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Muistisairauksia sairastavien henkildiden maara tulee tulevaisuudessa kasvamaan nopeasti vaestdn
ikdantyessd. Muun muassa World Health Organisation ja Euroopan Unioni (EU) ovat kannanotoissa
nostaneet muistisairaudet yhdeksi terveydenhuollon prioriteettialueista, silld muistisairautta sairastavien
henkildiden maara tulee haastamaan olemassa olevat terveys- ja sosiaalipalvelut taloudellisesta ja
inhimillisestd nakodkulmasta. EU on kannustanut jasenmaitaan yhteistydhon, jotta tahan haasteeseen
voidaan vastata.

Tama kehittdmisprojekti oli osa kaksivuotista Erasmus+-rahoitteista Palliare-hanketta, joka toteutetaan
1.9.2014-31.8.2016 valisena aikana seitseman Euroopan maan (Espanja, Portugali, Slovenia, TSekin
tasavalta, Ruotsi, Suomi ja Iso-Britannia/Skotlanti) yhteistydna. Palliare-hankkeen tavoitteena on luoda
sosiaali- ja terveysalan toimijoille virtuaalinen oppimisymparistd, johon on koottu nayttéén perustuva tieto ja
parhaat eurooppalaiset kaytannoét keskivaikeaa ja vaikeaa muistisairautta sairastavien henkildiden
palliatiivisesta hoidosta.

Kehittamisprojektin tavoitteena oli selvittdd Suomessa ja muissa hankkeeseen osallistuvissa maissa
voimassa olevaa lainsaadantéa, strategioita ja suosituksia, jotka liittyvat muistisairaiden hoitoon ja
palliatiiviseen hoitoon. Tarkoituksena oli kuvata Suomen muistisairaiden hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon
liittyvia politiikkoja ja kaytantdja suhteessa muiden hankkeeseen osallistuvien maiden vastaaviin kaytantdihin
ja tuottaa Palliare-hankkeen hankehakemuksen mukainen vertaileva analyysi, Dementia Policy Review.

Soveltavan tutkimuksen osuus korostui kansainvalisen hankkeen myo6ta. Se toteutettiin Webpropol-kyselyna,
joka lahetettiin hankkeeseen osallistuville maille (N = 7). Vastaukset analysoitiin soveltaen sisallénanalyysia.
Tutkimustulosten mukaan T3ekissa ja Sloveniassa lainsdadantoa, strategioita sekad suosituksia ja ohjeita on
muistisairaiden hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon liittyen vield vahan. Espanjassa ja Portugalissa on enemman
aiheeseen liittyvia asiakirjoja ja kaytantdja, mutta muistiohjelma puuttuu molemmista maista. Suomessa,
Ruotsissa ja Isossa-Britanniassa/Skotlannissa muistisairaiden hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon liittyvat lait,
strategiat ja suositukset tdhtdavat kotona asumisen tukemiseen ja mahdollistamiseen. Skotlannissa on otettu
huomioon erityisesti itsemaardamisoikeus ja sen toteutuminen.
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FINLAND AND SIX OTHER EUROPEAN COUNTRIES -
dementia policy review

Dementia is one of the biggest challenges in health care worldwide. It impacts individuals, their families and
friends, caregivers and society. The economic impact of dementia is already huge due to the amount of care
and support needed by people with dementia. World Health Organization (WHO) and European Union (EU)
have both considered dementia as a public health priority. EU has encouraged the member countries to
cooperate in order to champion the dementia challenge.

This development project has been a part of the Palliare project, funded by Erasmus+ programme. This two
year project began in September 2014 and the aim is to develop virtual interprofessional experiental learning
solution to equip social and health care professionals to improve palliative care for people with advanced
dementia. Partner countries of the project are Czech Republic, Finland, Portugal, Slovenia, Spain, Sweden
and United Kingdom/Scotland.

The objective of this development project was to prepare a comparative analysis of current national dementia
action plans and related health and social care policies within the partner countries. Because of the Palliare
project, the empirical part was in a big role. The method used at the empirical part was Webpropol survey,
which was sent to the partner countries (N = 7). The results were analyzed by applying content analysis.
According to the results there are certain differences between the partner countries. In Czech Republic and
Slovenia the dementia care is being developed and policy documents are still vague. In Portugal and Spain
there is not yet a national dementia action plan, but other action plans, strategies and guidelines focusing on
dementia care and palliative care have been developed. Finland, Sweden and Scotland have strong
objective to provide care and support primarily at homes of people with dementia. The aim is also to ensure
participation of people with dementia so that they can be active members of the community. Especially in
United Kingdom/Scotland a lot of effort has been made to guarantee autonomy and good care for people
with dementia. In the future The Dementia Policy Review is implemented in the development of the virtual
learning solution in the Palliare project.
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1 JOHDANTO

Muistisairauksien esiintyvyyden on todettu kasvavan vanhemmissa ikaluokissa
ja vaeston ikaantymisen johtavan tilanteeseen, jossa muistisairaiden maara ja
heidan osuutensa vaestosta kasvaa voimakkaasti. Arvioiden mukaan maailman
muistisairaiden henkildiden maara tulee nousemaan 80 miljoonaan henkil6on
vuoteen 2040 mennessa. Euroopassa muistisairauksiin sairastuu 800 000
henkil6a vuosittain. (Wimo, Winblad & Jénsson 2011, 825-832; ADI & WHO
2012, 11-40; ADI 2013, 18-29; Pot & Petrea 2013, 7-19.)

Muistisairaus vaikuttaa niin sairastuneeseen henkiléon, hanen laheisiinsa kuin
koko yhteiskuntaan. Tarve sosiaali- ja terveyspalveluille lisadantyy
muistisairauden edetessa ja oireita lievittavan eli palliatiivisen hoidon merkitys
kasvaa. Palliativinen hoito tulisikin tunnistaa osaksi pitkalle edenneen
kroonisen sairauden hoitoa. (Lynch ym. 2010, 812-819; Rowlands & Rowlands
2012, 33-36.)

Tama kehittamisprojekti on osa eurooppalaista Palliare -hanketta, jonka
tavoitteena on luoda sosiaali- ja terveysalan toimijoille virtuaalinen
oppimisymparistd ja sen avulla parantaa sekd kehittdd muistisairaiden
palliatiivista hoitoa Euroopassa. Hanke on ensimmainen askel kohti kestavaa
yhteistyota virtuaalisen European Dementia Academyn perustamiseksi.
Hanketta koordinoi skotlantilainen University of The West of Scotlad (UWS) ja
siihen osallistuvat oppilaitokset ovat Sloveniasta, Ruotsista, Suomesta,
Portugalista, Espanjasta ja TSekin tasavallasta. Euroopan Unioni on mydntanyt
rahoituksen kaksivuotiselle hankkeelle. (UWS 2014, 17-20; Turun
ammattikorkeakoulu 2015; UWS 2015.)
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Palliare -hankkeessa Turun ammattikorkeakoulun vastuulla on ollut tuottaa
vertaileva katsaus, Dementia Policy Review, hankkeessa mukana olevien
maiden kansallisista terveys- ja sosiaalipalveluiden lainsdadanndista,
suosituksista ja ohjeista, jotka koskevat muistisairaiden hoitoa ja palliatiivista
hoitoa. Tastd syysta tutkimuksellinen nakokulma on korostunut tassa
kehittamisprojektissa ja sen paapaino on ollut soveltavan tutkimuksen
toteuttamisessa. Dementia Policy Review on osa hankkeen ensimmaista
vaihetta, jossa luodaan moniammatillinen nakemys muistisairaiden henkildiden
palliativisen  hoidon tilanteesta hankkeeseen osallistuvissa maissa.
Ensimmaisessa vaiheessa kerattyja tietoja hyoddynnetdan, kun virtuaalista

koulutusratkaisua luodaan.
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2 MUISTISAIRAUDET TULEVAISUUDEN HAASTEENA

2.1 Muistisairaudet ja niiden yhteiskunnallinen merkitys

lakkaista henkildistd 20-55 % kokee karsivansa eriasteisista muistioireista el
tapahtuma- ja asiamuistin toiminnassa esiintyvista vaikeuksista, mutta vain
osalla henkildista hairid on eteneva tila. Muistisairaudella tarkoitetaan sairautta,
joka heikentaa seka muistia etta muita tiedonkasittelyn alueita, kuten
toiminnanohjausta. Etenevat muistisairaudet johtavat usein dementia-asteiseen
muistin ja tiedonkasittelyn heikentymiseen. (Erkinjuntti, Rinne & Soininen 2010,
19; Muistisairaudet: Kaypa hoito -suositus 2010; Viramo & Sulkava 2010, 29.)

Dementia on oireyhtyma, ei sairaus ja siind kognition heikentyminen johtuu
elimellisesta syysta. Dementiassa useampi kuin yksi kognitiivinen toiminto
heikentyy aikaisempaan suoritustasoon nahden niin, etta itsenainen
selviytyminen jokapaivaisissa toimissa, tyossa ja sosiaalisissa suhteissa
vaikeutuu. Dementia voi johtua etenevasta sairaudesta, pysyvasta jalkitilasta tai
hoidolla parannettavasta sairaudesta. Alzheimerin tauti on tavallisin etenevista
muistisairauksista. Sitd sairastaa 65-70 % kaikista keskivaikeaa tai vaikeaa
muistisairautta sairastavista henkildista. Alzheimerin taudin vallitsevuus on
hieman suurempi naisilla kuin miehilla ja sen ilmaantuvuus kasvaa ian myota.
Muita yleisimpia etenevia muistisairauksia ovat aivoverenkiertosairaudet, Lewyn
kappaletauti, Parkinsonin taudin muistisairaus ja otsa-ohimolohkorappeumat.
(Erkinjuntti ym. 2010, 17; Muistisairaudet: Kaypa hoito -suositus 2010; Viramo &
Sulkava 2010, 31-33; ADI & WHO 2012, 6-8.)

Vaestoennusteiden mukaan Suomessa idkkaiden henkildiden osuus vaestosta
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kasvaa. Vuoden 2013 lopussa Suomen vaestostd 19,4 % oli 65-vuotta
tayttaneita. Arvioiden mukaan vuonna 2060 luku on 28,8 %. (SOTKAnet 2014b.)
Suhteellisesti suurinta kasvun on arvioitu olevan 85-vuotta tayttaneiden
ikaryhmassa, joita ennustetaan olevan vuonna 2040 yli 2,5 kertaa niin paljon
kuin vuonna 2006. Koska muistisairauksien esiintyvyys kasvaa vanhemmissa
ikaluokissa, vaeston ikarakenteen muutos johtaa tilanteeseen, jossa
muistisairaiden lukumaara ja heidan osuutensa vaestdsta kasvaa voimakkaasti.
Arvioiden mukaan 36 suomalaista sairastuu muistisairauksiin paivittain,
vuositasolla sairastuneita on noin 13 000. Tyoikaisia sairastuneita on
vuositasolla noin 5000-7000. (Voutilainen ym. 2008, 19-22; Muistisairaudet:
Kaypa hoito -suositus 2010; Viramo & Sulkava 2010, 28-33.)

Euroopan Unionin (EU) jasenmaissa arvioidaan olevan 6,8 miljoonaa eli noin 6
% yli 60-vuotiasta muistisairautta sairastavaa henkiloa. Ranskassa, Italiassa,
Espanjassa, Ruotsissa ja Sveitsissa esiintyvyys nayttaisi olevan hieman
suurempaa. Elinajan ennusteen huomattavan nopea parantuminen niissa EU-
maissa, joissa se on aiemmin ollut suhteellisen huono, muuttaa etenevat
muistisairaudet koko Eurooppaa koskevaksi huolenaiheiksi. (Wimo ym. 2010,
98-103; ADI&WHO 2012, 13-15; OECD 2012, 44-45.) Huomioitavaa on mygs,
etta kehittyvissa maissa, kuten latinalaisessa Amerikassa, Intiassa ja Etela-
Aasiassa, muistisairauksista karsivien ihmisten maara tulee kasvamaan rajusti.
Esimerkiksi Kiinassa ja Intiassa arvioidaan olevan vuonna 2040 kolme kertaa
niin paljon muistisairauksista karsivia ihmisia kuin Lansi-Euroopassa. (Ferri ym.
2005, 2112-2117.)

Tutkimustuloksia on myds siitd, ettei muistisairauksia sairastavien maara
valttamatta toteudu niin synkkana, kuin ennusteet lupaavat. Laajassa
englantilaisessa tutkimuksessa verrattin Englannissa ja Walesissa vuosien
1989-1994 aikana yli 65-vuotiaille tehtyja tutkimustuloksia vuosien 2008-2011

aikana toteutettuun uusintatutkimukseen. Uusintatutkimus osoitti, etta
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muistisairauksia sairastavien maara oli 214 000 henkildoa vahemman kuin alun
perin oli arvioitu. Tutkijat arvelevat eron johtuvan muun muassa koulutustason
noususta ja strategioista, joilla on pyritty muistisairauksien ennaltaehkaisyyn ja
hoidon parantamiseen. (Matthews ym. 2013, 1405-1412.) Myds Tanskassa
tehdyssa tutkimuksessa on todettu, etta yli 90-vuotiaat henkilot elavat nyt
toimintakykyisempina niin kognitiivisesti kuin fyysisestikin kuin 10 vuotta
aiemmin (Christensen ym. 2013, 1507-13).

Suomessa kaikista sairausryhmista etenevat muistisairaudet aiheuttavat
ikdantyneille ihmisille eniten sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden tarvetta.
Ne ovat ymparivuorokautiseen pitkaaikaishoitoon joutumisen paasyy, ja sen
osuus kaikista muistisairauksien aiheuttamista kustannuksista on noin 80 %.
Vuonna 2012 vanhainkotien, terveyskeskusten vuodeosastojen ja tehostetun
palveluasumisen asiakkaista yli puolella (noin 51-57 %) oli muistisairaus.
(SOTKAnet 2014a.) Suomessa kaksi kolmasosaa terveydenhuollon
kokonaismenoista muodostuu yli 65-vuotiaiden palveluiden kaytosta ja
muistisairaiden ihmisten hoitoon kuluu jopa 4 miljardia euroa vuodessa, mika on
6 % kaikista terveys- ja sosiaalimenoista. Mikali sekda muistisairautta
sairastavien etta palvelujen piirissa olevien osuudet pysyvat samana, vuonna
2040 sosiaali- ja terveydenhuollon laitospalveluissa, palveluasumisessa ja
saannollisen kotipalvelun tai kotisairaanhoidon piirissa on yli 80 000 asiakasta,
kun vastaava luku vuonna 2005 oli 32 500. (Eloniemi-Sulkava, Sormunen &
Topo 2008, 9; Voutilainen ym. 2008, 19-22; Martikainen, Viramo & Frey 2010,
37-41; STM 2012a, 7-8.)

Arviot yhden  muistisairaan  henkilon laitoshoidon  keskimaaraisista
vuosikustannuksista vaihtelevat eri lahteiden mukaan 36 000-46 000 euron
valilla, vastaavasti kotona asuvan hoidon vuosikustannusten ovat 14 500-19
000 euroa. Arvioiden mukaan aivosairaudet, joista suurin yksittainen ryhma

muistisairaudet ovat, aiheuttavat Suomessa vuosittain noin 800 euron
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kustannukset  jokaista kansalaista  kohden. Maailman  laajuisesti
muistisairauksien aiheutuvat kustannukset ovat nousseet 34 % vuodesta 2005
vuoteen 2009. (Eloniemi-Sulkava ym. 2008, 9; Sillanpaa, Andlin-Sobocki &
Lénnqvist 2008, 168-169; Martikainen ym. 2010, 37-41; Wimo ym. 2010, 98;
Hallikainen & Nukari 2014, 15.)

Suomessa Kaypa hoito -suosituksen mukainen muistisairauksien diagnoosin
selvittdaminen, laakehoito ja muu asianmukainen hoito ovat sairastuneen ja
yhteiskunnan  kannalta  kustannustehokkainta.  Vain  noin  prosentti
kustannuksista aiheutuu diagnoosin selvittdmisesta. Tasta huolimatta on
arvioitu, etta vain vahan yli puolella muistisairaista ihmisista on varmistettu
diagnoosi ja noin puolella on l|aakehoito. Koska muistisairaudet liittyvat
korkeaan ikdan ja on tavallisin pitkdaikaista avuntarvetta aiheuttava
sairausryhma, muistisairauksia sairastavien hoidon jarjestaminen tulee olemaan
yksi vanhustyon suurimmista hoidollisista ja taloudellisista haasteista.
(Eloniemi-Sulkava ym. 2008, 9-11; Martikainen ym. 2010, 37-38.)
Tulevaisuudessa tarvitaan enemman tutkimusta muistisairauksia sairastavien
hoitoon liittyvista interventioista, jotka edistavat laadukkaita ja tavoitteellisia
palveluja terveydenhuollossa. Tutkimalla terveydenhuollon linjauksia ja
palveluita voidaan edistaa pitkalle edennyttd muistisairautta sairastavien hoitoa.
(Mitchell ym. 2012, 47-49.)

2.2 Pitkalle edennyt muistisairaus ja palliatiivinen hoito

Muistisairauden varhaista vaihetta ei ole aina helppo havaita ja laheiset voivat
pitaa sita normaaliin ikdantymiseen liittyvana. Keskivaikeassa
muistisairaudessa  toimintakyvyn rajoitteet tulevat selvemmin  esiin.

Muistisairaalla henkilolla on enenevissa maarin vaikeuksia muistaa tapahtumia

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Mia Vuopio



12

ja nimia, hahmottaa aikaa ja paikkaa seka tuottaa ja ymmartaa puhetta.
Muistisairautta sairastava henkild tarvitsee toisen henkildon apua paivittaisissa
toiminnoissa kuten pukeutumisessa ja peseytymisessa, eikd yksin asuminen
turvallisesti onnistu. Lisaksi muutokset kayttaytymisessa korostuvat. Pitkalle
edennyt muistisairaus heikentaa henkilon toimintakykya monin tavoin hanen
viimeisina elinvuosinaan. Reisber, Ferris, de Leon ja Crook ovat julkaisseet
vuonna 1982 Global Deterioration Scale (GDS) asteikon mittaamaan
Alzheimerin taudin etenemista. Asteikon mukaan keskivaikeassa ja vaikeassa
muistisairauden vaiheessa (vaiheet 6 ja 7) ilmenee vaikeaa ja erittdin vaikeaa
kognitiivisten toimintojen heikkenemista. Naiden vaiheiden tunnuspiirteita ovat
muun muassa puheentuottamisen rajoittuminen muutamiin sanoihin, taysi
rippuvuus toisista kaikissa toiminnoissa seka kavelykyvyn menetys. (ADI &
WHO 2012, 7; Mitchell ym. 2012, 47.)

