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The purpose of this thesis was to produce a guidebook for employees who take
care of intellectually disabled persons in 24-hour service housing. The main topic

of the guidebook is end-of-life care.

The thesis was made by using the methods of productization. The report was
composed of a literature survey and of a questionnaire that was sent to the em-
ployees. The questionnaire produced information on the employees’ opinions
dealing with end-of-life care and what they would want to know about it. A theo-
retical framework of the study and the content of the guidebook were comple-
mented based on the employees’ answers. Feedback on the guide was asked

from care workers and their immediate superior.

The guidebook contains information on the special features of taking care of an
intellectually disabled person at the end of their life, instructions of symptomatic
treatment, and spiritual nursing. The guidebook also contains information about
how care workers can pay attention to relatives and other residents. It also in-
cludes information about how to take care of employees’ well-being and instruc-

tions for care workers of how they should act in the case of a resident’s death.
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1 JOHDANTO

Suomessa on noin 40 000 kehitysvammaista, joista noin 12 000 asuu asumispal-
veluissa. Hyva Kuolema -hankkeen tavoitteena on pyrkia kehittamaan tervey-
denhuollon perustason saattohoitoa, kuten esimerkiksi tehostetun palveluasumi-
sen saattohoidon toimivuutta. Tehostettu palveluasuminen tarkoittaa yksikkoa,
jossa henkilokunta tydskentelee vuorokauden ympari avustaen, hoitaen tai ohja-

ten asukkaita paivittaisissa toiminnoissa.

Opinnaytety0 tehdaan yksityiselle, kehitysvammaisten tehostetun palvelu-
asumisyksikon henkilokunnalle Pohjois-Pohjanmaalle. Henkilokunta ei ole tois-
taiseksi saanut koulutusta saattohoidon osalta, jonka vuoksi oppaamme on ajan-
kohtainen ja hyva lisd heidan ammatillisuutensa kehittamiseen. Yksikké on aloit-
tanut toimintansa muutama vuosi sitten ja saattohoitohoitotilanteita ei ole ollut
kuin yksi. Opinnaytetydn tarkoitus on tuottaa kaytannéllinen opas hoitohenkilo-
kunnan kayttoon. Opinnaytety6n tavoitteena on oppaan avulla vahvistaa henkil6-
kunnan osaamista saattohoidossa, jolloin asukas saa kuolla tutussa ja turvalli-
sessa ymparistossa seka valttya turhaa karsimystéa aiheuttavilta siirroilta vuode-
osastolle. Henkilokuntaan kuuluu kokeneita seka vasta valmistuneita l&hihoitajia.
Heidan lisdkseen yksikdssa tydskentelee henkiloita, joilla ei ole sosiaali- ja ter-
veysalan tutkintoa, vaan toimivat hoiva-avustajan tehtavissa. Saattohoito-op-
paasta henkilokunta saa kaytanndllista tietoa saattohoidosta. Taman lisaksi he
saavat tukea oppaasta erilaisissa tilanteissa, joita voi kohdata kehitysvammaisen

ihmisen elaman loppuvaiheessa.

Missa maarin terveydenhuollon ammattilaisten tulee pystya vastaamaan potilaan
hengellisiin tarpeisiin? Ent& kehitysvammaisuuteen kuuluvat eriasteiset kommu-
nikaatiovaikeudet, kun ihmisen kehitys saattaa olla lapsen tasolla eikd ymmar-
rysta erilaisille asioille valttamatta ole? Miten tulisi saattohoitaa 70-vuotiasta ke-
hitysvammaista, jonka kognitiivinen kehitys on viisivuotiaan tasolla?

Haasteita luo myds saattohoidon jalkeinen tilanne, jossa asukastoverit surevat
menehtynyttd ystavaa. Kehitysvammaisen kokema suru ohitetaan helposti ja sii-

hen tuleekin kiinnittdd enemman huomiota.



2 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE

Opinnaytety0 on projektityyppinen toiminnallinen opinnaytetyd, jonka tarkoitus on
kehittaa tyokaytantoja ja tukea toimintaa. Toiminnallisen opinnaytetydn tavoitteet
liittyvat kaytdnnon toimiin. Se voi sisdltaa ohjeita, oppaita tai toiminnan rationaa-
listamista. (Vilkka & Airaksinen, 2003, 9.) Opinnéaytetydn tavoite on tuottaa kay-
tannollinen ja informatiivinen saattohoito-opas hoitohenkildkunnan kayttoon kehi-
tysvammaisten tehostettuun palveluasumisyksikkdon, tukemaan heidan tyésken-
telydan saattohoitotilanteessa, jolloin asukas saa kuolla arvokkaasti omassa ko-

dissaan tutussa ja turvallisessa ymparistdssa.

Opinnaytetyon tarkoituksena on tehda saattohoito-opas kehitysvammaisten te-
hostetun palveluasumisyksikon hoitohenkildkunnalle. Opinnaytetyon tavoitteena
on vahvistaa henkilobkunnan ammattitaitoa kehitysvammaisen saattohoidossa
viemalla heille tietoa mm. oireenmukaisesta hoidosta, henkisesta ja hengellisesta
hoidosta seka omaisten ja muiden asukkaiden huomioinnista ja erilaisia mene-
telmia hoitoty6hon oppaan muodossa. Oppaassa kerrotaan kokonaisvaltaisesti
saattohoidosta ja kehitysvammaisuuteen liittyvista erityistarpeista seka hoitohen-
kilokunnan antaman hengellisen tuen tarjoamisen tarkeydesta. Aihe on ajankoh-

tainen, silla yksikossa ei ole ohjeistusta saattohoitotilanteeseen.

3 KEHITYSVAMMAISEN SAATTOHOITO

Kehitysvammainen maaritella&n kehitysvammalaissa (L381/2016) henkiloksi,
jonka kehitys, tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynnaisen tai
kehitysidssd saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi. ICD-10-tautiluokituk-
sessa on kolme erilaista kriteerid, joiden perusteella ihmiselle diagnosoidaan ke-
hitysvamma. Ensimmainen kriteeri on alykkyysosamaéara, joka kehitysvammai-

silla on alle 70. Toinen kriteeri on henkilon adaptiiviset taidot, jotka eivat



kehitysvammaisilla vastaa ikdodotuksia. Kolmas kriteeri on kehitysiassa ilmennyt
vamma, johon luetellaan erilaiset kognitiiviset toiminnot. Kehitysvammat jaetaan
vaikeuden perusteella lievaan, keskivaikeaan, vaikeaan ja syvaan kehitysvam-
maan. (Arvio 2018.) Kehitysvammaisten odotettavissa oleva elinajan pituus on
noussut merkittavasti. Kuolemaan johtavia sairauksia esiintyy kehitysvammais-
ten ihmisten ja valtavaeston valilla eri tavalla, joista hengitystiesairaudet seka in-
fektiot muodostavat valtaosan kuolinsyista. (Kaski, M., Manninen, A., Pihko, H.
2009,147-155.)

Kehitysvammaisten hoitotyohon, kuten myos saattohoitoon liittyy erityispiirteita.
Luottamuksellinen hoitosuhde, joka syntyy pitkédn ajan ja samojen tuttujen hoita-
jien seka turvallisen, muuttumattoman ja ennalta-arvattavan ympariston myo6ta,
lisdd yhteistyokykya, vahentda pelkoja ja ahdistusta. Kehitysvammaisten kyky
kommunikoida voi olla rajallinen ja heidan tarpeensa voivat jaada tunnistamatta
vuorovaikutukseen liittyvien ongelmien vuoksi. Onnistuneinta kommunikaatio on
silloin, kun hoitaja tuntee kehitysvammaisen kokonaisvaltaisesti. Kommunikaa-
tion onnistumista lisaa myos hoitajien keskinainen tiedonkulku havainnoista. Kir-
jaamisen merkitys korostuu, jotta kehitysvammaisen kayttamat kommunikaa-
tiokeinot tulevat esille. (Hakkarainen 2014, 9-10.)

3.1 Kehitysvammaisen hoitotyd, palliatiivinen hoito ja saattohoito

Joka toisella kehitysvammaisella elama paattyy yllattaen (Kaski 2014). Palliatiivi-
nen hoito tarkoittaa oireenmukaista hoitoa henkildlle, jolla kuolemaan johtava- tai
henke& uhkaava sairaus ei ole parannettavissa. Hoidolla pyritaan karsimysten
lievitykseen ja hyvan elamanlaadun yllapitamiseen. Saattohoito on osa tata pal-
liatiivista hoitoa, mutta ajoittuu ajallisesti henkilon viimeisille elinviikoille tai pai-
ville. (Hanninen & Rahko 2013.)

Juha Hanninen (2001) korostaa hyvan saattohoidon edellytyksené olevan tar-
peeksi varhaisessa vaiheessa tunnistettu potilaan tila ja ennuste. Pitkalle eden-
nytta sairautta ja sen merkkeja kaytetddn elaman loppuvaiheen hoitosuunnitel-

man laatimisperusteina. Elaman loppuvaiheen ennakoiva hoitosuunnitelma
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voidaan tehda sairauden misséa vaiheessa tahansa, mutta viimeistaan kun siirry-
taan parantavasta hoidosta ei parantavaan taudin hoitoon, eli puhutaan myds
palliatiivisesta hoidosta. Hoidon tarpeen arvioinnissa auttavat eraat tietyt tekijat,
jotka on listattu palliatiivisen hoidon Kaypa hoito -suosituksissa.

. Hoitava laakari ei yllattyisi, jos potilas kuolisi seuraavien 6-12 kuukauden ai-
kana.

. Potilaan jatkuva suorituskyvyn heikkeneminen, progressiivinen painonlasku,
yleistilan ja toimintakyvyn pysyva heikkeneminen.

. Sairauskohtaiset indikaatiot, kuten sydansairaudet, keuhkosairaudet, vaikea
dementia, syopa, neurologiset sairaudet, vaikea munuaisten vajaatoiminta tai
maksasairaudet. (Palliatiivinen hoito ja saattohoito. Kaypa hoito -suositus
2019))

Aikaisessa vaiheessa tehty ennakoiva hoitosuunnitelma on merkityksellinen
kommunikaatiovaikeuksista karsiville, jolloin asioiden k&sittelyyn on runsaasti ai-
kaa. Suunnitelma tehdé&an hoitoneuvottelussa yhdessa asukkaan, hanen omais-
tensa, hoitohenkilokunnan sekéa mahdollisesti hoitavan laékarin kanssa. Suunni-
telmaan kirjataan potilaan tahto ja tarpeet, mahdolliset rajoitukset hoidon suh-
teen, hoitolinja sekd kaytannon ohjeita sisaltava hoitosuunnitelma. (Lehto, Mar-
jamaki & Saarto 2019.)

Hoitosuunnitelman tarkeimpid osia on potilaan henkilokohtaisesti, suullisesti tai
kirjallisesti esille tuoma tahto omasta hoidostaan. (Palliatiivinen hoito ja saatto-
hoito. Kaypa hoito -suositus 2019.) Hoitotahdolla potilas kertoo siitd, miten haluaa
itse&&n hoidettavan silloin, kun h&n ei enda itse kykene sitd ilmaisemaan (Karp-
pinen 2014, 55). Mikali potilas ei itse kykene hanta koskeviin paatoksiin, hdnen
|l&hiomaisillaan on hyvin tarkea rooli (Hanninen 2001).

Hoitosuunnitelmassa asetettavat hoidonrajaukset voivat pitda sisallaan esimer-
kiksi elvytyskiellon, tehohoidon, sairaalasiirrot ja verituotteiden kaytén (Palliatiivi-

nen hoito ja saattohoito. Kéaypa hoito -suositus 2019).

Kehitysvammaisten tiedonsaantioikeus omasta sairaudestaan ja terveydentilas-
taan ei aina toteudu esimerkiksi syopaan sairastuneen kehitysvammaisen koh-
dalla. Hoitohenkilokunta saattaa kokea suojelevansa elamén loppuvaiheessa ja

herkassa tilassa olevaa kehitysvammaista karsimykselta, kun jattavat kertomatta
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tai kertovat hyvin vahan faktatietoa. Kuitenkin esille tulee myds ajatukset toden-
mukaisen tiedon ymmarrettavasta antamisesta kehitysvammaiselle, jotta han
pystyy osallistumaan itsedan koskevaan paatoksentekoon. (Hakkarainen 2014,
15-16.)

Samankaltaisia tuloksia on luettavissa Kirkendallin, Lintonin ja Farrisin (2016) te-
kemaéasta kirjallisuuskatsauksesta, jossa tuodaan esille, ettd kehitysvammaiset ei-
vat ole useinkaan mukana tekemassa ratkaisuja koskien omaa saattohoitoaan.
Yhteenvetona ja toimintaehdotuksena Kirkendall ym. (2016, 993) esittavat, etta
riittdvan ammattitaidon ja koulutuksen avulla hoitohenkilékunta pystyisi yhdessa
kehitysvammaisten kanssa tekemaan saattohoitosuunnitelmia ja viemaan asiaa
eteenpain heiddn kanssaan. Saattohoitoon ja elaméan loppuvaiheen hoitoon liit-
tyvét asiat tulisi ottaa esille jo silloin, kun kehitysvammainen on viela terve, hanen
normaalissa arjessaan seka tehda sita pitkan ajan kuluessa, lisaksi toimivaan

vuorovaikutukseen olisi erityisesti syytad panostaa.

Vuonna 2017 tulleiden uusien palliatiivisen hoidon ja saattohoidon jarjestamista
koskevien suositusten mukaan jokaisen tulee saada laadukasta saattohoitoa, niin
sairaalassa kuin kotonakin. Terveydenhuollon ammattilaisten tulee hallita pal-
liatiivisen hoidon ja saattohoidon perusasiat jokaisessa sosiaali- ja terveyden-
huollon yksikdssa. Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon suosituksia ollaan yhte-
naistamassa niin, ettéa hoidon tarve perustuu kolmiportaiseen palveluverkkoon,
joka koostuu perustason saattohoitoyksikoista, erityistasosta ja vaativasta erityis-
tasosta. Perustaso kattaa karkeasti ajateltuna sen perushoidon, jonka jokainen
sosiaali- ja terveysalan yksikkd pystyy antamaan palliatiivisessa hoidossa tai
saattohoidossa, seké tunnistamaan potilaan palveluntarpeen. Erityistasosta pu-
huttaessa palvelun tavoitteena on alueellistaa sairaanhoitopiirien palliatiivisen
hoidon ja saattohoidon yksikoitd ja nain tarjota palliatiivista tai saattohoitoa mah-
dollisimman lahella potilasta. Vaativan erityistason hoitoa tarjoaa yliopistosairaa-
lat, jotka tekevat yhteistydtd muiden toimijoiden kanssa ja huolehtivat koko vas-
tuualueen vaativasta erityistason palliatiivisesta hoidosta seka saattohoidosta.
(Saarto & Lehto 2019.)

Kotona tapahtuvan saattohoidon tukena toimii julkinen tai yksityinen palveluntuot-

taja, jonka tarkoitus on tarjota mahdollisuus kuolla kotona tai kodinomaisessa
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ymparistossa. Kotisairaala tai kotisairaanhoito vastaa kotisaattohoidosta, joka
mahdollistaa sairaanhoitajan tavoittamisen ympari vuorokauden, ladkarin koti-
kaynnit seka siirtymisen terveyskeskuksen vuodeosastolle ilman lahetetta. (THL.

Ikdantyminen. Palliatiivisen hoidon jarjestaminen.)

