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LUKIJALLE

Laheisen sairastuminen on luopumista, pelkdamista, menettamista,
hoivaamista ja usein tunteiden sekamelskaa. Kaikki tunteet sairauden
sattuessa ovat sallittuja eika niita tarvitse piilotella tai haveta. Kuitenkaan
kaiken ei tarvitse paattya vaan on keinoja kohdata vield se sama ja yhta

tarkea aiti, isa, veli, sisko, vaimo, mies tai ystava.

Sairastuneen kanssa elaminen ja hénen tarpeisiinsa vastaaminen ei
aina ole helppoa. Oma fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen jaksaminen
voivat olla koetuksella ja usein omat tarpeet voivat jddda toissijaiseksi.
Oppaan sanomana on, ettd mité sind voit tehda laheisesi auttamiseksi

kuitenkaan unohtamatta itseési.

Tassa oppaassa muistisairaan omaiselle tavoitteenamme helpottaa
muistisairaan ihmisen kohtaamista ja tukemista sairauden edetessa.
Oppaan koonnissa on kaytetty tieteellisia lahteita Kirjallisuudesta ja

internetista seka teemahaastattelusta saamaa tietoa.

Opas tarjoaa sinulle tietoa ja apua tilanteissa, mitkd voivat kodallesi
sattua muistisairaan elaméassa. Opas pyrkii antamaan sinulle ne keinot,
miten helpotat muistisairaan elaméan kaaoksisuutta ja miten helpotat

omaa rooliasi siina.

Tulevina sairaanhoitajina toivomme vilpittdmasti, etta oppaasta on apua

sinulle.

Oulussa lokakuussa 2017

Roosa Rautio ja Janika Vuokila




1 LAHEISELLANI ON MUISTISAIRAUS

Omaisena olet tarkeassa roolissa
muistisairaan hoidossa ja hanen tukemisessa.
Muistisairaan kohtaaminen ei kuitenkaan aina
ole helppoa. Vaikeus kohdata oma muistisairas
muistisairauden

[ahimmé&inen voi syntyd

taustalla olevien kaytoshairididen vuoksi.

Muistisairauteen liittyy sairaudentunnottomuus

eika sairastunut kykene nakemaan
tapahtuneita muutoksia persoonassaan. Kun
tilanteiden tulkitseminen

sairaus etenee,

vaikeutuu ja muistisairas Vvoi reagoida
arsykkeisiin  voimakkaammin. Mielesta voi
hiipua aikaisemmin opitut sosiaaliset normit ja
asioiden ilmaisu muuttuu. Sairastunut ei
valttamattd  itse  pysty  muokkaamaan
toimintaansa mutta omaisena pystyt omalla
muistisairaan

kaytoksellasi  helpottamaan

elamaa.

Meidan on
kohdattava
muistisairas
ihmisena, jolloin
katsomme hénta
silmiin ja puhumme
niin kuin aikuiselle
seka arvostamme
hanta
keskustelukumppa

nina.

Héan kaipaa ihmista,
joka kohtaa hanet
aikuisena ja
normaalina
ihmisena. Hanen
kohtaamiselleen on
annettava aikaa ja
hetkesta on luotava

kiireeton.




Kaytosoireiden taustalla on eteneva aivoja
rappeuttava sairaus. Muistisairas ei tee
asioita tahallaan vaarin vaan kayttsoire on
ihmisen elamanhallintakeino ja hanelle
mielekkaaltd tuntuva tapa sopeutua
tilanteeseen. Kun oivaltaa tdman pystyy
l[oytamaan ratkaisuja hankalissa tilanteissa

ja avata keinoja tukea muistisairasta.

Muistisairaalla on
herkistynyt kyky ais-
tia tilanteita ja ympa-
ristn tunnelmia, jo-
ten han aistii ham-
mastyttavan herkasti
kiireen ja pakottami-

sen.




2 KAYTOKSESSA TAPAHTUVAT MUUTOKSET

Kaytos oireet muistisairaalla ovat psyykkisia oireita, jotka ilmenevat, kun
sairaus etenee. Ne heikentavat muistisairaan seka mahdollisesti
laheisten elaman laatua. Yli 90% muistisairauteen sairastuneista karsii

niistd, jossain vaiheessa sairautta ja ne voivat olla ohimenevia.

Seuraavassa osiossa esitellaan erilaisia kaytosoireita
muistisairaan ndkdkulmasta ja miten pystyt toimimaan hairion

ilmentyessa.

