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Muistisairaudet ovat hyvin yleisia ja ne yleistyvéat edelleen vaeston ikaantyessa.
Muistisairauden edetessa sairastuneen kognitio alenee eika han kykene enaa
ottamaan kantaa hoitoonsa tai kertomaan toiveitaan siihen liittyen. Elaman
loppuvaiheen ennakoiva hoitosuunnitelma on dokumentti, joka laaditaan yhdessa
sairastuneen, taman omaisten ja hoitavan tahon kanssa. Suunnitelmaan kirjataan
hoidon tavoitteet ja sen tulee perustua mahdolliseen hoitotahtoon, terveydentilaan ja
la&ketieteelliseen ennusteeseen. Panostamalla elaman loppuvaiheen ennakoivaan
hoitosuunnitelmaan parannetaan muistisairaan hoidon laatua sek& véahennetaéan turhia
sairaalakaynteja. Samalla saastetaan yhteiskunnan resursseja.

Taman opinnaytetyon tavoitteena on tarkastella ja kehittda elaman loppuvaiheen
ennakoivan hoitosuunnitelman kayttéa muistisairaiden hoidossa
ymparivuorokautisessa palveluasumisessa Kymenlaakson hyvinvointialueella.
Tarkoituksena on kehittdd yhdessa asumisyksikoiden hoitajien kanssa toimintamalli,
jolla hoitajat saadaan mukaan ennakoivan hoitosuunnitelman laatimiseen.
Opinnaytetyt toteutettiin toimintatutkimuksena tydpajatoiminnan avulla.

Tybpajoissa kavi ilmi, ettd elaman loppuvaiheen ennakoiva hoitosuunnitelma ei ollut
tuttu opinnaytety6hon osallistuville hoitajille eika se ollut kaytdssa yhdessakaan
yksikdssd. Muun muassa hoidonrajauksiin liittyva keskustelu oli kuitenkin ollut hoitajien
vastuulla jo aikaisemminkin. Kirjausohjeisiin kaivattiin selkeitd yhtenevia ohjeita, jotta
hoitosuunnitelma voitaisiin kirjata niin, etté se on helposti kaikkien lI6ydettavissa ja
tarvittaessa muokattavissa. Ty6pajojen tuotoksena syntyi valmis toimintamalli
Kymenlaakson hyvinvointialueen hyddynnettavaksi.

Toimintamallin koettiin helpottavan hoitajan ty6ta ja parantavan hoidon laatua. Sen
kayttoon liittyy kuitenkin haasteita. Muistisairauden etenevéan luonteen vuoksi
hoitosuunnitelma olisi tehtdva mahdollisimman varhain, jotta muistisairas viela kykenee
toiveensa ja tahtonsa ilmaisemaan. Hoitajan rooli on tassa tehtavassa merkittava.

Avainsanat: Elaman loppuvaiheen ennakoiva hoitosuunnitelma,
palliatiivinen hoito, saattohoito, muistisairaus
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Memory disorders and dementia are very common and continue to increase as the
population ages. As memory disorder progresses, the patient’s cognition declines, and
they are no longer able to express their opinions about their care or their wishes related
to it. Advance Care Planning (ACP) is a document created together with the patient,
their loved ones, and the healthcare provider. The plan documents the goals of care
and should be based on the possible living will -document, patients health condition,
and medical prognosis. Investing in ACP improves the quality of care for memory
disorder patients, reduces unnecessary hospital visits, and saves societal resources.

The obijective of this thesis was to examine and develop the use of ACP in the care of
memory disorder patients in 24-hour assisted living in Kymenlaakso wellbeing services
county. The purpose was to develop an operational model together with the nurses in
the assisted living units, which involve the nurses in the creation of the ACP. The thesis
was conducted as action research including workshop activities.

In the workshops, it became evident that the ACP was not familiar to the nurses
participating in the thesis, nor was it used in any of their units. However, discussions
related to care restrictions had been the responsibility of the nurses. Clear, consistent
guidelines for documentation would be needed so that the ACP could be recorded in
such a way that it is practical to access and to modify when needed. The outcome of
the workshops was an operational model for use in the Kymenlaakso wellbeing
services county.

The operational model was perceived to facilitate the work of the nurses and to
improve the quality of care. However, there are challenges associated with its use. Due
to the progressive nature of memory disorders, the ACP should be compiled as early
as possible so that the memory disorder patient is still able to express their wishes and
will. The role of the nurse is significant in this task.

Keywords: Advance Care Planning, palliative care, hospice care,
memory disorder, dementia
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1 Johdanto

Muistisairaudet ovat hyvin yleisia ja yleistyvét edelleen vaestdn ikaantyessa ja
elinianodotteen kasvaessa (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2024). Muistisairaudet
ovat luonteeltaan etenevia ja sairauden loppuvaihe voi olla usein hyvin hidas ja kestéa
jopa vuosia. Muistisairaan saattohoito edellyttda rauhallista kohtaamista seka toiveiden
ja tarpeiden kuuntelua. Muistisairaan hyvan saattohoidon periaatteisiin kuuluu toiveiden
ja tarpeiden kuuntelun lisdksi muun muassa itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen,
kokonaisvaltaisista tarpeista huolehtiminen ja lasnéolo niin kuolevan kuin hanen

omaistensakin kanssa. (Muistiliitto 2016: 6—7.)

Jokaisella ihmisella on oikeus eld& persoonallista ja yksilollista elam&a. Erityisen
tarkedd oman ndkdinen ja omien toiveiden mukainen elama on siina vaiheessa, kun
eletdan elaman viimeisia hetkia. Muistisairas ei valttamatta sairauden loppuvaiheessa
osaa enaa kertoa toiveitaan ja tarpeitaan. Jotta voidaan taata onnistunut ja arvokas
loppuelama myds muistisairaalle, on héanen toiveensa ja tarpeensa kirjattava ylds jo

siina vaiheessa, kun hén vielad kykenee ne kertomaan.

Elaman loppuvaiheen ennakoiva hoitosuunnitelma on dokumentti, joka laaditaan
yhdessa hoitavan tahon, asiakkaan ja mahdollisesti omaisten kanssa. Suunnitelmassa
tulee olla kuvattuna asiakkaan hoidon tavoitteet ja sen tulee perustua asiakkaan
mahdolliseen hoitotahtoon, hanen terveydentilaansa ja ladketieteelliseen
ennusteeseensa. Suunnitelmaa tulee paivittaa tilanteen oleellisesti muuttuessa, ja se
on kirjattava kriittisiin asiakastietoihin, jotta se on kaikkien asiakasta hoitavien
Ioydettavissa. (Saarto & Finne-Soveri 2019: 124-125.)

Kehittamalla elamén loppuvaiheen ennakoivan hoitosuunnitelman kayttoa saadaan
muistisairaille taattua yhdenvertainen mahdollisuus vaikuttaa elaméansa viimeisten
hetkien hoitoon niin, etta hoito olisi yksilollista ja siina tulisi huomioitua muistisairaan
omat toiveet ja mieltymykset. Hoidon suunnittelu ja tarvittaessa hoidon rajaukset
vahentavat myds turhia sairaalakéynteja ja saastavat néin yhteiskunnan resursseja
(Lehto & Marjamaki & Saarto 2019). Ennakoivan hoitosuunnitelman laatii aina laékari
(Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2023). Kehittamalla hoitajan roolia suunnitelman

laatimisessa voidaan tukea osaston laakareitd ja keventaa heidan tyotaan.



Taman opinnaytetyon tavoitteena on tarkastella ja kehittda elaman loppuvaiheen
ennakoivan hoitosuunnitelman kayttda muistisairaiden hoidossa
ymparivuorokautisessa palveluasumisessa Kymenlaakson hyvinvointialueella.
Tarkoituksena on kehittaa yhdessa asumisyksikoiden hoitajien kanssa toimintamalli,
jolla hoitajat saadaan mukaan ennakoivan hoitosuunnitelman laatimiseen. Samalla
elaman loppuvaiheen ennakoiva hoitosuunnitelma tulee hoitohenkilokunnalle tutuksi ja

sen kayttd osastoilla lisdantyy.

2 Teoreettiset lahtokohdat

2.1 Elaméan loppuvaiheen ennakoiva hoitosuunnitelma

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos on julkaissut vuonna 2022 Palliatiivisen hoidon ja
saattohoidon kansallisen laatusuosituksen. Laatusuosituksen tarkoituksena on
yhdenvertaistaa hoitokaytanttja seka edistaa laadukkaan ja hyvan palliatiivisen hoidon
toteutumista kaikkialla Suomessa. (Saarto ym. 2022: 10.) Laatusuositusta
syventamaan on liséksi julkaistu erityisesti ikdihmisten hyvaa loppuelaman hoitoa
kasitteleva kasikirja (Finne-Soveri ym. 2022: 9). Molemmissa laatukésikirjoissa on
koottu yhteen suosituksia ja kriteereitd elaman loppuvaiheen hyvaan hoitoon. Yksi
esitellyista laatukriteerista on elamén loppuvaiheen ennakoiva hoitosuunnitelma.
Sellainen tulisi olla jokaisella palveluiden piirissa olevalla iakkaalla (Saarto ym. 2022
23; Finne-Soveri ym. 2022: 24-25).

Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon Kaypéa hoito -suosituksessa (2019) on koottu
yhteen keskeisia asioita, jotka elaman loppuvaiheen ennakoivaan hoitosuunnitelmaan
voisi koota. Hoitosuunnitelmassa tulisi olla koottuna potilaan ja mahdollisesti hanen
laheistensa toiveet, pelot ja kasitykset nykytilanteesta ja tulevaisuudesta, hoidon
tavoitteet ja hoitolinjat sek& mahdolliset hoidon rajaukset. Siihen olisi hyva kirjata myés
mahdolliset hoitomenetelmat ja -tarpeet seka eldman loppuvaiheeseen liittyvat
suunnitelmat saattohoitopaikasta ja mahdollisen pahenemisvaiheen toimenpiteet.

(Palliatiivinen hoito ja saattohoito: Kaypa hoito -suositus 2019.)

Suomessa elaman loppuvaiheen ennakoivaa hoitosuunnitelmaa ja sen kayttéa on
tutkittu melko vahan. Kansainvalista tutkimusta on tehty enemman. Valtaosa
tutkimuksista kohdistuu lievad muistisairautta sairastaviin tai omaishoitajiin. Vaikeasti

muistisairaita ihmisia on heidan sairautensa etenevéa luonteen vuoksi haastavaa tutkia,



eikd heidan kokemuksiaan voi yhté luotettavasti kerata. Vaikeasti muistisairaiden

osalta tutkimuksia onkin tehty 1&hinn& heiddn omaisiaan kuulemalla.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos on keré&nnyt tietoa vanhuspalveluiden tilasta vuodesta
2013 alkaen. Vuonna 2020 toteutettiin kysely koskien julkisen ja yksityisen sektorin
ympaéarivuorokautisen hoidon yksikdiden seka kotihoidon yksikdiden toimintakaytantoja
ja johtamista. Kysely tehtiin esihenkildille. Kyselyn perusteella ympéarivuorokautisen
hoivan yksikdista yli puolessa elaméan loppuvaiheen ennakoiva hoitosuunnitelma oli
tehty jokaiselle tai lahes jokaiselle asiakkaalle. Sen sijaan hoitotahto oli kirjattuna vain
noin neljisosan yksikoiden asiakkaiden potilastietoihin. (Forsius & Hammar & Alastalo,
2022.)

