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NAKYMATON SEKSUAALISUUS - raportti hoitajille ja muistisairautta sairastavan puolisoille
suoritetun kyselykartoituksen tuloksista Oulun eteldisella ja Etela-Pohjanmaan alueilla
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Seksuaalinen  hyvinvointi etenevissa muistisairauksissa -  projektissa selvitettiin
kyselykartoituksen ja teemahaastattelujen avulla muistisairaan seksuaalisuuden ilmenemista
sekd hoitohenkildkunnan, etta muistisairautta sairastavien puolisoiden kokemana Oulun
eteldisella seka Eteld-Pohjanmaan alueilla. Kyselylld kartoitettiin muistisairauden vaikutuksia
sairastuneen seksuaalisuuden ilmenemiseen, parisuhteeseen ja arjen rooleihin. Lisaksi
kartoitimme muistisairauteen sairastuneiden ldheisilté tuen tarvetta. Hoitohenkilékunnalle
kohdennetussa kyselyssa selvitimme seksuaalisuuden tukemisen kaytant6éja seka hoitajien
tdydennyskoulutuksen tarvetta liittyen muistisairaan seksuaalisuuteen.

Kartoituksen tulosten mukaan muistisairaus vaikuttaa jo hyvin varhaisessa vaiheessa
puolisoiden arkeen ja parisuhteeseen. Muutokset arjen rooleissa ja vastuun siirtyminen
terveemmalle puolisolle vahentada kokemusta tasavertaisesta suhteesta ja kumppanuudesta.
Sairastuneen muuttunut kayttaytyminen ja muistiongelmat aiheuttavat vasymysta,
epatietoisuutta ja vahentavat puolisoiden tyytyvaisyytta parisuhteeseensa. Sen sijaan
suoraan sukupuolieldmaan muistisairaudella ei nayta taman kyselyn mukaan olevan suurta
vaikutusta. Sukupuolielamaan liittyvat suurimmat muutokset johtuvat vastanneiden mielesta
ikdantymiseen liittyvista muutoksista. Muutoksista huolimatta rakkaus ja hellyys ovat lasna
parisuhteen arjessa ja ovat yksi parisuhteen voimavaroista. Kartoituksesta nousee esille,
ettd hoitohenkilokunnalta saatava ohjaus ja neuvonta liittyen muistisairaan seksuaalisuuteen
ja parisuhteeseen on hyvin vahaista.

Hoitohenkilékunnan vastausten perusteella muistisairaan seksuaalisuus nahdaan kapea-
alaisesti ja ongelmakeskeisesti. Muistisairaan seksuaalisuus huomioidaan usein vasta, kun
sairastuneen kdytds hairitsee ymparistdéa tai kanssaihmisid. Muistisairaan seksuaalisuuden
tukeminen on hyvin henkilékohtainen ja hoitajan omaan kokemusmaailmaan pohjautuva.
Kotihoidossa varaudutaan tilanteisiin ennalta ja heillda on useammin vyhteisesti sovitut
kaytannot kuin asumispalvelujen henkildkunnalla.

Suurin osa vastanneista hoitajista oli kokenut seksuaalista hairintaa tydssaan erityisesti
muistisairaan miehen taholta. Vaikeimpina tilanteina hoitotydssa hoitajat pitivat hoitajaan
kohdistuvaa epatarkoituksenmukaista seksuaalista kayttaytymistd. Myds muistisairaan
ihastumiset ja seksisuhteet hoitoyksikdssa koettiin vaikeiksi. Hoitaja joutuu ristiriitaiseen
tilanteeseen tahtomattaan, kun omaiset velvoittavat valvomaan etta ndin ei paase
tapahtumaan. Naihin tilanteisiin hoitajat kaipasivat kdaytannon ohjeita.

Hoitohenkildkunta oli saanut hyvin vahan koulutusta muistisairaan seksuaalisuudesta,
seksuaalisuuden kohtaamisesta ja tukemisesta. Myds seksuaalisuudesta keskustelu
tyoyhteiséssa oli vahaista ja useimmin se tapahtui vitsailuna. Seksuaalisuuden puheeksi
ottaminen koettiin vaikeaksi, hoitajat odottivatkin, etta asiakas ottaa asian esille.

Tarvitsemme hoitotydhdn koulutusta muistisairaan seksuaalisuudesta. Tarvitsemme tietoa
seksuaalisuudesta niin, ettd ymmarramme omat reaktiomme, tunteemme ja
kayttdytymisemme kohdatessamme tydssamme asiakkaan seksuaalisuuden. Lisaksi
tarvitsemme syventavaa tietoa sairauden ja ikaantymisen vaikutuksesta seksuaalisuuteen.
Siihen liittyy myds laakkeiden vaikutus seksuaalisuuteen. Naita taydentda kaytanndn ohjeet
ja tyOkalut, miten ottaa seksuaalisuus puheeksi asiakkaan ja/tai hanen ldheisensad kanssa.
Siihen liittyy myo&s tydyhteisdssa yhteisesti sovitut kdytannot. Talld paketilla me kykenemme
kohtaamaan muistisairautta sairastavan ihmisen ja hanen laheisensa kokonaisvaltaisesti.
Osaamispaaomamme kasvaa ja tyon mielekkyys ja hyvinvointi lisdantyvat.
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NAKYMATON SEKSUAALISUUS

1. Johdanto

Vaestomme ikaantyy syntyvyyden hitaasti laskiessa ja elinian pidentyessd. Tamanhetkinen
suomalaismiesten elinajanodote on yli 77 -vuotta ja naisten yli 83 -vuotta. Kymmenen
vuoden kuluttua jo neljannes vaestéstamme on ylittanyt vanhuuseldkeian. Seksuaalisuuteen
kohdistetaan fyysisen ian perusteella erilaisia odotuksia ja siitd tehddadan ikasidonnaisia
tulkintoja. Ikd muokkaa kehoa ja muuttaa ihmistd my6s henkisesti. Naistd syista ikaantyvien
seksuaalisuutta tarkastellaan usein erillisena asiana, joka kiinnostaa nykyisin kasvavassa
maarin myos terveydenhuollon henkiléstéa (Kontula 2011,8.)

Ymparistdn antamat mahdollisuudet vaikuttavat huomattavasti ikdéntyvan ihmisen
seksuaaliseen kayttaytymiseen. Kuvitelmat seksuaalisuuden haviamisesta vanhuudessa
elavat edelleenkin ja voivat vaikuttaa ikaantyneiden mahdollisuuksiin tyydyttaa seksuaalisia
tarpeitaan. Uskonnolliset normit, tiedon puute sekd@ tabut ja myytit leimaavat viela usean
taman paivan vanhuksen seksuaalihistoriaa ja -kayttaytymista. Tarkeaa vanhenevan ihmisen
seksuaalisuudelle on henkildkunnan hyvéksyva ja mydnteinen suhtautuminen seka heilta
saatu tieto (Ryttyldinen & Valkama 2010,119.)

Myytti on myds mielikuva siita, ettd ikaihmiset ovat niin hauraita, ettd seksuaalinen
aktiviteetti voi vahingoittaa heita. On kuitenkin todettu, ettda saanndéllinen sukupuolielama
ikddntyneena lisaa fyysista ja psyykkistéd hyvinvointia seka yllapitdd seka miesten etta
naisten seksuaaliterveytta (Rautiainen2006,230.)

Ikdantyminen sindllaan ei vaikuta yhta paljon seksuaalisuudessa tapahtuviin muutoksiin,
kuin idan tuomat henkistd ja fyysista toimintakykya heikentdvat sairaudet. Suomalaisia
tutkimuksia muistisairauden vaikutuksista ikaantyvan seksuaalisuuteen ja parisuhteeseen on
vahan. Hoitohenkilékunnan suhtautumista vanhusten seksuaalisuuteen on tutkinut Jokela
(1992 ja 1996) seka Piironen ja Rautanen (1998). Rautasalo on vaitdskirjassaan (2008)
selvittdnyt hoitotyén ammattilaisten nakemyksia ikaantyvien ihmisten seksuaalisuudesta.
Muistisairauden vaikusta seksuaalisuuden ilmaisuun on selvittényt Eloniemi- Sulkava (2002)
sekd Nagaratnam et al. (2002). Keskeisinta naiden tutkimusten tuloksissa on se, etta
muistisairautta sairastavalla saattaa olla kyvyttomyytta ottaa huomioon puolisonsa tunteita
ja tarpeita. Myds hairitsevaa mustasukkaisuutta puolisoa kohtaan esiintyy usein.
Hoitoyhteisbissa on hyvin erilaisia kdytantdja ja se asettaa myds muistisairautta sairastavat
ihmiset eriarvoiseen asemaan yksildllisen ja omannakdisen elaman toteuttamisen suhteen.

Seksuaalisuus, seksi ja seksuaalinen hyvinvointi voivat tarkoittaa erilaisia asioita eri ihmisille
ja muuttua ian ja terveydentilan myota. Yksilollisten erojen ja seksuaalisten muutosten
ymmartaminen on tarkeaa ihmiselle itselleen ja sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiselle.
Oman seksuaalisuuden ymmartaminen, turvallisuus ja hyvaksytyksi tulemisen tunne
sellaisenaan ovat seksuaalista hyvinvointia lisaavia tunteita (www.thl.fi.)

Taman kartoituksen tavoitteena oli selvittda muistisairautta sairastavien laheisten
kokemuksia puolisonsa muistisairauden myodta tulleista muutoksista seksuaalisuuden
ilmaisuun ja niiden vaikutuksia parisuhteeseen. Toinen tavoite oli selvittda koti- ja
asumispalvelujen hoitotydntekijéiden asenteita ja kokemuksia muistisairautta sairastavien
seksuaalisuudesta ja sen ilmenemisesta. Lisdksi talla kartoituksella selvitettiin seka
muistisairautta sairastavien laheisten, etta hoitohenkilokunnan koulutuksen ja tuen tarvetta.
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2. Muistisairaus ja seksuaalisuus

Suomessa joka kolmas yli 65-vuotias ilmoittaa karsivansa jonkinasteisista muistipulmista.
Samanaikaisesti arviolta 120 000 henkil6lld muisti ja tiedonkasittely on lievasti heikentynyt,
35000 karsii lievastd ja 85 000 keskivaikeasta dementiaoireesta (Erkinjuntti, Rinne,
Soininen 2010). Paivitetyssa muistisairauksien kaypahoitosuosituksessa muistisairaudet ovat
luokiteltu yhdeksi kansantaudeistamme (Kaypahoitosuositus 2010.)

Dementia on oireyhtyma, joka johtuu aivoja vaurioittavasta sairaudesta. Yleisimmat
etenevaa muistisairautta aiheuttavia sairauksia ovat Alzheimerin taudin lisaksi
verisuoniperaiset muistisairaudet ja Lewyn kappale tauti ja aivojen otsalohkorappeumasta
johtuva sairaus (Erkinjuntti, Rinne & Soininen 2010, Juva 2011). Lisdksi Parkinsonin taudin
myo6hdisemmassd vaiheessa voi esiintyd samankaltaisia muistin ja tiedonkasittelyn ongelmia
kuin Alzheimerin taudissa. Alzheimerin tautia sairastaa noin 70 % kaikista etenevaan
muistisairauteen sairastuneista (Pirttila, Erkinjuntti 2010,121). Alzheimerin taudin
vaikeusasteet luokitellaan lievaksi, keskivaikeaksi ja vaikeaksi. Luokittelu perustuu eri
vaiheiden ominaispiirteisiin (Erkinjuntti & Huovinen 2003).

Muistisairauksiin liittyy moninaisia oireita, joista osa on hyvinkin diagnoosikohtaisia ja osa
tyypillistd lahes kaikille eteneville muistisairauksille. Tunnetuin on muistin ja muun
kognitiivisen toimintakyvyn heikkeneminen, mutta sairaus ilmenee my6s laaja-alaisemmin.
Joskus muistisairaus tuntuu muuttavan koko ihmisen: hanen luonteensa, toimintamallinsa ja
kayttaytymisensa. Kaikkea muistisairaan ihmisen toimintaa ei kuitenkaan pida laskea
sairastumisen syyksi, silla ihminen tunteineen ja tarpeineen ei katoa sairauden taakse.
(www.muistiliitto.fi). Omaiset ja potilas itsekin saattavat ihmetelld ilman jarkevaa syyta
ilmaantuvaa masennusta, apatiaa tai persoonallisuuden muutosta. Vaikeimmillaan oireet
voivat nayttaytyd ndkoé- ja kuuloharhoina, harhaluuloina tai liiallisena ja outona
seksuaalisena aktiivisuutena (www.alzheimer-hki.com).

Brusilan (2011,33) mukaan ika, sairaus tai vamma ei vie kykya tai oikeutta nauttia
seksuaalisuudesta. Sairastuminen vaikuttaa aina itsetuntoon ja sita kautta myds kasitykseen
itsesta seksuaalisena olentona. Sairastuminen tai vammautuminen on aina kriisi, joka vaatii
oman sopeutumisaikansa, jonka aikana seksuaalisuus jaa helposti sivurooliin.

Ihminen kaipaa laheisyytta, hellyytta ja suhdetta toisiin eldmdnsa loppuun saakka. Suuri
kysymys pariskunnalle onkin, miten ratkaista se tosiasia, ettd sairauden edetessd suhde
muuttuu hoivasuhteeksi ja aiemmin ollut vastavuoroisuus vahenee ja lakkaa. Jokainen
kohtaavat haasteen omalla tavallaan. Toisille uuden rakkauden Idytaminen ei ole este
sairastuneen tukena ja lahelld pysymiselle (Aavaluoma 2010, 240.)

Sairauden myo6ta sukupuolielamé& saattaa lakata kiinnostamasta kokonaan. Toisilla se taas
saa lilan suuren merkityksen, jolloin seksi on mielessa jatkuvasti. Joillekin ladkitys vaikuttaa
halukkuuteen. Joskus sairauteen liittyva aloitekyvyn heikkeneminen ilmenee seksuaalisen
aloitekyvyn heikkenemisend, jolloin vastuu aloitteiden tekemisesta siirtyy terveelle puolisolle
(Aavaluoma 2010, 239.)

Naslindl-Ylispangar (2012,75) peraankuuluttaa sosiaali- ja terveydenhuoltoalan henkiléstén
valmiuksien vahvistamista vanhusten seksuaalisuuden huomioimiseksi osaksi vanhuksen
kokonaishoitoa. Koska hoito- ja huolenpitotydn Iahtékohtana tulisi aina olla potilaan
yksildllinen tilanne ja tarpeet, vanhustydn ammattilaisten tulisi osata erottaa, onko
seksuaalisuuteen liittyvd ongelma hoidettavan, hoitohenkildkunnan vai omaisten.

2.1. Seksuaalisuus

Seksuaalisuus ja sukupuoli ovat jokaisen ihmisen pysyvia ja keskeisia ominaisuuksia
kehdosta hautaan. Fyysinen kehomme ja siihen liittyvat tunteemme ovat seksuaalisuutemme
kehto ja identiteettimme perusta. Seksuaalisuus on ihmisten viehattdva inhimillinen
ominaisuus seka lukemattomien mielikuvien ja unelmien voimanlahde. Elamaa eri vaiheissa
on jopa vaikea kuvitella ilman seksuaalisuutta (Kontula 2011,8).
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Seksuaalisuus on erottamaton osa ihmisyytta ja jokaisen ihmisen perusoikeus. Se on
olennainen osa ihmisen hyvinvointia, elamanlaatua ja terveytta. Sen rakennusaineita
kootaan koko eldman ajan. Seksuaalisuus heijastaa eldman tarkoitusta ja jatkuvuutta,
parisuhteen merkityksellisia tunteita ja tarpeita, haavoittuvuutta ja alastomuutta.
Seksuaalisuus maaritelldan usein ihmisen perustarpeena, jolloin seksuaalisuuteen voidaan
katsoa kuuluvaksi hellyyden, aistillisuuden, yhteenkuuluvuuden, kontaktin, lammon,
laheisyyden, fyysisen tyydytyksen, avoimuuden ja turvallisuuden tunteet. Kaikki nama
perustarpeen elementit kuuluvat ihmisen kokonaisvaltaiseen terveyteen ja hyvinvointiin
(Ryttyldinen ja Valkama 2010,11).

Seksuaalisuuden ilmaisemiseen ja seksuaalisen mielihyvan kokemiseen liittyvdat tarpeet
muuttuvat idn myo6ta. Sairaudet ja muut muutokset eldmadntilanteessa merkitsevat
lisdantynytta tarvetta rakentaa enemman intiimiytta ja laheisyyttd saadakseen lohdutusta ja
tukea (Kontula & Kumpula 2011,30.) Vanhuutta voidaan verrata nuoruuteen, molempia
hallitsee suuret hormonaaliset ja ruumiilliset muutokset (Tuhkasaari 2011,55.)

Seksuaaliterveys on laaja kasite. WHO:n mukaan se tarkoittaa ihmisen kokonaisvaltaista
hyvinvoinnin tilaa, jonka edellytyksia ovat positiivinen ja kunnioittava asenne
seksuaalisuuteen sekd haluttaessa mahdollisuus nautinnollisiin ja turvallisiin seksuaalisiin
kokemuksiin ilman pakottamista, syrjintda ja vakivaltaa. Kaikkien ihmisten seksuaalisten
oikeuksien kunnioittaminen, suojeleminen ja toteuttaminen ovat niin ikdan hyvan
seksuaaliterveyden edellytyksia (WHO 2004.)

Seksuaaliterveyden voidaan katsoa olevan kyllin hyvaa, kun ihminen voi toteuttaa omaa,
I6ydettya seksuaalisuuttaan ja han kunnioittaa omaa ja toisen ihmisen seksuaalioikeuksia.
e vyksiléon kyky nauttia omasta seksuaalisuudestaan ilman, etta siita on haittaa tai
karsimysta itselle tai muille
e kyky ymmartaa seksuaaliterveyden olemassaolo ja mahdollisuus huolehtia siita
e ihmisen perusoikeus (Bildjuschkin & Malmberg 2002, Virtanen 2002).

2.2. Muistisairaus ja parisuhde

Parisuhde on yksi eldamamme tarkeimmista ihmissuhteista. Parisuhde voi tarjota sosiaalisen
tuen ja tunnetuen liséksi moninaisia palkitsevia kokemuksia, joita muiden ihmissuhteiden on
vaikea korvata. Ne alkavat kumppanin lasndolosta ja mahdollisuudesta jakaa hanen
kanssaan arkielaman ilot ja surut. Erityistd palkitsevuutta tarjoaa parisuhteen intimiteetti,
fyysinen ldheisyys ja yhdessa koettu seksuaalinen nautinto (Kontula, 2011,9.)

Parisuhteessa puolisot ovat tottuneet toistensa ja suhteensa erilaisiin vaiheisiin, joissa
ldheisyys ja etdadmpéana olo vaihtelee. On luonnollista, ettei toisessa tapahtuvia muutoksia
heti ajatella sairaudeksi. Oman kumppanin muuttuminen etdiseksi ja erilaiseksi herattaa
ristiriitaisia tunteita. Sairastumisen aiheuttamat oireet, Idhimuistin heikkeneminen, asioiden
looginen ajattelu- ja paattelykyvyn vaikeutuminen seka ilmaisun kaventuminen eivat helpota
pariskunnan pyrkimyksia selvittaa tilannetta. Tasta seuraa pettymyksen, hylatyksi tulemisen
ja ulkopuolisena olemisen tunteita. Vaikka sairaus kaventaa ilmaisua, se ei poista tarvetta
Idheisyyteen ja erillisyyteen (Aavaluoma 2010,232).

Muistisairaus vaikuttaa myods totuttujen roolien muuttumiseen. Terveelle puolisolle siirtyy
yha enemman vastuuta arjen sujumisesta, han kokoaa irrallaan olevat palaset yhdeksi
loogiseksi kokonaisuudeksi. Han huolehtii myés siitd, etta ne asiat mitka toinen ennen teki,
sujuvat, ja myOs vastaa niistd uusista asioista, joita toinen on alkanut sairauden vuoksi
tekemaan. Ristiriitaa aiheuttaa my®s oireiden ja vireystilan vaihtelut. Terveen puolison on
puntaroitava milloin sairastunut kumppani tarvitsee apua ja milloin taas voi antaa asioiden
menna omalla painollaan (Aavaluoma 2010,232- 236.)

Muistisairaus vaikuttaa edetessdaan parisuhteen laatuun. Muistisairautta sairastava nakee

parisuhteen usein myo6nteisempand kuin terve puoliso. Muistisairauteen sairastunut ei

kykene huomioimaan terveen puolison toiveita ja tarpeita. Hanen kayttdytymisensa voi

muuttua terveen puolison nakékulmasta hyvinkin itsekkdadksi. Tasavertaisuuden
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vdheneminen ja muutokset rooleissa voivat vdhentdd seksuaalisen kanssakdaymisen
merkitystd parisuhteessa (Eloniemi- Sulkava, Sillanpaa- Nisula & Sulkava 2010, 577.)

Muistisairautta sairastava kykenee pitkdan ilmaisemaan tunteitaan ja kokemuksiaan tdssa
hetkessa. (Liisa Kédmarainen 2011,16). Muistisairautta sairastavan kayttdytymisen taustalla
on esille pyrkiva, kasittelya vaativa tunne. Mielikuvat, joissa muistisairautta sairastava elaas,
ovat hanen sisdinen todellisuutensa, eivat harhoja. Tarkeintd on tunnistaa ja hyvaksyad
erilaiset tunteet ja niiden mukanaan tuoma kayttaytyminen. (Makisalo- Ropponen 2007,128-
129).

Muistisairauden edetessa oikeiden sanojen l6ytyminen on tyéldampaad ja vuorovaikutteinen
keskustelu vaikeutuu. Tama vaikeuttaa parisuhteessa kommunikointia. Puheesta tulee
yksisuuntaista ja tiedottavaa. Vuorovaikutus kapeutuu ja usein terve puoliso kokee jaavansa
yksin. Myds sairastunut puoliso jaa yksin ajatustensa kanssa, kun ei léyda oikeita sanoja
ilmaista itseddn. Myds puheen ymmartamisessa voi ilmaantua vaikeuksia. Molemmilla voi
herata epdonnistumisen ja pettymyksen tunteita. Vuorovaikutuksella on suuri merkitys
parisuhteessa ja se luo onnistuessaan yhteenkuuluvuutta, ymmarrysta ja Ilaheisyytta.
(Aavaluoma 2010,237.)

2.3. Muistisairautta sairastavan seksuaalisuus hoitotydssa

Ikdantymisen aiheuttamat muutokset kehossa, yksin jaaminen tai muutto laitoshoitoon
vaikuttavat siihen, ettd sukupuolinen kanssakdyminen voi jaada taustalle eikd ikaantyva
ihminen rohkene nayttdaa kiinnostustaan tai ihastumistaan. Lisdksi tahdan vaikuttaa omien
lasten paheksunta ja yhteiskunnalliset asenteet. Myds terveydenhuoltohenkildstén piirissa
vanhojen ihmisten tarpeita saatetaan vahatella ja niista puhuminen voi johtaa torjutaan ja
vihamielisyyteen. Usein ne myds tulkitaan seksuaaliseksi hairinnaksi. (Naslindl 2000,66.)

Vanhukset voivat itse myos ajatella, ettd seksuaalinen nautinto ei kuulu vanhoille ihmisille.
Seksuaalisia tarpeita saatetaan hdveta tai pitda peréati syntina. Synnin, mutta myds
soveliaisuuden rajat nousevat usein uskonnollisesta ajattelusta. Uskontojen lisaksi
sukupuolisuutta ja seksuaalisuutta maarittelevat lisaksi yhteiskunnan poliittinen jarjestelma,
historia ja lainsaadantd, jopa elinolot. Kulttuurisidonnaisuudesta johtuen on tarkeaa pohtia
seksuaalieettisia kysymyksia ja tuntea seksuaalisuuteen liittyvia kulttuurieroja, ettei
tahtomattaan loukkaa ihmisen syvimpia arvoja ja periaatteita. (Naslindh-Ylispangar
2012,73.)

Tamanhetkinen sekstistinen elinymparistdmme ei muokkaa vain lasten ja nuorten kuvaa
seksuaalisuudesta vaan se vaikuttaa myo6s keski-ikdisten ja ikaantyneiden elamaan,
asenteisiin ja odotuksiin. Yksityisyys sailyy yleensa hyvin niin kauan kuin voidaan elaa
kotona. Ulkopuolisten hoivapalvelujen tarve vahentaa intimiteettia kotia, mutta laitoksissa
hoidettavilla ikaihmisilla toive vyksityisyydesta on usein saavuttamattomissa (Rautiainen
2006, 231.)

Laheisyyden tarve- mukaan lukien tarve yhdyntdan - ovat osa eldmaa myds kaikissa
ikdihmisille hoivaa ja huolenpitoa tarjoavissa laitoksissa. Vaikka poskelle suukottelu,
halaaminen ja kasikkain kulkeminen hyvaksytaan, ei kaikkien laitosten kulttuuri ole kovin
seksuaalimyoénteinen. Toisaalta myods yksityisyyden puute tekee sukupuolielamasta vaikeaa.
Kun yksityisyyttéd ei ole, sukupuolielamasta tulee julkista, mikd koetaan hairitsevaksi ja
kiusalliseksi (Naslindh- Ylispangar 2012,74).

Seksuaaliterveydesta huolehtiminen tulisi ymmartaa osaksi vanhustenhoitoa. Se vaatii sita,
ettd tyontekijoilla tulisi olla taitoa ja sen pohjalla tietoa ottaa myds nama tarpeet huomioon
hoitotydssa. Koska hoito- ja huolenpitotydn lahtokohtana tulisi aina olla yksiléllinen tilanne ja
tarpeet, vanhustydén ammattilaisen tulisi myds osata erottaa, onko seksuaalisuuteen liittyva
ongelma hoidettavan, omaisen vai hoitohenkildkunnan. (Nasling-Ylispangar 2012,75).
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Hoitohenkilékunta pitaa Ryttyldisen ja Valkaman (2010,213) mukaan laitosasukkaiden vaélisia
ihastumisia ongelmallisina. Pohditaan mika on hyvaksyttdvaa ja milloin asiasta pitaisi kertoa
omaisille. Naslindh- Ylispangarin (2012,75) kehottaa jattdamaan asian kahden aikuisen
valiseksi asiaksi mikali kumpikaan osapuolista ei ole edunvalvonnan alainen eikd kyseessa
ole seksuaalisen hyvaksikaytdn mahdollisuus.

Useimmat hoitotydn ammattilaiset toivat esille, ettd seksuaalisten ilmauksien kohtaaminen
edellyttdad heiltda tietoisuutta omista sukupuolisuuteen ja seksuaalisuuteen liittyvista
asenteistaan, kasityksistaan ja uskomuksistaan seka siitéd, miten ne vaikuttavat heihin, kun
he kohtaavat tydssaan seksuaalisuuttaan ilmaisevia ikdantyneita ihmisia. ( Rautasalo 2008,
104). Rautasalon tutkimuksessa todetaan hoitotyén ammattilaisten pitdvan tarkedna, etta he
pystyvat kohtaamaan hoidettavansa ennakkoasenteista vapaina ja ilman moralisointia.

2.4.Keskeiset kasitteet

Alla on avattu raportissamme kdytettyja keskeisimpia kasitteita.

2.4.1. Seksuaalinen héirintd

Kasitteellisesti seksuaaliseen hdirintaan liittyvat asiat ovat edelleen tasmentymatta, koska
tilanteet, tekotavat, tekijat ja kohteet vaihtelevat suuresti. Arkikielessa kaytetdan rinnakkain
ilmaisuja seksuaalinen hadirinta ja ahdistelu, ei toivottu- seksuaalinen kayttaytyminen,
seksuaalinen kaltoinkohtelu seka seksuaalinen hyvaksikaytté. (Vikka, 2011,35).

Seksuaalista hdirintda on esimerkiksi sukupuolisesti vihjailevat eleet tai ilmeet, harskit
puheet kaksimieliset vitsit, seka vartaloa, pukeutumista tai vyksityiseldamaa koskevat
huomautukset tai kysymykset, pornoaineistot, seksuaalisesti virittyneet kirjeet, sahkdpostit,
tekstiviestit, puhelinsoitot, fyysinen koskettelu ja sukupuoliyhteyttd tai muuta
kanssakdymista koskevat ehdottelut tai vaatimukset. (Vikka, 2011,35).

2.4.2. Epétarkoituksenmukainen seksuaalinen kdyttdytyminen

Raportissa kdytetaan sanaa epatarkoituksenmukainen seksuaalinen kayttadytyminen. Talla
viitataan kayttaytymiseen, joka aiheuttaa hammennysta ympadristdssa ja laheisissa.
Seksuaalista kayttaytymistd voidaan sanoa epatarkoituksenmukaiseksi myds silloin kun se
loukkaa toisen ihmisen henkisia tai fyysisia seksuaalioikeuksia.

2.4.3. Muistisairaan ldheinen

Muistisairaan laheisella tarkoitamme raportissamme muistisairaan puolisoa.

2.4.4. Asumispalvelu ja kotihoito

Raportissa tarkoitamme asumispalveluilla asumista, joka on laitoshoitoa tai tehostettua
palveluasumista. Asumispalvelu voi muodostua vuokra-asumisesta, hoiva- ja
hoitopalveluista ja tukipalveluista. Kotihoidolla tarkoitamme kotipalvelua ja kotisairaanhoitoa
seka muita kotona selviytymisen tueksi tarjottavia tukipalveluita.
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3. Seksuaalinen hyvinvointi etenevissa muistisairauksissa —
projekti

Ikaantymisen mukanaan tuomat muutokset muokkaavat ihmisen henkistd ja fyysista
olemusta. Tama onkin herattanyt kiinnostuksen pohtimaan ja tutkimaan yha enemman
myo6s ikaantyvien ihmisten seksuaalisuutta ja ottamaan seksuaalisuus huomioon sosiaali- ja
terveydenhuollossa. Muistisairauksien vaikutuksia parisuhteeseen ja seksuaalisuuteen on
tutkittu vahan.

Projekti on Raha-automaattiyhdistyksen rahoittama  kolmevuotinen (2012-2014)
kehittdmisprojekti. Se toteutetaan Pohjois-Pohjanmaan Oulun eteldiselld alueella (14 kuntaa)
seka Eteld-Pohjanmaan alueella (19 kuntaa). Projektia hallinnoi Suomen Dementiayhdistys
ry ja se toteutetaan yhteistyéssa Etela-Pohjanmaan Muistiyhdistys ry:n kanssa. Projektin
ohjausryhma on ohjannut ja tukenut projektin etenemistd. Jasenind siind ovat; Jukka
Tikanmaki, Suomen Dementiayhdistys ry:n puheenjohtaja, Minna Huhtamaki- Kuoppala,
Eteld- Pohjanmaan Muistiyhdistys ry:n kehittamispaallikkdé, Mirja Hynninen, vastaava
muistiasiantuntija Muistiluotsi Keski-Pohjanmaa, Riitta Harju, koulutussuunnittelija Keski-
Pohjanmaan Opisto.

