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1 JOHDANTO

Valitsimme opinndytetydmme aiheeksi saattohoidon, sill& opintojen edetessé kiinnos-
tuksemme saattohoitoa kohtaan herési. Kun aloitimme toimeksiantajan etsimisen opin-
naytetyollemme, otimme yhteyttd Villa Konneveden johtajaan Satu Kokkoseen. Villa
Konneveden asiakaskunta koostuu p&&osin muistisairaista. Tassd vaiheessa aiheemme
rajautui tarkemmin saattohoidosta muistisairaiden saattohoitoon. Toimeksiantajal-
lamme on olemassa saattohoito-ohjeet organisaatiotasolla, mutta yksikén omia tarpeita

vastaavat saattohoito-ohjeet puuttuivat.

Aiheemme on ajankohtainen ja yhteiskunnallisesti merkittdvd. Muistisairaiden maara
Suomessa on kasvussa ja muistisairaudet ovat suomalaisten kansantauti. Sairastuneiden
ma&ard on pysynyt suhteessa samana, mutta vaeston ikdantyessd myods muistisairaiden
madra kasvaa. Suomessa on télla hetkell& arviolta 193 000 muistisairasta ihmisté. Uusia
muistisairaustapauksia ilmenee joka vuosi véahintddn 14 500. (Erkinjuntti ym. 2015.)
Muistisairauden ei usein ajatella olevan kuolemaan johtava. Tama selitt44 varmasti osin
sen, ettd monet muistisairaat kuolevat edelleen ilman saattohoitopa&tdsta. (Antikainen
2015a; Kelo ym. 2015.)

Saattohoidon ajatellaan ajallisesti sijoittuvat kuoleman vélittomaan laheisyyteen, mutta
usein etenevad muistisairautta sairastavan potilaan saattohoito voi kest&é jopa 2 - 3
vuotta. Saattohoito on osa palliatiivista hoitoa ja sen tarkoituksena on taata mahdolli-
simman hyvé loppueldma sairaudesta huolimatta. Muistisairaalla on oikeus hyvaan hoi-
toon, my6s hyvaan saattohoitoon, kuten kaikilla muillakin potilasryhmilld. Eteneva sai-
raus tuo mukanaan omanlaisiaan haasteita saattohoidon aikana. Esimerkiksi kivun ar-
viointi voi olla hyvinkin haastavaa kognitiivisten toimintojen alennuttua huomattavasti

muistisairaudesta johtuen. (Kynsilehto 2014.)

Oman ammatillisen kasvumme kannalta tyo on meille merkityksellinen, silla koulutuk-
semme aikana saattohoitoa on kasitelty hyvin suppeasti, vaikka ikaantyneiden kanssa
tyoskennellessa se on hyvin keskeinen asia hoitotydssa. Tavoitteenamme on lisatd omaa
asiantuntijuuttamme muistisairaan saattohoidosta ja laajentaa ammatillista osaamis-

tamme tulevassa sairaanhoitajan tygssamme.
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Opinnaytetyomme tarkoituksena on tuotekehitysprosessin tuloksena tehda saattohoito-
opas muistisairaiden kanssa tyoskenteleville hoitajille Villa Konneveteen. Tavoit-
teenamme on antaa hoitohenkilokunnalle paivitettyd, tutkimuksiin perustuvaa ja hel-
posti ymmarrettavaa tietoa muistisairaan asukkaan saattohoidosta ja omaisten kohtaa-
misesta. Kuvaamme millaisia haasteita muistisairaus tuo saattohoitoon ja millaista osaa-
mista se hoitohenkilékunnalta vaatii. Saattohoito-oppaassa on koottuna tiivistettyna
keskeisimmat asiat muistisairaan hyvastd saattohoidosta. Painopisteend halusimme
tuoda esille ihmisarvoisen ja inhimillisen kohtelun, unohtamatta kuitenkaan fyysisia
tarpeita eldman loppuvaiheessa.

2 VILLA KONNEVESI

Toimeksiantajaksi paatyi Villa Konnevesi, silld yksi opinnéytetyon tekijoista on sieltd
opintovapaalla l&hihoitajan ty0stéan ja tarve on tyGelamalahtdinen. Keskisuomalainen
tehostetun palveluasumisen yksikko Villa Konnevesi tarjoaa palveluasumista paaasi-
assa muistisairaille ikaihmisille. Villa Konnevesi sijaitsee 60 kilometrin paassa Jyvés-
kylastd. Hoivakoti on valmistunut heindkuussa 2012. Asiakaspaikkoja on 33. Villa
Konnevedesté on pyritty luomaan kodinomainen ymparisto, jossa asiakkaat voivat eld
tavallista, omanlaista arkeaan. Asiakkaan itsemééraamisoikeus ja yksilollinen kohtelu
ovat perusarvoja Villa Konnevedessd, joka ndkyy mm. asiakkaan henkilokohtaista vuo-
rokausirytmin kunnioittamisena. Villa Konnevedessa tyoskentelee 17 vakituista tyon-
tekijad; johtaja, 2 sairaanhoitajaa, 12 l&hihoitajaa, 2 hoitoapulaista. Villa Konnevesi
kuuluu Mehildinen -konserniin. (Mehildinen 2015.)

Toimeksiantajamme Villa Konneveden toiminta-ajatuksena on luoda asiakkaalle aktii-
vinen arki ja keskittyd yhdessé tekemiseen, jolla turvataan asiakkaalle kokonaisvaltai-
sen hyvinvoinnin perusta. Palvelun ldhtékohtana on arvokas elamé ja hyva olo. Villa
Konneveden johtaja Satu Kokkonen kay kouluttamassa muita Mehiléisen yksikoité ja

kertomassa Villa Konneveden ideologiasta. (Mehildinen 2015.)



3 MUISTISAIRAAN SAATTOHOITOON LIITTYVAT KASIT-
TEET

3.1 Palliatiivinen hoito

Palliatiivinen hoito on parantumattomasti sairaan aktiivista, moniammatillista ja koko-
naisvaltaista hoitoa. Siin& keskitytdan oireiden lievittdmiseen ja paneudutaan psykolo-
gisiin, sosiaalisiin ja elaménkatsomuksellisiin asioihin. Hoidon tavoitteena on eldman-
laadun parantaminen. (Suomen palliatiivisen hoidon yhdistys ry 2016.) Palliatiiviseen
hoitoon tulisi kiinnittdd enemman huomiota muistisairaiden laadukkaassa hoidossa.
(H&nninen 2001.)

Muistiliiton (2015c) mukaan muistisairaalla on oikeus palliatiiviseen hoitoon kun sai-
rauden muu hoito ei ole ena jarkevad, eiké hoidon tavoitteena ole endé eldman pitkit-
tdminen. Palliatiivinen hoito tulee aloittaa viivytteleméttd, ettei muistisairaan olo tai ti-

lanne péase merkittavasti pahenemaan.

Palliatiivinen hoito alkaa usein kun muistisairaus etenee vaikean dementian vaiheeseen.
Eldmanlaatuun vaikuttaa merkittavasti toimintakyvyn yllapitdminen mahdollisimman
hyvand saattohoitovaiheeseen asti. (Vainio 2004; Hagelberg & Finne-Sorvari 2015.)
Ymparivuorokautisessa hoidossa tydntekijét tarvitsevat tdhan erikoisosaamista. Hyva
hoito perustuu siihen, ettd hoitaja tuntee muistisairaan ja sairauden mukanaan tuomat
haasteet. H4n huomaa jéljelld olevat taidot ja voimavarat, sekd osaa hyodyntaa niita
kommunikaatiossa ja toimintakyvyn yllapitdmisessa. (Sormunen ym. 2008; Hallikainen
ym. 2014.)

3.2 Saattohoito

Saattohoito kuuluu osaksi palliatiivista ja kokonaisvaltaista hoitoa. Saattohoitopaatds
tulisi pyrkia tekemaén, kun kuoleman ajatellaan tapahtuvan seuraavien pdivien tai viik-
kojen aikana. Muistisairaan saattohoito voi olla ajallisesti hyvinkin pitké&kestoinen.
(Rhen 2013; Antikainen 2015a.)
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Saattohoito ei sisélla toimia, joilla vauhditetaan kuolemaa. Tavoitteena on arvokas
elamé& luonnolliseen kuolemaan saakka. Inhimilliseen ja hyvééan saattohoitoon eivat
kuulu ihmisté turhaan rasittavat hoidot ja toimenpiteet, kuten verindytteet ja mekaaniset
rajoitteet, jotka pitkittdvat karsimysta eivatkd paranna eldmadnlaatua. (Antikainen
2015c; Muistiliitto 2015c¢; Suomen palliatiivisen hoidon yhdistys ry 2016.)

Pajunen (2013) nostaa esille kuolevan potilaan oireiden hoito-ohjeen, jossa todetaan
néin: "Oireita lievittdva ladkehoito on vain osa kuolevan potilaan hoitoa. EI&man lop-
puvaiheessa tulee paneutua potilaan psykologisiin, sosiaalisiin, maailman katsomuksel-
lisiin ja hengellisiin ongelmiin”. Muistisairaan ja hanen laheistensa kunnioittava koh-
taaminen kuuluu hyvéan saattohoitoon, kuten myés hyva ja osaava oireiden hoito. Ne

kuuluvat yhdessé muistisairaan hyvaan saattohoitoon. (Antikainen 2015a.)

Saattohoidossa aito l&sndolo on erityisen tarkedd. Vuorovaikutuksessa periaatteena on
avoimuus ja kuolevan kunnioittaminen. Pienienkin toiveiden kuuntelulla ja niiden to-
teutuksella on kuolevalle suuri merkitys. L&heisten rooli saattohoidossa on tarkeé.
Usein laheiset toimivat muistisairaan ajatuksien ja toiveiden tulkkina, koska vaikeasta
dementiasta johtuen muistisairaan itsensé kanssa keskusteleminen voi olla mahdotonta.
Laheiset lisddvat muistisairaan turvallisuuden tunnetta. L&heisten I&sndolo lohduttaa,

rauhoittaa seka luo tutun ja levollisen ilmapiirin. (Suomen muistiasiantuntijat 2014.)

Usein muistisairaan kuolema merkitsee omaisille pitkia jaédhyvéisia, joita kaytdsoireet
varittavat. Omaiset tarvitsevat tukea, kun péatetddn muistisairaan hoidosta el&méan lop-
puvaiheessa. (Antikainen 2015a.) Saattohoidon ja palliatiivisen hoidon toteutuksessa
tarvitaan hoitohenkil6kunnalta empatiaa, tietotaitoa, mielikuvitusta seka rohkeutta, jotta
muistisairasta ja hanen laheisiddn pystyttéisiin tukemaan parhaalla mahdollisella ta-
valla. (Rhen 2013.)

Saattohoitopaatds on ladketieteellinen paatos, joka on diagnoosista riippumaton. Paatos
tehdaan, kun potilaan kuoleman arvioidaan tapahtuvan lahipéivina tai lahiviikkoina.
Paatoksen tekee potilasta hoitava ladkari. Saattohoitopéatos siséltdéd DNR-padtoksen,
joka tarkoittaa elvyttdmaéttd jattdmista. Saattohoitopadtoksen sisélto Kirjataan tarkasti,

jotta on selvaa mita tehdéén missékin tilanteessa. (Duodecim 2013.)

Saattohoitopéatds tehddéan, kun hoitolinjaus muutetaan palliatiivisesta hoidosta saatto-
hoidoksi. Se selkiyttaa hoitolinjaa, ja sen avulla kuolema tulee kasiteltavaksi. Sen avulla
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my06s véhennetéén tarpeettomia tutkimuksia ja hoitotoimenpiteitd. Saattohoitopdatok-
sen teon jalkeen omaisten on usein helpompi aloittaa oma luopumistydnsé, kun konk-

reettinen saattohoitopaatds on tehty. (Anttonen & Hanninen 2008.)

Muistisairaan elaméan loppuvaiheen kulkua on vaikea ennustaa. Usein jéljelld oleva elin-
ikd arvioidaan pidemmaéksi kuin se oikeasti on, eikd muistisairautta valttdmatta tunnis-
teta kuolemaan johtavaksi sairaudeksi. (Antikainen 2015a.) Kolmannes vaikeaa muis-
tisairautta sairastavista ihmisista kuolee ilman saattohoitopaatosta. Muistisairaan koh-
dalla voi olla vaikea méérittdd milloin saattohoitovaihe alkaa, ja tdama ilmeisesti selittaa
sitd, miksi niin moni muistisairasta kuolee ilman saattohoitopaattsta. Yleensa muisti-
sairaiden toimintakyky alkaa heikentya vahitellen noin kaksi vuotta ennen kuolemaa.
(Kelo ym. 2015.)

Saattohoidon aloitusta helpottavat kriteerit

Tiedetd&n kuolemaan johtavasta sairaudesta
Liikuntakyky on heikentynyt

Muistisairas joutuu vuodepotilaaksi
Kiinnostus ruokaa kohtaan on vahentynyt
Esiintyy virtsanpidatyskyvyttomyytta
Tietoisuus on heikentynyt

Kivut ovat lisdantyneet

YV V.V V V V V V

Muistisairas puhuu kuolemasta.

KUVA 1. Muistisairaan saattohoidon aloitusta helpottavat kriteerit. (Mukaillen
Kelo ym. 2015.)

Saattohoidon aloittamisen helpottamiseksi on méaéritelty erilaisia kriteereitd. (Kuva 1.)
Kaikkien mainittujen kriteerien tulisi tdyttyd saattohoitopadtostd asetettaessa. Saatto-
hoidon aloitus harkitaan kuitenkin aina yksil6llisesti ja kriteerit ovatkin vain paatoksen

teon helpottamista varten. (Kelo ym. 2015.)



3.3 Hoitotahto ja itsemaaraamisoikeus

Hallilan & Mustajoen (2015) mukaan hoitotahto on tahdonilmaisu tulevasta hoidosta
siltd varalta, ettd ei itse pysty enédé hoitoratkaisuihin osallistumaan. Ik&&ntyneista hoito-
tahdon on laatinut enintédén vain joka viides Suomessa. Y leensa hoitotahdolla kielletdan
elamaa keinotekoisesti yll&pitavat hoidot, jos tilan kohentumiseen ole perusteita. Hoi-
totahdon perusteella voi jokainen varmistaa, ettd hoidossa noudatetaan omia elaménar-
voja ja kaikki hoitopaatokset perustuvat henkilén omaan tahtoon. Muistisairauden diag-
nosointivaiheessa tulisi painottaa hoitotahdon merkitystd, koska sill& turvataan muisti-
sairaan tahdon ja eldménarvojen kunnioittaminen sairauden loppuvaiheessa. (Nikumaa
2014, Karppinen 2015.)

Saarni (2015) maarittelee itsemaaraamisoikeuden jokaisen ihmisen oikeutena péattaa
itse omista asioistaan. Itsemaardédmisoikeus vaatii kykya itseméaraamiseen, joka on
keskeinen asia siing, ettd todellinen itsemaardamisoikeus toteutuu. ltsemaardamiskyky
edellyttad, ettd ihminen ymmartaa seuraukset paatoksilleen ja kykenee punnitsemaan
erilaisia vaihtoehtoja. Itsemaard@misoikeuden toteutumista ei ole muistisairaan paasta-
minen pakkaseen véhissé vaatteissa hénen toiveestaan. Muistisairaus heikentaa itse-
méaardédmiskykya sairauden edetessé. Muistisairas voi kuitenkin kyeta paattamaan arki-
sista asioista vield hyvin pitkaan, vaikka sairaus etenisikin. Pitkélle edennyttd muisti-

sairautta sairastavaa ei voi kuitenkaan vastuuttaa vaikeista hoitopaatoksista.

Hoitotahdon laatimisen perusta on jokaisen ihmisen itsemaaraamisoikeus. Siiné voi ot-
taa kantaa mahdollisiin ei- toivottuihin hankaliin tilanteisiin. Patevéan hoitotahdon edel-
Iytyksend on se, etté tekija on riittdvissa maarin ymmartanyt hoitotahdon merkityksen
ja sisallon sen tekohetkelld. Usein hoitotahdon kirjaaminen on mahdollista viel&, kun
muistisairaus on lievassa vaiheessa. (Hallila & Mustajoki 2015; Hallikainen ym. 2014.)

Hoitotahdon siséllon voi laatia melko vapaasti. Se voi olla kertomus toiveista joita hoi-
toon liittyy, tai valmiiseen hoitotahtolomakkeeseen tehty merkinta toiveesta olla piden-
tdmatta elamaa sellaisissa tilanteissa, joissa ei ole toivoa paranemisesta. (Hallila & Mus-
tajoki 2015.) Hoitotahdossa voi esimerkiksi ilmaista mahdolliset erityistoiveet hoidon
suhteen tai kieltaa joitakin hoitotoimenpiteitd. Hoitotahdossa voi kieltda sairauden ede-
tesséd rajoittamiskeinona esimerkiksi huoneeseen lukitsemisen, jos sen kokee ahdista-
vaksi. Kantaa voi myos ottaa ld&kitykseen, jos vaarana on se, ettd satuttaa itsedan tai
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muita. (Hallikainen ym. 2014.) Hoitotahtoon voi liittdd myds yksityiskohtaisia hoitotoi-
veita, kuten lempimusiikista tai — ruoasta, ja niita tulee kunnioittaa. Hoitotahdon laatinut
henkild saa myds muuttaa hoitotahdon siséltddan niin halutessaan tai valtuuttaa toisen
henkilon tekemé&an hoitoa koskevia péatoksia puolestaan. (Karppinen 2015; Hallila &
Mustajoki 2015.)

Hoitotahto on yhtd pateva seka suullisena etta Kirjallisena, mutta Kirjallisesti laadittu
hoitotahtolomake on k&ytantoa ajatellen parempi, koska todentaminen kdy helpommin
ja virhetulkintojen mahdollisuus on pienempi. Kirjallisen hoitotahdon voi liittaa poti-
lasasiakirjoihin. Laadittu hoitotahto helpottaa myds omaisten ahdistusta ja epétietoi-
suutta hoitoratkaisuissa, kun laatijan oma tahto on tiedossa, vaikka han ei sita silla het-
kelld pysty ilmaisemaan. (Hallila & Mustajoki 2015.) Omakannassa on pian mahdol-
lista laatia ja Kirjata itse hoitotahto ja se nakyy kaikissa terveydenhuollon yksikoissa.
(Karppinen 2015.)

Hoitotahdossa ei voi edellyttdd sellaisia toimenpiteitd, jotka eivat kuulu sairauksien
yleisesti hyvaksyttyyn hoitoon. Hoitotahtoon olisi hyvé Kirjata sen koskevan vain tilan-
teita, joissa toimenpiteet auttaisivat ainoastaan pidentdmaén kérsivan potilaan elamaa.
Talla tavalla hoitotahtoa ei sovelleta esimerkiksi dkillisen tapaturman sattuessa, jolloin
toipuminen olisi viel& mahdollista. Hoitotahdossa ilmi tullut kieltdytyminen jostakin
hoidosta on terveydenhuollon ammattihenkil6ité sitova, ellei ole syyté epdilla potilaan

tahdon muuttuneen laatimisen jalkeen. (Hallila & Mustajoki 2015.)

Ellei ole vahvoja perusteita sille, ettd muistisairaan tahto on muuttunut hoitotahdon laa-
timisen jalkeen, tulee sitd kunnioittaa. Ndin on toimittava kaikkien muidenkin potilai-
den kohdalla, jotka eivét tilansa vuoksi sitd kykene endd valvomaan. Hoitotahto sitoo
terveydenhuollon henkilstod ja siitd madradvat perustuslaki ja potilaslaki. Kaytdnnon
tyossa hoitotahdon noudattaminen voi olla haastavaa, jos omaiset eivat ole samoilla lin-
joilla ja saattavat vaatia esimerkiksi kaiken mahdollisen elinian pitkittdmiseksi tehta-
van. Jos potilaan hoitotahdossa on kuitenkin selkeésti kielletty nimenomaiset toimenpi-
teet, niin lain mukaan potilaan tahto painaa enemman kuin omaisten vaatimukset. (Ni-
kumaa 2014.)



Hoidon suunnittelu

Potilas

i Laakari Saattohoito
Hoitotahto S

Hoitajat

Keskustelut Paatokset
toiveista

Kuolema

Parantavat hoidot Palliatiivinen hoito

Diagnoosi Kuolemaan johtava sairaus

KUVA 2. Palliatiivisen ja saattohoidon suhde toisiinsa néhden (Laakkonen & Pit-
k&la 2006.)

Kuva 2 kuvaa palliatiivisen ja saattohoidon keskinéistd suhdetta toisiinsa. Kun suunni-
tellaan muistisairaan hoitoa hédnen eldmansé loppuvaiheessa, hoidon suunnittelun tulisi
olla prosessi, joka elad koko ajan. Harvoin yksi hoitokeskustelu riittda. Alussa keskus-
teluja voidaan kdydd muistisairaan, hénen laheisten ja hoitavan laakarin kanssa. Kun
muistisairaus etenee, hoitohenkilékunnan ja omaisten merkitys keskusteluissa korostuu.
(Laakkonen & Pitkala 2006.)

3.4 Hoitolinjaukset ja —neuvottelut

Suurin osa alkavaa muistisairautta sairastavista henkiloisté haluaa, etta heille kerrotaan
suoraan sairaudesta ja sen kulusta. Muistisairaat ja heidan omaisensa kokevat vaikeim-
maksi asiaksi tiedonpuutteen sairauden alkuvaiheessa. (Laakkonen & Pitkéld 2006.)
Muistisairauteen sairastuneella ja hanen laheisilladn on oikeus tietoon ja tukeen ensioi-
reista sairauden viimeisiin vaiheisiin saakka. Avoin ja oikea-aikainen tiedonsaanti aut-

taa kasitteleméan muutoksen ja luopumisen aiheuttamia tunteita. (Muistiliitto 2015d.)

Hoitolinjaukset olisi syyta tehd& silloin, kun muistisairaus todetaan. Téssa vaiheessa
vield ikdantynyt voi kertoa oman tahtonsa, toiveensa, eldménarvonsa ja keskustella

oman eldmansé loppuvaiheen hoidosta ldheistensd kanssa. Selkeét, dokumentoidut hoi-
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tolinjat helpottavat hoitohenkilokunnan péatoksen tekoa, valmistavat omaisia lahesty-
vaan laheisen kuolemaan sekd lisddvat muistisairaan omaa hyvinvointia. (ETENE
2008.)

Muistisairaan paatoksentekokyky on todenndkdisesti alentunut vaikean dementian
myo6ta sairauden loppuvaiheessa. Laki potilaan asemasta ja oikeuksista kuitenkin vel-
voittaa kunnioittamaan saattohoidossa olevan ihmisen oikeuksia. (Kéypa hoito 2015.)
Muistisairaan itsensa kanssa keskustelu hoitolinjoista voi olla mahdotonta sairaudesta
johtuen. Jos muistisairas on tehnyt hoitotahdon, tulee sen ohjata paatoksia. Mikali hoi-
totahtoa ei ole tehty, vaikeasti muistisairaan kanssa ei ole mahdollista laatia hoitosuun-
nitelmaa. (Antikainen 2015a.) T&ssa tilanteessa omaiselta voidaan kysyé, mitd muisti-
sairas haluaisi kyseisessa tilanteessa tehtavan. Mikali omaisia ei ole tai he eivét halua
osallistua p&atoksen tekoon lainsaadénto ohjaa sitd, kuinka hoitosuunnitelma ja hoidon
rajaukset tehdaan. (Antikainen 2015b; Antikainen 2015a.)

Kun saattohoitopaatds tehdaan, tulisi sitd ennen jarjestad aina hoitoneuvottelu. (Kelo
ym 2015.) Hoitoneuvotteluun osallistuu mahdollisuuksien mukaan muistisairas, hanen
omaisensa, hoitava laakéri ja hoitohenkilokunta. Tarkoituksena on selkeyttaa hoidon
tavoitteita ja pyrkia avoimeen kommunikaatioon. (Gréndlund & Leino 2008.) Hoito-
neuvotteluissa keskustellaan laakityksen uudelleenarvioinnista, turhien ja tarpeettomien
ladkkeiden lopetuksesta ja tarvittavien oireenmukaisten la&kkeiden maard@misesta.
Laakérin tulee ottaa puheeksi keskustelussa saattohoidossa olevan muistisairaan lahes-
tyva kuolema ja huomioida saattohoidettavan ja omaisten tarpeet kokonaisvaltaisesti.
(Hanninen 2015a.) Hoitoneuvotteluissa on tarkeda kertoa omaisille 1&hestyvan kuole-
man oireet, koska ne voivat olla omaiselle tuntemattomia ja vieraita. N&it4 ovat esimer-
kiksi tajunnantason hdmartyminen, hengitysvaikeudet, syémisongelmat, levottomuus ja
lampaoily. (Antikainen 2015b.)

