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Muistisairaiden maara maailmassa kasvaa vaeston ikdantyessa. Muistisairaudet vai-
kuttavat merkittavasti sairastuneen henkilon liséksi sairastuneen laheisiin ihmisiin. La-
heisten rooli ja vastuu muistisairaan elaméssa kasvaa, jolloin myés palveluiden ja
tuen tarve korostuu.

Opinnaytetydn tarkoitus oli parantaa laheisen kohtaamista, kuulluksi tulemisen tun-
netta seka tukemista tulevaisuudessa. Opinnaytetydn pohjalta luotiin selkea ja hel-
posti [Ahestyttava opas muistisairaan laheisen kohtaamiseen. Opas on suunnattu eri-
tyisesti sosiaali- ja terveysalan tuleville ammattilaisille, mutta sita voi hyédyntaa myos
sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset, yhdistykset sekd muistisairaan laheiset.

Opinnaytetyo toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. Tiedonhaku toteutettiin
sahkdisia tietokantoja kayttaden. Opinnaytetydssa tuotiin ilmi teoriatietoon pohjautuen
yleisimmat muistisairaudet seka kayttaytymisen ja toimintakyvyn muutokset. Opinnay-
tetydssa kaytettiin kahdeksaa tutkimusta. Kaytetyissa tutkimuksissa korostui laheisten
kokema kuormittuneisuus, kokemukset tuen ja palvelujen saatavuudesta seka hoita-
jan roolista laheisten tukijana. Laheisten kokemuksien perusteella tukea ja palveluita
oli saatavilla puutteellisesti. Hoitohenkilékunnan rooli laheisen tukijana korostui tutki-
muksissa.
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Abstract

The number of people with memory disorders is increasing globally as the population
ages. Memory disorders have a significant impact not only on the affected individual
but also on their close family and friends. The role and responsibility of loved ones in
the life of a person with memory disorders increase, thereby highlighting the need for
services and support.

The purpose of the thesis was to improve the encounter with loved ones, the feeling
of being heard, and support for the future. Based on the thesis, a clear and easily ap-
proachable guide for encountering a loved one was created. The guide is primarily
aimed at future professionals in the social and healthcare sector, but it can also be
utilized by professionals already working in the field, associations, as well as loved
ones of people with memory disorders.

The thesis was conducted as a descriptive literature review. Information retrieval was
carried out using electronic databases. The thesis revealed the most common types
of memory disorders, as well as changes in behavior and functional capacity, based
on theoretical knowledge. In the thesis, eight studies were used. The studies empha-
sized the burden experienced by family members as well as their experiences regard-
ing the availability of support and services. Based on the experiences of family mem-
bers, support and services were inadequately available. The role of healthcare per-
sonnel as a support system for family members were emphasized in the studies.
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1 Johdanto
1.1 Opinnaytetyon tausta

Opinnaytetydn aiheena on muistisairaan laheisen tukeminen. Keskitssa opinnaytetytssa
ovat muistisairaat ja heidan laheisensa. THL maarittelee sivuillaan muistisairaudet kansan-
sairauksiksi, jotka ovat myos taloudelle ja kansanterveydelle haaste. Aihe on ajankohtai-
nen, koska vaeston ikaantyessa muistisairaudet lisaantyvat. (THL 2022.) Vuonna 2020 jul-
kaistussa Muistibarometrissa on arvioitu Suomessa vuoden aikana muistisairauteen sairas-
tuvan 14 500 ihmistd. Yhteensé sairastuneita on arvioitu olevan noin 200 000. (Tommola
ym. 2020, 5.)

Muistisairaudet koskettavat merkittavasti muistisairaan henkilon laheisia, mink& vuoksi
muistisairauksien voidaan sanoa olevan koko perheen sairaus. Sairauden edetesséa laheis-
ten vastuu ja osallisuus muistisairaan elamassa kasvaa. Liséksi kodin ulkopuolelta tulevien
palveluiden merkitys korostuu ja tarve kasvaa. Sairastuneen henkilon lisaksi laheisten hy-
vinvointi ja kuormittuneisuus on otettava huomioon. (Varsinais-Suomen muistiyhdistys ry
2019.)

Muistisairaiden l&heisten tukemiseen ja kohtaamiseen suunnattuja oppaita tai teoksia on
hyvin rajoitetusti. Tasta syysta opinnaytetyd on tehty erityisesti l[&heisten tukemista seka
kohtaamista koskevaksi oppaaksi. Aiheesta keskustellessa ja tietoa haettaessa selvisi, etta
l[Aheiset jaavat usein sairastuneen varjoon, eivatkd he aina saa tarvitsemaansa tukea ja
keskusteluapua tilanteeseen. Laheisella voidaan tarkoittaa puolisoa, lapsia, vanhempia, si-
saruksia tai ystavia. Tassa opinnaytetyossa kaytetddn yleisesti nimitysta l&aheinen. Muisti-
sairaasta puhuttaessa tarkoitetaan kaikenikaisia henkil6ita, joilla on diagnosoitu muistisai-

raus.
1.2 Tarkoitus ja tavoite

Opinnaytety®n tavoitteena on parantaa muistisairaan laheisen kohtaamista, kuulluksi tule-
misen tunnetta ja tukemista tulevaisuudessa. Opinnaytety6ssa luodaan kirjallisuuskatsauk-
seen perustuva opas, minka tarkoituksena on olla helposti lahestyttava ja selkea. Oppaasta
hyotyy muistisairaan laheinen, sosiaali- ja terveysalaa opiskelevat ja mahdollisesti jo alalla
tyoskentelevat, yhdistykset seka ensisijaisesti yhteistybkumppani. Opas tulee osaksi sosi-
aali- ja terveysalan koulutusta ja sitéa voidaan esimerkiksi hyddyntdd myods osana uuden

sairaan- tai terveydenhoitajan perehdytysta sosiaali- ja terveysalan yksikoissa.

Opinnaytetyon tutkimuskysymykset ovat:



¢ Millaisia ovat yleisimmat muistisairaudet ja kaytoksen seka toimintakyvyn muutok-
set?
¢ Mika on laheisen rooli muistisairaan elaméassa ja millaista tukea laheiset tarvitsevat?

e Mika on ammattilaisen rooli muistisairaan ja laheisen elamassa?
1.3 Yhteistybkumppani

Opinnaytetytn yhteistydkumppani on LAB-ammattikorkeakoulu ja opinnaytetyo tulee ope-
tusmateriaaliksi gerontologisen hoitotytén osaamisen- kurssille. Yhteyshenkilona toimii Miia

Tyriseva-Ryoso.

LAB-ammattikorkeakoulu valikoitui yhteistybkumppaniksi, koska aiheen opetuksessa pai-
notetaan paaosin muistisairaan kohtaamista ja tukemista, eika opetusmateriaalia muistisai-
raan laheisen tukemiseen 16ydy juuri ollenkaan. LAB-ammattikorkeakoulusta valmistuu so-
siaali- ja terveysalan ammattilaisia, jotka tydeldamassa kohtaavat muistisairaita ja heidan
l[Aheisi&&n. Taman vuoksi aiheeseen olisi hyva perehtya osana opetusmateriaalia. Lahes-
tyimme opettaja Miia Tyriseva-Rydsda gerontologisen hoitotytn osaamisen kurssin aikana,
jolloin esittelimme alustavan idean opinnaytetydsta ja kysyimme kiinnostusta yhteistyéhon.
Yhteistyd alkoi syksylla 2023.



2 Yleisimmat muistisairaudet ja kdytoksen seka toimintakyvyn muutokset
2.1 Alzheimerin tauti

Alzheimerin tauti on progressiivisesti eteneva kognitioon vaikuttava sairaus ja yleisin de-
mentian aiheuttaja. (Mayeux & Stern 2012.) Dementia on oireyhtyma, joka vaikuttaa laaja-
alaisesti aivotoimintaa hairiten. Se hankaloittaa jokapaivaisista toiminnoista selvidmista.
(Juva 2021a.) Alzheimerin taudin aiheuttajaa ei viela tiedeta. Tiedossa on kuitenkin mitk&a
asiat lisaavat riskia sairastua tautiin. (Mayeux & Stern 2012.) Monissa tapauksissa tauti ei
ole mydskaén perinnéllinen. Sairastumisen todennakdisyytta on huomattu lisaéavan naissu-
kupuoli seké jos suvussa esiintyy Alzheimerin tautia. Riskitekijat ovat monesti elamantapoi-
hin liittyvia. Vahainen liikunta, matala koulutustaso, ylipaino, korkea kolesteroli ja runsas
alkoholinkayttt seka tupakointi lisdévat sairastuminen riskia. Riskia voivat lisata myds muut
sairaudet kuten diabetes, vakava pitkaan kestanyt masennus seka sydan- ja verisuonitau-
dit. (Juva 2021b.) Alzheimerin tautiin sairastuneita epailladn olevan maailmanlaajuisesti
jopa 24 miljoonaa, ja maaran odotetaan tuplaantuvan 20 vuoden paasta suurten ikaluokkien

ikdantyessa. (Mayeux & Stern 2012.)

Alzheimerin taudin oirekuva voidaan jakaa viiteen eri vaiheeseen: oireettomaan eli preklii-
niseen, varhaiseen, lievaan, keskivaikeaan ja vaikeaan. (Muistisairaudet: Kaypa hoito -suo-
situs 2021.) Tauti alkaa yleensa lahimuistin heikkenemisella ja lopulta vaikuttaen toiminta-
kykyyn kokonaisvaltaisesti niin, etta sairastunut tarvitsee apua kaikissa paivittaistoiminnois-
saan (Mayeux & Stern 2012). Taudin oirekuvaan kuuluvat myos kéytosoireet, jotka lisaéan-
tyvét ja vaikeutuvat taudin edetessa. Yleisimpiin kaytosoireisiin liittyy lievassa vaiheessa
apaattisuutta, harhaluuloisuutta, artyneisyytta, ja masentuneisuutta. Taudin keskivaikeassa
ja vaikeassa vaiheessa voi esiintya levottomuutta, aggressiivisuutta, karkailua, ja uni-val-

verytmin hairiéitd. (Muistisairaudet: Kaypa hoito -suositus 2021.)

Alzheimerin taudin vaikeassa vaiheessa sairastuneen toimintaa kuvataan usein lapsen-
omaiseksi. On kuitenkin tarke& muistaa sairastuneella olevan edelleen aikuinen arvokkuu-
tensa, yksilolliset elamantapahtumansa seka pitkdéan diagnoosin jalkeen kyky sosiaalisesti

ja emotionaalisesti asianmukaiseen kayttaytymiseen. (Erkinjuntti 2016.)
2.2 Vaskulaarinen dementia

Vaskulaarinen kognitiivinen heikentyma on ylakasite aivoverenkiertosairauksiin liittyvaan
muistin ja tiedonkasittelyn heikentymiseen. Yleisin alatyyppi on pienten suonten tauti, joka
aiheutuu aivojen lapdaisevien, pienten verisuonien ahtautumisesta ja sité seuraavista aivo-

verenkierron ja aineenvaihdunnan muutoksista. Tyypillisid oireita ovat tarkkaavuuden ja



tiedonkasittelyn vaikeudet. Muistivaikeudet ilmenevat usein tyémuistin ja mieleen painami-
sen heikentymisena. Toisin kuin Alzheimerin taudissa, asioiden nopea unohtaminen ei
kuulu taudin oirekuvaan. (Jokinen ym. 2012, 1820.) Tarkkaavuuden vaikeudet aiheuttavat
ajatusten harhailua ja tehtavat asiat saattavat jadda kesken. Erityisesti meluisassa ympa-
ristdssa ajatteleminen vaikeutuu ja henkil6 saattaa vaipua omiin maailmoihinsa. (Terveys-
kyla 2023a.)