3.2 Oireenmukainen hoito

Oireenmukainen hoito tulisi aloittaa hyvissa ajoin, silla liian myodhéinen aloitus voi
heikentdd eldmanlaatua ja johtaa ennenaikaiseen kuolemaan (Hanninen
& Rahko 2013). Sairautta parantavat tai hidastavat hoidot menettavat merkityk-
sensa sairauden edetessa, jolloin tarkeimmiksi asioiksi nousevat toimintakykya

sailyttava hoito, kivun hoito seka yleistilasta kokonaisvaltaisesti huolehtiminen.

Kehitysvammaisen hyvéassa hoidossa on keskidssd moniammatillinen yhteistyo,
jonka onnistumisen takeena on toimiva dialogi kehitysvammaisen ja hoitohenki-
I6kunnan valilla. Tuttu hoitaja on ikdan kuin tulkkina kehitysvammaisen ja esimer-
kiksi laakarin valilla kipuldakitysta arvioidessa. Arviointi on ongelmallista puheky-
vyttdmien kehitysvammaisten kohdalla. Talléin havainnoidaan fyysista olemusta
ja kaytosta seka niiden muutoksia, kuten erilaisia dania, kasvojen ilmeita, eleita,

kehon liikkeitad seka paikallaan pysymista. (Hakkarainen 2014.)

Kivun tunnistamisessa korostuu kehitysvammaisen tunteminen, jotta poikkeava
kaytos tulee esille ja voidaan yhdistaa kipuun. (Hakkarainen 2014, 14.) Ongel-
malliseksi kivun tunnistamisen alyllisia kehitysvammoja omaavilla tekee myos
heidan korkea kipukynnyksensa ja vaikeus itse arvioida kipua (Peebles & Price
2012). Kipu on hyvin yleinen oire saattohoitopotilaalla, jonka voimakkuutta, vai-
kutuksia ja esiintymista arvioidaan saanndéllisesti. Arvioinnin apuna voidaan kayt-
taa erilaisia mittareita, kuten bodymap- tai Pain ruler -mittareita, mutta helpoiten
kipu voidaan tunnistaa kehon liikkeista tai normaalista poikkeavasta aantelysta.
Kehitysvammainen voi alkaa satuttamaan itseaan eri tavoin, valttamaan koske-
tusta, liikuttamaan kehoaan normaalista poikkeavalla tavalla tai hangata jotain
kehon osaansa. Yleisesti ottaen vakivaltaisuus itsed tai muita kohtaan kertoo ki-
vusta. (Janis 2009, 13-16.)
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Kivunsyntymekanismeja on neljanlaisia. Arsytyskivun taustalla voi olla jokin no-
siseptinen, eli kehon vammasta tai kudosvauriosta johtuva kipu. Kudosvaurioki-
vun taustalla voi olla tulehdus. Neuropaattisessa kivussa vaurio on kipuradassa,
jossakin aareishermoston tai keskushermoston alueella. Toiminnallisen kivussa

kipurata on herkistynyt. (Suomen Kivunhoitoyhdistys ry. Kroonisen kivun tyypit.)

Kipu vaikuttaa ihmiseen kokonaisvaltaisesti. Mieliala madaltuu, harmittaa ja myos
suututtaa. Jokin raaja voi olla kiped, joten liikkuminen ja asennon vaihtaminen
sattuu ja kivun vuoksi myés nukkuminen ja unenlaatu karsii. Kaikki nuo asiat yh-
dessd madaltavat kipukynnysta. Kipua hoidetaan laékkeellisesti ja ladkkeetto-
masti. Ikaantyneen ihmisen lddkehoidossa on huomioitava myds fysiologiset
muutokset ja miten ne vaikuttavat ladkkeen valintaan (Tasmuth 2019).

Laakehoito muuttuu saattohoitopaatoksen jalkeen. Hanninen (2001) on luetellut
mm. sydamen rytmihairididen, keuhkoahtaumataudin, astman ja sydamen vajaa-
toiminnan hoidon merkityksen kuoleman lahestyessé. Diabeteksen hoitaminen
insuliinilla ja verensokerin mittaamisella kuoleman lahestyessa lopetetaan tar-

peettomina, kun taas oireita lievittava laakehoito on osa saattohoitoa.

Sydpapotilailla esiintyy lapilyontikipua, joka hetkellisesti ylittaa hoidolla lievitetyn
kivun voimakkuuden. WHO on maarittanyt syopakivun hoitoon porrasmallin,
jossa on nelja eri porrasta. Alimmalla portaalla eli lievasséa kivussa kaytettavia
ladkkeita ovat tulehduskipulaakkeet, neuropaattiseen kipuun kaytettavat ladkkeet
kuten tietyt epilepsia- ja masennuslaakkeet, pahoinvoinnin ja ummetuksen esto-
ladkkeet seka parasetamoli. Lisdksi tulehduskipuladkkeita kaytetaan opioidien
ohella tehostamaan kivun hoitoa. Toisella portaalla ovat keskivahvat opioidit ku-
ten kodeiini, tramadoli ja buprenorfiini. Kolmannella portaalla on pitk&vaikutteiset
vahvat opioidit kuten morfiini ja oksikodoni seka nopeavaikutteinen fentanyyli la-
pilyontikivun hoitoon. Korkeimmalla portaalla ovat erikoismenetelmét: opioidien
muut annostelureitit (spinaalianalgesia), kipusadehoito, neurolyysit ja neurokirur-
giset toimenpiteet. Valtaosa syopapotilaiden kivusta voidaan hoitaa kolmen alim-
man portaan menetelmilla. (Saarto, Hanninen, Antikainen, Vainio 2018, 22—-28.)

Opioidit annostellaan ensisijaisesti suun (p.o.) tai ihon (t.d.) kautta. Annostelureit-

tia voidaan vaihtaa hankalan nielemisen, hikoilun tai huonon kipulddkevasteen



14

vuoksi. Kipulddke voidaan annostella ihon alle (s.c.) tai suonensisaisesti (i.v.).
Kaikkia injektiomuotoisia opioideja voidaan antaa ihon alle ja niita voidaan kayt-
tda muuallakin kuin sairaaloissa. Lapilyontikipua voidaan hoitaa nopeasti kipua
lievittavalla suun tai nenan limakalvolle annosteltavalla fentanyylivalmisteella,

jonka vaikutus alkaa 10 minuutin kuluessa. (Saarto ym. 2018, 25-27.)

Ladkkeettomét kivunhoitomenetelméat ovat yhta tarkeita. Asentohoito, liikehoito,
musiikki ja muunlaiset rentoutusmenetelmat voivat helpottaa henkilon kivunkoke-
muksia. (Palliatiivinen hoito ja saattohoito. Kaypa hoito -suositus 2019.) Laak-
keettomia kivunhoitomenetelmia ovat myoés rauhoittelu, puhuminen, rauhallisen
ympariston luominen, laheisyys, turvallisuuden tunteen luominen ja fyysinen kos-

ketus seka silittaminen (Janis 2009).

Elamaa yllapitavat hoidot tarkoittavat laaketieteellisia keinoja, kuten suonen-
sisdista nesteytysta ja ravitsemusta, nenamahaletkun, l&d&kkeiden, kuten antibi-
oottien ja kortisonin kayttda seka erilaisten elintoimintoja yllapitavien laitteiden
kayttda. Nesteytys on tarpeellista silloin, kun ihminen ei syysta tai toisesta pysty
nauttimaan nesteitd suun kautta. Yleisin syy saattohoitopotilaan nesteytyksessa
on oksentelu tai tukos maha-suolikanavassa. Nestevajaus aiheuttaa suun kuivu-

mista, vasymysta ja heikkoutta, pahoinvointia ja oksentelua. (Hanninen 2001.)

Nesteytys ei kuitenkaan useimmiten vaikuta elinajan pituuteen, vaan voi tuoda
erilaisia ongelmia, kuten turvotuksia ja nestekertymia vatsaonteloon tai keuhko-
pussiin, jotka aiheuttavat ihmiselle lisda kipua, pahoinvointia ja keuhkopussiin
kertyessaan hengenahdistusta. Nestekertyma eli askites poistetaan kertapunkti-
olla tai dreenin avulla, jonka tekee ladkari. (Palliatiivinen hoito ja saattohoito.

Kaypa hoito -suositus 2019.)

Askiteksen oireisiin kuuluu vatsan ymparysmitan kasvu, tayttymisen tunne, pa-
hoinvointi, oksentelu, suolen vetovaikeudet ja hengenahdistus. (Hanni-
nen&Rahko 2013.) Askites riskin vuoksi nestehoidon aloitusta on kaytettava har-
kiten vain erityistilanteissa. Ravitsemushoidon aloitusta on hyvé tarkastella 14a-
ketieteellisestd ndkdkulmasta samoin kuin nestehoitoa. Etenkin sy6paa sairasta-

villa saattohoitopotilailla ravitsemushoito on vasta-aiheinen, silla se voi aiheuttaa
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pahoinvointia. (Hanninen 2001.) Elamé&n loppuvaiheessa tarkeinta on syodda pie-
nid annoksia sitd ruokaa, mitéa tekee mieli. Ummetusta, ripulia ja pahoinvointia
tulee kuitenkin hoitaa, silla ne saattavat hoitamattomina aiheuttaa potilaalle li-
sakarsimysta. (Hanninen & Rahko 2013.)

Useat saattohoidossa kaytettavat ladkkeet aiheuttavat ummetusta, opioidit paa-
osassa. Ummetuksesta puhutaan silloin, kun ulostaminen on harvempaa kuin
kolmesti viikossa, uloste on kovaa, kuivaa tai ulostaminen on kovan ponnistelun
takana. Ummetustilanteessa potilaan ladkelistalta tulee mahdollisuuksien mu-
kaan karsia sita aiheuttavia ladkkeita pois. Ummetusta hoidetaan laakkeellisesti
joko osmooaottisilla laksatiiveilla (makrogoli, laktuloosi), stimuloivilla laksatiiveilla
(bisakodyyli tai natriumpikosulfaatti), opioidiantagonisteilla (metyylinaltreksoni,
naloksegoli) tai uusilla laékkeilla, joita ovat prukalopridi ja linaklotidi. Lisaksi pe-

rapuikkoja tai vesiperaruiskeita voidaan kokeilla. (Saarto ym. 2018, 55-57.)

Pahoinvointia voi aiheuttaa ummetus, ladkkeet, mahasuolikanavan vetovaikeu-
det, kallonsisaisen paineen kohoaminen, ruuansulatuskanavan limakalvovauriot,
liman eritys ja nielun arsytys, psyykkinen ahdistus, infektiot (virtsatieinfektio), jo-
kin akuutti elimellinen tila kuten virtsakivitauti, sappitietulehdus tai sydaninfarkii.
Pahoinvointi heikentd& elaménlaatua ja syy tulee mahdollisuuksien mukaan sel-
vittdd, jolloin sitd voidaan ladkkeellisesti hoitaa. Laakari maaraa tarvittavia pa-
hoinvointiladkkeita. (Saarto ym. 2018, 52-54.)

Oireenmukaiseen hoitoon kuuluu my6s suun hoitaminen. Syljen erityksen véhen-
nytty& suu kuivuu, jota tulee hoitaa erilaisilla suun kostuttamiseen kaytettavilla
tuotteilla. Vesi ja ruokadljy kayvat hyvin suun kosteuttamiseen, tai mika tahansa
potilaalle mieluinen neste. Huulten rasvaus on myds tarkeaa. (Palliatiivinen hoito
ja saattohoito. Kaypa hoito -suositus 2019). Suun limakalvoille voi kehittyd myds
sieni-infektio, joka aiheuttaa kipua, suun kuivumista seka polttelua ja nielemisvai-
keutta. Sieni-infektio hoidetaan mikrobilaakkeilla. Nielemisvaikeuksia voi aiheut-
taa my06s ruokatorven tuumorit sek& neurologisissa sairauksissa ruokatorven toi-

minnan heikkeneminen hermo-lihashairion vuoksi. (Hanninen & Rahko 2013.)
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Hengitykseen liittyvat ongelmat ovat merkittavia saattohoidossa. Hengenahdis-
tus on yleinen oire, jonka syyna voi olla perussairaus, nesteen kertyminen keuh-
kopussiin, verenkierron ongelmat sek& psyykkiset tekijat. (Palliatiivinen hoito ja
saattohoito. Kéaypa hoito -suositus 2019.) Hengityskone esiintyy l&hinna vain ALS
sairautta sairastavien ihmisten saattohoidossa. Hyperventilointi on myoés yleinen
ongelma saattohoitopotilailla, joka johtaa usein hengenahdistukseen. (Hanninen
2001.)

Hengenahdistuksen hoitamiseen voidaan kayttaa laakkeettomia hoitoja, kuten
avaamalla ikkunan tai auttamalla potilas puoli-istuvaan asentoon. Happihoitoa
voidaan kokeilla, jos happisaturaatio on alempi kuin 88-90 % ja kayttaa sita, jos
potilas selvasti siitd hyotyy. Oirelievitys ja kokonaiskarsimys tulee arvioida yksi-
I6llisesti happi- tai hiilidioksiditasosta huolimatta. Laakehoitona hengenahdistuk-
seen voidaan kayttaa opioideja, bentsodiatsepiineja (lievittavat ahdistuneisuutta,
joka voi olla hengenahdistuksen taustalla) tai glukokortikoideja. Limaisuuteen ja
eritteiden poistamiseen voi kokeilla pulloon puhallusta, keittosuolainhalaatiota tai
mukolyyttiladkehoitoa suun kautta. Jos hengitystie-erite on markaista, mikrobi-

ladketta voi kokeilla oireiden helpottamiseksi. (Saarto ym. 2018, 38-40.)

Sekavuusoireyhtyma eli delirium on yksi keskushermostoperaisista oireista, joita
voi esiintya saattohoitovaiheessa. Deliriumin oireita ovat hallusinaatiot, seka-
vuus, tajunnantason vaihtelut ja uni-valverytmin hairiintyminen. Tilan taustalla voi
olla esimerkiksi infektio, hengitysvajaus, hypo- tai hyperglykemia, kuivuma, mu-
nuaisten tai maksan vajaatoiminta, aivokasvain, kipu, virtsaumpi, ummetus tai
aliravitsemus. Antikolinergit, bentsodiatsepiinit, interferoni, kortikosteroidit seka
opioidit voivat laukaista deliriumin. Sekavuutta hoidetaan ensisijaisesti laakkeet-
tomasti. Rauhallinen ja turvallinen ymparisto helpottaa oloa. Selvitetaan tilan eli-
mellisen luonteen syy, provosoivat ladkkeet lopetetaan, vaihdetaan tai annosta

pienennetaan, myos opioidien vaihto voi auttaa. (Saarto ym. 2018, 72—74.)

Ihon hoitaminen on tarkeada hikoilun, painehaavojen ehkaisyn, ihottumien ja kuti-
nan vuoksi. Painehaavojen ehkaisy hyvalla asentohoidolla, paivittdisesta hygie-
niasta huolehtimisella seké ihon rasvauksella on tarkeaa, koska syntyessaan ne

aiheuttavat kipua ja epamukavuutta. Tyypillisimmin painehaavat tulevat ristiluun,
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lonkan, kantapaan, kyynarpéan tai korvien iholle. Asentoa tulee vaihtaa vahin-
taan kahden tunnin valein, lisaksi voi kayttdad kevennyspatjaa tai -tyynyja. Jos

haava on jo syntynyt, se voidaan arvioida seuraavan luokituksen mukaan:

| aste Iho on punoittava, kuumottava ja ehyt. Punoitus ei poistu

asentoa muuttamalla

Il aste Ihossa on rakkuloita tai pintakerros on rikkoutunut
Il aste Ihossa on musta nekroosi ja kudosvaurio ulottuu lihaskerrokseen
IV aste Syva haavauma, joka ulottuu luuhun asti. (Saarto ym. 2018, 84.)

