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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kerata tietoa MS-potilaan palliatiivisesta
hoitotydsta aiempien tutkimusten pohjalta.

Opinnaytety0 toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. Tiedonhaku suori-
tettiin Saimia Finna -tiedonhakuportaalia kayttden. Tietokannoiksi valikoituivat
Duodecim Terveyskirjasto, Google Scholar, Medic, PubMed ja Terveysportti. Li-
saksi tehtiin manuaalihakuja Internetissa ja haettiin tietoa MS-tauti -sivustoilta.
Tietoa etsittiin myds painetusta kirjallisuudesta ja hoitoalan lehdisté. Sisdénotto-
kriteereina oli, ettd aineisto vastaa tutkimuskysymyksiin, on julkaistu vuosina
2009-2019, on saatavilla maksutta kokonaan joko sahkdisesti tai painettuna. Si-
sallén analyysi tehtiin aineistolahtoisesti teemoittelulla.

Tulokset osoittavat, etta MS-potilaan palliatiiviseen hoitoon siirtyminen on ajan-
kohtaista, kun sairaus heikentaa potilaan toimintakykya ja potilaalla on merkitta-
Vid ja monimuotoisia oireita seka hoidon muuttuessa vaativammaksi potilaan oi-
reiden vuoksi. MS-potilaan palliatiivinen hoito on oireenmukaista hoitoa. Paa-
maarana on lievittda kipua ja muuta fyysista, psyykkistd ja henkistad karsimysta
seka tarjota mahdollisimman hyva elamanlaatu potilaalle ja hanen laheisilleen.
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The purpose of this thesis was to gather information about palliative care in pa-
tients with multiple sclerosis.

The data for this thesis were collected from The Saimia Finna Internet portal. The
databases used were Duodecim Terveyskirjasto, Google Scholar, Medic, Pub-
Med and Terveysportti. The research questions asked were: When is palliative
care appropriate for patients with MS disease? What kind of palliative care is
there for patients with multiple sclerosis? The thesis is a descriptive literature
review.

Based on the findings, palliative care is appropriate for patients with multiple scle-
rosis when symptoms worsen and cause various kind of disabilities, the patient
has substantial changes in thinking or functioning abilities and other life-threaten-
ing complications. Furthermore, palliative care is also required when the pain be-
comes severe and the patient and loved ones get tired and need more and more
support to manage symptoms. Palliative care treatments do not only easen pain
but also relieve symptoms like muscle spasms, swallowing problems. The patient
and the family get support also with psychological and social problems. The goal
of palliative care is to improve quality of life for both the patient and the loved
ones.
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1 Johdanto

Suomessa on noin 9500 MS-tautiin sairastunutta potilasta ja vuosittain diagno-
soidaan noin 390 uutta tautitapausta (MS-nyt 2019). MS-tauti on krooninen, hi-
taasti eteneva autoimmuunisairaus, joka lyhentaa elinikéda noin 6-13 vuotta. MS-
potilaiden kuolleisuusriski on lahes kolminkertainen 10 sairastamisvuoden jal-
keen saman ikaisiin terveisiin henkildihin verrattuna. Sairauden luonnolliseen ete-
nemiseen vaikuttavia tekijoitéa ovat tulehduksellisen aktiivisuuden voimakkuus ja

tulehduspesékkeiden sijainti keskushermostossa. (Saarto ym. 2015, 518.)

Edenneen MS-taudin loppuvaiheen hoidon tarve vastaa syopéapotilaan hoidon-
tarvetta. MS-potilaat eivat yleensa kuole varsinaisesti itse sairauteen vaan siihen
liittyviin komplikaatioihin. MS-taudin kuolemaan johtavia syita ovat keuhkokuume,
verenmyrkytys ja ihotulehdukset. Palliatiivisen tarpeen arviointi on ajankohtaista,
kun sairaus heikentaa potilaan toimintakykya, potilaalla on muita neurologisia oi-

reita ja hoidon tarve on entista vaativampaa. (Saarto ym. 2015, 518.)

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kerata tietoa MS-tautipotilaan palliatiivi-
sesta hoitotyodsta. Aihe valittiin, koska tekija on kiinnostunut suuntautumaan pal-
liatiiviseen hoitotydhon ja MS-tauti monimuotoisena sairautena on mielenkiintoi-
nen. Lisdksi aiheesta I0ytyy vahan tietoa ja tavoitteena on syventdd omaa osaa-
mista MS-potilaiden palliatiivisesta hoitotydsta. Tassa opinnaytetydssa ei kasi-
tella MS-hoidon tautispesifista ladkehoitoa, vaan laakehoito on rajattu palliatiivi-

sen MS-potilaan oirehoidossa kaytettaviin laakkeisiin.

Opinnaytety0 toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena hoitotyén nakokul-
masta. Aineiston keruu suoritettiin tammi-maaliskuussa 2019 Saimaan ammatti-
korkeakoulun Saimia Finna -tiedonhakuportaalia kayttaen. Tietokannoiksi valikoi-
tuivat Duodecim Terveyskirjasto, Medic, Google Scholar, PubMed ja Ter-
veysportti. Lisaksi etsittiin tietoa internetistd manuaalihaulla ja eri MS-tautiin liit-
tyviltd sivustoilta seka painetusta kirjallisuudesta. Sisallon analyysi tehtiin induk-

tiivisella eli aineistolahtdiselld analyysilla, teemoittelun avulla.



2 MS-tauti

MS-tauti on yleisin nuorten aikuisten liikkunta- ja toimintakykyyn vaikuttava kes-
kushermoston sairaus, johon sairastutaan yleisimmin 20 - 40 -vuotiaana (Ter-
veyskirjasto 2019). Suomessa on noin 9500 MS-tautiin sairastunutta potilasta.

MS-tauti on kaksi kertaa yleisempi naisilla kuin miehilla. (Terveyskirjasto 2019.)

MS-taudin nimi tulee sanasta multippeliskleroosi, ja sairaudesta kaytetaan myos
nimitysta pesakekovettumatauti (Terveyskirjasto 2019). MS-tauti on autoimmuu-
nisairaus, jossa elimistd hyokkaa omia kudoksiaan vastaan muodostamalla
vasta-aineita. Vasta-aineet kohdistuvat aivojen valkean aineen hermohaarak-
keita ja niitd ymparoivaa myeliinivaippaa vastaan. (Terveyskirjasto 2019.) Kaypa
hoito -suositus méaarittelee MS-taudin keskushermoston hajapesakkeiseksi tuleh-
dukselliseksi sairaudeksi, jonka oireet aiheutuvat suoranaisesta hermokudoksen
vauriosta tai tulehduksen valittajaaineiden vaikutuksesta hermosoluihin tulehdus-

pesékkeissa tai niiden ymparistossa (Kaypa hoito -suositus 2019a).

Taudin katsotaan syntyvan perint0- ja ymparistotekijoiden yhteisvaikutuksesta.
On mahdollista, etta jotkut lapsena sairastetut virusinfektiot, kuten esimerkiksi
Epstein-Barrin virus, joka aiheuttaa mononukleoosin, voisivat aiheuttaa sairastu-
misen vanhempana. Tautia sairastetaan enemman pohjoisilla leveysasteilla, jo-
hon voi olla syyna auringonvalon vahyys ja sen aiheuttamana D-vitamiinin vahéai-
nen saanti talviaikana. Muita riskitekijoita ovat tupakointi ja ylipaino. Suomalaisilla
MS-potilaiden sisaruksilla on 25-kertainen vaara sairastua MS-tautiin. (Terveys-
kirjasto 2019.)

2.1 MS-taudin eteneminen ja oireet

MS-tauti on krooninen, hitaasti eteneva autoimmuunisairaus, joka lyhentaa elin-
aikaa noin 6-13 vuodella. MS-potilaiden kuolleisuusriski on 10 sairastamisvuoden
jalkeen melkein kolminkertainen saman ik&isiin perusterveisiin verrattuna. MS-
potilaiden kuolemaan johtavia syita ovat keuhkokuume, verenmyrkytys ja ihotu-
lehdukset. Yleisimpia kuolleisuutta lisdavia sairauksia ovat masennus ja sydan-
ja verisuonisairaudet. Edenneen MS-taudin loppuvaiheen hoidon tarve vastaa
syOpépotilaan hoidon tarvetta ja palliatiivisen hoidon tarve tulee tunnistaa myoés
MS-potilaan kohdalla. (Saarto ym. 2015, 518.)



Suurella osalla potilaista MS-taudin oireet johtavat merkittavaan pysyvaan invali-
diteettiin ja osalla tybkyvyn menetykseen. Etenevalla sairaudella on myds sosi-
aalisia ja psyykkisia vaikutuksia esimerkiksi parisuhteeseen, perheen perustami-
seen ja mielenterveysongelmien, kuten masennuksen syntymiseen. (Remes &
Niiranen 2017.)

Sairauden luonnolliseen etenemiseen vaikuttavia syita ovat tulehduksellisen ak-
tiivisuuden voimakkuus ja tulehduspesakkeiden sijainti keskushermostossa. Tau-
din nopeampaan etenemiseen yhdistetdan selka- ja pikkuaivotasolla sijaitsevat
muutokset, jotka aiheuttavat alaraajojen heikkoutta, kompelyytta, tasapainovai-
keuksia, kipu- ja tuntohairiditd seka rakon toimintahairidita. (Saarto ym. 2015,
518.)

Taudinkulku jaetaan kahteen paaryhmaan. Alkuvaiheessa selkein pahenemisvai-
hein ilmenevaan aaltomaisesti etenevaan tautimuotoon (relapsoiva-remittoiva,
RRMS) ja harvinaisempaan, tasaisesti etenevaan tautimuotoon (primaarisprog-
ressiivinen, PPMS), jossa pahenemisvaiheet ovat lievia tai niitd ei esiinny.
(Saarto ym. 2015, 519.) Aaltomaisesti etenevan tautimuodon hoidossa kaytetaan
pitkdaikaiseen kayttoon tarkoitettuja, taudinkulkua muokkaavia immunologia
ladkkeita, jotka vaikuttavat keskushermoston tulehdusta vahentavasti. Ladkkeet
eivat tehoa primaaristi etenevaan tautimuotoon. MS-taudin kulkuun liittyy pahe-
nemis-paranemisvaiheiden helpottuminen vuosien kuluessa, ja yli puolella poti-
laista tauti muuttuu etenevaksi (sekundaarisesti progressoiva MS-tauti, SPMS)
noin 9-15 vuoden kuluttua sairastumisesta. 7-15 %:lla potilaista esiintyy poik-
keuksellisen nopeaa etenemista ensimmaisten sairausvuosien aikana, jolloin toi-
mintakyky heikkenee voimakkaiden pahenemisvaiheiden kautta pysyvasti.
(Saarto ym.2015, 519.)

MS-taudin kuormitusta kuvataan mm. kymmenportaisen EDSS (expanded disa-
bility status scale) -asteikon avulla (Kuva 1). EDSS -asteikolla kartoitetaan MS-

potilaan oireita ja toimintakykya.



EXPAMNDED DISABILITY STATUS SCALE, TOIMINTAKYVYN ARVIOINTIASTEIKKO (EDSS)
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Kuva 1. EDSS-asteikko. (Lahde: MS opas 2019).

EDSS-asteikolla toimintakykya kuvataan tasoilla 0-10. Lievassa tautimuodossa
potilas on tasolla 1-3. Tasolta 6 eteenpéin potilas tarvitsee liikkumisessa apuva-
lineitd. Tasoilla 7-9 tarvitsee liikuntakyvyton potilas apua kaikissa paivittaisissa
toiminnoissa. Taso 10 on kuolema. Pisteytys koostuu 7:sta eri toiminnallisesta
osa-alueesta: nakd, aivohermot, likehermoradasto, pikkuaivot, tuntoradasto,
rakko ja suoli seka kognitiiviset toiminnot, joista jokainen pisteytetédan 0-6. MS-
tautia pidetddn etenemiseltdédn hyvélaatuisena, kun potilaan pysyvaa neurolo-
gista haittaa kuvaava EDSS-luokitus yltda korkeintaan tasolle 3 aikaisintaan 15

vuoden kuluttua sairastumisesta. (Neuroliitto 2019.)

MS-taudin oireet johtuvat aivojen, selkaytimen ja nakdhermon paikallisista tuleh-
dusmuutoksista. Tulehdusmuutoksissa hermojen tuoja- ja viejahaarakkeita ym-
paroiva eristekerros myeliiniproteiinivaippa, vaurioituu paikallisessa tulehduspro-
sessissa. Myeliinivaipan korjaantuessa, oireetkin haviavat. (Terveyskirjasto
2019.) MS-tautipotilaan oireet vaihtelevat yksilollisesti riippuen siita, milla keskus-
hermoston alueella kyseiset hermokudoksen tai hermosolukadon tulehdusalueet
sijaitsevat (Suomen MS-hoitajat ry 2015,10.)

MS-taudin yleisimpia oireita ovat yla- tai alaraajojen voiman tai toiminnan heik-
kous tai halvausoireet, spastisuus, ihon tuntohairiét (puutuminen, oudot tunte-

mukset), poikkeava uupumus (fatiikki), nakéhermotulehduksen aiheuttama naon



heikentyminen ja kaksoiskuvat, rakon ja suolen toimintahairiét seka koordinaa-
tiovaikeudet ja tasapainohairiot. (Remes & Niiranen 2017.) Lisaksi voi ilmetéa on-
gelmia seksuaalisuuden alueella, mielialanvaihteluita ja nielemisvaikeuksia.
(Suomen MS-hoitajat ry 2015, 10.)

Oireille on ominaista aaltomaisuus. Potilaalle voi ilmaantua uusia oireita, jotka
haviavat, tai vanhat oireet voivat paheta. Taman aiheuttaa uusien tulehduspesak-
keiden muodostuminen ja niiden sammuminen korjaantumisen tai arpeutumisen
myo6ta. (Terveyskirjasto 2019.) Kyseessa on pahenemisvaihe, jos vanhojen oirei-
den paheneminen tai uudentyyppisten oireiden ilmaantuminen tapahtuu pari viik-
koa infektion jalkeen. (Terveyskirjasto 2019.) Taudin alkuvaiheessa tulehdukset
voivat aiheuttaa pahenemisvaiheita, kun taas edenneessa taudissa ne mahdolli-
sesti voimistavat pysyvia oireita, kuten esimerkiksi lihasjaykkyyttéa ja tuntohairi-
oita. (Saarto ym. 2015, 519.)

2.2 MS-taudin hoito

MS-taudin kulku on jokaisen potilaan kohdalla yksil6llinen. Sairauden alkuvai-
heessa toimintakyky sailyy usein pitkdan hyvana. MS-diagnoosiin liittyy epavar-
muutta tulevaisuudesta, ja pahenemisvaiheet kuormittavat potilasta. Sopeutu-
misvalmennuksessa voi kayda lapi sairastumiseen liittyvia tunteita ja uskomuksia
yksin, vertaistukiryhmissa ja asiantuntijoiden avulla. (Saarto ym. 2015, 520.) MS-
taudin kokonaisvaltaiseen hoitoon kuuluu laakinnéllinen ja ammatillinen kuntou-
tus. Potilas voi olla motorisesti hyvakuntoinen, mutta hanen toiminta- ja tyokyky-
aan voivat rajoittaa uupumus fyysisessa ja psyykkisessa rasituksessa seka kog-
nitiiviset vaikeudet. (Remes & Niiranen 2017.) Varsinkin sairauden alkuvuodet
voivat olla MS-potilaalle raskaita, kun sairaus on nakyméaton muille ihmisille. Muut
eivat valttamatta ymmarra hanen uupumustaan tai kykenemattomyyttaan tehda
asioita. Oireet voivat nakya ulkopuolisille kdmpelyytena, esimerkiksi tavaroiden

tiputteluna, kompasteluna tai useina wc-kaynteina.

MS-tautipotilaan oireisiin vaikuttavia tekijoitd ovat tulehduksellinen aktiivisuus ja
tulehduspesékkeiden sijainti keskushermostossa. Tulehdukselliseen aktiivisuu-
teen vaikuttavat mm. infektiot ja tupakointi. Keskushermoston tulehdusta vahen-

tavat ladkkeet ovat tehokkaita MS-taudin aktiivisessa vaiheessa. (Saarto ym.



2018, 221.) MS-taudin hoitoon kuuluu bakteeritulehdusten, esimerkiksi virtsatei-
den, hampaiden ja poskiontelotulehdusten hoito, koska bakteeritulehdukset altis-
tavat potilaan pahenemisvaiheille. Akillisen MS-taudin pahenemisvaiheen il-
maantuessa, liikunta- ja toimintakyvyn heiketessa tai nakdhermon tulehduksen
aiheuttaessa naontarkkuuden huononemista jommassakummassa silmassa, hoi-
detaan potilasta suuriannoksisella kortisonihoidolla laskimoon tai tablettimuotoi-
sena suun kautta. Suuriannoksinen kortisonihoito lyhentdd pahenemisvaiheen

kestoa vaikuttamatta taudinkulkuun pitkalla aikavalilla. (Terveyskirjasto 2019.)

Immoduloiva eli taudinkulkuun vaikuttava laakitys aloitetaan MS-tauti -diagnoosin
varmistuttua. Laakityksen tavoitteena on rauhoittaa keskushermoston tulehdus-
tila, jolloin pahenemisvaiheet ja pysyvat hermovauriot vahenevat. Laakevalinnat
tehdaan MS-taudin Kéaypa hoito -suosituksen linjausten mukaisesti. Ladkevalinta
tehdaan taudin tulehduksellisen aktiivisuuden, oirekuvan, potilaan muiden sai-
rauksien, elamantilanteen ja hoitoon sitoutumisen mukaan. (Remes & Niiranen
2017.)

Aktiivisen aaltomaisen MS-taudin laékehoito suositellaan aloitettavaksi beetain-
terferoneilla, dimetyylifumaraatilla, glatirameeriasetaatilla, okrelitsumabilla tai te-
riflunomidilla. Erittéin aktiivisen taudin ladkehoidossa kaytetddn alemtutsumabia,
fingolimodia, kladribiinia tai natalitsumabia. Hoidoksi voidaan vaihtaa myos ok-
relitsumabi, jos aktiivisen vaiheen aikana on ollut kaytdssa jokin muu ladke. (Duo-
decim 2019.) Taudin etenemiseen vaikuttavalla eli immoduloivalla laakityksella
voidaan hoitaa vain pahenemisvaiheista tautimuotoa. MS-potilaan hoitokokonai-
suuteen kuuluu myds kivun, rakko- ja suolioireiden sekd muiden MS-taudille tyy-
pillisten oireiden selvittdminen ja hoito. (Remes & Niiranen 2017.)

Laakehoidon liséksi keskeistd on MS-taudin monipuolinen seuranta ja potilaan
omaehtoinen ja ohjattu kuntoutus. Etenevassd MS-taudissa motoriset oireet il-
menevéat voimatason laskuna, lihasjnteyden nousuna, hidastuneina liikesuori-
tuksina ja kompelyytena. Lisaksi voi olla motorisen puheentuoton ja nielufunktion
vaikeutta. Tuntopuutokset ja -hairidt vaikuttavat tasapainon hallintaan ja liikkumi-
seen ja heikentavat hienomotorisia toimintoja. Varhaisessa vaiheessa voi esiin-

tyd myds havainnoinnin, oppimisen ja muistitoimintojen vaikeuksia. MS-tautipoti-
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laan ongelmanratkaisu- ja vuorovaikutuskykya voivat heikentad kokonaisvaltai-
nen uupumus ja ajatustoimintojen vasyminen seka sanojen loéytamisen vaikeu-
det. Saannolliset kontrollikaynnit 1a&karin ja neurologin vastaanotolla ovat hoidon
kannalta tarkeita. (Saarto ym. 2015, 519-520.)

3 Palliatiivinen hoitoty0o

Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon pdamaarana on lievittaa kipua ja muuta fyy-
sista, psyykkista, sosiaalista ja henkista karsimysta seka tarjota mahdollisimman
hyva elamanlaatu potilaalle ja hanen laheisilleen (Sosiaali- ja terveysministerio
2017). Tarkoituksena ei ole pidentaa eika lyhentaa elamaa, vaan toimintakyvyn
sailyttaminen mahdollisimman hyvana elaméan loppuun saakka seka auttaa poti-
lasta ja laheisid sopeutumaan sairauteen ja lahestyvaan kuolemaan (Sosiaali- ja

terveysministerié 2017.).

Jokaisella on oltava oikeus palliatiiviseen hoitoon tarvelahtdisesti diagnoosista
riippumatta. Arviolta 60 % palliatiivisen hoidon tarvitsijoista sairastaa muita kroo-
nisia sairauksia kuin syopaa, kuten esimerkiksi sydamen-, munuaisten- ja mak-
san vajaatoimintaa, kroonisia keuhkosairauksia (COPD, keuhkofibroosi), neuro-
logisia sairauksia (ALS, MS-tauti, Parkinsonin tauti), aivoverenkiertosairaudet,
AIDS, multiresistentti tuberkuloosi seka muistisairaudet. (Saarto, Hanninen, An-
tikainen & Vainio 2018, 8.)

Palliatiivista hoitoa annetaan sairauden kaikissa vaiheissa hoitolinjasta riippu-
matta. Palliatiivisen hoitolinjauksen tekeminen on tarpeellista, kun taudin etene-
miseen ja elaman pituuteen ei voida enda vaikuttaa, hoidon tavoitteena on karsi-
myksen ja oireiden lievittdminen ja hyvan elamanlaadun vaaliminen. (Kaypa hoito
2019b.)

Maailman terveysjarjeston WHO:n (World Health Organization) maaritelman mu-
kaan palliatiivisella eli oireita lievittavalla hoidolla tarkoitetaan parantumattomasti
sairaan potilaan ja h&nen laheistensa aktiivista kokonaisvaltaista hoitoa silloin,
kun kuolemaan johtava tai henked uhkaava sairaus aiheuttaa potilaalle ja hanen
l&heisilleen monenlaista karsimysté ja heikentad heidan elaméanlaatuaan (Sosi-

aali- ja terveysministerio 2017, 7).
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Suomen Palliatiivisen Hoidon Yhdistys ry:n mukaan sana palliatiivinen tarkoittaa
oireenmukaista, tuskaa lievittdvaa ja vahentavaa seka helpottavaa hoitoa. Pal-
liatiivisella hoidolla tuetaan potilasta ja hanen laheisiaan elamaan taysipainoisesti
ja laadukkaasti sekéa mahdollistamaan potilaalle arvokas kuolema (Suomen Pal-

liatiivisen hoidon yhdistys ry 2019).

Sosiaali- ja terveysministerion mukaan palliatiivisen hoitolinjauksen tekeminen on
tarpeellista, kun elini&n pituuteen ei voida enaa vaikuttaa ja hoidon tavoitteena
on oireiden lievitys ja hyvan elamanlaadun varmistaminen. Palliatiivinen hoitolin-
jaus on ajankohtainen, kun sairauden etenemista jarruttavista hoidoista ei ole
enada hyotya ja sairaus aiheuttaa kipua tai fyysista, psyykkista tai henkista karsi-
mysta. (Sosiaali- ja terveysministerio 2017, 8.) Palliatiivista hoitoa voi saada kai-
kissa sairauden vaiheissa eika sita ole ajallisesti rajattu. Palliatiivisen hoidon
tarve lisdantyy kroonisten sairauksien edetessa ja kuoleman lahetessa. (Sosiaali-
ja terveysministerio 2017, 7). Palliatiivinen hoito voi kestaa vuosia (Saarto ym.
2018, 8.).

3.1 Palliatiivisen hoidon tasot ja tavoitteet

Sosiaali- ja terveysministerion on antanut suositukset palliatiivisen ja saattohoi-
don jarjestamisesta, jotka siséltavat osaamis- ja laatukriteerit sosiaali- ja tervey-
denhuollon eri tasoille. Oireita lievittdvaa hoitoa ja saattohoitoa on saatava hoi-
vayksikosta erikoissairaanhoitoon seka oireita lievittdvan hoidon osaaminen kuu-
luu jokaisen sosiaali- ja terveysalalla tydskentelevan perustaitoihin. (Sosiaali- ja

terveysministerié 2017.)

Hoito porrastetaan vaativuuden mukaan perusosaamisen tason lisdksi 3 eri ta-
soon. Perustason hoitopaikkoja ovat mm. kotihoidon ja kotisairaanhoidon yksikot,
sosiaalihuollon alaisten yksikdiden tehostettu palveluasuminen ja vanhainkodit.
Perustasoon kuuluvat muut ymparivuorokautisen hoidon yksikot, joissa potilaita
hoidetaan heidan kuolemaansa asti, seké sairaaloiden vuodeosastot, joissa hoi-
detaan kuolevia potilaita, mutta saattohoito ei ole yksikon paatoimi. (Sosiaali- ja
terveysministerid 2017.) Kuvassa 2 on esitetty palliatiivisen hoidon ja saattohoi-

don kolmiportainen malli.
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C

Vaativa
erityistaso

iopistosairaanhoit
palhatuviset keskukset

B
Erityistaso

Sairaanhottopiirien palliatilviset keskukset
seka alueelliset palliatiivisen hoidon ja
saattohoidon yksikot

Yi

A

Perustason saattohoitoyksikot

Perustaso

Kaikki sosiaali- ja terveydenhuolion yksikot,
joissa hoidetaan kuolevia potilaita

Kuva 2. Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon kolmiportainen malli (Léhde: Sosiaali- ja terveysmi-
nisterio 2017).

Perustaso (A) muodostuu terveydenhuollon yksikdista, joissa saattohoitoa on
kehitetty muun toiminnan yhteydessa. Perustason saattohoitoyksikot voivat toi-
mia perusterveydenhuollossa tai erikoissairaanhoidossa. Henkilokunta on perus-
tasoa korkeammin koulutettuja palliatiiviseen hoitoon ja saattohoitoon (Palliatiivi-
nen talo 2019). Erityistaso (B) muodostuu sairaanhoitopiirien palliatiiviseen hoi-
toon ja saattohoitoon erikoistuneista yksikoista (palliatiiviset kotisairaalat tuki-
osastoineen, palliatiiviset osastot, saattohoito-osastot ja -kodit). Saattohoito on
paaasiallinen toimi, ja sen tyontekijat ovat erikoiskoulutettuja (Palliatiivinen talo
2019). Vaativan erityistason (C) yliopistosairaanhoitopiirien palliatiiviset kes-
kukset (= palliatiivisen hoidon poliklinikat, psykososiaalisen tuen yksikko, palliatii-
viset osastot, kotisairaalat, paivasairaalat, saattohoitokoti tai saattohoito-osasto)
vastaavat C-tason palliatiivisesta hoidosta ja saattohoidosta (Palliatiivinen talo
2019).

Kuolemaan johtavaa sairautta hoidettaessa palliatiivinen hoito tulisi aloittaa jo
varhain tautispesifisen hoidon rinnalle lievittamaan oireita ja tukemaan potilasta
ja hanen laheisiaan. Viimeisimpien tutkimusten mukaan varhainen palliatiivinen

hoito tautispesifisen hoidon rinnalla parantaa potilaiden elamanlaatua, vahentaa
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masentuneisuutta ja voi mahdollisesti pidentéaé elinaikaa. Kroonisen, kuolemaan
johtavan sairauden eteneminen rasittaa potilasta ja kasvattaa palliatiivisen hoi-
don tarvetta. (Saarto ym. 2015, 10.) Hoidon tavoitteena on, etta potilas elaisi voi-
mavarojensa mukaan haluamaansa elamé&a lievin oirein kuolemaansa asti seka
etta laheiset huomioidaan. Perheenjasenen sairastuessa koko perhe tarvitsee tu-
kea. Vaikka hoito paattyy potilaan kuolemaan, tarvitsevat omaiset tukea surus-

saan potilaan kuoltua. (Saarto ym. 2015, 10.)
3.2 Palliatiivinen hoitolinjaus

Hoitosuunnitelmaa ja hoitolinjausta paivitetdan tarvittaessa. Palliatiivista hoitoa
annetaan hoitolinjasta riippumatta, ei ainoastaan palliatiivisessa hoitolinjassa.
Palliatiivinen hoitolinjaus on ajankohtainen, kun taudin etenemiseen eika jaljella
olevaan elinaikaan enda voida vaikuttaa. Talléin hoidon tavoite on oireiden lievit-
taminen ja elamén laadun vaaliminen. Potilas voi elaa palliatiivisen hoitolinjauk-
sen vaiheessa useita kuukausia tai jopa vuosia. Palliatiivista hoitolinjaa kuvaa-
maan suositellaan lisattavan sairauskertomukseen ICD-koodilla varustettu diag-
noosi Z51.5 Palliatiivinen hoito. (Lehto ym. 2019.) Taulukossa 1 on esitelty hoito-

linjauksien neliportainen malli (Kaypéa hoito -suositus 2019b).

Hoitolinjat Hoidon ensisijainen tavoite

Kuratiivinen eli parantava hoitolinja Pysyva paraneminen.

Taudin etenemista jarruttava hoitolinja | Taudin etenemisen hidastaminen ja
elinajan pidentaminen.

Palliatiivinen hoitolinja (palliatiivista hoi- | Karsimyksen lievitys ja elaméanlaadun
toa annetaan hoitolinjasta riippumatta) | vaaliminen, kun taudin kulkuun ei

(ICD-10 koodi Z51.5) enda mahdollista olennaisesti vaikut-
taa
Saattohoito (saattohoitopaatos) Palliatiivinen hoito kuoleman laheisyy-

dessa (paivia tai viikkoja)
(ICD-koodi Z51.5)
Kuolevan hoito

Taulukko 1. Hoitolinjauksien neliportainen malli (L&hde: K&ypa hoito -suositus 2019b).

Hoitolinjauksella maaritellaan hoitotavoite ja hoidonrajauksella maaritellaan hoi-

tomuodot, joista pidattaydytaan. Yleisin hoidonrajaus on elvytyskielto (DNR, tai
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ei yritetd elvyttaa DNAR). Pitkélle edenneessa sairaudessa elvytyksen hyéty po-
tilaalle on todennakoisesti vahainen verrattuna siitéa aiheutuvaan karsimykseen
tai haittoihin. Muista hoidon rajoituksista, esimerkiksi hengityksen tukihoidoista,
keskustellaan erikseen ja ne kirjataan hoitosuunnitelmaan. (Lehto ym. 2019.)

3.3 Ennakoiva hoitosuunnitelma

Potilaan kanssa riittavan ajoissa puheeksi otettu palliatiivinen hoito ja hoitotahto
luovat perustan elaméan loppuvaiheen hoidon suunnittelulle. Hoidosta vastaava
laakari ja hoitotiimi laativat yhdessa potilaan, hanen laheistensa tai laillisen edus-
tajan kanssa ennakoivan hoitosuunnitelman (liite 1), johon sisaltyvéat hoidon ta-
voite (hoitolinjaus), tarvittavat hoitokeinot ja hoidon rajaukset (Sosiaali- ja ter-

veysministerio 2017, 7.)

Ennakoivan hoitosuunnitelman tekeminen riittdvan ajoissa on erityisen tarkeda
sairauksissa, joiden loppuvaiheeseen liittyy kyvyttomyys ilmaista omaa tahtoaan
tai mielipidettaan akillisen pahenemisvaiheen tai sairauden etenemisen vuoksi
(Kaypa hoito -suositus 2019b). Kroonisen ja etenevan neurologisen sairauden
ominaisuuksia, joiden esiintyessa tulisi viimeistaan keskustella elaman loppuvai-
heen hoitosuunnitelmasta, ovat kommunikaatiovaikeudet, nielemisongelmat ja
aspiraatio, hypoventilaation merkit, toistuvat infektiot (erityisesti keuhkokuumeet)

ja vaikeat toimintakykya rajoittavat oireet. (Lehto, 2019.)

Hoitava la&kéri vastaa hoitosuunnitelman toteutumisesta ja paivittdmisesta. Hoi-
tava laakari arvioi potilaan palliatiivisen hoidon tason ja Kiireellisyyden tarpeen.
Potilasta kannustetaan ja ohjataan tekem&éan hoitotahto ja nimeamaan laheisen
tai muun henkilon, jonka toivoo edustavan itseédan siltd varalta, ettd kommuni-

kointikyky heikkenee olennaisesti (Sosiaali- ja terveysministerio 2017, 8.).

Hoitosuunnitelmassa huomioidaan ennakoiden potilaan kivun ja muiden fyysisten
oireiden hoito seka potilaan ja h&nen laheistensa psyykkiset, sosiaaliset ja hen-
kiset tarpeet mahdollisimman laajasti (Sosiaali- ja terveysministerié 2017, 7-8).
Elaméan loppuvaiheen suunnitelma hoitolinjauksineen ja -rajauksineen kirjataan
sairauskertomukseen, ja se sisallytetddn osaksi asiakassuunnitelmaa, jos poti-

laalla on sellainen. Kirjaaminen on erityisen tarkead, jos potilaan hoitoon osallis-
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tuu useita yksikoita tai ladkareita tai nAméa vaihtuvat sairauden edetessa. Tar-
keinta on tiedon valittyminen Kaikille hoitotahoille, my6s péaivystysjarjestelmille.
(Lehto ym. 2019.)

3.4 Saattohoito

Saattohoito on osa palliatiivista hoitoa. Se ajoittuu yleensa potilaan elaman vii-
meisille viikoille tai paiville. Saattohoito on hyvaa oireiden lievitysta seké potilaan
ja laheisten tukemista. (Saarto ym. 2015, 10-11.) Saattohoitopaatos tehdaan, kun
potilaan kuolema on odotettavissa lahipaivien tai -viikkojen aikana. Saattohoito-
paatoksesta vastaa hoitava laékari ja siitd keskustellaan potilaan ja potilaan lu-
valla hdnen laheistensa kanssa. Saattohoitopaatos sisaltaa paatoksen pidattay-
tya elvytyksesta. Saattohoitopaatds kirjataan potilaan hoitokertomukseen. (Sosi-
aali- ja terveysministerio 2017, 8.)

Saattohoitosuunnitelmassa huomioidaan jaljella olevan ajan rajallisuus ja lisaan-
tynyt potilaan ja laheisten avun seka kokonaisvaltaisen tuen tarve. Saattohoitoa
koskevaan suunnitelmaan kuuluu laakityksen tarpeen arviointi ja oireita lievitta-
van hoidon onnistumisen varmistaminen. Saattohoidossa valmistaudutaan l&-
hestyvaan kuolemaan, ja siind korostuu ihmisarvon kunnioitus, kuolevan ja ha-
nen laheistensa osallisuus sekd ympariston kodinomaisuus ammatillisen osaa-
misen rinnalla. Saattohoitoon kuuluu myds vainajan arvokas kohtelu ja omaisten

tukeminen kuoleman jalkeen. (Sosiaali- ja terveysministerié 2017, 8.)

Hoito suunnataan kuolevan ihmisen kannalta merkityksellisiin asioihin, kuten va-
littomaan oireenlievitykseen, jaahyvaisten jattéon ja henkiseen tukeen. Saatto-
hoitopaatdksella on merkitysta laheisten valmistutumisen kannalta ja se ohjaa
hoitotiimid antamaan kuolevalle potilaalle erityishuomiota. (Lehto ym. 2019.)

3.5 EduPal-hanke

EduPal-hanke eli palliatiivisen koulutuksen kehittdmisen hanke on Opetus- ja
kulttuuriministerion rahoittama korkeakoulutuksen kehittdmisen karkihanke.
Edupal-hankkeen paatoteuttajana on Kajaanin ammattikorkeakoulun sairaan- ja
terveydenhoidon osaamisala. Lisaksi mukana on 14 ammattikorkeakoulua ja 5
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yliopistoa. Hanke toteutetaan 1.2.2018-30.6.2021 vélisena aikana. (Hokka ym.
2018.)

EduPal-hankkeen tavoitteina on selvittda palliatiivisen hoidon opetuksen nykytila
hoitotyon ja la&ketieteen koulutuksissa, laatia moniammatillisesti tydelaman asi-
antuntijoiden (laakarit, sairaanhoitajat, lahihoitajat) kanssa palliatiivisen hoitotyén
ja koulutuksen osaamisen kuvaukset palliatiivisen hoidon perustasolle (A) ja eri-
tyistasoille (B/C) seka laatia valtakunnalliset suositukset palliatiivisen hoidon ope-
tusohjelmista hoitotytn ja laaketieteen perusopetuksiin (Opetushallitus- ja kult-
tuuriministerioé 2020). Lisaksi hankkeen tavoitteena on luoda valtakunnalliset suo-
situkset palliatiivisen hoitotyon ja laéketieteen erikoistumiskoulutuksiin ja kehittaa
moniammatillista koulutusta ja korkeakouluopettajien palliatiivista osaamista.

(Opetus- ja kulttuuriministerié 2020.)

4 MS-potilaan palliatiivinen hoitotyd

Palliatiivisen hoidon tarpeen yhdistdminen MS-taudin hoitoon on vasta viime ai-
koina tunnistettu. Palliatiivisen hoidon tarpeen arviointi on ajankohtaista sairau-
den heikentéessa liikuntakykyad, muiden neurologisten oireiden ilmetessa tai hoi-
don vaativuuden lisdantyessa, kuten esimerkiksi toistuvat aspiraatiot, kaatuilu,
infektiot, lisdantyva kipu tai spastisuus. Palliatiivinen hoito MS-taudissa on tar-
peen potilaan likuntakyvyn heikentyessa ja potilaalla on merkittavia ja monimuo-
toisia oireita. Hoidolliset kysymykset voivat ylittda potilaan ja laheisten sietokyvyn
ja sen myota tuen tarve lisaantyy psyykkisesti raskaassa tilanteessa. (Saarto ym.
2018, 221; Saarto ym. 2015, 520.)

Kaypa hoito -suosituksen mukaan palliatiivisen hoidon ja elaméan loppuvaiheen
hoitosuunnitelman tarpeen tunnistamisessa voidaan kayttaa seuraavia pitkalle
edenneen sairauden kriteereja: hoitava laakari ei yllattyisi, jos potilas kuolisi seu-
raavien 6-12 kuukauden aikana, kroonisesti sairaalla potilaalla on ollut jatkuvaa
suorituskyvyn heikkenemista, progressiivista painonlaskua, 2 tai useampia osas-
tojaksoja eika hoitotoimilla voida estéa yleistilan heikkenemista tai palauttaa toi-
mintakykyda. Lisé&ksi neurologisten sairauksien, kuten MS-taudin kohdalla on huo-
mioitava eteneva heikkeneminen fyysisesti tai kognitiivisesti hoidosta huolimatta,

potilaalla on vaikeasti hallittavia monimuotoisia oireita, puheentuoton ongelmat,
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eteneva nielemishéirio, toistuvat aspiraatiopneumoniat ja hengitysvajaus. (Kaypa
hoito 2019b.)

MS-potilaan hoitotahdosta on keskusteltava potilaan ja hanen laheistensa
kanssa taudin edetessa tai viimeistaan, kun sairaudessa on havaittavissa pysy-
van etenemisen merkkeja. MS-taudin hitaasti lisdantyva pysyva tautikuormitus ja
oireiden vaihtelu huonontavat potilaan ja omaisten elamanlaatua. (Saarto ym.
2015, 520.) Pitkalle edennyt MS-tauti voi johtaa kognitiivisiin muutoksiin, jolloin
potilaan voi olla hankalaa ilmaista omia mieltymyksiaan ja toiveitaan hoidon suh-
teen. (Campbell ym. 2010.)

Saannodllisten moniammatillisten tilannearvioiden ja hoitoneuvottelujen jarjesta-
minen potilaan ja omaisten kanssa ovat tarpeellisia avuntarpeen lisaantyessa.
Palliatiivisen hoidon suunnitelman tulisi olla osa kuntoutussuunnitelmaa, joka
edeltaa saattohoitoa. Siihen kuuluvilla tukihoidoilla tarkoitetaan potilaan psyko-
sosiaalisten tarpeiden huomiointia ja sosiaalitydn ja psykologin osallisuutta. Oi-
reiden helpottamiseen tahtaavia ladke- ja muita hoitoja suunnitellaan potilaan tar-
peiden mukaisesti esimerkiksi vaativien hoitojen, kuten intratekaalisen (selkayti-
meen injektoitavan) laakinnan, haavanhoidon, ravitsemuksen, infektioiden hoi-
don sekéa toimenpiteiden, kuten mahalaukun-, rakon tai suolihuuhteluavanteiden
laitto. (Saarto ym. 2015, 520-521.)

MS-potilaan kuntoutussuunnitelman tarkastus on helpointa toteuttaa moniamma-
tillisena laitoskuntoutus- tai osastohoitojakson aikana. Hyva hoito kotona edellyt-
taa hoitoon sitoutunutta kotisairaanhoitoa ja omaa laakaria. Palveluasumispaatos
kotihoitoon, kotisairaanhoito ja kotisairaala, henkilokohtainen avustaja ja interval-
lihoitojaksot vuodeosastolla mahdollistavat turvallisen kotihoidon potilaalle.
(Saarto ym. 2015, 521.)

Pitkalle edennytta MS-tautia sairastavalla potilaalla voi ilmeta haastavia Kliinisia
ongelmia hanen joutuessaan akuuttisairaalahoitoon. Han on heikentyneen vas-
tustuskyvyn vuoksi altis henkea uhkaaville komplikaatioille, kuten esimerkiksi ve-
renmyrkytykselle. Pitkdlle edennyttéd MS-tautia sairastavalle potilaalle on vaikeaa

ennustaa elinidnodotetta, mutta yleistilan huononeminen on tarkea mittari ennus-
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tetta tehtédessa. Potilaalla on riski kuolla aspiraatiokeuhkokuumeeseen, virtsa-
tietulehduksiin, kaatumisten ja luunmurtumien komplikaatioihin ja painehaavan

aiheuttamaan verenmyrkytykseen. (Campbell ym. 2010.)

Palliatiivisella MS-potilaalla esiintyvia motorisia oireita ovat mm. voimattomuus,
lihasjanteyden lisdantyminen, hitaus ja kompelyys, vaikeudet puheentuotossa ja
nielemisvaikeudet. Selkaytimen ja pikkuaivojen alueen muutokset aiheuttavat
alaraajaheikkoutta, kbmpelyyttd ja tasapainovaikeuksia, kipu- ja tuntohairioita
seka rakon toimintahdirioita. Liséksi voi olla tukirankaperaisia ja neuropaattisia
kipuja, masennusta, uupumusta ja rakon ja suoliston ongelmia. Kognitiiviset oi-

reet voivat olla pahimmillaan dementoivia. (Saarto ym. 2018, 221.)

Palliatiivisen ja saattohoidon Kaypé hoito -suosituksen mukaan kaytettavissa ei
ole tutkimusnayttoa palliatiivisen tai saattohoitopotilaan muun kuin sydvasta joh-
tuvan kivun hoidosta, mutta saattohoidossa voidaan soveltaa samoja periaatteita

kuin sydpakivun hoidossa. (Kaypa hoito -suositus 2019b.)

Tarkedna osana palliatiivista hoitotyota kuuluu oleellisena potilaan oirehoito. Oi-
reita, niiden vaikeusastetta ja haittaavuutta arvioidaan jarjestelmallisesti ja hoito-
vastetta seurataan aktiivisesti. Oireiden arvioinnissa ja elaménlaadun seuran-

nassa voidaan kayttaa oirekartoituslomakkeita. (Kaypa hoito -suositus 2019b.)

Oirekartoituslomakkeelle merkitaan myds kivunhoitoon liittyvat asiat. Kipua arvi-
oidaan kipumittarin avulla asteikolla 0-10 ja potilaan arvioima kivunvoimakkuus
merkitaan lomakkeeseen. Potilaalle annetaan kipu- tai muuhun oireeseen annet-
tava ladke ja my6éhemmin tiedustellaan potilaalta uudelleen oireen voimakkuutta.
N&ain saadaan tietdd hoitovaste. Annettava laéke, ladkkeen méara ja antotapa
seka antoaika kirjataan potilastietoihin, jos kyseessa ei ole saanndllisesti l&a&ke-
listan mukaan annettava laake. Myds ladkkeen vaikuttavuus voidaan kirjata myo-
hemmin laaketietoihin. Potilaan oireita ja ladkevastetta seurataan saanndollisesti
ja tama seuranta vaikuttaa myo6s potilaan laakehoitoon. Jos oiretta el enda

esiinny potilaalla, se voidaan poistaa potilaan oireseurantalomakkeelta.

MS-potilaan oirehoitoa on mm. tukielinperadisen ja neuroottisen kivun hoito, uu-

pumuksen, spastisuuden, nielemisongelmien seka infektioiden hoitoa. Lisaksi
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MS-potilaan oirehoitoon kuuluu suolen ja rakon toiminnasta huolehtiminen seka

kompelyyden ja vapinan oirehoito.
4.1 Tukielinperaisen kivun tunnistaminen ja hoito

Kivunhoidossa kivun sdannoéllinen arviointi ja kirjaaminen on hoidon perusedelly-
tys. Kivusta kirjataan sen voimakkuus (numeerinen tai sanallinen asteikko), vai-
kutus toimintakykyyn, mielialaan, likkumiseen ja nukkumiseen, kivun tyyppi
(esim. polttava, kouristava) ja milloin kipua esiintyy (levossa, liikkkeessa, jatku-
vasti, hetkittain). Jos potilas ei pysty itse kertomaan kivuistaan, arvioidaan kipua
havainnoimalla potilaan ilmeita, eleitaq, aantelya ja asentoa. Téallaisen potilaan
kohdalla voidaan hyddyttaa dementiapotilaiden kivunhoitoon kehitettyd PAINAD
-asteikkoa. (Kaypa hoito 2019b.)

Liikkumattomuus ja vuodelepo voivat aiheuttaa tukielinperéisia nivel- ja lihaski-
puja, joita hoidetaan fysioterapialla ja tarvittaessa kipuléaéakityksella (tulehduski-
puldéke tai parasetamoli). Liikkumattomuuteen liittyva osteoporoosi voi altistaa
murtumille. Selan nikamamurtuma aiheuttaa paikallista lepo- ja liikekipua, jota
hoidetaan kipulddkkeen lisaksi tarvittaessa lievilla tai voimakkailla opioideilla.
(Saarto ym. 2015, 521.)

Laakehoidon lisaksi kaytetaan ladkkeetonta kivunlievitysta esimerkiksi hoitotydn
eri menetelmid, asento- ja liikehoitoja, rentoutusta ja distraktiota. (Kaypa hoito -
suositus 2019b.)

Muutokset keskushermoston motoristen ratojen toiminnassa aiheuttavat raajojen
lihasheikkoutta ja lihasjanteyden suurentumista eli spastisuutta (Saarto ym.
2015, 522.) Lihasjaykkyyttd voidaan lievittda lihasjannitysta vahentavilla |aak-
keilla (mm. baklofeeni, titsanidiini ja klonatsepaami), jotka vahentéavat selkayti-
men liiallista refleksitoimintaa. (Aivotalo 2019.) Lievan ja keskivaikean spastisuu-
den hoidossa kaytetdan tablettimuotoista titsanidiinia, baklofeenia tai diatsepaa-
mia yksilollisilla, potilaskohtaisilla annoksilla. Potilaalla ilmenevien kivuliaiden ja
hetkittain laukeavien ojennus- tai koukistusspasmien laakinnassa voidaan kayt-
taa klonatsepaamia. (Saarto ym. 2015, 522) Riittdva spastisuuden lievittdminen
ja haittavaikutusten minimoiminen edellyttdvat sopivan ld&keannoksen saata-

misté vahitellen ja annostelun tarkkaa toteuttamista. (Aivotalo 2019)
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Jos tavanomaiset spastisuuden hoitoon tarkoitetut l&ékkeet eivat helpota riitta-
vasti potilaan oireita, voidaan niiden lisaksi kayttaa suusumutteena annosteltavaa
ladkekannabista. (Aivotalo 2019) Haitallisen paikallisen spastisuuden hoidossa,
ladkkeena voidaan kayttad botuliinitoksiinia injektiona 100-200 yksikon annok-
silla, jonka antaa botuliinihoitoon erikoistunut laéakari kolmen kuukauden valein.
(Saarto ym. 2015, 522.)

Jos tablettilaakitys on tehotonta, potilaalla on nielemisvaikeuksia tai laakitys ai-
heuttaa haittavaikutuksia para- tai tetrapareesipotilaalle, voidaan hoitomuotona
kokeilla neurokirurgista hoitoa intratekaalisella baklofeenipumpulla. (Saarto ym.
2018, 222.) Hoidettaessa voimakasta alaraajojen ja kehon spastisuutta, intrate-
kaalinen eli selkdytimeen annosteltava baklofeenihoito aiheuttaa vahaisempia
kognitiivisia haittavaikutuksia, mutta potilas menettdd alaraajojen voimaa ja tar-
vitsee enemman apua. Hoitoa edeltda neuvottelu neurokirurgin kanssa ja mah-

dollista pysyvaa hoitoa edeltaa hoitokokeilu. (Saarto ym. 2015, 522.)

Vuodepotilailla toteutetaan asento- ja liikkehoitoja péaivittaisessa perushoidossa.
Vaikea spastisuus voi aiheuttaa nivelten kontraktuuria ja ihorikkoa taipeisiin.
Naita voidaan ennaltaehkaista tuilla, painetta ehkaisevilla apuvalineilla ja han-
kautumien hoidolla. (Saarto ym. 2015, 522.) Lihasjaykkyytta voidaan lievittaa laa-
kehoidon liséksi saannoéllisella fysioterapialla. (Aivotalo 2019.)

MS-tautiin liittyv& vapina on vaikeasti hallittavissa ladkehoidolla. Se liittyy leesioi-
hin pikkuaivojen alueella. Muita siihen liittyvia oireita ovat ataksia eli liikkeiden
kompelyys ja liikelaajuuksien hallinnan vaikeus, silmavarve ja puherytmin muu-
tos. Yksittaisissa tapauksissa oireet ovat lievittyneet klonatsempaamilla, isoniat-
sidilla tai ondansetronilla. Ataksian hoito laakkeilla on usein tehotonta. (Saarto
ym. 2015, 522.)

4.2 Neuropaattisen kivun tunnistaminen ja hoito

MS-taudissa neuropaattinen kipu ilmenee lyhytkestoisena tai kroonisena. MS-po-
tilaan neuropaattinen kipu aiheuttaa voimakkuudeltaan keskivaikean tai vaikean,
jatkuvan kiputilan laajalla alueella kehoa. Spontaanit kipu- ja tuntoaistimukset

ovat tyypillisid. Kevyt kosketus, esimerkiksi peitteen tai vaatteen paino tai kehon-
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osan painuminen, voi aiheuttaa potilaalle kiputuntemuksen. Kasvojen alueen tri-
geminusneuralgiaan liittyy hermohaaran alueella toispuoleinen lyhyt voimakas ki-
pukohtaus, joka esiintyy puhuessa tai pureskellessa. (Saarto ym. 2015, 521.)
MS-taudissa kasvojen ja raajojen neuropaattinen kivunhoito on yleensa vaikeaa.
(Campbell, Jones & Merrills 2020.) Neuropaattisen kivun tunnistaminen on tar-
ke&dd, jotta voidaan valita oikea ladkitys. Tulehduskipulaakkeet ja parasetamoli
eivat todennakoisesti tehoa neuropaattiseen kipuun. (Kaypa hoito -suositus
2019b.)

MS-potilaan keskushermostoperdinen neuropaattinen kipu hoidetaan yleisen
neuropaattisen kivun hoidon ohjeilla. Hoitona kaytetaan mm. kipukynnysta nos-
tavia masennus- ja epilepsiaryhman laakkeitd. Ongelmallisen neuropaattisen ki-
vun hoidossa on suositeltavaa konsultoida kipupoliklinikkaa. La&kehoidon lisaksi
neuropaattisen kivun hoidossa voidaan kayttdd TNS-hoitoa ja vaikeimmissa ta-

pauksissa selkaydinstimulaatiota. (Saarto ym. 2015, 521.)
4.3 Uupumus eli fatiikki

Useimpien MS-potilaiden paivittéisia toimia eniten haittaava oire on uupumus.
(Saarto ym. 2015, 520.) Poikkeavaan uupumukseen liittyy suorituskyvyn heikke-
neminen, energian vahyys, heikkous, vasyneisyys, uneliaisuus, motivaation
puute ja apatia. Erona muuhun vasymykseen on, etta se ei lievity levolla. (Kaypa
hoito 2019b.)

MS-taudissa uupumus (fatigue, fatiikki) heikentdd motorista ja kognitiivista suo-
riutumista (Saarto ym. 2018, 222.) Kognitiivinen uupuminen ilmenee keskittymis-
kyvyn heikentymisena. Uupumuksen taustalta I16ytyy useita selittavia tekijoita, ja
tunnetuimpia pahentavia tekijoita ovat lAmpétilan nousu ja fyysinen rasitus.
(Saarto ym. 2015, 522.) Muut hoidettavat syyt, kuten anemia, metaboliset hairiot,
kilpirauhasen vajaatoiminta, infektiot ja lAdkkeiden haittavaikutukset, on erotet-

tava varsinaisesta uupumuksesta. (Kaypa hoito 2019b.)

Potilaan oloa voi helpottaa viilennyshoidoilla, kuten huoneilman ja kehon viilen-
nykselld. Kehoa voi viilentaa kylmalla suihkulla, laittamalla kylma pyyhe niskan ja

paan alueelle tai nauttimalla kylmia juomia. La&kehoitona voidaan kayttad aman-
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tadiinia annoksella 100 mg x 2 tai vaikeaan uupumukseen keskushermostosti-
mulanteista erityislupavalmiste madafiniilia annoksella 200mg/vrk. (Saarto ym.
2015, 522.) Osa potilaista on hyotynyt steroideista, joten potilaan uupumuksen

hoidossa voi myds kokeilla deksametasonia 3-6 mg/vrk. (Kaypa hoito 2019b.)
4.4 |ho-oireet

Paineen kohdistuminen samaan kohtaan kehoa altistavat pydratuolilla likkuvat ja
vuodepotilaat painehaavoille. My6s alipaino ja merkittava lihavuus lisaavat pai-
nehaavojen riskid. (Suomen MS-liitto 2012.) Painehaava aiheuttaa potilaalle ki-
pua ja karsimysta, heikentaa toimintakykya ja elaméanlaatua. Painehaavan komp-

likaatioita ovat haavainfektio, sepsis ja kuolemanvaara (Hotus 2019).

Hotuksen nayttoon perustuvan suosituksen mukaan palliatiivisen potilaan pai-
nehaavariskia arvioitaessa tulisi harkita Marie Curie Centre Hunters Hill Risk As-
sessment Tool paineriskin arviointimenetelmad. Vuodepotilailla toteutetaan
saanndllista asentohoitoa potilaan toiveita noudattaen, sietokyvyn ja voinnin mu-
kaan. Tarvittaessa annetaan kipulaakitys ennen asennonvaihtoa. (Hotus 2019.)
Liikkumattoman potilaan (esimerkiksi potilas, jolla on alentunut tajunnantaso,
neurologinen potilas, muistisairaus) asentoa on vaihdettava 2-4 tunnin vélein ja
yhtdjaksoisen istumisen aika ei saisi ylittdd 2 tuntia istumaan kykenevilla poti-
lailla. (Surakka, Mattila, Astedt-Kurki, Kylma & Kaunonen 2015, 40.) Potilaan riit-
tavasta ravitsemuksesta ja nesteytyksesta huolehditaan siitd huolimatta, pys-
tyykd potilas syoméaan tai kieltaytyyké han syomasta sairauden vuoksi. (Hotus,
2019.)

Ihon painekohtien haavautumien ja taipeiden hiertymien ehkaisysta huolehditaan
hoitotyon keinoin. Muun muassa istuinkyhmyjen, kantapaan ja selan alueen pai-
nehaavojen estona kaytetaan ihosuojia, asentohoitoina tyynyja ja erikoispatjoja.
Lisaksi kaytetaan muita ihon paikallishoitoja (talkki, tuuletus ym. perushoitotoi-
met). (Saarto ym. 2015, 522.) Potilaan siirtymisissa hyddynnetdan siirtymiseen
suunniteltuja apuvalineita, kuten nousu- ja kohottautumistukia (apinapuu), siirto-

levyja ja erilaisia henkilonostimia. (Surakka ym. 2015, 38.)
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Kutinaa esiintyy 5-12 %:lla kuolevista potilaista. Kutina jaetaan iholahtdiseen,
neuropaattiseen, neurogeeniseen ja psykogeeniseen kutinaan. Hoito kohdiste-
taan perussyyhyn. (Kaypa hoito 2019b.) MS-potilailla kutina on usein neuropaat-
tista eli hermojen sairaudesta johtuvaa kutinaa. (Surakka ym. 2015, 38.)

4.5 Nielemisongelmat

Nielurefleksin hitaus ja nielemisen hidastuminen voivat aiheuttaa nesteen ja ra-
vinnon joutumisen ruokatorveen. Pitkdan kestdneissa nieluongelmissa on alira-
vitsemuksen ja kuivumisen riski. Puheterapeutti tekee nieluoireiden ilmetessa
nielufunktiotutkimuksen ja ravitsemusterapeultti tarvittaessa ravitsemussuunnitel-
man. (Saarto ym. 2015, 523.) Nielemisen helpottamiseksi voidaan harkita gast-
ronomiaa (PEG) sairauden kokonaistilanteen ja ennusteen pohjalta. (Kaypahoito
2019b.)

Nielemisvaikeuksien syyna voivat olla neurologiset hairiot, kakeksia, limakalvo-
vauriot, kuten limakalvojen kuivuus, sammas, herpes tai refluksitaudin aiheut-
tama ruokatorven ahtauma (Kéaypa hoito 2019b.). Neurologisissa sairauksissa
nielemisvaikeuden voi aiheuttaa ruokatorven peristaltikan heikkeneminen
hermo-lihashairion vuoksi. (Hanninen, 2013.) Nieleminen on seka refleksi- etta
tahdonalaista toimintaa. Nielemisvaikeus ilmenee vaikeutena niella sylkea, ruo-
kaa, juomaa tai ladkkeitd misséan muodossa. Palliatiivisessa hoitotydssé on tar-
keda tunnistaa nielemisvaikeudet, koska nieleminen ja sydminen kuuluvat sosi-
aaliseen vuorovaikutukseen. Nielemisvaikeuteen liittyy aspiraatioriski eli nesteen
tai kiintean aineen joutuminen henkitorveen, jolloin riskina on keuhkokuume. (Su-
rakka ym. 2015, 50.)

Nielemisvaikeudet voivat johtaa elimiston kuivumiseen, huonoon ravitsemusti-
laan ja painonlaskuun. Ruokailuhetki on hyva rauhoittaa ja ruoan rakenteeseen
on kiinnitettdva huomiota. Helposti nieltdvia ruokia ovat pehmeat, tasalaatuiset ja
paksuhkot ruoat. Pureskelu ja ruoan liikuttaminen suussa aktivoi suun aluetta ja
syljeneritysta. Nielun aktivoimiseksi voi nauttia hieman jaavetta tai muita kylmia
juomia. Nielemisvaikeudet voivat aiheuttaa ruoan ja syljen valumista, yokkailya,

kakomista ja yleista syoOmisen hitautta. Potilaan omatoimiseen ruokailuun tulee
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antaa mahdollisuus ja miettia yhdessa hanen kanssaan sopivia ruokailuvalineita

jaruokailuasentoa seka huolehtia hyvasta suunhoidosta. (Surakka ym. 2015, 51.)

Hyva yleishoito ja suun kostuttaminen poistavat yleensa janon tunteen. Myo6s
asentohoidolla ja sédngynpaadyn nostamisella voi helpottaa nielemisvaikeutta.
(Kaypéa hoito 2019b.)

4.6 Suolen toiminta

Suolen toiminnalliset hairidt johtuvat yleensa aivojen ja selkaytimen toiminnan
hairidistd. Neurogeenisen suolen vajaatoiminnan oireita ovat ummetus, ripuli ja
ulosteen karkaaminen. (MS-asema 2019.) Arviolta noin 50 % palliatiivista poti-
laista kéarsii ummetuksesta. Ummetuksella tarkoitetaan harventunutta ulostamista
(alle 3 kertaa viikossa), jonka seurauksena ulostemassa on kovaa, ulostaminen
on vaikeutunut ja maha-suolikanavan lapimenoaika on yli 5 vuorokautta. (Kaypa
hoito 2019b.)

Ummetusta voi aiheuttaa liikkumattomuus, heikko nesteytyminen, vahainen syo6-
minen ja laakkeet (mm. opioidit). (Hanninen, 2013.) Ummetuksen oireita ovat tur-
votus, vatsakipu, pahoinvointi ja ahdistus. Ummetusta hoidetaan kuitupitoisella
ruokavaliolla ja riittavalla nesteytykselld. Kohtalaisen vaikean ummetuksen hoi-
toon kaytetaan vesiperaruiskeita ja ummetuksen hoitoon tarkoitettua suolihuuh-
telujarjestelméaé. Laakitsemalla ummetusta hoidetaan kuitulisilla, osmoaoittisilla ja
stimuloivilla laksatiiveilla ja peraruiskeilla. (MS-asema 2019.)

Ummetusta voidaan hoitaa leikkauksella, jos spontaani suolentoiminta lakkaa tai
on lakkaamassa. Leikkaushoidon vaihtoehtoja ovat lantionpohjan toimenpiteet,
neurostimulaatio ja huuhteluavanne. Viimeisena vaihtoehtona voidaan tehda
suoliresektio, kuten kooloninpoisto tai ileorektaalinen suolilitos. (MS-asema
2019.)

Palliatiivisella potilaalla ripuli on harvinaisempi oire kuin ummetus. Mikrobilaak-
keet voivat altistaa klostridin aiheuttamalle ripulille. Rasvojen puutteellinen imey-
tyminen voi aiheuttaa rasvaripulia. (Hanninen, 2013.) Yleensa ripulin voivat ai-

heuttaa ummetuslaakkeet, osittainen suolitukos eli ohivirtausripuli tai imeytymis-
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hairiét. Ripuli voi liittyda myds suolistoinfektioon (Kaypa hoito 2019b.). Ohivirtaus-
ripuli tarkoittaa, etté suolitukoksen ohi valuu huonosti imeytynytta ulostemassaa
(MS-asema 2019).

Palliatiivisten potilaiden ripulin hoidosta on vahan tutkittua tietoa. Palliatiivisessa
hoidossa yleisemmin kaytetty ripuliladke on loperamidi, jonka kaytdsta palliatiivi-
silla potilailla ei ole tutkittua tietoa. Loperamidi vahentaa suolen peristaltiikkaa ja
eritysta seké lisaa perdaukon sulkijalihasten janteytta ja ulosteenpidatyskykya.
(Kaypéa hoito 2019.) Riittavasta nesteensaannista tulee huolehtia, koska neste-
hukka voi kehittya ripulin vuoksi jo vuorokaudessa. Liséksi potilaan tulee nauttia
riittdvasti ja saanndllisesti hyvin sulavaa ravintoa. Suurin osa ravintoenergiasta

imeytyy elimistdon ripuloinnista huolimatta. (MS-asema 2019.)

Peraaukon sulkijalihaksen heikentynyt toiminta voi johtaa ulosteinkontinenssiin
eli ulosteen karkailuun. Potilaalla voi olla tunne, ettei perasuoli tyhjene kunnolla,
ulostamisvaikeuksia ja tahatonta suolikaasujen purkautumista. Ulosteinkonti-
nenssia hoidetaan kasvispitoisella ja taysjyvavalmisteita sisaltavalla ruokavali-
olla. Apuna voidaan kayttad myos rakeisia kuituvalmisteita, inkontinenssisuojia,
anaalitamponia ja suolihuuhtelujarjestelmaa. Laékehoidossa voidaan kayttaa
ladkkeita, jotka vaikuttavat ruoansulatuskanavaan vahentaen suolen kouristelu-

taipumusta ja lisaa peraaukon sulkijalihaksen jannitysta. (MS-asema 2019.)
4.7 Virtsarakon toiminta

Neurogeeninen rakko-oire esiintyy joko pidatyskyvyn tai rakontyhjenemisen on-
gelmana tai niiden yhdistelmana (Saarto ym. 2015,523). Urologisen tutkimuksen
jalkeen inkontinenssia hoidetaan antikolinergisin ladkkein, joiden haittavaikutuk-
sia ovat suun kuivuminen ja janontunne. (Saarto ym. 2015,523.)

Infektioille altistavan jaanndsvirtsan urologinen syy on hoidettava. Katetroivilla
potilailla kaytettavat detrusor-lihaksen botulinumtoksiini A-injektiot (200-300 yk-
sikk6d) parantavat pidatyskykya. Kystoomaan eli virtsarakkoavanteeseen siirty-
mista harkitaan, jos virtsaputkessa on katetroinnista aiheutuvia limakalvovauri-
oita, potilaalla on toistuvia virtsatieinfektioita tai inkontinenssi pahentaa iho-on-
gelmia. Toistuvat rakkokatetroinnit aiheuttavat enemman epamukavuutta ja tu-

lehduksia kuin rakkoavanne. (Saarto ym. 2018, 223.) Virtsaumpi eli virtsaretentio
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tarkoittaa virtsarakon tyhjenemisen vaikeutta tai kyvyttomyytta tyhjentad rakkoa
ollenkaan. Virtsaumpi voi aiheutua myds laékkeistad, esimerkiksi opioideista ja an-
tikolinergeista. Virtsaummen akuutti hoito on virtsarakon katetrointi joko virtsa-
putken kautta tai alavatsan ihon lapi. (Surakka ym. 2015, 56-57.)

4.8 Infektiot

Infektioiden hyva hoito on osa potilaan oireenmukaista hoitoa, jolla helpotetaan
potilaan oireita, lievitetdan kipua, poistetaan vasymysta ja kuumeilua seka paran-
netaan potilaan yleiskuntoa. Palliatiivisen potilaan hoitava laakari harkitsee, hy6-
tyyko potilas infektion aktiivisesta hoidosta vai pitkittd&ko se potilaan karsimyksia.
Mikrobiladkkeiden kayttd voi altistaa antibioottiripulille seké aiheuttaa haittavai-

kutuksia ja haitallisia yhteisvaikutuksia. (Saarto ym. 2015, 478)

Palliatiivisten potilaiden tavallisimpia virusinfektioita ovat vy6éruusu, hengitystei-
den virusinfektiot ja ripulia aiheuttavat virusinfektiot, kuten noro- ja rotavirus seka
enterovirukset. Epidemiakuukausina esiintyy usein influenssaa ja muita hengitys-
teiden virusinfektioita. Influenssaa hoidetaan oseltamiviiria tai tsanamiviiria.
(Saarto ym. 2015, 480).

Virtsatieinfektioiden toistuminen liittyy virtsaretentioon ja rakon osittaiseen tyhje-
nemiseen. Toistuvat katetroinnit suurentavat infektioriskia. Virtsatieinfektioiden
estolaakitys ja tulehduksen hoito toteutetaan tavallisilla VTI-antibiooteilla Kaypa
hoito -suositusta noudattaen. (Saarto ym. 2018, 223.)

Kipua tai turvotusta aiheuttavan hammasperaisen suuinfektion syy on selvitet-
tava suun terveydenhuollossa. Infektiot hoidetaan paikkaus- tai juurihoidolla,
seka tarvittaessa tulehtuneen hampaanpoistolla ja markapaiseen puhdistami-
sella. Hampaiden kiinnityskudosten tulehdus hoidetaan ientaskujen puhdistami-
sella. Tarvittaessa potilaalle voidaan maarata antibiootteja. (Kaypa hoito 2019b.)
Suunhoito on palliatiivisessa hoidossa tarkeaa. Tavallisia oireita ovat suunlima-
kalvojen kuivumien ja erilaiset limakalvojen ja suuontelon infektiot. Syljen tuotan-
toon vaikuttavat vahentavasti mm. antikolinergiset I&a8kkeet, opioidit ja diureetit.
My0s lisdhapen antaminen ilman kostutusta voi kuivattaa limakalvoja. (Hanninen
2013.) Suun limakalvojen sieni-, virus- ja bakteeri-infektiot hoidetaan tulehduksen

aiheuttajan mukaan paikallis- tai systeemivaikutteisilla ladkkeilla. Sieni-infektion
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hoidossa kaytetaan sienilaakkeita, jolloin on huomioitava yhteisvaikutukset mui-
den ladkkeiden kanssa. Suun limakalvojen infektioiden hoidossa voidaan kayttaa
myo6s nelosgeelia. (Kaypa hoito 2019b.) Suuta voi kostuttaa keinosylkivalmis-
teilla, ruokadljylla tai sitruunapuikoilla. Suun ja hammasproteesien hoidosta on
huolehdittava saanndllisesti. Kylmien juomien nauttiminen ja jaapalojen imeskely

voivat helpottaa suunkuivuutta ja kipua. (Hanninen 2013.)

MS-potilailla hengitysvajauteen liittyy keuhkokuumeen riski, joka on yksi MS-po-
tilaiden yleisimmista kuolinsyista. Hoitona kaytetddn yleisid hengitystiefunktioita
parantavia harjoituksia. (Saarto ym. 2018, 223.) Edenneessa MS-taudissa keuh-
kokuume-epaily vaatii keuhkofunktion seurantaa ja parenteraalista antibioottihoi-
toa. (Saarto ym. 2015, 523.)

5 Potilaan loppueldman elaméanlaatua parantava hoito

Oirehoidon lisaksi potilaan kokonaisvaltaista hoitoa on myés elamanlaatua pa-
rantava hoito. Potilaan toiminta- ja likuntakykya voidaan yllapitaa fysioterapeutin
palveluilla ja omaisia voidaan kannustaa viem&an potilasta ulos. Potilaan arkea
voivat virkistdd kaverikoirien vierailut, vapaaehtoisten toiminta ja potilaalle voi-
daan tarjota psyykkista ja eksistentiaalista hoitoa hénen toiveidensa tai tar-
peidensa mukaan. Potilaan omaiset ja laheiset ovat tarked voimavara potilaalle,
ja heita kannustetaan osallistumaan potilaan hoitoon ja elamanlaadun paranta-
miseen esimerkiksi mahdollisilla erimittaisilla kotilomilla joko potilaan omassa ko-
dissa tai omaisten luona. Potilas voi viettdd voimiensa mukaan omannakdista
elamaansa, han voi osallistua esimerkiksi juhliin tai kdyda vaikkapa teatterissa tai
jaatelolla torilla. Palliatiivinen sedaatio on hoitokeino hatatilanteisiin, kun mikaan
muu hoito ei lievita potilaan henkista tai fyysista karsimysta ja sita kaytetaan tark-

kaan harkiten.
5.1 Palliatiivinen sedaatio

Palliatiivinen sedaatio tarkoittaa, etta kuolevaa potilasta rauhoitetaan laakkein ja
hanen tajuntaansa alennetaan oireidensa lieventamiseksi tavalla, jonka potilas,

hanen laheisensa ja hoitohenkilokunta hyvéaksyvat. Palliatiivisella sedaatiolla ei
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edistetd kuolemaa. Palliatiivista sedaatiota tulee harkita tilanteessa, jossa sieta-
mattomiin ja hallitsemattomiin oireisiin ei ole muuta lievitysta. Tallaisia oireita ovat
hallitsematon kipu, hengenahdistus, delirium, agiaatio (motorinen levottomuus)
ja ahdistuneisuus. (Kaypa hoito 2019b.)

Sedaatiossa kaytettavat ladkkeet maaraytyvat potilaan oireiden ja hoitopaikan
tottumusten mukaan sedatiivisten ladkkeiden kaytosta. Potilaalle annettava an-
nos maaritellaan yksilollisesti ja sitd suurennetaan asteittain ja oireiden lievitty-
mistd seuraten. Palliatiivisessa sedaatiossa kaytettavia ladkkeitd ovat mm. mi-
datsolaami, loratsepaami, propofoli ja deksmedetomidiini jatkuvana laskimon-
sisdisena tai ihonalaisena infuusiona. Akuuteissa hatatilanteissa, kuten tukehtu-
minen, pyritddn nopeaan, syvaan sedaatioon. Talldin annetaan bolus midatso-
laamia ja opioidia aiemman kaytén mukaan. Potilaan s&anndllista kipulaakitysta
tulee jatkaa, ja sen antoreittia voidaan tarvittaessa vaihtaa. Lisaksi annetaan tar-
vittaessa opioidia (morfiini tai oksikodoni) kivun ja hengenahdistuksen lieventéa-
miseksi. (Kaypé hoito 2019b.)

5.2 Potilaan psyykkisten oireiden hoito

Palliatiivisilla potilailla esiintyy masennusta noin 25 %:lla, ahdistuneisuushairiéita
noin 10 %:lla ja sopeutumishairiéita noinl5 %:lla. Depressio- ja ahdistusoireet
ovat yleisempia kuin diagnosoidut hairitt. Psyykkisten oireiden tunnistaminen ja
huomioiminen on tarke&a palliatiivisessa hoidossa, koska ne heikentavat merkit-
tavasti elamanlaatua. (Kaypa hoito 2019b.) Saarto, Hanninen, Antikainen ja Vai-
nio (2015) toteavat, etta psyykkisen hoidon kulmakivia ovat oireilun ehkaisy, oi-
reiden varhainen tunnistaminen, vaikeusasteen arvioiminen ja oikea hoito. Ahdis-
tusta ja masennusta ehkaistaan aktiiviseen kuunteluun perustuvalla vuorovaiku-
tuksella sekad sairauteen ja hoitoon perehdyttavalla potilasohjauksella. (Saarto
ym. 2015, 220.)

Psyykkisid oireita hoidetaan kyselemalld, kuuntelemalla ja keskustelemalla poti-
laan kanssa. Kysymalla ilmaistaan mielenkiintoa ja tuodaan esille mielessa liik-
kuvia asioita, joista keskustelemalla voidaan ehkaisté ja hoitaa potilaan psyyk-
kista karsimysta. Hoito perustuu hyvaan vuorovaikutukseen, jota voidaan tayden-
taa laakehoidoilla. (Saarto ym. 2015, 220.)
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Potilaalle jarjestettavan psyykkisen tuen kohdalla arvioidaan, riittaaké somaatti-
seen hoitoon kuuluva psyykkinen tuki ja onko tarvetta muille ammattiryhmille
(esim. sairaalapappi tai mielenterveystyon ammattilainen). Lisédksi voidaan myos
konsultoida psykiatrian erikoisalaa. Oman elaman arvostava muistelu ja surutyo
suojaavat vaikeammilta psyykkisilté hairioilta ja auttavat potilasta suhtautumaan
hyvaksyvammin elettyyn elamé&éan ja lahestyvaan kuolemaan. (Kaypa hoito
2019b.)

Masennuslaéke voi mahdollisesti helpottaa palliatiivisen potilaan oireita, mutta
saattohoitopotilaan kohdalla vastetta ei usein ehditd saavuttaa (Kaypa hoito
2019b). Ahdistuneisuuden laakehoidossa on kaytetty bentsodiatsepiineja, kuten

loratsepaamia tai okatsepaamia (Kéaypa hoito 2019b.).
5.3 Eksistentiaalinen eli henkinen tuki

Sielunhoitosuhde perustuu rehellisyyteen, avoimuuteen, valittdmiseen, turvalli-
suuden tunteen luomiseen ja jatkuvuuteen. Hengelliset tarpeet jaetaan neljaan
ryhmé&én: 1) suojautumisen tarve, kun kaikki uhkaa hajota ja tuhoutua, 2) tarve
tehda sovinto itsensa, omaistensa, laheistensé ja Jumalan kanssa, 3) elaman
eheyden loytamisen tarve, ja 4) elaman tayttymyksen saavuttamisen tarve. Saat-
tohoidossa on huomioitava eri kirkkojen ja uskonnollisten tai etnisten ryhmien ta-
vat hoitaa kuolevaa tai vainajaa. Saattohoidon alussa selvitetddn kuolevan hen-
gelliset tarpeet ja on tarkeaa, etta pappi voidaan kutsua tarvittaessa paikalle kaik-

kina vuorokaudenaikoina. (Sosiaali- ja terveysministerié 2010, 17-18.)

Hannisen (2015) mukaan karsimysta ei voida liittdé vain kehoon, sieluun tai mie-
leen. Eksistentiaaliset kysymykset liittyvat olemassaoloon ja ydinkysymys on,
mitd on elama, joka karsimyksen ja kivun jalkeen loppuu ei-olemiseen? Elaman
paattymisen aiheuttama ahdistus muuttaa toivon luonnetta. Oman kuoleman hy-
vaksyminen on vaikeaa, ja ahdistavinta kuolemassa on kaiken loppuminen. Kuo-
lemaan liittyva ahdistus syntyy pelosta, mitd kuoleman jalkeen tapahtuu, kuolin-
hetken ja olemisen loppumisen pelosta. Ahdistus liittyy oman kuolemisen ja kuo-
leman lisaksi myds siihen, mita jaljelle jaaneille tapahtuu. Kuoleva voi saada loh-

tua uskonnollisesta ajatuksesta jalleennakemisesta. Sairauteen liittyy surua, ah-
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distusta, kuolemanpelkoa seka erilaisia kaytdnnén ongelmia, joista potilas ja ha-
nen omaisensa saavat osansa. Sairauden aikana toivon merkitys korostuu ja tuo
esiin henkisi&, sielunhoidollisia ja hengellisia tarpeita. Hengellisté hoitoa on poti-
laan hengellisten tarpeiden huomioiminen kuuntelemalla potilasta, l&snaolo, kir-
kollisten toimitusten toteuttaminen ja hiljentyminen potilaan kanssa. (Saarto ym.
2015, 306-307.)

Palliatiiviseen hoitondkemykseen kuuluu elamén rajallisuuden hyvaksyminen. Ih-
misen hyvinvoinnin kannalta on tarke&é elaman kokeminen tarkoitukselliseksi ha-
nen toimintakyvystaan tai terveydentilastaan riippumatta. Palliatiivisessa hoi-
dossa ja saattohoidossa tuetaan potilasta lI6ytamaan asiat ja kokemukset, joiden
vuoksi hanen elamansa on ainutlaatuinen, merkityksellinen ja arvokas. Tarkoi-

tuksellisuuden kokemus liittyy toivon yllapitamiseen. (Saarto ym. 2015, 307-308.)

Muurisen (2015) mukaan hengellisen hoidon tapoja ja valineita ovat esimerkiksi
lasnaolo, keskustelu, reflektointi, yhteyksien luominen, musiikki, laulu, lukeminen,
hillentyminen, hartaus, uskonnolliset esineet ja siunaaminen. Henkisessa ja hen-
gellisessa hoitamisessa kohtaaminen potilaan kanssa on elaytymista ja kunnioit-
tavaa kuuntelemista, huolenpitoa, pohdintaa, aavistelua, nédkemista, katsomista
ja yhteyksien loytamista. Hengellista hoitoa ovat sielunhoidollinen keskustelu,
kuunteleminen ja hiljaa l&hella oleminen. Olennaista ovat toisten ihmisten lasna-

olo ja vuorovaikutus. (Saarto ym. 2015, 309.)

Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon Kaypa hoito -suosituksen (2019b) mukaan
eletyn elaméan muisteleminen ja surutyd auttavat potilasta suhtautumaan levolli-
semmin ja hyvaksyvammin elettyyn elaméaan ja lahestyvaan kuolemaan. Potilas
VoI tayttaa itse, yhdessa omaistensa tai hoitohenkilén kanssa elamanjanaa, jolla
kaydaan lapi potilaan elaméaéa ja hanelle merkityksellisia tapahtumia.

5.4 Potilaan omaisten tukeminen

Palliatiiviseen hoitolinjaan siirtyminen ja saattohoidon aloittaminen ovat tarkeita
hoitopaatoksia, joista tulee sopia yhdessa potilaan ja hdnen suostumuksellaan
myds hanen laheistensa kanssa. Potilaan omaisten huomioiminen ja tukeminen
on osa kokonaisvaltaista palliatiivista hoitoa. My6s lasten ja muiden l&heisten

huomioiminen on tarkeda. Vakava sairaus on raskasta potilaan koko perheelle,
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omaisille ja laheisille. Alaikaisten lasten kanssa toimitaan ikatasoisesti. (Kaypa
hoito -suositus 2019b.)

Potilaan omaiset ja heidan osallisuutensa ovat tarked osa potilaan palliatiivista
hoitoa. Omaisten nakeminen ja kuuleminen seka heidan tukemisensa sairauteen
liittyvien asioiden kohtaamisessa vaikuttaa siihen, miten he kokevat laheisensa
kuoleman. Kuolema muuttaa myds heiddn omaa elamaéansa. Usein omaiset pel-
kaavat, ettei sairasta omaista hoideta laadukkaasti, tai omaisilla voi olla luotta-
muspulaa ja epavarmuutta hoitopaatoksia tehdessa. Keskusteluissa on syyta sel-
vittaa, ettd potilaan nakdkulmasta on parempi, ettei hanelle tehda hanta rasittavia
ja mahdollisesti kivuliaita toimenpiteita, jotka eivat enda paranna hanen tilaansa.
Laheisten olisi hyva selvittda asiat kuolevan kanssa riittdvan ajoissa. Tarkeinta
olisivat selke& hoitotahdon ilmaisu, selkeét ohjeet taloudellisista seikoista ja ehka
sellainenkin pienelta tuntuva asia kuin hautaamiseen liittyvat toiveet. Hyvin huo-
nokuntoiselta naita asioita ei kyetd endd saamaan riittavasti selville (Saarto ym.
2015, 280-281).

Tehdyissa tutkimuksissa on todettu, etta potilaan omaisilla on usein yht& paljon
ahdistusta ja masennusta kuin itse potilaalla. Joskus kuolevan ja laheisten valilla
voi ilmeta voimakkaita tunnereaktioita, jolloin omaisten olisi hyva tiedostaa, etta
voimakkaat tunnereaktiot eivat kuulu potilaan vuoteen vierelle. Omaisilta voi tie-
dustella keskustelutarvetta, ja omaisten tunteista ja toiveista voidaan keskustella
rauhallisessa ja kiireettomassa ilmapiirissa potilashuoneen ulkopuolella. Omaisia
voi ohjata mielenterveyspalveluihin keskustelemaan suruprosessistaan ja tunte-
muksistaan, ja myos erilaiset suru- ja vertaistukiryhmat voivat olla hyddyllisia tun-
teiden ja kokemusten kasittelyssa. (Saarto ym. 2015, 289.)

Loppuelamén ennakoivassa hoitosuunnitelmassa keskeisissa asioissa on kohta
potilaan (laheisten) toiveet, pelot ja kasitykset nyt ja tulevaisuudessa (liite 1).
Naista asioista voi keskustella potilaan omaisten kanssa, koska kuolema kosket-
taa myos heitda. Laheisten henkinen kuormittuminen vahenee. (Kaypa hoito
2019b.)
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6 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymykset

Taman opinnaytetyon tarkoituksena ja tavoitteena on kerata nayttoon perustuvaa
tietoa MS-tautipotilaan palliatiivisesta hoitoty6sta, jonka avulla voidaan auttaa

hoitajia kehittamaan MS-potilaan hoitoty6ta edelleen.

Tama opinnaytety6 on tarkoitettu kaikille sosiaali- ja terveysalalla tyoskenteleville
ja hoitoalan opiskelijoille, jotka ovat kiinnostuneet MS-potilaan palliatiivisesta hoi-
totydsta. Opinnaytetyolla syvennan myds omaa ammatillista osaamistani MS-po-

tilaiden palliatiivisessa hoidossa.
Opinnaytety6 vastaa seuraaviin tutkimuskysymyksiin:

1) Milloin MS-potilaan siirtyminen palliatiiviseen hoitoon on ajankohtaista?
2) Millaista on MS-potilaan palliatiivinen hoitoty6?

7 Opinnaytety6n toteutus

Opinnaytetyon tydstaminen aloitettiin tammikuussa 2019. Aiheeksi valikoitui MS-
tauti ja palliatiivinen hoito, koska tekijaa kiinnostaa suuntautuminen palliatiiviseen
hoitoty6hon. MS-tauti on sairautena mielenkiintoinen ja koskettaa tekijaga myos
henkilokohtaisesti. MS-tautiin ei ole olemassa parantavaa hoitoa, ja MS-tautiin ja
sen hoitoon liittyen on kaynnissa useita eri tutkimuksia. Ladkehoito kehittyy jat-
kuvasti. Haettaessa tietoa MS-taudin palliatiivisesta hoitotydsta huomattiin, etta

tietoa on vahan ldydettavissa suomen kielella.

Huhti-toukokuussa kaytiin aineistoa lapi, tehtiin aineiston analyysi ja aloitettiin kir-
joitusprojekti. Kirjoitettua tekstia luettiin lapi useaan kertaan ja muokattiin selke-

ammin luettavaan muotoon.
7.1 Tutkimusmenetelma

Opinnaytety6 on laadullinen opinnadytetyd ja se on toteutettu kuvailevana kirjalli-
suuskatsauksena. Salmisen (2011,7) mukaan kuvaileva kirjallisuuskatsaus on

yleiskatsaus ilman tiukkoja ja tarkkoja sdantgja. Valitut aineistot ovat laajoja eika
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aineiston valintaa rajaa menetelmalliset saannot. Kuvailevana tutkimustekniik-
kana narratiivinen katsaus auttaa ajantasaistamaan tutkimustietoa, muttei tarjoa

varsinaista analyyttisinta tulosta (Salminen, 2011, 7).

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on yleinen tutkimusmenetelma hoito- ja terveelli-
syystieteellisissa tutkimuksissa. Kaytannon hoitotydssa sita voidaan kayttaa klii-
nisen tiedon kerddmiseen. (Kangasniemi, Utriainen, Ahonen, Pietila, Jaaskelai-
nen & Liikanen 2013, 292.) Kuvailevaan kirjallisuuskatsaukseen sopii kliininen
kysymysten asettelu, jolloin menetelmalla voidaan arvioida nykykaytantoja. Sita
voidaan kayttdd myos kaytannon suositusten kehittdmiseksi ja paivittdmiseksi.
(Kangasniemi ym. 2013, 295.)

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen vaiheet ovat tutkimuskysymyksen muodosta-
minen, aineisto ja sen valinta, kuvailun rakentaminen ja tulosten tarkastelu (Kan-
gasniemi ym. 2013, 294). Tutkimuskysymys ohjaa aineiston valintaa. Aineiston
valinnassa ilmenee menetelman aineistolahtdinen ja ymmartamiseen tahtaava

luonne. (Kangasniemi ym. 2013, 295.)
7.2 Tiedonhaku

Opinnaytetyon tiedonhaku suoritettiin tammi-maaliskuussa 2019. Tiedonhakuun
kaytettiin Saimaan ammattikorkeakoulun Saimia Finna -tiedonhakuportaalia. Tie-
tokannoiksi valikoituivat Duodecim Terveyskirjasto, Google Scholar, Medic, Pub-
Med ja Terveysportti. Lisdksi suoritettiin manuaalihakuja internetissa ja haettiin
tietoa eri MS-tauti -sivustoilta. Tietoa etsittiin myods painetusta hoitoalan kirjalli-

suudesta.

Sisdanottokriteereina oli, etté aineisto on julkaistu vuosina 2009-2019, se vastaa
tutkimuskysymyksiin, aineisto on saatavilla kokonaan joko painettuna tai sahkoi-
sessa muodossa ja se on maksutonta. Ulosjattokriteereind oli, ettd aineisto on
julkaistu ennen vuotta 2009, se ei vastannut tutkimuskysymyksiin, koko tekstia ei

ollut saatavilla tai aineisto oli maksullista.

Hakusanoina kaytettiin palliative care, ms patient, multiple sclerosis, oireenmuk*

ja ms*. Rajauksina oli 2009-2019, 10 years, free full text, AND, OR ja suomen
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kieli. Taulukossa 3 on esitelty tiedonhakuprosessi eri tietokannoista ja tiedonha-

kutulokset.
TIETOKANTA HAKULAUSE RAJAUKSET | TU- HYVAKSYTYT | HY-
LOK- ABSTRACTIN | VAK-
SET MUKAAN SYTYT
DUODECIM MS-tauti, oireen- 2009-2019 105 8 1
TERVEYSKIR- mukainen hoitotyd
JASTO
GOOGLE ms-tauti + palliatii- | 2009-2019 28 0 0
SCHOLAR vinen hoito
MEDIC ms* AND palliativ* | 2009-2019 188 13 1
AND
OR

PUBMED multiple sclerosis 10 years, free | 27 1 1

AND palliative full text, clini-

care cal study
TERVEYS- ms-tauti, oireen- 2009-2019, 214 11 4
PORTTI mukainen hoito, -

S ! suomen kieli

palliatiivinen hoito
MUKAAN OTE- 7
TUT YH-
TEENSA

Taulukko 3. Tiedonhaun tulokset
7.3 Aineiston analyysi

Aineisto analysoitiin mukaillen deduktiivista sisdllonanalyysia siten, etta aineisto
teemoiteltiin tutkimuskysymyksittain. Tutkimusaineisto luettiin lapi useita kertoja
ja tulostettuun aineistoon alleviivattiin eri vareilla kohdat, jotka vastasivat tutki-
muskysymyksiin. Esimerkiksi somaattisten oireiden hoitoon liittyva aineisto alle-
viivattiin sinisella tai merkittiin sinisilla muistilapuilla, psyykkisten oireiden hoitoon
littyvan aineiston vari oli vihreé ja niin edelleen. Tutkimuskysymyksisté johdetut
ylateemat toimivat teoriakehikon tavoin ja aihealueita tarkasteltiin niiden mukai-
sesti deduktiivista analyysitapaa noudattaen teemojen muodossa. Aineisto jaet-

tiin tutkimuskysymyksittain aihepiireihin, joista muodostuivat aineistoldhtdiset
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teemat. Kuvissa 3a,3b esitellaan esimerkinomaisesti tutkimuskysymyksista joh-

dettujen teemojen aineistokohtaiset teemat. (Tuomi & Sarajarvi 2009.)

8 Tulokset

Taman opinnaytetyon aiheena oli tutkia MS-potilaan palliatiivista hoitotyota. Tut-
kimuskysymyksilla haettiin vastauksia siihen, milloin MS-potilaan on ajankoh-
taista siirtya palliatiiviseen hoitoon ja millaista MS-tautipotilaan palliatiivinen hoi-
toty0 on. Tassa kappaleessa esitetaan tutkimustulokset. Kuvissa 3a ja 3b esitel-
laédn tutkimuskysymysten aineistolahtdiset yla- ja alateemat. Lisaksi tarkempi

analyysi kuvaus (Liite 3).
8.1 Palliatiiviseen hoitoon siirtyminen

Tulosten mukaan MS-potilaan palliatiiviseen hoitoon siirtyminen on ajankoh-
taista, kun taudin etenemiseen ja potilaan jaljella olevaan elaman pituuteen ei
voida enda hoidollisesti vaikuttaa. Palliatiivisen hoidon tarpeen tunnistaminen,
ajoissa tehdyt hoitolinjaukset ja hoitosuunnitelma mahdollistavat hyvan ja laaduk-
kaan elamanloppuvaiheen hoidon. (Kaypa hoito 2019b.)

Kuvassa 3a on esitetty tutkimuskysymyksen 1 aineistolahtdiset yla- ja alateemat.
Ylateemaksi muodostui MS-potilaan palliatiiviseen hoitoon siirtymisen ajankoh-
taisuus. Alateemoiksi muodostuivat palliatiivisen hoidon tarpeen tunnistaminen,
yleistilan ja toimintakyvyn heikkeneminen, eteneva heikkeneminen kognitiivisesti
tai fyysisesti, palliatiivinen hoitolinjaus ja elaman loppuvaiheen hoitosuunnitelman

tarpeellisuus.
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[ Ylateema: MS-potilaan palliatiiviseen hoitoon siirtymisen ajankohtaisuus ]

-
palliatiivisen hoidon tarpeen ]

/ tunnistaminen

\
.

Palliatiivinen hoitolinjaus

é )

Elaman loppuvaiheen hoito-
Alateemat:

suunnitelman tarpeellisuus
\ J

( N
yleistilan ja toimintakyvyn

heikkeneminen

\ )
4 N
eteneva heikkeneminen
\ kognitiivisesti tai fyysisesti
\ )

Kuva 3a. Tutkimuskysymyksen 1 aineistolahtoiset yla- ja alateemat.

Kaypa hoito -suosituksen (2019b) mukaan potilaalla on palliatiivisen hoidon
tarve, kun potilaan hoitavalle laakarille ei tulisi yllatyksena potilaan kuolema seu-
raavien 6-12 kuukauden aikana. Kroonisella potilaalla ilmenee jatkuvaa suoritus-
kyvyn heikkenemistd, laihtumista ja potilaalla on 2 tai useampia hoitojaksoja.

Palliatiivista hoitoon siirtymisen ajankohtaisuutta kuvaa myos alateemassa yleis-
tilan ja toimintakyvyn heikkeneminen. Edennyttd MS-tautia sairastavan potilaan
kohdalla yleistilan ja toimintakyvyn heikkeneminen vaikuttaa hoidon tarpeeseen,
koska niita ei voida palauttaa hoitokeinoin. (Kaypa hoito 2019b.) Potilaan toimin-
takykyyn vaikuttavat kavelyvaikeudet, kasien kémpelyys, lihasheikkous ja spas-
tisuus seka fatiikki fyysisessa ja psyykkisessa rasituksessa. (Kaypa hoito 2019a.)
Sivulta 8 16ytyy EDSS -taulukko, jolla kartoitetaan potilaan oireita ja toimintaky-

kya.

Palliatiiviseen hoitoon siirtymisen indikaattoreita ovat myés MS-potilaan eteneva
heikkeneminen kognitiivisesti ja fyysisesti. Campbellin (2010) mukaan pitkalle
edennyt MS-tauti voi johtaa kognitiivisiin muutoksiin, jotka voivat vieda potilaalta

kyvyn ilmaista toiveitaan ja mieltymyksidén sairauden edetessa. Edennyttd MS-
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tautia sairastavalla potilaalla esiintyy kommunikaatiovaikeuksia, nielemisongel-

mia ja aspiraatio seké vaikeita toimintakykya rajoittavia oireita. (Lehto 2019.)

Palliatiivinen hoitolinjaus on ajankohtainen, kun taudin etenemiseen ja jaljella ole-
van elaman pituuteen ei voida enaéa merkittavasti hoidolla vaikuttaa. Hoidon ta-
voite painottuu oireiden lievittamiseen ja elamanlaadun yllapitamiseen. Hoitolin-
jauksilla maaritelladn hoidon tavoitteet ja hoidon rajauksilla méaaritelladn hoito-

muodot, joista pidattaydytaan, kuten esimerkiksi hoitoelvytys. (Lehto 2019)

Elaman loppuvaiheen ennakoiva hoitosuunnitelma eli ACP (Advance Care Plan-
ning) on potilaan, hanen laheistensa ja terveydenhuollon ammattilaisten vélinen
keskustelu potilaan toiveista ja tavoitteista hoidon suhteen ja niiden kirjaamista
potilaan hoitotietoihin. Elaman loppuvaiheen hoitosuunnitelma on tehtava vii-
meistaan, kun vaikean sairauden etenemiseen ei voida enaa vaikuttaa. (Lehto
2019) Elaman loppuvaiheen hoitosuunnitelman tekeminen on ajankohtaista, kun
potilas kykenee viela itsenaisiin paatoksiin. (Campbell 2010.) Ennakoivan hoito-
suunnitelman tekeminen riittdvan ajoissa on erityisen tarke&é sairauksissa, joi-
den loppuvaiheeseen liittyy kyvyttomyys ilmaista omaa tahtoaan tai mielipidet-
taan akillisen pahenemisvaiheen tai sairauden etenemisen vuoksi (Kaypa hoito -
suositus 2019b).

Hoitosuunnitelmassa ennakoidaan potilaan kivun ja muiden fyysisten oireiden
hoito seka potilaan seké hdnen omaistensa psyykkisten, sosiaalisten ja eksisten-
tiaalisten tarpeiden hoito. Tehdaén hoitotahto ja nimetddn potilasta edustava
henkilo esimerkiksi lahiomainen tai ystava tai vastaava tilannetta varten, jolloin
potilas ei enaa pysty tekemaan paatoksia omasta puolestaan tai kommunikoi-
maan ymmarrettavasti. (Lehto 2019)

8.2 Palliatiivinen hoitoty6

Kuvassa 3b on esitetty tutkimuskysymyksen 2 aineistolahtdiset yla- ja alateemat.
Ylateemaksi muodostui MS-taudin palliatiivinen hoitotyén luonne. Alateemoja
ovat oirehoito, psyykkisten oireiden hoito, eksistentiaalisten oireiden hoito, pal-

liatiivinen sedaatio ja omaisten tukeminen.
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Ylateema: MS-taudin palliatiivisen hoitotyon luonne

—

psyykkisten oireiden hoito

eksistentiaalinen eli henkinen tuki
Alateemat: -

palliatiivinen sedaatio

\—

Kuva 3b. Tutkimuskysymyksen 2 aineistoléhtdiset yla- ja alateemat.

Tutkimuksen mukaan oireenmukaisen hoidon aloittaminen liian my6h&én voi li-
sata potilaan karsimysta tai johtaa ennenaikaiseen kuolemaan. Oireenmukaisen
hoidon tavoitteena on elaménlaadun ja toimintakyvyn parantaminen. (Hanninen
2013.) Oireita, niiden vaikeusastetta ja haittaavuutta arvioidaan jarjestelmallisesti
ja hoitovastetta seurataan aktiivisesti. Apuvélineena voidaan kayttaa oirekartoi-
tuslomaketta. (Kaypa hoito 2019b.)

MS-potilaan oirehoito kohdistuu seuraaviin somaattisiin oireisiin: tukielinperainen
ja neuroottinen kipu, uupumus, spastisuus, iho-oireet, vapina ja kdmpelyys, nie-

lemisongelma, suolen ja rakon toimintaan liittyvét oireet ja infektiot.

Potilaan oireiden hoidossa noudatetaan MS-taudin ja Palliatiivisen hoidon ja
saattohoidon Kaypa hoito -suosituksia. Palliatiivisen MS-potilaan kivunhoidossa
sovelletaan samoja periaatteita kuin syopakivun hoidossa, silla kaytettavissa ei
ole tutkimusnaytt6d muusta kuin sydvasta johtuvat kivun hoidosta. (Kaypa hoito
2019b.) Campbellin (2010) mukaan vuodepotilaan kohdalla hoidon tavoitteena
on karsimyksen vahentdminen ja hyvinvoinnin lisddminen. Tavoitteena on kivut-
tomuus, ahdistuksen ja levottomuuden helpottaminen ja hankalien oireiden

(esim. ummetus, unettomuus, spasmit) hoito.

Tutkimuksessa ilmeni psyykkisten oireiden tunnistamisen ja huomioimisen téar-

keys palliatiivisessa hoidossa, koska niilla on elamanlaatua heikentava vaikutus.
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Psyykkisen tilan arviointi voi olla haasteellista pitkalle edennytta tautia sairasta-
van potilaan kohdalla. Monet somaattiset oireet, kuten uupumus, ruokahalun
muutokset ja kognitiiviset vaikeuttavat arviointia sek& surun erottaminen masen-
nuksesta voi olla vaikeaa. Psyykkisid ongelmia, kuten masennus, ahdistunei-
suus, voidaan hoitaa ladkehoidolla tai potilaalle voidaan jarjestaa psyykkista tu-
kea. Tarvittaessa voidaan konsultoida psykiatrian erikoisalaa. (Kaypa hoito
2019b.)

Eksistentiaaliset kysymykset voivat aiheuttaa potilaalle karsimysté, ahdistusta ja
tuen tarvetta. Palliatiivisen hoito ja saattohoito Kaypa hoito -suosituksen (2019b)
mukaan eletyn elaméan muisteleminen ja suruty6 auttavat potilasta suhtautumaan

levollisemmin ja hyvaksyvammin elettyyn elamaan ja lahestyvaan kuolemaan.

Potilaan omaisten huomioiminen ja tukeminen on osa kokonaisvaltaista palliatii-
vista hoitoa. Myos lasten ja muiden laheisten huomioiminen on tarkeaa. Vakava
sairaus on raskasta potilaan koko perheelle, omaisille ja laheisille. Alaikéaisten
lasten kanssa toimitaan ikatasoisesti. (Kaypa hoito -suositus 2019b.) Hannisen
(2019) mukaan omaisten hyvinvointia edistavia tekijoita ovat riittava tiedonsaanti

ja hyva vuorovaikutus hoitosuhteessa.

9 Opinnaytetydn eettisyys ja luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida laadullisen tutkimuksen
luotettavuuskriteereilld, joita ovat uskottavuus, vahvistettavuus, refleksiivisyys ja
siirrettavyys. (Kylma & Juvakka 2007, 127.) Tutkimuksen uskottavuutta lisaa tut-
kimuksen tekijan kayttama riittavan pitka aika tutkittavan ilmion kanssa. (Kylmé
2007, 128). Kylman (2007) mukaan vahvistettavuus liittyy koko tutkimusproses-
siin ja tarkoituksena on kirjata muistiinpanoja tutkimusprosessin vaiheista. Tar-
koituksena on kuvata, miten tutkimuksen tekija on aineiston perusteella tutkimuk-
sensa tuloksiin. TAma opinnaytetyon kohdalla vahvistettavuus ei toteudu toisen
tai useamman tutkijan kautta, koska tekijoita oli vain yksi. Toisaalta tutkijat voivat
paatyd saman aineiston pohjalta erilaisiin tuloksiin ja tulkintoihin, ja se on hyvak-
syttavaa laadullisessa tutkimuksessa. (Kylma 2007, 129.) Refleksiivisyys luotet-

tavuuskriteerina tarkoittaa sitd, etta tutkijan on tiedostettava, kuinka hén itse vai-
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kuttaa omaan aineistoonsa ja arvioitava omia lahtokohtiaan. Siirrettavyydella tar-
koitetaan tutkimuksen tulosten siirrettavyytta muihin vastaaviin tilanteisiin. (Kylma
2007, 129.) Taman opinnaytetydn tieto on siirrettdvissa muihin tutkimuksiin tai

aineistoksi kaikille aiheesta kiinnostuneille.

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK 2012) mukaan tieteellisessa tutki-
muksessa kaytetaan tieteellisen tutkimuksen kriteereitd noudattavia ja eettisia
tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmia. Tassa opinnaytetydssa on et-
sitty ensisijaisesti tietoa ammattikorkeakoulun tiedonhakuportaalin kautta. Tutki-
mustydssa seka tutkimusten ja niiden tulosten arvioinnissa noudatetaan rehelli-
syytta, huolellisuutta ja tarkkuutta (TENK 2012, 6). Opinnaytetydssa ja sen tulok-
sissa on kunnioitettu alkuperaisten tutkijoiden tutkimustyota ja viitattu julkaisuihin
ohjeistuksen mukaisesti.

Opinnaytetydssa oli alun perin tarkoitus kayttaa vain vertaisarvioituja artikkeleita.
Tiedonhakuprosessin aikana selvisi, ettd opinnaytety6n aiheesta on vahan saa-
tavilla vertaisarvioitua aineistoa. Aineistoa |0ytyi ulkomaisista tietokannoista,
mutta ongelmaksi muodostui, ettd kokotekstit olivat maksullisia tai niissa oli ra-
jattu kayttdoikeus. Aihe oli tekijalle henkilokohtaisesti tarked, joten tietoa etsittiin
suomalaisista tietokannoista ja painetusta kirjallisuudesta seka tehtiin manuaali-
hakuja MS-tautiin liittyviin sivustoihin, kuten esimerkiksi Suomen MS-hoitajat ry

ja Neuroliitto ry.

10 Pohdinta

MS-taudista sairautena, sen ladkehoidosta ja oireenmukaisesta hoidosta loytyy
tietoa, mutta sairauden loppuvaiheen hoidosta oli aineistoa vaikeammin saata-
villa. Ulkomaalaisista tietokannoista tietoa I16ytyi, mutta aineiston maksullisuuden
ja kayttorajoitusten vuoksi en voinut niitd tadssa opinnaytetybssani hyodyntaa.
Osittain syyna sopivan tiedon vahyyteen voi olla myo6s se, ettd MS-taudin hoito
on heti sairauden diagnosoinnista lahtien yksil6llista ja oireenmukaista ja siihen

vaikuttaa taudin eteneminen kunkin potilaan kohdalla.

Palliatiiviseen hoitoon siirtyminen on ajankohtaista, kun potilaan hoito muuttuu

vaativammaksi. Potilaalla ilmenee toistuvia aspiraatioita, kaatuilua, infektioita,
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sietdméatonta kipua tai spastisuuden lisdantymista. Potilaan tarve osastojaksoihin
voi lisdantya ja hoitotoimenpiteet vaativampia. Liséksi tdahan vaikuttavat myos po-
tilaan ja laheisten avuntarve, jaksaminen ja selviytyminen paivittaisissa toimin-
noissa. Kun potilaan MS-taudissa on havaittavissa pysyvan etenemisen merk-
keja, on viimeistaan aika keskustella potilaan hoitotahdosta. Palliatiivinen hoito-
linjaus on ajankohtainen, kun taudin etenemiseen ja jaljella olevaan elinaikaan ei
voida hoidoilla endé vaikuttaa. Potilaalle jarjestaan hoitoneuvottelu, johon osal-
listuvathoitava la&kari ja mahdollisesti oma hoitaja seka potilaan suostumuksella
potilaan laheinen tai laheisia. Hoitoneuvottelussa tehdaan elaman loppuvaiheen
ennakoiva hoitosuunnitelma, jota kutsutaan myds palliatiiviseksi hoitosuunnitel-

maksi, ja se kirjataan potilastietoihin.

Somaattisia oireita hoidetaan joko yleisten Kaypa hoito suositusten tai Palliatiivi-
sen hoidon ja saattohoidon Kaypa hoito suosituksen mukaisesti, riippuen siita,
onko oireesta tai oireen hoidosta ja ladkinnésta olemassa tutkittuun tietoon pe-

rustuvaa naytt6a palliatiivisten potilaiden kohdalla.

Potilaan toimintakykya pyritaéan yllapitamaan, koska monelle on tarke&é parjata
itse mahdollisimman pitkaan. Potilasta kannustetaan yl6s vuoteesta ruokaile-
maan yhteiseen tilaan muiden kanssa. Pienetkin likkumiset pitavat toimintakykya
ylla. Jos potilas padsee apuvalineiden avulla wc-tilaan, hanta kannustetaan liik-
keelle mieluummin kuin kaytetédéan alusastioita tai virtsapulloja. Potilaan omatoi-
misuus ja paivittaisissa toiminnoissa, kuten pukeminen, peseytyminen ja wc-
kaynnit, pitavat ylla toimintakykya ja silla on tarkea psykologinen merkitys poti-
laan mielelle. Potilasta helposti autetaan, vaikka h&n suoriutuisi monista asioista
itse, kunhan vain hanelle annetaan aikaa ja mahdollisuus siihen. Loppuvaiheessa
moni MS-potilas on taysin vuoteeseen autettava, mutta silloinkin potilaan voinnin
mukaan voidaan kokeilla, jaksaisiko han esimerkiksi vaipanvaihdon tai asennon
vaihdon yhteydessa itse kdantya kyljelleen. Vuodepesuissa potilaalle annetaan
mahdollisuus itsepeseytymiseen niin hyvin kuin han itse pystyy toimimaan, ja

hanta avustetaan tarpeen mukaan.

MS-potilaan palliatiiviseen hoitoon kuuluu psyykkisten oireiden hoito, silla moni
MS-potilas sairastuu masennukseen sairauden alkuaikoina ja MS-tauti lisda po-

tilaiden tautiriskia. Palliatiivinen MS-potilas kérsii usein masennusoireiden liséksi
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ahdistusoireista. Potilaan psyykkisia oireita hoidetaan seka laakkeilla, etta laak-
keettomilla tavoilla kuten keskustelemalla. Liséksi potilaalla voi olla elamén lop-
puvaiheessa eksistentiaalisia eli henkisia karsimyksia, jolloin potilaan pelot liitty-
vat usein kuoleman jalkeiseen aikaan tai sen olemattomuuteen. Potilaan voi olla
vaikea hyvaksya omaa kuolemaansa, ja hanelld on tarve selittda itselleen elaman
tarkoitusta. Han voi myds surra elaméatonta elaméaénsa tai katua joitakin elamas-

saan tekemidan asioita tai valintoja, joita on tehnyt.

On hyva myos selvittaa palliatiivisen potilaan suhtautumista uskoon ja uskontoon
seka selvittda, haluaako han sielunhoidollista hoitoa ja haluaako han tavata pap-
pia elaménsa loppuvaiheen aikana. Moni potilas saa toivoa ja lohtua uskosta,
vaikkei se aiemmin olisi ollutkaan osa hanen elaméaansa. Palliatiivisen ja saatto-
hoitopotilaan kanssa voidaan kayda yhdessa lapi hanen elamankaartaan ja miet-
tia hanen elamantarkoitustaan. Potilasta autetaan hyvaksymaan lahestyva kuo-
lema ja kannustamaan selvittdmaan mielessa olevat asiat laheistensa kanssa.
Potilasta kuunnellaan, osoitetaan hanelle myé6tatuntoa ja ollaan ennen kaikkea

lasna.

Palliatiivisessa hoitotydssa huomioidaan potilaan lisaksi myds omaiset. Potilaan
luvalla heille voidaan kertoa potilaan hoitoon liittyvista asioista. Omaiset voivat
halutessaan osallistua potilaan hoitoon esimerkiksi auttamalla hanta ruokailussa,
siirtymisissa ja pukeutumisessa. Moni omainen haluaisi auttaa hoidossa, mutta
on epavarma, miten hanen tulisi toimia. Siksi onkin tarkeda neuvoa omaisille vaik-
kapa apuvélineiden kayttoa tai antaa neuvoja, miten voi tarvittaessa helpottaa
potilaan olotilaa. Heitd voi myds kannustaa potilaan liikuttamiseen ja ulkoiluttami-
seen. Osastolta voi l&hted voinnin mukaan ulkoilemaan, vierailuille sukulaisille tai
ystaville tai erilaisiin tapahtumiin saattajan kanssa. Jos potilas on paasaantoisesti
osastohoidossa, myds kotilomat ovat mahdollisia. Tarkeaa on, ettéa potilas saisi
elad mahdollisimman omannakoéista elamaa. Tahankin vaikuttaa paljon omaisten
sitoutuneisuus ja osallistuminen potilaan hoitoon ja tietenkin omaisten jaksami-
nen ja oma kunto. Omaisilta kannattaa valilla kysella heidan fyysisesta ja psyyk-
kisestad voinnistaan ja siit, tarvitsevatko he tukea omaan arkeensa tai onko tar-
vetta keskustelulle. Lisdksi omaisia kannattaa muistuttaa syémisen ja nesteiden

nauttimisen seka riittdvan levon tarpeesta.
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Tama opinnaytetyd lisaa omia valmiuksiani toimia palliatiivisten MS-potilaiden
hoitajana. Moni MS-potilas pitdad diagnoosia kuolemantuomiona, mutta tdman
opinnaytetydni pohjalta pystyn kertomaan heille taudin etenemisesta ja sen hoi-
dosta ja antamaan heille nayttoon perustuvaa tietoa palliatiiviseen hoitoon liit-
tyen. MS-tauti ei ole kuolemantuomio, vaikkakin se on loppueldman pituinen sai-
raus, mutta elama on diagnoosin jalkeenkin elaméanarvoista oikealla, oireita lie-

vittavalla hoidolla hoidettuna.
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Liite 1

Taulukko 2. Elaman loppuvaiheen suunnitelman keskeisia asioita (Lahde: Kaypa

hoito 2019b).

Hoitosuunnitelman keskeiset seikat

Esimerkkeja

Potilaan (laheisten) toiveet, pelot, kasitykset
nyt ja tulevaisuudessa

¢ mahdollinen hoitotahdon sisalto ja
sailytyspaikka

e suhtautuminen vakavaan sairauteen
ja ennusteeseen

o tselle tarkeat seikat elaméanlaadun
kannalta

e toiveet ja pelot elaman loppuvai-
heessa

Hoidon tavoitteet ja hoitolinja

¢ nykyinen hoitolinja

¢ oirehallinta (vaikeimmat oireet)

e psykososiaalinen ja eksistentiaalinen
hyvinvointi

Hoitomenetelmat ja -tarpeet

e hoitojen uudelleen arviointi

e oirelahtdinen laédkehoito ja ladkkee-
tén hoito

o psykososiaalinen ja eksistentiaalinen
tuki

Hoidon rajaukset

Tarvittavat paatokset, jotka koskevat esimer-
kiksi:

elvytysta

sairaalasiirtoja
antibioottihoitoja

neste- ja ravitsemushoitoa
verituotteiden kayttéa
diagnostisia tutkimuksia
toimenpiteita

Elaman loppuvaihe

Suunniteltu saattohoitopaikka:

o koti (kotisairaanhoito/kotisairaala ja
sovittu tukiosasto)

e saattohoito-osasto tai -koti

e sairaala

e oma palveluyksikkd/hoivakoti

Suunnitelma kuolemaan johtavan pahe-
nemisvaiheen varalle

Laheisten tuen tarve
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Liite 2

Taulukko 3. Tutkimustiivistelméat

Tekija(t), artikkeli
ja julkaisupaikka

Campbell, Colin W,
Jones Edvard JS &
Merrills, Jane
2010

Palliative and end-
of-life care in ad-
vanced Parkinson’s
disease and multi-
ple sclerosis

Clin Med (Lond).
2010 Jun; 10(3):
290 -292

Hanninen, Juha &
Rahko, Eeva
2013

Oireiden mukainen
hoito elamanlop-
puvaiheessa

Tutkimuksen tavoite
ja tarkoitus

Antaa tietoa pitkalle
edenneen MS- tauti-
ja Parkinsonintauti-
potilaan loppuela-
man vaiheen hoi-
dosta ja hoidon haas-
teista sekad elaman
loppuvaiheen hoito-
suunnitelmasta.

Keraa tietoa yhteen
oireiden hoidosta
elaman loppuvai-
heessa.

Tutkimustyyppi,
aineiston keruu ja
otanta

Kirjallisuuskatsaus

Aineisto keratty
kirjallisuudesta ja
tietokannoista.

Kirjallisuuskatsaus

aineisto perustuu
kirjallisuuteen,
Cochraneen ja
systemaattisiin
kirjallisuuskat-
sauksiin
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Keskeiset tulokset

Pitkdlle edennyt MS-tauti
voi johtaa kognitiivisiin
muutoksiin, jotka voivat
vieda potilaan kyvyn il-
maista toiveitaan ja miel-
tymyksiddn oman hoi-
tonsa suhteen sairauden
edetessd. Samalla pal-
liatiivisen hoidon tarve li-
saantyy.

Pitkdlle edennyttd sai-
rautta sairastavilla poti-
lailla on riski kuolla aspi-
raatiokeuhkokuumee-

seen, virtsatietulehduk-
siin, kaatumisesta tai
luunmurtumista johtuviin
komplikaatioihin seka pai-

nehaavan aiheuttamaan
verenmyrkytykseen.
Eldman loppuvaiheen

suunnitelman tekeminen
ajankohtaista, kun potilas
kykenee vield itsendisiin
paatoksiin.

Akuutti sairaalahoito voi
altistaa MS-potilaan hen-
kea uhkaaville komplikaa-
tioille heikentyneen yleis-
kunnon vuoksi.

Oireenmukaisen hoidon
aloittaminen lilan myo-
haan voi lisdtd potilaan
kdrsimysta ja johtaa en-
nenaikaiseen kuolemaan.
Oireenmukaisen hoidon



Niiranen, Marja &
Remes, Anne
2017

MS-taudin hoito ja
seuranta

Ladkarilehti 25-

32/2017 vsk 72,
1641

Atula, Sari
2019

MS-tauti

Duodecim Terveys-
kirjasto

Duodecim Laakari-
kirja

Antaa tietoa MS-tau-

tipotilaan hoito-
tyOsta ja tautiaktiivi-

suuden seurannasta.

Koottua tietoa MS-

taudista, sen diagno-

soinnista, oireista ja
hoidosta.

Vertausarvioitu
kirjallisuuskatsaus

Aineisto keratty
kirjallisuudesta,
tietokannoista ja
Kaypa hoito -suo-
situksista.

Katsausartikkeli

Kirjallisuus, laaka-
rin tietokannat
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tavoitteena on elaman-
laadun ja toimintakyvyn
parantaminen.

Tutkimukset ja toimenpi-
teet suunnitellaan poti-
las- ja oirelahtdisesti suh-
teuttaen elinajanennus-
teeseen.

Potilaan ja omaisten hy-
vinvointia edistavat riit-

tava tiedonsaanti ja hyva
vuorovaikutus hoitosuh-
teessa.

Kokonaisvaltaiseen hoi-
toon kuuluu toiminta- ja
liilkuntakyvyn seuraami-
nen (EDSS), ladkehoidon
ja sen vasteen seuranta,
magneettikuvat seka li-
saksi kivun, rakon- ja suo-
listo-oireiden sekd mui-
den MS-taudille tyypillis-
ten oireiden selvittely (fa-
tiikki, spastisuus, ihon
tuntohairiot, tasapaino-
ja puhehairiot yms.) ja
seuranta.

Immoduloiva laakitys
aloitetaan mahdollisim-
man pian diagnoosista.
Tavoitteena on keskus-
hermoston tulehdustilan
hillitsemin laakitykselld,
joka vahentaa pahe-
nemisvaiheita ja pysyvaa
hermovauriota.

MS-tauti on autoimmuu-
nisairaus, jossa elimisto
hyokkaa kudoksia vastaan
muodostaen vasta-aineita
aivojen valkoisen aineen
hermohaarakkeita ja niita
ymparoivaa myeliinivaip-
paa vastaan. Suomessa n.
9500 potilasta.



Lehto, Juha, Marja-
maki, Elisa &
Saarto, Tiina

2019

Eldman loppuvai-
heen ennakoiva
hoitosuunnitelma

Duodecim lehti
2019; 135(4):335-
42

Antaa tietoa Elaman
loppuvaiheen suun-
nitelman tarkeydesta
potilaan, hdnen hoi-
tonsa ja laheistensa
kannalta seka hoito-
suunnitelman teke-
miseen liittyvista asi-
oista.

Katsausartikkeli

aineisto perustuu
kirjallisuuteen ja
kirjallisuuskat-
sauksiin, kdypa
hoito -suosituk-
siin, tydéryhmien
suosituksiin seka
lakiin ja asetuk-
siin.
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MS-taudin syntymeka-
nismi on toistaiseksi tun-
tematon, mutta todenna-
koisesti aiheuttajana pe-
rinto- ja ymparistotekijat
seka lapsuudessa sairas-
tetut virusinfektiot.

MS-tauti diagnosoidaan

kliinisella tutkimuksella,

magneettikuvauksella ja
selkdydinnestetutkimuk-
sella.

Sairauteen ei ole paranta-
vaa laakitysta. Ladkehoi-
dolla voidaan hidastaa
taudin etenemista. Hoi-
dossa on tarkeda myos in-
fektioiden hyva hoito,
koska tulehdukset altista-
vat potilaan pahenemis-
vaiheille.

Elaman loppuvaiheen en-
nakoiva hoitosuunnitelma
eli ACP (Advance Care
Planning) on potilaan, ha-
nen laheistensa ja tervey-
denhuollon ammattilais-
ten vélinen keskustelu
potilaan toiveista ja ta-
voitteista hoidon suhteen
ja niiden kirjaamista ylos
potilaan hoitotietoihin.

Tehd&aan viimeistaan, kun
vaikean sairauden etene-
miseen ei voida enaa vai-
kuttaa.

Hoitosuunnitelmassa en-
nakoidaan potilaan kivun
ja muiden fyysisten oirei-
den hoito seka potilaan
sekd hanen omaistensa
psyykkisten, sosiaalisten
ja eksistentiaalisten tar-
peiden hoito.



Suomalainen Laa-
kariseura 2019

MS-tauti, Kaypa
hoito -suositus

Terveysportti

Suomalainen L3a-
kariseura 2019

Palliatiivinen hoito
ja saattohoito,
Kaypa hoito -suosi-
tus

Hoitotyon ammatti-
laisille tarkoitettua
nayttéon perustuvaa,
tutkittua tietoa, joi-
den perusteella on
tehty hoitosuosituk-
set MS-taudin hoi-
toon.

Hoitotydn ammatti-
laisille tarkoitettua
nayttodn perustuvaa,
tutkittua tietoa, joi-
den perusteella on
tehty hoitosuosituk-
set palliatiivisen hoi-
totyon ja saattohoi-
don toteuttamiseen.

Systemaattinen
kirjallisuushaku

Aineisto on tutkit-
tuun nayttdéon
perustuvaa tie-
toa, jota on ha-
ettu kirjallisuu-
desta ja tietokan-
noista.

Systemaattinen
kirjallisuushaku

Aineisto on tutkit-
tuun nayttdéon
perustuvaa tie-
toa, jota on ha-
ettu kirjallisuu-
desta ja tietokan-
noista.
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MS-tauti on keskusher-
moston hajapesakkainen
tulehduksellinen sairaus,
jonka oireet aiheutuvat
hermokudoksen vauri-
oista tai tulehduksen va-
littdjdaineiden vaikutuk-
sesta hermosoluihin tu-
lehduspesdkkeissa tai nii-
den ldheisyydessa.

Diagnosoidun MS-taudin
hoito aloitetaan valitto-
masti ja hoito valitaan
hoitoaktiivisuuden mu-
kaan. Tautia hoidetaan
ladkehoidolla.

MS-taudin yleisimmat oi-
reet ovat raajojen li-
hasheikkous ja spasti-
suus, tuntopuutokset,
poikkeavat tuntoelamyk-
set ja neuropaattinen
kipu, raajakoordinaation
hé&iriota ja ataksia (kavely-
vaikeudet, tasapainohai-
riét), kaksoiskuvat, virtsa-
rakon varastoimisen ja
tyhjentymisen hairio seka
lisdksi suolen toimintahai-
riot, fatiikki eli epanor-
maali uupumus ja kogni-
tiiviset vaikeudet. Poti-
laalla voi esiintyd myos
virtsankarkailua, ndkohai-
ridita, puhe- ja nielemis-
vaikeuksia, seksuaalista
kyvyttomyytta, kipuja ja
mielialaoireita.

Palliatiivisen hoidon tar-
peen tunnistaminen,
ajoissa tehdyt hoitolin-
jaukset ja hoitosuunni-
telma mahdollistavat hy-
van ja laadukkaan ela-
manloppuvaiheen hoi-
don.

Palliatiivisen hoidon suo-
situksessa keskeista on
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sairauden oirehoidon li-
saksi psyykkisen, fyysisen,
sosiaalisen ja eksistenti-
aalisen karsimyksen lievi-
tys ja elamanlaadun vaali-
minen.

Riittavan ajoissa aloitettu
palliatiivinen hoito ja hoi-
tosuunnitelma paranta-
vat potilaan ja hdnen
omaistensa eldamanlaatua
seka vahentavat potilaan
tarpeettomia hoitoja ja
sairaalajaksoja elaman
loppuvaiheessa.



Liite 3

Taulukko 4. Aineiston analyysi ja teemoittelu

ajankohtaista
MS-tau-
dissa?

Palliatiivinen hoito-
linjaus

Elamén loppuvai-

heen hoitosuunnitel-
man (ACP) tarpeelli-

Suus

den lisdantyminen

hoidon vaativuuden
lisaantyminen

tuen tarpeen lisaan-
tyminen potilailla ja
laheisille

taudin etenemiseen
ei voida vaikuttaa
jaljella olevan ela-
man pituuteen ei
voida enaa vaikutta

karsimyksen ja oi-
reiden lievittdminen
ja elamanlaadun
vaaliminen

hoitolinjaukset ja -
rajaukset maaritte-
levat potilaan hoi-

don tavoitteet

palliatiivinen hoito-
linjaus voi kestaa
useita kuukausia tai
vuosia

pitkélle edennyt sai-
raus ja sen ominai-
suudet

Krooninen sairaus

TUTKIMUS- | YLATEEMA ALATEEMA PELKISTYS
KYSYMYS

Milloin pal- Palliatiivisen hoidon o liikuntakyvyn hei- liikuntakyvyn hei-
liatiiviseen tarpeen tunnistami- kentyminen kentyminen
hoitoon siir- | nen

tyminen on ¢ neurologisten oirei- | neurologisten oirei-

den lisdantyminen

hoidon vaativuuden
lisdantyminen

tuen tarpeen lisaan-
tyminen potilailla ja
l&heisilla

on tarpeen, kun tau-
din etenemiseen ja
jaljella olevan ela-
man pituuteen ei
voida enaa vaikut-
taa merkittavasti

karsimyksen ja oirei-
den lievittaminen
seké elamanlaadun
vaaliminen, kun tau-
dinkulkuun ei ole
hoidollisesti enda
mahdollista vaikut-
taa

hoitolinjaukset ja -
rajaukset kirjataan
potilaan tietoihin, ne
maarittelevat poti-
laan hoitoa

palliatiivinen hoito-
linjaus ei ole sidottu
elinaikaennustee-
seen

pitkalle edenneen
sairauden yleisia ja
tautikohtaisia omi-
naisuuksia voidaan
kayttdd merkkina
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Yleistilan ja toimin-

takyvyn heikkenemi-

nen

Eteneva heikkenemi-

nen kognitiivisesti
tai fyysisesti

potilaan tilanteen
ennakointi

Potilaan orientaatio
Potilas kykenee
osallistumaan kes-
kusteluun

heikko suorituskyky
useat vaikeat sai-
raudet

laihtuminen

runsas avuntarve
paivittaisissa toimin-
noissa

ladkarista ei olisi yl-
lattéavaa, jos potilas
kuolisi vuoden si-
saan

kommunikaatiovai-
keudet
nielemisongelmat ja
aspiraatio

toistuvat infektiot
(erityisesti keuhko-
kuumeet)
hypoventilaatio
vaikeat toimintaky-
kya rajoittavat oireet

elaman loppuvai-
heen suunnitelman
tarpeista

krooninen ja ete-
neva neurologinen
sairaus, kuten MS-
tauti (ennakointi eri-
tyisen tarkeaa, jotta
potilas kykenee luo-
tettavasti osallistu-
maan keskusteluun)

Kroonisesti sairaalla
on ollut jatkuvaa
suorituskyvyn heik-
kenemista, laihtu-
mista ja runsas
avuntarve paivittai-
sissa toiminnoissa.
Laakarista ei olisi yl-
lattavaa, jos potilas
kuolisi vuoden si-
saan.

Pitkélle edennytta
sairautta sairasta-
ville yhteisia ominai-
suuksia ovat kom-
munikaatiovaikeu-
det, nielemisongel-
mat ja aspiraatio,
toistuvat infektiot
(erityisesti keuhko-
kuumeet), hypoven-
tilaation (vahentynyt
keuhkotuuletus)
merkit ja vaikeat toi-
mintakykya rajoitta-
vat oireet.
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Millaista on

MS-potilaan
palliatiivinen
hoitoty6?

Potilaan oirehoito
(somaattiset oireet)

Psyykkisten oireiden
hoito

Eksistentiaalinen
tuki

tukielinperainen
kipu

neuroottinen kipu
uupumus
spastisuus
virtsarakon toiminta
suolen toiminta
infektiot
iho-oireet

vapina ja kdmpe-
lyys
nielemisongelmat

oireiden, niiden vai-
keusasteen ja hait-
taavuuden arviointi
hoitovasteen seu-
ranta

psyykkisen tuen ar-
viointi

psyykkisten oirei-
den tunnistaminen
ja huomioiminen

depressio- ja ahdis-
tusoireet ovat ylei-
sia

potilaan eksistenti-
aalinen karsimys

surutydssa tukemi-
nen

MS-taudin oireita
ovat tukielinperai-
nen ja neuroottinen
kipu, uupumus,
spastisuus, virtsara-
kon ja suolen toi-
mintahairiot ja infek-
tiot. Liséksi poti-
laalla voi olla iho-oi-
reita, vapinaa ja
kompelyytta seka
nielemisongelmia.

Tarkeda osa palliatii-
vista hoitoa on oire-
hoito. Oireita, niiden
vaikeusastetta ja
haittaavuutta arvioi-
daan jarjestelmalli-
sesti ja hoitovastetta
seurataan aktiivi-
sesti.

psyykkisen tuen tar-
peen arviointi ja
tuen jarjestaminen

psyykkisten oireiden
tunnistaminen ja
huomioiminen on
tarkeaa palliatiivi-
sessa hoidossa
koska ne heikenta-
vat merkittavasti
elamanlaatua

depressio- ja ahdis-
tusoireet yleisempia
kuin diagnosoidut
sairaudet

eksistentiaaliset ky-
symykset saattavat
aiheuttaa potilaalle
karsimysta

eletyn elamé&n muis-
teleminen ja surutyd
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Palliatiivinen sedaa-
tio

Omaisten tukeminen

potilaan rauhoitta-
minen laakkeilla ja
tajunnantaso alen-
taminen

potilaan, omaisten
ja hoitohenkilékun-
nan suostumuksella

sietaméattdmien ja
hallitsemattomien
oireiden viimeisin
hoitovaihtoehto

ei edista kuolemaa

omaisen huomioimi-
nen ja tukeminen

alaikaisten lasten
huomioiminen ika-
tasoisesti

paatoksen teko yh-
dessé potilaan ja
omaisten kanssa
potilaan suostumuk-
sella

henkinen kuormitus
vahenee

palliatiivisessa se-
daatiossa potilas
rauhoitetaan laak-
kein ja tajunnanta-
soa alennetaan oi-
reiden lievitta-
miseksi

palliatiiviseen se-
daatioon on poti-
laan, hanen omais-
tensa ja hoitohenki-
[6kunnan suostu-
mus

kaytetaan tilan-
teissa, joissa sieta-
mattémiin ja hallitse-
mattomiin oireisiin ei
ole helpotusta

tarkoituksena ei ole
kuoleman edistami-
nen

potilaan omaisten
huomioiminen ja tu-
keminen on osa ko-
konaisvaltaista pal-
liatiivista hoitoa

alaikaiset lapset
huomioidaan ika-
tason mukaisesti

palliatiiviseen hoito-
linjaan siirtyminen ja
saattohoidon aloitta-
minen ovat tarkeita
paatoksia, joista so-
vitaan yhdessa poti-
laan ja hadnen suos-
tumuksellaan my6s
héanen omaistensa
kanssa

laheisten henkinen
kuormittuvuus vahe-
nee