MASENNUS

En ymmarra muu-

Anna tukea puhumalla, kuuntele- . . )
toksia muistissani.

malla, olemalla lasna. -
Olen surullinen ja

Anna ammattihenkilon auttaa. huolissani.

Lahtekaa likkumaan, silla liikunta
auttaa masennuksen tunteiden

ehkaisyyn.




APAATTISUUS

Tama voi tuntua erityisen raskaalta
kaytosoireelta, silla sairastuneelta
ei saa juurikaan vastakaikua

omalle tunnetilalle.

Panosta sanattomaan viestintaan,

kuten ilmeisiin, eleisiin seka pieniin

kosketuksiin.

Kohtaa hanet omana itsenasi ja

hanen omanaan itsenaan.

Puheen tuottamisen ongelmissa
on tarkead, etta annat aikaa, olet
rauhallinen ja yksinkertaistat pu-

heesi.




AHDISTUNEISUUS

Keksi mielekéasta puuhastelua
odottelun ajaksi tai silloin kun olet

lahddssa hanen luotaan.

Kun poistut mielekk&&n puuhas-
telun lomassa, laheisesi keskittyy
siihen ennemmin kuin siihen, etta

olet lahdossa.

Lahtekaa liikkkumaan, silla liikunta

lievittda ahdistuneisuutta

AGGRESSIIVISUUS

Sairastuneen olotilaan tulee
reagoida - kipuun tulee saada

kipulaaketta.

Suhtaudu arvostavasti. Ala sivuuta

hanta.

Pida huolta itsestési, silla sinun
vasymyksesi voi pahentaa

muistisairaan aggressiota




HUUTAMINEN

Puhu hé&nen kanssaan aideista tai

aitiin liittyvista erilaisista tunteista.

Kiivaaseen kotiin lahtemiseen voi
kayttaa apuna erilaisia virikkeita,
jotka tapahtuvat
ymparivuorokautisesti.

Voit myds jutustella mukavista
asioista hanen kanssaan ja luoda
nain turvallisen kontaktin hénen

kanssaan.

Rauhoita ymparisto.

UNI-JA VALVERYTMIN HAIRIINTYMINEN

Luo péivisin riittava valaistus ja
Oisin riittava pimeys.

Keksi riittavasti tekemista paivisin,
jotta unihormoni voi lahtea

kehittymaan illaksi.




VASTUSTAMINEN HOITOTILANTEESSA

Ala esineellista hanta, alaka siivuta

hanen tunteitaan.

Puhu selkedsti ja lyhyesti mika

lisdad helposti ymmarrettavyytta.

Lisaa luottamusta valillenne

kertomalla mité tehdaan ja miksi.

Anna mahdollisuus myds héanen
tehda itse, jolloin valtat

pakottamisen ja kiireentunnun.

Al4 vaadi tai ohjeista likaa. Nayta

mallia.

LEVOTTOMUUS JA TOUHUILU

Huolehdi hanelle riittavasti
tekemistd, joka purkaa energiaa

mukavalla tavalla.

Kohdenna huomio tuttuun, muistoja
herattadvaan asiaan ja ohjaa hanta
keskittym&an yhteen asiaan

kerrallaan.

Rauhoita ymparistd kuten aanet ja
likehdinta.




PSYKOOTTISET OIREET

Jos han ahdistuu televisiosta
nakyvista asioista tai peilissa
nakyvista oudoista kasvoista ne

Vvoi peittaa esimerkiksi pyyhkeella.

Jos han kuitenkin juttelee
mukavasti itsensa kanssa ei sita

ole tarpeen estaa.

Jos han ei tunnista sinua voit

helpottaa kohtaamista
muistelemalla, koskettamalla ja
kayttamalla yhteisia elaman
varrelta tuttuja ilmaisuja, joihin

vaikuttaa myds tuttu &ani.

Sivuuta kémmahdys, jos han ei

sinua muista.

Jos harhaluulot vaikeuttavat

vuorovaikutustanne tai
kuuloharhat ahdistavat, kerro
hanelle, miten asiat oikeasti ovat.
Jos ne eivat kuitenkaan haittaa tai
aiheuta muille vaaraa ei niita ole

tarpeen lahted korjaamaan.

Muista aina hienotunteisuus.