Kun keskustelu hoitolinjoista on kayty varhain, pystytaan sen pohjalta tekemaén hoito-
suunnitelma, johon kaikki voivat sitoutua. Muistisairas voi kertoa kantansa mahdollista
tulevista sairaalasiirroista, hoidon rajauksista ja elvytyksen aloittamisesta. Hoitosuun-
nitelman tarkistaminen ja péivittdminen tulee olla s&annéllistd. (Antikainen 2015a.)
Hoitoneuvottelun jalkeen hoitava laakéri kirjaa keskeisimmat asiat muistisairaan hoito-
suunnitelmaan. Dokumentointi on térkeda ja siitd tulee kdyda esille, ketka osallistuivat
neuvotteluun, misté keskusteltiin, mitka olivat potilaan, hanen laheistensa nakemykset

hoitolinjauksiin ja mitd hoitoneuvottelussa péatettiin. (Kelo ym. 2015.)
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Terveydenhuollossa on erilaisia tapoja kirjata saattohoitopéaatds potilaan tietoihin ja on
yleista tehda saattohoitopaatoksen sijaan DNR eli Do Not Resuscitate (suom. alkaa el-
vyttdko). DNR- paatos ei kuitenkaan ole sama asia kuin saattohoitopaatds, eiké sita saa
kaytta4 saattohoidon aloittamista tarkoittavana merkinténa. Saattohoitopaatosté tarkoit-
tavana merkintan& voidaan kayttéa kirjainyhdistelmaa AND eli Allow Natural Death,
jolla tarkoitetaan, ettd sallitaan l&hestyva luonnollinen kuolema. (Kelo ym. 2015.)
AND- pééatosta tulisi kayttaa potilailla, joilla ei ole etenevéa kuolemaan johtavaa sai-
rautta, vaan l&hestyvét ikdnsa puolesta biologisesti maaraytyvad kuolemaansa. AND-
paatoksen saaneen ihmisen hoidossa ei infektioiden hoidolla, verituotteilla, parenteraa-
lisella ravitsemushoidolla tai nestehoidolla saavuteta loppueldmén kannalta merkittavaa
hyotya. Lisatutkimuksilla ja invasiivisilla hoidoilla lisattaisiin karsimysta. (Surakka ym.
2015.) Pelkkia kirjainyhdistelmia ei suositella saattohoitoa tarkoittavana merkintana,
vaan potilasasiakirjoissa tulisi selkeésti ja mahdollisimman tarkasti olla kirjattuna saat-
tohoidon hoitolinjaus. (Kelo ym. 2015.) Kun tehdaén paatoksia elvyttdmatta jattami-
sestd tai tehohoidosta on syyta korostaa, ettei se tarkoita hoitamatta jattamista tai hoidon
huonontamista, vaan painopisteen siirtdmistd muistisairaan hyvinvointiin ja elamanlaa-

dun vaalimiseen. (Antikainen 2015b.)

Saattohoitovaiheeseen siirryttdessa on hoitoneuvottelussa hyvé kiinnittdd huomiota sa-
navalintoihin, sill& omaiset ovat herkéssa tilassa ja saattavat poimia hel[pommin nega-
tilvisia asioita keskustelusta. Joskus omaiset saattavat keskittdd kuolemasta johtuvat ne-
gatiiviset asiat ja tunteet hoitohenkil6kuntaan. (Grénlund & Huhtinen 2011.) Hyvin on-
nistunut hoitoneuvottelu takaa usein, ettd pidattaydytaan turhista hoitotoimenpiteista,
jotka vain lisaisivat muistisairaan karsimysta. Hyvin onnistuneen hoitoneuvottelun tu-
loksena my6s omaisten ahdistus helpottuu, silld he ovat saaneet riittavasti tietoa muis-
tisairaan omaisensa tilasta ja ovat kokeneet tulleensa kuulluiksi. Hoitolinjojen selkeé

dokumentointi puolestaan helpottaa hoitohenkil6kunnan ty6ta. (Antikainen 2015b.)

Laakérin tehtav&na on antaa ajantasaista ja realistista tietoa muistisairaan laheisille. Mi-
kéli muistisairas on kykeneméaton paattamaan hoidostaan, niin potilaslaki velvoittaa
kuulemaan muistisairaan laheisid hoidosta. L&&kéarin tulee kuitenkin muistaa olevansa
aina muistisairaan asialla, seka ottaa huomioon hénen mahdollinen hoitotahtonsa. L&-
heisten tulee myds ymmartaa, ettd hoitava laakéri on viimekadessé tekeméssa lopulliset
ratkaisut muistisairaan hoidosta. Tama estéa laheisia tuntemasta syyllisyytta tehdyista
paatoksistd. (Hinkka 2004.)
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4 MUISTISAIRAUDET

Kéypa hoito —suosituksen (2010a) mukaan muistisairaudella tarkoitetaan sairautta, joka
heikentdd muistia, mutta myos tiedonkasittelyn osa-alueita, kuten nakkykyyn perustu-
vaa hahmottamista, kielellistd kyvykkyyttd ja toiminnanohjausta. Usein ilmenee myos
ongelmia kayttdytymisessa ja tunteiden ndyttdmisessé. Etenevét muistisairaudet rap-
peuttavat aivoja ja edetessaan johtavat dementiaoireyhtymaén. Ne heikentavét ihmisen
toimintakykyé kokonaisvaltaisesti. Dementia on oire, ei yksittdinen sairaus. (Muisti-
liitto 2013b.) Yleisimmé&t Suomessa esiintyvat muistisairaudet ovat Alzheimerin tauti,
Lewyn kappale-tauti, vaskulaarinen dementia, Parkinsonin taudin muistisairaus seka

otsa-ohimolohkorappeumat. (Kaypa hoito 2010a.)

Antikaisen (2015c) mukaan 90 %:lla muistisairaista ilmenee syomisvaikeuksia viimei-
sind kuukausina ennen kuolemaan. Painehaavat, hengenahdistus ja Kivut ovat muisti-
sairaalla yleisia elaman loppuvaiheessa. Tarkeimpané tavoitteena muistisairaan saatto-
hoidossa voidaan pitdd oireettomuutta, mutta silti vain kolmannes muistisairaista saa

saattohoitoa ennen kuolemaansa.

Muistisairauteen sairastuneella on taudin loppuvaiheessa raajajaykkyytta seka kévely-
kyvyn menettdminen on todennékaistd. Virtsan ja ulosteen pidatyskyvyssa voi ilmeta
ongelmia. Ravinnon saannin turvaamiseksi potilasta voidaan joutua syottdméaan. Niele-
misrefleksi sdilyy kuitenkin pitkaan. Keskimaarainen elinika on noin 10 vuotta, mutta
se vaihtelee 2-16 vuoteen. Yksilollinen taudin eteneminen vaikuttaa elinikéan, ja siksi

sitd on vaikea ennustaa. (Erkinjuntti ym. 2015.)

Kéytosoireilla tarkoitetaan muistisairauksien aiheuttamia haitallisia kéyttaytymisen tai
tunne-eldman muutoksia, jotka ilmenevét esimerkiksi harhaluuloina, kuljeskeluna tai
aggressioina. (Erkinjuntti ym. 2015.) Kaytosoireita ilmenee jopa 90 % muistisairaista,
ja ne vaikuttavat paljon muistisairaan ja hénen laheistensd elamaan. Kaytosoireita tulee

hoitaa, jos ne vaikuttavat heikentdvasti elamanlaatuun. (Koponen & Vataja 2015.)

Kuolemaa edeltdd usein pitka jakso, jossa muistisairaan toimintakyky on erittdin huono.

Hén tarvitsee apua useissa péivittdisissa toiminnoissa ja ympérivuorokautisen hoidon
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tarve on vélttdméaton. Té&ssa vaiheessa toimintakyky on yleensa hyvin alentunut. Hyva
perushoito on avainasemassa ja silla pystytaan pitdmaén ylla elamanlaatua. Tilanteesta
huolimatta muistisairas tuntee kosketuksen ja tunnistaa tutut &anet. Ympériston rauhal-
lisuus on avainasemassa, kuten myds hoitajien lempeys ja ystavallinen puhuminen hoi-

totilanteissa. (Eloniemi-Sulkava & Juva 2015.)

4.1 Alzheimerin tauti

Alzheimerin tauti on etenevd muistisairaus, joka etenee hitaasti ja tasaisesti vaurioittaen
paikallisesti ja ajallisesti neurokemiallisia jarjestelmia ja valikoituneita aivoalueita. Se
on yleisin eteneva muistisairaus, ja kaikista etenevaa muistisairautta sairastavista Al-
zheimerin tauti on 70%:lla. (Erkinjuntti ym. 2015.) Alzheimerin taudissa térkeill& aivo-
jen alueilla tapahtuu hermosolujen heikkenemista ja solukuolemaa. Hermosolujen ul-
kopuolelle kertyy amyloidisakkaumia, jotka aiheuttavat soluille tuhoa. Aivomuutokset
kehittyvéat ensiksi ohimolohkojen sisdosiin, tyypillisesti hippokampusalueelle, joka on
keskeinen alue aivoissa ns. tapahtumamuistin kannalta. Lopulta hermosolujen heiken-
tynyt toiminta johtaa useiden kemiallisten valittajaaineiden puutokseen. (Kaypa hoito
2010b.)

Alzheimerin tautiin sairastuneista 1-2%:lla on vallitsevasti autosomeissa periytyva gee-
nivirhe. Alzheimerin tauti on monisyinen sairaus, mutta varmistettuja vaaratekijoita
ovat ikd, suvussa diagnosoitu muistisairaus tai dementia ja Downin oireyhtymaé. Dia-
gnostisesti se jaetaan varhain (alle 65-vuotiaana) ja myoéhaan (yli 65-vuotiaana) alka-
vaan muotoon. T&std huolimatta aivomuutokset ja kliininen oirekuva ovat yleensa yh-
tenevdinen kaikilla potilailla. On arvioitu, ettd ensimmaiset aivomuutokset alkavat ke-

hittya 20-30 vuotta ennen ensimmaisia oireita. (Erkinjuntti ym. 2015.)

Alzheimerin tauti voidaan jakaa neljaan eri vaiheeseen; oireeton, lievd, keskivaikea ja
vaikea vaihe. Taudinkuvaa hallitsevat koko ajan lisdantyvat oireet, jotka ilmenevit tie-
donkasittelyssa. Tyypillisesti vaikeimmin vaurioitunut tiedonkasittelyn osa-alue on
muisti. Kun tauti etenee, omatoimisuus heikkenee ja ilmenee kaytosoireita, kuten har-
haluuloja, ahdistuneisuutta, aggressioita, kuljeskelua ja tarkoituksetonta pukeutumista
ja riisuutumista. (Erkinjuntti ym. 2015.)
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Alzheimerin taudin ensimmaisia tyypillisié oireita ovat l&himuistin hairiot, kuten sovit-
tujen asioiden ja uusien nimien muistamisen vaikeus ja esineiden hukkaaminen. Kun
tauti etenee toimintakyky ja sairaudentunne alkavat heikentyd. Avuntarve arjen toimin-
noissa kasvaa. Myohemmin ilmenevié oireita ovat esimerkiksi kielelliset vaikeudet,
ajan- ja paikantajun heikkeneminen, k&tevyyden vaikeudet, ongelmat hahmottamisessa,
puheen tuottamisessa ja ymmartdmisessd, seka ongelmat valineiden kayttdmisessa.
(Muistiliitto 2015a.)

4.2 VVaskulaarinen dementia

Vaskulaarinen dementia johtuu aivoverenkierron héiridista. Aivoinfarkti, aivoveren-
vuoto tai aivojen syvien osien eli valkean aineen hapenpuutteesta johtuvat vauriot voi-
vat olla taustalla. 25% ihmisistd sairastuu vaskulaariseen muistisairauteen aivoveren-
kierronhdirion jalkeen, ja se on hieman yleisemp&a miehilla kuin naisilla. Taustalla ole-
vien tekijoidensad vuoksi se on yleisin vanhenevassa vaestssa. Riskitekijoiné vaskulaa-
riseen dementiaan pidetd&dn samoja tekijoita kuin sydan- ja verisuonisairauksissa. Esi-
merkiksi kohonnut verenpaine, ylipaino, korkea kolesterolitaso ja liikunnan véhyys li-
séavét aivoverenkierronhdirion riskid, mika taas puolestaan altistaa vaskulaariselle de-
mentialle. (Atula 2015b.)

Vaskulaarisessa dementiassa muistihairiot eivat ole niink&én hallitseva oire, vaan suu-
remmat ongelmat ilmenevat toiminnanohjauksessa sairauden alkuvaiheessa. Oireet ei-
vat etene tasaisesti, vaan portaittain ja toimintakyky saattaa vaihdella paivittdin. Al-
zheimerin tautiin verrattuna oireet ilmaantuvat yleensa nopeammin, jopa paivissa tai
viikoissa. Myos neurologisia oireita saattaa ilmetd muistioireiden rinnalla. Esimerkiksi
kévelyn ongelmia tai halvausoireita saattaa ilmaantua riippuen kuitenkin siitd, mika ai-

voalue on vaurioitunut. (Atula 2015b.)

4.3 Parkinsonin tauti
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Suomessa vuonna 2014 Parkinsonin tautia sairastavia ihmisia oli noin 14 000. Usein
tauti kehittyy 50-80 vuoden iéssé ja yli 70- vuotiaista lahes 2% sairastaa Parkinsonin
tautia. (Suomen Parkinsonliitto ry 2014.) Parkinsonin tauti on hitaasti eteneva neurolo-
ginen sairaus, ja se kuuluu ekstrapyramaalisairauksiin. Parkinsonin tautiin liittyvassa
muistisairaudessa tyypillisintd ovat otsalohkotoimintojen (tarkkaavaisuus, toiminnan-
ohjaus) sekd aivojen taka-alueiden heikentyminen (hahmottaminen). (Karrasch &
Rinne 2015.)

Parkinsonin taudin tavallisimpia oireita ovat lepovapina, lihasjaykkyys, hitaus liikkei-
den ja tahdonalaisen liikkeen aloittamisessa, seké liikkeiden nopeuden ja laajuuden vé-
heneminen liikkeita toistettaessa. Oireet alkavat hitaasti ja pahenevat ajan my6ta. Syyna
on aivojen tiettyjen liikesaatelyyn osallistuvien hermosolujen tuhoutuminen. Hermoso-
luja tuhoutuu péddasiassa aivojen tyviosassa sijaitsevalta mustatumakkeen alueelta.
Mustatumake on osa aivojen liikkeiden séatelyjarjestelméé. Mustatumakkeen dopamii-
nisolujen valityksella siirtyy tieto toisiin tumakkeisiin. Solujen tuhoutumisen maara on
siis verrannollinen dopamiinipitoisuuteen ja sitd kautta tiedon siirtymiseen ja oireiden
esiintyvyyteen. Dopamiini on osallisena my6s tunne-eld&mén ja tiedollisten toimintojen
saatelyssa. Potilaalla voi ilmetd mm. apatiaa, impulssikontrollin katoamista ja masen-
nusta. Solujen tuhoutuminen ei ole &killistd, vaan hitaasti etenevaa, tasta johtuu se, etta
nékyvien oireiden esille tulemista edeltdd vuosia kestdva piileva vaihe. Tuhoutumisen
etenemista el pystytd pysayttdamaan milld&n hoidoilla. Liikesaatelyyn osallistuvien her-
mosolujen tuhoutuminen on osa normaalia vanhenemista, mutta Parkinsonin taudissa
tuhoutuminen on voimakkaampaa ja alkaa tapahtua normaalia aikaisemmin. (Suomen

parkinsonliitto ry 2014.)

Parkinsonin taudin edetessé yleistyvat eriasteiset ongelmat tiedonkésittelyssa ja muis-
tissa. Tiedonkasittelyyn liittyvia lievia oireita on suurella osalla Parkinsonin tautiin sai-
rastuneista potilaista. Vaikeamman dementian esiintyvyys on 30-40%. (Karrasch &
Rinne 2015.) Kun muistisairaus liittyy Parkinsonin tautiin, puhutaan tuolloin Parkinso-
nin taudin muistisairaudesta. lkd&ntymisen on todettu olevan muistisairauden kannalta
keskeinen tekija. Mitd myohemmalld ialla Parkinsonin tauti on todettu, sita yleisempia
ovat muistiongelmat. Paivittaisissa toiminnoissa oireet ilmenevét tavaroiden hukassa
olemisella, tekemisen aloittamisen vaikeutena ja muistamattomuutena. Kétevyys alkaa
heiketd, esimerkiksi monimutkaisempien laitteiden kaytto ei enda onnistu. Parkinsonin

taudin muistisairauden hoitoon kaytetddn muistisairauslaakkeitd. Laakkeilla ei pystyté
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pysayttaméan etenemistd, mutta niiden on todettu hidastavan oireiden pahenemista jon-
kin aikaa. (Kéaypa hoito 2010c.)

4.4 Otsa-ohimolohkorappeumat

Otsa-ohimolohkorappeumat ovat ryhma etenevié sairauksia, jotka vaurioittavat erityi-
sesti aivojen otsalohkoja. Naiden sairauksien etiologia on tuntematon. Otsa-lohkorap-
peumaan sairastuneita arvellaan olevan noin 10% tydikaisistd muistisairaista ja kaikista

muistisairaista noin 5%. (Remes & Rinne 2015.)

Otsalohkojen toiminta voi heikentyd monesta eri syystd. Naita ovat mm. verenkierto-
sairaudet, vammat ja kasvaimet. Tyypillisin otsa-ohimolohkorappeuma on otsalohko-
dementia. Se ké&sittd4 yli puolet kyseisen ryhmén tapauksista. Muutokset kayttaytymi-
sessa ja persoonallisuudessa ovat keskeisié oireita otsalohkodementiassa. Ilmenee esi-
merkiksi estottomuutta, tahdittomuutta ja arvostelukyvyttomyytta. Otsa-lohkodementi-
assa saattaa ilmetd toisaalta myos aloitekyvyttomyytté ja apaattisuutta. Usein potilaan
omaiset huomaavat persoonallisuuden ja kayttaytymisen muutokset, eikd niink&&n
muistin heikkeneminen ole samalla tavalla korostunut niin kuin Alzheimerin taudissa.
Otsalohkodementia alkaa yleensd 45—65-vuotiaana, mutta sita ilmenee myds iakkailla.
(Remes & Rinne 2015.)

4.5 Lewyn kappale-tauti

Lewyn kappale-taudin sairastumisik& on 50-80 vuotta ja se on hieman yleisempi mie-
hill4 kuin naisilla. Se on toiseksi yleisin eteneva muistisairaus. (Atula 2015a.) Lewyn
kappale-taudin syyta ei vield taysin tunneta, mutta yleisimpina syyné pidetaédn mikro-
skooppisten hermosolun siséisten jyvien eli Lewyn kappaleiden kertymista aivokuo-
relle. Niit4 nahdaan tyypillisesti myos Parkinsonin taudissa. Oireiltaan Lewyn kappale-
tauti muistuttaa hieman Parkinsonin tautia, mutta silld on myds monia Alzheimerin tau-

dissa havaittavia piirteita. (Kaypa hoito 2010d.)
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Lewyn kappale-tautiin kuuluu tyypillisina oireina ovat tiedonkasittelyyn liittyvét ongel-
mat, parkinsonismi ja psykoottiset oireet. Sairauden kesto on tyypillisesti 2-12 vuotta.
Tiedonkasittelyyn liittyvida ongelmia ovat mm. hahmotushairiét ja tarkkaavaisuuden ja
toiminnanohjauksen heikentyminen. Muistiin liittyvat ongelmat eivat ole tyypillisia sai-
rauden alkuvaiheessa, mutta sairauden edetessa muisti alkaa heiketé véhitellen. Parkin-
sonismin oireita ovat esimerkiksi lihasjaykkyys, kévelyvaikeus ja liikkeiden aloittami-
sen ja toistettujen liikkeiden suorittamisen vaikeus. Néité oireita esiintyy 40-90% poti-
laista. (Rinne 2015.) Psykoottisiin oireisiin kuuluu hallusinaatiot, erityisesti ndkdharhat,
ja harhaluulot. REM-unen aikana ilmenevia kaytosoireita ja herkkyytta psyykenlaak-
keille pidetddn Lewyn kappale-tautiin viittaavina piirteind. (Kaypa hoito 2010.) REM-

unen aikaiset kéytoshairiot saattavat ilmeta jo vuosia ennen muita oireita. (Rinne 2015.)

4.6 Muistisairauksien laakehoito ja ladkkeeton hoito

Kun muistisairaus todetaan, harkitaan ladkehoidon aloitusta. La&kehoidon vaikuttavuu-
den arviointi perustuu toimintakyvyn kohenemiseen ja kaytosoireiden vahenemiseen.
Muistisairaan ja hanen laheistensa kanssa keskustelu on avainasemassa, kun selvitetdén

muistisairaan tilan muutoksia. (Rinne ym. 2015.)

Laakehoidon lopetusta tulee arvioida siind vaiheessa, kun laédkkeenotto ei suju valvon-
nassa, muistisairas saa vakavia haittavaikutuksia tai laédkehoidolla ei voida enéa paran-
taa toimintakykyé ja kaytosoireet eivat vahene. Joillekin potilaille voi aiheutua muisti-
sairauslaékkeen lopetuksesta &killinen oireiden paheneminen ja vaikeat kéytosoireet,

jolloin laé&kehoito tulee aloittaa heti uudelleen. (Kéypé hoito 2010a.)

Kéytosoireita voidaan 1aakité erikseen, jos ne haittaavat potilasta itsedan ja hanen oma-
toimisuuttaan. Kéytosoireiden vaikutukset sosiaaliseen vuorovaikutukseen ja muistisai-
raan aiheuttamat vaaratilanteet itselle ja muille ovat aiheellisia syité aloittaa k&ytosoi-
reiden ladkehoito. Laadkehoitona kaytdsoireisiin voidaan kayttdd esim. bentsodiatse-
piineja ja psykoosilaékkeita, mutta k&ytdsoireiden ensisijainen hoito on muistisairauden
asianmukainen la&kehoito. (Koponen & Vataja 2015.)
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Laakkeettomalld hoidolla pyritddn huolehtimaan muistisairaan ja hdnen omaisten tar-
peista mahdollisimman tarkoituksenmukaisesti. Tarkoituksena on, ettd suurin osa kay-
tosoireista pystyttéisiin valttdmaan. Kun ylitetddn muistisairaan omat voimavarat, syn-
tyy yleensd kauhua ja kiihtymystd. Ndma voidaan vélttdd, kun muistisairaan huomio
kiinnitetdan johonkin muuhun ja otetaan huomioon muistisairaan jaljella olevat voima-
varat. On havaittu, ettd toimet, jotka tuntuvat muistisairaasta pelottavalta aiheuttavat
aggressiivista kéytostd. N&itd ovat esimerkiksi peseytymistilanteet. Ladkkeettémissa
hoitomuodoissa hoitavien henkildiden vuorovaikutustaidot ovat avainasemassa ja niita
tulisi kehittdd. (Koponen & Vataja 2015.)

Muistisairaan kéytosoireita hoidettaessa tulee huomioida ympariston rauhallisuuden ja
turvallisuuden merkitys. Jos muistisairaan k&ytosoireena on esimerkiksi kova huuto, tu-
lee selvittdd, onko tdhan joku somaattinen syy, kuten kipu tai fyysinen ominaisuus. Hil-
jaisella taustamusiikilla néyttéisi olevan myonteista vaikutusta, kun muistisairas on le-
voton. Muistisairaalle kodinomainen asuinymparisté on verbaalisesti ja motorisesti pa-
rempi kuin perinteinen laitosympaérist0. Tutut, omat tavarat ja vaatteet luovat turvalli-
suutta muistisairaalle ja saattavat vahentéa epétarkoituksenmukaista "touhuilua”. Ym-
pariston ja esineiden merkitys saattaa muuttua muistisairaalle, kun sairaus etenee. Hoi-
tohenkilékunnan tulee havainnoida muistisairaan asuinympéristod, ja puuttua asioihin,

jotka "sekoittavat™ muistisairaan mielta entisestdan. (Koponen & Vataja 2015.)