Projektin tavoitteena on selvittdad sekd muistisairautta sairastavien Iaheisten, etta
hoitohenkilokunnan kokemuksia, tarvetta ja asenteita muistisairautta sairastavien
seksuaalisuuden ilmenemisestd, tukemisesta ja ohjauksesta. Lisdksi projektin tavoitteisiin on
kirjattu ndiden tarpeiden pohjalta koulutuksen ja ohjauksen suunnittelu seka jarjestaminen.
Projektissa tehtyjen selvitysten ja kartoitusten avulla laaditaan raportteja ja niista
tiedotetaan laajasti eri tahoille.

Projektin alussa tiedotettiin projektista ja sen tavoitteista alueiden sosiaali- ja
terveydenhuollon paattaville viranhaltijoille. Saatuamme tutkimusluvat suoritettiin kysely.
Kyselylomakkeet  toimitettiin  sovitusti  kuntien/  kuntayhtymien  yhteyshenkildille.
Kyselylomakkeiden mukana toimitettiin saatekirjeet, joista selvisi kyselyn tarkoitus, ohjeet
vastaamiseen ja vastausten palauttamiseen.

Teemahaastattelut suoritettiin kuudelle muistisairautta sairastavan laheiselle seka kuudelle
hoitotydn ammattilaiselle. Haastattelujen tulokset olemme yhdistaneet tdhan raporttiin.

Molempien kartoitusten pohjalta rakennettiin tdydennyskoulutusohjelma
hoitohenkilokunnalle ja koulutusta ja ohjausta muistisairautta sairastavien laheisille
muistisairaan seksuaalisuudesta. Lisdksi kaynnistettiin vertaisryhmia ja

voimavaraviikonloppuja muistisairautta sairastaville ja heidan laheisilleen. Koulutusten ja
vertaisryhmien suunnittelussa huomioimme kyselyissa nousseet tarpeet ja mahdolliset
alueelliset erot.

3.1. Hankealueen kuvaus

Oulun Eteldinen on 14 kunnan ja kolmen seutukunnan yhteisty6alue Pohjois-Pohjanmaan
eteldosassa, kolmen jokilaakson (Siika-, Pyha- ja Kalajoki) alueella. Alueen asukasmaara,
noin 89 000, on neljannes koko Pohjois-Pohjanmaan vaestdsta ja noin 1,7 % koko
valtakunnan vaestdsta. Oulun Eteldisen vakiluvun ennustetaan sdilyvan jokseenkin nykyisella
tasolla vuoteen 2030 mennessa. Projektin kohderyhmana ovat ikaantyvat muistisairautta
sairastavat ja heidan léaheisensa. Talla alueella on 60- 85 -vuotiaita 13 442, mika on 15,08 %
alueen vaestdsta. Naista naimisissa on 10 632 henkilda eli 77 %.

Vakiluvultaan ja pinta-alaltaan Etela-Pohjanmaa on maamme kahdenkymmenen maakunnan
joukossa yhdeksanneksi suurin. Eteld-Pohjanmaa on suhteellisesti maailman suomenkielisin
maakunta, silla vuoden 2008 lopulla noin 99 % asukkaista puhui Suomea &idinkielenaan.
Etela-Pohjanmaalla asuu 194 000 henked, eli 3.6 % Suomen vaestdstd, josta 60- 85 -
vuotiaita on 31 244 eli 20,58 % koko vdestdsta. Naimisissa heista on 23 433 eli 75 %.
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4. Muistisairautta sairastavan ldheisille suunnatun kyselyn
tulokset

Muistisairautta sairastavan ldheisille suunnatun kyselylomakkeen lahtékohtana oli paperinen
kyselylomake. Kartoituksen tavoitteena oli selvittaa talla kyselylla, miten muistisairaus
muuttaa sairastuneen seksuaalisuutta. Selvitimme myds epatarkoituksenmukaisen ja
ongelmallisen kayttaytymisen esiintymista ja Idheisen suhtautumista naihin tilanteisiin.
Kysymyksien rajaamisessa pohdimme milla kysymyksilla/ vaittamilla saadaan vastauksia
edellda mainittuihin asioihin kuitenkaan liikaa ohjaamatta vastaajan vastausta.

Oulun eteladisella alueella ja Etelda-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin alueella on nimetty
muistihoitaja jokaisessa kunnassa, joten muistihoitajaverkosto oli Iluonteva valinta
yhteistybkumppaniksi kyselykartoituksen toteuttamiseksi. Toimitimme muistihoitajille 534
kyselylomaketta vastauskuorineen ja he postittivat ne asiakasrekisterisséaan oleville
muistisairautta sairastavien laheisille.

Vastauksia saimme yhteensa 56, vastausprosentti oli 10.5 %. Oulun eteldiselté alueelta
saatiin vastauksia 24 kpl ja Etela-Pohjanmaalta 32 kpl.

Vastaajista nuorin oli 46 -vuotias ja vanhin 85 -vuotias, mediaani-ika oli 76 vuotta. Suurin
osa vastaajista asettui vuosien 62 ja 77 valille. Vastaajista 34 oli naisia ja 22 miehia.

Kyselyyn vastanneiden puolisoilla oli eniten Alzheimerin tautia. Verisuoniperaista
muistisairautta, otsalohkorappeuman aiheuttamaa muistisairautta, Lewyn kappale tautia ja
sekamuotoista dementiaa oli muutamalla. Viidelld ei ollut vieléa varmistunut diagnoosi.
Muistisairaus oli suurimmalla osalla varhaisessa vaiheessa, 58 % muistisairaus oli
diagnosoitul-4 vuotta sitten. Diagnoosin saamisesta oli yli 7 vuotta 20% vastanneista.

Alzheimerin tauti

Verisuoniperainen muistisairaus 5%
Sekamuotoinen muistisairaus 4%
Otsalohkorappeumasta johtuva 50
muistisairaus °
Parkinsonin tauti 4%

Lewyn kappale- tauti 29
En osaa sanoa 5%
Joku muu 29

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

Kuvio 1. Kyselyyn vastanneiden puolisoiden diagnoosit

4.1. Muistisairauden vaikutus parisuhteeseen

Ensimmaiseen kysymykseen listattiin asioita, joilla on tutkittu olevan merkitysta parisuhteen
onnellisuuteen. Talld haluttiin  selvittda, mitka asiat ovat merkityksellisia kyselyyn
osallistuvien vastaajien mielesta parisuhteen onnellisuuteen usein jo useiden kymmenien
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yhteisten vuosien jdlkeen ja nyt muuttuneessa tilanteessa. Samalla kysymys toimi
johdattelevana kysymyksena aiheeseen, pehmedna laskuna ja motivoivana kysymyksena.

Vastaajat valitsivat vaihtoehdoista viisi tarkeintd asiaa, joiden he kokivat tuovan
onnellisuutta parisuhteeseensa nykyhetkelld. Listaamiemme vaihtoehtojen isdksi vastaajat
pitivat tarkedana lapsenlapsia, tavallista arkea ja huomaavaisuutta. Valintoja ei tarvinnut
merkita tarkeysjdrjestykseen.

Suurimpana tekijana parisuhteen onnellisuuden kannalta pidettiin rakkautta, vastanneista 34
piti sitd merkityksellisend. Lapset olivat toiseksi tdrkein tekija. My6s yhteisten asioiden
tekemisen ja yhteiset muistot koettiin tarkeiksi. Taloudellinen tasapaino nousi vastaajien
mielesta viidenneksi tdrkeimmaksi tekijaksi. Intohimo koettiin vdhiten merkitykselliseksi
asiaksi.

Rakkaus

Lapset

Yhteisten asioiden tekeminen
Yhteiset muistot
Taloudellinen tasapaino
Kumppanuus ja ystavyys
Hellyys

Turvallisuus

Kunnioitus

5%

Puolison tuki
Luottamus
Muita asioita
Intohimo

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

Kuvio 2. Parisuhteen onnellisuuteen vaikuttavia asioita.

Toisessa kysymyksessa selvitettiin muistisairauden mukanaan tuomia mahdollisia muutoksia
ja niiden vaikutuksia parisuhteeseen ja puolisoiden kokemaan Ilaheisyyteen. Vastaajat
arvioivat naitd muutoksia skaalalla on vdhentynyt, on sdilynyt ennallaan, on lisdéntynyt seka
miten muistisairaus on muuttanut muistisairautta sairastavan ja laheisen parisuhdetta ja
miten tyytyvaisid vastaajat ovat parisuhteeseen talla hetkella. Viimeisesséa kohdassa oli
jatkokysymys, jos vastaaja oli kokenut tyytyvaisyytensa parisuhteessaan heikentyneen.

Jatkokysymyksella selvitettiin mitka asiat vastaajan kokemuksen mukaan ovat vaikuttaneet
heidan tyytyvaisyytensa muutokseen parisuhteessaan. Asetimme valmiit
vastausvaihtoehdot, joissa kasiteltiin muistisairautta sairastavan hygieniaa, muuttunutta
kayttaytymistd, tunnistamisen vaikeutta, riippuvuuden lisdantymistd, muistiongelmia,
muutoksia sukupuolielamassa, seka laheisen vasymista ja liikaa vastuuta arjesta.

Vastanneista yli puolet koki, ettd sairastuneen puolison kyky huomioida vastaajaa
kumppanina on sdilynyt ennallaan. Yli neljannes koki sen heikentyneen muistisairauden
myota. Muutama vastanneista oli sité mieltd, etta sairastuneen kyky huomioida kumppania
oli lisdantynyt.

Liki puolet vastanneista koki, ettd sairastuneen kyky osoittaa hellyytta oli sailynyt ennallaan.
Yhtda moni koki sen heikentyneen. Muutaman mielesta sairastuneen kyky osoittaa hellyytta
oli lisdantynyt.

Muistisairauteen sairastuneen kiintymys vastaajaa kohtaa oli sailynyt ennallaan ja jopa

lisdantynyt. Vain muutama vastanneista koki sen vahentyneen. Suurin osa vastanneista

koki, etta puolison vastuu asioiden hoidosta oli vahentynyt muistisairauteen sairastumisen
11
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myodta. Vain muutamalla oli kokemus, etta sairastunut puoliso hoitaa kdytannon asiat kuten
ennenkin. Pienelld osalla vastanneista oli kokemus, etta sairastuneen vastuu asioiden
hoidosta on lisaantynyt. Sairastuneen puolison harrastukset olivat vastanneiden mielesta
vahentyneet, vain muutaman mielesta ne olivat sdilyneet ennallaan. Pariskunnan yhteiset
harrastukset olivat myds vahentyneet puolison muistisairauteen sairastumisen myo6ta.
Rakkauden tunteet puolisoa kohtaan ovat lisddntyneet tai sdilyneet ennallaan. Vain muutama
vastanneista oli sitd mielta, ettd rakkauden tunteet puolisoa kohtaan ovat vahentyneet.

Muistisairauden myota

Puolisoni vastuu asioiden hoidosta
Yhteiset harrastukset

Puolisoni harrastukset

Rakkauden tunteeni puolisoani 0% B On lisdantynyt
kohtaan

. . ® On sailynyt ennallaan
Tyytyvaisyyteni parisuhteessa
o . On vahentynyt
Kyky huomioida minua

kumppanina

Kyky osoittaa hellyytta

Kiintymys minua kohtaan 13%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Kuvio 3. Muistisairaan ldheisen kokemus parisuhteestaan

Viimeiseksi tassa osiossa kysyttiin miten tyytyvadisia vastaajat olivat parisuhteeseensa. Talle
kysymykselle oli jatkokysymys, jos vastaaja koki tyytyvaisyytensa parisuhteeseensa
heikentyneen puolison muistisairauden myoéta. Vastausprosentti jai tassa alhaisemmaksi kuin
muissa osioissa. Vastanneista suurin osa koki, etta tyytyvaisyys parisuhteessa on vahentynyt
muistisairauden myota.

Kysymyksessa selvitettiin muistisairauden mukanaan tuomia muutoksia, jotka ovat
vaikuttaneet vastaajan tyytyvaisyyteen parisuhteessaan. Vastaajat valitsivat
vastausvaihtoehdoista sen, joka parhaiten kuvasi hanen kokemustaan. Vaihtoehdot olivat
taysin eri mieltd, jonkin verran samaa mieltd, en osaa sanoa, jonkin verran eri mielté ja
tdysin samaa mieltd. Kuvioissa olemme yhdistéaneet tdysin samaa mieltéd ja jonkin verran
samaa mieltd seka tdysin eri mieltd ja jonkin verran eri mieltd vastaukset kuvion
selkiyttamisen vuoksi.

Tyytyvaisyyteen parisuhteessa on vastanneiden mielestd vaikuttanut muistisairautta
sairastavan puolison lisdantynyt riippuvuus vastaajasta sekda puolison muuttunut
kayttaytyminen. Lahes puolet koki, ettd puolison kyky huolehtia hygieniastaan vaikutti
heidan tyytyvaisyyteensa parisuhteessaan. Melkein yhta suuri osa oli taysin eri mielta tai
jonkin verran eri mieltd siitd, etta puolison heikentynyt kyky huolehtia hygieniastaan
vaikuttaisi vastaajien tyytyvadisyyden muutokseen parisuhteessaan. Puolison muistiongelmat
vaikuttavat vastanneiden mielestd heidén tyytyvaisyyteensa parisuhteessaan. Lahes yhta
suuri oli se vastanneiden osuus, jotka kokivat, ettd puolison vaikeus tunnistaa vastaajaa
vaikuttaa heidan tyytyvaisyyteensa parisuhteessaan, kuin heidan osuus vastanneista, jotka
kokivat, etta silla ei ole merkitysta.

Suurin osa vastanneista oli sité mielta, ettd vasyminen vaikuttaa heidan tyytyvaisyyteensa
parisuhteessaan. Lilka wvastuu arjesta ja muutokset sukupuolieldmassa vaikuttavat
vastanneiden mielesta heidan tyytyvaisyyteensa muutokseen parisuhteessaan.
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Tyytyvaisyyteni muutokseen parisuhteessa on vaikuttanut

Vaikeus tunnistaa minua
Muistiongelmat

muutokset sukupuolieldmassa . e
m T&dysin samaa mieltd/jonkin verran

" . samaa mielta
Liika vastuu arjesta

B En osaa sanoa
Oma vasymiseni

m Taysin eri mieltd/jonkin verran eri

muuttunut kayttaytyminen mielts

lisddntynyt riippuvuus

kyky huolehtia hygieniastaan

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Kuvio 4. Muistisairaan ldheisen kokemus muutokseen parisuhteessaan

Vastanneilla oli myds mahdollisuus vastata avoimeen kysymykseen muista mahdollisista
muutoksista, joilla on vaikutusta parisuhteeseen. Tassa he mainitsivat puheen loppuneen,
riitelyn lisdantyneen ja hellyyden osoitusten vahentyneen muistisairauden mydota.

Kolmannessa kysymyksessa oli vaittamia, joista vastaajat valitsivat parhaiten kokemustaan
vastaavan vaihtoehdon parisuhteestaan talla hetkelld. Muuttuneessa tilanteessa koettiin
olevan paljon positiivisia asioita. Suurin osa vastanneista koki parisuhteessaan olevan
tarpeeksi rakkautta, laheisyytta ja hellyytta. Kuitenkin reilu neljannes koki, etta sita ei ole
riittavasti.

Parisuhteessa on tarpeeksi..

hellyytta
M Taysin samaa mieltd/jonkin verran
samaa mielta
laheisyytta B En osaa sanoa
m Taysin eri mieltd/jonkin verran eri
rakkautta mielta
0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%

Kuvio 5. Muistisairaan ldheisen kokemus parisuhteen ldheisyydesté ja rakkaudesta.

Reilusti yli puolet vastanneista koki olevansa enemman hoitajia kuin puolisoita. Lahes kaikki
kokivat, etta puoliso on riippuvainen vastaajasta. Puolison kyky asettua toisen asemaan
koettiin myos heikentyneen. Suurin osa vastanneista oli huolissaan tulevaisuudestaan seka
tunsivat itsensa ajoittain yksinaisiksi. Reilu neljannes koki ajoittain syyllisyytta, Idhes puolet
ei kokenut sita lainkaan ja neljannes ei osannut sanoa. Puolet vastanneista oli tyytyvaisia
parisuhteeseensa ja lahes puolet tunsi olevansa onnellisia.
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Nykyisessa tilanteessani

Koen olevani hoitaja, en puoliso

Puolisoni on riippuvainen
minusta
Puolisoni kyky asettua toisen
asemaan on heikentynyt
Olen tyytyvainen
parisuhteeseeni

M Tdysin samaa mieltd/jonkin verran
samaa mielta

Olen onnellinen parisuhteessani M En osaa sanoa

Saan riittavasti tukea

puolisoltani Taysin eri mieltd/jonkin verran eri

mieltad
Tulevaisuus huolettaa minua

Tunnen ajoittain syyllisyytta

Tunnen ajoittain yksindisyytta 24%
I

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Kuvio 6. Muistisairaan ldheisen kokemus puolison sairauden vaikutuksesta parisuhteen
rooleihin.

Muistisairauksiin liittyvia kayttaytymisen muutoksia kartoitettiin kysymalla laheisilta niiden
mahdollista ilmenemista ja esiintyvyytta. Osa muistisairauksissa esiintyvistd kaytdsoireista
saattaa ilmeta seksuaaliseen toimintaan liittyvind. Vastaajia pyydettiin arvioimaan tallaisia
kayttaytymisen muutoksia, ilmenneet skaalalla ei koskaan, aikaisemmin, ei endd, esiintyy
Jatkuvasti, esiintyy usein tai esiintyy joskus. Selkiytimme kuvioita yhdistamalla “esiintyy
usein” ja "esiintyy jatkuvasti” - vastausvaihtoehdot.

Eniten esittdmistémme vaihtoehdoista vastanneet olivat kokeneet mustasukkaisuutta
puolisonsa taholta. Liki neljannes vastaajista koki mustasukkaisuutta jatkuvasti tai usein.
Reilu neljannes vastaajista ei ollut kokenut mustasukkaisuutta puolisonsa taholta
muistisairauteen sairastumisen myota.

Seksuaalisavytteisia huomautuksia tai karkeaa puhetta oli kohdannut vain muutama
prosentti vastanneista. Pakonomaista tarvetta yhdyntaan oli esiintynyt muutamalla
prosentilla vastanneiden puolisoista. Suurin osa vastanneista oli sita mieltd, ettd puolisolla ei
ole koskaan esiintynyt vieraiden seksuaalisdvytteista koskettelua. Vastanneiden mielesta
heidan puolisonsa kayttaytyminen ei ole sairastumisen mydéta juurikaan muuttunut eivatka
he koskettele tai halaile ihmisia aiempaa estottomammin.

Heilla ei my6skaan ole esiintynyt estottomampaa puhetta tai he eivat kerro tilanteeseen
sopimattomia kaksimielisia vitseja, jotka naurattavat vain heita itseaan. Kukaan vastaajista
ei ollut kohdannut puolisonsa koskettelevan sukupuolielimiaan julkisesti.
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Muistisairauden myéta

Puolisoni koskettelee ja halailee
vieraita estottomammin

M Ei koskaan
Puolisoni puhuu karkeasti ® Aikaisemmin, ei enad
1 Esiintyy joskus

M Esiintyy usein/jatkuvasti
On ilmennyt mustasukkaisuutta

0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%

Kuvio 7. Muistisairaan lédheisen kokemus puolison kdyttdytymisestéd

Osion lopussa kysyttiin avoimella kysymyksella: Onko puolisonne osoittanut muita merkkeja
ettei hallitse kaytoéstaan?

"Ei ainakaan vield, mutta pelkddn tulevaa, Ildhinnd ykkbskohtaa”.
(mustasukkaisuus)

"Ei ole, meilléd on sopiva mummu ja paappa suhde”,
“"Korkea moraali suojaa ndiltd muutoksilta”.

“Pukeutuminen miten sattuu”.

4.2. Muistisairauden vaikutus sukupuolielamdan

Vastanneista yli puolet oli tyytymattémia tadman hetkiseen sukupuolieldmaansa. He myds
kokivat seksuaalisen halunsa vahentyneen ja sukupuolieldaman tarkeyden vahentyneen
puolison muistisairauteen sairastumisen myota.

Muistisairauden myota

Tyytyvaisyyteni sukupuolielamaamme

M On lisdantynyt
Seksuaalinen haluni
H On sdilynyt ennallaan

M On vahentynyt

Sukupuolielaman tarkeys
parisuhteessani

o 02 04 06 08 1 1,2

Kuvio 8. Muistisairautta sairastavan ldheisen kokemus puolison sairauden vaikutuksesta
sukupuolielédmééan.
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Jos vastaajan seksuaalisen kanssakdayminen oli vdhentynyt muistisairauden myoéta,
pyydettiin hantd valitsemaan vaittamista omaa tilannetta parhaiten kuvaavin vaihtoehto.
Vaittamiin listattiin asioita, joiden on tutkittu muuttuvan muistisairauden myoéta. Naitéd ovat
kyky huolehtia hygieniastaan, vaikeudet kasvojen tunnistamisessa, puheentuottamisen ja -
ymmartamisen vaikeudet, aloitteellisuus ja kiinnostuneisuus, mydtaelamisen Kkyvyn
heikkeneminen, looginen ajattelu- ja paattelykyvyn heikkeneminen ja tilannetajun
heikkeneminen sekd toiminnanohjauksen vaikeudet. Suurin osa vastanneista koki
seksuaalisen kanssakdymisen vahentyneen. Neljannes vastaajista koki seksuaalisen
kanssakdaymisen sdilyneen ennallaan. Vastausprosentti oli huomattavasti pienempi téhan
vaittdmaan kuin taman kysymyksen muihin vaittamiin.

Muistisairautta sairastavan ldheiset arvioivat seksuaalisen kanssakdymisen vahenemiseen
vaikuttaneen ikdantymisen mukanaan tuomat muutokset, vastaajan seksuaalisen
kiinnostuksen vaheneminen ja puolison lisdéntynyt riippuvuuden vastaajasta.

"Seksuaalinen kanssakdyminen vadhentyi véhitellen jo ennen puolison
sairastumista, eikd se tunnu vaivaavan kumpaakaan”.

“Ei seksiad ollenkaan vuosiin”.

Seksuaalisen kanssakdaymisen vahenemiseen oli vaikuttanut puolison aloitteiden tekemisen
vaheneminen, muuttunut kayttdytyminen, heikentyneet vuorovaikutustaidot ja kyky
huolehtia hygieniastaan. Tassa ei ollut eroa mies- ja naisvastaajien valilla. Myds sairastuneen
muistiongelmat ovat vaikuttaneet vastaajien mielestd seksuaaliseen kanssakdaymisen
vahenemiseen. Vastanneiden mielestd puolison vaikeus tunnistaa vastaajaa ei ole
vaikuttanut seksuaalisen kanssakdaymisen véahenemiseen.

Seksuaalisen kanssakdymisen vihenemiseen on vaikuttanut

Puolisoni heikentyneet
vuorovaikutustaidot

Puolisoni muuttunut

kayttaytymi
ayttaytyminen B Taysin samaa mielta/jonkin

Puolisoni muistiongelmat verran samaa mielta

L . E En osaa sanoa
Puolisoni kyky huolehtia

hygieniastaan
Taysin eri mielté/jonkin

Puolisoni vaikeus verran eri mielts

tunnistaa minua

Puolisoni aloitteiden
tekemisen vaheneminen

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Kuvio 9. Muistisairaan lédheisen kokemus sukupuolieldmdn muutoksista.

Avoimen kysymyksen vastauksissa mainittiin potenssi- ja erektiohairiot sellaisiksi tekijoiksi,
joilla on merkitysta seksuaaliseen kanssakaymiseen vaikuttaneisiin muutoksiin.

Muistisairautta sairastavan laheisten tyytyvaisyyttd sukupuolieldmaan ja sukupuolielaman
merkitystd parisuhteelle kysyttiin vaihtoehtokysymyksend, jossa vastaus vaihtoehdot olivat
asteikolla "Taysin samaa mieltd - Taysin eri mieltd”. Mukana oli myds vaihtoehto "en osaa
sanoa”.

Vastanneet kokivat, ettda muistisairaus on vaikuttanut heidan sukupuolieldmaansa.
Vastanneista lahes puolet oli tyytyvaisia sukupuolieldamaan ja yhdyntdjen tiheyteen.
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Eroavuudet olivat hyvin pienia eri vaihtoehtojen valilld ja vastaukset jakaantuivat aika
tasaisesti eri vaittamien kesken. Vastaajat olivat tyytyvdisia itseensd miehena/ naisena.
Vastanneiden mielesta puoliso ei osoita liikaa seksuaalista huomiota. Vastanneet pitivat
sukupuolielamaa tarkeana parisuhteen onnellisuuden kannalta. He olivat tyytyvaisia
tamanhetkiseen sukupuolieldmdansa ja kokivat onnellisuutta parisuhteessaan, vaikkakin
yhdyntéjen maard ja seksuaalinen kanssakdyminen on vahentynyt puolison sairastumisen
myo6ta.

Tyytyvdisyyteni sukupuolielamdan nykytilanteessa

Olen tyytyvainen itseeni
naisena/miehena

Olen tyytyvainen
yhdyntdjen maaraan
B Taysin samaa mieltd/jonkin

Olen tyytyvainen verran samaa mielta

sukupuolielamaani
B En osaa sanoa
Muistisairaus on

vaikuttanut...
Taysin eri mielta/jonkin
Puolisoni osoittaa liikaa verran eri mielta

seksuaalista huomiota...

0 26%
|

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Sukupuolieldma on
tarkea parisuhteen...

Kuvio 10. Muistisairautta sairastavan léheisen tyytyvdaisyys sukupuolieldméan.

4.3. Parisuhteen voimavarat ja tuen tarve

Tahan kysymykseen vastasi 75 % kyselyyn vastanneista, etta ei koe tarvitsevansa tukea
parisuhteeseensa ja yli puolet oli sita mieltd, etta hoitohenkiléstolla ei tarvitse olla valmiuksia
ohjata asiakkaita parisuhteeseen ja seksuaalisuuteen liittyvissa asioissa. Muutamassa
vastauksessa nousi esille keskustelun ja konkreettisen avun tarve.

"Yleistd taustatietoa sekd mahdollisuutta keskustella ja purkaa omia
ahdistuksia.”

"Tarvitsisin kuuntelijaa, sillé en halua kuormittaa huolillani ystdviéani, lapsiani
ja muita sukulaisia”

"Arkiasioiden hoitamiseen ettei tarvitsisi kaikkea hoitaa itse. Oma-aloitteisuus
puuttuu puolisolta”

“Olen aika "eksyksissa".”

Avoimella kysymyksella selvitettiin millaisista asioista vastaaja saa voimaa parisuhteeseensa.
Vastauksissa nousi yhdessa tehtavat asiat, harrastukset tai kotiaskareet seka yhteiset
muistot ja rakkaus. Pitka ja hyva avioliitto tuo turvaa ja antaa voimia katsoa eldamaa
positiivisesti eteenpain. Uskonto ja usko korkeimpaan toi my6s voimia jaksaa vaikeidenkin
hetkien yli. Joillakin oli puolisolle I6ytynyt sopiva laakitys lisannyt rauhaa ja rakkautta
parisuhteeseen.
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“Yhdessd tehdyt pienet ja isommat asiat. alzhemerin liséksi puolisoni on
erittdin heikkondkdéinen, joten se tuottaa ongelmia kaikkeen péivittdiseen
eldméaan ja tekemiseen. Yhteiset muistot ja kokemukset seké rakkaus
toisiimme kantaa eteenpdéin.”

“Iltarukous yhteinen. Aamulla kiittdminen, kun saamme vield herdté yhdessad
samasta vuoteesta. Yhteinen elémamme”.

"Olen tehnyt selvéksi itselleni, ettd hoidan miestédni niin kauan kuin se vaan on
mahdollista. Olemme olleet yhdessd jo 60 vuotta (seurustelu ja avioliitto).
Vuodet ovat menneet tasaisen rauhallisesti.”

"Kun aiemmin vallinneet voimakkaat agressiot ovat poistuneet/poistettu

ldékkeen avulla. En ole endé puolisoni "pahin vihollinen".

“Perheeseen kuuluu vain me kaksi, koska lapset ovat jo olleet kauan pois.
Puolisoni on Kiltti ja nykyisin jopa puhuukin vdhdn. Molemminpuolinen
vuosikymmenien yhdessdolo on ‘"sitonut” meiddt yhteen. Tunnemme
turvallisuutta yhdessédolossamme”

“Suhteemme oli hyvé ja turvallinen, nyt olen hoitaja, en muuta. Mieheni on
idkas, eikd seksi enda kiinnosta.”

Oma aika koettiin myo6s tarkedksi voimavaraksi. Talldin mahdollistuivat omat harrastukset,
ystavat tai oma aika, joka mahdollistui puolison ollessa lyhytaikaishoidossa. Myds
kotiaskareet ja puutarhanhoito lisasivat joidenkin vastaajien voimavaroja.

“Puolisoni intervallihoidot 5-7pv/kk. Omaa vapaa-aikaa-(Salaisuuksia)!lll”

Vastaajat toivat esille myds laheisyyden ja hellyyden, jotka tuovat voimavaroja ja auttavat
jaksamaan muuttuneessa elamantilanteessa.

“Illalla hyvédilemme ja luemme iltarukouksen ja luettelemme kaikki rakkaat
ihmiset.”

“Olemme olleet mukana srk avioparitybssad 5 vuotta. Toimimme siind edelleen.
Puolisoni huomioi minut ja auttaa monissa asioissa edelleen.”

"Yhdessé&olo, léheisyys.”

“Rakkaudesta. Ldheisyydestd sekd henkisestéa ettd fyysisesta.”

Puolet vastaajista olisi kaivannut enemman tietoa muistisairaudesta ja sen etenemisesta.
Vastauksissa heijastelee huoli miten sairaus etenee ja mitd se tuo mukanaan. Vastaajat
kaipasivat tietoa, siita miten varautua tulevaan. Vastauksissa nousee esille myds se, etta
vastaajilla ei ole tarkkaa tietoa mita oireita kuuluu muistisairauksiin ja mistéd saa apua jos
vastaaja itse sairastuu. Vertaistuesta kaivattiin myos tietoa.

“Sairauden etenemisen mukanaan tuomista ongelmista ja hoidosta, jos esim.
mind sairastun”

“Miten valmistautua, kun on [luovuttava kumppanista?? Sen jalkeen
yksindisyys?”

“Miten tauti etenee, mitd muutoksia tulee. Miten toimia, jos ei voi olla
kontaktissa tai puheyhteydessé. Kova asia jos puoliso ei tunne.”