Suurten suonten tauti yhdistetdan aterotromboottisiin ja sydénperéisiin aivoinfarkteihin,
jotka vaurioittavat aivokuorta. Oirekuva riippuu infarktin sijainnista. Vasemman aivopuolis-
kon vauriolle tyypillisia oireita ovat afasia, apraksia, kielellisen muistin hairiot seké vaikeudet
kirjoittamisessa, lukemisessa ja laskemisessa. Oikean aivopuoliskon vaurio taas voi aiheut-
taa erilaisia hahmotusvaikeuksia seka toispuoleista huomioimishairiéta. (Jokinen ym. 2012,
1820.)

2.3 Lewyn kappale -tauti

Lewyn kappale -tauti on Alzheimerin taudin jalkeen toiseksi yleisin aivoja rappeuttava sai-
raus. Diagnoosi saadaan usein tyypillisen oirekuvan perusteella. Lewyn kappale -taudissa
oireet kehittyvat hitaasti. (Atula 2023.)

Tavalliset oireet voidaan jakaa varhain esiintyviin kognitiivisiin ja neuropsykiatrisiin oireisiin
seka myohemmin ilmeneviin ekstrapyramidaalioireisiin. Ekstrapyramidaalioireita ovat esi-
merkiksi jaykkyys, vapina ja toiminnan hidastuminen (Lindgren ym. 2023). Tyypillisia kog-
nitiivisia oireita Lewyn kappale -taudissa ovat tarkkaavuuden ja vireyden vaihtelu, toimin-
nanohjauksen hairiét seka oireiden aaltoileva ilmentyminen. Alzheimerin tautiin verraten,
muistitehtaviin liittyvat vaikeudet ovat vahaisia, mutta vaikeuksia aiheuttavat visuaalisen

suoriutumisen tehtavat. (Jokinen ym. 2012, 1821.)
2.4 Otsa-ohimolohkorappeuma

Otsa-ohimolohkorappeumat ovat etenevia oireyhtymia, jotka rappeuttavat aivoja. Otsa-ohi-
molohkorappeumat voidaan jakaa Kliinisen oirekuvan mukaan alatyyppeihin. Yleisin ala-
tyyppi on otsalohkodementia, joka kasittaa 80 % kaikista otsa-ohimolohkorappeumista.
Toiseksi yleisin alatyyppi on eteneva sujumaton afasia. Naiden lisdksi merkittavasti harvi-
naisempia alatyyppeja ovat semanttinen dementia ja logopeeninen eteneva afasia. (Kriger
ym. 2021, 2307-2312.)

Otsalohkodementialle tyypillisia oireita ovat persoonallisuuden ja kaytoksen muutokset.
Sairastuneen kaytos voi olla epéasopivaa, impulsiivista, varomatonta tai huoletonta. Tyypil-

listd on aloitekyvyttbmyys ja sisddnpain kaantyneisyys. Sairauteen voi liittyd toistuvia



pakonomaisia liikkeita tai pakko-oireista kaytosta. Taudin oirekuva voi olla psykoosin kal-
tainen tai muistuttaa mieliala- tai persoonallisuushairiéta. Tavallisimpia kognitiivisia muu-
toksia ovat toiminnanohjauksen ja tarkkaavaisuuden saatelyn muutokset, sosiaalinen kog-
nition heikentyminen seka kielellisen sujuvuuden huononeminen. Sosiaalisen kognition hei-
kentyminen ilmenee erityisesti vaikeutena tunnistaa kasvojen ilmeitd, etenkin negatiivisia
tunteita. Otsalohkodementiassa varsinaiset muistivaikeudet ovat vahaisia. Oirekuva vai-
keuttaa taudin diagnosointia ja esimerkiksi taudin erottaminen Alzheimerin taudista tai psy-
kiatrisista sairauksista on vaativaa. (Krtiger ym. 2021, 2307-2312.)

Eteneva sujumaton afasia alkaa usein alle 65 vuoden idssa. Sille tyypillisia oireita ovat tyo-
las puheentuotto, kielioppivirheet seka yksinkertaiset lauserakenteet. Liséksi voi esiintya
luku- ja kirjoittamisvaikeuksia. Semanttisessa dementiassa puhe etenee sujuvasti, mutta
puheen sisaltd on tyhjdd. Sairastuneella esiintyy vaikeutta puheen ymmartamisessa ja asi-
oiden nimeamisessa. Logopeenista etenevaa afasiaa sairastava ei kykene toistamaan lau-
seita ja vaikeuksia esiintyy puheessa seka asioiden nimeamisessa. Tavallisesti sairastunut
tunnistaa esineita ja ymmartaa yksittaisia sanoja, eika kielioppivirheita esiinny. Kaikille
edella mainituille tyypillistd on oireiden hidas eteneminen. (Muistisairaudet: Kaypa hoito -
suositus 2021.)

2.5 Parkinsonin taudin muistisairaus

Motoristen oireiden lisdksi Parkinsonin tautiin voi liittya kognitiivisia ja neuropsykiatrisia oi-
reita. Vaikeudet tiedonkasittelyn osa-alueella ovat seurausta aivojen otsalohkopiirien toi-
mintahairidista. Tavallisesti heikentymistéa ilmenee muun muassa tarkkaavaisuuden yll&pi-
tamisessa, tydmuistissa ja toiminnan joustavuudessa seka suunnitelmallisuudessa. Tutki-
musten mukaan noin 70 % sairastuneista tayttda kymmenen vuoden kuluessa dementian
kriteerit. Riskitekijoitd dementoitumiselle ovat korkea ikd, haastavat motoriset oireet, nako-
harhat ja varhain ilmaantuneet kognitiiviset hairiét. Dementian kriteerit Parkinsonin taudissa
edellyttavat merkittavad heikkenemista paivittaisissa toimissa seké vaikeutta ainakin kah-

dessa kognitiivisessa toiminnossa. (Jokinen ym. 2012, 1820-1821.)

Kognitiiviselta osa-alueelta katsottuna Parkinsonin tauti muistuttaa Lewyn kappale -tautia.
Keskeista erotusdiagnostiikassa on oireiden ilmenemisjarjestys — Lewyn kappale -taudissa
kognitiiviset oireet ilmenevat joko ennen, tai samanaikaisesti motoristen oireiden kanssa,
kun taas Parkinsonin taudissa kognitiiviset oireet kehittyvat merkittdvasti motoristen oirei-

den ilmenemisen jalkeen. (Jokinen ym. 2012, 1820-1821.)



2.6 Kaytoksen muutokset

Muistisairauksiin voi liittya erilaisia kaytdsoireita. Kaytésoireiden ilmeneminen ja voimak-
kuus vaihtelevat yksilollisesti, sairauden mukaan. Kaytdsoireet vaikuttavat tavallisesti ne-

gatiivisesti sairastuneeseen seka tdman laheisiin. (Terveyskyla 2023b.)

Apatia tarkoittaa tunteiden puuttumista, joka ilmenee valinpitaméattémyytena. Apatiaa ilme-
nee noin kolmanneksella sairastuneista ja se yleistyy muistisairauden edetessa. Apatialle
tyypillistd on, etta sairastunut menettda mielenkiintonsa aiemmin miellyttaviin asioihin.
Muistisairauksiin voi liittyd ahdistuneisuutta, joka ilmenee kireytend, pelokkuutena ja ha-
taantyneisyytena. Ahdistuneisuuteen voi liittya myds fyysisia oireita. Esimerkiksi muutokset

arkirutiineissa voivat aiheuttaa muistisairaalle ahdistuneisuutta. (Terveyskyla 2023b.)

Muistisairauksiin voi liittyd maniaa, estottomuutta, epatarkoituksenmukaista kaytosta seka
impulsiivisuutta. Tavallisesti néita oireita ilmenee vasta sairauden edetessd, mutta otsa-
ohimolohkorappeumassa jo taudin alkuvaiheessa. Estottomuus liittyy etenkin aivojen etu-
osien rappeutumiseen. Hyperoraalisuus eli tarve laittaa suuhun ruuan ja juoman lisaksi
sinne kuulumattomia asioita liitetd&n tavallisesti muistisairauksien vaikeimpiin vaiheisiin,
vaikkakin otsa-ohimolohkorappeumassa se voi ilmetéa jo ensioireena. Muistisairaalla voi
esiintya aggressiivista kaytostd, joka voi kohdistua joko ymparistoon tai sairastuneeseen
itseensa. (Terveyskyla 2023b.)

Tavallisin muistisairauksiin liittyva kaytésoire on masennus. Masennukseen liittyy moninai-
sia oireita, kuten surumielisyytta, fyysisista oireista kiputuntemuksia tai vatsavaivoja, ruo-
kahaluttomuutta tai univaikeuksia. Alzheimerin taudissa masennusta ilmenee taudin kai-
kissa vaiheissa, merkittavimmin sairauden alussa. Lewyn kappale -taudissa seka Parkin-
sonin taudin muistisairaudessa masennusta esiintyy noin neljasosalla sairastuneista ja ve-
risuoniperdisessa muistisairaudessa kahdella kolmasosaa sairastuneista. Myos otsa-ohi-

molohkorappeumassa voi esiintyd masennusoireilua. (Terveyskyla 2023c.)

Noin puolella muistisairaista esiintyy psykoosioireita, eli harhaluuloisuutta tai aistiharhoja.
Alzheimerin taudissa lahes kaikki harhaluulot ovat varastamisharhoja, jolloin muistisairas
kokee, ettd hanelté on viety asioita tai tavaroita. Harhaluulot voivat kohdistua toisten ihmis-
ten tekemisiin. Muistisairas voi ajatella laheisensa yrittavan myrkyttdd hanet tai l&heisen
vaihtuneen toiseksi ihmiseksi. Alzheimerin taudissa voi esiintyda myds kuulo- ja nakéhar-
hoja. (Terveyskyla 2023d.)

Verisuoniperdisessa muistisairaudessa esiintyy tavallisesti nako- ja vainoharhoja. Etuotsa-
lohkon vauriot oikeassa aivopuoliskossa seka huonokuuloisuus lisdavat riskia harhaluulo-

jen esiintymiseen. Harhaluulot ovat tyypillisesti varastamisharhoja. (Terveyskyla 2023d.)



Lewyn kappale -tautiin sairastuneista noin 80 %:lla esiintyy nékdharhoja, jotka he pystyvat
selkeasti kuvailemaan muille ihmisille. Noin 40 %:lla esiintyy aaniharhoja. Myds kosketus-
harhat ovat mahdollisia. Harhaluulot liittyvat tavallisesti aistiharhoihin, mutta voivat iimeta
yksindan liittyen esimerkiksi varastamiseen tai mustasukkaisuuteen. Sairauden edetessa
vaikeaan vaiheeseen on tavallista misidentifikaatio-oire, joka tarkoittaa laheisen ihmisen
muuttumista toiseksi ihmiseksi sairastuneen mielessa. Parkinsonin tautiin liittyvat psy-
koosioireet ovat samankaltaisia kuin Lewyn kappale -taudissa, mutta usein vahaisempia ja
lievempid. Otsa-ohimolohkorappeumassa esiintyy aistiharhoja sekéa harhaluuloja ja kay-

tosoireet ovatkin usein sairauden ensioireita. (Terveyskyla 2023d.)
2.7 Toimintakyvyn muutokset kotona ja pitkaaikaishoidossa

Tuttu ja turvallinen ympaérist6, kuten koti, tukee muistisairaan toimintakykyéa ja hyvinvointia.
Tutussa ymparistosséa oleminen lisaa myos eldamanhallinnan tunnetta, jonka vuoksi on téar-
keadd, ettd muistisairas pystyy olla kotona, tai muussa tutussa ymparistéssa mahdollisim-
man pitkaan. (Muistiliitto ry 2019, 30.)