Kasvaimet voivat aiheuttaa levitessdén haavoja ihoon seka sen imu- ja verisuo-
niin. Vaurioon liittyvat usein bakteerit, jotka aiheuttavat pahaa hajua ja eritysta.
Ihometastaasien hoidossa tarkeintéa on haavan paikallishoito eli puhdistus ja kuol-
leen kudoksen poisto. Kivun hoito tulee huomioida siteiden vaihdon yhteydessa.
Haavanhoitotuote valitaan erityksen ja haavapohjan mukaan. Iholle, joka punoit-
taa laitetaan suojaava kalvo rasvalla tai haavanhoitotuotteella. Iholle, joka on rikki
ohut suojaava hydrokolloidi, ihokerrokset lapaisevélle haavalle hydrokolloidi-
geeli- ja levy, nekroottiselle haavalle keittosuolakompressi, erittavélle haavalle

hydrofiilinen tai ontelon tayttava sidos. (Saarto ym. 2018, 85)

Haavan erittdessa ja tuottaessa pahaa hajua voidaan siita ottaa bakteeriviljely ja
tulosten perusteella harkita antibioottihoitoa kivun vahentamiseksi. Bakteeriviljely
otetaan aina puhdistetun haavan pohjalta. lhon kutinaa esiintyy 20-30 % sydpa-
potilaista. Kutinaa voi aiheuttaa myds uremia, maksasairaudet ja ihon kuivumi-
nen. Paikallishoitona ihoa voidaan pesta hajusteettomalla perusvoiteella, kortiko-
steroidivoiteita voi kayttéda kuurina. Rasvoja tulee levittda runsaasti, niin etta iholle
jaéa valkoinen kerros. Kynnet pidetaan lyhyena, valtetdan hikoilua sekéa suositel-
laan valjia, arsyttamattomia vaatteita. Sinkkisalvasukkia voi kayttaa kasivarsissa

ja saarissa kortikosteroidivoiteen paalla. (Saarto ym. 2018, 85-87.)

Hoitoymparistdlla on merkitysta saattohoitotilanteessa. Fyysinen ja psyykkinen
hoitoymparisto pitaa sisallaan vareja, valoa, dadnia seka esimerkiksi hoitoympa-
riston ilmapiirid. (Anttonen 2008.) Tassa opinnaytetydssa hoitoymparistd on te-

hostettu palveluasumisyksikko, ihmisen oma koti ja oma huone. Kuolevalle
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ihmiselle sanat, ilmeet ja eleet ovat monimerkityksellisi&. Hoitohenkilokunnan
luoma aito ja luotettava lasndolo auttavat kuolevaa ja taman laheisia erilaisten
tunteiden lapikaymisessa. (Anttonen 2008.) Oma koti, tuttu ja turvallinen ympéa-
ristd, oma sanky, kodin tuoksu luovat turvaa kuolevalle. MyGds itsem&araamisoi-
keuden toteutuminen on sailynyt paremmin silloin kun kuoleva on saanut saatto-
hoidon kotiin. (Hanninen 2008.)

3.3 Kommunikoinnin haasteet ja vuorovaikutus

Kehitysvammaisella arvioidaan olevan noin yksitoista samanaikaista laaketie-
teellisen avun ja toimintakyvyn tuen tarvetta (Kaski 2014,78). Heilla esiintyy
enemman kayttaytymisen ja mielenterveyden hairidita kuin muulla vaestolla seka
heidan mielenterveytensa on usein myos haavoittuvaisempi, joten tuen saavutet-
tavuus silloin kun henkild sita tarvitsee, on erityisen tarke&a (Verneri. Mielenter-
veys). Erilaiset kayttaytymisen muodot voivat olla ilmaisukyvyttomalle henkildlle
ainoa keino ilmaista itsedaan. Psyykkinen hairid saattaa ilmeta rauhattomuutena,
metel6intind, huutamisena, joka on mahdollisesti oireilua kivusta ja tuskasta. Ke-
hitysvammaisen henkilon voi olla haastavaa ilmaista tai paikallistaa kipuja tai vai-
vojaan, jonka vuoksi reaktio voi olla niin kokonaisvaltainen, etta kayttaytymismuu-

toksia on osattava epailla. (Kaski, ym. 2009, 147.)

Elaman ymmarrettavyys saattaa olla haasteellista kehitysvammaiselle. Puhetta
tukevat ja korvaavat kommunikointikeinot nostavat merkitystaan. Kuvien kaytta-
minen on tarkeaa myos kehitysvammaisilla, jotka osaavat kertoa ja puhua asi-
oista, silla heilla voi olla vaikeuksia hahmottaa puhutusta kielesta oleellisimmat
asiat. Aistit ovat ihmisen keino tuntea ulkomaailmaa ja oman kehonsa tuntemuk-
sia. Nako-, kuulo- ja hajuaisti auttaa ihmista suuntautumaan ympéaristoon ja vas-
taanottamaan tietoa. Tunto- ja makuaisti antavat tietoa, mitd kehon lahella tapah-
tuu, milta joku tuntuu tai maistuu. Kehoaistit, kuten asento- liike-, ja tasapainoaisti
kertovat mitéa kehossa itsessdéan tapahtuu. Kaikkia naita aisteja tarvitaan vuoro-

vaikutustilanteessa ja kommunikoinnissa. (Papunet. Aistit vuorovaikutuksessa).

Nakohairiot ovat tavallisia kehitysvammaisilla henkiléilla. Silmien rakenne ja toi-

minta saattaa olla erilainen ndkdjarjestelméan vaurioitumisen vuoksi. Taman
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vuoksi henkil6lla saattaa olla nakdkenttdpuutoksia, nakbhahmotuksen vaikeuksia
ja esimerkiksi syvyysnaon ongelmia. Nakoaisti on oleellinen asia ympariston tut-
kimisessa ja tunnistamisessa, joka vaikuttaa jokapaivaisessa elamassa selviyty-
misessa. (Kaski ym. 2009.)

Kehitysvammaisilla esiintyy myds paljon kuulohairiéita ja jotkut kehitysvammai-
sista ovat kuuroja jo syntyessaan. Erilaiset kuulohairiot ja niiden vaikeusasteet
johtuvat niin korvan rakenteesta, kehitysvammasta tai pelkasta korvakaytavaan
kertyneesta korvavahasta. Puheen tuottaminen ja ymmartaminen vaatii monien
aivojen alueiden yhteistoimintaa. Noin joka kolmannelle kehitysvammaiselle vuo-
rovaikutustilanteet ovat haasteellisia puheen tuottamisen hankaluuden vuoksi.
Dysfasia on aivovauriosta johtuva laaja-alainen puheen ja kielellisen kehityksen
viivastyma tai hairid, jolloin myds puheen ymmartadminen ja tuottaminen on vai-
keaa. (Kaski ym. 2009,138-146.)

Puheen tuottamisen ja ymmartamisen hankaluus ei ole kuitenkaan este kommu-
nikoinnille. Kehitysvammaiset kayttavat itsensa ilmaisemiseen ja kommunikaati-
oon eleitd, iimeitéa ja aanensavyja, joka vaatii vastaanottavalta ihmiselta paljon.
Tasa-arvoinen kohtaaminen vuorovaikutustilanteissa ei usein toteudu ja syntyy
paljon vaarinkasityksia. Kehitysvammaiset toivovat tyontekijoiden kohtaavan hei-
dat ystavind. Tama luo kuitenkin haasteita tilanteissa, joissa tyontekijan taytyy
korostaa omaa rooliaan ammattilaisena. Vuorovaikutustilanteiden ja kommuni-
koinnin parantamiseen tarvitaan koko tydyhteison asenne, jonka tavoitteena on
parantaa kommunikaatiota asiakaslahtéisemmaksi ja tasavertaisemmaksi vah-
vistamalla tyontekijéiden osaamista ja etsimalla vuorovaikutukseen sopivia vali-
neitd. (Vuoti, K., Bukakoff, K.& Martikainen, K.2005-2008.)

OIVA-hankkeessa (2005—-2008) korostettiin vuorovaikutustilanteen viitta tarkeaa
elementtid, joita kutsutaan LOVIT-muistisaannoksi. Kehitysvammaisen ja ohjaa-
jan roolit on kuvattu hankkeessa osapuolina, josta osaavana vuorovaikutuskump-
panina on hoitaja tai ohjaaja. Ensimmainen osa muistisédnngsta on lasnéolo,
josta koko vuorovaikutustilanne kaynnistyy. Oleellisinta on, etta kontakti saadaan
luotua jonkin aistitoiminnon avulla, katsekontaktilla tai esimerkiksi kosketuksella.

MuistisA&dnnon toisessa osassa kuvataan odottamisen ja tilan antamisen myota
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syntyvaa kehitysvammasen aloitetta. Odottaminen lisda vuorovaikutustilanteen
tasa-arvoisuutta, koska usein kehitysvammainen ihminen luottaa keskustelu-

kumppaninsa aloittavan, rytmittavan ja ohjaavan keskustelun kulkua.

Kolmas muistisddnnon vaihe on kommunikointiin vastaaminen. Vaikeimmin kehi-
tysvammaisten ihmisten muutokset olemuksessa ja kayttaytymisessa tulee rea-
goida, silla ne lisdavat kehitysvammaisen aloitteita kommunikaatiotilanteisiin.
Neljdnnessa vaiheessa on tarkeintd I6ytaa yhteinen kieli. llmaisun mukauttami-
nen tarkoittaa yhteisen kielen loytamista. Eleet, iimeet, &anensavyt, liikehdinta ja
toiminta ovat vaikeimmin kehitysvammaiselle helpoin ymmartaa. Adanensavyyn ja
nopeuteen on hyva kiinnittd& huomiota tilanteissa, jossa puhutun kielen sisallén
ymmarrys on toiselle osapuolelle heikkoa. Muistisdannon viimeinen osio on yh-
teisymmarryksen tarkistaminen, jossa vuorovaikutustilanteessa olevat osapuolet
haluavat ymmartaa ja tulla ymmarretyksi. Tassa vaiheessa osaavan kumppanin
tulee varmistaa kommunikaatiotilanteessa ilmenneet viestit ymmarretyiksi. Jos
kommunikaatio ei ole onnistunut, osaava kumppani voi esittaa tulkinnan tai muut-
taa omaa ilmaisuaan paremmaksi. Yhteisymmarrykseen ei kuitenkaan aina
paastd, vaan tarkeinta on aidosti haluta ymmartaa ja tulla ymmarretyksi. (Vuoti
ym. 2005-2008.)

Kommunikoinnin ja puheen ymmarrykseen tueksi l6ytyy runsaasti erilaisia kuvia
ja taulukoita. Papunet -sivustolta I6ytyy esimerkiksi kuvia erilaisiin kommunikaa-
tiotilanteisiin, kuten sairaalaympéaristoon, joista voi havainnollistaa erilaisia hoito-
toimenpiteitd. Kuvien avulla henkild pystyy kertomaan mygs tunteistaan ja voin-
nistaan erilaisten mittarien avulla. Hoitohenkilokunnan viittomakielen taidot saat-
tavat olla merkityksellisisa. Kuvat ja mittarit ovat oiva tapa kommunikoida puhe-

kyvyttoman kanssa. (Papunet. Materiaalia kommunikoinnin tukemiseen.)

3.4 Hengellinen ja henkinen hoitotyo

Kokonaisvaltaiseen hyvéaan hoitoon kuuluu potilaan henkisen ja hengellisen tilan

huomiointi ja tukeminen. TAma& perustuu lakiin potilaan asemasta ja oikeuksista,
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jossa maarataan, etta potilaan ihmisarvoa ei loukata seké jokaisen vakaumusta

kunnioitetaan.

Laissa seka terveydenhuollon eettisissa periaatteissa maaritellaan potilaan pe-
rusoikeudet, joiden tulisi taata jokaisen ihmisen oikeus tasavertaiseen kohteluun,
mukaan luettuna henkisen ja hengellisen vakaumuksen kunnioittaminen, katso-
matta mihink&an yksildlliseen ominaisuuteen. (Louheranta, Léahteenvuo, Kangas-
niemi 2016, 234-235.)

Henkiset ja hengelliset tarpeet ovat yksildllisia ja hoitohenkilobkunnan antama tuki
vaihtelee lasnéolosta ja kuuntelusta aktiiviseen keskusteluun ja lohduttamiseen.
Hengellisyys ei valttamatta tarkoita uskonnollisuutta, vaan voi kaytanndssa olla
intensiivistd vuorovaikutusta hoitotilanteessa, kirkon sakramenttien mahdollista-
mista seka hoitajan asennetta potilaan palvelemisesta, huolimatta hdnen omasta
vakaumuksestaan. (Lipponen & Karvinen 2014, 35.)

Asukkaan hengelliset ja henkiset tarpeet tulee kartoittaa hoitosuunnitelmaa teh-
dessa. lkali Karvinen on kehittéanyt kartoituksen avuksi AVAUS-mallin, jota voi
kayttaa soveltaen sitéa asukkaalle ymmarrettavaksi.

Taulukko 1.

Asukkaan henkisten ja hengellisten tarpeiden selvittdminen AVAUS-mallin
avulla:

A — Arvot ja vakaumus

"Millaiset arvot ovat sinulle tarkeita elamassasi?”, "Onko sinulla jokin henkilokoh-
tainen vakaumus?”, "Oletko mielestasi uskonnollinen?”

Asukkaalle voidaan tarkentaa, etta talla tarkoitetaan mita tahansa asiaa, jonka
han kokee tarkeaksi elamassaan: luonnon merkitysta, ateistista elaméan katso-
mustaan, uskoa Jumalaan, kasvisruokailun merkitysta jne.

V — Voimavarat

"Mitka asiat luovat sinulle lohtua vaikeissa tilanteissa?”, "Mihin turvaudut kohda-
tessasi kipua tai karsimysta?”, "Mitka ovat voimavarojasi, kun olet sairas?”
Asukasta voidaan kannustaa kertomaan mita tahansa voiman ja toivon lahteita,
hanelle mielekkaita asioita. Niit& voivat olla esimerkiksi musiikin kuuntelu, kirjoit-
taminen, keskustelu, rukous, maalaaminen tms.

A — Arvio henkisista ja hengellisista tarpeista
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"Onko sinulla joitakin vakaumuksellisia, henkisia tai hengellisia tarpeita, joista
hoitohenkildkunnan olisi hyva olla tietoinen?”, "Pelk&atko jotain sairauteesi liitty-
vaa ja voisimmeko auttaa sinua tassa pelossa jollain tavoin?”

Néakyyko vakaumus asukkaan arkipaivassa? Milla tavoin? Tahan arvioon sisally-
tetdan myos asukkaan psyykkisen hyvinvoinnin arviointi.

U — Ulkopuolinen tuki

"Onko sinulla joku tai joitakin ihmisia, joista voisi olla sinulle erityista lohtua tai
tukea sairautesi tai hoitosi aikana?”, "Kuulutko johonkin uskonnolliseen tai va-
kaumukselliseen yhteis66n, johon toivoisit voivasi pitaa yhteytta hoitosi aikana?”,
"Haluaisitko, ettd henkilokunta kutsuu puolestasi esim. (sairaalapastorin, imaa-
min, rabbin jne.) tapaamaan sinua?”

Nama tiedot ovat tarked merkita hoitokertomukseen.