“Esim. vertaistuesta.”
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Kyselyn lopuksi vastaajilla oli mahdollisuus kirjoittaa vapaasti aiheeseen liittyvia ajatuksia.
Keskeisena tdssa nousi huoli tulevasta, omasta jaksamisesta ja sairauden etenemisesta ja
sen mukanaan tuomista muutoksista. Muutamassa vastauksessa tulee esille myds toive siita,
etta saa riittavasti apua ja neuvoa mm. hoitokodin henkilékunnalta. Vastaajat korostivat
sitd, ettéd tuttu ymparistd ja tuttu ldheinen ihminen on hyvaksi muistisairauteen
sairastuneelle. Samalla vastaajat tuovat esille omaa sitoutuneisuutta huolehtia Idheisestdan
jopa uupumukseen saakka. Vastauksista kdy myods esille se, ettd kyseessa on ikdihmisia,
parisuhde on vakaa ja laheisyytta, halailua ja suukottelua on paivittain, vaikka
sukupuolieldama on jo heidan kohdalla taaksejaanytta elamaa.

“Oma tilanne huolettaa. Vuosikymmeniéd kuntoilleena se pdaéttyi kerralla, kun
puolison kanssa olo on 24/7. Puolessa vuodessa fyysinen kuntoni on
romahtanut.”

“Puhemuistin  vdheneminen. Keskustelua ja yhteistd pohdintaa ei
puheongelman vuoksi synny.”

“Olen taysin hoitaja joka on loppuun palanut”

“Yksin jadmisen tunne yhteisessd arkieldméssad, vastuu, sietdmdatén paine. Ja
tdmé& on vasta alkua!”

“Parisuhde on vakaa ja idn myo6td seksuaalinen elémé vdhenee luonnostaan.
Olemme jo ikdihmisid. Halailemme ja suukottelemme, tunnemme ldheisyytta
péaivittdin.”
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5. Muistisairautta sairastavan ldheisille suunnattu
teemahaastattelu

Haastattelimme kuutta muistisairautta sairastavan puolisoa, joista kaksi oli miesta ja nelja
naista. Haastattelulla halusimme syventdvaa tietoa muistisairauden vaikutuksesta arjen
sujumiseen ja parisuhteeseen. Laadimme muutamia ohjailevia kysymyksia, muuten
haastateltavat saivat kertoa vapaasti ajatuksiaan sairauden aiheuttamista muutoksista.

Haastateltavaksi halunnut antoi suostumuksensa ja yhteystietonsa kartoituksen yhteydessa.
Paasaantoisesti suoritimme haastattelut haastateltavien kotona, yhden haastattelun
suoritimme toimistollamme. Haastattelut kestivat n. tunnin ja ne suoritettiin kesdn 2013
aikana. Haastatteluista kertyi litteroitua tekstia 33 sivua.

Muistisairauteen sairastuneiden puolisot kertoivat sairauden vaikuttaneen monella tavalla
heiddn arkeensa. Sairastuneen puolison eristdytyminen ja passiivisuus olivat ensimmaisia
muutoksia, jotka vahensivat haastateltujen tyytyvdisyyden kokemusta parisuhteeseensa.
Myo6s sairastuneen puolison muistiongelmat, lyhytjanteisyys ja vasyminen vaikuttivat arjen
sujumiseen ja parisuhteeseen roolijakoon. Terve puoliso joutuu ottamaan vastuuta sellaisista
kaytannon asioista mista toinen puoliso on ennen sairastumistaan huolehtinut.

Kaytdnndén asioiden hoitamisen vastuun lisaksi muistisairaus on vaikuttanut eniten
puolisoiden valiseen vuorovaikutukseen. Kaikenlainen ajatusten vaihtaminen ja keskustelut
seka asioiden yhdessa pohtiminen ei enda onnistu. Terveempi puoliso joutuu puntaroimaan,
mitd voi sairastuneelle puolisolle kertoa, ettei siita tule lisdd hammennysta. Riitelyt olivat
lisaantyneet, mutta siinakin haastatteluumme osallistuneet kokivat, ettei riitely ole tasa-
arvoista, erityisesti jos sairastuneella puolisolla oli kielellisia vaikeuksia.

Haastatteluun osallistuneet kokivat, ettei heidéan parisuhteessaan ole kumppanuutta.
Kyselykartoituksemme vastauksissa tuli myo6s esille parisuhteen muuttuminen enemman
hoivasuhteeksi. Terve puoliso huolehtii molempien hyvinvoinnista ja arjen sujumisesta. My0s
vuorovaikutuksen kaventuminen heikensi vastanneiden tyytyvaisyytta parisuhteeseensa.

Tasa-arvoisuus ja vastavuoroisuus olivat parisuhteesta hiipuneet. Se vaikutti myds tunteiden
ilmaisemiseen ja hellyyden osoittamiseen, joissa terveempi puoliso joutui ottamaan siina
aktiivisemman roolin. Myds seksuaalisten aloitteiden tekeminen jai terveemman puolison
vastuulle.

Puolisot kokivat paljon syyllisyytta. Syyllisyys kumpusi lisdantyneesta riitelysta ja siita, etta
ei aina jaksa olla karsivdllinen. He eivat osanneet tarkasti kuvata mista kaikesta syyllisyys
kumpuaa, se koettiin vain olevan tdllaisessa suhteessa lasna. Osalla puolisoilla oli
ulkopuolinen suhde, josta he kokivat kovia syyllisyydentunteita.

Sukupuolielaman taydellinen loppuminen oli osalle haastatelluista normaali ja helpottavakin
asia. Heidan mielestéadn sukupuolielama ja seksi eivat ole tarkeitd tekij6ita parisuhteen
onnellisuuden kannalta.

Parisuhdetta rasitti myo6s asioiden salailu. Sairastunut puoliso ei halunnut, ettd hanen
muistisairaudestaan ja sen tuomista muutoksista puhutaan kenellekaan, ei edes laakarille,
totuudenmukaisesti. Pariskunnat eivat keskustelleet asioista keskenaan eivatka lastensa
kanssa. He kuvasivat eldavansa kuplassa.

Eniten puolisoita huoletti tulevaisuudessa oma jaksaminen ja oma mahdollinen
sairastuminen. Siihen liittyy myds se, etta saa jarjestettya itselleen tarpeeksi omaa aikaa.
My0s sairauden eteneminen ja sen mukanaan tuomat muutokset askarruttivat puolisoiden
mieltd. Usealla parsikunnalla oli my6s edessa muutto pienempaan asuntoon. Siihen liittyvista
kaytannon asioista selviaminen yksin askarrutti kovasti. Jonkin verran he myds pohtivat, sita
miten muutto uuteen ymparistéon vaikuttaa sairastuneen puolison toimintakykyyn.

Puolisot kuvasivat, etta heille tulee valilla jaksamattomuuden hetkia ja huoli tulevaisuudesta
tuntuu silloin myds suuremmalta. Hyvan hoitopaikan |6ytyminen, sitten kun se on
ajankohtaista oli joidenkin ajatuksissa. Mista 16ytyy hyva paikka, sopivalla etaisyydella, jotta
kotona asuvan puolison olisi mahdollista kdayda vierailuilla.

Muuttuneista olosuhteista huolimatta he kokivat selvidvansa, koska ovat niin paattaneet.
My6s usko Jumalaan antoi voimaa ja turvaa, ettd asiat jarjestyvat ajallaan parhain pain.
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Muistisairauden myo6ta pariskuntien elamaan oli tullut myds positiivisia muutoksia.
Sairastuneen puolison kaytdkseen oli tullut uudenlaista lempeytta ja vapautuneisuutta. Han
saattoi kertoa tunteistaan ja tuntemuksistaan puolisolleen tavalla, jolla ei ollut ennen
sairastumistaan tehnyt. Sairastuneet puolisot tulivat herkemmin kaulaan ja pariskunnille oli
tullut enemman lahella oloa.

Puolella haastatelluista yhdyntdtiheys ei ollut muuttunut toisen puolison sairastuttua
muistisairauteen. He kokivat, etta ikadntymisen mukanaan tuomilla muutoksilla on
enemman vaikutusta sukupuolielamaan kuin etenevallda muistisairaudella. Osalla yhdynnat
olivatkin loppuneet jo vuosia ennen puolison sairastumista. He kokivat etta se ei vaivaa
kumpaakaan. Tarinoista kuitenkin nousee muutoksiakin. Sairastuneen puolison muuttunut
kayttaytyminen ja heikentynyt kyky huolehtia hygieniastaan vaikuttivat niin, etta terveempi
puoliso ei enda tuntenut seksuaalista vetovoimaa puolisoaan kohtaa.

Sairastuneen muuttunut kayttaytyminen heratti puolisossa didillisia tunteita ja se aiheutti
ristiriitoja, vaikka sairastunut selkeasti ja tdysin nautti sukupuoliyhdynndistd. Muuttuminen
lapsenkaltaiseksi aiheutti myds kapinamieltéa terveelle puolisolle. Sairastuneen puolison
kayttaytyminen ja lisdantynyt riippuvuus vahensivat kokemusta tasavertaisesta ja kahden
aikuisen valisesta suhteesta. Kayttdytymisen muutoksissa muistisairaan kykenemattémyys
tehdd paatoksia tai toimia loogisesti vaikuttivat eniten taman kokemuksen syntyyn.

Tarkeimpia asioita muistisairautta sairastavan puolison eldmadssa olivat vertaisryhma ja
ystavat, joista he kokivat saavansa voimavaroja. Muuttuneessa tilanteessa korostui
sellaisten ystavien merkitys joiden kanssa voi puhua kaikesta. Kun tulee ymmarretyksi, se
helpottaa. Yksi puolisoista kaytti ajatusten siirtoa voimakeinona, tallaisia olivat nyyhkyleffa
tai jonkun kevyen romaanin lukeminen. Luonto oli my6s tarkea voimavaroja lisdava tekija.
Unelmointi matkustelemista antoi myds voimaa, vaikka nykyisessa elamantilanteessa
matkusteleminen ei olekaan mahdollista. Laheiset ihmissuhteet, kuten lapset ja lastenlapset
olivat tarkeita voimavaran lahteitd. Usko korkeimpaan, luottamus siihen, ettéd asiat
jarjestyvat ja meistd huolehditaan sekda omat harrastukset ja oma aika koettiin myds
tarkeana. Hyva parisuhde oli myds yhden vastaajan mielesta tarked ja voimia antava tekija.
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6. Hoitohenkilokunnalle suunnatun kyselyn tulokset

Kyselylla kartoitettiin hoitohenkilékunnan mielipiteitd ja asenteita muistisairautta sairastavan
seksuaalisuudesta, seksuaalisuuden ilmentymista, hoitoyksikdiden toimintakulttuuria,
hoitohenkiloston kohtaamia vaikeita tilanteita ja keinoja, milld he ovat ratkaisseet hankalia
tilanteita seka hoitohenkiléston koulutuksen tarvetta. Halusimme nostaa esille kotihoidon ja
asumispalveluyksikodissa tydskentelyn véliset eroavaisuudet tekemalla erilaisen kyselyn seka
kotihoidon ettd asumispalveluyksikdissa tyodskentelevalle henkilokunnalle pyrkien
huomioimaan toimintakulttuuriset eroavuudet.

Hoitohenkilékunnan kyselyn toteuttamiseksi sovittiin alueiden asumispalveluyksikdiden ja
kotihoidon vastuuhenkildiden kanssa kyselyn kaytannoén toteutuksesta. Mukana oli seka
julkiset, etta vyksityiset hoivapalveluyrittajat. Hoitajille, joilla oli tydsahkdpostiosoite,
ldhetettiin sahkoinen kysely, muille vietiin yksikk66n paperinen kysely vastauskuorineen.

Vastauksia palautui 428 (vastausprosentti 30 %), joista 110 vastausta tuli kotihoidon
tyontekijoiltd ja 318 vastausta asumispalvelujen tydntekijoilta. Asumispalvelujen
vastauksista 216 tuli Eteléa- Pohjanmaan alueelta ja 102 Oulun eteldiseltéd alueelta.
Kotihoidossa vastaavat luvut olivat Etela-Pohjanmaalta 66 vastausta ja Oulun eteldiselta
alueelta 44 vastausta. Kysymyslomakkeessa ei tule esille mistd kunnasta tai yksikdsta
vastaukset tulivat.

Vastanneista suurin osa oli vakinaisessa tydsuhteessa. Vain 20 % oli maaraaikaisessa
tyOsuhteessa. Vastaajista suurin osa oli naisia, mukana oli vain seitseman miesta. Suurin osa
vastanneista oli yli 46- vuotiaita.

yli 64 v.

56-63 v.

46-55 v.
33%
M kotihoito

36-45 v. M asumispalvelu
26-35v.

18-25v.

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Kuvio 11 . Kyselyyn vastanneiden hoitajien ikdjakauma
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Vastanneilla suurimalla osalla oli kertynyt tydkokemusta 0- 5 vuotta seka vanhustyosta etta
muistisairaiden parissa tehdysta tyosta.

T 0,
36-40v. |Pode”
0%
31-35v. 2%
] 6%
26-30v. 7%
] 8%
21-25v. | %o = Kotihoito
16-20v. oa 1% E Asumispalvelu
] 10%
11-15v. 21%
6-10v. op’ 7P
1-5v. A 38%
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Kuvio 12 . Kyselyyn vastanneiden hoitajien tyé6kokemus muistisairaiden parissa

Vastanneista suurin osa oli lahihoitajia. Toiseksi eniten oli perushoitajia ja sairaanhoitajia.
Yksittaisia ammatteja vastanneissa oli palveluvastaava, mielenterveyshoitaja, kotiavustaja,
laitosapulainen, fysioterapeutti ja apuhoitaja.

Lshihoitaja 559

Kodinhoitaja
Sairaanhoitaja

Terveydenhoitaja

Perushoitaja a 23%
Geronomi H kotihoito
Vanhustyontekija 2% M asumispalvelu
Laitoshuoltaja 2%

. . 0,
Hoitaja 19
Sosionomi 2%

Opiskelija o2%
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Kuvio 13. Kyselyyn vastanneiden hoitajien ammattinimikkeet
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6.1. Hoitohenkiloston asenteet ja kadsitykset muistisairaan
seksuaalisuudesta

Ensimmaisessa kysymyksessd selvitettiin hoitohenkildkunnan ndkemyksia muistisairautta
sairastavan ja ikaantyvan seksuaalisuudesta. Vastaajat arvioivat ndkemyksidaan skaalalla
"tdysin samaa mieltd, jonkin verran samaa mieltd, jonkin verran eri mieltd ja tdysin eri
mielté”.

Suurin osa vastanneista oli sitd mielta, etta muistisairautta sairastava ja ikaantynyt on
seksuaalinen ja kykeneva nauttimaan seksistd. Vastanneista suurin osa piti myods
hyvaksyttavana parisuhteen solmimisen hoitoyksikdssd/kotihoidossa (toinen tai molemmat
ovat muistisairaita).

Taysin samaa mielta
Jokseenkin samaa mielta 47%
H kotihoito
Jokseenkin eri mieltd M asumispalvelu
Taysin eri mielta
0% 10% 20% 30% 40% 50%

Kuvio 14. Muistisairaan seksisuhteen aloittaminen on hyvédksyttédvéaa.

Kotihoidon vastausten mukaan lapsella / muulla omaisella ei ole oikeutta tietdd muistisairaan
seksisuhteen aloittamisesta, asumispalvelun vastauksissa painottuu lapsen/muun omaisen
oikeus tietaa siita.

Taysin samaa mieltad

Jokseenkin samaa mielta
41%

B kotihoito

Jokseenkin eri mielta % B asumispalvelu

Taysin eri mielta

0% 10% 20% 30% 40% 50%

Kuvio 15. Mielestdni lapsella/ muulla omaisella on oikeus tietdé muistisairaan seksisuhteen
aloittamisesta
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Vastanneiden mielesta hoitajan henkil6kohtaiset asenteet eivat saa vaikuttaa muistisairaan
seksuaalisuuden kohtaamisessa.

Taysin samaa mielta

Jokseenkin samaa mielta
m kotihoito

Jokseenkin eri mieltd ® asumispalvelu

T S e 61%
Taysin eri mielta 43%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Kuvio 16. Hoitajan henkil6kohtaiset asenteet saa vaikuttaa

Vastanneiden mielestd hoitohenkilokunta ohjaa tai tukee jonkin verran tai hyvin vahan
muistisairasta tai laheista seksuaalisuuteen tai parisuhteeseen liittyvissa asioissa.
Vastanneiden mielestéd myds keskusteleminen seksuaalisuudesta muistisairaan kanssa on
vahaista.

Vastanneiden mielesta hoitajien tulee ohjata ja neuvoa muistisairasta tai laheista
muistisairauksiin liittyvissa asioissa.

Taysin samaa mieltd

Jokseenkin samaa mielta

M kotihoito

40% M asumispalvelu
40%

Jokseenkin eri mielta

Taysin eri mielta
40%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

Kuvio 17. Hoitoyksikdssédni/kotihoidossa keskustellaan muistisairautta sairastavan asiakkaan
kanssa seksuaalisuudesta.

Suurin osa asumispalveluyksikdissa tyoskentelevista vastanneista piti kahden asukkaan
kadesta kiinni pitamistd, sangylla vierekkain kolléttelya ja suukottelua hyvaksyttavana.
Kahden muistisairaan valisiin sukupuoliyhdyntdihin  suhtautuminen ei ollut niin
hyvdksyttavaa. Myds avioparin yhdyntdihin suhtauduttiin kielteisesti seka Ilyhyt- etta
pitkaaikaishoidossa. Tata kysymysta ei esitetty kotihoidon henkiléstélle.
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Tdysin samaa mieltad H 12%

11%

Jokseenkin samaa mielta

H asumispalvelu

I

Jokseenkin eri mielta 7%

Taysin eri mielta 30%
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Kuvio 18. Mielestdni hyvéksyttdvdd on kahden muistisairaan sukupuoliyhdynnét

Vastanneet pitivat hyvaksyttavana kahden muistisairaan parisuhteen solmimisen. Suurin osa
vastanneista hyvaksyi itsetyydytyksen, pilke silma kulmassa - puheet ja seksuaalisen halun
ilmaisemisen. Kotihoidon tydntekijat pitivat kahden samaa sukupuolta olevan henkildn
suhdetta hyvaksyttavampana kuin asumispalvelujen henkildkunta.

A0,
Taysin samaa mielta 38%

Jokseenkin samaa mielta

B kotihoito

Jokseenkin eri mielta M asumispalvelu

Taysin eri mielta

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%

Kuvio 19. Mielestdni hyvéksyttdvééd on suhteet samaa sukupuolta olevan henkilén kanssa.

6.2. Muistisairautta sairastavan seksuaalisuuden tukemisen keinoja
hoitajien kertomana

Suurin osa vastanneista oli sitd mieltd, ettda muistisairautta sairastavan seksuaalisuuden
tukeminen on osa kokonaisvaltaista hoitoa. Vastanneiden mielesta siihen kuuluu keskinaisten
hellyyden osoitusten mahdollistaminen ja hyvaksyminen, vaikka hoitoyksikdssa asukkaiden
mahdollisuutta sukupuolielamaan ei juuri ole. Vastaajien mielestad ei ole eroa siina kumman
sukupuolen seksuaalisuutta tuetaan enemman.

Naisen seksuaalisuuden tukemisessa huomioitiin  persoonallisuus ja  yksiléllisyys
huomioiminen. Miehen tukemisessa kiinnitettiin huomio itsemadraamisoikeuteen ja
kokemukseen, ettd mies on edelleen tarkea. Hoitohenkildkunta korosti vastauksissaan
asiallista ja kunnioittavaa suhtautumista.

Muistisairaan miehen seksuaalisuuden tukemisessa vastaukset jdivat selvasti naisen
seksuaalisuuden tukemista suppeammiksi. Vastaaja luetteli naisen tukemiseen erilaisia
keinoja, mutta miehen kohdalla vastaus saattoi olla “en tue” tai "en tieda”. Vastauksissa
hoitajat toivat esille oikeutta omaan koskemattomuuteensa.
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6.2.1. Ulkon&ostéa huolehtiminen

Vastauksissa korostui ulkonakoodn liittyvistd asioista huolehtiminen. Naisellisuutta tuettiin
kampauksilla, kauniilla vaatteilla, kynsien huollolla, meikkaamisella, hajusteilla, huiveilla
sekd yleisesti puhtaudella ja siisteydella. Miehisyytta tuettiin parran ajolla, partaveden
laittamisella, miehekkailld vaatteilla seka puhtaudella ja hygienialla. Ulkondakdon liittyvista
asioista myds keskusteltiin. Ulkondakdoén liittyvassa keskustelussa padsaantdisesti kehuttiin
miehen olemusta, kun taas naisen kanssa hoitaja saattoi yhdessa tarkastella peilikuvaa
laittautumisen jalkeen. Muutamissa vastauksissa tuli esille, ettd muistelun avulla pohdittiin
miltd muistisairas on aiemmin ndyttanyt ja mitd muutoksia ikaantyminen on tuonut.

Naisen seksuaalisuuden tukemisessa hoitohenkildsto huomioi eldmanhistorian,
itsemadraamisoikeuden seka yksildllisyyden. Hoitajat pyrkivat huomioimaan naisen toiveet
vaatetuksen ja ehostamisen osalta, lisdksi he tukivat paatdksia ja ohjasivat valinnoissa.
Miesten kohdalla tdma oli vahdisempaa.

Muistisairautta sairastavan naisen seksuaalisuuden tukemisessa hiusten laittaminen nousi
esille useassa vastauksessa. Papiljotit, kihartaminen, kampaaminen ja mahdollisuus
kampaajalla kdaymiseen koettiin tarkedksi osaksi naisen seksuaalisuuden tukemista. Yleisin
vastaus miehen seksuaalisuuden tukemisessa oli parran ajo. Parran ajaminen miellettiin
osaksi paivittaisia rutiineja seka osaksi huoliteltua ulkonakdd. Vastanneet kokivat, etta
miehen on térkea "antaa” itse ajaa partansa.

“Hiukset kdherretddn tai kammataan nétiksi”

"Hiukset kampaan kauniisti tai nainen itse jos siihen pystyy. Hieman
huulipunaa, parfyymia ym. jos hdn omistaa tai haluaa, ettd laitan. Kauniit
naiselliset vaatteet ja jokin kaulakoru.”

"Parran ajaminen itse jos kykenee, partaveden laittaminen yms.”

“Mies voi itse ajaa partansa jos kddet toimii. Hiukset kammataan. Yleenséa
mies tietdd miten.”

Hoitohenkil6sté kuvasi vaatteiden merkitystda muistisairautta sairastavan miehen ja naisen
seksuaalisuuden tukemisessa. Naisen seksuaalisuuden tukemisessa tuotiin esiin vaatteiden
siisteys, naisellisuus, kauneus ja puhtaus. Vaatteiden valinnassa huomioitiin yksildllisyys,
vaatteiden sopivuus ian ja kaytannéllisyyden kannalta. Miehen seksuaalisuuden tukemisessa
vastauksissa korostui vaatteiden siisteys, puhtaus, ryhdikkyys sekd miehisyys.

“autetaan pukeutumaan kauniisiin (kdytdnndllisiin) vaatteisiin.”
“Jos tykkda ndyttdd naiselliselta, niin silloin on oikeus kauniisiin vaatteisiin”

“autan pukeutumaan naisellisesti tai kuten asiakkaan oma tyyli on aina ollut,
hiusten laittoa, kynsien laittoa, ulkondkdasioiden huomioiminen, vaatetus”

“puhtaat vaatteet, kauluspaita, suorat housut, jos on tottunut sellaiseen
vaatetukseen, hygieniasta huolehtiminen, déré, partavesi,”

Perushoidollisista ulkonakéon liittyvista asioista puhtaus ja hygienia nousivat yhdeksi
kokonaisuudeksi niin naisen, kuin miehenkin seksuaalisuuden tukemisessa. Puhtaudella
viitattiin niin henkilékohtaiseen hygieniaan, kuin myo6s vaatetuksen puhtauteen. Kotihoidon
vastauksissa nousi muistisairautta sairastavan miehen “patistaminen” suihkuun ja yleiseen
puhtauteen. Hyvien tuoksujen, kuten hajuvesien, partavesien ja deodoranttien kdytén
koettiin olevan yksi tarkea asia muistisairaan seksuaalisuuden tukemisessa. Vastauksissa
nousi esille muistisairautta sairastavan naisen omien, tuttujen tuoksujen kayttdminen.
Hoitajien mukaan partaveden kaytolla kohotetaan miehen itsetuntoa ja lisataan miehisyytta.

“Puhtaus on puoli ruokaa”
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"Hyvéltd tuoksuva hajuvesi tai reurorantti”

"Siisti ulkondké (parta ajettu, hiukset siistit, partavesi), siistit ja puhtaat
vaatteet (sellaiset vaatteet joissa itse viihtyy)”

Muistisairautta sairastavan naisen seksuaalisuuden tukemisessa meikkaaminen, ehostaminen
ja kynsien lakkaaminen koettiin tarkedna. Hoitajat huomioivat asiakkaan omat mieltymykset
ja tavat, sekda hienovaraisuuden ja kohtuullisuuden ikaantyneen ehostamisessa.
Yksil6llisyyden merkitys oli my6s meikkien kaytdssa hoitohenkildstén kokeman mukaan
tarkeaa. Korujen ja huivien kdyttd naisellisuuden tukemisessa koettiin tarkeana. Koruilla ja
huiveilla tuotiin myds yhteys juhlahetkiin ja korostettiin naisen persoonallisuutta.

“"Huulien punausta, meikkid, puuteria ja kynsilakkaa”

"Jos asukkaalla on koruja niitd kdytetddn, varsinkin pyhing”

Aina kauniiksi tai komeaksi laittamista ei tietoisesti mielletty seksuaalisuuteen liittyvaksi tai
seksuaalisuutta tukevaksi toiminnaksi. Tavoitteena oli tehdd muistisairaalle asiakkaalle hyva
olo. pukemalla siististi, hoidetaan kauneutta, laittamalla hiuksia ja helmet kaulaan, hyvat
tuoksut ja yleensa huoliteltu.

“en nyt tiedd onko se erityisen seksuaalista, en sitd kylld niin ajattele.
ajattelen sen pikemminkin niin ettd tulee hyvédnolon tunne ja asiakas kokee
itsensd arvokkaana ja ettd hdnesta vélitetddan”

6.2.2. Vuorovaikutus

Vastauksista nousi erilaisia vuorovaikutuksen keinoja. Keinojen kayttd on yksildllista ja
riippuu tilanteesta, asiasta, muistisairautta sairastavan persoonasta seka eldamanhistoriasta.
Vuorovaikutuksen keinona vastaajat kayttivat eniten huumoria. Huumori koettiin tarkeana
asiana seksuaalisuuden tukemisessa, sen avulla pystyttiin laukaisemaan vaikeaksi koettuja
tilanteita seka piristdmdan muistisairaan arkea.

"huumorin varjolla joskus asiasta puhuminen, jos asiakas on sille tuulella”
"Jutellaan seksihommista pilke silmékulmassa”

"hyvéksytdén ja sallitaan myds huumori sopivuuden rajoissa”

Hoitajat pitdvat tarkedna keskustelun ja kuuntelun merkityksen muistisairautta sairastavan
seksuaalisuuden tukemisessa. He korostivat, etta asiasta keskustellaan, jos asiakas niin
haluaa. Erityisesti kotihoidon hoitajat toivat esille pyrkivansa ammattiosaamisensa rajoissa
ohjaamaan tilanteissa itse ja téaman jalkeen ohjaamaan asiakas eteenpdin. Niin
asumispalvelujen, kuin kotihoidon henkiléstdon vastauksista nousi esille, etta
seksuaaliterveyteen liittyvissa ongelmatilanteissa miesasiakas ohjattiin ammatti-ihmisen
puheille. Muistisairaan miehen seksuaalisuuden tukemisessa ohjaus ja neuvonta oli selvasti
vahaisempaa verrattuna muistisairaan naisen seksuaalisuuden tukemisessa.

“Olen tukena ja ohjaan/neuvon tarvittaessa. Aloite asiasta keskusteluun tulee
asiakkaalta. Vaikeammissa kysymyksissd ohjaan kddntymdaan asiantuntijan
puoleen, esim. seksuaaliterapeutti, gynekoloki yms.”

” kysymalld suoraan esim intiimiasioista, pissatulehduksista, aloittamalla taru,
paikallisen hormonihoidon, neuvonnalla esim liukasteet yms, Idheisyyttd
tarjoamalla”
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"keskustelisin néistd asioista, mut jos ei auta hoitajan keskustelu niin sit
kdsken mennd vaikka terveydenhoitajan puheille ja sit saa lisdd tukea tdhén
asiaan ja vois tietysti puhua omaisen kans”

“kerron myd0s lddketieteelliseltd kannalta, mistd johtuu inkontinenssi”

“miehet tarvitsevat enemmén ohjausta, kun varsinaisia neuvoja, ehkd myos
miehen ohjaaminen koetaan epamiellyttdvampdna hoitajien mielestd ja siksi
tyblaémpaa”

Osa vastanneista toi esiin tukevansa muistisairautta sairastavan naisen seksuaalisuutta
hyédyntamallé omaa sukupuolisuuttaan. Naisten kanssa puhuttiin naisten juttuja ja nain
korostettiin naiseutta myo6s sosiaalisesti. Vastauksissa nousi esille naisten askareista ja
miesten toista jutteleminen. Tassa sisdlléssa oli vahvana vuorovaikutuksen keinona
muisteleminen. Vastausten perusteella muistelua kdytettiin sujuvasti hoitotdiden ja arjen
askareiden lomassa. Erilaisia keskustelun aiheita olivat aviopuoliso, nuoruuden rakkaus,
kotity6t, seurustelut ja lapset. Miesten ja naiset tdisté keskusteleminen korostui erityisesti
asumispalvelujen henkiléston vastauksissa.

“Naisena on ehkd helpompi puhua asiasta naisen kanssa. Jos asukas haluaa
itse puhua seksuaalisuudestaan tai seksuaalisista haluistaan, kuuntelen
mielelldni enkd missddn tapauksessa tuomitse..”

“puhellaan tyttdjen juttuja”
"keskustelu miesten touhuista, esim autoista ja tbistd”
"voin kyselld nuoruuden hyppelyistd, rakastumisesta ja tunteista.”

“Muistelen esimerkiksi valokuvien kautta parisuhdetta ja keskustelen millaista
se oli. puhun leskeydesta ja naiseudesta.”

