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Taman opinndytetyon tarkoituksena on kuolevan muistisairaan potilaan ja hanen Ia-
heistensd hyvéan eldménlaadun tukeminen. Opinndytetyon tavoitteena oli kehittaa
muistisairaan potilaan eldman loppuvaiheen hoitoa Myllypuistosairaalassa osastoilla 4
ja 5 luomalla yhteinen toimintamalli potilaan ja potilaan omaisen kanssa kaytéviin hoi-
tolinjakeskusteluihin. Hoitolinjakeskusteluiden toimintamallin kehittdminen tapahtui
kevaan 2014 aikana pienryhmétapaamisissa, johon osallistui 7 hoitajaa Myllypuisto-
sairaalasta. Kehittdmisprojekti sisdlsi myds perehdytyksen hoitolinjakeskustelun toi-
mintamallin toteutukseen, kyselyn 15 potilaan omaisille sek& 2 pienryhmahaastattelua
Myllypuistosairaalan hoitajille, joihin osallistui yhteensé 7 hoitajaa. Tiedonkeruun ta-
voitteena oli saada palautetta muistisairaan potilaan loppuvaiheen hoidosta, kehitta-
misehdotuksista, vuorovaikutuksesta omaisten ja henkilokunnan kesken seké koke-
muksia hoitolinjakeskusteluista. Aineisto analysoitiin sisallénanalyysilla.

Omaiset kokivat tarkeéksi osallistumisen mahdollisuuden potilaan loppuvaiheen hoi-
don suunnitteluun. Hoitajat taas kokivat hoitolinjakeskusteluissa yhdessé sovittujen
asioiden tuovan turvaa potilaan hoidon suunnittelulle. Hoitolinjakeskusteluiden kehit-
tdmisehdotuksiksi nousivat keskusteluiden ajankohdan varhaisempi toteutuminen po-
tilaan itsemaaraédmisoikeuden nakdkulmasta esimerkiksi jo kotihoidossa, aiheesta esit-
teen tekeminen omaisille paatdksenteon tueksi seka eldman loppuvaiheen hoidon
suunnittelusta tiedon jakaminen niissa yksikoissa tai vastaanotoilla joissa muistisairaat
kayvat.

Potilaiden omaiset olivat padosin tyytyvaisia potilaan saamaan hoitoon. Omaisten mu-
kaan hoidossa huomioitiin hyvin potilaiden erilaisia tarpeita ja toiveita seka kivunhoito
oli riittdvaa. Omaiset olivat saaneet hyvin tietoa, etenkin potilaan loppuvaiheen hoi-
toon liittyvisté asioista. Osa omaisista koki, ettd tietoa saa padosin vain kyselemalla.
Hoitajien nakokulmasta potilaan kivun hoidossa oli osittain parannettavaa.

Potilaan loppuvaiheen hoidon yhtend kehittamisehdotuksena oli potilaan saama virik-
keellinen toiminta omaisten ja hoitajien nakdkulmasta. Hoitajat kokivat, etta virikkeel-
lisen toiminnan jarjestaminen nykyisilla resursseilla on haasteellista. Hoitajat toivat
haastatteluissa esille potilaiden ja omaisten toiveiden toteuttamisen térkeyden, jota
voitaisiin vahvistaa esimerkiksi vapaaehtoisten tai opiskelijoiden avulla. Vapaaehtoi-
set voisivat myos tukea kuolevan potilaan vierihoitoa, jota ei kyetty nykyisilla resurs-
seilla toteuttamaan.
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The aim of this thesis is to support the good quality of life of a dying patient with
dementia and that of his/her loved ones. The purpose of this thesis was to improve the
palliative care of a patient with dementia in the wards 4 and 5 in Myllypuistosairaala
by creating a standard procedure for care policy talks with patients and their relatives.
The development of the standard procedure for care policy talks took place in group
meetings during spring 2014. 7 members of the staff working in Myllypuistosairaala
participated. The development project also included an introduction to the implemen-
tation of the procedure, a questionnaire that was given to 15 patients’ relatives and 2
group interviews with 7 members of the staff working in Myllypuistosairaala. The
purpose of the data collection was to get feedback on the palliative care of a patient
with dementia, development suggestions, interaction between relatives and the staff
and experiences with care policy talks. The data was analyzed by content.

The loved ones thought that it was important to be able to take part in the planning of
the palliative care of the patient. The staff on the other hand felt that it brought safety
into the planning that things had been together agreed on during the care policy talks.
Development suggestions for the care policy talks that emerged were from the per-
spective of self-determination for the talks to take place at an earlier point of time, for
example during home care already, making a brochure for the loved ones to support
them with the decision-making and spreading knowledge on planning the end of life
care in the units or surgeries dealing with patients with dementia.

The relatives were mainly satisfied with the care that the patients received. According
to the relatives the varied needs and wishes of the patients were well taken into con-
sideration and the pain relief was sufficient. The relatives had received plenty of in-
formation, especially regarding the care in terminal phase. Some of the relatives felt
that they mainly received information by asking. From the staff’s perspective the pain
relief needed to be improved on in part.

One aspect of the palliative care that needed improvement from the loved ones’ and
staff’s point of view were the stimulating activities that the patients received. The staff
felt that it is challenging to organize stimulating activities with the current resources.
The staff highlighted in the interviews the importance of fulfilling the wishes that the
patients and their loved ones have. This could be better achieved for example with the
help of volunteers and students. VVolunteers could also help with the rooming-in care
of'a dying patient that couldn’t be put into practice with the current resources.



SISALTO

1 JOHDANTO ... e e e s r e e e e e s e e ennaees 6
2 MUISTISAIRAUDET KANSANSAIRAUTENA ..o 8
2.1 Muistisairauksien yleisyys suomalaisessa VAESLOSSA ..........cccvverveeieeniieninns 8
2.2 Kuolemaan altistavat tekijat muistisairaudessa ............ccovverivienieineenneenn 10
2.3 Palliatiivinen ndkékulma muistisairaan hoidossa ............ccceevvveeiiireiinenenne 10
2.4 Muistisairaiden elaménlaatu ja elaman loppuvaiheen hoitolinjat................ 14
2.5 Terveyspalveluiden kehittdminen muutosjohtamisena ............ccccccvvevveennne. 17
2.6 Terveyden edistamisen NAKOKUIMA ...........cccoooiiiiiii 19
3 SAATTOHQITQSUOSITUKSET JA HOITOLINJAT MUISTISAIRAAN
HOITOTYOSSA . oot e e e s e e e e e e e s s raaraaeees 21
3.1 Eettiset arvot saattohoidon lahtokohtana...............ccccoviiiiiiiiice, 21
3.2 Omaisten tukeminen potilaan elamén loppuvaiheen hoidossa .................... 24
3.3 Saattohoitoa ohjaavat lait ja SUOSIEUKSEL...........cccveiiiiiiiiiee 26
3.4 Potilaan itsemadradmisoikeus ja hoitotahto............cceveiiiieniinicciic, 28
4 OPINNAYTETYON LAHTOKOHDAT JA YHTEISTYOTAHOT .......c.cocvuee. 30
4.1 ToimintaymMpPariston KUVAUS ...........coovuireiiireiiiie e e e siee e siee e 30
4.2 Kehitystarpeiden kuvaus ja kehittdmistyon yhteistyotahot ......................... 31
5 HOITOLINJAKESKUSTELUIDEN TOIMINTAMALLIN KEHITTAMINEN
MYLLYPUISTOSAIRAALASSA ...ttt 34
5.1 Kehittamisprojektin tavoite ja tarkoitus ...........cccccveeviveeiie e, 34
5.2 Kehittamisprojektin suunnittelu Myllypuistosairaalassa..................ccc........ 35
5.3 Kehittamisprojektin toteutus Myllypuistosairaalassa.............c..ccccceevvneenne 36
5.3.1 PienryhmatyOskentelyt ...........ccovveiiiieiii e 36
5.3.2 Hoitolinjakeskustelun toimintamallin pilotointi.............c...cccceeinnin 38
5.3.3 Hoitolinjakeskustelun toimintamallin perehdytys henkilékunnalle....39
5.3.4 Kysely 0maiSille.........ccouviiiiiiiiiiec e 39
5.3.5 Pienryhmahaastattelu henkilokunnalle...............c..cccooeeiiiiiiiinnn, 41
5.3.6 Kyselyn ja pienryhmahaastatteluiden analysointi...............ccceeeneenn 43
5.4  Kehittdmisprojektin tUotOS ........cceeiiiviiiii e 45
5.5 Kehittdmisprojektin arviointi...........ccccovvieiiiic i 49
6 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET ...ooiiieieeeeetceeeee et 53
6.1 Kehittamisprojektin tuotoksen tarkastelua .............cccoceeevvveeiieeeiiiec e, 53
6.2 Kehittdmisprojektin eettisyys ja luotettavuus ...........cccceevviiviieiiiiinee i, 56
6.3 Johtopaatokset ja jatkokehittdmisaineet ............ccccoovivveiiiii e, 57
LAHTEET ..ottt ettt es ettt en s 60

LITTEET



Liite 1:
Liite 2:
Liite 3:
Liite 4:
Liite 5:
Liite 6:
Liite 7:

Projektisuunnitelma

Ohjeet hoitajille hoitolinjakeskusteluihin

Saatekirje ja kyselylomake omaisille

Teemahaastattelulomake hoitohenkilékunnalle

Tulokset: Omaisten kokemuksia potilaan loppuvaiheen hoidosta

Tulokset: Hoitohenkilékunnan kokemuksia potilaan loppuvaiheen hoidosta

Opinnaytetydn prosessin etenemisen vaiheet



1 JOHDANTO

Taman opinndytetyon ensisijainen tavoite on kehittdd muistisairaan potilaan elamén
loppuvaiheen hoitoa Myllypuistosairaalassa osastoilla 4 ja 5. Potilaan loppuvaiheen
hoitoa kehitetd&n luomalla yhteinen toimintamalli potilaan ja potilaan omaisen kanssa
kaytaviin hoitolinjakeskusteluihin, jossa keskustelut tulevat keskittymaan muistisai-
raan elamén loppuvaiheen hoidon suunnitteluun, mitd hoitoja tai toimenpiteita tullaan
tai ei tulla kdyttdmaan eldamén loppuvaiheessa seka potilaiden ja omaisten muiden toi-
veiden huomioimiseen. L&htokohtana hoitolinjakeskusteluiden toteutumiselle toimi-

vat lait, suositukset ja tutkimustieto.

Opinnaytety6n toissijaisena tavoitteena on vastata toteutuneen kehittdmisprojektin
avulla laissa oleviin saadoksiin ja ndin ollen parantaa muistisairaan itsemaaraamisoi-
keutta, osallisuutta ja perhehoitotydta. Opinnaytetyon tarkoituksena on kuolevan poti-
laan ja hdnen l&heistensa hyvan eldménlaadun tukeminen. Kehittdmisprojektin tuoma
hyoty tulisi nékya potilaan loppuvaiheen hoidon suunnittelussa ja toteutuksessa. Muis-
tisairaan potilaan elaméan loppuvaiheen hoidon suunnittelu tulisi toteuttaa palliatiivi-

sesta ndkokulmasta, jossa korostuu kuolevan hyva eldaménlaatu. (Kaypa hoito 2012).

Kehittdmisprojekti suunniteltiin ja toteutettiin projektisuunnitelman mukaisesti ke-
véaén 2014 aikana pienryhmatapaamisilla, johon osallistui projektipaéllikko, 1 lahihoi-
taja, 1 mielenterveyshoitaja, 2 sairaanhoitajaa ja osastonhoitajat osastoilta 4 ja 5 seka
osittain osastonlaékari ja hoitotyon johtaja. Osastonladkari vastasi hoitolinjakeskuste-
luiden toimintamallin hyvaksymisesta ja hoitotyon johtaja potilaiden tietosuojaan liit-
tyvistd asioista. Projektisuunnitelma on luettavissa liitteestd 1. Pienryhméatapaamisia
oli kevaan aikana yhteensa 4 kertaa. Nédiden pienryhmatyoskentelyiden lisaksi projek-
tipaallikko tapasi yhden kerran osaston 5 Effica-potilastietojarjestelman vastaavaa,
Kirjaamiseen liittyvissa asioissa. Pienryhmatapaamisissa kehitettiin yhteinen toiminta-
malli potilaan ja potilaan omaisen kanssa kéaytaviin hoitolinjakeskusteluihin seka nii-
den kirjaamiseen. Kehittamisprojekti sisélsi myds perehdytyksen Myllypuistosairaa-

lan hoitohenkil6kunnalle, joita jarjestettiin kaikkiaan 5 kertaa.



Projektipaallikkdna toimi tdman opinndytetyon tekijé, joka vastasi projektisuunnitel-
masta, hoitolinjakeskusteluiden kirjallisesta suunnittelusta ja tuotoksesta seka tyonte-
Kijoiden perehdytyksesta.

Kehittdmisprojekti sisélsi myos tiedonkeruun omaisille sek& hoitohenkilokunnalle,
jotka toteutettiin kesalla 2014 ja tammi-helmikuussa 2015. Tiedonkeruusta vastasi té-
man opinndytetyon tekija. Tiedonkeruun tarkoituksena oli saada palautetta muistisai-
raan potilaan loppuvaiheen hoidosta, kehittdmisehdotuksista, vuorovaikutuksesta
omaisten ja henkilokunnan kesken sekd kokemuksia hoitolinjakeskusteluista. Potilai-
den omaisille lahettiin kyselylomake, joka oli laadittu palliatiivisen hoidon nédkokul-
masta. Kyselylomake sisalsi vaittamia ja avoimia kysymyksia. Kyselylomake lahetet-
tiin osastonhoitajan ja apulaisosastonhoitajan toimesta niiden potilaiden lahiomaiselle,
jotka olivat osallistuneet hoitolinjakeskusteluun. Lisaksi hoitohenkilokuntaa haastatel-
tiin teemahaastatteluin omaisten kyselylomakkeiden analysoinnin jalkeen. Haastatte-
lun teemat rakentuivat omaisten kyselylomakkeesta ja niiden vastauksista. Omaisilta
ja henkilokunnalta saadun palautteen perusteella voidaan edelleen kehittdd muistisai-

raan potilaan laadukasta loppuvaiheen hoitoa.

Kehittdmisprojekti alkoi kokonaisuudessaan tammikuussa 2014 pienryhmatapaami-
silla ja paattyi helmikuussa 2015 hoitohenkiléstén pienryhmahaastatteluun. Kehitté-
misprojekti toteutui suunnitelman mukaisesti ja hoitolinjakeskusteluiden toimintamal-
lin kehittamisesta tuli myonteisestd palautetta niin omaisilta, hoitajilta kuin johdolta-
kin. Saattohoidon kansainvéliset ihmisoikeussopimukset ovat Euroopan Neuvoston ih-
misoikeussopimus (63/1999) ja Euroopan Neuvoston ihmisoikeuksia ja biolaéketie-
dettd koskeva sopimus (voimaan 2009), joissa korostetaan kuolevan potilaan itseméaa-
rédmisoikeutta, autonomiaa, ihmisarvon kunnioittamista sekd koskemattomuutta, oi-
keutta hyvaan seka laadukkaaseen hoitoon. (Pihlainen 2010, 14). Nama kansainvéliset

saattohoidon ihmisoikeussopimukset toimivat tamén opinndytetyon lahtékohtana.



2 MUISTISAIRAUDET KANSANSAIRAUTENA

2.1 Muistisairauksien yleisyys suomalaisessa véestossa

Muistisairaudet ovat etenevid sairauksia, jotka heikentdvat muistia ja muita tiedonka-
sittelyn alueita. Tiedonkasittelyn alueisiin liittyvat kielelliset toiminnot, ndénvarainen
hahmottaminen ja toiminnanohjaus. Liséksi muistisairauksiin liittyvat kognitiiviset oi-
reet ja kéyttadytymisen muutokset. Loppuvaiheessa muistisairaus on dementia-asteessa,
jolla tarkoitetaan oireyhtymaa, ei erillisté sairautta. Dementialla tarkoitetaan enemman
kuin yhden kognitiivisen toiminnon heikentymista. (Kéypa hoito 2010; Hallikainen,
Monkére, Nukari, Foeder 2014, 45-46.) Yleisimmat dementiaoireita aiheuttavat etene-
vét muistisairaudet ovat Alzheimerin tauti (60-70 %), verisuoniperdinen muistisairaus
(15-20%), Lewyn kappale-tauti ja otsa-lohkorappeumasta johtuva muistisairaus. Myods
Parkinsonin tauti kuuluu eteneviin muistisairauksiin, silla se aiheuttaa tiedonkasittelyn
vaikeuksia. (Muistiliitto 2013; Kaypa hoito 2010; Hallikainen ym. 2014, 45.)

Muistisairaudet luokitellaan yleiseksi kansansairaudeksi. VVuosittain Suomessa tode-
taan noin 13 000 uutta muistisairaudesta kérsivaa henkil6a. Tilastojen mukaan muisti-
sairaiden asiakkaiden maara on lisdadntynyt vuosituhannen alusta 10 000 asiakkaalla.
(Kaypa hoito 2010; Suomen muistiasiantuntijat 2013-2014.) Suomen muistiasiantun-
tijoiden mukaan Suomessa on arviolta 80 000 keskivaikeasti ja vaikeasti dementoitu-
nutta henkiléa. Vuoteen 2030 mennessd muistisairaita oletetaan olevan jopa 128 000.
Suomessa keskivaikean ja vaikean dementian esiintyvyys on 65- vuotiailla 0,3 %, 65-
74- vuotiailla 4 %, 75-84- vuotiailla 11 % ja yli 85- vuotiailla 35 %. (Suomen muisti-
asiantutijat 2013-2014; Hallikainen ym. 2014, 14.) Muistisairauksien taudin kulku
kestdd noin 10- 12 vuotta. Tutkimustulosten mukaan i&dkkaat kokevat sairastumisen

muistisairauksiin kaikkein pelottavammaksi sairaudeksi. (Hanninen 2006, 85, 88.)

Tilastojen mukaan muistisairaus on yksi suurimmista syista joutua laitoshoitoon iék-
kaammilla henkildilla etenkin Suomessa kuin muissa EU-maissa. Muistisairaita asiak-
kaita terveyskeskusten pitkaaikaisessa laitoshoidossa oli vuoden 2011 loppuun men-

nessa 57,4 % asiakkaista. Vanhainkodeissa heita oli 51,6 % asiakkaista.



Tehostetussa palveluasumisessa heité oli 48,8 % ja tavallisessa palveluasumisessa 20,8
% asiakkaista. Saannollisen kotihoidon piirissd muistisairaita oli vain 18,2 % asiak-
kaista. (Tilasto- ja indikaattoripankki SOTKAnet 2013; Terveyden ja hyvinvoinnin
laitos 2011; Suomen muistiasiantutijat 2013-2014.) Vuonna 2010 dementia oli 6008
yli 56-vuotiaan suomalaisen kuolinsyyné ja heistd 69% kuoli joko sairaaloissa tai ter-
veyskeskuksissa. Vain 7% kuoli kotona tai palveluasunnossa ja 25% vanhain- tai hoi-
vakodeissa. (Antikainen & Konttila & Virolainen & Strandberg 2013, 909.) Y leisim-
mat kuolinsyyt suomessa ovat sydamen ja verenkierron sairaudet, syopa ja dementia.
(Poyhia ym. 2014, 68).

Seindjoella keskivaikeaa ja vaikeaa muistisairautta sairastavien madré tulee tilastoen-
nusteen mukaan kasvamaan 400:lla vuoteen 2020 mennessa ja noin 950:lla vuoteen
2030 mennessd. (Seingjoen kaupungin ik&&ntymispoliittinen strategia —Yhteisella
tyolla hyvéaén ikdantymiseen, i.a, 30.) Taulukossa 1. on esitelty véhintaan keskivaikeaa
muistisairautta sairastavien maara Seindjoella. Tulokset perustuvat Mini-Suomi tutki-
mukseen (30-84-vuotiaat), Vantaan vanhimmat tutkimukseen (85 vuotta tayttaneet)

sekd Kuopion yli 75 vuotiaiden tutkimukseen. (Suomen muistiasiantuntijat 2014.)

Taulukko 1. Muistisairaiden esiintyvyys eri ikdluokissa Seinajoella

Ikaluokat Ikaluokan koko Vahintadn keskivaikeaa
muistisairautta sairasta-
van maara

30-64 26506 69

65-74 5878 247

75-84 3141 336

85 - 1313 460

yhteensa 36838 1112
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2.2 Kuolemaan altistavat tekijat muistisairaudessa

Cascade tutkimuksessa (Choices, attitudes, and strategies for care of advanced demen-
tia at the end-of-life) todetaan, ettd 15 % dementiaa sairastavista etenee vaikeaan vai-
heeseen, mutta loppuvaiheen kestoa on vaikea ennustaa. Muistipotilaat ovat usein mo-
nisairaita ja taman vuoksi he ovat alttiita erilaisille tapahtumille, jotka lopulta johtavat
kuolemaan. Tutkimuksessa todetaan, ettd dementia harvoin tunnistetaan kuolemaan
johtavaan sairauteen ja muistisairaiden oletetaan elavén pidempaén. Tutkimuksesta il-
menee, ettd vaikeasti dementoituneiden laitoshoitoon joutuvien potilaiden kuolleisuus
oli kuuden kuukauden aikana 18-39 %, 12 kuukauden seurannassa 41 % ja 12 kuukau-
den seurannassa 41 % ja 18 kuukauden seurannassa 41 %. Tutkimuksesta ei selvinnyt
ndiden potilaiden vaikean vaiheen kestoa ennen laitoshoitoon joutumisesta. Potilaista,
joilla saattohoitopéatds oli tehty, 51 % kuoli vuoden kuluessa. (Antikainen ym. 2013,
909-910.)

Kyseisessa tutkimuksessa on pyritty selvittdmaan myos muistisairaan jaljella olevaa
elinaikaa ennustavia tekijoitd. Elinaikaa ennustaviksi tekijoiksi nousivat keuhko-
kuume, miessukupuoli, korkea ika, ulosteen pidatyskyvyttomyys, syémisongelmat,
taydellinen toimintakyvyn puute ja painonlasku (painoindeksi alle 18,5kg/m). Myds
vireystilan lasku seké sairaudet kuten syddmen vajaatoiminta ja syopa ennustivat Ia-
hestyvaa kuolemaa. Viimeisten elinkuukausien aikana muistisairailla esiintyy monen-
laisia haittaavia oireita, kuten sydmisongelmia jopa 90 %:lla potilaista, keuhkokuume
10-67 %.lla, Kipuja, 12-39 %:lla, hengenahdistusta 8-46 %:lla ja painehaavaumia 5-39
%:lla. Tutkimuksessa todetaan myos, etté vain kolmannes potilaista oli saattohoidossa
ennen kuolemaansa ja hoitolinjaukset tehtiin vasta lahelld kuolemaa. Omaisista vain
viidennes oli keskustellut la&karin kanssa sairauden kulusta ja ennusteesta. (Antikai-
nen ym. 2013, 910-914.)

2.3 Palliatiivinen ndkdkulma muistisairaan hoidossa

Palliatiivinen hoito tarkoittaa parantumattomasti sairaan aktiivista kokonaisvaltaista
hoitoa, jossa hoito keskittyy hyvaan oireenmukaiseen perushoitoon ja hyvan elaman-

laadun tukemiseen.
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Palliatiiviseen hoitoon tulisi siirtya silloin, kun potilas sairastaa parantumatonta sai-
rautta, eiké& parantavan hoidon mahdollisuuksia endd ole. Palliatiivisessa hoidossa kuo-
lema on osa luonnollista tapahtumaa, joka kuuluu eldman paatepisteeseen. Hoitolin-
jauksista tulisi sopia riittdvén ajoissa yhteisymmarryksessé potilaan ja hénen laheis-
tensd kanssa. Maailman terveysjarjestd, WHO, on antanut palliatiivisen hoidon suosi-
tukset vuonna 2002. Niiss& korostetaan kivun ja oireiden mukaista hoitoa, elamai ja
kuolemaa luonnollisena prosessina, ihmisen psyko-sosiaalisia ja hengellisi& tarpeita,
oireenmukaista hoitoa ja omaisten tukea. Palliatiivista hoitoa tarvitsee noin 200 000
potilasta vuosittain. (Suomen Palliatiivisen Hoidon yhdistys ry 2014; Pihlainen 2010,
16; Kaypa hoito 2012.) Palliatiivinen hoito on aikaisemmin rinnastettu hyvinkin poti-
laan loppuvaiheen hoitoon, mutta nykyisin sité suositellaan aloitettavan jo aikaisem-
min parantavien hoitojen rinnalla. Nain voitaisiin tukea paremmin parantumattomasti
sairaita potilaita, joiden jéaljelld olevaa elinaikaa on vaikea ennustaa. (The Joanna
Briggs Institute 2011, 2).

Kaypa hoito suositusten mukaisesti muistisairaiden hoito tulisi suunnitella palliatiivi-
sen hoidon nakdkulmasta, jossa korostuvat muistisairaan ja hanen l&heistensa hyvin-
vointi, mielekas eldma, oireiden etenemisen hidastuminen ja toimintakyvyn yllapité-
minen. (Hanninen 2006, 86; Kéypa hoito 2012.) Potilaan ihmisyyden kunnioittamista
pidetddn hyvan hoidon perustana. Potilas tulee kohdata yksilollisesti ja arvostavasti
ottaen huomioon potilaan elaménhistorian, tavat ja toiveet, joissa erityisesti omahoita-
jan rooli korostuu. Muistisairaiden hoitaminen vaatii moniammatillista asiantunte-
mista sekd yhteistyosta eri toimijoiden vélilla&. Muistisairaiden hoitoon osallistuvilla
tulee olla riittdva osaaminen, joka sisaltaa identiteettia ja elaménlaatua tukevan hoito-
tyon sekd elaman loppuvaiheen hoidon. Muistisairaus on eteneva sairaus, joka etenee
jokaisella yksil6llisesti. Oireiden ilmaantumista ja taudinkulkua on vaikea etukéteen
ennustaa. (Hallikainen ym. 2014, 18-19, 45, 212-213.) Tdméan vuoksi saattohoitovaihe
voi kestda useitakin vuosia. ( Poyhia ym. 2014, 66.) Kun potilas on liikuntakyvyton,
ei tunnista omaisiaan eika hallitse suolen tai rakon toimintaansa voidaan todeta, etta

muistisairaus on edennyt loppuvaiheen hoitoon. (Konsensuskokous 2014, 29).



12

Pitk&aikaispotilaiden hoito perustuu nykypéivana padosin kuntouttavaan hoitotyohon,
toimintakyvyn palauttamiseen ja yll&pitdmiseen. Tamén vuoksi olisikin tarkead, ettd
hoitohenkil6kunta olisi varautuneita potilaan yleistilan voinnin heikkenemiseen, jol-
loin potilaan hoitoa voitaisiin suunnitella uudelleen perustaudin edetessa. Hoitolinjan
vaihtaminen perustaudin edetessa tulisi kuulua muistisairaan oikeuksiin, silla muisti-
sairautta ei pystytd loputtomasti hillitseméan ladketieteellisin tai kuntoutuksen kei-
noin. Terhokodin johtajan, ylildaékéri Juha Hannisen mukaan hyvad kuolema siséltaa
sarjan omia ratkaisuja. Huonoa kuolemaa taas kuvastaa autonomian puute. Hanninen
korostaa, ettd hyvén kuoleman yksi indikaattori on se, ettd potilas saa kuolla siell&

missa hén on viimeiset kuukautensa tai vuotensa viettanyt. (Hanninen 2012, 183-185.)

Vaikka muistisairaiden hoito tulee suunnitella palliatiivisesta ndkdkulmasta, monissa
tutkimuksissa todetaan kuitenkin puutteita muistisairaiden hoidossa. Cascade tutki-
muksen mukaan muistisairaista potilaista vain joka kolmas oli saattohoidossa ennen
kuolemaansa ja moni potilas joutui kokemaan rasittavia toimenpiteitd, kuten verinédyt-
teiden ottoa, mekaanisia rajoitteita, suonensisaisia kanyyleja tai letkuruokintaa. Tutki-
muksessa on todettu, ettd jos omaisella oli riittdvasti tietoa sairauden kulusta, potilas

todennakdisemmin saastyi rasittavilta toimenpiteiltad. (Antikainen ym. 2013,910.)

Suhosen (2008) tutkimuksen mukaan hoitohenkilékunnalla on todettu olevan puutteita
esimerkiksi vuorovaikutustaidoissa muistipotilaiden hoidossa. VVaaranlaiset asenteet ja
vuorovaikutustavat seka rajoitteiden kayttd (fyysinen ja kemiallinen) heikentévat
muistisairaan ihmisen suoriutumista ja itsemaaraamisoikeutta. (Suhonen, Alhainen,
Eloniemi-Sulkava, Juhela, Juva, Loppdnen, Makkonen, Mékela, Pirttila, Pitkald, Re-
mes, Sulkava, Viramo, Erkinjuntti 2008, 18.) Rajoitteiden kayton on todettu lisadvan
jopa potilaan kuolemanriskia ja altistavan laitostumiselle seka kaltoinkohtelulle. (Su-
honen ym. 2008, 18; Saarnio 2009,7.) Saarnio (2009) toteaa tutkimuksessaan, etta fyy-
sisten rajoitteiden kéyttd on yleista vanhusten laitoshoidossa, etenkin terveyskeskusten
vuodeosastoilla. Rajoitteina kaytetddn muun muassa ylos nostettuja sangynlaitoja, liik-
kumisen apuvalineitd, vaatteiden, soittokellon poisottamisia, sekd passivoivaa toimin-
tatapaa. Tutkimuksessa ilmenee, ettd hoitohenkilokunta koki fyysisten rajoitteiden
kéayttod eettisesti ristiriitaisena tilanteena, jossa tulee valita potilaan turvallisuuden

sekd vapauden riistdmisen valilta. (Saarnio 2009, 7.)
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Kivel4 ja Koistinen (2010) toteavat tutkimuksessaan, ettd myos kemiallisia rajoitteita
kaytetddn Suomessa pitkdaikaislaitoksissa ja palvelutaloissa yleisemmin kuin Yhdys-
valloissa, Ruotsissa tai Tanskassa ja muistisairaiden kohdalla psyykenlaékkeella ra-
joittaminen on yleisempaa kuin ei-muistisairaiden. Psykoosilddkkeen maaraamisen tu-
lisi aina perustua potilaan eldménlaadun parantamiseen eik& yksinomaan rajoittamaan
potilaan kéayttaytymistd, lilkkkumista tai muuta toimintaa. Tutkimuksessa todetaan, etta
Suomessa kemiallisia rajoitteita kéytetddn vahiten niissé osastoilla, joissa tyontekijat
pystyvat itse vaikuttaman tyohonsa. (Kiveld & Koistinen 2010, 593-595.) Hoitohenki-
I6kunnan tulisi osata muistisairaiden kaytosoireiden laékkeetdn hoito ja omainen tulisi
nahda merkittavana yhteistydkumppanina. Omainen tulisi ndhda tarkeéna yhteistyo-
kumppanina potilaan hoidossa, silld omainen voi auttaa ndkemé&én kaytosoireiden
taustatekijoiden syita ja ndin ollen pystytéan I16ytdméan psykososiaalisen hoidon kei-
noja. Myos ladkehoitoa voidaan kayttaa laédkkeettoman hoidon rinnalla hyvén eldman-
laadun tukemiseksi. Liikunnallisesta kuntoutuksesta, jopa pitkélle edenneen muistisai-
raan kohdalla on hy6tya. Kuntoutus vaikuttaa fyysiseen toimintakykyyn, kaytosoirei-
den lievittymiseen, ja kognitiiviseen toimintakyvyn sailymiseen. (Suhonen ym. 2008,
18.)