S — Spiritualiteettia tukevan hoitotydn toimenpiteet

"Millaisilla keinoilla voimme auttaa sinua vakaumuksellisissa, henkisissa tai hen-
gellisissa tarpeissasi?”, "Kuuluuko vakaumukseesi joitakin sellaisia, esimerkiksi
hoitotoimenpiteisiin, ravitsemukseen, sukupuolirooleihin tms., kuuluvia toiveita tai
rajoitteita, jotka toivot huomioitavan hoidon aikana?”

Tassa kohdassa asukasta tai hanen omaistaan pyydetaan kuvailemaan tarkoin
esimerkiksi kulttuurista tai vakaumuksesta johtuva erityisruokavalion tarve, joi-
denkin hoitotoimenpiteiden kieltdminen tai toive viimeisesta voitelusta, ehtoolli-

sesta tms.

Viittaukset tahan taulukkoon: Karvinen, I. (2013). Haasteena henkinen ja hengellinen hoitoty®.
Viesti. 2/2013, s. 4-7

Tuen antamiseen vaikuttaa myds se, miten hoitohenkilokunta kasittaa sen lukeu-
tuvan tyotehtaviinsa. Aiemmin historiassa ammattilaisten henkisen ja hengellisen
tuen antaminen on paljolti perustunut henkilokohtaiseen vakaumukseen, mutta
terveydenhuollon ammattimaistumisen my6ta lait ja eettiset periaatteet ovat nyt

hoitohenkilokunnan toiminnan perusta. (Louheranta ym. 2016, 236.)

Saattohoitoa toteuttavat hoitajat kokivat tarkedn& omata valmiudet kohdata ja ka-
sitelld hengellisyyttd omaisten seka potilaan kanssa. Hoitajan omat kyvyt tunnis-
taa valmiutensa ja jaksamisensa rajat auttavat sitoutumaan saattohoidossa ko-

konaisvaltaiseen auttamiseen, niin potilaan kuin l&heisten osalta. Hoitajat kokivat
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hengellisyyden tukemisen vaativana tyon&, aiheuttavan riittdméattémyyden tun-
netta ja tarvitsevansa sen toteuttamiseen tukea joko toisiltaan tai kirkon tyénteki-
jalta. (Lipponen & Karvinen 2014, 34-37.)

Hoitohenkilokunnan kokiessa ammattitaidottomuutta potilaan ja léaheisten hen-
gellisiin tarpeisiin vastaamisessa seka potilaan niin halutessaan kutsutaan tilan-

teeseen kirkon tyontekija (Louheranta ym. 2016, 237).

Hoitohenkilékunnan tarjoama huolenpito ja rinnalla olo edistavat hyvaa henkista
ja hengellista hoitoa, sen sijaan kiire ja loukkaavat asenteet estivéat sen toteutu-
mista. Omaiset toivoivat mygs, etta hoitajat tekisivat ronkeammin aloitteita hen-
kisen ja hengellisen tuen tarpeita koskevissa asioissa. (Lipponen & Karvinen
2018, 3). Lainsaadanndssa laillistettu ladkari paattaa potilaan laaketieteellisesta
tutkimuksesta, taudinmaarityksesta ja siihen liittyvasta hoidosta, jolloin myos po-
tilaan maailmankatsomukselliset asiat sisaltden hengellisyyden tulisi selvittaa ja
huomioida hoitoratkaisuissa. Kaytannon tydssa potilaan hengelliset tarpeet kui-
tenkin taytetaan hoitohenkilokunnan ja kirkon tydntekijéiden toimesta. Hoitajat,
jotka ovat potilasta lahelld vuorokauden ympari, tunnistavat parhaiten myos hen-

gellisia tarpeita. (Louheranta ym. 2016, 237.)

Laheisten ja omaisten tukeminen kuuluu kokonaisvaltaiseen palliatiiviseen hoi-
toon. Kehitysvammaisen omainen tarvitsee usein tukea surutydssa, jolloin varsin
ristiriitaiset tunteet; kaipaus, pelko, helpotus ja syyllisuus nousevat pintaan.
(Kaski ym. 2009.) Omaiset kokevat saattohoitotilanteessa hoitajien tarjoaman
emotionaalisen ja henkisen tuen tarkeana. Tukea voi osoittaa olemalla ystavalli-
nen, olemalla l&sna, kuuntelemalla omaista tuomatta omia ajatuksia esille, kes-
kustelemalla sen hetkisista voimavaroista seka keskustelun tarpeesta esimer-
kiksi seurakunnan tydntekijan tai hoitajan kanssa. Ymmartavainen suhtautumi-
nen omaisen erilaisiin tunteisiin, hienovarainen ja ihmislahtéinen toiminta seka
toivon nakdkulman antaminen edesauttoivat henkista ja hengellistd hoitoty6ta.
(Lipponen, Karvinen 2018, 12-14.)

Potilaan omainen kay lapi monenlaisia tunteita ja he ovat niihin oikeutettuja. Hoi-
tohenkilokunnan tulee kohdata tunteet ammatillisesti seké& auttaa heitd kaymaan
niita lapi. Kielteisten tunteiden tunnistaminen ja provosoitumatta oleminen kes-

kusteluissa on tarkedd. Tunteista keskusteleminen, tunteiden sanoittaminen
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auttavat omaisia tunnistamaan tunnetiloja ja kasittelemé&an niitd. (Surakka, Mat-
tila, Asted-Kurki, Kylmé & Kaunonen 2015, 89-90.)

Saattohoitotilanteessa toiset asukkaat yleensa huomaavat jotain tarkeaa olevan
meneillaan. Heille tulee kertoa asiasta mahdollisimman vahan, mutta kuitenkin
aina totuuden mukaisesti seka suoraan kayttamatta kiertoilmauksia. Mahdolli-
suuksien mukaan seka perustellussa tilanteessa heitd voidaan ottaa saattoon
mukaan opastettuna. He joka tapauksessa elavét asiassa mukana, osasivat he
sitd nayttaa tai ei. (Helosvuori, Inkala, Lappalainen, Snellman, Sutinen 2000.) Ke-
hitysvammaisen kaytos voi muuttua laheisen kuoltua. Oireita voi olla esimerkiksi
jannittyneisyys, vetaytyminen, ruokahaluttomuus ja artyneisyys. (Verneri. Mielen-
terveys.)

Kehitysvammaiset tuntevat surun ja menetyksen tunteita ihan kuten muutkin ih-
miset. Heidan kokemansa tunneskaala on hyvin moninainen. Kehitysvammaiset
ovat listanneet tunteitaan, jotka nousevat esiin heidan surressaan. Tunteita ovat
esimerkiksi surumielisyys, murhe, yksindisyys ja neuvottomuus. Vihamielinen
kaytds voi lisdantya, tunteet vaihtelevat hyvin paljon ja tilanteen pysyvyyden ym-
martamiseen voi mennda aikaa. Neuvottomuutta he kokivat, kun ymmarsivat ett-
eivat kykene auttamaan kuolevaa. (McRitchie, McKenzie, Quayle, Harlin & Neu-
mann 2012, 181-183.)

Surusta selviytymisessa kehitysvammaiset kuvasivat muiden ihmisten tuen ja ja-
kamisen tarkedna, avoin keskustelu ja tunteiden sanoittaminen auttaa heita ka-
sittelemaan seka jasentdamaan surua. Tarkedna he kokivat hoitohenkildkunnan
heille osoittaman ajan. Surussa kehitysvammaisia voi lohduttaa myds se, kun he
huomaavat, etté tavallinen elama jatkuu. Kehitysvammaisten surua on voitu mi-
tatoida ja ohittaa, mik& puolestaan estéaé kuoleman hyvéksymista. Mahdollisuuk-
sien mukaan muille asukkaille annettu tieto asukastoverin tilasta ja tilanteesta
auttaa suruprosessin eteenpdin viemisessa. (McRitchie ym. 2012, 181-184.)
Hankalaa oloa, kuten surua voi helpottaa esimerkiksi muistutuskorttien avulla,
johon kirjataan muistettavat asiat pahan olon tullessa. Luonto- tai metsaretket
tekevat tutkitusti hyvaa hyvinvoinnille. Luonnon voi tuoda my@s tarvittaessa kotiin

esimerkiksi kuuntelemalla luonnon&ania, maalaamalla tai piirtamalla kuvia
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luonnosta tai katselemalla ulos luontoon. (Mielenterveystalo. Tietoa luonnon hy-

vinvointivaikutuksista.)

Kommunikoinnin haasteet ja kongitiivisten taitojen puute hankaloittavat seka voi-
vat asettaa esteitd suruprosessin lapikaymisessa kehitysvammaisilla. Heita voi
kuitenkin tukea prosessissa toimivalla kommunikaatiolla, kuuntelemisella, reagoi-
malla ja ottamalla vastaan harmituksen sekd ahdistuksen, mahdollistamalla
edesmenneen ihmisen muistelun ja rohkaisemalla yllapitamaan tunnesuhdetta

kuolleeseen ystavaan. (Young 2017, 132-134.)

Hoitohenkilékunnan hyvinvoinnista huolehtiminen on osa saattohoitoa, silla hoi-
tosuhteet ovat usein olleet pitkid ja kuoleva hyvin tuttu. Kuolevan tuska voi ai-
heuttaa hoitajissa ahdistusta, joka ei ole ammattitaidottomuutta, huonoutta eika
poissulje hyvaa hoitoa. Se on inhimillista ja kuuluu elamaan. Sen sijaan, heikko
tuskan sietdminen ja pelkddminen sek& oman ahdistuksen torjuminen voi heiken-
tda ammattitaitoa ja hyvan hoidon antamista. Taman vuoksi hoitajan on tarkeaa
erottaa oma ahdistus omaisen tai potilaan ahdistuksesta ja karsimyksesta.
Omista tunteista olisi hyva pystya keskustelemaan tydyhteiséssa. Ennen saatto-
hoitotilannetta hoitajan olisi hyva kayda lapi omia kuolemaan liittyvia pelkoja ja
ahdistusta, koska kasitteleméattémina ne vaikeuttavat lasnéoloa sekd omaisen ja
asukkaan kohtaamista. On vaikeaa tukea toista ihmista asiassa, jota itse ei pysty
kohtaamaan tai kasittelemaan. Omia aikaisempia kokemuksia laheisten kuole-
masta voi kayttaa hyddyksi; mistd itse koki olevan lohtua tai apua tilanteessa.
(Surakka ym. 2015, 93-96.)

3.5 Kuolema ja vainajan laitto

Palliatiivisen hoidon tavoitteeksi on usein asetettu hyva kuolema (H&nninen
2001). Kehitysvammaisen henkilon oma kasitys kuolemasta riippuu hanen ias-
taan, kehitystasostaan ja ymparistostadan. Sairastuessaan henkil6 saa saman-
laista hoitoa kuin muukin vaesto6. (Kaski ym. 2009.) Kehitysvammaiselle l&hesty-
vasta kuolemasta kertominen on tapahduttava silla kyvylla ja viisaudella, mika
itsella on. Kuolemasta ei saa puhua pakonomaisesti vaan selvittdéa potilaan kes-

kusteluhalu (Seppald 2014). Lahestyvdn kuoleman merkkejd ovat voinnin
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heikkeneminen, lisdéantynyt vasymys seka tietoisuuden hamartyminen. Ravitse-
mus heikkenee, silla ihminen ei enaa jaksa sydda tai juoda. Hengitys muuttuu
raskaaksi, pinnalliseksi ja haukkovaksi, my6s hengityskatkoja voi esiintya. Veren-
kierto heikkenee, jonka myota raajat viilenevat ja sydamen syke heikkenee. Tur-
votusta esiintyy myos alavartalolla ja jaloissa. (Terveyskyla. Palliatiivinen talo.

Palliatiivinen hoito. Saattohoito.)

Kuoleman merkkeja on sydamen ja hengityselinten toiminnan loppuminen, jonka
my6ta ihoon syntyy lautumia, jotka johtuvat veren laskeutumisesta kehossa alas-
pain ja imeytyen kudoksiin. Lautumat nakyvat vainajassa nopeasti sinipunaisina
laiskind. Vainajan kudos ja lihaksisto muuttuu myds. Ihosta tulee kalpea ja vaha-
mainen. Aluksi lihakset veltostuvat, jonka jalkeen kuolonkankeus kehittyy vahitel-
len. Perasuolen ja virtsarakon lihaksistosta haviaa pidatyskyky ja kehon l[ampétila
laskee. Kuoleman toteamisen suorittaa laékari. Ensihoito toteaa sydamen- ja
hengityselinten toiminnan loppumisen EKG-laitteen ja stetoskoopin avulla. Kuo-
leman tapahtuessa kirjataan paivamaaréa ja kellonaika. (Sairaanhoitajan tietokan-

nat. Sairaanhoitajan kasikirja. Kuoleman toteaminen 2014.)

Toimintaperiaatteet kuolemantapauksissa ovat paikkakunta- ja yksikkokohtaisia,
jonka vuoksi toimintaohjeet on sovittava saattohoitopdatoksen yhteydessa laaka-
rin kanssa. Yhteisty6tahollamme on tehty henkilokunnalle ohjeistus siitd, miten
tulee toimia kuoleman tapauksessa. Ohjeistukset koskevat odottamattomia kuo-
lemantapauksia. Odotetuissa kotikuolemissa laakéari toteaa potilaan kuoleman
potilaan kotona tai hautaustoimisto siirtda vainajan paikkaa, jossa toteaminen ta-
pahtuu (Terveyskyla. Palliatiivinen hoito. Saattohoito. Kotisaattohoito).

Valviran antamien ohjeiden mukaan kotikuolemasta ilmoitetaan hoitavalle laaka-
rille tai paivystavalle 1a&karille, joka kirjaa ylos ajan tiedonsaannista. Ladkéari vas-
taa myods menettelytavoista, kuten siitd missa ja milloin kuolema todetaan. Kuo-
leman toteaminen on haasteellista virka-ajan ulkopuolella ja viikonloppuisin, jol-
loin 1&akaria ei heti ole saatavilla. (Valvira. Terveydenhuolto. Kuoleman toteami-
nen 2019.)
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Tiina Varilan (henkilokohtainen tiedonanto 9.3.2020) mukaan PPKY Selénteen
alueella saattohoitopotilaan kuoleman tapahtuessa virka-ajan ulkopuolella on
siité ilmoitettava paivystavalle ladkarille Oulaskankaan sairaalaan. Vainaja voi-
daan siirtdd kahden tunnin seurannan jalkeen hautausurakoitsijan toimesta ter-
veyskeskuksen kappeliin, jossa seuraavana arkipaivana laakari toteaa kuole-
man. Joskus saattohoitopotilaan kuoleman sattuessa halutaan ensihoitaja pai-

kalle varmistamaan elintoimintojen loppuminen.

Hautajaisjarjestelyt saattavat olla joillekin vieraita, joten hoitohenkilokunnalla tu-
lee olla valmiudet neuvoa omaisia siind, mita seuraavaksi tapahtuu ja minne voi
ottaa yhteyttd. Hautausjarjestelyt alkavat yhteydenotolla vainajan kotiseurakun-
taan, jossa suunnitellaan hautajaisten ajankohta, hautapaikka, muistotilaisuu-
desta seka tavataan siunausta toimittava pappi. Hautauslupaan tarvitaan kuolin-
todistus, joka menee paikkakuntakohtaisesti seurakunnan toimistoon tai vaesto-
rekisterinpitgjalle. Omaiset saavat myods kuolintodistuksen terveyskeskuksesta.
Hautaustoimistot auttavat koko hautajaisprosessin ajan omaisia ja laheisia.
(Repo 2017).