Seka kotihoidon etta palveluasumisen hoitohenkilostd tuki muistisairautta sairastavan
miehen seksuaalisuutta kehumisen ja kannustamisen kautta. Useimmiten kehuttiin
ulkonakda ja olemassa olevia kaytannén taitoja. Muutama vastaajista kertoi menevansa
mukaan flirttiin ja sitéd kautta tukevansa muistisairautta sairastavan miehen kokemusta
omasta seksuaalisuudestaan. Myds naiseuden tukemista tuotiin esiin voimaannuttamisen ja
kannustamisen kautta. Hoitajat pitivat tarkeina ulkonaén kehumista, kuten hiukset ja
vaatetus. He pyrkivat keskustelun lomassa ja kehumisen kautta tuomaan esille, etta
muistisairautta sairastava on edelleen naisena arvokas. Kehumisen kautta pyrittiin valittaan
myds naisen seksuaalisuuden hyvdksyvaa asennetta ja ilmapiiria.

“miehisten taitojen esim. korjaaminen ym. kehuminen”

” Ldhden mukaan flirttailuun ja seksuaaliseen hépsimisee”
Muistisairautta sairastavan naisen seksuaalisuuden tukemisessa yhdeksi kokonaisuudeksi
nousi hyvaksyvan asenteen valittyminen. Miehen seksuaalisuuden tukemisessa hoitajat
toivat esille kunnioittavan suhtautumisen. Vastauksissa korostettiin "kasvojen sailyttdminen”

ja suhtautumisella kunnioittaen miehen paatdksentekoon.

“Kohdellaan miestd kunnioittavalla kdytdkselld, esim. keskusteltaessa.
Keskustallaan siis kuin aikuiselle miehelle, ei lapselle”

“Pyydén WC:n jos on kastunut, enkd sano kaikkien kuullen, ettd nyt on housut
maéarkana tai vaippa pitda vaihtaa”
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Hyvdaksyminen ja hyvdksyvan asenteen valittdminen korostui erityisesti asumispalvelujen
hoitohenkildkunnan osalta. Hyvaksyvaa asennetta pyrittiin tuomaan esille suoraan
keskustelun kautta ja osin yleisella asenneilmapiirilla. Hyvaksymisella viitattiin
hoitohenkilokunnan omaan asenteeseen, arvomaailmaan, seksuaalisuuden ymmartamiseen
ja tietoon.

“Naiseuden hyvadksyminen ja naisellisten tarpeiden hyvdksyminen”
” annetaan ihmisen ymmdértada, ettd hanet hyviksytdan”

“ymmaértamélla, ettd seksuaalisuus ei katoa ihmisesté koskaan”
“mydnteiselld asenteella naisen seksuaalisuuteen ja sen hyvdksymiseen”.

"Kosketus on tdrkedd, oli se sitten asukkaiden vélisté tai hoitohenkilbkunnan
ja muistisairaan vélistd.”

Asumispalvelun hoitohenkil6std toi esille kosketuksen kayttamista paivittdisessa hoitotydssa.
Hoitajan rooli koskettajana koettiin tarkedna. Kosketusta kaytettiin sujuvasti arkipaivan
hoitotydssa. Vastauksissa mainittiin silittely, halailu sekd kadesta pitédminen. Vastaajat
toivat esiin, etté kosketus tulisi mahdollistaa my&ds kahden muistisairaan valilla.

“Antamalla hdnen esim. istuutua toista sukupuolta olevan viereen ja sallimalla
heidén kosketella toisiaan tavalla, joka ei loukkaa muita huoneessa olijoita.”

Muistisairautta sairastavan miehen seksuaalisuuden tukemisessa kosketuksen avulla nousi
voimakkaasti esille rajojen asettaminen ja tilannekohtainen arvio. Rajojen asettaminen liittyi
niin hoitohenkilékunnan henkilékohtaisen tilan suojaamiseen, kuin myo6s toisen asukkaan
suojaamiseen ja tilanteen arviointiin.

"Koskettamalla puhuttaessa, esim. Kkdasivartta tai hartiaa, halaamalla,
kehumalla ulkondkéad”

"halataan, pidetdén kadesta kiinni”

“ldheisyys, kosketus”

6.2.3. Rajoittaminen

"Seksuaalisuuden ilmaisemisessa asiallinen ja rajoitettu linja, esim hoitaja
ilmaisee ystévéllisesti rajat, kuten ldhentelyssa.”

“Puolustaa myds sellaista, joka ei voi sairauden vuoksi puolustautua, kuten
toinen muistisairas.”

Useassa vastauksessa nostettiin esiin rajoittaminen osana seksuaalisuuden tukemista.
Rajoitusten yhteydessa arvioitiin tilanteen sopivuutta ja kdytdksen asiallisuutta. Miehen
seksuaalisuuden tukemisessa rajoittaminen oli huomattavasti yleisempaa. Muistisairaan
naisen seksuaalisuuden tukemisessa rajoituksen liittyivat naisen siveellisyyden
turvaamiseen.

"hyvéksyva asenne, salliva ilmapiiri, hyvdn maun rajoissa.”

“mahd. miehisen seuraan, hyvdksyvad asenne, salliva ilmapiiri, hyvdn maun
rajoissa, mahdollisuus yksityisyyteen”

“Joissakin tilanteissa keskustella selkeistd rajoista jos kdyttdytyminen ei olisi
hyvéksyttdvaa.”

“annan hdnen olla nainen, huolehdin siveellisestd kdytdksestd, sallin itsensa
tutkiskelun, jos asukas ei vahingoita itseddn”
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“Annan hdnen pukeutua sopivassa mddrin naisellisuutta korostaen.”

Miehen seksuaalisuuden tukemisessa asetetut rajoitukset eivat liittyneet muistisairautta
sairastavan oman siveellisyyden turvaamiseen, vaan rajoitusten kautta hoitohenkil6std pyrki
suojaamaan itsedaan sekd muita asukkaita. Rajojen asettamisella valtettiin myds “antaa
ymmartaa“-tilanteita. Rajojen asettaminen tehtiin ohjauksen kautta. Hoitohenkildsté pyrki
toimimaan tilanteissa kunnioittavasti, ettei muistisairautta sairastava mies meneta
kasvojaan.

"Asiallista, oikealle raiteille ohjaavaa keskustelua”
“Ohjataan hyvaéan kdytékseen”

“Jos puheet kohdistuu hoitajaan, kerron etté olen naimisissa”
"Torjumalla asiallisesti mahdolliset IGhentelyt”

"En mene kieltdmdédédn jos suhde on sopiva. Seuranta ettei kumpikaan tee
sellaista mika ei ole toiselle sopivaa”

6.2.4. Seksuaalisten tarpeiden tyydyttdmisen mahdollsitaminen

Erityisesti muistisairautta sairastavan naisen seksuaalisuuden tukemisessa asumispalvelun
hoitohenkilokunta  korosti  mahdollisuutta  vastakkaisen sukupuolen tapaamiseen.
Vastakkaisen sukupuolen tapaamiseen ohjattiin esim. istumajarjestelyin. Vastanneet toivat
esiin  myds rajojen asettamisen seka yleisen tilanteen arvioinnin ja valvonnan.
Hoitohenkiléstd pyrki myods arvioimaan ja huomioimaan kehen muistisairas nainen on
viehattynyt.

“hellyytté tukea, istumiseen vierekkdin, pitdvat kddestd kiinni. tukea heitéd
muitten seurassa voi olla yhdessd. mukavaa kun ystédvystyvat”

"Viemélla toisten seuraan, luomalla mahdollisuuksia tavata/viettda aikaa myoés
miesten seurassa.”

"Antamalla hdnen esim. istuutua toista sukupuolta olevan viereen ja sallimalla
heiddn kosketella toisiaan tavalla, joka ei loukkaa muita huoneessa olijoita.”

“Laitan hédnet istumaan sen henkilén viereen, jolle hdn antaa huomiota, jos
tunne on molemmin puolista.”

Hoitajien vastauksissa mainittiin muistisairautta sairastavan asukkaan mahdollisuus seksiin
tai itsetyydytykseen. Asumispalvelujen hoitajien vastauksissa nousi voimakkaasti esille
hoitohenkiléstdon vastuu ja velvollisuus arvioida tilanne asiakkaan kannalta ja mahdollisten
rajoitusten asettaminen. Osa vastaajista piti tarkeana, ettd avioparille suodaan mahdollisuus
intiimiin kanssakdymiseen ja yhdessa oloon. Vastauksissa ei kuitenkaan suoraan viitattu
seksiin.

“Jarjestdn rauhallisen paikan puolison tullessa ja keskustelen milté asiat
tuntuvat ym.”

“avioparille yhteinen huone”
“jos nainen on naimisissa kyseisen miehen kanssa, en estd hdnen seksuaalista

haluaan, kun se pysyy julkisuudelta piilossa. Toiset asukkaat voivat
paheksua.”
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Muistisairautta sairastavalle miehelle luotiin enemman mahdollisuuksia itsetyydytykseen kuin
naiselle.

"jos esimerkiksi saunotustilanteessa on haluja itsetyydytykseen, jarjestén
hénelle yksityisyyttd ja omaa rauhaa hoitaa tilanne yksin saunassa ja poistun
muualle siksi aikaa. Té&llaisesta tilanteesta en tee numeroa, esim sanomalla
toisille hoitajille tai edes kirjaamalla”

”jos harrastaa itsetyydytystd kun ei ole paria, niin ohjaan omaan huoneeseen”
“en tuomitse sitd jos nden itsetyydyttdvan”

“annan tutkia itsedén jos ei satuta itseddn”

6.2.5. Osallistaminen

“Annetaan mahdollisuus tehdé naisellisia téité, juttuja...”

Erityisesti asumispalvelujen henkilékunnan vastauksista nousi esiin  muistisairautta
sairastavan asukkaan mahdollisuus tehda kotitditd. Vastausten perusteella naisten
mahdollisuus tehd& perinteisia naisille miellettyja arjen tdéita on yleisempda verrattuna
miesten osallistamiseen. Vastauksista nousi myds yksil6llisyys, muutamat vastaajista toivat
esille tekevansa muistisairautta sairastavan naisen kanssa niita asioita ja t6itd, mitd han on
elamansa varrella tottunut tekemaan.

“naisten téiden tekeminen”

“leipomukset, virkkaus”

“Kotityot, leipominen”
Mahdollisuus osallistua miehisiin askareisiin nahtiin tarkedna keinona tukea muistisairautta
sairastavan miehen seksuaalisuutta. Myds mahdollisuus seisaaltaan virtsaamiseen koettiin
tarkeana miehisyytta tukevana keinona.

“tuetaan miehisissd harrastuksissa esim. kortin peluussa, lenkkeilyssé jne.”

“Miesten juttujen puuhaaminen”

"jos kykenee ja pystyy niin annetaan tehdd kodin askareita esim. portaiden
lakaisu, lumenluonti ym.”

“Annetaan tehdé wc-asiat miehisesti seisoaltaan niin kauan kuin onnistuu”,
"jos asukas haluaa, voi hdn pissata seisaaltaan”

6.3. Seksuaalisuutta ei tueta - teen vain tyoni, ei muuta!

Suurin osa vastanneista oli jattanyt vastaamatta kysymykseen Miten tuet muistisairaan
seksuaalisuutta?” tai kirjoittanut siihen mm. "mita on seksuaalisuuden tukeminen, en tee
sita”.

“en osaa vastata, tybyksikéssémme ei ole kovinkaan paljon tilanteita miss&
tdtd osaamista olisi tarvittu... Eikd kokemusta asiasta juurikaan ole. Tdhén
olisi syytd saada lisékoulutusta”

“en mitenkdén ei ole tullut eteen vield”
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“en ldhde sen kummemmin tukemaan seksuaalisuutta, vaan yritetddn sopia
mikéd on soveliasta ja mika ei ja mikd on julkista ja mika ei.”

“en osaa vastata”

“ei ole mitddn kokemusta”

6.4. Hoitajien kohtaamia vaikeita tilanteita hoitotyon arjessa

Hoitotydn arjessa voi tulla vastaan yllattavia tilanteita. Tilanne voidaan kokea kiusalliseksi ja
hankalaksi varsinkin silloin kun loukataan toisen osapuolen koskemattomuutta. Kysyimme
hoitajien  kokemuksia seksuaaliseksi hairinndaksi luokiteltavista teoista valmiilla
vastausvaihtoehdoilla. Lisdksi avoimella kysymykselld selvitettiin hoitajien kokemuksia
erityisen vaikeista tilanteista. Vastauksissaan he myds kertoivat miten olivat selvinneet
tilanteesta ja mika oli edesauttanut tilanteesta selviamista.

Eniten hoitajat olivat kohdanneet harskeja puheita, epdaasiallista koskettelua ja sanallista
vihjailua, jonkin verran myds huorittelua tai muuta haukkumista. Vastauksissa ei ole eroja
kotihoidon ja asumispalvelujen valilla.

héarskit puheet 3(%00%
sanallinen vihjailu %09%
epaasiallinen hoitajan IA
koskettelu 19%

huorittelu/muu
haukkuminen

epaasiallinen itsensa m Kotihoito

koskettelu m Asumispalvelu

hoitajan seksuaalista
koskemattomuutta...

rivot eleet

sanaton vihjailu

itsensa paljastelu

0% 5% 10% 15% 20% 25%

Kuvio 20. Hoitajien kohtaamia seksuaaliseksi hairinnéksi luokiteltavia tekoja.

Hoitajat olivat kohdanneet tydssaan paljon erilaisia tilanteita, jotka he olivat kokeneet
vaikeiksi ja jotka ovat jaaneet askarruttamaan heidan mieltaan. Yllattava tilanne, jossa
hoitaja on tekemassa tyotaan ja autettava kay kasiksi koetaan iljettdvana, loukkaavana ja
ahdistavana. Halauskin tuntuu pahalta, jos ei itse sita halua. Hankalimmiksi koettiin
tilanteet, missa muistisairautta sairastava tulee hoitajan “iholle”, joko ihan fyysisesti
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koskettamalla tai sanallisesti kommentoiden. Ristiriitaisiksi on koettu myds tilanteet, missa
muistisairautta sairastava on ihastunut asukastoveriin ja omaiset eivat ole tilannetta
hyvaksyneet.

Tarkastelemme hoitajien vastauksia kolmesta padteemasta. Naita ovat hoitajaan kohdistuva
toiminta, asukastoverin tai ymparistéén kohdistuva toiminta ja asiakkaaseen itseensa
kohdistuva toiminta.

6.4.1. Hoitajaan kohdistuvat tilanteet

Seksuaalisavytteiset ja hoitajan ulkondkdédn kohdistuvat puheet oli koettu vastaajien
mielesta hairitseviksi ja loukkaaviksikin. Tallaisia puheita olivat ehdottelut seksista ja
pyynnot kosketella hoitotilanteiden yhteydessd. Hoitajat kohtasivat myds nimittelya ja
huorittelua. Ulkonékéén kohdistuvat puheet, varsinkin nuoriin hoitajiin kohdistuvat, koettiin
hankaliksi. Naita oli mm. takapuoleen ja rintoihin kohdistuva kommentointi.

Hoitajat kuvasivat naitéa puheita rumiksi, vihjaileviksi, ehdotteleviksi (joko seksiin tai
asiakkaan muuhun seksuaaliseen tyydyttdmiseen), suoraan seksiin liittyviksi puheiksi,
mieskunnollaan vylpeileviksi, hoitajan ulkonakéa arvosteleviksi, halventaviksi ja yleisesti
epdasiallisiksi/rivoiksi. Vastausten perusteella epdasianmukainen puhe oli yleensa
muistisairaan miehen puhumaa.

“Esim. miesasukas kysyi kerran: "Annatko pillua?" Oli yévuoro ja mies seisoi
asukashuoneen oven takana pelkkéd vaippa péélla.”

"haluttu sdnkyyn ja naimaan, hipelbity itsed ja sanottu ettd seisoo, yritetty
kouria haarovélié ja tissejd ym kaikkea hdvyténta vihjailua”

” puheet kuinka ollaan miehekkdédsti hoitajan tyydyttdmisessd ja
kellistdmisessd”

Niin kotihoidon kuin asumispalvelujenkin hoitajien vastauksista nousi esille epaasiallisten
seksuaalisten puheiden ja ehdotusten olevan osaksi tilannesidonnaisia. Hoitajat kuvailivat
seksuaalisten puheiden, kuten erilaisten ehdotusten, ilmenevan usein hoitotoimenpiteiden
aikana.

“sdnkyyn tahtomista, koskettelua pyllyyn, halailua, naimaan tahtomista
katetroidessa, vihjailevia puheita”

"haarojen hapuilua, ahdistelua pieneen alueeseen, sopimatonta juttelua. pesu
tilanteessa ehdotteluja.”

“pesutilanteessa miesasukas pyytda hoitajan hyvdileméén hdnen alapdatdan”

"Hoitajaan kohdistuvaa epdasiallista koskettelua, my06s toisiin asukkaisiin
kohdistuvaa epdasiallista koskettelua ja epdasiallisia puheita.”

Hoitajat kokivat vaikeita tilanteita eniten pesujen yhteydessa. Nadita tilanteita pelataan
etukateen eika niihin mielellddn menna, ei ainakaan yksin. Tilanteiden valttamisen lisaksi
hoitajat olivat purkaneet vaikeita tilanteita asiallisesti puhumalla, ohjaamalla/siirtamalla
kaden pois, tiukkasanaisella huomautuksella, huumorilla tai jopa uhkaamalla. Tilanteesta
poistuminen ja mydhemmin palaaminen oli yksi hyvaksi koettu keino. Joukossa oli my®s
naispuolisia autettavia, joilla laheisyyden kaipuu nousi pintaan pesutilanteessa.

"Pesutilanteessa miesasukas on yrittdnyt kopeloida, suoria seksuaalisia
ehdotuksia ja hdrskeja puheita.”

“Kun naisasiakas pyytdd alapesua tehtdessd pesemdddn syvemmadltd ja voihkii

isoon d&neen. A&ni kantautuu kauas. H5n perustelee pesua kutinalla tai muulla
sellaisella”
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Fyysinen laheisyys hoitotoimenpiteissa aktivoi autettavan seksuaalista kayttaytymista, jonka
hoitaja koki hankalana. Erityisesti silloin, kun ollaan kosketuksissa intiimialueiden kanssa.
Tallaisia ovat pesutilanteiden lisaksi katetrointi ja vaipan vaihto, esimerkiksi verikokeiden
otto ja hartioiden hieronta. Vastauksissa tuli esille myds se, ettd hoitaja voi muistuttaa
jotain laheistd ihmista hoidettavan nuoruudesta. Hoitajat olivat toimineet tilanteessa hyvin
eri tavoin. Yleensa silloin, kun kyseessa oli hoitotoimenpide kuten katetrointi, tilannetta
selvitettiin keskustelulla tai huumorilla kuitaten ja suoritettiin tehtava loppuun. Jos kyseessa
oli vapaaehtoinen hyvaa oloa tuottava toiminta, sen voi jattda kesken ja tulla suorittamaan
my6hemmin.

Hoitajaan kohdistuvassa toiminnassa nousi selkedsti fyysinen koskeminen, erityisesti
rintoihin tai takapuoleen kiinnikdyminen. Vastaajat olivat kokeneet rintojen ja alapdan
kourimista, pussausyrityksia, pyllylle taputtelua ja halausyrityksid.

“Vanhempi mies ahdisti nurkkaan ja piti vakisin kiinni kdsistd ja painoi seindéa
vasten.”

Yritti kouria/ pussata jne. Ei ollut kiva”

“Vanhus ké&vi kdsiksi melkein kaikkiin kotona kdyneisiin hoitajiin. Véalilld puheet
alatyylisié tai vihjailevia.”

“Puristelee mistd vain kiinni saa, yleensd kdési heti hoitajan jalkovélisséa,
ehdottelee suoraan”

Asumispalveluyksikodissa koskettelu kohdistui henkilékunnan lisaksi talon muihin asukkaisiin.
Muutamissa asumispalveluyksikdiden vastauksissa tuotiin esille, etta seksuaalissavytteinen
koskettelu saattoi kohdistua myds yksikdssa vieraileviin henkildihin.

“kulkee asukas huoneissa, koskettelee séngysséd makaavaa naista peiton alle,
asukkaat pelkdsivét intervallissa olevaa, joten ovet lukkoon asukashuoneisiin.
riisui vaatteita yltdan. asukkaat peloissaan”

“samaa sukupuolta olevan asukastoverin koskettelua ja sivelya vékivaltaisesti”

“seksuaalisesti yliaktiivinen muistisairas kdy koskettelemassa nukkuvia
asukkaita”

“miespuolinen asukas ahdisteli naisia, jotka loukkaantuivat tai eividt endéa tiedd
tai muista mita ldhentely on”

"Toisten asukkaiden/hoitajien koskettelua, joka on ei toivottua. Toinen asukas
kertonut ettd ei pida koskettelusta jonka kohteeksi oli joutunut.”

Jotkin seksuaalissavytteisistda kosketteluista olivat hyvinkin aggressiivisia ja vakivaltaisia.
Hoitohenkilostd tarvitsi ulkopuolista apua pdastdkseen seksuaalista koskemattomuutta
uhkaavista tilanteista.

“raiskausyritys”

“aggressiivista ja kovaotteista riisumisen yrittdmistd ja suukottelua,
houkuttelua sénkyyn vaikka toinen ei halua, mydOs kovaotteista puristelua
rinnoista ja genitaalialueen répeldintid”

“hoitotoimen aikana han on ottanu késivarsista kiinni ja yrittdny suukotella ja
sanonu ettd mennad sdnkyy. tarvittiin toinen hoitaja irrottamaan.”

Hoitajat toivat esille seksuaalisuuteen liittyvan puheen ja kosketuksien vaikuttavan hoidon
laatuun. Hoitajat kokivat epamiellyttavaksi ja vastenmieliseksi henkilon kohtaamisen
varsinkin jos puheet ja teot olivat toistuvia.
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“"Huutelee isoon déneen kaikille (vieraille) paikalla oleville, ettd tuolla on minun
kulta, pyydetddn yhdyntddn, tartutaan vékisin kiinni, jatkuva seksuaalinen
ahdistelu, jopa niin, ettd hoito kéarsii (ei halua mennd hoitamaan tallaista
henkiléé).”

"joka ikisess& tydvuorossa ehdotuksia jotka kohdistuvat sinuun, kehuja joihin
todella kyllastyy. joskus koskettelua. Jos kdy vieraita myds heihin kaikki tdma,
tosi vastenmielistg”

Hoitajat toivat vastauksissaan esille myds muistisairautta sairastavan miehen turhautumisen
torjutuksi tulemisesta. Kotihoidon ja asumispalvelujen hoitohenkilésté kuvasi turhautumisen
purkautuvan pddasiassa aggressiivisena puheena seka uhkaavana kaytdksena.

“miespotilas heiluttaa nyrkkid, puristelee, tulee aggressiiviseksi, huutaa ellei
pddse hoitajaan késiksi, miehen ikd 65”

“asukas kdski mennd ukolle persettd jakamaan kun kielsin kopelointiyritykset”

Hoitajat kokivat hankaliksi kohtaamiset miesasiakkaiden kanssa. Fyysinen voima ja
asiakkaan iso koko koettiin pelottaviksi. Usein tilanteista oli poistuttu tai vaistelty, koska
hoitaja oli lahtdékohtaisesti jo heikommassa asemassa. Huumori oli useassa vastauksessa
koettu hyvaksi keinoksi selvittad hankala tilanne.

“Kun muistisairaalla miehelld on paljon voimaa, niin hankalasta tilanteesta on
vaikea padstéd pois”

Kotihoidossa tilanteita vaikeuttaa se, ettd yleensa tydntekija on yksin asiakkaan kotona. Aina
ei ole mahdollista mennéd kahdestaan tai vaihtaa tydntekijaa, vaikka tilanne olisi kovin
hankala. Kotihoidossa tuli muutamassa vastauksessa esille se, ettd muistisairaan asiakkaan
teot kohdistuvat samaan hoitajaan. Hoitajat pohtivat ovatko omalla kaytdksellddn
provosoineet asiakkaan kayttdaytymista. He muuttavat kayttdytymistaan tiukan asialliseksi,
uskaltamatta edes hymyilla asiakkaalle. Kotihoidossa seksuaalissavytteinen ahdistelu saattoi
jatkua asiakkaan taholta myo6s hoitajan vapaa-aikana. My6s treffipyynnét ja muu hairinta oli
erityisen vaikeaa pienelld paikkakunnalla seka silloin kun asiakkaan puoliso oli kuulemassa.
Sitd pidettiin vaimoa loukkaavana ja nolona seka aiheuttavan vaimon kayttaytymiseen
puolisoaan kohtaan mustasukkaisuutta.

“vaimon ldsnéollessa ehdottelua sankyyn menosta”

“"Asiakas mies ehdottelee treffejé. soitellut tybpuhelimeen. Puheet ovat
ehdottelevia, joka kerta, kun hdnet nden. On jopa kdynyt katsomassa, misséa
asun. Jos olen hédnelle ystdvéllinen, niin siitdk6s hdn innostuu eli yritdn olla
mahdollisimman neutraali hdntd kohtaan. Koen tilanteen epdmiellyttdvénd,
kuten kaikki namé& vanhojen pappojen ldhentely yritykset”

“toinen ahdistava miespotilaskontakti on kun hdn kdy seurantakdyntejé ja

puhuu vaimosta véhéttelevésti, kertoo kdyttdvdnsd Viagraa ja kétellessd
kdmmenta hivelee”.

6.4.2. Asukastoveriin tai ympdristéén kohdistuvat tilanteet

Asumispalveluyksikdssa tyoskentelevien vastauksissa nousi vaikeaksi koetuksi asiaksi
asukastoveriin kohdistuva fyysinen kontakti, mutta myds ihastuminen. Myds muistisairaan
asukkaan yhdynta tai yhdyntayritys toisen muistisairaan kanssa koettiin hankalaksi.
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Osassa vastauksia tuli esille se, ettd muistisairautta sairastavan omaiset eivat hyvaksy sita,
ettd heidan l|dheisensa solmii suhteita hoitokodissa asuessaan. Omaisia olivat ndissa
tapauksessa lapset ym. lahiomaiset. Hoitajat kokivat, etta heidan oli huolehdittava, ettei nain
paase tapahtumaan. He kuvasivat pelkoa siita, ettad eivat ole pystyneet valvomaan tai
estdmaan tidllaisen l|daheisyyden syntymista. Hoitajat olivat saaneet omaisten taholta
syytoksia ja moitteita, etteivat ole estaneet tilanteiden kehittymista. Useassa vastauksessa
he pohtivat sita, pitéakd kertoa omaisille ja pyytaa heiltd lupa. Erityisen hankalaksi tilanne
koettiin silloin, kun muistisairaalla on puoliso elossa ja kotona.

"kaksi muistiasiakasta, omaiset eivét tiedd, ovat sdngyssd alasti. pelko siitd
ettd omaiset tulevat”

Hoitajat olivat kohdanneet kahden muistisairautta sairastavan sukupuoliyhdyntaa,
yhdyntayrityksia tai alasti vierekkain kollottelya, joita he olivat pitaneet vaikeina tilanteina,
mutta se ei ollut aiheuttanut sen kummempia selkkauksia. Hoitajat kokivat nama tilanteet
omaksi epaonnistumisekseen. Mutta oli vastausten joukossa myo6s sellaisia, etta
tapahtuman kulkuun ei puututtu, ellei se hairinnyt muita. Tilanteita on kasitelty yhdessa
tydyhteiséssa ja sovittu yhteisia pelisaantdja. Monessa tapauksessa nama tilanteet olivat
jaaneet askarruttamaan vastaajaa.

Myo6s yleinen huutelu ja nimittely kdytavilla tai potilashuoneissa koettiin hankalana ja
hairitsevana. Vastauksissa tuli esille myds vaeltelu ja toisten huoneissa kuljeksiminen
erityisesti Oisin. Yleensa ndihin kaynteihin liittyi itsensa@ paljastelua ja itsetyydytysta seka
toisen asukkaan kapaldintia. Hoitajille oli jaanyt tilanteiden jalkeen jaa pelko siita, ettd sama
tilanne toistuu.

Hoitajat ovat joutuneet pohtimaan parisuhteen kiemuroita useammaltakin kantilta.
Asumisyksikdissa esiintyi ihastumisia, jotka aiheuttivat hammennystd asukkaiden, hoitajien
sekd omaisten kesken. Lisdksi vaarintunnistamiset aiheuttivat hankalia tilanteita, joissa
puoliso joutui seuraamaan vierestd, kun sairastunut puoliso ei tunnista hanta. Hoitajat
kokivat nama tilanteet kiusallisina ja heidan mielestd se loukkasi toista puolisoa. Joissakin
asumispalveluyksikdissa asui myds pariskuntia yhdessa. Hoitajat olivat yllattaneet
pariskunnan sangysta mennessa heiddan huoneeseen jotain hoitotoimenpidetta varten.
Vastauksissa korostettiin, ettéd huoneeseen oli menty koputuksen jélkeen. Tilanne oli koettu
enemman yllattavana, kuin vaikeana ja hoitaja ei mennyt keskeyttamaan tilannetta vaan
poistui hiljaa paikalta.

Hoitajat olivat kohdanneet seksuaalista kayttaytymista ja yhdyntdja tilanteissa, joissa heilla
herasi epadily seksuaalisesta hyvdksikaytosta. Jossain tapauksissa kyseessa oli todella
puolustuskyvytén potilastoveri. Hoitajat joutuivat myds puolustamaan muistisairautta
sairastavaa potilastoverin lahentely yrityksiltéd siind tapauksessa, etta han ahdistui siita.
My6s pariskunnan keskeinen sukupuolieldma herattaa ajoittain kysymyksia muistisairautta
sairastavan  hyvaksikaytostd. Vastauksissa hyvaksikayttajaksi kuvattiin  mies ja
hyvaksikdytettdavaksi nainen, joko nainen tai mahdollisesti molemmat sairastivat
muistisairautta.

"kahden asuakkaan sukupuoliyhd. ja naisasukas oli muistisairas -
hyvéksikaytté!! Johon puututtiin.”

“Ns pariskunta hoitokodissa, joista nainen muistisairas. Mies haluaa seksia,
naisella paikat kipeat ronskista koskettelusta. Nainen ei uskalla kieltéytya.”

"kielenkaytto, koskettelu, epétasavertainen suhde (toinen asukas ehka
hyvéksikédytetty, kun ei osaa puolustaa itseddn muistisairauden vuoksi)”

Hoitajat toivat esille muistisairautta sairastavan itsensa paljastelun seka julkisen riisumisen
aiheuttavan hammennysta ja vaikeasti kohdattavia tilanteita muille asumispalveluyksikdssa
asuville asukkaille, vieraileville henkildille seka laheisille. Kotihoidon hoitohenkildkunnan
vastauksissa nousi esiin myds muistisairaan itsensa paljastelun aiheuttamat vaikeat tilanteet
sekd hammennys hoitavalle omaiselle. Julkinen riisuminen kuvattiin vastauksissa
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tarkoituksenmukaiseksi sukupuolielinten esittelyksi, eikd niinkadan esim. kuumuudesta tai
hankaavista vaatteista johtuvaksi toiminnaksi. Itsensa paljastamista/julkista riisumista
esiintyi vastausten perusteella muistisairautta sairastavalla miehella ja kohteena oli nainen,
joko hoitohenkil6kuntaan kuuluva tai asumispalveluyksikdn asukas.