5 MUISTISAIRAAN HOITO ELAMAN LOPPUVAIHEESSA

Muistisairaan hoidossa on usein melko vaikeaa méaarittaa, milloin saattohoitovaihe al-
kaa: sairauden loppuvaiheet ovat usein hidasta hiipumista. Kun siirrytddn perushoito-
vaiheeseen, hoitavan ladkérin tulee tuntea potilaan taustat ja viimeaikainen toiminta-
kyky. Usein nielemiskyvyn heikkeneminen on merkki l&hestyvasta kuolemasta. (Elo-
niemi-Sulkava & Juva 2015.) Vaikeaa muistisairautta sairastavan ihmisen elinikad tai
elaménlaatua ei paranna ravitsemushoidot, vaan yleensa ne vain pitkittavat k&rsimysta.
(Kéypa hoito 2012e.) Toisaalta vaskulaariseen dementiaan saattaa liittyd aivorunkoin-
farkti ja muistisairas saattaa tasta syystd menettdd nielemiskykynsa. Naissé tilanteissa
on kuitenkin arvioitava erikseen ravitsemushoidon aloittaminen. (Eloniemi-Sulkava &
Juva 2015.)
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Muistisairaan hoitopaikkasiirrot ovat yleisid elaman viimeisind kuukausina. Vaikeaa
muistisairautta sairastavat henkil6t eivat yleensd hyody néista siirroista, koska ne eivat
pidennd elinik&d, mutta silti altistavat esimerkiksi deliriumille ja hengitystieinfektioille.
Ne aiheuttavat my0ds ahdistuneisuutta ja turvattomuutta. Hoitohenkilékunnan on haas-
teellista arvioida, milloin muistisairas hyotyy siirroista. Hyvat ja selkeét hoitolinjat aut-
tavat hoitajia selviytymaan ndista tilanteista, ja ne véhentdvat huomattavasti turhia po-
tilassiirtoja. Turhia sairaalasiirtoja pystytaan valttamaan myos silla, ettd l1adkari on kon-
sultoitavissa milloin tahansa. L&&kéarin arviointik&ynti muistisairaan luona on inhimilli-
nen tapa antaa hanelle hoitoa ja hoivaa ja lopulta myds kuolla arvokkaasti, kun sen aika
on. (Eloniemi-Sulkava & Juva 2015.)

Osa palliatiivista hoitoty6ta on toimintakyvyn yll&pitdminen kuolemaan asti. Fyysisella
toimintakyvylla on merkitys siihen, miten muistisairas selvida paivittaisista toimin-
noista. Paivittaisista toiminnoista suoriutumisella taas on yhteys eldmanlaatuun. Kun
omatoimisuus vahenee ja muistisairas tulee riippuvaiseksi toisista, tulee esille usein
pelko. Kyvyll& tehdd itse asioita on suuri psykologinen merkitys. Muistisairaan oman
aktiivisuuden yllapitdmiselld on fysiologisia vaikutuksia, kuten lihasvoima, nivelten
liikkuvuus, ruoansulatuksen ja hengityksen paraneminen. Fysiologisilla vaikutuksilla

on valillinen yhteys kivun lievittdmiseen. (Surakka ym. 2015.)

5.1 Fyysiset tarpeet

Perusajatuksena on, ettd saattohoidossa véltetaan kaikkia ylimaaraisia hoitotoimenpi-
teitd, jotka tuottavat ihmiselle turhaa ké&rsimystd. Saattohoidossa ei ole endé oleellista
esimerkiksi verenpaineen tai ruumiinlammon seuranta. L&&kehoitoa ohjaa periaate, etta
sitd toteutetaan vain oireita lievittavien laékkeiden osalta. Esimerkiksi diabetes- ja ko-
lesterolilaékitys voidaan lopettaa tarpeettomina. Vaikka saattohoidon periaatteena voi-
daan pitaa turhien hoitojen pois karsimista, se ei tarkoita sitd, ettei ihmista hoidettaisi.
Hoito keskitetddn vain aktiiviseen kokonaisvaltaiseen oireiden hoitoon, jolla ei aiheu-
teta muistisairaalle endd turhaa karsimysté eika kipua. (Kelo ym. 2015.)

Pahoinvointi on yleinen oire saattohoidossa olevalla muistisairaalla. Pahoinvoinnin
syyt ovat moninaisia ja oireiden helpottamiseksi on selvitettdva pahoinvoinnin syy ja
sen voimakkuus. Syité voivat olla esimerkiksi infektio, mahadarsytys, yské, kipu, ahdis-
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tuneisuus, erilaiset la&kkeet, limaeritys ja ummetus. Kuolevan pahoinvointia tulee arvi-
oida ja seurata, jotta laadukas hoito toteutuu, pahoinvoinnin syy selviaa ja sitd pystytaan
hoitamaan. (Surakka ym. 2015.) Pahoinvointia pyritdan vahentamaan esimerkiksi valt-
tdmalla vahvoja tuoksuja, antamalla pahoinvointilédéketta ja vaikuttamalla pahoinvoin-
tikeskukseen psyykenléékkeilla. (Kelo ym. 2015.) Pahoinvointilddke auttaa ainoastaan,
jos pahoinvointi liittyy suoraan ruokailuun. Laake tulee ottaa riittdvan ajoissa vahintaan
puoli tuntia ennen ruokailua, jotta se ehtii vaikuttamaan. Ainoa turvallinen asento pa-
hoinvointikohtauksen aikana on kylkiasento, silld muistisairaan oksentaessa se minimoi
aspiraatioriskin. Pahoinvoivan lahelle on hyvé varata kaarimalja, vanuja ja kylmaa, rai-
kasta vettd. Vettd tulee nauttia pienina annoksina, ja sitd voi kayttaa suun huuhteluun.
(Surakka ym. 2015.)

Kuolevalla ilmenee usein ruokahaluttomuutta. EI&man loppuvaiheessa ruokahalun va-
henemiseen vaikuttavat fysiologiset syyt. Tah&n syyna ovat ihmisen kehon tuottamat
kemikaalit, jotka vaikuttavat aivojen ruokahalua séatelevaan osaan. Ruokahaluttomuus
on luonnollinen osa kuolinprosessia. (Poyhid 2012.) Sanonta "ihminen ei kuole, koska
hé&n ei sy0, vaan hén ei syd, koska on kuolemassa” konkretisoi hyvin tata tilannetta.
Muistisairaan kuihtunut ulkokuori saattaa jarkyttéé potilaan luona harvemmin vieraile-
via laheisié ja he huolestuvat ymmarrettavéasti ravinnon riittavyydesta. (Surakka ym.
2015.) Muistisairaalle tarjotaan mieliruokaa pieninéd annoksina, ja muodossa, joka on
helposti nieltdvissa, jotta sydminen olisi mielekastd. Ruoan lampaétila vaikuttaa ruoka-
haluun, koska parantumattomasti sairaalle ei valttamaétta maistu lammin ateria, vaan sen
sijaan erilaiset kylmat tarjottavat ovat mielekkddmpié. Ruokaa annetaan niin kauan kuin
se on nielemisen suhteen turvallista, jotta aspiraatioriski olisi mahdollisimman pieni.
(Kelo ym. 2015.) Ruokailulla on my0s psykososiaalinen merkitys, jota ei pida vaheksya
ja sita tulee tukea niin kauan kuin se on potilaalle mielekésta. (Péyhia 2013.) Ruokailu
on ihmiselle sosiaalinen tapahtuma, jossa ihmiset ovat luonnollisessa vuorovaikutuk-
sessa toistensa kanssa. Parenteraalinen, enteraalinen (esim. PEG-napin tai nendmaha-
letkun kautta toteutettu) ravitsemushoito ei kuulu saattohoitoon, koska se aiheuttaa tur-
haa kérsimysté ja lisda levottomuutta. Muistisairaat eivat vélttamattd ymmarra esimer-
kiksi nendmahaletkun tarkoitusta. Ravitsemuksen ongelmia ei voida enda saattohoito-

vaiheessa korjata ravinnon maaraa lisaamalla. (Kelo ym. 2015.)
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Parantumattomassa sairaudessa elimisto alkaa tuottaa hormoninkaltaisia aineita, silla
seurauksella, ettd ihminen laihtuu, ja talléin puhutaan kakeksiasta. Keho ei pysty kayt-
tdmaédn endd ravintoa hyvakseen, vaikka ihminen séisi. Kun muistisairas ei tahdo tai
jaksa sy6dd, hénen tahtoaan tulee kunnioittaa eik& ruokaa tule tuputtaa. Tama voi olla
suurempi ongelma hoitohenkilokunnalle ja omaisille. L&&karin tulee tuoda selkeéasti
ilmi se, ettei ihmisen tarvitse sy0dé tai juoda yhtdédn enempéé kuin mitd jaksaa. Kun
omaiset tietdvat, ettd pakkonesteytys tai — ruokinta voi pitkittdd karsimysta, he ymmar-

tavat, ettei sitd ole jarkeva toteuttaa. (Poyhia 2012.)

Saattohoidossa on térkeda tunnistaa nielemisvaikeudet. Ne saattavat johtaa elimiston
kuivumiseen, huonoon ravitsemustilaan ja niihin liittyy myos aspiraatioriski. Nesteita
tulee tarjota pienin& annoksina niin kauan kuin se on mahdollista ja turvallista. Helposti
nieltdvat ruuat ovat pehmeitd, paksuhkoja ja tasalaatuisia. Valilla ruokien rakenteiden
tulisi olla karkeita, silla se aktivoi suun aluetta ja syljen eritystd. Ennen ruokailua kan-
nattaa antaa muistisairaalle kylméaa vettd, koska kylma aktivoi nielua. Kiire ja hairiote-
kijat lisdavat nielemisvaikeuksia, ja siksi ruokailuhetkiin tulee kiinnittaa erityista huo-
miota. (Surakka ym. 2015.) Muistisairaan yleiskunnon laskiessa nielemisvaikeudet li-
sééntyvéat. Ruoan hienontaminen suussa vaikeutuu voimien ehtyessa ja usein jopa ruoan
suussa pitdminen tuottaa vaikeuksia. Tast4 syystd myos aspiraatioriski kasvaa. (Hanni-
nen. 2003) Alzheimerin tautiin liittyy usein nielemisvaikeudet. Kun sairaus on edennyt
pitkalle, usein nielemiskyky h&vid4 kokonaan. Silloin l&hestyva kuolema ei ole kau-
kana. Nielemiskyvyn menetysté seuraa usein aspiraatio ja keuhkokuume, jota hoidetaan

oireenmukaisesti. (Erkinjuntti 2015.)

Suun kuivuminen johtuu elimiston kuivumisesta ja siita johtuvasta syljen erityksen vé-
henemisesté tai syljen koostumuksen muuttumisesta. Myos tietyt ladkkeet, kuten opioi-
dit ja pahoinvointildékkeet, ja hengittdminen suun kautta kuivattavat suuta. (Riikola &
Hanninen 2012.) Suunhoito on tarke&& muistisairailla, silla se ehkdisee haavaumia, ar-
kuutta ja polttavaa tunnetta suussa ja kielessa. Syljen eritys vahenee, josta aiheutuu nie-
lemis- ja puremisvaikeuksia ja my6s puhe voi vaikeutua. Limakalvovaurioiden takia
tulehdusriski suussa on suuri, ja hammasproteesien pitdminen tuottaa kipua. Kuiva ja
huonokuntoinen suu tuntuu ik&vélle. Muistisairaan saattohoidossa tulee huolehtia suun
kostuttamisesta vedell& niin kauan kuin se on turvallista ja mahdollista. Suun paivittéi-

nen puhdistus auttaa suun kuivumisesta mahdollisesti aiheutuviin ongelmiin. Suuta voi-
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daan kostuttaa esimerkiksi sitruunatikuilla, koska syljen eritys on vahentynyt. Kun po-
tilas ei pysty enda nielemaén, suuta voidaan puhdistaa harsotaitoksilla, jotka on kostu-
tettu esimerkiksi keinosyljelld. (Heikkinen ym. 2004.) Hoitotilanteiden yhteydessa suun

kostuttaminen vedelld on térkedd, ja sitd tulee tehd& useita kertoja péivassa.

Elimiston kuivuminen johtuu kaikkialla elimistssa kiertavan nesteen siirtymisesta so-
lujen véliseen tilaan. (Riikola & Hanninen 2014.) Suonensisainen nestehoito ei kuulu
saattohoitoon, eikd se myoskaan auta suun kuivuuteen, janontunteeseen eika paranna
muistisairaan elamanlaatua. Suonensisdinen nesteytys ei paranna yleistilaa, vaan neste

kertyy kudoksiin, joka aiheuttaa kipua ja epdmukavaa oloa. (Kelo ym. 2015.)

Yleensd omaiset pitavat nestehoitoa hyvané asiana, vaikka he eivat ymmartéisi neste-
hoidon merkitystd. Omainen voi joskus luulla esimerkiksi keittosuolaliuoksen tiputusta
laskimoon ravitsemuksena. Siksi on tarkeda keskustella omaisten kanssa nestehoidon
tarpeellisuudesta saattohoitovaiheessa. Tutkimusten mukaan parenteraalisesta nestey-
tyksesté saattohoidossa ei ole vaikutusta elinik&an, vaan se lisad turvotusta, nesteen ker-
tymist& keuhkopussiin ja vatsaonteloon. Tdma johtuu siitd, ettd verisuonten l&paisevyys
heikkenee ja kudosten vélisen nesteen maaré lisdéntyy. Kokeneet palliatiivisen hoidon
ammattilaiset eivat mydskéan ole havainneet parenteraalisesta nestehoidosta olevan
hyotyéd saattohoidossa. Suonensiséisestd nestehoidosta pidattdytyminen ei saa vahin-
goittaa hoitosuhdetta, eika siitd tehd& omaisille kielteistd muistoa saattohoidosta. Tasta

syysté nestehoidosta tulee keskustella aina tapauskohtaisesti. (Poyhié 2013.)

Keuhkokuume on yleinen vaiva muistisairaan viimeisina kuukausina, ja se usein kertoo
lahestyvastda kuolemasta. Muistisairauden aikaisemmassa vaiheessa antibioottihoito
keuhkokuumeeseen pident&ad muistisairaan elinian ennustetta. Ennuste ei muutu, vaikka
keuhkokuume hoidettaisiin antibiooteilla, jos muistisairaalla on jo suuri toiminnallinen
vaikeus. Usein antibioottihoidot vain lisadvat haittaavia oireita, kuten kipua, hengenah-
distusta ja hoitotoimenpiteiden vastustamista. Muistisairaan hyvaa oloa tulee pitaa tar-
kedmpdand kuin elinian pitkittdmistd, joten hoitavan ladkarin tulisi harkita hyvaa oire-
hoitoa antibioottihoidon sijaan. Joskus antibioottihoito voi olla myds hyvéaa oirehoitoa,
jos muut oireita lievittdvat hoidot eivét auta. (Antikainen 2015c.) Kuolevan potilaan
oireiden hoidon kéypéhoitosuosituksessa (2012¢) todetaan, ettd mikrobilddkityksesta

lienee olevan apua virtsatieinfektioiden oireiden lievittdmisessé. Hoitavan ladkarin tulee
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pohtia, hyotyyko muistisairas infektioiden mikrobil&é&kityksestd vai tuleeko siitd vain

haittaavia oireita, joilla pitkitetddn muistisairaan kérsimyksia. (Anttila 2015.)

Hengenahdistuksessa tuntuu, ettei saa henked. Se on epamiellyttdva tunne, mika voi
tuntua esimerkiksi tukehtumisen tunteena tai rintakehan kireytend. Hoitaja voi havaita
hengenahdistuksen esimerkiksi lisddntyneena hengitystyoné. (Lehto 2013.) Hengenah-
distus on oire, jolla on suuri vaikutus ihmisen arkieldmasta selviytymiseen ja eldman-
laatuun saattohoitovaiheessa. Se kuluttaa myods henkisi& voimavaroja ja aiheuttaa ah-
distusta sek& muistisairaalle ettd l&heisille. (Nieminen 2014.) Hengenahdistuksesta kar-
sii viimeisten elinviikkojen aikana 45—-70% saattohoitopotilaista. Muutokset hengityk-
sessa merkitsevat usein jaljella olevan elinajan lyhyyttd. Hengenahdistus ei ole vain
hengitystoiminnan héirid, vaan siihen liittyy muita fysiologisia, psyykkisia ja sosiolo-
gisia tekijoita. (Hanninen 2003.) Hoitajan on hyva tiet4, ett4d hengenahdistuksen tunne
syntyy aivoissa, kun keho on valittanyt sinne viestin hairidtekijasta. Hengitysvaikeuk-
sien hoidossa kédytetdadn asentohoitoa. Hengenahdistuksen kokemukseen vaikuttaa myds
henkiset syyt. (Lehto 2013.) Paras asento hengitysvaikeuksiin on puoli-istuva asento
hengityksen helpottamiseksi. Huoneilman raikkaus ja mahdollinen lisdhappi voi helpot-
taa hengittdmista joissain tilanteissa. Kipulaakitys rauhoittaa hengitysta ja rauhoitta-
vista ladkkeisté saattaa olla apua hengityksen rauhoittamiseen, koska hataantyminen li-
s&& hengenahdistusta ja vaikeuttaa hengitysty6ta. (Hartikainen 2014.) Hengenahdistus
on muistisairaalle tavallista hoitotoimenpiteissa. Pyritdan rauhoittelemaan ja rentoutta-
maan potilasta hoitotoimenpiteiden aikana. Rauhallisella ympéristolla vahennetéén
hengenahdistukseen liittyvaa pelkoa. (Kelo ym. 2015.) Jokainen hoitaja voi omalla kdy-
tokselldan vaikuttaa muistisairaan hengenahdistukseen luomalla rauhallisen hoitoym-

péariston.

Ummetuksesta voidaan puhua, kun ulostamiskertoja on alle kolme viikossa. Sité hoide-
taan ulostetta pehmentévilla 1a&kkeilld, kuten laksatiiveilla. Noin puolet saattohoidossa
olevista muistisairaista kérsii ummetuksesta. (Riikola & Hanninen 2012.) Ummetusta
aiheuttavat parantumaton sairaus, ruokatottumusten muuttuminen, vahdinen juominen
ja laékehoito. Muistisairaan levottomuus, ahdistuneisuus ja sekavuus saattavat johtua
vatsantoiminnan héiriéstd. Ummetuksen ennaltaehkdisyyn kuuluun oikeanlainen ruo-
kavalio, joka siséltdd runsaasti kuituja ja nesteitd. Jos kuitenkin ummetus aiheuttaa pa-

haa oloa, voidaan kéyttaa erilaisia pienoisperaruiskeita. (Surakka ym. 2015.) Suolen
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toiminta pitaé suhteuttaa kuitenkin ravinnon saantiin. Ummetuksen ladkehoitoon kay-
tetadn erilaisia laksatiiveja. Bulkkilaksatiivit lisadvat ulostemassaa. Niitd on turvallista
kayttdd ummetuksen hoidossa, koska ne toimivat kuin ravinnon kuidut tehostaen suolen
toimintaa. Ne eivat sovi muistisairaille, jotka eivat pysty nauttimaan riittdvaa nestemaa-
rad, koska kaytto voi silloin johtaa suolen tukkeutumiseen. Osmoottiset laksatiivit peh-
mentévat ulostemassaa lisdédmaélla ulosteen vesimaarda. Niitd voidaan kayttaa pitkiakin
aikoja, mutta niita ei ole tarkoitettu jatkuvaan kayttoon. Magnesiumsuoloja sisaltavat
osmoottiset laksatiivit voivat aiheuttaa elektrolyyttihdirigita idkkaille. Joihinkin valmis-
teisiin on lisétty elektrolyyttejd, jotka auttavat nestetasapainon sailymisessa. Suolta sti-
muloivat laksatiivit on tarkoitettu vain lyhytaikaiseen kayttdon, silla liikakaytto voi ai-
heuttaa ummetuksen pahenemista. Lisaksi suolta stimuloivien laksatiivien pitkaaikais-
kayttd voi altistaa enteraalisen hermoston vaurioitumiseen. Tdma tarkoittaa sité, etta
suoli laiskistuu, eik& toimi en&d& ilman laksatiiveja. Pehmentévat peraruiskeet eivét sti-
muloi suolta, mutta ne vaikuttavat ulosteen koostumukseen. (Saano & Taam-Ukkonen
2013.) Laksatiivit tulee antaa yhdessa mahdollisen opioidilddkkeen kanssa, koska opi-

oidit aiheuttavat ummetusta. (Kelo ym. 2015.)

Painehaavoja syntyy erityisesti vuodepotilaille, jotka eivét pysty liikkumaan tai kaan-
tymaan itse vuoteessa. Kudosten huono verenkierto vaikuttaa ratkaisevasti painehaavo-
jen syntyyn. Tavallisimmat painehaavojen esiintymispaikat ovat lonkat, kantapéét, ala-
selkd ja pakarat. Paine kohdistuu makuulla ollessa yleensé ndille kehon alueille, jos
asentohoitoa ei huomioida. (Lumio 2012.) Painehaavan syntymisté edesauttavat alen-
tunut ravitsemustila, liikuntakyvyttémyys, sekd ihoon kohdistunut paine. (Hanninen
2003.) Lisaksi painehaavojen syntya edesauttaa eritteiden kemiallinen vaikutus ihoon.
(Kelo ym. 2015.) Kosteusvaurio iholla voi aiheuttaa painehaavan epatyypilliseen paik-
kaan, kuten pakaravakoon. Tdmé& vuoksi eritteet tulee poistaa nopeasti iholta. (Surakka
ym 2015.) Hygieniasta tulee huolehtia, mutta turhia kipua aiheuttavia toimenpiteita tu-
lee kuitenkin valttdd. Yksi tarkeimmistd painehaavojen ennaltaehkdisykeinoista on
hyvé ravitsemustila, joka myo6s auttaa syntyneen haavan paranemisessa. (Lumio 2012.)
Ravitsemuksessa on hyva kiinnittdd huomiota riittavaan valkuaisaineiden, hiilihydraat-
tien, kivenndisaineiden ja vitamiinien saantiin. (Vaalasti & Viljamaa 2014.) Asentoa
tulee vaihtaa vahintdan kahden tunnin vélein ja kdytetddn antidecubituspatjaa. Vaattei-
den tulee olla mukavat ja kiristaméattomaét. (Kelo ym. 2015.) Luonnonmateriaalista esi-

merkiksi puuvillasta tai flanellikankaasta valmistetut vaatteet paastavat hien haihtu-
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maan, mutta ehkaisevat liiallista viilenemista. (Kiveld 2014.) Huolehditaan perusras-
vaukset ja hoidetaan ihoa, jotta ihon elastisuus sdilyy. (Kelo ym. 2015.) Tutkimusten

mukaan ihon rasvaaminen ei kuitenkaan auta painehaavojen ehkaisyssa. (Lumio 2012.)

Jokaisen ihmisen unen tarve on yksildllinen, mutta keskimaarin aikuinen nukkuu 7,5-9
tuntia vuorokaudessa. Unettomuudesta puhutaan, kun muistisairas kérsii lyhytkestoi-
sesta tai laadullisesti huonosta younesta, johon liittyy artyneisyys, vadsymys, jaksamat-
tomuus, masennus seka nukahtelu pdivaaikaan. Muistisairauden aiheuttamat keskusher-
moston muutokset ovat yhteydessa unen rakenteeseen ja vuorokausirytmiin. Joillakin
muistisairailla pimedhormonin eli melatoniinin tuotanto on vahentynyttd, joka johtaa
y6lliseen valvomiseen, vasymykseen ja nukkumiseen péivédaikaan. (Kiveld 2014.)
Unettomuutta hoidetaan huolehtimalla muistisairaalle turvallinen ja rauhallinen ympa-
ristd niin fyysisesti kuin psyykkisesti, koska nukahtamista ja nukkumista voi vaikeuttaa
huoneeseen kuuluvat aanet, jotka hairitsevat unta. Hoitohenkilékunnan tulee olla l&sn4,
jotta muistisairaalle sailyy turvallisuuden tunne. Hyvéa kivunhoito on olennainen osa
myo6s unettomuuden hoitoa, jos kuolevalla on kipuja. Lyhytvaikutteisia nukahtamis-
ladkkeitd voidaan kayttaa harkitusti. (Kelo ym. 2015.)

5.2 Muistisairaan kipu

Usein kuolemassa saattohoidettavan ja hdnen omaistensa suurin huolenaihe on Kipu ja
siit4 karsiminen. Kivun kokemiseen vaikuttaa saattohoidossa olevan ihmisen mieliala.
Kipukynnysta madaltavat muun muassa unettomuus, pelko, kyllastyminen ja masennus.
(Hanninen 2015a.) Kelon ym. (2015) mukaan saattohoidossa olevien muistisairaiden
kipu on usein alihoidettua. Esimerkiksi opioideja maaratddn vdhemman muistisairaille

syopapotilaille.