Palliatiivinen hoito tulisi tehdd mahdollisuuksien mukaan potilaalle tutussa ymparis-
t0ssé ja muistisairaan eldman viimeiset hetket tulisi hoitaa siiné paikassa, jossa potilas
on pitkéaikaispotilaana. (Suhonen ym. 2008, 18; Antikainen ym. 2013, 911.) Tutki-
muksissa on todettu, etta siirto toiseen hoitopaikkaan tai akuuttisairaalaan on ylimaéa-
réinen rasite potilaalle, joka voi heikentda potilaan laadukasta loppuvaiheen hoitoa.
Kuitenkin muistisairaille potilaille sairaalasiirtoja tehtiin useammin kuin ei-muistisai-
raille. (Antikainenym: 2013, 911,913.) Muistisairaan hoidossa olisi hyodyllisinta kes-
Kittyad hoitamaan pitkalle edenneen muistisairauden aiheuttamia hankalia oireita kuten
esimerkiksi Kipua ja ahdistuneisuutta. Kivun mittarina suositellaan muistisairaiden
kohdalla kaytettavaksi PAINAD-mittaria. (The Joanna Briggs Institute 2014, 5.)

Vaikuttava ja tarkoituksenmukainen hoito toteutuu vain potilaan kokonaisvaltaisessa
hoidossa. Kokonaisvaltainen palliatiivinen hoito vahent&é perheenjésenten taakkaa ja
ahdistusta. EI&man loppuvaiheen hoito tulisi aloittaa varhaisessa vaiheessa ja sen pi-

taisi olla yksilollistd seka perustua potilaan ja heille tarkeiden laheisten toiveisiin.
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(The Joanna Briggs Institute 2011,1-2.) Muistisairauden vuoksi palliatiivinen hoidon
paatoksenteko voi olla haastavaa. Hoidoista péaatettédessé ja niista pidattdytymisessa
olisi huomioitava eettiset ja lainsaadanndlliset tekijat. Organisatoriset, rahoitukseen tai
koulutukseen liittyvat esteet hyvén palliatiivisen hoidon tarjoamiselle tulisi poistaa
muuttamalla terveydenhuollon rakenteita, kulttuuria tai alan koulutusta. Henkildille,
joilla on pitkélle edennyt muistisairaus, olisi oltava laki palliatiivisen hoidon antami-
sesta ja jarjestamisestd. (The Joanna Briggs Institute 2014, 1-2, 5.)

Lawrence (2011) tutkimuksessa todetaan, ettd ammattilaisten ja omaisten mukaan tér-
keimmat kolme tekijéa hyvassa saattohoidossa ovat muistisairauden vaatima asiantun-
temus, hoito kokonaisvaltaisesti pyrkien pois perustehtdvakeskeisestd hoitotavasta,
hoidon priorisointi ja vuorovaikutus potilaan ja omaisten kanssa. Terveydenhoitohen-
Kilostoltd vaaditaan tietoa ja ammattitaitoa hoitamaan kognitiivisia, toiminnallisia ja
viestinnan aiheuttamia ongelmia saattohoidossa. Tieto my0ds poistaa ammattilaisten
kokemaa epévarmuutta ja ahdistusta potilaan ongelmien hoitamisessa, ndistd Law-
rence (2011) mainitsee esimerkkeind mm. Kivun hoidon ja potilaan tarpeiden tunnis-
tamisen ja niihin vastaamisen. Erés saattohoidon erikoissairaanhoitaja toteaakin vas-
tauksessaan, ettd “Potilaan tarpeet ovat niin moninaiset, ettd perushoito ei riitd niitd
tayttamaan. Joskus potilas ei voi kommunikoida ja silloin on vaikeaa tietdd mitka ovat
hinen tarpeensa”. Luottamus omaan osaamiseen koettiin tdrkedksi saattohoitotyotd
tehdessa. Saattohoitoa annetaan paljon sellaisissa yksik0issd, joissa on vain vahan ko-

kemusta ja tietoa saattohoidosta. (Lawrence 2011, 418-419.)

2.4 Muistisairaiden elaménlaatu ja elamén loppuvaiheen hoitolinjat

Eldaménlaatu kasitteend on laaja eiké sille ole yhté yhteisesti hyvéksyttavaa maaritel-
mad. Elamanlaatu rinnastetaan usein koettuun hyvinvointiin tai tyytyvaisyytena ela-
maan. Thmisen eri elamanvaiheissa elamanlaadulle tarkeét tekijat vaihtelevat. Koko-
naisvaltaisessa lahestymistavassa hyva elamanlaatu muodostuu fyysisesta ja psyykki-
sestd hyvinvoinnista, jossa vuorovaikutuksessa ovat sosiaaliset suhteet, elinolot sek&
elinympéristd. Lawtonin (1983;1991) mééaritelman mukaan eldménlaatu muodostuu

fyysisitd, psyykkisistd, sosiaalisista ja ymparistollisestd kokonaisuudesta.
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Tdassa mallissa ympadristo sisaltad myos toimeentulon ja muut elinolot, jotka ovat si-
doksissa yksilon omiin kyvykkyyksiin. T&té teoriaa on kéytetty paljon ik&d&ntyneiden
elaménlaadusta. Teoriassa korostetaan, ettd mita enemman ik&antyneelld on toiminta-
kyvyn vajeita, eldménlaadussa korostuvat ympariston esteettomyys ja tarvittavien pal-
velujen tuki. ( Vaarama & Mukkila & Hannikainen-Ingman 2014, 41-42.)

Réasanen (2011) on tutkinut ikdantyneiden asiakkaiden eldmanlaatua ympérivuoro-
kautisessa hoivassa. Tutkimuksessa oli mukana muistisairaita ja ei-muistisairaita asi-
akkaita. Han toteaa vaitOskirjassaan, ettd ikdantyneiden hyvaan eldménlaatuun vaikut-
tavat hoidon laatu, tyytyvaisyys asumiseen ja hoitajiin, vaikuttamismahdollisuudet
sek& toimeentulo muiden asiakkaiden kanssa. Lisdksi elaménlaatuun vaikuttivat teke-
misen riittdvyys ja hyvan avun tarvevastaavuus. Myos Résésen tutkimuksessa elaman-
laadun kasite muodostui fyysisestd, psyykkisestd, sosiaalisesta ja ympéristollisesta
ulottuvuudesta. Tutkimuksessa todetaan, ettd myds muistisairaiden eldmanlaatu oli
kohtalainen, eiké organisaatiorakenteella tai korkeammalla henkildstomitoituksella ol-
lut vaikutuksia muistisairaiden elamanlaatuun. Ikaéntyneiden hyvaan elaménlaatuun
vaikuttivat ammatillisen hoivan laatu, matalampi organisaatiorakenne seké laadunhal-
linnan-ja johtamisjérjestelman kéytannonléheisyys. Résénen toteaa tutkimuksessaan,
ettd eldménlaatua tuottavan hoivan sisaltd edellyttdd gerontologista hoivan ammatti-
tyota ja johtamista. Ndistda muodostuva kokonaisuus voi vahvistaa ikaantyneen ela-
manlaatua, jolloin hoidon tarpeisiin pystytdén vastaamaan joustavasti, eiké ikaanty-

nytta tarvitse siirrell& paikasta toiseen tarpeiden muuttuessa. (Résénen 2011, 3-4.)

Elamén loppuvaiheen hoidossa tulee keskittya hyvaan oireenmukaiseen hoitoon. Cas-
cade tutkimuksessa todetaan, ettéd potilaan loppuvaiheen hoitoon ei tulisi kuulua ravit-
semusletkuja tai suonensiséisia antibioottihoitoja, joiden kéyttd lisdéd myds mekaanis-
ten rajoitteiden kaytt6d. Myoskin antibioottihoidon aloittamista tulisi harkita tarkkaan,
silld potilaita joita hoidettiin antibiooteilla, oli enemmaén haittaavia oireita kuin niilla,
joita ei hoidettu antibiootein. Silti keuhkokuumeen hoito antibiooteilla on yleista ela-
man loppuvaiheen hoidossa. Tutkimuksessa on todettu suun kautta otetun antibiootti
olevan keuhkokuumeen hoidossa yhta tehokas kuin suonensisédinen antibioottihoito.

Myaos ravitsemusletkuista tulisi pidattaytya vaikka syomisongelmia esiintyykin.
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Tutkimuksen mukaan ravitsemusletkujen ei ole todettu lisdavén potilaan elinik&a, ela-
manlaatua tai toimintakykya ja niiden kayt611a on enemman haittaavia tekijoit, kuten
potilaan painehaavaumien lisd&dntyminen, aspiraatioriskit, fisteleiden ja tulehduksien
lisdantyminen. (Antikainen ym. 2013, 910-911.)

Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto (Valvira) tulleissa saattohoitoon liit-
tyvissa kanteluissa keskeisind kantelun aiheina ovat olleet véh&inen tiedon saanti, yh-
teisen hoitoneuvottelun puuttuminen, potilaan puutteellinen kivunhoito ja erimielisyy-
det nestehoidossa. Valvira muistuttaakin, ettd omaisille on annettava riittavasti tietoa
ymmarrettavalla tavalla potilaan voinnista ja hoidosta ja mahdollisista muutoksista.
Valvira korostaa, etta l&hestyvan kuoleman oireet on hyvé kertoa omaisille. Né&it& oi-
reita ovat muun muassa vaheneva tietoisuus ymparistostd, hengityksen pinnallisuus ja
hengityskatkokset, limaisuus, levottomuus ja lammaon nousu. Nielemisen heikkenemi-

nen enteilee usein lahestyvaé kuolemaa (Valvira 2014.)

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista edellyttaa, ettd potilaan lailliselle edustajalle tai
ldhiomaiselle annetaan tarvittavat tiedot potilaan terveydentilasta, ellei potilas itse ky-
kene hoitoaan koskevaan paatoksentekoon. (laki potilaan asemasta ja oikeuksista
1992). Paatdksenteko eldman loppuvaiheen hoidosta voi olla vaikeaa ja ristiriitaista,
silld monet eri tekijat vaikuttavat paatoksentekoon ja asenteisiin. (Hanninen 2006, 87).
Potilaan lahiomaisella tarkoitetaan potilaan aviopuolisoa, lapsia, vanhempia tai sisa-
ruksia. Muuksi potilaan l&heiseksi luokitellaan avopuoliso tai muu potilaan kanssa
asuva henkild. (Maki-Petaja-Leinonen 2013, 129.)

Omaisten osallistumista potilaan hoidon suunnitteluun ja péatoksentekoon voidaan
tarkastella paatoksenteon siséllon seka omaisen roolin kautta. Omaisten rooli voi vaih-
della aktiivisesta osallistujasta kaskyttavaan tai yhteistyorooliin. Paatoksenteolla poti-
laan hoidossa tarkoitetaan ladketieteellisia paatoksia seka péivittaiseen hoitotydhon
liittyvia pienia paatoksia, jotka voivat liittya esimerkiksi potilaan ruokailuun. Paatok-
sentekoon osallistuminen edellyttda asioiden kyselemistd, tiedon vastaanottamista ja

sisaistamisté sekd vaihtoehdoista valitsemista. (Eriksson & Kuuppeloméki 2000, 234.)
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Tassa opinndytetydssa keskustelut potilaan ja potilaan omaisen kanssa tulevat keskit-
tymaan muistisairaan eldman loppuvaiheen hoidon suunnitteluun, mitd hoitoja tai toi-
menpiteitd tullaan tai ei tulla k&yttamaan elamén loppuvaiheessa. Keskusteluissa kar-
toitetaan elvytyksen, ravitsemuksen ja ravitsemusletkujen, suonensisdisen nesteytyk-
sen sek& antibioottihoitojen, sairaalasiirtojen, erilaisten toimenpiteiden ja kivunhoi-
toon liittyvid asioita. Keskusteluissa tiedustellaan myds mahdollista hoitopaikan va-
lintaa sek& potilaan ja omaisten muita toiveita sek& huomioidaan potilaan aikaisempi
hoitotahto, jos sellainen on kirjattuna tai ilmaistuna. EIaman loppuvaiheen hoidon
suunnittelusta kdytetddn tassa opinndytetydssé nimitystd myos hoitolinjakeskustelu.
Hoitolinjakeskustelua pidet&an tarkedané saattohoidon tydvalineend ja potilaan hoidon
tavoitteiden selkeyttdjand. (Gronlund & Leino 2008, 37-38). Muistisairaan potilaan
elamén loppuvaiheen hoitolinjat poikkeavat muiden potilaiden elamén loppuvaiheen
hoitolinjauksista, sill4 taudin edetessé potilaan kanssa keskusteleminen ei ole enda
mahdollista. Muistisairauden edetessa potilas ei ole endd kykenevainen hoitoaan kos-

kevaan paatoksentekoon. (Konsensuskokous 2014, 29.)

2.5 Terveyspalveluiden kehittdminen muutosjohtamisena

Nykyinen terveydenhuoltolaki 2010 velvoittaa, ettd terveydenhuollon toiminnan on
perustuttava nayttéon ja hyviin hoito-ja toimintakdytantdihin. Nayttéon perustuvan
toiminnan tulee olla myds asiakaslahtoistéa. (Terveydenhuoltolaki 2010.) Nayttd kasit-
teend tarkoittaa, ettd parasta saatavilla olevaa tietoa hyddynnetédan potilaan hoidossa ja
palveluiden suunnittelussa seka kehittamisessd. Kehittdmistoiminnan onnistumisen
edellytykseksi nousee, etta hoitohenkilokunta ymmartaa, mita nayttéon perustuva toi-
minta on ja miten se nakyy véeston terveyden edistamisessa, palveluiden kehittami-
sessd tai potilaiden hoidossa. (Holopainen & Junttila & Jylha & Korhonen & Seppéanen
2013, 15, 97; Rissanen & Lammintakanen 2015, 34.) Hyvin suunniteltu ja toteutettu
kuolevan potilaan hoito edellyttavat naytt6dn perustuvan tiedon hyddyntamista Kdypa

hoito-suositusten mukaisesti.
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Sosiaali-ja terveysministerio on esittanyt saattohoidon kolmiportaista mallia vaati-
vuustason mukaisesti, jossa tasossa A saattohoitoa tulee kyetd antamaan kaikissa ter-
veydenhuollon ja sosiaalihuollon yksikdissa ja jokaisessa yksikossé tulee olla my6s
saattohoitoa organisoiva hoitaja. Tasossa B saattohoitoa tulee kyetd toteuttamaan kes-
kikokoisissa terveyskeskuksissa, kotihoidossa, Kkotisairaalassa ja terveyskeskuksen
vuodeosastolla. Lisaksi tulee olla nimetty vastuuhoitaja ja vastuuladkari, jotka toimivat
samalla alueellisina konsultteina. Tasolla C vaativaa saattohoitoa toteutetaan yliopisto-
ja keskussairaaloissa tai saattohoitokodeissa. (Suomen Kuntaliitto 2015.)

Kehittdmisella voidaan vahvistaa joko siséista tai ulkoista toimintakykya tai ratkaista
konkreettisia ongelmia. Kehittdmisen lahtokohtina voivat olla esimerkiksi kdytannon
ongelmat tai poliittisista lahtékohdista kaynnistynyt uudistumisen tarve. Muutosjohta-
misen térkeys nousee kehittdmisessa vahvasti esille ja sill4 tarkoitetaan asioiden hal-
lintaa sekd ihmisten johtamista. Muutoksen johtamisessa asioiden hallinnalla voidaan
tarkoittaa muutoksen suunnittelua ja toimeenpanoa seka ihmisten johtamisella kannus-
tamista seka motivoimista. Sosiaali-ja terveyspalveluiden kehittdmisen on katsottu
usein olevan liian suunnittelukeskeistd, jolloin k&ytdnnon toteutukseen ei riittavasti
panosteta. Liséksi kehittdmisen tulisi edetd niin jarjestelma-, tyontekija- kuin asiakas-
lahtoisestikin. (Stenvall & Virtanen 2012, 17, 75, 84, 238.)

Tassa opinnaytetydssd hoitolinjakeskusteluiden toimintamallin kehittamisen lahto-
kohtina toimivat vanhuspalvelulaki ja myds kédytannén ongelma siitd, kuinka hoitolin-
jakeskustelut toteutetaan. Hoitolinjakeskusteluiden toimintamallin perehdytykseen pa-
nostettiin myos, etta kaikki hoitajat paasivat niihin osallistumaan. Muutosta johdettiin
yhdessa osastonhoitajien kanssa, jotka mahdollistivat projektin pienryhmatapaamiset

ja hoitohenkilokunnan perehdytykset.
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2.6 Terveyden edistamisen nakdkulma

Terveyden edistamisen nakdkulma tulee ndkyé kaikessa terveydenhuollon toiminnassa
uuden kansanterveyslain mukaan. ( Heimonen & Pajunen 2012, 48). Terveyden edis-
tdminen on (Ottawa 1986) mukaan prosessi, jossa yksilollda on mahdollisuus vaikuttaa
terveyteensd. Terveyden edistdmistd voidaan idkkaan ihmisen kohdalla edistad Otta-
wan mukaan kehittamalla terveyttd edistavaa yhteiskuntapolitiikkaa, tukemalla ter-
veellistd ympadrist04, tehostamalla ja vahvistamalla yhteis6jen toimintaa, kehittdmalla
yksiloiden taitoja ja suuntaamalla ja kehittdméalla palveluita. lakkaiden kohdalla ter-
veyden edistdmisen haasteina ovat terveyden taustatekijoiden, toimintakyvyn ja ela-
mantilanteen tunnistaminen sekd arviointi. Terveyttd voidaan edistdd preventiivisten
ja promotiivisten toimintojen kautta. Kohdennetulla terveyden edistamisella tarkoite-
taan sairauksien ehkaisyd ja promotiivisella terveyden edistdmiselld voimavarojen
vahvistamista. ( Lyyra & Pikkarainen & Tiikkainen 2007, 30-33.) Preventio voi olla
universaalia eli vaestolahtoista ehkaisyéd, joka kohdistuu maariteltyyn véestéon tai va-
likoitua eli selektiivista ehkaisya, joka taas kohdistuu yksildihin. Preventio voi olla
my0s kohdennettua eli indikoitua ehkaisya, joka kohdistuu korkean riskin henkil6ihin,
joilla on jo joitakin havaittavia oireita, mutta jotka eivat tdyta sairauden diagnostisia
kriteereitd. (Laajasalo & Pirkola 2012,10.)

Terveyden edistamisen lahtokohtana pidetdén sitd, ettd ihminen on aktiivisesti toimiva
subjekti omassa elaméassaén. Terveyden edistdmisen menetelmissd taas korostetaan
yhteistyon merkitystd, joissa yhdistyy useiden eri sektoreiden moniammatillinen toi-
minta. (Pietila 2010, 11-12.) Ihmisen terveyttda on mahdollisuus edistaa koko elamén-
kaaren ajan, mutta mahdollisuudet ovat erilaisia riippuen ihmisen elaman eri vaiheista.
Ihmiset ovat erilaisia ja heidan kasityksensé terveydesta ovat myos erilaiset. Tama tu-
lisi huomioida terveydenhuollossa potilaan hoidossa. VVoidaan olettaa, etta ihmisilla on
erilaisia kasityksia myds kuolemasta. Elaméan loppuvaiheen hoidossa terveyden edis-
tdmisen mahdollisuudet ovat vahaiset ja niissa joudutaan pohtimaan potilaan itseméaa-
raamisoikeutta ja hoitohenkilokunnan eettisia ndkemyksia. Kun potilaan toimintakyky
heikkenee, eikd hdn end4 pysty vaikuttamaan eldmaansé, tulee terveyden edistdmisen
lahtokohtana olla ihmisen yksilollisyys ja hdnen subjektiiviset tarpeet. Saattohoidossa
korostuvat terveyden sosiaalinen ulottuvuus, silla esimerkiksi yksinaisyys ja siita joh-

tuvat pelot ja turvattomuus ovat terveyteen vaikuttavia tekijoita.
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Kuolemaan liittyvaa karsimysté lisdavéat hylatyksi tuleminen sek& arvottomuuteen liit-
tyvat seikat. Terveyden edistdmisen ndkokulmasta katsottuna potilaalle tulisi tarjota
keskustelua elaméstd, olemassaolosta ja kuolemasta. (Vertio 2013, 38-41.)

Terveyden edistdmisen nakdkulmasta on oleellista miten ja missa saattohoitoa toteu-
tetaan. Useat idkkadt ihnmiset ilmoittavat halunsa kuolla kotona. (Vertio, 2013, 41).
Ikéantyneiden kohdalla kansallisissa linjauksissa korostetaan, ettd ik&antyneilla olisi
mahdollisuus eldd hyvéaa elaméé ja asua kotona mahdollisimman pitkaan. (Pietila
2010,191.) Télloin olisi siis kehitettava kotisaattohoitoa. (Vertio 2013, 41). Terveyden
edistamisen tulee olla eettisesti oikeaa toimintaa, jossa korostuvat ihmisarvon seka it-
seméaaradamisoikeuden kunnioittaminen. Itsemadradmisoikeuden kunnioittamisessa
terveyden edistamisen tyossé potilaalle tarjotaan tietoa, mahdollisuuksia ja haasteita,
mutta ihmiset tekevat ratkaisunsa itse omien arvojensa pohjalta. (Pietila 2010, 13, 18.)
Hyvin toteutuneella potilaan eldmén loppuvaiheen hoidolla on laajempikin terveyden
edistamisen merkitys yhteiskunnassa. Hyvéa saattohoitoa voidaan pitaa ennaltaehkéi-
sevana terveydenhuoltona, silla potilaan hyvalla hoidolla voidaan vaikuttaa jélkeen-
jaavien terveyteen ja mahdollisuuksiin selviytyd my6hemmin eldméssa eteen tuleviin
kriiseihin. (Gronlund & Leino 2008, 38.)
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3 SAATTOHOITOSUOSITUKSET JA HOITOLINJAT
MUISTISAIRAAN HOITOTYOSSA

3.1 Eettiset arvot saattohoidon lahtdkohtana

Sosiaali- ja terveysministerion saattohoitosuosituksissa 2010 korostetaan kuolevan po-
tilaan ihmisarvoa, inhimillisyytta ja itsemaarda@misoikeutta ja saattohoidon aloittami-
sen edellytyksend on kirjallisen hoitosuunnitelman tekeminen, potilaan kanssa keskus-
teleminen ja hoitolinjap&attsten kirjaaminen potilasrekisteriin. Hyvin onnistunut saat-
tohoidon toteutus edellyttdd hoitohenkiloston riittdvad osaamista ja tyohyvinvoinnin
yllapitdmistd. Saattohoidon jarjestamisen vastuu kuuluu sairaanhoitopiireille seka ter-
veyskeskuksille. Saattohoitoa tulisi jarjestadé joko kotiin tai laitokseen potilaan toivei-
den mukaisesti. (Pihlainen 2010, 7,13.)

Saattohoitosuosituksessa korostetaan saattohoitoa arvoperustaisena toimintana, jossa
eettisten arvojen tulee ohjata hoitoa. Eettisind arvoina pidetdan hyvaa hoitoa, ihmisar-
von kunnioittamista, itsemaardédmisoikeutta ja oikeudenmukaisuutta. Valtakunnallisen
sosiaali-ja terveysalan eettisen neuvottelukunnan, ETENE, julkaisussa korostetaan,
ettd potilaiden toiveita elamén viime hetkien hoidosta tulee huomioida yha enemman.
Saattohoito-ohjeissa taas korostetaan saattohoitoneuvotteluiden laatua, hoitotahdon
toteutumista ja saattohoidon jarjestelyja. Tutkimusten mukaan iakkaat suomalaiset ha-
luavat osallistua elaman loppuvaiheen péaatoksentekoon niin kauan, kun heilla on sii-
hen voimavaroja. (Pihlainen 2010, 13, 17-18.)

Saattohoito keskittyy palliatiivisen hoidon loppuun lahelle kuolemaa ja se kestad muu-
tamasta viikosta kuukausiin. Tavoitteena on kuolevan potilaan hyva elaménlaatu, jota
tuetaan turvallisuuden tunteella, osallisuudella, potilaan aikaisemman eldaméntavan
séilyttamisella ja arvokkuudella. Kuolevan potilaan toiveet ja tarpeet pyritaan toteut-
tamaan potilaan vakaumusta kunnioittaen. Myds omaisten toiveet tarpeet tulevat huo-
mioida. Hoitohenkilékunnan on keskusteltava potilaan tai hénen ldhiomaistensa
kanssa toiveista ja niiden toteuttamisesta. Kuolevaa potilasta tulee hoitaa kokonaisval-
taisesti vastaten potilaan fyysiseen, psyykkiseen, sosiaaliseen, hengelliseen ja henki-
siin tarpeisiin. Saattohoitoon kuuluu myds omaisten riittava tuki, neuvonta ja ohjaus.

Saattohoidossa kuolevaa tuetaan aktiiviseen eldméan jaljelld olevan aikana.
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Hyvéassé saattohoidossa kuolevan potilaan eldaméa pitkittavista ja karsimysta tuotta-
vista hoitomuodoista luovutaan ja sallitaan luonnollinen kuolema. (Suomen Palliatii-
visen Hoidon yhdistys ry, 2014; Pihlainen 2010, 17.) Laadukkaaseen saattohoitoon
kuuluu myos vierihoito, jolla tarkoitetaan hoitajan lasnéolo kuolevan potilaan vierella.
N&in pyritddn lisadmaan potilaan turvallisuuden tunnetta. Vierihoidossa korostuu hoi-
tajan ja potilaan kohtaaminen seka l&sndolo, hoiva ja huolenpito. Vierihoidon lahto-
kohtana on hyvé hoito-ja vuorovaikutussuhde. (Rautava-Nurmi; Westergard; Hentto-
nen; Ojala; Vuorinen 2012, 403.)

Suomalaisissa tutkimuksissa, joissa on selvitetty idkkaiden potilaiden saamaan hoitoa
elaman lopussa, ovat tuoneet potilaan, perheen ja hoitohenkilokunnan vuorovaikutuk-
sessa puutteita. Kuolemaan liittyvisté asioista ei uskalleta tai osata keskustella. Tutki-
mustulosten mukaan silti joka toinen hyvékuntoinen potilas olisi halukas kdymé&an
kuolemaan liittyvid keskusteluita ennakkoon. Keskustelut potilaiden kanssa tulisi
kayda hienovaraisesti ottaen huomioon potilaan elamanhistorian, eldménasenteen ja
psykofyysiset voimavarat. Elaman loppuvaiheen hoidon keskusteluita tulisi kdyda laa-
jasti, jotta voidaan ymmartaa potilaan toiveiden ja ajatusten taustat. (Hanninen 2006,
84; 89.)

Terhikki Miettinen (2001) on tutkinut kuolevan potilaan palliatiivista hoitoa omaisten
arvioimana, miten kuolevien vanhuspotilaiden hoito on onnistunut ja mitka tekijat ovat
olleet edellytyksena hyvélle elamisen laadulle. Tutkimus toteutettiin Keski-Suomen
sairaanhoitopiirissa omaisten arvioimana ja aineistonkeruussa kaytettiin kyselyloma-
ketta ja haastatteluja. Kyselyyn vastasi 139 omaista (91%). Tutkimustuloksista ilme-
nee, ettd potilaan kivun hoito on hyvaa ja turhia toimenpiteita ei tehty potilaille, jos
hoitopaikan ilmapiiri on lamminhenkinen, kommunikointi, informointi ja tuen saanti
hyvaa ja riittdvad. Omaisten kokemana kuolevan potilaan hyva hoito edellyttda myds
toimivaa kotihoitoa, palveluiden jatkuvuutta ja joustavuutta seka hoitajien positiivi-
suutta, empatiaa ja huumoria hoitotydssd. Omaiset kokivat potilaan hoidon huonoksi,
jos kivut tai oireet eivat olleet hallinnassa. Hoitoympariston rauhattomuus, jatkuvuu-
den puuttuminen ja rutiininomaisesti tydskentelevét hoitajat vaikuttivat myos siihen,
ettd omaiset kokivat kuolevan potilaan hoidon huonoksi. Omaisten kokemusten mu-
kaan hyvé palliatiivinen hoito on edellytys kuolevan potilaan hyvaan oloon ja eldémisen
laatuun. (Miettinen 2001, 9-10, 184.)
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Ikaéntyneiden kohdalla saattohoito ei aina ole onnistunut, silla vain joka toiselle ik&an-
tyneelle kuolevalle potilaalle ehditd&n tehd& elaman mittaan vaikuttava hoitopaatos.
Ikaéntyneiden kohdalla joka kolmas kuolema on &killinen tai huonosti ennakoitavissa.
(POyhia ym. 2014, 62.) Vuonna 2002 pitk&aikaishoidossa olevilla suomalaisilla van-
huksilla vain 13%:1la oli "ei-elvytetd”-péitos ja vain 0,6%:1la “ei-sairaalasiirtoa”-péa-
t0s. (Antikainen ym. 2013, 912).

Suomessa on vuonna 2005 tehty tutkimuksia liittyen ikaintyneiden hoitotahtoon.
Laakkosen (2005) tutkimuksessa todetaan, etté 378 ik&antynytta yli 75-vuotiaista noin
puolet toivoivat elvytystd nykyisessa terveydentilassaan, mutta yli 85-vuoden ika,
muistin heikkeneminen seka potilaan arvio elvytyksen heikosta lopputuloksesta lisé-
sivat potilaiden toiveita pidattaytya elvytyksestd. Tutkimuksessa todetaan, etta potilai-
den etiikka ja eldman arvot vaikuttivat elvytysvalintoihin. Tutkimukseen osallistu-
neista 12%:lla oli hoitotahto ja he toivoivat elvytysta nykyisessa terveydentilassaan
yhtd usein kuin nekin potilaat, joilla ei ollut hoitotahtoa. Puolet idkkéista potilaista
olisivat halunneet keskustella hoitotoiveistaan mahdollisen henked uhkaavan tilanteen
varalta ladkarin kanssa. Tutkimuksessa ilmeni kuitenkin, ettd vain 3% oli keskustellut
naisté asioista laékarin kanssa. Vastaajista kuitenkin 80% piti tarkeéna sitd, ettéd potilas
on mukana paatoksenteossa, kun eldman loppuvaiheen hoidosta paatetdan. (Laakko-
nen 2005, 11-12.)

Pohjois-Amerikassa potilaan loppuvaiheen hoidon suunnittelua tehddan enemmén
kuin Euroopan maissa. Yhdysvalloissa sairaalan henkilokunta tiedustelee potilaalta
Kirjallista hoitotahtoa tai onko potilas nimennyt henkil6d, joka osallistuu héanen elamén
loppuvaiheen hoidon suunnitteluun. Henkilokunta my6s antaa potilaille tietoa hoito-
tahdosta tai avustavat sen laatimisessa, jos potilaalla ei sitd ole. Tiedonannolla tai avus-
tamisella on ollut vaikutusta hoitotoiveiden tekemiseen, silla Yhdysvalloissa vuonna
2000, 70% potilaista oli tehnyt kirjallisen hoitotoiveen tai nimennyt henkilon, joka
osallistuu elamansé loppuvaiheen hoitopaatoksien tekoon. (Hanninen 2006, 77.) Hel-
sinkilaisista 75-vuotta tayttaneista hoitotahdon on laatinut joka seitsemads ja Euroopan
maissa ikaantyneistd elékelaisista hoitotahdon on laatinut kolme kymmenesté. (Poyhia
ym. 2014, 55.)
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Saattohoito on alkanut 1800-luvulta ja saattohoitokoteja on alettu perustamaan 1960-
luvun lopulta eri maihin. Suomessa on talla hetkelld nelja saattohoitokotia; Tampe-
reella, Helsingisséd, Turussa ja Hameenlinnassa. Muistisairaiden hoitoon tarkoitettuja
saattohoitokoteja ei Euroopassa, mutta sellaisia on Yhdysvalloissa. Ennusteiden mu-
kaan l&hes puolet eurooppalaisista tulee kuolemaan tulevaisuudessa krooniseen sairau-
teen. Téasta syysta palliatiivisista hoitoa tullaan tarvitsemaan yha enemmén. Saattohoi-
toa tarvitsee Suomessa noin 15 000 potilasta vuosittain. (Pihlainen 2010, 11, 19, 23))
Suomalaisen saattohoidon historia on lahtdisin hospice-hoidosta, joka tarkoittaa vie-
raanvaraisuutta ja kuolevien hoitoa. Sitd toteutettiin aikoinaan luostareiden vieressa
sijaitsevissa vierasmajoissa. Naissa paikoissa kuoleva sai hyvén, arvokkaan ja turval-
lisen kuoleman. Nykypéivanakin hospice-hoidossa keskitytdén potilaan kokonaisval-
taiseen hoitamiseen. Hospicen filosofisena nakemyksené keneenk&an kuolemaan te-
kevan ei tarvitse kuolla yksin, karsien eika pelaten. (Aalto 2013, 163; Aalto 2000, 196.)

3.2 Omaisten tukeminen potilaan elaman loppuvaiheen hoidossa

Omaisen tukeminen on késitteend laaja ja sill& voidaan tarkoittaa tiedollista, emotio-
naalista, hengellistd, taloudellista ja konkreettista tukea. Hoitohenkildkunnan antamaa
tukea nimitetddn ammatilliseksi tueksi, joka jaetaan suoraan ja epésuoraan tukeen.
Omaisten suoralla tukemisella tarkoitetaan hoitohenkilokunnan antamaa tietoa ja emo-
tionaalista tukea ja epasuora tukeminen tarkoittaa omaisen kokemusta potilaan hyvasta
hoidosta sek& omaisen mahdollisuutta osallistua potilaan hoitoon. Tiedon valittdmi-
selld on useiden tutkimusten mukaan positiivisia vaikutuksia omaiseen, mutta yhta tar-
kedd on myos tapa jolla tietoa vélitetadan. (Eriksson & Kuuppelomaki 2000, 226-229.)
Omaisten tukeminen on tarkedd muistisairaan hyvinvoinnin kannalta, silla omaisen
hyvinvointi ja jaksaminen edistdd my6s muistisairaan hyvinvointia. (Hallikainen ym.
2014, 157).

Muistisairaan potilaan ja tarvittaessa lahiomaisen kanssa tulee keskustella elamaa yl-
lapitévistd hoidoista, joilla kuolemaa voidaan yrittdd pitkittad. Elaméaa yllapitavilla
hoidoilla tarkoitetaan la&ketieteellisia keinoja, joita ovat muun muassa suonensisainen
nesteytys, ravinnon antaminen erilaisia apuvélineitd kayttaen, antibiootit, kortisoni,

verituotteet, elvyttdminen, hengityskoneen kéytto tai vastaavien laitteiden kaytto.



25

(Hanninen 2006, 55.) Omaisten paatoksenkykyéa voidaan helpottaa antamalla heille
riittavasti tietoa perussairaudesta ja erilaisten toimenpiteiden hyddyllisyydestd. (Kon-
sensuskokous 2014, 30). Yleisimmat loppuvaiheessa keskusteltavat asiat liittyvat po-
tilaan kivun hoitoon, infektioiden hoitoon, sydmisongelmiin seké hoitopaikan valitaan.
(Antikainen ym. 2013, 911).

Omaisten tukemisessa tulee huomioita kiinnittdd myonteisen vuorovaikutuksen luo-
miseen sekd omaisen osallistumisen aktivointiin. (Sarvimaki & Heimonen & Maki-
Petdja-Leinonen 2010, 79.) Omaisten tukemiseen ja ohjaukseen on hoitajan varattava
riittavasti aikaa. Jos omainen haluaa osallistua potilaan hoitoon, siihen on annettava
mahdollisuus. Potilashuoneessa on oltava yliméardinen vuode, jossa omainen voi le-
vétd. Myos omaisen ruokailuun on kiinnitettava huomioita. Ruokailumahdollisuus tu-
lisi jérjestya osastolla. Omaisille on annettava riittavasti henkista ja hengellista tukea
ja kerrottava sairaalateologin tapaamisen mahdollisuudesta. Myds kuoleman jalkeen
tapahtuvista asioista tulee keskustella omaisten kanssa. (Rautava-Nurmi ym. 2012,
407, 411.) Omaiset tulisi ndhda merkittavana yhteistydkumppanina muistisairaan ym-
parivuorokautisessa hoidossa. Omaisten on todettu kohentavan muistisairaan toimin-
takykya ja eldménlaatua. Ongelmaksi nousee, ettei hoitohenkilokunta ole saanut oh-
jeita tai koulutusta omaisyhteistyohon eiké laki anna siihen selvia ohjeita. (Koivula
2013, 5.)

Lawrence (2011) tutkimuksessa todetaan, ettd hoitohenkiloston ja omaisten valiset
keskustelut auttoivat hoitohenkildstoa potilaiden tarpeiden tunnistamisessa, silla kes-
kusteluissa omaisten kanssa tuli esille potilaan toiveet, mieltymykset ja herkkyydet.
Potilaiden tarpeiden tunnistaminen yhteistydssa omaisten kanssa auttoi hoitajia teke-
maan potilaan hoitoon liittyvié jokapéivaisia paatoksia. Yhteistyd omaisten kanssa li-
sési myos hoitajien valmiuksia tunnistaa potilaan voinnissa muutokset ja seka havaita
karsimystd. (Lawrence 2011, 420.) Perheenjasenet tulisikin ottaa mukaan keskustele-
maan ja suunnittelemaan laheisensa hoitoa sen kaikissa vaiheissa ottaen huomioon elé-
manlaadun, oireiden hallinnan ja ihmisen arvokkuuden sailyttdmisen. Esteitd hyvéan
hoidon toteuttamiselle voi aiheutua perheenjésenten vélisisté ristiriidoista, sosiaalisista
tekijoistd, uskonnollisista ja kulttuurista tavoista seka tiedon puutteesta. Nama teemat
tulisi ottaa puheeksi osana muistisairaan hoitoa. (The Joanna Brigss Institute 2011,1-
2)
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3.3 Saattohoitoa ohjaavat lait ja suositukset

Laakintohallitus on vuonna 1982 julkaissut terminaalihoidon ohjeet. Né&issé& ohjeissa
keskeisend ovat saattohoidon inhimillisyys ja sellaisten hoito-toimien vélttdminen,
joilla ei en&a ole vaikutusta sairauden ennusteeseen. Muita térkeitd sdadoksia ovat Suo-
men perustuslaki (731/1999), perusoikeudet, laki potilaan asemasta ja oikeuksista
(785/1998), potilaslaki, laki terveydenhuollon ammatti-henkiloista (559/1994), kan-
santerveyslaki (66/1974) ja erikoissairaanhoitolaki (1062/1986). Keskeisend naissa
sédadoksissa ovat ihmisten autonomia ja itseméaardédmisoikeus, koskemattomuus seka
ihmisarvon kunnioittaminen. Missdén laissa tai sdadoksessa ei kuitenkaan erikseen
mainita aktiivisen hoitojen lopettamisesta kuolevan potilaan kohdalla. L&&kérill4 on

aina vastuu potilaan saattohoidosta ja hoitopaatoksista. (Pihlainen 2010, 14.)

Potilaslaissa (6,28) paatts saattohoitoon siirtymisesta on térkeé laakarin tekeméa hoi-
topééatos ja siitd tulee neuvotella ja péattdd yhteisymmarryksessa potilaan kanssa ja
tarvittaessa hdnen omaisten kanssa, jos potilas on kykenematon péaattdmaan hoidos-
taan. Tarkedd on omaisen kanssa yhdessa pohtia, millainen hoito parhaiten vastaisi
potilaan omaa tahtoa. Jos potilaan oma tahtoa ei ole omaisten tai hoitohenkilokunnan
tiedossa, potilasta tulee hoitaa tavalla, jota voidaan pitdd hanen henkilokohtaisen
etunsa mukaisena. Potilaslaissa (6,38) sanotaan myds ettd hoitoon tulee saada potilaan
laillisen edustajan, taikka lahiomaisen tai muun laheisen suostumus. Keskusteltaessa
potilaan lahiomaisen kanssa térkeda on, etté potilaan aiemmin ilmaisema tahto otetaan
huomioon. Potilaslain (6,28 ja 6,38) mukaan potilaan l&heisten kuulemista ja p&&tok-
sentekovaltaa on kuultava ainoastaan tarkedn hoitopaatoksen tekemisessa. Potilas-
laissa (88) sanotaan myos, ettd jollei potilaan hoitotahtoa ole tiedossa, tulee akuuteissa
tilanteissa potilasta hoitaa aktiivisin keinoin. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista
1992.)

Vuonna 2013 voimaan tulleessa vanhuspalveluissa seké sosiaali-ja terveysministerion
laatusuosituksissa, hyvan ikaantymisen turvaamiseksi ja palveluiden parantamiseksi,
korostetaan ikaantyneen osallisuutta omien palveluidensa suunnitteluun, toteutukseen
ja arviointiin. Laatusuosituksessa korostetaan erityisesti, ettd iakkaan osallisuutta tue-

taan silloinkin, kun hanen toimintakykynsa on heikentynyt.



27

(Sosiaali- ja terveysministerid 2013, 20.) Lisaksi Kansallisen muistiohjelman 2012-
2020 raportissa korostetaan muistisairaan hyvéé ja laadukasta palliatiivista hoitoa,
joka tulee siséltaa yksil6lliset hoitolinjaukset ja selkean dokumentoinnin. (Sosiaali- ja
terveysministerio 2012, 13.) My0s valtakunnallisen terveydenhuollon eettisen neuvot-
telukunnan raportissa korostetaan vanhuksen oikeutta arvokkaaseen kuolemaan ja oi-
reenmukaiseen hoitoon. Raportissa korostetaan, etta hoitolinjaukset on syyté tehdé hy-
vissa ajoissa yhteistyossa ikaantyneen ja hanen l&heistensa kanssa. (Valtakunnallinen
terveydenhuollon eettisen neuvottelukunnan raportti. 2008, 4.)

Saattohoidon kriteerien tulee perustua saadoksiin ja kuolevan potilaan hoidossa tulee
nakya Kdypé hoito suositukset. Muistisairaiden loppuvaiheen hoidossa noudatetaan
samoja Kaypéa-hoito suosituksia joissa korostetaan, ettd kaikille kuoleville potilaille
kuuluu oireenmukainen hoito, jossa keskeisen tavoitteena ovat kuolevan potilaan kar-
simyksen, kivun ja muiden oireiden lievittdminen. Saattohoidossa on hyvin tarkea,
ettd tyontekijat havaitsevat lahestyvét kuolevan merkit ja keskustelevat niistd myos
omaisten kanssa. Potilaan saattohoitosuunnitelmaa tehtédessa huomiota tulee kiinnittaa
potilaan ja omaisten arvoihin, paamaariin, tarpeisiin ja mahdollisuuksien mukaan
mya0s toiveisiin. Saattohoitopadtoksen tekeminen tulee tapahtua ennen potilaan siirty-
mistd saattohoitoon ja asiasta tulee keskustella potilaan kanssa ja hanen l&heistensé
kanssa, jos potilas siihen suostuu. Hoitopéaatokset tulee kirjata selkedsti potilaspape-
reihin. Hyvissé ajoin kayty hoitolinjauskeskustelu lisdd kuolevan itsemaaraamisoi-
keutta ja mahdollistaa saamaan hyvaa oireenmukaista hoitoa, silloin kun sita tarvitaan.
Omaisten on myds helpompi valmistautua lahestyvaan kuolemaan, kun elamén loppu-
vaiheen hoidon suunnittelua tehdaan hyvissa ajoin. (Pihlainen 2010, 14-15; Kéypa
hoito 2012.) Casade tutkimuksessa on todettu, ettd omaiset ovat tyytyvaisempia poti-
laan loppuvaiheen hoitoon, jos heidan kanssaan on keskusteltu riittavasti potilaan hoi-
tolinjauksista. (Antikainen ym. 2013, 912.)
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3.4 Potilaan itsemaaradamisoikeus ja hoitotahto

Potilaan itsemadrd&@misoikeuden kunnioittamista pidetddn yhtend keskeisempina ar-
vona hoitotydssa. (Kotisaari & Kukkola 2012, 85). Itsemadradmisoikeuden perusteella
asiakkaalla on oikeus tehd& paatoksia, jotka liittyvat hanen terveyteensa. Potilaan hoi-
dossa on huomioitava, ettd asiakkaan péatokset, eivat valttamatté ole yhtendisia ter-
veydenhuollon ammattilaisten kanssa. Pursiainen (2008) on madritellyt yksilon hy-
véksi sen, mitd han itse valitsee omaksi hyvékseen. Muistisairaiden- ja mielenterveys-
potilaiden kohdalla itsemadraamisoikeuteen liittyvat tilanteet potilaan hoidossa ovat
eettisesti haasteellisia, silla hoitohenkilokunta joutuu pohtimaan, milloin he voivat toi-
mia vasten potilaan itseméaardédmisoikeutta. My0ds kuoleman l&hestyesséa kuolevaa te-
kevan potilaan kuuleminen on térkeéa, silla jokaisella tulisi olla myds mahdollisuus ja
oikeus tehd& paatoksia oman eldaménsa loppuvaiheen hoitoon. (Laakkonen 2013, 5;
Pihlainen 2010, 14; Pietil4 2010, 250-251.)

Potilasta voidaan pitaa itseméaaraévana silloin, kun hén vield ymmartaa esimerkiksi
hoidon vaihtoehdot, kykenee arvioimaan eri vaihtoehtojen seuraukset seka kykenee
paattelemadn asiassa tarvittavan ratkaisun. (Kokkonen & Holi & Vasantola 2004, 82-
83). Jotta potilas voi kayttad itsemaaraamisoikeuttaan, hanelle tulee antaa riittavasti
tietoa aiotusta toimenpiteestd ymmarrettavalla tavalla. (Maki-Petéja-Leinonen 2013,
125). Muistisairaiden potilaiden kohdalla itseméaradmisoikeus ei aina toteudu ja poti-
laan henkilékohtaisen vapauden rajoituksien sallittavuutta voidaan perustella hoidol-
lisista lahtokohdista. Hyvén hoidon, turvallisuuden, huolenpidon ja kohtelun edelly-
tykseksi voidaan joutua kayttdmaan henkilokohtaisen vapauden rajoituksia, kuten esi-
merkiksi ovien lukitsemista tai potilaan sitomista geriatriseen tuoliin. (Kotisaari &
Kukkola 2012, 99.) Sosiaali-ja terveydenhuollon asiakkaan itsemaaraamisoikeutta py-
ritdén vahvistamaan uudella itseméaaradmisoikeuslailla. Kyseisessa laissa vahvistetaan
asiakkaan itsemaaraamisoikeutta, annetaan ohjeita muistisairaiden rajoitustoimenpi-
teiden kéayttdéon, joiden ohjeistukset puuttuvat kokonaan muistisairaiden hoidosta. Pal-
velujen tuottajan tulee vahvistaa itsemaaradamisoikeuden toteutumista antamissaan pal-
veluissaan, panostaa ennakointiin ja itsemaaraamista tukeviin tyémenetelmiin.

(Sosiaali-ja terveydenhuollon asiakkaan itsemaaraamisoikeus 2014, 14-15.)
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Potilaalla on myds oikeus hoitotahtoon. Hoitotahdolla tarkoitetaan kirjallista tai suul-
lista tahdonilmaisua sen varalle, kun potilas ei ole en&a kykenevéinen potilaslaissa tar-
koitetulla tavalla paattdmaan hoidostaan. Hoitotahdon avulla potilas pystyy jatkamaan
itsemadraédmisoikeuttansa. Siind potilas voi esittéda hoitolinjansa, toivomuksiansa, ot-
taa kantaa yksittdisiin hoitoratkaisuihin tai antaa hoitovaltuutetun maarayksia. Hoito-
tahto tulee voimaan silloin, kun potilas ei endé sairauden vuoksi pysty osallistumaan
paatoksentekoon. Hoitotahdon voi laatia myds potilaille suunnatussa sahkoisessa ar-
Kistossa, KantaArkistossa. Siella se on néhtévilla kaikille hoidon antajille, jos potilas
nain itse haluaa. (Kotisaari & Kukkola 2012, 104; Laakkonen 2013, 5; Pihlainen 2010,
14; Pietild 2010, 250-251.)

Suomessa on analysoitu vuonna 2000, 200 ikddntyneen yli 85-vuotiaiden potilaiden
kuolintodistuksia, jotka haastattelun vaiheessa asuivat kotonaan. Haastatteluissa selvi-
tettiin Kirjallisia hoitotahtoja ja eldmiseen ja kuolemaan liittyvid asioita. Potilaiden
seuranta-aika kesti kymmenen vuotta ja yli puolet tutkimukseen osallistuneista kuoli
tdman aikana. Tutkimustuloksista selvisi, ettei hoidon insetiteetin, elvytysyritysten, ja
sairaalakuolemien suhteen ollut havaittavissa eroja, vaikka potilas olikin tehnyt hoito-
tahdon siind vaiheessa, kun han viel& asui kotonaan. Tutkimustuloksista ilmeni kui-
tenkin, ettd hoitotahdon tehneilld potilailla kotikuolema oli selvésti tavallisempi.
Kolme neljasosaa niista potilaista, joilla ei ollut aikaisempaa hoitotahtoa, tekivat kuo-

lemaa selvasti pidemmaén ajan. (Péyhia ym. 2014, 57-58.)
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4 OPINNAYTETYON LAHTOKOHDAT JA YHTEISTYOTAHOT

4.1 Toimintaympariston kuvaus

Seindjoen kaupungin hallinnoimassa Myllypuistosairaalassa on kaksi osastoa. Osasto
4 on suuntautunut psykogeriatristen sekd muistisairaiden sairaalahoitoon ja osasto 5
on suuntautunut muistisairaiden sairaalahoitoon. Molemmat osastot jakautuvat kah-
teen soluun. Osastolla 4 sijaitsevat solut A ja B seka osastolla 5 solut C ja D. Solussa
A hoidetaan psykogeriatrisia potilaita. Potilaspaikkoja tdssd solussa on 12. Solussa B
potilaspaikkoja on 15. Osastolla 5 potilaspaikkoja on 14 molemmissa soluissa. Yh-
teensd potilaspaikkoja Myllypuistosairaalassa on 55. Henkilokuntamitoituksen mu-
kaan yhdessa solussa tyoskentelee aamuvuorossa kolme hoitajaa, iltavuorossa kaksi
hoitajaa ja yovuorossa yksi hoitaja. Liséksi aamu-ja iltavuorossa tyoskentelee yksi lai-
tosapulainen jokaisessa solussa. Molemmilla osastoilla on osastonhoitajat sek& osas-

tolla 5 apulaisosastonhoitaja. Osastolla 4 on vastaaja sairaanhoitaja.

Myllypuistosairaalan toiminta on aloitettu kesakuussa 2008. Myllypuistosairaalassa
hoidetaan vaikeasti kaytéshairidisia muistisairaita potilaita, jotka tarvitsevat sairaala-
hoitoa. Suurin osa potilaista on pitkéaikaispotilaista, mutta osastoilla hoidetaan myds
tutkimuspotilaita. Pitkaaikaispotilaista useimmat odottavat jatkohoitopaikkaa. Odo-
tusajat voivat olla hyvinkin pitkid. Tutkimuspotilaiden hoitojakson pituus on noin
kaksi viikkoa riippuen hoidon tarpeesta. Myllypuistosairaalan osastojen hoitotyon pai-
nopistealueet ovat potilaiden toimintakyvyn tukeminen, yksilévastuinen hoitoty® seké
perhehoitotyd. Yksildvastuisessa hoitotydssa jokaisella muistisairaalla potilaalla on
omahoitaja, joka vastaa hoitosuunnitelmasta seka hoitaa potilasta tyévuorojensa ai-

kana.

Ikdihmisten palveluiden ja kaupunginsairaalan palvelurakenteen uudistamisen mydéta
Myllypuistosairaalan toiminta tulee muuttumaan 1.1.2015 alkaen. Myllypuistosairaa-

lan osaston 4 toiminta jatkuu osana kaupunginsairaalaa.
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Solu A tulee edelleen jatkamaan toimintaansa psykogeriatrisena osastona, mutta yh-
teistyostd tullaan lisddméén vanhus-ja vammaispuolelle ja osasto tulee toimimaan
my06s psykiatrisen osaston kotisairaanhoidon tukiosastona. Solussa B toiminta tulee
keskittyméén vaikeiden kaytdsoireisten muistisairaiden hoitamiseen, joita ei pystyta
hoitamaan muissa yksikoissd. Kéytosoireiden poistuttua tai lievennyttya potilas siirtyy
takaisin kotiin tai jatkohoitopaikaan. (Ik&ihmisten palveluiden ja kaupunginsairaalan
palvelurakenteen uudistaminen, 2014.)

Osasto 5 tulee siirtyméén vanhuspalvelujen alaiseksi vastaanotto-ja selvittely-yksi-
koksi. Osasto tulee toimimaan puskuriosastona, jolloin kaupunginsairaalassa olevat
potilaat siirtyvat osastolle 5 siind vaiheessa, kun sairaalahoidon tarvetta ei enaa ole.
Osaston toiminta keskittyy asiakkaiden kuntoutukseen seka palvelutarpeen arviointiin.
Osastolle voidaan ottaa asiakkaita myds terveyskeskuksen paivystyksesta esimerkiksi
omaishoitajan sairastuessa. (Ikdihmisten palveluiden ja kaupunginsairaalan palvelura-

kenteen uudistaminen, 2014.)

4.2 Kehitystarpeiden kuvaus ja kehittamistydn yhteistydtahot

Myllypuistosairaalassa useimmilla potilailla muistisairaus on jo pitkélle edennyt ja pit-
kaaikaispotilaat tarvitsevat ymparivuorokautista hoivaa. Muistisairauden edetessa osa
potilaista myds kuolee osastoilla. Akillisissa sairaskohtauksissa muistisairaita hoide-
taan aktiivisin hoidoin, ellei hoitolinjoista ole tietoa. Suurimmalla osalla potilaista ei
ole hoitolinjoihin kéytyja keskusteluita potilaan tai omaisten kanssa. Harvalla poti-
laalla on Kirjattuna hoitotahtoa. Osastolle tulevilta potilaiden omaisisilta tiedustellaan
potilaan hoitotahtoa tulotilanteessa. Jos potilaalla on hoitotahto, se Kirjataan potilasre-
Kisteriin. Hoitotahdosta ja sen tekemisesta ei kuitenkaan anneta erillistd informaatiota
potilaalle ja hdnen omaisilleen. Hoitajat eivat myodskéan ole osallistuneen hoitotahdon

tekemiseen yhdessé potilaan ja hanen perheensa kanssa.

Myllypuistosairaalan kehitystarpeena on, ettd jokaisen laakarin maaraddman potilaan ja
potilaan omaisen kanssa tullaan kdymaan keskustelua potilaan elaméan loppuvaiheen
hoitolinjoista. Yhteiset sovitut hoitolinjat auttavat potilaan hoidon suunnittelussa ja to-

teutuksessa.
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Ne vahentévat ristiriitoja henkilokunnan ja omaisten valilla sek& parantavat muistisai-
raiden itsemaéradmisoikeutta, tiedonsaantia ja tukevat muistisairaan osallisuuden vah-
vistumista. Liséksi elaman loppuvaiheen hoidon suunnittelu vahvistaa perhehoitoty6ta
ja antaa mahdollisuuden laadukkaalle elamén loppuvaiheen hoidolle.

Myllypuistosairaalasta puuttuu yhteinen toimintatapa potilaan ja potilaan omaisen
kanssa kéaytaviin elaméan loppuvaiheen hoitolinjakeskusteluihin. Yhteisen toimintata-
van kehittdmiselle on néhty olevan selked tarve. Osa hoitajista on my6s kokenut epé-
varmuutta ja osaamisen puuttumista hoitolinjakeskusteluihin. T&man vuoksi laékarin,
osastonhoitajien ja ylihoitajan kanssa on paadytty yhteisen toimintatavan kehittami-
seen kehittamisprojektin kautta. Nykyinen lainsaadanto, laki potilaan asemasta ja oi-
keuksista seka laki ikdantyneen vaeston toimintakyvyn tukemisesta seka iakkaiden so-
siaali- ja terveyspalveluista edellyttdd elamén loppuvaiheen hoitolinjoista keskustelua,

suunnittelua ja kirjaamista.

Nykyinen tutkimustieto tai laki ei anna yhtendisia ohjeita siita, milloin ja miten kes-
kustelut elamén loppuvaiheen hoidosta tulisi kdydé. Hoitolinjoista tulisi kuitenkin kes-
kustella viimeistéan silloin, kun potilaalla on eteneva sairaus, hén tarvitsee palliatii-
vista hoitoa tai han on kuolemassa. Elaman loppuvaiheen hoidosta tulee myos keskus-
tella aina silloin, jos potilas tai hanen omaisensa haluavat keskustella asiasta. Hoito-
linjakeskustelut tulisivat olla normaali kéytanto aina silloin, kun arvioidaan potilaan
elinaikaennusteeksi enda 6-12 kuukautta. (Hanninen 2006, 81,86.) Muistisairaiden po-
tilaiden kohdalla hoidon suunnittelun tulisi lahtea palliatiivisen hoidon nakékulmasta,
jossa tavoitteena on mahdollisimman hyvan elamanlaadun saavuttaminen. (Hanninen,
2006, 86; Kdypa hoito 2012.)

Tama opinnaytetyo toteutetaan kehittdmisprojektina Myllypuistosairaalassa. Kehitté-
misprojektiin osallistuu Myllypuistosairaalasta osastoilta 4 ja 5 lahihoitajia ja sairaan-
hoitajia, osastonhoitajat, hoitotyon johtaja ja osastonlaakéri. Projektipaallikkdna toi-
mii tdman opinnaytetyon tekija. Projektin ohjausryhmé koostuu osastojen 4 ja 5 osas-
tonhoitajista, jotka toimivat projektip&éllikdlle kehittamisprojektin tukena. Projektin
tilaaja ja kayttdjaorganisaatio on Myllypuistosairaala. Seingjoen kaupunginsairaalassa

on 5 osastoa. Osastot 4 ja 5 sijaitsevat erilla&dn kaupunginsairaalan muusta toiminnasta.
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Tassa opinnaytetydssé kehittdminen painottuu muistisairaan potilaan loppuvaiheen
hoidon kehittdmiseen Myllypuistosairaalan osastoilla 4 ja 5. Muistisairaan potilaan
loppuvaiheen hoidon kehittdminen tapahtuu projektisuunnitelman mukaisesti pienryh-
matapaamisissa ja omaisille lahetettavana kyselyné seka hoitohenkilokunnan ryhmé-
haastatteluna.



34

5 HOITOLINJAKESKUSTELUIDEN TOIMINTAMALLIN
KEHITTAMINEN MYLLYPUISTOSAIRAALASSA

5.1 Kehittamisprojektin tavoite ja tarkoitus

Sosiaali-ja terveydenhuollon alueella on vuosittain monenlaisia ja erikokoisia kehitta-
mis-ja muutoshankkeita. Projektien avulla voidaan vastata jatkuvasti muuttuviin ym-
paristomuutoksiin sekd hallita organisaation kehittdmistoimintaa ja sitd voidaan kayt-
t44 myos johtamisen apuna. Projekti on véline, jonka tavoitteena on asetettujen tavoit-
teiden saavuttaminen ja sen tarkoituksena on tuottaa jotain lisdarvoa organisaation toi-
minnalle. Projektien onnistuminen ja tavoitteiden saavuttaminen edellyttda asiantunti-
joiden yhteistoimintaa, joista projektiryhmaldiset muodostuvat. Projekteja voidaan pe-
rustaa esimerkiksi silloin, kun jokin tuote tehd&dn ensimmadisté kertaa tai jos jotain
tydmenetelmdad halutaan muuttaa. Projektin tyoprosessi on kertaluontoinen ja sen lop-
putuloksessa tavoitellaan yleensé jotain pysyvéa. Projekteissa projektipaallikon vas-
tuulla ovat aina projektisuunnitelman laatiminen, tavoitteiden saavuttaminen seka pro-
jektin johtaminen. Projektityypisté riippumatta projekti siséltda aina viisi perustyovai-
hetta, joita ovat projektin perustaminen, suunnittelu, toteutus ja paattaminen. Projekti-
suunnitelma on keskeinen asia projektin kannalta, silla ohjaus ja arviointi perustuvat
projektisuunnitelmaan. (Ruuska 2006, 9, 16, 18, 25-26, 75.)

Projektien kesto voi vaihdella muutamasta kuukaudesta vuosiin projektin laajuuden
mukaan. Projekti edellyttdd projektiorganisaation perustamista, johon kuuluu ainakin
projektipaallikké sekéa projektiryhma ja mielelladn myds ohjausryhma. Pienet projektit
toteutetaan yleensd ilman ulkopuolista apua ja rahoitusta perustyon ohella. Projektit
voivat olla joko omaehtoisia tai ulkoapain méaaritelty, mutta tarkeaa projektin onnistu-
misen kannalta on se, ettd se liittyy Kiintedsti organisaation tai yksikdn perustehtavaan.
Onnistunut projekti tuottaa parhaillaan uutta osaamista, muokkaa projektiin osallistu-
vien asenteita ja totuttuja tapoja ja edistad uusien toimintamallien ja hyvien kdytanto-

jen kayttoonottoa. (Paasivaara, Suhonen, Virtanen 2013, 24-27.)
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Tassa opinnaytetydssa kehittdmisprojektin tavoitteena on kehittdd yhteinen toiminta-
malli Myllypuistosairaalan henkil6kunnalle potilaan eldmén loppuvaiheen hoitolinja-
keskusteluihin sek& kehittdé yhteinen toimintatapa hoitolinjakeskusteluiden kirjaami-
seen. Kehittdmisprojektin tavoitteena on myods perehdyttdd hoitohenkil6kunta hoito-
linjakeskusteluiden toimintamallin toteuttamiseen. Toimintamalli otetaan kayttoon
koulutuksen jalkeen. Omahoitajat toteuttavat la&karin méaardédmat hoitolinjakeskuste-
lut potilaan ja potilaan omaisten kanssa. Projektiryhmassa olleet hoitajat toimivat asian
asiantuntijoina ja tarvittaessa ohjaavat omahoitajia hoitolinjakeskusteluissa. Projektin

tilaaja ja kayttajdorganisaatio ovat Myllypuistosairaala.

Kehittdmisprojektin tarkoituksena on vastata laissa ja suosituksissa oleviin saadoksiin
(Laki potilaan asemasta ja oikeuksista seka laki Ikd&ntyneen vdeston toimintakyvyn
tukemisesta ja idkkaiden sosiaali-ja terveyspalveluista) ja vahvistaa muistisairaan itse-
madardédmisoikeutta ja osallisuutta. Kehittdmisprojektin tarkoituksena on myos perhe-
hoitotyon vahvistaminen seka palliatiivisen ja saattohoidon nakyvaksi tekeminen Myl-

lypuistosairaalassa.

5.2 Kehittamisprojektin suunnittelu Myllypuistosairaalassa

Opinnaytetyon aiheen suunnittelu alkoi yhteistydsséd Myllypuistosairaalan osaston 5 ja
4 osastonhoitajien kanssa seké osastonlaakarin ja hoitotyon johtajan kanssa. Kehitté-
misprojektin suunnitelman tekeminen alkoi opinndytetyon aiheen valinnan jalkeen
tammikuussa 2014, jonka tekemisesté vastasi projektipaallikko eli taman opinnayte-
tyon tekija. Projektisuunnitelma on luettavissa liitteestd 1. Projektiryhméén osallistui
henkilokuntaa osastoilta 4 ja 5. Osastonhoitajat, jotka toimivat samalla projektin oh-
jausryhmané valitsivat yhdesséd projektipaéllikén kanssa tulevat projektiryhmaldiset
hoitohenkil6kunnasta. Tarkoituksena oli valita jokaisesta solusta yksi tydntekija, jotta
he voivat toimia asiantuntijoina toisille hoitajille hoitolinjakeskusteluissa. Projektiryh-
massé tydskenteli osastolta 4 mielenterveyshoitaja, sairaanhoitaja ja osastonhoitaja
sekd osastolta 5 l&hihoitaja, sairaanhoitaja, osastonhoitaja ja projektipéallikko. Hoito-

tyon johtaja ja osastonlaakéri osallistuivat osittain projektityoskentelyyn.
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Osittaisella projektityoskentelyyn osallistumisella tarkoitetaan, ettd hoitotyon johtaja
osallistui yhteen pienryhmatydskentelyyn ja vastasi padosin tietosuoja-asioista. Osas-
tonladkari taas vastasi hoitolinjakeskusteiden toimintamallin hyvéksymisesté.

Projektisuunnitelma ja opinndytetyon suunnitelma l&hetettiin etuk&teen luettavaksi
kaikille projektissa mukana olleille ennen ensimmaista pienryhméatapaamista. Na&in
projektirynméléiset pystyivét etukadteen tutustumaan aiheeseen ja projektin aikatau-
luun. Projektisuunnitelmasta oli eritelty tavoitteet, tehtavat ja tulokset, jotta projektin
etenemistd ja aikataulua voitiin seurata. Projektin toteutuminen oli toteuduttava ke-
vaén 2014 aikana, niin ettd hoitolinjakeskustelut potilaan ja potilaan omaisen kanssa
voidaan aloittaa ennen kesékuun alkua. Osastonhoitajat suunnittelivat pienryhmata-

paamiset yhdessa projektipaéllikon kanssa.

5.3 Kehittamisprojektin toteutus Myllypuistosairaalassa

5.3.1 Pienryhmatydskentelyt

Projektin pienryhmétapaamiset alkoivat kevaan 2014 aikana projektisuunnitelman
mukaisesti, jotka jarjestettiin Myllypuistosairaalan ryhméhuoneessa. Ensimmadinen
kokoontuminen tapahtui 10. helmikuuta iltapdivalla aiheeseen ja projektisuunnitel-
maan tutustumisella. Projektipaallikko esitteli projektisuunnitelman ryhmaldisille,
jonka jéalkeen aiheesta ja tavoitteista keskusteltiin. Pienryhmatydskentelyn tuloksena
paatettiin, ettd projektipaallikké kokoaa seuraavaan kokoontumiseen asioita, joita hoi-
tolinjakeskusteluissa tulisi puhua potilaan ja omaisen kanssa. Tassa pienryhmétapaa-
misessa paatettiin, ettd projektisuunnitelman mukaisesti tavoite kolme jatetaan toteut-

tamatta aikataulullisista syista.

Toinen pienryhméatapaaminen oli 27. helmikuuta iltapéivalla. Tassa tapaamisessa pro-
jektiryhmaldiset tutustuivat projektipaallikon opastuksella hoitolinjakeskusteluihin
liittyviin lakeihin ja suosituksiin sek& alustaviin hoitolinjavaihtoehtoihin, joista poti-

laan ja potilaan omaisen kanssa tulisi keskustella.
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Projektiryhmaldiset olivat saaneet etuk&teen sahkopostissa alustavia hoitolinjakeskus-
teluiden asioita, lakeja ja suosituksia. Pienryhmatydskentelyssa pohdittiin muistisai-
raan potilaan eri hoitolinjavaihtoehtoja eldman loppuvaiheessa, keskusteltiin keskus-
telemisen vaikeudesta ja eettisistd haasteista, joita keskusteluihin liittyy. Pienryhma-
tyoskentelyn paéatteeksi sovittiin, ettd projektipaallikko tarkentaa ja kokoaa viela asi-
oita, mitd hoitolinjakeskusteluissa tulisi keskustella. Lisaksi projektirynmalaiset toi-

voivat liséksi tiivistelmaa ohjeisiin kyseisista asioista.

Kolmas tapaaminen tapahtui 10. maaliskuuta vain projektipdéllikon ja osastonlaakérin
kesken, silld osastonlaakari ei paassyt pienryhmatapaamisiin aikataulullisista syista.
Osastonlaakéarin kanssa katsottiin projektipaallikon tekemét alustavat ohjeet hoitajille
hoitolinjakeskusteluihin, jotka osastonlaékéri myos hyvéksyi. Osastonlaékarin kanssa
sovittiin my0s hoitolinjakeskusteluiden ajankohdan toteuttamisesta sek& hoitolinjakes-
kusteluihin osallistujista. Alustavasti keskusteltiin myds kirjaamiseen liittyvista asi-
oista. Laakéarin kanssa pohdittiin myds, etté tehdadnko omaisille oma esite elaman lop-
puvaiheen hoidosta, silla projektiryhmalaiset olivat sitd aiemmin ehdottaneet. Pohdin-
nan jalkeen paadyttiin, ettei omaisille tehdd ainakaan téssé vaiheessa omaa esitetta.
Taman tapaamisen jalkeen projektipaéllikkd muokkasi hoitajille tarkoitettuja ohjeita

osastonlaékarin ohjeiden mukaisesti.

Neljas pienryhmatapaaminen oli 10. huhtikuuta, jolloin myds hoitotydn johtaja oli pai-
kalla. Kaikki projektiryhmalaiset olivat saaneet sahkopostitse etukateen projektipaal-
likon tekemat alustavat ohjeet hoitajille hoitolinjakeskusteluihin, jotka osastonlaékari
oli edellisessa tapaamisessa hyvaksynyt. Tassé tapaamisessa ohjeet alkoivat olla jo 1&-
hes valmiit ja ne kéytiin kohta kohdalta lapi. Hoitotydn johtajan kanssa kaytiin lapi
tietosuojaan seka kirjaamiseen liittyvid asioita. Taman kokoontumiskerran jalkeen
pienryhméatapaamiset paattyivat. Kirjaamiseen liittyvia asioita tarkennettiin viela séh-
kdpostitse projektipaéllikon, hoitotyon johtajan ja osastonlaakérin kesken. Myos osas-
ton 5 Effica potilastietojarjestelmé vastaavan kanssa kaytiin kirjaamiseen liittyvia asi-

oita lapi, etenkin oikean otsikon sopivuuden osalta.

Osatonhoitajat mahdollistivat pienryhmatyoskentelyt hyvan tyévuorosuunnittelun
avulla. Osastonhoitajat toimivat samalla ohjausryhména, jonka tarkoituksena oli toi-

mia l&himpana tukena ja neuvonantajana projektipaallikolle.
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Pienryhmatapaamisten ajankohdat ja osallistujat sovittiin yhdessé ohjausryhman ja
projektipaallikon kesken. Projektitydskentelyn lisaksi projektipaéllikko tapasi osas-
tonhoitajia kyseisen aiheen merkeissd, joissa pohdittiin muun muassa hoitolinjakes-

kusteluiden toimintamallin tyénjaollisia vastuita.

5.3.2 Hoitolinjakeskustelun toimintamallin pilotointi

Hoitolinjakeskustelun pilotointi tehtiin Myllypuistosairaalassa potilaan ja potilaan
omaisen kanssa 23.4.2014. Hoitolinjakeskusteluun osallistui potilas, omainen, projek-
tipaallikko ja projektiryhmaldinen. Omaiselle kerrottiin aluksi hoitolinjakeskustelui-
den toimintamallin kehittdmisestd Myllypuistosairaalassa. Tyonjaollisesti projekti-
paallikké keskusteli potilaan omaisen kanssa elaméan loppuvaiheen hoidosta ja hoito-
linjoista ja toinen hoitaja kirjasi kdydyn keskustelun ylos. Téssé keskustelussa potilas
itse ei osallistunut keskusteluun vaan hoitolinjoista keskusteleminen tapahtui potilaan
omaisen kanssa. Pilotointivaiheessa ei kéytetty kannettavaa tietokonetta vaan Kkirjaa-
minen suoritettiin projektipaallikon tekemaén kirjalliseen tuotokseen. Keskusteluun

meni aikaa noin 40 minuuttia.

Omaiselta saatu palaute keskustelusta oli positiivista. Omainen kommentoi hoitolinja-
keskustelun jalkeen, ettd tallainen keskustelu olisi pitanyt kdyda jo aikoja sitten. Kes-
kustelun jalkeen projektipédallikko kirjasi hoitolinjakeskustelun yhdessa sovittujen oh-
jeiden mukaisesti potilastietorekisteriin ja vei asiat tiedoksi seuraavalle laakéarinkier-
rolle. Seuraavalla laakarinkierrolla osastonlaakéri luki kirjatun hoitolinjakeskustelun
ja merkitsi sen tiedoksi potilastietorekisterin riskitietoihin. Toteutunutta hoitolinjakes-
kustelua ja kirjaamista arvioitiin vield mukana olleen projektiryhmaldisen kanssa. Pi-
lotoinnin jalkeen todettiin, ettei ohjeissa ja toimintatavassa ole korjattavaa. Hoitolin-
jakeskustelu ja kirjaaminen olivat sujuneet suunnitelman mukaisesti. Omainen oli tyy-
tyvainen kaytyyn keskusteluun ja kirjaaminen oli selkedd. Myos laakérilta saatu pa-

laute kirjaamisesta oli positiivista.
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5.3.3 Hoitolinjakeskustelun toimintamallin perehdytys henkilokunnalle

Pilotoinnin jalkeen p&&dyttiin suunnittelemaan hoitolinjakeskusteluiden toimintamal-
lin perehdytystd Myllypuistosairaalan henkilokunnalle. Toimintatavan perehdytyk-
sestd vastasi projektipaallikko. Perehdytyksien ajankohdat suunniteltiin ohjausryhman
kanssa. Perehdytyksia tuli jarjesta riittavan monta, ettd kaikki hoitajat paésevat niihin
osallistumaan. Perehdytyksien ajankohdat olivat iltapdivisin 28.4, 6.5, 6.6 Myllypuis-
tosairaalan osastolla 4 ja 8.5 osastolla 5. Perehdytyksessa kéytiin kirjalliset ohjeet eli
tuotos lapi kohta kohdalta, jonka jalkeen ohjeista ja kehitetysta toimintamallista kes-
kusteltiin. Hoitajat toivat perehdytyksissa esille, ettd hoitolinjoista keskusteleminen

omaisten kanssa tulee olemaan haasteellista ja mahdollisesti mygs vaikeitakin.

Hoitajat saivat perehdytyksissa myos pilotointivaiheessa kaydyn hoitolinjakeskustelun
kirjaamisen tulostettuna. Pilotointivaiheessa toteutettua hoitolinjakeskustelun kirjaa-
mista kaytettiin perehdytyksessa malliesimerkkina, siitd kuinka hoitajien tulisi kirjata
hoitolinjakeskustelu potilastietorekisteriin. Kyseisesté tulosteesta oli kuitenkin pois-
tettu potilaan nimi tietosuojan turvaamiseksi. Hoitajat kokivat hoitolinjakeskustelui-
den kirjaamisen haasteellisiksi. Kirjaamiseen liittyvissa asioissa painotettiin, etteivéat
hoitajat tekisi hoitolinjakeskusteluiden pohjalta omia tulkintoja, vaan asiat Kirjoitetaan
niin kuin omainen tai potilas on sanonut. Lisaksi yksi hoitaja sai viela henkilékohtaisen
perehdytyksen syyskuussa, silla han ei paassyt mukaan kyseisina perehdytyspaivina.

Mybhemmassé vaiheessa 14.1.2015 toteutettiin myos hoitolinjakeskusteluiden toimin-
tamallin perehdytys myds kaupunginsairaalan osaston H3 henkilékunnalle. Kaupun-
gin sairaalan palvelurakenteen uudistamisen myotd osasto H3 toimii vuoden 2015
alusta jatkokuntoutus seké saattohoito-osastona. (Ikéihmisten palveluiden ja kaupun-

gin sairaalan palvelurakenteen uudistaminen 2014).

5.3.4 Kysely omaisille

Kehittdmisprojekti sisélsi myods kyselyn Myllypuistosairaalassa niiden potilaiden
omaisille, jotka olivat osallistuneet hoitolinjakeskusteluihin. Omaisille kohdennettu

kysely l6ytyy liitteesta 3.
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Kyselyn tarkoituksena oli kartoittaa omaisten kokemuksia muistisairaan potilaan lop-
puvaiheen hoidosta seké kerétd palautetta omaisilta hoitolinjakeskusteluihin osallistu-
misen mahdollisuudesta sek& potilaan hoidon kehittdmisehdotuksia. Omaisille suun-
natun kyselylomakkeen kysymykset keskittyvat potilaan hoitoon liittyviin kysymyk-
siin, jotka ovat laadittu palliatiivisen hoidon ndkdkulmasta sek& potilaan omaisen tu-
kemiseen liittyviin kysymyksiin, jotka sisaltavat kysymyksid vuorovaikutuksesta hoi-
tohenkilokunnan kanssa seka tiedonsaantia. Liséksi kyselylomake sisélsi 2 avointa ky-

symystd, jossa toisessa Kysyttiin muistisairaan potilaan hoidon kehittdmisehdotuksia.

Omaisille suunnattua valmista kyselylomaketta ei ollut saatavilla, joten kyselylomake
tuli rakentaa itse. Kyselylomake laadittiin palliatiivisen hoidon nékdkulmasta ja suo-
situksista ja se sisélsi 12 vaittamaa ja kaksi avointa kysymysta. Kyselylomakkeen vas-
tausasteikkona kéytettiin Likert-asteikkoa. Omaisille suunnatun kyselyn tekemisesta

vastasi projektipdallikkd, mutta siihen sai vaikuttaa myds osa projektiryhmalaisista.

Omaisille tarkoitettu kyselylomake laadittiin kevéélla 2014 ja lomakkeen esitestaus
tehtiin toukokuussa 2014 Myllypuistosairaalassa silla hetkella hoidossa olevan poti-
laan omaisen kanssa hoitolinjakeskustelun toteutumisen jélkeen. Osastonhoitaja ja
apulaisosastonhoitaja lahettivat kyselylomakkeet niiden potilaiden omaisille, jotka
osallistuivat hoitolinjakeskusteluun kesa-elokuun 2014 aikana. Kyselylomakkeet pos-
titettiin hoitolinjakeskusteluiden toteutumisen jalkeen. Jos useampi lahiomainen oli
mukana hoitolinjakeskustelussa, kyselylomake lahetettiin vain yhdelle lahiomaiselle,
joka on merkitty potilaan lahiomaiseksi potilasrekisteriin. Edellytyksena kyselylomak-

keen lahetykselle oli, etta potilas on edelleen hoidossa Myllypuistosairaalassa.

Néiden kriteerien perusteella kyselylomake lahetettiin 15 potilaan omaiselle. Vastauk-
sia saapui yhdeksédn kappaletta. Omaisilla tarkoitetaan tassé kyselyssa ja opinnayte-
tyOssa puolisoa, lapsia, sisarusta tai sisaruksen lapsia. Suurin osa potilaiden omaisista
tassa kyselyssa oli lapsia, jotka olivat ialtdan 39-68-vuotiaita. Omaisissa oli myds yksi
potilaan puoliso, sisarus ja sisarenlapsi, jotka olivat ialtdan 56-72 vuotiaita. Omaiset
palauttivat kyselylomakkeen palautuskirjekuoressa anonyymisti Myllypuistosairaa-
laan. Osastonhoitaja sailytti vastauskirjekuoria, niin kauan kunnes kaikkien vastaukset
olivat palautuneet. Tdmén jalkeen vastauskirjekuoret annettiin tdmén opinndytetydn

tekijalle analysoitavaksi.
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Tassa opinnaytetydssa kehittdmisprojektiin liittyi tiedonkeruuna laadullisen tutkimus-
otteen menetelmd omaisille ja hoitohenkilokunnalle. Laadullisella tutkimuksella tar-
koitetaan kvalitatiivista tutkimusta. Laadullista tutkimusta on vaikea madritella sel-
vésti, koska silla tarkoitetaan kokonaista joukkoa erilaisia tulkinnallisia tutkimuskay-
tantoja, eiké silla ole taysin omia metodeja. Kvalitatiivinen tutkimusote pohjautuu ek-
sistentiaalis-fenomenologis-henmeneuttiseen tieteenfilosofiaan ja sitd voidaan kayttaa
esimerkiksi silloin, kun halutaan saada selville tietyissé tapahtumissa mukana olleiden
yksittéisten toimijoiden kokemuksia. ( Metsamuuronen, 2003, 162, 167.)

Laadullisessa tutkimuksessa tutkimus pyrkii ymmartamaan ja selittdméaén tutkimuksen
kohdetta ja selittdmaén sen kayttdytymisen ja paatosten syita ns. pehmeén tiedon poh-
jalta. Laadullisessa tutkimuksessa tutkimus analysoi merkityksia ja niiden suhteita pu-
heessa ja Kirjoitetussa tekstissa. Laadullisessa tutkimuksessa tutkittavat valitaan hy-
vinkin harkinnanvaraisesti. Tilastolliseen yleistykseen ei pyritd. Kvalitatiivinen tutki-
mus soveltuu hyvin toiminnan kehittdmiseen, mutta silla voidaan etsia myos jatkotut-
kimusaiheita. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa aineistoa voidaan keraté hyvin monella
tavalla. Aineistona voidaan kayttéa valmiita aineistoja tai keratéa tietoa erilaisilla haas-
tatteluilla, osallistuvalla havainnoinnilla tai elaytymismenetelmaa kayttamallad. Laa-
dullisessa tutkimuksessa tuloksia ilmaistaan sanoin ja lausein.

(Heikkila 2008, 16-17; Ronkainen & Pehkonen & Lindblom-Yldnne & Paavilainen
2011, 80; Kananen 2012, 29.)

5.3.5 Pienryhmahaastattelu henkilokunnalle

Omaisten kyselylomakkeiden analysoinnin jélkeen toteutettiin hoitohenkilokunnan
pienryhmaryhmahaastattelu teemahaastattelun menetelmalla. Ryhméhaastattelulla tar-
koitetaan sellaista tilannetta, jossa haastattelussa on useampi haastateltava yhté aikaa
paikalla ja tavoitteena on saada aikaan ryhmékeskustelua tutkijan kiinnostuksen koh-
teena olevasta asiasta sekd ryhmaldisten yhteisesté kannasta tutkittavan kysymykseen.
Teemahaastattelu menetelmané sopii hyvin sellaiseen tilanteeseen, jossa haastateltavat

ovat kokeneet tai lapikéyneet tietyn asian tai prosessin. (Puusa & Juuti 2011, 81, 84.)
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Ryhmahaastatteluun valikoituikin Myllypuistosairaalasta hoitajia, jotka olivat toteut-
taneet hoitolinjakeskusteluita potilaan ja potilaan omaisen kanssa. Teemahaastattelun
runko rakentui omaisten kyselylomakkeesta ja niiden vastauksista. Osallistuminen oli
ryhméhaastatteluun vapaaehtoista. Ohjausryhma suunnitteli yhdessa projektipaallikon
kanssa ryhméhaastattelun ajankohdan. Ryhmahaastatteluun osallistujat saivat tiedon
haastattelussa sahkopostin tai osastonhoitajien valitykselld. Hoitohenkilokunnalle

suunnattu teemahaastattelun lomake loytyy liitteesta 4.

Hoitohenkildkunnalle suunnatun pienryhméhaastattelun tavoitteena oli saada tietoa
hoitajien kokemuksista muistisairaan loppuvaiheen hoidosta, hoitolinjakeskusteluista
sekd kehittdmisehdotuksia potilaan loppuvaiheen hoidolle. Hoitohenkilékunnalle
suunnatun pienryhmahaastattelun teemat jakaantuivat kolmeen ryhmaén, joita olivat
potilaan hoitoon liittyvat kysymykset, omaisten tukemiseen liittyvat kysymykset seka
kehittdmisehdotukset potilaan loppuvaiheen hoidolle. Haastattelulomakkeen esites-
taus toteutettiin 11.1.2015, Myllypuistosairaalan hoitajalle, josta sovittiin ennakkoon
haastatteluun osallistuvan hoitajan kanssa seké osastonhoitajan kanssa. Esitestauksen
jalkeen haastattelulomakkeen kysymysta yksi muutettiin, silld haastateltava hoitaja

koki, ettd kysymykseen oli vaikea vastata. Muut kysymykset pysyivét ennallaan.

Pienryhmahaastatteluita toteutettiin kaksi kertaa 29.1 2015 ja 10.2.2015 klo 13.00
Myllypuistosairaalan ryhméahuoneessa, johon osallistui hoitajia Myllypuistosairaalan
osastoilta 4 sekd vanhuspuolen alaiselta osastolta arviointi-ja selvittely-yksikosta (en-
tinen Myllypuistosairaala osasto 5.) Ensimmaéiseen haastatteluun osallistui 3 sairaan-
hoitajaa ja 1 lahihoitaja. Toiseen pienryhmahaastatteluun osallistui 2 sairaanhoitajaa
ja yksi mielenterveyshoitaja. Ryhméhaastatteluihin osallistuneet sairaanhoitajat olivat
ialtdéan 25-63- vuotiaita ja lahihoitajat sekd mielenterveyshoitaja olivat ialtdan 58-vuo-
tiaita. Haastatteluihin osallistui osastolta 4 kaikkiaan 3 hoitajaa ja arviointi ja selvit-
tely-yksikosta 4 hoitajaa. Ensimmadinen haastattelu kesti 70 minuuttia ja toinen haas-

tattelu 60 minuuttia. Molemmat haastattelut nauhoitettiin.

Haastattelu sopii moniin erilaisiin tutkimustarkoituksiin sen joustavuutensa vuoksi.
Sen tarkoituksena on saada selville haastateltavan ajatuksia, kokemuksia, késityksia ja

tunteita.
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Lisaksi haastateltavat ovat kokeneet jonkin tilanteen ja haastattelu suunnataan haasta-
teltavien kokemuksiin tilanteista. Teemahaastattelusta kdytetadn nimitysté puolistruk-
turoitu haastattelumenetelmd, jolle on ominaista, ettd haastattelu kohdennetaan tee-
moihin, joista keskustellaan. Haastattelu myds etenee néiden teemojen varassa. (Hirs-
jarvi & Hurme 2001, 34, 41,47-48; Metsamuuronen 2001, 42.)

Ryhmahaastatteluissa korostuu osallistujien kollektiivinen jaettu ymmarrys yksilolli-
sistd kokemuksista, ké&sityksista ja uskomuksista. TAma edellyttad erilaisten mielipi-
teiden vertailua, neuvottelua ja toisen ndkemysten huomioon ottamista. Haastattelijan
rooli on vahaisempi ryhmahaastattelussa kuin yksilohaastattelussa ja haastattelija voi
syventya ryhmén toimimiseen ja ajattelemiseen kulttuurisena ryhménd. Ryhméhaas-
tattelussa haastattelija voi kannustaa ryhmaéléisia keskindiseen vuorovaikutukseen, jol-
loin eri ngdkokulmat tulevat esille. Haastattelija voi kdyttad jopa provosoivia kysymyk-
sid nakdkulmien esiintuomiseksi. Ryhmahaastattelussa vuorovaikutus on erilaista kuin
yksil6haastattelussa, silld ryhmaléisten vuorovaikutus kohdentuu my®ds toisiin ryhmén
jaseniin. Haastateltavat voivat jopa kysyaé toisiltaan tarkentavia kysymyksia ja johdat-
taa keskustelua uusiin aiheisiin. (Ruusuvuori & Nikander & Hyvérinen 2010, 215-
217.)

Néissd pienryhméhaastattelussa korostui hoitajien keskindinen vuorovaikutus ja luot-
tamus. Hoitajat jakoivat kokemuksia, jotka liittyivat haastattelun teemoihin. Ryhma-
haastattelussa syntyi keskustelua hoitajien kesken teemojen ymparille, jota ehka edes-
auttoi, ettd hoitajat tunsivat ennestaén toisensa seka haastattelijan. Ilmapiiri haastatte-

lussa oli avoin ja haastattelijan rooli jai vahdisemmaksi.

5.3.6 Kyselyn ja pienryhmahaastatteluiden analysointi

Téassa opinnaytetydssa omaisten kyselylomakkeen vastaukset koottiin yhteen kohdit-
tain sanallisessa muodossa, mutta myds maaréllista ilmaisua kéytettiin. Nain pystyttiin
saamaan selville, mitd mielt4d omaiset ovat potilaan hoitoon liittyvista asioista, vuoro-
vaikutuksesta ja hoitolinjakeskusteluista. Avoimet kysymykset analysoitiin sisal-

I6nanalyysilla, joista muodostui selkeét teemat.
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Henkilokunnan ryhmahaastattelun aineiston analysointi tapahtui sisallonanalyysilla.
Henkildkunnan ryhméhaastattelut nauhoitettiin ja tdman jalkeen litteroitiin. Osittain
tehtiin my6s valikoitua litterointia, jolla tarkoitetaan sellaisten asioiden litteroimista,
jotka ovat oleellisia tutkimuksen raportissa. (Metsdmuuronen 2001, 51).

Esimerkiksi hoitajien omaan elamé&an liittyvia henkilokohtaisia asioita ei litteroitu,
vaikka hoitajat osittain peilasivatkin potilaan loppuvaiheen hoitoa oman eldmansé ja
kokemuksiensa kautta. Ryhmahaastattelun siséllonanalyysissa aineistoa tarkasteltiin
eritellen, yhtalaisyyksia ja eroja etsien seka tiivistaen. Aineiston analyysi eteni luokit-
telun, analysoinnin ja tulkinnan kautta. Aineiston analyysissa ensimmaéisessd vai-
heessa aineistoa tulee luokitella teemoiksi. Barbour (2007) painottaa ryhmahaastatte-
luiden analyysin vaiheessa ryhman mielipiteen yhtendista lopputulosta. (Ruusuvuori
& Nikander & Hyvérinen 2010, 9, 219.) Téssé pienryhméhaastattelussa hoitajien mie-
lipiteet rakentuivat heidédn kokemustensa kautta, jotka olivat keskendan yhtenevaisia
haastattelun eri teemojen ympaérilla. Pienryhmahaastatteluiden sisallonanalyysia ohja-
sivat tutkimuskysymykset, joihin sainkin hyvin vastaukset omaisille suunnatun kyse-
lyn ja pienryhmahaastatteluiden avulla. Myds itse teemat helpottivat sisallénanalyy-
sissd. Seuraavassa kappaleessa on esitelty tutkimuskysymykset, joihin vastaukset saa-

tiin kyselyn ja haastattelun avulla.

Tutkimuskysymykset:

Millaisia kokemuksia omaisilla ja hoitohenkilékunnalla on muistisairaan potilaan lop-

puvaiheen hoidosta Myllypuistosairaalassa?

Miten omaiset ja hoitohenkilokunta kokevat osallistumismahdollisuuden muistisai-

raan potilaan elaman loppuvaiheen hoidonsuunnittelun?

Miten vuorovaikutus ja tiedonsaanti on toiminut hoitohenkilokunnan kanssa muisti-

sairaan potilaan loppuvaiheen hoidossa omaisten nakdkulmasta?

Miten omaiset haluaisivat kehittdé loppuvaiheen muistisairaan potilaan hoitoa Mylly-

puistosairaalassa?
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Miten hoitohenkilokunta haluaisi kehittdd muistisairaan potilaan loppuvaiheen hoitoa

Myllypuistosairaalassa?

5.4 Kehittamisprojektin tuotos

Kehittdmisprojektin tuotoksena ovat Kirjalliset ohjeet hoitajille hoitolinjakeskustelui-
hin sek& niiden kirjaamiseen. Naita hoitajille suunnattuja Kirjallisia ohjeita kaytettiin
myo6s hoitolinjakeskustelun toimintamallin perehdytyksen runkona. Namé kirjalliset
ohjeet 10ytyvat liitteestd 2. Hoitolinjakeskusteluiden ohjeiden lahtokohtana toimivat
laki potilaan asemasta ja oikeuksista sekd vanhuspalvelulaki. Liséksi palliatiivisen ja
saattohoidon suositukset sekd ndyttéon perustuva tieto toimivat ohjeiden perustana.
Hoitolinjakeskusteluissa on térkeda antaa riittavasti tietoa ymmarrettavalla tavalla ela-
man loppuvaiheen oireista ja hoidosta potilaan omaisille, jotta he voivat osallistua po-
tilaan elaman loppuvaiheen hoidon suunnitteluun ja paatoksentekoon. Liséksi kehitta-
misprojektin tuotoksena ovat omaisille suunnattu kyselylomake ja kyselylomakkeen
vastukset, jotka loytyvat liitteistd 3 ja 5 sekd henkilokunnan pienryhmahaastattelun
teemalomake ja vastaukset, jotka loytyvat liitteistd 4 ja 6. Seuraavissa kappaleissa on

tarkemmin esitelty hoitolinjakeskusteluiden toimintamallia Myllypuistosairaalassa.

Hoitolinjakeskustelun toimintamallissa omahoitajan rooli nousee esille, silld omahoi-
taja tuntee muistisairaan potilaansa parhaiten seké vastaa potilaan hoidon suunnitte-
lusta seké pitdé yhteytté potilaan omaisiin. Hoitolinjakeskusteluiden maéraaja on aina
laékari, joka paattaa kaydaanko elaman loppuvaiheen hoidon suunnittelua yhdessa po-
tilaan ja hdnen omaistensa kanssa. Liitteestd 2, kohdasta hoitolinjakeskusteluiden ajan-
kohta, nékyvét tarkemmat Kkriteerit hoitolinjakeskusteluiden maaraamiselle. Kun 1a&-
kari on maarannyt toteutettavaksi hoitolinjakeskustelun, omahoitaja sopii ajan potilaan
omaisen kanssa. Omahoitaja jarjestaa myos itselleen tydparin hoitolinjakeskustelun
toteutuksen ajalle. Hoitolinjakeskusteluissa on tarkeéa, etta potilas itse on paikalla, kun
hanen elamén loppuvaiheen hoitoa suunnitellaan, vaikka hédn ei enda pystyisikaan hoi-
toaan koskevaan paatdksentekoon. Muistisairas potilas on yleensd sairautensa vuoksi
jo kykenematon paattdmaén omasta hoidostaan, mutta hénen lasnéolonsa vahvistaa

potilaan itseméaradmisoikeutta ja osallisuutta.
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Keskusteluissa on tarke&é kertoa potilaan omaisille, ettd vanhuspalvelulaki ja laki po-
tilaan asemasta ja oikeuksista edellyttéa potilaan elaman loppuvaiheen hoidon suun-
nittelua. Potilaan aikaisempi ilmaisema oma tahto otetaan hoidon suunnittelun lahto-
kohdaksi, jos potilas on sellaisen aiemmin ilmaissut. Jos potilaan tahto ei ole tiedossa
tai omaisten mielipiteet ovat ristiriitaisia, tulee potilasta hoitaa tavalla, joka on hanen
henkilokohtainen etunsa. Potilaan eldmén loppuvaiheen hoitoa pyritddn suunnittele-
maan yhteistydssa potilaan omaisten kanssa.

Omaisille tulee kertoa selkedsi ja ymmarrettavalla tavalla palliatiivisen hoidon seka
saattohoidon periaatteista ja hyvan hoidon lahtokohdista. Omaisille tulee myos selke-
asti kertoa, mitd DNR-pé&&atos merkitsee. DNR-paatoksesta kerrottaessa on syyté pai-
nottaa, ettd paatés on laakarin tekemé ladketieteellinen paatos, johon omaiset eivat voi
vaikuttaa. Paatoksen tekemistd ei myoskaan jatetd omaisten vastuulle. DNR-
paatoksestéd puhuttaessa on hyva korostaa termid, sallitaan luonnollinen kuolema. Hoi-
tolinjakeskusteluissa tulee omaisille kertoa kuoleman lahestyvat merkit ja kuolemaa
ennustavat tekijat. Niista kertominen auttaa omaisia valmistautumaan lahestyvéan
kuolemaan. Jos potilaalle on jo aikaisemmassa vaiheessa tehty DNR-paatos, se kerro-

taan omaisille.

Hoitolinjakeskusteluissa on tarkeda kertoa omaisille ja sopia potilaan eldman loppu-
vaiheen hoitoon liittyvista asioista, kuten ravitsemuksesta, kivun hoidosta, infektioi-
den hoidosta, erilaisten leikkausten ja toimenpiteiden hyodyllisyydestd, sairaalasiir-
roista ja hoitopaikan valinnasta seké ottaa huomioon potilaan ja omaisten muut toiveet.
Tarkeaa on riittavan tiedon antaminen, sekd omaisten mielipiteiden selked kirjaaminen
potilasrekisteriin. Nain ollen ladkari ja hoitajat pystyvat suunnittelemaan potilaan elé-
man loppuvaiheen hoitoa yhdessa sovittujen asioiden mukaisesti. Tiedot vélitetdan

myo6s mahdolliseen jatkohoitopaikaan loppuraportin yhteydessa.

Muistisairaan potilaan elamén loppuvaiheen ravitsemuksesta keskusteltaessa on tar-
kead kertoa omaisille, ettd monet muistisairaat potilaat karsivat syémisongelmista ela-
mén loppuvaiheessa, eika ravitsemusletkuista kuten PEG-letkusta tai nendmahalet-
kusta ole hyotyé potilaille. Myoskaan suonensiséisen nestehoito ei paranna potilaan

elaménlaatua elamén loppuvaiheen hoidossa. Omaisille tulee kertoa, kuinka potilaan
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elamén loppuvaiheen ravitsemus tulisi suositusten mukaan toteutua. Yhdessé sovitut

asiat kirjataan selkedasti ja tarkasti potilasrekisteriin.

Hyva potilaan kivun hoito ja sen tunnistaminen on keskeinen asia elaman loppuvai-
heen hoidossa. Téstd syystd omaisten kanssa tulee keskustella myos potilaan kivun-
hoidosta ja kivun hoidon periaatteista. Omaille tulee kertoa, etta kivun hoidon arvioin-
nissa apuna kaytetddn PAINAD- kipumittaria ja kuinka Kivunhoito on jérjestetty osas-
tolla. Omaisten toivomukset potilaan kivunhoidosta kirjataan potilasrekisteriin.

Eldamén loppuvaiheessa erilaiset infektiot ovat tyypillisia ja niistd on hyva keskustella
omaisten kanssa. Muistisairailla etenkin keuhkokuume on hyvin yleinen loppuvai-
heessa. Omaisille tulee kertoa antibioottihoitojen suosituksista, joita kaytetdén elaman
loppuvaiheen hoidossa suun kautta oireita lievittdmaan, ei elamaa pidentdmaan. Li-
séksi suonensiséisesti toteutetut antibioottihoidot edellyttavat usein potilaan késien si-
tomista, joka taas heikentaa potilaan eldmanlaatua. Omaisten kanssa yhdessa sovitut

asiat potilaan infektioiden hoidoista ja antibioottihoidoista kirjataan potilasrekisteriin.

Omaisten kanssa on tarpeen keskustella myos erilaisten leikkausten ja toimenpiteiden
hyodyllisyydestd seka sairaalasiirtojen hyodyllisyydestd elaman loppuvaiheen hoi-
dossa. Leikkaukset ja toimenpiteet voivat olla enemmankin rasite kuolemaa tekevélle
potilaalle, kuin etté ne tukisivat hyvaa elamanlaatua. Myds hyvéan kuoleman yksi indi-
kaattori on, etté potilas saa olla sielld missad hdan on viimeiset kuukautensa viettanyt.
Taman vuoksi on syyta pohtia erilaisten toimenpiteiden, leikkausten ja sairaalasiirto-
jen tarkoituksenmukaisuutta. Omaisten kanssa yhdessé sovitut asiat kirjataan potilas-

rekisteriin.

Omaisten kanssa tulee myos keskustella potilaan hoitopaikan valinnasta sekd muista
toiveista. Suositukset korostavat, ettd potilaan elaman loppuvaiheen toiveita tulisi
kuulla ja huomioida yha enemman. Potilaalla on myds oikeus valita, misséa han viimei-
set elinpaivénsa tai kuukautensa viettaa. Potilasrekisteriin kirjataan toiveet hoitopaikan
valinnan suhteen seka potilaan ja omaisten muut toiveet. Liséksi omaiselle ja potilaalle
tarjotaan mahdollisuutta sairaalateologin tapaamiseen ja kerrotaan, ettd omaisella on

mahdollisuus osallistua potilaan eldmén loppuvaiheen hoitoon.
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Kun hoitolinjakeskustelu on toteutettu ja kirjattu potilastietorekisteriin ja se naytetdan

osastonladkarille seuraavalla lagkarinkierrolla. L&&kéari kirjaa tiedon riskitietoihin ja

tarvittaessa tekee DNR-paatoksen, jollei potilaalla sitd vield ole tehty. Hoitolinjakes-

kustelussa sovitut asiat tiedotetaan muille tyontekij6ille ja omahoitaja huolehtii omais-

ten ja potilaan toivomuksista ja pyrkii ottamaan ne huomioon potilaan hoidon suunnit-

telussa ja toteutuksessa yhteistyossa muiden tyontekijoiden kanssa. Seuraavassa kuvi-

ossa on esiteltyna hoitolinjakeskusteluiden toimintamalli Myllypuistosairaalassa.

Kuvio 2. Hoitolinjakeskustelujen toimintamalli Myllypuistosairaalassa

sairaanhoitaja

2

laakari

Arvio hoitolinjakes-
kustelun tarpeen poti-
laskohtaisesti ja tie-
dottaa laakarille.

2

Arvioi  hoitolinjakes-
kustelun  tarpeellisuu-
den ja ma&rdd sen
LAMA-lehdelle toteu-
tettavaksi.

S 2

Merkitsee kdydyn keskustelun
riskitietoihin ja tarvittaessa te-
kee DNR-paatoksen.

omahoitaja

Sopii hoitolinjakeskus-
telun ajan omaisen
kanssa.

Raportoi muita tyon-
tekijoita tulevasta
hoitolinjakeskuste-

lusta.

Varaa tyOparin ja
raportoi hanelle
tulevasta hoitolin-
jakeskustelusta.

hoidosta, hoitolinjoista

Keskustelee omai-
sen/potilaan kanssa
elamén loppuvaiheen

ja toiveista.

=

Kirjaa yhdessé sovitut
asiat potilastietorekis-
teriin.

Vieddan hoito-
linajakeskustelu
nahtavaksi seuraa-
valle laakarinkier-
rolle.

A 4

Huomioi yhdessa
sovitut asiat potilaan
hoidon suunnitte-
lussa ja toteutuk-
sessa.
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5.5 Kehittamisprojektin arviointi

Kehittdmisprojektien arviointia on olemassa monenlaista, mutta yhtendista arvioin-
nille on, ettd sen tulee olla systemaattista, l&pinakyvaa ja kriittisté. Projektiarvioinnilla
voidaan tarkoittaa projektin toiminnan ja toiminnan aikaansaamien tulosten vaikutus-
ten tai vaikuttavuuden selvittdmista. Projektiarvioinnissa térkeda on kuitenkin tavoit-
teiden toteutumisen arviointi. Projektiarviointeja voidaan toteuttaa joko sisdisesti tai
ulkoisesti. ( Suopajérvi 2013, 9-10.) Tassé kehittdmisprojektin arvioinnissa toteutettiin
sisdista arviointia ja painopiste oli tavoitteiden toteutumisen arvioinnissa. Itsearvioin-

tia toteutettiin kuitenkin koko kehittdmisprojektin ajan.

Kehittdmisprojektin suunnitteleminen ja toteutuminen onnistuivat aikataulussa projek-
tisuunnitelman mukaisesti. Kehittamisprojektin pienryhmatapaamiset suunniteltiin
huolellisesti osastonhoitajien ja projektipaallikon kanssa huomioiden projektiryhmé-
laisten vapaapdivat ja loma-ajat. Osallistuminen projektitydskentelyyn oli ryhmalai-
siltd aktiivista ja osallistuminen onnistui perustydn ohella. Projektiryhméléisten mie-
lesta hoitolinjakeskusteluiden toimintamallin kehittdminen tulee olemaan hyddyllista
niin potilaiden kuin potilaiden omaisten seka hoitajien kannalta. Projektityoskente-
lyssé nousi kuitenkin useasti esille hoitolinjakeskusteluiden toteuttamisen tyonjaolliset
ja vastuuseen liittyvat asiat seka hoitolinjakeskusteluiden toteuttamiseen liittyvat re-
surssit. Myds osaston H3 hoitohenkilokunta toi esille resurssien riittamattomyyden

hoitolinjakeskusteluiden toteuttamiseen.

Projektin johtaminen, asioiden esittdminen, tiedon hankinta, Kirjallisten tdiden yhteen-
veto seké tiedottaminen kuuluivat projektipaéllikon vastuulle, jota ei ollut mahdollista
tehda tydaikana. Néiden asioiden tekeminen onnistui suunnitelmallisesti, mutta tiedot-
taminen olisi voinut olla johdonmukaisempaa. Projektitydskentely kuului kaikille tyo-
aikaan. Kehittdmisprojekti eteni lahes projektisuunnitelman mukaisesti. Tavoite kolme
jatettiin kuitenkin pois aikataulullisista syistéd ja ensimmaisessa projektitapaamisessa
projektipaallikké ainoastaan esitteli aiheen projektiryhmaélaisille. Projektisuunnitel-
massa tavoite kolme sisélsi sairaalateologin osallistumisen pienryhmaétyoskentelyyn.
Mielestani tdma olisi ollut térked vaihe, sill4 elamén loppuvaiheen hoitolinjoista kes-
kusteleminen potilaan ja potilaan omaisen kanssa tekee todelliseksi lahestyvan kuole-

man ja voi kaynnistdd omaisen alkavan surutyon.
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Myds hengelliset tai henkiset asiat voivat nousta keskusteluissa esille. N&iden asioiden
tunnistamiseen ja havaitsemiseen sekd potilaan ja omaisen surutyon tukemiseen sai-
raalateologilla olisi voinut olla annettavaa projektityoskentelyssa. Mielesténi ndiden
asioiden havaitseminen ja huomioiminen on tarkeéa potilaan kokonaisvaltaisen hoidon

toteutumiselle.

Kehittamisprojektin aikana projektipaéllikkona tein ohjeet hoitajille hoitolinjakeskus-
teluihin. Hoitolinjakeskustelun toimintamallin ohjeet saivat myonteisté palautetta pro-
jektiryhmalaisilta, hoitajilta sekd johdolta. Myos pilotointivaiheessa potilaan omaiselta
saatu palaute oli positiivista ja omainen koki kdydyn keskustelun hyddylliseksi. Pilo-
tointivaiheessa omainen kuitenkin toi esille, ettd keskustelu olisi pitdnyt kdyda jo ai-

kaisemmassa vaiheessa.

Tyontekijoiden perehdyttdmiseen panostettiin ja kaikki hoitajat paésivat osallistumaan
projektipaallikon pitamaan koulutukseen. Perehdytysten ajankohdat suunniteltiin yh-
dessd ohjausryhman ja projektipaallikon kesken ja ne toteutettiin heti kevaalla 2014
pienryhmatydskentelyiden jalkeen, kun osastonlaakéri oli hyvaksynyt hoitolinjakes-
kusteluiden toimintamallin ohjeet. Hoitajille suunnattuja ohjeita kaytettiin perehdytyk-
sen runkona ja toimintamalli kaytiin kohta kohdalta lapi. Perehdytyksen paatteeksi
hoitolinjakeskusteluiden toimintamallista keskusteltiin. Perehdytyksessa kaytettiin
myo6s malliesimerkkind pilotointivaiheessa toteutettua hoitolinjakeskustelun Kirjaa-
mista. Hoitajat kokivat malliesimerkista olevan apua, silld hoitolinjakeskusteluiden
Kirjaaminen Kkoettiin haasteelliseksi. Perehdytyksestd saatu palaute oli positiivista ja

suurin osa hoitajista otti kehitetyn toimintatavan avoimesti vastaan.

Hoitolinjakeskusteluiden toimintamalli otettiin kayttoon hoitajien perehdytyksien jél-
keen. Osastonlaakari maaréasi hoitolinjakeskustelut toteutettaviksi monille pitkaaikais-
potilaille. Toukokuun- elokuun 2014 aikana ladkarin maardamia hoitolinjakeskuste-
luita oli méaratty kaytavaksi arviolta noin 20-30, mutta kaikkien potilaiden ja potilai-
den omaisen kanssa niité ei ehditty toteuttaa. Osa potilaista kuoli ennen keskusteluita,
saivat jatkohoitopaikan tai siirtyivat muualle hoitoon. Liséksi henkilokunnan kesélo-

mat osaltaan hidastivat hoitolinjakeskusteluiden toteutumista.
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Kevaalla 2014 projektipadllikkdona suunnittelin myds omaisille suunnatun kyselylo-
makkeen, jonka esitestaus tehtiin potilaan omaisella hoitolinjakeskustelun toteutumi-
sen jalkeen. Omaisen kanssa keskusteltiin kyselylomakkeesta. Omaisen mielesta ky-
selylomake oli selked ja siihen oli helppo vastata. My0s projektiryhmaldiset saivat vai-
kuttaa omaisille suunnattuun kyselylomakkeeseen, jonka jalkeen kyselylomakkeeseen
lisattiin kysymys 6, joka liittyi hoitolinjakeskusteluihin. Kyselylomakkeen muokkauk-
sen jalkeen osastonhoitaja ja apulaisosatonhoitajat lahettivét kyselyn potilaiden omai-
sille, jotka olivat osallistuneet hoitolinjakeskusluihin. Kyselylomakkeiden lahetyksia
hidastivat projektipéaallikon ja osastonhoitajien kesalomat.

Touko-elokuun 2014 aikana toteutettiin useita hoitolinjakeskusteluita, mutta vain 15
potilaan omaiselle lahetettiin kyselylomake, silla potilaan tuli olla silla hetkelld hoi-
dossa Myllypuistosairaalassa. Nama 15 muistisairasta potilasta, joille hoitolinjakes-
kustelut oli mééaratty toteutettavaksi, olivat idltddn 74-95 vuotiaita. Heista naisia oli
yhdeksan ja miehid kuusi. Omaisille suunnattuja kyselyité palautui 9 kappaletta. My6s
avoimiin kysymyksiin oli vastattu hyvin. Kyselylomakkeessa olisi voinut kayttaa
enemman avoimia kysymyksid, silla moni vastaajasta oli kirjoittanut véittamien valiin
lisshuomautuksia. Nama lisstkommentit ovat kuitenkin huomioitu kyselylomakkeen

analysoinnin vaiheessa.

Projektipdéllikkona suunnittelin myods hoitajille suunnatun pienryhméhaastattelun.
Pienryhmahaastattelun teemat nousivat omaisten kyselylomakkeesta ja vastauksista.
Pienryhmahaastattelut toteutettiin tammi-helmikuussa 2015 haastattelulomakkeen esi-
testauksen jalkeen. Pienryhmahaastattelut suunnattiin Myllypuistosairaalan hoitajille,
jotka olivat osallistuneet hoitolinjakeskusteluihin. Pienryhméhaastattelut onnistuivat
hyvin. Keskustelua syntyi hoitajien kesken ja ilmapiiri oli avioin. Seuraavassa kuvi-
ossa on esiteltyna hoitolinjakeskusteluiden toimintamallin arviointi SWOT-analyysia

hyodyntéen.

SWOT-analyysi tulee sanoista Strengths (vahvuudet), Weaknessess (heikkoudet), Op-
portunities (mahdollisuudet), ja Threats (uhat). SWOT-analyysia voidaan kayttaa, kun
analysoidaan tyopaikalla tapahtuvaa oppimista ja sen toimintaymparistod kokonaisuu-

tena.
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SWOT-analyysi jaetaan siséisiin tekijoihin, joita ovat vahvuudet ja heikkoudet sek&
mahdollisuudet ja uhat ulkoisiin tekijoihin. Sisdisiin tekijéihin organisaatio pystyy itse
vaikuttamaan, kun taas ulkoisia tekijoita hyodyntamélla organisaatio pystyy menesty-
maan entistd paremmin. SWOT-analyysi tuloksia voidaan kayttdd suuntaa antavina.

(Lecklin & Laine 2009, 134-136.)

Taulukko 2. SWOT-analyysi hoitolinjakeskustelun toimintamallista

VAHVUUDET

HEIKKOUDET

-Hoitolinjakeskusteluille on n&hty ole-
van selked tarve.

-Kehitetty toimintatapa vastaa vanhus-
palvelulakiin ja saattohoidon suosituk-
siin.

-Potilaat ja potilaiden omaiset saavat riit-
tavasti ja tasapuolisesti tietoa elaman
loppuvaiheen hoidosta.

-Muistisairaan itsemaaraamisoikeus ja
osallisuus lisaantyy.

-Potilasléhtdinen hoito lisaantyy.
-Perhehoitotyd lisdéntyy.

-Yhteisesti sovitut hoitolinjat helpottavat
hoitohenkil6ston tyoté ja vahentavat ris-
tiriitoja.

-Yhdessd sovitut hoitolinjat vahentavét
omaisten ahdistusta.

-Motivoitunut ja osaava henkilokunta.
-Elamaén loppuvaiheen laadukas hoito

MAHDOLLISUUDET

-Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon
mahdollinen kehittyminen osastoilla.
-Hoito keskittyy yha potilaslahtdisem-
maksi potilaiden tarpeista nousevaksi.
-Kehitettya toimintatapaa voidaan sovel-
taa muillakin osastoilla, jos se koetaan
hyvaksi.
-Jatkokehittelymahdollisuuksia
saasti.

-Kehitetty toimintatapa voi lisata kehitta-
mismyonteista organisaatiokulttuuria.

run-

-Muistisairaan potilaat ovat jo niin pit-
kalle dementoituneita, etteivat pysty itse
osallistumaan eldman loppuvaiheen paa-
toksentekoon.

-Elamén loppuvaiheen hoidon suunnit-
telu kdydaéan ajallisesti lilan mydhaan.
-Kaikki omaiset eivat halua kdyda hoito-
linjakeskusteluita.

-Vain harvalla potilaalla on kattavaa hoi-
totahto.

-Hoitolinjakeskustelun perehdytykseen
kaytetty vain véhan aikaa.
-Monikulttuuriset ndkokulmat véahaista.

UHAT

-Omaiset eivat valttamattd tiedd, mika
hoito parhaiten vastaisi potilaan omaa
tahtoa.

-Omaiset eivét valttamatta nde kuolemaa
luonnollisena tapahtumana, joka taas
vaikuttaa potilaan eldman loppuvaiheen
hoidon suunnitteluun.

-Ristiriidat omaisten kesken.

-Vaihtuva henkilékunta, 0saamisen
puute ja resurssien riittdmattomyys.
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6 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

6.1 Kehittamisprojektin tuotoksen tarkastelua

Sosiaali-ja terveyspalveluissa on tarke&a kehittad palveluita ja toimintamalleja asia-
kaslahtoisesti huomioiden lain asettamat vaatimukset. Kehittamisprojektit voivat olla
yksi keino vastata jatkuviin muutoshaasteisiin. Mielestani on tarkedé, etta kehittamis-
projektit kuin yleensakin kehittdminen lahtee liikkeelle asiakkaiden tai potilaiden tar-
peista ja kehittdmisessd on aina mukana perustyotd tekevia hoitajia. Muuten uudet toi-
mintamallit voivat jadda perustyosta irrallisiksi eikd juurruttaminen onnistu. Liséksi
pidan tarkednd, ettd uusia toimintamalleja kehittdessa otetaan huomioon viimeisin
nayttéon perustuva tieto, kuten tassakin kehittdmisprojektissa on hyédynnetty monia

vaikuttavia tutkimuksia.

Tdassa opinnaytetydssa tavoitteena oli kehittdd muistisairaan potilaan elaman loppuvai-
heen hoitoa Myllypuistosairaalassa osastoilla 4 ja 5. kehittamalla yhteinen toiminta-
malli potilaan ja potilaan omaisen kanssa kaytaviin hoitolinjakeskusteluihin. Opinnéy-
tetyon tarkoituksena on kuolevan potilaan ja hanen laheistensa hyvan elamanlaadun
tukeminen. Omaisilta ja hoitohenkilokunnalta saadun palautteen mukaan hoitolinja-
keskusteluiden toimintamallin kehittdmistd voidaan pitdd onnistuneena, silla kaikki
kyselyyn vastanneet omaiset pitivat trkedna osallistumisen mahdollisuutta potilaan
loppuvaiheen hoitoon. My6s hoitajat kokivat hoitolinjakeskustelut hyddyllisiksi ja yh-
dessd sovitut asiat antoivat turvaa potilaan hoidon suunnitteluun ja toteutukseen seké
auttoivat tuntemaan potilaiden omaisia paremmin. Liséaksi hoitajat kokivat, etté hoito-
linjakeskusteluiden myo6ta vaikeista asioista puhuminen omaisten kanssa on helpottu-

nut.

Hoitajat kuitenkin toivat esille, ettd elaman loppuvaiheesta puhuminen on vaikeaa niin
omaisille kuin hoitajillekin ja hoitolinjakeskusteluissa nousee esille luopumisen vai-
keus. Kuolemasta ja elaman loppuvaiheen hoidosta keskustelemisen vaikeus nousee

esille myds aikaisemmista suomalaisista tutkimuksista.
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Hoitajat toivat esille, ettd omaisten on vaikea tehdé potilaan hoitoon liittyvia paatoksia,
silla heilla harvemmin on tiedossa potilaan aikaisempaa ilmaisemaa tahtoa. Omaisten
paatoksentekoa voitaisiinkin helpottaa asiasta etukéteen tiedottamalla esimerkiksi esit-
teen avulla. Lisdksi hoitajat nostivat esille, ettd myohdisessa vaiheessa toteutettu hoi-
tolinjakeskustelu ei tue potilaan itsemaard&dmisoikeutta, silla potilas ei kykene enaa
sairautensa vuoksi hoitoaan koskevaan péaatoksentekoon. Téasté syystd onkin jatkossa
hyva pohtia hoitolinjakeskusteluiden toteutumisen ajankohtaa. Voisiko kotihoito olla
jatkossa paikka, jossa hoitolinjakeskusteluita toteutettaisiin?

Haastattelussa tuli myos esille, ettd elamén loppuvaiheen hoidon suunnittelusta tulisi
jatkossa jakaa tietoa niissé yksikoissd tai vastaanotoilla, joissa muistisairaat kayvat.
Néin voitaisiin edelleen vahvistaa potilaan osallisuutta ja itsemaardédmisoikeuden to-
teutumista seka rohkaista idkkéita hoitotahdon tekemiseen. Aikaisemmassa tutkimuk-
sessa todettiin, ettd hoitajat antavat Yhdysvalloissa tietoa hoitotahdosta tai avustavat
sen tekemisessa. Taman johdosta ikaantyneista 70 %:lla on tehtynd hoitotahto tai ni-
mettynd henkild, joka osallistuu elaman loppuvaiheen hoidon suunnitteluun. (Hanni-
nen 2006, 77.)

Pitkélle edenneiden muistisairaiden loppuvaiheen hoito on vaativaa ja hyvé hoito edel-
Iyttdd muistisairaiden hoidon asiantuntemusta ja hyvia vuorovaikutustaitoja. Tassa
opinndytetydsséd omaisilta saadun palautteen perusteella voidaan todeta, ettd omaiset
olivat padosin hyvin tyytyvdisia potilaan saamaan hoitoon. Omaisilta saatu palaute po-
tilaan hoidosta on yhtenevainen aikaisempien tutkimusten mukaan. Kuten Cascade-
tutkimuksessa todetaan, ettd omaiset ovat tyytyvdisempia potilaan loppuvaiheen hoi-
toon, jos heidén kanssaan on keskusteltu potilaan hoitolinjoista ja potilas on oireeton.
(Antikainen ym. 2013, 912.)

Omaisten arvioimana potilaan hoidossa oli kokonaisvaltainen lahestymistapa ja poti-
laiden erilaisia tarpeita huomioitiin hyvin. Potilaan hoidossa tavoiteltiin hyvaa loppu-
vaiheen elaménlaatua. Omaisten arvioimana potilaan kivun hoito oli riittdvaa ja poti-
laan hoidossa korostui hyva oireenmukainen perushoito. Omaiset kokivat, etté potilaan
hoidossa véltettiin p&d&osin turhia toimenpiteitd, mutta osa omaisista oli kuitenkin mai-
ninnut erilaisten rajoitteiden k&yton, kuten potilaan liikkumisen rajoittamisen ja hy-

gieniahaalareiden kayton.
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Osa omaisista koki rajoitteiden k&yton epamiellyttaving, mutta samalla ymmarsivat
niiden tarkeyden potilaan turvallisuuden ndkokulmasta. Omaiset kokivat, etté potilaan
hoidossa otetaan huomioon potilaan aikaisempi elamanhistoria, jota kartoitetaan muun
muassa eldman kulku-lomakkeella. Myds potilaiden toiveita huomioitiin hyvin omais-

ten ndkokulmasta.

Omaiset olivat saaneet hyvin tietoa elamén loppuvaiheen hoitoon liittyvista asioista,
sairauden etenemisesté ja kuolemasta. Omaiset pitivat tarkeand, ettd potilaan paivittai-
sestd voinnista tiedotetaan, mutta muutama omainen koki, etté tietoa potilaan voinnista
saa padosin vain kyselemalla. Lisaksi vuorovaikutuksessa hoitajien ja omaisten vélilla
oli jonkun verran puutteita, etenkin hoitajien suhtautumisessa omaisten tiedontarpee-
seen. Osa omaisista halusivat parantaa potilaan loppuvaiheen elamanlaatua virikkeel-
lisella toiminnalla, joka piti sisdlladn muun muassa musiikkia, ulkoilua ja ké&silla teke-
misen mahdollisuuksia. Myos turvallisuuteen liittyvat asiat, kuten potilaiden valvonta

nousivat kyselyssé esille.

Omaisilta saadun palautteen perusteella voidaan todeta, etta potilaiden hoidossa ko-
rostuu palliatiivinen lahestymistapa. Toisaalta taas vastaukset olisivat voineet olla hy-
vinkin erilaisia, jos omaisille suunnattu tiedonkeruu olisikin tapahtunut esimerkiksi
potilaiden kuoleman jélkeen. Téssé tiedonkeruun vaiheessa potilaat olivat vield hoi-
dossa Myllypuistosairaalassa. Osa potilaista oli muistisairauden loppuvaiheessa, kun

toiset potilaat olivat viela paremmassa voinnissa.

Hoitajat pitivat tarkedna muistisairaan potilaan loppuvaiheen hoidossa hyvéaa kivun
hoitoa. Hyva kivunhoito nousi haastattelussa tarkeimmaéksi asiaksi, jolla potilaan hy-
véaé loppuvaiheen elamanlaatua tuetaan. Liséksi hoitajat korostivat potilaan loppuvai-
heen hoidossa laadukasta perushoitoa, potilaan kokonaisvaltaista huomioimista, hoi-
tolinjan vaihtamista taudin edetessd, hoitolinjakeskusteluissa sovittujen asioiden to-
teutumista, rauhallista ymparistdd seka omaisten tukemista. Hoitajat kuitenkin totesi-
vat haastatteluissa, ettei potilaiden kivunhoito ole aina taysin onnistunut ja etteivat he
kayttaneet potilaan Kivun arvioinnissa esimerkiksi Painad-kipumittaria. Potilaan kivun
arviointi koettiin haasteelliseksi, silla potilas ei valttaméatta pysty itse kertomaan Ki-

vustaan ja Kivun arviointi jaa hoitajan oman tulkinnan varaan.
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Potilaan kivun arvioinnissa kiinnitettiin huomioita potilaan kayttaytymiseen seka kayt-
taytymisen muutokseen. Hoitajat korostivat, ettd tarvitaan ammattitaitoa potilaan ki-

vun oireiden havaitsemiseen.

Hoitajat pitivat tarkeind potilaiden ja omaisten toiveiden toteuttamista potilaan loppu-
vaiheen hoidossa. Hoitajat kuitenkin totesivat, ettei kaikkia toiveita pystyta toteutta-
maan. Esimerkiksi potilaiden saamaa virikkeellista toimintaa oli nykyisilla resursseilla
vaikea jdrjestéa. Hoitajat kuitenkin kokivat, ettd riittava virikkeellinen toiminta tukee
potilaan hyvaa elamanlaatua etenkin kun muistisairaan potilaan loppuvaihe voi kest&a
pitkaankin. Myos kuolevan potilaan vierihoidon jarjestdminen ei nykyisilla resurs-
seilla onnistunut, mutta hoitajat kokivat sen tarkeéna. Potilaiden ja omaisten toiveita
sekd kuolevan potilaan vierihoitoa ja potilaiden saamaa virikkeellist4 toimintaa voitai-

siin tukea vapaaehtoisten avulla.

6.2 Kehittamisprojektin eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan mukaan on eettisesti oikeaa toimintaa noudattaa
yhteisesti hyvaksyttyja sdéntdja ja ohjeita. Naita tiedeyhteison laatimia toimintatapoja
ovat rehellisyys, huolellisuus ja tarkkuus tutkimustyossé ja tulosten tallentamisessa
seké niiden esittamisessa ja tulosten arvioinnissa. Lisaksi tutkimuksissa tulee kéayttaa
tieteellisen tutkimuksen kriteerien mukaisia ja eettisesti kestévia tiedonhankinta-, tut-
Kimus- ja arviointimenetelmia sek& ottaa huomioon muiden tutkijoiden tyon ja saavu-
tukset asianmukaisella tavalla. Liséksi tutkimusluvat tulevat olla asianmukaisesti han-

Kittu. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012.)

Tassa kehittamisprojektissa on uudistamisen lahtokohta ollut tydeldmalahtdinen tarve
ja kehittdmisessa ollut on ollut mukana niin hoitajia, potilaiden omaisia kuin kaupun-
ginsairaalan johtoakin. Lupa kehittdmisprojektille on saatu Seindjoen terveyskeskuk-
sen johtavalta yliladkarilta Tiina Perdltd 12.2.2014. Kehittdmisprojektin tulee olla eet-
tisesti oikeaa toimintaa sen kaikissa vaiheissa suunnittelussa, toteutuksessa, ja arvioin-
nissa. Tiedonkeruun vaiheessa on eettisesti huomioitu omaisten ja hoitohenkilokunnan

anonyymisyys.
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Osaston 4 osastonhoitaja ja osaston 5 apulaisosastonhoitaja lahettivat omaisille suun-
natut kyselyt postitse, joihin omaiset saivat vapaaehtoisesti ja anonyymisti vastata seké
palauttaa vastaukset palautuskirjekuoressa. Kysely sisélsi myos saatekirjeen, jossa
kerrottiin kyselyn tarkoituksesta.

Omaisilta saatua palautetta voidaan pitdé luotettavina, silld ne ovat samansuuntaisia
aikaisempien tutkimusten kanssa. Esimerkiksi Cascade tutkimuksessa nousee esille
omaisten tyytyvaisyys potilaan saamaan hoitoon, jos omaiset olivat osallistuneet poti-
laan loppuvaiheen hoidon suunnitteluun. Myo6s tassa omaisille suunnatussa tiedonke-
ruussa omaiset olivat tyytyvaisia potilaan saamaan hoitoon. Potilaan eldman loppuvai-
heen hoidossa on noussut aikaisemmista tutkimuksista esille puutteita vuorovaikutuk-

sessa omaisten kanssa, joka myos tassa tiedonkeruussa jonkin verran tuli esille.

Hoitohenkilokunnalle suunnattu pienryhmahaastatteluun osallistuminen oli vapaaeh-
toista ja osastonhoitajat seké projektipaallikko tiedottivat hoitohenkilékuntaa tulevasta
ryhméhaastattelusta. Pienryhmahaastatteluiden alussa varmistettiin vield hoitajien va-
paaehtoinen osallistuminen ja kerrottiin haastattelun nauhoittamisesta sekd nauhan
kaytOsta tassd opinndytetydssd. Haastatteluissa pyrittiin luomaan luottamusta herét-
tava ja avoin ilmapiiri seké& hyva vuorovaikutus, joka on luotettavien tulosten kannalta

oleellista.

6.3 Johtopaatokset ja jatkokehittamisaiheet

Muistisairaiden loppuvaiheen hoidon kehittdminen on térkeaa ikdantyneiden maaran
lisddntyessd. Koska véesto ikaantyy, myods muistisairaiden maara kasvaa. Ikaantynei-
den lisdantyessd, saattohoitoa tarvitsevien potilaiden maara kasvaa tulevaisuudessa.
Niukoilla terveydenhuollon resursseilla on kyettava tarjoamaan laadukkaita ja oikea-
aikaisia palveluita tasa-arvoisesti. Myos potilaan osallisuutta palveluiden suunnitte-
luun on tuettava. Saattohoidon kehittdminen on valtakunnallisestikin ajankohtainen
asia. Muun muassa vuoden 2014 yhteisvastuukerays toi esille saattohoitoon liittyvié

epékohtia.
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Jotta tulevaisuudessa pystyttéisiin vastaamaan ympariston tuomiin muutoksiin ja laa-
dukasta potilaan loppuvaiheen hoitoa kyettdisiin toteuttamaan, tulisi tulevaisuuden
haasteisiin kuten saattohoidon tarpeen lisddntymiseen kyetd ennakoimaan. Potilaiden
ja omaisten toiveita tulisi huomioida yh& enemman loppuvaiheen hoidossa. Jotta toi-
veita pystyttaisiin jatkossa toteuttamaan paremmin, tulisi verkostoitumista ja yhteis-
tyota lisatd muiden tahojen kanssa, kuten kolmannen sektorin kanssa. Verkostoitumi-
nen ja yhteistyon lisdédminen muiden tahojen kanssa edellyttda avointa organisaa-
tiokulttuuria ja kehittdmisjohtamista. Nykyinen vanhuspalvelulaki edellyttda kuntia te-
kemaan yhteistyotd kunnassa toimivien julkisten tahojen, yritysten sekd ikaantyneité
edustavien jarjestdjen kanssa ik&antyneen véeston hyvinvoinnin tukemiseksi. (Laki
ikdantyneen vaeston toimintakyvyn tukemisesta seké idkkaiden sosiaali- ja terveyspal-
veluista 2012). Hyvasta yhteistyosta onkin jo kokemuksia Adnekosken kaupungin ja
seurakunnan kesken. Aanekosken seurakunnassa koulutetaan vapaaehtoisia tukihen-
kiloita saattohoitoon. Ndma seurakunnan tukihenkilt ovat mukana toteuttamassa laa-

dukasta saattohoitoa. (Jaana Muurikainen, henkilokohtainen tiedonanto 14.3.2014.)

Tassa opinnaytetydssa omaisten ja hoitohenkildkunnan antaman palautteen perusteella
voidaan todeta hoitolinjakeskusteluiden olevan hyddyllisia niin potilaan, omaisen kuin
hoitajienkin ndkdkulmasta ja niiden toteuttaminen on hyddyllisté potilaan hyvén lop-
puvaiheen elamanlaadun tukemiseksi. Hoitolinjakeskusteluita tulee jatkossakin toteut-
taa potilaan ja omaisen kanssa, mutta on tarke&é pohtia niiden toteuttamisen ajankoh-
taa muistisairaiden kohdalla. Lopuksi esittelen hoitolinjakeskusteluiden seka potilaan

hoitoon liittyvat kehittdmisehdotukset.

1. Hoitolinjakeskusteluiden toteutumiselle tulisi olla varhaisempi vaihe potilaan
itsemaaraadmisoikeuden toteutumisen nékokulmasta. Hoitolinjakeskusteluita
voitaisiin toteuttaa esimerkiksi kotihoidon organisoimana potilaan ollessa ko-

tihoidon asiakkaana.

2. Elamén loppuvaiheen hoidon suunnittelusta tulisi tehda esite omaisille, johon
he voisivat etukateen tutustua. N&in voitaisiin helpottaa omaisten péatoksente-

kokykya hoitolinjakeskustelussa.
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Muistisairaille tulisi jakaa tietoa varhaisessa vaiheessa elaman loppuvaiheen
hoidon suunnitteluun osallistumisen mahdollisuudesta. N&in tuettaisiin muisti-

sairaan osallisuutta ja itsemaardédmisoikeutta.

Potilaan hoidossa kivun arvioinnissa tulisi ottaa yhteisesti kayttoon Painad-Ki-
pumittari, joka on todettu vaikuttavaksi muistisairaiden hoidossa. Talloin poti-

laan kivun arviointi ei jéisi ainoastaan hoitajan tulkinnan varaan.

Omaisten ja potilaiden toiveita sek& potilaan saamaa virikkeellista toimintaa
voitaisiin vahvistaa vapaaehtoisten avulla. Yhteistyota tulisi lisdtd kolmannen

sektorin kanssa.

Kuolevan potilaan vierihoitoa tulisi kyeté toteuttamaan, silla se lisdé potilaan
loppuvaiheen laadukasta hoitoa. Vierihoitoa voitaisiin jarjestad vapaaehtoisten

avulla yhteisty6ta lisaten kolmannen sektorin kanssa.
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LIITE1

Projektisuunnitelma:

A. Projekti tarve ja tarkoitus

Myllypuistosairaalassa hoidetaan muistisairaita potilaita. Potilaat jakaantuvat tutki-
muspotilaisiin ja pitkaaikaispotilaisiin. Suurin osa potilaista ovat pitkdaikaispotilaita.
Osasto 5 on suuntautunut muistisairaiden sairaalahoitoon ja osasto 4 on suuntautunut
psykogeriatrisiin ja muistisairaiden sairaalahoitoon. Hoitotyon painopistealueet ovat
toimintakyvyn tukeminen, yksil6llinen hoito ja perhehoitotyé. Myllypuistosairaala

kuuluu osana Seindjoen kaupunginsairaalan organisaatioon.

Vuoden 2013 heindkuussa voimaan tullessa vanhuspalvelulaissa korostetaan ikdihmis-
ten osallisuutta palveluita koskevaan paatdksentekoon. Sosiaali- ja terveysministerion
julkaisussa (Laatusuositus hyvén ikd&ntymisen turvaamiseksi ja palveluiden paranta-
miseksi 2013:11) ikaantyneen véeston osallisuudella tarkoitetaan mahdollisuutta olla
vaikuttamassa yhteison jasenena ja kansalaisena yhteison toimintaan ja palvelujen ke-
hittdmiseen. 1dkkaan henkilon ndkdkulmasta osallisuus merkitsee osallistumista omien
palvelujensa suunnitteluun, omien asioidensa késittelyyn seka palvelujen laadun arvi-
ointiin myos silloin, kun toimintakyky on heikentynyt. Lait ja suositukset korostavat,

etta idkkaan mielipidettd on kuultava ja se on Kirjattava palvelusuunnitelmaan.

Taman projektin tavoitteena on kehittdda Myllypuistosairaalassa toimintamalli, jossa
potilaan omaa tahtoa pyritdan parhaiten ottamaan huomioon, kun suunnitellaan poti-
laan loppuvaiheen hoitoa. Kehittdmisprojektin tavoitteena on kehittda yhteinen toimin-
tamalli Myllypuistosairaalan henkilokunnalle hoitolinjakeskusteluihin seka kehittéa
yhteinen toimintamalli hoitolinjakeskusteluiden kirjaamiseen. Kehittamisprojektin ta-
voitteena on my6s hoitolinjakeskustelun toimintamallin perehdytys hoitohenkilokun-
nalle. Toimintamalli otetaan k&yttoon perehdytyksen jalkeen. Omahoitajat kayvat kes-
kustelut potilaan ja potilaan omaisten kanssa. Projektiryhmdssa olleet hoitajat toimivat

asian asiantuntijoina ja tarvittaessa ohjaavat omahoitajia hoitolinjakeskusteluissa.



Osastoiden 4 ja 5 osastonhoitajat seuraavat hoitolinjakeskusteluiden toteutumista po-

tilastietorekisteristé ja tiedottavat siitd projektipaallikolle.

Jos potilaan oma tahto ei ole tiedossa tai han ei pysty sitd itse ilmaisemaan, korostuu
potilaan loppuvaiheen hoidon suunnittelussa yhteistydssa potilaan omaisten kanssa.
Laki potilaan asemasta ja oikeuksista edellyttdd, ettd ennen tarkean hoitopaatoksen te-
kemistd on kuultava potilasta ja jollei potilas pysty osallistumaan hoitoaan koskevaan
padtoksentekoon tulee kuulla potilaan laillista edustajaa. Potilaan loppuvaiheen hoi-
donsuunnittelu tulisi tapahtua hyvissa ajoin ennen saattohoitoa yhteistydssa potilaan
omaisten kanssa. Kaytannossa kuitenkin suurin osa Myllypuistosairaalan potilaista

ovat ilman loppuvaiheen hoidon suunnittelua.

Kehittdmisprojektin tarkoituksena on vastata laissa ja suosituksissa oleviin saadok-
siin ja parantaa muistisairaan osallisuuden vahvistamista ja itsemadradmisoikeutta.
Kehittdmisprojektin tarkoituksena on perhehoitotydn lisaédminen seké saattohoidon ja
potilaan hoitotahdon nékyvéksi tekeminen Myllypuistosairaalassa. Kehittamisprojek-

tin tarkoituksena on myds valillisesti laatu- ja kustannustehokkuuden lisdédminen.

Tyon tilaaja ja kayttdjaorganisaatio on Myllypuistosairaala. Ohjausryhma koostuu
osastojen 4 ja 5 osastonhoitajista. Projektirynma koostuu Myllypuistosairaalan mo-
niammatillisesta hoitohenkilokunnasta sek& muista asiantuntijoista, joiden osallistu-
minen projektiin on osittaista. Projektipaallikkéna toimii Suvi Pihlaja. Ohjausryhma
vastaa projektin pienryhmatapaamisista tyévuorosuunnittelulla. Pienryhmatapaamisia
on 3-4 kertaa kevaan 2014 aikana. Projektipaallikko vastaa hoitolinjakeskustelun toi-

mintamallin tuotoksesta ja henkilokunnan perehdytyksesta.



B) Projektin tavoitteet, tehtévét ja tulokset

Projektin tavoitteet

Tehtévat /toimen-
piteet ( nime& konk-
reettiset  tehtavat
ja/tai toimenpiteet

Tulokset ja vaiku-
tukset

(mitka ovat tavoit-
teiden konkreetti-
sia tuloksia )

Arviointisuunni-
telma
( miten arvioit
etta  tavoite/ta-
voitteet saavute-
taan)

1. tavoite
Syvennytdan poti-
laan eldamén loppu-
vaiheen eri hoitolin-
joihin. Tutustutaan
lakiin ja suosituk-
siin.

2. tavoite

Kehitetdan hoitolin-
jakeskusteluiden
Kirjaamiseen liit-
tyva toimintamalli.

Kerédtdan kattavasti
tietoa eri hoitolinja-
vaihtoehdoista. So-
velletaan lakia ja
suosituksia ko. hoi-
tolinjavaihtoehtoi-

hin.

Sovitaan missé vai-
heessa potilaan ja
potilaan  omaisen
kanssa kaydaan
hoitolinjakeskuste-
lut ja ketkd ovat
keskusteluissa mu-
kana. Projektipaal-
likkd (Pihlaja) kon-
sultoi my6s osas-
tonlaakaria. Projek-
tipaallikko tutustuu
my0ds muiden yksi-
kdiden toimintata-
poihin ko. asiasta.

Kuullaan ylihoita-
jaa kirjaamisen liit-
tyvisté asioista.

Sovitaan miten ja
minne  kirjataan.
Annetaanko omai-
selle kirjallinen ver-
sio, vai riittddko
suullinen sopimus?
Missd  vaiheessa
asia tiedotetaan laa-
kérille ja miten tie-
dot siirtyy jatkohoi-
topaikkaan?

Projektiryhmalais-
ten asiantuntijuus
lisdantyy eri hoito-
linjavaihtoehdoista
sekd lain ja suosi-
tusten osalta.

Yhteisesti sovittu-
jen asioiden jal-
keen projektiryh-
malaiset  osaavat
Kirjata hoitolinja-
keskustelut  poti-
lasrekisteriin  huo-
mioiden myos jat-
kohoitoon tiedotta-
misen.

Tiedustelemalla
asiaa projektiryh-
malaisilta seka it-
searvioinnin
avulla.

Tiedustelemalla
asiaa projektiryh-
malaisilta seka it-
searvioinnin
avulla.




3. tavoite

Hoitolinjakeskuste-
lun sisaltéén vai-
kuttavia asioita.

4. tavoite

Pilotointi

5. tavoite

Jérjestetdan koulu-
tus/perehdytys hen-
kilokunnalle. Kou-
lutuksen tavoitteena
on toimintamallin
opettaminen Mylly-
puistosairaalan hen-
Kilokunnalle.

6. Tavoite
Tiedonkeruu poti-
laiden omaisilta.

Kuullaan sairaala-
teologia, minkalai-
silla  keskusteluilla
omaisia ja potilasta
voisi l&hestyd ko.
asian suhteen.

Pohditaan yhdessé
nykypéivan kuole-
man olemusta.

Projektipaallikko ja
projektiryhmélai-
nen kayvét potilaan
ja potilaan omaisen
kanssa hoitolinja-
keskustelun ohjei-
den mukaisesti seka
Kirjaa asiat potilas-
rekisteriin.

Projektipaallikko
suunnittelee ja pitaa
koulutuksen osas-
toilla 4 ja 5. Koulu-
tuksen ajankoh-
dasta sovitaan erik-
seen osastonhoita-
jien kanssa. Koulu-
tus jarjestetdan niin
monta Kkertaa, ettéd
kaikki hoitajat paa-
sevat osallistu-
maan.

Laaditaan kyselylo-
make, lomak-
keenesitestaus ja la-
hetykset omaisille.

Projektiryhmalais-
ten asiantuntijuus
lisdantyy ja hoito-
linjakeskusteluihin

saadaan "syvyytta”
enemman.
Saadaan tietoa

siitd, kuinka toi-
mintatapa toimii ja
onko jotain Kkorjat-
tavaa.

Myllypuistosairaa-
lan  henkilokunta
osaa koulutuksen
jalkeen kayda hoi-
tolinjakeskuste-
luita potilaan ja po-
tilaan omaisten
kanssa seka o0saa
Kirjata asiat poti-
lasrekisteriin.

Saadaan tietoa po-
tilaan  loppuvai-
heen hoidosta, ke-
hittdmisehdotuksia

Tiedustelemalla
asiaa projektiryh-
malaisilta seka it-
searvioinnin
kautta.

Projektipaallikko
arvioi  projekti-
ryhmaldisen
kanssa kehitettya
toimintatapaa
hoitolinjakeskus-

telun  jalkeen.
Kysytaan myos
potilaan, omai-

sen mielipidetta
hoitolinjakeskus-
telusta.

Toimintatavan
kayttoonoton jal-
keen suurim-
malla osalla pit-
kaaikaispotilaista
on hoitolinjoihin
liittyvat  keskus-
telut kéaytyna ja
Kirjattuna. Osas-
tonhoitajat  seu-
raavat hoitolinja-
keskusteluiden
toteutumista po-
tilastietorekiste-
ristd ja tiedotta-
vat niiden toteu-
tumisesta projek-
tipaallikolle.

Tavoitetta seura-
taan  kyselylo-
makkeen palau-
tuksilla.




ja kokemuksia hoi-
tolinjakeskuste-
luista.

7. tavoite
Tiedonkeruu henki- | Teemahaastattelu- | Saadaan hoitajien | Kysytéan pa-
I6kunnalle. lomake, jonka poh- | ndkemyksid poti- | lautetta haastatte-
jana toimii omais- | laan loppuvaiheen | luun  osallistu-
ten kyselylomake ja | hoidosta, kehitta- | jilta.

vastaukset.

misehdotuksista ja

kokemuksia hoito-
linajakeskuste-
luista.

C) Projektin tuotos/tuotokset

Projektin paadyttyd omahoitajat osaavat kayda potilaan omaisten kanssa hoitolinjakes-

kusteluita projektissa tuotetun ohjeiden mukaisesti seka Kirjata ne potilasrekisteriin.

Projektin tuottamat hyddyt: Projektin tuottamat hyddyt tulisi ndkya potilaan hoidon
suunnittelussa ja toteutuksessa. lakkaéan potilaan (muistisairaan) vaikuttamismahdolli-
suus vahvistuu. Perhehoitotydn korostuminen, silla omaisia otetaan yh& paremmin mu-
kaan potilaan hoidon suunnitteluun. Yhteinen toimintamalli helpottaa potilaiden lop-
puvaiheen hoidonsuunnittelua ja vahentévaa epaselvyyksien aiheuttamia ristiriitoja.
Ristiriitojen vahentyminen hoitajien kesken seké hoitajien ja omaisten vélilla lisdavét
tyohyvinvointia ja tyossdjaksamista. Projektin tuottamaa toimintatavan kehittdmista
voidaan tulevaisuudessa hyodyntdd my0s muissa organisaatioissa, joissa hoidetaan
idkkaita potilaita/asiakkaita. Myos kustannustehokkuus voi lisaantyd, kun mahdolli-

silta turhilta potilassiirroilta valtytaan.



D) Projektin aikataulu/ eteneminen

Projektirynmad aloittaa toimintansa helmikuussa 2014 pienryhméatapaamisilla. Projek-
tiryhma koostuu Myllypuistosairaalan moniammatillisesta hoitohenkilokunnasta, sai-
raanhoitajista, lahihoitajista ja mielenterveyshoitajasta sek& muista asiantuntijoista
(hoitotyon johtaja ja ladkéri), joiden osallistuminen projektiin on osittaista. Pienryh-
matapaamiset paattyvat toukokuussa ja perehdytys jarjestetddn toukokuussa. Toimin-
tamalli otetaan kayttoon heti koulutuksen jalkeen. Omaisille suunnatut kyselyt l&hete-
taan hoitolinjakeskusteluiden toteutumisen jalkeen. Hoitohenkilokunnan pienryhma-

haastattelut toteutetaan omaisten kyselyiden analysoinnin jalkeen kevéalla 2015.
E) Projektin arviointisuunnitelma
Projektia tullaan arvioimaan itsearvioinnin kautta sekd my6hemméssé vaiheessa omai-

silta kerataan palautetta hoitolinjakeskusteluista seka potilaan hoidosta Myllypuisto-

sairaalassa. Myos hoitohenkilokunnalle tullaan tekemaan ryhmahaastattelu.



LITE 2

Suvi Pihlaja
MUISTISAIRAAN ELAMAN LOPPUVAIHEEN
SUUNNITTELU YHDESSA POTILAAN JA
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ohjeet hoitajille hoitolinjakeskusteluihin

Terveyden edistdmisen koulutusohjelma
2014

HOIDON
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HOITOLINJAKESKUSTELUT, LAIT JA SUOSITUKSET

Laki ikdantyneen vaeston toimintakyvyn tukemisesta sekéa idkkaiden sosiaali- ja
terveyspalveluista (Vanhuspalvelulaki)

Vanhuspalvelulaki on tullut voimaan 1.7.2013. Laissa korostetaan ikaantyneen osalli-
suutta ja voimavaroja. Lain tarkoituksena on vahvistaa idkk&&n henkilén mahdolli-
suutta vaikuttaa hénelle jarjestettavien sosiaali- ja terveyspalvelujen sisaltoon ja to-
teuttamistapaan sekd osaltaan péaéattaa niita koskevista valinnoista. Hyvan hoidon tur-
vaamiseksi vaihtoehdoista on keskusteltava idkkaan henkilon ja tarvittaessa hanen
omaisensa, ldheisensé tai hanelle maaratyn edunvalvojan kanssa. 1dkkaan henkilon na-
kemykset vaihtoehdoista on kirjattava suunnitelmaan. (Laki ikddntyneen véeston toi-
mintakyvyn tukemisesta seké idkkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista 2012.)

Sosiaali-ja terveysministerion (STM) laatusuositus hyvan ikdantymisen turvaa-

miseksi ja palveluiden parantamiseksi

Sosiaali-ja terveysministerion laatusuosituksissa, hyvan ikaantymisen turvaamiseksi
ja palveluiden parantamiseksi, korostetaan etté idkkaalla henkillla on oltava mahdol-
lisuus vaikuttaa omien palveluidensa suunnitteluun, toteutukseen ja arviointiin seka
toteutusta koskevien valintojen tekoon. lakkaan henkilén mielipidettd on kuultava ja
se on kirjattava potilasrekisteriin. Laatusuosituksessa korostetaan erityisesti, etta iak-
kaan osallisuutta tuetaan silloin, kun hanen toimintakykynsé on heikentynyt. (Sosiaali-

ja terveysministerio 2013, 20.)

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista, potilaan itsemaaraamisoikeus

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista edellyttad, ettd potilasta on hoidettava yhteisym-
marryksessa hdnen kanssaan. Jos potilas jostain syysta Kieltaytyy hoidosta tai hoito-
toimenpiteestd, tulee hanta hoitaa mahdollisuuksien mukaan jollain muulla laéketie-
teellisesti hyvaksyttavalla tavalla yhteisymmarryksessa hanen kanssaan. Potilas voi
olla myds kykeneméattn paattamééan omasta hoidostaan, esimerkiksi mielenterveyden-

héirion, kehitysvammaisuuden tai muun syyn vuoksi.



Talloin tulee potilaan l&hiomaista tai laillista edustajaa kuulla ennen tarkeén hoitopéé-
toksen tekemista. Lahtokohtana on selvittédé lahiomaisilta, millainen hoito parhaiten
vastaisi potilaan omaa tahtoa. Jos potilaan omasta tahdosta ei saada selvityst4, potilasta
on hoidettava tavalla, jota voidaan pitdd hénen henkilokohtaisen etunsa mukaisena.
Potilaan laillinen edustaja, lahiomainen tai muu laheinen voi myo6s kieltd4 hoidon an-
tamisen tai hoitotoimenpiteen tekemisen potilaalle. Talldin potilasta on mahdollisuuk-
sien mukaan hoidettava yhteisymmarryksessé suostumisesta kieltdytyvan henkilon
kanssa muulla ladketieteellisesti hyvéksyttavalla tavalla. Myos laillisen edustajan, I&-
hiomaisen tai muun l&dheisen ndkemykset voivat olla kesken&én erilaisia. Myos téllgin
potilasta on hoidettava tavalla, jota voidaan pitéda hanen henkilokohtaisen etunsa mu-
kaisena. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 1999.)

Omaiselle ja potilaalle on kerrottu, ettd vanhuspalvelulaki ja laki potilaan asemasta ja
oikeuksista velvoittaa, ettd potilaan elaman loppuvaiheen suunnittelu kdydéaan yhteis-

ymmarryksessa potilaan ja hdnen omaisensa kanssa ja se kirjataan potilasrekisteriin.

HOITOLINJAKESKUSTELUT

Hoitolinjakeskusteluiden ajankohta

Hoitolinjakeskustelu kdydaan potilaan ja potilaan omaisen kanssa aikaisintaan yhden
kuukauden kuluttua potilaan saapumisesta osastolla ja viimeistéan silloin kun poti-
laalle on tehty pitkaaikaishoidonpéatds (kolmen kuukauden kuluttua osastolle saapu-
misesta). Hoitolinjakeskusteluiden tarve arvioidaan tapauskohtaisesti isolla kierrolla.
Ajankohta riippuu potilaan ja perheen tilanteesta ja tarpeesta (Gronlund & Anttonen
& Lehtoméki & Agge 2008, 43.) Sairaanhoitajan tehtdvana on tuoda potilaskohtaisesti
asia esille isolle kierrolle. Laakarin maarayksen jalkeen (maarays LAMA-Iehdell)
omahoitaja sopii keskusteluajan potilaan ja potilaan omaisen kanssa ja informoi siitéd
muita tyontekijoitd. Hoitolinjakeskusteluissa tulee olla kaksi hoitajaa paikalla. Oma-
hoitajan on hyva mainita omaiselle etukéteen, misté asioista hoitolinjakeskustelussa
tullaan sopimaan. N&in ollen omainen pystyy jo valmiiksi miettimé&n mahdollisia hoi-

tolinjoja, ennen keskusteluun saapumista.



Hoitolinjakeskusteluissa on hyva muistaa, ettd kaikki potilaat ja omaiset eivét halua
kayda naitd keskusteluita, mutta omaiselle on annettava mahdollisuus kdyda keskus-

telu my6hemmin.

Hoitolinjakeskusteluiden osallistujat

Hoitolinjakeskusteluissa ovat mukana potilas, omainen tai useampi l&hiomainen, ja
kaksi hoitajaa. Toinen hoitajista on potilaan omahoitaja, joka tuntee parhaiten potilaan
sekd hanen omaisensa. Omahoitaja keskustelee potilaan ja potilaan omaisen kanssa
hoitolinjavaihtoehdoista. Toinen hoitaja kirjaa hoitoneuvottelussa sovitut asiat ylos.
Keskusteluun voidaan ottaa mukaan kannettava tietokone, jotta asiat voidaan kirjata
vélittémasti HOI-lehdelle.

Hoitolinjakeskusteluiden kirjaaminen

Y hteisymmarryksessé sovitut hoitolinjat kirjataan potilastietorekisteriin vapaamuotoi-
sesti, mutta tarkasti ja kokonaan. Toinen hoitaja kirjaa hoitoneuvottelussa sovitut asiat
ylos HOI-lehdelle, otsikolla SUUNNITELMA/POHDINTA. Keskustelu merkitédén
tiedoksi seuraavaan laakarinkiertoasioihin. Ladkari merkitsee kaydyn keskustelun tie-
doksi riskitietoihin. Riskitiedoissa ilmenee paivamaara, koska keskustelu on kéayty.

Néin ollen tiedot I6ytyvat nopeasti niité tarvittaessa.

Potilaan siirtyessa jatkohoitoon loppuarviossa on hyva mainita, etta hoitolinjakeskus-
telu on kayty potilaan ja potilaan omaisen kanssa. Lomake voidaan tulostaa jatkohoi-

topaikkaan mukaan.



MUISTISAIRAAN ELAMAN LOPPUVAIHEEN HOITO

Palliatiivinen hoito

Palliatiivinen hoito on parantumattomasti sairaan aktiivista ja pidempiaikaista koko-
naisvaltaista hoitoa. Palliatiiviseen hoitoon siirrytaan silloin, kun parantavan hoidon
mahdollisuuksia ei en&é ole. Hoidon tarkeimpana pddméaérana on kuolevan potilaan ja
hanen laheistensé hyvan elaméanlaadun tukeminen seka potilaan kivun ja muiden hai-
ritsevien oireiden helpottaminen. On kuitenkin muistettava, ettd elaménlaatunsa maa-
rittdé jokainen itse. Palliatiivisen hoidon eli oireenmukaisen hoidon tavoitteena on séi-
Iyttéa potilaan toimintakykya ja elaménlaatua ja edistaa ndin ollen potilaan hyvinvoin-
tia. Hoito keskittyy hyvaan oireenmukaiseen perushoitoon. Hyva oireenmukainen pe-
rushoito tarkoittaa potilaan puhtaudesta huolehtimista, ladkkeiden antamista, eritystoi-
minnasta huolehtimista, ihon hoidosta huolehtimisesta mm. asentohoidolla, rasvauk-
sella ja oikeanlaisella patjalla pystytddn estiméadn painehaavaumien syntymista. Hy-
véaén oireenmukaiseen hoitoon kuuluu suun hoitaminen suuta kostuttamalla ja kosteut-
tavilla geeleilld sek& erityisesti kivun hoito. Potilaan fyysisten oireiden lisaksi tulee
paneutua myos psykologisiin, sosiaalisiin, maailmakatsomuksellisiin ja hengellisiin
ongelmiin. Palliatiivisessa hoidossa kuolema ndhdé&én luonnollisena, normaalina ta-
pahtumana, mika kuuluu osana elamaan. Hoidon periaatteista eli hoitolinjauksista tu-
lisi sopia riittdvan ajoissa yhteisymmarryksessa potilaan ja hénen laheistensd kanssa
kunnioittaen vanhuksen omia toiveita ja elaménarvoja. Yksilollisesti valitun hoitolin-
jan selked dokumentointi helpottaa hoitohenkiloston tyétd, vahentdd omaisten ahdis-
tusta ja lisad vanhuksen hyvinvointia. Muistisairaan elamén loppuvaihe voi tulla eteen
hitaasti hiipumalla tai &killisesti. EIaman loppuvaiheessa muistisairas on kaikissa toi-
missa taysin autettava, ellei mitddn muuta kuolemaan johtavaa sairautta tule ennen
tatd. (Suomen Palliatiivisen Hoidon yhdistys ry 2014; Pihlainen 2010, 16; Kéypé hoito
2012; Birthe Rhen 2013, 64-71; Hallikainen ym. 2014, 166; Poyhid & Tasmuth &
Reinikainen 2014, 90.)



Saattohoito

Saattohoito on osa palliatiivista hoitoa, mutta hoito keskittyy ldhemméksi kuolemaa ja
kestdd muutamasta viikosta kuukausiin. Palliatiivinen hoito on potilaan saattelemista
saattohoitoon. Saattohoidossa tavoitteena on kuolevan hyvé eldménlaatu. Elamanlaa-
tua tuetaan potilaan turvallisuuden tunteella, osallisuudella, potilaan aikaisemman elda-
mantavan sailyttdmisella ja arvokkuudella. Saattohoidossa pyritédén parhaalla mahdol-
lisella tavalla tayttdmaén kuolevan potilaan toiveet ja tarpeet potilaan vakaumusta kun-
nioittaen ja keskittyd hoidossa niihin asioihin, misté potilas vield hy6tyy elamansa lop-
puvaiheessa. Potilasta tulee hoitaa kokonaisvaltaisesti, vastaten potilaan fyysiseen,
psyykkiseen, sosiaaliseen, hengelliseen ja henkiseen ulottuvuuteen. Saattohoitoon
kuuluu my6s omaisten riittava tuki, neuvonta ja ohjaus. Saattohoidossa potilasta tue-
taan aktiiviseen eldaméan jéljell& olevan aikana. Hyvéssé saattohoidossa kuolevan po-
tilaan elamaa pitkittavista ja karsimysté tuottavista hoitomuodoista luovutaan ja salli-
taan luonnollinen kuolema (Suomen Palliatiivisen Hoidon yhdistys ry 2014; Pihlainen
2010, 17; Poyhia ym. 2014, 92.)

Elamén loppuvaiheen paatoksenteko on usein vaikeaa muistisairaiden kohdalla, jollei
hoitotahtoa ole tiedossa. Téasta syysta olisikin tarkedd kuulla muistisairaan vanhuksen
toiveita elaman loppuvaiheen hoidosta, silloin kun hédn vielda kykenee niita ilmaise-
maan. Muistisairas voi myos nimeta sijaispaattajan hoitotahdossa tai edunvalvontaval-
tuutuksessa. Palliatiivinen hoito ja saattohoito ovat ladkarin tekemia térkeitd hoitopééa-
toksia. (Pihlainen 2010, 18; Kaypa hoito 2012.)

Paatos elvyttamatta jattamisestéd (do not resuscitate, DNR-paatos) on ladkérin tekemé
laéketieteellinen paatds pidattaytya potilaan syddmen sahkoisesta tahdistuksesta ja
paineluelvytyksestd, jos sydamen toiminta pyséhtyy. Paatoksesta kdytetadn myos ni-
med “’salli luonnollinen kuolema” (AND-péétds, “allow natural death”). P4étds perus-
tuu arvioon, etté potilaan perussairaudet ovat niin vaikeita, etta hanen tilansa ei toden-
nakoisesti palautuisi elvyttamisen jalkeen. Laakérin on paatosta tehdessédédn otettava
huomioon potilaan perussairauksien ennuste ja tiedot potilaan elimiston jaljella ole-
vista voimavaroista. Tilanteessa arvioidaan erityisesti sitd, onko elvytyksesta potilaalle
enemman haittaa vai hyotya. Paatos ei vaikuta potilaan muuhun hoitoon, vaan sité jat-
ketaan, kuten aikaisemminkin. Potilasasiakirjamerkinndista on kaytava ilmi paatok-
sen tekija(t), paatoksen ladketieteelliset perusteet, potilaan ja/tai omaisen kanssa asi-
asta kayty keskustelu ja potilaan ja/tai omaisen kannanotto paatokseen.



Terveyskeskuksen vuodeosastolle tai palvelutalon pitk&aikaishoitoon tulevan ladkari
arvioi DNR-pédétoksen tarpeellisuuden ja kirjaa sen perusteineen potilasasiakirjoihin.
(\Valvira 2014.)

Jos potilaalle on jo tehty DNR-p&atos eli sallitaan luonnollinen kuolema, se on
hyva kertoa potilaalle, omaiselle sekd mita paatos tarkoittaa. Mikali potilaalla ei
ole DNR-paatosta, on hyva mainita, ettd 1adkari voi tarvittaessa tehdd DNR-
paatoksen edella mainittujen kriteerien perusteella.

Omaiselle ja potilaalle on kerrottu, mité palliatiivinen hoito, saattohoito ja DNR-
paatos (=sallitaan luonnollinen kuolema) tarkoittavat.

Muistisairaan lahestyvan kuoleman merkit

Cascade-tutkimuksessa ilmenee, ettd 15 % dementiaa sairastavista etenee vaikeaan
vaiheeseen. Muistisairaus on kuolemaan johtava tauti, mutta loppuvaiheen kestoa on
vaikea ennustaa. Cascade-tutkimuksessa on pyritty selvittamaan jaljella olevaa elin-
aikaa ennustavia tekijoitd. Mahdolliseksi kuolemaa ennustavaksi tekijoiksi nousi
keuhkokuume, miessukupuoli, korkea ik&, ulosteen pidatyskyvyttémyys, syémison-
gelmat, taydellinen toimintakyvyn puute, painonlasku (painoindeksi alle 18,5kg/m),
vireystilan lasku suurimman osan aikaa ja sairaudet kuten sydamen vajaatoiminta ja
syopa. Viimeisten 3-6 elinkuukausien ajan sydmisongelmia Esim. ruokahaluttomuutta
ja kuihtumista esiintyy jopa 90%:lla potilasta. Keuhkokuume esiintyy 10-67 %.lla, ki-
puja, 12-39 %:lla, hengenahdistusta 8-46 %:lla ja painehaavaumia 5-39 %:lla. Tutki-
muksessa todetaan, ettd vain kolmannes oli saattohoidossa ennen kuolemaansa ja hoi-
tolinjaukset tehtiin vasta lahella kuolemaa. Omaisista vain viidennes oli keskustellut

laékarin kanssa sairauden kulusta ja ennusteesta (Antikainen ym. 2013, 910-914.)

Valvira korostaa, ettd lahestyvan kuoleman oireet on hyva kertoa omaisille. Naita oi-
reita ovat edelld mainittujen lisdksi mm. vaheneva tietoisuus ympéristostd, hengityk-

sen pinnallisuus ja hengityskatkokset. Hengitys voi muuttua my6s danekkaaksi.



Limaisuus, levottomuus, l[&mmoén nousu ja nielemisen heikkeneminen enteilevat l&-
hestyvaa kuolemaa. Thon vari voi muuttua laikukkaaksi ja potilaalla saattaa olla seka-
vuutta ennen kuolemaansa. (Hanninen 2012; 52-53; Valvira 2014.)

Potilaalle ja potilaan omaiselle on kerrottu muistisairaan lahestyvan kuoleman merkit.

LOPPUVAIHEEN HOITOLINJOISSA KESKUSTELTAVIA ASIOITA

Hoitolinjakeskusteluissa tulisi yhdessa potilaan ja potilaan omaisen kanssa pobhtia,
mika hoito parhaiten vastaisi potilaan omaa tahtoa ja onko tarkoituksena yrittaa piden-
taé potilaan elamaa vai lievittad oireita. NyKyiset saattohoitosuositukset keskittyvét
potilaan oireiden lievittamiseen. Kun hoitoja lopetetaan tai jatetdén aloittamatta, tulisi
arvioida niiden hyotya potilaan eldménlaadun kannalta. Hoitolinjakeskustelut ja niissé
sovitut asiat helpottavat ja selkiyttdvat hoitoon osallistuvien ty6ta ja mahdollistavat
omaisten valmistautumista lahestyvaén kuolemaan. (Kdypa hoito 2012; Grénlund
2008, 26.)

Ravitsemus (suun kautta, letkuruokinta ja suonensisdinen nesteytys)

Muistisairaan potilaan kohdalla hyvé, monipuolinen ravitsemus tukee toimintakykya
ja hyvinvointia. Hyvén ravitsemuksen tavoitteena on haurastumisen ja toimintavajei-
den ehkaisy. Muistisairauden edetessa energian ja proteiinin saanti korostuu seka muut
sairaudet saattavat lisata ravintoaineiden tarvetta, vaikuttaa aineenvaihduntaan ja
imeytymiseen. Potilaan eldmén loppuvaiheessa, potilaalle tarjotaan suun kautta ruokaa
miellyttavassa muodossa, niin kauan kuin han kykenee sité ottamaan. Potilasta aute-
taan ruokailussa ja ruokaa ja juomia annetaan sen verran, mité potilas itse haluaa. Ruo-
kaileminen edellyttad, ettd potilas kykenee nielemaan ja on tajuissaan. (Hallikainen
ym. 2014, 243-244,250; H&nninen 2012.)



Saattohoitovaiheessa ei suositella ravintoletkujen kayttod. Ravintoletkuja ovat nena-
mahaletku ja PEG-letku. PEG-letku asennetaan vatsanpeitteiden lapi mahalaukkuun.
PEG-letkun asennus tehdaan yleensé erikoissairaanhoidossa. Saattohoitovaiheessa ne-
namahaletkun kayton tiedetddn aiheuttavan potilaalle k&rsimystad. Nendmahaletku li-
sé&é& potilaan levottomuuttaan ja altistaa keuhkokuumeelle. Ravinto nautitaan padsaan-
toisesti suun kautta, lisaravinteiden kayttod harkitaan tarkkaan ja padsééantoisesti ei lai-
teta nend-mahaletkua tai PEG-letkua (Valvira 2014; K&ypa hoito 2012.)

Eldmén loppuvaiheessa suonensiséista nestehoitoa ei suositella, vaikka potilas ei pys-
tyisikddn suun kautta ruokaa ottamaan. Suonensiséinen nestehoito ei paranna, eika pi-
dennd muistisairaan potilaan elaménlaatua, eik& lievita janontunnetta. Nestehoidon to-
teuttaminen saattaa vaatia esimerkiksi potilaan késien sitomista. Annettu neste saattaa
kertyy kudoksiin aiheuttaen kipua ja voi pahentaen potilaan sydamen vajaatoimintaa.
Siten suonensisdistd nesteytystd saattohoitopotilaalla ei suositella. (Valvira 2014;
Kaypa hoito 2012.)

Potilaalle ja omaiselle on kerrottu saattohoitopotilaan ravitsemuksen suosituksista. Po-
tilaan ja omaisen mielipide ravitsemuksen suosituksista (suun kautta, letkuruokinta ja

suonensiséinen nesteytys):

Muistisairaan kivun hoito

Palliatiivisessa hoidossa seka saattohoidossa keskeisena on potilaan hyva kivun hoito.
Muistisairaan potilaan kipua arvioidaan havainnoimalla potilasta, jollei han pysty itse
Kipuaan ilmaisemaan. Havainnoinnissa tarkkaillaan potilaan olemusta (hengitys, aan-
tely, ilmeet ja kehon kieli), seurataan kayttaytymisen muutosta (aantely, vastustaminen
sekavuus, kiihtyneisyys, aggressio ja vetaytyminen, seké tarkkaillaan toimintakyvyn
laskua (esimerkiksi vasymys.) Kipua voidaan arvioida my6s kipumittarin avulla, esi-
merkiksi PAINAD-mittarilla. Kivun hoito etenee asteittain alkaen Paracetamoli (tai
tulehduskipulaéke) - heikko opioidi (tramadoli, kodeiini) - vahva opioidi (oksikodoni,

morfiini, fentanyylilaastari.)



Kivun hoidossa otetaan huomioon kivun aiheuttaja. (Pippola 2013; Hallikainen ym.
2014, 238-239, 241.)

Omaiselle ja potilaalle on kerrottu kivun hoidon suosituksista muistisairaan kohdalla.
Omaisen ja potilaan mielipide ja toivomukset kivun hoidosta:

Antibiootit

Saattohoitopotilaan kohdalla antibiootteja k&ytetdan harkiten ja ne pyritddn antamaan
potilaalle suun kautta. Antibiootteja voidaan kayttaa potilaan oireita lievittdmaén, ku-
ten esimerkiksi hengitysteiden, virtsateiden tai haavan tulehduksen hoitoon, jotka ai-
heuttavat potilaalle mm. hengitysvaikeuksia, limaisuutta tai Kipua. Suonensisaisesti
kaytetyt antibiootit kuuluvat potilaan aktiiviseen hoitoon, kun pyritddn pelastamaan
potilas henked uhkaavalta infektiolta. Suonensisdiset antibioottihoidot eivat kuulu
saattohoitoon. Saattohoitovaiheessa saattohoitopotilaalla tulehdusarvon (crp) nousu ja
seerumin pieni albumiinipitoisuus ovat merkkeja enemmankin elaman lopusta, kuin
infektiosta. Pelkkad crp:n nousua ei tule hoitaa antibiootein (H&nninen 2012, 20;
Kaypa hoito 2012.)

Omaiselle ja potilaalle on kerrottu antibioottihoidon suosituksista saattohoitopotilaan
kohdalla. Omaisen mielipide antibioottihoitoihin suun kautta otettaviin ja suonensiséi-

siin antibiootteihin:

Leikkaukset ja toimenpiteet

Saattohoitopotilaan kohdalla leikkaushoitojen hyddyllisyytta tulee tarkoin harkita.
Leikkaukset ovat rasite potilaalle. Leikkauksen tarve voi syntya esimerkiksi tilanteesta

potilaan kaatuessa.



Murtuman hoitaminen leikkaamalla on osa potilaan kivunhoitoa, joka voi parantaa jal-
jella olevaa elaméanlaatua (Hanninen 2012, 19.) Myoskin erilaisten toimenpiteiden
hyodyllisyytté tulee tarkoin harkita saattohoitopotilaan kohdalla. Muistisairaan saatto-

hoitopotilaan kohdalla yleisimmat toimenpiteet koskevat verindytteiden ottamista.

Omaiselle ja potilaalle on kerrottu saattohoitopotilaan leikkaushoitojen ja toimenpitei-
den suosituksista. Omaisen ja potilaan mielipide leikkaushoitoihin ja toimenpiteisiin:

Ei tarpeettomia sairaalasiirtoja

Muistisairaan potilaan siirto esim. akuuttisairaalaan on potilaalle yliméérainen rasite
ja altistaa deliriumriskille (sekavuudelle). Siirto akuuttisairaalaan voi huonontaa poti-
laan eldman loppuvaiheen hoitoa. (Pippola 2013.) Tutut hoitajat ja tuttu ymparisto li-
séavat potilaan turvallisuuden tunnetta. Tutut hoitajat pystyvat myos parhaiten vastaa-
maan potilaan tarpeisiin tuntien potilaan tavat ja tottumukset seka eldménhistorian.
Joskus saattohoitovaiheessakin potilas joudutaan siirtdmaan toiseen sairaalaan akuutin
tilanteen vuoksi esimerkiksi murtuman hoidon vuoksi tai vaikeiden sydan- tai keuh-
kotilan vuoksi. Tdmé on hyva tiedostaa, jos paadytaan siihen, ettei potilaalle tehda

tarpeettomia sairaalasiiroja. Sairaalasiirroista paattaa aina laakari.

Omaisen ja potilaan kanssa on keskusteltu tarpeettomista sairaalasiirroista. Omaisen

ja potilaan mielipide sairaalasiirtoihin:




Hoitopaikan valinta

Muistisairaan saattohoito voi Seingjoella tapahtua joko kotona, terveyskeskuksessa tai
potilaan omassa hoitopaikassa. Kotona tapahtuvassa saattohoidossa omaiset turvaavat
potilaan perustarpeet ympari vuorokauden ja kotisairaala vastaa ladketieteellisesté hoi-
dosta. Apuvélineitd on mahdollisuus saada kotiin hoitotarvikejakelusta, kuten esimer-
kiksi sairaalasanky ym. Osastohoidossa henkil6kunta on jatkuvasti saatavilla potilaan
tarpeisiin. Talloin mm. ladkemuutoksiin pystytdén vastaamaan nopeammin. (Hanni-
nen 2012, 7-10.)

Omaisen ja potilaan mielipide hoitopaikan valintaan:

Potilaan ja omaisten muut toiveet

Keskustellaan potilaan ja potilaan omaisen kanssa muista toiveista. Huomioidaan po-
tilaan muita toiveita elamankulkulomakkeelta ja aikaisempi hoitotahto, jos potilaalla
sellainen on. Keskustellaan omaisen mahdollisuudesta osallistua potilaan loppuvai-
heen hoitoon ja annetaan omaiselle tarvittava tuki ja mahdollisuus elad yksi elaman
tarkedsta vaiheesta sairastuneen kanssa. Léheisen lasndolo liséa potilaan turvallisuu-
den tunnetta. Kerrotaan potilaalle ja omaiselle mahdollisuudesta tavata sairaalapasto-
ria tai muuta uskonnollista suuntausta edustavaa henkiloda. Myos hoitohenkilokunta
voi tarpeen mukaan kasitella omaisten kanssa eldman loppuvaihetta ja surua. Elaman

loppuvaiheessa potilaalle jarjestetdédn mahdollisuuksien mukaan yhden hengen huone.
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LIITE 3

KYSELYN SAATEKIRJE

Hyva Myllypuistosairaalan potilaan omainen!

Kohteliaimmin pyydan Teit& vastaamaan liitteend olevaan kyselyyn. Ky-
selyn avulla kartoitetaan omaisten ajatuksia ja kokemuksia potilaan
hoidosta Myllypuistosairaalassa. Kyselylomakkeen vastauksia tullaan
hy6dyntamaan opinnaytetydssa seka potilaiden hoidon kehittamisessa.

Lupa aineiston keruuseen on saatu 2/2014 johtavalta ylilaakarilta.

Teidan vastauksenne ovat arvokasta tietoa muistisairaiden potilaiden
hoitotydn kehittamiselle Myllypuistosairaalassa. Vastaaminen on va-
paaehtoista. Kyselyn tuloksia tullaan kayttdmaan niin, etteivat yksittai-
sen vastaajan nakemykset ole tunnistettavissa. Pyydan Teita kohteliaim-
min vastaamaan kyselyyn ja palauttamaan kyselyn vastauskuoressa

kahden viikon kuluessa. Postimaksu on valmiiksi maksettuna.

Tama kysely liittyy Diakonia-ammattikorkeakoulussa suorittamaani
ylempi ammattikorkeakoulututkintoon kuuluvaan opinnaytteeseen. Mi-
kali Teilla on kysymyksia liittyen lomakkeeseen, niin vastaan mielellani
kysymyksiinne. Valmis opinnaytety0 on luettavissa Theseus-tietokan-
nassa vuoden 2015 kevaalla.

Vastauksista kiittaen!

Suvi Pihlaja

Sairaanhoitaja/ Terveysalan YAMK-opiskelija

suvi.pihlaja@xxx tai p. XXX



KYSELYTUTKIMUS:

OMAISTEN AJATUKSIA JA KOKEMUKSIA POTILAAN
HOIDOSTA MYLLYPUISTOSAIRAALASSA

Tayttoohjeet: Valitse rastittamalla vaittamista itsellesi sopivin vaihtoehto. Avoimen
kysymyksen peraan voit vapaasti kirjoittaa ajatuksiasi.

POTILAAN HOITOON LHTTYVAT KYSYMYKSET:

1) Potilaan hoito on kokonaisvaltaista, ottaen huomioon potilaan erilaisia tar-

peita:
taysin osittain | en  samaa | osittain eri | tdysin  eri
samaa | samaa mieltd, enkd | mielta mielta
mieltd | mieltd eri mieltd

fyysiset tarpeet

psyykkiset tar-
peet

sosiaaliset tar-

peet

hengelliset/hen-
kiset tarpeet

2) Potilaan hoito on hyvaa oireenmukaista perushoitoa. Hyva oireenmukainen
perushoito tarkoittaa potilaan puhtaudesta ja ihon hoidosta huolehtimista, ladk-

keiden antamista, eritystoiminnasta, ravitsemuksesta seka levosta huolehtimista.

tdysin samaa | osittain samaa | en samaa | osittain eri | taysin eri
mielta mielta mielt4d, enkd | mielta mieltd
eri mielta

3) Potilaan kivun hoito on riittavaa.

tdysin samaa | osittain samaa | en samaa | osittain eri | taysin eri
mielta mieltd mielt4, enkd | mielta mieltd
eri mieltd




4) Potilaan hoidossa valtetaan turhia toimenpiteita.

tdysin samaa | osittain samaa | en samaa | osittain eri | taysin eri
mielta mielta mieltd, enka | mielta mielt4
eri mieltd

5) Hoitohenkilokunta tavoittelee potilaan hoidossa mahdollisimman hyvaa ela-
man loppuvaihetta. Kuolema ndhdaan luonnollisena tapahtumana, joka kuuluu

osana elamaan.

tdysin samaa | osittain  sa- | en samaa | osittain eri | taysin eri
mielta maa mieltd mieltd, enkd eri | mielta mielt4
mielt4

6) Mielestani on tarkead, ettd omaisella on mahdollisuus osallistua potilaan ela-

man loppuvaiheen hoidonsuunnitteluun.

tdysin samaa | osittain samaa | en samaa | osittain eri | taysin eri
mielta mielta mielt4d, enkd | mielta mielt4
eri mieltd

7) Hoidossa otetaan huomioon potilaan aikaisempi elaméanhistoria.

tdysin samaa | osittain  sa- | en samaa | osittain eri | taysin eri
mielta maa mielt mieltd, enkd eri | mielta mielt4
mieltd

8) Hoidossa otetaan huomioon potilaan omat toiveet.

tdysin samaa | osittain samaa | en samaa | osittain eri | taysin eri
mielta mielta mielt4, enkd | mielta mieltd
eri mielta




POTILAAN OMAISEN

HUOMIOIMISEEN/TUKEMISEEN

LITTYVAT

KYSYMYKSET:

9) Minulla on mahdollisuus keskustella hoitohenkilokunnan kanssa omaiseni hoi-

toon liittyvista asioista.

tdysin samaa | osittain samaa | en samaa | osittain eri | taysin eri
mielta mielta mielt4, enkd | mielta mielt4

eri mielta
10) Vuorovaikutus hoitohenkildkunnan kanssa on avointa.
tdysin samaa | osittain samaa | en samaa | osittain eri | taysin eri
mielta mielta mielt4, enkd | mielta mielt4

eri mielta

11) Hoitohenkilékunnalta saamani tuki minulle tarkeisiin asioihin on ollut riitta-

vaa.
tdysin samaa | osittain samaa | en samaa | osittain eri | taysin eri
mielta mielta mielt4d, enkd | mielta mielt4
eri mieltd
12) Olen saanut riittavasta tietoa omaiseni:
tdysin | osittain sa- | en  samaa | osittain  eri | téysin eri
samaa | maa mieltd | mieltd, enka | mielta mieltd
mieltd eri mielta

sairaudesta

ladkehoidosta

sairauden kaytoshairi-
Oisté

paivittaisesta voinnista

sairauden etenemi-
sesta
elaman loppuvaiheen

hoidosta

kuolemasta




Muuta tietoa, mita?

13) Miten sinun mielestasi muistisairautta sairastavan potilaan hoitoa tulisi ke-

hittad Myllypuistosairaalassa?

14) Mitad muuta haluaisit kommentoida l&aheisesi hoidosta?

LAMMIN KI1ITOS VASTAUKSESTASI!



LIITE4
TEEMAHAASTATTELULOMAKE

Pienryhmdhaastattelu hoitohenkilokunnalle

Haastattelija: Suvi Pihlaja

Paikka: Seingjoki, Myllypuistosairaala

Haastattelun kesto:

Osallistujien maara: sairaanhoitajia: l&hihoitajia: 1t

POTILAAN HOITOON LITTYVAT KYSYMYKSET:

Muistisairaan hoito tulisi perustua palliatiivisen hoidon suosituksille, jossa tavoitteena
on potilaan kokonaisvaltainen hyvé oireenmukainen perushoito ja potilaan hyvé ela-
manlaatu. Palliatiivisessa hoidossa kuolema nédhdaan luonnollisena osana eldmén paa-
tepistettd. Kokonaisvaltaisessa hoidossa huomioidaan potilaan fyysiset, psyykkiset,
sosiaaliset, hengelliset/henkiset tarpeet. Potilaan loppuvaiheen hoidossa hyvééa ela-
manlaatua tuetaan turvallisuuden tunteella, osallisuudella, potilaan aikaisemman el&-

mantavan sailyttdmisella ja arvokkuudella.

1. KYSYMYS: Miten muistisairaiden potilaiden loppuvaiheen hoidossa huo-

mioidaan hyva elamanlaatu?

Muistisairaan elaman loppuvaiheen hoidon suunnittelua tulisi kdyda yhteistydssa po-

tilaan ja potilaan omaisen kanssa hoitolinjakeskusteluina.

2. KYSYMYS: Miten hoitajat ovat kokeneet hoitolinjakeskustelut?

Potilaan elamén loppuvaiheessa kivun hoidolla on suuri merkitys potilaan hyvan ela-

manlaadun kannalta.

3. KYSYMYS: Miten potilaiden loppuvaiheen kivun hoito on toteutettu?

4. KYSYMYS: Miten potilaan kivun astetta arvioidaan?



OMAISTEN TUKEMISEEN LIITTYVAT KYSYMYKSET:

Potilaan elaman loppuvaiheen hoitoon liittyy myds omaisten tukeminen, joka voi olla

esimerkiksi tiedon vélittdmista ja emotionaalisen tuen antamista.

5. KYSYMYS: Miten hoitohenkilokunta tukee potilaiden omaisia?

6. KYSYMYS: Minkélainen tiedonantaminen omaiselle on hoitohenkil®-

kunnan mielestéd tarkeaa potilaan loppuvaiheen hoidossa?

Potilaiden loppuvaiheen hoidossa tulisi yhd enemman huomioida potilaiden ja omais-

ten toiveita.

7. KYSYMYS: Miten potilaiden ja omaisten ja toiveet huomioidaan loppu-

vaiheen hoidossa?

KEHITTAMISEHDOTUKSET POTILAAN LOPPUVAIHEEN HOIDOLLE:

8. Miten hoitohenkilokunta haluaisi kehittéd muistisairaan potilaan loppu-

vaiheen hoitoa?

9. KYSYMYS: Miten haluaisitte kommentoida omaisten kehittamisehdo-

tuksia?

Myds omaisilta kysyttiin potilaan hoitoon liittyvid kehittdmisehdotuksia. Avoimeen
kysymykseen vastasi kahdeksan vastaajaa. Neljassa vastuksessa kehittdmisehdotukset
liittyivat potilaiden saamaan virikkeelliseen toimintaan. Virikkeissa toivottiin kasilla
tekemisen mahdollisuutta, musiikin hyodyntamistd, liikuntaa ja ulkoilua seka véreja ja
maalauksia. Yksi kehittdmisehdotus liittyi potilaiden turvallisuuteen.

”Kahvitauko kaikilla samaan aikaan. Haluaisin, etté salissa olisi yksi henkild paikalla

keskindisten tappeluiden valttimiseksi. Valvonta! ”



Yksi vastaajista kehittéisi potilaan yksityisyytta.

”Ei kahta potilasta samaan huoneeseen.”

Liséksi kahden vastaajan kehittamisehdotukset liittyivat palveluiden jarjestamiseen.
”Hoito on ollut hyvaa. Mutta tdma tuleva uudelleen jarjestely mietityttda.. Mihin omai-
seni sijoitetaan, kun Myllypuisto laitetaan uuteen kayttoon ja hoitajat jadvat sinne ja
potilaat siirretddn outojen ihmisten hoiviin. Muistisairaalle olisi tarke&& ne tuttujen

hoitajien kasvot.”

10. KYSYMYS: Mita muuta haluaisitte tuoda esille?



LIITES

TULOKSET :

OMAISTEN KOKEMUKSIA POTILAAN LOPPUVAIHEEN HOIDOSTA:

Omaisista nelja oli tdysin samaa mieltd, ettd potilaan hoito on kokonaisvaltailtaista
Myllypuistosairaalassa seké neljé vastaajaa oli osittain samaa mieltd. Yksi vastaajista
ei ollut samaa eika eri mieltd. Omaisista kuusi koki potilaan hoidon olevan hyvaa oi-
reenmukaista perushoitoa ja vastaajista kolme oli osittain samaa mieltd asiasta. YKksi
vastaajista oli kirjoittanut vaittdman perd&n huomautuksen rajoitteiden kéytosta.

Pupu-puku on ik&vé potilaalle, ajoittain joudutaan turvautumaan, samoin
lepovydt, mutta ajoittain joudutaan turvautumaan.
Potilaan kivun hoito oli riittdvad kahdeksan omaisen mielestd. Vain yksi omaisista oli
osittain eri mielta kivun hoidon riittavyydesta. Yksi vastaajista oli kirjoittanut vaitta-

man peraan kivunhoidosta.

Mya0s tarvittavia saa ja se on hyva asia.

Omaisista seitseman oli taysin samaa mieltd, ettd potilaan hoidossa valtetaan turhia
toimenpiteitd. Vastaajista yksi oli osittain samaa mielta ja yksi vastaajista ei ollut sa-

maa eika eri mieltd. Yksi vastaajista oli Kirjoittanut vaittdman peradn kommentin.

Vapaus liikkkua omatoimisesti on hyva asia, joskin liikkkumisessa rajoit-
teita, omatoimisuuteen kannustetaan ja se hyva.
Vastaajista kahdeksan oli tdysin samaa mieltd, ettd potilaan hoidossa tavoitellaan mah-
dollisimman hyvaa elaman loppuvaiheen hoitoa. Vain yksi vastaajista ei ollut samaa

eika eri mieltd. Lisdksi yksi vastaajasta oli Kirjoittanut vaittdman peraén lisayksen.

Hoitokokouksessa kerrottiin, ettd kuoleman lahestyessa pyritaan jarjes-
tamaan mahdollisimman rauhallinen olo ja l&heiset saa olla paikalla 24h,
se hyva.



Vastaajista kuusi oli tdysin samaa mieltd, ett4 potilaan hoidossa otetaan huomioon ai-
kaisempi eldmanhistoria ja vastaajista kolme oli osittain samaa mieltd. Liséksi yksi
vastaaja oli kirjoittanut vaittaman peraan lisayksen.

Tulovaiheessa oli kaavakkeet hyvid, missé kysyttiin potilaan eldmanhis-
toriasta tarkeitd hetkia.
Vastaajista nelja oli tdysin samaa mieltd, ett& hoidossa otetaan huomioon potilaan omat
toiveet ja vastaajista nelja oli asiasta osittain samaa mieltd. Yksi vastaajista ei ollut
samaa mieltd, eika eri mieltd. Liséksi yksi vastaajista oli Kirjoittanut vaittaman peraan

kommentin.

Jos potilas on kykeneva tdhan. Usein hén ei enda tiedosta omaa paras-
taan.
Vastaajista kaikki yhdeksén olivat tdysin samaa mielta siitd, ettd omaisella tulee olla
mahdollisuus osallistua potilaan elaman loppuvaiheen hoidonsuunnitteluun. Liséksi

yksi vastaajista oli kommentoinut vaittdmén peréan kehitettyd toimintatapaa.

Hoitokokoukset hyvia!!

Omaisten kokema vuorovaikutus ja tiedonsaanti potilaan loppuvaiheen hoidossa

Vastaajista seitsemdan oli tdysin samaa mieltd, ettd heillda on mahdollisuus keskustella
hoitohenkil6kunnan kanssa potilaan hoitoon liittyvista asioista. Vastaajista kaksi oli
osittain samaa mielta asiasta. Lisaksi kaksi vastaajaa oli Kirjoittanut lisayksen vaitta-

man peraan.

Hoitohenkilokunta mukavaa ja huomioi toiveita ja avoimesti kertovat
potilaan voinnista.

Joskus tuntuu, ettd henkilokuntaa on niin véhan, etté ei viitsi vaivata ky-
symyksilla.
Vastaajista kuusi oli tdysin samaa mieltd, ettd vuorovaikutus hoitohenkilokunnan
kanssa avointa. Kaksi vastaajaa oli osittain samaa mielt4 ja yksi vastaajista oli osittain

eri mieltd. Lisaksi yksi vastaajista oli lisannyt kommentin vaittdman peraan.



Toiveet menneet jopa riidan asteelle. Ei kaikkien henkilokuntaan kuulu-
vien kanssa.
Liséksi omaisilta kysyttiin hoitohenkilokunnalta saamaa tukea heille tarkeisiin asioi-
hin. Vastaajista nelja oli taysin samaa mieltd, ettd hoitohenkildkunnalta saama tuki
heille tarkeisiin asioihin on ollut riittdvad. Kolme vastaajaa oli osittain samaa mielta ja
yksi vastaaja ei ollut samaa eika eri mieltd. Yksi vastaajista oli osittain eri mielta asi-

asta. Yksi vastaaja oli lisannyt kommentin vaittdman peraan.

Osalta henkilokuntaa kylla, osa tiuskii.

Omaisilta kysyttiin myos riittdvasta tiedonsaannista. Tiedonsaanti keskittyi potilaan
sairauteen, ladkehoitoon, sairauden kaytoshairidihin, paivittaiseen vointiin, sairauden
etenemiseen, elaman loppuvaiheen hoitoon ja kuolemaan liittyviin asioihin. Omaiset
olivat saaneet eniten tietoa potilaan paivittéisesta voinnista, elamén loppuvaiheen hoi-

dosta, sairauden etenemisesta ja kuolemasta.

Vastaajista kuusi oli tdysin samaa mielta ja kolme osittain samaa mieltd, etté he olivat
saaneet riittavasti tietoa potilaan paivittdisesta voinnista. Vastaajista seitseman oli tay-
sin samaa mieltd ja yksi osittain samaa mieltd, ettd he olivat saaneet riittavasti tietoa
elaman loppuvaiheen hoidosta. Vain yksi vastaaja ei ollut samaa eika eri mieltd. Vas-
taajista kuusi oli tdysin samaa mielté ja yksi osittain samaa mieltd, ettd he olivat saa-
neet riittavasti tietoa kuolemasta. Vastaajista yksi ei ollut samaa eiké eri mieltd. Han
oli my6s Kirjoittanut lisdyksen véittdman kohtaan, etta asia ei ole vield ajankohtainen.
Myds kuusi vastaajaa oli taysin samaa mielta ja yksi oli osittain samaa mielta, etta he
olivat saaneet riittavasti tietoa myds sairauden etenemisesta. Vastaajista yksi oli osit-

tain eri mielta ja yksi vastaaja taysin eri mielta asiasta.

Vastaajista viisi oli tdysin samaa mieltd ja kolme osittain samaa mieltd, ettd he olivat
saaneet riittdvasti tietoa potilaan sairaudesta. Yksi vastaaja ei ollut samaa eika eri
mieltd. Vastaajista viisi oli tdysin samaa mielta ja nelja osittain samaa mieltd, ettd he
olivat saaneet riittavéasti tietoa potilaan ladkehoidosta. Nelj4 vastaajaa oli tdysin samaa
mieltd ja nelji osittain samaa mieltd, ettd he olivat saaneet riittdvasti tietoa sairauden

kéaytoshairidista. Vastaajista yksi ei ollut samaa eiké eri mielta.



Lisaksi omaisilta kysyttiin avoimella kysymyksella, mit&d muuta tietoa he ovat saaneet.
Avoimeen kysymykseen viisi vastasi. Vastauksissa yhdistyi seké tiedonsaanti ja vuo-

rovaikutus hoitohenkilékunnan kanssa.

Tietoa sairaudesta ja sen etenemisesta.

Soittelen aina ja kyselen, hyvin saa tietoa.

Sairaus on tiedossa, mutta sen etenemisesta ei paljoa tietoa ole saanut.
Hoitopaikkana Myllypuistosairaala on hyva. Hyva henkilokunta ja pal-
velu tosi hyvaa.

Jotkut hoitajat tulevat kertomaan oma-aloitteisesti omaiseni voinnista ja
kuulumisista, toiset taas ovat vdhin “ynseitd” jos kyselen omaiseni voin-
nista, ladkkeista ym.

On hyva kun kerrotaan potilaan voinnista osasolla.
Omaisten kehittdmisehdotukset ja palaute potilaan loppuvaiheen hoidosta:
Toisessa avoimessa kysymyksessa kysyttiin potilaan hoitoon liittyvia kehittdmisehdo-
tuksia. Avoimeen kysymykseen vastasi kahdeksan vastaajaa. Neljassé vastuksessa ke-
hittdmisehdotukset liittyivat potilaiden saamaan virikkeelliseen toimintaan. Virik-
keissa toivottiin kasilla tekemisen mahdollisuutta, musiikin hyodyntamistd, lilkuntaa
ja ulkoilua seka varejé ja maalauksia.
Jotain virikkeellistd toimintaa “niperrettdvidd” touhuamista jollain lailla.
Hengellisten tilaisuuksien liséksi iloisia tapahtumia, musiikkia.
Liikuntaa ulkona ja jumppaa tai jotain kuntoiluun liittyvaa saisi olla

esim. 1-2 kertaa viikossa.

Virikkeellista tekemistd, huoneisiin vareja ja maalauksia seinille.

Yksi kehittdmisehdotus liittyi potilaiden turvallisuuteen.



Kahvitauko kaikilla samaan aikaan. Haluaisin, etté salissa olisi yksi hen-
kilo paikalla keskinaisten tappeluiden valttdmiseksi. Valvonta! Turhat
la&kkeet heti pois. Laakkeiden yhteensopivuus tulisi tarkistaa varman
paalle ja aina kun jotain muutetaan. Tasavertainen kohtelu!

Yksi vastaajista kehittdisi potilaan yksityisyytta.

Ei kahta potilasta samaan huoneeseen.

Liséksi kahden vastaajan kehittdmisehdotukset liittyivat palveluiden jarjestamiseen.

Hoito on ollut hyvéaa. Mutta tdmd tuleva uudelleen jérjestely mietityttaa..
Mihin omaiseni sijoitetaan, kun Myllypuisto laitetaan uuteen kayttoon ja
hoitajat jadvat sinne ja potilaat siirretddn outojen ihmisten hoiviin. Muis-
tisairaalle olisi tarkeda ne tuttujen hoitajien kasvot. Miten Myllypuistoa
kehitt&d, jos se kerran loppuu omaiseni kohdalta.

Pidan Myllypuistosairaalaa korkeatasoisena. Toivottavasti vanhuspalve-
lulaki ei saasta liikaa.

Kolmannessa avoimessa kysymyksessa omaiset saivat kommentoida omaisensa hoitoa
vapaasti. Kysymykseen vastasi kuusi vastaajaa ja kaikki vastaukset liittyivat potilaan
hoitoon. Vastaajista viisi oli sitd mieltd, potilaan saama hoito on hyvéa. Potilaan samaa
hyvaa hoitoa lisasivat hoitohenkilokunnan vuorovaikutustaidot, ammattitaito, lem-

pea asenne, mukavat hoitajat ja omahoitajuus seka valvonta.
Oma hoitaja potilaalle tosi tarked, myds omaisille. Hanelté voi kysyé asi-
oita...

Aitiamme on hoidettu ammattitaidolla ja lempeéall asenteella.

Lisaksi yksi vastaajista toi esille potilaiden hoitoon liittyvan valvonnan.

Valvonnan puutteessa on sattunut onnettomuuksia useampi, jotka toinen
potilas on aiheuttanut. Yksi hoitaja isossa tilassa riittdd ehkaisemaan
nama. Karhdmoitd syntyy tata sairautta sairastaneiden kesken péivittain.
Olen sen itse nahnyt.



LIITE 6
TULOKSET:

HOITOHENKILOKUNNAN KOKEMUKSIA POTILAAN LOPPUVAIHEEN
HOIDOSTA:

Ensimmaisessa haastattelukysymyksessa tiedusteltiin hoitajien ndkemyksié ja koke-
muksia siitd, miten muistisairaiden potilaiden loppuvaiheessa huomioidaan hyva ela-
manlaatu. Hoitajat pitivat kaikkein tarkeimpéana hyvéa kivunhoitoa hyvén elaménlaa-

dun turvaamiseksi.

Tuo on mun mielestd tarked tuo riittavd kivunhoito ... Niin, se on varmaan

yksi tarkeimmista.

Eldmén loppuvaiheen lahestyessa tarkedksi asiaksi nousee myos hoitolinjan vaihtami-
nen. Lahestyvat kuoleman merkit on hyva tunnistaa, jotta hoitolinjaa voidaan vaihtaa.
Liiallista kuntouttamista tulisi valttda elamén loppuvaiheessa, silla sen katsottiin lisaa-

vén kipua ja kérsimysté ja ndain ollen heikentavan hyvéa elamanlaatua.

Se lupa pitas olla kun ndhdaan etta nyt alkaa elaméa hiipumaan, saa le-
vata.

Pitdd myés osata lukea potilasta...

Niin, ja jos tulee varsinkin dkkid se kuolema, ei aina ymmdrretd...

Ettei tartte ihan saappaat jalassa mennd...

Lisaksi korostettiin potilaan kokonaisvaltaista huomioimista, hyvéaa perushoitoa ja po-

tilaan hengellisten tarpeiden huomioimista loppuvaiheen hoidossa.

Ja eikd me olla laitettu virsid soimaan cd:Ita, hengellistd huomioi-
mista....
Asentohoito on kylld yksi tirked asia... Sellainen ennaltaehkdisy ettei tuu

mitdan...



Rauhallisella ympéristolla ja kiireettomyydella katsottiin olevan myos vaikutusta po-
tilaan loppuvaiheen hyvain elaménlaatua. Omaisten tukemisessa ja huomioimisessa
nahtiin tarkednd omaisten ottaminen mukaan potilaan loppuvaiheen hoitoon ja mah-
dollisuus osastolla yopymiseen. Tarkeéksi koettiin myds omaisten surun ja hadan huo-

mioiminen ja riittdvan ajan antaminen omaisille.

Omaisten huomioiminen... Ne ovat mukana siind aika tiiviisti.

Ja omaiset voivat olla y6ta, jos tulee sellainen tilanne...

Hoitajat korostivat haastatteluissa myos, ettd elaman loppuvaiheessa on térkeda nou-
dattaa hoitolinjakeskusteluissa sovittuja asioita. Yhdessa potilaan ja omaisten kanssa
sovitut asiat tukevat potilaan elaman loppuvaiheen hyvaa eldménlaatua.

Ja muistettas kunnioittaa niitd hoitolinjakeskusteluissa sovittuja asi-

oita...

Hoitajat kuitenkin kokivat, etteivét hoitolinjakeskusteluissa sovitut asiat aina toteudu
esimerkiksi omaisten hadan vuoksi tai potilaan l&heisten erimielisyyksien vuoksi. Hoi-
tajat kokivat myds, etteivat ladkarit aina noudata hoitolinjakeskusteluissa sovittuja asi-

oita.

Mutta monesti vaan omaisetkin jostain syysta jarkyttyy tai ne jotenkin
pyortéad ne mita ne on sanonu, ei tartte sita eika tartte tata, ja sitten aloi-
tetaankin aivan maharoton tehohoito joka tavalla ja pyritddn nostamaan

ylos.

Haastatteluissa hoitajat toivat esille, ettd hoitolinjakeskustelut potilaan ja potilaan
omaisen kanssa on koettu hyviksi ja ne tukevat potilaan hoidon suunnittelua ja toteu-
tusta seka tuovat hoitajille myos turvaa potilaan hoidon suunnitteluun ja toteutukseen,
vaikka hoitolinjakeskusteluissa sovitut asiat saattavatkin muuttua. Lisaksi hoitajat toi-
vat esille, ettd hoitolinjakeskusteluiden my6td on oppinut paremmin tuntemaan poti-
laiden omaisia sekd oppinut paremmin puhumaan vaikeistakin asioista omaisten

kanssa.



Niin, kylla se varmaan helpompi on meille, jos on vaikeahoitoisista ky-
symys ja tulee téllainen tuota sanotaan viime hetken tilanne, kylla se jon-

kun turvan antaa meille hoitajillekin ...

Niin, on edes jotain mistd aloittaa...

Haastattelussa hoitajat toivat esille, ettd elaman loppuvaiheesta keskusteleminen on
kuitenkin hoitajille ja etenkin myds omaisille vaikeaa. Hoitajat toivat esille, etté jotkut
omaiset pelkadvat puhua elamén loppuvaiheen hoidon suunnittelusta, saattohoidosta
ja kuolemasta ja keskusteluissa nousee esille luopumisen vaikeus, vaikka potilaan sai-
raus olisi jo hyvinkin pitkélle edennyt. Lisaksi hoitajat toivat esille, ettd omaisten on
hyvin vaikea tehda potilaan eldmén loppuvaiheen hoitoon liittyvia paatoksia, silla
heilld harvoin on tiedossa potilaan ilmaisemaa aikaisempaa tahtoa. Téallaisissa tilan-
teissa omaiset usein jattdvat paatdksenteon laakéarin vastuulle. Hoitolinjakeskuste-
luissa potilaan ja omaisten toivon yllapitdminen koettiin myds tarkeaksi. Hoitajat toi-
vat esille haastattelussa myds, ettd kuolevan potilaan kohtaaminen on vaikeaa ja haas-

teellista etenkin yksin tyovuorossa ollessa.

...ettei 0o koskaan paremmas vaihees eldmdd keskusteltu siitd asiasta,

se on melkeen aina niin.

Se on varmaan jos ei 00 sinut sen elaman ja kuoleman kanssa, niin ei

pysty puhumaan.

Kylla se on mun mielesté hoitajalle vaikeaa pitaa tuollaista keskustelua,

jos omaiset ei halua keskustella siitd...

Niin ja niitten omaisten on joskus vaikea ymmartaa sizi sairautta...se on

se luopuminen, se tulee niista keskusteluista esille.

Mutta omaisilla pitéda olla aina sité toivoa, ettd jaksaa eteenpdin. Poti-

laallakin pitaa olla se toivo loppuvaiheessa.



Ma oon kaks pitéanyt ja molemmissa tuli sellanen, ettd omaisia pitaa niin-
kun rohkasta, silla ei tda oo niinkun niin kauhia asia puhua. Tall&isista
asioista ei 0o niinku puhuttu, ett& se on niinkun hyva, etta tallainen asia
otetaan esille ja tuoda niita hyvia puolia esille, mita siind on. Se homma
niinku lahti paremmin pyérimaan ja keskustelua tuli, kun niita vaan roh-
kaisee siihen. Monelle on niin kova paikka lahte& puhumaan siita, niin-
kun yleensakin saattohoidosta, kuolemasta ja siité loppuvaiheesta.

Haastattelussa hoitajat pohtivat my6s hoitolinjakeskusteluiden toteuttamisen ajankoh-
taa potilaan itsemadradmisoikeuden toteutumisen nidkokulmasta. Hoitajien mielesta
hoitolinjakeskusteluiden toteutus kaydaan ehka ajallisesti liian mydhaan, silla potilaan
omaa kantaa asioihin ei voida endd huomioida pitkélle edenneen muistisairauden

VvUOKsi.

Se potilas vain, jos se huomioidaan riittivdsti....Kun timd potilasmate-

riaali on sellasta, ettei kaikki oo ihan ymmdrrykselld tdstd...

Kyllahan potilaan itsemaaraamisoikeus olisi erittain tarkedd, mutta kun

el sitd 0o0...

Etta pitaiskd ne ennemmin ottaa tallaiset keskustelut, kun viela on ym-

mdrrykselld paremmin...

Hoitolinjakeskusteluissa on noussut esille myds omaisten toive siitd, ettd he olisivat
halunneet tutustua hoitolinjakeskustelun aiheeseen etukéteen ennen keskustelun toteu-
tusta. Omaisille olisi ollut hyva antaa etukéateen kirjallinen esite aiheesta, jotta he oli-
sivat voineet rauhassa tutustua aiheeseen. Hoitajien mielesta talla tavoin voitaisiin hel-

pottaa omaisten paatoksentekoa.

Ehk& nousisi enemman niitd kysymyksia ja pohdintaa siind, kun ne olis

saanut etukdteen lukea...



Kylla niitten oli vaikea tehda niita paatoksiakin sitten. Makin kahdessa
olin, niin molemmissa sanottiin etta laakari paattad. He luottavat la&ka-
rin arviointikykyyn. Tallaisia vastauksia oli kummallakin. Mutta sekin
olis voinut olla, jos ne olis saanut lukea tasta vahan aikasemmin, se olis

ehk& auttanut siihen paattsentekoon.

Niin ja sitten tuli esille etté ne olis halunnut tietoa jo ennen tata, etta ne
olis saanut kotona rauhassa aatella. Kun tama tuli nain akkia, etta tasta

olis pitinyt saada ennen tdtd tietoa...

Hoitajat korostavat haastattelussa hyvaa kivunhoitoa potilaan hyvan elamanlaadun tu-
kemiseksi. Hoitajien mielipiteet jakautuivat potilaan kivunhoidon toteutuksesta. Haas-
tattelussa osa hoitajista oli sitd mieltd, ettd kivunhoito on padasiassa hoidettu hyvin ja
asianmukaisesti. Osa hoitajista oli taas sitd mieltd, ettd muistisairaan kivunhoidossa
olisi parantamisen varaa ja ettd esimerkiksi vaihtoehtoisia ladkkeitd, kuten laastareita
tulisi suosia enemman niiden helppokayttdisyyden vuoksi etenkin silloin, jos potilas

ei ole yhteistyéhaluinen.

Onhan niitd laastareitakin...se on helppo laittaa...ei tartte pistdd...
Niin ja tuo justiin, ettéd tdma vastarinta, etta tuota se on aika lailla sel-
lainen, kun pitdd monta hoitajaa olla, ettd saat tehdd hyvdd... kun kerran

potilas ei ynmarra omaa parastaan.

Haasteelliseksi nousi potilaan kivun arviointi, koska potilas ei valttamatta enaa kykene
sanoin ilmaisemaan kipuaan ja kivun astettaan. Potilaan kivun arviointi toteutuukin
hoitajien arvioinnin kautta. Potilaan olemusta seurataan ja kiinnitetdédn huomioita po-
tilaan kayttaytymisen muutokseen, kuten esimerkiksi levottomuuteen, aanekkyyteen,
eleisiin, itkuisuuteen ja agressiivisuuteen. Hoitajat tuovat haastattelussa esille, etté hoi-
tajien on osattava tulkita potilaan oireita ja toimittava potilaan oireiden helpotta-
miseksi. Liséksi Kivun arvioinnissa voidaan kayttdd apuna myos potilaan omaisia.
Haastattelussa tuotiin esille myds kivun salaaminen. Osa potilaista kieltdd olevansa

Kiped ja pyrkii salaamaan sité.



Meidan potilaskanta on vahan eri tuota vaikka kehenka verrattuna, jotta

se paljolti menee meidan silméapelihin.

Mutta ne pitaa osata lukea, ei voi vaan kirjottaa, etta se on taas huutanut

koko pdivdn...

Niin ja kun joku ei tarvitse yhtddn mitéan, se vaan hiipuu ja hiipuu. Toi-
nen taas vaantelehtii, kyll& sen nékee ihmisestd. Monenmoista on tullut

néahtya. Se on yksilollista.

Joskus omaisetkin voi epaselvissa tilanteissa auttaa, tuntevat ja tietéavat

paremmin, ettd tdméa tapa toimia on sita kipua.

Monet on sellasia, etta ei ne kehtaa sanoa.

Hoitajat toivat haastattelussa esille, ettei heilld ole s&é&nndllisessa kéytossa kipumitta-
ria, jolla arvioitaisiin potilaan kivun astetta loppuvaiheen hoidossa. Hoitajat toivat
haastattelussa esille, etté la&kari oli kuitenkin suositellut Painad-kipumittarin kayttoa.
Osa hoitajista ei ollut koskaan kayttanyt kipumittaria, eik& ollut mydskaan tutustunut
sen kayttoon. Osa hoitajista oli kayttanyt sitd, mutta koki sen haasteelliseksi potilaan
loppuvaiheen hoidossa. Hoitajat toivat haastattelussa esille, ettei heilld ole yhtendisia
ohjeita siitd, missa vaiheessa kipumittaria tulisi kayttaa, eivatkd he myoskaan ole saa-
neet perehdytysta Kipumittarin kayttoon. Toisaalta hoitajat pohtivat, etta kipumittarin
saannoéllinen kayttd muistisairaiden hoidossa voisi parantaa kivunhoitoa, joka ajoittain

arvioitiin alihoidetuksi.

Me ei muuten kayteta niita (kipumittaria), ne sais ottaa kayttoon.

...tai ainakin silloin, kun potilas kdyttdytyy poikkeavasti.

En m& osaa ainakaan sitd mittaria kayttaa siina loppuvaiheessa.



OMAISTEN TUKEMISEEN LIITTYVAT VASTAUKSET:

Haastattelussa nousee esille, ettd omaisten tukemista pidetdan tarkeéné potilaan lop-
puvaiheen hoidossa. Hoitajat korostavat haastattelussa, ettd potilaita ja omaisia tulee
kohdella tasavertaisesti. Hoitajat toivat esille omaisten tukemiseen liittyviad asioita,
joita olivat yhteydenpito omaisiin, kuunteleminen, my6taeldminen ja halaaminen, ky-
symyksiin vastaaminen, asioiden eteenpdin valittdminen muille potilaan hoitoon osal-
listuville sek& mahdollisuuksien mukaan potilaan ja omaisten toiveiden toteuttaminen.
Hoitajat pitivat tarkednd, ettd omaisella on mahdollisuus osallistua potilaan loppuvai-
heen hoitoon. Omaisilla tulee olla mahdollisuus ruokailla ja yopyé osastolla. Lisaksi
hoitajat kiinnittivat huomioita omaisten jaksamiseen potilaan loppuvaiheen hoidossa.

Kylldhan me jarjestetddn myos niitéd yopymismahdollisuuksia, sekin on

sita tukemista.

Huolehditaan myds siitd omaisen jaksamisesta, laakarikin on ollut siina

mukana ja maarannyt omaiselle rauhoittavaa laaketta.

Kylla ne valilla on tosi vasyksissa, ettd sen oikein huomaa, etta valilla

pitda sanoa, etta pitaa levat eika joka paiva tarvi tulla.

Hoitajat pitivat tarkednd, ettd omainen saa riittavasti tietoa potilaan sen hetkisesta ti-
lanteesta ja voinnista. My0s hautausasioista keskusteleminen ja kaytannon jarjestelyt
kuoleman jalkeen nousevat esille potilaan loppuvaiheen hoidossa. Hoitajat pitivat kui-
tenkin tarkeédnd, etta aloite keskustelulle tulee potilaan omaiselta ja keskusteluissa tu-
lee edetd hienovaraisesti. Haastattelussa korostettiin myos sitd, ettd omaiset kertoisivat
riittdvan ajoissa loppuvaiheen toiveistaan, etta niita pystyttaisiin paremmin toteutta-
maan. Hoitajat toivat esille myds, ettd omaiset haluavat tietoa potilaan voinnista myds
muilta potilaan laheisiltd. Tama ilmenee siten, ettd omaiset usein tuovat viestivihon
potilaan yopdydalle, johon vierailijat voivat Kirjoittaa tuntemuksistaan seké potilaan
sen hetkisesté voinnista. Viestivihon néhtiin toimivan omaisten keskindisena tiedon-

siirron valineena.



Kyll& jotkut kysyy, kun on oikeen pahassa mallissa hautausasioita. Sita
on vahan vaikea ruveta ehdottamaan ensin ennekuin se kysymys tulee

sieltd omaiselta.

Asiallinen, myo6téelamista niissa sanoissa pitaisi olla, ettei suoraan pau-

kauta niita asioita. Ettd osaa asettaa ne sanansa oikein.

Potilaiden ja omaisten toiveiden huomioimista pidettiin tarke&dnd, mutta samalla todet-
tiin, ettei kaikkia toiveita pystytd aina toteuttamaan. Haastattelussa tulee esille, etta
omaisten toiveet potilaan loppuvaiheen hoitoon liittyivat usein potilaan hyvén kivun-
hoidon toteutukseen, ruokailuihin, ulkoiluun ja virikkeisiin. Omaiset toivoivat myos,
ettd potilaan vierelld oltaisiin loppuvaiheessa. My0ds osa omaisista koettiin vaativiksi
toiveiden toteuttamisen suhteen. Toiveiden toteuttamisen esteeksi nousivat resurssit
etenkin iltavuoron ja yovuoron aikana seké potilaiden hoitoon liittyvat rutiinit. Haas-
tattelussa korostettiin potilaan hoitotahdon toteuttamista, mutta niité todettiin olevan
vain harvalla potilaalla kirjattuna. Liséksi haastattelussa korostettiin hoitolinjakeskus-
teluissa sovittujen asioiden ja toiveiden huomioimista ja noudattamista. Hoitajan tulee
olla tietoinen hoitolinjakeskusteluissa sovituista asioista ja raportoida niita eteenpain,

etenkin silloin, kun potilaan voinnista pitdd konsultoida paivystavaa laakaria.

Kylla omaiset hyvin otetaan huomioon... ja se mitad pysytaan tekemaan
ja oteteen myds se hoitajamitoitus huomioon, illassa on vain kaksi eika
toinen pysty olemaan siella huoneessa koko aikaa, on sitten ne muutkin

potilaat.

Tuo on sellainen asia, ettd mitd mékin niinkun monesti oon aatellut, var-
sinkin sellainen jolla ei 0o lahiomaisia, niin se potilaan yksin jattaminen,
olishan se mukavaa kun siella olis joku, mutta henkilokunnasta sita ei
pysty toteuttamaan... ja se kylla tuntuu pahalta, kun tietéa etté tuo tar-
vittis tuolla ja sitten on ne muutkin jotka tarvitsee, pakko tehda ne rutii-

nit.

Joskus omainen saattaa pelata sitd kuoleman tuloa, ettd voi vaatia, etta

siin& on omainen koko ajan, siihen ei taas oo mahdollisuutta.



ja kylla l1aakariakin pitaa valilla muistuttaa, etta tassa on taa keskustelu
kayty, ettei sairaalasiirtoja ja kylla ladkaria pitdaa valilla muistuttaa
naisté hoitotahdoista. Varsinkin jos pitaa olla paivytykseen yhteydessa,
ettei aloitella mitdén iv-hoitoja, jos keskustelussa on tullut, ettei haluta

enaa.

ja ihan niita yksinkertaisia asioita tulee mieleen, ettéd jos viela pystyy
syomaan, niin niita lempiruokia on pyritty hankkimaan, mielimusiikkia,

niitd toiveita...ja eldimidkin..

KEHITTAMISEHDOTUKSET POTILAAN LOPPUVAIHEEN HOIDOLLE

Muistisairaiden potilaiden loppuvaiheen hoitoon tuli hoitajilta useita kehittdmisehdo-
tuksia. Haastattelussa todettiin, ettd muistisairaiden loppuvaiheen kesto saattaa kestaa
pitkaankin ja hoitajat ovat sen kokeneetkin pitkaaikaispotilaiden kohdalla. Koska
muistisairaan potilaan loppuvaihe saattaa kestaa pitkaan, tulisi hyvaa elaménlaatua tu-
kea monella tavalla. Yksi kehittdamisehdotuksista liittyi potilaiden saamaan virikkeel-
liseen toimintaan, joka edellyttaa liséresursseja tai yhteistyota muiden tahojen, kuten

vapaaehtoistyontekijoiden tai opiskelijoiden kanssa.

Siis sellaisia hetkia mitka sykahdyttaa, tanssiesityksia, lauluhetkia. Ma
en puhu nyt siitd aivan viimeisesta hetkesté ennen kuolemaa vaan niista
potilaista jotka meilla on tuolla monta vuotta, niin kylla ne tarttis jotakin,
ne on aina tddlld...Kesalla jotain grillijuhlia, paivakahvit pihalla, se on
mun mielesta aivan ihanaa, elaimia saisi kdyda, pitais olla jokin kauneu-
den hoito paiva kerran kuussa kasvojen hierontaa, tallaista jotakin mista
tulisi jotain kivaa, erilaista. Ma oon sité mieltd, etta tuo kaytanto ja kou-
lun kanssa, opiskelijat tulisivat tanne ja tekisivat jotakin ja saisivat kay-

tdnnon pisteita niista..



Lisaksi kehittamisehdotuksissa korostettiin, ettd oma huone tulisi jarjestyd viimeistaan
siin& vaiheessa, kun potilas on kuolemassa. Rauhallista ilmapiiria tulisi vahvistaa po-
tilaiden loppuvaiheen hoidossa ja potilaalla ja hanen omaisillaan tulisi olla mahdolli-
suus rauhalliseen ymparistoon. Resursseja tulisi lisata siind vaiheessa, kun osastolla
on kuolevia potilaita, jotta laadukasta perushoitoa voidaan toteuttaa. Hoitajat haluaisi-
vat kehittdd myos kuolevan potilaan vierihoitoa, joka ei nykyisilla resursseilla ole mah-
dollista.

Mun mielesta olisi ensisijaisen tarkeaa, ettd on se rauhallinen huone,

ettei muut paasis sinne, se on valilla hankalaa.

Meilla ei oo mahdollisuutta olla sen sen kuolevan vierelli...

Haastattelussa kerrottiin hoitajille my6s potilaiden hoidon kehittdmisehdotukset
omaisten nédkdkulmasta, joita hoitajat saivat kommentoida. Hoitajat pitivat omaisten
kehittdmisehdotuksia asiallisina, mutta myos sellaisina, joihin he eivét voi hoitajina
vaikuttaa. Omaisten toivomaa viriketoimintaa pidettiin hyvand asiana, mutta hoitajat
totesivat haastattelussa, etta viriketoiminnan jarjestaminen on nykyisin haasteellista ja
resurssit riittdmattomat. Palvelurakenneuudistuksen myota potilaiden vaihtuvuus on
suurta, mika tyollistaa hoitajia enemman. Viriketoiminnan organisointi tulisi jarjestya

jonkun muun tahon kautta, kuten esimerkiksi vapaaehtoisen avulla.

Hoitajat kommentoivat myds omaisten kehittdmisehdotusta liittyen potilaiden turval-
lisuuteen, joka heikentyi hoitajien ollessa yhtd aikaa tauolla. Hoitajien nakdkulmasta
hoitajien yhteinen tauko on tyéhyvinvoinnin ja jaksamisen kanalta erittdin térkeé asia,
eika esimerkiksi hoitajien kahvitauon eriyttdminen poista potilaiden valvonnan ongel-
maa. lltavuoron aikana potilaat ovat ilman valvontaa aina silloin kun hoitajat ovat po-
tilashuoneissa iltatoimia tekemdassa. Jatkuvan valvonnan jarjestaminen on hoitajien

mielestd mahdotonta hoitajamitoituksen vuoksi.

Hoitajat kommentoivat myds omaisten kokemuksia palveluiden jarjestamisestd, jotka
liittyivat potilaiden saamiin jatkohoitopaikkoihin. Hoitajien kokemusten mukaan po-
tilaiden jatkohoitopaikat saattavat aiheuttaa omaisissa hataa, kun pitk&aikaispotilaat

ovat saattaneet olla montakin vuotta samalla osastolla.



Niin onhan se ihan kauhiaa kun niitd kuljetetaan...kun pitid monta ker-
taa muuttaa paikasta toiseen siitd tutusta ja turvallisesta taas uuteen
paikkaan ja alkaa taas uusien ihmisten kans tosiaan... ennen kuin luot-
tamus on taas saavutettu, sithen on tuhraantunut kauan aikaa...niin se
on ihan hirve&a, kun on halunnut kotona olla ja sitten on joutunut tanne
ja sitten taas vield ehkd moneenkin paikkaan, kun ei tiedd yhtddn...

Mutta tamahan on valtakunnallinen muutos.

On se omaisillekin kova paikka. Siirretdén paikasta toiseen, ne menee
kyll& sekasin.

Haastattelun viimeisessé avoimessa kysymyksessa hoitajat saivat tuoda esille heille
tarkeitd asioita. Tarkeéksi asiaksi tuotiin hoitolinjakeskustelut, joiden peléattiin loppu-
van kokonaan palvelurakenneuudistuksen myo6ta ja potilaiden nopean vaihtuvuuden
vuoksi. Hoitajat korostavat, ettd jatkossakin olisi syytd toteuttaa naita hoitolinjakes-
kusteluita, mutta samalla pohtivat misséa ja milloin niita olisi hyva toteuttaa. Ehdo-
tukseksi nousee muistisairauden aikaisessa vaiheessa olevat hoitolinjakeskustelut,
jotka hoitajien mukaan voisivat olla kotihoidon organisoimana. Télldin hoitolinjakes-
kusteluissa korostuisi paremmin muistisairaan oma tahto ja itsemaaraamisoikeus. Li-
séksi hoitajat toivat esille tiedon jakamisen elaméan loppuvaiheen hoidon suunnittelusta
muistisairaille ja my6s muillekin ik&antyneille. Hoitajat kokivat tiedon levittdmisen
tarkednd, jotta muistisairaat ja ikédantyneet voisivat peremmin varautua ja vaikuttaa
oman elamansé loppuvaiheen hoidon suunnitteluun. Tietoa tulisi hoitajien mukaan le-
vittaa etenkin niissd yksikodissa ja vastaanotoilla, joissa ikadntyneet ja muistisairaat
kayvat. Myods muistihoitajan mahdollisuutta tiedon levittajana pohdittiin, kuin myos

laékarin ja sairaanhoitajan vastaanotot.

Tiedon jakaminen ja vieminen eteenpdin. Ei ne ihmiset tieda tallaisesta
asiasta mitaan, mahdollisuus olisi jakaa sita tietoa. Tuola nuo eri hoita-
jat, ladkarit eri yksikoissa, joissa vanhuksia kay, sield pitais ruveta pu-

humaan, hyvin alkuvaiheessa
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