4 OPINNAYTETYON TUOTTEISTAMISPROSESSI

Opinnaytetyoprosessi eteni Vilkan (2005) kuvaileman tutkimusprosessin kulun
mukaisesti. Aiheen ideoinnin ja tarpeen arvioinnin jalkeen haimme lupaa opin-
naytetydlle yhteisty6taholtamme ja kirjoitimme kirjallisen sopimuksen. Syksylla
2019 kerasimme teoriatietoa ja teimme suunnitelman, jonka mukaan etenimme.
Suunnitteluun kuului aiheen rajaaminen. Opinnéaytety6n tarkoitus on vastata tyo-
elaméatahon tarpeisiin, mik& ohjasi aiheen rajaamista.

Tiedonhaku aloitettiin internetistd, jonka perusteella etsimme sopivaa kirjalli-
suutta seka tieteellisia artikkeleita. Opinnaytetydmme raporttiosuus koostuu ajan-
tasaisesta, tutkitusta tiedosta, jonka olemme koostaneet kirjallisuuskatsauksena.

Tutkimuksia ja artikkeleita olemme etsineet Diakin Finna- palvelun eri
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tietokannoista seka Google Scholarin kautta. Tietokannoista kéytimme seuraa-
via: Cinahl, Cochrane Library, Medic, Melinda ja Terveysportti, joista tietoa saat-

tohoidosta l6ytyy runsaasti.

Olemme pyrkineet rajaamaan raporttimme uusinta tietoa, jolloin luotettavuus on
suurin mahdollinen. Ajatuksena oli rajata lahteet tuoreempiin kuin vuodelta 2010,
mutta kuusi lahdetta on kuitenkin sita vanhempia, jotka otettiin mukaan tiedon

relevanttiuden takia. Hakusanoina kaytettiin “kehitysvammaisuus”, “saattohoito”,
“palliatiivinen hoito”, “hengellinen hoito”, “spiritual nursing”, “intellectual disability
and grief” and terminal care”. Aiheen laajuuden vuoksi rajasimme kasiteltavia asi-
oita jattamalla palliatiivisen hoidon kasittelyn suurimmaksi osaksi pois ja keskitty-
malla etsimaan tietoa paaosin saattohoidosta, jotta lopputuotos vastaisi tyoela-
matahon tarpeeseen saada tietoa hoitotyfsta saattohoitovaiheessa. Diakonisen
hoitotydn nakdkulma tuotiin esille kasittelemalla henkisia ja hengellisia tarpeita
seka niihin vastaamista niin asukkaan, omaisten kuin muiden asukkaiden koh-
dalla. Kehitysvammaisten kokemasta surusta I6ytyi etsimaamme tietoa kahdesta

kansainvalisesta lahteesta, joiden tulokset olivat saman suuntaiset.

Opinnaytetydbmme on kehittdmispainotteinen ja lahtokohtana on tydyhteison tar-
peet, toiveet ja mahdollisuudet. Aloitimme perehtymalla toimintaymparistdon ja
tekemalla siitd kuvauksen. Laadullisten tutkimusmenetelmien keinoin, joita ovat
erilaiset haastattelut avoimilla kysymyksilla, saa tietoa kaytdnnon toiminnan ta-
kana vaikuttavista kasityksista tai uskomuksista (Vilkka & Airaksinen 2003, 63.)
Hoitajille suunnatulla alkukartoituksella, jonka teimme kyselylomakkeella (Liite 2),
halusimme saada selville heidan nékdkulmansa seka lahtokohdat kehitysvam-
maisten saattohoitoon. Vilkan (2005) mukaan kyselylomakkeeseen tulevien ky-
symysten tulee perustella ja vastata tutkimuksen tavoitteita. Suunnittelimme al-
kukartoituslomakkeen sisallon sellaiseksi, etta saamme lyhyilla kysymyksilla tie-
don siitd, mita tydelamataho toivoo saattohoito-oppaan sisaltavan ja, minkalaisia
ajatuksia heilla saattohoidosta yleisesti ottaen on. Vastausten perusteella tayden-

simme raportin teoreettista tietoa seké kartoitimme oppaan sisaltba.

Avoimilla kysymyksilla tehdyn lomakkeen tarkoituksena opinnéytetydssamme on

toteuttaa hoitohenkilokunnan nakemyksiin perustuen oppaan sisaltoéa (Vilkka &
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Airaksinen 2003). Toimitimme lomakkeet saatekirjeen kera, jossa vastaajille sel-
visi mista on kysymys ja miksi vastaaminen olisi tdrke&a, saatekirjeen tulee myos
herattaa luottamusta (Ojasalo K., Moilanen, T., Ritalahti, J. 2010).

Suunnitelman hyvaksynnan saatuamme, toimitimme nimettémana taytettavat al-
kukartoituslomakkeet yksityisen kehitysvammaisten tehostetun palveluasumisyk-
sikbn henkilékunnalle ja jatkoimme raporttimme tydstamista. Lomakkeissa kai-
kilta kyselyyn vastaavilta kysyttiin samat kysymykset. Lomakkeiden tayttdmiseen
aikaraja oli yksi kuukausi ja tammikuussa 2020 purimme lomakkeista saamamme
tiedot. Tammi-helmikuun 2020 aikana tyostimme oppaan siséaltda ja maalis-huh-
tikuun aikana pyysimme valiarvioinnin toimeksiantajalta. Luovutimme opinnayte-
tyon tarkastusprosessiin elokuussa 2020, jota ennen pyysimme toimeksiantajalta
lopullisen palautteen oppaasta. Oppaasta pyydettiin korjaamaan muutama sana

ymmarrettadvammaksi, muutoin oppaaseen oltiin tyytyvaisia.

Hoitohenkilokunnan tayttamista lomakkeista saimme riittavasti tietoa siitd, mita
saattohoito hoitohenkilokunnan mielesta vaatisi ja, mita toiveita heilla on yleisesti
oppaan ulkoasusta ja sisallosta. Alkukartoituksessa (Liite 2) pyysimme hoitohen-
kilokuntaa kuvaamaan tamanhetkista saattohoitoa seka mita hyva saattohoito
heidan mielestdan vaatii henkilokunnalta, esimiehelta ja toimintaymparistolta.
Useat tyOntekijat nostivat esiin henkilokunnan maaran saattohoitotilanteessa,
silla talla hetkella yévuoroissa tydskentelee vain yksi ohjaaja. Siihen toivottiin pa-
rannusta, ettd kuolevan kanssa pystyisi koko ajan olemaan joku ja nain ollen pa-
rantamaan saattohoitoa. Kysyimme myo6s kehitysvammaisen hoitotyon haas-
teista seka kehitysideoista, joiden perusteella viimeistelimme oppaan sisallon.

Oppaan sisaltdon toivottiin selkeasti luettavaa ja ymmarrettavaa tietoa mm. saat-
tohoidosta, omaisten kohtaamisesta. Muiden asukkaiden huomiointi mietitytti
myds henkilokuntaa, etenkin se kuinka heille tulisi kertoa saattohoidettavasta
"asukastoverista” ja voisiko heita ottaa mukaan saattohoitoon ja kuolleen hyvas-
telyyn tai nakemiseen. Eritoten henkilokunta toivoi kaytannoénlaheisyyttd, kuvalli-
sia ohjeita ja konkreettisia toimintaohjeita, mita tietyissa tilanteissa pitaa tehda.
Ammattikielta ei haluttu kaytettavan. Kehitysvammaisten saattohoidon haasteina
kuvattiin eniten kivunhoitoa ja erilaisia kommunikaatio- ja vuorovaikutustilanteita.

Kehitysvammaisen lapsentasoinen ymmarrys kuolemasta koettiin  my6s
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jokseenkin hyvana asiana. Asiaa kuvailtiin lapsen uskon naktkulmasta ja siita,
kuinka lapset uskovat enkeleihin ja taivaaseen. Henkilokunta kokee haasteelli-
sena tunnistaa asukkaan kipua ja sen, kuinka kipua tulisi ja voisi hoitaa. Yksi-
kossd on myos uutta henkildkuntaa, jotka eivat ole viela tydurallaan kohdanneet
kuolevan hoitoa. Kokonaisuudessaan henkilokunnan mielipide oli yhtenevainen
siing, etta saattohoitotilanteen tulee olla rauhallinen, kiireetdn ja henkilokunnan
tulee "puhaltaa yhteen hiileen”. Henkilokunta kaipaa my0s yhteystietoja siita, mi-

hin voi ottaa yhteytta erilaisissa tilanteissa.

Hengellinen hoitotyd nahtiin henkildkohtaisena ja yksilollisena eika sita tulisi to-
teuttaa automaattisesti, vaan potilaslahtdisesti. Hengellisen hoitotydn nahtiin pi-
tavan sisallaan virsia, uskontoa ja rauhaa. Yksikdssa on kaytantona enkelit, hen-
gelliset laulut ja iltarukous, jotka tuodaan saattohoitotilanteeseen asukasta kuun-
nellen. Oppaan ulkoasulla ei niink&an ollut vélid. Muutamissa lomakkeissa mai-
nittiin vaalea, pehmea ja kaunis, joka tuo myos lohtua lukijalle. Kooltaan saatto-
hoito opas toivottiin riittavan isoksi, A4 -kokoiseksi.

Tuotteen, eli tdssa tapauksessa oppaan, laatuun siséltyy erilaisia perspektiiveja,
jotka tulee ottaa huomioon luonnosteluvaiheessa; ajantasainen faktatieto, arvot
ja periaatteet, toimintaymparisto, lait ja sdadokset, sidosryhmaét, asiakasprofiili,
oppaan asiasisaltd seka palvelujen tuottaja (JAmsa, Manninen 2000, 43). Kay-
tannodn opas tulee olemaan sahkoisessda muodossa, seka tulostettavissa kansi-
oon. Kansion etusivulle siséllysluettelon yhteyteen lisddmme numeroidut sivut,
joiden avulla on helppo navigoida otsikoiden mukaisiin aiheisiin. Kansion saimme

yhteisty6taholtamme, joten kustannuksia opinnaytetydllemme ei tullut.

4.1 Toimintaympaéristo tehostetussa palveluasumisyksikdssa

Saattohoidon toteutuminen voi tapahtua ihmisen kotona, palveluasumisyksi-
kossa, terveyskeskuksessa, sairaalassa tai saattohoitokodissa. Oppaamme tar-
joaa tukea saattohoitoon, joka toteutetaan ymparivuorokautisessa tehostetussa
palveluasumisyksikdssa. Yksikossa tyoskentelee sosiaali- ja terveysalan perus-

tutkinnon suorittaneita ihmisia. Tyonimikkeena he kayttavat ohjaaja -nimiketta,
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jota kaytdmme myds oppaan sisélléssa. Palveluasumisyksikdssa asuvia kehitys-

vammaisia kutsutaan oppaassa asukkaiksi.

Yksityisen asumispalvelun toimintaperiaatteita ovat lamminhenkisyys, kodin-
omaisuus seka turvallisuus. Asukkaat ovat ialtdan 20—80-vuotiaita keskivaikeasti
ja vaikeasti kehitysvammaisia, joiden paivittdinen avuntarve vaihtelee sanalli-
sesta ohjauksesta taysin autettavaan. Asukkaiden huoneet ovat valoisia, heidan
omilla henkilokohtaisilla tavaroillansa ja maulla sisustettuja. Yhteiset tilat ovat ko-
dinomaiset ja turvalliset. Saattohoitotilanteessa yksikkd saa tarvittavia hoitovali-

neité lainaan terveyskeskuksesta ja hoidollista tukea kotisairaalan tyontekijoilta.

4.2 Oppaan arviointimenetelmat

Opinnaytetyoprosessin mukaiset opponenttien arvioinnit, seka opinnaytetydn oh-
jaajien antamat ohjeet veivat meita eteenpain tydssamme. Oppaan arviointiin liit-
tyy oleellisesti koko yksityisen asumispalveluyksikon hoitohenkilokunta esimiehi-
neen. Arviointia pyydettiin koko projektin ajan, valiarviointi oppaan sisallén hah-
motuttua seka loppuarvio valmiista oppaasta. Kirjallista palautetta pyysimme eri-
tyisesti oppaan kaytannoéllisyydesta, luettavuudesta seka opinnaytetyon tavoit-
teen saavuttamisesta, joka on henkilokunnan ammattitaidon vahvistaminen saat-
tohoidossa. Oppaan valiarviointi toteutui maaliskuussa 2020. Pyysimme yksikon

tyontekijoiltd seké yksikonpaallikdlta palautetta oppaan sisallostéa ja ulkoasusta.

Palaute saatiin kirjallisena, jonka yksikonpaallikko allekirjoitti. Palautteessa hen-
kilokunta pyysi muutoksia lahinna otsikointeihin, jotta siséltd on ymmarretta-
vampi. Taman lisaksi oppaan siséllosta poistettiin yksikolle tarpeetonta sisaltoa.
Palautteen mukaan oppaan siséltéa on riittavasti, kuvat haluttiin valmiiseen op-
paaseen varillisind. Lopullisessa arvioinnissa yksikolla ei ollut enaa lisattavaa si-
saltoon tai ulkonakdon. Opasta ei ole vield testattu kaytannon tydssa, joten pa-
lautetta sen tuottamasta todellisesta hyddysta saattohoitotilanteessa ei ole kay-

tettavissa.
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5 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Opinnaytetyohon kaytettyjen lahteiden, kirjallisuuden ja erilaisten materiaalien
my6ta toteamme kehittyneemme ammatillisesti paljon ja saaneemme laajasti tar-
ke&a tietoa tasta asiakasryhmasta. Taman opinnaytetydn avulla tutustuimme ke-
hitysvammaisuuteen ja siihen, miten erilaista hoivaty0 ja hoitotyd heidan kohdal-
laan on etenkin, kun asiaa tarkastellaan saattohoidon nakokulmasta. Haasteet
kommunikoinnissa ovat ongelma myds kaikissa muissa paivittaisissa toimin-
noissa, puhumattakaan hengellisen ja henkisen hoitotyon tarpeiden tayttami-

sesta.

Opinnaytetyossa kasiteltyjen aineistojen perusteella selkeni kasitys siita, kuinka
kehitysvammaisten osallisuus omaa elamaa koskevissa paatoksissa voi olla va-
haista johtuen erilaisista kommunikaatiovaikeuksista (Kirkendall ym. 2016; Hak-
karainen 2014; Young 2017) seka mitatodivasta asenteesta (McRitchie ym. 2012).
Tahan tulisi etenkin kiinnittdd huomiota ja suunnitelmallisesti pitkan ajan kuluessa
kasitellda asukkaiden kanssa elamén loppuvaiheeseen liittyvia asioita, koska he
tarvitsevat usein paljon aikaa asioiden ymmartamiseen ja kasittelyyn (Lehto ym.
2019; Kirkendall ym. 2016; McRitchie ym. 2012). Tama tuli esille useassa lah-
teessa. Heidan toiveensa ja mielipiteensa tulee mahdollisuuksien mukaan selvit-
taa kayttamalla yksilollisia, toimivia kommunikointimenetelmia ja varmistaa, etta
kehitysvammainen tulee ymmarretyksi. Kehitysvammaisilla on oikeus saada hy-
vaa, yksilollista, juuri hdnen tahtonsa mukaista hoitoa my0s saattovaiheessa.
Parhaan mahdollisen saattohoidon toteuttaminen vaatii kokonaisuudessaan hy-
vaa tydilmapiiria, kollegiaalisuutta sekd moniammatillista yhteisty6ta ja osaamista

yksikon sisélla ja sen ulkopuolella (Hakkarainen 2014).