Muutoksista, joita muistisairaudet aiheuttavat kipua késittelevilla aivoalueilla, on vasta
vahan tutkimustietoa. Tiedetdan, ettd Alzheimerin taudissa kivun laukaisemat autono-
miset ja tunneperdiset vasteet vaimentuvat. Muiden muistisairauksien osalta muutok-
sista ei juuri tiedeta. (Oun 2014.)

Kivun arviointi on yleensa helppoa, kun ihminen pystyy siité itse kertomaan. Muisti-

sairaiden kohdalla kivun arvioinnista tekee haastavaa se, etta kivusta kertominen ei ole
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mahdollista, jos sairaus on edennyt vaikeaan vaiheeseen. Muistisairaan kipua arvioita-
essa henkilon tunteminen ja kéyttaytymisen arviointi ovat tarkedssa asemassa. Hyvan
hoidon tavoitteena on Kivuttomuus sairauden kaikissa vaiheissa. Kipua arvioitaessa on
otettava huomioon, ettd kivun syy ei vélttamatta ole elimellinen, vaan syy voi l6ytya
esimerkiksi pelosta, huolista, syyllisyyden tunteesta tai kuolemanpelosta. (Surakka ym.
2015.)

Dementoituneen potilaan kivun arvioinnissa kdytetdan kivun aiheuttamien kayttaytymi-
sen muutosten tarkkailuun pohjautuvia mittaria. PAINAD eli Pain Assessment In Ad-
vanced Dementia Scalen tarkoitus on mitata muistisairaan kipua. Sen kéayttd perustuu
muistipotilaan kivun aiheuttamien kayttaytymisen muutoksiin ja niiden havainnointiin.
(Oun 2014.)

Bjorkmanin ym. (2007) mukaan PAINAD-Kipumittari on hyva muistisairaiden Kivun
arviointiin varsinkin hoitotoimenpiteiden aikana. He testasivat PAINAD-kipumittaria
Helsingin kaupungin akuuttigeriatrian osastolla seka neljan terveyskeskuksen pitkaai-
kaissairaalassa. PAINAD-kipumittari antaa vahvan viitteen muistisairaiden kivutto-
muudesta hoitotoimenpiteiden aikana, jos muistisairas oikeasti oli kivuton hoitotoimen-
piteen aikana. Tama korostui erityisesti vaikeaa muistisairautta sairastavan potilaan
kohdalla, jonka kielellinen kyvykkyys oli heikentynyt. Myo6s heidan kohdalla, jotka
pystyivét vield itse kertomaan kivustaan, PAINAD-kipumittari osoitti toimivuutensa.
Tutkimustulosten mukaan kolmasosalla muistipotilaista havaittiin kipuja hoitotoimen-
piteiden aikana. Suurin osa muistisairaista, jotka olivat kivuttomia levossa, karsi Ki-
vuista kuitenkin hoitotoimenpiteiden aikana. Tutkimuksessa kévi ilmi, ettd hoitajat ko-
kivat mittarin kdyton helpoksi, koska he olivat tottuneet tarkkailemaan muistisairaita jo

niilta osin hoitotoimenpiteiden aikana, mitda PAINAD-kipumittarin kdyttdminen vaatii.

PAINAD-mittari (Liite 2.) sisalta4 viisi osiota, joiden kokonaispistemaaré on 0-10. Jo-
kaisesta osiosta saa 0-2 pistettd. Osiot ovat; hengitys, negatiivinen dantely, ilmeet, ke-
honkieli sek& lohduttaminen. Mittarissa on madritelty erilaisia kivunilmaisun tapoja,
jotka helpottavat pisteytysta. (Liite 3.) Kokonaispistemé&éra 0 tarkoittaa, ettei potilaalla
ole PAINAD-mittarin mukaan kipua ollenkaan, kun taas kokonaispistemaéara 10 tarkoit-
taa sietamatonté kipua. Kivun arviointia on tarkoitus suorittaa sdannollisesti vahintaan
kerran vuoron aikana, sek& aina ennen kivunhoitoa ja kivunhoidon jalkeen. (PKSSK,
2014.)
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Laakehoidon toteutuksessa on eroavaisuuksia sairaanhoitajan ja l&hihoitajan oikeuk-
sissa. Kummankin velvollisuus on kuitenkin vastata l&&kehoidon vaikuttavuuden arvi-
oinnista ja sen kirjaamisesta. Palliatiivisen hoitotyon asiantuntijan tehtdva on hallita
laékehoidon toteutus, seka sen vaikutuksen arviointi. Mitdén ladketté ei tule antaa il-
man, ettd sen vaikuttavuutta arvioidaan sovitun vaikutusajan kuluttua. Kivunhoidossa
on edelleen yleista kipulddkkeen evddminen perusteltuna sillg, etta sitd on annettu esi-
merkiksi tunnin sisalla. Aikaan sidottu kipuld&kitys on jarjestelmakeskeinen, eika ih-
mislahtoinen. Kipuldékityksen tulisi olla aina riittdva, ja paras arvioija riittdvaan laaki-
tykseen on potilas itse. Muistisairaan hoidossa avainasemassa on hoitajan kivun arvi-

oinnin osaaminen. (Surakka ym. 2015.)

Kipu voi ilmetd muistisairaan kaytoksessa useilla eri tavoilla, kuten kehon liikkeista,
kasvojen ilmeestd, kylménhikisyydestd, sekavuudesta tai hampaiden narskuttelusta.
(Kelo ym. 2015.) Kivun hoidossa pitdd ottaa huomioon mahdollinen kivun aiheuttaja,
esimerkiksi ummetus tai virtsatieinfektio. Kun tiedetd&n aikaisemmat sairaudet, voi-
daan helpommin méaéritelld kivun aiheuttaja. Kivun hoidon tavoitteena on levollinen
yoéuni, kivuton liikkuminen ja kivuttomuus péivalla liikkuessa. Kipua aiheuttavat syyt
pystytédan yleensé hoitamaan, ja kivun hoidon paéperiaatteet ovat samat kuin kognitii-
visesti terveilla. Pit&& lisdksi muistaa lohduttamisen ja psyykkisen tuen merkitys muis-
tisairaan kivun hoidossa. (Oun 2014.)

Kivun ladkehoitoa toteutetaan periaatteella: tehokas kivunlievitys riittdvélla annostuk-
sella ja mahdollisimman vahilld haittavaikutuksilla. Muistisairaudet hidastavat l&dékeai-
neiden aineenvaihduntaa. Kipu voi ilmet&d monella eri tapaa, kuten levottomuutena, kay-
toshairioilla ja unihdiridind. Kivun hoidossa on olennaista maéritella kivun syy ja
luonne. (Oun 2014.) Saattohoidossa ikaantymisen fysiologiset muutokset, jotka aikai-
semmin oli tarkeaa huomioida ladkehoidon toteutuksessa, eivat ole enad niink&an mer-
kityksellisid. Maksan ja munuaisten toiminnan turvaaminen ei ole end4 yhté tarkeaa

kuin riittavasté kipulaakityksesta huolehtiminen. (Kelo ym. 2015.)
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4. VAHVAT OPIOIDIT

Esim. Morfiini, Oksikodoni,

Hydromorfoni, Metadoni, Fentanyyli

S

3. KESKIVAHVAT OPIOIDIT
Esim. Buprenorfiini KOHTA
4
g * LAINEN
2. HEIKOT OPIOIDIT
KIPU
Esim. Kodeiini, Tramadoli
1. TULEHDUSKIPULAAKKEET ' v
LIEVA
Esim. Parasetamoli, Ibuprofeiini, Naprokseeni, Ketoprofeeni, KIPU
Nabumetoni, Meloksikaami, Selekoksibi

\ _J;” 5\ 7

o

KUVA 3. Porrastettu kivun hoidon malli WHO:n mukaan (mukaillen Kelo ym.
2015.)

Kuvassa 3 on WHO:n porrastettu kivunhoidon malli, joka kuvaa kivun hoidon laékkeel-
listd toteutusta lievasta kivusta kovaan kipuun. Parasetamoli ja tulehduskipulddkkeet
ovat kivun hoidon perustana tehokkaita poistamaan lieva4 kipua. Niitd voidaan kayttaa
my6s kovemmissa kiputiloissa opioidilaékityksen rinnalla tehostamassa kivun lievi-
tystd, ellei vasta-aiheita ole. Opioidil&ékitys tulee ottaa mukaan kivun hoitoon mukaan
riittdvan varhain, mikéli kivut eivat lievity parasetamolilla ja tulehduskipuldgkkeilld.
Opioidil&&kitysté tulee muuttaa tarvittaessa vahvemmaksi kivun lisdantyessa tai kivun
pysyessé ennallaan. Tukilddkkeiden kéaytolla tarkoitetaan opioidilaakityksesté aiheutu-
vien haittojen, kuten ummetuksen, pahoinvoinnin ja suun kuivumisen estdmista. (Kon-
tinen 2015; Heiskanen 2015.)

5.3 PsyykKkiset ja sosiaaliset tarpeet

Saattohoidossa oleva muistisairas tarvitsee erityisen valittavaa ja hellaa hoitoa, silla ha-
nen kognitiivinen toimintakykynsé on alentunut ja looginen ajattelukyky heikentynyt.
Talloin muistisairas on kaiken aikaa pelkan sen tunteen varassa, mink& hoitajat hanelle
valittavat. (Lotvonen ym. 2014.) Muistisairaan hyvéaéan hoitoon kuuluu hanen asianmu-
kainen kohtaamisensa ja se on olennainen osa kanssakdymistd. Vaikka muistisairas ei
pystyisi ilmaisemaan itseddn, hén aistii ja kuulee hanen lahell&dan olevan ilmapiirin ja

tuntee h&ntd hoitavat k&det, joiden merkitys on suuri. Ne kadet voivat joko ilmaista
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arvostuksen ja valittamisen tai kylmyyden ja vélinpitaméttdmyyden. Kun muistisairasta
hoidetaan, hanelle tulee aina kertoa mita tehd&an ja miksi. (Lotvonen ym. 2014.) Tama
siksi, ettei muistisairas ole en&da valttamatta orientoitunut tilanteeseen. Térked4 on luoda
muistisairaalle tunne siit4, ettd han on juuri nyt oikeassa paikassa, oikeiden ihmisten

kanssa, siind hetkessa on turvallista ja kaikki on hyvin. (Eloniemi- Sulkava 2011.)

Muistisairaan saattohoidossa kaiken perustana on se mika ihmisen kohtaamisessa
yleensékin: kunnioittaminen, arvostaminen ja luottamuksen saavuttaminen. Muistisai-
rauteen liittyy l&hes aina kayttaytymisen muutokset, kuten asioiden ymmartdmisen vai-
keudet. Muistisairaan asiallinen kohtelu on d&rimmaéisen térke&& vaikeissakin tilan-
teissa. (Hallikainen ym. 2014.) Kun muistisairaus etenee, kyky vastavuoroisuuteen ja
toisten ihmisten huomioon ottamiseen heikkenee. Tasa-arvoisuuden tulee sailya, vaikka
vuorovaikutuksen tasavertaisuus vahenee. Muistisairas ilmentdd omaa tunnetilaansa
kayttaytymisellaan ja puheellaan ja niilla on hanelle aina jokin merkitys. Hoitajan heit-
tdytyminen puhumaan samasta asiasta osoittaa arvostusta ja voi auttaa ymmartdmaan
paremmin muistisairaan mielenmaailmaa. Muistisairasta tulee aina kohdella iké&nsa ja
eldméankokemuksen arvoisella tavalla. Ei kuin lasta, vaan jéljell& olevia taitoja tulee ar-
vostaa. (Monkére 2014; Eloniemi-Sulkava 2011.)

Empatialla on suuri merkitys muistisairaan kohtaamisessa ja ohjaamisessa. Joillekin
hoitajille elaytymiskyky on luontaista, mutta sitd voi jokainen harjoitella tietoisesti.
Muistisairas aistii herkasti tunteet ja ilmapiirin, kun hanté ohjataan. Hoitajan lempeys,
rauhallisuus ja ajan antaminen vaikuttavat merkittavasti muistisairaan toimintaan, kun
taas vastaavasti kiire, hermostuneisuus ja aggressiivisuus vaikuttavat negatiivisesti.
(Mdnkére 2014.) Ajan antaminen tarkoittaa kiireetontd l&sndoloa, jolloin hoitaja viettaa
aikaa muistisairaan kanssa muistisairaan ehdoilla. Muistisairaus ei poista ihmisen tar-
vetta esimerkiksi aktiivisuuteen, vaikuttamiseen ja esteettisiin kokemuksiin. Tekemisen
tavat vain muuttuvat. IImaisun tapana ei enad valttdmatta toimi puhe, vaan muistisairas
kommunikoi ilmeill&an, eleilldan ja muilla hienovaraisilla viesteilladn. Hoitajan tehté-
vana on osata tulkita naité viestejd, sek& kohdentaa toiminta ja oma kayttaytymisensa
niiden mukaan. Tama edellyttda hoitajalta kiireettomyyttd, huumoria, hienotunteisuutta,
oman persoonansa peliin laittamista ja molemminpuoleista tuntemista. (Virjonen &
Kankare 2013.)
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Muistisairauden edetessa tunneherkkyys lisdéntyy. L&heisten kokemat surun ja pelon
tunteet voivat heijastua aiempaa voimakkaampana muistisairaaseen ja koska han ei voi
niit4 endd sanallisesti purkaa, ne tulevat usein esiin kielteisena kaytoksena. Liséksi fyy-
sinen Kipu ja muu ahdistus vaikuttavat tdhan. Samoja kysymyksié jatkuvasti esittdvan
tai vaeltelevan muistisairaan kaytos voi johtua toiminnallisen ohjauksen hairiosta. (Nu-
kari 2014; Eloniemi-Sulkava 2011.) Laheisten ja hoitajan tehtdvéna on pohtia mita tun-
teita muistisairas haluaa ilmaista ja mitka tunteet eivat vélttamatta tule kohdatuksi tai
ymmarretyksi. (Aavaluoma 2015.) Té&rkedd on tunnistaa muistisairaan sen hetkinen
tarve. Esimerkiksi suihkuun menoa vastustavalle on hoitajan turha alkaa perustella suih-
kua puhtauden ndkdkulmasta. Muistisairaan sen hetkinen tarve voi olla tunne arvostuk-
sesta, tasavertaisuudesta, myotatunnosta tai hauskuudesta. Ammattitaitoinen hoitaja
muuttaa tilanteen hoitaja-potilas suhteesta ihmissuhteeksi. Tamé tapahtuu esimerkiksi
mielekkaalla puheenaiheella tai tekemisté tahdittavalla laululla. Pakottavan ilmapiirin
sijaan hoitajalta vaaditaan rauhallisuutta, selkeytta ja kekselidisyyttd. Myods ymparis-
t6l14 on suuri vaikutus. Sen tulee olla selked, mutta ei liian kliininen. Lisaksi sen tulee

tarjota mieleké&std tekemistd muistisairaalle. (Eloniemi-Sulkava 2011.)

Eksistentiaalinen eli olemassaolon ahdistus kuuluu kaikkien ihmisen perusolemukseen.
Se on normaali ihmismielen reaktio, kun ihmisen olemassaolo on uhattuna. (Mattila
2013.) El&essé&én etenevén sairauden kanssa ihminen kay mielessaan lapi asiat ja ihmis-
suhteet, joista hén joutuu luopumaan tai jotka tulevat vaistdmatta muuttumaan. (Aava-
luoma 2015.) Eksistentiaaliset pelot liittyvét kuolemanjélkeiseen aikaan, tuntematon on
pelottavaa ja ahdistavaa. Mahdollinen uskonnollinen vakaumus voi lievittaa tat4 ahdis-
tusta, sill& silloin ihminen tietdd mitd odottaa kuoleman jélkeen tapahtuvan. (Hanninen
2015b.) Mikali muistisairas on tehnyt hoitotahdon ja hénen tapansa, seka elamanhisto-
riansa tunnetaan helpottaa se hédnen hoitamistaan tavalla, jolla han tahtoo itsedén hoi-
dettavan. Osalle luo turvaa usko iankaikkiseen eldmaan, osa ajattelee elaman jatkuvan
eri tietoisuuden tasossa, ja osalle kuolema merkitsee elaman loppua, jonka jalkeen ei
ole end& mitdan. Hoitajan tehtdvané on kunnioittaa muistisairaan eldmankatsomusta ja
hoitaa h&nta sen mukaisesti. Yhteisté kaikille uskonnoille ja eldaméankatsomuksille saat-
tohoitovaiheessa on tarkeéé tunne siitd, ettd heisté pidetdan huolta, eivatka he ole yksin.
(Hirvonen 2000; Monkare 2014.)
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Muistisairaalla on aina oikeus hengellisen tuen saamiseen saattohoitovaiheessa. (Muis-
tiliitto 2015c¢.) Hengellisista tarpeista huolehtimisen tavat ovat hyvin moninaisia ja tar-
peet pohjautuvat muistisairaan omaan elaméankatsomukseen ja toiveisiin. Tapoja ovat
esimerkiksi musiikki, laulu, lukeminen, uskonnolliset esineet, siunaaminen, hiljentymi-
nen ja lasndolo. (Muurinen 2015.) Muistisairaan luo voi kutsua vierailulle hdnen va-
kaumuksestaan riippuen sairaalapapin. Tuttu rakas virsi tai rukous valmistaa muistisai-

rasta viimeiselle matkalle. (Helsingin seurakuntayhtyma 2016.)

Ké&rsimys kuuluu eldaméén, mutta viel&4 pahempaa on tulla hylatyksi ja jaada yksin. Sil-
loin, kun l&heiset eivat ole paikalla, on ensiarvoisen tarkeda ilmaista muistisairaalle, etta
hoitajat ovat l&hell ja saavutettavissa. Ihmisen useat perustarpeet tayttyvat vain, kun
he saavat olla kontaktissa muihin ihmisiin, koska ihminen kaipaa toista ihmisista pei-
liksi itselleen ja tunteilleen. Tarve tulla hyvéaksytyksi ja arvostetuksi, seka tarve ilmaista
ja vastaanottaa rakkautta ja laheisyyttéd eivat muutu oli ihminen sairas tai terve. Levol-
lisuuden ja turvallisuuden tunne syntyy tutuista turvallisista hoitajista, omasta huo-
neesta ja rakkaista esineistd. On ensiarvoisen tarkedd, ettd muistisairaan rinnalla kulje-
taan kohti lopullista p4ddmaaraa. Se ei korvaa muuta hoitoa, mutta sitaké&én ei voi mikaan

korvata. (Hanninen & Pajunen 2006; Lotvonen ym. 2014; Surakka ym. 2015.)

Saattohoito on hoitoa, jonka padmé&érana on saattaa ihminen kuolemaan. Ty6 on haas-
teellista ja herattdd hoitajissa erilaisia tunteita. Hyva hoito tarkoittaa saattohoidossa
koko ihmisen arvostamista. Hoitajalta vaaditaan rohkeutta olla tilanteessa, jossa keskei-
send on toisen ihmisyyden ja ainutkertaisuuden arvostaminen. Kuoleman l&heisyydesté
nouseva ahdistus hoitajassa ei ole ammattitaidon puutetta, eiké heikkoutta. Se ei myos-
k&én esté hoitajaa antamasta hyvéé hoitoa saattohoidossa olevalle muistisairaalle. Sen
sijaan omien tunteiden ja ahdistuksen kieltdminen, seké torjuminen haittaavat tyota ja
aitoa, lamminta ihmisen kohtaamista. Tall6in kaikki hoitajan voimavarat ovat suunnat-
tuna hédnen omaan ahdistukseensa. My0s muistisairas ja hdnen omaisensa voivat vais-
tota tdmadn. Kuoleman kohtaamista helpottaa myos se, ettd hoitaja on tietoinen omasta
elaménkatsomuksestaan ja kykenee sitd kautta kasittelemaan mielessddn kuolemaa.
(Surakka 2015; Muurinen 2015.)

Kuolema herétt44 aina tunteita ja tydyhteisossa niité tulisikin voida nayttéa ja keskus-
tella niist4. Jos hoitajan henkiset voimavarat ovat jatkuvasti lopussa, purkautuu se ulos

esimerkiksi turhautumisena. Hoitajan herkkyys ty6tadan kohtaan véhenee ja esimerkiksi
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omaisilta saadut kiitokset hyvésta tyostd saattavat jddda huomaamatta. Jotta hoitajalle
jaisi henkisia voimavaroja myos vapaa-ajalle, niin hanen téytyy osata ainakin ajoittain
tietoisesti saadelld kuinka lahelle hdn muistisairasta ja tamén karsimyksié itsensa paas-
t44. Hoitaja voi ké&yttaa tassa apunaan tietoisesti korostettua ammattiroolia. (Snellman
2008.)

5.4 Omaisten ja laheisten tukeminen

Ihminen opettelee koko elamansé ajan luopumaan erilaisista asioista, paikoista ja ih-
missuhteista. Kuoleman lahestyessa kuoleva, sekd hénen l&heisensé joutuvat luopu-
maan heille rakkaista ihmisista ja tulevaisuudesta heidan kanssaan. (Kyyrdénen 2000.)
Muistisairaan omainen on usein tehnyt luopumisty6téén jo usein vuosia. Usein omainen
voi kokea, ettd on joutunut luopumaan laheisestdaan yha uudelleen sairauden edetessa.
Vaikka laheiset ovat jollain tasolla valmistautuneet kuolemaan jo useita vuosia, niin
kuoleman lopullisuus ja siihen liittyvat erilaiset tunteet ovat silti raskaita. (Monkare
2014.)

Muistisairaan saattohoidon kulmakivena voidaan pitaa potilaan kunnioitusta, inhimilli-
syyttd ja omaisten huomiointia. Nailla asioilla on mahdollista saavuttaa mahdollisim-
man hyva kuolema. Hyvan ja inhimillisen hoidon perustana voidaan pitaa, ettd muisti-
sairas ihminen saisi el&d& eldman loppuvaiheet hdnelle turvallisessa ja tutussa ympaéris-
t0ssé. (Kéypé hoito 2010a.) Hoitotydssa korostetaan yksilod. Keskipisteend ovat potilas
jausein laheiset jaavét taustalle. Hyvan hoitoty®n periaatteena on perhekeskeisyys, jota
pidetddn usein itsestdanselvyytend ja siihen ei kiinnitetd huomiota. Perhekeskeisyytta
miettiessd tulee kiinnittdd huomiota siihen mik& on perhe ja keité siihen kuuluu. Per-
heenjésenille ja l&heisille on tarkead, ettd he kokevat olevansa tervetulleita laheisensa
luokse. Heidan tulonsa tulee huomata, heita tulee tervehtia ja keskustella heidén kans-
saan. (Surakka ym. 2015.)

Kun perheenjésen on lahelld kuolemaa, omaisia painaa usein vastuu hoidosta ja pelko
omaisen karsimyksistd. Perheen sisalld saattaa alkaa syntya ristiriitoja kuolevan lahei-
sen hoidosta. Ristiriidat saattavat alkaa ilmeta esimerkiksi Kilpailuna siitd, kuka vierai-
lee kuolevan omaisen luona useimmin. Kuoleman lahestyesséa omaiset joutuvat usein
kédymaan 1api paljon tunteita, ja jotkut niista voivat aiheuttaa katkeruutta tai vihaa per-

heen sisélla tai hoitohenkilokuntaa kohtaan. Myos negatiivisille tunteille taytyy antaa
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tilaa. Olisi pyrittdva kannustamaan omaisia mahdollisimman avoimeen kommunikoin-
tiin alusta alkaen. Nain mahdollisista kaunan ja syyllisyyden tunteista paéastdan mahdol-
lisimman pian eroon ja vaikeat asiat voitaisiin kasitella toista ihmistd kunnioittaen. Ris-
tiriitojen selvittdminen perheen sisalld voi parhaassa tapauksessa ldhent&é perhesuh-
teita, sekd kohdentaa voimavarat muistisairaan omaisen vierella olemiseen ja valmis-

tautumaan tulevaan kuolemaan. (Hanninen & Pajunen 2006.)