“riisumista turvattomana ja hatddntyneend, erds koskettelee ja pyrkii iholla
samaa sukupuolta olevien kanssa”

"Asiakkaan kotiovesta naisen tultua sisédlle housut heti "nilkoissa". Vaikka
vaimo olisi laittanut pukiessa millaista vydétd/henkseleitd turvaksi Omaisille
erittdin vaikea tilanne. Ammattihenkilond keskustelun, kirjallisten tiedotteiden
myéta sain tilannetta helpotettua”

“Julkista paljastelua, tullaan esim. ryhmétilaan ilman housuja ja kaplitdén
penistd. Menndan naisasukkaan huoneeseen kun han pdivélevolla ja yritetddn
saada kéttéd housuihin. Toinen muistisairas eika kykene vastustamaan.”

Hoitohenkilékunnan vastausten perusteella julkinen itsetyydytys oli my6s selvasti yleisempaa
muistisairautta sairastavalla miehillda kuin naisilla. Itsetyydytysta ilmeni niin hoitajien lasna
ollessa, kuin asumispalveluyksikdssa muiden asukkaiden Idsnd ollessa sekd omaisten aikana.
Osassa vastauksista nousi esiin itsetyydytyksen olevan tarkoituksella julkista eika johtunut
esim. muistisairautta sairastavan desorientoitumisesta paikkaan, tilanteen virhearvioinnista
tai ympariston hahmottamisen vaikeudesta.

"hoitajan koskettelua, yksi asukas kaikkien ndhden itsetyydytystd ja itsensad
paljastamista, aiheutti muissa asukkaissa kovasti ahdistusta ja paheksuntaa”

“itsensd hyvdéilyd, esim ruokapbydédssad, toisen asukkaan hyvdilyd julkisella
paikalla, sdnkyyn ahdistelua, esim rinnat ja jalkovéli, yrittdd mennd toisen
asukkaan sdnkyyn, itsetyydytys, hoitajaan kohdistuvaa ahdistelua”

“naisasukas riisuutui, konttasi alasti ja hinkkasi itsedén huonekaluihin”

“erds asiakas harrasti itsetyydytystd ldhes pdivittdin peittelemdattd, kun tiesi
hoitajan tulevan pian hakemaan syémé&én. oven koputuksesta huolimatta. eika
lopettanut vaikka hoitaja meni huoneeseen.”

6.4.3. Asukkaaseen itseensé kohdistuvat tilanteet

Vastauksissa erottui selkeasti vaikeaksi koetuksi asiaksi asukkaan itseensd kohdistuva
seksuaalinen toiminta. Toiminta oli normaalia seksuaalisuuden ilmaisua, jota hoitaja oli
tahdottomasti joutunut kohtaamaan. Vaikeaksi koettiin my0ds tilanne, jossa jouduttiin
keskustelemaan asiakkaan kanssa hanen seksuaalisuudestaan.

“kahden muistisairaan suuseksi”

"2muistisairaan vdélinen suhde, jossa kumpikaan ei ole endé orientoitunut
nykyhetkeen. Luulleet toista joksikin muuksi henkiléksi, esim omaksi
vaimoksi.”

“Muistisairas ihastuu usein toiseen potilaaseen, kun ei muista ettd puoliso on
edelleen elossa tai ettd on edes naimisissa”

Hoitohenkilékunta koki olevansa vastuussa muistisairautta sairastavan seksuaalisuuden
ilmaisemisen rajoittamisesta siten, etta muistisairaan omainen olisi tyytyvainen hoitoon.
Joissakin vastauksissa kuvattiin mustasukkaisuuden varittdmia tunteita, kun muistisairautta
sairastava kiinnostuu asumispalveluyksikossa toisesta asukkaasta. Asumispalvelun
hoitohenkilostd koki muistisairautta sairastavan laheisen odottavan hoitohenkilékunnan
puuttuvan asiaan ja rajoittavan muistisairautta sairastavan seksuaalisuuden ilmenemista.
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“Yllattéden ilmennyt kahden asukkaan keskindinen hellittely ja sdngyssa
makailu melkein ilkosillaan...oli vaikea tilanne, koska en itse hoitajana osannut
ymmadrtda ettd ovat ndin pitkéllé asian suhteen ja vield kun sattui kerran niin,
ettd toisen omaisia sattui samaan aikaan paikalle- hekdén eivdt ymmértdneet
vanhusten kemioita saati tuli sellainen tunne ettd kuinka mind olin sallinut
heidén menndé néin pitkalle.”

Hoitajat ovat kokeneet vaikeana tilanteena kun huoneeseen mentdesséd asiakas on ollut
tyydyttamassa itseaan. Moni oli kokenut ndma tilanteet vaikeiksi, vaikka asiakas ei
valttdmatta ollut edes huomannut hoitajan kdyntia, silla hoitaja oli poistunut tilanteesta
hiljaa. Osa hoitajista piti  asiakkaan itsetyydytystéa epatarkoituksenmukaisena
seksuaalisuuden ilmaisuna. Vastaaja oli joutunut myds rauhoittelemaan asukasta
tunnontuskissa itsetyydytyksen jdlkeen.

“vanhuksen yllattdminen itsetyydytystilanteesta”

"masturbointi wc:ssé”

6.5. Hoitajien kokemus siitd, mika on auttanut tilanteista selviamiseen

Kotihoidossa oli eniten apua vyhteisesti sovituista kaytanndista vaikeista tilanteista
selviamisessa. Kun asumispalvelujen tydntekijéiden vastauksissa nousee henkilékohtainen
asenne ja tydkokemus.

Henkilokohtainen asenne
Tyokokemus
Tyokaveriden tuki

Ammatillinen koulutus
B Kotihoito

(921

Yhteisesti sovitut kdytannot 6% W Asumispalvelu

- C 1%
Esimiehen tuki 3%

5 0%
Taydennyskoulutus 1%

50 oh 0%
Tyoénohjaus 0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Kuvio 21. Kotihoidon/asumispalvelussa tydskentelevien hoitajien mielestd hankalista
tilanteista selviamiseen on auttanut

Hoitajat vastasivat elaman- ja tydkokemuksen tuovan varmuutta vaikeiden tilanteiden
kohtaamiseen. Vastauksissa nousi moraalis-eettinen ndkékulma. Hoitajat vetosivat siihen,
ettd he ovat taalld tekemadssa tyota, nain ei kuulu tehda ja mita muut asukkaat tasta
ajattelevat. Jos asiakkaalla on vaimo, on myo6s kysytty "Mitahan se vaimo sanoo tdhan?” Osa
hoitajista koki olevansa vahva ihminen ja kestdavansa sen vuoksi tallaiset tilanteet. Usein
hoitajat selvittelivat tilannetta keskustelemalla esimiehen tai tydkavereiden kanssa. Heilta on
saatu tukea ja yhdessda on mietitty keinoja, ettei tilanne toistu. Tydkaveri on myos
tarjoutunut kdymaan kyseisen asiakkaan luona, jotta tilanne rauhoittuu.

Taulukossa on kuvattu tilanteita, joita hoitajat olivat kokeneet vaikeiksi ja keinoja, milla he
ovat niitd ratkaisseet seka mika on auttanut tilanteen ratkaisussa (liite 1).
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6.6. Hoitajien kohtaamia myonteisia kokemuksia muistisairautta
sairastavan seksuaalisuudesta

Asumispalvelujen ja kotihoidon hoitohenkildkunnasta 41 % oli mydnteisia kokemuksia
muistisairautta sairastavan seksuaalisuuden ilmenemisesta. Myodnteisiksi kokemuksiksi
hoitajat olivat kokeneet hellyyden osoittamisen, kuten kasi kadessa istumisen, halailun,
vierekkadin nukkumisen, silittelyn ja suukottelun.

“Pariskunta nukkuu samassa sédngyssé ja aamuisin kun menen heratteleméén
heitd, paappa ottaa mummaa kddesta kiinni tai silittelee.”

“Vanhusten keskindinen hellyyden osoittaminen; halailu, kddestd kiinni
pitdminen ja sdngysséa vieretysten potkéttédminen.”

“esim. avioparin toisiaan kohtaan ilmenevd huolenpito ja hellyys. Toverillista
hellyyttd esim viihdytdén toisten vieressd kddesté vaikka pitden.”

Niin kotihoidon kuin asumispalveluyksikdiden hoitajat kuvasivat vastauksissaan, etta
muistisairautta sairastavien hellyyden ilmaisut olivat muistisairautta sairastavien asukkaiden
sekd avioparin valisia.

"Asiakkaat halaavat toisiaan, pitédvét kiinni kddesté jne”.
"Avioparin véliset helldt kohtaukset, suukottelu”
Muutamassa vastauksessa mainittiin hoitajan ja asiakkaan véliset hellyyden osoitukset.
Niiden kerrottiin olevan normaaliin hoitotyén arkeen kuuluvaa.
“joku olisi halunnut silittda kiitokseksi kdtta, olkapaéatad, poskea tai halata”
“Ihastuminen, halaaminen, iloinen ilme arvostavasti kohdatessa. Kerron, etta
voimme olla ystdvid, mutta minulla on jo oma mies, jota kunnioitan ja siksi
voimme olla vain ystgvia.”
“vanhuksilla on monesti voimakas halu halailla ja pitdd kddesta kiinni, tdtd on

helppoa tehdad sekd miesten ettd naisasukkaiden kanssa”

Sanalliset hellyyden osoitukset ovat hyvin yleisia hoitoympdristdssa. Muistisairautta
sairastava puhuttelee hellyttelynimilld puolisoaan, mutta kohdistaa naita sanoja myds
hoitajiin. Mydnteisina koetaan sellaiset puheet, jotka eivat loukkaa ketaan.

“kddesta pitdmista, halaamista, puhumista parisuhteessa hellyyden sanoilla”

“hellyyden osoituksia; halimista, pussailua, kauniita sanoja.
(puolisoa/kumppania kohtaan)”

“pariskunnan halaukset, hellittelynimien kdyttd, kéddesta pitdminen”

“naiset haluavat olla hyvin naisellisia, miesten puheet jotka eivat loukkaa”

Omaksi kokonaisuudeksi nousi rakastuminen ja ihastuminen. Hoitohenkilékunnan mielesta
rakastuminen ja ihastuminen toivat iloa muistisairautta sairastavan eldmaan. Rakastuminen
ja ihastuminen koettiin hellittelyna ja toisen seurasta nauttimisena. Vastaajat kertoivat, etta
ihastumiset jopa parhaimmillaan paransivat muistisairautta sairastavan toimintakykya.

“toinen vanha on toisen vanhan [6ytanyt, siis rakastunut. On tullut vield monta
hyvda yhteistd vuotta. Eléaménlaatu on parantunut ja avuntarve lisdéntynyt.
Rakkaus ravitsee”
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“Kun muistisairas saa itselleen niin hyvédn ystdvéan, ettd kutsuu ensin tdmdén
kyldilemé&édn ja sitten sen jdlkeen ovat ldhekkdin sédngylld vaikkei seksid
olisikaan.”

“vierekkdin istumista, kddestd kiinni pitdmista, ihastuminen ndyttdd lisdédvéan
toimintakykyé ja mielenvireyttd”

“meilld oli osastollamme muistisairas nainen kun mies tuli kdymd&an hén oli
todella tyytyvdinen. he istuivat aina ldhekkédin ja suukottelivat ja menivat
péivélevolle yhdessd. huomasimme eron péivissd, kun mies ei kdynyt. hdn oli
paljon totisempi ja sulkeutuneempi. mies kuoli ylldttden ja naisen
muistisairaus eteni nopeasti”

“"halu olla toisen ihmisen ldhelld, saada Idheisyyttd pitdd muistisairaan
tyytyvdisend, rauhallisena Joskus muistisairaiden omaiset kertovat ldheisyyden
ja hellyyden lisdéntyneen parisuhteessaan muistisairauden myéta.”

“iloisuus ja aktiivisuus ovat saattaneet lisdéntya”

“ihastumiset, sen aiheuttama iloisuus, pirteys, elaméanhalu”

Hoitajat kuvasivat seksin ja sukupuolieldaman sadilymisen tarkedksi ja normaaliksi elamaan
kuuluvaksi asiaksi. Seksuaalisten tekojen kokeminen normaalina, ihmiselémaan kuuluvana
asiana, silloin kun se oli tilanteeseen, aikaan ja paikkaan sopivaa. Hoitajat arvioivat
vastauksissaan muistisairautta sairastavan kykya tuottaa itselleen mielihyvaa.

“Vanhemman pariskunnan kertomus omasta seksuaalisuudestaa; Kykenevét
vieléd harrastamaan seksiéd, (ei kyllédkéan useasti ndin kertoivat)... mutta aina
silloin télléin”

“Se on mielesténi ihanaa kun vanhukset voivat osoittaa seksuaalisia tunteita”
“Pariskuntien kohdalla saattaa seksuaalisuus séilyd hyvédnd, jos muistisairaalla
ei ole aggressiivisia kdytésoireita”

“asukkaan Itsensd tyydyttdminen omassa huoneessaan, koska paikka sopiva
ja hénella oikeus siihen, liséksi myds asukkaalla halua ja kykya”

Yhtend myonteisenda kokemuksena muistisairautta sairastavan seksuaalisuudesta vastaajat
nostivat esille muistot. Vastauksissa kuvattiin muistisairautta sairastavan muistelevan
seksuaalisuuteen liittyvia myonteisia asioita.

“Puolison kuoleman jédlkeen valokuvan katselu ja valokuvalle suukon
antaminen, ennen nukkumaan menoa.”

“asiakkaan muistelu joka oli nuoruuteen liittyvaa, asiakkaalla hyvid muistoja ja
kokemuksia”

“kun muistelee, kuinka ennen olis ollu vienté ja keté olis voinu saada”

“Ihastutaan, rakastutaan. istutaan kési kddessd. Sanotaan kauniita asioita.
Hymyillaén. Suukotellaan. Halataan. Hellyyden osoitukset. Puolisot haluaa
yksityistd rauhaa. Halutaan olla kauniita ,komeita. Muistellaan mennytté aikaa,
kuten nuoruutta.”

Hoitajat toivat esille, kuinka muistisairautta sairastavalle on edelleen tarkeaa kiinnittaa
huomiota omaan ulkondakddnsa. Vastaajat kokivat tdéman mydnteisend asiana ja auttoivat
mahdollisuuksiensa mukaan muistisairautta sairastavaa toteuttamaan oman nakdista
elamad. Vastausten mukaan hoitajat pyrkivat tulkitsemaan muistisairautta sairastavan
kayttaytymistd ja ymmartavat sen osittain kumpuavan laheisyyden ja hellyyden kokemisen
kaipuusta.
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“esim. naisasiakkaan suihkuttelun jdlkeen kammataan hiukset, laitetaan
deodoranttia kainaloihin, rasvataan ihoa, leikataan kynnet, laitetaan jotain
ndttiéa pddlle koskien myds kello ja sormukset, tarvittaessa kdydaan
kampaajalla, Idhtiesséa vield halataan toisiamme.”

“joskus vanhukset ovat niin onnellisen ndkdisid kun tykkdadvéat toisistaan.
nukkuvat erillddn mutta kun ndkevéat niin ovat yhtd hymyé ja naiset haluavat
pukea kauniisti jos sulhon nékisi tdnddn”

6.7. Tyokdytannot ja koulutuksen tarve

Hoitajien mielesta vaikeista tilanteista keskusteltiin tytkavereiden kanssa. Vain muutama
asumispalvelun henkilokunnasta koki, etta vaikeista tilanteista ei keskustella lainkaan.
Vaikeiden tilanteiden ldpi kdyminen esimiehen kanssa keskustelemalla oli tydkavereiden
kanssa kaytavaa keskustelua vahdisempaa.

A s 829
Taysin samaa mielta

Jokseenkin samaa mielta

M kotihoito

o n i
Jokseenkin eri mielts asumispalvelu

Taysin eri mielta 1%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

Kuvio 22. Hoitoyksikdssé, jossa tyoskentelen keskustellaan vaikeista tilanteista
tybkavereiden kanssa

Yhteisesti sovitut kdaytannot jakoivat mielipiteita yksikdiden sisalla. Osa saman tydpisteen
henkildkunnasta saattoi kokea, etta yksikdssa oli yhteisesti sovitut kaytannét ja osa
henkilostostd koki, ettd yhteisesti sovittuja kaytantdja ei ole. Vastausten perusteella
kotihoidossa yhteisista kaytanndista sopiminen oli yleisempaa.

Taysin samaa mieltad

Jokseenkin samaa mielta
H kotihoito

Jokseenkin eri mielta B asumispalvelu

Taysin eri mieltd

0% 10% 20% 30% 40%

Kuvio 23. Hoitoyksikéssé jossa tydskentelen on hankaliin tilanteisiin yhteisesti sovitut
kdytdnndét
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Hoitohenkilékunnan osallistuminen seksuaalisuutta kasittelevaan koulutukseen oli hyvin
vahadista, ainoastaan 9 % oli osallistunut muistisairautta sairastavan seksuaalisuutta
kasittelevdan koulutukseen. Palveluasumisen henkilékunnasta reilu puolet koki, ettd heilla ei
ollut riittavasti ammatillista valmiutta kohdata muistisairautta sairastavan seksuaalista
kayttaytymistd. Kotihoidossa vastaava luku oli hieman suurempi.

Valmiilla vastausvaihtoehdoilla selvitimme hoitohenkilékunnan kokemusta
lisdkoulutustarpeesta. Perustietoa muistisairautta sairastavan seksuaalisuudesta, perustietoa
seksuualisista kaytdsoireista, seksuaalisuuden tukemisesta seka koulutus hankalien
tilanteiden ennaltaehkadisysta nousivat palveluasumisen hoitohenkiléstélla suurimmiksi
ryhmiksi. Kotihoidon henkildkunnalla lisdkoulutusta edellisten lisaksi toivottiin muistisairautta
sairastavan parisuhteen tukemisessa.
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7. Hoitajille suoritettu teemahaastattelu

Haastattelimme kuutta muistiyksikdssa tyoskentelevaa hoitajaa. Teemahaastattelulla
halusimme saada hoitohenkilokunnalta syventdvaa tietoa muistisairautta sairastavan
seksuaalisuudesta, seksuaalisen itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta, ammatillisuudesta
muistisairautta sairastavan seksuaalisuuden kohtaamisessa ja tukemisessa seka hankalien
tilanteiden ratkaisumahdollisuuksista. Haastatteluun osallistui kaksi geronomia, kaksi
sairaanhoitajaa ja kaksi lahihoitajaa.

Haastatteluun valitsimme satunnaisesti kolme hoitokotia Eteld-Pohjanmaalta ja kolme
hoitokotia Oulun Eteldiseltéd alueelta, joihin otimme yhteytta. Naistd yksikdista valikoitui
satunnaisotannalla kuusi haastateltavaa. Haastattelut suoritimme yksikdissa kesan 2013
aikana. Yksi haastattelu kesti noin kaksi tuntia ja niista kertyi 12 sivua litteroitua tekstia.

Muistisairautta sairastavan seksuaalisuus ndhdaan luonnollisena elaméankulkuun kuuluvana
asiana. Se ilmenee hoitoymparistdssa kosketteluna, silittelynd, itsensa paljasteluna ja
itsetyydytyksend. Se sisaltaa my6s muistisairautta sairastavan halun nayttaa hyvalta ja olla
ldhella toista ihmistd. Hoitajat myds kokevat, ettéd muistisairautta sairastava haluaa
kosketella ja tulla kosketelluksi enemmdn kuin terveet vanhukset. Muistisairautta
sairastavan seksuaalisuuden ilmaisu ei aina ole paikkaan ja aikaan sopivaa, mutta hoitajalla
on ymmarrys, etta kdyttaytyminen on muistisairautta sairastavalle itselleen jarkevaa.

Hankalia tilanteita hoitajien kannalta syntyy siita, kun muistisairautta sairastava ei muista
kotona asuvaa puolisoaan ja ihastuu asukastoveriin. Ristiriita tilanteita syntyy my®&s silloin,
kun lapset eivat hyvaksy muistisairautta sairastavan vanhempansa uusia ihmissuhteita.
Usein tilanteet ratkaistiin niin, etta muistisairautta sairastava siirrettiin asumaan toiseen
yksikkddn. Osassa hoitoyksikoita tallaisista tilanteista oli keskusteltu jo etukateen hoitajien
kesken, mutta vastanneilla oli sellainen kasitys, ettd jokainen tulkitsee tilanteita kuitenkin
omalla persoonallisella tavalla.

Hoitajien puheissa tuli esille sopiva kaytés, he kokivat ettd heidan taytyy suojella
asukkaitaan, ettd ei mene kunnia. Myo6s toisten asukkaiden suojelu koettiin tarkedksi. Siina
hoitajat pitivat tarkeana, ettda molemmat osapuolet ovat taysilla mukana ja ymmartavat mita
ovat tekemassa.

Sopivaa kaytosta heidan mielestaan on kasi kadessa kulkeminen, halailu ja pusuttelu.
Sopivuuden maarittelyn he kokivat jokaisen hoitajan asenteisiin perustuvaksi. Nuoremmat
hoitajat kertoivat vanhempien hoitajien olevan tiukempia asettamaan rajat ja herkemmin
puuttumaan tilanteisiin, jotka hoitaja arvioi sopimattomaksi. Sanallisen huomautuksen lisaksi
kaytdssa oli pupuhaalarit, jotta muistisairautta sairastava ei paase koskettelemaan itseaan.
My6s luunapin antaminen erektiossa olevan peniksen paahan oli yleista.

Sukupuoliyhdyntaa ei suoraan mainittu keskusteluissa, mutta yhden haastatellun mielesta
hoitajille ei kuulu mita sielld huoneessa tapahtuu. Yksi haastatelluista oli pohtinut tilannetta,
jossa miesasukas oli mennyt vierailulle naisasukkaan huoneeseen, etta pitdisikd puuttua
tapahtumien kulkuun. Mainintoja tuli nuoremmista muistisairaista, joilla seksuaalisuus on
haastateltujen mielesta enemman pinnalla. Hoitajat olivat pohtineet sita, miten asiakkaat
kotona hoitavat nama asiat. Kyseessa oli lyhytaikaishoidossa oleva muistisairautta sairastava
ihminen.

Haastateltujen hoitajien mielestd sopivaa oli nayttaa ihastus ja rakastumisten koettiin tuovan
paljon hyvaa hoitotydén arkeen. Levottomuus ja kdytdsoireet olivat vdhentyneet. Se oli
lisannyt hoitomyodnteisyyttd ja hoitajat kokivat, ettd se helpottaa heidan tyo6taan.
Ongelmalliseksi se tulee silloin, kun toisella tai molemmilla on puolisot kotona.

Myonteiset kokemukset muistisairautta sairastavan seksuaalisuuden ilmenemisesta nahtiin
rakkauden vaaleapunaisten lasien lapi. Hoitajien mielesta oli hellyttdvaa nakdoista, kun kaksi
muistisairasta halailee ja suukottelee. Heidan mielesta se kuuluu kaikille ja se tuo siirappia
arkeen.

Hoitajien mielestd myds muistisairautta sairastavan pitéa olla lupa toteuttaa omaa
seksuaalisuuttaan. Kaytanndssa sen toteutuksessa on paljon asioita, jotka sen estavat.
Nuoremmat hoitajat pitivat vanhempia hoitajia muistisairautta sairastavan seksuaalisen
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itsemadraamisoikeuden toteutumisen esteend ja vanhemmat hoitajat pitivdt nuorten
hoitajien kokemattomuutta sen esteend. Lisdaksi hoitajien asenteet, yksityisyyden puute,
lasten asenteet ja wuskonnollisuus olivat heiddn mielestdan esteena seksuaalisen
itsemaaraamisoikeuden toteutumiselle hoitoymparistéssa. He pohtivat sitéd voiko
seksuaalisuuden ilmaisua kanavoida johonkin muuhun toimintaan ja ndin helpottaa tilanteita.

Vaikeimmiksi tilanteiksi hoitajat olivat kokeneet nuorten, tydikdisend muistisairauteen
sairastuneen seksuaalisuuden kohtaamisen. Kyseessa oli oman aidin kanssa samanikdinen
muistisairautta sairastava ihminen.

Hoitajaan itseensa kohdistuva, vakivaltaisiakin piirteita sisdltdava koskettelu oli myds vaikea
asia, joka oli pitkdan askarruttanut mielta ja jédanyt mieleen. Hoitajat korostivat sitd, etta he
ovat ronskeja ja kestavat mitéa vaan, eivatkda ole tynnyrissa kasvaneet. He olivat
keskustelleet tilanteesta jalkeenpadin esimiehen ja tydkavereiden kanssa.

Yksi hankalimmista tilanteista on, kun muistisairautta sairastava huutelee kadulla tm.
julkisella paikalla ” Haluatko poika pilluu?” “Lahdetéankdé nussimaan?”. Hoitajat kokivat
neuvottomuutta, miten naissa tilanteissa pitaisi toimia.

Kotihoidossa hoitajat ovat joutuneet kokemaan mustasukkaisuutta niin, etta terve puoliso ei
uskalla jattaa muistisairautta sairastavaa puolisoa kahden kesken hoitajan kanssa.

Hoitajat eivat kuitenkaan ole kokeneet vaikeita tilanteita kovin kuormittavina. Ne ovat
lyhytkestoisia ja silloin talléin esiintyvia. He kertoivat ymmartavansa kayttdytymisen
johtuvan muistisairauden mukanaan tuomista muutoksista. Tilanteiden kuormitus on
tapauskohtainen ja yksiléllinen. Eniten kuormitusta aiheutti omaisten asettamat vaatimukset
ja odotukset, etta hoitajan on valvottava ja estettava uuden ihmissuhteen syntyminen.

Seksuaalisen, tilanteisiin sopimattoman ja ymparistda hairitsevan kayttaytymisen
kuormitusta pidettiin vdahaisempana kuin usein toistuvan muun levottomuuden.
Kuormittumista vastanneet kokivat siitd, etta eivat pystyneet auttamaan asiakasta
hadassaan.

Tilanteiden ratkaisut vaihtelevat riippuen tyodntekijastd ja tilanteesta. Hoitajat myos
tunnustelevat millainen asiakas on ja sen pohjalta arvioivat milla keinoin pyrkivat tilanteen
ratkaisemaan. Huumori oli eniten vastauksissa toistuva ratkaisukeino.
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8. Pohdinta

Yhtend tarkedna tavoitteenamme on ollut avata keskustelua muistisairautta sairastavan
seksuaalisuudesta ja muistisairautta sairastavan oikeudesta ilmaista seksuaalisuuttaan myo6s
silloin, kun han on sosiaali- ja terveyspalvelujen piirissda. Toisena tavoitteenamme on ollut
tiedon kerddminen muistisairautta sairastavan seksuaalisuuden ilmenemisesta. Tietoa
olemme kerdnneet niin hoitohenkildkunnalta kuin muistisairautta sairastavien puolisoilta.
Olemme selvittdneet miten muistisairaus vaikuttaa seksuaalisuuden ilmaisuun ja tulkitaanko
sosiaali- ja terveyspalvelujen piirissa kakki seksuaalisuuden ilmaisu
epatarkoituksenmukaisena kdyttaytymisenda. Tarkeanda tavoitteena on ollut myds
henkilékunnan ja ldheisten koulutuksen ja tuen tarpeen selvittéminen seka millda tavoin
vaikeaksi koettuja tilanteita on ratkaistu. Olemme myds kiinnittdneet huomiota ilmeneekd
toimintakulttuurissa eroja kotihoidon ja asumispalvelujen valilléa sekda onko kaytanndissa
eroavaisuuksia maaseudun ja kaupunkien valilla.

Ammatillisuuden ristiaallokkoa

Hoitohenkil6sto kaytti henkilékohtaisia ominaisuuksiaan  ja persoonallisuuttaan
seksuaalisuuden kohtaamisessa. Ammatillinen koulutus muistisairautta sairastavan
seksuaalisuudesta oli vahaista. Hoitajan kohdatessa epatarkoituksenmukaista seksuaalista
kayttaytymistd, voi se olla hoitajalle haavoittavaa, silla asiakas tulee lahelle hoitajan
persoonaa. Tallaisessa tilanteessa hoitaja joutuu kohtamaan myds oman seksuaalisuutensa.

Kartoituksen tuloksista oli selkedsti huomattavissa haasteellisuus suhtautua ammatillisesti
muistisairautta sairastavan seksuaalisuuteen. Seksuaalisuus on niin henkilékohtainen
ominaisuus, ettd sen eritteleminen pelkdastdadan ammatillisesti suhtauduttavaksi asiaksi on
haasteellista. Kun asiakas rikkoo hoitajan koskemattomuutta, on ymmarrettavaa, etta
tilanteeseen suhtautuminen on vaikeaa. Asiakas ylittda hoitajan yksityisyyden rajan.

Hoitohenkildkunta kuvasi vastauksissaan ammatillisuutta eri tavoin. Joidenkin vastausten
mukaan ammatillisuudella tarkoitetaan sita, ettd hoitaja ei lahde tilanteeseen mukaan tai ei
provosoidu asiakkaan kaytdksesta. Joistakin vastauksista oli huomattavissa, etta
ammatillisella suhtautumisella tarkoitettiin vaikeaksi koetun tilanteen
lopettamista/katkaisemista. Ammatillisuudella tarkoitettiin erilaisia asioita ja ammatillisuuden
kasite oli vastauksissa hyvin laaja ja subjektiivinen.

Rautasalon (2008,88) tekemadssa tutkimuksessa hoitotydn ammattilaiset kokivat ikaantyvien
seksuaalisuuden kohtaamisen olevan yhteydessa heidan ammatillisuuteensa sité kehittavasti
ja sailyttavasti. Jotkut heista kertoivat, etta ajoittain ammatillisuus valitettavasti katosi.

Peruskoulutuksella ei vaikuttanut olevan merkitysta kokemukseen riittdvasta ammatillisesta
osaamisesta muistisairaan seksuaalisuuden kohtaamisessa. Kartoituksen tulosten perusteella
voimme vaittda, ettda suurin merkittava tekija muistisairautta sairastavan seksuaalisuuden
kohtaamisessa on se, miten sinut hoitaja on oman seksuaalisuutensa kanssa. Tama edelleen
vahvistaa sitd, etta seksuaalisuuden kohtaamisessa hoitaja kayttdaa paljon omaa
persoonaansa ja henkilékohtaisia ominaisuuksiaan.