Kotiymparistossa riskina voivat olla mahdolliset onnettomuudet, kuten kaatumiset, muisti-
sairaan toimintakyvyn laskiessa. Etenkin harhailevat ja eksyvat muistisairaat ovat alttiita
onnettomuuksille, ja nd&mé onnettomuudet voivat aiheuttaa siirtymisen laitoshoitoon. Kotona
olemista voidaan tukea erilaisilla varotoimilla, kuten huonekaluilla, kaiteilla ja esteettomalla
ymparistolla. (Tanner ym. 2008, 195-211.) Kotona selviytymiseen liittyy myos vahvasti 18-
heisten ja eri hoitotahojen tuki. Kotona ollessa, laheiset, etenkin samassa taloudessa asu-
vat, ovat tiivimmassa kontaktissa muistisairaiden kanssa, milla on seka positiivisia, etta
negatiivisia vaikutteita laheisten hyvinvoinnille ja jaksamiselle. (Koponen 2003.) Toisen
henkilon kanssa asuvilla muistisairailla on pienemmaét todennékdisyydet paatya laitoshoi-

toon kuin yksinasuvilla. (Tanner ym. 2008, 195-211)

Pitkaaikaishoito on mahdollinen asumis- tai hoitomuoto, kun muistisairaan toimintakyky on
heikentynyt huomattavasti ja niin sanottuun laitoshoitoon siirtymiselle on perusteet, laake-
tieteelliselta ja potilasturvallisuuden takaamisen kannalta (Lehto-Niskala 2021). Tavallisim-
pia syita pitkaaikaishoitoon siirtymiselle ovat yleisvoinnin lasku, toistuvat kaatumiset ja har-
hailu. Muistisairaan pitkaaikaishoitoon siirtymista voi jouduttaa myds laheisisté lahtoisin ole-
vat syyt. Téllaisia syita voivat olla l&heisen terveydentila, uupuminen seké koettu taakka.
(Lehtiranta ym. 2014.)

Kuntouttaminen, toimintakyvyn tukeminen ja arvioiminen ovat osa muistisairaiden hoidon

kulmakivid pitkaaikaishoidossa. Pitkdaikaishoidossa on usein tarjolla ymparivuorokautista



hoitoa, joka on hyvaksi muun muassa muistisairaan turvallisuuden kannalta. (Lehto-Niskala
2021.)

Pitk&aikaishoidolla ja laitosmaisella hoivaymparistolla on myds negatiivisia vaikutteita muis-
tisairaan elamanlaadulle, milla on vaikutteita toimintakyvyn laskuun. Vaikutteet voivat nakya
mm. mielialan muutoksina ja kognitiivisen toiminnan heikkenemisené. limidta voidaan estaa
tekemalla hoivaympaéristosta kodikkaan tuntuinen. (Stolt ym. 2015.) Muistisairaat viettavéat
elamansa viimeisia vuosia pitkaaikaishoidossa, joten toimintakyvyn heikentyminen on usein

vaistamatonta (Lehto-Niskala 2021).



3 Laheinen muistisairaan elaméssa
3.1 Laheisen rooli

Muistisairauteen sairastuminen koskettaa merkittavasti sairastuneen laheistd. Suhde sai-
rastuneen ja laheisen valilla usein muuttuu sairauden edetesséa. Muistisairas ei valttamatta
tunnista laheistaan tai sekoittaa hanet toisiin ihmisiin. Samaan aikaan laheisen rooli sairas-
tuneen elamassa kasvaa. Asioiden hoitaminen ja paatoksenteko jaa yhad enemman lahei-

sen vastuulle. (Hallikainen & Ménkare 2022.)

Sairastuminen voi aiheuttaa laheiselle useita erilaisia, voimakkaitakin tunteita. Pettymys,
suuttumus, syyllisyys ja suru ovat tavallisia tunteita, jotka voivat tulla vahvasti osaksi ela-
maa. Vuorovaikutussuhde laheisen ja muistisairaan valilld muuttuu ja toisen tunteita voi olla
vaikea tulkita ja ymmartad. Huoli tulevaisuudesta saattaa aiheuttaa voimakasta pelkoa ja
ahdistusta. Laheinen voi muuttua ylisuojelevaksi sairastunutta kohtaan tai muistisairas ta-

kertua laheiseensd liikaa. (Monkare 2019b.)

On tavallista, ettd tunteet vaihtelevat sairauden eri vaiheissa nopeastikin. Muistisairaan ja
l&heisen tunteet voivat olla ristiriidassa kesken&én - muistisairas itse voi olla iloinen ja toi-
veikas, kun samaan aikaan laheinen on onneton ja peloissaan. Tunteista avoimesti puhu-
minen on tarkeda. Tunteille ja niiden selkiytymiselle on annettava riittavasti aikaa. Laheisen
tunteiden kokemiseen vaikuttavat merkittavasti hdanen omat voimavaransa. (Monkare
2019b.)

3.2 Laheisen sopeutuminen tilanteeseen

Laheisen sopeutuminen tilanteeseen voi vieda aikaa. Sopeutumisprosessi voidaan jakaa
kolmeen vaiheeseen: aika ennen diagnoosia, diagnoosin saanti seka uuteen tilanteeseen
sopeutuminen. Aikaan ennen diagnoosia sijoittuu sopeutumisen alkuvaihe. Alkuvaiheessa
sairastuneessa tapahtuneita muutoksia ei huomioida tai ne jatetddn huomioimatta tietoi-
sesti. Tunteet voivat vaihdella merkittavasti tdsséa vaiheessa ja laheiset voivat kokea olonsa
avuttomiksi. Diagnoosin saamisen jalkeen alkaa selvittelyvaihe. Tieto sairastumisesta saat-
taa tulla laheiselle voimakkaana jarkytyksend. Toisaalta diagnoosin saaminen voi olla hel-

potus ja selitys muuttuneelle kaytokselle. (Terveyskyla 2017.)

Tieto sairaudesta voi aiheuttaa seka sairastuneelle itselleen ettéa h&nen laheiselleen psyyk-
kisen kriisin. Kriisireaktio on taysin normaali tapa reagoida jarkyttavaan tilanteeseen ja se
auttaa mieltd kasittelemaan tapahtunutta. Kriisi etenee tavallisesti vaiheittain. Ensimmai-
sena on usein sokkivaihe, jossa henkilon valtaa epatodellinen olo ja tapahtunutta ei sisais-

tetd. Sokkivaihetta seuraa reaktiovaihe, jolloin ilmenee usein pelkoa ja ahdistusta ja asian
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kieltdminen on yleistd. Seuraavaksi seuraa kasittelyvaihe, jolloin asiaa ja sen aiheuttamia
muutoksia aletaan ymmartaa. Viimeinen kriisin vaihe on sopeutumisvaihe, jolloin asia alkaa
olla osa jokapaivaista elamaa eiké se aiheuta enda niin voimakkaita tunteita. Kriisin kesto

on yksilollista, mutta se voi viedéa aikaa paivista vuosiin. (Terveyskyla 2019.)

Kriisista karsivan olo tulee tehda kuulluksi ja n&hdyksi, ja vahvistaa tuntemusta, ettei han
ole yksin asian kanssa. Lasnaolo ja laheisen, seka sairastuneen tukeminen kriisin hetkella
auttaa tapahtumatilanteessa, ja viela pitkdan sen jalkeen. Kriisitilanteessa tukijan tulee
taata turvallinen ja rauhallinen ymparistd, seka antaa tilaa tunnereaktioille. Tunnereaktiot
ovat yksilollisia ja ne tulee hyvaksya tuomitsematta. Tukijan ei tule tayttaa tilaa omilla koke-
muksillaan. On olennaista olla lasna ja kuunnella. (Punainen Risti 2023.)

Lopulta sairaus hyvaksytddn osaksi elaméaa. Voidaan puhua, ettd sopeutuminen muuttu-
neeseen tilanteeseen ei ole lopputulos, vaan matka. Sopeutumismatkan jalkeen laheinen
on valmiimpi kohtaamaan sairauden tuomat rajoitukset ja elaméaan rajoituksista huolimatta
hyvaa elamaa. Sopeutuminen on yksildllista ja kaikki laheiset eivat pysty taydellisesti hy-

vaksymaan sairastumista. (Terveyskyla 2017.)
3.3 Laheisesta omaishoitajaksi

Omaishoitaja on muistisairaan laheinen, joka huolehtii muistisairaasta joko tayspaivaisesti,
tai tydnsd ohessa. Omaishoitajuus Suomessa on status, jota tulee hakea sosiaalitoimelta,
silla se ei tule automaattisesti. llman omaishoitajan virallista statusta ei ole mahdollista
saada kaikkia omaishoitajalle kuuluvia palveluja ja tukia. Muistisairauden edetessa muisti-
sairas tarvitsee yhd enemman tukea ja siksi omaishoitajuus voikin olla seka fyysisesti, etta

psyykkisesti raskasta. (Muistiliitto ry a.)

Omaishoitajan on mahdollista saada muun muassa rahallista tukea, vapaapdivia ja palve-
luja hoidettavalle, kuten hoitopaikka ja kotihoito (Omaishoitajaliitto 2023). Omaishoitajuu-
dessa on tarkeda huolehtia omaishoitajan omasta hyvinvoinnista, silla uupuessaan omais-
hoitaja ei kykene huolehtimaan itsestaén tai hoidettavasta laheisestaan, ja tama ei ole ke-
nenkaan etu. Saatavilla olevien tukien ja palvelujen kaytto, ystavyyssuhteiden sailyttdminen
ja hoitovastuun jakaminen ovat eri keinoja omaishoitajan hyvinvoinnin edistamiseksi. (Muis-
tiliitto ry b.)

3.4 Laheisen oikeudet

Laheisia koskevista oikeuksista on sé&adetty laissa. Kattavimmin l&heisille kuuluvista oi-
keuksista ja palveluista I0ytyy sosiaalihuoltolaista. Sosiaalihuoltolaki maaraé sosiaalipalve-

luja jarjestettavéksi tuen tarpeessa olevien henkildiden omaisten sekd I[dheisten
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tukemiseksi. Laheisen eli asiakkaan etua arvioitaessa, on huomioitava ratkaisujen oltava
sellaisia, etta ne turvaavat hyvinvoinnin. Laheisen jaksamista edistaviksi sosiaalipalveluiksi
voidaan katsoa omaistaan hoitavalle henkil6lle kuuluvat vapaat, sosiaalityd seka sosiaa-
liohjaus. Hyvinvointialueen vastuulla on huolehtia hoidettavan hoidon jarjestamisesta lahei-
sen vapaan ajaksi. Sosiaality6 pitda sisallaan yksilotasoisen asiakastydn, jolla pyritaan ra-
kentamaan laheisen tarpeita vastaavia palvelu- ja tukikokonaisuuksia hyddyntden myos
muiden toimijoiden tarjoamia palveluja. Sosiaaliohjaus on osa sosiaality6ta. Sosiaaliohjaus
tarjoaa neuvontaa, ohjausta seka tukea laheiselle ja pyrkii edistamaan asiakkaan kokemaa
hyvinvointia toimintakykyé vahvistamalla. Sosiaalipalvelulaki pitaa sisallaan lisaksi tuki-
seka kotihoidon palvelut. (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014, 4 8,11 §,14§,15§,16 §, 19§, 19
8a.) Palvelut ovat muistisairauteen sairastuneen oikeus, saatavilla olevien tutkimusten pe-

rusteella voidaan kuitenkin todeta tukipalveluiden hyddyttavan myos sairastuneen laheista.