On tavallista, ettd etenevad muistisairautta sairastava ei valttdmatt4 enaa loppuvaiheessa
tunnista lainkaan omaisiaan kasvoilta tai tunnistaa heidat vain ajoittain. Tdma voi tuntua
omaisesta hyvin loukkaavalta. Omainen voi ajatella, ettd kannattako hanen enéé lain-
kaan vierailla muistisairaan luona, jos tdmé ei hanta edes tunnista. Omaisia on tarkeaa
muistuttaa, ettd muistamattomuus johtuu sairaudesta, eikd muistisairas tee sita ilkeyt-
taan. Mikéali muistisairas ei tunnista omaisia kasvoilta, on tarkedd panostaa muihin yh-
teisiin ja tuttuihin asioihin kohtaamisessa. Omaisille on myds hyva kertoa, etta vaikka
ihminen ei endd tunnistaisi omaisiaan, niin rakastaa han heita silti ja tunnetasolla muis-
tisairas pitaa heitd tarkednd. Muistisairas ihminen kokee ldheisen ihmisen tapaamisen
positiivisena asiana juuri sill& hetkella. Muistisairaan jatkuva korjaaminen tai liiallinen
pakottaminen muistamaan voi tuottaa hanelle suurta ahdistusta. T&mén vuoksi kannat-
taa antaa hanelle mahdollisuus levolliseen ja positiiviseen yhteiseen hetkeen, ilman pai-
neita tai omia odotuksia. Ndma pienet hetket korostuvat sairauden edetessd, vaikka hén
ei sitd endd hetken kuluttua muistaisikaan. (Monkéare 2014; Eloniemi-Sulkava 2011.)

On tdrke&d, ettd omaiset otetaan mukaan luonnolliseksi osaksi muistisairaan saattohoi-
toa. N&in vahvistetaan muistisairaan ja omaisen keskinaisté vuorovaikutusta. Omaiselle
tulee antaa tarvittava tieto hdnen omaisensa tilasta ja tarjota tukea, seka keinoja joilla
hén voi helpottaa l&dheisensé oloa. Talla on suuri merkitys omaisen surusta selviytymi-
seen myos sen jalkeen, kun muistisairas on kuollut. (Pinomaa 2000.) Sairauden etene-
minen, saattohoito, sek& kuolinprosessi jattavat omaisille tietynlaisen mielikuvan, jolla
on vaikutusta heidan loppueldmalleen. (Hanninen 2001.) Kun muistisairaan oireisiin ei
ole kiinnitetty riittdvasti huomiota, eika niité ole pyritty lievittam&an kaikin mahdollisin
keinoin omainen karsii siitd usein voimakkaammin kuin muistisairas itse. Muistisairaan
Kipu, pahoinvointi ja rauhattomuus tekevét karsimyksestd konkreettisen myds omai-
selle. Fyysisten oireiden hyva hoito mahdollistaakin ndin myos rauhallisen luopumisen
ja lasndolon omaisen ja muistisairaan valilla. (Surakka 2015.)
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Muistisairas voi joskus omaisen pyynnosta suostua hénelle turhiin ja tuskallisiin toi-
menpiteisiin kuten suonensiséiseen ravitsemukseen, tai omainen voi sitd vaikealla het-
kelld itse vaatia. (Surakka 2015.) Mikali muistisairas on tehnyt hoitotahdon ja siitd kdy
ilmi, ettei héan olisi halunnut hdnen eldm&&nsa pitkitettavan turhilla hoidoilla, ei pyyn-
toon tule suostua. Myos selkeét hoitolinjaukset ja sdanndéllinen hoitosuunnitelman pai-
vittdminen auttavat hoitolinjan noudattamisessa seka hoidon rajaamisessa. (Antikainen
2015.)

Omaisten jaksamisesta on tarkedé huolehtia saattohoidon aikana. Usein viimeisten péi-
vien aikana omainen ei halua juurikaan poistua kuolevan laheisensa viereltad. Tallgin
hoitajan tehtévaksi ja&& muistuttaa omaista esimerkiksi levosta ja syémisestd. Omainen
voi kuitenkin kokea, ettd on hdnen tehtdvansa valvoa laheisensé vierelld, se voi olla
hé&nen tapansa kasitelld suruaan. Ndin omaiselle jaa kuva, ettd han on tehnyt kaiken
voitavansa. Hoitajan on tehtéva voitavansa keventédakseen omaisen taakkaa ja auttaak-
seen tdman jaksamista. Tilanteissa, joissa omainen haluaa viettda kaikki jaljella olevat
hetket muistisairaan kanssa, hoitajan taytyy muistaa tiedon anto, keskustelu ja saatavilla
olo. Joskus omaisten kysymyksiin ei 0saa vasta, jolloin kuuntelu nouseekin tarkeimpéén

rooliin. (Hanninen 2014.)

Saattohoidon aikana omaisella on mahdollisuus miettid erilaisia hantd askarruttavia ky-
symyksia, myos liittyen k&ytdnnon toimenpiteisiin kuoleman jalkeen, jolloin hanelld on
mahdollisuus kysya asioista henkilékunnalta. Kuoleman jalkeisessa sokki- ja turtumus-
vaiheessa ei omainen ole kykenevé vastaanottamaan kuin yksiselitteista tietoa. Jos kuo-
linhetkelld on paikalla omaisia, on tarke& tukea heitd rauhoittaen ja perheen yksityi-
syytté kunnioittaen. Omaisia tulee valmistaa saattohoidossa olevan muistisairaan kuo-

lemaan kertomalla mitd ennen kuolemaa tapahtuu. (Surakka ym. 2015.)

Kuolinhetkelld d&nten ja eleiden tulee olla rauhallisia ja hienotunteisia. Omaisia tulee
kohdella lampimasti ja antaa heille mahdollisuus kysya ja puhua. Vainajan laittamista
ei tule kiirehtid. Hoitaja voi sytyttad kynttilan ja antaa sen jalkeen omaisten olla vainajan
luona heidan haluamansa aika. Mikéli omaiset eivét ole paikalla kuolinhetkell& suosi-
tellaan, ettd omaiset kdyvat katsomassa vainajaa, koska sill& on suuri merkitys surun
syntyyn ja muovautumiseen. Muistisairaan saattohoito jatkuu omaisten tukemisella
oman eldmdn jatkamisessa. Tdma toteutuu konkreettisena lasn&olona ja saatavilla

olevuutena vainajan jaahyvaishetkelld ja sen jalkeen. Omaisia on myds hyvéa muistuttaa
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suremisen tarkeydestd, ja kuinka jokainen suree omalla tavallaan. (H&nninen 2014; Su-
rakka ym. 2015; Hietanen 2015.)

6 TUOTEKEHITYSPROSESSIN AVULLA TOIMINNALLINEN
OPINNAYTETYO

Toiminnallisen opinnédytetyon tarkoituksena on kehittdé tydeldman kaytannon toimin-
taa. Toteutustapoina voivat olla esimerkiksi erilaiset projektit, kirjat, oppaat, kehitta-
missuunnitelmat tai tapahtuman jérjestdminen. Toteutustavan valintaan vaikuttavat
kohderyhmé sekd toimeksiantaja. Toiminnallinen opinnéytety6 siséltada toiminnallisen
osuuden ja opinnéytetydraportin. Opinndytetydraportin tulee aina sisaltéa teoreettinen
viitekehysosuus ja tuotteen tulee aina pohjautua luotettavalle ammattiteorialle. (Virtu-

aali ammattikorkeakoulu 2006.)

Jamsan ja Mannisen mukaan (2000) tuotekehitysprosessi sosiaali- ja terveysalalla ete-
nee tuotekehityksen perusvaiheiden mukaan. Tuotekehitysprosessissa voidaan erottaa
viisi eri vaihetta. Ensimmaéinen vaihe on ongelman tai kehittdmistarpeen tunnistaminen.
Tatd vaihetta seuraa ideointi, tuotteen luonnostelu, kehittely ja lopulta viimeistely. Vai-
heet voivat olla lomittain, eika edellisen vaiheen tarvitse olla paattynyt, ettd voidaan
siirtyd seuraavaan vaiheeseen. Tuotekehitysprosessi vaatii eri tahojen ja toimijoiden tii-

Visté yhteistyota.

Meille oli luonnollista valita opinndytetyoksemme toiminnallinen opinnéytety6 tuote-
kehitysprosessin avulla, silla jokainen meista halusi, ettd opinnaytetydomme tulee konk-
reettiseen kayttoon. Halusimme myds omalta osaltamme olla kehittdmassé hoitotyon
k&ytdnnon toimintaa. Tuotteemme, saattohoito-opas muistisairaiden asumisyksikon
hoitajille perustuu opinndytetydraporttiimme, jossa on kéytetty ajantasaisia ja luotetta-
via lahteitd. Tydstimme suuren osan aikaa prosessin vaiheita paéllekkain, néin saimme
tyomme etenemadn paremmin. Teimme esimerkiksi raakaversiota oppaasta ennen kuin
olimme saaneet teoriaosuuden taysin valmiiksi. Olemme tehneet yhteistyota opinnayte-
tyota ohjaavien opettajiemme ja toimeksiantajamme kanssa koko tuotekehitysprosessin

ajan.
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Ideavaiheessa eli ongelman tai kehittamistarpeen tunnistamisessa ongelmaléhtoisten I1a-
hestymistapojen tavoitteena on jo kaytdssé olevan palvelumuodon parantaminen, tuot-
teen edelleen kehittely, kun sen laatu ei endd vastaa tarkoitusta. Ideavaihe voi olla lyhyt,
kun kyseesséd on olemassa olevan tuotteen uudistaminen vastaamaan kayttotarkoitus-
taan. (JAms& & Manninen 2000.)

Opinnéaytetyon aihetta valitessamme pohdimme mita haluaisimme hoitotydssa kehittéa
ja minka koemme itsellemme riittdvan mielekkaaksi, jotta mielenkiinto sailyisi koko
opinndytetyOprosessin ajan. Tammikuussa 2015 paatimme ottaa yhteytta Villa Konne-
veden johtajaan Satu Kokkoseen. Tiedustelimme, olisiko heilla tarvetta saattohoito-op-
paalle Villa Konneveteen. Han innostui ajatuksesta ja teimme sopimuksen opinnayte-
tyon tekemisestd. (Liite 4). Villa Konnevedessd oli jo olemassa saattohoito-ohjeet,
mutta niissd ei ollut perehdytty saattohoitoon muistisairaan asiakkaan nakokulmasta.
Néin ollen tuotteemme vastaa tarkoitusta vastaten kohderyhman tarpeisiin. Olimme
alusta alkaen toimeksiantajan kanssa yhta mielta siitd, mihin oppaan tulisi perustua. Ha-
lusimme alusta alkaen korostaa opinnédytetydssa muistisairaan inhimillistd kohtaamista
saattohoitovaiheessa, koska koemme, etté aito ja valittava kohtaaminen on kaiken pe-

rusta hyvassé saattohoidossa.

Luonnosteluvaiheessa on huomioitava se, etté asiakkaat eivét aina ole tuotteen ensisi-
jaisia kayttajia. Koska asiakkaat ovat kuitenkin tuotteen lopullisia hyddynsaajia, on
maéadriteltava heidan tarpeensa ja ndkemyksensa. Ottamalla lahtokodaksi hyodynsaajien,
seka tuotteen ensisijaisten kayttajien ndkokohdat, varmistetaan se, etta tuote vastaa tar-
vetta. (Jamsd & Manninen 2000.) Tiedustelimme toimeksiantajan tarkempaa mielipi-
dettd siitd4, minké&lainen oppaan tulisi olla sisall6llisesti ja toteutuksellisesti. Toimeksi-
antajamme halusi tuotteesta sahkdisen seké paperiversion. Olimme samaa mielta siit,
ettd sdhkoinen versio on nykyaikaa, mutta paperiversio konkretisoi sen. Tarkoituk-
semme oli tehda opas hoitajille, jotka tydskentelevét saattohoidossa olevien muistisai-
raiden parissa. Opas tulee tyovélineeksi hoitajille, mutta lopulliset hyddynsaajat ovat
kuitenkin muistisairaat. N&in tuote vastaa tarvetta. Idea kehittyi nopeasti, silla toimek-
siantajalla oli jo olemassa selked ajatus siitd, mitd he haluavat ja tarvitsevat. Muistisai-
raan inhimillisen kohtaamisen lisaksi paatimme huomioida muistisairaan kokonaisval-
taisen hoidon saattohoitovaiheessa. Liséksi halusimme nostaa esille muistisairaan tar-

peet ja keinot, kuinka hoitaja voi omalla toiminnallaan niihin vastata.
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Joulukuussa 2015 ideapaperimme hyvaksyttiin ja aloimme kirjoittaa opinnédytetyon
suunnitelmaa. Tuotteen asiasisallon selvittdminen edellyttdd tutkimustietoon tutustu-
mista. (Jdmsa & Manninen 2000.) Tydmme teoreettisen tiedon olemme kerénneet kéyt-
téen l&hteind alan kirjallisuutta, lehti&, internetid, ja erilaisia aiheeseen liittyvia tieteel-
lisid julkaisuja, kuten ké&ypéhoitosuosituksia. Laadimme aiheeseen liittyvista keskei-
sista tutkimuksista kirjallisuuskatsauksen (Liite 1), jossa kerdsimme monipuolista tietoa
tyomme tueksi. Opinndytetydn suunnitelma hyvéksyttiin helmikuussa 2016, jolloin pi-
dimme myos suunnitelmaseminaarin. Taman jalkeen aloimme kehitelld itse tuotetta eli

saattohoito-opasta.

Kehittelyvaiheeseen etenimme luonnosteluvaiheessa valittujen rajauksien ja periaattei-
den mukaisesti. Kun tuotteen keskeisin sisaltd on sen informaatiossa, eika sen aineelli-
suudessa, on tarkead, ettd asiasisallosté on laadittu jasentely. (JAmsa & Manninen 2000.)
Jatkoimme monipuolisen tiedon kerdédmistéd opinndytetydmme teoriaosuuteen. Olimme
yhteydessé toimeksiantajaamme ja pyysimme hdnen mielipidettddn tydstamme ja ky-
syimme toiveita asiasisaltoon. Muutimme tekstin jasentelyd ja sisaltéd opinndytetyo-
tdmme ohjaavien opettajien neuvot ja toimeksiantajamme toiveet huomioiden. Tassé
vaiheessa tyotamme aloimme paneutua viel& enemmaén toimeksi antajamme tarpeisiin.
Suunnitelmassa olimme kuvailleet muistisairauksia ja saattohoitoa hieman erillisind ai-
healueina. Aloimme kiinnittd4 huomiota siihen, ettd kaikki kirjoittamamme tulee olla
yhtenevaa tutkimustiedon kanssa. Liitimme yhteen tietomme muistisairauksista ja saat-

tohoidosta ja nédin ne sulautuivat samaksi aihealueeksi, muistisairaan saattohoidoksi.

Paatimme melko varhaisessa vaiheessa, ettd opas tulisi olemaan tiivistelman tapainen
vihkonen opinndytetyon teoriaosuudesta. Rajasimme kuitenkin pois paljon asiasisaltoa,
jotta tuote vastaisi kohdistetusti toimeksiantajan tarpeita. Ensimmaéinen versio oppaasta
oli valmis toukokuussa 2016, jonka jalkeen saattohoito-opas koki vield suuria muutok-
sia. Emme olleet tyytyvaisia siséltoon emmekéa ulkoasuun. Lopullinen muoto saatto-
hoito-oppaalle syntyi alkusyksysta 2016.

Viimeistelyvaiheessa toimitimme valmiin saattohoito-oppaan toimeksiantajalle, joka oli
erittain tyytyvainen tuotteeseen. Han halusi kuitenkin, ettd lisdéisimme oppaaseen virt-
satieinfektioiden hoidon saattohoitovaiheessa. Lisdksi toimeksiantajamme ihmetteli,
olimmeko tehneet tietoisen valinnan jattamalla kasitteleméttd hengellista tukemista. Li-

sasimme néita asioita ensin opinndytetydmme kirjalliseen osuuteen, jonka jalkeen lii-
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timme ne oppaaseen. Opinndytety6tdmme ohjaavat opettajat antoivat meille myds neu-
voja, kuinka voisimme parantaa tydbmme teoriaosuutta. Saatujen palautteiden pohjalta
hioimme viela tekstia ja viimeisié yksityiskohtia, kuten ulkoasua. Huomasimme tdmén
vaiheen olevan yll&ttden paljon aikaavievd, silla pienta korjattavaa oli paljon. Esimer-
kiksi liitteissa oli vadréat fontit ja ndiden korjaaminen aiheutti lisaty6ta. Lisédksi muok-
kasimme paljon tekstia teoriaosuudesta, jotta teksti ei olisi irrallista. Jatimme myds jon-
kin verran aikaisemmin kirjoittamaamme tekstida kokonaan pois, joka mahdollisti jél-
jelld olevalle tekstille jarkevan jasentelyn. Suurimman muutoksen kokivat tdssa vai-
heessa psyykkiset ja hengelliset tarpeet. Tdésmensimme tekstid viel& lisad, saattohoi-
dossa olevan muistisairaan tarpeita vastaavaksi. Muutokset nékyivét luonnollisesti

my0s oppaassa.

Taman jalkeen toimeksiantajamme antoi oppaan luettavaksi hoitohenkilokunnalle.
Vasta tdssd vaiheessa annoimme tuotteen testattavaksi henkilokunnalle, koska tuote ei
ollut heille vield t&ssa vaiheessa tuttu. Jos tuote olisi esitelty heille jo aikaisemmin, kri-
tiikki olisi saattanut jaada vajavaiseksi ja he olisivat saattaneet jo ennestdan tuoda oman
nékokantansa tuotteen luomiseen. Henkil6kunnalta saimme loistavaa palautetta ja Kii-
tosta tarkeastd tyostamme. Toimeksiantajamme oli tyytyvadinen tekemiimme muutok-

siin oppaaseen ja ilmoitti oppaan olevan heidan puolestaan valmis.

TAULUKKO 1. Opinnaytetydn eteneminen tuotekehitysprosessin mukaisesti

Prosessin Vaiheen tarkoitus Opinnaytetydprosessin
vaihe eteneminen
Ideavaihe -Kehittdmistarpeen tunnistaminen -Yhteys toimeksiantajaan

-Olemassa olevan palvelumuodon pa- | -Opinnéytetydsopimuksen

rantaminen Kirjoittaminen
Luonnostelu- | -Madrittad kayttdjien ja hyodynsaa- | -Toimeksiantajan tarpeen
vaihe jien tarpeet selvittdminen
-Saada tuote vastaamaan tarvetta -ldeapaperin  hyvaksymi-
nen

-Monipuolisen tiedon etsi-
minen
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-Opinnéytetydn suunnitel-
man hyvdksyminen ja
suunnitelmaseminaari

-Oppaan luonnostelun
aloitus

Kehittelyvaihe | -Keskeisen asiasiséallon jasentely -Opinndytetyon teoreetti-
sen osuuden Kkirjoittami-
nen

-Sisallon  kohdentaminen
muistisairaisiin

-Oppaan  kehittely ja
muokkaaminen

-Oppaan valmistuminen

Viimeistely- -Tuotteen siséllon ja ulkoasun vii- | -Opinndytetyon  teoria-
vaihe meistely vastaamaan toimeksiantajan | osuuden muokkaaminen ja
tarpeita tdsmennetysti viimeistely

-Oppaan lopullisen sisél-
I6n muovautuminen

-Ulkoasun tarkastaminen

-Kirjoitusasun tarkastami-
nen

Hyvassa oppaassa tekstin on auettava lukijalle ensilukemalta. Luettavan tekstin tulee
olla helposti luettavaa ja ydinajatuksen tulee selked. Hyva jasennys ja otsikoiden muo-
toilu selkeyttavat kokonaisuutta. (JAmsa & Manninen 2010.) Hyvassa oppaassa tulee
myo0s olla selkeét lauserakenteet, jotta se on helposti luettavaa ja se tavoittaa lukijan.
Tekstissa tulee selkeésti perustella ohjeet ja neuvot lukijalle, jotta lukija saa maksimaa-
lisen hoydyn tekstisté. Selked teksti sisaltaa lyhyehkoja kappaleita ja lauseet ovat mah-
dollisimman helposti hahmotettavia. Oikeinkirjoituksella on suuri rooli, jotta lukijalle
ei tule vaarinymmarryksia tekstia luettaessa. On hyva antaa teksti luettavaksi jollekin
ulkopuoliselle ihmiselle, koska oma kirjoittamalla tekstille saattaa tulla ”sokeaksi” ja
toisen silmé saattaa huomata virheet selkedmmin. Selke&dn oppaan on oltava ulkoasul-
taan huoliteltu. Se tarkoittaa sitd, ettd oppaassa on silmaa miellyttava ulkoasu, tekstin

selked asettelu ja sivujen taitto, joka jasentéa tekstid. (Hyvéarinen 2005.)
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Teimme helposti luettavan oppaan hoitohenkilékunnalle, jossa on selked ulkoasu ja in-
formaatio. Pyysimme ulkopuolista henkil6a lukemaan oppaan, josta koimme olevan
suurta hyotya ja ndin pystyimme muokkaamaan tekstia helpommin luettavaksi. Op-
paamme koostuu kansilehdestd, saatesanoista, kasitteiden maérittelysta, oireista ja nii-
den hoidosta, sek& potilaan ja omaisten kohtaamisesta. Teemme oppaaseen isompia ot-
sikoita, jonka alle on koottu keskeisinté asiasiséltdd, joka perustuu opinndytetyémme
teoriaosuudesta tehtyyn tiivistelmaan. Jamsén & Mannisen (2000) mukaan hoito- oh-
jeita laadittaessa potilaille tai henkilokunnalle keskeisen sisallon tulee muodostua tosi-
asioista, jotka kerrotaan tdsmaéllisesti, yksinkertaisesti ja vastaanottajan tiedontarve huo-
mioiden. Rajasimme pois oppaasta esimerkiksi laskimonsisaisen ladkityksen, silla Villa
Konnevedessa ei ole sitd mahdollista toteuttaa. N&in huomioimme vastaanottajan tie-
dontarpeen ja tieto on tasmaéllistd. Valitsimme oppaan tekstin huolella ajatellen misté
asioista on konkreettista hyotya Villa Konneveden hoitajille. Olemme pyrkineet perus-
telemaan oppaan sisaltdd, jotta hoitajat saavat oppaan asiasiséllosta maksimaalisen hyo-
dyn. Liitimme oppaaseen kuvia helpottamaan havainnollistamista ja tuomaan miellyt-
tavad ulkoasua. Kuvat siséltavat tekstid ja niilla on vahva yhteys aiheeseen. Liséksi
koimme kohderyhméé ajatellen hyodylliseksi PAINAD-kipumittarin liittdmisen oppaa-
seen. Oppaasta 16ytyvat myds ummetuksen hoitoon kéytettdvien valmisteiden nimet,
joita ei varsinaisessa opinndytetyon teoriaosuudessa ole. Kauppanimet halusimme lisata
oppaaseen, sillda koemme sen tekevén asiasta kaytannonlaheisemman, kuin jos olisimme

tuoneet esille ainoastaan eri vaikutusmekanismit.

Sahkaisen oppaan teimme Word-tekstinkasittelyohjelmalla, jonka jalkeen muutimme
sen PDF-tiedostomuotoon. Tulostimme paperisen oppaan A5-kokoisena, tasaamme
reunat paperileikkurilla ja nidoimme paperit vihkoseksi. Oppaassa on Mikkelin ammat-
tikorkeakoulun logon liséksi toimeksiantajamme Mehiléisen logo. Logot asetamme
opasvihkosen kansilehteen kansikuvan ylapuolelle, jonka lisdksi Mehildisen logo tulee
myos oppaan loppuun toimeksiantajamme toiveesta. Muuta toivetta esimerkiksi fontin
suhteen ei toimeksiantajalla ollut. Fontti oppaassa on Times New Roman, silla se on
ulkoasultaan selked ja helposti luettava. Kooltaan fontti on tekstiosiossa 14, jotta se on
riittdvan selkeésti luettava myds A5 koossa. Varimaailmaksi oppaaseen olemme valin-
neet eri sinisen sévyt, silla sininen vari mielletddn rauhoittavaksi. Sen mygds sanotaan
auttavan avartamaan ajatusmaailmaa. (Ahmad 2013.) Kuvissa ja PAINAD-mittarissa

varimaailma toistuu. Liitimme oppaaseen samoja tekstia havainnollistavia kuvia kuin



40

opinndytetydmme teoreettisessa tekstiosuudessa olemme kéyttaneet. Kuvan kansiku-

van olemme ottaneet itse, joten tekijanoikeudellista ristiriitaa ei ole.

7EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Eettinen ajattelu ja toiminta tulee nakya koko opinndytetydprosessin aikana. ltsesséan
jo aiheen valinta on eettinen ratkaisu, jonka takana opinnaytetyon tekijéiden tulee olla.
Ennen kuin opinndytetyOprosessi alkaa varsinaisesti, on tekijoiden selvitettdva perus-
teellisesti tuoko ty0 kohderyhmalle enemman haittaa vai hyotya ja onko tyo kokonai-
suudessa toteuttamisen arvoinen. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013; Kajaanin
ammattikorkeakoulu 2016.) Opinnaytetydbmme aihe on eettinen, sill& sen tarkoituksena
on parantaa saattohoidettavan muistisairaan elaméanlaatua antamalla hoitajille lisaa tie-
toa muistisairaan saattohoidosta oppaan avulla. Tekemdmme opas on tehty opinnéyte-
tydmme pohjalta. Opinndytetydmme taas perustuu tutkittuun, luotettavaan ja ajantasai-
seen tietoon. Aihe on tydeldmaléhtdinen, eika Villa Konnevedessa ole aikaisemmin ol-
lut saattohoito-opasta muistisairaiden hoitoon painottuen. Tdman perusteella opas on

toteuttamiskelpoinen.

Tutkimusetiikkaa mukaillen on pyrittava siihen, etta turhat riskit ja epdmukavuudet on
karsittu pois, jotta ketdan loukata fyysisesti, emotionaalisesti eika sosiaalisesti. (Kank-
kunen & Vehvildinen-Julkunen 2013.) Opinndytetydmme aihe on haastava ja sensitii-
vinen, mutta se on yleismaailmainen eika yksiloon profiloitu. Oppaan on tarkoitus toi-
mia tydvalineend helpottaen hoitajien tyotd, ja antaen heille monipuolista tietoa muisti-
sairaan saattohoidosta. Herkimpiin aihealueisiin, kuten uskontoon, olemme suhtautu-
neet tyota tehdessamme varovaisesti. Aluksi emme késitelleet aihetta juuri lainkaan,
mutta toimeksiantajamme toiveesta lisaésimme kappaleen, jossa aihetta kasittelemme
painottamalla muistisairaan oman uskonnon kunnioittamisen tarkeytta. Toimeksianta-
jamme toivoi myos, etta toisimme tydssamme enemman esille itsemaaraadmisoikeudel-
lista ndkdkulmaa, joka on aiheena térked ja ajankohtainen. Nyt olimme rajanneet sen
késittamé&an lahinnd hoitotahdon. Keskustelimme asiasta ohjaavien opettajiemme
kanssa. Paaddyimme siihen, ettemme lis&é itsemaardédmisoikeudellista ndkokulmaa, silla

talléin meidan olisi tullut nostaa esille my6s eutanasia. Aihepiirind eutanasian esille
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nostaminen olisi saattanut vaarantaa tydmme eettisyyttd. Koimme sen riskin4, sill& mo-
nille ajatus eutanasiasta on vield tdna paivané kovin ristiriitainen. Lisaksi aihe olisi laa-

jentanut ty6tdmme merkittavasti.

Sairaanhoitajan eettisissa periaatteissa mainitaan, ettd sairaanhoitajan tulee ty6ssaan
edistad ja yllapitaa ihmisten terveyttd seké ehkaista ja lievittaa karsimysta. (Sairaanhoi-
tajaliitto 2014.) Haluamme omalta osaltamme kehittdd muistisairaiden saattohoitoa an-
tamalla hoitajille tyovélineen, josta he saavat ajantasaista ja luotettavaa tietoa muisti-
sairaiden saattohoidosta. Tiedon avulla hoitajat voivat hoitaa muistisairaita tavalla joka
huomioi muistisairaan yksilollisesti, lievittaa ja ehkaisee karsimystd, sek& mahdollistaa
ihmisarvoisen eldmén kuolemaan saakka. Olemme huomioineet myds omaisten tuke-

misen osaksi muistisairaan kokonaisvaltaista hoitoa.

Lahteita valittaessa on kéytettdva harkintaa eli l1&hdekritiikkid. Pyrkimys kriittisyyteen
on tarkedd seka lahteita valittaessa, ettd niitd tulkitessa. Lahteiden arvioinnissa tulee
kiinnittdd huomiota seuraaviin asioihin; Kkirjoittajan tunnettavuuteen ja arvostettavuu-
teen, lahteen ikaan ja sen alkuperaan ja totuudellisuuteen ja puolueettomuuteen. (Hirs-
jarvi ym. 2009.) Opinndytetyossamme kayttdamadmme lahteet ovat padasiassa tuoreita,
ja tieto tuotoksessamme on ajantasaista. Olemme pyrkineet siihen, ettd lahteet olisivat
viimeisen viiden vuoden aikana julkaistuja, mutta joukossa on my6s vanhempia lah-
teitd. Joidenkin vanhempien lahteiden luotettavuudesta on keskusteltu ohjaavien opet-
tajien kanssa, jonka lisdksi olemme pohtineet, onko tieto oleellisesti muuttanut vuosien
aikana. Tdman perusteella paatimme, hyvéksyimmeko lahteen opinndytetydhomme.
Esimerkiksi periaatteet henkisestd tukemisesta ovat sdilyneet vuosia samankaltaisina.
Lahdemateriaalina olemme kéyttaneet runsaasti kirjallisuutta, jossa kerrotaan muistisai-
rauksista ja saattohoidosta. Olemme hyddyntaneet Kéypa hoito -suosituksia, joissa tieto
perustuu aina uusimpiin tutkimuksiin. Kayttamdmme lahteet ovat puolueettomia, ob-
jektiivisia ja lahteiden Kirjoittajat ovat suurimmaksi osaksi olleet alan asiantuntijoita,
kuten laé&ketieteen professoreja. Liséksi luotettavuutta liséa se, ettd kayttdmistdmme

lahteista saatu tieto on todennettavissa useammasta kuin yhdesta julkaisusta.

Raportointi on olennainen osa opinndytetyoprosessia, koska sen avulla saadaan tyo jul-
kiseen arviointiin ja opinnédytetyoksi valittu aihealue kehittyy eteenpdin. Raportoinnin

perustana ovat tekijoiden omat kyvyt tieteelliseen Kirjoittamiseen, joka kehittyy vain
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kirjoittamalla ja se on prosessinomaista. Naista syisté tieteellista kirjoittamista pidet&dén
usein vaikeana. Opinndytetydn prosessinomaisuus nakyy yhteistyona ohjaajien opetta-
jien ja toimeksiantajan kanssa. He kommentoivat ty6té ja antavat ohjeistusta opinnay-
tetyon kieliasuun. My0s koulutuksessa saadut kieli- ja viestintdopinnot tukevat kehitty-
mistd tieteelliseksi Kkirjoittajaksi. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013.) Me
olemme koko opinndytetyoprosessin aikana kayneet tiivisté keskustelua ohjaavien opet-
tajien ja toimeksiantajan kanssa. Tapaamisissa opinndytetyotamme ohjaavien opettajien
kanssa olemme saaneet kehittdmisehdotuksia ja niiden mukaan olemme tyostdneet
opinnéytetyota eteenpdin. Olemme piténeet toimeksiantajaamme yhteyttd puhelimitse
ja sahkopostitse. Pyysimme palautetta ja kehittdmisehdotuksia tuotetta varten saannol-
lisesti ja pyrimme toteuttamaan toimeksiantajamme toiveet. Tieteellisessé Kirjoittami-
sessa kehityimme huomattavasti prosessin edetessd. Tekstin tuottaminen oli helppoa
alusta asti, mutta vasta viimeistelyvaiheessa tekstimme eheytyi ja saimme aikaan toimi-

van kokonaisuuden.

Teimme opinndytetydsta sopimuksen toimeksiantajan kanssa marraskuussa 2015, kun
esitimme heille ideapaperimme. Emme aloittaneet opinndytetyon tekemista ennen kuin
sopimus oli allekirjoitettu. Sopimuksessa on méaaritetty tutkimuseettisesti tarkeat asiat
molempien osapuolinen oikeuksista, vastuista ja velvollisuuksista. (Tutkimuseettinen
neuvottelukunta 2012-2014.) Sopimuksen perusteella meidan olisi tullut tehd& tutkimus
Villa Konneveden hoitajien osaamisesta saattohoidossa, jonka tuloksen perusteella oli-
simme tehneet tarpeita vastaavan saattohoito-oppaan. Sopimuksen teon jalkeen toinen
opinndytetydmme ohjaavista opettajista kuitenkin vaihtui. Molemmat ohjaavat opetta-
jamme suosittelivat meille, etté jattdisimme tutkimuksen pois, silla se olisi kasvattanut
tyomaaradmme liikaa. Kysyimme toimeksiantajamme mielipidettd tutkimusosuuden
pois jattamisestd, ja han antoi siihen suostumuksensa. Olimme samaa mieltd tydmaaréan
liiallisuudesta ja paddyimme tekeméén saattohoito-oppaan muistisairaiden asumisyksi-

kon hoitajille, jossa korostamme saattohoidettavan muistisairaan tarpeita.

8 POHDINTA

Opinnéaytetyoprosessi eteni tuotekehitysprosessin eri vaiheiden mukaisesti ja lopputu-

loksena on tavoitettamme vastaava muistisairaiden saattohoito-opas Villa Konneveteen.
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Teimme hoitajille konkreettisen tyokalun, jota he voivat kdyttdd osana tyotaan, joka
sisaltad luotettavaa ja monipuolista tietoa huomioiden muistisairaan eldman loppuvai-
heen kokonaisuutena. Halusimme tehdd saattohoito-oppaan vastaamaan nimenomai-
sesti muistisairauden mukanaan tuomia haasteita. Halusimme myds ottaa selvad, kuinka
muistisairaan saattohoito eroaa muusta saattohoidosta. Opinndytety6td tehdessamme
huomasimme esimerkiksi, ettd fyysiset tarpeet ovat samankaltaisia riippumatta siit,
sairastaako potilas muistisairautta. Poikkeuksen tédhan tuo esimerkiksi kivun arviointi,
jota muistisairas ei kykene sanallisesti tai numeraalisesti ilmaisemaan. Mahdollisesti
tasté syystd muistisairaan kipu onkin usein alihoidettua. Monet eroavaisuudet hoidossa

johtuvatkin etenevan sairauden mukanaan tuomasta kognition alenemisesta.

Haasteena koimme opinndytetyéprosessissa olevan ajoittain lahteiden erittdin vaikean
I6ytamisen. Olemme kéytténeet runsaasti aikaa lahteiden etsimiseen ja valikoimiseen.
Saattohoidosta ja muistisairauksista tietoa on saatavilla runsaasti erillisind aihealuei-
naan. Kiinnitimme huomiota siihen, kuinka saattohoidosta on tehty paljon julkaisuja
viimeisen 10 vuoden aikana, mutta muistisairaiden saattohoitoa koskevia julkaisuja on
vain muutamia. Tamén vuoksi olemme joutuneet soveltamaan paljon yleispatevaa tietoa
saattohoidosta ja liittdmaén sen yhteen muistisairaiden hoidon kanssa. Useampaa lah-
dettd kayttaessé taytyi olla tarkkana, etteivéat lahteiden perusajatukset muuta merkitys-
t4&n omissa ajatuksissa tai tekstissa. Mielestdimme pystyimme kytkemaan asiat toisiinsa
vaarantamatta lahteiden alkuperéistd sanomaa. Olemme my0s korvanneet monessa al-
kuperdislahteessa esiintyvén sanan potilas muistisairaalla, jotta tekstista tulisi eheé ko-
konaisuus. Tassa olemme myos piténeet huolta siitd, ettd yleispateva tieto on sovellet-

tavissa my0s muistisairaan saattohoitoon.

Psyykkisten ja sosiaalisten tarpeiden huomioiminen on aina haastavaa saattohoitopoti-
laan hoidossa. Muistisairaus lisaa haastetta, silla muistisairas ei kykene suoraan kerto-
maan omista tarpeistaan ja tunteistaan. T&ma tuo mielestdmme jo l&htokohtaisesti am-
mattitaitoisen henkilokunnan ja omaisten roolin erityisen merkitykselliseksi muistisai-
raan saattohoidossa. Olemmekin halunneet korostaa tata asiaa useaan kertaan tyos-
samme. Jo kasitteiden madrittelyssa tyon alkupuolella toimme esille omaisten ja hoita-
jien roolin koko saattohoitoprosessin ajan. Halusimme nostaa myos esille hoitajien jak-
samisen. Monet muistisairaat voivat asua vuosia hoivakodissa ja tulevat ndin ollen hy-

vinkin l&heisiksi hoitajiensa kanssa. Tdma poikkeaa suuresti muunlaisesta saattohoito-
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koti toiminnasta. Vaikka saattohoito ja muistisairaan kuolema ovatkin osa ty6ta, us-
komme vuosia kestaneen hoivasuhteen aikana ehtivan kehittyvan aina omanlaisensa
kiintymyssuhteen. Né&in ollen hoitajakin voi tuntea aitoa surua muistisairaan pois menon
johdosta. Toivomme ettd néisté tunteista olisi sallittavaa keskustella ja sureminen sal-
littaisiin myos tydyhteisossd. Mielestdmme se ei tee kenestéakaan vahapatdisempéa hoi-

tajaa, vaan tuntevan ja sydamellaan tyota tekevan ihmisen.

Ajallisesti prosessi kesti loppuvuodesta 2015 syksyyn 2016. Olemme olleet kaikki tyy-
tyvaisié toistemme joustavuuteen ja siihen, kuinka kaikki ovat saaneet hyddyntda omia
vahvuuksiaan. Asumme kaikki eri paikkakunnilla ja aikatauluja on ollut vélilla hyvin
hankala sovittaa yhteen, jonka vuoksi olemme joutuneet hyddyntaméaan hyvin erilaisia
tyoskentelytapoja. Olemme vaihtaneet paljon s&hkoposteja, puhuneet puhelimessa,
hyodynténeet sosiaalista mediaa ja pilvipalvelua. Onneksi nykyaikana teknologia mah-
dollistaa meille kaiken tdman. N&in kykenimme etsiméén ja arvioimaan tietoa ja sen

tarpeellisuutta kohderyhméllemme ja saimme tyota etenemaan.

Prosessin aikana olimme usein pisteessd, jolloin olimme tehneet ty6ta pitkaén ilman
ulkopuolisen kommentteja eiké ty6 tuntunut etenevan. Rakentavan palautteen pohjalta
saimme kuitenkin aina uutta kipinaa tyéhémme. Olemme harjaantuneet ottamaan ra-
kentavaa kritiikkid vastaan ja muuttaneet toimintaamme sen perusteella. Rakentavan
kritiikin, mutta my0s toisaalta positiivisen palautteen saaminen auttoi useasti jaksamaan
eteenpdin ja se oli tydn onnistumisen kannalta hyvin merkittdvaa. Toimeksiantaja on
myo6s antanut meille koko prosessin ajan myonteista palautetta ja muistuttanut, etta

tyomme on tarpeellinen ja odotettu.

Emme osaa vield sanoa, mika oppaan merkitys on pitkélla aikavalillg, ja tuottaako se
kohderyhmélle millaista hy6tya. Mikali Villa Konneveden hoitajat kokevat oppaamme
tutustumisen arvoiseksi ja ottavat siitd edes jotakin uutta osaksi tyotéén tai saavat vah-
vistusta jo olemassa oleville tydskentelytavoilleen, ajattelemme oppaan olevan hyddyl-
linen. Riskind ndemme mahdollisuuden, etteivat hoitajat jostain syysta halua edes tu-
tustua oppaaseen. Piddmme tété vaihtoehtoa kuitenkin epatodennékdisend, silld opas on
luotu vastaamaan heidén tarpeitaan. Mikéli hoitajat hyodyntdvat opasta tysséan siten,
ettd lopulliset hyodynsaajat eli saattohoitovaiheessa olevat muistisairaat saavat saatto-
hoitoa, joka perustuu tutkittuun tietoon ja hoitajat kokevat oppaan olevan riittavan kay-

tdnnodnlaheinen voimme olla erittéin ylpeita tydstamme. Talldin toivomme, ettd opasta
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voitaisiin hyddyntdd myds muissa Mehilainen Hoivapalvelut Oy:n toimipisteissa. Jat-
kotutkimusaiheeksi esitimmekin selvitystéa siitd, ovatko Villa Konneveden hoitajat saa-
neet oppaasta konkreettista hyotya tyonsé tueksi, ja onko opas mahdollisesti kaytdssa

jo muissakin Mehilainen Hoivapalvelut Oy:n toimipisteissa.

Opinnéaytetyoprosessin aikana olemme oppineet paljon uutta saattohoidosta ja muisti-
sairauksista. Aihe itsessaan osoittautui prosessin edetessd hankalammaksi, kuin alun
perin ajattelimme. Toisaalta ndemme sen jalkeenpain ajateltuna rikkautena, ja opimme
myos paljon itsestamme, silld saattohoitoa ei aiheena voi kasitelld kevyesti. Ndin herk-
k&a aihetta ei voi tyostaa kylmasti eteenpdin, vaan jouduimme useaan kertaan pohti-
maan omia eldmanarvojamme niin ihmisind kuin tulevina sairaanhoitajina. Asettau-
duimme my6s omaisen ja muistisairaan asemaan, joka vaati tietoperustan lisaksi aitoa

eldytymistd ja ymmarrysta aiheeseen.

Tuotekehitysprosessi tuntuu meista edelleen oikealle tygskentelytavalle, kun pohdimme
opinndytetyoprosessin loppuvaiheessa koko matkaa tdhan pisteeseen. Olemme tyyty-
vaisia lopputuloksena syntyneeseen tuotteeseen. Aihe tuntuu meille tarkeélté ja olemme
hyvin tyytyvaisid, etta valitsimme juuri muistisairaan saattohoidon. Haluamme kiittaa
toimeksiantajaamme Villa Konneveden johtajaa Satu Kokkosta mahdollisuudesta to-
teuttaa ty0 sekd ohjaavia opettajiamme kannustuksesta ndhd aihe syvallisemmin. Pys-
tymme varmasti hyodyntdméaan prosessin aikana saamaamme tietoperustaa monenlai-

sissa tydymparistoissa.
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0 pistetta 1 piste 2 pistetta Tulos
Hengitys Normaali &antelysta Hengitys ajoittain Hengitys &éane-
riippumatta. Lyhyt vaivalloista. Pitka hy- | k&sté tai vaival-
hyperventilaatiojakso. | perventilaatiojakso. loista. Cheyne-
Stokes -hengi-
tysta.
Negatiivinen Ei negatiivista d4nte- | Satunnaista vaike- Rauhatonta huu-
aantely lya rointia tai voihketta. | telua. Adnekasta
Valittavaa tai moitti- | vaikerointia tai
vaa, hiljaista puhetta. | voihketta. Itkua.
lImeet Hymyton tai ilmee- Surullinen, pelokas, Irvistaa
ton. tuima.
Elekieli Ei tarvetta lohdutta- Kired. Ahdistunutta | Jaykk&. Kéadet

miseen

kavelya. Levotonta
liikehdint&a.

nyrkissa. Polvet
koukussa. Pois
vetamista tai
tyontamisté.

Riuhtomista
Lohduttaminen | Levollinen Adni tai kosketus Lohduttaminen,
kaantaa huomion huomion pois

muualle tai tyynnyt-
t&a.

kaantaminen tai
tyynnyttdminen
ei onnistu

Pisteet yhteensa:
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PAINAD-kipumittarin pisteytysta selventava taulukko
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/ ul > w N

Hengitys \

Normaali hengitys. Normaali hengitys on vaivatonta, 4dnetonta ja rytmi-
kasté(tasaista).

Ajoittain vaivalloista hengitysta. Satunnaisia puuskia, joissa hengitys on
rohisevaa, vaikeaa tai raskasta.

Lyhyt hyperventilaatiojakso. Ohimenevia lyhyiden, syvien hengitysten sar
joja.

Aénekasta vaivalloista hengitysta. Adnekasta sisadn- tai uloshengitysta,
jossa &ani voi olla kovaa, korahtelevaa tai vinkuvaa. Hengitys vaikuttaa
raskaalta tai tyolaalta.

Cheyne-stokes-hengitys. Tasaisesti vuoroin erittain syvéksi tihenevaa ja
pinnalliseksi vaimenevaa hengitysta, jossa on vélilla hengityspysahdyksia.

Negatiivinen &antely

Ei negatiivista aantelya. Puhe tai ddntely on savyltaan neutraalia tai miel-
Iyttavaa.

Satunnaista vaikerointia tai voihketta. Surumielista tai mumisevaa &ante-
lyd, ulinaa tai valitusta. Voihke on normaalia &4nekk&ampaa, sanatonta ja
tahatonta ddntelyé, joka usein alkaa ja paattyy akillisesti.

Valittavaa tai moittivaa, hiljaista puhetta. Mutinaa, muminaa, uiku-
tusta, nurinaa tai sadattelua hiljaisella daanell& valittavaan, ivalliseen tai
kérkevéan savyyn.

Rauhatonta huutelua. Lauseita tai sanoja, joita toistetaan yh& uudestaan
ahdistuneesti, levottomasti tai hataantyneesti.

Aanekasta vaikerointia tai voihketta. Tavallista huomattavasti aanek-
kaampaa surumielista tai mumisevaa aantelya, ulinaa tai valitusta. Aane-
k&s voihke on normaalia 44nekkddmpad, sanatonta ja tahatonta &antelya,
joka usein alkaa ja paattyy &killisesti.

Itkua. Tunteen ilmaisua, johon liittyy kyynelid; mahdollisesti nyyhkytyk-
sid tai hiljaista itkua.
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IImeet

Hymyileva tai ilmeetdn. Hymyssa suupielet kdantyvat ylos, silmat
kirkastuvat ja ilme osoittaa mielihyvaa tai tyytyvaisyytta. limeetto-
maélla tarkoitetaan neutraalia, luontevaa, levollista tai tyhjaa ilmettéa.
Surullinen. llme on onneton, yksindinen, surumielinen tai alakuloi-
nen; silmissa voi olla kyyneliéa.

Pelastynyt. Pelkoa, hataa tai erityistd ahdistusta osoittava ilme. Sil-
mét ovat aivan auki.

Tuima. Suupielet kdantyvét alas. Otsa ja suun ympérys saattavat olla
tavallista enemmaén rypyssa.

Irvistaa. Vaaristynyt, hatdéntynyt ilme. Otsa ja suun ymparys ovat
tavallista enemmaén rypyssa, ja silmét saattavat olla tiukasti kiinni.

Lohduttaminen \

Ei tarvetta lohduttamiseen. Henkil® vaikuttaa hyvinvoivalta ja tyyty-
vaiselta.

Adni tai kosketus kaantda huomion muualle tai tyynnyttaa. Kayttay-
tyminen keskeytyy, kun henkil6lle puhutaan tai hanta kosketetaan. Se
loppuu vuorovaikutuksen ajaksi ilman merkkidkaan ahdistuksesta.
Lohduttaminen, huomion pois kdantaminen tai tyynnyttdminen ei
onnistu. Henkild4 ei saada rauhoittumaan eiké kayttaytymista loppu-
maan sanoin tai teoin. Minkaanlainen sanallinen tai fyysinen lohduttami-

nen ei saa kayttaytymista laantumaan.
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Elekieli

Levollinen. Henkil6 vaikuttaa rauhalliselta, tyyneltd, hyvéantuuli-
selta ja huolettomalta.

Kired. Henkil0 vaikuttaa jannittyneeltd, pelokkaalta tai huolestu-
neelta. Han saattaa puristaa leukojaan yhteen (kontraktuuran mah-
dollisuus suljettava pois).

. Ahdistunutta kéavelya. Levottomalta vaikuttavaa toimintaa, joka
voi olla pelokasta, huolestunutta tai rauhatonta. Liikehdinta voi olla
nopeaa tai hidasta.

Levotonta litkehdintaa. Hermostunutta liikehdint&d, mahdollisesti
kiemurtelua tai keikkumista tuolissa. Henkil6 voi liikuttaa tuolia
huoneen poikki tai kosketella, nykié tai hangata ruumiinosiaan tois-
tuvasti.

. Jaykka. Vartalo on jaykistynyt. Kasivarret ja/tai jalat ovat Kireét ja
taipumattomat. Keskivartalo voi vaikuttaa suoralta ja kankealta
(kontraktuuran mahdollisuus suljettava pois).

Kéadet nyrkissa. Ké&det ovat tiukasti kiinni; niitd kenties availlaan
ja suljetaan jatkuvasti, tai ne pysyvat tiukasti nyrkissa.

Polvet koukussa. Jalat ovat koukussa ja polvet on nostettu kohti
rintakeh&a. Henkilo vaikuttaa pelokkaalta (kontraktuuran mahdolli-
suus suljettava pois).