Kehitysvammaisten surun vastaanottaminen on monesti hoitohenkilékunnalle
haastavaa, jolloin se voidaan jattda tekematta ja sysata taustalle. Tahan tulisi
panostaa enemman, koska myos kehitysvammaiset tuntevat surua ja tarvitsevat
hyvin paljon tukea surun ilmaisemiseen ja kasittelemiseen. Kasittelemé&tén suru

voi aiheuttaa kaytoshairiditd. (McRitchie ym. 2012.)
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On tarkeaa tuntea hoidettava kokonaisvaltaisesti. Pysyvyys ja rutiinit ovat teki-
joita, jotka luovat kehitysvammaiselle turvallisuuden tunnetta. Saattohoidossa
nama tekijat korostuvat, koska tilanne itsessaan voi aiheuttaa pelkoa. (Hakkarai-
nen 2014.)

Opinnaytetyon tuloksena tuotettuun oppaaseen siséllytettiin kohderyhmaén toivei-
den mukaisesti tietoa kaytdnnoén hoitotoimista, mutta myos kirjallisuudesta ilmi
tulleet johtop&atokset liittyen kommunikaation ja vuorovaikutuksen tukemiseen.
Alkukartoituksessa hoitohenkilokunta kertoi kokevansa kehitysvammaisten saat-
tohoidossa haasteellisena kivun hoidon sekd kommunikaatio- ja vuorovaikutusti-
lanteet. N&aihin haasteisiin [0ysimme hoitotyota tukevia menetelmia, joiden avulla
hoitotyon laatua palveluasumisyksikosséa voi parantaa. Kehitysvammaisten hy-
van hoidon perustana on toimiva kommunikaatio ja ymmarretyksi tuleminen. Tu-
lee huomioida, etta jokaisella on oma, yksil6llinen tapansa kommunikoida ja il-

maista itsedan.

Opas on monipuolinen ja selkea kokonaisuus, jolla on merkitysta terveydenhuol-
toalalla. Opasta voi kayttaa monipuolisesti myds useassa muussa yksikossa, jol-
loin kehitysvammaisten saattohoitoty® yhtendistyy ja hoitotyon laatu nousee.
Tyodelaméataholla on esimerkiksi useita yksikditd Suomessa, joissa tdmé&n oppaan
kayttaminen on mahdollista. Kayttémahdollisuuksia 16ytyy myo6s esimerkiksi ter-
veyskeskuksista ja kotihoidon yksikdista. Opas on kaytettavissa luvanvaraisesti

tekijanoikeudet huomioiden.

Opinnaytetyoprosessin aikana syntyi useita ideoita ja havaintoja, joka loi paineita
aiheen rajaamiselle, silla pelkastaan kehitysvammaisen hoitoty6hon sisaltyy pal-
jon asioita, joita valtavaeston hoitotydssa ei niinkaan ole. Haasteita asetti myds
oppaan sisallon suunnittelu sellaiseksi, ettd se palvelee uusia ja vanhoja tyonte-
kijoita, seka vasta alalle opiskelevia henkilditéa. Opinnaytetyota teki kaksi opiske-
ljaa. Molemmat saivat tuoda omat vahvuutensa prosessiin. Tyoskentely oli suju-
vaa ja kannustavaa, jonka lisdksi saimme toisiltamme erilaisia ndkemyksia ja
mielipiteitd prosessin eri vaiheissa. Tyd eteni suunnitelmien mukaisesti ja aika-

taulussa. Opinnaytetyon tekeminen oli tasapuolista ja mutkatonta.
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Saattohoidon toteuttaminen kotioloissa vaatii henkilékunnan osaamisen kehitta-
mista seka tybnantajan panosta tyévuorojarjestelyissa (Verneri. Arki ja palvelut.
Saattohoito). Pohdimme parantaisiko saattohoitotilannetta henkilokunnan maa-
ran lisddminen. Talla hetkelld yksikdssa tyoskentelee yksi ohjaaja yovuorossa.
Kuolevan hoitaminen on henkilokunnalle kuormittavaa, jonka vuoksi toisen tytn-
tekijan tuki on erityisen tarkeaa. Y6vuoroon kuuluu myds tydtehtavia, jotka tulee
suorittaa. Tyontekijan lisaamisella ybévuoroon saataisiin turvattua lasnéolo kuole-
valle, yovuoroon kuuluvat ty6t tehtya ja mahdollisessa kuoleman tapauksessa
tyontekijoilla on toisistaan tuki, silla kuolevan kohtaaminen voi olla pelottavaa.
Yksikon tyontekijat eivét ole kouluttautuneet saattohoidon osalta, joka tassa tilan-
teessa olisi myos hyva kehittamisaskel, silla jokaisen kehitysvammaisten hoi-
dossa toimivan tulee ymmartaa ihmisen elamankaareen siséltyvat vaiheet ja hal-
lita loppuvaiheen hoidon perusasiat ja vuorovaikutustaidot (Saarto & asiantunti-
jaryhnma 2017).

Saattohoidon tarkeimpia elementteja ovat kivunhoito ja vaativan ladkehoidon to-
teuttaminen, jota voi toteuttaa vain ladkariltd luvan saanut, koulutettu sairaanhoi-
taja. Vaativaan ladkehoitoon kuuluu esimerkiksi aareislaskimokatetrin asettami-
nen, laskimonsisaiset neste- ja ladkehoidot ja |ddkehoidon toteuttaminen esimer-
kiksi epiduraalitilan tai kipupumpun valityksella (Valvira. Terveydenhuolto. Hyva
ammatinharjoittaminen. Ladkehoidon toteuttaminen). Yksikkd voisi hyotya esi-
merkiksi osa-aikaisesta sairaanhoitajasta, jonka toimenkuvaan sisaltyisi hoidol-
listen toimenpiteiden lisaksi paavastuu saattohoidosta. Yksikén oma sairaanhoi-
taja tuntisi asukkaat, joka mahdollistaisi nopean hoidon tarpeen arvioinnin.

Alkukartoituksessakin kysytysta kehitysvammaisen hoidon haasteista esille
nousi erilaiset kommunikaatiovaikeudet. Kehitysvammaisen tulkitseminen koe-
taan haasteellisena. Useista opinnaytetybhomme kaytetyista lahteistd nousi
esille puhetta tukevien ja korvaavien kommunikaatiokeinojen kayttamisen tar-
keys. Kuvien kayttaminen kehitysvammaisilla on tarkeaa ikaa katsomatta. Papu-
net-sivustolta |6ytyy runsaasti materiaalia ja tydkaluja kommunikointiin. Sivustolla
voi esimerkiksi luoda kokonaan oman kansion kommunikaation tueksi keraamalla
tarvitsemansa kuvat ja luoda oman kansion tyoyksikon kayttoon. Lisaksi sivus-

tolta loytyy erilaisia tukiviittomia, joista tydyksikko voisi koostaa esimerkiksi
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perussanaston henkilékunnalleen. Puhelimeen on myods saatavilla tukiviittoma -

sovellus.

5.1 Eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytety0 tulee olla tehty tarkasti, totuuden mukaisesti, julkisesti seké arvos-
taa jo tehtyjd tutkimuksia ja tutkijoita (Ammattikorkeakoulujen rehtorineuvosto
Arene ry 2018; Eriksson, Korhonen, Merasto & Moisio 2015, 8). Hyuviin tieteellisiin
kaytantoihin kuuluu asianmukaiset viittaukset muiden tekemiin julkaisuihin (Tut-
kimuseettinen neuvottelukunta 2012,6). Olemme merkinneet tarkasti kaytta-
mamme lahteet raporttiosuuteen, oppaan teksteissa lahdeviitteité ei ole, koska

sisélté on suoraan raportistamme. Kahden kuvan lahteet oppaaseen on merkitty.

Olemme tehneet tiedonhankintaa eettisesti kestavista ja luotettavista, oman
alamme lahteista. Opinnaytety6ta rakentaessamme olemme etsineet mahdolli-
simman ajantasaista ja luotettavaa tietoa, jotka koostuivat oman alan kotimaisista
seka ulkomaisista tieteellisista artikkeleista, asiantuntijoiden artikkeleista, hoito-
tieteen kirjallisuudesta seka Kaypa hoito -suosituksista. Lahteiden luotettavuus
varmistuu samojen tekijoiden useista eri artikkeleista ja tutkimuksista. Vaitiolo- ja
salassapitovelvollisuus sitoo opinnéaytety6ta, seka siihen kuuluva henkil6tietolaki
(Kuula 2011, 91).

Teimme yhteistybkumppanimme kanssa sopimuksen, jonka ehtoja ja aikatauluja
olemme noudattaneet. Yhteistyd perustuu luottamukseen. Olemme kuvanneet
opinnaytetyon raporttiin tarkasti kaikki opinnaytetydon tekemisen vaiheet. Hyvat
tieteelliset menettelytavat takaavat parhaiten tutkimuksen luotettavuuden ja us-
kottavuuden. Tutkimuseettinen neuvottelukunta on ohjeistanut tutkijoita noudat-
tamaan toimintatapoja, rehellisyytta seka yleista huolellisuutta ja tarkkuutta tieto-
jen ja tulosten kokonaisvaltaisessa kasittelyssa (Kuula 2011.) Olemme toimineet

huolellisesti ja tarkasti kaikissa projektin vaiheissa.

Itsemaardamisoikeuden kunnioittaminen on osa eettisyytta, joka korostuu tassa

tydsséa opinnaytetyon aineistonkeruuseen ja tarkemmin alkukartoituslomakkeen
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tayttdmiseen ja palautteen pyytdmiseen. Opinnaytetydssamme kaytetty alkukar-
toituslomake (Liite 2) on tarke& osa koko prosessia, silla halusimme tehda saat-
tohoito-oppaasta henkilokunnan toiveiden mukaisen ja juuri heidan ammatilli-

suuttaan tukevan ja kehittavan, mik&a on myds opinnaytetyon tavoite.

Kuula (2011) toteaa, etta tutkittaville on kerrottava perustiedot tutkimuksesta ja,
mit& siihen osallistuminen konkreettisesti tarkoittaa. Tahan opinnaytetydhon tehty
alkukartoitus oli vapaaehtoinen, jonka mukana lahetetyssa saatekirjeessa vas-
taaja sai tietoa tutkimuksesta, alkukartoituksen ja opinnaytetyon laatijoista seka
siitd, etta alkukartoitusten tulokset kasitellaan vain allekirjoittaneiden kesken. Al-
kukartoitukseen sai vastata nimettdmana. Teimme vastauksista yhteenvedon,
jonka jalkeen lomakkeet havitettin polttamalla. Yhteenvetoa tehdessamme

olimme erityisen huolellisia, etta asiasisaltdé on muuttumaton.

Oppaan kayttd- sekd muokkausoikeudet ovat yksikdlla, johon opas on tehty. Tar-
peen vaatiessa he voivat paivittdd esimerkiksi oppaan yhteystietoja. Saman yri-
tyksen muilla toimipisteilla on oppaan kayttdoikeus tekijanoikeudet huomioiden.
Oppaan sisaltamat valokuvat ovat opinnaytetytn tekijoiden itse ottamia, jolloin
tekijanoikeudet kuviin ovat luonnollisesti kaytdssa. Muut kuvat ovat pixabay- ku-
vapankista, jonka sisdltamat kuvat ovat tekijanoikeusvapaasti kaytettavissa.

Eettisyys nakyy opinnaytetytssa myds sen tarkoituksessa ja tavoitteessa, joiden
tayttyessa kehitysvammaisten oikeus saada arvokas kuolema heille turvaa tuo-
vassa ymparistossa, eli kotona, mahdollistuu. Kehitysvammaisten itseméaéraa-
misoikeuden toteutumisen edellytys on toimiva kommunikaatio. Oppaan sisélta-
man tiedon avulla hoitohenkilékunta voi edesauttaa kommunikaation sujuvuutta.
On eettisesti oikein, etta kehitysvammaiset saavat tasavertaisen, ihmisarvoa ja
yksilollisyytta kunnioittavan elaman loppuvaiheen hoidon ymparistéssé, jossa he

varmimmin tulevat ymmarretyksi ja kokevat turvallisuutta.
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Hyva oppaan kayttija,

Pitelet kadessasi opasta, joka on tehty yksikkonne henkilo-
kunnan kayttoon.

Taman oppaan tarkoituksena on tukea sinua saattohoidon to-
teutuksessa. Sisaltd koostuu uusimmista saattohoidon ohjeis-
tuksista ja suosituksista. Oppaassa sinulle kerrotaan, mita
saattohoito on ja mita asioita olisi hyva huomioida, kun saat-
tohoidettava on kehitysvammainen.

Oppaassa tuodaan esille myos hoitohenkilokunnan antaman
hengellisen tuen tarjoamisen tarkeys.
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Mita saattohoito on?

Saattohoito on elaman loppuvaiheeseen ajoittuvaa hoitotyota
ihmiselle, joka sairastaa etenevaa ja parantumatonta sai-
rautta. Saattohoito on lyhyesti selitettyna oireenmukaista hoi-
toa, jossa huomioidaan ihminen kokonaisvaltaisesti. Saatto-
hoitoa edeltda aina paatos saattohoidosta. Paatoksen tekee
ladkari yhdessa potilaan ja omaisten kanssa.

Kehitysvammaisen ihmisen saattohoidon erityispiirteita ovat
erilaiset kommunikointi- ja vuorovaikutustilanteet.

Haasteita vuorovaikutustilanteeseen seka hoitoty6hon tuovat
erilaiset aistitoimintojen hairiot sekd kommunikointiin liitty-

vat vaikeudet, kuten esimerkiksi puhekyvyttomyys.
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Saattohoitopddtos

Hyvan saattohoidon edellytyksena on tarpeeksi varhaisessa
vaiheessa tunnistettu henkilon tila ja ennuste. Pitkalle eden-
nytta sairautta ja sen merkkeja kdytetaan elaman loppuvai-
heen hoitosuunnitelman laatimisperusteina.

Saattohoitopaatos sisallytetdan tahdn elaman loppuvaiheen
hoitosuunnitelmaan. Hoitosuunnitelmaa laadittaessa huomi-
oidaan henkilon yksil6llisyys pelkoineen ja toiveineen seka
kaydaan lapi sairauden vaihe ja hoitolinjaukset.
Hoitosuunnitelman tarkeimpia osia on tassa tilanteessa hen-
kilon henkilokohtaisesti, suullisesti tai kirjallisesti esille
tuoma hoitotahto silla se auttaa ladkaria hoitolinjausten maa-
rittelemisessa.

Hoitotahdolla henkilo kertoo siitd, miten haluaa itsedan hoi-
dettavan silloin, kun han ei enaa itse sita kykene ilmaisemaan.
Laheisilla on merkittava rooli tahdonilmaisussa, mikali hen-
kilo ei itse siithen kykene. Hoitotahdon voi tehda myds terve
ihminen.

Kehitysvammaisen kanssa on suositeltavaa kasitella elaman
loppuvaiheeseen liittyvia asioita pitkan ajan kuluessa, jo en-
nen varsinaista saattohoitoa. Nain mahdollistetaan kehitys-

vammaisen osallisuus itseaan koskevaan paatoksentekoon,

koska he tarvitsevat enemman aikaa asioiden kasittelyyn ja

ymmartamiseen.