Muistisairaudet lisaavat laitostumisen ja kuoleman riskia. Pitkalle edennytta
muistisairautta sairastavien henkildiden kuolleisuus ikaverrokkeihinsa nahden
on noin 2,4-kertainen. Muistisairaista henkildista 15 %:lla sairaus etenee
loppuvaiheen vaikeaan dementiaan. Jaljella oleva elinajan odote diagnoosin
jalkeen vaihtelee huomattavasti eri muistisairauksien valilla, esimerkiksi
Alzheimerin taudissa elinaika ensimmaisten selvien oireiden jalkeen on 10-12
vuotta. Vuonna 2010 dementia oli noin 6000 yli 65-vuotiaan kuolinsyy
Suomessa. Suurin osa heista (69 %) kuoli sairaaloissa tai terveyskeskuksissa.
Etenevat muistisairaudet ovat yli 65-vuotiaiden Kkuolinsyina sijalla 4-6.
(Antikainen ym. 2013, 909; Viramo & Sulkava 2010, 35.)

Vaeston ikaantyessa oireita lievittavan eli palliatiivisen hoidon merkitys tulee
lisaantymaan. Palliatiivinen hoito on henkilon aktiivista, kokonaisvaltaista ja

moniammatillista hoitoa silloin, kun sairaus ei ole enda parannettavissa eika
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elaman pidentaminen ole hoidon paamaara. Palliatiivisen hoidon vaihe voi
kestaa pitkaankin. Saattohoito on osa palliatiivista hoitoa. Se tarkoittaa hoitoa ja
tukea sairauden viime vaiheessa, jolloin jaljellda olevan elinajan odotetaan
olevan lyhyt. (STM 2010a, 11-12; Kuolevan potilaan oireiden hoito: Kaypa hoito
-suositus 2012; Suomen Palliatiivisen Hoidon Yhdistys 2014.)

WHO on vuonna 2002 antanut kansainvalisen suosituksen palliatiivisesta
hoidosta. Myds Euroopan neuvosto on antanut oman suosituksensa, jonka on
allekirjoittanut 45 Euroopan maata. Siind kasitelldZdn muun muassa hoidon
jarjestamista ja koulutusta. (Council of Europe 2003; STM 2010a, 13-16;
Antikainen ym. 2013, 914.) European Association for Palliative Care (EAPC) on
hiljattain julkaissut oman suosituksensa muistisairauksien palliatiivisesta
hoidosta. Se sisaltaa yhteensa 57 eri suositusta. (van der Steen ym. 2014, 197-
209.) Sosiaali- ja terveysministerio (STM) on julkaissut Hyva saattohoito
Suomessa -suosituksen vuonna 2010. Seka suomalaisessa
saattohoitosuosituksessa ettd EAPC:n muistisairaan palliatiivisen hoidon
suosituksessa korostuvat eettiset ja inhimilliset periaatteet seka kivun ja
karsimyksen lievittdminen. Hoidon  perustana on ihmisarvon ja
itsemaaraamisoikeuden  kunnioittaminen. Lisaksi hoitolinjauksista tulee
keskustella sita saavan henkilon kanssa ja sovitut asiat kirjataan
hoitosuunnitelmaan. (STM 2010a, 30-31; van der Steen ym. 2014, 200-203.)

Suomessa on suuria vaihteluja palliativisen hoidon ja saattohoidon
resursseissa ja osaamisessa. Palliatiivisen laaketieteen tutkimustoiminta eika
opetus laakareiden perus- ja erikoistumiskoulutuksessa ole riittavalla tasolla.
Saattohoitoa ei ole organisoitu osaksi julkista terveydenhuoltoa ja optimaalista
toteutumista voi haitata rajat erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon

seka yksityisen terveydenhuollon valilla. Lisaksi resurssit ovat vahaiset muihin
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Pohjoismaihin verrattuna. Arvioiden mukaan Suomessa palliatiivista hoitoa
tarvitsee vuosittain 200 000-300 000 henkil6a. Saattohoitoa tarvitsee vuosittain
15 000 henkilda, mutta saattohoitoyksikdissa pystytdaan hoitamaan vain noin
1000-1500 henkiléa. Erityisen ongelmallista on ollut muiden kuin
syopapotilaiden palliatiivinen hoito ja saattohoito. Pitkalle edennytta
muistisairautta sairastavan henkilon saattohoito tulisi jarjestéa hanta hoitavassa
yksikdssa, johon saattohoidon osaamista tulisi vieda. (STM 2009; STM 2010a,
20-26; Hanninen 2011, 2024-2025; Vuorinen & Jarvimaki 2012, 446-449;
Tyynela-Korhonen 2013, 379-380.)

Palliatiivisen hoidon toteutumiselle nayttaisi olevan muuallakin Euroopassa
useita esteita. Iso-Britanniassa tehdyssa tutkimuksessa muistisairaiden
palliatiivisen hoidon toteutumisesta havaittiin useita ongelmia. Muistisairaiden
henkildiden laheisilla ja kokemattomimmilla hoitohenkildkunnan jasenilla ei
useinkaan ollut kasitysta pitkalle edenneen muistisairauden vaikutuksista
henkilon toimintakykyyn. Puutteet kommunikoinnissa muistisairaan henkilon ja
heidan laheistensa kanssa seka kivun tunnistamisen ongelmat nousivat myos
esiin tutkimuksessa. (Lynch ym. 2010, 812-819; Thuné-Boyle ym. 2010, 259-
284; UWS 2014, 26.)

2.3 Muistisairauksia sairastavien hoito Palliare -hankkeeseen osallistuneissa
maissa

Alzheimer Europen (2014a, 2014b) mukaan talla hetkelld hankkeeseen
osallistuvista maista vain Skotlannissa ja Suomessa on voimassa oleva
kansallinen muistiohjelma. Skotlannissa ensimmainen kokonaisvaltainen
muistisairauksia koskeva strategia on julkaistu 2010 ja uusin strategia on

vuosille 2013-2016. Suomessa STM on julkaissut muistiohjelman vuosille 2012-
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2020. Ruotsissa kansalliset suositukset ovat vuodelta 2010. Ne luovat
suuntaviivat ja ohjeet muistisairaiden henkildiden terveys- ja sosiaalipalveluille.
Muissa hankkeeseen osallistuvissa maissa ei toistaiseksi ole voimassa olevaa
kansallista muistiohjelmaa. Portugalissa, TSekissa ja Sloveniassa maiden
hallitukset ovat sitoutuneet luomaan kansallisen strategian, mutta tyo on viela
kesken. Espanjassa on poliittista tukea kansallisen strategian luomiselle, mutta

maan hallitus ei ole asiaan toistaiseksi sitoutunut.

TSekki

TSekissa muistisairaiden osuus vaestosta (1,36 %) oli vuonna 2012 hieman
Euroopan keskiarvoa (1,55 %) alhaisempi. Arvioiden mukaan kuitenkin suurin
osa muistisairautta sairastavista henkildista oli viela diagnosoimatta. Maan
Alzheimer-yhdistyksen selvityksen mukaan suurin o0sa muistisairaista
henkildistd asui kotona. Palveluasunnoissa asuvista henkildista 68 %:lla oli
muistisairaus. Koska TSekissa ei ole kansallista muistiohjelmaa, maassa oli vain
vahan erityisesti  muistisairaille  suunnattua  hoitoa ja  palveluita.
Pitkdaikaishoidon jarjestelma oli pirstaleinen ja jonot pitkdaikaiseen
palveluasumiseen olivat pitkat. Lisaksi yhteistyon puute terveys- ja
sosiaalipalveluiden valilla vaikeuttivat riittavan hoidon ja tuen saamista seka
niiden jatkuvuutta. Myds omaishoitajilta puuttui virallinen tuki ja tarjolla olevat
palvelut olivat vahaisia. (Alzheimer Europe 2013, 36-40; Bryndova ym. 2009,
86-87.)

Slovenia

Sloveniassa vuonna 2012 muistisairaita henkiléita oli 1,57 % vaestdsta, mika ol
hieman Euroopan keskiarvoa (1,55 %) suurempi. Arvioiden mukaan kuitenkin
vain noin puolella muistisairaista henkildista oli diagnoosi. Sloveniassa

hoitokodeissa ei ollut erillisia osastoja muistisairaille henkilGille. Kotona asuville
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muistisairaille oli tarjolla joitakin palveluja, kuten esimerkiksi ruoka- ja
siivouspalveluja. Omaishoitajien oli mahdollista saada pienta taloudellista
korvausta valtiolta. (Alzheimer Europe 2013, 154-157.)

Portugali

Portugalissa muistisairaiden henkildiden osuus vaestosta (1,71 %) oli vuonna
2012 korkeampi kuin Euroopassa keskimaarin (1,55 %). Suurin osa (80 %)
muistisairaista henkildista asui kotona yksin tai perheensa kanssa, silla
muistisairaille henkildille tarkoitettuja hoito- ja palveluasuntoja oli vahan.
Palvelut olivat yleensa suunnattu ikaantyneille henkilGille, eika tarjolla ollut
palveluita erityisesti muistisairaille henkildille. Palveluita tarjosivat useimmiten
voittoa tavoittelemattomat organisaatiot ja niiden tarjoamien palveluiden piiriin
oli vaikea paasta. Portugalissa on vuodesta 2006 lahtien pyritty uudelleen
organisoimaan terveyspalveluita ja erityisesti pitkaaikaishoitoa. (Alzheimer
Europe 2013, 140-144.)

Espanja

Espanja muistisairaiden osuuden vaestosta arvioitin olevan vuonna 2012
suurempi (1,75 %) kuin Euroopassa keskimaarin (1,55 %). Suurin osa
muistisairaista henkildista asui kotona perheidensa tuella, silla kotiin saatavia
palveluita oli vahan. Hoitokodeissa asui usein hyvatuloisia muistisairaita
henkiloita. Muistisairaille tarjolla oleva hoito ja tuki oli usein riittamatonta eika
vastannut muistisairaiden henkildiden tarpeita. (Alzheimer Europe 2013, 158;
Alzheimer Europe 2009a; Alzheimer Europe 2009b; Rivera ym. 2009, 142-148.)

Ruotsi
Muistisairaiden osuus vaestdsta oli Ruotsissa vuonna 2012 korkeampi (1,82 %)
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kuin Euroopassa keskimaarin (1,55 %) ja arvioiden mukaan kaksi kolmasosaa
muistisairaista henkildistd oli diagnosoitu. Yli puolet (55 %) muistisairaista
henkildistd asui kotona yksin tai l8heistensd kanssa. Maan sosiaali- ja
terveysministerion tavoitteena on tukea kotona asumista mahdollisimman
pitkaan. Kuitenkin erot muistisairaille tarjolla olevissa terveys- ja
sosiaalipalveluissa vaihtelee huomattavasti eri kuntien valilla. Omaishoitajille
tarjolla oleva tuki on saadetty sosiaalipalveluja koskevassa laissa. (Alzheimer
Europe 2013, 159-167.)

Suomi

Suomessa arvioitiin vuonna 2012 olevan muistisairauksia sairastavia henkil6ita
1,71 % vaestosta, mika oli enemman kuin Euroopassa keskimaarin (1,55 %).
Noin 25-40 % muistisairaista henkilGista asui yksin kotonaan. Kotona asumisen
tukeminen mahdollisimman kauan on myds Suomessa tavoitteena, mutta usein
muistisairauden keskivaikeassa tai vaikeassa vaiheessa muistisairas henkilo
siirtyy pitkaaikaishoitoa tarjoavaan yksikk6on asumaan. Suomessa on voimassa
oleva kansallinen muistiohjelma, jonka lisdksi myds muistisairauksia
sairastavien henkildiden hoidon ja palvelujen parantamiseksi on julkaistu
laatusuosituksia. Omaishoitajien asemasta ja tuesta saadetddn muun muassa
laissa omaishoidon tuesta. (STM 2012a, 2-20; Alzheimer Europe 2013, 49-57;
STM & Kuntaliitto 2013, 3-78.)

Iso-Britannia/Skotlanti

Iso-Britanniassa muistisairaiden osuuden (1,65 %) vaestosta on arvioitu olevan
vuonna 2012 hieman eurooppalaista keskiarvoa (1,55 %) korkeampi. Skotlannin
Alzheimer-yhdistyksen arvion mukaan puolelta muistisairaista henkiloista
puuttui diagnoosi. Muistisairaista henkiloista arviolta 60 % asui kotona ja 40 %

erityyppisissa hoitokodeissa. Sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestaminen
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Skotlannin alueella on Skotlannin parlamentin vastuulla ja erityisesti hoitoa
kotona ja hoitokodeissa saateleva lainsaadantd on monimutkainen.
Skotlannissa on oma muistiohjelma vuosille 2013-2016 ja sen tavoitteina on
muun muassa diagnosoinnin tehostaminen, turvallisen kotona asumisen
tukeminen seka koulutuksen ja osaamisen parantaminen muistisairautta
sairastavien henkildiden terveys- ja sosiaalipalveluissa. Omaishoitajien
oikeuksia ja velvollisuuksia saatelevia lakeja on Skotlannissa kaksi ja sen lisaksi
Skotlannin hallitus on julkaissut strategian Caring together: The Carers Strategy
for Scotland 2010-2015. (Alzheimer Europe 2013, 187-204.)

2.4 Muistisairaiden hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon liittyvat lait, strategiat ja
suositukset Suomessa

2.4.1 Lainsaadanto

Suomessa muistisairaiden henkildiden hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon liittyvia
lakeja 16ytyi useita. Niista tarkeimmiksi katsottin seuraavat lait, joita on

yhdeksan.

Perustuslain  (11.6.1997/731) mukaan Suomen kansalaisilla on oikeus
yhdenvertaiseen kohteluun, eikd ketaan saa asettaa eriarvoiseen asemaan
esimerkiksi terveydentilan tai ian perusteella. Sosiaali- ja terveysministerion
suositus hyvastd saattohoidosta Suomessa perustuu muun muassa
perustuslakiin (STM 2010, 14).

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (17.8.1992/785) maarittelee, etta

potilaalla on oikeus saada laadultaan hyvaa terveyden- ja sairaanhoitoa.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Mia Vuopio



19

Potilaan hoito tulee jarjestaa niin, ettd hanta kohdellaan ihmisarvoisesti ja

hanen vakaumustaan ja yksityisyyttaan kunnioitetaan.

Vanhuspalvelulaki eli laki ikdantyneen vaeston toimintakyvyn tukemisesta seka
iakkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista (28.12.2012/980) astui voimaan
1.7.2013. Sen tarkoituksena on tukea ikaantyneen vaestdn hyvinvointia,
terveytta, toimintakykya ja itsenaista suoriutumista seka parantaa ikaantyneen
vaeston mahdollisuutta osallistua elinoloihinsa vaikuttavien paatosten
valmisteluun ja tarvitsemiensa palvelujen kehittamiseen kunnassa. Lain
tarkoituksena on myoOs parantaa iakkaan henkilon mahdollisuuksia saada
laadukkaita sosiaali- ja terveyspalveluja yksilOllisten tarpeittensa mukaisesti ja
riittvan ajoissa seka vahvistaa iakkaan henkilon mahdollisuutta vaikuttaa
hanelle jarjestettavien sosiaali- ja terveyspalvelujen sisaltéon ja

toteuttamistapaan seka osaltaan paattaa niitad koskevista valinnoista.

Laissa omaishoidon tuesta (2.12.2005/937) on saadokset vanhuksen,
vammaisen tai sairaan henkilon hoidon ja huolenpidon jarjestamisesta
kotioloissa omaisen tai muun hoidettavalle laheisen henkilon avulla seka

omaishoidosta saatavista palkkiosta.

Terveydenhuolto laissa (30.12.2010/1326) on saadetty muun muassa yhteisista
hoidon perusteista, terveydenhuollon palveluvalikoimasta seka
terveydenhuollon laadusta ja potilasturvallisuudesta. Vuonna 2011
voimaantulleessa uudessa terveydenhuoltolaissa on ensimmaista kertaa
saadetty sairaanhoitopalveluihin sisaltyvasta sairauksista johtuvien karsimysten
lievittamisesta (STM 2014a; STM 2010b).

Kansanterveyslaissa  (28.1.1972/66)  saadetaan kuntien  tekemasta
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kansanterveystydsta.  Erikoissairaanhoitolaissa  (1.12.1989) maaritellaan

sairaanhoitopiirit seka sairaanhoidosta sairaanhoitopiirin sairaaloissa.

Sosiaalihuoltolaissa (17.9.1982/710) saadetdan kuntien jarjestdmisvastuulla
olevien sosiaalipalvelujen jarjestamisesta kunnan asukkaille. Sosiaalihuollon
asiakkaan asemasta ja oikeuksista saadetyn lain (22.9.2000/812) mukaan
asiakkaalla on oikeus laadultaan hyvaan sosiaalihuoltoon ja hyvaan kohteluun

seka palvelu- ja hoitosuunnitelmaan.

2.4.2 Strategiat ja ohjelmat

Suomessa on nelja Sosiaali- ja terveysministerion laatimaa strategiaa, jotka

liittyvat olennaisesti muistisairaiden hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon.

Kansallinen muistiohjelma 2012-2020. Tavoitteena muistiystavéllinen Suomi.