Pois tyontamista tai vetamista. Henkil0 vastustaa l&hestymista tai
hoitotoimia; hén pyrkii irtautumaan tempomalla tai kiskomalla tai
tyontamalla lahestyvan henkilon pois.

Riuhtomista. Henkild 1y, potkii, tarttuu Kiinni, sohii, puree tai
kayttdd muunlaista vakivaltaa.
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Alkusanat

Hyva Mehildainen Hoivapalvelut Oy:n Villa Konneveden henkilokunta,

Tama saattohoito-opas on tehty tukemaan ja auttamaan teita teidan tar-
keassa tydssanne muistisairaiden parissa.

Haluamme antaa teille tietoa, joka on ajantasaista ja perustuu tutkittuun
tietoon. Nain annamme teille vélineen, jonka avulla muistisairaat asuk-
kaanne saisivat mahdollisimman laadukasta ja hyvaa hoitoa saattohoito-
vaiheessa. Laadukas saattohoito huomioi ihmisen kokonaisuutena, se ei
née vain fyysisia oireita ja karsimysta. Ihmisen ja hanen eldmansa ainut-
laatuisuuden ymmartaminen ja sen arvostaminen on saattohoidon kulma-
Kivi.

Omaisten rooli on aina tarkeaa saattohoidossa. Muistisairaan omainen
on saattanut tehda omanlaistaan luopumistyota jo pitkaan. Saattohoito-
vaiheessa kuoleman laheisyys kuitenkin konkretisoituu. Omaisten osallis-
taminen hoitoon ja heidan huomiointinsa on osa laadukasta saattohoitoa.

’Saattohoito on osa palliatiivista, aktiivista kokonaisvaltaista hoitoa. Sa-
malla palliatiivinen hoito on potilaan saattamista saattohoitoon.”

- Birthe Rhen

Toteutettu osana opinnadytetyota
MAMK, syksy 2016

Hoitotyon koulutusohjelma
Manninen Kati

Repo Riikka

Reunavuori Henna- Riikka
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Muistisairaan saattohoitoon liittyvia kasitteita

Palliatiivinen hoito

Muistisairaudet ovat etenevia kuolemaan johtavia sairauksia joihin
ei ole parantavaa hoitoa. Talldin hoidossa tulee siirtyé palliatiiviseen
hoitoon.

Palliatiivisessa hoidossa ei keskitytd ainoastaan fyysisten oireiden
hoitoon, vaan ihminen otetaan huomioon kokonaisvaltaisesti. Tar-
koituksena on oireiden lievittdmien ja eldmanlaadun parantaminen.
Palliatiivisen hoidon tulisi alkaa viimeistddn siind vaiheessa kun

muistisairaus etenee vaikean dementian vaiheeseen.

Toimintakyvyn séilyttdmisen tukeminen ja ihmisarvoisen eldman ta-
kaaminen ovat ensiarvoisen térkeitd ja hoitajalla on siind suuri rooli.
Hoitajan tulee tutustua muistisairaaseen. Millainen h&nen eldmansa
on ollut? Mistd h&n nauttii? Mik& on hanelle tarkeda? Mita han ei voi
sietdd? Omaisiin tulee luoda luottamuksellinen suhde ja ottaa heidéat

luonnolliseksi osaksi muistisairaan hoitoa.

Saattohoito

Saattohoito on osa palliatiivista hoitoa. Saattohoito alkaa hoitolin-
jauksen muuttamisesta palliatiivisesta saattohoidoksi. Turhista tutki-
muksista ja toimenpiteistd, jotka tuottavat tarpeetonta kérsimysta tu-

lee saattohoitovaiheessa jo luopua. Inhimilliseen ja hyvéén saat



LIITE 5(5).
Opas

tohoitoon eivat kuulu ihmisté turhaan rasittavat hoidot ja toimenpi-
teet. Tallaisia ovat esimerkiksi verindytteet ja mekaaniset rajoitteet,
jotka pitkittavat karsimysté eivéatka paranna eldmanlaatua. Tama ei
kuitenkaan tarkoita hoitamatta jattamistd, vaan hyvéa, oireenmu-

kaista hoitoa. Tavoitteena on arvokas elama kuolemaan saakka.

Usein saattohoitop&&t0s tehdaan kun elinik&4 odotetaan olevan jal-
jelld korkeintaan viikkoja. Muistisairaan kohdalla saattohoitovaihe
saattaa kuitenkin olla pitkékestoinen, ja sen alkamista on vaikea
maarittaa. Saattohoitopéaatoksen teon helpottamista varten on kuiten-
Kin laadittu kriteeristo.

Muistisairaan saattohoitopaatosta helpottavat kriteerit
- Tiedetaan kuolemaan johtavasta sairaudesta

- Heikentynyt liikuntakyky

- Muistisairas joutuu vuodepotilaaksi

- Kiinnostus ruokaa kohtaan on vahentynyt

- Esiintyy virtsanpidatyskyvyttomyytta

- Tietoisuuden heikentyminen

- Kipujen lisaantyminen

- Muistisairas puhuu kuolemasta
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Kaikkien edelld mainittujen kriteerien tulisi tayttya saattohoitopaa-
tOsta asetettaessa. Saattohoidon aloitus harkitaan kuitenkin aina yk-
sil6llisesti ja kriteerit ovatkin vain paatoksen teon helpottamista var-
ten. Paatoksen tekee aina hoitava laakari ja siita tulee aina keskus-

tella my6s omaisten kanssa.

Seka saattohoidon, ettd palliatiivisen hoidon toteutus vaatii hoito-
henkilokunnalta empatiaa, tietotaitoa, mielikuvitusta, rohkeutta ja
aitoa lasnéoloa, jotta potilaan ja laheisten tukeminen toteutuisi mah-
dollisimman hyvin. Saattohoidossa erityisen tarke&é on aito lasna-
olo. Vuorovaikutuksen periaatteina on avoimuus ja muistisairaan
kunnioittaminen. Laheisten rooli on erityisen tirked. He toimivat
usein muistisairaan ajatusten ja toiveiden tulkkina. Omaisen on hel-
pompi aloittaa luopumistydnsd, kun konkreettinen saattohoitopaatos
on tehty.

Hoidon suunnittelu

* Potilas

Hoitotahto S Saattohoito
* Omainen

* Hoitajat

Keskustelut Paatokset
toiveista

Parantavat hoidot Palliatiivinen hoito

Kuolema

Diagnoosi Kuolemaan johtava sairaus - pE——

Kaaviossa on kuvattuna palliatiivisen ja saattohoidon suhde toisiinsa ndhden.
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Hoitotahto

Se, ettd ihminen sairastaa muistisairautta, ei tarkoita sitd, ettd hénen
itsemé&&raamisoikeutensa lakkaa olemasta. Hoitotahto on tahdonil-
maisu tulevasta hoidosta siltd varalta, etté ei itse pysty enaa hoitorat-
kaisuihin osallistumaan. Muistisairaat ovat usein loppuvaiheen hoi-
dosta pééatettdessa kykenemattomid ilmaisemaan tahtoaan jolloin
etukateen laaditun hoitotahdon merkitys korostuu. Hoitotahdossa
voidaan esimerkiksi ilmaista mahdolliset erityistoiveet hoidon suh-

teen tai kieltad joitakin hoitotoimenpiteita.

Kun muistisairaus todetaan, olisi tdrkead painottaa hoitotahdon mer-
Kitystd, koska silld turvataan muistisairaan tahdon ja elamanarvojen
kunnioittaminen el&dman loppuvaiheessa. Hoitotahdon laatija voi
myo0s valtuuttaa toisen henkilon tekemaan hoitoa koskevia paatoksia
omasta puolestaan. Hoitotahto on yhté péteva suullisena ja kirjalli-
sena, mutta kirjallisessa hoitotahdossa virhetulkintojen mahdollisuus

pienenee ja sen voi liittdd osaksi potilasasiakirjoja.

Kun muistisairaan oma tahto on tiedossa, voi se helpottaa myos
omaisten tuskaa hoitoratkaisuja ja rajauksia tehtédessa. Omaiset voi-
vat tosin joskus tietdmattomyyttaan vaatia hoitotoimenpiteita tai 1aa-
Kityksid, jotka tuottavat kipua ja pitkittavat karsimysta. Syyna tahan
voi olla esimerkiksi syva huoli ja omaisen menettdmisen pelko. Po-
tilaslaki velvoittaakin kuulemaan omaisia muistisairaan hoitoa kos-
kevissa paatoksissa. Mikali hoitotahdossa on kuitenkin kielletty sel-

ke&sti nimenomaiset toimenpiteet, tulee tahtoa kunnioittaa.
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Omaisille tulisi antaa riittdvasti tietoa tavoista joilla muistisairaan oi-
reita pystytaan lievittdméan ja perustella mink& vuoksi esimerkiksi
nestehoito rajataan saattohoidon ulkopuolelle. Hoitohenkilokunnan
tulee aina muistaa olevansa muistisairaan asialla ja toimia hanen etu-
jensa ja oikeuksiensa puolestapuhujana. Hoitotahto on juridisesti pé-
teva, eikd sitd saa jattdd koskaan huomiotta, siitd maaraavat potilas-
laki ja perustuslaki. Laheisten on tarkedd ymmartaa, ettd viime ka-
dessa lopulliset ratkaisut tekee aina hoitava ld&kari.

Hoitoneuvottelut ja — linjaukset

Hoitoneuvottelut ovat tarkeitd muistisairaan saattohoidon suunnitte-
lussa. Niiden tarkoituksena on selkeyttaa hoidon tavoitteita ja pyrkia
avoimeen kommunikaatioon. Selkeat, dokumentoidut hoitolinjat
helpottavat hoitohenkilékunnan paatoksen tekoa, valmistavat omai-
sia lahestyvaan ldheisen kuolemaan seka lisaavat muistisairaan omaa
hyvinvointia. Mikali muistisairas on laatinut hoitotahdon, huomioi-
daan se hoitolinjauksia tehdessa. Hoitosuunnitelma tulee tarkastaa

aina hoidon tarpeen muuttuessa.

Hoitoneuvotteluissa keskustellaan ladkityksen uudelleenarvioin-
nista, turhien ja tarpeettomien la&kkeiden lopetuksesta ja tarvittavien
oireenmukaisten ladkkeiden maardamisesta. L&&karin tulee ottaa pu-
heeksi keskustelussa saattohoidossa olevan muistisairaan lahestyva
kuolema ja huomioida saattohoidettavan ja omaisten tarpeet koko-
naisvaltaisesti. Hoitoneuvotteluiden sisélt0 ja paatokset tulee doku-
mentoida ja Kirjata keskeisimmaét asiat muistisairaan hoitosuunnitel-

Maan.
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Liian my6hé&én tehty saattohoitopaatos haittaa laadukkaan hoidon to-
teutumista ja hanen omaistensa mahdollisuutta valmistautua lahene-
vaan kuolemaan. Saattohoitopadtos tulee kirjata selkedsti potilas-
asiakirjoihin. On yleista, ettd saattohoitopaatoksen sijaan tehdaan
DNR- paatos. Se ei kuitenkaan ole sama asia, eiké sitd saa kayttaa
saattohoidon aloittamista tarkoittavana merkintdné. Saattohoitopééa-

t0s sen sijaan sisaltad aina myds DNR-paatoksen.

Hoitoneuvottelut ovat muistisairaan omaisille usein vaikeita paik-
koja, joissa tunteet ovat pinnassa. Neutraalien sanojen kéaytto naissa
tilanteissa on tarkedad, silla herkassé tilassa omaiset saattavat poimia
negatiivisia asioita keskustelusta. Hyvin onnistuneissa hoitoneuvot-
teluissa kaikki kokevat tulleensa kuulluiksi ja paatoksid on tehty

muistisairaan tahtoa kunnioittaen ja h&nen hyvinvointiaan ajatellen.

Muistisairaan saattohoidon toteuttaminen

Fyysisella toimintakyvylld on yhteys siihen, miten péivittéisista toi-
minnoista selvitdan. Péivittaisilla toiminnoilla taas on yhteys ela-
ménlaatuun. Sairauden edetessé ja kognition alentuessa muistisai-
raan tunnetilojen ja tarpeiden tulkinta voi olla haastavaa, kun ilmeet,
eleet ja tunnereaktiot eivat enda erotu, eik& muistisairas pysty niista

itse kertomaan. Muistisairaudet etenevat yksil6llisesti ja hoi
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tajan onkin tarke&4 tuntea muistisairas, hénen taustansa ja viimeai-

kainen toimintakykynsa.

Fyysiset tarpeet

Laadukkaassa saattohoidossa yhtend kulmakivend on hyva perus-
hoito. Silla voidaan vélttaa tarpeetonta karsimysta esimerkiksi hau-

tumien tai painehaavaumien synnyn ehkéisemisessa.

Fyysiset tarpeet ovat usein sairaudesta riippumattomia. Muistisai-
raan ihmisen saattohoidossa haasteena on se, ettei muistisairas Ky-
kene ilmaisemaan esimerkiksi kipuaan sanoin. Tam4 vaatii hoitajalta

kykya havainnoida ja tunnistaa muistisairaan erilaisia tarpeita.

Pahoinvointi

Pahoinvoinnin syyt ovat moninaisia ja oireiden helpottamiseksi on
selvitettdva pahoinvoinnin syy ja sen voimakkuus. Syita voivat olla
esimerkiksi infektio, mahaarsytys, yska, kipu, ahdistuneisuus, erilai-
set ladkkeet, limaeritys ja ummetus. Muistisairaan pahoinvointia tu-
lee arvioida ja seurata, jotta laadukas hoito toteutuu, pahoinvoinnin

syy selviaa ja sitd pystytaan hoitamaan.

Pahoinvointia pyritddn véhentdméan esimerkiksi valttdmalla vah-
voja tuoksuja, antamalla pahoinvointild&ketta ja vaikuttamalla pa-
hoinvointikeskukseen psyykenlaakkeilld. Pahoinvointiladke auttaa

ainoastaan, jos pahoinvointi liittyy suoraan ruokailuun. Laake tulee
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ottaa riittdvan ajoissa vahintaan puoli tuntia ennen ruokailua, jotta se

ehtii vaikuttamaan.

Ainoa turvallinen asento pahoinvointikohtauksen aikana on kylki-
asento, sill4 potilaan oksentaessa se minimoi aspiraatioriskin. Pa-
hoinvoivan l&helle on hyva varata kaarimalja, vanuja ja kylmaa, rai-
kasta vettd. Vettd tulee nauttia pienind annoksina, ja sitd voi kayttaa

suun huuhteluun.

Ruokahaluttomuus

Ruokahaluttomuus on luonnollista ennen kuolemaa. Sanonta "ihmi-
nen ei kuole, koska han ei syd, vaan hén ei sy0, koska on kuole-

massa” konkretisoi hyvin tata tilannetta.

Muistisairaalle tulee tarjota mieliruokaa pienina annoksina, ja muo-
dossa, joka on helposti nieltavissa, jotta sydminen olisi mielekasta.
Ruoan lampdtila vaikuttaa ruokahaluun. Lammin ateria ei usein
maistu, vaan sen sijaan erilaiset kylmét tarjottavat ovat mielekk&am-
pia.

Ravitsemuksen ongelmia ei voida enéd saattohoitovaiheessa korjata
ravinnon méaaraa lisadmall4 tai laatua muuttamalla. Kuoleman lahes-
tyessa elimist0 alkaa tuottaa hormoninkaltaisia aineita silla seurauk-

sella, ettd ihminen laihtuu.

Lisdksi keho ei pysty kéyttdmaan enédé ravintoa hyvékseen, vaikka
muistisairas soisi. Kun muistisairas ei tahdo tai jaksa syoda, hanen

tahtoaan tulee kunnioittaa eika ruokaa tule tuputtaa. Tamé voi olla
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suurempi ongelma hoitohenkil6kunnalle ja omaisille kuin muistisai-

raalle itselleen.

Hoitohenkilokunnan tulee tuoda selkeésti ilmi 1&heisille se, ettei ih-
misen tarvitse sy0da tai juoda yhtdan enempaa kuin mitd jaksaa. Kun
omaiset tietdvat, ettd pakkonesteytys tai — ruokinta voi pitkittaa kéar-

simystd, he ymmartavat, ettei sité ole jarkeva toteuttaa.

Nielemisvaikeudet

Muistisairauksiin liittyy usein nielemisvaikeudet. Kun sairaus on
edennyt pitkélle, usein nielemiskyky havida kokonaan. Nielemisky-
vyn menetystd seuraa usein aspiraatio ja keuhkokuume, jota hoide-

taan oireenmukaisesti.

Nesteitd tulee tarjota pienind annoksina niin kauan kuin se on mah-
dollista ja turvallista. Mikali muistisairaalla on viel& ruokahalua, niin
ruokien tulee olla pehmeitd, paksuhkoja ja tasalaatuisia. Vélill& ruo-
kien rakenteiden tulisi olla karkeita, silla se aktivoi suun aluetta ja
syljen eritystd. Ennen ruokailua kannattaa antaa hieman kylmé&a

vett, silld kylma aktivoi nielua.

Kiire ja héiriotekijat lisdavat nielemisvaikeuksia ja kasvattavat aspi-
raatioriskid, ja siksi ruokailuhetkiin tulee kiinnitta& erityista huo-

miota.
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Elimiston kuivuminen

Elimiston kuivuminen johtuu elimistdssé kiertdvan nesteen siirtymi-
sestd solujen valiseen tilaan. Suonensisdinen nestehoito ei kuulu
saattohoitoon, eikd se myodskaan auta suun kuivuuteen, janon tuntee-
seen eik& paranna potilaan eldmanlaatua. Suonensiséinen nesteytys
el paranna yleistilaa, silla neste kertyy kudoksiin, joka aiheuttaa po-

tilaalle kipua ja epamukavaa oloa.

Yleens&d muistisairaan omaiset pitdvat nestehoitoa hyvana asiana,
vaikka he eivat ymmartéisi nestehoidon merkitystd. Omainen voi
joskus luulla esimerkiksi keittosuolaliuoksen tiputusta laskimoon ra-
vitsemuksena. On tarkedd keskustella potilaan ja omaisten kanssa
nestehoidon tarpeellisuudesta saattohoidossa jo varhaisessa vai-
heessa.

Nestehoidosta pidattadytyminen ei saa vahingoittaa hoitosuhdetta,
eika siitd saa tehda omaisille kielteista muistoa saattohoidosta. Tasta

syysta nestehoidosta tulee keskustella aina potilaskohtaisesti.

Elimiston kuivuminen aiheuttaa suun kuivumista. Suun hoito onkin
erityisen tarkeda loppuvaiheen hoidossa. Suun kuivuus aiheuttaa
haavaumia ja tata kautta arkuutta ja kipua. Limakalvovaurioiden ta-
kia my0s tulehdusriski kasvaa. Suun kostuttamisesta ja hygieniasta
huolehtiminen on erityisen tarkedd muistisairaiden kohdalla, jotka
siita eivat itse endd kykene huolehtimaan. Suuta voidaan kostuttaa
esimerkiksi sitruunatikuilla, koska syljen eritys on vahentynyt. Kun
muistisairas ei pysty enda nielemaan, voidaan suuta kostuttaa esi-

merkiksi keinosyljella kostutetuilla harsotaitoksilla.
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Hengenahdistus

Hengenahdistus on epamiellyttava tunne, mika voi tuntua esimer-
kiksi tukehtumisen tunteena tai rintakehan kireytena. Hoitaja voi ha-
vaita hengenahdistuksen esimerkiksi lisddntyneend hengitystyona.
Muutokset hengityksesséd merkitsevat usein jaljelld olevan elinajan
lyhyyttd. On hyvé tietdd, ettd hengenahdistuksen tunne syntyy ai-

voissa, kun keho on valittanyt sinne viestin hairidtekijésta.

Paras asento hengitysvaikeuksiin on puoli-istuva asento hengityksen
helpottamiseksi. Huoneilman raikkaus ja mahdollinen lisdhappi voi
helpottaa hengittamista joissain tilanteissa. Kipuldakitys rauhoittaa
hengitysté ja rauhoittavista l4&kkeista saattaa olla apua hengityksen
rauhoittamiseen, koska hatdéntyminen lisd4 hengenahdistusta ja li-
sdd hengitystyotd. Rauhallisella ymparistolla véhennetdan hen-
genahdistukseen liittyvéé pelkoa. Jokainen hoitaja voi omalla kay-
tOksellaan vaikuttaa muistisairaan hengenahdistukseen luomalla rau-

hallisen hoitoympériston.

Ummetus

Ummetuksesta puhutaan, kun ulostamiskertoja on alle kolme vii-
kossa.

Ummetus usein lisdéntyy kuoleman l&hestyessé. Liséksi siihen vai-
kuttaa ruokatottumusten muuttuminen, vah&inen juominen ja liikku-

minen, seka ladkehoito.
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Ummetusta voidaan ennaltaehkaista oikeanlaisella ruokavaliolla,
joka siséltad runsaasti kuituja ja nesteitd. Ummetuksen hoitona voi-

daan kayttaa erilaisia pienoisperaruiskeita ja laksatiiveja;

Bulkkilaksatiivit lisddvat ulostemassaa ja niiden kaytto on turvallista,
koska ne toimivat kuin ravinnon kuidut tehostaen suolen toimintaa.

Bulkkilaksatiiveja ovat esimerkiksi Vi-Siblin® ja Agiocur®.

Osmoottiset laksatiivit pehmentédvét ulostemassaa lisadmalla ulos-
teen vesimaaraa. Niitd voidaan kayttaa pitkidkin aikoja, mutta niit4
ei ole tarkoitettu jatkuvaan kayttoon. Osmoottisia laksatiiveja ovat

esimerkiksi Pegorion®, Duphalac® ja Levolac®.

Suolta stimuloivat laksatiivit on tarkoitettu vain lyhytaikaiseen kayt-
toon. Niiden liikakayttd voi aiheuttaa ummetuksen pahentumista.
Tama4 tarkoittaa sitd, ettd suoli laiskistuu, eik& toimi endd ilman lak-
satiiveja. Suolta stimuloivia laksatiiveja ovat esimerkiksi Laxobe-

ron® ja Toilax®.

Pehmentavat peraruiskeet eivat stimuoi suolta, mutta ne vaikuttavat
ulosteen koostumukseen. Pehmentévid peraruiskeita ovat Klyx® ja

Microlax®.

Laksatiivit tulee antaa yhdessd mahdollisen opioidilaakityksen
kanssa, koska opioidit aiheuttavat ummetusta. Ummetus saattaa olla
syyna muistisairaan levottomuuteen, ahdistuneisuuteen ja sekavaan
kéaytokseen. Vatsan toiminnan kirjaaminen on erittain tarkeaa, jotta

voidaan seurata suolen toiminnan sdannollisyytta.
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Painehaavat

Painehaavat ovat yleisié erityisesti vuodepotilailla, jotka eivat pysty
liikkumaan tai kdantymé&én itse vuoteessa. Painehaavojen syntyyn
vaikuttaa ratkaisevasti kudosten huono verenkierto. Painehaavojen
syntymistd edesauttavat alentunut ravitsemustila, liikuntakyvytto-
myys ja thoon kohdistunut paine. Tavallisimmat esiintymispaikat
ovat lonkat, kantapaat, alaselké ja pakarat, joille paine makuulla ol-
lessa kohdistuu, jos asentohoitoa ei huomioida. Kosteusvaurio iholla
voi aiheuttaa painehaavan epétyypilliseen paikkaan, kuten pakarava-
koon. Tama vuoksi eritteet tulee poistaa nopeasti iholta. Asennon-
vaihtoa on hyvé toteuttaa kahden tunnin valein ja kayttéé antidecu-

bituspatjaa.

Vaatteiden tulee olla mukavat ja kiristdmattomat. Luonnonmateriaa-
lista, esimerkiksi puuvillasta tai flanellikankaasta valmistetut vaat-
teet paastavat hien haihtumaan, mutta ehkéisevét liiallista viilene-

mista.

Huolehditaan perusrasvaukset ja hoidetaan ihoa, jotta ihon elasti-
suus sailyy. Tutkimusten mukaan ihon rasvaaminen ei kuitenkaan
auta painehaavojen ehkaisyssa. Tarkeinta painehaavojen hoidossa
on asentohoito, jotta paine jakautuu tasaisesti kehon eri osiin pai-

van aikana.
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Unettomuus

Kun muistisairas karsii lyhytkestoisesta tai laadullisesti huonosta y6-
unesta, johon liittyy artyneisyys, vasymys, jaksamattomuus, masen-
nus sek& nukahtelu paivéaaikaan puhutaan unettomuudesta. Joillakin
muistisairailla pimedhormonin eli melatoniinin tuotanto on véhenty-
nyttd, joka johtaa yOlliseen valvomiseen, vasymykseen ja nukkumi-

seen paivaaikaan.