Laheisen oikeuksia ajaa myds laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja
tukitoimista. Laki kattaa henkilén, joka sairautensa johdosta ei kykene suoriutumaan paivit-
taisistd tavanomaisen elamén toiminnoista. Pykéala 8 § maarittaa tallaisen henkilon la-
hiomaisen olevan myos oikeutettu kuntoutusohjaukseen seka muihin lain tarkoituksen to-
teuttamiseksi olennaisiin palveluihin. Hyvinvointialueet ovat vastuussa lakien maarittele-
mien kohtien toteutumisesta. (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja
tukitoimista 380/1987 2 §, 8 §.)

3.5 Laheisen kokema kuormittuneisuus

Harriet Finne-Soveri (2017, 29-32) kirjoittaa artikkelissaan laheisen roolista osana ikaanty-
neen hoitoketjua. Laheinen ei ole palvelija tai tydntekij&, vaan ihminen, joka tarvitsee tukea
ja apua. Omaishoitotilanteessa vastuu kasautuu omaishoitajana toimivan laheisen harteille.
Vaikka omaishoitajan roolia ei olisi virallistettu, on |aheisen rooli merkittdva muistisairaan
elaméssa seké arjen pyorityksessa. Tutkimusten mukaan saannéllisen kotihoidon asiak-
kaista kahdella kolmesta on hoitoon osallistuva laheinen. Naista laheisista joka kymmenes
on kuormittunut tai uupunut. Muistibarometrin (Finnet-Soveri ym. 2015.) mukaan omaishoi-

tajien kuormitus lisdantyi sen mukaan, mita vaikeampi oli muistisairaus.

Latomaki ym. (2020, 100-123) kuvaavat tutkimuksessaan omaishoitajien kokemaa kuor-
mittuneisuutta ja kaltoinkohtelua, seka niiden yhteytta. Tutkimukseen osallistui omaishoita-
jia, riippumatta syysta, mink& vuoksi he toimivat omaishoitajina. Tutkimuksen mukaan
omaishoitajat ovat kuormittuneita, padasiassa ajallisesti, mutta myds fyysisesti seka itsensa
kehittamisen osalta. Kuten aiempien tutkimusten osalta, myts taman tutkimuksen osalta
voidaan sanoa muistisairauden olevan yksi merkittdva omaishoitajien kuormittavuutta li-

saava tekija. Tutkimuksen perusteella hoidettavan muistisairaudella on yhteys



12

omaishoitajan kokemaan kaltoinkohteluun, etenkin henkiseen vakivaltaan, henkilékohtais-
ten oikeuksien loukkaamiseen seka sosiaaliseen kaltoinkohteluun. Mitd enemman omais-
hoitajat kokevat kaltoinkohtelua, sitéd kuormittuneempia he ovat. Omaishoitajien kokema
kuormittuneisuus on suurta ja tutkimustuloksen mukaan lahes puolet (49,8 %) omaishoita-

jista kokee kuormittuneisuutta toisinaan.

Stoltin ym. (2014, 125-135) tutkimuksessa kasitelladn laheisten kokemaan kuormittunei-
suutta muistisairaiden kotihoidossa. Tutkimuksen tulokset tukevat teoriaa, etta kuormittu-
neisuus on merkittdvaa ja siihen on yhteydessa seka muistisairasta etta laheista itseaan
koskevat tekijat. Merkittavimmat tekijat muistisairaaseen liittyen ovat heikentynyt elaman-
laatu ja toimintakyky seka psyykkiset ongelmat ja kayttshairiot. Kuormittavuutta lisaavia
tekijoita laheiseen itseensa liittyen ovat kokemukset oman ajan rajallisuudesta, pelon ja

epaonnistumisen tunteet sekéa laheisen oma elamanlaatu.
3.6 Laheisen voimavarat ja tuen tarve

Van Aerschotin ym. (2021, 276) tutkimuksessa tuodaan ilmi haastattelujen kautta saatu
tieto henkisen tuen tarpeen tarkeydesta ja monimuotoisuudesta. Omaiset kokivat henkisen
tuen sekéa keskustelun tarkeina keinoina kasitella vaikeaa tilannettaan. Vaikean tilanteen
lisdksi omaiset kokivat olonsa usein neuvottomiksi, jolloin syntyy kaipuu mahdollisuudesta
keskustella ammattilaisten ja omien l&heistensa kanssa vallitsevasta elaméntilanteesta.
Omien laheisten kanssa keskustelu on osoittautunut monelle kuitenkin hankalaksi, silla
muistisairaan kanssa arjen jakaminen ja sen tuomat haasteet eivat kosketa heita. Haastat-
teluista kay ilmi myds osalla ystavapiirin pienentyneen diagnoosin saannin jalkeen. Tutki-
mukseen osallistuminen toikin monelle omaiselle tai pariskunnalle helpotuksen tunteen.
Helpotus syntyi siitd, kun he paasivat puhumaan tilanteestaan jollekin henkildlle eli tassa
tapauksessa haastattelijalle, jolla oli aikaa sek& mielenkiintoa kuulla heidén tarpeistaan ja

tuntemuksistaan.

Laheisen tukemisessa kannattaa hyddyntaa laheisen omia voimavaroja. Voimavaroja ovat
ne asiat, jotka tuovat yksil6lle tukea seka voimaa arjen jaksamiseen. Omia voimavaroja voi
hyodyntaa kuormittavissa tilanteissa ja ne yllapitavat toiveikkuutta. (Terveyskyla 2023e.)
Laheisten on tarkeda huolehtia voimavaroistaan seka niiden toteutumisesta. Tarkeita voi-
mavaroja voi olla esimerkiksi oma ty0 ja harrastukset. Laheisen jaksaminen ja hyvinvointi
edistdd myos muistisairaan kokemaa hyvinvointia. (Hallikainen & Monkére 2022.) Voima-
varoja voi loytaa tyon ja harrastusten liséksi arvostamistaan asioista, ihmissuhteista kuten
ystavista ja perheestd, lepdadmisestd, seka unelmista. Voimavarojen tunnistamiseksi voi
pohtia esimerkiksi minkalaiset asiat tuottavat mielihyvaa ja tekevat onnelliseksi seka mista

saa energiaa ja innostusta. (Terveyskyla 2023e.)



13

Tukemisessa voidaan hyodyntaa myds palveluita. Laheiset, jotka huolehtivat kotona asu-
vasta muistisairaasta voivat saada tukea seké apua myos kotiin annettavista seké kotona
asumista tukevista palveluista. Tukipalveluita voi l6ytéda niin vapaaehtoistoiminnasta kuin
kunnalliselta puolelta. Muita tuen muotoja muistisairaiden laheisille voi olla esimerkiksi jar-
jestotasoiset vertaisryhmat. Vertaistukitoimintaa jarjestavat monet toimijat, kuten paikalliset
muistiyhdistykset. Vertaistukiryhmat mahdollistavat samankaltaisessa elamantilanteessa
olevien kokemusten ja selviytymiskeinojen jakamisen sek& puhumisen ja kuuntelemisen
mahdollisuuden. Kokemusten jakaminen puolin ja toisin samankaltaisessa tilanteessa ela-
vien kanssa voi auttaa selkiyttamaan omia tunteita ja hahmottamaan uusia nakdkulmia.
Vertaistukitoiminta voi helpottaa myds laheisen kokemaa yksindisyyttd. Monet l&heiset ovat

kokeneet lI6ytdneensa parhaan tuen ja ymmarryksen vertaistukiryhmista. (Ménkare 2019a.)

Ulla Halonen (2021, 356—371) tuo ilmi tutkimuksessaan erinaisia syita, mitka estavat laheis-
ten hakeutumista avun seka tuen piiriin. Tutkimuksessa laheiset olivat seka muistisairaiden
puolisoja ettd aikuisia lapsia. Tutkimuksen tuloksissa nousi esiin kolme paateemaa — sai-
rastuneen vastahakoisuus, palvelujarjestelméan puutteellisuus seka puolisohoivaajien asen-
teet ja tunteet. Tarkeimmaksi syyksi olla kayttamatta palveluja nousee selkedsti sairastu-
neen vastahakoisuus ottaa vastaan palveluja. Sairastuneen vastahakoisuus lisda puoliso-
hoivaajien sosiaalista eristaytymista. Etenkin puolisoiden on tutkimuksen mukaan vaikeaa
vieda sairastunutta kodin ulkopuolelle hoitoon. Osa haastatelluista koki myés palvelujarjes-
telman monimutkaisena. Tuloksista tulee ilmi, etté puolisoilla on enemman syité olla kayt-
tamatta palveluja kuin aikuisilla lapsilla. Palveluiden kayttamatta jattaminen lisdé laheisen
kuormittuneisuutta ja vasymysta. Vaeston ikdéntyessa laheisen tukeminen on tarkeassa
roolissa, jotta voidaan mahdollistaa muistisairaan kotona asuminen mahdollisimman pit-
kaan. Erityisen suuri riski jaada ilman palveluita on juuri muistisairasta hoitavilla puolisoilla.
Tulevaisuudessa huomiota tulisi kiinnittaa muistisairaiden l&heisten jaksamiseen ja palve-

luihin, jotka vastaavat heidan tarpeitaan.