Teemahaastateltujen mukaan ammatillisuutta on, kohdata asiakkaan seksuaalisuus kuten
muutkin hoitotydssa vastaan tulevat asiat kohdataan. Lisdksi haastatteluissa korostettiin
kohtaamista ihmisena ja peilausta siihen, ettd miten haluaisi asiat kohdattavan sitten, kun
itse on vanha. Ammatillinen kohtaaminen edellyttaa sita, ettd asioita on pohdittava.
Seksuaalisuuden pohtiminen herattad enemman kysymyksia kuin antaa vastauksia ja se on
jatkuvaa prosessia, jossa joka hetki avautuu uusia ndkékulmia ja oivalluksia, kun vain on
rohkeutta ne kohdata.

Vaikeaksi kohtaamisen teki se, jos muistisairautta sairastava oli lahelld hoitajan omien
vanhempien ikaa. Silloin joutuu kohtaamaan myds sen, ettd mahdollisesti omilla
vanhemmilla on viela sukupuolielamaa.

Kartoituksessa nousi esiin, ettd muistisairautta sairastavan epamiellyttdavaksi koettu tapa

ilmaista seksuaalisuuttaan saattoi vaikuttaa jopa hoidon laatuun. Hoitohenkildkunta toi esille,

ettd jos asiakkaan kayttaytyminen koettiin hyvin epamiellyttdvana, hoitaja alkoi valtella

henkilén kohtaamista. Eija Rautasalon vaitéskirjassa 2008 nousi esille samanlaisia piirteita.
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Vaitdskirjassa tuotiin esille, etta erityisesti taputtelut ja rivo kielenkaytté koettiin vaikeana ja
ne aiheuttivat pitkaksi aikaa kielteisia tunteita asiakasta kohtaan.

Erityisen vaikeaksi hoitotydssa koettiin tilanteet, jossa loukattiin ihmisen koskemattomuutta.
Naita oli hoitajan, puolison, asukastoverin tai yksikéssa vierailevan henkilén joko sanallinen
tai koskettamalla tapahtunut koskemattomuuden loukkaus. Tilanteet, jotka koettiin vaikeiksi,
ovat yhtd moninaiset, kuten yleensakin ihmisten toiminnot, kohtaamiset seka ymmarrys
naistd. Jokainen tuo kohtaamiseen oman persoonansa ja oman arvomaailmansa. Itsensa ja
omien reaktioidensa tunteminen auttaa ymmartéaman myo6s autettavaa yllattdvissakin
tilanteissa.

Hoitoympadristdssa on paljon sovittuja kdytantéja, mutta paljon myds kirjoittamattomia
saantbja. Hoitajat kokivat, ettd asioista ei tarpeeksi keskustella tydyhteisdssa. Vaikka
toimintamalleja olikin sovittu, jokainen tulkitsee tilanteita yksiléllisesti ja reagoi niihin omalla
tavallaan. Vastauksista voi paatelld, etta seksuaalisuuteen liittyvissa hankalaksi koetuista
tilanteista ei ole niin helppo puhua edes tytkavereille. Kun asiakas on loukannut hoitajan
koskemattomuutta, hoitaja voi kokea tilanteen niin, ettd han on jotenkin provosoinut
asiakasta. Tama tuli vastauksissa esille niin, ettd hoitaja muutti kayttaytymistaan tiukan
asialliseksi ja pohti omaa pukeutumistaan.

Kotihoidon ja asumispalvelujen eroavuuksia

Kotihoidon ja asumispalvelun vastauksissa oli huomattavissa eroavaisuuksia. Kotihoidossa
sovittiin yhteisistd pelisaanndistd ja toimintatavoista asumispalvelua useammin. Hoitajan
tydskennellessa yksin asiakkaan kotona tydyhteisén tukea ei valittomassa ldheisyydessa ole
saatavilla. Taman vuoksi tilanteiden ennakointi ja suunnittelun merkitys korostuvat.
Kotihoidon henkilostd sopi myds asiakkaan kanssa pelisaannot asumispalvelun henkilékuntaa
useammin. Kotihoidon asiakaskunta on asumispalvelun asiakkaita kognitiivisesti
parempikuntoista, joten peliséantdjen sopiminen on helpompaa.

Merkittava huomio kotihoidon ja asumispalvelun vastauksissa nousi seksuaaliseen tasa-
arvoon liittyvissa asioissa. Kotihoidon henkilékunta suhtautui seksuaalivéhemmistéihin
selkedsti myonteisemmin kuin asumispalvelun henkilékunta. Vastauksista voi selkeasti
tulkita, ettd esimerkiksi homoseksuaalilla on tasavertainen oikeus ilmaista seksuaalisuuttaan
kotona asuessa, mutta asumispalvelussa oikeutta seksuaalisuuden ilmaisuun rajoitetaan.
Suhtautumisessa seksuaalivahemmistdihin oli my&s jonkin verran huomattavissa alueellisia
eroavaisuuksia. Eteld-Pohjanmaalla suhtautuminen oli myodnteisempaa. Seindjoen
kantakaupungin alueen vastaukset muuttivat vastausprosenttia. Nuoret kaupunkilaiset
suhtautuvat selvasti myodnteisemmin seksuaaliseen tasa-arvoon.

Kotihoidon vastauksista nousi esiin henkildityminen ja seksuaalisen hairinnan jatkuvan myds
ammattilaisen vapaa-ajalle. Pienelld paikkakunnalla henkildityminen kuormitti ammattilaisen
jaksamista. Asiakas saattoi soitella henkildkohtaiseen puhelinnumeroon ja saattoi kdyda
katsomassa missa tyoOntekija asuu. Hoitohenkildkunta kuvasi naitéd ahdistaviksi
kokemuksiksi.

Kotihoidossa tydskennelldan yksin ja asiakkaan reviirilld, joten ne koettiin vaikeammiksi ja
helpommin kieltdydyttiin menemasté ko. asiakkaan luo yksin tai ollenkaan. Kotihoidossa ei
luonnollisesti ole asuintovereita, joten asuintoveriin ja ymparistéa hairitsevaa vaikeaksi
koettua kayttaytymista esiintyi vain asumispalveluyksikdssa tydskentelevien hoitajien
vastauksissa. Poikkeuksena sellaiset kotihoidon tydntekijat, jotka tydskentelivat
palveluasunnoissa.

Kotihoidon ja asumispalveluyksikkdjen tyéntekijéiden vastauksissa oli myds paljon samaa.
Yhteisend asiana nousi vastauksista hoitajaan kohdistuva seksuaalinen hairinta. Erityisesti
pesu- tai muu hoitotilanne, jossa asiakas on alasti tai ollaan muuten Iaheisessa
kosketuksessa, voi aktivoida asiakkaan. Myods hoitajaan kohdistuvat seksuaaliset puheet,
kommentit hoitajan vartalosta ja ehdotukset seksistéd toistuivat molempien ryhmien
vastauksista.

Tilanteet, joissa parisuhteessa oleva asiakas hoitajien mielesta loukkaa puolisoaan toistuvat
seka kotihoidossa etta asumispalveluyksikdissa. Puolison kuulleen tehdyt ehdotukset
hoitajalle tai puolison vahattely tai muu mollaaminen tuntuivat hoitajista kiusallisilta.
Tilanteet saattoivat aiheuttaa myds mustasukkaisuutta.
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Kohtaamisia ja kohelluksia

Hoitajat keskustelivat hyvin vahan asiakkaiden tai heidan laheisten kanssa seksuaalisuuteen
liittyvissa asioissa. Osa hoitajista olisi valmis keskustelemaan, jos asiakas ottaa asian
puheeksi. Muistisairautta sairastavien laheisten vastausten mukaan he eivdt odotakaan, ettd
hoitohenkilokunnalla olisi osaamista parisuhteeseen ja seksuaalisuuteen liittyvissa asioissa.
Tasta voisi paatelld, ettéd taman pdivan ikaantyvat eivat ole tottuneet puhumaan
seksuaalisuudestaan tai parisuhteestaan. Se on ymmarrettavad, kun muistetaan, etta he
ovat kasvaneet ja kehittyneet omaan seksuaalisuuteensa pidattyvaisyyden aikakautena.
Laheisten teemahaastattelussa nousi myés se, etta pariskunnat eivat mydskaan keskenaan
keskustelleet seksuaalisuuteen liittyvistd asioista.

Kadesta pitaminen, vierekkadin kolléttely ja suuteleminen ovat seksuaalisuuden muotoja,
joita henkilékunta sallii muistisairautta sairastavien ikaantyvien laitoshoidossa ilmaisevan.
Jopa naimisissa olevien pariskuntien yhdyntéja paheksutaan. Naisten seksuaalisuuden
ilmaisemiseen asennoidutaan rajoittavammin kuin miesten. Laitoshoidossa asuville
yksityisyyden puute on myo6s esteend seksuaalisuuden ilmaisulle. My6s ikaantyvien omat
asenteet ovat esteend sukupuolieldamalle ja seksuaalisuuden ilmaisulle. Koskisen ym. (1998)
tutkimuksessa on noussut samanlaisia tuloksia. Yksi parisuhteen syntymisen ongelmana on
kuitenkin se, etta suurin osa laitosten vanhuksista on naisia.

Hoitajat kertovat olevansa melko tavallisesti kohteina vanhusten seksuaaliselle
kiinnostukselle ja ihastumiselle. Usein vanhuksen ihastuminen hoitajaan nakyy hoitajien
mielesta hakeutumisena tamadn hoidettavaksi ja lisdantyneenda hoitomydnteisyytena.
Vanhusten seksuaalisuus ilmenee hoitajille eniten erilaisina puheina. Nama voivat vaihdella
asiallisesta keskustelusta saadyttomiin ehdotuksiin. Hoitajat ovat havainneet, etta keskustelu
on tarkeaa oman seksuaalisuuden ilmaisemiseksi ja seksuaalisten tarpeiden purkamiseksi.

Seksuaalisavytteiset puheet ja - toiminta kohdistuivat naispuolisiin hoitajiin. Hoitaja voi myds
tahtomattaan provosoida seksuaalisia reaktioita vastakkaista sukupuolta olevissa asukkaissa.
Hoitohenkilékunnalta vaaditaan avoimuutta ja kykya kohdata vanhuksen seksuaalisuus. Se
edellyttdd vanhuksen elamantilanteeseen paneutumista. Sen lisdksi, ettda hoitaja paneutuu
vanhuksen elamaan ja arvoihin, hanen taytyy olla sinut omana seksuaalisuutensa kanssa.

Rautasalo (2008, 79) on tutkinut vaitdskirjassaan hoitajien nakemyksia ikaantyvien
seksuaalisuudesta ja myds tassa tutkimuksessa hoitotydn ammattilaiset olivat kohdanneet
kovadanisia ja rumia puheita seka rintoihin kiinni kdymista. He ymmarsivat sen johtuvan
usein sairaudesta.

Tekemamme kartoituksen pohjalta voi sanoa, ettd ikaantyvan, muistisairautta sairastavan
seksuaalisuus on nakymatonta seksuaalisuutta. Vastauksissa korostui ilmaisu “meidan
yksikdssa ei ole tallaista”. Muistisairaan seksuaalisuus nahdaan usein vasta kaytdsoireena ja
haasteellisena kayttaytymisena. Muistisairautta sairastava saattaa tarvita seksuaalisuuden
ilmaisuunsa tukea ja ohjausta, mutta jos seksuaalisuutta ei oteta puheeksi tai mahdollisteta,
jaa muistisairautta sairastavalla ikaantyvalla asiakkaalla toteutumatta inhimillisen eldman
yksi tarkea osa- alue.

Oman sukupuolisen identiteetin arvo ja merkitys ovat yksil6llisia. Epatarkoituksenmukaista
seksuaalista kayttaytymistda voi aiheuttaa se, ettei lapi elaman omaa sukupuolisuuttaan
tarkeana pitanyt henkild saa toteuttaa tarpeitaan myodnteisilla tavoilla. Tdssa kyselyssa
hoitajien vastauksissa tuli luontevia ja yksildllisida keinoja miten muistisairautta sairastavan
naisen seksuaalisuutta tuetaan, mutta miehen kohdalla menetelmid oli huomattavasti
suppeammin. Selittdadkd tama osaltaan sen, ettda muistisairautta sairastavalla miehella
raportoidaan enemman seksuaalisia kaytdsoireita kuin naisella?

Jéimme pohtimaan sitd, ettd kuinka paljon normaalin seksuaalisuuden ilmaisu tulkitaan
epatarkoituksenmukaiseksi kaytokseksi. Seksuaalioikeuksissa korostetaan jokaisen ihmisen
oikeutta seksuaaliseen mielihyvdan ja oikeutta vapaaseen seksuaaliseen liittymiseen. Nama
ovat vaikeimmin toteutuvia asioita muistisairautta sairastavien kohdalla silloin kun han on
hoidon piirissa. Vaajaamatta perheen ulkopuolinen ammattiauttaja joutuu kohtaamaan myds
tilanteita, joihin ei ole mahdollisesti varautunut. Sen vuoksi tilanteisiin etukateen
varautuminen, tydyhteisdssa luotujen yhteisten toimintamalleista sopiminen ja tilanteiden
lapikayminen auttavat kohtaamisessa. Myds koulutus antaa valmiuksia huomioida ja tukea
muistisairaan seksuaalisuutta.
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Toimiessaan ikdantyvan muistisairautta sairastavan hoivaajana, hoitajat joutuvat
tyéskentelemdan haastavalla kentdlla, jossa ei ole aina kasikirjoitusta tai selkeita
toimintaohjeita. Aina ei voi varmistaa myo&skaan seksuaalista koskemattomuutta. Hoitaja
joutuu tekemaan tydn velvoittamat tehtavat loppuun, vaikka tilanne on hankala ja
ahdistavakin. Jokainen tuo kohtaamiseen oman persoonansa ja oman arvomaailmansa.
Muistisairautta sairastava ilmaisee itsedaan ja jasentdaa elamaansa omasta todellisuudestaan
kdsin. Hoitajan tehtava on selvittdd muistisairautta sairastavan todellisuus ja sen kautta
Idydettava ymmarrys hanen kayttaytymiselleen.

Hairitsevdd ja ymparistéd loukkaavaa seksuaalista kayttaytymistd ei tarvitse kenenkdan
missaan tilanteessa hyvaksya tai sietda. Huonosta kaytdksestda voi muistisairautta
sairastavalle aina huomauttaa paattavaisesti mutta ystavallisesti, niin ettei hanta alisteta tai
nolata. Samalla hanen mielenkiintonsa voi yrittdd suunnata johonkin muuhun, esimerkiksi
vaihtamalla puheenaihetta tai ehdottamalla vaikka ulkoilua. Huumori ja leikinlasku voivat
pelastaa monesta hankalasta tilanteesta. Seksuaaliviritteisissa vitseissa tai leikinlaskussa
tulee kuitenkin muistaa, ettd muistisairautta sairastava henkild voi ymmartaa leikinlaskun
todelliseksi seksuaaliseksi ehdotukseksi (Eloniemi- Sulkava, Sillanpaa- Nisula & Sulkava
2010,580- 581.)

Muistisairautta sairastavan seksuaalisen itsemaaraamisoikeuden toteutuminen

Hoitajat huolehtivat, ettd heiddn autettavansa ovat siististi puettuja, heidan hiuksensa on
kammattu ja laitettu, parta ajettu ja jos mahdollista kdytetddan myds lempituoksua ja
ihonhoitotuotteita. Pohdittaessa seksuaalista itsemaaraamisoikeutta edelld mainitut asiat

ovat tarkeita ihmisen identiteetin ja sukupuolen tukemisen kannalta. Seksuaalisen
itsemaaraamisoikeuden toteutuminen tdyspainoisesti edellyttéda muitakin tekijoita.
Seksuaalisoikeuksien mukaan jokaisella ihmisella on oikeus seksuaaliseen

itsemaaraamisoikeuteen, loukkaamattomuuteen ja ruumiilliseen turvallisuuteen. Nykyinen
lainsaadantd itsemaaraamisoikeudesta ei ota kantaa seksuaaliseen itsemdaraamisoikeuden
toteutumiseen. Se jaa jokaisen hoitajan oman henkilékohtaisen osaamisen, arvojen ja
asenteiden varaan. Tydyhteisdissa pohditaan hyvin vahan asiakkaiden seksuaalisuutta. Siita
puhutaan vasta sitten, kun hoitoyhteiséssa ilmenee ongelmia.

Monimutkaisia ja vaikeasti tulkittavia tilanteita syntyi, kun muistisairautta sairastava ei
kykene arvioimaan realistisesti tekojensa seurauksia. Naita ovat mm. sukupuoliyhdynnat tai
niiden yritykset potilastoverin kanssa. Ndissa tapauksissa hoitajat joutuvat ottamaan mydés
kantaa ja arvioimaan, onko kyseessa hyvaksikayttdé. Naita tilanteita olivat hoitajat
kohdanneet myds avioparien kohdalla, toisen puolison sairastaessa etenevaa muistisairautta.
Hoitaja joutuu pohtimaan miten tukea seksuaalioikeuksien toteutuminen ja turvata toisen
seksuaalinen koskemattomuus.

Oikeus seksuaaliseen yksityisyyteen ei laitosymparistéssa toteudu juuri lainkaan. Sita
rajoittavat fyysiset tilat, usein samassa huoneessa on kaksi tai useampi asukas, mutta
oikeutta seksuaaliseen yksityisyyteen rajoittavat myds henkilékunnan asenteet. Vastaajat
kokivat jopa, etta asiakkaan oli keskeytettava itsetyydytys hoitajan mennessa huoneeseen.
Haasteellista on usein myds turvata pariskunnalle mahdollisuus kahden keskeiseen aikaan.

Nuorempien hoitajien mielestd este muistisairautta sairastavan seksuaalioikeuksien
toteutumiselle on vanhemmat hoitajat. Heidan mielesta vanhemmat hoitajat ovat tiukempia
kayttaytymissaantéjen suhteen ja kontrolloivat ja puuttuvat tilanteisiin lilan herkasti.
Vastaavasti vanhemmat hoitajat pitavat nuorten hoitajien kokemattomuutta esteena
muistisairautta sairastavan seksuaalisuuden toteutumiselle. Tastdkin ndkee, ettd
hoitoyhteisdissa tarvitaan vuoropuhelua ja yhteisesti sovittuja kaytantéja.

Myota ja vastoinkdymisissa — miten kdy parisuhteen

Vastaukset heijastelevat jo aiemmin tutkittua tietoa muistisairauden mukanaan tuomista
muutoksista. Sairastuneen puolison harrastukset ovat vahentyneet, mika kertoo sairauden
aiheuttamasta  aloitekyvyn  heikkenemisesta  sairastumisen  ensioireina. Puolison
sairastuminen on vaikuttanut myds yhteisten harrastusten vdhenemiseen, mika vaikuttaa
elinpiirin kapenemiseen. Samoin harrastuksista ja muista aktiviteeteistd vetdytyminen ja
alavireisyys vaikuttavat sairastuneen aktiivisuuteen. Tama ei ole yllattavaa, silla Alzheimerin
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taudin ensioireita ovat oma-aloitteisuuden vaheneminen sekd harrastuksista vetdytyminen.
Toiminnanohjauksen heikentyminen hankaloittaa suunnittelua ja toteutusta. Hapean
kokemukset, mitadttdmyyden tuntemukset ja epdvarmuus omasta kyvykkyydestd voivat
lannistaa ja estad osallistumisen. Muistisairas ihminen tarvitsee tukea siina, ettd pystyy
itselleen mielekkaalla tavalla harrastamaan ja toteuttamaan itseaan.

Asioiden hoitaminen ja vastuu jadvat terveelle puolisolle. Kun sairastuneen puolison
kiintymys tervetta puolisoa kohtaan kasvaa, voidaan paatelld, ettd sairastunut puoliso on
yha enemman riippuvainen terveestd kumppanistaan. Toisaalta on selvitetty ihmisten
selviytymistd ja kayttdytymista puolison sairastuessa ja on todettu terveen puolison myds
herkasti ottavan enemman vastuuta arjen pyodrittdmisesta ja paatoksen teosta suojellakseen
sairastunutta puolisoaan. Aavaluoma (2009) on tutkimuksessaan selvittanyt psykososiaalisen
intervention merkitystéa pariskunnille muistisairauteen sairastumisen jalkeen. Hanen
tutkimuksessaan on noussut samansuuntaisia tuloksia parisuhteen roolimuutoksista.
Rooleissa tapahtuvat muutokset eivat kuitenkaan ole selkedrajaisia ja kaikille tapahtuvia,
vaan siihen vaikuttavat monet seikat. Se, miten roolimuutokset koetaan, aiheuttavatko ne
ahdistusta, kokeeko terve puoliso uuden roolin raskaana vai onko se mahdollisuus, vaikuttaa
siihen minka aseman ne saavat perheen arjessa.

My6s sairastuneen puolison muuttunut kayttdaytyminen ja muistiongelmat vahensivat
vastaajien kokemusta tyydyttdvdsta ja tasa-arvoisesta parisuhteesta. Kayttaytymisen
muutoksia on haasteellista arvioida, koska ne voivat muistisairaudessa vaihdella hyvinkin
lyhyella aikajanteelld. Muuttuneet roolit ja vastuun siirtyminen vain toisen kumppanin
kannettavaksi lisdavat vasymystd. Vastanneet kokivatkin vasymyksen ja liian vastuun
arjesta vaikuttavan negatiivisesti kokemukseen parisuhteen laadusta.

Roolien muuttumisessa suurimpia asioita on parisuhteessa yksin jaaminen. Sairastuneen
puolison kanssa vuorovaikutus on yhdensuuntaista ja terve puoliso joutuu miettimaan, mita
kertoo ja mita jattaa kertomatta. Terve puoliso kokee syyllisyytta siita ja kokee, etta joutuu
salailemaan asioita puolisoltaan. Yksin jaaminen konkretisoituu myds siind, etta ei enaa voi
keskustella arjen asioista, lehtijutuista tai elokuvan juonesta puolison kanssa.

Yksinjaamisen tunnetta lisdsi se, ettd ystavapiiri kapenee. Osa ystavista alkoi valtella
yhteydenpitoa perheeseen, jossa jollakin jasenella on todettu etenevd muistisairaus. Suurin
syy siihen lienee tietamattémyys. Moni kokee yhteydenpidon vaikeaksi, koska ei tiedd miten
suhtautuisi tai mista keskustelisi muistisairaan kanssa.

Jo hyvin varhaisessa vaiheessa muistisairautta sairastavan I|dheiselle tulee
jaksamattomuuden tunteita, joita aiheuttaa pelko ja huoli tulevasta. Pelko siitd, mita sairaus
tuo tullessaan, mitd muutoksia sairaus tuo puolison kayttaytymiseen ja miten kauan itse
jaksaa. Laheisia huolestutti myds se, etta jos itse sairastuu. He eivat halunneet kuormittaa
lapsiaan omilla murheilla. Siksi onkin tarkeaa, etta heille olisi tarjolla vertaistukea. Osa olikin
jo vertaistuen piirissa, osalla oli laheisverkostossa ihmisia, joiden kanssa voi asioista puhua.

Muistisairautta sairastavien laheiset kokivat voimakkaitakin negatiivia tunteita. Syyllisyytta
ja jopa itseinhoa, siitda, etta niin herkasti suutahtaa puolisolleen. He kokivat, etta on
tarpeeksi rankkaa sairastua etenevaan muistisairauteen, ettei heidan sopinut enda pahentaa
tilannetta. He kuvasivat myds saalin tunteita. Naista voi paatelld, etta sairauteen
sopeutuminen on kesken. Tata tukee sekin, etta sairaudesta ei saanut puhua ulkopuolisille.
Laheinen joutuu elamaan melkoisessa ristiaallokossa, kun sairauden aiheuttamat muutokset
nakyvat ja aiheuttavat kysymyksia ja ihmettelydkin, mutta selitysta muutokseen ei saa
kertoa. Puhumattomuus ulottui joissain tapauksissa perheen sisadllekin niin, ettei
lastenlapsille saanut kertoa miksi vaari/mummi kayttdytyy erilailla tai ei muista asioita.
Osaksi puhumattomuus johtunee sairaudentunnottomuudesta.

Ristiriitaisia ajatuksia tuli myds siita, millainen status omaishoitajuudella on. Vastaajat
halusivat kapinoida sita vastaan, ettd he ovat kaikenjaksavia ja uhrautuvia omaishoitajia.
Heidan mielestdan omaishoitajaa verrataan &itiin. He haluavat olla rinnalla ja tukea puolisoa,
mutta raivata myds tilaa itselleen, harrastuksilleen ja omalle ajalle.

Lasten erilainen suhtautuminen vanhemman muistisairauteen aiheuttaa mydés pohdintaa.
Toisille lapsista on luontevampaa ja helppoa jatkaa vanhemman kanssa yhteydenpitoa
totutulla tavalla. Toisille lapsista kohtaaminen on vaikeampaa ja he valttelevat tapaamisia ja
ovat harventaneet kayntejaan vanhempien luona. Vastauksista herdsi ajatus, etta
poikalasten on vaikeampi hyvaksya aidin sairastuminen ja tyttdjen taas vastaavasti isan
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sairastuminen. Ensitietopadivid ja sopeutumisvalmennusta on jarjestetty ja jarjestetdan,
mutta ne eivat tavoita kaikkia perheen jasenid. Sairaudesta ja tuomista mahdollisista
muutoksista kertominen jaa terveen vanhemman vastuulle. Perheen keskindinen dynamiikka
ja tapa toimia vaikuttavat siihen miten perheen jdsenen sairastuminen koetaan.

Loiskuuko lempi ja pelmuaako petivaatteet?

Kartoitukseen osallistuneiden puolisoilla muistisairaus oli varhaisessa vaiheessa, joten suuria
muutoksia sukupuolieldmdssa ei ollut tapahtunut. Sukupuolielama ja yhdyntatiheys olivat
sdilyneet entisellaan. Joillakin oli tapahtunut myds positiivisia muutoksia. Muistisairaus
poistaa estoja ja tadma ilmeni impulsiivisempana kayttdytymisena ja hetkeen
heittdytymisend. Puolisot kokivat taméan Idheisyyden ja hellyyden lisdantymisena.
Sairastunut puoliso saattoi osoittaa tunteensa ja kertoa ne myds d&ddneen aiempaa
avoimemmin. Laheisyyden ja hellyyden osoittamiselle on mydés enemman aikaa silloin, kun
molemmat ovat eldkkeella.

Tutkimusten mukaan muistisairaus voi vahentaa seksuaalista aktiivisuutta.
Sukupuoliyhdynnat olivat vahentyneet tai loppuneet kokonaan osalla kyselyymme
vastanneista. Vastausten mukaan aloitteiden tekeminen vahenee ja terveempi puoliso kokee
sen rasitteena joutuessaan tekemaan aloitteet aina tallakin saralla. Joillakin vastanneista
sukupuolielaman hiipuminen ei haitannut kumpaakaan, vaan he kokivat sen normaaliksi
ikaantymiseen liittyvaksi asiaksi. Tosin puolisot eivat olleet keskustelleet muutoksista, vaan
tulkinta ja kokemus ovat sairastuneen puolison.

Sukupuolieldman hiipuminen aiheutti myds ongelmia. Muistisairautta sairastavan Idheinen ei
endd tuntenut seksuaalista mielenkiintoa sairastunutta puolisoaan kohtaan. Sairastuminen
vaikuttaa ihmisen kykyyn huolehtia hygieniastaan, muuttaa vuorovaikutusta ja
kayttaytymistd. Vaikka rakkauden tunteet eivat muutu, seksuaalinen halu ei syty. Laheiset
painivat monenlaisten syyllisyyden tunteiden kanssa. Yksi isoimpia syyllisyyden aiheuttajia
on se, ettd onko terveelld puolisolla oikeus jatkaa omaa elamaansa. Omat tunnontuskat
kuormittavat jo muun henkisen kuorman lisdksi. Vastanneet toivat esille pelkoa siitd, mita
muut ihmiset ajattelevat mahdollisesta uudesta ihmissuhteesta.

Laheiset pohtivat myds sita, onko sairastunut puoliso taysilléa mukana sukupuoliyhdynnassa.
Heilld herasi ajatus puolison muuttumisesta lapsenkaltaiseksi ja sita kautta tuli tunne, etta
onko insestia tehda aloite sukupuoliyhdyntdan, vaikka yhdynnan aikana puoliso selvasti
nauttii ja kertookin sen kumppanilleen. Tama oli yllattavakin ajatus, mutta toisaalta kuvaa
hyvin sita, miten muistisairaus muuttaa parisuhteen dynamiikkaa. Sairauden aiheuttamat
muutokset ja siihen liittyvat negatiiviset tunnelataukset saattavat vahentaa seksuaalista
halukkuutta. Jo pelkastaan ikaantymisesta johtuvienkin muutoksien psykologisilla
vaikutuksilla on merkitysta kokemukseen itsestdan haluttavana naisena/ miehena.

Muistisairauteen kuuluviin seksuaalisiin kdytdsoireisiin voi liittya pakonomaista tarvetta
yhdyntdaan ns. hyperseksuaalisuutta. Laheisten vastauksissa ei sellaista kayttaytymista tullut
esille. Sairastumisen alkuvaiheessa seksuaalinen kanssakdayminen voi jatkua normaalina.
Toisaalta sairastumisen alkuvaiheessa parisuhteen voimavarat suuntautuvat kriisin
kasittelemiseen, jolloin sukupuolielama on hieman enemman taustalla. Tassa kartoituksessa
vastaajina oli ikdantyvia muistisairautta sairastavien I|dheisia. Ikaantymiset tuomat
muutokset ja muut mahdolliset sairaudet voivat olla vaikuttamassa myds siihen, etta
sukupuolielama ei ole aktiivisessa roolissa pariskunnan arjessa kyselymme ajankohtana.

Yksi syy téhan voi olla myds se, ettd vastaajiksi valikoituivat sellaiset henkil6t, joiden
puolisot olivat saaneet muistisairausdiagnoosit hiljattain, 63 %:a oli diagnosoitu 0-4 vuotta
sitten. Sairauden alkuvaiheessa kayttdaytymisen muutoksia ei juuri esiinny. Toki sairauden
oirekuva on hyvin vyksildllistd, mutta yleensa kaytdsoireita alkaa esiintya sairauden
keskivaiheessa. Toisaalta aihepiiri voi olla myds vaikeaksi koettu ja siksi siihen oli vaikea
vastata kirjekyselyna. Mielenkiintoista on ndhda, millaisia asioita nousee esille hankkeemme
aikana, kun jatkamme tydskentelya perheiden kanssa vertaisryhmien muodossa.

Muistisairautta sairastavien laheisten mielesta vertaistuki on tarkea ja se, ettda saa puhua
asioista sellaisessa ryhmdssa tai sellaisen henkilén kanssa, jolla on ymmarrys mista
muistisairaudessa on kyse. Henkil6 voi olla ammatti- ihminen tai sellainen, joka on samassa
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tilanteessa. Kun tulee ymmarrys asiasta, se antaa voimavaroja ja ihminen ei jaa yksin mielta
askarruttavan asiansa kanssa.