Unettomuutta hoidetaan huolehtimalla muistisairaalle turvallinen ja
rauhallinen ymparistd niin fyysisesti kuin psyykkisesti, koska nu-
kahtamista ja nukkumista voi vaikeuttaa huoneeseen kuuluvat &énet,
jotka héiritsevat unta. Hoitohenkilokunnan tulee olla lasna, jotta
muistisairaalle sdilyy turvallisuuden tunne. Hyv& kivunhoito on
olennainen osa my0ds unettomuuden hoitoa, jos kuolevalla on Kipuja.

Lyhytvaikutteisia nukahtamislaékkeité voidaan kéayttaa harkitusti.

Infektiot

Keuhkokuume on yleinen vaiva muistisairaan viimeisina kuukau-
sina, ja se usein kertoo lahestyvésta kuolemasta. Ennuste ei muutu,
vaikka keuhkokuume hoidettaisiin antibiooteilla, jos potilaalla on jo

suuri toiminnallinen vaikeus. Usein antibioottihoidot vain lisaa

vat haittaavia oireita, kuten kipua, hengenahdistusta ja hoitotoimen-

piteiden vastustamista.
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Potilaan hyvé4 oloa tule pitda tdrkedmpana kuin elinian pitkitta-
mistd, joten hoitavan l&karin tulisi harkita hyvéé oirehoitoa antibi-
oottihoidon sijaan. Joskus antibioottihoito voi olla my0ds hyvaa oire-

hoitoa, jos muut oireita lievittdvat hoidot eivét auta.

Kuolevan potilaan oireiden hoidon kdypahoitosuosituksessa esimer-
Kiksi sanotaan, ettd mikrobilaakityksesta lienee olevan apua virtsa-
tieinfektioiden oireiden lievittdmisessa. Hoitavan ladkéarin tulee poh-
tia, hyotyyko muistisairas infektioiden mikrobilaakityksesté vai tu-
leeko siitd vain haittaavia oireita, joilla pitkitetddn muistisairaan kéar-

simyksia.

Muistisairaan kivun hoito

Kipu ja siitd karsiminen on usein muistisairaan saattohoidettavan
omaisten suurin huolenaihe. Muistisairaiden saattohoitopotilaiden
Kipu on tutkimusten mukaan alihoidettua ja esimerkiksi opioideja

maéaarataan vahemman muistisairaille syopépotilaille.

Kipukynnysta madaltavat muun muassa unettomuus, pelko, kyllas-
tyminen ja masennus. Kipu voi ilmetd muistisairaan kaytoksessa
useilla eri tavoilla, kuten kehon liikkeistd, kasvojen ilmeestd, kyl-
manhikisyydestd, sekavuudesta tai hampaiden narskuttelusta. Kivun
hoidossa pitéé ottaa huomioon mahdollinen kivun aiheuttaja, esimer-
Kiksi ummetus tai virtsatieinfektio. Lisaksi pitdd muistaa lohdutta-
misen ja psyykkisen tuen merkitys muistisairaan kivun

hoidossa. Tavoitteena kivun hoidossa on levollinen youni, kivuton

litkkuminen ja kivuttomuus paivalla litkkuessa.
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Hoitajien tehtdvana on hallita ld&dkehoidon toteutus, seké sen vaiku-
tuksen arviointi. Mitaan ladketta ei tule antaa ilman, etta sen vaikut-
tavuutta arvioidaan sovitun vaikutusajan kuluttua. Kivunhoidossa on
edelleen yleisté kipulddkkeen evaaminen perusteltuna silla, etta sita
on annettu esimerkiksi tunnin sisélla. Aikaan sidottu kipuldaakitys on

jarjestelmékeskeinen, eika ihmislahtdinen.

4. VAHVAT OPIOIDIT

Esim. Morfiini, Oksikodoni,
Hydromorfoni, Metadoni, Fentanyyli

3. KESKIVAHVAT OPIOIDIT f ‘
Esim. Buprenarfiini KOHTA
LAINEN
2. HEIKOT OPIOIDIT
KIPU
Esim. Kodeiini, Tramadoli
4 4
f - & ™
1. TULEHDUSKIPULAAKKEET ' o
LIEVA
Esim. Parasetamoli, Ibuprofeiini, Naprokseeni, Ketoprofeeni, KIPU
Nabumetoni, Meloksikaami, Selekoksibi
pN /\ /

Taulukossa on kuvattu kivunhoidon asteet, jotka perustuvat WHO:n porrastet-

tuun kivun hoidon malliin.
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Muistisairaan kivun arviointi

Kivun arvioinnin muistisairaiden kohdalla tekee haastavaksi se, etta
kivusta kertominen ei ole mahdollista, jos sairaus on edennyt vaike-
aan vaiheeseen. Avainasemassa on talloin hoitajan kivun arvioinnin
osaaminen. Kipua arvioitaessa muistisairaan tunteminen ja hénen
kayttaytymisensa arviointi ovat tarkedssd asemassa. On otettava
huomioon, etta kivun syy ei vélttamatta ole elimellinen, vaan syy voi
l6ytyd esimerkiksi pelosta, huolista, syyllisyyden tunteesta tai kuo-

lemanpelosta.

PAINAD eli Pain Assessment In Advanced Dementia Scalen
kayttd perustuu muistisairaan kivun aiheuttamien kayttaytymisen

muutoksiin ja niiden havainnointiin.
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onnistu.

0 pistetta 1 piste 2 pistetta tulos
Hengitys Normaali aantelysta | Hengitys ajoittain Hengitys
riippumatta. vaivalloista, aanekasta tai
Lyhyt Pitka vaivalloista.
hyperventilaatiojakso. | hyperventilaatiojakso. | Cheyne-Stokes -
hengitysta
Negatiivinen Ei negatiivista Satunnaista Rauhatonta
ddntely aantelya. vaikerointia tai huutelua,
voihketta. Rénekasta
Valittavaa tai vaikerointia tai
moittivaa, hiljaista | voihketta. [tkua.
puhetta.
lImeet Hymyton tai Surullinen, pelokas, | Irvistaa
iImeeton, tuima.
Elekieli Ei tarvetta Kirea. Ahdistunutta | Jaykka. Kadet
lohduttamiseen. kavelya. nyrkissa. Polvet
Levotonta koukussa. Pois
liikehdintaa. vetamista tai
tyontamista.
Riuhtomista.
Lohduttaminen | Levollinen, Aani tai kosketus Lohduttaminen,
kaantaa huomion huomion pois
muualle tai kaantaminen tai
tyynnyttaa. tyynnyttaminen el

Pisteet yhteensa:

PAINAD mittari. Seuraavilla sivuilla pisteytysta selventévia taulukoita.
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Hengitys

. Normaali hengitys. Normaali hengitys on vaivatonta, aanetonté ja ryt-
miké&sta(tasaista).

. Ajoittain vaivalloista hengitysta. Satunnaisia puuskia, joissa hengi-
tys on rohisevaa, vaikeaa tai raskasta.

. Lyhyt hyperventilaatiojakso. Ohimenevia lyhyiden, syvien hengityster
sarjoja.

. Aanekasta vaivalloista hengitysta. Adnekasta sisaan- tai uloshengi-
tystd, jossa aani voi olla kovaa, korahtelevaa tai vinkuvaa. Hengitys
vaikuttaa raskaalta tai ty0laalta.

. Cheyne-stokes-hengitys. Tasaisesti vuoroin erittain syvéksi tihenevaa
ja pinnalliseksi vaimenevaa hengitysté, jossa on vélill4 hengityspyséh-
dyksia.

Negatiivinen aantely

. Ei negatiivista dantelya. Puhe tai d4ntely on savyltdan neutraalia tai
miellyttavaa.

. Satunnaista vaikerointia tai voihketta. Surumielista tai mumisevaa
aantelya, ulinaa tai valitusta. Voihke on normaalia ddnekkdaampéé, sa-
natonta ja tahatonta aantelyé, joka usein alkaa ja pééattyy akillisesti.

. Valittavaa tai moittivaa, hiljaista puhetta. Mutinaa, muminaa, uiku-
tusta, nurinaa tai sadattelua hiljaisella danella valittavaan, ivalliseen
tai karkevéaan savyyn.

. Rauhatonta huutelua. Lauseita tai sanoja, joita toistetaan yha uudes-
taan ahdistuneesti, levottomasti tai hatdéntyneesti.

. Adnekasta vaikerointia tai voihketta. Tavallista huomattavasti aa-
nekkddmpaa surumielisté tai mumisevaa &antelyd, ulinaa tai valitusta.
Aanekas voihke on normaalia 4anekkadmpaa, sanatonta ja tahatonta
aantelya, joka usein alkaa ja paattyy akillisesti.

. Itkua. Tunteen ilmaisua, johon liittyy kyynelid; mahdollisesti nyyhky-
tyksia tai hiljaista itkua.
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IImeet

. Hymyileva tai ilmeeton. Hymyssa suupielet kaantyvat ylos, silmat Kir-
kastuvat ja ilme osoittaa mielihyvaa tai tyytyvaisyytta. limeettomalla tar-
koitetaan neutraalia, luontevaa, levollista tai tyhja& ilmetta.

. Surullinen. 1lme on onneton, yksindinen, surumielinen tai alakuloinen;
silmissa voi olla kyynelié.

. Pelastynyt. Pelkoa, haté4 tai erityista ahdistusta osoittava ilme. Silmat
ovat aivan auki.

. Tuima. Suupielet k&&ntyvat alas. Otsa ja suun ymparys saattavat olla ta-
vallista enemman rypyssa.

. Irvistad. Vadristynyt, hataantynyt ilme. Otsa ja suun ympdrys ovat taval-
lista enemmaén rypyssé, ja silmét saattavat olla tiukasti kiinni.

Lohduttaminen \

. Ei tarvetta lohduttamiseen. Muistisairas vaikuttaa hyvinvoivalta ja tyy-
tyvéiselta.

. Adni tai kosketus kaantaa huomion muualle tai tyynnyttaa. Kayttayty-
minen keskeytyy, kun muistisairaalle puhutaan tai hanté kosketetaan. Se
loppuu vuorovaikutuksen ajaksi ilman merkkidkaan ahdistuksesta.

. Lohduttaminen, huomion pois kdantaminen tai tyynnyttaminen ei on-
nistu. Muistisairasta ei saada rauhoittumaan eika kayttaytymista loppu-
maan sanoin tai teoin. Mink&anlainen sanallinen tai fyysinen lohduttami-

nen ei saa kayttaytymista laantumaan. /




LIITE 5(24).
Opas

Elekieli

. Levollinen. Muistisairas vaikuttaa rauhalliselta, tyynelta, hyvéantuuli-
selta ja huolettomalta.

. Kirea. Muistisairas vaikuttaa jannittyneeltd, pelokkaalta tai huolestu-
neelta. Han saattaa puristaa leukojaan yhteen (kontraktuuran mahdolli-
suus suljettava pois).

. Ahdistunutta kavelya. Levottomalta vaikuttavaa toimintaa, joka voi
olla pelokasta, huolestunutta tai rauhatonta. Liikehdint& voi olla nopeaa
tai hidasta.

. Levotonta litkehdintéad. Hermostunutta litkehdintdd, mahdollisesti
kiemurtelua tai keikkumista tuolissa. Muistisairas voi liikuttaa tuolia
huoneen poikki tai kosketella, nykid tai hangata ruumiinosiaan toistu-
vasti.

. Jaykka. Vartalo on jaykistynyt. Kasivarret ja/tai jalat ovat Kireat ja tai-
pumattomat. Keskivartalo voi vaikuttaa suoralta ja kankealta (kontrak-
tuuran mahdollisuus suljettava pois).

. Kédet nyrkissa. Kadet ovat tiukasti kiinni; niitd kenties availlaan ja
suljetaan jatkuvasti, tai ne pysyvat tiukasti nyrkissa.

. Polvet koukussa. Jalat ovat koukussa ja polvet on nostettu kohti rinta-
kehdd. Muistisairas vaikuttaa pelokkaalta (kontraktuuran mahdollisuus
suljettava pois).

. Pois tyontamista tai vetamista. Muistisairas vastustaa lahestymisté tai
hoitotoimia; h&n pyrkii irtautumaan tempomalla tai kiskomalla tai
tyontamalla lahestyvén henkilon pois.

. Riuhtomista. Muistisairas ly0, potkii, tarttuu kiinni, sohii, puree tai
kéyttad muunlaista vakivaltaa.
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Kaytdsoireet

Kaytosoireilla tarkoitetaan muistisairauksien aiheuttamia haitallisia
kayttaytymisen tai tunne-elaman muutoksia, jotka ilmenevat esimer-
kiksi harhaluuloina, kuljeskeluna tai aggressiona. Kaytdsoireita il-

menee jopa 90 % muistisairaista.

Kéytosoireita tulee hoitaa, kun ne vaikuttavat muistisairaan tai hanen
laheistensé elamanlaatuun heikentévasti. Tarkoituksena on, etté suu-
rin osa kéytosoireista pystyttaisiin valttamaan. Kun muistisairaus to-
detaan, harkitaan l4&kehoidon aloitusta. Laakehoidon vaikuttavuu-
den arviointi perustuu toimintakyvyn kohenemiseen ja kaytosoirei-

den vahenemiseen.

Laékehoidon lopetusta eldman loppuvaiheessa tulee arvioida, kun
ladkkeenotto ei suju valvonnassa, muistisairas saa vakavia haittavai-
kutuksia tai 1a&kehoidolla ei en&4 voida parantaa toimintakykya ja
kaytosoireet eivat vahene. Joillekin muistisairaille voi ladkehoidon
lopettamisesta aiheutua oireiden paheneminen, jolloin ladkitys on
aloitettava uudestaan.

Laakkeettdmissé hoitomuodoissa hoitavien henkildiden vuorovaiku-
tustaidot ovat avainasemassa. Muistisairaan kaytosoireita hoidetta-
essa tulee huomioida ympariston rauhallisuuden ja turvallisuuden
merkitys. Jos muistisairaan kéytdsoireena on esimerkiksi kova
huuto, tulee selvittdd, onko tahan joku somaattinen syy, kuten Kipu

tal
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fyysinen ominaisuus. Hiljaisella taustamusiikilla on todettu olevan
myonteistd vaikutusta, kun muistisairas on levoton. Tutut, omat ta-
varat ja vaatteet luovat turvallisuutta muistisairaalle ja saattavat va-

hentad epatarkoituksenmukaista "touhuilua™.

Psyykkinen ja henkinen kohtaaminen

Saattohoidossa oleva muistisairas tarvitsee erityisen vélittdvaa ja
hell&& hoitoa, sill4 h&dnen kognitiivinen toimintakykynsa on alentu-
nut ja looginen ajattelukyky heikentynyt. Talloin muistisairas on kai-
ken aikaa pelkan sen tunteen varassa, minké hoitajat hanelle valitta-
vat.

Muistisairas ei valttdmatta pysty ilmaisemaan itseaan, mutta han ais-
tii ja kuulee hanen lahell&d&n olevan ilmapiirin ja tuntee hanta hoita-
vat ké&det. Hoitajat voivat joko ilmaista arvostuksen ja valittdmisen
tai kylmyyden ja valipitaméttomyyden. Hoitajan lempeys, rauhalli-
suus ja ajan antaminen vaikuttavat merkittdvasti muistisairaan toi-
mintaan, kun taas vastaavasti kiire, hermostuneisuus ja aggressiivi-
suus vaikuttavat negatiivisesti. Tarkedd on luoda muistisairaalle
tunne siita, ettd han on juuri nyt oikeassa paikassa, oikeiden ihmisten

kanssa, siind hetkessé on turvallista ja kaikki on hyvin.

Kun muistisairaus etenee, kyky vastavuoroisuuteen ja toisten ihmis-
ten huomioon ottamiseen heikkenee. Tasa-arvoisuuden tulee sdilya,
vaikka vuorovaikutuksen tasavertaisuus vahenee. Muistisairas il-
mentaa omaa tunnetilaansa kayttaytymisellaan ja puheellaan ja niilla

on hénelle aina jokin merkitys. Hoitajan heittdytyminen pu
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humaan samasta asiasta osoittaa arvostusta ja voi auttaa ymmarta-
maan paremmin muistisairaan mielenmaailmaa. Muistisairasta tulee
aina kohdella ikénsa ja eldmankokemuksen arvoisella tavalla. Ei

kuin lasta, vaan jaljelld olevia taitoja tulee arvostaa.

Muistisairaus ei poista ihmisen tarvetta esimerkiksi aktiivisuuteen,
vaikuttamiseen ja esteettisiin kokemuksiin. Tekemisen tavat vain
muuttuvat. llmaisun tapana ei enda vélttamatta toimi puhe, vaan
muistisairas kommunikoi ilmeill&én, eleillaan ja muilla hienovarai-
silla viesteill4an. Hoitajan tehtdvénd on osata tulkita naité viesteja,
kohdentaa toiminta ja oma kayttaytymisensa niiden mukaan. Tama
edellyttdd hoitajalta kiireettomyyttd, huumoria, hienotunteisuutta,
oman persoonansa peliin laittamista, sekd molemmin puoleista tun-

temista.

Muistisairauden edetessa tunneherkkyys lisaantyy. L&heisten koke-
mat surun ja pelon tunteet voivat heijastua aiempaa voimakkaam-
pana muistisairaaseen ja koska han ei voi niitd enda sanallisesti pur-
kaa, niin ne tulevat usein esiin kielteisené kéytoksena. Liséksi fyysi-
nen Kipu ja muu ahdistus vaikuttavat tah&n. Hoitajan tehtavana on
pohtia mité tunteita muistisairas haluaa ilmaista ja mitkd tunteet eivat
valttamatta tule kohdatuksi tai ymmarretyksi. Tarve tulla ymmarre-
tyksi ja arvostetuksi, seka tarve ilmaista ja vastaanottaa rakkautta ja

laheisyyttd eivat muutu oli ihminen sairas tai terve.

Muistisairaalla on aina oikeus hengellisen tuen saamiseen saattohoi-

tovaiheessa. Hengellisista tarpeista huolehtimisen
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tavat ovat hyvin moninaisia ja tarpeet pohjautuvat muistisairaan
omaan elamankatsomukseen ja toiveisiin. Tapoja ovat esimerkiksi
musiikki, laulu, lukeminen, uskonnolliset esineet, siunaaminen, hil-
jentyminen ja lasndolo. Muistisairaan luo voi kutsua vierailulle h&-
nen vakaumuksestaan riippuen sairaalapapin. Tuttu rakas virsi tai ru-
kous valmistaa muistisairasta viimeiselle matkalle. Osalle luo turvaa
usko iankaikkiseen elaméén, osa ajattelee elamén jatkuvan eri tietoi-
suuden tasossa, ja osalle kuolema merkitsee elamén loppua, jonka
jalkeen ei ole endéd mitaan. Hoitajan tehtdvané on kunnioittaa muis-
tisairaan elaménkatsomusta ja hoitaa hant4 sen mukaisesti. Yhteista
kaikille uskonnoille ja elamankatsomuksille saattohoitovaiheessa on

tarked4 tunne siitg, etta heistd pidetédéan huolta, eivétka he ole yksin.

Saattohoito on hoitoa, jonka pdamé&aréna on saattaa ihminen kuole-
maan. Ty0d on haasteellista ja herattdd hoitajissa erilaisia tunteita.
Hyva hoito tarkoittaa saattohoidossa koko ithmisen arvostamista.
Hoitajalta vaaditaan rohkeutta olla tilanteessa, jossa keskeisend on
toisen ihmisyyden ja ainutkertaisuuden arvostaminen. Kuoleman l&-
heisyydestd nouseva ahdistus hoitajassa ei ole ammattitaidon puu-
tetta, eikd estd hoitajaa antamasta hyvaa hoitoa saattohoidossa ole-
valle muistisairaalle. Sen sijaan omien tunteiden ja ahdistuksen kiel-
tdminen, sekéa torjuminen haittaavat tyota ja aitoa, lamminta ihmisen
kohtaamista. Talléin kaikki hoitajan voimavarat ovat suunnattuna
h&nen omaan ahdistukseensa. My6s muistisairas ja hdnen omaisensa
voivat vaistota timan. Kuoleman kohtaamista helpottaa myads se, ettéa
hoitaja on tietoinen omasta eldmankatsomuksestaan ja kykenee sita

kautta kasittelemaan mielessaan kuolemaa.
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Omaisten ja laheisten tukeminen

Muistisairaan saattohoidon kulmakivena voidaan pitaa potilaan kun-
nioitusta, inhimillisyytta ja omaisten huomiointia. Omaiset kokevat
usein menettavéansa rakkaansa useaan otteeseen sairauden edetessa.
Kuoleman lopullisuus voi kuitenkin tuntua yllattadvan raskaalta,
vaikka muistisairaan omainen on tehnyt luopumisty6téan jo useita

vuosia.

Hyvan hoitotyon perustana on perhekeskeisyys, jota pidetdan usein
itsestdanselvyytend, eikd siihen Kkiinnitetda riittavasti huomiota.
Omaisille ja l&heisille on térkeéé, ettd he kokevat olevansa tervetul-
leita muistisairaan luokse. On térke&d, etta heidan tulonsa huoma-

taan, heitd tervehditaan ja heidén kanssaan keskustellaan.

Omaisia painaa usein vastuu hoidosta ja pelko saattohoidossa olevan
muistisairaan kérsimyksista. My6s negatiivisille tunteille taytyy an-
taa tilaa. Olisikin pyrittdva kannustamaan omaisia mahdollisimman
avoimeen kommunikointiin alusta alkaen. Omaiselle tulee antaa tar-
vittava tieto hdnen omaisensa tilasta ja tarjota keinoja, joilla hén voi

konkreettisesti helpottaa laheisensé oloa.

On tavallista, ettd muistisairas ei elamdn loppuvaiheessa tunnista
omaisiaan, tai tuntee heidéat vain ajoittain. Omainen saattaa ajatella,
ettd kannattaako hanen enéé lainkaan vierailla laheisensé luona, jos

tdma ei hanté tunnista. Omaiselle on hyvé kertoa, ettd muistisairas
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ihminen kokee l&heisen tapaamisen positiivisena asiana juuri sill&

hetkelld ja tunnetasolla pita4 heita tarkeiné.

Muistisairaan kipu, pahoinvointi ja rauhattomuus tekevét karsimyk-
sesta konkreettisen myds omaiselle. Hoitajan on tehtéva voitavansa
keventédékseen omaisen taakkaa ja auttaakseen taméan jaksamista. Ti-
lanteissa, joissa omainen haluaa viettda kaikki jaljella olevat hetket
muistisairaan kanssa, hoitajan taytyy muistaa tiedon anto, keskustelu
ja saatavilla olo. Sairauden eteneminen, saattohoito, sek& kuoleman
hetki jattavat omaisille tietynlaisen mielikuvan, jolla on vaikutusta

heidan loppueldmalleen.

Joskus omaisten kysymyksiin ei osaa vastata, jolloin kuuntelu nou-
see tarkeimpéaan rooliin. Pienet teot, kuten kahvin tai ruoan tarjoami-
nen omaiselle tulisi muistaa. Nain omaiselle jaa kuva siit4, ettd hanta

huomioitiin ja tuettiin hdnen omaisensa saattohoidon aikana.

Omaisia tulee valmistaa saattohoidossa olevan ihmisen kuolemaan
kertomalla mitd ennen kuolemaa tapahtuu. Mikali omaiset ovat pai-
kalla kuolinhetkell&, on térke& tukea heita rauhoittaen ja perheen yk-
sityisyytta kunnioittaen. Kuolinhetkell& danten ja eleiden tulee olla
rauhallisia ja hienotunteisia. Omaisia tulee kohdella l&mpimaésti ja
antaa heille mahdollisuus kysya ja puhua. Vainajan laittamista ei tule

kiirehtia.

Kuoleman jalkeisessa sokki- ja turtumusvaiheessa ei omainen ole
kykenevé vastaanottamaan kuin yksiselitteista tietoa. Mikali omaiset

eivat ole olleet kuolinhetkella paikalla olisi suositeltavaa kayda
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katsomassa vainajaa, koska silla on suuri merkitys surun syntyyn ja
muovautumiseen. Omaisia on my0s hyva muistuttaa suremisen tar-

keydesta, ja kuinka jokainen suree omalla tavallaan.
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