2.2 Muistisairaus

Muistioireista karsii jopa joka kolmas yli 65-vuotiaista. Suomessa on lahes 100 000
vahintaan keskivaikeista muistioireista ja kognitiivisista ongelmista karsivaa inmista.
Yleisimpia muistisairauksia ovat Alzheimerin tauti, aivoverenkiertosairauden
muistisairaus, Lewyn kappale tauti ja otsaohimolohkodementia. Merkittéava osa
muistisairauksista jad myos diagnosoimatta. Muistisairaudet ovat luonteeltaan etenevia
ja ne heikentavéat merkittavasti muun muassa kognitiivisia kykyja edetessaan.

(Muistisairaudet: Kaypa hoito -suositus 2021.)

Muistisairaudet johtavat lopulta kuolemaan. Muistisairaan kognitio heikentyy taudin
edetessa eika muistisairas valttamatta pysty enaé elamansa loppuvaiheessa
kertomaan toiveitaan tai ajatuksiaan siita, miten haluaisi itsedan hoidettavan.
Muistisairaiden kohdalla onkin erityisen tarkeaa kirjata ylés mahdollinen hoitotahto ja
muut elaman loppuvaihetta koskevat toiveet. Tassa auttaa elamén loppuvaiheen

ennakoiva hoitosuunnitelma.

Ymparivuorokautisen hoivan yksik6issa muistisairaus on hyvin tyypillinen diagnoosi ja
tastd syysta olisikin ensiarvoisen tarkead, ettd elaman loppuvaiheen ennakoiva
hoitosuunnitelma tehtéisiin jokaiselle asukkaalle. Ymparivuorokautisen hoivan piiriin
muutettaessa muistisairaan kognitio on usein jo alentunut niin paljon, ettei omien
toiveiden kertominen valttamatta enaa onnistu. Mikali hoitosuunnitelmaa ei ole tehty
ennen ymparivuorokautisen hoivan piiriin muuttamista, on suunnitelma kuitenkin térkea

tehda omaisten avulla ja niilla tiedoilla, jotka siina tilanteessa on mahdollista saada.



2.3 Palliatiivinen hoito

Palliatiivisella hoidolla tarkoitetaan parantumattomasti sairaan, etenevaa sairautta
sairastavan ihmisen kokonaisvaltaista aktiivista hoitoa. Palliatiivisella hoidolla
tavoitellaan karsimyksen vahentamista ja hyvaa elamanlaatua. Palliatiivinen hoito voi
kestaa vuosia, saattohoidolla sen sijaan tarkoitetaan elaman viimeisia paivia tai

viikkoja. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2023.)

Palliatiivisen hoidon keskeisené tavoitteena on elaménlaadun vaaliminen seka
karsimyksen minimoiminen. Elaménlaatu on subjektiivinen kokemus pitéden sisallaan
moniulotteisesti niin fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisenkin hyvinvoinnin. Palliatiivisessa
hoidossa karsimys ymmarretdan juuri naiden hyvinvoinnin eri ulottuvuuksien
heikentymisend. (Saarto 2015: 10.) Elaméanlaatua lisda se, etta parantumattomasti
sairas saa juuri sellaista hoitoa kuin han haluaa ja ett& hanen toiveensa otetaan
huomioon. Tasta syysta on perusteltua tehda parantumattomasti sairaalle ihmiselle
elaman loppuvaiheen ennakoiva hoitosuunnitelma, jossa hdnen toiveensa ja tarpeensa

kirjataan ylos.

2.4 Hoitajan rooli ennakoivan hoitosuunnitelman kaytossa

Merlane ja Armstrong (2022) korostavat hoitajan roolia ennakoivan hoitosuunnitelman
laatimisessa. Heiddn mukaansa keskustelu potilaan terveydesta ja tulevasta hoidosta
kuuluu luonnollisesti kaikille terveydenhuollon ammattilaisille, mutta erityisesti hoitajille,
silla he ovat tydnsé luonteen puolesta paljon tekemisissa potilaiden kanssa.
Artikkelissa esiteltiin nakdkulmia, jotka tulisi ottaa huomioon keskusteltaessa
ennakoivasta hoitosuunnitelmasta. Ensimmainen nakdkulma on se, ettéa keskustelun
tulee olla avointa, rehellista ja potilaalle sopivassa paikassa ja sopivaan aikaan.
Potilaalla on lisaksi oltava mahdollisuus tuoda esiin toiveita ja pelkoja tulevaisuuteen
littyen. Kolmantena ndkdkulmana tuotiin esiin se, ettd henkilokunnan on oltava helposti
lahestyttdvaa ja sen on joustavasti vastattava potilaiden muuttuvaan kuntoon ja
toisaalta toiveisiin ja mieltymyksiin. Keskustelua ei mydskaan saisi jattaa liian
myo6haiseksi, jotta sille jaa riittavasti aikaa. Viimeisena nakdkulmana tuotiin esille se,
ettd hoitoalan ammattilaisilla tulee olla riittavasti tietoa ja taitoa, jotta keskustelu

ennakoivasta hoitosuunnitelmasta on helpompaa. (Merlane & Armstrong 2022.)

Muistisairaiden ihmisten kognitiiviset kyvyt voivat vaihdella paivasta ja tilanteesta
toiseen. Hoitaja on naissakin tilanteissa tarkedssa asemassa huomaamaan nama

tilanteet ja kyky spontaanisti tarttua tilaisuuteen on ensiarvoisen tarked, jotta



muistisairaan toiveet ja tavoitteet saadaan kirjattua. Vaikka elaman loppuvaiheen
ennakoivan hoitosuunnitelman laatimisen péaavastuu on laakarilla, on myds muilla
terveydenhuollon ammattihenkil6illa, kuten esimerkiksi hoitajilla, sen laatimisessa oma

tarkea roolinsa. (Piers ym. 2018.)

Etenkin ymparivuorokautisessa palveluasumisessa hoitajan roolia elaman
loppuvaiheen ennakoivan hoitosuunnitelman laatimisessa voisi ja tulisi lisata.
Kymenlaakson hyvinvointialueen ymparivuorokautisen palveluasumisen yksikdissa
laakari tapaa asukkaan henkilokohtaisesti yleenséa kerran vuodessa vuosikontrollin
yhteydessa. Hoitaja kuitenkin tapaa asukkaan paivittain. Keskustelu elaman
loppuvaiheen asioista vaatii luottamusta. Tallainen luottamus todenndkdisemmin

syntyy asukkaan ja hoitajan vlille.

2.5 Ennakoivan hoitosuunnitelman kayton hyodyt ja haasteet

Ennakoiva hoitosuunnitelma parantaa muistisairaan ja hanen laheistensa
hoitotyytyvaisyytta ja elaménlaatua. Hoitosuunnitelman avulla taataan myos se, etta
potilaan toiveet tulevat varmasti kuulluiksi ja ne on mahdollista toteuttaa.
Hoitosuunnitelman laatiminen vahentda yleensd myds muistisairaan ja hanen
l&aheistensa ahdistusta samoin kuin sairaalahoidon tarvetta. (Pihlakari & Immonen &
Hallikainen 2019: 244.)

Elaméan loppuvaiheen ennakoivaa hoitosuunnitelmaa kaytetdan useissa maissa
etenevien sairauksien, esimerkiksi syévan hoidon suunnittelussa. Muistisairauksien
hoidossa sen kaytté on kuitenkin harvinaisempaa. Tahan on useita syitd. Moni voi
kokea vaikeaksi puhua sairaudesta ja kuolemasta, koska muistisairauden
alkuvaiheessa sairastunut voi olla viela hyvinkin hyvavointinen. Muistisairautta ei
valttamatta aina pidetd kuolemaan johtavana sairautena. Keskustelun aloitukselle on
vaikea l0ytaa sopivaa hetked, eika henkilokuntaa ole valttamatta riittavasti koulutettu
suunnitelman kayttoon. Aina ei mytskaan ole selvaa, missa ennakoivan
hoitosuunnitelman asiakirjat tulisi sailyttaa, jotta ne olisivat tarvittaessa kaikkien

saatavilla. (Bosisio & Jox & Jones & Truchard 2018.)

Ammattilaiset, potilaat ja omaiset ovat kokeneet, ettd elaman loppuvaiheen
ennakoivasta hoitosuunnitelmasta ei ole tarpeeksi tietoa. Lisaksi on epaselvaa, kenelle
kuuluu vastuu keskustelun aloittamisesta. Koulutusta aiheesta kaivataan.
Hoitosuunnitelman kéyton haasteet voivat jopa uhata potilaan yksil6llisten toiveiden

toteutumista elaméan loppuvaiheessa. Hoitajien toivotaan ottavan enemman vastuuta



ennakoivan hoitosuunnitelman laatimisesta yhdessa potilaan kanssa. (Poveda-Moral &

Falc6-Pegueroles & Ballesteros-Silva & Bosch-Alcaraz 2021.)

Samansuuntaisia haasteita ennakoivan hoitosuunnitelman tekemiselle havaittiin
Sussmann, Pimientan ja Haywardin tutkimuksessa, joka kasitteli dementoituneen
osallistumista ennakoivaan hoidon suunnitteluun. Keskustelun oikeaa ajankohtaa oli
vaikea l0ytaa ja keskustelu elaman viimeisista hetkista koettiin emotionaalisesti
haastavaksi puheenaiheeksi. Jotkut myos kasittivat ennakoivan hoidonsuunnittelun
kasittavan myos muun muassa hautaukseen ja perinnonjakoon liittyvia teemoja.

(Sussman & Pimienta & Hayward 2020.)

Haasteista huolimatta ennakoivassa hoitosuunnitelmassa nahtiin mygs hyvaa ja paljon
mahdollisuuksia. Osa muistisairaista piti tarkedna osallistua keskusteluun elaméan
viimeisista ajoista, jotta heidan toiveensa tulisivat kuulluiksi. Omaishoitajat kokivat
myds epavarmuutta siitd, tietavatké he varmasti, mita toiveita muistisairaalla on
elamansa viimeisille hetkille. Ennakoiva hoitosuunnitelma vapauttaa heita vastuusta ja
toisaalta omaisten valiset erimielisyydet hoitolinjoista ja sairastuneen toiveista
vahenevat. Erityisen tarkea elaman loppuvaiheen ennakoiva hoitosuunnitelma on niille
muistisairaille, jotka eivat koe olevansa valmiita keskustelemaan naista asioista ja joilla
ei ole omaisia tai muita laheisia, jotka voisivat heidan toiveitaan tuoda esiin

mydhemminkaan taudin edetessa. (Sussman & Pimienta & Hayward 2020.)

Yhteista edella esitetyille tutkimuksille on se, ettd ennakoivan hoitosuunnitelman
tekemisen ajankohtaa on vaikea maaritella. Muistisairas ei valttamatta halua
keskustella vaikeiksi koetuista aiheista tai sairauden alkuvaiheessa ei nahda
tarpeelliseksi keskustella kuolemasta. Henkilokunnalla ei mydskaan valttamatta ole
tarpeeksi tietoa aiheesta. Toisaalta Martinin artikkelin mukaan hoitosuunnitelman
tekeminen kyllin ajoissa takaa sen, ettd muistisairaan toiveet tulevat kuulluiksi. Mikali
hoitosuunnitelman tekemista lykataan liian pitkéalle, voi muistisairas olla jo menettanyt
kyvyn keskustella elaméan loppuvaiheen hoitovaihtoehdoista ja toiveista. Silloin h&nen
toiveidensa mukaista elaman loppuvaiheen hoitoa ei voida taata. On vaarana, etta
suunnitelma jaa kokonaan tekematta. Martinin mukaan muistisairauden alkuvaiheessa
ei sairastuneelle ja hdnen omaisilleen valttAmatta puhuta riittdvasti taudin luonteesta ja
etenevasta laadusta. Tama tiedonpuute saattaa osaltaan aiheuttaa sen, etta ei koeta

tarvetta puhua elaman viimeisista hetkista. (Martin 2016.)

Aikaisemmat tutkimukset ja lahteet osoittavat, etta elaman loppuvaiheen ennakoivan

hoitosuunnitelman kaytélla on kiistattomia hyotyja. Sen avulla parannetaan



muistisairaan elamanlaatua ja vahennetaan my®ds omaisten ahdistusta ja painetta
muistisairaan toiveiden valittajané. Elaman loppuvaiheen ennakoivan
hoitosuunnitelman kayttoon liittyy kuitenkin haasteita. Suunnitelman tekemisen
ajankohtaa voi olla vaikea maarittaa. Epaselvaa voi myos olla se, kenen vastuulle
suunnitelman tekeminen kuuluu. Hoitajan roolia hoitosuunnitelman laatimisessa voisi
lisata, silla hoitaja on useimmiten eniten lasna asukkaan arjessa. Tama mahdollistaa
luottamuksellisen suhteen syntymisen, joka osaltaan helpottaa vaikeista asioista
keskustelua. Hoitajan roolin vahvistamiseksi voisi olla tarpeen kehittda toimintamalli,

jonka avulla muistisairaiden hoitoon saataisiin yhtenevaiset toimintatavat.

3 Tavoite, tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Taman opinnaytetyon tavoitteena on tarkastella ja kehittdd elaméan loppuvaiheen
ennakoivan hoitosuunnitelman kaytt6a muistisairaiden hoitotydssa
ymparivuorokautisen palveluasumisen yksikdissd Kymenlaakson hyvinvointialueella.
Tyo6n tarkoituksena on toimintatutkimuksen keinoin yhdessa hoitohenkildkunnan
kanssa ideoida ymparivuorokautisen palveluasumisen osastoille toimintamalli, jonka

avulla elamén loppuvaiheen ennakoivan hoitosuunnitelman kayttd osastoilla lisaéantyy.

Tutkimuskysymykset ovat:

1. Mik& on hoitajan rooli elaman loppuvaiheen ennakoivan
hoitosuunnitelman laatimisessa muistisairaan palliatiivisessa hoidossa

ymparivuorokautisessa palveluasumisessa?

2. Miten hoitajan roolia elaméan loppuvaiheen ennakoivan hoitosuunnitelman

kaytossa ymparivuorokautisessa palveluasumisessa voisi kehittda?

4 Toteutus

4.1 Toimintatutkimus

Tama opinnaytetyo toteutettiin toimintatutkimuksen periaatteita noudattaen. Tassa
opinnaytetydssa oli tavoitteena toiminnan kehittdminen ja se toteutettiin syklisesti

tybpajatoiminnan avulla.



Tutkimuksellisessa kehittamistoiminnassa paapaino on toiminnan kehittdmisessa,
mutta siind pyritddn hyddyntamaan tutkimuksellisia periaatteita. Tutkimuksellisessa
kehittdmistoiminnassa kysymyksenasettelut nousevat kaytannon toiminnasta ja
rakenteista. (Toikko & Rantanen 2009: 22.) Toimintatutkimus ei ole varsinaisesti
tutkimusmenetelma vaan pikemminkin lahestymistapa tai asenne, jossa tutkimus
kytketddn toiminnan kehittamiseen. Toimintatutkimuksessa voidaan kayttaa seka
laadullisia ettd maarallisia tiedonhankintamenetelmiad. Toimintatutkimuksessa tuotetaan
tietoa kdytannon kehittdmiseksi ja se on yleensa ajallisesti rajattu tutkimus- tai
kehittamisprojekti. Toimintatutkimukseen kuuluu olennaisena osana syklisyys.
Kehitettdvaa toimintaa hiotaan useiden perakkaisten suunnittelu- ja kokeilusyklien
avulla. (Heikkinen 2010: 16-17, 37.)

4.2 TyOpajatoiminta

Tama opinnaytetyo toteutettiin Kymenlaakson hyvinvointialueen ymparivuorokautisen
palveluasumisen yksikdissa. Opinnaytetydhon valikoitui nelja yksikk6a, jotka valittiin
samasta kaupungista, jotta osallistujien olisi mahdollisimman helppo paasta
osallistumaan tyopajoihin. Lahestyin yksikdiden esimiehid sdhkdpostitse ja pyysin heita
valittamaan kutsun opinnaytetydhoni erityisesti osastojensa saattohoitovastaaville tai
muulla tavoin muistisairaiden saattohoidon kehittdmisesta kiinnostuneille hoitajille.
Kutsussa kerroin opinnaytetydn tavoitteista ja tarkoituksesta seka opinnaytetyén
aikataulusta. Kutsuun oli liitetty tutkittavan informointi- ja tietosuojaseloste -lomakkeet.
Opinnaytetydhon osallistui yhteensa kahdeksan hoitajaa, neljasta eri yksikosta.
Yhdesta yksikosta osallistujia oli useammalta eri osastolta. Suostumus tutkimukseen

osallistumisesta kerattiin ensimmaisessa tybpajassa.

Opinnaytetydn aikana jarjestettiin yhteensa nelja tydpajaa, joista jokainen kesti noin
tunnin. Kolme ensimmaista tyopajaa jarjestettiin syyskuussa 2024 viikon valein. Naissa
tybpajoissa kaytiin lapi sitd, mikéa on elaman loppuvaiheen ennakoiva hoitosuunnitelma
ja yhdessa kehitimme toimintamallin hoitosuunnitelman kokoamiseen ja kayttoon (Liite
1). Taman jalkeen hoitajat testasivat toimintamallia osastoillaan ja kokemukset tasta
kerattiin viimeisessa tydpajassa marraskuussa 2024. Osa hoitajista lahetti

kokemuksensa toimintamallin kaytdsta sahkopostitse.

Ensimmaisessa tyopajassa teemana oli aiheeseen tutustuminen. Ensimmaiseksi
esittaydyin seké kerroin opinnaytetydstani ja tydpajojen osuudesta siihen. Sen jalkeen
kartoitin hoitajien sen hetkiset tiedot elaman loppuvaiheen ennakoivasta

hoitosuunnitelmasta. Aihe ei ollut kenellekdan ennestaan tuttu. Kaévimme yhdessa lapi,



mika on eldman loppuvaiheen ennakoiva hoitosuunnitelma, missa vaiheessa sellainen
tulisi tehda ja mité sen tulisi sisaltda. Taman jalkeen keskustelimme vapaasti siité,

millaista on hyva palliatiivinen hoito ja toteutuuko se talla hetkella yksikoissa.

Toinen ty6paja alkoi edellisen kerran kertauksella. Kavimme lapi Kaypa hoito -
suosituksen pohjalta, mité asioita elaman loppuvaiheen ennakoivaan
hoitosuunnitelmaan kuuluu. Keskustelimme siita, mita asioita omaan kehitettavaan
hoitosuunnitelmaamme sisallytetadn. Suunnittelimme myo6s toimintamallia eli sita,
missa vaiheessa hoitosuunnitelma olisi hyva laatia, kirjaamiseen liittyvid seikkoja ja
alustavasti suunnittelimme toimintamallin jalkauttamista yksikoihin. Tamén kerran
jalkeen kokosin suunnittelemamme toimintamallin ja hoitosuunnitelmalomakkeen

Word-tiedostoksi.

Kolmannessa ty6pajassa esittelin hoitajille kokoamani Word-tiedoston. Kavimme lapi
toimintamallin sisallon ja keskustelimme sen jalkauttamisesta osastoille. Kerroin myds
jo etukateen millaisia asioita hoitosuunnitelman kaytosté olisi hyva pohtia ennen
viimeista tyopajaa. Taman tytpajan jalkeen lahetin osallistujille sahkdpostilla

kokoamamme valmiin toimintamallin.

Neljas tybpaja jarjestettiin kaksi kuukautta kolmannen ty6pajan jalkeen. Taman
kahden kuukauden aikana hoitajien oli maara testata toimintamallia omilla osastoillaan
ja tuoda sen kaytosta kokemuksia tydpajaan. Valitettavasti paallekkaisyyksista johtuen
tybpajaan paasi osallistumaan vain yksi hoitaja, mutta han toi tullessaan kokemuksia
my6s muilta saman yksikdn hoitajilta. Toisten yksikdiden kokemukset sain
sahkdpostitse jalkikateen. Yksi yksikkd jai pois opinnaytetydsta kolmannen tydpajan
jalkeen, joten testausvaiheessa mukana oli kolme yksikkda ja yhteensa seitseman

hoitajaa.

4.3 Aineisto ja sen analysointi

Toimintatutkimuksen tarkeimpia aineistonkeruumenetelmia ovat osallistuva
havainnointi, havainnoinnin pohjalta tehty tutkimuspaivakirja ja haastattelu (Huovinen &
Rovio 2010: 104-105). Opinnaytetyon dokumentointia varten pidin tutkimuspaivakirjaa,
johon kirjoitin jokaisen tydpajan jalkeen keskeiset havainnot ja ajatukset. Tybpajoissa
tallennetut &anitteet ovat myos olennaista materiaalia, josta sisallonanalyysin keinoin
sain aineistoa ja vastauksia tutkimuskysymyksiini. Tallennetut danitteet sailytettiin

Metropolian Z-verkkolevylla. Litteroinnin jalkeen aineistot havitettiin formatoimalla.
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Jotta aanitallennetta voisi helpommin analysoida, on se kirjoitettava tekstimuotoon eli
litteroitava (Kananen 2014: 105). Sisallonanalyysissa litteroitu ja koodattu aineisto
jaetaan aihekokonaisuuksiin ja pyritaan tuottamaan selke& kuvaus siita, mita aineisto
pitda sisallaan. Aineistoa pyritdan jasentelemaan niin, etté sen avulla saadaan

vastaukset tutkimuskysymyksiin. (Kananen 2014: 111-112.)

Tulostin litteroidun aineiston, leikkasin puheenvuorot erilleen ja jaottelin isolle
kartongille aiheittain samaa teemaa kasittelevat keskustelut. Tutkimuspaivakirjaan
koottuja keskeisimpi& havaintoja ja ajatuksia olen kayttanyt apuna aineiston
jasentelyssa. Havaintoni keskeisimmista teemoista ja keskusteluista auttoivat
aihekokonaisuuksien otsikoinnissa. Havaintojen ja niista tehtyjen paivakirjamerkintéjen

avulla oli helppo poimia materiaaleista kaikkein keskeisimmat keskustelut.

Sisallénanalyysin avulla sain jaoteltua materiaalini kolmeen keskeiseen kategoriaan.
Hoitajan rooli muistisairaan palliatiivisessa hoidossa oli ensimmainen isompi
kokonaisuus. Toinen osa-alue oli toimintamalli ja sen kehittdminen. Viimeinen
kokonaisuus oli kokemukset toimintamallista. Taméan luokittelun avulla sain jasenneltya
aineistoni sellaiseen muotoon, etté siitd oli mahdollista muodostaa vastaukset

tutkimuskysymyksiini.

5 Tulokset

5.1 Hoitajan rooli muistisairaan palliatiivisessa hoidossa

Sisallon analyysin kautta ensimmaiseksi kokonaisuudeksi muodostui hoitajan rooli
palliatiivisessa hoidossa (Taulukko 1). Alaotsikoiksi rakentuivat elaman loppuvaiheen
ennakoivan hoitosuunnitelman kaytté ennen tydpajoja, asukkaiden mahdollisuus

osallistua hoitosuunnitelman laatimiseen, omaisten rooli ja viimeisena hoitajan rooli.
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Taulukko 1. Hoitajan rooli muistisairaan palliatiivisessa hoidossa

Hoitajan rooli muistisairaan palliatiivisessa hoidossa

elaméan
loppuvaiheen
ennakoivan
hoitosuunnitelman
kayttdé ennen
tybpajoja

asukkaiden
mahdollisuus
osallistua omaisten rooli hoitajan rooli

hoitosu_un_nitelman
laatimiseen

Elamé&n loppuvaiheen ennakoiva hoitosuunnitelma ei ollut tydpajoihin osallistuneille
hoitajille ennestéan tuttu eika se ollut kaytdssa yhdessakaan yksikdssa. Hoitajat
kertoivat, etta hyvin harvalla muistisairaalla on hoitotahto, tai sen sailytyspaikasta ei
valttamatta ole tietoa. Ongelmalliseksi koettiin my6s kirjausohjeiden kirjavuus. Hoitajat
kokivat, etté heilla ei ole yhtendisté ohjeistusta siitd, mihin asukkaiden hoitoon liittyvat

toiveet tulisi kirjata, jotta ne olisivat kaikkien helposti I6ydettavissa.

Kun muistisairas muuttaa ymparivuorokautisen palveluasumisen piiriin, on h&nen
kognitionsa usein jo niin heikentynyt, ettei han valttamatta enaa kykene kertomaan
toiveitaan. Hoitajat totesivatkin, etta hoitotahto ja keskustelu elaman loppuvaiheesta
olisi hyva olla jo tehtyna ja kirjattuna ennen ymparivuorokautiseen palveluasumiseen
muuttamista. Mikéali asukas pystyy toiveitaan kertomaan tai ne on kirjattu ylds, hoitajat

pyrkivat naita toiveita kunnioittamaan ja toteuttamaan.

Mikali asukas ei ole itse pystynyt toiveitaan kertomaan, ovat hoitajat pyrkineet
saamaan omaisilta tietoja asukkaan mahdollisista toiveista. Mikali asukkaan toiveet
olisi kirjattu ylés hyvissa ajoin, se keventaisi omaisten vastuuta eikd heidan valttamatta
tarvitsisi tehda yksin suuria paatoksia hoitoon liittyen. Toisaalta osalla omaisista on
hyvinkin vahvat mielipiteet ja kasitykset siitd, miten asukasta tulisi hoitaa, vaikka se
olisi vastoin asukkaan omia toiveita. Hoitajat kokivat, etté yhteistyé omaisten kanssa on

ajoittain haastavaa asukkaan ja omaisten ristiriitaisista toiveista johtuen.

Mikali asukas ei ole kykeneva kertomaan toiveistaan tai héanella ei ole omaisia, jotka
voisivat ne h&nen puolestaan esittaa, hoitajat kertovat hoitavansa asukkaita intuitiolla.
Hoitajan hoitosuhde asukkaaseen saattaa kestéda vuosia ja asukkaan mieltymykset
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tulevat hoitajille tutuiksi. Ainakin osa asukkaiden toiveista voi siis tulla kuulluiksi, vaikka

niité ei kukaan pystyisi sanoittamaankaan.

Tybpajoissa selvisi, ettd elaman loppuvaiheen ennakoiva hoitosuunnitelma ei ollut
termind tuttu hoitajille. Kaytanndssé kuitenkin monet sen osa-alueet olivat tuttuja ja
kaytdssa osastoilla. Hoitolinjaukset ja hoidonrajaukset olivat padsaantoisesti asukkailla
hyvin ajan tasalla. Moni laékari on toivonut hoitajien kayvan keskustelun asukkaan ja
omaisten kanssa hoidonrajauksista ja hoitolinjoista. Laakarille jad mahdollisten
rajausten kirjaaminen. Hoitajilla on siis ollut suuri rooli ndiden tietojen kerddmisessa jo

ennen ty6pajoja.
5.2 Toimintamalli ja sen kehittdminen

Toisena suurena kokonaisuutena materiaalista nousi toimintamalli ja sen kehittdminen
(Taulukko 2). Alaotsikoiksi muodostuivat seuraavat kokonaisuudet: suunnitelman
pohjana Kaypa hoito -suositus, suunnitelman laatimisen ajankohta, toimintamallin
suunnittelu, kirjaamisen kaytannot seka haasteet suunnitelman laatimisessa ja

kaytdssa.
Taulukko 2. Toimintamalli ja sen kehittaminen

Toimintamalli ja sen kehittdminen

haasteet
toimintamallin | kirjaamisen | suunnitelman
suunnittelu kaytannot laatimisessa
ja kaytossa

suunnitelman

pohjana suunnitelman

laatimisen
ajankohta

Kaypéa hoito -
suositus

Tyb6pajoissa pohdimme sitd, millainen oma versiomme elaméan loppuvaiheen
ennakoivasta hoitosuunnitelmasta voisi olla ja minkélainen toimintamalli sen k&ytt6on
olisi toimiva. Kavimme l&api Kaypa hoito -suosituksen pohjalta elaméan loppuvaiheen
ennakoivan hoitosuunnitelman sisaltéa ja totesimme siina olevan hyvin kirjattuna
tiivistetysti kaikki ne oleelliset asiat, jotka halusimme my®s omaan
hoitosuunnitelmaamme. Kolmanteen tyépajaan muokkasin kéypahoitosuosituksen
pohjalta tydryhmamme oman eldméan loppuvaiheen ennakoivan hoitosuunnitelman

kaavakkeen seka toimintamallin (Liite 2).
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Paljon keskustelua kaytiin siitd, missa vaiheessa suunnitelma tulisi tehda.
Ihanteellisinta olisi, jos se olisi jo tehty, kun asukas muuttaa ymparivuorokautisen
palveluasumisen piiriin. Usein muistisairas kayttaa kotihoidon palveluita, kun asuminen
kotona viela onnistuu. Koti olisi ymparistona turvallinen ja siellé keskustelu elaméan
viimeisista hetkista voisi olla helpompi kdyda. Monella on myds heti muistisairauden
toteamisesta lahtien kontakti muistipoliklinikkaan tai muistikoordinaattoriin. Myods

heidan toimestaan voisi hoitosuunnitelman laatimisen aloittaa.

Mikali hoitosuunnitelmaa ei ole tehty, kun asukas muuttaa ymparivuorokautiseen
palveluasumiseen, se on tehtava niilla tiedoilla, jotka on mahdollista siina tilanteessa
saada. Vaikka aivan joka kohtaa hoitosuunnitelmasta ei saisikaan taytettya, on tarkeaa,
ettd hanen tilanteensa tulee kokonaisvaltaisesti arvioitua ja tehtya suunnitelma elamén
loppuvaiheen varalle. Mikali asukkaalla on omaisia, voivat he osaltaan olla mukana

hoitosuunnitelman laatimisessa, jos asukas itse ei pysty toiveitaan esittAmaan.

Kun uusi asukas muuttaa ymparivuorokautisen palveluasumisen piiriin, osaston laékari
tekee hanelle kattavan tulotarkastuksen kuukauden kuluessa muutosta. Laakari kay
yksikoissa vain noin kerran kuussa ja kaynnit ovat tarkkaan aikataulutettuja. Hoitajan
on siis hyva kayda jo etukateen asukkaan seka omaisten kanssa keskustelua elaman
loppuvaiheesta, jotta tarvittavat tiedot ovat la&karilla tulotarkastuksessa ja han voi ne
kirjata yl6s potilastietojarjestelmééan. Osalla hoitajista oli aavistus siitd, ettd laakari ei
ehka kiireen ja omien totuttujen toimintatapojensa vuoksi ole halukas ottamaan uutta

toimintamallia ja hoitosuunnitelmaa osaksi tulotarkastusta.

Mietimme tydpajoissa myos sitda, minne tiedot kirjataan, jotta toiminta siltékin osin olisi
yhtenaista. Sovimme, etta tiedot kirjataan testausvaiheessa TerveysLifecare alustan
YLE-lehdelle, jonne osastojen ladkarit pad&asiassa kirjaavat. Jatkossa mikal
toimintamallin k&ytto laajenisi hyvinvointialueella, kirjaukseen tulisi varmasti tarkat
ohjeet kirjauksen asiantuntijoilta. Elamén loppuvaiheen ennakoivaa hoitosuunnitelmaa
on myos tarkoituksenmukaista paivittda tarvittaessa ja asukkaan tilanteen oleellisesti
muuttuessa. Pohdimme sitd, ettd jatkossa suunnitelmaa olisi loogista kayda lapi ja

tarvittaessa paivittaa vahintdén vuosittain asukkaan vuositarkastuksen yhteydessa.

Keskusteluissa nousi esille kysymys siitéa, miten toimitaan, jos asukkaan mieli muuttuu.
Hoitosuunnitelmaan voi olla selkeasti merkitty jokin tietty toive ja kdytanndssa hoitaja
kuitenkin huomaa, ettéd asukas ei selvasti tasta pidakaan. Asukkaan ja omaisen toiveet
voivat myds olla ristiriidassa, mika voi osaltaan aiheuttaa hankalia tilanteita. Tastakin

syysta hoitosuunnitelman paivittdmien saannollisesti nahtiin tarkedksi. Sen
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olemassaolosta ja sisallésta on myds hyva keskustella omaisen kanssa, mikéli asukas
niin itse toivoo.

5.3 Kokemukset toimintamallista

Viimeinen siséllonanalyysin kautta muotoutunut iso kokonaisuus oli kokemukset
toimintamallista (Taulukko 3). Alaotsikoiksi muodostuivat toimintamallin testauksen
haasteet, toimintamallin vaikutus hoitajien tydhon, kirjaamisen haasteet ja
kehittamisehdotukset, toimintamallin muokkaus sek& hoitajan rooli suunnitelman

laatimisessa.

Taulukko 3. Kokemukset toimintamallista

Kokemukset toimintamallista

toimintamallin | kirjaamisen
vaikutus haasteet ja | toimintamallin
hoitajan kehittdmisehd | muokkaus
tyohon otukset

toimintamallin

hoitajan rooli
suunnitelman
laatimisessa

testaus
haasteellista

Toimintamallin testaus koettiin haasteellisena jokaisessa opinnaytetytssa mukana
olleessa yksikdssa. Isoimman haasteen muodosti asukkaiden alentunut kognitio.
Hoitajien mukaan oli vaikea l6ytaa asukasta, joka edelleen kykenisi ilmaisemaan
toiveensa ja tahtonsa. Omaisia ei my6dskaan joko ollut tai he eivat tienneet

muistisairaan toiveita.

Toimintamallin ka&yton haasteista huolimatta kaikki hoitajat kokivat, etta téllaisen mallin
kayttd helpottaisi heidan tydtaan. Elaman loppuvaiheessa hoitoa helpottaisi, kun kaikki
siihen liittyva tieto olisi kirjattu yhteen paikkaan, eika tietoa tarvitsisi etsia useasta
paikasta. Hoitajat toivoivat, ettd elaméan loppuvaiheen ennakoivalle hoitosuunnitelmalle
voisi saada kirjausalustalle oman sivun, johon seka laakari, etté hoitaja voisivat kirjata.
Ladkari voisi kirjata hoitoon liittyvét Iagketieteelliset asiat ja hoitaja esimerkiksi toiveisiin

liittyvat asiat. Kirjaamisesta tulisi jouhevaa ja tieto olisi helposti kaikkien l6ydettavissa.

Hoitosuunnitelman laatimisen ajankohdasta oltiin kahta mieltd. Osa koki toimivaksi
toimintamallin mukaisen jarjestyksen, jossa asukkaan muuttaessa hoitaja kokoaa

hoitosuunnitelmaan tarvittavat tiedot ja l1Adkéari kirjaa ne tulotarkastuksen yhteydessa
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kuukauden siséalla muuttamisesta. Osa koki aikataulun liian tiukaksi. Elaméan
loppuvaiheen asiat ovat hyvin arkaluonteisia. Luottamus hoitajan ja asukkaan valilla ei
valttdmattd ole ehtinyt kehittya niin vahvaksi, ettd keskustelu néista asioista olisi
luontevaa. Toimintamallia ehdotettiin kehitettavaksi niin, ettd tulotarkastuksen
yhteydessa kartoitetaan, mita elaman loppuvaiheen ennakoivaan hoitosuunnitelmaan
liittyvia asioita on jo tiedossa ja mité tietoja olisi tarpeen viela keréata. Taman jalkeen
hoitaja voisi suhteen ja luottamuksen kehittyessa kayda keskustelua asukkaan ja
omaisten kanssa elaméan loppuvaiheeseen liittyvista teemoista ja ne voisi kirjata

hoitosuunnitelmaan.

Elamén loppuvaiheen ennakoivan hoitosuunnitelman runko nahtiin sinéllaan hyvin
toimivaksi. Se koettiin hyvana pohjana keskustelulle. Hoitajat olivat myds pohtineet
sita, kuka keskustelua asukkaan kanssa kay. Useassa yksikdssa sairaanhoitaja
keskustelee elaman loppuvaiheen asioista asukkaan kanssa. Joissain yksikoissa
keskustelija on usein asukkaan omahoitaja eli se voisi olla my6s lahihoitaja. TAma
koettiin my6s hyvaksi vaihtoehdoksi asukkaan ja omahoitajan vélisen suhteen
kehittymista ajatellen. Sairaanhoitajan lisdksi keskustelua asukkaan kanssa voisi kdyda
asumispalveluohjaaja, joka on usein mukana asukkaan vointiin seka hoito- ja

palvelusuunnitelmaan liittyvissé palavereissa.

Vaikka toimintamallin testaukseen liittyi haasteita ja se etsii viela muotoaan, nakivat
kaikki toimintamallin luontevana osana ty6tdan. Elaman loppuvaiheen asioista on
keskustelu asukkaiden kanssa jo aikaisemminkin, mutta selkea hoitosuunnitelma ja
toimintamalli tuo keskusteluun, ja sita kautta hoitoon selkeét raamit ja asukkaiden

hoidon laatu paranee.

6 Pohdinta

6.1 Yhteenveto ja johtopaatokset

Taman opinnaytetyon tavoitteena on ollut tarkastella ja kehittdd elaman loppuvaiheen
ennakoivan hoitosuunnitelman kayttéa muistisairaan hoidossa Kymenlaakson
hyvinvointialueen ymparivuorokautisen palveluasumisen yksikéssa. Opinnaytetyd
toteutettiin toimintatutkimuksen menetelmin, silla toimintatutkimuksessa keskeisena
tavoitteena on pelkan uuden tiedon tuottamisen sijaan toiminnan kehittaminen.

Ty6pajatoiminnan avulla kehitimme yhdessa asumisyksikoiden hoitajien kanssa
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toimintamallin, jolla elaman loppuvaiheen ennakoivan hoitosuunnitelman kaytto

osastoilla lisdantyy ja sité kautta muistisairaiden saattohoidon laatu paranee.

Elamé&n loppuvaiheen ennakoiva hoitosuunnitelma ei ollut termind tuttu yhdellek&an
opinnaytety6hon osallistuneelle hoitajalle eika suunnitelmaa oltu tehty kenellek&an
asukkaista. Vaikka hoitosuunnitelma ei ollut sindllaan tuttu, osa siihen kuuluvista
osioista, kuten esimerkiksi elvytyskielto tai muut hoidonrajaukset oli paasaantoisesti
kuitenkin hyvin kirjattu. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen tekemén tutkimuksen
mukaan puolessa ymparivuorokautisen hoivan yksikoistéa elaméan loppuvaiheen
ennakoivan hoitosuunnitelma on tehty jokaiselle tai I&hes jokaiselle asukkaalle (Forsius
ym. 2022). Tama ei ollut toteutunut tdhan opinnaytety6hon valikoiduissa yksikbissa

ennen toimintamallin suunnittelua.

Elamé&n loppuvaiheen ennakoivasta hoitosuunnitelmasta ja sen kaytosta kaivataan
koulutusta. Tiedon puute hoitosuunnitelmasta vaikeuttaa muistisairaan toiveiden
kuulemista ja kirjaamista ja sitd kautta niiden toteutumista elaman viimeisilla hetkilla.
(Poveda-Moral ym. 2021.) Taman opinnaytetydn yksi keskeisimpia hyotyja on
ehdottomasti tiedon lisdantyminen ymparivuorokautisen palveluasumisen yksikoissa.
Tiedon lisaantymisen myodta ymmarrys elaman loppuvaihetta koskevien toiveiden
kirjaamisen tarkeydesté kasvaa. Kun toiveet on Kirjattu ylds ja ne ovat
hoitohenkil6kunnan tiedossa, on todenndkoisempad, ettd kuolevan hoito my6s vastaa

hanen toiveitaan.

Merlanen ja Armstrongin (2022) mukaan hoitajan rooli elaman loppuvaiheen
ennakoivan hoitosuunnitelman laatimisessa on keskeinen, silla he ovat tyonsa luoteen
puolesta paljon tekemisissa potilaiden kanssa (Merlane & Armstrong 2022). Tahan
opinnaytety6hon osallistuneilla hoitajilla on ollut jo ennen toimintamallin kehittdmista
suuri rooli elaman viimeisten hetkien teemoista keskusteltaessa, silla he ovat laékarin
pyynnosté kayneet keskusteluja asukkaan ja omaisten kanssa muun muassa
hoitolinjoista ja hoidonrajauksista. Toimintamallin kehittamisen mydta valmius

keskustella myds elaman viimeisiin hetkiin liittyvista toiveista toivottavasti lisdéntyy.

Tutkimuksen tuloksissa ja tyopajatoiminnan jokaisessa vaiheessa korostui hoitajien
nakemys siitd, etté elaméan loppuvaiheen ennakoiva hoitosuunnitelma tulisi laatia
hyvissé ajoin, jotta muistisairaan kognitio riittda asian ymmartamiseen ja omien
toiveiden kertomiseen. Mikali muistisairaus on edennyt niin pitkalle, ettei han kykene
endé keskustelemaan hoidostaan ja toiveistaan, ei voida taata, etta elaman

loppuvaiheen hoito tulisi olemaan hanen toiveidensa mukaista (Martin 2016).
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Opinnaytetydhon osallistuneet hoitajat ehdottivat, etta hoitosuunnitelma tehtaisiin
ennen ymparivuorokautiseen palveluasumiseen muuttoa, eli jo silloin, kun muistisairas
asuu viela kotona. Oma koti ymparistona olisi turvallinen paikka keskustella elaméan
viimeisisté ajoista ja siihen liittyvista toiveista. Muutto on muistisairaalle aina vaikea
elamanmuutos ja hénen vointinsa saattaa huonontua paljonkin pelk&stadan ympariston
vaihdoksesta. Martin (2016) toteaa, ettd muistisairauden eteneva ja kuolemaan johtava
luonne ei valttamatta ole sairastuneelle ja hanen laheisilleen tiedossa eika siitéa
valttamatta puhuta taudin alkuvaiheessa riittdvasti. Tasta syysta myoskaan ei
valttamatta tule tarvetta keskustella elaméan viimeisista hetkisté ja néin ollen
suunnitelma saattaa jadda tekematta. (Martin 2016.) Elaman viimeisista hetkista
keskustelu voidaan myds kokea emotionaalisesti liian vaikeaksi aiheeksi ja siita syysta
keskustelun aloittaminen voi olla vaikeaa ja jaada siita syysta kokonaan kaymatta

(Sussman ym. 2020).

Keskustelu elaman viimeisten hetkien toiveista olisi tarkeaa kayda riittdvan ajoissa
myads siitd syysta, ettd se vahentaisi omaisten paineita ja vastuuta. Omaiset saattavat
tuntea epavarmuutta siitd, osaavatko he arvioida ja kertoa minkalaista hoitoa
muistisairas haluaisi. Omaisilla voi olla my&s keskenaan ristiriitaisia ndkemyksia ja
oletuksia muistisairaan toiveista. Se osaltaan voi lisata hAmmennysta ja riskié siihen,
ettei hoito ole kuolevan toiveen mukaista. (Sussman ym. 2020.) Samansuuntaisia
ajatuksia nousi esiin myds tydpajoissa. Omaisten vastuuta voisi helpottaa silla, etta
muistisairaan toiveet olisi kirjattu ylos riittdvan ajoissa. Toisaalta keskusteluun nousivat
my0s tilanteet, joissa muistisairaan toiveet ja omaisen oletukset muistisairaan toiveista
eivat kohtaakaan tai ne ovat keskenaan ristiriitaisia. Nama tilanteet ovat hoitajille

haastavia ja vaativat eettistd pohdintaa seka hyvia vuorovaikutustaitoja.

Opinnaytetython osallistuneille hoitajille oli tuttuja tilanteet, joissa omaiset eivat olleet
syysta tai toisesta muistisairaan elamassa lasna. Tallaisissa tilanteissa ei ole ketdéan
kenelta muistisairaan toiveita voisi kysya, mikali han ei niitd enaa itse kykene
kertomaan. Téllaisissa tilanteissa riittdvan ajoissa tehty elaman loppuvaiheen
ennakoiva hoitosuunnitelma olisi &rimmaisen téarkedssa roolissa hoidon
suunnittelussa. Samaa pohdintaa oli kayty myds aikaisemmassa tutkimuksessa. Jos
omaisia ei ole, muistisairaan toiveet voivat jadda kuulematta, jos niita ei ole kirjattu ylos

riittdvan varhain (Sussman ym. 2020).
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6.2 Eettisyys

Jotta tieteellinen tutkimus olisi eettisesti hyvaksyttavaa ja luotettavaa, seka sen tulokset
uskottavia, on tutkimus suoritettava hyvan tieteellinen kaytannon edellyttamalla tavalla.
Hyvan tieteellisen kaytannon perusperiaatteisiin kuuluu eurooppalaisen
tutkimuseettisen ohjeistuksen mukaan luotettavuus, rehellisyys, arvostus ja
vastuunkanto. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2023). Tutkimusetiikka kulkee
mukana tutkimuksen tekemisessa aina suunnitteluvaiheesta tulosten julkistamiseen ja
raportoimiseen asti (Vilkka 2015: 41-42). Tam& opinndytetyd on toteutettu hyvan
tieteellisen kaytannon periaatteita noudattaen. Opinnaytetydn suunnittelun, toteutuksen

ja raportoinnin vaiheissa on toimittu huolellisesti, rehellisesti ja vastuullisesti.

Ty6pajoihin osallistuminen on perustunut vapaaehtoisuuteen ja hoitajilla on ollut myos
mahdollisuus keskeyttdd osallistumisensa opinnaytetydhon niin halutessaan.
Opinnaytetyhon osallistuvilta hoitajilta on keratty yhteydenpitoa varten vain nimi ja
sahkdpostiosoite, mitdan ylimaaraista tietoa ei ole keratty. Tarvittava yhteydenpito
tutkimukseen osallistuviin on toteutettu Metropolian sahkopostin kautta. Sahkdpostin
valityksella tehtava yhteydenpito on liittynyt lahinna aikataulullisiin informointeihin.

Valmis toimintamalli on myds jaettu tydpajaan osallistuneille sdhkopostitse.

Ty6pajoihin osallistuville on kerrottu opinnaytetyéhdn liittyvista eettisista 1ahtokohdista
tutkittavan informointilomakkeella (Liite 3), jossa on kuvattu muun muassa
henkil6tietojen kasittelyyn ja muuhun tietoturvaan ja kaytannon asioihin liittyvia asioita.
Ty6pajoihin osallistuvilta on keratty myoés allekirjoitettu suostumus opinnaytetyéhén
osallistumisesta (Liite 4). Mitdan tutkimusaineistoa ei ole keratty ennen suostumuksen

allekirjoittamista.

TyoOpajoissa aanitettiin osia keskustelusta. Aanitys tapahtui digitaalisella sanelimella.
Aanitiedostot sailytettiin Metropolian Z-verkkolevylla ja danitiedostot on tuhottu
formatoimalla valittmasti sen jalkeen, kun ne oli saatettu kirjoitettuun muotoon el
litteroitu. Kaikki kirjallinen tutkimusmateriaali ja tutkimukseen osallistuvien
suostumuskaavakkeet on sailytetty opinndytetydntekijan kotitoimistolla lukitussa
kaapissa ja ne on havitetty tietoturvallisesti opinnéytetydn valmistumisen jalkeen.

Opinnaytetydn raportti on tarkastettu Turnit-plagiointiohjelmalla.
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6.3 Luotettavuus

Interventionistisissa tutkimuksissa luotettavuuden tarkastelu on haastavaa, silla nailla
menetelmilla ei ole yksinomaisia luotettavuuden arviointikriteereitd. Interventionististen
tutkimusten luotettavuutta on mahdollista tarkastella tutkimusmenetelmien kayton ja

muutoksen onnistumisen nakodkulmista. (Kananen 2017: 69).

Toimintatutkimuksessa on darimmadisen tarkeaa dokumentoida tulokset, menetelmat ja
tiedonkeruuseen liittyvat asiat mahdollisimman tarkasti. Naiden avulla ulkopuolisen on
mahdollista arvioida tutkimuksen luotettavuutta ja yleistettavyytta. Toimintatutkimus ei
kuitenkaan pyri samanlaiseen yleistettavyyteen kuin kvantitatiivinen tutkimus.
Toimintatutkimuksen tulosten voidaan patevan vain tapaukseen, jota se on kasitellyt.
(Kananen 2014: 134-136.) Tassa opinnaytetydssa olen raportoinut sen eri vaiheet,

tulokset ja johtopaéatokset huolellisesti ja totuudenmukaisesti.

Luotettavuutta lisdd myos toteen nayttdminen. Tutkimusraportin tulisi aukottomasti
osoittaa, miten tulkinta ja paatelmat on tehty seké se, miten tulkinta nousee aineistosta.
Tieteellisyytta lisda se, ettd on kaytetty oikeita ja perusteltuja menetelmia.
Toimintatutkimuksen tuloksia tulee arvioida vertaamalla niita annettuihin tavoitteisiin,
on myos selvitettéava, onko tavoitteet saavutettu. (Kananen 2014: 136-137.)
Kehittamistutkimuksen luotettavuutta lisdd myds se, etta kehittdmisprosessin kautta

syntynyt tieto on kayttokelpoista ja hyédynnettavissa (Toikko & Rantanen 2009: 125).

Tassa opinnadytetydssa on kaytetty sopivia ja perusteltuja menetelmid. Asetettuihin
tavoitteisiin on myds paasty, toimintamalli yksikdiden kayttdon on saatu kehitettya ja
hoitajien tieto elaman loppuvaiheen ennakoivasta hoitosuunnitelmasta on lisdantynyt.
Kymenlaakson hyvinvointialue voi varmasti jatkossa hytdyntaa toiminnassaan taman

opinnaytetytn tuloksia seka kehitettya toimintamallia.

6.4 Lopuksi

Seka aikaisemmassa tutkimuksessa, ettd tAmén opinnaytetytn tuloksissa on vahvasti
noussut esiin ndkemys siita, ettd elaman loppuvaiheen ennakoivalla
hoitosuunnitelmalla on kiistattomia kaytannon hyoétyja ja se olisi laadittava jo siina
vaiheessa, kun muistisairas viela itse kykenee toiveensa ilmaisemaan. Vastaavanlaista
kehittdmistoimintaa olisi siis ensiarvoisen tarkeaa toteuttaa esimerkiksi kotihoidon
piirissa, jotta elaméan loppuvaiheen ennakoiva hoitosuunnitelma tulisi tehtya

varhaisemmassa vaiheessa. Kehittdmisprosessiin olisi tirkeda ja mielenkiintoista
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saada myds laakari mukaan. Hoitajan roolin kehittamisella helpotetaan myds laakéarin
tyota, joten heidan osallistumisensa kehittdmisprosessiin toisi siihen lisda

moniammatillisuutta seka arvokkaita ideoita.

Opinnaytety® on osoittanut, ettéa hoitajien rooli asukkaiden toiveiden kuulijana on ollut
merkittava jo ennen uuden toimintamallin laatimista. Kohdatessaan asukkaita hoitajat
ovat oppineet tuntemaan asukkaiden toiveita. Yhtenevien kaytanttjen puuttuessa tieto
on voinut jaada yksittaisille hoitajille. Se ei ole ollut koko hoitohenkilékunnan saatavilla

eika sita ole ollut mahdollista ajan my6té muuttaa tai paivittaa.

Yhdeksi keskeiseksi haasteeksi hoitosuunnitelman laatimisessa nousi kirfjaaminen.
Talla hetkella ei ole yhtendisia ohjeita elamén loppuvaiheen hoitosuunnitelman
kirjaamiseen. Jatkossa olisikin hyva kehittaa kirjaamisalustalle esimerkiksi oma lehti
hoitosuunnitelmaa varten, johon mahdollisesti seka ladkéari, ettd hoitaja paasisivat
kirjaamaan. Nain elaméan loppuvaihetta koskevien tarkeiden tietojen kirjaaminen
helpottuisi ja selkenisi niin, ettd tiedot ovat tarpeen tullen kaikkien helposti

I6ydettavissa.

Uuden toimintamallin my6ta hoitajan rooli voi kehittya niin, etta han toimii tiedon
kerdajana, kokoajana ja valittdjana yksittdisen asukkaan ja koko muun
hoitohenkilokunnan valilla. Tieto ei jad en&dé kahdenkeskisten keskustelujen varaan,
vaan se tulee nakyvaksi kaikille. Tamé& mahdollistaa asukkaan toiveita kunnioittavan ja

yksildllisen hoidon ja kohtaamisen elaméan loppuvaiheessa.

Elaman loppuvaiheen ennakoiva hoitosuunnitelma oli termin& vieras opinnaytetyohon
osallistuneille hoitajille. Vaikuttaa siis silta, etta yksikoissa olisi tarvetta koulutukselle.
Jotta hoitosuunnitelma tulisi laadittua kaikille asianmukaisesti, olisi henkildkunnalla
oltava aiheesta riittavasti tietoa. Taman opinnaytetyon yksi keskeisista anneista
Kymenlaakson hyvinvointialueelle onkin tieto siitd, etta lisdkoulutusta elaman

loppuvaiheen ennakoivasta hoitosuunnitelmasta tarvitaan.

Tama opinnaytetyo kasittelee elaman loppuvaiheen ennakoivan hoitosuunnitelman
laatimista. Olisi ddrimmaisen hyddyllista ja mielenkiintoista tutkia myos sita, miten
hoitosuunnitelmia todellisuudessa hyédynnetaan elaman viimeisina hetkind. Onko
suunnitelmaan osattu ja pystytty kokoamaan kaikki oleellinen ja tarkeda tieto seka

ovatko asukkaan toiveet todella tulleet kuulluiksi.
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Liite 1
1(1)

Suunnitelma ty6pajojen sisallosta

1. tydpaja 5.9.2024

Millaista on hyva palliatiivinen hoito ja saattohoito? Toteutetaanko
sellaista yksikdissa talla hetkella?

Tutustuminen elaman loppuvaiheen ennakoivaan hoitosuunnitelmaan.
Mika se on ja mita se pitaa sisallaan (Kaypa hoito -suosituksen
pohjalta)? Onko kaytdssa yksikdissa talla hetkella?

Mita hyotya hoitosuunnitelman laatimisesta voisi olla mika voisi olla
hoitajan rooli siina?

2. tyopaja 12.9.2024

Mita ajatuksia hoitosuunnitelmasta on herannyt? Miten sen saisi
aktiiviseen kayttoon yksikoissa?

Millainen toimintamalli voisi olla ja mita sen tulisi sisaltaa?

Millaisia haasteita sen kayttéon voisi liittya ja miten niihin voisi vaikuttaa?
Hoitajan rooli hoitosuunnitelman laatimisessa ja sen kayton eri vaiheissa.

3. tydpaja 19.9.2024

Valmiin toimintamallin esittely ja jalkauttamisen suunnittelu.
Mita asioita kaytossa ja testaamisessa tulisi ottaa huomioon?

4. tyopaja 20.11.2024

- Miten toimintamallin kayttédnotto on onnistunut? Mika toimii ja mika ei?
- Miten mallia voisi edelleen kehittaa?

- Onko hoitajan rooli elaman loppuvaiheen suunnittelussa lisdantynyt?
Miten?

- Miten toimintamallin kaytté on vaikuttanut omaan tyohosi?

- Voisiko toimintamallia ajatella otettavaksi jatkuvaan kayttéon osastolla?
Miksi tai miksi ei?

- Mitd mielta asukkaat ja omaiset ovat olleet aiheesta? Enta laakari?
Entad muut hoitajat?
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Elaman loppuvaiheen ennakoiva hoitosuunnitelma

Asukkaan (laheisen) toiveet, pelot ja

kasitykset nyt ja tulevaisuudessa

hoitotahto, sen sisalto ja sailytys
suhtautuminen sairauteen
tarkeat seikat elamanlaadun
kannalta

toiveet ja pelot elaman
loppuvaiheessa

Hoidon tavoitteet ja hoitolinja

nykyinen hoitolinja

oirehallinta (vaikeimmat oireet)
psykososiaalinen ja
eksistentiaalinen hyvinvointi

Hoitomenetelmat ja tarpeet

hoitojen uudelleen arviointi (esim.
profylaktiset hoidot)

oirelahtdinen laakehoito ja
laakkeetdn hoito
psykososiaalinen ja
eksistentiaalinen tuki

Hoidon rajaukset

tarvittavat paatokset koskien muun
muassa elvytysta, tehohoitoa,
hengitystukea, sairaalasiirtoja,
antibioottihoitoja, nesteytys- ja
ravitsemushoitoja, verituotteiden
kayttda, diagnostisia tutkimuksia ja
erilaisia toimenpiteita
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Elaman loppuvaihe

- suunniteltu saattohoitopaikka (koti,
sairaala, saattohoitokoti, oma
palveluyksikko)

- suunnitelma kuolemaan johtavan
pahenemisvaiheen varalle

- laheisten tuen tarve

Lahde ja lisétietoa: Kaypahoito -suositus https://www.kaypahoito.fi/hoi50063#T2

Toimintamalli elamén loppuvaiheen ennakoivan hoitosuunnitelman

kayttdonottoon osastoilla

- Elaman loppuvaiheen ennakoivaan hoitosuunnitelmaan on tarkoitus kerata
asukkaalta ja/tai omaiselta asukkaan toiveita ja ajatuksia koskien elaman
viimeisia aikoja seka koota muut elaman loppuvaiheen hoitoon liittyvat tiedot ja
paatdkset yhteen.

- Uuden asukkaan muuttaessa hoitaja keskustelee lomakkeen pohjalta aiheesta
asukkaan ja/tai omaisen kanssa. Tulotarkastuksen yhteydessa |aakéari kirjaa
suunnitelman kokonaisuutena YLE-lehdelle Lifecareen ja taydentaa siihen
osiot, joita hoitaja ei voi tayttaa. (Tassa testausvaiheessa hoitosuunnitelman voi
tehda myos ns. vanhoille asukkaille, koska osastoilla ei suunnitelmaa ole tehty
toistaiseksi kenellekdan eika testausaikana valttamatta tule uusia asukkaita.)

- Asukkaiden tilanteet ja voinnit ovat erilaisia, lomakkeen kaikkia kohtia ei tarvitse
vakisin tayttda! Paaasia, ettd asukkaan tilanne tulee kokonaisvaltaisesti
arvioiduksi ja asukkaan oma &ani seka toiveet tulevat kirjatuiksi, jos han pystyy
niitd kertomaan.

- Jatkossa suunnitelmaa tulisi tarvittaessa muokata ja paivittaa. Esimerkiksi
vuosikontrollin yhteydessa voisi arvioida, onko suunnitelmaan muutostarvetta.


https://www.kaypahoito.fi/hoi50063#T2
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Tutkittavan informointilomake ja aineistonhallintasuunnitelma

TIEDOTE TUTKIMUKSESTA

Kuka toiveesi kuulee? Hoitajan rooli ennakoivan hoitosuunnitelman kdyt6ssa muistisairaan
palliatiivisessa hoidossa

Pyynto6 osallistua tutkimukseen
Teita pyydetadan mukaan tutkimukseen, jossa tutkitaan ja kehitetdan elaman
loppuvaiheen ennakoivan hoitosuunnitelman kdytt6a muistisairaiden
hoitotydssa ymparivuorokautisen palveluasumisen yksikoissa Kymenlaakson
hyvinvointialueella. Olen arvioinut, etta sovellutte tutkimukseen, koska
tyoskentelette ymparivuorokautisen palveluasumisen yksikéssa Kymenlaakson
hyvinvointialueella. Tdma tiedote kuvaa tutkimusta ja teidan osuuttanne siina.
Perehdyttyanne tdahan tiedotteeseen teille jarjestetadan mahdollisuus esittaa
kysymyksia tutkimuksesta, jonka jalkeen teiltd pyydetaan suostumus
tutkimukseen osallistumisesta.

Vapaaehtoisuus
Tutkimukseen osallistuminen on tadysin vapaaehtoista. Kieltdytyminen ei vaikuta
tyoskentelyynne tai kohteluunne Kymenlaakson hyvinvointialueen
palveluksessa. Voitte myos keskeyttda tutkimuksen koska tahansa syyta
ilmoittamatta. Mikali keskeytatte tutkimuksen tai peruutatte suostumuksen,
teista keskeyttamiseen ja suostumuksen peruuttamiseen mennessa kerattyja
tietoja ja naytteitad voidaan kayttda osana tutkimusaineistoa.

Tutkimuksen tarkoitus
Taman tutkimuksen tarkoituksena on toimintatutkimuksen keinoin
hoitohenkilokunnan kanssa yhdessa ideoida ymparivuorokautisen
palveluasumisen osastoille toimintamalli, jonka avulla elaman loppuvaiheen
ennakoivan hoitosuunnitelman kaytto osastoilla tehostuu ja hoitajan rooli sen
laatimisessa lisddntyy. Tarkoituksena on siis kehittda palliatiivista hoitoa ja
saattohoitoa sekd tuoda asukkaan omat toiveet paremmin esiin koskien eldman
viimeisia hetkia.

Tutkimuksen toteuttajat
Tama tutkimus on osa Metropolia ammattikorkeakoulussa toteutettavia
Vanhustyon YAMK -opintoja. Tutkimus toteutetaan yhteistydssa Kymenlaakson
hyvinvointialueen kanssa ja vastuullisena tutkijana tutkimuksessa toimii Tiina
Kajander.

Tutkimusmenetelmat ja toimenpiteet
Tutkimus toteutetaan syksyn 2024 aikana. Syyskuussa toteutetaan 3 tydpajaa
kestoltaan noin tunnin per kerta. Lisdksi marraskuussa toteutetaan viela yksi
tybpaja, kestoltaan niin ikdan tunti.

Tutkimus toteutetaan siten, etta tydpaja toiminnan avulla tutkija ja
tutkimukseen osallistuvat yhdessa pohtivat ja ideoivat, miten hoitajan roolia
elaméan loppuvaiheen ennakoivan hoitosuunnitelman kaytdssa voisi kehittaa.
Tutkija koostaa ideoista toimintamallin, jota tutkimukseen osallistuvat testaavat
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kdytdnnOssa omassa tyopisteessaan. Marraskuun tydpajassa tutkimukseen
osallistuvat tuovat tyépajaan kokemuksia ja havaintoja toimintamallista.

Kustannukset ja niiden korvaaminen
Tutkimukseen osallistuminen ei maksa teille mitdaan. Osallistumisesta ei
myo6skadan makseta erillista korvausta. Tutkimukseen osallistuminen lasketaan
teille tyoajaksi. TyOpajat toteutetaan Kouvolassa Marjoniemen palveluasuntojen
tiloissa osoitteessa Marjoniementie 8 b. Matkoihin on mahdollista saada
matkakorvauksia Kymenlaakson hyvinvointialueen ohjeistuksen mukaan.

Tutkimustuloksista tiedottaminen
Kyseessa on opinnaytetyo ja se tullaan valmistumisen jalkeen julkaisemaan
avoimessa Theseus-tietokannassa. Julkaisun jalkeen tutkimus on tietokannassa
vapaasti luettavissa.

Tutkimuksen paattyminen
Myds tutkimuksen suorittaja voi keskeyttda tutkimuksen opintojen paattymisen
tai muun painavan henkilékohtaisen syyn vuoksi.

Lisatiedot
Pyydamme teita tarvittaessa esittamaan tutkimukseen liittyvid kysymyksia
tutkijalle/tutkimuksesta vastaavalle henkilélle.

Tutkijoiden yhteystiedot

Tutkija / opinnaytetyotekija

Nimi: Tiina Kajander

Puh. 050-xXXXXXX

Sahkoposti: tiina.kajander(at)metropolia.fi

Tutkimuksesta vastaa / opinndytetyon ohjaaja

Titteli: Lehtori

Nimi: Tuomas Leisti

Metropolia Ammattikorkeakoulu Oy / Myllypuron yksikko
Puh. 050-xxxxxxx

Sahkoposti: tuomas.leisti(at)metropolia.fi
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Tutkimuksen tietosuojaseloste: Henkilotietojen kasittely tutkimuksessa

Tassa tutkimuksessa kasitelldan teitd koskevia henkilotietoja voimassa olevan
tietosuojalainsdadannon (EU:n yleinen tietosuoja-astus, 679/2016, ja voimassa
oleva kansallinen lainsddadantd) mukaisesti. Seuraavassa kuvataan
henkilotietojen kasittelyyn liittyvat asiat.

Tutkimuksen rekisterinpitaja

Rekisterinpitajalla tarkoitetaan tahoa, joka yksin tai yhdessa toisten kanssa
madrittelee henkil6tietojen kasittelyn tarkoitukset ja keinot. Rekisterinpitdja voi
olla Metropolia Ammattikorkeakoulu, toimeksiantaja, muu yhteistyotaho,
opinndytetyontekija tai jotkut edelld mainituista yhdessa (esim. Metropolia
Ammattikorkeakoulu ja opinnaytetyontekija yhdessa).

Tassa tutkimuksessa henkildtietojen rekisterinpitaja on:

Metropolia X
Ammattikorkeakoulu

Toimeksiantaja |:| Toimeksiantajan
nimi:

Muu yhteistyotaho [] Yhteisty6tahon
nimi:

Opinndytetyontekija []

Voitte kysya lisatietoja henkilotietojenne kasittelysta rekisteripitajan
yhteyshenkil6lta

Rekisterinpitajan yhteyshenkilén nimi: Tuulia Aarnio

Organisaatio: Metropolia ammattikorkeakoulu Oy

Sahkoposti: tietosuojavastaava@metropolia.fi

Tutkimuksessa teistad keratddn seuraavia henkil6tietoja

Henkilotietojen kasittely on oikeutettua ainoastaan silloin, kun se on
tutkimukselle valttamatonta. Kerattavat henkilotiedot on minimoitava, niita ei
saa kerata tarpeettomasti tai varmuuden vuoksi.

Teista kerattava henkildtieto on tyOpajoissa danitettava danitallenne.

Teilla ei ole sopimukseen tai lakisdaateiseen tehtavaan perustuvaa velvollisuutta
toimittaa henkilotietoja vaan osallistuminen on taysin vapaaehtoista.

Tutkimuksessa ei kerdta henkilotietojanne muista lahteista.

Henkil6tietojenne suojausperiaatteet
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Henkildtietoja keratessa kdytetdan digitaalista d3ninauhuria. Aanitallenne
sdilytetdaan Metropolian salasanalla suojatulla z-verkkolevylla siihen asti, kun se
litteroidaan eli saatetaan kirjoitettuun muotoon. Taman jalkeen danitallenne
havitetdan valittomasti formatoimalla.

Tarvittaviin yhteydenottoihin kdytetdan Metropolian sahkdpostijarjestelmaa.
Sahkopostiyhteydenpito on tarpeen vain kdaytannon jarjestelyihin liittyvissa
muutoksissa ja niiden tiedottamisessa.

Henkilotietojenne kasittelyn tarkoitus

Henkilotietojenne kasittelyn tarkoitus on saada kasitys siitd, mikd on hoitajan
rooli elaman loppuvaiheen ennakoivan hoitosuunnitelman laatimisessa ja miten
roolia voisi kehittaa. Tarkoituksena on kehittdd muistisairaan palliatiivista hoitoa
ja saattohoitoa ymparivuorokautisen palveluasumisen yksikdissa Kymenlaakson
hyvinvointialueella.

Henkil6tietojenne kasittelyperuste
kasittelyperuste on suostumus.

Tutkimuksen kestoaika (henkilotietojenne kasittelyaika)
Tutkimus kestda n.0,5—1 vuoden. Tama jalkeen henkil6tiedot havitetdan
asianmukaisesti.

Mita henkil6tiedoillenne tapahtuu tutkimuksen paatyttya?
Henkilotiedot tuhotaan asianmukaisesti valittdmasti opinnaytetyon
valmistumisen jalkeen.

Tietojen luovuttaminen tutkimusrekiserista
Tietoja ei luovuteta tutkimusryhman ulkopuolelle.

Henkil6tietojenne mahdollinen siirto EU:n tai ETA-alueen ulkopuolelle
Tietojanne ei siirretd EU:n tai ETA-alueen ulkopuolelle.

Rekisteroityna teilla on oikeus

Koska henkilotietojanne kasitellaan tassa tutkimuksessa, niin olette rekisterdity
tutkimuksen aikana muodostuvassa henkilorekisterissa. Rekisteroityna teilld on
oikeus:

e saadainformaatiota henkil6tietojen kasittelysta

e tarkastaa itsednne koskevat tiedot

e oikaista tietojanne

e poistaa tietonne (esim. jos peruutatte antamanne suostumuksen)

e peruuttaa antamanne henkil6tietojen kasittelyd koskeva suostumus

e rajoittaa tietojenne kasittelya

e rekisterinpitajan ilmoitusvelvollisuus henkil6tietojen oikaisusta,
poistosta tai kasittelyn rajoittamisesta

e siirtaa tietonne jarjestelmasta toiseen

e sallia automaattinen paatdksenteko nimenomaisella suostumuksellanne

e tehda valitus tietosuojavaltuutetun toimistoon, jos katsotte, etta
henkilotietojanne on kasitelty tietosuojalainsdddannon vastaisesti
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Jos henkil6tietojen kasittely tutkimuksessa ei edellyta rekisterdidyn
tunnistamista ilman lisatietoja eika rekisterinpitaja pysty tunnistamaan
rekisterditya, niin oikeutta tietojen tarkastamiseen, oikaisuun, poistoon,
kasittelyn rajoittamiseen, ilmoitusvelvollisuuteen ja siirtamiseen ei sovelleta.

Voitte kadyttaa oikeuksianne ottamalla yhteytta rekisterinpitdjaan.

Tutkimuksessa kerattyja henkil6tietoja ei kdyteta profilointiin tai
automaattiseen paatoksentekoon

Henkil6tietojen kasittely aineistoa analysoitaessa ja tutkimuksen tuloksia
raportoitaessa

Teista kerattya tietoa ja tutkimusaineistoa kasitellaan luottamuksellisesti
lainsdadanndn edellyttdmalla tavalla. Adnitallenne anonymisoidaan
litteroitaessa niin, ettd yksittaista tutkittavaa ei ole endaa mahdollista tunnistaa.
Lopulliset tutkimustulokset raportoidaan ryhmatasolla eika yksittdisten
tutkittavien tunnistaminen ole mahdollista.

Tutkimusaineistoa sdilytetaan Metropolian salasanalla suojatulla z-verkkolevylla
noin 0,5-1 vuotta, jonka jalkeen ne havitetadan formatoimalla. Mahdollinen
kirjallinen materiaali sailytetdan opinnaytetyon tekijan kotitoimistolla lukitussa
kaapissa ja se havitetaan polttamalla.

Tutkimuksessa kerattya tietoa ei tulla myéhemmin kayttdmaan toisissa

tutkimuksissa, vaan se tullaan kokonaisuudessaan havittamaan tutkimuksen
paatyttya.

AINEISTONHALLINTASUUNNITELMA

1. Aineiston yleiskuvaus

1.1 Mita aineistoa keraat tai tuotat opinndytetyossasi?

- danitallenne tyopajoista
- tutkimuspaivakirja

1.2. Miten varmistat aineiston yhtenevaisyyden ja virheettomyyden?

e tallennan alkuperdisen aineiston erilliseen tiedostoon ja kaytan
litteroinnissa kopioitua tiedostoa

o Nimean eri versiot johdonmukaisesti ja sailytan aikaisemmat versiot,
jotta voin tarvittaessa virheen sattuessa palata aikaisempaan versioon
tai alkuperaiseen tiedostoon
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2. Henkil6tiedot, eettiset periaatteet ja lainsadadanté

2.1. Onko aineistossa henkil6tietoa?

e Kylla, danitallenne tyopajoista

2.2. Kenella on paavastuu henkilotietojen kasittelysta eli rekisterinpitadjyys?
Rekisterinpitajyys on Metropolia ammattikorkeakoululla.
2.3. Mita toimenpiteita tietosuojan varmistaminen edellyttaa

opinndytetydssani?

e olen laatinut tiedotteen tutkimukseen osallistuville

e olen suunnitellut, kuinka suostumus osallistua tutkimukseen otetaan
tutkimukseen osallistuvilta

2.4 Tarvitaanko eettistd ennakkoarviointia?

Ei

2.5. Liittyyko aineistoon muita tutkimuseettisia kysymyksia?
ei liity

2.6. Miten hallinnoit kdyttamadsi, tuottamasi ja jakamasi aineiston oikeuksia?

e Kerdaamaani tutkimusaineistoa ei luovuteta eteenpdin

e Opinndytetyoni tuotos eli toimintamalli osastoilla kaytettavaksi on
Kymenlaakson hyvinvointialueen kaytettadvissa opinnaytetydn valmistumisen
jalkeen.

3. Aineiston kuvailu ja dokumentointi

3.1. Miten kuvailet ja dokumentoit aineiston ymmarrettavasti?

® opinnaytetydprosessi dokumentoidaan kirjoittamalla tutkimuspaivakirjaa

e tyOpajoissa nauhoitetut keskustelut litteroidaan sanatarkasti analysointia
varten

e Aineisto analysoidaan tarkasti ja koko prosessi kirjoitetaan huolellisesti auki
opinnaytetydn raporttiin
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4. Tallentaminen ja tietoturva

4.1. Minne aineisto tallennetaan ja miten se varmuuskopioidaan
opinndytety6prosessin aikana?

- Opinndytetyoni aineisto tullaan tallentamaan Metropolian Z-verkkolevylle,
jossa aineisto varmuuskopioituu automaattisesti kerran vuorokaudessa.

4.2. Kenella on paasy aineistoosi, mita kyseiset henkil6t voivat tehda aineistolle
ja miten  varmistat aineiston turvallisen siirron mahdollisille
yhteistyokumppaneillesi?

- Aineistoon on paadsy vain opinndytetyon tekijalla, eika sensitiivista aineistoa

valitetad eteenpadin muille tahaille.

5. Aineisto opinndytetyon valmistuttua: sdilyttaminen, tuhoaminen tai
mahdollinen jatkokdytt6 ja avaaminen

5.1. Sdilytetdanko aineisto tai osa siita?

e Fj

5.2. Tuhotaanko aineisto tai osa siita?

o Kylla

e tyOpajoissa nauhoitettu danitallenne tuhotaan ylikirjoittamalla valittomasti,
kun se on saatu litteroitua.

e Kaikki kirjallinen materiaali havitetaan laittamalla se tietosuojaroskikseen,
kun opinnaytety6 on valmis.

5.3. Aiotaanko aineistoa tai sen osaa jatkokdyttaa tai avata?
e Ei

6. Aineistonhallinnan vastuunjako ja resurssit

6.1. Kuka vastaa aineistonhallinnasta ja millaisia resursseja aineistonhallinta

edellyttaa?

e Opinndytetyon tekija vastaa aineistonhallinnasta.

e Aineistonhallinta ei aiheuta kuluja.
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Tutkittavan suostumus

Tutkimuksen nimi: Kuka toiveesi kuulee? Hoitajan rooli ennakoivan hoitosuunnitelman
kaytdssa muistisairaan palliatiivisessa hoidossa
Tutkimuksen toteuttaja: Metropolia Ammattikorkeakoulu Oy, Tiina Kajander, 050-

XXXXXXX, tiina.kajander@metropolia.fi

Ohjaaja: Tuomas Leisti, 050-xxxxxxx, tuomas.leisti@metropolia.fi

Minua  [tutkittavan nimi] on pyydetty osallistumaan yllamainittuun tutkimukseen,
jonka tarkoituksena on toimintatutkimuksen keinoin hoitohenkilokunnan kanssa yhdessa
ideoida ymparivuorokautisen palveluasumisen osastoille toimintamalli, jonka avulla elaman
loppuvaiheen ennakoivan hoitosuunnitelman kadytto osastoilla lisddntyy.

Olen saanut tutkimustiedotteen ja ymmartanyt sen. Tiedotteesta olen saanut riittavan
selvityksen tutkimuksesta, sen tarkoituksesta ja toteutuksesta, oikeuksistani seka tutkimuksen
mahdollisesti liittyvistd hyodyista ja riskeistd. Minulla on ollut mahdollisuus esittda kysymyksia
ja olen saanut riittavan vastauksen kaikkiin tutkimusta koskeviin kysymyksiini.

Olen saanut tiedot tutkimukseen mahdollisesti liittyvadsta henkilotietojen kerddmisests,
kasittelysta ja luovuttamisesta ja minun on ollut mahdollista tutustua tutkimukseen liittyvaan
tietosuojaselosteeseen.

Minua ei ole painostettu eikd houkuteltu osallistumaan tutkimukseen.

Minulla on ollut riittévasti aikaa harkita osallistumistani tutkimukseen.

Ymmarran, ettd osallistumiseni on vapaaehtoista ja ettd voin peruuttaa tdman suostumukseni
koska tahansa syyta ilmoittamatta. Olen tietoinen siitd, ettd mikali keskeytan tutkimuksen tai
peruutan suostumuksen, minusta keskeyttamiseen ja suostumuksen peruuttamiseen
mennessa kerattyja tietoja ja naytteita voidaan kdyttaa osana tutkimusaineistoa.
Allekirjoituksellani vahvistan osallistumiseni tdhan tutkimukseen.

Jos tutkimukseen liittyvien henkil6tietojen kasittelyperusteena on suostumus, vahvistan

allekirjoituksellani suostumukseni my6s henkilotietojeni kasittelyyn. Minulla on oikeus
peruuttaa suostumukseni tietosuojaselosteessa kuvatulla tavalla.

Allekirjoitus:

Nimenselvennys:
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Alkuperainen allekirjoitettu tutkittavan suostumus seka kopio
tutkimustiedotteesta liitteineen jadvat tutkijan arkistoon. Tutkimustiedote

liitteineen ja kopio allekirjoitetusta suostumuksesta annetaan tutkittavalle.
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