Keskustelujen lisaksi muistisairautta sairastavien laheiset kaipasivat konkreettista apua arjen
askareisiin. Kun toinen puolisoista sairastuu, joutuu terve puoliso ottamaan vastuun
sairastuneen puolison vastuulla olleista asioista. He kokivat raskaana taakkana sen, etta
joutuvat paneutumaan ja opettelemaan itselle vieraita tehtavia viela henkisten paineiden
lisaksi.

Kartoituksen tuloksista ilmenee, ettd tarvitaan muistisairautta sairastavien perheille
vertaisryhmien ja tiedon rinnalle kdytdnnén apua tarjoavia tahoja, jotka toimivat matalan
kynnyksen periaatteella. Téllaisella avulla vdhennettdisiin ja ennalta ehkaistdisiin terveen
puolison uupumista ja tuettaisiin parisuhdetta.
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9. Eettisyys ja tulosten luotettavuus

Tutkimusetiikka voidaan jakaa ulkoiseen ja sisdiseen etiikkaan. Keskeisid tutkimuksen
sisdisia periaatteita ovat rehellisyys, objektiivisuus ja huolellisuus. Ulkoinen etiikka koskee
tutkimuksen suhdetta ulkoiseen maailmaan; yhteiskuntaan ja niihin ihmisiin, jotka
osallistuvat tutkimukseen. Ulkoisen etiikan keskeiset periaatteet ovat hyvan tekeminen,
vahingon valttaminen, itsemddraamisoikeuden kunnioittaminen ja integriteetin
kunnioittaminen sekd oikeudenmukaisuus. Topon mukaan vanhustenhuollon tutkimuksen
tulee noudattaa nditd yleisida koko tutkimusmaailmaan liittyvia eettisia periaatteita. ( Topo.
Eettiset kysymykset vanhustenhuollon tutkimuksessa. 2006).

Pyrimme huomioimaan objektiivisuuden niin, ettd suoritimme laheisten haastattelut siten,
etta haastattelija ei ollut tuttu. Nain varmistimme sen, ettd tuttu haastattelija ei vaikuttanut
haastattelun kulkuun eikd vastauksiin. Haastattelut purimme sanatarkaksi tekstiksi, jotka
sitten analysoimme. Haastattelujen aikana kirjoitimme yl6s omia havainnointejamme ja
vdlikommenteilla varmistimme, etta olemme ymmartdneet haasteltavan mielipiteen oikein.
Kartoituksen tulosten luotettavuutta lisda se, ettéa kerasimme aineistoa seka kyselynd, etta
teemahaastattelulla. Kyselyyn oli mahdollista vastata nimettdmana. Haastatteluun etsimme
henkiloita, jotka olivat motivoituneita kertomaan ajatuksiaan syvemmin.
Teemahaastattelussa on tarkeda luoda luottamuksellinen ja avoin ilmapiiri.

Kyselykartoitus lahetettiin saatekirjeineen ja vastauskuorineen muistiverkoston kautta. Nain
varmistimme sen, ettd kyselyyn osallistuneiden henkildllisyys ei missaan vaiheessa tullut
esille. Vastaaja valitsi itse halusiko antaa yhteystietonsa ja osallistua haastatteluun.
Vastaukset on havitetty analysoinnin jalkeen eika@ niistd saatua tietoa kaytetéa muuhun
tarkoitukseen. Raporttiin olemme kirjoittaneet suoria lainauksia, jolloin kyselyyn
osallistuneiden oma aani tulee lukijoiden saavutettavaksi.

Muistisairautta sairastavien ldheisten vastausten osalta tulokset eivat ole yleistettavissa,
koska kartoitukseen osallistuneet valikoituvat muistihoitajan toimesta ja vastanneiden
maara oli vahainen. Tulokset antavat kuitenkin viitteitd heidan kokemuksestaan miten
puolison sairastuminen muistisairauteen vaikuttaa heidan parisuhteeseen. Tulosten
luotettavuutta lisaa kyselyyn  ja mydéhemmin haastatteluun osallistuneiden
motivoituneisuus.

Hoitajille suoritetun kyselykartoituksen tulosten osalta tuloksia voidaan pitda luotettavina ja
yleistettavind. Tulokset ovat samansuuntaisia kuin aihepiirista aiemmin tehtyjen
tutkimusten tulokset. Vastauksia saimme maarallisesti myo6s riittavasti niin, etta tuloksia
voidaan peilata aiempiin tutkimuksiin. Myds vastaaminen anonyymisti ja silloin kuin itselle
parhaiten sopii lisda vastausten aitoutta.

Postikyselyissa saadaan vain harvoin luotettavaa tietoa tavoittamatta tai vastaamatta
jattamisen syista. Alhaiseen vastausprosenttiin osaltaan vaikutti myds aihepiiri.

Pohtiessamme kyselykartoituksen tuloksia herdsi kysymys miten voisimme luotettavasti
saada selville itse sairastuneen nakdkulmaa ja miten varmistamme sen, ettd edistdmme
toiminnallamme sairastuneen hyvaa. Pdatimme kuitenkin edetd hankesuunnitelman
mukaisesti ja kohdistaa kyselyt hoitotyon ammattilaisille ja muistisairautta sairastavien
Iaheisille. Uskomme, etta lisaéamalla edelld mainittujen tahojen ymmarrysta muistisairauksien
vaikutukseen ihmisten elamassd, pystymme lisddmaan myds sairastuneiden hyvinvointia.
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10. Johtopaatokset ja toimenpide-ehdotukset

Taman kartoituksen perusteella voimme sanoa, ettd tietoa ikdaantyvéan muistisairautta
sairastavan seksuaalisuudesta ja parisuhteen tukemisesta on tarjolla hyvin vdhan tai ei
ollenkaan. Kartoituksesta nousee esille, ettd tarvitaan tietoa seka ikaantymisen
aiheuttamista normaaleista muutoksista, ettd muistisairauden aiheuttamista muutoksista
ihmisen kdyttdytymiseen ja seksuaalisuuden ilmaisuun.

Muistisairauden aiheuttamat muutokset vuorovaikutuksessa, puheen tuottamisessa seka
toiminnanohjauksessa aiheuttavat sen, ettd muistisairautta sairastava ihminen tarvitsee
ohjausta seksuaalisuutensa ilmaisuun. Tahan hoitohenkilokunta tarvitsee kaytanndn
tyokaluja. Hoitajille tarvitaan yhteisia toimintaohjeita hoitotydn tueksi hankalien tilanteiden
ennaltaehkaisyyn ja niiden ratkaisemiseen.

Muistisairautta sairastavan seksuaalisuuden tukeminen on hyvaksyvaa, ihmisen
kokonaisvaltaista kohtaamista. Tietoa ja opastusta siihen sekd muistisairautta sairastavan
omaisten tukemiseen tarvitaan. Naiden vuoksi koulutuksessa tulisi huomioida nykyista
laajemmin muistisairautta sairastavan seksuaalisuus sekd@ parisuhteen tukeminen
muistisairauksissa. Hoitajille tarvitaan yhteisia toimintaohjeita hoitotyén tueksi ymparistda
hairitsevien tilanteiden ennaltaehkadisyyn ja niiden ratkaisemiseen. Hoitohenkil6kunnan on
tiedettava myds mika on sairauden ja ladkkeiden vaikutus seksuaalisuuteen ja osattava
opastaa niissa sairastunutta seka puolisoa.

Hoitoyhteisbissa asiakkaan elamadntarinan tunteminen helpottaa kokonaisvaltaista
kohtaamista ja tuo ymmarrysta hanen kayttaytymiselleen. Kun hoitaja tuntee asiakkaan
taustan, 16ytyy myds puheenaiheita ja hankalien tilanteiden kasittely helpottuu.
Elamantarinoiden avulla saadaan tietoa myos muistisairautta sairastavan
seksuaalisuudesta. Elamantarinoiden keraaminen tulisi olla jatkuva prosessi. Hyvia keinoja
elamanhistorian keraamiseen ovat kyselyn lisdksi havainnointi ja muistelu. Muistisairautta
sairastava ei ehkd kykene muistamaan pdivamaaria, mutta hanelle tarkedat hyvin
tunnepitoiset asiat, kuten puolison ensitapaaminen ja omat haat, palautuvat mieleen
helpostikin.

Tarkeaa on nahda kaytdsoireen taakse ja tunnistaa kayttdytymiseen vaikuttavat tekijat.
Muistisairautta sairastavalla menneisyys ja nykyisyys menevat herkasti sekaisin ja han
pyrkii ilmaisemaan jaljella olevilla voimavaroillaan ja keinoillaan itsedan. Siksi on tarkeaa
selvittaa niin ihmisen sisalta tulevat viestit kuin ympariston aiheuttamat impulssit.

Merkityksellinen ja tarkoituksenmukainen elama on meille kaikille tarkea. Muistisairautta
sairastavien auttajina meidan tulisi rakentaa yksildllisesti jokaiselle asiakkaallemme arki,
joka tarjoaa turvallisuutta, rakkautta, hellyyttd ja laheisyytta niin, etta sairastunut kokee
olevansa edelleen eldmansa sankari. Milta tuntuisikaan elaa elamaa, joka vain lipuu ohi
kuin tulviva puro? Miten mahdollistamme sairastuneelle mahdollisuuden olla oman
elamansa asiantuntija, joka voi itse maaritelld omat tarpeensa ja odotuksensa?

Jos tyd on maaritelty liian tehtavakeskeiseksi, voi asiakas ja hanen kohtaamisensa unohtua.
Onko autettavamme pesun tai katetroinnin alusta vai elava ja tunteva ihminen? Silla on
merkitystéa miten me tydmme teemme. Kun menemme rouva Muttisen huoneeseen,
kohtaammeko me kolmen lapsen aidin, Heikin puolison ja kuuden lapsenlapsen mummin
vai naemmeko edessamme potilaan, joka on pestdva ja jolla on Alzheimerin tauti, joka on
katkenyt alleen ihmisyyden.

Koska meilla on vanhustyfssa kiire ja aikaa on vahan yhtd asiakasta kohden, kannattaa
pysahtya miettimaan, miten sen ajan kayttda mahdollisimman taiten vanhuksen hyvaksi.
Hyvin tehty tyd palkitsee ja tydviihtyvyys ja mielekkyys lisdantyvat, kun tuntee tehneensa
parhaansa.

Eduskunnassa ollaan valmistelemassa uutta itsemaaraamisoikeuslakia, jonka on tarkoitus
astua voimaan 1.11.2014. Talla pyritaan vahvistamaan asiakkaan ja potilaan
itsemadraamisoikeutta seka vdhentamaan rajoitustoimenpiteiden kayttéa. Samalla turvataan

54



NAKYMATON SEKSUAALISUUS

kaikille perustuslain mukainen valttdmatén hoito ja huolenpito sekd parannetaan henkiléston
oikeusturva (Www.stm.fi.)

Jotta hoitajalle tulee ymmarrys muistisairautta sairastavan ajatusmaailmasta ja arvoista,
tarvitsee han tietoa myo6s historiasta missa eri sukupolvet ovat varttuneet ja kasvaneet
omaan seksuaalisuuteensa. Seksuaalisuus ja sen ilmeneminen on yhteydessa myds
ymparistdéon, kulttuuriin ja vallitseviin moraalikdsityksiin. Tdman paivan vanhukset ovat
kasvaneet pidattyvaisyyden aikakaudella. Seksuaalisuuteen liittyvistd asioista puhuminen
on ollut tabu. Myoés itsetyydytysta on pidetty syntinda. Naihin seikkoihin peilaten ei ole
ihme, ettda vanhukset eivat ota seksuaalisuuteen liittyvid asioita puheeksi. Siksi onkin
tarkeaa, ettd hoitoyhteisdssd on toimivat tydkaytdnnét ja ikaantyvan muistisairautta
sairastavan seksuaalisuuteen perehtynytta hoitohenkilékuntaa.

Toimenpide-ehdotukset:

1. Hoitohenkilékunnalle koulutusta muistisairaan seksuaalisuudesta ja parisuhteen
tukemisesta.

2. Muistisairautta sairastaville ja heidan laheisille tietoa sairauden ja laadkityksen
vaikutuksesta seksuaalisuuteen.

3. Hoitohenkilokunnalle tyévélineita ja hyvida toimintamalleja, jotta tydkdytannot
edelleen kehittyvat

3a. Jack Annonin luoma PLISSIT -malli (1976) jasentdd ammatillista
tyoskentelya seksuaalikysymysten parissa ja soveltuu hyvin myds muistisairaiden
parissa tydskentelevien hoitotydn ammattilaisten kayttoon.

3.b. Kayttaytymisen oireiden ratkaisukeskeisestd hoitoprosessin- mallista on
saatu hyvia kokemuksia pyrittaessa etsimaan keinoja muistisairautta sairastavan
kohtaamiseen. (U.Eloniemi-Sulkava, R.Sulkava ja H.Sillanpaa-Nisula,
teoksessa:Muistisairaudet.2010).

4. Seksuaalisuus on henkilékohtainen ja yksiléén kiedottu ominaisuus, osa
ihmisyytta, joten tarvitsemme tietoa muistisairauteen sairastuneelta, jotta
ymmarrys sairauden vaikutuksesta yksilon seksuaalisuuteen kasvaa ja voimme
paremmin huomioida ne avustaessa muistisairautta sairastavia.

5. Tarvitsemme oppaan muistisairaan seksuaalisuudesta

6. Tarvitsemme ikaantyvien ja muistisairaan seksuaalisuuteen perehtyneita
seksuaalineuvojia ja seksuaaliterapeutteja.

7. Hoitohenkilokunnan tulisi keskustella omaisten kanssa muistisairauden
vaikutuksesta seksuaalisuuteen.

Hankkeemme tavoitteena oli selvittdd muistisairautta sairastavien Iaheisten seka
hoitohenkildkunnan nakemyksia muistisairautta sairastavan seksuaalisuudesta ja sen
ilmenemisesta. Lisaksi hankkeelle tehtiin yksi opinndytetyd Seam:n geronomi- opiskelijoiden
toteuttamana “Seksuaalisuus muistisairaan kokemana”. Tydmme edetessa on noussut yha
tarkeammaksi tuoda esille muistisairautta sairastavan omaa nakokulmaa. Seksuaalisuus on
jokaiselle niin subjektiivinen ja ihmisen identiteettiin kietoutunut asia, etta sité on
mahdotonta kenenkaan ulkopuolelta maaritellda. Ei edes oman pitkaaikaisen kumppanin tai
puolison. Erilaiset tapahtumat elaman varrella muokkaavat meita myds ihmisena ja
ajattelumme voi muuttua. Ikaantymiseen liittyy suuret hormonaaliset muutokset, jotka
muokkaavat meitd myos sukupuolisina olentoina. Miten nama muutokset on hyvaksynyt ja
miten sinut on itsensd kanssa muuttuneessa tilanteessa maarittdd sen, miten juuri talla
hetkellda kokee oman seksuaalisuutensa.

Yhteiskunnassamme tarvitaan keskustelua muistisairautta sairastavan seksuaalisuudesta ja
sen pohtimista eri tasoilla niin ikaantyvien ja muistisairautta sairastavien kesken kuin eri
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ammattiryhmien kesken. Keskustelu on vietdva kaytannén tasolle ja pohdinnoissa olisi
hyvé ottaa kantaa myo6s siihen, miten hoitoymparistéssa huomioitaisiin paremmin
parisuhteen tukeminen, mahdollistettaisiin yksityisyys ja seksuaalinen
itsemaaraamisoikeus.

Hoitotydntekijan tarkein tyokalu muistisairautta sairastavan seksuaalisuuden
kohtaamisessa ja tukemisessa on hoitajan oma persoonallisuus. Hoitaja pystyy
kohtaamaan silla laajuudella asiakkaansa seksuaalisuuden kuin han on pohtinut ja
hyvaksynyt oman seksuaalisuutensa. Vuorovaikutustilanteessa on aina lasnd hoitajan
arvot ja asenteet, mutta myods asiakkaan arvot ja asenteet. Hoitajan toimintaa ohjaa
ndiden lisdksi eettiset ohjeet.

Seksuaalisuuden pohtiminen herdttdad enemman kysymyksid kuin antaa valmiita

vastauksia, siksi seksuaalisuuden ja sen nakoékulmien pohtiminen tulisikin olla jatkuva
prosessi.
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Liite 1. Taulukko vaikeista tilanteista ja niiden ratkaisuista

Taulukossa on kuvattu tilanteita, joita hoitajat olivat kokeneet vaikeiksi ja keinoja, milla he
ovat niita ratkaisseet sekd mika on auttanut tilanteen ratkaisussa.

Erityisen vaikeaksi koettu muistisairaan

seksuaalisuuteen liittyva tilanne

Selviytymiskeinoja

Selvidmista tukevia asioita

Ymparist66n tai potilastoveriin kohdistuva toiminta

Itsetyydytys julkisella paikalla ja samalla huuteli
havyttomyyksia toisille asukkaille ja vieraille.

Asiakas harrasti itsetyydytysta lahes paivittdin
peittelemattd, kun tiesi hoitajan tulevan pian
hakemaan syémaan. oven koputuksesta
huolimatta. eika lopettanut vaikka hoitaja meni
huoneeseen

Miesasiakas tyydytti itsedan kaytavalla toisen
asiakkaan edessa

Sanomalla, etta toiminta ei ole
soveliasta muiden lasna ollessa

Tilanteesta poisvieminen
Huumori
Asiallisesti keskustelu

Yritin olla huomioimatta asiaa.
Toisessa tilanteessa on yritetty
jutella opiskelijoiden kanssa,
miten valttya talta.

Kutsuin miehen huoneeseensa

Henkilékohtainen
asenne

Tyokokemus

Yhteisesti sovitut
kaytannot

Ammatillinen koulutus
Tyokavereiden tuki

Ty6nohjaus

Nais- ja miespuolisen asukkaan sankypuuhat juuri
silloin kun omaisia oli tulossa.

Mies ja nainen makasivat taysin alasti sangylla.

Yllattaen ilmennyt kahden asukkaan keskindinen

Miespotilas nuoli mummon alapaata

Vaikein kokemus on kun Idysin vessasta
muistisairaan asiakkaan, miehen housut kintuissa
toisen muistiasiakkaan paalta seksi tarkoituksissa.

Osastolla alkoi parisuhde. Olisivat halunneet
muuttaa samaan huoneeseen. Toinen oli
intervalliasiakas.

hellyyttely ja sangyssa makailu melkein ilkosillaan.

Oli ruokailun aika. Pyydettiin
josko he pukeutuisivat ja tulisivat
syomaan, silla kertaa selvittiin
silla.

Menty rauhoittamaan
huoneeseen tilannetta ennen
kuin on paastettiin omaisia.

Kylla oli vaikeaa...sanoinkin
johtavalle etta tarvitsen nyt heti
tyonohjausta.

Suljin huoneen oven.

Keskusteltiin omaisten kanssa.
Tilanteeseen hain lisdapua.
Harmittaa eniten, kun tilanne
paasi niin pitkalle. Valvominen
haasteellista.

Henkilokohtainen
asenne

Tyokavereiden tuki
Ammatillinen koulutus
Ty6nohjaus
Tyokokemus

Yhteisesti sovitut
kaytannot

Tunteva- toimintamalli

Taydennyskoulutus

Hoitajaan kohdistuva toiminta

Miehen suihkutus, kun miehisyys alkaa nakya
vanhus alkaa silitelld ja ahdistaa nurkkaan

Pesutilanteessa kun eraan paapan sukuelin jokotti
ja han halusi etta hieroisin sita.

Ensimmainen kertaa kun olin suihkuttamassa
miesasiakasta.

Lahihoitotilanteessa kouriminen (rinnat,
sukuelimet) potilaan luulo, etta sen saa tehda,
kuuluu hoitoon.

Pesutilanteessa miesasukkaan yllattava
kiinniottaminen, halailu ja "kapalointi".

Vihjailut ja yrittaa kosketella aroista paikoista.

Puhumalla.

Sanoin hanelle, ettd olen hoitaja
joka pesee teidat. Puhumalla
esimieheni kanssa

Rauhallisella kdytokselld potilaan
kasien siirtdminen ja puhuminen
mika ei ole sallittua

Poistumalla paikalta

Olen oppinut suhtautumaan
luontevasti. Teen tyoni ja
tarkistan etta paikat on "ok."
Olen ymmartanyt hanen olleen

Ammattitaito
Ammatillisesta koulutus

Henkilokohtaisesta
asenne

Tyokokemuksen kautta
saatu osaaminen

Esimiehen tuki

Toimipisteessa
yhteisesti sovitut
kaytannot

Tyokavereiden tuki




NAKYMATON SEKSUAALISUUS

Kapaldintia, koskettelua ja rivoja puheita.
Kosketteluyritys
Esim. rintoihin tarttuminen

Sama ahdistelu, joka kerta, kun nakee, vaikka
yrittaa sivuuttaa.

Joskus miesasukas on yrittanyt puristella.

ilman seksia jo vuosikymmenia.
Koen ymmartavani hanta.

Saamalla miesasukkaan huomion
kaannettya muualle ja sitten
irroittautumalla nopeasti otteesta

Puhumalla tai poistumalla
tilanteesta

Huumorilla

Ohjaamalla kdden pois ja
palauttamalla ajatus kyseiseen
toimintaan, esim. kdvelyn
sujumiseen

Vilttelin tilannetta

Henkilokohtaisesta
asenne

Tyokavereiden tuki

Puhumalla

Maalaisjarki,
elaméankokemus

Muistisairas pyrkii koskettelemaan vartaloni
alueita, joihin ei kuulu koskea.

Kiinni tarttuminen jossa olin vahalla "kaatua"
asukkaan sankyyn.

Yllattava kasiksi kaynti

Yleensa seksuaalinen ahdistelu sanoin ja teoin.
tuntuu ahdistavalta

Yleensa miespuolisen vanhuksen koskettelu

Seksuaalinen hairinta (rinnoista puristelu)
Hoitajiin kohdistuvaa koskettelua, vakisin
vetamista vuoteelle.

Havyttomat puheet "hyvakuntoisella"
muistisairaalla joka ollut mielentilassa, jossa ei
muutenkaan kontrollia kdyttaytymisessa.

Ehdottelu, huorittelu
Kotikdynnilla asiakas tuli aina alasti vastaan

Kotihoidossa muistisairas Iahenteli minua, katse,
kosketus, kaksimieliset puheet, koti pimed ja
sokkeloinen

Suora ehdottelu sankyyn menemisesta seka
koskettelu

Kadet koko ajan menossa jalkoviliin vaikka kuinka

kieltaa

Omasta vartalosta huomauttaminen, esim. sulla
on hyva perse. Katetroidessa asiakas pyysi, etta
ala naimaan.

Yritetty repia housuja jalasta, hiplailtu

Kertomalla ettei se ole
hyvaksyttavaa kaytosta ja niin ei
saa tehda.

Viistoliikkeella

Kerroin, ettd olen hoitaja ja eika
minun tarvitse hyvaksya sellaista
kaytosta

Keskustelin tyokavereiden
kanssa. Hoitopaikan ladkari
puhutteli asukkaan.

Jos ei kevyt huomautus (huumori)
auta, lahden pois. Kohtalaisen
hyvin. Oma "ammattirooli" auttaa
kasittelemaan tilanteita.
Jalkipuinti omista tuntemuksista
auttaa.

Jyrkka kielto.

Rauhallinen mutta tiukka. Ei
lahde mukaan tilanteeseen.

Purkamalla asiaa tydkavereiden
kanssa.

Olen sanonut etta en suostu.

kotikaynnin aika valittiin
iltapaivaksi, eika sanottu enaa
koska tullaan.

Lahdin pois ja kerroin
tyokavereille, en suostunut
menna enaa yksin sinne

Keskustelu miksi asia ei ole
soveliasta.

Lykkaamalla kasia pois,
puhumalla En ottanut kantaa

Sanoin hépo, hépo ja jatkoin
toimenpiteen loppuun, enka
ollenkaan reagoinut enenpaa
tilanteeseen.

Poistumalla tilanteesta ja
pyytamalla apua.

Tyokokemuksen kautta
saatu osaaminen

Ammatillinen koulutus

Taydennyskoulutuksesta
saatu tieto

Toimipisteemme
yhteisesti sovitut
kaytannot

Esimiehen tuki
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Muita hankalia tilanteita ja ratkaisumalleja

Lapsiin sekaantuja oli vanhainkodilla hoidossa. Yritin olla ammatillinen Henkilékohtainen

vaikka tiesin ettd han oli sairas, oli se silti kauheaa kokemukseni

meille kaikille

Vanhuksella oli kovat tunnontuskat rauhallinen keskustelu siita, ettei henkilokohtaisesta

itsetyydytyksesta siind ole mitdan vaaraa eika asenteestani,
tuomittavaa tyokokemuksen kautta

saadusta osaamisestani
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Liite 2.
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Seksuaalinen hyvinvointi etenevissa muistisairauksissa — projekti 2012 -2014
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projektipaallikko projektityéntekija
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Kunta/Peruspalvelukuntayhtyma

Yhteyshenkild

Asema

Yhteystiedot

Seksuaalinen hyvinvointi etenevissa muistisairauksissa - projekti toteutetaan kolmessa
vaiheessa. Ensimmaisessa vaiheessa tehdaan kysely muistisairautta sairastavien laheisille ja
hoitohenkilokunnalle kotihoitoon seka asumispalveluyksikoéihin.

Ensimmaisen vaiheen kysely toimitetaan muistisairautta sairastavan laheiselle kirjekyselyna
muistihoitaja- ja koordinaattori verkoston avulla. Hoitohenkiléstdlle kohdennettu kysely
toteutetaan joko sdahkodisendkyselyna tai mikali tydntekijalla ei ole mahdollista vastata
sahkdiseen, kirjekyselyna. Kyselyt toteutetaan kesan ja alkusyksyn 2012 aikana.
Kyselylomakkeen mukana on saatekirje ja maksettu vastauskuori.

Toisen vaiheen syvdhaastattelu toteutetaan haastattelemalla perheitd, jotka ovat antaneet
siihen suostumuksensa ensimmaisessa kyselyssa ja jotka ovat raportoineet
epatarkoituksenmukaisesta seksuaalisesta kayttaytymisesta.

Kolmannessa vaiheessa kdaynnistetaan projektissa mukana olevalle hoitohenkilostélle
tdydennyskoulutusta ja ohjausta ja kehitetaan yhteistydssa heidan kanssaan
toimintamalleja. Koulusta ja ohjausta jarjestetdan omaishoitajille.

Kyselyn vastaukset analysoidaan Google Documentsin taulukko-ohjelmaan. Vastaajien
henkildllisyys ei tule ulkopuolisen tietoon eika sita kaytetd muuhun tarkoitukseen. Projektin
paatyttya poistetaan tiedostot ja havitetdan silppuamalla henkilétiedot ja muu mahdollinen
paperiaineisto.

Projektin tuloksista laaditaan toimintasuunnitelma ohjelmaksi, jossa pyritaan parantamaan
hoitohenkil6stdn ja muistisairautta sairastavien laheisten mahdollisuuksia toteuttaa
muistisairaiden palvelut ja hoito niin, ettd heidan oikeus seksuaalisuuteen toteutuu.

Tutkimuslupia allekirjoitetaan kaksi kappaletta, toinen Suomen Dementiayhdistys ry:lle ja
toinen kunnalle/ kuntayhtymalle.

Paivays /2012

Jukka Tikanmaki Eine Korhonen

puheenjohtaja, Suomen Dementiayhdistys ry projektipaallikkd, SeHy- projekti
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Liite 3

Kysely hoitohenkilokunnalle muistisairaan seksuaalisuudesta

Yksikkénne on lahtenyt mukaan Suomen Dementiayhdistyksen hallinnoimaan ja RAY:n
rahoittamaan "Seksuaalinen hyvinvointi etenevissa muistisairauksissa" -
kehittdmishankkeeseen (SeHy-hanke). Hankkeen yhtena tavoitteena on selvittda
muistisairaan seksuaalisen kayttaytymisen ilmenemista hoitolaitoksissa seka
ammattihenkildostéon mahdollista koulutustarvetta. Ohessa kysely, jonka tulosten avulla
mallinnetaan ja jarjestetaan alueella ilmaista koulutusta hankkeeseen osallistuneelle sosiaali-
ja terveysalan henkil6éstolle. Toivomme, etta lahdet mukaan kehittdmistyéhén vastaamalla
kysymyksiin ja tuomalla kokemuksesi aiheesta esiin. Kyselyyn vastaaminen kestda noin 10
minuuttia.

Hoitoyksikkd jossa tydskentelet (Pienkoti/palvelukoti/vanhainkoti/vuodeosasto tms)

Onko tyopaikkasi muisti-/dementiayksikkd, dementiaosasto tai muu vastaava
muistisairauksiin erikoistunut osasto/yksikk&?*

Kylla
[
Ei
Tydsuhde
Maaraaikainen
Vakinainen
Ikasi
("
18-25
26-35
("
36-45
("
46-55
-
56-63
[ .
yli 64-vuotias
Sukupuoli
Mies
Nainen
Ammatti

Tydkokemus hoitoalalta (kirjaa vastauksesi vuosissa) I

Tybkokemus muistisairaiden kanssa tyoskentelysta (kirjaa vastauksesi vuosissa)
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Oletko osallistunut muistisairaan seksuaalisuutta kasittelevaan koulutukseen?

Kylla

o
Ei

HoitoyksikOssa jossa
tyoskentelen...

muistisairaalla asukkaalla
on mahdollisuus
sukupuolielamaan

mielestani tuetaan
muistisairaan asukkaan
seksuaalisuutta riittavasti

keskustellaan
muistisairaan asukkaan
kanssa seksuaalisuudesta

suvaitaan muistisairaiden
asukkaiden keskinaiset
hellyydenosoitukset

mahdollistetaan
asukkaiden keskinaiset
hellyydenosoitukset

asukkailla esiintyy
epatarkoituksenmukaista
seksuaalista
kayttaytymista

rajoitetaan muistisairaan
seksuaalisuuden
ilmenemista

keskustellaan vaikeista
tilanteista tyokavereiden
kanssa

keskustellaan vaikeista
tilanteista esimiehen
kanssa

hankaliin tilanteisiin on
yhteisesti sovitut
kaytannot

hoitohenkilosté ohjaa
muistisairasta
asukasta/omaista
parisuhteiseen liittyvissa
asioissa

Taysin eri
mielta

i

Jokseenkin
eri mielta

i

Jokseenkin
samaa
mielta

i

Taysin
samaa
mielta

r
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HoitoyksikOssa jossa
tyoskentelen...

hoitohenkil6std ohjaa
muistisairasta
asukasta/omaista
seksuaalisuuteen
liittyvissa asioissa

hoitohenkil6std ohjaa
muistisairasta
asukasta/omaista
muistisairauteen
liittyvissa asioissa

Mielestani...

parisuhteen solmiminen
hoitoyksikdssa on

hyvaksyttavaa (toinen tai

molemmat muistisairaita)

seksisuhteen
aloittaminen
hoitoyksikdssa on
hyvaksyttavaa (toinen tai
molemmat muistisairaita)

lapsella/muulla omaisella
on oikeus paattaa
muistisairaan
vanhempansa
seksisuhteen
aloittamisesta

lapsella/muulla omaisella
on oikeus tietaa
muistisairaan
vanhempansa
seksisuhteen
aloittamisesta

seksuaalisuuden
tukeminen on osa
kokonaisvaltaista hoitoa

seksuaalisuutta ei
tarvitse erikseen
hoidossa huomioida

hoitohenkiloston tulee
ohjata
omaista/muistisairasta
parisuhteeseen liittyvissa
asioissa

Taysin eri  Jokseenkin
mielta eri mielta

. .