Elaman loppuvaiheen ennakoivaa suunnitelmaa voidaan
tehda osana asukkaan vuosittaisia hoitoneuvotteluja, jolloin
muodostuu kasitys kehitysvammaisen hoitotahdosta.
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Oireenmukainen hoito

Ravitsemus ja nesteytys

Ruoan ja nesteiden tarve muuttuu elaman loppuvaiheessa.
Ruoan maistuessa tarkeinta on mielihalun mukaiset pienet
annokset, eika niinkaan normaalin ateriarytmin tai lautasmal-
lin mukainen ruokailu. Nestehoidon ja ravitsemushoidon aloi-
tusta tulee tarkastella ladketieteellisesta nakokulmasta, koska
nestehoito voi aiheuttaa kivuliaita turvotuksia ja hengenah-
distusta.

Janon tunnetta voidaan helpottaa pienella vesimaarallg, joka
auttaa myo0s suun kuivumiseen. Suun kuivumiseen voidaan
kayttaa avuksi myos ruokadljya.

Syopaa sairastavalla ruokailutilanteet, lammin tai kylma
ruoka voivat aiheuttaa pahoinvointia.

Pahoinvointi

Pahoinvointia voi aiheuttaa ahdistus, ummetus, lidkkeet, ma-
hasuolikanavan vetovaikeudet, kallonsisdisen paineen kohoa-
minen, ruuansulatuskanavan limakalvovauriot, liman eritys
tai nielun arsytys.

Pahoinvoinnin taustalla voi olla my0s jokin akuutti elimelli-
nen tila, kuten virtsakivitauti, sappitietulehdus tai sydanin-
farkti. Myos infektiot, kuten virtsatieinfektio voi aiheuttaa pa-
hoinvointia.

Pahoinvointi heikentaa elaméanlaatua ja syy tulee mahdolli-
suuksien mukaan selvittaa, jolloin ladkari voi maarata pahoin-
vointiladketta.
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Ummetus

Useat saattohoidossa kaytettavat laakkeet, kuten opioidit ai-
heuttavat ummetusta. Ummetusta hoidetaan laakkeellisesti
laksatiiveilla, perdapuikoilla tai vesiperaruiskeilla. Huomioi-
tava on kuitenkin, etta eritys vahenee elaman loppuvaiheessa.

Hygienia ja ihonhoito

IThmisen paivittaisesta hygieniasta huolehditaan. Suun hoito ja
puhdistaminen on tarkeaa tulehdusten ja kivun ennaltaehkai-
semisen vuoksi.

Ihon kutinan hoitona on paikallishoito. Iho voidaan pesta ha-
justeettomalla perusvoiteella ja kortisonivoiteita voidaan
kayttaa kuurina. Rasvoja tulee levittaa runsaasti, niin etta
iholle jaa valkoinen kerros. Kynnet pidetaan lyhyena, valte-
tadn hikoilua seka kaytetadn valjia, arsyttamattomia vaatteita.
Sinkkisalvasukkia voi kdyttaa kasivarsissa ja sdarissa kortiko-
steroidivoiteen paalla.

IThon kunnosta huolehtiminen yhdessa asentohoidon kanssa
on tarkeaa painehaavoja ja kipuja ennaltaehkaistiaessa. Asen-
toa tulee vaihtaa vahintadn kahden tunnin valein. Tyypillisim-
min painehaavat tulevat ristiluun, lonkan, kantapaan, kyynar-
paan tai korvien iholle.

Kivun tunnistaminen

Kivun hoitaminen vaatii sen tunnistamista. Tunnistamisessa
korostuu kehitysvammaisen tunteminen, jolloin esimerkiksi
poikkeava kaytos voidaan yhdistaa kipuun. Poikkeavaa kay-
tosta voi olla itsensa satuttaminen, kehon keinuttaminen tai

jaykkyys.
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Kipu on yleinen oire saattohoitopotilailla, jonka voimak-
kuutta, vaikutuksia ja esiintymista pitaa arvioida saannolli-
sesti.

Tarkein kivun arviointikeino on hoidettavan tunteminen.
IImeet, eleet, 4dnensdvy ja olemus voivat muuttua kipujen
kasvaessa.

Kivun arviointiin on erilaisia mittareita, kuten hymynaama-
mittari ja kiilamittari seka bodymap tai Painruler mittari, joita
voi hyodyntaa kehitysvammaisen kivun arvioinnissa.

Kipu nostaa myos syketta seka verenpainetta. Hengitys voi
olla pinnallista ja tiheaa. Taman lisaksi iho voi olla kylman hi-
kinen ja hoidettava yleistilaltaan ahdistunut.

1T 2 3 4 5

Kipumittari (Papunet)

Kivunhoito

Kipu vaikuttaa ihmiseen kokonaisvaltaisesti. Mieli madaltuu,
harmittaa ja ehkd myo6s suututtaa. Unen laatu karsii.

Kipua hoidetaan ladkkeettomasti seka laakkeellisesti. Kipulaa-
kityksesta maaraa laakari.
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Kivun hoitoon on kehitytty porrastettu kivunhoitomalli, jossa
kuvataan selkeasti erilaisten Kiputilojen ladkehoito.

Lieva kipu: Parasetamoli ja tulehduskipulddke seka erilaiset
tukilaakkeet, kuten mielialalaakkeet ja kortisonit

Kohtalainen kipu: Edelld mainittujen lisdksi heikot- ja keski-
vahvat opioidit

Voimakas kipu: Vahvat opioidit, kuten morfiini tai fentanyyli

Opioidit annostellaan padasaantoisesti suuhun tai ihon kautta
laastarina. Jos asukas ei pysty suun kautta ottamaan laakkeita
tai ladkeaineen imeytyminen on epdavarmaa esimerkiksi run-
saan hikoilun takia, tai kivunlievitys tuntuu riittamattomalta
annoksen sovittamisesta huolimatta, voidaan valita muu an-
nostelureitti:

IThon alle s.c. tai
Suonen sisdisesti i.v.

Kaikki injektiomuotoiset opioidit kayvat s.c. annosteluun, se ei
vaadi erikoisosaamista ja on toteutettavissa muuallakin kuin
sairaaloissa. Lapilyontikipua voidaan hoitaa nopeasti kipua
lievittavalla suun tai nenan limakalvolle annosteltavalla fen-
tanyyli valmisteella, jonka vaikutus alkaa 10 minuutin kulu-
essa.

Syopapotilailla esiintyy myds lapilyontikipua, joka hetkelli-
sesti ylittaa hoidolla lievitetyn kivun voimakkuuden. Naihin
kipuihin ladakari maaraa nopeavaikutteisen opioidin, josta voi
olla apua myo6s hengenahdistuksessa.

Ladkkeettomat kivunhoitomenetelmat ovat yhta tarkeita.
Rauhallisen ja turvallisen tunteen luominen on osa
kivunhoitoa. Asentohoito ja liikehoito, musiikki ja muunlaiset
rentoutusmenetelmat saattavat helpottaa henkilon
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kivunkokemuksia. Lasnaolo, puhuminen, lohduttaminen ja
esimerkiksi fyysinen kosketus seka silittiminen helpottavat
oloa.

Hengityksen tukeminen

Hengenahdistus on yleinen ongelma saattohoitopotilailla.
Hengenahdistuksen syyna voi olla perussairaus, nestekertyma
keuhkopussissa, verenkierron ongelmat seka psyykkiset teki-
jat. Hengenahdistuksesta voit helpottaa ladkkeettomasti ja
laakkeellisesti, joita ovat;

[Imavirta eli ikkunan avaaminen

Asentohoito. Puoli-istuva asento helpottaa tai makuulla ol-
lessa huonommin hengittava keuhko sankya vasten
Happihoitoa voidaan kokeilla, jos happisaturaatio on 88-90 %
ja kayttaa sita, jos potilas selvasti siita hyotyy

Laakehoitona hengenahdistukseen voidaan kayttaa laakarin
maarayksesta opioideja, bentsodiatsepiineja tai glukokorti-
koideja

Limaisuuteen ja eritteiden poistamiseen voi kokeilla pulloon
puhallusta, keittosuolainhalaatiota tai mukolyyttilaakehoitoa
suun kautta. Jos hengitystie-erite on markaista, mikrobilaa-
ketta voi kokeilla laakarin maarayksella oireiden helpotta-
miseksi.

Kommunikaatio ja vuorovaikutus

Vuorovaikutustilanteet saattavat olla haasteellisia kehitys-
vammaisen kanssa. He kayttavat itsensa ilmaisemiseen ja
kommunikaatioon eleit, ilmeita ja adnensavyja, jotka vaativat
vastaanottavalta ihmiselta paljon.



o1

LOVIT-muistisddnto antaa viisi tarkeai elementtia vuorovai-
kutustilanteeseen ja kommunikaatioon sinun ja kehitysvam-
maisen valilla.

L: Lasnaolo. Voit kertoa toiselle osapuolelle olevasi lasna,
hanta varten. Tarkeinta ei ole katsekontakti vaan viesti jonkin
aistitoiminnon kautta. "Mina tdssa (nimi)” + kosketus

O: Odottaminen ja tilan antaminen. Anna aikaa aloittaa kes-
kustelu ja tilaa keskustelun rytmittamiselle ja kululle.
Tasa-arvoisesti.

V: Vastaaminen kommunikointiin. IlImeiden, eleiden ja kehon-
kielen tulkitseminen on tarkeaa. Pienetkin danensavyt voivat
olla kehitysvammaisen viesti sinulle siita, etta han haluaa kes-
kustella.

[: [Imaisun mukautuminen. Yhteisen kielen l10ytyminen vaatii
herkkyyttda. Adnensavyyn ja nopeuteen on hyva kiinnittaa
huomiota.

T: Tarkistaminen. Yhteisymmarrys vuorovaikutustilanteissa
on tarkeaa. Siihen ei kuitenkaan aina paasta. On kuitenkin tar-
keda, ettda molemmat osapuolet tulevat ymmarretyksi. Voit
esimerkiksi varmistaa: "Ymmarsinko oikein, ettd sinuun sat-
tuu...”

Kommunikointiin ja puheen ymmarryksen tueksi loytyy run-
saasti erilaisia kuvia ja taulukoita. Papunet -sivustolta loydat
esimerkiksi kuvia erilaisiin kommunikaatiotilanteisiin, joista
voit havainnollistaa asukkaalle erilaisia hoitotoimenpiteita.
Kuvien avulla hoidettava pystyy kertomaan myos tunteistaan
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ja voinnistaan. Pelon tunnistukseen voidaan kayttda myos
mittaria. Puhelimeen on saatavilla viittomakielen -sovellus.

123456
e s @%@ i e @

Pelkomittari (Papunet)

Saattohoitopotilaalla voi esiintyd myos sekavuusoireyhtyma
eli delirium, jonka oireita ovat esimerkiksi;

Hallusinaatiot

Sekavuus

Tajunnantason vaihtelut

Uni- ja valverytmin hdiriintyminen

Deliriumin tautalla voi olla esimerkiksi infektio, hengitysva-
jaus, matala tai korkea verensokeri, kuivuma, ummetus tai
virtsaumpi.

Sekavuutta hoidetaan ensisijaisesti ladkkeettomasti luomalla
turvallinen ja rauhallinen ymparisto. Sekavuuden jatkuessa ja
vaikeutuessa otetaan yhteytta hoitavaan ladakariin.

Hengellisyyden tukeminen

Kokonaisvaltaiseen hyvaan hoitoon kuuluu henkisen ja hen-
gellisen tilan huomiointi ja niiden tukeminen. Henkiset ja hen-
gelliset tarpeet ovat yksilollisia.
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Hengellisyys ei valttamatta tarkoita uskonnollisuutta, vaan voi
kaytannossa olla

lasnaoloa

pyhien toimitusten mahdollistamista (ehtoollinen)
kuuntelua

keskustelua

lohdutusta

lahimmaisen rakkauden mukaista palvelua
(kohtele lahimmaistasi niin kuin toivoisit itsedsi kohdeltavan)

tutut virret ja rukoukset

Seurakuntaan voi ottaa aina yhteyttd. Kaynteja tekevat kaikki
papit, jotka voivat jakaa ehtoollisen seka diakonissa, joka voi
pitda hartauden tai auttaa keskustellen vaikeassa tilanteessa
niin asukasta, omaisia kuin hoitohenkilokuntaakin.
Diakonissa on tavoitettavissa arkisin, papin tavoittaa myos
viikonloppuna.

Mieti omia valmiuksiasi toteuttaa henkista ja hengellista hoi-
toa ja pyri tunnistamaan myos jaksamisesi rajat, jolloin voit
sitoutua paremmin kokonaisvaltaiseen hoitoon. Ole rohkea ja
ota puheeksi omaisten seka asukkaan kanssa heiddn mahdol-
liset toiveensa hengellisyyden toteuttamisesta.

Voit esimerkiksi lukea Isd meidadn- rukouksen tai Herran siu-
nauksen.
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Isd meidan, joka olet taivaissa.

Pyhitetty olkoon sinun nimesi.

Tulkoon sinun valtakuntasi.

Tapahtukoon sinun tahtosi,

my0s maan paalla niin kuin taivaassa.

Anna meille tana paivana meidan jokapadivdinen
leipamme.

Ja anna meille meidan syntimme anteeksi,

niin kuin mekin anteeksi annamme niille,

jotka ovat meita vastaan rikkoneet.

Alik3 saata meiti kiusaukseen,

vaan paasta meidat pahasta.

Silla sinun on valtakunta ja voima ja kunnia ian-
kaikkisesti.

Aamen.

Herra siunatkoon sinua

Ja varjelkoon sinua

Herra kirkastakoon kasvonsa sinulle

Ja olkoon sinulle armollinen

Herra kaantakoon kasvonsa sinun puoleesi
Ja antakoon sinulle rauhan.

[sdn ja Pojan ja Pyhdn Hengen nimeen.
Aamen.
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AVAUS-malli

AVAUS-malli on tyokalu ihmisen hengellisten ja henkisten tar-
peiden selvittamiseksi, jota tulisi kdyttda jo ennen saattohoi-
totilannetta. Mallia voi kdyttaa apuna hoitosuunnitelmaa teh-
dessa.

Asukkaan henkisten ja hengellisten tarpeiden selvittdminen
AVAUS-mallin avulla:

A - Arvot ja vakaumus

"Millaiset arvot ovat sinulle tarkeita elamassasi?”, "Onko si-
nulla jokin henkilokohtainen vakaumus?”, "Oletko mielestasi
uskonnollinen?”

Asukkaalle voidaan tarkentaa, etta tilla tarkoitetaan mita ta-
hansa asiaa, jonka hdan kokee tarkeaksi elamassaan: luonnon
merKkitystd, ateistista elaman katsomustaan, uskoa Jumalaan,
kasvisruokailun merkitysta jne.

V - Voimavarat

"Mitka asiat luovat sinulle lohtua vaikeissa tilanteissa?”, "Mihin
turvaudut kohdatessasi kipua tai karsimysta?”, "Mitka ovat voi-
mavarojasi, kun olet sairas?”

Asukasta voidaan kannustaa kertomaan mita tahansa voiman
ja toivon lahteitd, hanelle mielekkaita asioita. Niita voivat olla
esimerkiksi musiikin kuuntelu, kirjoittaminen, keskustelu, ru-
kous, maalaaminen tms.

A - Arvio henkisista ja hengellisista tarpeista
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"Onko sinulla joitakin vakaumuksellisia, henkisia tai hengelli-
sia tarpeita, joista hoitohenkilokunnan olisi hyva olla tietoi-
nen?”, "Pelkaatko jotain sairauteesi liittyvaa ja voisimmeko
auttaa sinua tassa pelossa jollain tavoin?”

Nakyyko vakaumus asukkaan arkipaivassa? Milla tavoin? Ta-
han arvioon sisallytetaan myos asukkaan psyykkisen hyvin-
voinnin arviointi.

U - Ulkopuolinen tuki

"Onko sinulla joku tai joitakin ihmisia, joista voisi olla sinulle
erityista lohtua tai tukea sairautesi tai hoitosi aikana?”, "Kuu-
lutko johonkin uskonnolliseen tai vakaumukselliseen yhtei-
soon, johon toivoisit voivasi pitda yhteytta hoitosi aikana?”,
"Haluaisitko, ettd henkilokunta kutsuu puolestasi esim. (sai-
raalapastorin, imaamin, rabbin jne.) tapaamaan sinua?”

Nama tiedot ovat tarkea merkita hoitokertomukseen.

S - Spiritualiteettia tukevan hoitotydn toimenpiteet
"Millaisilla keinoilla voimme auttaa sinua vakaumuksellisissa,
henkisissa tai hengellisissa tarpeissasi?”, "Kuuluuko va-
kaumukseesi joitakin sellaisia, esimerkiksi hoitotoimenpitei-
siin, ravitsemukseen, sukupuolirooleihin tms., kuuluvia toi-
veita tai rajoitteita, jotka toivot huomioitavan hoidon aikana?”
Tassa kohdassa asukasta tai hanen omaistaan pyydetaan ku-
vailemaan tarkoin esimerkiksi kulttuurista tai vakaumuksesta

johtuva erityisruokavalion tarve,
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joidenkin hoitotoimenpiteiden Kkieltiminen tai toive viimei-

sesta voitelusta, ehtoollisesta tms.

Omaisten tukeminen

Kehitysvammaisen omainen tarvitsee usein tukea surutyossa,
jolloin varsin ristiriitaiset tunteet, kuten kaipaus, pelko, hel-
potus ja syyllisuus nousevat pintaan.

Tukea voi osoittaa

olemalla ystavallinen ja aidosti lasna

kuuntelemalla omaista tuomatta omia ajatuksia esille
kysymalla kuulumisia ja jaksamista.

voit myo6s kysya omaisen halukkuutta keskustella diakonia-
tyontekijan tai papin kanssa.

Omainen kay lapi monenlaisia tunteita ja he ovat niihin oikeu-
tettuja. Kohtaamalla ne ammatillisesti autat heita kdymaan
niita lapi. Kielteisten tunteiden tunnistaminen ja provosoitu-
matta oleminen keskusteluissa on tarkeaa.

Tunteista keskusteleminen ja tunteiden sanoittaminen autta-
vat omaisia tunnistamaan tunnetiloja seka kasittelemaan
niita.

Ymmartavainen suhtautuminen omaisen erilaisiin tunteisiin,
hienovarainen ja ihmislahtoinen toiminta edesauttavat hen-
kista ja hengellista hoitotyotda. Omaisille on myo6s annettava
aikaa olla kuolevan lahelld, mutta myos lupa poissaoloon.



58

Muiden asukkaiden tukeminen

Saattohoitotilanteessa toiset asukkaat yleensa huomaavat jo-
tain tarkeaa olevan meneilladn. Heille tulee kertoa asiasta
mahdollisimman vahan, mutta kuitenkin aina totuuden mu-
kaisesti seka suoraan kayttamatta kiertoilmauksia. Rehelli-
syys ja avoimuus saattohoidettavan tilasta mahdollistaa suru-
prosessin kaynnistymisen. Mahdollisuuksien mukaan seka pe-
rustellussa tilanteessa heitd voidaan ottaa saattoon mukaan
opastettuna. He joka tapauksessa elavat asiassa mukana, osa-
sivat he sitd nayttaa tai ei. Kehitysvammaisen kaytos voi
muuttua laheisen kuoltua. Oireita voi olla esimerkiksi jannit-
tyneisyys, vetaytyminen, ruokahaluttomuus ja drtyneisyys.

Elaman ymmarrettavyys saattaa olla haasteellista kehitys-
vammaiselle. Puhetta tukevat ja korvaavat kommunikointikei-
not nostavat merkitystadn. Kuvien kdyttiminen on tarkeaa
my0s kehitysvammaisilla, jotka osaavat kertoa ja puhua asi-
oista, silla heilld voi olla vaikeuksia hahmottaa puhutusta kie-
lesta oleellisimmat asiat.
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Kehitysvammaisen tukeminen surussa

Kehitysvammaiset kokevat surun paaosin samalla tavalla kuin
valtavaesto, mutta heidin tunneskaalansa on tilanteessa mo-
ninaisempi.

Surressaan kehitysvammaiset voivat tuntea esimerkiksi suru-
mielisyytta, huolta, yksinaisyytta ja avuttomuutta, kun ei
pysty kuolevaa ihmista auttamaan.

Tunteet vaihtelevat hyvin paljon ja tilanteen pysyvyyden ym-
martamiseen voi menna aikaa. Suruprosessista selviytymi-
seen kehitysvammaiset ovat itse kokeneet tarkeana:

Muiden ihmisten tuen

Avoimen keskustelun ja tunteiden sanoittamisen, joka auttaa
surun kasittelyssa ja jasentamisessa

Henkilokunnan heille antaman ajan

Kehitysvammaisen surun ohittaminen tai mitatointi voi estaa
kuoleman hyvaksymisen. Kommunikaatiovaikeus tai kognitii-
visten taitojen puute hankaloittavat seka voivat asettaa es-
teita suruprosessin lapikaymiseen.

Hankalaa oloa, kuten surua voi helpottaa esimerkiksi muistu-
tuskorttien avulla, johon kirjataan hyvat muistot edesmen-
neestd, joita voi sitten katsella pahan olon tullessa. Toinen
vaihtoehto on tehda muistolaatikko, johon voi laittaa kuvia tai
asioita, muistoja edesmenneesta ystavasta.

Luonto- tai metsaretket tekevat tutkitusti hyvaa hyvinvoin-
nille. Luonnon voi tuoda myos tarvittaessa kotiin esimerkiksi
kuuntelemalla luonnondania, maalaamalla tai piirtamalla ku-
via luonnosta tai katselemalla ulos luontoon.
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Henkilokunta

Saattohoitotilanteet ovat kuormittavia ja raskaita, jonka
vuoksi tyoyhteison tuki on tarkeassa roolissa.

Saattohoitopaatoksen tullessa tulisi se kayda perusteellisesti
lapi. Kuunneltava kollegoiden ajatuksia ja kysymyksia, pelkoja
ja epavarmuuksia. Kuolevan karsimys voi aiheuttaa ohjaajissa
ahdistusta, se ei ole ammattitaidottomuutta tai heikkoutta
eika ole este hyvalle hoidolle. Se on inhimillista ja kuuluu ela-
maan.

Saattohoidossa ohjaajan on kuitenkin tarkeaa sietda omaa ah-
distustaan seka erottaa se omaisen ja potilaan ahdistuksesta
ja karsimyksesta. Omista tunteista olisi hyva pystya keskuste-
lemaan tyodyhteisossa.

Ennen saattohoitotilannetta ohjaajan olisi hyva kayda lapi
omia kuolemaan liittyvia pelkoja ja ahdistusta, koska kasitte-
lemattomina ne vaikeuttavat lasndoloa seka omaisen ja kuole-
van kohtaamista. On vaikeaa tukea toista ihmista asiassa, jota
itse ei pysty kohtaamaan tai kasittelemaan.

Kuoleman tapahtuessa pidetaan jalkipuinti eli debriefing-ko-
kous, jossa kasitellaan tapahtumien kulkua, siitd nousseita
tunteita ja kokemuksia.

Jokaisella meista on oma selviytymiskeinomme, joillakin se
voi olla puhuminen ja joillakin hiljaisuus.
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Kuolema

Lahestyvan kuoleman merkkeja ovat voinnin heikkeneminen,
lisaantynyt vasymys seka tietoisuuden hamartyminen. Hengi-
tys muuttuu raskaaksi, pinnalliseksi ja haukkovaksi, myos hen-
gityskatkoja voi esiintya. Verenkierto heikkenee, jonka myota
raajat viilenevat ja sydamen syke heikkenee. Turvotusta esiin-
tyy myo0s alavartalolla ja jaloissa.

Kuoleman merkkeja on sydamen ja hengityselinten toiminnan
loppuminen, jonka myo6ta ihoon syntyy lautumia, jotka johtu-
vat veren laskeutumisesta kehossa alaspain ja imeytyen ku-
doksiin. Lautumat ndkyvat vainajassa nopeasti sinipunaisina
laiskina.

Vainajan kudos ja lihaksisto muuttuu myos. Ihosta tulee kalpea
ja vahamainen. Aluksi lihakset veltostuvat, jonka jalkeen kuo-
lonkankeus kehittyy vahitellen. Perdsuolen ja virtsarakon li-
haksistosta haviaa pidatyskyky ja kehon lampotila laskee.
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Toimintaohjeet kuolemantapaukseen

Saattohoitopdatoksen yhteydessa sovitaan toimintaohjeista,
jonka vuoksi ohjeistuksissa voi olla paikkakuntakohtaisia
eroja. Saattohoitopotilaan kuolema on odotettavissa, joten po-
liiseja ei tarvitse soittaa. Kirjaa ylos kellonaika

Virka-aikana: Ilmoitus hoitavalle lddkarille terveyskeskuk-
seen.

Virka-ajan ulkopuolella: [Imoitus saattohoitopotilaan kuole-
masta Oulaskankaan sairaalaan, paivystavalle ladakarille. Seu-
raavana arkiaamuna terveyskeskuksen ladkari toteaa kuole-
man ja kirjoittaa kuolintodistuksen, jossa on myos lupa hau-
taamiseen

Soitto hautausurakoitsijalle viipymatta. Vainajan laittaminen
exitus-setin avulla.

Vainaja voidaan siirtaa 2 h seurannan jalkeen hautausurakoit-
sijan toimesta terveyskeskuksen kappeliin

Jos olet epavarma kuolemasta, voit pyytaa ensihoidon paikalle
tarkistamaan ovatko elintoiminnot loppuneet.
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Aurinko nousee on kastetta maassa
Aika on heritd; nousta ju lihted; kohdata ystivi kallohin
N kaunis on ma
niin korkea laivas,
soi lintwen laulusta kukkivea kunnas jix varjoisat veel,
niin varjolsal veel.

Diii on kirkas vain melsissi tuulee
Ak on naurun jix leikin ji riemun,
CMukana pstivi kallohin

N Faunis on mai..

Aurinko laskee, jo pitence varjol
Aika on eron jix jidghyviision
Roiissr on pstivi: kallehin
N kaunis on mai...

Kari (Rydman
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Vainajan laitto

kuvat: Anni Lohvansuu

Vainajan laitto suunnitellaan etukateen, jotta tilanne on rauhal-
linen ja vainajaa kunnioittava ja arvostava. Vainajaa laittaa aina
vahintdan kaksi henkil6a. Omainen voi osallistua vainajan lait-
toon. Exitus-setti sisdltda kaikki tarvittavat vdlineet.

1. Vainajaa laittavat henkil6t pukevat suojaesiliinan seka tehdas-
puhtaat suojakasineet. Vuoteesta poistetaan peitto seka tyynyt
ja vainaja asetetaan luonnolliseen selinmakuuasentoon.

2. Vainaja pyyhitdaan kostutetuilla pesulapuilla, hiukset kamma-
taan ja miehilla ajetaan parta. Vaihdetaan puhdas vaippa erit-
teita varten. Mahdolliset tekohampaat suuhun ja sormukset
sormiin. Kanyylit ja katetrit voi ottaa pois, jos vainaja ei mene
ruumiinavaukseen.

3. Vainajalle puetaan vainajanpaita. Leuka sidotaan harsotaitok-
sen avulla luonnolliseen asentoon. Silmien pdalle asetetaan
kostutetut harsotaitokset. Kadet sidotaan yhteen joko rinnan
paalle tai sivuille.
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4. Jalat sidotaan yhteen sideharsolla nilkkojen
kohdalta, johon kiinnitetadn myos vainajan
tunnistuslappu. Tunnistuslappuun Kkirjataan
nimi, henkilétunnus, osasto/yksikko ja kuo-
linaika (pv. ja kellonaika)

5. Vainajan paalle asetellaan exitus-setista loytyva lakana. Laka-
naan voi taitella vakaumuksen mukaan joko ristilla tai aalloksi.
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Tama opas on projektityyppisen, toiminnallisen opinnayte-
tyon tuote, jonka tarkoitus oli kehittda tyokaytantoja ja tukea
toimintaa. Toiminnallisen opinnadytetyon tavoitteet liittyvat
kaytannon toimiin. Se voi sisdltda ohjeita, oppaita tai toimin-
nan rationaalistamista. (Vilkka & Airaksinen, 2003, 9.)

Tavoitteenamme oli tuottaa kdytannollinen ja informatiivinen
saattohoito-opas hoitohenkilokunnan kayttoon kehitysvam-
maisten tehostettuun palveluasumisyksikkoon, tukemaan hei-
dan tyoskentelyaan saattohoitotilanteessa.

Opinnaytetyomme on kehittimispainotteinen ja lahtokohtana
on tyOyhteison tarpeet, toiveet ja mahdollisuudet.

Yksilolla on oikeus paivittaa opasta. Yksityisen palveluntarjo-
ajan muut yksikot saavat kayttaa opasta luvanvaraisesti teki-

janoikeudet huomioiden.

Kiitos yhteistyostanne,

[ J
Anni Lohvansuu ja Dla k
Kaisa Pulska



Lahteet

Pixabay.com
Papunet.fi

Kehitysvammaisen saattohoito - opas hoitohenkilokunnalle
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LIITE 2. Alkukartoitus

Mitd hyvan saattohoidon toteutus sinun mielestasi vaatii (henkilokunnalta, esi-
miehelta, kaytdnnon toimintaymparistolta)?

Mitka asiat koet haastavina kehitysvammaisen saattohoitotyota ajateltaessa?

Tulet palveluasumisyksikkdon uutena tyontekijana ja eras asukas on saattohoi-
dossa. Koetko parjaavasi tamanhetkisilla tydpaikkasi ohjeistuksilla asukkaan hoi-
dossa? Mita kaipaisit lis&da?

Mita kehitysideoita ja toiveita sinulle on saattohoito-oppaan toteutukseen? Kuinka
omaiset pitaisi mielestasi huomioida? Entd muut asukkaat ja henkilékunta?

Millainen olisi mielestasi toimiva saattohoito-opas? (Sisaltd, ulkoasu)

Saattohoitoon kuuluu myo6s potilaan/asukkaan hengellinen hoitoty6. Mita se si-
nulle kertoo ja kuinka se nékyy tamanhetkisesséa saattohoitotyéssanne?
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Saatekirje alkukartoituslomakkeeseen (kaksipuoleinen)

Hei kaikki,

Olemme sairaanhoitaja ja sairaanhoitaja-diakonissa-opiskelijat Anni Lohvan-
suu ja Kaisa Pulska, Diakonia-ammattikorkeakoulusta. Teemme opinnayte-
tydnamme kehitysvammaisen saattohoito-oppaan, joka tulee teille henkilékun-
nan tydkaluksi, tukemaan ammattitaitoanne.

Teemme alkukartoitusta ja haluaisimme tietdd, mita ajatuksia seuraavat kysy-
mykset tuovat Teille? Tydstdmme saattohoito-oppaan teidén vastaustenne pe-
rusteella, joten vastaamalla osallistut kehittamistyohon. Vastauksesi on tarkea,
jotta opas vastaisi juuri teidan tarpeitanne.

Toivomme muutaman lauseen vastauksia PAIVAMAARA mennessa. Vastauk-
senne kasitelladn anonyymisti allekirjoittaneiden toimesta.

Kiitos yhteistydstanne! @)