Laheisten rooli tulee kasvamaan muistisairaiden hoivaajina. Usein hoivaajina kotona asu-
ville muistisairaille toimivat puolisot ja aikuiset lapset. Puolisot ovat usein iakkéaita ja heidan
oma vointinsa voi hoivaamisen seurauksena heikentyd, jolloin my6s he tarvitsevat hoivaa.
Aikuiset lapset ovat usein tydelamassa ja heilld on liséksi oma perhe hoidettavana. Muisti-
sairauksiin liittyy vahvasti kayttaytymisen muutoksia, jotka vaistamatta vaikuttavat muisti-
sairaan ja laheisen suhteeseen. Muistisairaiden l&heisilla on merkittava riski kokea stressia,
kuormitusta, masennusta sekd muita terveydellisia vaikutuksia. Psyykkisen kuormituksen
vuoksi laheisten tarvitsema henkinen tuki on valttaméatonta ja sen tarve lisdantyy muistisai-
rauden edetessa. (Halonen 2021, 103-121.)
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Halosen ym. (2021, 103-121) tutkimuksessa selvitetddn millaista tukea muistisairaiden
puolisoille ja aikuisille lapsille on tarjottu. Tutkimuksessa tuen osa-alueita ovat tiedollinen
tuki, palveluohjaus seka erilaiset palvelut. Tutkimukseen vastanneista noin puolet on puoli-
soja ja puolet aikuisia lapsia. Tutkimuksen perusteella laheisista yli puolet kokevat saa-
vansa tietoa sairaudesta ja ladkehoidosta. Puutteelliseksi tiedon saaminen jaa sairauden
etenemisen, saatavilla olevien palveluiden seké tulevaisuuden ennakoinnin osalta. Laheiset
kaipaavat enemman kaytannon neuvoja, kuinka elaa ja selviytya muistisairauden kanssa.
Tiedonsaannin puutteellisuuksia tukee myds Katajalehdon (2023) tekema tuore tutkimus
aiheeseen liittyen. Aikuisten lasten tiedollinen tuki on Halosen ym. (2021) tutkimuksen mu-
kaan merkittavasti vahaisempi kuin puolisoiden saama tiedollinen tuki. Tutkimuksessa tulee
ilmi, etta palveluja on tarjottu merkittavasti enemman puolisoille kuin aikuisille lapsille, pois
lukien kotipalvelu. Palvelujarjestelma vastaa enemman puolisoiden tarpeita muistisairaan
l[&heisind. Aikuisten lasten rooli ja yksil6lliset tarpeet jaavat puutteelliseksi. Tutkimustulosta
tarkasteltaessa laheiset eivat saa tietoa ja palveluja yksilollisesti, huomioiden laheisen tyos-

sakaynti, muistisairauden vaihe seka muistisairaan yksin asuminen.

Vuonna 2023 julkaistussa Katajalehdon tutkimuksessa on selvitetty muistisairaiden laheis-
ten kokemuksia omaan palvelutarpeeseen liittyen seké kuinka tarpeisiin on vastattu. Tuen
tarvetta mitattiin diagnoosin saamisen jalkeen seka sairauden edetessa. Tutkimuksesta sel-
vidd enemmiston tutkimukseen vastanneista kaivanneen eniten tukea julkisesta terveyden-
huollosta etenkin sairauden diagnosoinnin jalkeen. Tukea kaivattiin myds omalta perheelta
seka jarjestoilta, kuten muistiyhdistykselta. Julkiselta terveydenhuollolta olisi kaivattu enem-
man kaynteja omalle muistihoitajalle seké palveluohjausta, l&heiset toivoivat myos itselleen
tukihenkil6d seka palveluja, jotka mahdollistaisivat laheisille vapaa-aikaa. Tutkimuksessa
nousi esiin myos tuen tarve pitkaaikaishoidon tarvetta punnittaessa. Laheiset kokivat jaa-

neensa yksin ja ilman terveydenhuollon tarjoamaa tukea paattksentekoon liittyen.
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4 Hoitohenkilokunta muistisairaan ja laheisen elamassa
4.1 Hoitajan rooli muistisairaan elamassa

Hoitohenkildokunta huolehtii sairauksien ennaltaehkaisysta, perushoidosta, sairaanhoidosta
seka elaman loppuvaiheen hoidosta. Tavoitteena on edistd& muistisairaan hyvinvointia ko-
konaisvaltaisesti. Muistisairaiden kanssa tyoskenneltaessa kohdataan eettisia ristiriitoja.
Hoitavan tahon on kunnioitettava muistisairaan itsemaéraamisoikeutta, mutta samaan ai-

kaan taata muistisairaan turvallisuus. (Kiljunen 2019, 10-11.)

Muistisairaalla on oikeus hyvaan elamaan, tulla kohdatuksi yksilona, paattaa omaan ela-
maansa liittyvista asioista seka tuntea osallisuutta. Muistisairaalla on oikeus laadukkaa-
seen, yksilolliseen ohjaukseen ja neuvontaan. Ohjauksesta ja neuvonnasta sdadetaan
useissa laissa, kuten hallintolaissa, sosiaalihuoltolaissa, sosiaalihuollon asiakaslaissa seka
vanhuspalvelulaissa. Ohjaus ja neuvonta pitda sisallaan merkittdvana osa-alueena muisti-
sairaan kokonaistilanteen kartoituksen, jossa huomioidaan nykytilanne, elamanhistoria
seka tulevaisuuden toiveet. Keskeisinta kokonaisuudessa on muistisairaan ihmisen kohtaa-
minen. Se, miten muistisairas ihminen kohdataan, heijastuu muistisairaan omiin kasityksiin
itsestddn. Hoitohenkilokunnan osaamiseen sisaltyy arvostavan kohtaamisen taito. Hoito-
henkilokuntaa ohjaa lainsdadantd sekd ammattieettiset periaatteet. Jokaisen hoitohenkild-
kunnan jasenen tulee tunnistaa oman toimintansa vaikutukset muistisairaan mielen hyvin-
vointiin. (Heimonen & Maki-Petaja-Leinonen 2018, 21-36.)

4.2 Hoitajan rooli laheisen elaméassa

Suoranaista tietoa hoitajan toteuttamasta yhteistydsta ja kohtaamisesta muistisairaan la-
heisen kanssa l6ytyy hyvin rajallisesti. Lahteita seka tutkimustietoa on vahaisesti. Tutkimuk-
sessa aikuispotilaiden laheisten kokemuksista selviaa, etta laheiset kaipaisivat hoitohenki-
[6kunnalta tietoja potilaan terveydentilasta, emotionaalista tukea, tietoutta tukimuodoista
oman jaksamisen edistamiseksi, seka kommunikointia hoitajien aloitteesta. Laheisten toi-
vomat tuen muodot olivat tiedonsaantiin, kayttaytymiseen, kohtaamiseen, avun jarjestami-
seen ja hoitamiseen liittyvia. Lisdksi he toivoivat, etta potilasta ja laheista kuullaan hoidon
aikana, heidat huomioidaan seka hoitosuunnitelmaan ja paatoksiin olisi mahdollista vaikut-
taa. (Aura 2018, 5.) Mattila (2011, 5) kertoo tutkimuksessaan sairaanhoitajien tarjoavan
usein emotionaalista tukea laheisille sairaalahoidossa ollessa. Tutkimuksesta kay ilmi, etta
saatu emotionaalinen tuki vaikuttaa positiivisesti tai negatiivisesti hoitohenkilokunnan ja |a-

heisen vdlille syntyvaan luottamukseen.
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Luottamus on keskeista hoitosuhteessa ja muistisairaan laheinen on usein tiivis osa hoito-
suhdetta. Luottamukseen kytkeytyy vuorovaikutuksen avoimuus, suhteen edistyminen seka
laheisyys. Se rakentuu ajan kanssa luottamussuhteen kehittyessa, oleellista hyvan luotta-
mussuhteen ja luottamuksen saavuttamiseksi on kuunteleminen ja kuulluksi tulemisen ko-
kemus. (Solin 2019, 16.) Hoitajan ja laheisen luottamussuhdetta edistaa siis keskindinen
sujuva seka avoin vuorovaikutus ja kommunikaatio. Jos luottamus menetetddn se vaikuttaa
my0Os vuorovaikutussuhteeseen negatiivisesti, vuorovaikutuksen puute altistaa vaarinkasi-

tyksille ja vaarantaa tiedonkulun. (Solin 2019, 16.)

Lahteista saadun tiedon perusteella laheiset kaipaavat hoitajilta tilanteen mukaista huomi-
ointia, tukea, avointa vuorovaikutusta, kuuntelemista ja kuulluksi tulemisen tunnetta, seka
laheisen ndkemistd yhtena asiantuntijoista. Erityisesti muistisairaan potilaan hoidossa l&-
heisen rooli on suuri (Hallikainen & Ménkare 2022.). Hoitajan ja laheisen vélinen luottamus
on tarkea osa sujuvaa vuorovaikutusta ja tuen saantia. Paanasen ja Luodonpaa-Mannin
(2023) tutkimuksessa kokemuksista laheisten ja hoitohenkilostdn valisestad vuorovaikutuk-
sesta kay ilmi, ettd positiivisen kokemuksen sai aikaan jo tervehtiminen, avoin keskustelu,
seka hoitajien tarjoama tieto erilaisista muistisairauksista seka tuki oman muistisairaan la-
heisensa kohtaamiseen. Negatiivisen kokemuksen voi luoda laheisten saama puutteellinen
tuki, tunteiden huomioimattomuus, asioiden kaunisteleminen seka kokonaan puuttuva tuki.
Puutteellisen tuen on huomattu lisdavan huolta, ahdistuksen tunnetta, seka pelkoa lahei-
sissa. (Mattila 2011, 78.)

Tutkimuksien perusteella voidaan paatelld, ettd hoitajan on tarkeda osata tarjota erilaisia
tuenmuotoja. Annettava tuki voi olla esimerkiksi tiedollista, sosiaalista tai emotionaalista.
Hoitajan antama sosiaalinen ja emotionaalinen tuki voi ndkyd konkreettisesti esimerkiksi
laheisen tarpeiden huomiointina. Kotikaynneilla laheisen kanssa on tarke&da keskustella
my06s hanen voinnistaan seka tarvittaessa mahdollistaa laheiselle hetkid, jolloin han voin
huolehtia omasta hyvinvoinnistaan esimerkiksi levon tai harrastusten kautta. (Beyermann
ym. 2023, 5-6.) Sosiaalinen tuki pitaa sisallaan erilaisia tuenannon muotoja. Sosiaalista
tukea voi olla emotionaalinen tuki, paatoksenteon tuki ja konkreettisesti annettu tuki. La-
heista voi sosiaalisesti tukea neuvomalla kuinka toimia, auttamalla konkreettisesti, tai lievit-
tamalla vuorovaikutuksen kautta pelon ja ahdistuksen tunteita. Sosiaalisen tuen tarkeim-
pind antajina katsotaan usein olevan laheisen omat ystavat ja perhe, mutta myos hoitajan
antama sosiaalinen tuki nahdaan tarkeana. (Koivula 2002, 40, 57, 69—-71.) Hoitajan antama
emotionaalinen tuki voi helpottaa laheisen uupumus ja masennusoireita, auttaa jaksamaan,
seka edistdd laheisen antaman hoidonlaatua. Emotionaalinen tuen anto sisaltaa esimer-

kiksi kuuntelua, luottamuksen rakentamista, tunteiden kasittelyd seka turvallisuuden
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kokemuksen. Keskeista on saada laheiselle tunne siitd, ettd hanesta ja hanen kokemuksis-
taan véalitetaan. (Mattila 2011, 4.)

Tiedollisen tuen antamisen tulisi alkaa tarpeen maarittelemisesta. Oleellista on, ettad annet-
tava tuki on l&heisen sen hetkisten tarpeiden ja toiveiden mukaista, vaaranlainen tiedollinen
tuki voi jopa lisata laheisen kokemaa stressia. (Mikkola 2006, 45; Mattila 2011, 78.) Tiedol-
lista tukea voi olla esimerkiksi annettu tieto sairaudesta, hoitomuodoista, sek& sairauteen
kuuluvista oireista. Se pitaa sisallaan myoés yksildllisen neuvonnan liittyen arjen haasteelli-
siin tilanteisiin seka kuinka naista tilanteista voi selvita. Tiedollista tukea on mygs laheisen
saama neuvonta eri palveluihin liittyen eli palveluneuvonta. Oikeanlainen tiedollinen tuki
lisda laheisen kokemaa levollisuutta, vahentda pelon ja huolen tunteita, seka voi helpottaa

uupumus- ja masennusoireita. (Mattila 2011, 82—-84.)