Edella mainittuja kaytosoireita esiintyy erityisesti pitkalle edenneessa
sairaudessa mutta muistisairaalla on kuitenkin sdilyneita Aalyllisen
toiminnan alueita, joita voi hyddyntaa. Tunneviestintd, musiikillinen taju
ja sosiaaliset taidot sailyvat muistia ja kielellisia kykyja pidempé&én. Voit
siis ehkaista kaytosoireita liikkumisella, toiminnallisuuden tukemisella ja
arvostavilla ihmissuhteilla. On erityisen tarkeda, ettd kuuntelet hanta,
silla hanella on sanottavaa, tarpeita, tunteita ja ajatuksia silloinkin, kun

ne tulevat ulos hitaasti, epaselvasti tai epajohdonmukaisesti.

Muistisairas voi esimerkiksi olla jo niin kiihdyksissa, ettei hanta nailla
menetelmilla voi rauhoittaa. Kun toimintatapamme vastatessamme
muistisairaan tunteisiin eivat riita, on siirryttava laakkeellisiin
hoitomenetelmiin. Vaikka ladkkeellisiin hoitomenetelmiin siirrytadnkin,

ladkkeettdmat hoitomenetelméat ovat yhta tarkeita ladkehoidon rinnalla.

Muista kaiken taman ohella oma jaksamisesi ja terveytesi, silla sinun ei
tarvitse joka paiva toteuttaa naita vinkkeja vieraillessa laheisesi luona.
Tarkoituksena on, etta voit kayttaa naitd, kun huomaat jonkin oireesta
yllattdvan. Oma jaksamisesi on térkeaa, jotta jaksat auttaa myos

laheistasi.




3 KODISTA PALVELUASUMISEEN

Tieto sairaudesta ja palveluasumiseen

muuttamisesta synnyttaa melkein
vaistamatta suru- ja luopumisprosessin.
Aika vyleinen asia, mitd prosessissa
koetaan, on tulevaisuudesta ja unelmista

luopuminen.

Laheisen sairastumisen myodta koko

tulevaisuus VOiI tulla uudelleen
arvioitavaksi. Unelmista luopumiseen liittyy
myds kivulias kokemus siitd, ettd joutuu
luopumaan myds osasta @ itseaan.
Menettdaen kuva, joka on rakennettu
ajatuksiimme itsestamme ja
tulevaisuudestamme. Tata ulkopuolinen ei

nae, eika pysty ymmartamaan.

Ihminen jonka omainen on sairastunut

muistisairauteen voi yleisella tasolla

ymmartad, mitd sama sairaus voi toiselle

ihmiselle merkita, muttei kuitenkaan

kykene asettumaan toisen ihmisen

maailmaan.

Laheisen siirtyminen
palveluasumiseen voi
herattad monia tunteita

ja ne ovat sallittuja.

Ala kuitenkaan takerru
entiseen, silla
muutoksiin
sopeutuminen edellyttaa

irti padstamista.

Muistot ja onnelliset
kokemukset yhdessa
ennen ja jalkeen
sairauden sailyvat lapi
elaman, eika niista

tarvitse luopua.




Palveluasumiseen siirtyessa
muistisairautta sairastavan levottomuus
saattaa lisdantya, mutta ei aina.
Kéaytosoireet voivat jopa lieventya tai
havita, silla niihin vaikuttaa ymparisto,

jossa muistisairas elaa.

Tuomalla vanhoja valokuvia ja tuttuja
huonekaluja l&heisesi uuteen asumis-
paikkaan voit tukea hénen persoonalli-
suutta ja turvallisuuden tunnetta. Turval-
lisuuden tunteen saavuttaminen saa-
daan luomalla rutiineja. Toistuvat ja tutut
asiat, ajat seké tavat tyynnyttavat ja hel-
pottavat arkea. Myds vieraammatkin ih-
miset voivat tuntua tutummalta, kun he
opettelevat muistisairaan kielta ja tapoja.
Luotettavuus ja viestintd muistisairaan
kanssa ovat tarkeimpia elementteja ha-

nen hyvinvointinsa tukemisessa.

Omien voimavarojesi
vaihdellessa voivat

tunteet myds vaihdella.

Unelmien luopumi-
sessa on kyse jonkin
merkittdvan menetta-
misesta ja se on enem-
man kuin pelkk& muu-
tos tai pettymys ela-

massa.

Puhuminen ja avoi-
muus helpottavat tun-

teiden vuoristorataa.