Suomi on yksi harvoista Euroopan maista, joissa on laadittu muistisairauksiin
littyva strategia. Euroopan parlamentin vuonna 2008 hyvaksyman kannanoton
seurauksena STM on julkaissut kansallisen muistiohjelman vuosille 2012-2020.
Sen tarkoituksena on tukea kuntien ja kuntayhtymien paattajia varautumaan
muistisairaiden ihmisten maaran kasvuun seka hoito- ja palvelujarjestelman
kehittamiseen. Ohjelman toimeenpano on osa Kaste-ohjelman eli sosiaali- ja
terveydenhuollon kansallisen kehittdmisohjelman toimeenpanoa. Ohjelmassa
esitetyt 32 toimenpide-ehdotusta muodostavat toimeenpanosuunnitelman
perustan, ja se on laadittu yhteistydssa Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen
kanssa. (STM 2012a, 7-8, 18.)

Muistiohjelman tavoitteet ovat aivoterveyden edistaminen, muistisairauksiin

littyvien  kielteisten  asenteiden  muuttaminen, hyvan elamanlaadun
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varmistaminen muistisairaille ja heidan laheisileen seka kattavan
tutkimustiedon ja osaamisen vahvistaminen. Muistiohjelman tavoitteissa
korostuu muistisairaiden henkildiden oikeus elda mielekastda elamaa
yhteiskunnan yhdenvertaisina jasenina ja saada ajoissa tarvitsemaansa hoitoa
ja  tukea. Tavoitteena on muistisairaiden  ihmisten  perus- ja
itsemaaraamisoikeuksien toteutumisen turvaaminen ja oikeus yhdenvertaiseen
kuntoutumiseen. Kotona selviytyminen edellyttdd erityisesti tavoitteellisen
kuntoutuksen lisaamista ja monimuotoistamista. Kotihoidon koordinoidulla tuella
ja kuntoutuksella saataisiin merkittavia saastoja, mutta naitda mahdollisuuksia ei
viela riittavasti kayteta. Tavoitteena on, ettd kunnissa luodaan hyvat edellytykset
ymparivuorokautisen hoidon toteuttamiselle niin, ettd muistisairas ihminen voi
asua samassa paikassa ja saada tarvitsemansa palvelut. Palliatiivisessa
hoidossa tavoitellaan mahdollisimman hyvaa elaman loppuvaihetta.
Tavoitteeseen paasemiseksi muistiohjelman laatinut tydoryhma ehdottaa muun
muassa, ettd kunnat ja kuntayhtymat turvaavat muistisairaalle ihmiselle ja
hanen laheiselleen toimivan ja koordinoidun tuen, hoidon ja palvelujen

kokonaisuuden oireiden tunnistamisesta lahtien. (STM 2012a, 9-15.)

Korkeatasoinen, riittavan monipuolinen ja valtakunnallisesti edustava
tutkimustieto on edellytys aivoterveyden edistamisen, muistisairauksien
diagnostiikan ja  palveluiden vaikuttavuuden parantumiseen. Jotta
muistisairauksien luomaan kansanterveyden ja -talouden haasteeseen voidaan
vastata, monialaisten ja koordinoitujen tutkimusten turvaaminen on
valttdamatonta ja se on kansallisen muistiohjelman tavoite. Tavoitteena on myads,
ettd palveluissa toteutuu nayttdon perustuva toiminta ja tutkimustieto on
paatoksentekijdiden ulottuvilla ja sitd kaytetdan paatdoksen teossa, palveluiden
ja hoidon suunnittelussa seka jarjestamisessa. Lisaksi aivoterveyden
edistamiseen ja muistisairaan palveluketjun toimintaan tulee kehittaa

laatuindikaattorit ja ottaa ne valtakunnalliseen kayttoon. Kansallisen
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osaamiskeskusten verkoston perustamista tullaan selvittdmaan Sosiaali- ja
terveysministeriossa. (STM 2012a, 15-17.)

Laatusuositus hyvén ikdantymisen turvaamiseksi ja palvelujen parantamiseksi

Sosiaali- ja terveysministerid ja Suomen Kuntaliitto antoivat vuonna 2001
ensimmaisen ikaihmisten hoitoa ja palveluita koskevan laatusuosituksen, jota
kuntien ikaantyneiden palveluista vastaavat henkilot pitivat tarkeana
suunnittelun ja kehittdmisen tyodvalineena. Uudistetut laatusuositukset on
julkaistu vuonna 2008 ja 2013. Vuoden 2008 suosituksen strategialinjauksien
mukaisesti tavoitteena oli palvelurakenteen muuttaminen lisdamalla kotona
asumista tukevia palveluita, kuten laadukasta kuntouttavaa kotihoitoa, ja
laitoshoidon vahentaminen. (STM & Suomen Kuntaliitto 2008, 9.) Uusimman
laatusuosituksen  tarkoituksena on tukea kuntia  vanhuspalvelulain
toimeenpanossa seka kehittamistyossa eli palvelujen asiakaslahtoisyyden ja

laadun parantamisessa ja arvioinnissa (STM & Suomen Kuntaliitto 2013, 10).

Vanhuspalvelulaki edellyttdaa kunnalta muun muassa suunnitelmaa
toimenpiteistd ikaantyneen vaestdon hyvinvoinnin, terveyden, toimintakyvyn ja
itsendisen suoriutumisen tukemiseksi seka iakkaiden henkildiden tarvitsemien
palvelujen ja omaishoidon jarjestamiseksi ja kehittdmiseksi. Suunnittelussa on
painotettava kotona asumista ja kuntoutumista edistavia toimenpiteita. Lisaksi
palvelujen riittavyytta ja laatua tulee arvioida ja niiden tulee olla saatavilla ja
saavutettavissa. Uusin laatusuositus antaa suosituksia muun muassa
osallistumisen ja toimijuuden osalta. Tarkea tekija osallistumisen
mahdollistumisessa etenkin toimintakyvyn heikentyessa on tarvittavan tuen
saaminen osallistumiseen, kuten apuvalineet, ja esteettomyys julkisissa tiloissa.
Asumisen ja elinympariston osalta suositellaan, ettd kuntien vanhuspalvelulain

edellyttamissa suunnitelmissa tuetaan asumisen yksilollistd ennakoimista seka
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ikaantyneen vaeston toimintakykya yllapitavien asuinymparistojen kehittamista.
(Laki ikdantyneen vaeston toimintakyvyn tukemisesta ja idkkaiden sosiaali- ja
terveyspalveluista 28.12.2014/980; STM & Suomen Kuntaliitto 2013, 20-23.)

Vuoden 2013 laatusuosituksen mukaan muistisairaiden kuntoutusta on
jarjestelmallisesti lisattava. Kuntoutus tulee kaynnistaa ilman viiveita sairauden
diagnosoinnin jalkeen turvaamalla ensitiedon ja sopeutumisvalmennuksen
saaminen seka aloittamalla tarpeenmukainen ja sairauden vaiheen huomioon
ottava kuntoutuskokonaisuus ensisijaisesti muistisairaan kotona. Kuntoutusalan
ammattilaisten asiantuntemusta muistisairauksista tulee lisata ja heidan
asiantuntemustaan tulee kayttaa muistisairaan kuntoutustarpeiden selvittelyssa,
kuntoutuskokonaisuuden suunnittelussa ja arvioinnissa, jotta mahdollisimman
hyva elamanlaatu ja toimintakyky saavutetaan. (STM & Suomen Kuntaliitto
2013, 34.)

Hyvé saattohoito Suomessa. Asiantuntijakuulemisiin perustuvat saattohoitosuo-

situkset

Sosiaali- ja terveysministerio on vuonna 2010 julkaissut Hyva saattohoito
Suomessa -suosituksen. Tarve suositukselle oli noussut kansalaisaloitteista ja
keskusteluista eduskunnassa. Suositus perustuu asiantuntijakuulemisiin ja sen
tarkoituksena on edistdd hyvaa ja yhdenvertaista saattohoitoa. Saattohoitoa
ohjaavat muun muassa kansainvaliset ihmisoikeussopimukset seka kansallinen
lainsaadantd ja Kaypa hoito -suosituksen kuolevan potilaan oireiden hoito.
Dementia kuuluu niiden kymmenen tarkeimman sairauden joukkoon, joiden
loppuvaiheen oireita tulee lievittda palliatiivisen hoidon keinoin. (STM 2010a,

13-16; Kuolevan potilaan oireiden hoito: Kaypa hoito -suositus 2012.)
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Saattohoitosuosituksessa korostuvat eettiset ja inhimilliset periaatteet seka
kivun ja karsimyksen lievittdminen. Saattohoidon perustana on potilaan
ihmisarvon ja itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen ja saattohoitolinjauksista
keskustellaan potilaan kanssa ja sovitut asiat kirjataan potilaan
hoitosuunnitelmaan. Elaman loppuvaiheen paatoksenteko voi olla vaikeaa,
mikali muistisairaan ihmisen oma mielipide ei ole etukateen tiedossa. Tasta
syysta toiveet on tarkeaa kuulla silloin, kun han niitd kykenee ilmaisemaan, ja
kunnioittaa hanen hoitotahtoaan. Muistisairas ihminen voi nimeta sijaispaattajan
hoitotahdossa tai edunvalvontavaltuutuksessa. Pitkalle edenneen
muistisairauden loppuvaihe voi kestda pitkdan eikd se saa olla este
palliatiiviselle hoidolle, jossa on tavoitteena oireettomuus ja hyva elaman laatu.
(Antikainen ym. 2013, 913; STM 2010a, 18, 30-31.)

Sosiaalisesti kestdva Suomi 2020. Sosiaali- ja terveyspolitiikan strategia.

Sosiaalisesti kestava Suomi 2020 -strategian linjaukset koskevat hyvinvoinnin
vahvaa perustaa, kaikille mahdollista hyvinvointia ja elinympariston tukemaa
terveyttda ja turvallisuutta. Strategiassa maaritelladn myds Suomen
ikdantymispolitikkaa. Sen tavoitteena on edistdaa ikaihmisten toimintakykya,
itsendista elamaa ja aktiivista osallistumista yhteiskuntaan. Strategiset
linjaukset toteutuvat erilaisissa toimintaohjeissa, hankkeissa ja suosituksissa.
(STM 2011, 4-22.)

2.4.3 Suositukset ja ohjeet

Suosituksia ja ohjeita, jotka liittyvat olennaisesti muistisairaiden hoitoon ja
palliatiiviseen hoitoon Suomessa, I0ytyi kolme. Naistd kaksi on Kaypa hoito

-ohjeita.
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Kéypéa hoito: Muistisairaudet ja kuolevan potilaan oireiden hoito

Terveydenhuollossa muistisairaan henkilon hoitoa ohjaavat Kaypa hoito
-suositukset, jotka ovat tutkimusnayttoon perustuvia, riippumattomia kansallisia
hoitosuosituksia, ja ne on laadittu hoitopaatdsten pohjaksi. Muistisairauksien
osalta Kaypa hoito -suositus on paivitetty 2010 koskemaan yleisimpia
muistisairauksia. Alun perin vuonna 2006 julkaistu Kaypa hoito -suositus koski
vain Alzheimerin taudin diagnostiikkaa ja l|aakehoitoa. Kuolevan potilaan
oireiden hoito -suosituksen mukaan dementia kuuluu niiden kymmenen
tarkeimman sairauden joukkoon, joiden loppuvaiheen oireita tulee lievittaa
palliatiivisen hoidon keinoin. (Muistisairaudet: Kaypa hoito -suositus 2010,

Kuolevan potilaan oireiden hoito: Kaypa hoito -suositus 2012.)

Muistipotilaan hoitoketju, hyvéat hoitokéytdnnét etenevien muistisairauksien

kaikissa vaiheissa

Suomen Alzheimer-tutkimusseuran kokoama asiantuntijaryhma on laatinut
suosituksen muistipotilaiden hyvan hoidon tarkeimmista sisalloista ja hoitoketjun
jarjestamiseen liittyvista erityiskysymyksista. Muistipotilaan hoitoketju on
palvelukokonaisuus, jossa on sovittu siita, miten hanta tutkitaan ja hoidetaan
sosiaali- ja terveydenhuollon eri tasoilla. Se on alueellinen tai paikallinen
sopimus tydn- ja vastuunjaosta hoidon kaikkien vaiheiden osalta. Lisaksi
tarvitaan yksilollinen hoitoketju, joka mahdollistaa suunnitelmallisen seurannan
ja oikea-aikaisten toimenpiteiden toteutumisen, silla asianmukaisella ja
kokonaisvaltaisella muistipotilaan hoidolla voidaan siirtaa laitoshoidon tarvetta.
Toimivassa hoitoketjussa muistipotilaalle ja hanen omaisilleen on nimetty
yhteisty6taho, joka ottaa kokonaisvastuun hoidon jatkuvuudesta. (Suhonen ym.
2008, 10-19; Suhonen ym. 2011, 1107.)

Muistisairauksien ennaltaehkaisyn kannalta tyo- ja avoterveydenhuollolla on
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tarkea rooli. Muistioire tulee tunnistaa mahdollisimman varhain ja muistioireen
havaitsemisen tulee johtaa Kaypa hoito -suosituksen mukaisiin jatkoselvityksiin
ja muistioireiden syyn selvittdmiseen. Muistipotilaan diagnostiikka ja hoidon
organisointi tulee jarjestaa lahipalveluna keskitetysti moniammatillisella
muistipoliklinikalla. Muistipoliklinikan tydryhmaan kuuluvat ainakin muistipotilaan
tutkimiseen ja hoitoon perehtynyt ladkari, muistihoitaja ja muistikoordinaattori
seka sosiaalityontekija. Muistipotilaan saanndllinen seuranta kannattaa
keskittaa muistikoordinaattorille, jotta hoito olisi sujuvaa ja jatkuvaa.
Muistipotilaan hoito- ja kuntoutussuunnitelma on realistinen ja ennakoiva.
Hoidon tavoitteena on muutosten ennakointi ja riskien hallinta, elamanlaadun
yllapito ja kotona asumisen pidentaminen. (Suhonen ym. 2008, 10-15; Eloniemi-
Sulkava ym. 2010, 3145; Suhonen ym. 2011, 1110-1111.)

Muistipoliklinikat ja -neuvola ovat yleistymassa Suomessa. Vuonna 2010
muistipoliklinikoita ja -neuvoloita toimi 64 %:ssa kunnista tai yhteistoiminta-
alueista, muistihoitaja oli 84 %:ssa kunnista. Muistisairaiden palveluiden
saatavuus kunnissa ja yhteistoiminta-alueilla toteutuu parhaiten diagnoosin
saamisessa ja siihen liittyvassa ensivaiheen neuvonnassa. Eniten puutteita
kunnissa koettiin olevan kuntoutussuunnitelmien laatimisessa. Ensitietokurssit
ja sopeutumisvalmennus ovat tukimuotoja, joihin jokaisella muistisairautta
sairastavalla henkildlla ja hanen laheisillaan tulisi olla oikeus. Vuonna 2010
osasta kunnista kuitenkin puuttui kokonaan sopeutumisvalmennus ja
ryhmamuotoisen ensitiedon jarjestaminen. (Suhonen ym. 2011, 1110-1111;
Gran6 ym. 2010, 19-33.)
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3 KEHITTAMISPROJEKTIN LAHTOKOHDAT

3.1 Kehittamisprojektin tarve

Muistisairaiden henkildiden maaran on arvioitu kasvavan Euroopassa 9,95
miljoonasta (vuosi 2010) 18,65 miljoonaan vuoteen 2050 mennessa ja se tulee
vaikuttamaan suuresti sosiaali- ja terveyspalveluiden tarpeeseen. Myods
Suomessa muistisairauksia sairastavien maaran arvioidaan kasvavan
voimakkaasti. Vuonna 2010 Suomessa keskivaikeaa tai vaikeaa muistisairautta
sairasti 89 000 henkilda. Arvioiden mukaan maara tulee olemaan vuonna 2060
lahes 2,7 kertainen (240 000 henkiléa). (Voutilainen, Kauppinen & Huhtamaki-
Kuoppala 2008, 19-22; Viramo & Sulkava 2010, 28-33; Wimo ym. 2011, 825-
832.)

Keskivaikean ja vaikean muistisairauden vaiheessa kyky selviytya itsenaisesti
paivittaisista toimista heikkenee ja tarve tehokkaalle palliatiiviselle hoidolle
syntyy. Palliatiivisen hoidon merkitys tulee lisaantymaan, ja se tulisi tunnistaa
osaksi pitkalle edenneen kroonisen sairauden hoitoa. Palliatiivisen hoidon
toteutumiselle nayttaisi kuitenkin olevan Euroopassa useita esteita, kuten
palliatiivisen hoidon opetuksen vahaisyys ja yhteistyon puute palveluiden
tuottamisessa. (Lynch ym. 2010, 812-819; Tyynela-Korhonen 2013, 379-380;
UWS 2014, 26.)

Euroopan parlamentti, unionin neuvosto seka yhteisdjen komissio ovat kaikki
nostaneet paatoslauselmissaan ja tiedonannoissaan Alzheimerin taudin seka
muut muistisairaudet yhdeksi EU:n terveydenhuollon painopistealueista.

Vaeston ikdantyminen koetaan seka haasteena ettd mahdollisuutena. Euroopan
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parlamentti ja neuvosto ovat kehottaneet painokkaasti jasenvaltiota laatimaan
erityisia kansallisia suunnitelmia ja strategioita muistisairauksien sosiaalisten ja
terveydellisten vaikutusten huomioon ottamiseksi seka palvelujen ja tuen
tarjoamiseksi muistisairaille ja heidan omaisilleen. Kansallinen muistiohjelma on
yksi tehokkaimmista keinoista parantaa muistisairaiden hoitoa, mutta
Euroopassa oli vuonna 2013 vain 11 maata, joilla se oli voimassa. Myds
jasenvaltioiden yhteistyd koetaan tarkeaksi, kun kehitetddn keinoja vastata
haasteeseen. EU:n tavoitteina ovat muun muassa varhainen toiminta
muistisairauksien diagnosoimiseksi, hyvinvoinnin edistaminen ikaantymisen
yhteydessa, yhteinen eurooppalainen ymmarrys muistisairauksista seka
muistisairauksia  sairastavien  henkildiden oikeuksien  kunnioittaminen.
(Euroopan unionin neuvosto 2008; Euroopan yhteiséjen komissio 2009;
Euroopan parlamentti 2011; Pot & Petrea 2013, 5-9.)