Onnistunut yhteistyé omaisten ja hoitohenkilokunnan valilla vahvistaa hoidon laatua. Luot-
tamuksellinen hoitosuhde luo turvallisuuden tunnetta laheiselle sek& sairastuneelle. Luotta-
muksen tarkeys korostuu etenkin muutostilanteissa, esimerkiksi diagnoosin varmistuessa,
siirtyessa kodin ulkopuoliseen hoitoymparistoon, omaishoitajan luopuessa hoitovastuusta
seka lyhytaikais- ja tilapaishoitojaksojen aikana. Laheiset ovat toistuvasti nostaneet kehit-
tamisen kohteiksi tiedon kulun kaytannot, ensikohtaamiset seké tuen ja ohjauksen tarpeen.

(Kotiranta.)
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5 Opinnaytetyodn toteutus
5.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Opinnaytetyo toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus
on aineistoldhtdinen ja se tahtaa ilmion kuvaamiseen ymmarrettavasti. Se perustuu tutki-
muskysymyksiin ja tuottaa kuvailevan ja laadullisen vastauksen perustuen valittuun aineis-
toon. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus jaetaan neljadn vaiheeseen 1. tutkimuskysymyksen
muodostaminen, 2. aineiston valitseminen, 3. kuvailun rakentaminen ja 4. tuotetun tuloksen

tarkasteleminen. (Kangasniemi ym. 2013, 294.)

Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa tutkimuskysymys on keskeisesséa osassa ja se ohjaa
koko tutkimusprosessia. Tutkimuskysymyksen tarkoitus on olla riittdvan rajattu, jotta sita
voidaan tarkastella mahdollisimman syvallisesti. Tutkimuskysymysta voidaan tarkastella
yhdesté tai useammasta nakoékulmasta. Tutkimuskysymykset ohjaavat aineiston valintaa.
Tarkoituksena on |0ytaa riittivasti olennaista aineistoa vastaamaan kysymykseen. Tutki-

muskysymyksien laajuus maarittaa aineiston riittdvyyden. (Kangasniemi ym. 2013, 295.)

Aineisto muodostui aiemmin julkaistusta tutkimustiedosta ja se haettiin tavallisesti elektro-
nisista tieteellisista tietokannoista tai manuaalisesti tieteellisista julkaisuista. Kuvailevassa
kirjallisuuskatsauksessa aineiston valinnan prosesseja voidaan sanoa olevan kaksi, impli-
siittinen ja eksplisiittinen. Tassa tydssa kaytettiin eksplisiittista tapaa. Eksplisiittisessa ai-
neiston valitsemisessa haut tehdaan manuaalisesti ja séahkdisesti eri tietokantoja kayttéaen.
Haut perustuivat tutkimuskysymyksiin, mutta valittu aineisto ei pohjaudu vain rajattuihin ha-

kusanoihin ja aika- seka kielirajauksiin. (Kangasniemi ym. 2013, 295-296.)

Aineiston pohjalta pyrittiin I10ytam&an vastaus tutkimuskysymyksiin. Kuvailevan kirjallisuus-
katsauksen tavoitteena on saada aikaan aineiston sisaista vertailua, tutkia jo olemassa ole-
vaa tietoa seké tehda aineistosta laajempia paatelmia. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen
viimeinen vaihe on tulosten tarkastelu, jossa keskeiset tulokset tiivistetdan ja niita tarkas-

tellaan laajasti. (Kangasniemi ym. 2013, 296—297.)
5.2 Toiminnallinen osuus

Toiminnallinen opinndytetyd tarkoittaa ty6td, josta syntyy konkreettinen tuotos (Salonen
2013, 5). Kehittdmistoiminnan eli toiminnallisen opinndytetydn tavoitteena on siis konkreet-
tisesti jonkin asiatilan muuttaminen. Toiminnassa hyddynnetddn myds jo olemassa olevaa
tutkimustietoa. (Salonen ym. 2017, 34-35.) Ta&méan opinndytetydn konkreettinen tuotos to-

teutui oppaan muodossa.
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Toiminnallinen opinnaytetyo sisaltaa myds muita toimijoita opinnaytetydn tekijan liséksi, jol-
loin se edellyttdd muiden toimijoiden osallisuutta. Toimijoiden kanssa tehdaan yhteistyéta
dialogisessa tai trialogisessa vuorovaikutussuhteessa. Vuorovaikutussuhde pitaa sisallaan
keskustelua, arviointia, palautteen antoa seké saamista, vertaistukea seka tarvittaessa toi-

minnan uudelleen suuntaamista. (Salonen 2013, 6.)

Tassa opinnaytetydssa toiminnallinen osuus kasitti oppaan luomisen suunnittelu- ja toteu-
tusvaiheineen. Opas suunniteltiin yhdessé yhteistydkumppanin kanssa. Opas rakentui kir-
jallisuuskatsauksen teorian ja yhteistybkumppanilta saadun arvokkaan tiedon ympaérille
tuottaen kaytadnnonlaheisen sekd ajankohtaisen oppaan. Opinnaytetydn toiminnallisen
osuuden tarkoituksena oli tuoda erityisesti sosiaali- ja terveysalan opiskelijoille ja hoitohen-
kilokunnalle tietoa lédheisen laadukkaasta kohtaamisesta ja tukemisesta. Tuotosta voi hyo-

dyntéaa tiedonsaantiin myos muistisairauteen sairastunut ja h&nen laheisensa.

Opas toteutettiin sahkodisessa muodossa, PowerPoint-esityksené. Esitysgrafiikka-asiantun-
tija Dave Paradin tutkimuksen mukaan, lukijat eivat arvosta PowerPoint-esityksessa diojen
aaneen lukemista, pitkia lauserakenteita, liian pientd tekstid ja monimutkaisia kuvia seka
kuvioita (Turunen 2019). Naita periaatteita noudattaen luotiin visuaalisesti vaikuttava ja hel-
posti lahestyttdva opas. Hyva opas on selkea ja sisalloltaan tiivistetty, mutta informatiivinen.
Opetusmateriaalina PowerPoint-esityksen muodossa oleva opas on kaytannollinen seka
helposti kayttajien saatavilla. Oppaan nimeksi tuli Ala unohda minua —opas muistisairaan

laheisen tukemiseen.
5.3 Aineiston keruu

Opinnaytetyo toteutettiin kirjallisuuskatsauksen muodossa, jonka pohjalta tehtiin toiminnal-
linen opas muistisairaan laheisen kohtaamiseen. Tiedonhankkimiseen hyddynnettiin erilai-
sia tietokantoja, kuten LAB Primo, Finna, Medic, Google Scholar ja Journal. Tiedonhaussa
kaytettiin myds hakukone Googlea. Kaytettavissa oli myos yhteistybkumppanin kautta alan
asiantuntijoita. Tietoa haettiin laadukkaista sekd nykyaikaan soveltuvista tutkimuksista seka
luotettaviksi arvioiduista lahteistd. Kaytettaville aineistoille tehtiin sisaanotto- ja poissulku-
kriteerit, jotka ovat taulukossa 1. Lahteita rajattiin julkaisuvuoden mukaan. Rajaus asetettiin
siten, ettd vanhimmat lahteet olivat 2000-luvulta vuoteen 2024 saakka. Taulukosta 2 kay
ilmi aineiston keruu sisaltden tiedon kaytetyista hakukoneista, hakusanoista, julkaisumaa-

ristd, sekd opinnaytetyohon valikoiduista julkaisuista.

Sisaanottokriteerit Poissulkukriteerit

-Julkaisuvuodet 2000-2024 -Ennen 2000-lukua julkaistut
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-Suomenkieliset ja englanninkieliset l[ahteet

-Tieteelliset artikkelit, kirjat, Pro gradut, hoi-

tosuositukset, vaitoskirjat

-Hoitoty6n ja hoitotieteen nékdkanta

-Opinnaytetyot

-Julkaisut, joita ei voida todeta luotettaviksi

lahteiksi

Taulukko 1. Sisdanotto- ja poissulkukriteerit

Hakukone Hakusanat Osumat Kayt-
toon-
otto

Medic Lahei* 15 1

And
Muisti-
saira*
Muisti- 417 3
saira*
Muisti- 48 2
saira*
And
Toiminta*
Google Scholar = Muisti- 39 1
saira*
Omai*
Caregiver* 29700 1
Memory
disorder

Mita kaytetty

“Ldheisen kuormittuneisuus
muistipotilaiden kotihoidossa”

“Otsaohimolohkorappeumat
- miten tunnistan ja hoidan?”

“Etenevien muistisairauksien
varhainen tunnistaminen -
neuropsykologinen ndkékulma”

“Muistihdiriéité sairastavien iéikkdiden
henkiléiden

elémdnlaatu kotihoidossa ja
ympdrivuorokautisessa hoidossa.”
“Restoring and Sustaining Home: The
impact of

Home Modification on the Meaning of
Home for

Older People. Journal of Housing for the
Elderly”

“Muistisairaan henkilén kotoa laitoshoi-
toon
siirtymistd jouduttavat tekijéit.”

“Omaishoitajien kokema
kuormittuneisuus ja kaltoinkoh-
telu”

“Nurses’ challenges when supporting the
family

of patients with ALS in specialized pallia-
tive

home care: A qualitative study”
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Laheisen 15 800 1
tukeminen

Journal Muistisai- 1185 5
raan lahei-
nen

Laheisen 5984 1
kohtaami-

nen

Alzheimer 168 1

Toiminta- 1183 1
kyky

Finna Muistisai- 386 2
raat omai-
nen

Tuen mer- 110 1
kity*
Sosiaalinen 5212 1
tuki

Potilaan 1442 1
tukeminen

“Aikuispotilaan ja perheenjésenen emo-
tionaalinen

ja tiedollinen tuki sairaalahoidon ai-
kana”

“Miksi muistisairaiden ldheiset

eivit kdytd palveluja?”’

“Palveluohjaus mddrittdd muisti-
sairaan léheisten palvelujen
saamista — aikuiset lapset
puolisoita heikommassa asemassa’

“Muistisairaan ihmisen mielen
hyvinvoinnin edellytykset — miten
turvata oikeus niiden toteutumiseen?”

“Muistisairaiden ja puoliso-omaishoita-
jien
kokemuksia tuen riittdmdttémyydestd”

“Léheisen kuormittuneisuus muistipoti-
laiden

Kotihoidossa"

“Hoitosuhteen vuorovaikutuksen jdnnit-
teet ja

ristiriidat kotihoidossa”

“Epidemiology of Alzheimer disease”

“Toimintakyky ja kuntoutus ovat
monimerkityksellisié kdsitteitd
ympdrivuorokautisessa pitkdaikaishoi-
dossa”

“"Muistisairaiden Idheisten kokemukset
ja tunteet
muistisairauden eri vaiheissa sekd I6i-
heisten
kokemukset omista palveluntarpeistaan
ja niihin

Vastaamisesta"

“Vanhuksen kotihoito on tiimity6td

— yksi tiimin jdsenistd on omainen”
“Tuen merkitykset potilaan ja hoitajan
Vuorovaikutuksessa."

“Ohitusleikkauspotilaiden pelot, ahdistu-
neisuus

ja sosiaalinen tuki”

“Aikuispotilaiden Idheisten kokemuksia
hoitotyéntekijéiltd saadusta tuesta”

Taulukko 2. Kaytetyt hakukoneet, hakusanat ja julkaisut
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5.4 Eettiset nakdkohdat ja luotettavuuden tarkastelu

Hyva tieteellinen kaytantd on osa opinnaytetydhdn sovellettavaa eettista normistoa (Arene
ry 2020, 8). Hyva tieteellinen kaytantt kirjallisuuskatsauksena tehdyssa opinnaytetyssa
tarkoittaa sitd, ettd koko prosessissa edetdan tiettyjen tiedeyhteisbén antamien raamien mu-
kaan. Opinnaytetydn tutkimustyon ja tuloksien kanssa tulee noudattaa huolellisuutta, tark-
kuutta ja rehellisyytta. Kirjallisuuskatsauksessa edetaan vaiheittain, huolellinen suunnittelu,
toteutus, raportointi ja tulosten julkaisu. Aineistoja kayttdessa huomioidaan muiden tutkijoi-
den tutkimustulokset ja saavutukset. Nain tehd&aan viittaamalla tutkimuksiin oikein ja asi-

aankuuluvalla tavalla. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2023.)

Kirjallisuuskatsausta tehdessa tulee muistaa samat eettiset kaytannoét, kuin muitakin opin-
naytetoita tehdessa, aiheeseen perehtyminen, aiheen esteellisyyden selvittaminen, tutki-
museettisiin periaatteisiin perehtyminen, luotettavat lahteet, ja oikein tehdyt lahdeviittauk-
set, tietosuojakaytannot, tarvittavien sopimuksien tayttaminen ohjaajien ja yhteistydkump-
panien kanssa ja lainmukaisuus. Aiheeseen riittdva perehtyminen on tarkeaa, silla opinnay-
tetyd kuvaa opiskelijan oppimisprosessia ja asiantuntijuutta. Opinnaytetyon tekijan esteelli-
syys tarkoittaa eri syista johtuvan objektiivisuuden vaarantumista. Opiskelijoiden tulee pe-
rehtyd tutkimuseettisiin periaatteisiin, silla he ovat itse vastuussa opinnaytetydn eettisyy-
desté. Lahteiden tulee olla luotettavia, jotta opinndytetydn tulokset ovat luotettavia. Kaytet-
tyihin l&hteisiin tulee laittaa l&hdeviitteet, luvatta tietojen lainaaminen on plagiointia. Koska
kirjallisuuskatsaus on aineistolahteinen opinnaytety6, lahteiden ja l&ahdeviittausten tarkas-
taminen on erityisen tarkeda. Toisten henkildiden tietoja kasiteltdessa tulee muistaa tieto-
suojakaytannot. Henkilttietojen kasittelyyn tulee olla tietosuojalain ja tietosuoja-asetusten
mukainen peruste. Tyo6elamayhteistyokumppanin kanssa toimiessa tulee tehda yhteistyo-
sopimus. Yhteistydsopimukseen kuuluu yhteistydn ja opinnaytetydn keskeiset séannokset,
kuten aihe, kayttdoikeudet, vastuu, aikataulu ja kustannukset. (Arene ry 2020, 16-25.)

Opinnaytety0 toteutettiin eettisia periaatteita ja hyvaa tieteellista kaytantéa noudattaen. Ai-
heeseen on perehdytty riittavasti. Lahteet ovat haettu luotettavaksi todetuista tietokannoista
ja lahdeviitteet on merkitty asianmukaisesti. Opinnaytety6ta varten on perehdytty tietosuo-
jakaytantoihin ja noudatettu niitéd. Toteutuksen alkaessa on huolehdittu tarvittavista luvista

ja sopimuksista, eli tdssé tapauksessa yhteistybkumppanisopimuksesta.
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6 Tulosten tarkastelu

Tutkimuksia suoraan laheisen tukemiseen liittyen on vahaisesti. Opinnaytetydssa kaytetyt
tutkimukset ovat laheisesti sidonnaisia opinnaytetytn varsinaiseen aiheeseen liittyen. Kay-
tettyja tutkimuksia on kahdeksan, joihin lukeutuu suomalaisia seka kansainvalisia tutkimuk-
sia. Tutkimuksissa korostuu laheisten kokema kuormittuneisuus, kokemukset tuen ja pal-

velujen saatavuudesta seka hoitajan rooli l&heisten tukijana.

Erilaiset muistisairaudet aiheuttavat erilaisia oireita. Vaikka kaytetdén kasitetta muistisai-
raus, ei merkittdvimmat muutokset sairastuneessa liity aina muistiin. Kaikki muutokset, liit-
tyivat ne muistiin, kdytdkseen tai persoonallisuuteen, vaikuttavat vaistamétta sairastuneen
ja laheisen véliseen ihmissuhteeseen ja muuttavat elamaa. Oikean diagnoosin ldytaminen
on seka sairastuneen etta laheisen kannalta valttamatonta ja se mahdollistaa oikeanlaisen

ja tarvittavan tuen annon ja saannin. (Hallikainen & Monkéare 2022.)

Opinnaytetydssa kaytettyjen tutkimusten tulokset tukevat teoriaa, ettd muistisairaiden lahei-
set ovat kuormittuneita. Diagnoosi muistisairaudesta voi aiheuttaa laheisille paljon erilaisia
tunteita, joita voi olla vaikeakin kasitella. Huomio kiinnittyy yh& enemman sairastuneeseen
ja oma aika jaa vahemmalle. Laheisen kokema kuormittuneisuus on merkittava riski seka

laheisen ettd muistisairaan elamanlaadulle. (Stolt ym. 2014.)

Muistisairaiden laheiset jaavat usein muistisairaan varjoon, vaikka he tarvitsevat tukea
omaan jaksamiseen. Tutkimustulosten perusteella laheiset kokevat saamansa tuen ainakin
osin puutteelliseksi. Puutteelliseksi koettiin saadun neuvonnan ja ohjauksen maaré ja tuen-
seka tiedonsaanti. (Katajalehto 2023.) Laheiset kokivat tuessa ja tiedonsaannissa olevan
my0Os eroja riippuen siitd oliko ldheinen hoidettavan puoliso vai lapsi. Aikuisen lapsen
saama tuki ja neuvonta jai monissa tilanteissa vahaisemmaksi puolisoon verrattuna. (Halo-
nen ym. 2021.)

Hoitohenkilokunnan rooli laheisten tukijana korostuu kaytetyissa tutkimuksissa. Laheiset
haluavat ammattilaisilta eli hoitohenkilékunnalta tukea seka neuvoja erityisesti tiedollisen
tuen muodossa. Laheiset kokivat my6s ammattilaisilta saadun emotionaalisen tuen tér-
kednd. Ammattilaisen antaman emotionaalisen tuen on tutkimusten mukaan katsottu edis-
tavan laheisen kokemusta kuulluksi tulemisesta sek& siten kasvattavan luottamussuhdetta
ammattilaisen ja l&heisen valilla. Oikeaan aikaan saatu ja oikeanlainen tuki ennaltaehkai-
see laheisen sairastumista masennukseen tai uupumukseen. Tukea annettaessa hoitajan
on tarkeaa huomioida laheisen yksilollinen tilanne, tuen ja neuvonnan tarpeen tulisi muo-
dostua laheisen toiveista. Ammattilaisen on huomioitava laheisen elamantilanne kokonai-

suutena ja siihen liittyvat stressi- seka kuormitustekijat. (Mattila 2011.)
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7 Pohdinta

Opinnaytetydn keskitssa ovat tutkimuskysymykset, joiden ympaérille opinnaytety® on raken-
nettu. Tutkimuskysymysten perusteella aloitettiin tydstaa tietopohjaa. Opinnaytetydn tieto-
pohja perustuu ndytt6on perustuvaan teoriatietoon ja olemassa oleviin tutkimuksiin. Opin-
naytetyosséa tuodaan esiin luotettaviin lahteisiin perustuen tietoa erilaisista muistisairauk-
sista ja nilden mukanaan tuomista muutoksista, seka vaikutuksista laheisiin ihmisiin. Nayt-
t6on perustuva tietopohja mahdollistaa opinnaytetydssa kaytettyjen tutkimusten kokonais-
valtaisen analysoinnin. Kaytetyt tutkimukset on haettu elektronisia tietokantoja kayttaen ja
haut perustuvat valittuihin tutkimuskysymyksiin. Tutkimusten perusteella on saatu vastauk-

set tutkimuskysymyksiin.

Opinnaytetydn raporttiin perustuen rakennettiin opas laheisten, hoitohenkilékunnan, seka
alan opiskelijoiden kayttéon. Opas on sahkodisessa muodossa. Opiskelijan nakdkulmasta
PowerPoint-esitys on kaytannéllinen ja helposti lahestyttava opetusmateriaali. PowerPoint-
esityksestéa on tehty visuaalisesti vaikuttava, jotta se herattaa lukijan mielenkiinnon ja ylla-
pitdd kiinnostuksen esityksen loppuun asti. Opas on kirjallisuuskatsauksen tiivistelma,

mutta sisalloltaan riittavan informatiivinen.

Opinnaytetytn toteutuksen myota vahvistui teoria, ettd muistisairaiden laheiset eivat saa
riittdvasti tarvitsemaansa tukea. Aihe on erittdin ajankohtainen, silla vaestd vanhenee ja
laheiset toimivat yhd useammin muistisairaiden hoivaajina kotona. Tulevaisuudessa muis-
tisairaiden léheisten tukeminen on entista suuremmassa roolissa, jotta voidaan mahdollis-
taa muistisairaiden kotona asuminen mahdollisimman pitkd&n. Opinnaytety6n tavoitteena
oli lisata sosiaali- ja terveysalan tulevien ammattilaisten valmiuksia tukea muistisairaiden
eri elaméantilanteissa olevia laheisia ja vieda néaita vinkkeja seka tuen muotoja konkreetti-
sesti kaytantéon tydelamassa. Opasta voi hyddyntaé tukena tydelaméssa seké opiskelijat
ettd alan ammattilaiset ja sen my6téa voidaan parantaa muistisairaiden laheisten kokonais-
valtaista hyvinvointia, kuulluksi tulemisen tunnetta seka mydnteisia kokemuksia hoidosta ja

palvelujarjestelmasta.
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YLEISIMPIEN MUISTISAIRAUKSIEN HAASTEET

Alkaa lahimuistin

heikentymisen3 \ Ky,
Pology”
Edetessd toimintakyky ’

heikkenee \

merkittavasti

Taudin loppuvaiheessa toimintakykya
ei monesti ole en&a jaljelld

d—

Kaytdsoireet

+ Lisddntyvat ja vaikeutuvat taudin edetessa
+ Lievisss vaiheessa:
+ Masennus
+ Apatia
Harhaluulat

»  Keskivaikeassa/vaikeassa vaiheessa:

o Taudin vaikeassa vaiheessa
Agagressiivisuus

| oot toiminta voi olla lapsenomaista -
. evottomuus . . . i .

. Karkailu on kuitenkin tarked muistaa

« Uni-valverytmin hairit kohdella muistisairasta aikuisena

ja arvokkaasti

YLEISIMPIEN MUISTISAIRAUKSIEN HAASTEET

Tarkkaavuuden ja vireyden vaihtelu,

/ toiminnanohjauksen hairiot

= Kognitilviset oireet ilmenevat joko ennen tai
samanaikaisesti motoristen oireiden kanssa

Muistioireet vahadisempia esim. Alzheimerin tautiin verraten

TTTT——_, Motoriset oireet

+  Ekstrapyramidaalioireet (jdykkyys, vapina ja toiminnan
hidastuminen)

Nakdharhat yleisia

Misindetifikaatio-oire

+  Muistisairaan mielessd I3heinen ihminen
muuttuu toiseksi




YLEISIMPIEN MUISTISAIRAUKSIEN HAASTEET

Tiedonkasittelyn vaikeudet

o Tarkkaavuuden vaikeudet

Pienten

suonten Muistivaikeudet ilmenevat
tauti tydmuistin ja mieleen

painamisen

heikentymisena

Oikean aivopuoliskon vaurio
+  Hzhmotusvaikeudet
+  Toispuoleinen huomioimish&irié (neglect)

foe e e e e e

Suurten
suonten Vasemman aivopucliskon vaurio
« Afasia

tauti

+  Kielellisen muistin h3iriét
+  Vaikeudet kirjoittaa, lukea, laskea

Otsalohkodementia

YLEISIMPIEN MUISTISAIRAUKSIEN HAASTEET

Kaytosoireet usein
sairauden ensioire

Otsa-

Persoonallisuuden ja kdytéksen muutokset C)hlLIC)hko Y
Epésopiva, impulsiivinen, huoleton kiytés

Aloitekyvyttdmyys ja sisddnpainkda i =] euma
Toistuvat pakonomaiset lilkkeet tai pakko-oireinen kiytés
Kognitiiviset oireet

Oirekuva voi olla psykoosin kaltainen
Varsinaiset muistivaikeudet vihaisid

Eteneva sujuva afasia
+  Tyolds puheentuotto
»  Kielioppivirheet

+  Yksinkertaiset lauserakenteet
+  Luku- ja kirjoittamisvaikeudet

Logopeeningn eteneva
) ] afasia

Semanttinen dementia « Vaikeudet puheessa ja
«  Puheen sisiltd on tyhjsa asioiden nimedmisesss

. Var’keltl,rs .PU[LTG‘E‘”". o «  Harvoin kielioppivirheitd
ymmartidmisesss ja asioiden

nimedmisessa




YLEISIMPIEN MUISTISAIRAUKSIEN HAASTEET

Kognitiiviset oireet ilmenevat merkittavasti
motoristen oireiden ilmenemisen jalkeen

Tarkkaavaisuuden ja tydmuistin
heikentyminen

Klikey . . . .
Toiminnan joustavuuden vaikeus ja

suunnitelmallisuuden heikentyminen

Dementian riskitekijoita: korkea ika,
haastavat motoriset oireet, ndkdharhat ja
varhain ilmentyneet kognitiiviset hairit

YLEISIMMAT MUISTISAIRAIDEN
KAYTTAYTYMISEN MUUTOKSET




LAHEINEN MUISTISAIRAAN ELAMASSA

LAHEISEN ROOLI LAHEISEN SOPEUTUMINEN
« Muistisairauden voidaan sanoa olevan * Laheinen kdy lapi useita erilaisia tunteita
koko perheen sairaus * pettymys, suuttumus, suru ja huoli tulevasta ovat

tavallisia tunteita

* Muistisairaiden |dheisilla merkittava riski kokea
stressid, kuormittuneisuutta, masennusta ja muita
terveydellisia vaikutuksia

» Laheisen ja muistisairaan tunteet voivat olla

+ Laheisen ja muistisairaan valinen suhde
usein muuttuu - muistisairas saattaa
unohtaa laheisensa tai sekoittaa hanet
toisiin ihmisiin

* Léheisen rooli sairastuneen elamassa ristiriidassa - muistisairas voi olla iloinen ja toiveikas,
kasvaa - asioiden hoitaminen ja kun taas |&heinen onneton ja peloissaan
paatdksenteko jad laheisen vastuulle * Sopeutumisprosessi koostuu kelmesta vaiheesta:

» aika ennen diagnoosia

———e—e— e + diagnoosin saanti
f Léheinen ei ole

' | palvelijz, vaan ihminen

‘l = uuteen sopeutuminem
| joka kaipaa tukea ja | C.Q
)

i Kriisin kohdatessa:
: «  Ole lasna ja kuuntele
: = Anna tilaa tunteille ja hyviksy
ne tuomitsematta
PSYYKKINEN KRIIS|REAKT|O : + Takaa rauhallinen ja
: turvallinen ymparists
| - Al3 tayta tilaa omilla
\

s
- -

. . . . . e kokemuksilla
« Tieto sairaudesta voi aiheuttaa seka sairastuneelle itselleen, ettd hanen . ',’

|dheiselleen psyykkisen kriisin \a

+ Kriisireaktio on normaali tapa reagoida jarkyttéavaan tilanteeseen ja se auttaa

mielta kasittelemaan tapahtunutta

+ Kriisireaktio on yksiléllinen ja voi kestad paivista vuosiin

4. Sopeutumis-

1. Sokkivaihe 2. Reaktiovaihe 3. Kasittelyvaihe Vaihe .

» Epétodellinen + Pelko »  Sairautta ja sen - Sairaus osaksi .

olo - Ahdistus muutoksia jokapdiviistd

- Tietoa ei » Asian aletaan elimaa .
sisdistetd kieltdminen ymmartaa + Tunteiden

hallinta



- Omaishoitajuutta haetaan virallisesti

= llman virallista statusta omaishoitaja voi jaada ilman tukipalveluita
seké taloudellista tukea

- Omaishoitajuus on monesti seké fyysisesti ettd psyykkisesti
raskasta muistisairauden alkuvaiheesta loppuvaiheeseen

Laheisen oikeuksista sd4taa sosiaalihuoltolaki sekd laki vammaisuuden
perusteella jarjestettavista palveluista

Laheiselld on oikeus saada palveluja jaksamisensa tueksi, esimerkiksi sosiaali-
ja kuntoutusohjausta L3aheisen
Omaishoitajalle kuuluvista vapaista on saadetty laissa oikeudet
Sosiaalihuoltolaki velvoittaa antamaan sairastuneelle tuki- sekd kotihoidon
palveluilta, nama ovat myds ldheisen edun mukaisia

Palveluiden toteuttamisesta vastaa sosiaalityd ja sosiaaliohjaus sekd
hyvinvointialue

\
LAHEISEN TUEN TARVE ; Ui
1 yksi i
: asiantuntijoista |
I muistisairaan |
- Laheiset tarvitsevat tiedollista tukea sairaudesta, sen etenemisests ja ladkehoidosta;  hoidossa !
\\ _____ v
- Tiedollista tukea tarvitaan myos erilaisista tukimuodoista oman jaksamisen \a

edistdmiseksi, hoidon toteutumisesta, ja avun jarjestymisesta

- Laheiset kaipaavat kdytdnnon neuvoja kohtaamiseen ja kdyttaytymiseen liittyen,
kuinka el&3 ja selviytyd muistisairauden kanssa seké ennakoida tulevaa

+ Tukea kaivataan alusta asti esimerkiksi ystavilta ja omilta laheisilts, hoitajilta seka
muilta sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisilta

Wi e

- L3heiset toivovat hoitajilta tukea omaan tilanteeseensa, hyvaa ja avointa
vuorovaikutusta, Idheisen kuuntelemista seka ldheisen ndkemista yhtena
asiantuntijoista

- Tuen tarpeet muuttuvat sairauden edetessa

D Y



LAHEISEN VOIMAVARAT

Voimavarat ovat niité asioita, jotka tuovat yksilélle tukea ja voimaa arjen
jaksamiseen

Léheisen jaksaminen ja hyvinvointi edistaa muistisairaan hyvinveintia
Tukemisessa voidaan hyédyntaa vapaaehtoistoiminnasta seka

kunnalliselta puclelta saatavia tukipalveluja . .
Voimavaroja voivat

Vertaistukiryhmat mahdollistavat kokemusten jakamisen ~ olla: :
samankaltaisessa tilanteessa olevien kanssa, auttavat hahmottamaan :Ly:rrastus :
uusia nékdkulmia ja helpottavat dheisten kokemaa yksingisyytta —yksildn arvostamat .

asiat
-ihmissuhteet

-lepdaminen
-unelmat o

f
1 . P . . - . . 1
| Tieto muistisairauksista ja kaytéksen muutoksista
! mahdollistaa oikeanlaisen tuen annon |zheiselle

HOITAJAN ROOL]

MUISTISAIRAAN ELAMASSA LAHEISEN ELAMASSA

- Tukeminen ja tuen tarpeiden
+ Muistisairaan hyvén hoidon toteutus huomiointi
kokonaisvaltaisesti » Laheisen huomiointi, kohtaaminen,
kuunteleminen ja rohkaiseminen

« Muistisairaan itsemaaraamisoikeuden .« Avoin vuorovaikutus

huomiointi = Hyva luottamussuhde ja sen .
» Turvallisuuden ja osallisuuden rakentaminen on tarke&a, edistaa .
takaaminen hyvéa vuorovaikutusta :

= Annetaan ldheiselle vaikuttamisen
mahdollisuus ..

+ Ymmérrys sairauden oirekuvasta ja + Hoitajan on térkeaa tietds laheisen | |
kéytosoireista edistda hoidonlaatua oikeuksista .

- Jaksamisen tukemista myos
palveluneuvonnan keinoin

« Arvostava kohtaaminen



HOITAJAN TARJO

+ Annettu tuki edist33 [Zheisen |

* Hoitajan antama

KUINKA TUKEA [ g
* Rohkaisu
* Lohduttaminen

* Voinnista kysyminen

« Avointa keskustelua Emotionaalinen tuki

* Tarpeiden ja tunteiden huomiointi

o Omien huomioiden tai [dheiseen

liittyvien huolien esille tuonti

Tuki- sekd muiden palveluiden saantiin liittyva tieto
Tietoa sairaudesta ja liittyvista oireista

Tietoa hoitamiseen liittyen -
Tietoa haasteellisista arjen tilanteista selviamiseen
Tulevaisuuden ennakointi

e e e e e s

* Turvallisen tilan luonti
+  Kaytdnndn neuvot kohtaamiseen ja
o N kayttaytymiseen Sosiaalinen tuki
' , Kaiken annetun tuen « Paatdksenteossa auttaminen
\ tulisi l&htea ldheisen « Konkreettinen apu
I sen hetkisistd o X . .
o o Voisi olla esim. voimavarojen L
| tarpeista ja toiveista ) 3 A . E
kartoittamista tai fyysisesti annettua apua

e e e e e e e e e
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LOPUKSI

Tama opas on toiminnallinen osa kuvailevana
kirjallisuuskatsauksena toteutettua opinnaytetyota.
Opinnaytetyén aiheena on Muistisairaan ldheisen
tukeminen - Opas sosiaali- ja terveysalan tuleville
ammattilaisille. Oppaan sisélté perustuu

tehtyyn kirjallisuuskatsaukseen. Oppaassa kaytetyt
lahteet |6ytyvat tehdyn kirjallisuuskatsauksen lopusta.

Opinnéytetydhén kaytetyt tutkimukset ovat osoittaneet
|dheisten olevan monesti kuormittuneita ja uupuneita.
Laheiset kaipaavat etenkin hoitohenkildkunnalta tukea
vaikeisiin tilanteisiinsa. Oppaan tarkoituksena on lisata
sosiaali- ja terveysalan opiskelijoiden tietoutta
muistisairaiden |zheisten tarvitsemasta tuesta, seka
kuinka Meidan tulevina ammattilaisina on mahdollista
antaa tukea ja neuvontaa.
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