostuneille. Oppaassa on tietoa yleisimmista
muistisairauksista, sekd niihin liittyvistd kdytrayvtymisen
muutoksista. Kayttaytymisen muutoksia voidaan hoitaa myos
ladkehoidolla, mutta liikkeettomait keinot ovat ensisijaisia.
Tdssd oppaassa keskitymme muistisairaan kohtaamiseen,
omaisten omiin kokemuksiin sekd kdytdnnén keinoihin arjen
haastavista tilanteista selviytymiseksi. Lopussa on listattuna
omaisten jakamia neuvoja oman jaksamisen tueksi.

Oppaan ovat laatineet kaksi Metropolia Ammattikorkeakoulun
geronomiopiskelijaa, Essi Laakso ja Anna Porkka, osana
Muistiluotsin kanssa. Oppaaseen kootut omaisten kertomat
kaytannon kokemukset on kerdtty kahdessa kevdilld 2023
jarjestetyssid tydpajassa. Oppaassa oikeisiin kiytd

kokemuksiin perustuvat tarinat on kirjoitettu niin, etteivit
tydpajoihin osallistuneet henkilét ole tunnistettavissa. Oppaan
tarinoissa esiintyvit nimet ovat keksittyja.

Ihmiset ovat erilaisia ja se keino mika toimii yhden
muistisairaan kohdalla ei vilttamarta toimi kaikilla. Toivomme
kuitenkin, ettd oppaamme avulla muistisairaiden omaiset
huomaavat, etteivit he ole yksin sairauden ja haastavan
tilanteen direlld, vaan monet muutkin kokevat samoja asioita.
Oppaassa olevat kdytinnon keinot soveltuvat useiden eri
kdyttdytymisen muutosten lievittdmiseen ja ennaltaehkaisyyn.
Tassd oppaassa olevat keinot ovat kuitenkin linkitettyind
tiettyihin kdyttavtymisen muutoksiin.

4.3 Levottomuus ja vaeltelt. ..o 10
4.4 Apatia
4.5 Masennus

4.6 Uneen ja vuorokausirytmiin liittyvat

kdytdytymisen muutokSel......oveeiecicciiienes 14
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2. Muistisairaudet ja
niiden yleisyys

Muistisairauksia sairastavien lukumaiiri kasvaa nopeasti viestén
ikddntyessd ja ihmisten eliessa vhi pidempain. Suomessa on
arviolta yli 190 000 muistisairautta sairastavaa henkilod ja
muistisairauteen sairastuu Suomessa noin 14 500 henkiléd joka
Vuosi.

Yleisimpid etenevid muistisairauksia ovat Alzheimerin tauti,
verisuoniperdinen muistisairaus, kahden edelld mainitun
sairauden yhdistelmd, Lewyn kappale -tauti, Parkinsonin taudin
muistisairaus sekd otsa- ohimolohkonrappeumasta johtuva
muistisairaus. Alzheimerin tauti on yleisin etenevd
muistisairaus, jota on noin 70%:lla muistisairausdiagnoosin
saaneista.

Muistisairaus etenee aina vksildllisesti, jolloin sairauden
etenemistd ja sairaudelle tyypillisten oireiden ilmaantumista ei
voida ennustaa. Muistisairaus aiheuttaa useimmiten muutoksia
kognitiivisiin toimintoihin, omatoimisuuteen sekd
kayttavtymiseen.




3. Muistisairauden vaikutus
sairastuneeseen ja hanen
omaisiinsa

Diagnoosi muistisairaudesta voi olla sairastuneelle itselleen ja
hanen omaisilleen suuri kriisi. Diagnoosin saamiseen liittyy
erilaisia tunteita, kuten pelkoa ja ahdistuneisuutta. Toisaalta
siihen liittyy mahdollisesti myos helpotuksen tunne, silld
diagnoosi antaa syyn himmennysta ja pelokkuutta
aiheuttaneille oireille.

Muistisairaus ja siihen liittyvat muutokset herdttavat usein
hapedn tunteita sairastuneessa itsessiin sekd hanen
|dhipiirissddn. Haasteet arkisten asioiden hoitamisessa voivat
aiheuttaa sairastuneelle himmennystd sekd huonommuuden
tunteita. Muistamattomuus, unohtelu ja erilaiset
vddrinymmadrrykset aiheuttavat hipeda, silld muistisairas ei
tarkoituksella pahoita omaisensa mieltd.

Muistamattomuuden lisddntyessd sovituista asioista
huolehtiminen unohtuu ja lihipiirissi saattaa ilmetd
loukkaantumisen ja pettymyksen tunteita. Nama lahipiirille
tuotetut pettymykset ovat raskaita muistisairaalle itselleen ja
sairastunut saattaa kokea niistd usein syyllisyytta.

Muistisairauden mydtd moni normaali tunnereaktio nihddan
haasteellisena kiyttaytymisend. On kuitenkin muistettava, ettd
meilld kaikilla, myos muistisairaalla on oikeus olla eri mielta
asioista, ikdvéida toista, olla vihainen, petrynyt, itkuinen tai
kateellinen.

itd ovat esimerkiksi:

dyttaytymisen muutoksille altistavia te

« heikentynyt kyky hahmottaa ympiristod ja muita ihmisia
« eliminhallinnan heikkeneminen

* turvattomuuden tunne

« mustasukkaisuus omaa puolisoa kohtaan

* kommunikaatiovaikeudet

+ hiped omasta toimintakyvyttomyvdestd

* meluisa ja vaativa ympdristo, jossa on litkaa drsykkeita

« kipu

* huono olo tai ndlkd

* turhautuminen

Kayttdytymisen muutoksia voidaan hoitaa lidkkeettomien
keinojen lisiksi myés lddkehoidolla. Lidkkeettomait keinot ovat
kuitenkin ensisijaisia. Keskitymme tdssd oppaassa
lidkkeettdmiin keinoihin ja sithen, mitd omainen voi tehdi ja
mitkd kdytinnén keinot auttavat kiyttiytymisen muutosten
kohtaamisessa. Kayttaytymisen muutoksia tulee hoitaa, mikali
ne kuormittavat sairastunutta ja omaista tai heikentavat
sairastuneen kykya huolehtia itsestdin tai olla sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa. Hoito on perusteltua myds silloin, kun
oireet aiheuttavat vaaratilanteita joko muistisairaalle itselleen
tai muille.

Kiyttdytymisen muutosten hoidossa on ensisijaista pyrkid
tunnistamaan, mikd laukaisee haasteellisen kiytoksen ja missi
tilanteessa kaytos ilmenee. Kayttaytymisen muutoksia voidaan
lievittdd esimerkiksi hyvilld perushoidolla, liikunnalla, omaisten
ohjauksella, ymmartavilla kohtaamisella, kimnittamalla
huomiota haastavalle kiytokselle altistaviin tekijoihin sekd
mielekkdilld toiminnalla. 5
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4. Kayttaytymisen muutokset ja

niille altistavat tekijat

Kayttaytymisen muutoksia esiintyy lihes jokaisella
muistisairaalla, kaikissa muistisairauksissa ja niiden eri
vaiheissa. Tavallisimpia kiyttaytymisen muutoksia
muistisairauksissa ovat masennus, apatia, levottomuus,
ahdistuneisuus, harhaluulot, persoonallisuuden muutokset,
seksuaaliset kdyttaytymisen muutokset sekd uneen ja
vuorokausirytmiin liittyvit kdyttdytymisen muutokset.

Vaikka omainen osaisikin odottaa oman liheisensd kdyttdmisen
muuttuvan sairauden my6td, tulevat muutokset usein silti
yllityksend. Tieto siitd, ettd ei toivotut kdyttaytymisen
muutokset ovat sairauden aiheuttamia, auttaa omaisia usein
hyviksymdin tilanteen ja etsimdin keinoja selvitd hankalista
tilanteista.

Muistisairas eldd maailmassa, jossa hintd ei vilttamartd aina
ymmarretd ja jota han ei enad itsekkadn entiselld tavallaan
ymmarrd. Ymparilld olevat ihmiset voivat nahda muistisairaan
kaytoksen haasteellisena. Muistisairas pyrkii taas omasta
nikdkulmastaan ilmaisemaan omia toiveitaan, tarpeitaan ja
kokemuksiaan. Kiyttaytymisen muutosten syiden
ymmartaminen auttaa kohtaamaan muistisairaan oikealla
tavalla.

4.1 Ahdistuneisuus

Muistisairauden edetessi kyky tunnistaa omia tuntemuksiaan ja
tunnetilaansa, purkautuu se usein ahdistuksena.
Ahdistuneisuuden taustalla saattaa olla myos pelko
vksinjddmisestd tai turvartomuuden tunne, joka johtuu
esimerkiksi hahmottamisen hankaluudesta. Oman puolison
poistuminen nidkdpiiristd voi myds aiheuttaa yksinjdimisen
pelkoa. Tama voi purkaantua mustasukkaisuusharhaluuloina tai
vihamielisend kdyttaytymisend.

Muistisairaalla ahdistuneisuuteen liittyy tyypillisesti jatkuva
levoton, huolestunut, jannittynyt tai kired olotila. Usein
ahdistuneisuusoireet ilmenevit odotustilanteissa, esimerkiksi
omaisen lihtiessd kotoa ostoksille.

Kaytannon keinoja:

Luonnossa lilkkkuminen lievittdd ahdistuneisuutta,
aggressiivisuutta, tukee vuorokausirytmin sdilymistd ja parantaa
unen saamista.

Liheisyyden antaminen, empatia sekd aito ldsndolo auttavat
ahdistuneen muistisairaan kohtaamisessa.

Muistisairas saattaa tarvita toisen henkilén apua rauhoittuakseen,
silld sairauden edetessa kyky rauhoitella itseddn vaikeutuw. Tallgin
tirkedd on rauhallinen ja tuttu dini, joka kertoo, ettei ole mitddn
harda.




Hilja: “Puolisoni Kalle ei tunnista meidin kotia kodikseen ja
kysyy usein iltaisin, ettd jaddaanko tanne nukkumaan.
Tilanteissa on auttanut keskustelu ja rauhoittelu. Tallgin
Jjuttelemme siitd, ettd timd on meiddn yhteinen kotimme.”

Kauko: “Puolisoni Liisa on todella mustasukkainen eika
esimerkiksi anna minun puhua puhelimessa rauhassa. Liisan
toiveesta ovia ei saa sulkea koska han haluaa tietdd mita teen.
Monesti meilld tilanteet menevit itsestéin ohi ja olen huomannut
tilanteiden pahenevan, jos niihin menee mukaan.”

Risto: “Puolisoni ei tunnista minua enda ja luulee minun olevan
vieras. Katselemme yhdessa valokuvia, joka rauhoittaa hanta.”

Silja: “Puolisoni Pekka epiilee ja syyttelee siitd, ettd tavarat ovat
hdvinneet. Pekalla on tarve vaihtaa kotiin lukot, koska hiin epdilee jonkun
murtautuvan sinne. Pekka rauhoittui siitd, kun sai vaihtaa kodin lukot,
etsimme yhdessad hivinneitd tavaroita, keskustelimme asiasta ja
rauhoittelin hantd.”

Inkeri: “Puolisoni Kari nikee harhoja kuvitelluista lapsenlapsista
asunnossamme. Olen huomannut, ettd Karilla on enemmiin
harhoja, mikili hin on visynyt. Tilanteessa auttaa parhaiten

mydtdily enkd lihde kieltimdin harhandkyjd”

Urho: “Puolisoni Sirkka nikee harhoja, joissa nikyy lapsia ja muita
ihmisid. Sirkka kuulee harhoja kotona, ikddn kuin joku vieras olisi meilla.
Sirkan sairaus on vaikuttanut myds hahmottamiseen ja hin on kivellyt

pdin peilid. Tilanteissa on auttanut rauhoittava puhe. Lisaksi asensin oveen

ketjulukon.”
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4.2 Harhaluulot

Muistisairauteen liittyvit harhaluulot ja aistiharhat ovat melko
vleisid. Aistiharhoilla tarkoitetaan niko-, kuulo-, haju- ja
kosketusaistiin liittyvid harhatuntemuksia. Muistisairas ei osaa
erottaa todellista epdtodellisesta. Tyypillisiin harhaluuloihin
liittyy sellaisten asioiden kuuleminen tai nikeminen, joita ei
todellisuudessa ole.

Muistisairauteen voi liittyd epaluuloisuutta, joka ilmenee
esimerkiksi varkausepdilynd, mustasukkaisuutena tai ajatuksena
siitd, ettd joku yrittdd satuttaa. Epdluuloisuuden taustalla voi
olla huoli tai pelko jostain, jota sairastunut ei kykene
ilmaisemaan sanoin.

Kaytinnon keinoja:

Muistisairaan epdillessd jonkun varastaneen hdnen tavaroitaan,
on syytd miettid, ovatko tavarat oikeasti kadonneet vai onko
sairaus aiheuttanut tdmdn tunteen. Voitte yhdessd etsid
kadoksissa olevar tavarat.

Muistisairaan  asuinympdristén  muokkaamisella  voidaan
vihentdd harhaluuloja.  Téllgin - asunnosta on  hyvd poistaa
harhakuvia aiheuttavat tavarat seki esineet.

Jos muistisairas ei endd tunnista itsedin peilistd ja nikee sieltd
vieraan hahmon, on peilit suotavaa poistaa.

Omaisen tulisi suhtautua harhaluuloihin ymmartivisti ja pyrkid
luomaan  muistisairaalle  trvallinen  olo.  Harhaluulojen
todellisuutta  ei  saisi vihitelld, silli se johtaa helposti
riitautumiseen.  Keskustelulla  voidaan  yrittdid  ohjata
muistisairaan huomio muihin asiothin.

4.3 Levottomuus ja vaeltelu

Muistisairaan levottomuus voi olla fyysistd tai verbaalista.
Fyysinen levottomuus ilmenee esimerkiksi jatkuvana kdvelynd,
omaisen perdssd kulkemisena, harhailuna, muuna toistuvana
kehon liikkeeni tai erilaisena touhuiluna. Verbaalinen
levottomuus esiintyy toistuvana kyselynd, samojen asioiden
hokemisena tai hoitajan toistuvana kutsumisena.

Levottomuuden taustalla on tyypillisesti esimerkiksi kipu,
huono olo, suru tai masennus, jota muistisairas ei itse pysty
sanallisesti ilmaisemaan ja jota omaisen on haasteellista
tunnistaa. Levottomuuden syynd voi olla myds pelko,
epavarmuus, jannittaminen, vasymys tai toimettomuus.
Levoton touhuaminen voi viestid aktiviteetin tarpeesta tai
pyrkimyksesti tukea itsetuntoa ja rakentaa elimanhallintaa.
Levottomuus voi kertoa myds muistisairaan merkittiviisti
ahdistuksesta.

Kaytdnnon keinoja:
* Levoton, ahdistunut ja pelokas muistisairas tulee kohdata
hyviksyvilld, rauhoittelevalla ja lohdullisella asenteella.
* Muistisairaan kokemia tunteita ei saa koskaan viharelld tai
suhtautua niihin liian ankarasti.

Martti: “Puolisoni Riitta kiy usein penkomassa
vaatekaappeja. Annan hinen touhuta rauhassa ja
siivoan vaatekaapin sitten jalkikdteen™.



4.4 Apatia

Apatia eli mielenkiinnon ja motivaation katoaminen ilmenee
usein aloitekyvyttémyytend. Tallgin aiemmin rakkaat tai tarkeit
asiat eivit endd tunnu merkityksellisiltd ja ilon, surun, hellyyden
ja vihan tunteet katoavat. Apatia nivttiytyy aktiivisuuden
vahenemisend, jolloin muistisairas saattaa vain istua tai maata
paikallaan. Myés puhuminen vihenee ja sairastunut vain
Iyhytsanaisesti vastaa kysymyksiin. Tamd ei kuitenkaan
valttdmatta tarkoita sitd, ettd puheen ymmartaminen vihenisi.
On siis tiarkedd, ettd omaisena jatketaan puhumista ja asioiden
sanoittamista muistisairaalle.

Muistisairaat ef
omaisilleen tama kuitenkin on raskasta. Omaiset yrittavat
aktivoida apaattista muistisairasta ja aktivoinnin padttyessa
myds muistisairaan toiminta pysahtyy. Apatiasta karsivilta
muistisairaalta ei juurikaan saa vastakaikua ja omaisen on
vaikeaa jakaa kuulumisiaan hdnen kanssaan. Taman tekee
apatiasta monesti raskasta omaisille.

t juurikaan itse pode apatiaa, mutta heidin

Kaytinnon keinoja:
e Liikunnan ja mielekkadn tekemisen, kuten esimerkiksi musiikin
kuuntelun avulla voidaan vihentidd muistisairaan apatiaa.

Riikka: “Puolisoni Seppo on tiysin omassa
maailmassaan, torkkuu ja on paikallaan. Seppoa on
vaikeaa motivoida. Hin vaatii jatkuvasti tukea ja
kannustusta, ettd saa jotakin tehdyksi.”

Kerttu: “Puolisoni Timo ei ole kiinnostunut oikein mistddn ja kokee
kohta kuolevansa. Timon puheet tuntuivat aluksi ihmeellisilta. Yritin
kysyd Timolta, miksi hdn on masentunut. Yritin [6ytad positiivisia
muistoja ja asioita elimistd, jotka piristdisivat Timoa.”

Kalevi: “Puolisoni Pirjo kertoo, ettd hanelld on paha olla. Hin
miettii jatkuvasti omaa hautapaikkaansa. Tama tuntui itselleni
raskaalta. Pyysin Pirjoa kirjoittamaan toiveensa ylos paperille.”
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4.5 Masennus

Muistisairaille tyypillisid masennusoireita ovat muun muassa
alavireisyys, itkuisuus, mielihyvin kokemisen katoaminen,
kielteinen asenne, toiveet elaimin paittymisesta,
toimintakyvyn nopea lasku, somaattiset vaivat, laihtuminen,
sekd oman toimintakyvyttéomyyden korostaminen. Masennus
on sitd todenndkoisempi ja vaikeampi, mitd enemman oireita
esiintyy.

Masennus voi osaltaan lisitd pysyvan ympirivuorokautisen
hoidon tarvetta, silli masentunut henkilé menettii halunsa
selvivtyd. Masentuneen alavireisyys ja uupumus voivat
vaikuttaa myos omaisiin, altistaen ja tartuttaen myos heille
masennuksen.

Kaytannon keinoja:

¢ Masennusta voidaan lievittdd muistelun avulla. Muistelussa
hyadynnetddn esimerkiksi vanhoja kuvia, muistisairaalle
tdrkeitd esineitd, musiikkia, tanssia, lauluja, hajuja ja makuja.
Menneeseen palaaminen on usein muistisairaan mielestd
mielekastd ja lohduttavaa.

4.6 Uneen ja
vuorokausirytmiin liittyvat
kayttaytymisen muutokset

Uneen ja vuorokausirytmiin liittyvit kiyttaytymisen muutokset
ilmenevit usein lisddntyneend vuoteessa vietettynd aikana,
unen laadun muuttumisena ja véllisten herdimisten
lisddntymisend. Yollisiin herdaamisiin liittyy tyypillisesti
pelokkuutta ja sekavuutta. Uni- ja vuorokausirytmin muutosten
taustalla saattaa olla esimerkiksi ahdistuneisuutta, masennusta,
levottomuutta, matala verenpaine, vessahata tai kipu.

Muistisairaan herdtessd keskelld vyotd, ei hdn aina kykene
nukahtamaan itse uudelleen. Y& valvomisen taustalla saattaa
olla  pitkdstyminen, epitietoisuus  vuorokaudenajasta  tai
pdivdaikaisen tekemisen puute. Yoaikainen valvominen
aiheuttaa vasymystd pdivisaikaan ja tarvetta nukkua pdivaunia,
mikd puolestaan lisdd yollisia haasteita.

Tyypillisesti muistisairaan kayttaytymisen muutokset lisddntyvit
tai ovat haastavimmillaan alkuyostd tai pimedin vuorokauden
aikaan.  Myds  pimeys ja  hiljaisuus  voivat  aiheuttaa
turvattomuuden tunnetta ja vadrintulkintoja, jotka lisddvat
kdyttdytymisen muutoksia. Osalla muistisairaista esiintyy ilta
aikaan painottuvaa levottomuutta, jota kutsutaan iltarusko-
oireiksi. Tdmd ilmenee esimerkiksi tarpeena tehdd asioita ja
jarjestelli  tavaroita. Jos asioiden tekeminen tuottaa
muistisairaalle mielihyvdd eikd ole haitallista, kannattaa se
sallia.



Kaytinnon keinoja:
* Uni- ja valverytmin muutoksia voidaan lievirtda saanndlliselld
nukkumaanmenoajalla ja paivirytmilld. Péivir eivit saa koostua

pelkistiin puoliunessa istuskelusta, television katselusta ja

vuoteessa torkkumisesta. Pdiviaikaiseen aktiivisuuteen ja

pdiviaunien kohtuulliseen aikaan tulee kiinnittdd huomiora.

iled makuuhuone ja valaistuksen sidtiminen auttaa
nukahtamiseen. Valaistusta voidaan muuttaa pimennysverhojen
Jja yovalon avulla.

+ Nukahtamista voidaan edistdad myds mielekkdan musiikin ja
Adnikirjojen kuuntelulla tai iltarukouksella

¢ Jos muistisairas herdilee disin ja nousee tilloin ylos vuoteesta,
voi hdnet yrittdd ohjata takaisin vuoteeseen.

Eero: “Puolisoni Laura lepailee ja ottaa torkkuja pitkin paivaa.
minulle jatkuvasti omia juttujaan. Koen timin tilanteen todella
raskaaksi, kun en saa nukurtua rauhassa. Pyydin Lauraa olemaan
hiljaa, mutta se ei auta. Olen yrittanyt siirtya toiseen huoneeseen
nukkumaan, mutta sekdin ei rauhoita tilannetta. Laura rauhoittuu

ja nukahtaa itsekseen ajan kanssa.”

paille. Han torkkuu pitkin paivaa. Lasse vaeltelee disin ja etsii
kuulemma minua vaikka olen aivan hanen vieressiian sangyssa.
Kerran hin ldhti jopa ulos lumeen harhailemaan alusvaatteisillaan.

ivisin. Tilanteissa ei auttanut oikein mikian, ei edes rauhoittelu.”

iytannon keinoja:

e Aggressiiviselle muistisairaalle tulee puhua rauhallisesti
korottamatta omaa ddntiin ja vksi asia kerrallaan. Talléin
muistisairaalle voidaan ehdottaa kahdenkeskista keskustelua tai
muuta tekemistd, jolla saataisiin muistisairaan ajatukset
siirtymaan eri asiaan.

Tutun ja mielekkiin musiikin avulla voidaan lievittdd
aggressiivisuutta, vaeltelua, drtyneisyyttd ja levottomuutta.
Sopiva musiikki tulisi valita tilanteen mukaan. Jatkuva
taustamelu tai epdmieluisa musiikki voi sen sijaan vaikuttaa
muistisairaaseen negatiivisesti.

Muistisairaan olo usein helpottuu, kun hanta hoitava henkilo
pystyy nimeimdin hinen tunteitaan ja olotilojaan.
Aggressiivisesti kidyttaytyville muistisairaalle voidaan
esimerkiksi sanoa "oletpa sind vihainen, tulitko vadrin
ymmarretyksi?” tai itkuiselle henkillle "sinulla on kyynelid
poskilla, mika sai sinut surulliseksi?"

Pirkko: “Puolisoni Matti on jatkuvasti vihainen ja ilked ja hin
ilmaisee sen sanallisesti. Aluksi huusin Matille takaisin, kun en
tiennyt kiytoksen johtuvan sairaudesta. En tiennyt kenelle kertoa
asiasta ja pelkdsin koko ajan, miten Matti reagoi eri tilanteisiin.
Tilanteet rauhoittuivat ajan kanssa. Yritin olla vilittamartd ja poistuin
tilanteesta. Yritin saada Matin ajatukset johonkin muualle. Tieto
sairaudesta helpotti ja autroi ymmartimain tilanteita myshemmin.”

o
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4.7 Aggressiivisuus

Aggressio voi olla fyysistd tai sanallista. Fyysinen aggressiivisuus
purkautuu usein epatarkoituksenmukaisena voimankayttona tai
suoranaisena vakivaltana. Harhaluuloista karsivan muistisairaan
aggressiivisuus on usein vakavaa ja pahimmassa tapauksessa
jopa hengenvaarallista, mikali muistisairas puolustautuu
kuviteltua uhkaa vastaan.

Muistisairas ei valttamattd kykene ilmaisemaan itsedan ja
toiveitaan selkedsti, jolloin hdnen tarpeensa saatetaan sivuuttaa.
Muistisairas tulee helposti myos vddrin ymmarretyksi ja talloin
han saattaa loukkaantua ja ilmaista loukkaantumisen tunteen
esimerkiksi huutamalla. Aggressiivinen kdyttaytyminen voi
viestid pelon tunteesta, joka johtuu esimerkiksi siitd, ettd asiat
tapahtuvat liilan nopeasti eikd muistisairas pysy mukana
tilanteessa. Aggressiiviseen kdytokseen saattaa johtaa myos
esimerkiksi se, ettd oman puolison tai muun omaisen luullaan
olevan vieras tunkeilija kotona.

4.8 Seksuaaliset

kayttaytymisen muutokset

Muistisairas, joka on ollut aikaisemmin seksuaalisesti hyvinkin
aktiivinen, on sitd useimmiten myos sairauden edetessa.
Sairauden mydéta seksuaaliset estot voivat vahentyd, kun
kayttaytymisen kontrollointi heikkenee. Yleisimpia seksuaalisen
kayttaytymisen muutoksia ovat seksuaalisviritteinen puhe ja
ehdottelu, luvaton toisten ihmisten intiimialueiden koskettelu
sekd itsetyydytys epdsopivassa paikassa. Seksuaalisen
kayttaytymisen kohteena voi olla esimerkiksi puoliso, omat
lapset, naapurit, hoitohenkilkunta tai aivan vieraat ihmiset.

Muistisairas on voinut menneisyydessiin kokea asioita, joista ei
ole aikaisemmin halunnut kertonut. Sairauden edetessi salassa
pidetyt asiat, kuten esimerkiksi seksuaalisen vikivallan
kokeminen voi tulla esille muistisairaan puheissa tai
kayttaytymisessa.

Seksuaaliset kdyttdytymisen muutokset ovat usein ympdristélle ja
omaiselle erityisen haasteellisia. Seksuaaliselta ndyttdva
kayttaytyminen ei kuitenkaan aina ole muistisairaan
nikokulmasta seksuaalista. Esimerkiksi vaatteiden riisuminen
julkisesti voi kertoa muistisairaan kokemasta kuumuudesta tai
kivusta. Osa oireista saatetaan tulkita viarin
hyperseksuaalisuudeksi. Ahdisteluksi saatetaan kisittdi se, ettd
muistisairas luulee hoitajaa omaksi vaimokseen tai paljasteluksi
se, ettei sairastunut kykene itse pukeutumaan.



Kaytannon keinoja:

e Muistisairaalle on tirked kertoa, ettei kyseinen kaytos julkisilla
paikoilla ja muiden ihmisten nihden ole soveliasta. Tilanteissa
auttaa luonteva ja arvostava suhtautuminen ja rajojen
asettaminen. Tilanteeseen tulee puuttua ystavallisesti, mutta

Seksuaaliset kdyttaytymisen muutokset voivat viestid myos siitd,
ettd muistisairas haluaa kokea olevansa rakastettu tai kaipaa
laheisyyttd. Talloin keskustelu ldheisyydesta voi lievittda
kaytrtaytymisen muutoksia.

Muistisairas tulee kohdata kunnioittavasti ja vilttdd toisen
nolaamista. Seksuaalisivytteisille kommenteille ja ehdotuksille
ei tule naureskella, silld ne voivat johtaa pahimmillaan
kdyttaytymisen muutosten lisddntymiseen. Myds huumorilla
heitettyjd seksuaalisdvytteisid vitseja tulee vilttdd, sille ne voivat

scksuaalisena ehdotteluna.

Paula: “Puolisoni Keijon sairauden edetessd huomasin hinen
kirjautuneen treffipalstoille ja katselevan pdivat pitkat muita
naisia. Keijo ei ymmartanyt tekevinsa vadrin ja tima tuntui
minusta erittdin pahalta. Minua drsytti se, ettd itse hoidin kaikki
kotitydt ja Keijo vain istuskeli sohvalla treffipalstoja selaillen.
Myshemmin huomasin hinen myés katselevan
aikuisviihdesivustoja. Lapsemme kuullessa tilanteesta laittoi hin
Keijon puhelimeen estot ja putsasi sen. Yhdessa vaiheessa
loukkaannuin pahasti ja uhkasin ldhtea. Tilanne kuitenkin
rauhoittui viikkojen jilkeen ja ymmarsin kdytoksen johtuvan
vain sairaudesta. Endd en nde hantd romanttisessa mielessa
vaippojen ja empaattisuuden havidmisen takia, vaan suhteemme
on ikdan kuin ystavyystasolla.”
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Kristiina: “Huomasin, etta puolisoni Unton seksuaalinen tarve
lisddntyi voimakkaasti muistisairauden edetessd. Han selaili
aikuisviihdesivustoja ja olisi usein halunnut seksuaaliseen
kanssakdymiseen kanssani. Koin erittiin vaikeaksi ylldpitaad

aikaan seka sek lista ettd hoitosuhdetta Untoon.
Nykyadn Unton aikuisviihdesivustojen selailu on kokonaan
loppunut, mutta hin tykkdd kuitenkin katsella
aikuisviihdelehtid. Itse olen hyviksynyt tilanteen.”

Sirpa: “Sairauden edetessa puolisolleni Osmolle on tullut kova
hellyyden kaipuu. Osmo haluaa jatkuvasti pussailla ja
kosketella minua. Han suuttuu, jos en anna hinen tehda sita.
Osmon puhuessa kavereilleen puhelimessa, hin kyselee usein
seksuaalisavytteisia kysymyksia heiltd eikd kaveritkaan tata
oikein ymmarrd. Osmo unohtaa nimd tilanteet nopeasti ja ne
menevat ikddn kuin itsestddn ohitse. Toisinaan tilanteet
hermostuttavat ja uuvuttavat, enkd koe aina jaksavani.”

\vdv

5. Omaisen oman jaksamisen
tukeminen

Muistisairaus vaikuttaa koko perheeseen. Muistisairaus sekd
kayttiytymisen muutokset kuormittavat usein omaisia
merkittavdsti. Monesti omaiset ovat ne, jotka kohtaavat
kayttaytymisen muutokset ensimmdisind.

Omaisena ei tarvitse selviytyd arjesta ja haastavista tilanteista
vksin. Omaiselta ei voida vaatia jaksamista loputtomiin eik3
omaisen tule itsekddn vaatia tatd itseltddn. Avun ja tuen
pyvtaminen sekd myds vastaanottaminen ovat tarkeitd asioita ja
auttavat jaksamaan haastavan tilanteen kanssa. Omaisen
omasta terveydestd huolehtiminen saattaa jdida taka-alalle,
kun kaikki huomio on muistisairaan hoidossa ja huolenpidossa.
Omaisena on kuitenkin tirkedd huolehtia itsestdin ja omasta
jaksamisestaan. Omaisen jaksaminen ja hyvinvointi edistavat
myds muistisairaan hyvinvointia.

Muilta ihmisiltd saatu tuki vahvistaa muistiperheen
voimavaroja. Omaisen tunne siitd, ettei ole jianyt yksin, auttaa
selviytymaan haastavasta tilanteesta. Myos riittava tiedon
maddrd auttaa selviytymdin kayttaytymisen muutoksista. Lisdd
tietoa on mahdollista saada esimerkiksi erilaisista koulutuksista
ja muistisairaiden omaisille suunnatuista vertaistukiryhmisti.
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Keinoja oman jaksamisen tukemiseksi:

Yhteinen tekeminen ja erilaiseen toimintaan

osallistuminen vhdessd muistisairaan kanssa.

Ulkoilu ja liikunnan harrastaminen.

Yhteydenpito ystéviin ja ldheisiin.

Oma aika, jolloin padsee tekemdin omia asioita.
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6. Lopuksi

Muistisairaus muuttaa ihmista monella tavalla, mutta
sairaudesta huolimatta kyseessd on kuitenkin sama tuttu
ihminen kuin aiemmin. On tirkedd ymmartas, ettei muistisairas
ole tahallaan hankala tai ilked. Kdyttdytymisen muutosten
taustalla on usein asia, jota muistisairas ei pysty tunnistamaan
tai ilmaisemaan.

Kayttaytymisen muutokset voivat olla kuormittavia, jonka takia
omaisena on tarkedi olla armollinen myds itsedin kohtaan.

Myds muistisairaan omaisella on oikeus toteuttaa ja eldd omaa
elimiinsi. Omaisena ei siis tarvitse kokea syyllisyytti siiti, jos

haluaa ottaa omaa aikaa.

Asioista puhuminen ja kokemusten jakaminen muiden

samassa tilanteessa olevien henkildiden kanssa.

Muistisairaus on eteneva sairaus, joka vaikuttaa sairastuneen

kotona pdrjddmiseen merkittavdsti. Omaisena on tdrkedd

Joidenkin asioiden ulkoistaminen muille, esimerkiksi

siivoojan palkkaaminen.
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