Myos WHO (The World Health Organization) on rohkaissut valtioiden hallituksia
luomaan toimintatapoja, joilla voidaan vastata muistisairaiden henkildiden ja
heidan laheistensa tarpeisiin. WHO on nostanut muistisairaudet yhdeksi
tarkeimmista kansanterveyden painopistealueista, jossa tydvoiman koulutus ja
sitoutuminen laadukkaaseen pitkaaikaishoitoon korostuvat (ADI & WHO 2012,
3-9). WHO jarjesti maaliskuussa 2015 ensimmaisen ministeritason
konferenssin, jossa saavutettiin yhteisymmarrys tutkimukseen investoimisen
tarpeesta, kustannustehokkaan hoidon lisdamisesta sekd muistisairaiden
elamanlaadun parantamisesta ja heidan laheisilleen tarjottavan tuen
lisdamisesta. (WHO 2015 a; WHO 2015 b).

Muistisairaiden lukumaaran voimakas kasvu tulee haastamaan terveys- ja
sosiaalipalvelut taloudellisesta ja inhimillisestd nakdkulmasta. Innovatiivisia

tapoja hyddyntaa olemassa olevia resursseja tarvitaan. Luomalla uudenlainen
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oppimisymparistd voidaan vahvistaa muistisairauksia sairastavien henkildiden
hoitoa Euroopassa. Virtuaalista Community of Practice (CoP) ymparistda on
kaytetty aiemmin nayttdédn perustuvan toiminnan edistamisessa ikaantyvien
ihmisten hoidossa ja sen pohjalta on mahdollista luoda moniammatillinen
oppimisymparistd tukemaan pitkalle edenneiden muistisairauksia sairastavien
hoitoa. (UWS 2014, 26-31.) Isoissa-Britanniassa toteutetussa Dementia
Champion Project -hankkeessa CoP -menetelmaa on kaytetty tukemaan ja
implementoimaan muistisairauksiin liittyvaa terveys- ja sosiaalialan koulutusta
(Mayrhofer, Goodman & Holman 2015, 259-266).

3.2 Kehittamisprojektin tarkoitus ja tavoitteet

Tama kehittamisprojekti on osa kaksivuotista eurooppalaista Palliare -hanketta,
joka toteutetaan 1.9.2014-31.8.2016 valisena aikana seitseman Euroopan
maan (Espanja, Portugali, Slovenia, T38ekki, Ruotsi, Suomi ja Iso-
Britannia/Skotlanti) yhteistyéna. Hankkeen tavoitteena on luoda sosiaali- ja
terveysalan toimijoille virtuaalinen oppimisymparistdé eli Interprofessional
Experiental Learning (IPE). Se tarjoaa mahdollisuuden koota yhteen paikkaan
nayttoon perustuva tieto seka parhaat eurooppalaiset kaytannét, joita
muistisairaiden henkildiden hoitoon osallistuvat ammattilaiset voivat hyodyntaa
keskivaikeaa ja vaikeaa muistisairautta sairastavien henkildiden hoidossa.
Oppimisympariston avulla voidaan parantaa seka kehittad muistisairaiden
palliatiivista hoitoa Euroopassa. (UWS 2015, Turun ammattikorkeakoulu 2015,
UWS 2014, 17-20.)

Palliare -hankkeen eteneminen on kuvattu kuviossa 1. Yksi Palliare -hankkeen
ensimmaisen vaiheen tavoitteista on toteuttaa vertaileva analyysi hankkeeseen

osallistuvien maiden muistiohjelmista seka muista muistisairauksien hoitoon
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liittyvista sosiaali- ja terveydenhuollon asiakirjoista. Dementia Policy Review

-osuuden vastuuorganisaationa on toiminut Turun ammattikorkeakoulu.

Kuvio 1. Palliare -hankkeen eteneminen. Kehittamisprojektin osa-alue merkitty

Vertaileva
katsaus
politiilkoista

kuvaan eri varilla kuin muut osaprojektit.

Kehittamisprojektin  toteuttaminen kansainvalisessa hankkeessa vaikutti
kehittamisprojektin toteuttamiseen, silla soveltavan tutkimuksen osuus korostui.

Kehittamisprojektin tavoitteena oli selvittdd Suomessa ja muissa hankkeeseen
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osallistuvissa maissa voimassa olevaa lainsdaadantda, strategioita ja
suosituksia, jotka liittyvat muistisairaiden hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon.
Tarkoituksena oli kuvata Suomen muistisairaiden hoitoon ja palliatiiviseen
hoitoon liittyvia politikkoja ja kaytantdja suhteessa muiden hankkeeseen
osallistuvien maiden vastaaviin kaytantoihin. Lisaksi kehittamisprojektin
tarkoituksena oli tuottaa Palliare -hankkeen hankehakemuksen mukainen
vertaileva analyysi, Dementia Policy Review, jota hyddynnetaan hankkeen

toisessa vaiheessa.

Tarve vertailevalle katsaukselle (Dementia Policy Review) on olemassa.
Alzheimer Europe on vuonna 2013 kerannyt tietoja Euroopan maiden
kansallisista toimintatavoista ja politiikoista, jotka liittyvat muistisairaiden hoitoon
ja tukeen, ja julkaissut aiheesta kirjan. Koska kansallisia muistiohjelmia on vain
osassa Euroopan maista, kirjaan on koottu tietoa myds muista olennaisista
kansallisista asiakirjoista. Siitd huolimatta esimerkiksi Espanjasta ei ole
saatavilla kuin tilastotietoa muistisairaiden maarasta. Maailmanlaajuinen
Alzheimer Disease International (ADI) on julkaisuissaan useimmiten vertaillut
olemassa olevia kansallisia muistiohjelmia, mutta ei muita kansallisia

toimenpiteita.

3.3 Palliare -hankkeessa kaytetyt kasitteet

Tarkeimmat tutkimuksessa kaytettavat kasitteet tulee maaritella tarkasti ja
selvasti. Maarittely muun muassa rajaa ja tasmentaa kasitetta, antaa kasitteelle
merkityksen ja Kkielellisen sopimuksen. Kirjallisuuskatsauksella voidaan
tunnistaa ja maaritelld aiheeseen liittyvat kasitteet. (Hirsjarvi, Remes &
Sajavaara 2005, 142-148; Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 91-92.)
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Kasitteiden maarittely on tarkeaa, kun kyseessa on kansainvalinen hanke, jossa
tyokieli on jokin muu kuin aidinkieli. Hankkeen aiheeseen liittyvien kasitteiden
tunnistamisen ja maarittelyn avulla on mahdollista muodostaa yhteinen
ymmarrys kaytettavista kasitteista. Palliare -hankkeen aikataulu aiheuttaa
suuria ongelmia kasitteiden maarittelyn suhteen, silla systemaattisen
kirjallisuuskatsauksen on maara valmistua samaan aikaan kuin Dementia Policy
Review ja tapaustutkimuksien (Experience of Advanced Dementia) hankkeessa
mukana olevista maista vain kuukauden kirjallisuuskatsauksen jalkeen. (UWS
2014, 28-33.)

Palliare -hankkeen keskeisia kasitteita ovat muistisairaus, pitkalle edennyt
muistisairaus ja palliatiivinen hoito. Muistisairauden englanninkielinen kaannos
on usein "dementia”. Palliare -hankkeen hankehakemuksessa on kaytetty myos
kasitettd "dementia” ja se on maaritelty lyhyesti etenevaksi tilaksi, kuten
Alzheimerin tauti, johon liittyvat vaikutukset aivojen kemialliseen ja
rakenteelliseen toimintaan (UWS 2014, 17). Suomessa ei yleisesti kayteta
sanaa dementia, vaan puhutaan muistisairauksista tai etenevista
muistisairauksista. Suomessa STM on kayttanyt esimerkiksi muistiohjelmassa
muistisairauksista  englanninkielista kaannosta "memory disorder” tai

"progressive memory disorder” (STM 2012b).

Pitkalle edennyt muistisairaus (advanced dementia) on hankehakemuksessa
maaritelty sairauden keski- tai loppuvaiheeksi, jossa itsenainen toiminta seka
fyysiset ja kognitiiviset toiminnot heikkenevat (UWS 2014, 17). Tarkemmin
kasitetta ei ole maaritelty, silla hankkeessa toteutettavan kirjallisuuskatsauksen
yhtena tavoitteena on maaritelld pitkalle edennyt muistisairaus (advanced
dementia) (UWS 2014, 29).
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Palliatiivisen hoidon osalta hankehakemuksessa todetaan, etta pitkalle
edenneen muistisairauden vaiheessa (advanced dementia) alkaa tarve
intensiiviselle palliatiiviselle hoidolle, joka voi kestaa pitkdan, jopa 10 vuotta
(UWS 2014, 17). Palliatiivista hoitoa ei hankehakemuksessa ole maaritelty,
mutta hankkeen aloituskokouksessa asiaa on tarkasteltu TSekissa kaytossa
olevan P-PA-IA strategian kautta. Siind palliativisen hoidon kuvataan
painottuvan muistisairauksien loppuvaiheeseen ja sisaltavan saattohoidon
(Holmerova, Hradcova & Vankova 2014). STM:n (2010a, 11) saattohoito-
suosituksessa ei ole maaritelty palliatiivista hoitoa, mutta siina viitataan
kansainvalisiin palliatiivisen hoidon linjauksiin ja etenkin koulutusta ja osaamista
kasittelevassa luvussa kaytetdan molempia termeja saattohoito ja palliatiivinen

hoito.

Vasta helmikuussa 2015 hanketta koordinoiva UWS julkaisi hankkeessa
kaytossa olevalla selainpohjaisella tydalustalla Basecampissa asiakirjan liittyen
kasitteiden maarittelyyn (Position Paper Palliare, Describing the Person in
Extented Palliative Dementia Care). Sen mukaan palliatiivisen hoidon kasitteen
maarittely on Palliare -hankkeessa osoittautunut haasteelliseksi. Reisbergin ja
kumppaneiden vuonna 1982 luomaa GDS -luokittelua on kaytetty vaikean
muistisairauden maarittelyyn ja hankkeessa keskitytdan keskivaikeaa ja vaikeaa
(GDS -luokittelun vaiheet 6 ja 7) muistisairautta sairastavien henkildiden

palliatiivisen hoidon kehittdmiseen ja parantamiseen.

3.4 Kehittamisprojektin eteneminen

Kehittamisprojektin etenemiseen (kuvio 2.) vaikutti Palliare -hankkeessa
maaritelty aikataulu, silla Turun ammattikorkeakoulun vastuulla oleva

osaprojekti tuli toteuttaa 1.9.2014-28.2.2015 valisena aikana.
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Syksy
2014

Ohjausryhman

Palliare-hankkeen
Kokous Ohjausryhman kokous Ohjausryhman kokous

aloituskokous

Kuvio 2. Kehittamisprojektin eteneminen.

Kehittamisprojektin ideavaiheessa maalis-huhtikuussa 2014 tehtiin alustavaa
tiedonhakua muistisairauksista yleensa seka hankkeeseen osallistuvissa
maissa. Esiselvitysvaiheen kirjallisuuskatsauksessa kesalla 2014 tiedonhakua
tarkennettin  koskemaan muistisairauksien yhteiskunnallista ja taloudellista
vaikutusta seka palliatiivista hoitoa. Lisaksi selvitettin Suomessa voimassa
olevaa lainsdadant6a, suosituksia ja ohjeita. Palliare -hankkeen rahoitus ja

hankkeen toteutuminen varmistuivat kehittdmisprojektin esiselvitysvaiheen
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aikana elokuun puoli valissa.

Elokuun lopulla projektiryhma kokoontui ensimmaiseen tapaamiseen, jossa
suunniteltiin muun muassa ohjausryhman kokoonpanoa. Kutsut ohjausryhmaan
l&hetettiin syyskuun alussa ja lopullinen ohjausryhman kokoonpano varmistui
syyskuun lopulla. Kuviossa 3. on kuvattu kehittamisprojektin
projektiorganisaatio, johon kuuluivat my0s hankkeeseen osallistuvat

oppilaitokset eri puolilta Eurooppaa.

PROJEKTIN ASETTAJA ULKOPUOLINEN RAHOITUS
University of the West of Scotland Erasmus
OHJAUSRYHMA,
- Yliopettaja, Turun AMEK
Mentori PROJEKTIPAALLIKKS - Lehtori, Turun AMK
ft, yamk-opiskelija - Tehostetun palveluasumisen yksikon johtaja

- Muistisairaiden hoitokodin johtaja
- Aluejohtaja, Varsinas-5uomen Muistiluotsi

PROJEKTIRYHMA YHTEISTYORYHMA

- Projektipaallikko - College of nursing Jesenice, Slovenia

- Yliopettaja, Turun AMEK - Linneuniversitetet, Ruotsi

- Lehtori, Turun AMK - Escola superior de enfermagen do Porto, Portugal
- Projektisuunnittelija, Turun AMEK - Universidad de Alicante, Espanja

- Universzita Karlova v Praze, Tsekki

Kuvio 3. Kehittamisprojektin projektiorganisaatio. (Mukaillen Viirkorpi 2000, 25.)

Suunnitelmavaihe aloitettiin syyskuussa 2014 niiden tietojen pohjalta, jotka
hankkeesta oli kaytettavissa. Hankkeeseen osallistuville yhteistydokumppaneille
toimitetun hankehakemuksen perusteella voitiin tehda alustavaa suunnitelmaa
Turun ammattikorkeakoulun vastuulla olevan vertailevan katsauksen, Dementia

Policy Review, toteuttamisesta. Tarkempia ohjeita odotettiin saatavan lokakuun
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alussa pidetyssa hankkeen aloituskokouksessa, johon projektiryhmasta
osallistui  kaksi  henkilda. Kokouksessa aineistonkeraysmenetelmaksi
hyvaksyttiin alustavasti valmisteltu kyselylomake. Suunnitelmavaihetta ja
kyselylomakkeen valmistelua jatkettiin kokouksessa saatujen tietojen seka

ohjausryhmalta ja jasenmailta saadun palautteen perusteella.

Toteutusvaiheessa kyselylomake muokattin  Webropol -kyselyksi ja linkki
saatekirjeineen (lite 1 ja 2) lahetettiin sahkopostitse lokakuun lopussa muille
jasenmaille. Hankkeen selainpohjainen tydalusta, Basecamp, saatiin kayttoon
myoOs lokakuun lopulla. Se mahdollisti hankkeessa tuotettujen dokumenttien
tallentamisen ja  muokkaamisen osaprojekteihin  osallistuville  seka
yhteydenpidon ja kommentoinnin. Aineisto vertailevaa katsausta varten saatiin
kokoon joulukuun alussa. Kyselyn vastauksista seka kansallisista laeista,
strategioista, suosituksista ja ohjeista kirjoitetuista tiivistelmistd muodostettiin

taulukot, jotka tallennettiin Basecampiin joulukuun puolivalissa.

Lopullinen raportti seka taulukot ja tiivistelmat Iluovutettin hanketta
koordinoivalle Skotlannille helmikuun 2015 lopussa. Hankehakemuksen
mukainen jasenmaiden yhteinen artikkeli osaprojektin tuloksista valmistellaan
kevaan 2015 aikana, silla sen toteuttaminen osoittautui lilan haasteelliseksi

toteuttaa annetun maaraajan puitteissa.
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4 KEHITTAMISPROJEKTIN SOVELTAVA TUTKIMUS

4.1 Soveltavan tutkimuksen tavoite ja tarkoitus

Kehittamisprojektin soveltavan tutkimuksen tavoitteena oli kyselylomakkeen
avulla tuottaa tietoa Palliare -hankkeeseen osallistuvien maiden (Suomi, Ruotsi,
Espanja, Iso-Britannia/Skotlanti, Portugali, TSekki, Slovenia) kansallisista
lainsaadannoista, strategioista ja suosituksista seka ohjeista, jotka koskevat
muistisairaiden hoitoa ja palliatiivista hoitoa. Tarkoituksena oli kayttaa koottua
tietoa Turun ammattikorkeakoulun vastuulla oleva vertailevan katsauksen,
Dementia Policy Review, toteuttamiseen sekda kuvaamaan Suomen tilannetta

suhteessa muiden hankkeeseen osallistuvien maiden tilanteeseen.

Tutkimuskysymyksilla haettiin vastauksia siihen

e Millaisia kansallisia lakeja, strategioita seka suosituksia ja ohjeita
hankkeeseen osallistuvissa maissa on muistisairaiden henkildiden

hoidosta ja palliatiivisesta hoidosta?

e Millaisia yhtalaisyyksia ja eroja kansallisissa laeissa, strategioissa seka

suosituksissa ja ohjeissa on?

4 .2 Soveltavan tutkimuksen menetelmat

Soveltavan tutkimuksen menetelmien valintaan ja toteuttamiseen vaikutti
suuresti Palliare -hankkeessa asetettu tiukka aikataulu, joka edellytti tehokasta

ja tarkkaan suunniteltua ajankayttoa. Lisaksi tarvittiin tutkimusmenetelma, jolla
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olisi mahdollista keratta riittavan laaja aineisto tutkimusaiheesta. Kyselylomake
valittiin soveltavan tutkimuksen menetelmaksi, silla sen etuina voidaan pitaa
muun muassa sita, etta silla voidaan kerata laaja tutkimusaineisto, se saastaa
aikaa ja aikataulu voidaan suunnitella melko tarkasti (Hirsjarvi ym. 2005, 182-
193; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 115-118).

Kyselylomakkeella voidaan kerata tietoja muun muassa tosiasioista,
toiminnasta, arvoista, asenteista ja mielipiteistd. Kysymykset voidaan muotoilla
monella tapaa. Strukturoitujen monivalintakysymysten vastauksia voidaan
vertailla ja vastausten analysointi on helpompaa. Strukturoituja
monivalintakysymyksia voidaan muotoilla myos niin, etta valmiiden
vastausvaihtoehtojen jalkeen esitetaan avoin kysymys. Avoimen vaihtoehdon
avulla saadaan esiin nakokulmia, joita ei ole etukateen osattu ajatella. Avoimet
kysymykset mahdollistavat vastaajan vastaamisen omin sanoin ja
keskeisimpien asioiden esille tulon. Avointen kysymysten avulla on mahdollista
tunnistaa motivaatioon liittyvia asioita ja osoittaa vastaajan tietamyksen
aiheesta. (Hirsjarvi ym. 2005, 188-190).

Soveltavan tutkimuksen aineiston keruuta varten laadittin englanninkielinen
kyselylomake (liite 2.), joka sisalsi ensin nelja strukturoitua kysymysta, joista
kolmessa oli lisaksi avoin kysymys. Nailla taustakysymyksilla hankkeeseen
osallistuvilta mailta kerattiin tietoa siitd, missd muistisairaat voivat saada
palliatiivista hoitoa, ketka hoitoon osallistuvat ja millaista koulutusta hoitoon
osallistuvilla henkilGillda on palliatiivisesta hoidosta. Monivalintavaihtoehtojen
lisaksi vastaukseen oli mahdollista kirjoittaa lisatietoja. Kyselylomakkeen loput
11 kysymysta olivat avoimia kysymyksia. Avoimia kysymyksia kaytettiin, jotta
vastaajilla oli mahdollisuus tuoda esille olennaisimmat asiat kunkin maan

lainsdadannodsta, strategioista, suosituksista ja ohjeista. Avoimissa
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kysymyksissa pyydettiin esimerkiksi ensin nimeamaan lait, jotka olennaisesti
liittyvat muistisairaiden hoitoon tai palliatiiviseen hoitoon. Lisaksi pyydettiin
nimeamaan lait, jotka jollain tapaa liittyvat muistisairaiden hoitoon tai
palliatiiviseen hoitoon. Nimettyjen lakien olennaisimmasta sisallosta pyydettiin
kirjoittamaan noin 2000 merkin pituinen tiivistelma. Viimeinen lomakkeen
kysymys antoi mahdollisuuden kertoa muita aiheeseen olennaisesti liittyvia

asioita, joita ei oltu osattu muilla kysymyksilla kysya.

Lopullinen kyselylomake muotoiltin  Webropol -kyselyksi, joka l|ahetettiin
hankkeeseen osallistuvien maiden yhteyshenkilGille (N = 7). Jokaisella maalla
oli oma linkki kyselyyn. Kyselyn pituuden ja kysymysten laajuuden vuoksi
kyselyyn oli mahdollista vastata useassa osassa. Avoimissa kysymyksissa,
joissa pyydettiin nimeamaan lakeja, strategioita ja suosituksia, ei annettu ohjeita
niiden luokitteluun (liittyy olennaisesti / liittyy jotenkin) tai valintaan. Vastaajien
tuli siis itse valita ja paattaa mitka kansallisista laeista, strategioista ja

suosituksista vastauksiin valikoitui. Vastauskielena kaytettiin englantia.

Kyselylomakkeella kerattya aineistoa analysoitin paaasiassa soveltaen
sisdllonanalyysia ja silla  haettin  vastauksia  tutkimuskysymyksiin.
Sisallénanalyysilla on mahdollista analysoida erilaisia aineistoja ja kuvata niita.
Sen tavoitteena on ilmién laaja mutta tiivis esittdaminen. Sisallénanalyysin etuja
ovat muun muassa tutkimusasetelman joustavuus ja sen soveltuvuus
strukturoimattomankin aineiston analyysiin. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen
2013, 165-172; Tuomi & Sarajarvi 2003, 105-121.)

Tassa tutkimuksessa sisallonanalyysia sovellettin  kyselylld kerattyjen
tiivistelmien analysointiin. Tiivistelmien sisalldistd poimittiin lainsdadantojen,

strategioiden ja suositusten yhteisia teemoja, joita on kuvattu tiivistelmista
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poimittujen sitaattien avulla. Teemojen avulla on kuvattu ja vertailtu hankkeessa
mukana olevien maiden tilanteita muistisairaiden hoitoa ja palliatiivista hoitoa

koskevien lainsaadantojen, strategioiden ja suositusten suhteen.

4 .3 Soveltavan tutkimuksen eteneminen

Soveltavan tutkimuksen eteneminen on kuvattu kuviossa 4. Kyselylomakkeen
ideointi aloitettiin Palliare -hankkeen rahoituksen varmistuttua syyskuussa 2014
ja se esiteltin hankkeen aloituskokouksessa Skotlannissa lokakuun alussa.
Tiedottaminen soveltavasta tutkimuksesta ja aineistonkeruusta toteutui Palliare
-hankkeen hankesuunnitelman kautta ja hankkeen aloituskokouksessa
lokakuussa 2014, joten erillista tutkimustiedotetta ei lahetetty hankkeeseen
osallistuvien maiden yhteyshenkilGille. Kehittamisprojektin tutkimuslupa anottiin
Palliare -hankkeeseen osallistuvalta Turun ammattikorkeakoululta ja TKI

-paallikkd myonsi luvan tutkimukselle 14.10.2014.

Alustava kyselylomake lahetettiin sahkopostitse saateviesteineen (liite 1.)
kommentoitavaksi osallistujamaiden yhteyshenkildille 15.10.2014. Kommentit
pyydettiin lahettamaan kahden paivan kuluessa. Sahkopostilla lahetettiin
muistutus asiasta 20.10.2014 (liite 1.) ja jatkettiin vastausaikaa 22.10.2014 asti.
Kaikki  yhteyshenkilot vastasivat sahkopostin  ja  kyselylomakkeen
muokkaamista varten saatiin hyodyllisia kommentteja. Lisaksi kyselylomaketta
kaytiin 1api  kehittamisprojektin  ohjausrynman kokouksessa 17.10.2014.
Kyselylomakkeeseen tehtiin muutoksia jasenmailta ja ohjausryhmalta saatujen

palautteiden perusteella ja lopullinen kyselylomake saatiin valmiiksi 27.10.2014.
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Kuvio 4. Kehittamisprojektin soveltavan tutkimuksen eteneminen.

Lopullinen versio kyselylomakkeesta saatekirjeineen (lite 1.) lahetettiin
Webropol -ohjelman  kautta 30.10.2014 hankkeeseen  osallistuvien
organisaatioiden yhteyshenkildille (N = 7). Suomen osalta lomakkeeseen
vastasi kehittdmisprojektin projektipaallikkd yhdessa projektiryhman kanssa.
Vastaukset perustuivat esiselvitysvaiheessa aloitettuun ja
suunnitelmavaiheessa taydennettyyn Kkirjallisuus- ja tutkimushakuun, jolla
selvitettiin kansallista muistisairaiden hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon liittyvia
lainsdadantoja, strategioita seka suosituksia. Lisaksi ohjausryhma oli arvioinut

kirjallisuuskatsauksella  keratyn  tiedon  olennaisuuden. Vastausaikaa
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kyselylomakkeeseen annettin 23.11.2014 asti. Teknisien ongelmien vuoksi
Slovenialle lahetettiin kysely viela word -versiona ja vastausaikaa annettiin
30.11.2014 asti. Kaikki vastaukset saatiin kokoon 2.12.2014.

Webropol -kyselylla keratty aineisto muokattiin taulukoiksi, jotka tallennettiin
hankkeen Basecamp -tyGalustalle 17.12.2014. Jasenmaille annettiin aikaa
tehda lisayksia koottuun aineistoon 13.1.2015 asti, jonka jalkeen lopulliset

taulukot tallennettiin tyGalustalle.

Ensimmainen jasenmaiden yhteyshenkildiden Skype -neuvottelu pidettiin
23.1.2015. Kokouksessa kaytiin [api muun muassa kyselylla keratyn aineiston
alustavia tuloksia seka jasenmaiden kirjoittamia tiivistelmia kansallisista
lainsaadannoista, strategioista, suosituksista ja ohjeista. Alustavien tulosten ja
vastauksissa esille tulleiden suurien erojen herattaman keskustelun perusteella
kokouksessa paatettiin, etta jasenmailla oli vielda mahdollisuus taydentaa
vastauksiaan 28.1.2015 asti. Myo6s talla aineiston tdydennyskierroksella saatiin
joitakin lisatietoja, jotka huomioitiin analysoinnissa ja englanninkielista raporttia

valmisteltaessa.

Englanninkielinen raportti tuloksista seka paivitetyt taulukot laeista,
strategioista, suosituksista ja ohjeista kasiteltin ohjausryhman kokouksessa
13.2.2015 ja keskustelujen perusteella tehtiin viela muutamia muutoksia, ennen
kuin raportti tallennettiin hankkeen Basecamp -tydalustalle. Viimeisessa Skype
-neuvottelussa, joka pidettiin 23.2.2015, saatiin jasenmaiden palaute raportista
seka korjaus- ja muutosehdotuksia, jotka pyydettiin toimittamaan Kkirjallisesti.
Osa jasenmaista teki viela tassakin vaiheessa joitakin taydennyksia ja
tarkennuksia aineistoon. Raporttia muokattin ehdotusten mukaiseksi ja

tallennettiin Basecamp -tyoalustalle. Kaikkia hanketta koordinoivan Skotlannin
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ehdottamia muutoksia ei voitu toteuttaa, silla hankehakemuksessa asetettu

maaraaika toteutukselle umpeutui 28.2.2015.

4 4 Soveltavan tutkimuksen tulokset

TSekissd ja Sloveniassa muistisairautta sairastavan henkilon mahdollisuus
palliatiivisen hoitopaikan saamiseen oli jonkin verran rajatumpaa kuin muissa
hankkeeseen osallistuvissa maissa (taulukko 1.). Saatujen vastausten
perusteella TSekissa palliatiivista hoitoa tarjoavia tahoja on vahan. Sloveniassa
on vain yksi taho, joka tarjoaa palliatiivista hoitoa kotiin. Ruotsissa palliatiivinen
hoito sairaalassa on usein lyhytaikaista ja muistisairaat henkilot, jotka

tarvitsevat palliatiivista hoitoa, siirretaan usein hoitokoteihin.

Taulukko 1. Paikat, joissa muistisairaat henkilot voivat saada palliatiivista hoitoa.

Maa Kotona Muistisair Muistisairaiden Hoitokoti  Sairaala Muualla
aiden palvelutalo
hoitokoti

TSekki X X X

Suomi X X X X X X*

Portugali X X X X X

Slovenia X X

Espanja X X X X X

Ruotsi X X X X X

UK/Skotla X X X X X X**

nti
* Suomi: saattohoitokoti, ** Skotlanti: saattohoitokoti
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Saattohoitoon osallistuvien henkildiden (taulukko 2.) kohdalla vastauksissa ol
joitakin eroja. TSekistd saadun vastauksen mukaan kaytannossa kaikki
vaihtoehdot voisivat olla mahdollisia, mutta palliatiivista hoitoa oli vain vahan
tarjolla. Portugali ja Espanja mainitsivat viela erikseen ammattihenkiloita
kohdassa muut. Portugali korosti neurologien, psykiatrien, psykologien,
sosiaalityontekijoiden ja sairaanhoitajien osallisuutta. Espanjan vastauksissa

mainittiin psykologit ja sosiaalitydntekijat.

Taulukko 2. Muistisairaiden palliatiiviseen hoitoon osallistuvat henkil6t.

Maa Sairaan Lahihoit Muut Laakari Erikois’Vapaa Omais Muut
hoitaja aja ammatti laakari ehtois hoitaja
henkilot et t

TSekki X X X

Suomi X X X X X X X
Portugali X X X X X X
Slovenia X X X X X
Espanja X X X X X X X X
Ruotsi X X X X X X
Skotlanti X X X X X X X X

Muistisairaiden palliatiiviseen hoitoon saatavilla oleva koulutus vaihtelee
jasenmaissa (taulukko 3.). Sloveniasta saatujen vastausten mukaan
muistisairautta sairastavien henkildiden palliatiiviseen hoitoon osallistuvien
sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten koulutus voi vaihdella suurestikin
eika virallista koulutusta palliativiseen hoitoon ollut. Erilaisia
taydennyskoulutuksia oli kuitenkin tarjolla. Hoitohenkilokunnan koulutuksen taso
riippuu hyvin pitkalle hoito-organisaation johdosta ja siita, miten organisaatiota

johdetaan.
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Taulukko 3. Sosiaali- ja terveysalan ammattilaisille tarjolla oleva koulutus
muistisairaiden palliatiivisesta hoidosta.

Maa Kuuluu Taydennyskou Erityiskoulutus Ei Muuten
peruskoulutuk lutus tarjolla
seen
TSekki X X X
Suomi X X X
Portugali X X X
Slovenia X
Espanja X X X
Ruotsi X X X X
Skotlanti X X X

Espanjassa oli tarjolla erikoistumisopintoja seka muistisairauksiin etta
palliativiseen hoitoon yleensa. Molempiin sisaltyy pitkdlle edenneen
muistisairauden palliatiiviseen hoitoon liittyvia asioita. Myos Portugalissa oli
erikoistumisopintoja tarjolla esimerkiksi mielenterveyshoitotyohon ja geriatriaan
littyen. Ruotsissa erityisesti muistisairaiden palliatiiviseen hoitoon liittyvia

kursseja ei yleensa ollut tarjolla.

4.4.1 Hankkeeseen osallistuvien maiden kansallinen lainsdadanto, joka koskee
muistisairaiden hoitoa ja palliatiivista hoitoa

Hankkeeseen osallistuvista maista Suomi ja Portugali ovat nimenneet eniten
lainsdadantda, joka liittyy muistisairaiden hoitoon tai palliatiiviseen hoitoon
(taulukko 4.). Suuria eroja lukumaarissa ei nayttanyt maiden valilld olevan.

Tosin Ruotsi oli nimennyt muita maita vahemman lakeja.
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Taulukko 4. Muistisairaiden hoitoon tai palliatiiviseen hoitoon liittyvien
kansallisten lakien lukumaara.

Maa Muistisairaiden hoitoon Muistisairaiden Yhteensa
ja palliatiiviseen hoitoon hoitoon ja
erityisesti liittyvat lait palliatiiviseen hoitoon
(lukumaara) jotenkin liittyvat lait
(lukumaara)

TSekki 6 6
Suomi 4 4 8
Portugali 4 4 8
Slovenia 4 4
Espanja 6 6
Ruotsi 2 2
UK/Skotlanti 4 2 6

Hankkeessa mukana olevien maiden nimeamat kansalliset lait on koottu
taulukkoon 5 ja 6. Vastauksia ei ole kaannetty suomeksi. Vaikka Suomessa,
Portugalissa ja Skotlannissa oli vastausten mukaan erityisesti muistisairaiden
hoitoa tai palliatiivista hoitoa koskevaa lainsaadantéa, ne liittyvat yleisella
tasolla ikaantyneisiin tai henkilihin, joiden toimintakyky on heikentynyt, seka

palliatiiviseen hoitoon yleensa.

Yleisimmin vastauksissa mainittiin terveydenhuoltolaki, sosiaalihuoltolaki seka
potilaan oikeuksiin liittyva lainsaadantdo. Maan perustuslaki ja sen tuomat
oikeudet kansalaisille on mainittu TSekin, Slovenian, Suomen ja Espanjan
vastauksissa. Portugalissa ja Sloveniassa mielenterveyslait liittyvat olennaisesti
muistisairaiden hoitoon. Skotlannissa vastaava kansallinen lainsdadanto voi
joissakin tapauksissa tulla kyseeseen. Skotlanti ja Espanja painottivat

vastauksissaan lainsaadantoa, joka turvaa henkilon itsemaaraamisoikeuden.
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Taulukko 5. Kansallinen lainsaadanto, joka erityisesti liittyy muistisairaiden
hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon.

Maa Lainsaadanto, joka erityisesti liittyy muistisairaiden hoitoon ja
palliatiiviseen hoitoon

TSekKki

Suomi The Act on Supporting the Functional Capacity of the Older Population and
on Social and Health Services for Older Persons 28.12.2012/980
Act on the Status and Rights of Patient 17.8.1992/785
The Constitution of Finland 11.6.1999/731
Health Care Act 30.12.2010/1326

Portugali Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados Decreto-Lei n°
101/2006, de 6 de Junho
Lei de Bases da Prevengéo e da Reabilitacéo e Integragéo das Pessoas
com Deficiéncia (Lei n.° 9/89, de 2 de Maio)
Resolugao da Assembleia da Republica n.° 133/2010 (creation of a
National policy about dementia)
Lei n.° 36/98, de 24 de Julho (Mental health law)

Slovenia

Espanja

Ruotsi

UK/Skotlanti Mental Health (Care and Treatment)

(Scotland) Act 2003

Adults with Incapacity (Scotland) Act 2000

The Adults with Incapacity Act was amended in Oct 2007 and April 2008.
The amendments were brought into force when The Adult Support &
Protection (Scotland) Act 2007 received Royal Assent on 21 March

2007 .http.//www.publicguardian-scotland.gov.uk/awi/index.asp

Adult Support & Protection (Scotland) Act
Passed by the Parliament on 15" February 2007 and received Royal
Assent on 21st March 2007

Mental Health Act

Applies to England and Wales, UK. An Act to amend the Mental Health Act
1983, the Domestic Violence, Crime and Victims Act 2004 and the Mental
Capacity Act 2005 in relation to mentally disordered persons; to amend
section 40 of the Mental Capacity Act 2005; and for connected purposes.
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Taulukko 6. Kansallinen lainsaadanto, joka liittyy jotenkin muistisairaiden
hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon.

Maa Lainsaadanto, joka liittyy jotenkin muistisairaiden hoitoon ja
palliatiiviseen hoitoon

Tsekki Law 1/1993, Constitution act
Law 2/1993, the Carter of basic Rights and Freedoms
Law 108/2006, on social care
Law 372/2011, on health care services
Palliative medicine, Bulletin of the Ministry of Health
Long-term care medicine, Bulletin of the Ministry of Health

Suomi Primary Health Care Act
28.1.1972/66
Act on Specialized Medical Care 1.12.1989/1062
Social Welfare Act 17.9.1982/710
The Act on the financial support of the family carers 2.12.2005/937(no official
translation)
Act on the Status and Rights of Customer in Social Welfare 22.9.2000/812
(no official translation)

Portugali Programa Nacional de Cuidados Paliativos
Circular_Normativa(DGS:13-7-2004) da Direcgao Geral de Saude
Lei de Bases da Prevengao e da Reabilitagdo e Integracao das Pessoas com
Deficiéncia (Lei n.° 9/89, de 2 de Maio)
Lei n.° 36/98, de 24 de Julho (Mental health law)
Other acts: Rights of Patients, Price on Medicines, Taxes, Access to Health
care, Protection of Adults with incapacity

Slovenia The Act on Patients Rights, 2008 (Zakon o pacientovih pravicah)
The Act on Mental Health
Social Security Act
The Constitution of the Republic of Slovenia

Espanja National Law 41/2002 14th of November, it regulates the autonomy of the
patient and his rights and responsibilities in order to the information and
clinical documentation.
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National Law 39/2006, of 14th December, Promotion of the Personal
Autonomy and Attention to the persons in dependence situation

Spanish Constitution (1978)
General Health Law 14/1986
General Social Law(1/1994)

National Law 13/1983, Civil Code reform in order to Guardianship.

Ruotsi The Health and Medical Services Act (HSL 1982:763)

The Social Services Act (SoL 2001:453)
UK/Skotlanti Health and Social Care Act

Health and Social Care Integration
Public Bodies (Joint Working) (Scotland) Act 2014 - Affirmative Scottish
Statutory Instruments

Aineiston perusteella nayttaisi silta, etta erityistd muistisairaiden palliatiivista
hoitoa koskevaa lainsdadantdéa ei ole hankkeessa mukana olevissa maissa.
Portugali on ainoa maa, jossa on voimassa olevaa lainsdadantéa koskien
palliatiivista hoitoa yleensa. Suomessa ja TSekissa palliatiivisen hoito sisaltyy
terveydenhuoltolakiin. Sloveniassa se on osa potilaan oikeuksiin liittyvaa

lainsaadantoa.

4.4.2 Hankkeeseen osallistuvien maiden kansalliset strategiat ja ohjelmat, jotka
koskevat muistisairaiden hoitoa ja palliatiivista hoitoa

Muistisairaiden hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon liittyvien strategioiden ja
ohjelmien lukumaarissd on suuria eroja hankkeeseen osallistuvissa maissa
(taulukko 7.). Skotlanti oli nimennyt muihin maihin verrattuna selvasti enemman
strategioita, yhteensa 20. Lukumaara nayttaisi olevan suurempi sen vuoksi, etta

Skotlannissa on omia strategioita ja ohjelmia koko Iso-Britanniaa koskevien
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strategioiden ja ohjelmien lisaksi. Muissa maissa olennaisten strategioiden ja

ohjelmien maara vaihteli kahdesta neljaan.

Taulukko 7. Muistisairaiden hoitoon tai palliatiiviseen hoitoon liittyvien
kansallisten strategioiden ja ohjelmien lukumaara.

Maa Muistisairaiden hoitoon Muistisairaiden Yhteensa

ja palliatiiviseen hoitoon hoitoon ja

erityisesti liittyvat palliatiiviseen hoitoon

strategiat ja ohjelmat jotenkin liittyvat

(lukumaara) strategiat ja ohjelmat

(lukumaara)

TSekki 2 2
Suomi 3 1 4
Portugali 1 1 2
Slovenia 3 3
Espanja 2 2
Ruotsi 4
UK/Skotlanti 8 12 20

Maiden nimeamat strategiat ja ohjelmat ovat koottu kahteen taulukkoon
(taulukko 8 ja 9). Suomi ja Skotlanti ovat hankkeeseen osallistuvista maista
ainoat, joilla on voimassa oleva kansallinen muistiohjelma. T3ekki, Slovenia ja
Portugali mainitsevat vastauksissaan, ettd muistiohjelmia on valmisteltu.
Espanja ja Ruotsi eivat ole nimenneet yhtaan erityisesti muistisairaiden hoitoon
ja palliatiiviseen hoitoon liittyvaa strategiaa ja ohjelmaa. Muut maat olivat
nimenneet yhdestd kahdeksaan erityisesti muistisairaiden hoitoon ja

palliatiivseen hoitoon liittyvaa strategiaa ja ohjelmaa.
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Taulukko 8. Kansalliset strategiat ja ohjelmat, jotka erityisesti liittyvat
muistisairaiden hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon.

Maa Strategiat ja ohjelmat, jotka erityisesti liittyvat muistisairaiden
hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon

TSekki Strategy P-PA-IA, Czech Alzheimer Society
Action Plan on Ageing, 2013-2017

Suomi Ministry of Social Affairs and Health:
National Memory Programme 2012-2020. Creating a memory friendly
Finland.
Ministry of Social Affairs and Health:
Quality recommendation to guarantee a good quality of life and improved
services for older persons
Ministry of Social Affairs and Health:
Recommendations to improve the quality of terminal care

Portugali Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados Decreto-Lei n°®
101/2006, de 6 de Junho

Slovenia National Programme for Palliative Care Ministry of Health,Republic of
Slovenia

Espanja

Ruotsi

UK/Skotlanti Scotland’s National Dementia Strategy: 2013-16.

Standards of Care for Dementia in Scotland: action plan to support
Scotland's National Dementia Strategy.

Promoting Excellence: A framework for all health and social services staff
working with people with dementia, their families and carers.

Charter of Rights for People with Dementia and their Carers in Scotland
Living Well With Dementia - a national dementia strategy

The Dementia Challenge: fighting back against dementia

Dementia stakeholder groups — action plans

Improving Dementia Services in Northern Ireland — A Regional Strategy.
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Kansalliset strategiat ja ohjelmat, jotka liittyvat jotenkin

muistisairaiden hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon.

Maa

Strategiat ja ohjelmat, jotka liittyvat jotenkin muistisairaiden
hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon

TSekki

Suomi

Ministry of Social Affairs and Health:
Socially sustainable Finland 2020.

Portugali

Programa Nacional de Cuidados Paliativos "Development Strategy of the
National Palliative Care 2011 - 2013"

Slovenia

Resolution on the National Social Protection Programme 2013 — 2020
(Resolucija o nacionalnem programu socialnega varstva za obdobje 2013—
2020 (ReNPSV13-20)

The National Cancer Control Programme 2010-2015

In preparation: The Resolution on the National Programme on Mental Health
2014-2018, Slovenia's National Dementia Strategy

Espanja

Palliative Care Strategy of National Health System 2010-2014

Mental Health Strategy of National Health System 2009-2013

Ruotsi

Responsibility for persons with dementia and manning in special housings
(SOSFS 2012:12)

Basic knowledge of staff working in social services for older people (SOSFS
2011:12)

The Core Value for Social Services in elderly care (SOSFS 2013:3)

National Knowledge Support for Good Palliative Care in End-of-life (2013)

UK/Skotlanti

Scottish Government: Caring for people in the last days and hours of life:
National Statement Guidance Caring for people in the last days and hours of
life

The Scottish Government:2020 strategic vision for achieving sustainable
quality in the delivery of healthcare services across Scotland

National carers strategy: helping carers to stay healthy — actions for 2014-
2016

Scottish Government. Caring Together Carers Strategy for Scotland
NHS England's Actions for End of Life Care

UK Department of Health National Health Service and Social Care: Treating
patients and service users with respect, dignity and compassion

UK Government Department of health. National Health Service Improving
care for people at the end of their life
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National Institute for Clinical Excellence (NICE) Quality standard for end of
life care for adults

Department of Health End of Life Care Strategy: Quality Markers and
measures.

Dept. of Health End of Life Care Strategy.

Kaikki maat olivat nimenneet jonkin palliatiiviseen hoitoon liittyvan strategian ja
ohjelman. Espanjassa palliatiivisen hoidon strategia oli vuosille 2010-2014, eika
sita ole toistaiseksi paivitetty. Ruotsin nimeamat strategiat liittyvat ikdantyneiden
sosiaalipalveluihin ja palliatiivisen hoidon osaamiseen. Iso-Britanniassa ja
Skotlannissa nayttaisi olevan strategioita ja ohjelmia, jotka liittyvat laaja-alaisesti
muistisairaiden hoidon parantamiseen ja heidan laheistensa tukemiseen seka

palliatiiviseen hoitoon.

4.4.3 Hankkeeseen osallistuvien maiden kansalliset suositukset ja ohjeet, jotka
koskevat muistisairaiden hoitoa ja palliatiivista hoitoa

Taulukkoon 10. on koottu hankkeeseen osallistuneiden maiden kansallisten
suositusten ja ohjeiden maara. Skotlannista 16ytyy eniten suosituksia ja ohjeita,
jotka liittyvat muistisairaiden hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon. Ero ei kuitenkaan
ole niin suuri kuin strategioiden ja ohjelmien kohdalla. Suositusten ja ohjeiden

lukumaara vaihteli kahdesta kuuteen.
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palliatiiviseen hoitoon liittyvien

Maa Muistisairaiden hoitoon Muistisairaiden Yhteensa
ja palliatiiviseen hoitoon hoitoon ja
erityisesti liittyvat palliatiiviseen hoitoon
suositukset ja ohjeet jotenkin liittyvat
(lukumaara) suositukset ja ohjeet
(lukumaara)
TSekki 2 2
Suomi 3 3
Portugali 2 2
Slovenia 1 1 2
Espanja 1 2
Ruotsi 2 2
UK/Skotlanti 6 6

Muistisairaiden hoitoon liittyvia Kliinisia ohjeita I0ytyy Suomesta, Ruotsista,

Portugalista, Espanjasta ja Skotlannista (taulukot 11 ja 12). TSekissa kansallisia

ohjeita ei ole muistisairaiden hoitoon tai palliatiiviseen hoitoon liittyen, mutta

maan palliatiivisen hoidon yhdistyksen ohjeet mainitsevat myds muistisairaiden

hoidon ohjeissaan. Myoskaan Sloveniassa ei ole kansallisia ohjeita liittyen

muistisairaiden hoitoon, mutta maassa ilmestyva l|aaketieteellinen julkaisu

VICEVERSA on julkaissut erikoisnumerossaan ohjeita muistisairaiden hoitoon.
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Kansalliset suositukset ja ohjeet, jotka erityisesti liittyvat

muistisairaiden hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon.

Maa Suositukset ja ohjeet, jotka erityisesti liittyvat muistisairaiden
hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon

TSekki

Suomi The Finnish Medical Society Duodecim: Current Care Guidelines:
Memory disorders
The Finnish Medical Society Duodecim: Current Care Guidelines:
Palliative (symptomatic) care of (imminently) dying patients
The panel of experts enlisted by the Finnish Alzheimer's Disease
Reserch Society: Finnish recommendations for best practices in the
treatment of progressive memory disorders

Portugali Abordagem Terapéutica das Alteragdes Cognitivas (Deméncias e
Alzheimer)
Guideline 053/2011 (Dircecao General de Saude)

Slovenia

Espanja Clinical practice guideline on the comprehensive health care for people
with Alzheimer's disease and other dementias (2010)

Ruotsi

UK/Skotlanti National Institute for Health and Clinical Excellence (NICE).

Supporting people with dementia and their carers in health and social
care.

The National Gold Standards Framework (GSF) Centre’s guidance for
clinicians to support earlier recognition of patients nearing the end of life.

Supportive and Palliative Care Indicators Tool

Living and Dying Well; a National Action Plan for Palliative and End of
Life Care (2008) and Living and Dying Well: Building on Progress. (2011)

NHS Scotland
Interim Guidance: Caring for people in the last days and hours of life
(Dec 2013).

Scottish Intercollegiate Guidelines Network
SIGN guideline 86 (2006)
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Taulukko 12. Kansalliset suositukset ja ohjeet, jotka liittyvat jotenkin
muistisairaiden hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon.

Maa Suositukset ja ohjeet, jotka liittyvat jotenkin muistisairaiden
hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon

TsSekki Strategy of the Czech Alzheimer Society and Palliative Medicine Society
and hospice movement are available

Suomi

Portugali There are a lot of them, related to palliative care, elderly, reduction of
medication prices, support to the caregivers, reduction of taxes

Slovenia The guidelines on how to provide pallliative care are written in the
chapter 4.1 of the National Program for Palliative Care

Espanja Clinical practice guideline on Palliative Care (2008).

Ruotsi National guidelines for health and social care when dementia (2010)
Guidance about areas of knowledge needed for specialized tasks in
elderly care (2012)

UK/Skotlanti

Aineistossa kuvatuissa palliativisen hoidon kansallisissa ohjeissa ja
suosituksissa on useimmiten mainittu muistisairaudet, mutta erityisesti
muistisairaiden palliatiiviseen hoitoon liittyvia ohjeita ei juurikaan ole. Espanjan
palliativisen hoidon Kkliinisissa ohjeissa tosin on huomioitu erikseen
loppuvaiheen muistisairauden palliatiivinen hoito. Portugalissa maan hallitus on
sitoutunut kehittdmaan erityisesti muistisairaiden henkildiden palliatiivista

hoitoa.

4.4.4 Kansallisten lakien, strategioiden ja suositusten eroja ja yhtenevaisyyksia

Kyselylla keratty aineisto noudatti paaosin Alzheimer Europe julkaiseman
Dementia in Europe vuosikijan 2013 perusteella saatua ennakkokasitysta
hankkeeseen osallistuvista maista. Sloveniasta ja TSekistd saadut vastaukset

olivat hyvin niukat ja lyhyet. Espanjan ja Portugalin osalta vastauksia oli
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runsaammin, mutta ne olivat osittain hankalasti tulkittavissa ja ymmarrettavissa
eikd niissa juurikaan avattu lainsaadannon, strategioiden ja suositusten
sisaltdja. Suomesta, Ruotsista ja Skotlannista vastauksia saatiin eniten. Lakien,
strategioiden seka suositusten sisaltoja oli vastauksissa avattu niin, etta niista
voidaan havaita yhtenevaisyyksia, jotka liittyvat muistisairauksien hoitoon ja

palliatiiviseen hoitoon.

Lainsdadanto

Tasa-arvoisuus ja ihmisoikeuksien kunnioittaminen sisaltyivat useimpiin
lainsaadantoihin, jotka oli katsottu liittyvan muistisairaiden hoitoon tai
palliatiiviseen hoitoon.
”...Dependence Law: The purpose of this Law is to regulate the basic
conditions that guarantee the equality in the exercise of a subjective right

of citizenship to the promotion of personal autonomy and attention to the
people in a situation of dependence...” (Espanja)

”...The care shall be performed with respect for everyone’s equal value
and for the individual human dignity...” (Ruotsi)

”...no one shall be treated differently by other persons on the basis of
e.g. sex, age, health and disability...every person who is permanently
resident in Finland is entitled to good health care and medical care
without discrimination...” (Suomi)

ltsemaaraamisoikeus korostuu voimakkaasti etenkin Skotlannin
lainsdadannossa, joka olennaisesti liittyy muistisairaiden hoitoon tai
palliatiiviseen hoitoon. Myos Espanjan Dependence Law edistdd heikommassa
asemassa olevien henkildiden itsemaaraamisoikeutta, mutta aineiston

perusteella sen sisalto ei ole yhta yksityiskohtainen kuin Skotlannin on.
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“..It recognises that a person might be unable to take some kinds of
decision, but still be able to decide on other things...anyone taking action
on behalf of the adult must take account of the adult's wishes by
asking her, if possible. They must also consider past wishes...”
(Skotlanti)

“..This Act gives further protection to people with dementia who may be
vulnerable to harm through severe self neglect or harm by others...No
one has authority to make decisions on person's behalf that the person
could make for themselves. The law states that everyone is presumed to
have capacity unless there is evidence that they can no longer look after
their own interests...” (Skotlanti)

Oikeus osallisuuteen ja osallistumiseen on yksi perusoikeuksista, joka
lainsdadantoihin on kirjattu. Espanjassa ja erityisesti Suomessa, Ruotsissa ja
Skotlannissa yhtend lainsdadannon tarkoituksista on tukea aktiivista ja
itsenaista elamaa tarvittavan tuen avulla sekd mahdollistaa osallistuminen.
“..The purpose of the Act on Supporting the Functional Capacity of the
Older Population and on Social and Health Care Services for Older

Persons is to support the wellbeing, functional capacity and independent
living of the older people...” (Suomi)

“..The social service should rest on democracy and solidarity. It should
promote economic and social safety, equality in living conditions, and
active participation in social life. The social service for older people
should enable older persons to live a dignified life and experience
wellbeing...” (Ruotsi)

Karsimysten ehkaisemista ja lievittamista pidetaan potilaan oikeutena ja se on
usein Kkirjattu terveydenhuoltolakiin tai lakiin potilaan oikeuksista. Missaan
hankkeeseen osallistuvista maista ei ole lainsdadantéa erityisesti
muistisairaiden palliatiivisesta hoidosta.

”...0ur laws do not mention palliative care neither care for persons

with dementia in a special way... The law on health care includes
palliative care....” (TSekki)
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“..A patient has the right to eliminate or relieve pain and other suffering
related to his/her disease as much as possible. In the final stage of an
incurable disease, a patient has the right to palliative -care...”
(Slovenia)

“..There isn't a specific act or law about palliative care or palliative care
for people with advanced dementia in Finland's legislation, but the
Health Care Act defines that alleviation of suffering includes in health
care services...” (Suomi)

Osassa hankkeeseen osallistuvien maiden lainsaadantdéa koskevissa
vastauksissa oli nahtavissa muistisairaiden hoidon ja palliatiivisen hoidon
painottuminen laitos- ja sairaalaymparistoon. Portugalissa Rede Nacional de
Cuidados Continuados Intergados Decreto-Lei n® 101/2006 liittyy palliatiiviseen
hoitoon. Lain sisallon kuvauksen perusteella palliatiivinen hoito keskittyy
sairaaloihin ja terveyskeskuksiin.
“..In order to respond to different levels of needs among the
patients, PNCP takes into account the ratios of resources at
different levels - for EIHSCP (Team Intra-Hospital Support in
Palliative Care), the number of beds in Care Units Palliative (UCP)

in acute hospitals and out of them, for ECSCP (Community
Support Team in Palliative Care)...” (Portugali)

”...The law on social services stipulates that residential homes
with special regime provide social care also to persons with
Alzheimer's disease (no other precisement)...” (TSekki)

Portugali ja Slovenia toivat esiin maiden mielenterveyslait, jotka liittyvat
olennaisena osana muistisairaiden hoitoon. Myo6s Skotlanti mainitsee
vastauksessaan mielenterveyslain. Muut maat, mukaan lukien Suomi, eivat
olleet katsoneet mielenterveyteen liittyvan lainsaadannon olevan olennaisinta

lainsaadantoa.
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Strategiat ja ohjelmat

Suomi ja Skotlanti ovat hankkeessa mukana olevista maista ainoat, joilla on
kansallinen muistiohjelma. Lisaksi Skotlannissa on huomattava maara muita
strategioita ja ohjelmia, jotka liittyvat muistisairauksiin. Skotlannin vastauksissa
nakyy vahva panostus muistisairaiden henkildiden hoitoon, silla muistiohjelman
toteuttamisen tueksi on luotu myds muistisairaiden hoidon standardit ja
muistisairaiden hoitoon osallistuvia henkil6itd koskeva ohjelma. Suomen
muistiohjelma on suunnattu erityisesti kuntapaattajille, jotta muistisairaiden
henkildiden hoito- ja palvelujarjestelmien kehittdminen tulisi huomioitua.

“..An important aspect in delivering the strategy's objectives has

been the preparation of 'dementia champions' in acute care and
social services as ‘change agents'...” (Skotlanti)

“..The objective is to build memory friendly Finland on basis
of...more open attitude towards brain health and memory
disorders...good quality of life for people with progressive memory
disorder and their families...” (Suomi)

Ruotsissa on sosiaalipalveluihin liittyvia sitovia ohjelmia koskien ikaantyneiden
henkildiden  ihmisarvoista eldamada ja  hyvinvointia,  muistisairaiden
asumispalveluita, henkilostoresursseja seka henkiloston koulutusta ja
osaamista. Sloveniassa Resolution on the National Social Protection Program
liittyy erityisesti asumispalveluihin.

“..modernization of facilities, such as the development of smaller

living units and development of the departments for older
people with special needs...” (Slovenia)

“..The recommendations concerning dignity is about: private life

and integrity; autonomy, participation and personalisation...”
(Ruotsi)
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Muissa hankkeeseen osallistuvissa maissa ei ole muistisairauksiin liittyvia
virallisia kansallisia strategioita. TSekissa on ikaantymiseen liittyva strateginen

asiakirja vuosille 2013-2017, mutta strategian sisaltoa ei ole avattu.

Palliatiiviseen hoitoon liittyvia strategioita on aineiston perusteella kaikissa
maissa. TSekissa se tosin on maan Alzheimer -yhdistyksen luoma P-PA-IA-
strategia, joka maarittelee myoOs pitkalle edennytta muistisairautta sairastavan
henkilon tarpeet. Sloveniassa on maan terveysministerion laatima palliatiivisen
hoidon ohjelma, jossa on maaritelty muun muassa rakenteet, prosessi kaikilla
palliativisen hoidon tasoilla sekda vuodepaikat ja henkildkuntaresurssit.
Portugalin palliatiivisen hoidon kehittamisstrategia liittyy vahvasti resursseihin ja
organisaatiomallien luomiseen. Espanjassa on ollut strategia palliatiivisesta
hoidosta vuosille 2010-2014, mutta sita ei ole paivitetty. Suomessa on Sosiaali-
ja terveysministerion laatima saattohoito -suositus ja sen sisalléssa on
yhtenevaisyyksia Ruotsin palliativisen hoidon strategiaan, esimerkiksi
palliatiivisen hoidon saatavuuden  takaamisen osalta. Skotlannin
muistiohjelmassa viitattaan muihin kansallisiin ohjelmiin, jotka edistavat
palliatiivisen hoidon toteutumista diagnoosista riippumatta. Teemat, jotka
palliatiivisen hoidon strategioissa ja ohjelmissa toistuvat ovat, kommunikoinnin

tarkeys, yhteisty0 ja kokonaisvaltainen ihmiskasitys.

”... A good palliative care is based on symptom relief,
multiprofessional cooperation, communication and relation
together with support for family. The care should cover all
persons, regardless age or diagnosis...The palliative care needs
to be expanded and cover chronic diseases...” (Ruotsi)

“..to make terminal care more systematic and to guide terminal
care practices in all the social and health care units in

Finland... Terminal care is based on written care plan, which has
been made with the patient and his/hers close relatives. The
recommendation highlights the importance of completing the care
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plan when the patient still can express his/hers wishes...” (Suomi)

“..Identification and treatment of problems not only physical but
also psychosocial and spiritual, in order to improve the patients
and their families quality of life...”(Portugali)

Suositukset ja ohjeet

Muistisairaiden hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon liittyvien suositusten ja ohjeiden
maarat vaihtelevat suuresti. TSekissa kansallisia ohjeita ei ole muistisairaiden
hoitoon tai palliatiiviseen hoitoon liittyen, mutta maan palliatiivisen hoidon
yhdistyksen ohjeet mainitsevat muistisairaiden hoidon ohjeissaan. Sloveniassa
ei ole kansallisia ohjeita liittyen muistisairaiden hoitoon tai palliatiiviseen hoitoon

ja hoitohenkilokunta seuraa ammattikunnan yleisia eettisia ohjeita.

Espanjassa on kansallinen ohjeistus vuodelta 2010, joka koskee Alzheimerin
tautia tai muita muistisairauksia sairastavien terveydenhoitoa. Ohjeet sisaltavat
muun muassa muistisairauksien ennaltaehkaisyn, diagnostiikan, hoidon seka
palliatiivisen hoidon. Espanjan kansallisten ohjeiden sisaltoa ei ole saadussa
aineistossa kuvattu. Portugali on vastauksissaan nimennyt yhden ohjeen, mutta

se on vain portugaliksi.

Suomessa on Kaypa hoito -suositukset muistisairauksien ja kuolevan potilaan
oireiden hoidosta, jotka ohjaavat terveydenhuollossa muistisairaiden hoitoa.
Lisdksi Suomen Alzheimer-tutkimusseuran kokoama asiantuntijaryhma on
laatinut suosituksen muistipotilaiden hyvan hoidon tarkeimmista sisalldista ja
hoitoketjusta. Ruotsissa on kansalliset ohjeet muistisairaiden sosiaali- ja

terveydenhuollosta, jotka Kkorostavat nayttdédn perustuvia ja arvioituja
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hoitomenetelmia. Naiden ohjeiden tarkoituksena on tukea paatdksentekijoita
kunnissa ja maakargjilla, mutta ohjeissa on my0s osia, jotka ovat tarkoitettu
ohjaamaan sosiaali- ja terveydenhuollon henkildkuntaa. Suosituksessa on
huomioitu myos palliatiivinen hoito. Isossa-Britanniassa on runsaasti erilaisia
ohjeita ja suosituksia liittyen muistisairaiden hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon,
jonka lisaksi Skotlannissa on omia ohjeita ja suosituksia, kuten ohje
palliatiivisen hoidon indikaattoreista. Palliatiiviseen hoitoon liittyvat myos ohjeet

potilaan viimeisten paivien hoidosta.

Ohjeissa ja suosituksissa korostuvat kokonaisvaltainen ihmiskasitys,
asiakaslahtoisyys ja moniammatillisuus. Suomi, Ruotsi ja Skotlanti ovat

maininneet ohjeiden ja suositusten nayttoon perustuvuuden.

“..The guidelines states that all health and social care when
dementia should build on a person centered approach: teamwork,
education, diagnostics, drug therapy, nursing, daily activities,
housing and support for family members and other
recommendations... The guidelines highlights evidence based and
evaluated treatments and methods for health and social care for
persons with dementia and for support to their families” (Ruotsi)

“.. independent and evidence-based clinical practice guidelines
which are intented as a basis of treatment decisions in health
care...treatment of memory disorder should be multiprofessional
teamwork and it requires professional personnel specialized in
memory disorders...” (Suomi)

“..It is based on best available evidence and health care
professionals are expected to take it fully into account when
exercising their clinical judgement...” (Skotlanti)

“..Is an important document that contribute to a holistic view of
patients with dementia and their relatives...” (Portugali)
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4.5 Soveltavan tutkimuksen tulosten johtopaatokset

Tarkasteltaessa hankkeessa mukana olevien maiden vastauksia voidaan
todeta, etta maissa on useimmiten laajasti erilaisia hoitoon ja palliatiiviseen
hoitoon liittyvia lainsaadantoja, strategioita ja muita kaytantoja, jotka koskevat
myOs muistisairaiden hoitoa ja palliatiivista hoitoa (Taulukko 13.). Erityisesti
muistisairaiden hoitoa tai muistisairaiden palliatiivista hoitoa koskevat lait ja

muut asiakirjat kuitenkin puuttuvat usein.

Taulukko 13. Yhteenveto maiden lakien, strategioiden ja suositusten
lukumaarista.

Maa Lainsaadanto Strategiat ja Suositukset ja
ohjelmat ohjeet
TSekki 6 2 2
Suomi 8 4 3
Portugali 8 2 2
Slovenia 4 3 2
Espanja 6 2 2
Ruotsi 2 4 2
UK/Skotlanti 6 20 6

Tulosten perusteella hankkeeseen osallistuneet maat voidaan karkeasti jakaa
kolmeen ryhmaan. Sloveniaa ja TSekkia yhdistaa poliittisten asiakirjojen seka
muistisairaille tarjolla olevan hoidon ja tuen vahaisyys. TSekissa ja Sloveniassa
esimerkiksi lainsaadantoa, joka liittyisi muistisairaiden hoitoon tai palliatiiviseen
hoitoon, on viela niukasti eika niiden sisalldista taman aineiston perusteella saa
tarkkaa kuvaa. Taustakysymyksien vastauksista ilmenee, etta muistisairaiden
palliatiivista hoitoa on tarjolla rajoitetummin paikan ja siihen osallistuvien
henkildiden suhteen. Muistisairaiden palliatiivinen hoidon toteuttaminen nayttaisi

painottuvan sairaanhoitajille ja l|aakareille. Kaiken kaikkiaan aineiston
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perusteella voidaan sanoa, ettd TSekissa ja Sloveniassa muistisairaiden hoito
on kehittymassa. Kiinnostavaa on se, ettd Sloveniassa muistisairauksia ei viela
pidetd haasteena kansanterveyden tai terveys- ja sosiaalipalveluiden
nakokulmasta, vaikka muistisairaiden osuus vaestosta (1,57 %) on hieman
korkeampi kuin Euroopassa keskimaarin (1,55 %). Todennakoisesti osuus on
vielakin suurempi, sillda on arvioitu, ettd vain 50 % muistisairaista on

diagnosoitu.

Portugalissa ja Espanjassa ollaan pidemmalla strategioiden, ohjelmien ja
suositusten tasolla. Kuitenkin muistiohjelmat puuttuvat molemmista maista,
vaikka muistisairaiden osuus vaestosta on kummassakin maassa korkeampi
kuin Euroopassa keskimaarin. Naissa maissa muistisairaat henkilot asuvat
useimmiten  kotona ja etenkin Portugalin  vastauksissa painottui
terveydenhuollon organisaatiomuutos ja pitkdaikaishoidon seka palliatiivisen

hoidon kehittaminen sairaaloissa.

Suomessa, Ruotsissa ja Skotlannissa lainsdadantd, strategiat ja suositukset
nayttaisivat tahtaavan muistisairaan hoidossa kotiin tarjottaviin palveluihin.
Tarkoituksena on kotona asumisen tukeminen ja mahdollistaminen niin pitkaan
kuin mahdollista. Suomen vanhuspalvelulaki nayttaisi olevan taman aineiston
perusteella ainutlaatuinen. Vastausten perusteella ainoastaan Ruotsissa laki
sosiaalipalveluista sisaltaa samanlaisia asioita, silla siina on huomioitu erikseen
ikdantyvat henkilot. Ruotsin laki painottaa velvollisuutta luoda mahdollisuudet
ikdantyvien ihmisarvoiseen itsendiseen elamaan, hyvinvointiin  seka
osallistumiseen. Avun ja palveluiden tarjoaminen Kkotiin on ensisijaista ja

ikaantyneen henkilon tulisi saada olla mukana paatoksenteossa.

Ruotsin kohdalla lainsaadantoa liittyen muistisairaiden hoitoon tai palliatiiviseen
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hoitoon on vastausten perusteella vahan, mika on yllattavaa. Palliatiivisen
hoidon osalta Ruotsin lisaksi Skotlanti ei maininnut lainsdadannon kohdalla
sairauden hoitoon sisadltyvda karsimysten ennaltaechkaisya ja lievittamista.
Muiden maiden vastauksissa esimerkiksi terveydenhuoltolakiin sisaltyva

karsimysten ennaltaehkaisy ja lievittaminen on mainittu.

Suomen vastauksissa oli huomioitu maan perustuslain merkitys, silla Sosiaali-
ja terveysministerion Hyva saattohoito -suositus perustuu muun muassa maan
perustuslakiin. Tama heratti keskustelua ensimmaisessa Skype -neuvottelussa
ja sen jalkeen muut maat paitsi Ruotsi, Skotlanti ja Portugali lisdsivat maansa
perustuslain vastauksiinsa. Niiden sisaltojen kuvaaminen jai Kkuitenkin

puuttumaan.

Suomi oli myds ainoa, joka on huomioinut omaishoitajien tukemisen tassa
yhteydessa. Suomessa laki omaishoidontuesta takaa hoidon ja huolenpidon
mahdollistamisen kotona ja taloudellisen tuen omaishoitajalle. Ainakin
Ruotsissa ja Skotlannissa on lailla saadetty omaishoitajille tarjolla olevasta
tuesta (Alzheimer Europe 2013, 166-167, 197-198).

Startegiat ja ohjelmat ovat hankkeeseen osallistuneissa maissa tyypillisesti
ministerioiden valmistelemia, mutta TSekissa maan Alzheimer -yhdistys on
laatinut ainoan olemassa olevan strategian, joka maarittelee myos pitkalle
edennyttd muistisairautta sairastavan henkildon hoitoa ja palliatiivista hoitoa.
Vastausten perusteella TSekissa on ikaantymiseen liittyva strateginen asiakirja
vuosille 2013-2017, mutta sen sisaltd ei selvia aineistosta. Strategioiden ja
ohjelmien osalta voidaan todeta, etta palliatiiviseen hoitoon 10ytyy useimmiten
strategia. Niissa huomioituja asioita ovat esimerkiksi palliativisen hoidon

organisointi ja hoidon varmistaminen, henkilostoresurssit, koulutus ja tutkimus.
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Ohjeita ja suosituksia nimettiin vastauksissa yleisesti melko vahan. Eniten
ohjeita I0ytyi Skotlannista. Toisessa aaripaassa on Slovenia, jossa yhteiset

kansalliset ohjeet puuttuvat muistisairaiden hoitoon liittyen.

4.6 Soveltavan tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuuden kriteereitd ovat uskottavuus,
siirrettavyys, reflektiivisyys ja vahvistettavuus. Uskottavuus edellyttaa, etta
analyysi ja tulokset on kuvattu tarkasti ja selkeasti ja tutkimuksen vahvuudet ja
rajoitukset on tuotu esiin. Siirrettavyys tarkoittaa sita, etta tulokset voisivat olla
siirrettavissa toiseen tutkimusymparistéon. Tutkimusymparistd, aineiston keruu
ja analyysi ovat kuvattu huolella niin, etta toinen tutkija voi halutessaan seurata
prosessia. Kvalitatiivisten tutkimuksissa on suositeltavaa kayttaa suoria
lainauksia aineistosta, jotta luotettavuus voidaan varmistaa. (Hirsjarvi ym. 2005,
216-218; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 197-205.)

Laadullisessa tutkimuksessa luotettavuuteen vaikuttavat tutkija, aineiston laatu,
aineiston analyysi ja tulosten esittaminen. Keratty tieto on riippuvaista siita,
miten tutkittava ilmid on tavoitettu. Reflektiivisyys kuvaa tutkijan lahtdkohtia
tutkimukseen. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 197-205; Latvala &
Vanhanen-Nuutinen 2001, 36-37.)

Soveltavan tutkimuksen luotettavuus pyrittiin - varmistamaan toimivalla ja
asiantuntevalla projekti- ja ohjausryhmalla, jotka pystyivat tukemaan
projektipaallikk6a tehtavassa. Projektiryhmaan kuuluneiden Turun
ammattikorkeakoulun yliopettajan ja erityisesti lehtorin perehtyneisyys ja

asiantuntemus edistivat soveltavan tutkimuksen toteutuksen onnistumista.
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Kyselytutkimukseen liittyvia heikkouksia ja ongelmia on useita. Hyvan
lomakkeen laatiminen vie aikaa. Etukateen ei voida tietdd miten onnistuneita
vastausvaihtoehdot ovat vastaajien nakokulmasta tai miten vakavasti vastaajat
ovat suhtautuneet kyselytutkimukseen. Myodskaan vastaajien perehtyneisyytta
kyselytutkimuksen aiheeseen ei voida tietda ja kato voi nousta suureksi.
(Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 115-118; Hirsjarvi ym. 2005, 182-
193;). Soveltavan tutkimuksen aineiston keruumenetelmana kaytetyn
kyselylomakkeen kysymykset muotoiltiin avoimiksi kysymyksiksi, jotta vastaajilla
olisi mahdollisuus vastata laajasti ja tutkittava ilmio tavoitettaisiin. Lisaksi
kyselylomakkeen laatimisessa pyrittiin huolellisuuteen, ja lomakkeen toimivuus
ja tarkoituksenmukaisuus varmistettiin pyytamalla palautetta ja
korjausehdotuksia  muilta  hankkeeseen  osallistuvilta mailta  seka

kehittamisprojektin ohjausryhman asiantuntijoilta.

Hankkeeseen  osallistuvat maat olivat etukateen valinneet itse
yhteyshenkilonsa, joille kysely lahetettiin. Siihen, kaytettinkd vastausten
muotoilemiseen muiden henkildiden apua, ei pyritty vaikuttamaan. Suomen
osalta projektipaallikkd toimi kyselyn tiedonantajana hyddyntaen projektiryhman
asiantuntijuutta. Lisdksi Suomen vastauksissa apuna kaytettiin ohjausryhman
asiantuntijoita. Kaikissa vastauksissa korostui se, mitd vastaaja on halunnut
vastauksissaan painottaa. Osa vastaajista, esimerkiksi Ruotsi, painotti
vastauksissaan tiukasti nimenomaan muistisairaiden palliatiivisen hoidon
nakokulmaa, osa enemman muistisairaiden hoitoa yleensa tai ikaantyneiden
pitkaaikaishoitoon liittyvia asioita. Ruotsi toi nakokulmansa tarkasti esiin

vastauksissaan, muiden nakodkulmat eivat tulleet yhta selkeasti esiin.