On siis tarkeaa, etta vierailet laheisesi
luona. Joskus kuitenkin voi kayda niin,
etta omaisten valilla syntyy kilpailua sai-
rastuneen huomiosta, vaikka he tarkoit-
tavatkin hyvaa. Parasta olisi tallgin yh-
dessé neuvotella ja sopia laheisenne
hoitamisesta ja mahdollisesta vuorotte-
lusta, jottei aiheutettaisi mielipahaa toi-
selle. Muistisairaan ldheisen hoidossa

riittda tyota useammallekin.




4 LUOPUMINEN

Oireenmukaisen hoidon ja saattohoidon
tavoite on turvata mahdollisimman hyva
muistisairaan elaman loppuvaihe. Tavoit-
teena ei ole elinajan pidentdminen. Se ei
kuitenkaan tarkoita sita, ettd muistisai-
raan hoito lopetettaisiin, painvastoin:
Saattohoito on oikeanlaista kohtaamista
ja tarpeiden seka toiveiden herkkda kuu-
lemista. Saattohoito paatés ehkaisee tu-
loksettoman ja kajoavan hoidon seka ra-
jut toimenpiteet, joiden tavoitteena ei ole

elaman laadun parantaminen.

Laheisen muistamattomuuden vuoksi
lAhestyvédd  kuolemaa ei  tarvitse
tarpeettomasti korostaa. Muistisairaus
heikentaen hitaasti toimintakykyd ja
johtaa kuolemaan, mutta kuoleman
lahestyminen on enemmankin hiipuva
kuin kivulias ja raju. Omaisena voit
ennakoiden valmistautua tulevaan, mika
auttaa tilanteen hyvaksymista hetken

tultua.

Kaikkia tietojasi lahei-
sesi elamanhistori-
asta, persoonasta,
elintavoista seka tottu-
muksista tarvitaan,
jotta laheisellesi voi-
daan taata mahdolli-
simman hyva loppu-

vaiheen elama.

Sinun avullasi sairas-
tuneen oma tahto

saadaan esiin, silloin
kun han ei pysty tah-

toaan kertomaan.

Olet tarkea yksilo I&-
heisesi saattohoidon

toteuttamisessa.




Luopumiseen  valmistautuminen  on
vaativa ja raskas prosessi kaikille
l&heisille.  Silloin  kaikki voi tuntua
mahdottomalta ja mahdolliselta samaan
aikaan. Tilanteen raskaudesta
huolimatta, olisi tarkeaa pyrkia
kasittelemédan ldheisen kuolema ja
opetella puhumaan siitd luonnollisena

osana elamaa.

Kivunhoito saattohoidossa on
ensiarvoisen tarkedd ja muistisairaan
kivun arviointi on haastavaa, silla kyky
kertoa siitd usein havidd muistin ja
puhekyvyn
Hoitotyon

heikentymisen VUOKsi.
asiantuntijat kayttavat
muistisairaan kivun arvioimiseen PAINAD
-mittaria. Omaisena voit my6s kayttaa
mittarin paapiirteitd apuna arvioidessasi

l&heisesi kipua;

1. Hengitys on &anekdstd ja

raskasta.

2. Aantely on rauhatonta huutelua,

vaikerointia tai itkua.

Sinulla on oikeus

saada tukea hoitohen-
kilokunnalta koko hoi-
toprosessin ajan seka

kuoleman jalkeen.

Sinulla on oikeus sii-
hen, etta sinua kuul-
laan ja sinut kohda-

taan.

Olet tarke&ssa roo-
lissa arvioimassa |&-
heisesi kipua. Sinun
herkkyydesta tunnis-
taa l&heisesi kipu on
pitkalle riippuvainen

sen hoidosta.




3. llme on surullinen, pelokas tai
irvistava.
4. Liikehdintd on jaykkaa, pois

tyontavaa tai riuhtomista.

5. Lohduttaminen tai huomion pois

kaantaminen ei onnistu.

Namé& kivun oireet voivat esiintya
yksitellen tai yhdessa. Mita
voimakkaammin kivun oireet esiintyvat
sitd voimakkaampaa muistisairaankipu

on.

Ennakko-oletuksemme,
asennoitumisemme ja  pelkomme
tulevaan, edessa olevaa tilannetta
merkittavasti

kohtaan vaikuttavat

hyvinvointiimme ja karsimyksen

2
'

kokemukseemme.

Kivun ja karsimyksen
kokemus ovat yksil6lli-

sia.

Ole omien voimavaro-
jesi mukaan mukana l&-
heisesi hoidossa ja sii-
hen liittyvia ratkaisuja

tehdessa.

o
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