. .
Taysin eri  Jokseenkin
mielta eri mielta

i i

i i

i i

i i

i i

i i

i i

Jokseenkin
samaa
mielta

Jokseenkin
samaa
mielta

i

Taysin
samaa
mielta

Taysin
samaa
mielta



NAKYMATON SEKSUAALISUUS

Mielestani...

hoitohenkilostdn tulee
ohjata
omaista/muistisairasta
seksuaalisuuteen
liittyvissa asioissa

hoitohenkilostdn tulee
ohjata
omaista/muistisairasta
muistisairauksiin
liittyvissa asioissa.

sukupuolieldma kuuluu
vain avioliittoon

sukupuolielama kuuluu
vain parisuhteeseen

hoitajan henkilokohtaiset
asenteet saavat vaikuttaa
muistisairaan
seksuaalisuuden
kohtaamisessa

ikdantynyt on
seksuaalinen

muistisairas on
seksuaalinen

ikaantynyt pystyy
nauttimaan seksista

muistisairas pystyy
nauttimaan seksista

Mielestani
hyvaksyttavaa
muistisairaan
seksuaalisuuden
ilmaisemista
hoitoyksikossamme
on...

kahden asukkaan
suukottelu

kahden asukkaan
kadesta kiinni pitaminen

kahden asukkaan
sangylla vierekkain
kollottely

Taysin eri
mielta

Taysin eri
mielta

Jokseenkin
eri mielta

Jokseenkin
eri mielta

Jokseenkin
samaa
mielta

Jokseenkin
samaa
mielta

Taysin
samaa
mielta

Taysin
samaa
mielta
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. . - Jokseenkin Taysin
. - Taysin eri  Jokseenkin
Mielestani... R e samaa samaa
mielta eri mielta - R
mielta mielta
kahden asukkaan e I e I

sukupuoliyhdynnat

suhteet samaa
sukupuolta olevan (" T T -
henkilén kanssa

itsetyydytys (ei julkinen) (" T T -

seksuaaliset "pilke I I - .
silmakulmassa" puheet ) )

seksuaalisen halun - I - -
ilmaiseminen

avioparin yhdynnat
intervallihoitojaksoilla - I - -
(kun toinen on
muistisairas)

avioparin yhdynnat
pitkaaikaishoidossa (kun C T C T
toinen on muistisairas)

avioparin suukottelu (kun I I - .
toinen muistisairas) . :

hoitajaan kohdistuva

seksuaalissavytteinen . . . .
koskettelu
hoitajaan kohdistuva I I - .

hellitteleva koskettelu

Kerro miten tuet muistisairaan naisen seksuaalisuutta?

Enta muistisairaan miehen?

Kokemuksesi perusteella, kumman sukupuolen seksuaalisuutta tuetaan hoitokodeissa
enemman?*

Naisen
Miehen

Ei eroa

Kokemuksesi perusteella, kummalla sukupuolella on enemman seksuaalisia kaytdsoireita?*

Naisella
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Miehella

Ei eroa
Oletko tydssasi kohdannut muistisairaan epatarkoituksenmukaista seksuaalista
kayttaytymista?*

Kylla
"

En

Jos vastasit kylla, kuvaile millaisia

Kuvaile jokin muistisairaan seksuaaliseen kayttaytymiseen liittyva tilanne, jonka olet kokenut

erityisen vaikeaksi

Miten selvisit tilanteesta?

Jos olet kohdannut muistisairaan epatarkoituksenmukaista seksuaalista kayttaytymista,
mista Sinulle on ollut eniten hydtya? (valitse enintaan kaksi merkittavinta asiaa)

& ammatillisesta koulutuksestani

tydénohjauksesta

henkilokohtaisesta asenteestani

tyokokemuksen kautta saadusta osaamisestani
tdydennyskoulutuksesta saaduista tiedoista
toimipisteessamme yhteisesti sovituista kaytanndista

tydkavereiden tuesta

esimiehen tuesta

[ I (e [ B B

muu:

Millaisia seksuaaliseksi hairinnaksi luokiteltavia tekoja olet kohdannut muistisairaan taholta?

(voit valita useamman vaihtoehdon)

_l

epaasiallinen itsensa koskettelu
epaasiallinen hoitajan koskettelu
sanallinen vihjailu

harskit puheet

sanaton vihjailu

rivot eleet

itsensa paljastelu

julkinen itsetyydytys

hoitajan seksuaalista koskemattomuutta uhkaava kaytos

[ N R (R (R R B

huorittelu/muu haukkuminen
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en mitaan

muu, mita?

Miten olet reagoinut tilanteissa?

Onko Sinulla myoénteisia kokemuksia muistisairaan seksuaalisuuden ilmenemisesta?
Kylla
S
Ei
Jos vastasit kylla, kuvaile millaisia
Koetko, etta Sinulla on riittavasti ammatillista osaamista kohdata muistisairaan seksuaalista
kayttaytymista?
Kylla
e~
En

Jos vastasit kieltavasti, millaista lisakoulutusta koet tarvitsevasi?
voit valita useamman vaihtoehdon

tapauskohtaista kaytannén ohjausta

perustietoa seksuaalisista kaytdsoireista

perustietoa muistisairaan seksuaalisuudesta
tydénohjausta

koulutusta muistisairaan parisuhteen tukemisesta
koulutusta muistisairaan seksuaalisuuden tukemisesta
koulutusta hankalien tilanteiden ennaltaehkaisysta
perustietoa kaytdsoireista

perustietoa muistisairauksista

e e (R R B B

muuta, mita?
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Liite 4

Kysely kotihoidon henkilostolle muistisairaan seksuaalisuudesta

*Pakollinen

Tydsuhde *

Maaraaikainen

T o
Vakinainen
Tkasi *
i
18-25
T
26-35
i
36-45
i
46-55
i
56-63
yli 64-vuotias
Sukupuoli *
Nainen
Mies
Ammatti *

Tyokokemus hoitoalalta yhteensa * kirjaa vastauksesi vuosissa

Tydkokemus muistisairaiden kanssa tydskentelysta * kirjaa vastauksesi vuosissa

Oletko osallistunut muistisairaan seksuaalisuutta kasittelevaan koulutukseen? *

Kylla

i
En
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Kotihoidossa *

mielestani tuetaan
asiakkaan
seksuaalisuutta riittavasti

keskustellaan asiakkaan
kanssa
seksuaalisuudesta

suvaitaan kahden
muistisairaan (ei
aviopari) keskindiset
hellyyden osoitukset

muistisairailla asiakkailla
esiintyy
epatarkoituksenmukaista
seksuaalista
kayttaytymista

rajoitetaan muistisairaan
epatarkoituksenmukaista
seksuaalista
kayttaytymista

rajoitetaan muistisairaan
seksuaalisuuden
ilmenemista

muistisairaan
epatarkoituksenmukaista
seksuaalista
kayttaytymista hoidetaan
yhteisesti sovituilla,
yhtenaisilla menetelmilla

keskustellaan vaikeista
tilanteista tydkavereiden
kanssa

keskustellaan vaikeista
tilanteista esimiehen
kanssa

vaikeisiin tilanteisiin on
yhteisesti sovitut
kaytannot

hoitohenkil6std ohjaa
muistisairasta
asiakasta/omaista
parisuhteeseen liittyvissa
asioissa

hoitohenkil6std ohjaa
muistisairasta
asiakasta/omaista
seksuaalisuuteen
liittyvissa asioissa

Taysin eri
mielta

o

Jokseenkin
eri mielta

o

Jokseenkin
samaa
mielta

o

Taysin
samaa
mielta

o
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hoitohenkilostd ohjaa
muistisairasta
asiakasta/omaista
muistisairauteen
liittyvissa asioissa

Mielestani *

muistisairaan
parisuhteen solmiminen
on hyvaksyttavaa (toinen
tai molemmat
muistisairaita)

muistisairaan
seksisuhteen
aloittaminen on
hyvaksyttavaa (toinen tai
molemmat
muistisairaita)

lapsella/muulla omaisella
on oikeus paattaa
muistisairaan
vanhempansa
seksisuhteen
aloittamisesta

lapsella/muulla omaisella
on oikeus tietaa
muistisairaan
vanhempansa
seksisuhteen
aloittamisesta

seksuaalisuuden
tukeminen on osa
kokonaisvaltaista hoitoa

seksuaalisuutta ei
tarvitse erikseen
hoidossa huomioida

kotihoidon henkildstdn
tulee ohjata
omaista/muistisairasta
parisuhteeseen liittyvissa
asioissa

kotihoidon henkildston
tulee ohjata omaista
seksuaalisuuteen
liittyvissa asioissa

Taysin eri
mielta

Taysin eri
mielta

Jokseenkin
eri mielta

Jokseenkin
eri mielta

Jokseenkin
samaa
mielta

Jokseenkin
samaa
mielta

Taysin
samaa
mielta

Taysin
samaa
mielta
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Jokseenkin Taysin
samaa samaa
mielta mielta

Taysin eri Jokseenkin
mielta eri mielta

kotihoidon henkildstdn

tulee ohjata T . T .
omaista/muistisairasta

muistisairauksiin

liittyvissa asioissa

sukupuolieldama kuuluu IS IS IS IS
vain avioliittoon

sukupuolieldma kuuluu e I . .
vain parisuhteeseen - )

hoitajan henkildkohtaiset

asenteet saavat

vaikuttaa muistisairaan . . . .
seksuaalisuuden

kohtaamisessa

ikaantynyt on s e s e
seksuaalinen

muistisairas on I I . .
seksuaalinen h :

ikaantynyt pystyy s e s e
nauttimaan seksista

muistisairas pystyy I I . .
nauttimaan seksista ; -

kotona asuvalla

muistisairaalla on e I . -
mahdollisuus ; ;
sukupuolielamaan

Mielestani hyvaksyttavaa seksuaalisuuden ilmaisemista kotihoidon muistisairaalta asiakkaalta
on *

Jokseenkin Taysin
samaa samaa
mielta mielta

Taysin eri Jokseenkin
mielta eri mielta

suhteet samaa
sukupuolta olevan T . (" .
henkildon kanssa

itsetyydytys (ei julkinen) (" T T T

seksuaaliset "pilke IS IS IS IS
silmakulmassa" puheet

seksuaalisen halun s ‘e " i
ilmaiseminen

hoitajaan kohdistuva
seksuaalissavytteinen C . (" T
koskettelu
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Taysin eri Jokseenkin Jokseenkin - Taysin

o e samaa samaa
mielta eri mielta R e
mielta mielta

hoitajaan kohdistuva 'S e s e

hellitteleva koskettelu

Kerro miten tuet muistisairaan naisen seksuaalisuutta *

Enta muistisairaan miehen? *

Kokemuksesi perusteella, kumman seksuaalisuutta kotihoidossa tuetaan enemman? *
Miehen
Naisen

Ei eroa

Kokemuksesi perusteella, kummalla sukupuolella on enemman epatarkoituksenmukaista
seksuaalista kayttaytymista? *

Miehella
Naisella

Ei eroa

Oletko tydssasi kohdannut muistisairaan epatarkoituksenmukaista seksuaalista
kayttaytymista? *

Kylla

T
Ei

Jos vastasit kylla, kuvaile millaista

Kuvaile jokin muistisairaan epatarkoituksenmukaiseen seksuaalisuuden ilmenemiseen liittyva
tilanne, jonka olet kokenut erityisen vaikeaksi

Miten selvisit tilanteesta?
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Jos olet kohdannut seksuaalisia kdytosoireita, mista Sinulle on ollut mielestasi eniten hyodtya?
Valitse enintaan kaksi merkittavinta asiaa

r ammatillisesta koulutuksestani

tyénohjauksesta

henkildkohtaisesta asenteestani

tyokokemuksen kautta saadusta osaamisestani
taydennyskoulutuksesta saaduista tiedoista
toimipisteessamme yhteisesti sovituista kdytanndista

tybkavereiden tuesta

esimiehen tuesta

[ I e I R R

Muu:

Millaisia seksuaaliseksi hairinnaksi luokiteltavia tekoja muistisairaan taholta olet kohdannut?
* voit valita useamman vaihtoehdon

- epdaasiallinen itsensa koskettelu

epdasiallinen hoitajan koskettelu

sanallinen vihjailu

harskit puheet

sanaton vihjailu

rivot eleet

itsensa paljastelu

julkinen itsetyydytys

hoitajan seksuaalista koskemattomuutta uhkaava kaytos

huorittelu/muu haukkuminen

en mitaan

[ I R I R e e e e

Muu:
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Miten olet reagoinut tilanteissa?

Onko Sinulla myodnteisia kokemuksia muistisairaan seksuaalisuuden ilmenemisesta? *
Kylla

T
EI

Jos vastasit kylla, kuvaile millaisia

Koetko, etta Sinulla on riittavasti ammatillista osaamista kohdata muistisairaan seksuaalista
kayttaytymista? *

Kylla

i
En

Mita ammatillista lisdkoulutusta koet tarvitsevasi voit valita useamman vaihtoehdon

tapauskohtaista kaytannon ohjausta

perustietoa seksuaalisista kdytdsoireista

perustietoa muistisairaan seksuaalisuudesta

tyonohjausta

koulutusta muistisairaan parisuhteen tukemisesta

koulutusta muistisairaan seksuaalisuuden tukemisesta

koulutusta hankalien tilanteiden ennaltaehkaisysta

perustietoa kaytdsoireista

perustietoa muistisairauksista

I I e I R B B . .

Muu:
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Liite 5. Saatekirje muistisairautta sairastavan laheiselle

Kesdinen tervehdys Suomen Dementiayhdistys ry:n Seksuaalinen hyvinvointi
etenevissa muistisairauksissa - projektista!

Saat taman kirjeen muistihoitajasi/ kotihoidon vilittamana. Toivomme, etta luette
taman saatekirjeen ja vastaatte kyselyymme.

Muistisairaus vaikuttaa parisuhteeseen jo sairauden alusta léhtien. Roolit ja vastuu arjesta
muuttuvat. Huoli puolison terveydesta ja sairauden etenemisesta voivat erottaa, mutta
my®s lahentda pariskuntaa. Sairastuminen tuo muutoksia parisuhteeseen ja naitd muutoksia
on tutkittu vahan.

SeHy -projektissa selvitetddn mm. muistisairauden vaikutusta parisuhteeseen seka
muistisairaan seksuaalisuuden ilmenemiseen. Aihe on edelleen arka, mutta omaishoitajilta
ja hoitohenkilékunnalta on tullut voimakkaasti esille, ettd tarvitaan suomalaiseen, riittavan
laajaan aineistoon perustuva selvitys muistisairaiden seksuaalisen kayttaytymisen
ilmenemisestd seka muistisairauden vaikutuksesta parisuhteeseen. Te olette taman
aihealueen asiantuntija.

Nékdkantanne ja kokemuksenne ovat siis ensiarvoisen tarkeitd. Vastaustenne avulla
muodostamme aiheesta koulutusta hoitajille, |ddkareille ja omaishoitajille sekda kehitémme
keinoja omaishoitajan ja muistisairasta sairastavan arjen tukemiseen. Tutkimuskysely on
lahetetty muistisairautta sairastavien laheisille Eteld- seka Pohjois-Pohjanmaalle.

Hankkeessa tehdaan kaksi tutkimuskyselya. Ohessa on ensimmaisen vaiheen kysely. Toisen
vaiheen tutkimuskyselyssd kiinnitetaan huomiota |dheisen kuormitukseen seka laheisten
hyviksi kokemiin ratkaisuihin arjen ongelmatilanteissa. Toisessa vaiheessa haastattelemme
mahdollisuuksien mukaan myds muistisairauteen sairastunutta. Mikali haluatte osallistua
myods toisen vaiheen syvahaastatteluun, kirjaa kyselylomakkeen loppuun yhteystietonne.
Toisen vaiheen kyselyyn voitte halutessanne osallistua myds yksin. Jos haluatte vastata
nimettémana, jattakaa yhteystietonne kirjaamatta.

Vastauksenne puretaan numeroiksi seka lauseiksi kirjoihin ja kansiin, joten
henkilokohtaiset asianne eividt tule kenenkddn ulkopuolisen tietoon eikd niita
kayteta muihin tarkoituksiin. Projektin padttymisen jdlkeen kaikki tietonne
havitetaan.

Kysymykset saattavat nostaa pintaan niin miellyttdvia kuin kipeitdkin kokemuksia ja
muistoja yhteiseltda polultanne kumppaninne kanssa. Mikali haluatte keskustella naista

Vastaajien kesken arvotaan kaksi 100 euron lahjakorttia S-ryhman kauppoihin.

Lampimin terveisin

Eine Korhonen Heli Ridanpaa
projektipaallikkd projektityontekija
SeHy- projekti SeHy- projekti
Kopsintie 17 Kauppakatu 1 2krs
86800 Pyhasalmi 60100 Seinajoki

p. 044 700 2306 p. 044 700 2307
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Liite 6

KYSELYLOMAKE MUISTISAIRAAN LAHEISELLE

Vastaajan perustiedot

Syntymavuosi

Paikkakunta:

Sukupuoli: Mies____ Nainen____

Suhde laheiseeni:

Aviopuoliso___ Avopuoliso__ Muu mika

Saan kunnallista omaishoidontukea: Kylla____ En__ En o0saa sanoa____

Muistisairautta sairastavan perustiedot

Syntymavuosi

Sukupuoli: Mies____ Nainen____

Saako laheisenne Kelan maksamaa eldkkeensaajan hoitotukea:
Kylla___ Ei_____  En osaasanoa_____

Mita muistisairautta (dementiaa) laheisenne sairastaa?

___Alzheimerin tauti

__ Vaskulaarinen dementia/verisuoniperainen dementia
___ Sekamuotoinen muistisairaus/sekamuotoinen dementia
__ Frontotemporaalinen eli otsalohkodementia
___Parkinsonin tauti

__ Lewyn kappale- tauti

__Joku muu, mika?
___En osaa sanoa

Milloin ldaheiselldanne on diagnosoitu muistisairaus (dementia)?

__ Alle vuosi sitten
_1-2 vuotta sitten

___ 3-4 vuotta sitten
__5-6 vuotta sitten
___YIli 7 vuotta sitten

__ En osaa sanoa

__ Diagnoosia ei ole tehty
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Parisuhde on yksi elamamme tarkeimmista ihmissuhteista. Jos parisuhde voi hyvin,
lisddntyy henkinen hyvinvointimme ja se heijastuu myos lahiymparistoomme.
Muistisairaus aiheuttaa muutoksia parisuhteeseen ja nditda muutoksia on tutkittu
hyvin vahan. Usein pariskunta tarvitsee enemman tukea mita saavat. Tulevilla
kysymyksilla selvitamme muistisairauden vaikutusta parisuhteeseen. Vastauksesi
ovat ensiarvoisen tarkeita.

1. Seuraavassa on lueteltu parisuhteen onnellisuuteen vaikuttavia asioita.
Ympyroi 5 (viisi) tdarkeintd asiaa joiden Sina koet tuovan onnellisuutta
parisuhteeseenne nykyhetkella.

a) Rakkaus

b) Kumppanuus ja ystavyys
c¢) Intohimo

d) Yhteisten asioiden tekeminen
e) Turvallisuus

f) Lapset

g) Taloudellinen tasapaino
h) Luottamus

i) Puolison tuki

j)  Kunnioitus

k) Hellyys

I) Yhteiset muistot

m) Muita asioita, mita

Muistisairauden mukanaan tuomat muutokset saattavat muuttaa vahitellen
parisuhdetta ja rooleja. Oma kumppani voi muuttua erilaiseksi muistisairauden
myota ja tunteet saattavat olla ristiriitaisia. Seuraavissa kysymyksissa selvitetdan
muistisairauden mukanaan tuomia muutoksia (kohta 2) ja niiden vaikutusta

laheisyyteen ja parisuhteeseen (kohta 3).

2. Pohdi muistisairauden myota parisuhteeseenne tulleita muutoksia. Rastita

vaihtoehto joka parhaiten kuvaa kokemaasi.

Puolisoni muistisairauden mydta On
vahentynyt

Puolisoni kyky huomioida minua

Puolisoni kyky osoittaa hellyytta

Puolisoni kiintymys minua kohtaan

Puolisoni kyky huomioida minua kumppanina

Puolisoni vastuu asioiden hoitamisesta
Rakkauden tunteeni puolisoani kohtaan
Yhteiset harrastukset
Puolisoni harrastukset

Tyytyvaisyyteni parisuhteessamme (huom.! kysymys
2.a)

On sdilynyt
ennallaan

On lisdaantynyt
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2.a) Mikéli vastasit tyytyviéisyytesi parisuhteessasi heikentyneen, vastaa
myos seuraavan kysymykseen. Tassa selvitetaan muistisairauden mukanaan
tuomia muutoksia jotka ovat saattaneet vaikuttaa tyytyvdisyyteesi. Rastita
vaihtoehto joka parhaiten kuvaa kokemaasi.

Mielipide
Tyytyvéiisyyteni muutokseen parisuhteessa on Taysin i"z:_‘::: En osaa .\]l::::: Taysin
vaikuttanut eri : samaa
mielts eri sanoa | samaa mielts
mielta mielta

Puolisoni kyky huolehtia hygieniastaan
Puolisoni muuttunut kdyttaytyminen
Puolisoni vaikeus tunnistaa minua
Puolisoni lisdantynyt riippuvuus minusta
Puolisoni muistiongelmat

Muutokset sukupuolieldmassa

Oma vasymiseni

Liika vastuu arjesta

Muita muutoksia, mita?

3. Alla olevat kysymykset selvittiaviat kokemustasi parisuhteestanne talla
hetkellda. Rastita vaihtoehto joka parhaiten kuvaa kokemaasi.

Mielipide
S5 Taysin Jonkin Jonkin Taysin
Vaittama ysS .En osaal verran y
eri verran eri samaa
s e L sanoa samaa . 1l
mielta mielta . e mielta
mielta

Parisuhteessani on tarpeeksi |dheisyytta
Parisuhteessani on tarpeeksi hellyytta
Parisuhteessani on rakkautta

Olen tyytyvainen parisuhteeseeni

Olen onnellinen parisuhteessani

Pystyn riittavasti keskustelemaan
parisuhteeseen liittyvista asioista puolisoni

kanssa

Meilla on riittavasti yhteisia harrastuksia
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Puolisollani on riittédvasti omia harrastuksia
Koen olevani hoitaja, en puoliso
Tulevaisuus huolettaa minua

Tunnen ajoittain syyllisyytta

Tunnen ajoittain yksindisyytta

Saan riittavasti tukea puolisoltani

Puolisoni kyky asettua toisen asemaan on
heikentynyt

Puolisoni huomioi minua riittavasti

Puolisoni on riippuvainen minusta

Seksuaalisuus on osa jokaisen persoonallisuutta, ihmisyytta ja parisuhdetta.
Seksuaalisuus ilmenee eri tavoin eri ikdkausina ja elamantilanteissa. Se on
hellyyttd, yhteenkuuluvuutta, turvallisuutta, avoimuutta ja ldheisyyttd. Siihen
liittyy toiveita, kokemuksia, iloja, pettymyksia sekda monia muita tunteita. Seksi on
vain yksi osa seksuaalisuutta.

Muistisairauden aiheuttamien roolien murtuminen voi muuttaa seksuaalisten
tarpeiden ilmaisutapaa. Seuraavissa kysymyksissa pyritddan selvittamaan
muistisairauden mukanaan tuomia muutoksia, niiden vaikutuksia seksuaalisuuteen
(kohta4) ja Sinun tyytyvaisyyttdsi sukupuolielamadinne (kohta5).

4. Pohdi tdssd niitd muutoksia mita sukupuolielamainne on tullut
muistisairauden myota. Rastita vaihtoehto joka parhaiten kuvaa kokemaasi.

Véittama On On sadilynyt

vahentynyt | ennallaan 2 AR

Sukupuolielaman tarkeys parisuhteessani
Puolisoni seksuaaliset aloitteet sukupuolieldmassamme

Seksuaalinen haluni puolisoani kohtaan
Yhdyntdjen maara
Tyytyvaisyyteni sukupuoliel@maamme

Seksuaalinen kanssakayminen (huom.! kysymys 4.a)
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4. a) Mikali vastasit seksuaalisen kanssakdymisenne vdhentyneen, vastaa
alla oleviin lisdakysymyksiin. Lisakysymyksessa  selvitetdan  syita
seksuaalisen kanssakdymisen vidhenemiseen. Rastita vaihtoehto joka
parhaiten kuvaa kokemaasi.

Mielipide
Seksuaalisen kanssakdymisen véhentymiseen | Tsysin ;”:::_g: £ osan 3’::_‘::: Taysin
on vaikuttanut eri b samaa
e L. eri sanoa samaa . .
mielta o ress : re s mielta
mielta mielta

Puolisoni kyky huolehtia hygieniastaan

Puolisoni muuttunut kdyttaytyminen

Puolisoni vaikeus tunnistaa minua

Puolisoni muistiongelmat

Puolisoni heikentyneet vuorovaikutustaidot

Puolisoni lisdantynyt riippuvuus minusta

Puolisoni aloitteiden tekemisen vahentyminen

Seksuaalinen kiinnostukseni on vahentynyt

Ikaantymiseen liittyvat fyysiset muutokset

Muita muutoksia, mita?

Véittémé

Seuraavissa kysymyksissa selvitetdadn tyytyvaisyytta sukupuolielamaanne
seka sukupuolielamdn merkitysta parisuhteellenne Sinun (muistisairautta
sairastavan henkilon Idheinen) kokemanasi. Rastita vaihtoehto joka
parhaiten kuvaa kokemaasi.

Mielipide
. Jonkin Jonkin .
Taysin Taysin
! verran En osaal verran
eri . samaa
. e eri sanoa samaa ..
mielta . e . ..  mielta
mielta mielta

Sukupuolieldma on mielestani tarkea parisuhteen
onnellisuuden kannalta

Puolisoni muistisairaus on vaikuttanut
sukupuolieldmdaamme

Puolisoni osoittaa lilkaa seksuaalista huomiota
minua kohtaan

Puolisoni tekee liikaa aloitteita

Puolisoni on aikaisempaa yhdyntdkeskeisempi
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Pystyn riittdvasti keskustelemaan
seksuaalisuuteen liittyvista asioista puolisoni
kanssa

Olen tyytyvadinen sukupuolielamaani
Olen tyytyvainen yhdyntéjen maaraan

Olen tyytyvainen puolisoni kykyyn osoittaa
seksuaalista huomiota minua kohtaan

Tunnen seksuaalista vetoa puolisooni

Olen tyytyvdinen itseeni miehena/naisena

Muistisairauksiin liittyy kayttaytymisen muutoksia. Muutokset riippuvat siitda milla
tavoin muistisairaus etenee. Osa sairastuneen kdyttaytymisen muutoksista saattaa
ilmeta seksuaaliseen toimintaan liittyvind. Seuraavan osion kysymykset ovat
suunniteltu arvioimaan ndita mahdollisia muutoksia. Kysymyksen koskevat
sellaisia muutoksia Iaheisenne kadyttdaytymisessd, jotka ovat ilmenneet
muistisairauden alkamisen jdlkeen. Kayttdytymistapoja, joita laheiselldinne on
saattanut olla koko eldaman ajan, ei huomioida tadssa.

6. Rastita kohta joka parhaiten kuvaa oireiden ilmenemista.

Ilmeneminen
Kysymys Ei Aikaisemmin, Esiintyy Esiintyy Esiintyy
koskaan ei enaa joskus @ usein jatkuvasti
Onko puolisollanne esiintynyt
mustasukkaisuutta?

Puhuuko puolisonne karkeasti tai
esittdako han seksuaalisia huomautuksia
mita han ei normaalisti tekisi?

Onko puolisollanne ilmennyt
pakonomaista tarvetta yhdyntaan?
Onko puolisollanne esiintynyt vieraiden
seksuaalisavytteista koskettelua?
Ottaako puolisonne vapauksia,
kosketteleeko tai halaileeko han ihmisia
tavalla, joka ei ole hanelle ominainen?
Puhuuko puolisonne henkildkohtaisista
tai yksityisluontoisista asioista, jota han
ei yleensa tekisi?

Onko puolisollanne esiintynyt vaatteiden
riisumista vaarissa paikoissa vaaraan
aikaan?

Kosketteleeko puolisonne
sukupuolielimiaan julkisesti?

Kertooko puolisonne kaksimielisia vitseja
jotka ovat hauskoja vain hanesta
itsestaan?

Onko puolisonne osoittanut muita merkkeja ettei hallitse kaytéstaan? Kuvaile tilanteita omin sanoin.
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7. Oletko kokenut tarvitsevasi tukea parisuhteeseenne?

] Ei

D Kylla Millaista tukea?
8. Kerro omin sanoin millaisista asioista saat voimaa parisuhteeseenne

9. Tuleeko mielestdsi hoitohenkilostolla (esim. muistihoitajat, kotihoito,
terveydenhoitajat) olla valmiuksia ohjata parisuhteeseen ja
seksuaalisuuteen liittyvissa asioissa?

|| Ei
D Kylla

10. Oletko kaivannut enemman tietoa muistisairaudesta ja muistisairauden
etenemisesta?

DEn

D Kylla Millaista tietoa?

11. Tuleeko mieleesi asioita, joita ei noussut tdssa kyselyssa esille ja jotka ovat
vaikuttaneet parisuhteeseenne ja seksuaalisuuteenne ldheisenne

sairastumisen myota?

Kiitos luottamuksestanne!

Haluatko osallistua toisen vaiheen kyselyyn? Toisen vaiheen tutkimuskyselyssa kiinnitetaan
huomiota laheisen kuormitukseen seka hyviksi koettuihin ratkaisuihin arjen
ongelmatilanteissa. Toisen vaiheen kyselyyn voitte osallistua yksin tai yhdessa puolisonne
kanssa.

D Kylla, osallistun 100 euron lahjakortin arvontaan seka toisen vaiheen haastatteluun
Nimi:
Osoite:

Puhelin:

D En, vastasin kyselyyn ja osallistun ainoastaan 100 euron lahjakortin arvontaan
Nimi:
Osoite:

Puhelin:



