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1 Johdanto

Etenevat muistisairaudet ovat kansantauteja kuten sydan- ja verisuonisai-
raudetkin. Muistisairaiden lukumé&ara kasvaa vaeston ikdantyessa. (Muistiliitto
ry 2014a.) Dementian asteiseen muistisairauteen sairastuu Suomessa vuosit-
tain noin 13 000 henkil&. On arvioitu, ettd vahintddn keskivaikeaa muistisaira-
utta sairastaa noin 130 000 henkilda vuonna 2020. (Sosiaali- ja terveysministe-
ri6 2012a.) Taméanhetkinen maéara on 85 000 (Hallikainen 2014a, 14).

Vuonna 2011 Suomen tilastokeskuksen (2012) mukaan dementia tai Alzheime-
rin tauti oli kuolinsyynad joka viidennella 80-vuotiaalla tai sitd vanhemmalla
ikéihmisella. Luku on yli kaksinkertaistunut viimeisen kahdenkymmenen vuoden
sisélla, johtuen osin vaeston ikdantymisesta ja diagnosoinnin lisaéntymisesta.
Vaikean dementian loppuvaiheeseen liittyy erilaisia elaméanlaatua heikentavia
oireita. Vaikeasti dementoituneen potilaan palliatiiviseen hoitoon tulisi kiinnittéda
erityistd huomiota, koska loppuvaihe voi olla pitkékin. (Antikainen, Konttila, Viro-
lainen & Strandberg 2013, 911, 913.)

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on omaisten ohjauksen kehittdminen vai-
keasti dementoituneen potilaan hoidossa. Tehtavana on tuottaa omaisille kirjal-
linen opas vaikeasti dementoituneen potilaan palliatiivisesta hoidosta yleisem-
pien oireiden osalta. Oppaassa kerrotaan vaikean dementian yleisimmista oi-
reista, keinoista kuinka potilaan oireita voidaan helpottaa, seka omaisen jaksa-

misen merkityksesta.

Opinnaytetyon toimeksiantajana toimii Paletti-hanke. Kyseess&d on Pohjois-
Karjalassa menossa oleva kaksivuotinen kehittamishanke, jonka tarkoituksena
on palliatiivisen ja saattohoidon osaamisen vahvistaminen ja kehittaminen. (Pa-
letti-hanke 2013).



2 Dementia ja etenevat muistisairaudet

Muistisairaudet heikentavat muistia sekd muita tiedonkasittelyn alueita, kuten
kielellisia toimintoja, nadnvaraista hahmottamista ja toiminnanohjausta. Etene-
vat muistisairaudet johtavatkin yleensad dementia-asteiseen muistin ja tiedonka-
sittelyn heikentymiseen. (Kaypa hoito -suositus 2010.) CDR (Clinical Dementia
Rating) -luokitus on yleisarvioon kaytetty mittari, jonka avulla voidaan arvioida
dementian vaikeusastetta (lieva, keskivaikea, vaikea) (Kaypa hoito — suositus
2006a). Yleisimmat dementiaan johtavat muistisairaudet ovat Alzheimerin tauti,
vaskulaariset kognitiiviset heikentymat, Lewyn kappale -tauti, sekd otsa-

ohimolohkorappeumat (Viramo & Sulkava 2010, 28).

2.1 Dementia

Yleisesti kaytetyn Yhdysvaltain psykiatriyhdistyksen laatiman méaéaritelman mu-
kaan dementialla tarkoitetaan laaja-alaista oireyhtymaa, johon muistihairion li-
saksi kuuluu heikentymista vahintdan yhdella seuraavista alyllisen toimintaky-
vyn alueista: kielelliset toiminnot, toiminnanohjaus, asioiden ja esineiden tunnis-
taminen, liikesarjojen ja tahdonalaisten liikkeiden suorittaminen. Maaritelman
mukaan, kognitiivisten oireiden on oltava niin merkittavia, etta ne alentavat ih-
misen ammatillisia tai sosiaalisia taitoja. Dementoituneella potilaalla kognitiivi-
nen toiminta on myos heikentynyt aiempaan suorituskykyyn verrattuna. Edella
mainitut oireet kehittyvat vahintdan puolen vuoden aikana. (Erkinjuntti, Alhai-
nen, Rinne & Huovinen 2006a, 45 - 46.) Dementia voi olla ohimeneva, eteneva
tai pysyva jalkitila, dementian aiheuttajasta riippuen. Aiheuttajia voivat olla useat
keskushermoston sairaudet, myrkytykset, vitamiinien puutostilat (esimerkiksi

B12 vitamiinin puutos) tai jonkin laékkeen liiallinen kayttd. (Huttunen 2011.)

Vaikeus oppia uusia asioita tai palauttaa mieleen aiemmin opittua on ominaista
dementiaan liittyvalle muistihairiélle. Muistihairion lisdksi dementialle on tyypillis-
té puheen siséllon kdyhtyminen (afasia), vaikeus pukeutua ja suorittaa motorisia

likesarjoja (apraksia) sekad tunnistaa tai nimetd asioita ja esineitd (agnosia).



Dementiaa sairastavan kyky suunnitella paivittaisia toimintoja, jasentaé asiako-
konaisuuksia ja ymmartaa vertauskuvallisia ilmauksia on alentunut. Etenkin vai-
keaan dementiaan liittyy usein myos erilaisia kaytoshairioita. (Huttunen 2011.)
Dementia ei siis ole erillinen sairaus, vaan oireyhtyma, johon liittyy muistioirei-

den liséaksi muidenkin toimintojen heikentymista (Erkinjuntti 2010, 86).

2.2 Alzheimerin tauti

Alzheimerin tauti on yleisin eteneva muistisairaus, joka aiheuttaa dementiaa.
Kaikista etenevistd muistisairauksista Alzheimerin tautia sairastaa noin 70 %
potilaista (Pirttila & Erkinjuntti 2010, 121). Alzheimerin taudin syy on tuntematon
mutta i&n myo6ta riski sairastumiseen kasvaa. Alle 65-vuotiailla tauti on viela
harvinainen, mutta 85-vuotiaista sita sairastaa jo 15 - 20 prosenttia. Alzheimerin
taudissa esiintyy erilaisia tautimuotoja. Tyypillinen Alzheimerin tauti painottuu
muistioireisiin ja uuden oppimisen vaikeuksiin. Epatyypillinen tautimuoto aiheut-
taa ongelmia toiminnan ohjauksessa, hahmottamisessa tai puheen tuottamises-
sa. Sekatyyppisessa tautimuodossa esiintyy jokin muu aivoja rappeuttava sai-
raus tai aivoverenkierron sairaus Alzheimerin taudin lisdksi. Alzheimerin taudin
eteneminen jaetaan varhaiseen, lievaan, keskivaikeaan ja vaikeaan vaihee-
seen. (Hallikainen 2014b, 263 - 264.)

Alzheimerin taudin varhaisessa vaiheessa ensimmaisia oireita ovat oppimisen
vaikeus ja asioiden unohtaminen korostuu. Téassa vaiheessa voi esiintyd myos
joitakin kaytdsoireita, kuten ahdistuneisuutta, masentuneisuutta ja lisdantynytta
artyneisyytta, mutta dementia-asteinen oirekuva yleensa puuttuu. Neuropsyko-
logisissa tutkimuksissa voidaan ndhda selvaa heikkenemisté kielellisen muistin
tehtavissa, seké opittujen asioiden viivastetty mieleen palautus on heikentynyt
selvasti. Magneettikuvauksessa voidaan nadhda alkavia aivomuutoksia. (Pirttila
& Erkinjuntti 2010, 126, 130.) Alzheimerin taudin varhainen vaihe kestaa yleen-
sa noin 2 - 4 vuotta (Erkinjuntti, Heimonen & Huovinen 2006b, 96).

Alzheimerin taudin lievassa muodossa on tyypillista, etta aktiivisuus vahenee ja

lahimuisti heikkenee. Muistiongelmat nakyvét siten, ettd uuden oppiminen han-



kaloituu, unohtaminen lisaéantyy ja asiakokonaisuuksien mieleen painaminen
vaikeutuu. (Erkinjuntti ym. 2006b, 97.) Muistioireiden liséksi esiintyy aloite- ja
keskittymiskyvyttomyytta, kielellisia vaikeuksia sekd suunnitelmallisuuden ja
toiminnanohjauksen ongelmia. Tyypillisimpia kaytosoireita ovat lisdantynyt arty-
neisyys, masennus, tunne-elaman latistuminen ja apatia. Kotona selviytyminen
onnistuu viela paivittaisen valvonnan ja ohjauksen avulla. (Pirttila & Erkinjuntti
2010, 131.) Alzheimerin taudin lieva vaihe kestaa yleensa noin 3 - 7 vuotta (Er-
Kinjuntti ym. 2006b, 97).

Keskivaikeassa Alzheimerin taudissa potilaan lahimuisti on hyvin huono ja poti-
las kyselee samoja asioita toistuvasti. Kielellisten ongelmien vuoksi lahes jokai-
sella potilaalla on sananhakua ja monimutkaisen puheen ymmartamisvaikeuk-
sia sek& heikko keskittymiskyky. Ajan ja paikan tiedostaminen vaikeutuu ja ek-
symistd voi tapahtua tutummassakin ymparistossa. Hahmottamisvaikeuksien
vuoksi voi olla vaikea tunnistaa tuttuja kasvoja tai ymparistod. Katevyyden vai-
keutuessa potilas tarvitsee ohjausta pukeutumisessa, hampaidenharjauksessa
ja erilaisten valineiden kaytdossa. Potilaan sosiaaliset kyvyt ja persoonallisuus
sailyvat usein suhteellisen hyvin, mutta kaytosoireet lisdéntyvat. Harhaluuloi-
suus on Yyleisinta keskivaikeassa Alzheimerin taudissa. (Pirttila & Erkinjuntti
2010,131.) Alzheimerin taudin keskivaikea vaihe kestaa noin 2 - 4 vuotta (Erkin-
juntti ym. 2006b, 98).

Vaikeassa Alzheimerin taudissa muisti toimii vain satunnaisesti, puheen tuotto
ja ymmartaminen on kielellisten vaikeuksien vuoksi vahaista, keskittymiskyky on
heikkoa, seka katevyys ja hahmottaminen ovat héairiintyneet vaikeasti. Lahes
kaikilla potilailla on kéytosoireita ja apatiaa. Potilas tarvitsee kaikissa perustoi-
minnoissa ohjausta tai konkreettista apua. Kavelyhairiét kuuluvat myods taudin
kuvaan. Loppuvaiheessa potilas menettdd kavelykykynsa, hanen raajansa jay-
kistyvat, hdn on pidatyskyvytbn ja syotettavd, seka hénen ilmaisukykynsa on
hyvin vahainen. (Pirttila & Erkinjuntti 2010, 133, 134.) Alzheimerin taudin vaikea
vaihe kestaa 1 - 5 vuotta (Erkinjuntti ym. 2006b, 98).



2.3 Vaskulaarinen kognitiivinen heikentyma

Etenevan muistisairauden toiseksi yleisin syy on aivoverenkiertosairaus. Vasku-
laarinen kognitiivinen heikentyma on aivoverenkiertosairauden aiheuttama oi-
reyhtyma, joka aiheuttaa muistin ja tiedonkasittelyn heikentymaa. Vaskulaarisen
kognitiivisen heikentyman aiheuttavia aivoverenkiertosairauksia ovat pienten
suonten tauti, suurten suonten tauti ja kognitiivisesti kriittisella alueella olevan
infarktin aiheuttamat tilat. (Erkinjuntti, Melkas & Jokinen 2014, 276.)

Pienten suonten tauti (subkortikaalinen) aiheutuu aivojen pienten, lapaisevien
verisuonten ahtautumisesta. Sen seurauksena syntyy laaja-alaisia aivomuutok-
sia, joita ovat valkean aineen iskeeminen vaurio ja lakunaariset infarktit. (Erkin-
juntti ym. 2014, 277.) Taudin yleisimpia oireita ovat toimintojen hitaus, jahmeys
ja toiminnan ohjauksen hankaluus. Muistioire korostuu vdhemman kuin Al-
zheimerin taudissa. (Erkinjuntti ym. 2006b, 100.)

Suurten suonten tauti (kortikaalinen eli moni -infarktitauti) liittyy sydanperaisiin
infarkteihin ja verisuonten kalkkeutumisiin. Oireita ovat vaurioiden sijainnista ja
laajuudesta riippuen nakokenttapuutokset, toispuolioireet ja kavelyn hairitt. (Er-
Kinjuntti ym. 2014, 277.)

Kognitiivisesti kriittisen aivoalueen infarktin aiheuttamat tilat voivat aiheuttaa
kognition muutoksen ja jopa dementiaoireen. Oireet riippuvat vaurion sijainnista.
Esimerkiksi talamuksen vauriossa oireita ovat sekavuus, tajunnantason vaihte-
lu, aloitekyvyttomyys, apaattisuus ja lievat muistihairiot. (Erkinjuntti & Pirttila
2010, 147 - 148.)

2.4 Lewyn kappale -tauti

Lewyn kappale -tauti on aivoja rappeuttava, eteneva muistisairaus, joka on yksi
Lewyn kappale -patologiaan liittyvista sairauksista. Toinen yleinen Lewyn kap-
pale -patologiaan liittyva sairaus on Parkinsonin tauti. Naiden sairauksien osuus

kaikista etenevista muistisairauksista on noin 10 - 15 prosenttia. Lewyn kappa-
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letautiin sairastutaan yleensa 50 - 80 vuoden ikaisend. Nimensa Lewyn kappale
-tauti on saanut taudissa havaittavien mikroskooppisen pienten muutosten, Le-
wyn kappaleiden mukaan. Niitéa on paljon aivojen kuorikerroksen alueella, tyypil-

lisesti otsa-, ohimo- ja paalaenlohkojen alueella. (Rinne 2010, 159 - 160.)

Lewyn kappale -taudin oireita ovat yleensa kognitiivisen toimintakyvyn heiken-
tyminen seké tarkkaavaisuuden ja vireystilan vaihtelut. Taudin kuvaan kuuluu
my0s toistuvia nakdharhoja ja Parkinsonin taudin piirteitd, kuten liikkeiden hi-
dastumista, kavelyhairi6ita ja jaykkyytta. Lisaksi voi olla lyhyita tajunnanmene-
tyskohtauksia, sekavuutta, kaytosoireita ja kaatumisia. ( Atula 2012.) Sairauden
alkuvaiheessa ei ole valttamatta havaittavissa merkittavia muistihairiéita, mutta
sairauden edetessad muisti heikkenee vahitellen. Eteneva muistin heikkenemi-
nen voi olla my6s merkki samanaikaisesta Alzheimerin taudista. (Rinne 2010,
159 -160.) Lewyn kappale -taudin kesto on yleensa 5 - 10 vuotta (Erkinjuntti ym.
2006b, 102).

2.5 Otsa-ohimolohkorappeumat

Otsa-ohimolohkorappeumat ovat ryhma dementoivia sairauksia, jotka vaurioit-
tavat erityisesti aivojen otsa- ja ohimolohkoja. Kaikista etenevistd muistisairauk-
sista 5 - 10 prosenttia on otsa-ohimolohkorappeumaa. Oireet alkavat usein jo
keski-iassa. (Remes 2014, 282.) Otsa-ohimolohkorappeuman kolme tyypillista
oirekuvaa ovat frontotemporaalinen dementia, eteneva sujumaton afasia ja se-

manttinen (tietomuisti) dementia (Kaypa hoito -suositus 2010).

Frontotemporaalisen dementian alkamisika on yleensa 45 - 65-vuotiaana. Sai-
rauden keston on tutkittu vaihtelevan kahdesta kahteenkymmeneen vuoteen,
mutta keskimaarin sairaus kestda 8 vuotta. Oireet alkavat edetd vahitellen.
Keskeisiné oireina ovat persoonallisuuden ja kayttadytymisen muutokset. Sairas-
tuneella voi olla esimerkiksi estottomuutta ja arvostelukyvyttomyyttéa. Oireena
voi olla myo6s aloitekyvyttomyys, apatia ja kognitiivinen hitaus. Myohemman vai-
heen oireita ovat kavelyvaikeudet, hidasliikkeisyys, lihasjaykkyys ja primitiivihei-

jasteet, kuten imemis- ja tarttumisrefleksi. (Rinne & Remes 2014, 166 - 167.)
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Eteneva sujumaton afasia on yleisempi naisilla kuin miehilla. Se alkaa usein alle
65-vuotiaana. Keskeisia oireita ovat puheen tuoton vaikeus ja muut kielelliset
hairiét, mutta puheen ymmartaminen arkikeskustelussa, seka tiedonkasittelyn
alueet ovat viela alkuvaiheessa sailyneet. Oireet alkavat ilmeta hitaasti. (Kaypa
hoito -suositus 2010.)

Semanttisessa dementiassa keskeisind oireina ovat sanojen merkitysten ha-
vidminen, seka nimeamis- ja ymmartamishairiét. Puheen tuotto on yleensa kui-
tenkin normaalia. Tasta syysta sairastunut voi puhua sujuvasti, mutta puhe on

sisalléltaan tyhjaad merkitysten haviamisen takia. (Remes 2014, 282.)

Kaikkiin naihin alatyyppeihin voi sairauden edetessa liittya myos fyysisia oireita.
Fyysisia oireita voivat olla jaykkyys, vapina, hitaus ja virtsan ja ulosteen pida-
tyskyvyttomyys. Noin 10 - 15 prosentilla sairastuneista oireena voi olla myods
likehermorappeuma (motoneuronitauti). Tama ilmenee yleensa jo sairauden

alkuvaiheessa ja lyhentaa merkittavasti elinajan ennustetta. (Remes 2014, 282.)

3 Muistisairauden toteaminen

Muistitutkimukset voidaan aloittaa terveyskeskuksessa tai yksityisladkarin vas-
taanotolla. Hoitotulokset ovat sitd parempia, mitd varhaisemmassa vaiheessa
oireisiin reagoidaan. (Hallikainen 2014c, 33.) Muistisairautta diagnosoitaessa
lahtokohtana on la&karin tekema kliininen tutkimus. Tutkimuksessa selvitetaan
potilaan alyllista, psyykkista ja sosiaalista toimintakykya seka tiedonkasittelyky-
ky&, omatoimisuutta ja mahdollisia kaytdsoireita. Tutkimuksen tarkeimp&na osa-
alueena ovat potilaan sekd omaisen haastattelu ja heiddn havaintonsa oireista
ja arjessa selviytymisesta. (Pirttila 2010a, 338, 342.) Muita alkuvaiheen tutki-
muksia ovat erilaiset seulontatestit, kuten MMSE (Mini-Mental State Examinati-
on) -testi ja CERAD (Consortium to Establish a Registry for Alzheimer’s Di-
sease) -tehtavasarja. MMSE on tavallisemmin kaytetty testi, jonka avulla voi-

daan saada karkea yleiskuva potilaan mahdollisesta kognitiivisen suorituskyvyn
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heikentymisestéa. CERAD -tehtavéasarja on tarkempi kuin MMSE -testi tunnista-
maan kognitiivisia muutoksia, jotka ovat dementiaa lievempiéa. (Vuori 2007, 36 —
37.) Muita tutkimusmenetelmi& ovat laboratoriotutkimukset ja aivojen kuvanta-
mistutkimukset (Pirttila 2010b, 352, 354).

Muistihairion ja dementian vaikeusastetta, sekd henkilon toiminnan yleista tasoa
voidaan arvioida CDR (Clinical Dementia Rating) tai GDS-FAST (GDS = Global
Deterioration Scale, FAST = Functional Assesment Staging) -luokituksilla. CDR
-luokitus sisaltdd kuusi arvioitavaa toiminnan osa-aluetta: muisti, orientaatio,
arvostelukyky, yhteisoélliset toiminnot, koti ja harrastukset seka itsesta huolehti-
minen. Muistiosio (M) on naista merkittavin, ja muut osa-alueet ovat toissijaisia.
CDR -luokituksen pisteytys jakaantuu nollasta kolmeen: 0 = ei dementiaa, 0,5 =
mahdollinen, 1 = lievd, 2 = keskivaikea tai 3 = vaikea. GDS-FAST -
luokituksessa henkilon kognitio ja toimintakyky luokitellaan asteikolla 1 - 7.
GDS-FAST -luokka 1 tarkoittaa toimintakyvyltaan normaalia henkil6a, jolla ei ole
tutkimuksessa havaittavaa muistihairiota, kun taas luokka 7 merkitsee hyvin
vaikeaa toimintakyvyn heikentymista ja kognitiivista hairiota. Tallainen henkild
on paivittaisissa toimissa taysin autettava. Nailla edella mainituilla mittareilla
saadaan perustietoa tutkittavan dementian tasosta, seka viitteitd muistisairau-
den etenemisesta. (Vuori 2007, 37 - 38.) Saanndllinen toimintakyvyn seuranta
ja arviointi ovat tarkea osa hoitoa ja kuntoutusta, silla toimintakyvyn aste voi
vaikuttaa esimerkiksi sosiaalietuuksiin tai hoitopaikan tarpeen arviointiin (Kéaypa
hoito -suositus 2006).

4 Palliatiivinen hoito

4.1 Mita palliatiivinen hoito on

Palliatiivinen hoito tarkoittaa oireita lievittdvaa hoitoa. Palliatiivinen hoito on pa-
rantumattomasti sairaan kokonaisvaltaista ja aktiivista oireenmukaista hoitoa,
kun mahdollisuuksia parantavaan hoitoon ei endéa ole (Kaypa hoito -suositus

2012). Palliatiivinen hoito tulisi aloittaa jo mahdollisen parantavan hoidon kans-
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sa rinnakkain. Nain voitaisiin mahdollistaa pidempiaikainen tuki vakavaa kroo-
nista tautia sairastavalle potilaalle, jonka jaljella oleva elinaika ei ole ennustetta-

vissa. (Joanna Briggs Institute 2011.)

Palliatiivinen hoito on jokaiselle parantumattomasti sairaalle potilaalle suunnat-
tua hoitoa silloin, kun sairaus aiheuttaa oireita, eivat kyseisen sairauden hoito-
menetelmat ole enda pelkastaan riittavia ja kuolema on vaistamatta edessa.
Tallaisia sairausryhmia ovat esimerkiksi AIDS, COPD ja vaikea-asteinen syda-
men vajaatoiminta. Vaikka perussairauksien hoidot poikkeavatkin toisistaan,
oireita lievittavassa hoidossa erot eivéat ole kovinkaan suuret, jos perussairaus
on edennyt jo niin pitkalle, ettei sen etenemiseen voida enaa paljoakaan vaikut-
taa. (Laakariliitto 2014.) Palliatiivisella hoidolla pyritdan talldin mahdollistamaan
kuolevalle ja hdnen laheisilleen mahdollisimman hyva elamanlaatu (Kaypa hoito
-suositus 2012). Palliatiivisen hoidon yhtena pdaméaarana on, ettd kuolema hy-
vaksytdan elaméan luonnollisena paatepisteena (Gronlund & Huhtinen 2011,
77).

4.2 Palliatiivinen hoito vaikeasti dementoituneella potilaalla

Vaikeasti dementoituneen potilaan palliatiivinen hoito on kokonaisvaltaista oi-
reenmukaista hoitoa, jonka paamaarana ei ole enda elaméan pidentaminen,
vaan kivun ja muiden oireiden lievittdminen ja ennaltaehkaisy. Laadukkaan ja
oikein toteutetun palliatiivisen hoidon avulla voidaan auttaa muistisairasta ihmis-
ta elamaan mahdollisimman taysipainoista elamaé kuolemaan saakka. Hoidos-
sa taytyy huomioida potilaan yksilolliset psyko-sosiaaliset, hengelliset ja ela-
mankatsomukselliset toiveet ja tarpeet. (Sosiaali- ja terveysministerio 2012b.)

Elaman loppuvaiheen hoidon suunnittelu tuleekin aloittaa pian muistisairauden
toteamisen jalkeen (Joanna Briggs Institute 2011). Muistiliitto ry:n (2014b) mu-
kaan laatimalla hoitotahdon potilas voi varmistaa, etta hanen hoidossaan nou-
datetaan hanen omia elAmanarvojaan ja hoitoratkaisut noudattavat hanen omaa

tahtoaan. Hoitotahto tulee olla laadittu siind vaiheessa, kun sen tekija viela ym-
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martaa hoitotahdon siséallén ja sen merkityksen omassa hoidossaan. Usein se

on siis mahdollista tehda esimerkiksi muistisairauden lievassa vaiheessa.

Muistisairaan hyvalla hoidolla voidaan merkittavasti hidastaa sairauden etene-
mista seka siirtdd ymparivuorokautisen hoidon pysyvaa tarvetta. Aktiivinen ela-
ma ja kuntouttava hoito parantavat muistisairaan elamanlaatua ja yllapitavat
toimintakykya. Hoito ei koostu yksittaisistd hoitotoimenpiteista, vaan siihen si-
saltyvat kaikkien elaman osa-alueiden, fyysisen, psyykkisen, sosiaalisen ja
kognitiivisen, toimintojen tukeminen. (Monké&re, Hallikainen, Nukari & Forder
2014, 8 - 9.) Topon, Sormusen, Saarikallen, Raikkdsen ja Eloniemi - Sulkavan
(2007, 111) tekeman havainnointitutkimuksen tulokset osoittavat, etta hyva psy-
kososiaalinen ymparisto ja tavoitteellinen toiminta tukevat vaikeasti dementoitu-
neiden henkildiden hyvinvointia. Monkareen ym. (2014, 8 - 9) mukaan koko-
naisvaltaiseen hoitoon sisaltyy myds omaisten huomiointi, koska omaisen ela-

manlaadun tukeminen vaikuttaa olennaisesti myds muistisairaan hyvinvointiin.

Muistisairaalla potilaalla voi olla dementian ohella my6s muita hoidossa huomi-
oitavia sairauksia ja tiloja, kuten tuki- ja likuntaelinsairaudet, sydan- ja veren-
kiertoelinten taudit, mielenterveyden ongelmat, aliravitsemus ja painon muutok-
set, heikentynyt aistitoiminta seka virtsa- ja ulosteinkontinenssi (pidatyskyvytto-
myys) (Viramo & Strandberg 2006, 515). Naiden lisdksi asianmukaisella |&&ke-
hoidolla on merkittava vaikutus muistisairaan elamanlaatuun. Laékehoidon vai-
kutuksia on seurattava tarkasti, koska virheellinen laékehoito voi aiheuttaa de-
mentiaoireiden pahenemista. Dementiaa sairastavat saavat myos haittavaiku-
tuksia ladkehoidosta muita samanikaisiddn herkemmin. (Kivela 2005, 108 -
109.)

Vaikeasti dementoitunut potilas tarvitsee apua kaikissa paivittaisissa toimin-
noissa ympari vuorokauden. Potilaan muisti on tdssa vaiheessa heikentynyt jo
siind maarin, ettd han ei useimmiten tieda aikaa ja paikkaa tai tunnista puoliso-
aan ja muita laheisiaan. (Telaranta 2001, 49 - 51.) Vaikeaa dementiaa sairasta-
vaa potilasta on kohdeltava ihmisarvoa kunnioittaen. Puhumattomalla vuodepo-
tilaallakin on kyky tuntea ja tehda joitakin asioita. Han tuntee kuinka hanta kasi-

tellaén, hellasti vai kovaotteisesti. Sopivasti virikkeellinen ympaéristd herattaa
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hanessa myonteisia reaktioita. Han voi tunnistaa tutut ihmiset &éanesta ja koske-
tuksesta. Mielihyvaa voivat tuottaa myds lasten aanet, lemmikkieldinten néke-
minen ja kosketus, seka tutun musiikin kuuntelu. (Sulkava 2006, 23.) Hallikai-
nen, Nukari ja Monkare (2014, 19) kirjoittavat, etta on tarkedad nahda potilaan

ihmisyys sairauden kaikissa vaiheissa ja toiminnan pitdd pohjautua aina siihen.

Palliatiivisen hoidon loppuvaiheen hoitoa kutsutaan saattohoidoksi. Pitkdlan ja
Héannisen (2003, 385 — 386) mukaan dementiaa sairastavat potilaat saattavat
olla vuodepotilaina jopa vuosia, ja kuoleman prosessi voi olla pitka. Tallgin saat-
tohoidon alkamisen maarittely voi olla haasteellista. Dementiaa sairastavan hy-
vaan saattohoitoon tulisi kuitenkin kiinnittd& huomiota samalla tavalla kuin esi-
merkiksi syopaa sairastavien loppuvaiheen hoitoon. Joanna Briggs Instituutin
julkaiseman tutkimusnayttoon perustuvan hoitosuosituksen (2011) mukaan tie-
detdan, etta vaikeasti dementoituneet potilaat eivat monestikaan saa asianmu-

kaista elaman loppuvaiheen hoitoa.

Saattohoitopdéatbksesta vastaa aina hoitava laakari, ja saattohoitovaiheeseen
siirtymisesta kerrotaan myds potilaalle ja omaisille. Saattohoitopdatos ei tarkoita
hoidon lopettamista, vaan mahdollistaa intensiivisen ja tavoitteellisen elaman
laadun yllapitamisen, potilaan ja omaisten toiveiden kunnioittamisen seka la-
heisten tiiviin l&asn&olon. (Nukari, Lotvonen & Rosenvall 2014, 213 — 214.) Saat-
tohoidossa korostuu potilaan kokonaisvaltainen hoito, joka sisaltda oireiden lie-
vittdmista, henkisesta hyvinvoinnista huolehtimista ja omaisten tukemista (Poh-

jois-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin hoitoeettinen tydéryhma 2013).

Saattohoidossa luovutaan tarpeettomista hoitokeinoista, eiké kuolemaa sindnsa
pyrita enaa pitkittam&an. Potilaan oireilun syyta voidaan tarvittaessa selvittda
kuvantamalla tai laboratoriokokeilla ja mahdollisuuksien mukaan oireiden aihe-
uttaja pyritddn hoitamaan potilaan voinnin  helpottamiseksi. (Pohjois-
Pohjanmaan sairaanhoitopiirin hoitoeettinen tyéryhmé 2013.) Hyvaan loppuvai-
heen hoitoon ei kuitenkaan yleensa pitaisi sisdltya enda verinaytteiden ottoa,
suonensiséisia kanyyleja, ruokintaletkuja tai mekaanisia rajoitteita (Antikainen
ym. 2013, 911).



16

Saattohoito toteutetaan paaasiassa perusterveydenhuollossa terveyskeskuksen
vuodeosastoilla, perusterveydenhuollon muissa hoitopaikoissa tai potilaan ko-
tona (Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin hoitoeettinen tyéryhma 2013). Ta-
voitteena on, etta muistisairas vanhus saa asua samassa ymparivuorokautises-

sa asumispaikassaan elamansa loppuun saakka (Nukari ym. 2014, 213).

4.3 Vaikeaan dementiaan liittyvat yleisimmat oireet ja niiden hoito

Vaikeasti dementoituneilla potilailla elaman loppuvaiheeseen liittyy useita haas-
teellisia oireita. Naista yleisimpia ovat sydomisongelmat, joita esiintyy jopa 90
%:lla kyseisista potilaista viimeisten 3 - 6 elinkuukauden aikana. Myos hen-
genahdistus, painehaavat sek& kivut ovat vaikeasti dementoituneen loppuvai-
heen oireita. (Antikainen ym. 2013, 911.) Naiden liséksi erilaiset kaytosoireet
ovat yleisia jokaisessa muistisairauden vaiheessa. Kaytdsoireita voivat olla esi-
merkiksi aggressiivisuus, levottomuus, apatia, masentuneisuus ja ahdistunei-

suus. (Koponen 2010.)

4.3.1 Syomisongelmat

Vaikeasti dementoituneella potilaalla on yleensa sydomisongelmia, jotka voivat
johtua ruokahaluttomuudesta, vaikeudesta pureksia ja niella ruokaa, seka aspi-
roinnista (ruuan tai juoman joutuminen hengitysteihin). Jotkut ladkkeet voivat
aiheuttaa suun kuivumista, ruokahaluttomuutta, liikehairiditd sekd vireystilan
laskua, ja nama altistavat syémisongelmille. Sydmisongelman ilmaantuessa on
tarkeaa sulkea pois muiden sairauksien tuomat haitat seka tarkistaa ruokailuun
littyvat asiat, kuten ruoan laatu ja ruokailutilanne, ruokailukerrat, ruokailuasento

seka syottamistekniikka. (Antikainen ym. 2013, 911.)

Aivojen rappeuman edetessa potilaan nielemiskyky heikkenee ja véahitellen ha-
vida, mika liittyy todennakoisesti etenevddn hermosolukatoon. Dementiapoti-
laalla heikentynyt nielemiskyky voi olla myds valiaikaista, ja se voi liittya infektio-

oireisiin. Tilanne korjaantuu yleensé nopeasti, kun infektio saadaan hoidettua tai
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se menee itsestaan ohi. Myds aivoverenkierron hairiot voivat aiheuttaa lyhytkes-
toisia nielemisvaikeuksia. (Sulkava 2006, 23.)

Ruokailussa tulee kiinnittdd huomiota siihen, ettei ruoka tai juoma joudu henki-
torveen tai keuhkojen puolelle, koska siitd voi seurata aspiraatiokeuhkokuume.
Aspiraation valttdmiseksi potilasta tulisi syottdd hitaasti pienelld lusikalla. (Sul-
kava 2006, 23.) Ruokaa annetaan vain pienia lusikallisia kerrallaan ja varmiste-
taan, etta potilas ehtii nielaista ruokansa ennen seuraavaa lusikallista. On taval-
lista, etta vaikeasti dementoitunut potilas alkaa herk&sti yskid nesteita tarjotta-
essa, vaikka juomaa antaisikin varoen. Potilasta syotettdessa on rauhallisuus
ensisijaisen tarkead. On myods muistettava, etta ketdan ei saa syottaa vakisin.
(Grénlund & Huhtinen, 2011, 118.)

Ruoan ja nesteen olisi hyvé olla sosemaista. Nesteistd saa sosemaisia kaytta-
malla apuaineena esimerkiksi "Thick and Easy” -soseuttavia nesteita. Syotta-
mista kannattaa yrittda eri vuorokauden aikoina, koska potilaan nielemiskyky
usein vaihtelee. (Sulkava 2006, 23.) Suun kautta annettavan nesteen ja ruuan
saanti pystytddn osittain korvaamaan myds nené-mahaletkun tai ihon lapi en-
doskooppisesti tehdyn gastrostooman (PEG) avulla. On kuitenkin todettu, etta
letkuruokinta saattaa aiheuttaa potilaalle enemman karsimysta kuin hyotya. (An-
tikainen ym. 2013, 911 - 912.)

4.3.2 Hengenahdistus

Kuoleman lahestyessa hengittdmiseen liittyvat ongelmat ovat yleisia. On tutkit-
tu, ettd hengenahdistusta esiintyy viimeisten elinviikkojen aikana 45 — 70 pro-
sentilla potilaista. Hengenahdistus on subjektiivinen kokemus riittamattomasta
ilman saannista ja hapen puutteesta. Sitd voivat aiheuttaa esimerkiksi liman
erityksen lisdantyminen, liman sitkistyminen ja anemia. Joihinkin sairauksiin,
kuten hengitysteiden syodpatauteihin tai sydamenvajaatoimintaan, liittyy myo6s
hengityselinten oireita. Hengenahdistus voi aiheuttaa pelkoa potilaalle sek& ha-

nen omaisilleen. (Hanninen 2001, 117 - 118.)
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Hengenahdistukseen ei ole selvda oireenmukaista ladkitystéa (Hanninen 2001,
118). Tarvittaessa potilaalle voidaan lisata ladkarin ohjeen mukaan pieni annos
opioidia, johon voidaan liséksi tarvittaessa yhdistda pieni annos bentsodiatse-
piinia. Lisahappihoidosta voi olla hydtyd, mutta suurin osa potilaista kokee saa-
vansa yhta paljon hyotya pelkastaan lisdantyneesta ilmavirtauksesta, kuten ik-
kunan avaamisesta tai tuulettimesta. Psyykkinen ahdistus voi saada aikaan hy-
perventilaation, joka lisaa hengenahdistuksen tunnetta. Tdhadn paras hoito on
usein rauhoittava lasnaolo potilaan vierella ja tarvittaessa pieni annos ahdistus-
ta lievittavaa laaketta. (Rimpilainen & Akural 2007, 325 - 326.)

Laakkeettomia hoitomuotoja hengenahdistukseen on useita, kuten aiemmin
mainittu rauhoittava lasnéolo, ikkunan avaaminen tai huoneeseen tuotu tuuletin,
hengitysilman kostutus ja huoneen viiled lampétila. Paapuolen kohotus tai istu-
ma-asento voi myos helpottaa hengitysta. Silloin kun potilaalla on hengenahdis-
tusta, kannattaa hoitotoimenpiteisiin kiinnittdd huomiota ja tehda niitd pienissa
erissa, jolloin potilas voi valilla hengahtaa. (Vainio, Saarto & H&anninen
2004,100.)

424 Painehaava

Painehaava on ihon tai ihonalaisen kudoksen paikallinen vaurio, jonka on aihe-
uttanut paine, hankaus tai ihon venyttyminen, yhdessa tai erikseen (European
Pressure Ulcer Advisory Panel ja National Pressure Ulcer Advisory Panel
2009). Myo6s kudosten verenkierrolla on merkittdva vaikutus. Yleenséa painehaa-
vat tulevat sellaiselle ihoalueelle, jossa luu painaa ihoa ja estdd nain sen nor-
maalin verenkierron. Tavallisimpia paikkoja ovat lonkat, alaselkd, pakarat tai
kantapaat. Painehaavat syntyvat erityisesti hyvin idkkaille ja vaikeita sairauksia
sairastaville vuodepotilaille, jotka ovat pitkid aikoja makuullaan eivatkd pysty
itse vaihtamaan asentoa. Yleensa tahan tarvitaan usean paivan makuulla olo,
mutta joskus ne voivat syntyéd vakavasti sairaille muutamassa tunnissakin. Pit-
k&aikaisessa hoidossa olevista noin joka kymmenes saa painehaavan. (Lumio
2012))
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Painehaavan ensi merkkejd on punoitus iholla painekohdassa. Taman jalkeen
alkaa esiintyd kudosturvotusta, ja lopuksi iho rikkoutuu. Pidemmalle edenneestéa
ihorikosta kehittyy kraaterimainen syva haava, johon usein tulee myo6s bakteeri-
infektio. Tallainen haava voi olla vaikeasti hoidettavissa. Painehaava aiheuttaa
yleensé ainakin jonkin verran kipua potilaalle, ja hoitamattomana haavaninfekti-

ot voivat johtaa verenmyrkytykseen. (Lumio 2012.)

Painehaavoja voidaan ennaltaehkaista hyvalla asentohoidolla, jolloin potilaan
asentoa vaihdetaan 2 - 4 tunnin valein, asentoa tyynyilla tukien. S&ngyn péaa-
puolen pidempiaikaista kohottamista on syyta valttaa, silla se lisaa painetta ris-
tiselan alueella. Siirtymisissa on hyva kayttaa apuvalineita, kuten liukulakanaa
tai nosturia. Painehaavoja ehkdaisemaan on saatavilla myds painetta poistavia,
jakavia ja keventavia erikoispatjoja ja istuintyynyjd. Hyva hygienia ja ihon hoito
ehkaisevat myos painehaavojen syntyd. Kehon riskialueiden iho tarkastetaan
saanndllisesti. lho puhdistetaan pesuvoiteella tai vedella, kuivataan taputtele-
malla ja rasvataan perusvoiteella. Luu-ulokekohtia tai punoittavaa ihoa ei saa
hieroa. Kosteus aiheuttaa ihon hautumista, joten virtsa- ja ulosteinkontinenssin
hoito on tarke&a. Vaippojen on oltava pintakuivia, ja ne vaihdetaan imukyvyn
taytyttya, seka iho suojataan sinkkipitoisella tai 6ljymaisella perusvoiteella. Kos-
tuneet vaatteet ja vuodevaatteet on syyta myds aina vaihtaa. My6s ravitsemuk-
sella on merkitystd painehaavojen ehkaisyssé. Ravinnon on hyva olla proteiini-
ja vitamiinipitoista. Elimiston kuivuminen ehkaistaan riittavalla nesteen saannil-
la. (Hietanen 2012.)

425 Kipu

Kipu on yleinen idakkdan potilaan oire, ja sen esiintyvyys lisaantyy ikaantyessa.
Monet sairaudet ja tekijat voivat vaikuttaa ikddntyneen kipuun. Naita voivat olla
esimerkiksi syddmen vajaatoiminta, nivelsairaudet ja -kulumat, masennus ja
vahentynyt ruokahalu. (Finne-Soveri 2008, 190 - 194.) Dementoituneen potilaan
kivun hoito on haasteellista, koska kivun paikantaminen voi olla hanelle vaike-
aa, hén voi unohtaa kiputuntemuksensa tai ei kykene ilmaisemaan kokemaansa

kipua heikentyneen kommunikaatiokykynsa takia. Dementoituneelta potilaalta
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on aktiivisesti kysyttava kiputuntemuksista, silla vaikeasti dementoitunutkin ky-
kenee yleensa vastaamaan “kylla” tai "ei” kysymykseen: "Onko Teilla kipuja?”.
(Lotvonen 2007, 70 - 71.)

Potilaan oman viestinnan lisaksi kivun arviointi perustuu myos laheisten ja han-
t& hoitavien henkildiden tekem&&n havainnointiin potilaan olemuksesta ja kayt-
taytymisesta. Kipua arvioitaessa havainnoidaan kolmea osa-aluetta: 1. potilaan
iimeet, eleet ja olemus. 2. kipuun viittaavat kayttdytymisen muutokset, kuten
sekavuus, kiihtyneisyys, aantely ja aggressio. 3. toimintakyvyn lasku ja autono-
misen hermoston aiheuttamat muutokset: hikoilu ja nopea sydamen syke. (Oun
2014, 238 - 239.) Kalson (2009, 470) mukaan kivun merkkeja saattavat olla
myos kiinnostuksen ja keskittymiskyvyn aleneminen, unihdairiét, ruokahalun va-

heneminen ja ennen kaikkea masentuneisuus.

Vaikeasti dementoituneen potilaan kivun arvioinnissa hoitohenkilokunta voi
kayttaa myos PAINAD (Pain Assessment IN Advanced Dementia) -mittaria. Mit-
tari auttaa arvioimaan potilaan kipua silloin, kun potilaana on dementiaa sairas-
tava vanhus, joka ei enda itse pysty luotettavasti ilmaisemaan kiputuntemuksi-
aan. (Geriatric Pain 2014.) PAINAD-mittaria kaytettdessa havainnoidaan viiden
minuutin ajan potilaan hengitystd, negatiivista aantelya, kasvojen ilmeita, ke-
honkieltd sekd lohduttamisen tarvetta. Havainnot pisteytetddn PAINAD-
asteikolla ja lasketaan yhteen, jolloin saadaan kipua kuvaamaan yksi numero-
arvo 0 - 10. (Kalso 2009, 474 - 475.)

Elaman loppuvaiheessa elamanlaadun merkitys korostuu, jolloin kivun hoidolla-
kin on erityisen keskeinen asema. Vanhusten lddkehoidossa vaaditaan kuiten-
kin erityista tarkkuutta ja seurantaa, silla he ovat hyvin alttiita monien kipulaak-
keiden haittavaikutuksille. Parasetamoli on iakkailla potilailla ensisijainen kipu-
la&ke, koska tulehduskipuladkkeisiin liittyy huomattavasti enemman mahdollisia
haittavaikutuksia, kuten arsytysta ja verenvuotoa ruuansulatuskanavassa. Ki-
vunhoitoon voidaan kayttaa myos opioideja, jotka ovat voimakkaampia kes-
kushermostoon vaikuttavia kipulaakkeita sekd masennuslaakkeitd. Vanhukselle
maaratty annos on yleensa nuoremmille maarattya pienempi keskushermoston

lisddntyneen herkkyyden ja ladkkeiden pienentyneen eliminaation takia. Opioidit
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aiheuttavat myos ummetusta, joten potilaan vatsantoimintaan on kiinnitettava
erityista huomiota. Laakkeistd saatavaa hydtya on arvioitava suhteessa siita
aiheutuviin haittoihin. (Kalso 2009, 473 - 474.)

Usein kiputilat voivat olla hoidettavissa tavanomaisilla keinoilla. Vanhuksen ak-
tiivisuuden yllapitaminen ja riittavien virikkeiden tarjoaminen vahentavat kivun
keskeisyytta potilaan arjessa. Jatkuva ja luottamuksellinen hoitosuhde on mer-

kittava tekija hyvan hoitotuloksen saavuttamisessa. (Kalso 2009, 474.)

4.2.6 Kaytdsoireet

Kaytosoireilla tarkoitetaan muistisairaan potilaan psykologisia oireita, kuten ah-
distuneisuutta ja masentuneisuutta seka erilaisia kayttaytymisen muutoksia (Va-
taja 2010, 91). Levottomuus ja aggressiivisuus, aistiharhat, unihairiot ja seksu-
aalisen kayttaytymisen muutokset ovat esimerkkeja muistisairaan potilaan kay-
tosoireista (Erkinjuntti ym. 2006b, 113). Kaytosoireita esiintyy hyvin yleisesti
kaikissa muistisairauksien vaiheissa, ja yleensa ne vaikeutuvat muistisairauden
edetessa. Kaytosoireet heikentavat merkittavasti potilaan elaméanlaatua, ja niilla
on vaikutusta myos omaisten elaméanlaatuun ja jaksamiseen. Kayttaytymisen
muutokset ovatkin yksi merkittdvin syy muistisairaan siirtymisesta ymparivuoro-
kautiseen hoitoon. (Vataja 2014a, 46 - 47.)

Kaytosoireiden hoidon lahtokohtana on selvittaa kaytdsoireiden syntyyn vaikut-
tavat tekijat ja niiden pohjalta suunnitella tarvittavat hoito- ja tukikeinot. Laak-
keettomid hoitokeinoja ovat esimerkiksi yksil6llisten tarpeiden ja toiveiden huo-
miointi, turvallinen ja tuttu ymparistd, vuorovaikutuksen tukeminen, liikkkumisen
mahdollistaminen ja muistelun tai musiikin kayttaminen. (Eloniemi - Sulkava,
Sormunen & Topo 2008, 12.) Myo6s laukaisevien tekijdiden poistaminen, kuten
Kipu tai epasopiva laakitys, sekd hyva perushoito ovat merkittavia hoitomuotoja
kayttaytymisen muutosten hoidossa. Tarkedd on myds huomioida omaisten tu-

keminen ja ohjaus kaytdsoireista. (Kaypa hoito -suositus 2010.)
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Asianmukaisen muistisairausladkityksen liséaksi kaytosoireiden hoidossa voi-
daan kayttaa tilapaisesti myos psyykenlaakkeita (Kaypéa hoito -suositus 2010).
Laakehoidon tarpeellisuutta on kuitenkin arvioitava sdanndéllisesti, vahintaan 3 —
6 kuukauden valein, koska sairauden edetessa myds kaytosoireissa tapahtuu
muutoksia. Laakehoidossa on myds huomioitava mahdolliset potilaan yksil6lli-
set haittavaikutuksille altistavat tekijat. (Koponen & Saarela 2010, 491.) Erityi-
sesti iakds, muistisairas potilas on altis keskushermostoon vaikuttavien laékkei-
den haittavaikutuksille, minka seurauksena kaytosoireet voivat jopa lisdantya tai
la&kitys voi aiheuttaa fyysisen kunnon romahtamisen. Oikein valitulla |adkkeella,
sopivalla annostuksella ja ladkityksen vaikutuksia sdanndllisesti seuraamalla
voidaan kuitenkin usein parantaa kayttaytymisen muutoksista karsivan elaméan-
laatua. (Vataja 2014b, 58.)

Levottomasti kayttaytyva ihminen viestii kaytokselladn omista tunteistaan ja
tarpeistaan. Tunteita ja tarpeita ei voida poistaa rauhoittavalla laédkkeella tai ra-
joittamalla levottomasti kayttaytyvan potilaan liikkumista, esimerkiksi tuoliin si-
tomalla. Liikkkumisen estaminen lisd& ihmisen ahdistusta entisestaan, koska liik-
kuminen on luonnollinen keino purkaa ahdistusta tai energiaa. Potilaan elaméan-
tarinan tunteminen on tarkeaa, silla sen pohjalta voidaan potilaalle |6ytaa miele-
kasta tekemista levottomuutta vahentamaan. Myos aito lasnaolo on merkityksel-
lista. Parhaiten levottomaan potilaaseen saa kontaktin nimell& puhuttelemalla,
koskettamalla tai kadesta kiinni ottamalla ja silmiin katsomalla. (Makisalo - Rop-
ponen 2005, 32.)

Aistiharhat eli hallusinaatiot ovat aistimuksia, jotka syntyvat ilman selvaé ais-
tiarsykettd. Muistisairas voi kuulla ja nahda asioita, joita ei ole olemassa. Taval-
lisimpia nékoharhoja ovat olemattomien henkiloiden tai eldainten nakeminen.
Kuuloharhat ovat yleensd epamaaraistd metelia. Aistiharhoja ilmenee jopa joka
neljdnnella Alzheimer-potilaalla, ja viela yleisempia ne ovat Lewyn kappale -
taudissa. Aistiharhat huonontavat muistisairaan edellytyksia hallita elamaansa
ja heikentavat elaméan laatua seka avun tarve lisdéntyy. (Sulkava, Viramo &
Eloniemi - Sulkava 1999, 26.)
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N&aon ja kuulon tarkkuuden selvittdminen on tarkeda aistiharhojen hoidossa,
koska huono n&kd ja kuulo lisaavat harhoja. Kuuloharhoja voi pahentaa myo6s
lian alhainen verenpaine. Joidenkin laékkeiden, kuten Parkinsonin taudin laak-
keiden, erdiden beetasalpaajien, kortisonin, digoksiinin ja nopean bentsodiatse-
piinien tai unilaakkeiden lopetus voi aiheuttaa aistiharhoja. Aistiharhojen ilmaan-
tumisen riskia voidaan pienentaa muuttamalla ympéristo selkeaksi, rauhalliseksi
ja meluttomaksi seka kiinnittamalla huomiota riittdvaan valaistukseen. (Sulkava
ym. 1999.)

Seksuaalisuuden merkitys ja tapa ilmaista seksuaalisia tunteita muuttuu ikaan-
tyessa, mutta ihmisen seksuaalisuus ei katoa. Puolisoiden ikaantyminen seka
puolison muistisairaus ja dementia aiheuttavat muutoksia my6s parisuhteeseen
ja seksuaaliseen kanssakaymiseen. Tutkimuksia muistisairauden vaikutuksesta
parisuhteeseen on tehty vahan, mutta hoitotydn havaintojen kautta sen on to-
dettu vaikuttavan parisuhteeseen laajasti. Toisen puolisoista sairastaessa ete-
nevaa muistisairautta tunne kumppanuudesta usein vahentyy ja puolison koke-
mus onnellisuudesta parisuhteessa laskee. Muistisairaus ei kuitenkaan valtta-
mattéa vaikuta parisuhteen yleiseen ilmapiiriin. Molemminpuolinen hellyys ja
osoitus kiintymyksesta voivat usein jopa lisdantya. (Eloniemi - Sulkava, Sillan-
paa - Nisula & Sulkava 2010, 576 - 577.)

Muistisairaus voi lisatad seksuaalista aktiivisuutta ja aiheuttaa epasopivaa, sek-
suaalisesti virittaytynytta kayttaytymistd, kuten seksuaalisvaritteista puhetta,
toisen henkildn intiimialueiden luvatonta koskettelua tai jopa masturbointia julki-
silla paikoilla. Kohteena voivat olla niin omat laheiset kuin hoitohenkilékunta tai
muistisairaalle tuntemattomatkin ihmiset. (Eloniemi - Sulkava ym. 2010, 578.)
Laakehoidon vaste epasopivan seksuaalisen kayttaytymisen hoitoon on olema-
ton. Sitd voidaan kuitenkin ehkaista ja hoitaa tukemalla normaalia seksuaali-
suutta ja huomioimalla muistisairaan oma persoonallisuus. (Suomen demen-
tiayhdistys ry 2014.)
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5 Omaisen tukeminen ja ohjaus

Muistisairauden eteneminen dementian vaikeaan vaiheeseen aiheuttaa ela-
massa muutoksia ja voi herattdd omaisissa monenlaisia tunteita. Kaytannon
asioiden hoitaminen jaa usein omaisen vastuulle, ja omaiset joutuvat pohtimaan
elamaan ja lahestyvaan kuolemaan liittyvia toiveita ja paatoksia. On tarkeaa,
ettd potilaan lisdksi my6s omainen saa riittavasti tietoa sairauden etenemisesta,
sen aiheuttamista mahdollisista voinnin vaihteluista sek& sairauden vaikutuk-
sesta tunne-elamaan ja ihmissuhteisiin. Tama auttaa omaista paremmin varau-
tumaan muuttuvaan arkeen ja hyvaksymaan muutokset. (Monkare 2014a, 159 -
163.)

Omaisen jaksamisen tukeminen on merkittavassa osassa vaikeasti dementoitu-
neen potilaan hoidossa. On tarkeaa, ettd omainen muistaa huolehtia omasta
jaksamisestaan ja hyvaksyy, ettd hanelld on oikeus toteuttaa omaa elamé&éansa
ilman syyllisyyden tunteita, silla omaisen hyvinvointi edistdd my6s muistisairaan
hyvinvointia ja elaméanlaatua. Omien tunteiden tunnistaminen ja niiden kasittely
voivat selkeyttaa paatosten tekoa. Muistisairauden edetessa potilaan omaiset
tarvitsevat entistd enemman tukea ja ohjausta. Ammattilaisen kanssa keskuste-
lu voi auttaa tunteiden kasittelyssa ja paatdsten pohtimisessa. (Ménkare 2014a,
159 - 163.)

Sairauden edetessa suhde muistisairaaseen |laheiseen muuttuu. Muistisairaan
persoonallisuus ja kayttadytyminen voivat muuttua, jolloin omainen joutuu raken-
tamaan uudenlaista suhdetta laheiseensa. Omaisesta tulee enemman hoivaaja
ja huolehtija ja tunteet muistisairautta sairastavaa puolisoa tai esimerkiksi van-
hempaa kohtaan voivat vaihdella. Suhteessa voi olla paljon iloisia, onnellisia ja
hellid tunteita, mutta myds pettyneet, vihaiset tai epéatoivoiset tunteet ovat nor-
maaleja, eikd omaisen tarvitse kokea niista syyllisyytta tai hapeaa. (Monkare
2014a, 163, 165.)

Se, ettd muistisairas ei valttamatta tunnista lainkaan laheistdan voi aiheuttaa

hammennyst&, surua ja loukkaantumisenkin tunteita, mik& voi johtaa yhteyden-
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pidon vahenemiseen. Omainen ei valttdmaéatta koe, etta vierailu voi tuottaa poti-
laalle hyvaa mieltd, vaikka potilas ei juuri silla hetkella omaistaan tunnistaisi-
kaan. (Monkare 2014b, 68 — 69, 79.)

Muistisairas voi luulla omaistaan muuksi henkiléksi menneisyydestaan, esimer-
kiksi omaksi isakseen tai aidikseen, eikd han ymmarra ajankulua tai omaa
ikéd&nsa. Yhdessaolo voi kuitenkin olla muistamattomuudesta huolimatta muisti-
sairaalle myodnteinen ja merkittdva tapahtuma. Hanelle voidaan hienotunteisesti
kertoa, kuka vierailja on. Valokuvat tai muistojen kirja voi myds tuoda tuttuja
asioita mieleen. Ket&dan ei voi kuitenkaan vaatia muistamaan ja jos tunnistami-
nen ei onnistu, keskustelun voi siirtdd muuhun aiheeseen. (Monkéare 2014a,
166.)

Muistisairaan elama voi edeta loppuvaiheeseen hitaasti hiipuen tai akillisena
voinnin huonontumisena. Ajatus lahestyvasta kuolemasta voi omaisesta tuntua
raskaalta, vaikka omainen voi kokea joutuneensa jo luopumaan laheisestaan
vahitellen sairauden edetessa. Lahestyva kuolema ja sen lopullisuus nostatta-
vat usein kuitenkin monia tunteita ja kysymyksia. Jos potilas ei ole tehnyt hoito-
tahtoa, turvaudutaan usein laheisten tietoon kuolevan hoitoa koskevista toiveis-
ta. Laheisilla voi olla keskinaisia ristiriitoja toimintatavoista, jotka on hyva selvit-
taé tarvittaessa hoitoon osallistuvan ammattihenkilon avulla. N&in voidaan 10y-
td& paremmin muistisairaan oman tahdon mukainen tapa toimia. Mahdollisen
uskonnollisen vakaumuksen merkitys korostuu loppuvaiheessa. Se voi tuoda
lohtua ja apua sekd potilaalle itselleen etta omaisille. (Monkare 2014a, 158,
166, 168.)

Kuolemasta puhuminen ja varautuminen kuolemaan voi helpottaa pelkoa ja ah-
distusta seka selkeyttad kuoleman hetkella tilanteessa toimimista ja siiné selviy-
tymista. Heillekin, jotka eivat halua puhua kuolemasta, on tarjottava siihen
mahdollisuus, mutta jo pelkkad lasnaolo luo turvallisuutta ja antaa lohtua. Vaikka
kuolema on ollut odotettavissa, se tulee todeksi vasta tapahtuessaan ja saa
omaisissa aikaan monia tunteita, huojennuksesta suuttumukseen ja suruun.
Kuoleman tapahduttua vainajan hyvastely voi helpottaa kuoleman hyvaksymista

ja varsinaista surutyon aloittamista. Kuoleman jalkeen omaiset tarvitsevat tukea.
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Tuen tarve vaihtelee yksil6llisesti, mutta kukaan ei saisi jaada menetyksen
kanssa yksin. (Monkare 2014a, 158, 166, 168.)

6 Opinnaytetyon tarkoitus ja tehtava

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kehittdéd omaisten ohjausta vaikeasti
dementoituneen potilaan palliatiivisessa hoidossa. Opinnaytetytn tehtavana oli
tuottaa opas omaisille vaikeasti dementoituneen potilaan palliatiivisesta hoidos-
ta yleisempien oireiden osalta. Oppaan avulla omainen voi ymmartaa paremmin
laheisensa oireita ja hoitoa. Se voi myds helpottaa omaista hoitoon liittyvissa
paatosten teoissa.

Opasta voidaan kayttdda omaisen ohjaukseen, sekd hoitotydn ammattilaisten
tyon tueksi. Opas julkaistaan Pohjois-Karjalan sairaanhoito- ja sosiaalipalvelu-
jen kuntayhtyman (PKSSK) saattohoidon portaalissa, jolloin sitd on mahdollista

hyodyntaa maakunnallisesti.

7 Opinnaytetydn toteutus

7.1 Toiminnallinen opinnaytety6

Ammattikorkeakoulussa opinnaytetyo toteutetaan joko tutkimuksellisena tai toi-
minnallisena opinndytetytnd. Opinnaytetyon tulisi olla kaytadnnonldheinen ja
tyoelamalahtoinen, ja toteutettu tutkimuksellisella asenteella. Toiminnallisella
opinnaytetydlla tavoitellaan ohjeistamista tai opastamista kaytdnnon toimintaan
ammatilliselle kentélle. Toteutustapana voi olla esimerkiksi opas, vihko tai jonkin
tapahtuman jarjestaminen. Toiminnallisella opinndytety6lla on suositeltavaa olla
toimeksiantaja. Toimeksiantona tehtdvan opinnaytetyon kautta tekija paasee

kehittam&an omia taitojaan tydeldmé&n kehittamisessa, mika tukee samalla
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omaa ammatillista kasvua. Toimeksiantaja voi olla esimerkiksi tyonantaja, har-
rastusseura tai yhdistys. (Vilkka & Airaksinen 2003, 9 - 10, 16 - 19.)

Paadyimme tekemaan toiminnallisen opinnaytetyén, koska halusimme, etta
opinnaytetyon aiheelle olisi todellinen tarve ja opinnaytetydémme tuloksena syn-
tyisi konkreettinen tuotos ty0elaméan kayttoon. Valitsimme opinnaytetydaiheen
Paletti-hankkeen toimeksiantolistalta. Toimeksiantona oli laatia opas palliatiivi-
sesta hoidosta vapaavalintaiselle kohderyhmalle. Aihe vaikutti ajankohtaiselta ja

molempia meita opinnaytetydntekijoita kiinnostavalta.

7.2 Kohderyhma ja toimintaymparisto

Opinnaytetydbmme kohderyhmaksi valikoituivat vaikeasti dementoituneen poti-
laan omaiset seka omaisille potilaan sairaudesta ja oireista ohjausta antava hoi-
tohenkilokunta. Haimme tietoa jo laadituista palliatiivisen hoidon oppaista ja nii-
den kohderyhmistd. Taman perusteella paattelimme, ettd oppaita vaikeasti de-
mentoituneen potilaan palliatiivisesta hoidosta ei ole juurikaan tehty, ja siksi
paadyimme valitsemaan taman aiheen. Kohderyhmaksi valikoituivat potilaan
omaiset seké ohjausta antava hoitohenkilokunta, silla halusimme kehittéa omai-
sen ohjausta vaikeasti dementoituneen potilaan hoidossa ja samalla tukea néin

omaisen ymmarrysta ja jaksamista laheisensé sairaudessa.

Opas tulee Paletti-hankkeen kayttéon sekd Pohjois-Karjalan sairaanhoito- ja
sosiaalipalvelujen kuntayhtyman (PKSSK) saattohoidon portaaliin. Paletti-hanke
on Karelia-ammattikorkeakoulun hallinnoima hanke. Hankkeessa ovat mukana
myo6s Pohjois-Karjalan sairaanhoito- ja sosiaalipalvelujen kuntayhtyma, seka
Pohjois-Karjalan koulutuskuntayhtyma (PKKY). Hankkeen tavoitteena on luoda
palliatiivisen ja saattohoidon yhtendiset rakenteet ja toimintamallit Pohjois-
Karjalan maakunnan alueelle. (Paletti-hanke 2013.) PKSSK:n portaalissa opas
on helposti tulostettavissa ja koko maakunnallisesti hyddynnettavissa erilaisissa

hoitoyksikoissa, joissa hoidetaan vaikeasti dementoituneita henkil6ita.
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7.3 Lahtotilanteen kartoitus ja toiminnan eteneminen

Tyomme lahtotilanteen kartoitus aloitettiin tarkastelemalla, millaiselle potilas-
ryhmalle oppaita palliatiivisesta hoidosta ei I6ydy ja voisi olla nain tarpeellinen
tehda. Saimme myds toimeksiantajalta vaihtoehtoja erilaisista potilasryhmista.
Yksi néista oli muistisairaat potilaat. Perehdyimme jo suunnitteluvaiheessa ai-
hetta kasittelevaan kirjallisuuteen ja tutkimuksiin, etté aiheen rajaus selkeytyisi.
Olimme aktiivisesti yhteydessa toimeksiantajaan ja otimme yhteyttd myos Poh-
jois-Karjalan Dementiayhdistys ry:n toiminnanjohtajaan ja kysyimme heidan
mielipidettaan siihen, mité asioita oppaassa olisi tarke&aa kasitella.

Aloitimme opinnaytetydprosessin aihesuunnittelulla syyskuussa 2013. Melko
nopeasti l0ytyi tama molempia kiinnostava aihe. Aiheen valintaan vaikuttivat
edellda mainitun liséksi myds aiempi tydkokemus, halu syventda omaa osaamis-
ta seka halu oppia uutta. Aiheen rajaus oli kuitenkin aluksi haastavaa. Meille oli
tarkeaa, etta tyo tulee olemaan laajuudeltaan opinnaytetytkriteerit tayttava ja
aihesisalloltdan kattava, mutta samalla kuitenkin realistisesti toteuttavissa. Toi-
meksiantajalle tehtyjen kyselyjen ja Dementiayhdistys ry:ltd saatujen tietojen
perusteella paadyimme rajaamaan aiheen kasittelemaan vaikeasti dementoitu-
neen potilaan palliatiivista hoitoa yleisimpien oireiden osalta. Tydssa halusimme
ottaa huomioon myds omaisten tukemisen. Aihesuunnitelma hyvaksyttiin syys-
kuussa 2013 ja varsinainen opinnaytetydsuunnitelma hyvaksyttiin saman vuo-

den joulukuussa.

Aloitimme tiedonhaun prosessin pohtimalla aiheen keskeisia kasitteita. Keskei-
siksi kasitteiksi muodostuivat etenevat muistisairaudet, vaikea dementia ja pal-
liatiivinen hoito, omainen ja opas. Naiden kasitteiden perusteella Iahdimme et-
simaan luotettavaa ja ajankohtaista tietoa tyohomme eri tietokannoista, erilaisia
hakusanoja kayttden ja Nelliportaalia hyodyntaen. Kayttamidmme tietokantoja
olivat muun muassa Medic, Cinahl ja Terveysportti seka eri kirjastopalveluiden
hakuohjelmat, kuten Joel ja Jokunen. Saimme tiedonhakuun apua myds kou-
lumme Kkirjaston henkildkunnalta. Perehdyimme tiedonhaussa jonkin verran
my0Os kansainvalisiin tutkimuksiin ja julkaisuihin. Muistisairauteen liittyvia tutki-

muksia oli saatavilla, mutta rajattuun aiheeseemme hyddynnettavaksi sopivia
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tutkimuksia l6ytyi selvasti vahemman. Haimme lisaa tietoa tybhtmme koko
opinnaytetyoprojektin ajan ja olimme aktiivisesti yhteydessa myos toimeksianta-
jaamme, jolta saimme palautetta ja kehittdmisideoita tydhémme. Pyysimme
my0s lahipiiriamme ja tydkavereita kommentoimaan raporttia seké opasta use-
ammassa eri tydn etenemisvaiheessa. Palautteet kdvimme yhdessa lapi ja tar-

peen mukaan muokkasimme palautteiden perusteella tydtamme.

Tybn edetessa tuli aina joitakin ongelmakohtia, jotka vaativat enemman pohti-
mista. Pohdimme useaan kertaan esimerkiksi sitad, mitd sanaa ensisijaisesti
kaytamme tyossamme, kun puhumme vaikeasti dementoituneesta muistisai-
raasta. Vaihtoehtoina kokeilimme sanoja potilas, muistisairas, henkilé ja van-
hus. Paadyimme kayttamaan sanaa potilas raportissa ja henkil6d oppaassa.
Mielestamme raportissa potilaasta puhuminen tuntui kaikkein luontevimmalta ja
tekstiin sopivimmalta, mutta omaiselle tehdyssa oppaassa taas ei voida kayttaa
potilas-sanaa, joten siihen valikoitui sana henkild. Kaytosoireita kasittelevaa
tekstia pohdimme myds paljon, silla kaytdsoireet itsessaan ovat hyvin laaja alue
ja kaytosoireet voivat hammentad hyvinkin paljon omaisia. Mielestimme saim-
me aihealueen rajattua niin, ettd pituutta ei tullut liikaa, mutta olennaisimmat

asiat kaytosoireista saimme kasiteltya.

Tybstimme opinnaytetyon raporttia lokakuuhun 2014 saakka. Opasta aloimme
konkreettisesti suunnitella elokuun alusta alkaen. Erilaisia visioita oppaasta oli
mielessamme kuitenkin varmasti koko opinnaytetyoprojektin alusta asti. Teim-
me opinnaytetyota valilla yhdessa ja valilla erikseen. Koemme osallistuneemme
tyohon taysin tasapuolisesti. Tyon etenemistd hidastivat jonkin verran molempi-
en tyoskentely koulun ohella sek& opintoihin kuuluva harjoittelu. Teimme Kui-
tenkin jo alussa itsellemme realistiset tavoitteet tydn valmistumisesta, nama
hidastavat tekijat huomioiden. Tarkastelimme s&anndllisesti aikataulussa pysy-
mista ja valilla jouduimme sitd hieman suunnittelemaan uudestaankin, silla eri-
tyisesti tekstin tuottaminen alussa tuntui haastavalta ja aikaa kului erittain paljon
lahdemateriaalin tutkimiseen ja lukemiseen. Olemme kuitenkin hyvin pysyneet

aikataulusuunnitelmassamme.
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7.5 Oppaan suunnittelu ja toteutus

Laheisen sairastuminen voi aiheuttaa myds omaiselle avuttomuuden ja epa-
varmuuden tunteita. Tassa tilanteessa on tarkead, ettd potilas seka omainen
saavat riittavasti tietoa kyseisestéd sairaudesta, sen etenemisesta ja hoidosta.
Tiedon ja uusien haasteiden kasitteleminen ja ymmartaminen voi vieda aikaa.
Siksi ohjauksessa on hyva kayttdd myos kirjallista materiaalia. (Iso - Kivijarvi,
Keskitalo, Kukkola, Ojala, Olsbo, Pohjola & Vaananen 2006, 10 - 11, 15.)

Ohjeessa kaytetyn kielen on oltava selkeaa, ja kaytettyjen termien tulee olla
lukijalle tuttuja. Kirjasintyypin on oltava helppolukuinen, ja kirjasinkoko on hyva
olla riittdvan suuri, vahintaan 12. (Laiho 2004, 90.) Hyvassa potilasohjeessa on
kiinnitettavad huomiota asioiden esittamisjarjestykseen. Vaihtoehtoja jarjestyksel-
le ovat esimerkiksi tarkeysjarjestys, aikajarjestys tai aihepiirikeskeinen jarjestys.
(Hyvarinen 2005.)

Ohjeen tai oppaan otsikointi selkeyttaa ohjeen luettavuutta ja auttaa myos Kkir-
joittajaa oppaan laatimisessa. P&&aotsikko ilmaisee, mita asiaa kasitellaan, ja
valiotsikot kertovat, mista kaikista asioista tekstin siséltd koostuu. Myds kappa-
lejakoon on kiinnitettava huomiota. Yleistajuisessa kirjoituksessa on valtettava
lian pitkid kappaleita. Potilasohjeen on noudatettava oikeinkirjoitusnormeja, ja
tekstin on oltava huoliteltua. Ohjeessa kannattaa kiinnittaa huomiota myos sen
ulkoasun miellyttavyyteen ja esimerkiksi kuvien kayttoon. Annettujen ohjeiden
perustelu motivoi lukijaa toimimaan ohjeiden mukaan. Perustelussa olisi tultava
esille potilaalle tuleva hyoty, kun toimitaan annettujen ohjeiden mukaisesti. Mita
haastavampi ohje on arjessa toteuttaa, sita tarkeampia perustelut silloin ovat.
(Hyvarinen 2005.)

Aloitimme oppaan suunnittelun pohtimalla, kuinka se palvelisi parhaiten kohde-
ryhméaa, eli potilaan omaisia sekéa omaisille ohjausta antavaa hoitohenkilokun-
taa. Taman perusteella teimme oppaalle tavoitteet. Sen pitaisi olla visuaalisesti
mielenkiintoa herattava, selked, helppolukuinen ja asiasisall6ltddn hyvin rajattu
opas, jossa kerrotaan tiivistetysti palliatiivisesta hoidosta, vaikeasti dementoitu-

neen yleisimmistd oireista ja niiden hoidosta. Oppaan tehtdvana on lisata



31

omaisten tietoa ja ymmarrysta palliatiivisesta hoidosta oman laheisensa hoidos-
sa. Tavoitteena on, etta oppaan avulla omainen saa lisda keinoja ja varmuutta

osallistua muistisairautta sairastavan laheisensa hoitoon ja paatoksentekoon.

Valitsimme ty6sséa kaytetyn tekstin kirjasinlajiksi Arial koko 14. Otsikoissa kay-
timme myds kokoa 14 seka lihavointia ja alleviivausta. Kokeilimme eri kirjasinla-
jeja ja eri kokoja, ja mielestdamme tama valitsemamme Kkirjasinlaji ja koko olivat
selkeimmaét. Opas on tulostettuna A5-kokoinen vihkonen, ja tama kirjasinkoko

oli myds siin& helppolukuinen.

Tyon paavariksi valikoitui sininen vari. Sinista varia on kaytetty oppaan kannen
taustavarina seka fontin varina. Mielestamme sininen on varina rauhallinen ja
samalla tarpeeksi tumma, etté teksti erottuu ja on néain helposti luettavissa. Hel-
singin Sanomissa (2009) olleen artikkelin mukaan sininen vari myos viestii luot-
tamuksesta, jarjestyksesta ja rauhasta. Nama asiat kuvastavat mielestamme
myOs opastamme, joten vari tuntui tdmankin asian takia hyvin sopivalta ty6-

homme.

Lisdsimme oppaaseen kuvia. Tietyissa kohdissa, kuten painehaavoista kerrot-
taessa, kuvat selventavat tekstia. Kuvien on myds tarkoitus antaa oppaalle vi-
suaalista ilmetta, herattda lukijassa ajatuksia, seka tietylla tavalla keventaa ras-
kastakin asiaa ja tekstia. Kuvien sommittelua kokeilimme oppaaseen eri tavoin
ja tulostimme aina myo6s koeversion, ettd naimme, kuinka kuvat nakyvat tulos-

teessa.

Oppaan tekstia kirjoittaessa pidimme koko ajan mielessamme, etta kirjoitamme
opasta nimenomaan omaiselle, emme hoitoalan ammattilaisille. Pohdimme itse,
miltd meista tuntuisi lukea tatd opasta vaikeasti dementoituneen potilaan omai-
sena. Pyrimme huomioimaan, etta kaikki ammattisanat on avattu arkikieleen
sopiviksi ja ymmarrettaviksi. Kieliasua tarkastelimme ja korjasimme monta ker-
taa. Pyrimme siihen, ettd asiat on kerrottu selkeasti ja samalla pehmeasti, poti-
lasta ja hanen omaistaan kunnioittaen. Halusimme, etta lukijalle tulee oppaasta
sellainen vaikutelma, ettd se on tehty juuri hanelle ja h&nen vaikeasti dementoi-

tuneelle laheiselleen. Toivomme my@s, ettd oppaasta jaisi omaiselle sellainen
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olo, ettd pienillakin asioilla voidaan parantaa elamanlaatua myds dementian

vaikeassa vaiheessa.

Lahetimme oppaan arvioitavaksi toimeksiantajamme yhteystydtahoille, muuta-
malle muistisairaiden kanssa tytskentelevélle sairaanhoitajalle ja kahdelle vai-
keasti dementoituneen henkilon omaiselle. Pyysimme myos omia perheitamme
ja lahipiiriamme kommentoimaan opasta. Ulkoasusta ja oppaan siséallésta
saimme positiivista palautetta. Asiat oli palautteen perusteella kerrottu selkeéasti,
ja oppaan sisélto oli kattava. Joissakin kohdissa tekstin pituutta arvioitiin melko
pitkaksi, mutta samassa palautteessa mainittiin myds, etta lynyemmin kerrottu-
na sisaltd saattaisi jaada sitten lilan suppeaksi. Palautteen perusteella muok-
kasimme tai avasimme vield joitakin sanoja ja lauseita, joissa esiintyi hoitotyon
sanastoa, seka pohdimme ja muokkasimme otsikointia ja asioiden esittamisjar-

jestysta.

Olemme erittain kiitollisia siitd, ettd nain moni henkild oli valmis kayttamaan ai-
kaansa oppaamme ja my0s raportin lukemiseen ja palautteen antamiseen. ltse
helposti "sokeutuu” omalle tydlleen ja voi pitaa itsestddn selvina joitakin asioita,
jotka lukijasta voivat kuitenkin tuntua epaselvilta. Pidimme my@s erityisen tar-
kedna, ettd ennen julkaisua oppaan lukevat myos hoitotybn ammattilaiset ja
muistisairaiden kanssa tyoskentelevat. Nain varmistimme sen, ettd oppaassa

kasitelladn myos heidan mielestdan olennaisia ja oikeita asioita.

Lopulliseen versioon oppaasta olemme hyvin tyytyvaisia. Toivomme, etta se
padsee hyvin kayttoon hoitotyon kentalla ja siitd on apua muistisairaan omaisille

seka heille ohjausta antavalle hoitohenkilokunnalle.

8 Pohdinta

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kehittdd omaisten ohjausta vaikeasti dementoi-
tuneen potilaan palliatiivisessa hoidossa. Teimme omaisille oppaan, jossa ker-

rotaan dementian vaikeassa vaiheessa olevan henkilon yleisimmista oireista ja
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kuinka niita voidaan helpottaa. Naimme taman aiheen tarpeelliseksi, koska
olemme huomanneet tydssamme, ettd omaisten on tarke&dd saada tukea ja li-
saa tietoa muistisairauden tuomista muutoksista, kuten erilaisista kaytoshairiois-
td ja vaikeaan vaiheeseen edenneen dementian muista oireista. Myds tieto
muistisairautta sairastavien kasvavasta lukumaarastéa vaikutti taman aiheen va-
lintaan. Kyseiselle potilasryhmalle ei mydskaan 16ytynyt palliatiivisesta hoitotyén

nakokulmasta tehtyja oppaita.

Muistisairaan ihmisen hoitaminen vaatii ymmarrysta, oikeanlaista asennetta,
rauhallisuutta ja kiireettomyytta. Muistisairaan elaméanhistorian tuntemisesta voi
saada keinoja yksilollisen hoidon toteuttamiseen, esimerkiksi kaytosoireiden
hoidossa. Muistisairautta sairastavien maara on jatkuvasti kasvussa, joten yh-
teiskunnalle tulee olemaan suuri haaste tulevina vuosina, miten muistisairaat
ihmiset saadaan hoidettua mahdollisimman kauan kotona. T&hé&n tarvitaan
my6s omaisten ohjauksen kehittamista. Molemmilla opinnaytetyontekijoilla on
ennestaan kokemusta muistisairaiden ihmisten parissa tyoskentelysta. Taman
opinnaytetydn tekemisen kautta olemme itsekin saaneet lisaa tietoa, keinoja ja

valmiuksia muistisairaan hoitotydhon sekd omaisten ohjaukseen.

Tata opinnaytetyota tehdessamme haastavinta oli aluksi luotettavan ja tieteelli-
sen tiedon hankkiminen ja tiedon omin sanoin kirjoittaminen sujuvasti tyéhon.
Koko prosessissa eniten aikaa kuluikin tiedonhankintaan ja erilaisiin aineistoihin
tutustumiseen ja lukemiseen. Muistisairauksista |6ytyi useita suomenkielisia
l&hteitd aikaisemmilta vuosilta. Totesimmekin monen aineiston kohdalla, etta
tieto tasta aiheesta ei ole juurikaan muuttunut vuosien aikana, siksi rohkenimme
kayttaa myos joitakin hieman vanhempia lahteita aineistonamme. Tutkiessam-
me aiheeseen liittyvaa kirjallisuutta huomasimme myads, etta kirjoittajissa saattoi
toistua useita samojen henkildiden tekemia julkaisuja. Naiden henkildiden koh-
dalla tarkastelimme tarkemmin kirjoittajan taustatietoja ja néin arvioimme aineis-

ton luotettavuutta.

Olemme huomanneet tdméan opinnaytetyoprosessin aikana huomattavaa kehi-
tysta itsessdmme tiedonhaussa ja tiedon luotettavuuden arvioinnissa seké jopa

tekstin tuottamisessa, mik& aluksi olikin haastavinta. Olemme myds huoman-
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neet toisissamme erilaisia toimintatapoja ja vahvuuksia. Toiselle aineiston
hankkiminen ja siihen perehtyminen on sujuvampaa, kun taas toiselle tekstin
tuottaminen on ollut helpompaa. Nain olemme hyvin tdydenténeet toisiamme.
Toisiamme kannustaen, olemme hyvin pysyneet yhdessa laatimassamme aika-

taulussa.

Olemme olleet hyvin tyytyvaisia opinnaytetydn toimeksiantajaan ja saamaamme
opinnaytetyon ohjaukseen. Olemme aina kysyessamme saaneet asiallista pa-
lautetta ja tarvittaessa kehittamisideoita typhomme. Olemme olleet sdannolli-
sesti yhteydessa toimeksiantajaan sahkopostin valitykselld, mutta tapaamisiakin
on aina tarvittaessa jarjestynyt. Olemme osallistuneet sovittuihin opinnaytetyén
ohjaustapaamisiin, joita oli noin kerran kuussa koko projektin ajan. Olemme
myads iloisia siita, ettd niin moni ulkopuolinen henkilé on ollut kiinnostunut luke-
maan tydmme ja antamaan siita palautetta. Opinnaytetyon aihe on koettu tar-

peelliseksi.

8.1 Opinnaytetydn luotettavuus ja eettisyys

Kylman ja Juvakan (2007, 127 - 128) mukaan laadullisessa tutkimuksessa luo-
tettavuutta voidaan arvioida uskottavuuden, vahvistettavuuden, refleksiivisyy-
den ja siirrettavyyden kriteereilld. Heidan mukaansa uskottavuudella tarkoite-
taan tutkimuksen sekéa tutkimustulosten uskottavuutta ja uskottavuuden osoit-
tamista tutkimuksessa. Olemme kayttaneet tydssamme vain luotettavaksi arvi-
oimaamme aineistoa ja kertoneet kuinka olemme tarkastelleet aineiston luotet-
tavuutta. Tyon ja oppaan sisallostd olemme pyytaneet palautetta muun muassa
hoitotydon ammattilaisilta ja toimeksiantajalta. Saadun palautteen olemme kirjoit-
taneet myos opinnaytetybhomme. Tall& voimme osoittaa opinnaytetyon ja sen

tuloksena valmistuneen oppaan uskottavuuden.

Vahvistettavuus edellyttaa sitd, ettd koko tutkimusprosessi on kirjattu siten, etta
ulkopuolinen tutkija voi seurata opinndytetydon prosessin etenemista paapiirteis-
saan (Kylma & Juvakka 2007, 129). Vahvistettavuutta tdssa tyossa tukee se,

ettd olemme kattavasti kertoneet tekemastamme lahtotilanteen kartoituksesta ja
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toimintamme etenemisesta. Olemme raportissa kertoneet kuinka olemme valin-
neet ja rajanneet aiheen, opinnaytetyon vaiheista, yhteistyttahoista, tiedonhaun

keinoista ja tyon arvioittamisesta ja saadusta palautteesta.

Refleksiivisyyden toteutuminen edellyttad, etté tutkija on tietoinen omista laht6-
kohdistaan kyseisen tutkimuksen tekijana (Kylma & Juvakka 2007, 129).
Olemme tuoneet esille omat kokemuksemme muistisairaan potilaan hoitotysta
ja kuinka se osaltaan on vaikuttanut taman aiheen valintaan. Itse opinnaytetyon
tietoperustaan se ei ole vaikuttanut, vaan tietoperustaa olemme léahteneet ko-

koamaan ja tutkimaan avoimin mielin ja vain luotettavia lahteita kayttaen.

Kylman ja Juvakan (2007, 129) mukaan siirrettavyydella tarkoitetaan "tutkimuk-
sen tulosten siirrettavyytta muihin vastaaviin tilanteisiin”. Tassa opinnaytetydssa
kasiteltyja oireita, esimerkiksi hengenahdistusta, esiintyy myds monissa muissa
sairauksissa, joten tietoa oireista ja niiden hoitokeinoista voidaan hyodyntaa ja
siirtdd myds moniin muihin tilanteisiin. Samoin omaisen ohjauksen merkitys on

siirrettavissa muihin tilanteisiin.

Opinnaytetydmme tietoperusta perustuu luotettaviin julkaisuihin ja tutkimuksiin.
Arvioimme erikseen jokaisen lahteen luotettavuutta eri kriteerein. Tarkastelim-
me lahdetta tekijan ja kustantajan luotettavuuden seka lahteen tuoreuden mu-
kaan. Vertasimme myos aineistojen tiedon samankaltaisuutta toisiinsa ja py-

rimme kayttdmaan alkuperaislahteita.

Tiedon lahdettd on arvioitava kirjoittajan tunnettavuuden ja arvostettavuuden
mukaan. Jos saman kirjoittajan nimi toistuu useissa julkaisuissa ja arvostettujen
kirjoittajien lahdeviitteissa, voidaan ajatella, etté kirjoittaja on alallaan arvostettu.
Talléin on kuitenkin syyta perehtyd kyseisen henkilén taustatietoihin paremmin.
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2008, 109.) Useassa tybhomme valitussa lah-
demateriaalissa toistui tekijana tai yhtena tekijoistd nimi Timo Erkinjuntti. Hanen
kohdallaan perehdyimme muita enemman tekijan taustatietoihin ja naiden tieto-
jen perusteella arvioimme hé&nen julkaisunsa luotettaviksi lahteiksi. Muutenkin
tekij oli ensimmaisia asioita, joita lahdetta arvioidessamme tarkastelimme, ku-

ten onko tekijana alan asiantuntija, tunnettu virasto tai organisaatio.



36

Tutkimuksessa on pyrittava kayttamaan alkuperaislahteita, silla on vaarana, etta
tieto on muuttunut moninkertaisissa lainaus- ja tulkintaketjuissa. Toisaalta tutki-
jan on suositeltavaa kayttaa mahdollisimman tuoreita lahteitd, koska katsotaan,
ettd aiempi tieto kumuloituu uudella tutkimustiedolla ja tutkimustieto voi muuttua
nopeastikin. (Hirsjarvi ym. 2008, 109.) Olemme ty6ssdmme pyrkineet kaytta-
maan mahdollisimman tuoreita lahteita, samalla kuitenkin tiedon pysyvyytta tai
vanhenemista kriittisesti arvioiden ja muiden aineistojen samankaltaisuuteen
verraten. Olemme kiinnittdneet huomioita myds lahdemateriaalina kaytettyjen
teoksien kustantajaan. Hirsjarven ym. (2008, 110) mukaan tunnettu ja arvostet-
tu kustantaja lisaa myos lahteen luotettavuutta.

Tutkimuksen tekijalla on my6s aina laaja eettinen vastuu, koska tutkimuksen
vaikutukset saattavat koskettaa lukuisia ihmisia ja ulottua hyvinkin pitkalle tule-
vaisuuteen. Jo tutkimuksen alkuvaiheessa on hyva pohtia tutkimuksen seurauk-
sia. (Kylma & Juvakka 2007, 143.) Olemme pohtineet koko opinnaytetyopro-
sessin ajan myos eettistd ndkokulmaa tydssamme. Pidamme tarkedna, etta
opinnaytetydn raportissa seka oppaassa annettu tieto on ehdottoman luotetta-
vaa ja etta opas on laadittu potilasta ja hdanen omaistaan kunnioittaen ja ras-

kaassa elamén vaiheessa auttaen.

Olemme olleet tarkkoina, ettd tyéssamme ei tapahdu plagiointia, merkitsemalla
tarkasti ja asianmukaisesti kaikki tyossa kaytetyt lahdeviittaukset. Vilkan ja Ai-
raksisen (2003, 78) mukaan plagiointi tarkoittaa toisen tutkijan tulosten, ilmaisu-
jen tai ajatusten esittdmistd omissa nimissaan. Myos itse tekaistut vaitteet ja
tulokset, sekéd puutteelliset [ahdeviittaukset ovat plagiointia ja vastoin tutkimuk-

sen eettisyytta.

Oppaassa kaytettyja kuvia tarkastelimme myds eettisestd ndkokulmasta pohti-
malla, mitd ajatuksia ne voisivat lukijassa herattda. Kuvat eivat saa millaan ta-
voin loukata lukijaa tai lukijan muistisairasta laheistd, vaan niiden on tarkoitus
herattaa positiivisia ajatuksia. Kuvattaville henkildille kerroimme tarkasti, mihin
kayttoon kuvat tulevat ja kuinka laajaan jakeluun opasta mahdollisesti kayte-
taan. Laadimme kirjallisen kuvausluvan allekirjoituksilla. Kuvissa esiintyvat hen-

kilot ovat meille opinnaytetyon tekijoille tuttuja, joten tiedamme, ettéd he varmasti
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ymmarsivat, mihin kuvaus- ja kuvienkayttoluvalla suostuivat. Ennen oppaan
julkaisua annoimme oppaan heille arvioitavaksi ja varmistimme viela suostu-

muksen kuvien kayttoon.

8.2 Tyon hyddynnettavyys ja kehittamismahdollisuudet

Opinnaytetydbmme tuotosta voidaan hyddyntaa erilaisissa Pohjois-Karjalan
maakunnan terveydenhuollon yksikdissa, joissa hoidetaan vaikeasti dementoi-
tuneita potilaita. Opas on helposti tulostettavissa PKSSK:n saattohoidon portaa-
lista, ja se tukee hoitohenkilékunnan antamaa ohjausta omaiselle. Omainen voi
lukea opasta myohemmin l&heisensa sairauden edetessa, omien voimavaro-
jensa mukaan. Toivomme, ettd tydmme lisaa panostamista palliatiivisen hoidon
soveltamiseen my0s vaikeasti dementoituneiden potilaiden kohdalla. Toivomme
mya0s, ettda tekemamme opas lisdd omaisten tietoa ja ymmarrysta laheisen poti-

laan oireista ja hoidosta.

Jatkokehitysideana pohdimme, ettd opas lievan vaiheen dementiaa sairastavan
kuntoutuksesta potilaalle ja hanen omaiselleen voisi olla hyddyllinen. Totesim-
me myos, etta pelkastddn muistisairaan kaytdsoireet voisi riittdd yhden opinnay-
tetyon aiheeksi. Toinen pohtimamme jatkokehitysidea olisi opas palliatiivisesta
hoidosta jollekin muulle potilasryhmalle. Syopaa sairastaville vastaavia oppaita
on tehty laajasti, mutta esimerkiksi sydan- tai keuhkosairaille ja heidan omaisil-

leen tehty opas voisi olla tarpeellinen.
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Hyvé muistisairaan omainen

Taman oppaan tarkoituksena on antaa Sinulle tietoa dementian vaikeasta
vaiheesta ja sen aiheuttamista yleisimmista oireista. Opas antaa Sinulle tietoa
ja keinoja laheisesi oireiden helpottamiseksi. Eteneva muistisairaus voi tuoda
muutoksia paivittdiseen arkeen ja muistisairaan vointiin, mutta pienillakin
asioilla voidaan merkittavasti vaikuttaa eldmanlaatuun dementian vaikeassa
vaiheessa.

Muistisairauden eteneminen dementian vaikeaan vaiheeseen voi heréattaa
monenlaisia tunteita. Esimerkiksi se, ettd muistisairas ei valttamatta tunnista
omaa laheistéén, voi aiheuttaa hammennysta, surua ja loukkaantumisenkin
tunteita. Myds erilaiset oireet ja toimintakyvyn aleneminen voivat tuntua
hammentaviltd. Sind omaisena ja muut laheistasi hoitavat henkilét joudutte
ottamaan entistd suuremman vastuun vaikeasti dementoituneen léheisesi
elamaésta ja pohtimaan hanen hoitoonsa liittyvia toiveita ja paatoksia.

Tieto sairauden etenemisesta, sen yleisimmista oireista seka omien tunteiden
tunnistaminen ja tunteiden kasittely voivat selkeyttéa paatéstenne tekoa.
Omaisena Sinun on myds tarkedad muistaa huolehtia omasta jaksamisestasi,
silld  Sinun hyvinvoinnillasi on suuri merkitys myés muistisairaan
elamanlaatuun.
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Dementia

Dementialla ei tarkoiteta pelkastéaan muistihairiéta, vaan se on laaja-alainen
oireyhtyma, johon muistihairion lisaksi kuuluu heikentymistd vahintaan
_ yhdella seuraavista alyllisen toimintakyvyn alueista: kielelliset toiminnot, kuten
puheen tuottaminen, toiminnanohjaus (toiminnan, kayttaytymisen ja tunteiden
saately), asioiden ja esineiden tunnistaminen seka liikesarjojen ja
tahdonalaisten liikkeiden suorittaminen. Dementian vaikeusasteita ovat lieva,
keskivaikea ja vaikea dementia. Yleisimméat dementiaan johtavat
muistisairaudet ovat Alzheimerin tauti, vaskulaariset kognitiiviset
heikentymat, Lewyn kappale -tauti seka otsa-ohimolohkorappeumat.

Dementian edetesséa vaikeaan vaiheeseen laheisesi tarvitsee apua ympari
vuorokauden kaikissa péivittaisissa toiminnoissa, kuten pukemisessa,
peseytymisessé ja ruokailussa. Hénelld voi esiintyd virtsan ja ulosteen
pidatyskyvyttémyytta. Oireisiin  voivat kuulua my6s kavelyhairiét ja
myShemmasséa vaiheessa mahdollisesti kavelykyvyn menetys. Hénen
muistinsa on tadss&d vaiheessa heikentynyt jo siind maarin, ettd han ei
useimmiten tieda aikaa ja paikkaa tai tunnista puolisoaan ja muita laheisiaan.
Sairauden edetessa myés ilmaisukyky yleensa alenee.

Palliatiivinen hoito dementian vaikeassa vaiheessa

Palliatiivinen hoito tarkoittaa parantumattomasti sairaan kokonaisvaltaista
oireenmukaista hoitoa, jolla pyritddn mahdollistamaan hyva elaménlaatu
eldaméan loppuun saakka, my6s omaisten tukeminen huomioiden.
Palliatiivisessa hoidossa keskitytdan kivun ja muiden oireiden lievittdmiseen
ja ennaltaehkaisemiseen.

Vaikeaan dementiaan voi littyd monenlaisia oireita, joita voidaan hoitaa
palliatiivisin keinoin. Oireista selkeasti yleisimpia ovat syémisongelmat. Myés
hengenahdistus, painehaavaumat seka kivut ovat yleisia vaikeasti
dementoituneilla henkil6illa. Naiden lisaksi voi esiintya erilaisia kaytésoireita
jokaisessa muistisairauden vaiheessa. Laadukkaan ja oikein toteutetun
palliatiivisen hoidon avulla voidaan auttaa muistisairasta ihmista eldamaan
mahdollisimman taysipainoista eldmaa kuolemaan saakka.

4

Vaikeaa dementiaa sairastavaa on aina kohdeltava ihmisarvoa kunnioittaen.
On térkeaa nahda muistisairaan ihmisyys sairauden kaikissa vaiheissa.
Vaikka muistisairas olisi menettanyt puhekykynsd ja han olisi taysin
vuoteeseen hoidettava, hanella on edelleen kyky tuntea ja tehda joitakin
asioita. Han tuntee, kuinka hanta kasitellaan: hellasti vai kovaotteisesti.
Sopivasti virikkeellinen ympaéristd herattda hanessa myo6nteisia reaktioita.
Han voi tunnistaa tutut ihmiset aanesta ja kosketuksesta. Mielihyvaa voivat
tuottaa myos lasten aanet, lemmikkieldinten nakeminen ja kosketus, seka
esimerkiksi tutun musiikin kuuntelu.

Vaikeasti dementoituneella henkilélla on yleensad sydmisongelmia, jotka
voivat johtua esimerkiksi ruokahaluttomuudesta tai vaikeudesta pureksia ja
niella ruokaa. Myés eraat laakkeet voivat aiheuttaa suun kuivumista,
ruokahaluttomuutta, liikehairidita seka vireystilan laskua ja nain altistaa
syémisongelmille. Syémisongelman ilmaantuessa on tarkeda sulkea pois
muiden sairauksien tuomat haitat seka tarkistaa ruokailuun liittyvat asiat,
kuten ruoan laatu ja ruokailutilanne, ruokailukerrat, ruokailuasento seka
syottamistekniikka. My6s suun hyvé hoito ja hampaiden kunto voivat
vaikuttaa olennaisesti ruokailun onnistumiseen.

Ruoan olisi hyva olla sosemaista, ja nesteisiin voi sekoittaa

sakeuttamisainevalmisteita. Syéttamista kannattaa yrittaa eri vuorokauden

aikoina, koska usein nielemiskyky vaihtelee. Ruokailussa tulee kiinnittaa

huomiota siihen, ettei ruoka tai juoma joudu henkitorveen tai keuhkojen

puolelle, koska siita voi seurata keuhkokuume. Taman valttamiseksi
5
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syottaminen tulisi tehda hitaasti pienella lusikalla. Ruokaa annetaan vain
pienia lusikallisia kerrallaan ja varmistetaan, etté han ehtii nielaista ruokansa
ennen seuraavaa lusikallista. On tavallista, ettéd vaikeasti dementoitunut
henkilé alkaa herkasti yskié nesteité tarjottaessa, vaikka juomaa antaisikin
varoen. Syétettdessd on rauhallisuus ensisijaisen tarkeda. On my6s
- muistettava, etta ketaan ei saa syo6ttaa vakisin.

Suun kautta annettavan nesteen ja ruuan saanti pystytdan osittain
korvaamaan myés nend-mahaletkun tai vatsanpeitteiden 1&pi mahalaukkuun
asetetun PEG-ravitsemusletkun avulla. On  kuitenkin todettu, etta
letkuruokinta saattaa aiheuttaa enemman karsimysta kuin hyotya.

Hengenahdistus

Voinnin heikentyessd hengittdmiseen liittyvat ongelmat ovat yleisia.
Hengenahdistusta voivat aiheuttaa esimerkiksi liman erityksen lisd&ntyminen,
liman sitkistyminen ja anemia. Henkinen ahdistus voi aiheuttaa liian tihedan
hengittamisen (hyperventilaatio), joka voi lisata hengenahdistuksen ja pelon
tunnetta.

Rauhoittava lasnéolo, ikkunan avaaminen tai huoneeseen tuotu tuuletin,
hengitysilman kostutus ja huoneen viilea lampétila ovat ensisijaisia keinoja
hengenahdistuksen hoidossa. Vuoteen paapuolen kohotus tai istuma-asento
voi myds helpottaa hengitystd. Hoitotoimenpiteet kannattaa tehda
rauhallisesti, hengenahdistus huomioiden. Lisahappihoidosta voi olla hyétyé,
mutta suurin osa kokee saavansa yhtd paljon hyétyd pelkastaan
lisaantyneesta ilmavirtauksesta, kuten ikkunan avaamisesta tai tuulettimesta.

Painehaava

Painehaava on ihon paikallinen vaurio, jonka on aiheuttanut paine, hankaus
tai ihon venyttyminen. Tavallisimpia paikkoja ovat lonkat, alaselka, pakarat tai
kantapaat. Painehaavat syntyvat yleensa hyvin idkkaille ja vaikeita sairauksia
sairastaville vuodepotilaille, jotka ovat pitkia aikoja makuullaan eivatka pysty
itse vaihtamaan asentoa. Yleensa tahan tarvitaan usean paivan makuulla olo,
mutta joskus ne voivat synty& vakavasti sairaille muutamassa tunnissakin.

Painehaavan ensimerkkeja ovat turvotus ja punoitus iholla painekohdassa.
Paineen jatkuessa iho lopulta rikkoutuu ja siihen voi kehittyad syvé haava,
johon usein tulee myds bakteeri-infektio. Tallainen haava voi olla vaikeasti
hoidettavissa ja aiheuttaa kipua.

Painehaavoja voidaan ennaltaehkaistd hyvalla asentohoidolla. Asentoa on
hyva vaihtaa 2 - 4 tunnin valein. Tyynyjen avulla voidaan tukea asentoa ja
ehkaista paineen syntymista. Esimerkiksi alla olevassa kuvassa on ehkaisty
kantapaihin kohdistuvaa painetta asettamalla tyyny jalkojen alle.

Sangyn padpuolen pidempiaikaista kohottamista on syyta valttéa, silla se
liséé painetta ristiseldn alueella. Painehaavoja ehkadisemaan on saatavilla
my®s erilaisia siirtymisen apuvélineita ja erikoispatjoja.

Hyva hygienia, ihon kunnon saannéllinen tarkastus ja hoito ehkaisevat myss
painehaavojen syntyd. Punoittavaa ihoa ei saa hieroa. lho puhdistetaan
pesuvoiteella tai vedelld, kuivataan taputtelemalla ja rasvataan perusvoiteella.
Kostuneet vaatteet ja vuodevaatteet on syytd aina vaihtaa. Myds
monipuolinen, proteiini- ja vitamiinipitoinen ravinto seka riittdva nesteytys
auttavat painehaavojen ehkaisyssa.
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Kip

Kipu on yleinen idkk&én potilaan oire, ja sen esiintyvyys lisddntyy i&n myota.
Monet sairaudet ja tekijat voivat vaikuttaa kipuun. Naita voivat olla esimerkiksi
sydamen vajaatoiminta, nivelsairaudet ja -kulumat sekd masennus.
Dementoituneen henkilén kivun hoito on haasteellista, koska kivun
paikantaminen voi olla hanelle vaikeaa, han voi unohtaa kiputuntemuksensa
tai haén ei kykene ilmaisemaan kokemaansa kipua heikentyneen
kommunikaatiokykynsa takia. Haneltd on akfiivisesti kuitenkin kysyttava
kiputuntemuksista, silld vaikeasti dementoitunutkin kykenee yleensa
vastaamaan "kylld" tai “ei” kysymykseen: "Onko sinulla kipuja?" Kipua
voidaan myés arvioida havainnoimalla muistisairaan ilmeita, eleitd ja
kayttaytymisen muutoksia, kuten levottomuutta, &éntelya tai toimintakyvyn
alenemista.

Eldaman loppuvaiheessa eléménlaadun merkitys korostuu, jolloin kivun
hoidollakin on erityisen keskeinen asema. Vanhusten laékehoidossa
vaaditaan kuitenkin erityisté tarkkuutta ja seurantaa, silla he ovat hyvin alttiita
monien kipuladkkeiden haittavaikutuksille. Parasetamoli on iakkailla
henkiléilld ensisijainen kipuldéke, koska tulehduskipuldakkeisiin liittyy
huomattavasti enemméan mahdollisia haittavaikutuksia, kuten &arsytysta ja
verenvuotoa ruuansulatuskanavassa. Kivunhoitoon voidaan kayttdéa myos
voimakkaampia  keskushermostoon vaikuttavia  kipulddkkeita  seka
masennuslaakkeita. Keskushermostoon vaikuttavat kipuldakkeet voivat
kuitenkin aiheuttavat myds ummetusta, joten vatsantoimintaan on
kiinnitettava erityistd huomiota. Usein lievemmat kiputilat voivat olla kuitenkin
hoidettavissa tavanomaisilla keinoilla. Jo pelk&staan muistisairaan
aktiivisuuden yll&pitaminen ja riittdvien virikkeiden tarjoaminen véhentavat
kivun keskeisyytta arjessa.

Kéytdsoireet

Kaytosoireilla tarkoitetaan muistisairaan henkilén psykologisia oireita, kuten
ahdistuneisuutta, masentuneisuutta seka erilaisia kayttaytymisen muutoksia.
Mielialan vaihtelut, levottomuus, uni-valverytmin hairiét, aistiharhat,
aggressiivisuus ja seksuaalisen kayttaytymisen muutokset ovat esimerkkeja
muistisairaan potilaan kaytosoireista. Kaytosoireita esiintyy hyvin yleisesti
kaikissa muistisairauksien vaiheissa, ja yleensd ne vaikeutuvat
muistisairauden edetessa. Kaytésoireet voivat heikentdd muistisairaan
eldméanlaatua, ja ne wvoivat vaikuttaa merkittavasti myés omaisen
jaksamiseen.

Kaytosoireiden hoidon laht6kohtana on selvittdad kaytdsoireiden syntyyn
vaikuttavat tekijat ja niiden pohjalta suunnitella tarvittavat hoito- ja tukikeinot.
Laakkeettomia hoitokeinoja ovat esimerkiksi yksilollisten tarpeiden ja
toiveiden huomiointi, turvallinen ja tuttu ymparistd, vuorovaikutuksen
tukeminen, liikkumisen mahdollistaminen ja muistelun tai musiikin
kayttaminen. Myds laukaisevien tekijoiden poistaminen, kuten kipu tai
epasopiva laakitys, sekd hyva perushoito ovat merkittavia hoitomuotoja
kayttaytymisen muutosten hoidossa.

Asianmukaisen muistisairauslaakityksen lisaksi kaytosoireiden hoidossa
voidaan kayttaa tilapaisesti myds psyykenladkkeitd. Laakehoidon
tarpeellisuutta on kuitenkin arvioitava saanndllisesti, koska sairauden
edetessd my6s kaytosoireissa tapahtuu muutoksia. Laakehoidossa on
huomioitava mahdolliset yksilélliset haittavaikutuksille altistavat tekijat.
Erityisesti iakas, muistisairas potilas on altis keskushermostoon vaikuttavien
lagkkeiden haittavaikutuksille, minkd seurauksena kaytosoireet voivat jopa
lisdantya tai laakitys voi aiheuttaa fyysisen kunnon romahtamisen. Oikein
valitulla laakkeellda, sopivalla annostuksella ja laakityksen vaikutuksia
saanndllisesti seuraamalla voidaan kuitenkin usein parantaa kayttaytymisen
muutoksista karsivan elaménlaatua.
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Vaikeasti dementoituneen potilaan omaisena

Muistisairauden eteneminen dementian vaikeaan vaiheeseen aiheuttaa
elamassa muutoksia ja voi herattdd monenlaisia tunteita. Kaytannén asioiden
hoitaminen j&& usein omaisen vastuulle, ja omaiset joutuvat pohtimaan
elamaan ja eldaméan loppuvaiheeseen liittyvia toiveita ja paatoksia. Onkin
tarkeaa, etta Sina omaisena saat riittdvasti tietoa sairauden etenemisesté,
sen aiheuttamista mahdollisista voinnin vaihteluista sek& sairauden
vaikutuksesta tunne-eldmaan ja ihmissuhteisiin. Tama voi auttaa
varautumaan muuttuvaan arkeen ja hyvaksymé&aan muutokset paremmin.

Sairauden edetessa suhde muistisai 1 lahei 1 usein muuttuu.
Muistisairaan persoonallisuus ja kéyttaytyminen voivat muuttua, jolloin
omainen joutuu rakentamaan uudenlaista suhdetta laheiseensé. Omaisena
voit kokea olevasi enemman hoivaaja ja huolehtija, ja tunteet muistisairautta
sairastavaa laheistasi kohtaan voivat vaihdella. Suhteessa voi olla paljon
iloisia, onnellisia ja hellid tunteita, mutta myos pettyneet, vihaiset tai
epatoivoiset tunteet ovat normaaleja, eika niista tarvitse kokea syyllisyytta tai
hapeaa.

Se, eftd muistisairas ei valttéméttsd aina tunnista |aheistédan tai luulee
esimerkiksi puolisoaan vaikkapa omaksi isékseen tai &idikseen voi aiheuttaa
hammennystd, surua ja loukkaantumisenkin tunteita. Vaikean vaiheen
dementiassa muistisairas ei usein ymmarrd ajankulua tai omaa ikaansa.
Yhdessdolo voi  kuitenkin  olla  muistamattomuudesta  huolimatta
muistisairaalle myénteinen ja merkittdva tapahtuma. Hanelle voidaan
hienotunteisesti kertoa, kuka vierailija on. Valokuvat tai muistojen kirja voi
my6s tuoda tuttuja asioita mieleen. Ketdén ei voi kuitenkaan vaatia
muistamaan, ja jos tunnistaminen ei onnistu, keskustelun voi siirtad muuhun
aiheeseen.

Muistisairaan eldma voi edetd loppuvaiheeseen hitaasti hiipuen tai &killisena
voinnin huonontumisena. Ajatus lahestyvastda kuolemasta voi tuntua
raskaalta, vaikka omainen voi kokea joutuneensa jo luopumaan ldheisestaéan
vahitellen sairauden edetessa. Lahestyvé kuolema ja sen lopullisuus
nostattavat usein kuitenkin monia tunteita ja kysymyksié.

Jos muistisairas ei ole tehnyt hoitotahtoa, jossa kerrotaan omat
henkilokohtaiset toiveet elamén loppuvaiheen hoidosta, turvaudutaan usein
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omaisten tietoon hoitoa koskevista toiveista. Omaisten on hyva yhdessa
pohtia, miké olisi muistisairaan oman tahdon mukainen tapa toimia eléaman
loppuvaih Tarvitt: tukea paatoksiin voi saada hoitoon
osallistuvalta ammattihenkiloita.

Laheisestasi huolehtiminen voi olla keskeinen osa arkeasi, mutta on tarkeaa,
ettad muistat huolehtia my6s omasta jaksamisestasi ja hyvinvoinnistasi. Sinulla
on oikeus toteuttaa omaa elamaési ja tehda asioita, jotka tuovat Sinulle hyvaa
mieltéd iiman syyllisyyden tunteita. Sinun hyvinvointisi edistéa myés laheisesi
hyvinvointia ja eldménlaatua. On tarkeda osata tunnistaa ja késitelld omia
tunteita, silla se voi selkeyttaa hoitopaatosten pohtimista. Hoitoon osallistuvan
ammattihenkilén kanssa keskustelu voi auttaa tunteiden kasittelyssa ja
paatésten pohtimisessa.

Lohduttaminen ei tarvitse suuria sanoja, ei valmiita vastauksia.

Tirkeintd on vaan mennd lihelle, vilittid.
Minulla on aikaa ja minua koskettaa se, miti sinulle kuuluu.

Hilja Aaltonen
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