Luotettavuuden  parantamiseen  tdhdanneet Skype -neuvottelut ja

mahdollisuudet lisata tietoja vastauksiin aiheuttivat sen, etta lisatyn lain,
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strategian tai suosituksen sisaltd jai usein epaselvaksi. Osittain vastaajien
motivaatio ja suhtautuminen kyselyyn nakyi vastausten laadullisina eroina.
Palliare -hankkeen hankehakemuksen (UWS 2014, 57-58) mukaan Dementia
Policy Review -osuuden toteuttamiseen oli resurssoitu 15 tyopaivaa
osahanketta johtavalle Turun ammattikorkeakoululle ja 12 tyopaivaa muille
jasenille. Aikaresurssia olisi siis pitanyt olla riittavasti muilla vastaajilla kaytossa,

mutta se ei valitettavasti kaikilta osin nakynyt vastausten laadussa.

Luotettavuuden kannalta aineiston laatu muodostui ongelmalliseksi ja sen
johdosta hankkeessa mukana olevien maiden lainsaadantdjen, strategioiden
seka suositusten ja ohjeiden vertailu ja analysointi osoittautui haasteelliseksi
tehtavaksi. Maiden kulttuurilliset ja taloudelliset erot seka muun kuin aidinkielen
kayttd vastauksissa heijastuvat aineiston laatuun. Keratty aineisto oli osittain
niukkaa tai vastausten sisaltd on vaikeasti tulkittavissa. Toisaalta aineistoa
saattoi olla paljonkin jonkin maan osalta ja olennaisinta oli vaikea hahmottaa.
Aineiston analysointia toteutettiin vastaajien kirjoittamista englanninkielisista
tiivistelmista lakien, strategioiden ja suositusten olennaisimmasta sisallosta. Se,
miten hyvin vastaajat olivat onnistuneet kdantamaan alkuperaisen asiakirjan
sisallon englanniksi, vaikutti lopputulokseen. Suomen osalta kaanndstydssa
hyodynnettiin olemassa olevaa englanninkielistd materiaalia, esimerkiksi
Sosiaali- ja terveysministerion muistiohjelman kaanndsta, jotta sisaltd olisi

todenmukainen.

Yksi aineiston laatuun suuresti vaikuttanut asia oli puutteet kasitteiden
maarittelyssa. Hanketta koordinoiva taho julkaisi hankkeen Basecamp
-tydalustalla asiakirjan liittyen pitkalle edenneen muistisairauden maarittelyyn
vasta helmikuun 2015 alussa. Hankkeen yhteinen palliatiivisen hoidon

maaritelma on jaanyt puuttumaan. Lisaksi Ruotsin, Skotlannin ja Portugalin
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toteuttama kirjallisuuskatsaus aiheesta on taman kehittamisprojektin soveltavan
tutkimuksen paattyessa viela kesken, eika sitd ollut mahdollista kayttaa
kyselylomakkeen laatimisen tukena. Kéasitteen maarittelyn puutteet nakyvat
vastaajien erilaisina tulkintoina kyselyn kysymyksista ja kasityksina
muistisairaiden hoidosta ja palliatiivisesta hoidosta. Erityisesti taustakysymysten

kohdalla erilaisten kasitteiden ymmartaminen on voinut vaikuttaa tuloksiin.

Aineiston analysointiin valittu sisallonanalyysi toteutui soveltaen, kuten oli
suunniteltukin. Aineiston laatu yllatti jonkin verran ja analyysi jai vertailun ja
teemoittelun tasolle. Tulosten raportoinnissa pyrittiin selkeyteen ja tasmalliseen
kuvailuun, jotta soveltava tutkimus olisi uskottava. Seka tulosten analysoinnissa
ettd raportoinnissa luotettavuutta pyrittin - lisddmaan tutkimusprosessin

lapinakyvyydella sekd kommentointimahdollisuuksilla.

Tutkimuksen eettisia lahtokohtia ovat muun muassa tutkimukseen
osallistumisen vapaaehtoisuus, tietoinen suostumus tutkimukseen
osallistumisesta, anonymiteetti ja tutkimusluvan hankkiminen (Kankkunen &
Vehvilainen-Julkunen 2013, 211-228). Taman kehittdmisprojektin soveltavaan
tutkimukseen tutkimuslupa saatiin hankkeeseen osallistuneelta Turun
ammattikorkeakoululta ja kaikki tutkimukseen osallistujat olivat sitoutuneet
Palliare -hankkeen toteuttamiseen ja aineiston keruuseen kaytettiin julkisia
asiakirjoja. Tutkimustyon eettisyyteen liittyy myds eparehellisyyden, kuten
plagioinnin ~ ja  raportoinnin  puutteellisuuden,  valttaminen  kaikissa
tutkimusvaiheissa (Hirsjarvi ym. 2005, 25-28). Soveltavassa tutkimuksessa on

pyritty avoimuuteen ja lapinakyvyyteen sen kaikissa vaiheissa.
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5 KEHITTAMISPROJEKTIN TUOTOS

Kehittamisprojektissa syntyi nelja erilaista dokumenttia, joita voidaan hyddyntaa

Palliare -hankkeen seuraavissa vaiheissa ja lopullisessa oppimisymparistossa.

Tuotokset ovat

englanninkielinen vertaileva katsaus hankkeeseen osallistuneiden
maiden muistisairauksien hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon liittyvista

kansallisista asiakirjoista

taulukkomuotoon koottu tieto hankkeeseen osallistuneiden maiden
muistisairauksien hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon liittyvasta kansallisista
lainsdadannoista, strategioista seka ohjeista ja suosituksista internet-

linkkeineen

tiivistelman mallipohja, jota kaytettiin englanniksi ja jasenmaan omalla
kielella kirjoitettujen tiivistelmien tuottamiseen. Tiivistelmien tarkoituksena
oli kuvata hankkeeseen osallistuneiden maiden muistisairauksien hoitoon
ja palliativiseen hoitoon liittyvien kansallisten lainsaadantojen,

strategioiden seka ohjeiden ja suositusten olennaisinta sisaltda ja

tiivistelmat muistisairaiden hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon Suomessa
littyvien lakien, strategioiden sekd ohjeiden ja suositusten

olennaisimmasta sisallosta englanniksi ja suomeksi.

Kehittamisprojektin soveltavassa tutkimuksessa keratty tieto ja luodut taulukot

seka muu materiaali on luovutettu Palliare -hanketta koordinoivan University of

the West of Scotland kayttoon ja niita tullaan myéhemmin hyédyntdmaan, kun

muodostetaan hankkeen yhteista lausuntoa moniammatillisesta nakemyksesta

pitkalle edenneen muistisairauden hoidon parhaista kaytannoista. Konsensus-
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konferenssi tullaan jarjestamaan Prahassa kesakuussa 2015, jossa muun
muassa taman kehittdmisprojektin soveltavan tutkimuksen tulokset tullaan
suullisesti  esittamaan. Kehittdmisprojektin  tuotoksien osuutta yhteisen

kasityksen luomiseen ei viela kuitenkaan voida arvioida.
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6 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

6.1 Kehittamisprojektin tulosten tarkastelu

Etukateen oli kirjallisuuden perusteella muodostunut kasitys siita, etta
katsauksen muodostamiseen tarvittavia asiakirjoja ja dokumentteja olisi
vaihtelevasti hankkeeseen osallistuvissa maissa. Alzheimer Europe on vuonna
2013 kerannyt tietoja Euroopan maiden kansallisista toimintatavoista ja
politiikoista, jotka liittyvat muistisairaiden hoitoon ja tukeen, mutta joidenkin
maiden kohdalla tiedot ovat kovin niukkoja. Maailmanlaajuinen Alzheimer
Disease International (ADI) on vertailluissaan painottanut olemassa olevien

kansallisten muistiohjelmien vertailua.

Kehittamisprojektin tuotoksena syntyneiden dokumenttien perusteella on
mahdollista muodostaa kasitys siita, millaisia lakeja, strategioita ja suosituksia
hankkeessa mukana olevassa seitsemassa Euroopan maassa on
muistisairaiden hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon liittyen. Lisaksi on mahdollista
muodostaa kasitys siita, millaisia eroja maiden valilla on. Dokumentit tarjoavat
osin yksityiskohtaisempaa tietoa kuin esimerkiksi Alzheimer Europen julkaisema
vuosikirja. Ne antavat mahdollisuuden tarkastella hankkeeseen osallistuvien
maiden toimintatapoja ja voivat siten olla hyddyllisia, kun muistisairaan hoitoon
ja palliatiiviseen hoitoon kehitetaan uusia kansallisia strategioita ja suosituksia

tai kun olemassa olevia pyritaan parantamaan.

Kehittamisprojektin soveltava tutkimus saatiin valmiiksi hankkeessa annetussa
ajassa ja lopputuloksesta on saatu hyvaa palautetta. Esimerkiksi Slovenia on

pyytanyt saada kayttda kehittamisprojektin soveltavan tutkimuksen aineistoa
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omassa vastuuprojektissaan, joka koskee analyysia koulutuseroista
hankkeeseen osallistuvissa maissa. Soveltavassa tutkimuksessa taustatiedoksi
keratty aineisto on siis koettu hyddylliseksi. Tastd huolimatta osaan Palliare
-hankkeen tavoitteista ei pystytty vastaamaan riittavalla tarkkuudella. Hanketta
koordinoiva taho olisi kaivannut selvitysta muun muassa kansallisista tydvoiman
kehittdmissuunnitelmista muistisairaiden hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon
littyen. Kuitenkaan hanketta johtavalta taholta ei saatu kyselylomakkeen
laatimisvaiheessa kommentteja mittarissa olevista puutteista. Aiheesta
keskusteltin tammikuun 2015 Skype -neuvottelussa, jolloin ilmeni, etta
kansallinen tyovoiman kehittdamissuunnitelma oli kasitteend useimmille
epaselva. Kasitteen maarittelyjen puuttumiseen ja hankkeen johtamisongelmiin

tormattiin koko kehittamisprojektin soveltavan tutkimuksen ajan.

Tarkoituksena on, ettd Palliare -hankkeesta hyotyvat tulevaisuudessa
keskivaikeaa ja vaikeaa muistisairautta sairastavat henkilot laheisineen seka
sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset. Taman kehittamisprojektin
soveltavan tutkimuksen tarkoituksena oli koota mahdollisimman kattavasti tietoa
jasenmaiden lainsaadanndsta, strategioista seka suosituksista ja ohjeista, jotka
koskevat muistisairaiden hoitoa ja palliatiivista hoitoa. Kehittamisprojektin
tavoitteena oli tuottaa tietoa Suomesta ja kuudesta muusta Euroopan maasta,
jota voidaan hyoddyntaa muistisairaiden nayttdon perustuvaa palliatiivista hoitoa
kehitettdessa. Kehittamisprojektin ja soveltavan tutkimuksen tavoitteissa

onnistuttiin melko hyvin kun, huomioidaan Palliare -hankkeen ongelmat.

6.2 Kehittamisprojektin arviointi

Projektin arvioinnissa hyvina kriteereina voidaan pitda muun muassa ongelmien

ja onnistumisten arviointia seka tarkoituksenmukaista seka rehellista
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raportointia. Arvioinnin tulee vastata kayttotarpeisiin esimerkiksi siten, etta se
hyodyttaa projektin toiminnan kehittamista. Itsearviointi on projektin arvioinnissa
useimmiten riittava. (Viirkorpi 2000, 40-42.)

Kehittamisprojektin arvioinnissa on hyddynnetty suunnitelmavaiheessa laadittua
SWOT -analyysia, jonka avulla arvioitiin kehittdmisprojektin ongelmia ja
onnistumisia. SWOT eli nelikenttdanalyysi on riskien tunnistamisen tyokalu ja
siina tarkasteltiin kehittamisprojektin vahvuuksia ja mahdollisuuksia seka uhkia
ja heikkouksia (Silfverberg 2007, 15-17). Riski on tulevaisuutta koskevaa
epatietoisuutta, johon liittyy tietyllda todennakdisyydella ei-toivottuja asioita.
Riskien hallinnan tarkoituksena oli ehkaista ei-toivottuja yllatyksia. (Viirkorpi
2000, 35.)

Kuten SWOT -analyysissa arvioitiin, projektiryhman toiminta seka
projektipaallikon mentorin ja kehittamisprojektin ohjausryhman tuki ja
asiantuntijuus ovat olleet korvaamattomia vahvuuksia. Projektiryhma on
toiminut tiiviisti ja hyvassa yhteistydssa ja projektipaallikkd on kokenut
saaneensa tarvitsemansa tuen ja avun kehittamisprojektin eteenpain
viemiseksi. Lisaksi projektipaallikkd on kokenut voivansa toimia niin, kuin
projektipaallikdn vastuu ja velvollisuus ovat. Projektiryhman jasenet, mentori ja
ohjausryhma ovat laaja-alaisella asiantuntemuksellaan seka aktiivisten
keskustelujen ja ideoinnin avulla edistaneet kehittamisprojektin asiasisallon
syventamista. Ohjausryhmalta ja mentorilta saatu kannustus ja tuki on ollut

tarkeaa kehittamisprojektin toteutumisen suhteen.

Etukateen ei osattu arvioida, ettd mutkaton yhteydenpito sahkdpostitse,
projektin tybalustan Basecampin ja Skypen valityksella muihin hankkeessa

mukana oleviin  organisaatioihin  nousisi yhdeksi kehittamisprojektin
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vahvuuksista. Onnistunut viestintd ja avoimuus toteutuksen eri vaiheissa
kuitenkin takasi kehittamisprojektin etenemisen suunnitellun aikataulun

mukaisesti seka tavoitteiden saavuttamisen.

Suunnitelmavaiheessa kehittdmisprojektin vahvuudeksi arvioitin se, etta
hanketta koordinoidaan Skotlannista. Sen my6ta arvioitiin, ettd hankkeen
asettajalta saataisiin tukea ja riittavasti ohjausta kehittamisprojektin soveltavan
osuuden toteuttamiseksi. Kaytanndssa tama vahvuus muodostui suureksi
heikkoudeksi, silla hankkeen ensimmaisten kuukausien aikana hankkeen
asettaja ei toiminut hankkeessa aktiivisena osapuolena. Kehittamisprojektin
soveltavan osuuden aineistonkeruumenetelmaan tai kyselylomakkeen sisaltoon
ei esimerkiksi saatu minkaanlaisia kommentteja ja taysin epaselvaksi jai,
vastasivatko suunnitelmat ja kysely hankkeen johdon toiveita ja tavoitteita.
Hankkeen hallinnoinnin osalta muutos parempaan tapahtui vasta tammikuussa
2015, jolloin hankkeeseen liittyi uusi henkild edistamaan osahankkeiden
toteutumista. Suuria haasteita ovat aiheuttaneet muun muassa puutteet
kasitteiden  maarittelyssa, hankehakemukseen  kirjattujen  tavoitteiden
selventamisessa seka raportointiohjeissa. Ohjeita hankkeen toteuttamisen
suhteen on saatu vasta vuoden 2015 alkupuolella, joten ne ovat tulleet taman

kehittamisprojektin nakokulmasta liian myohaisessa vaiheessa.

Kehittamisprojektin suunnitelmavaiheessa arvioitiin suurimmaksi uhaksi Palliare
-hankkeessa asetettu tiukka aikataulu ja aineistonkeruulle asetetussa
aikataulussa pysyminen. Naihin riskeihin pyrittiin varautumaan tarkasti laaditulla
kehittamisprojektin aikataululla, suunnitelmallisella  ja kurinalaisella
tyoskentelylla seka projektipaallikon  opintovapaalla.  Projektipaallikon
kokemattomuuden ja asiantuntijuudessa olevien puutteiden, joita vieras aihepiiri

muodosti, aiheuttamia heikkouksia pyrittiin vahentdmaan kokoamalla erittain

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Mia Vuopio



77

asiantunteva  ohjaus- ja  projektryhnma  kehittamisprojektille.  Myo6s
projektipaallikon mentorin  asiantuntemus alalta tuki projektipaallikon
tydskentelya merkittavasti. Uhkien ja heikkouksien aiheuttamat riskit onnistuttiin

valttamaan hyvin nailta osin.

Tiedonkeruumenetelmaan arvioitiin liittyvan uhkia, silld kulttuuriset erot ovat
suuria mukana olleiden maiden valilla. Tahan riskiin pyrittiin varautumaan tiiviilla
yhteydenpidolla, lisdohjeiden antamisella seka kasitteiden selventamisella
tarpeen mukaan. Riittdva tiedonsaanti pyrittin varmistamaan lisaamalla
kyselylomakkeeseen kohta, johon maan muistisairaiden hoitoa ja palliatiivista
hoitoa voi kuvata, mikali lomakkeen muihin kohtiin ei voida vastata.
Varautumisesta huolimatta taman uhan aiheuttamalta riskiltéa ei pystytty taysin
valttymaan. Kyselylla keratty aineisto osoittautui hyvin kirjavaksi niin
sisallollisesti kuin maarallisestikin. Vaikka riskitekijaa pyrittiin projektin kuluessa
vahentamaan pyytamalla taydennyksia ja lisatietoja jasenmailta, muodostui

aineisto paikoin haasteelliseksi analysoida.

Kehittamisprojektin suunnitelmavaiheessa ei ole osattu taysin ottaa huomioon
kaikkia projektiin littyvia  riskeja. Marras-joulukuu  osoittautuivat
projektipaallikdlle aikataulullisesti ja tydomaarallisesti haastaviksi.
Aineistonkeruumenetelmana kaytetty Webropol -kysely tuotti joitakin teknisia
ongelmia ja sekaannuksia, mutta ne eivat onneksi hidastaneet toteutusvaihetta
merkittavasti. Haasteita asetti myos saatujen vastausten laatu, jota ei osattu
taysin ennakoida riskianalyysissa. Aikataulullisesti ei riskianalyysissa osattu
myoskaan ottaa huomioon, etta viestinta ja tarvittavan kirjallisen materiaalin
tuottaminen vieraalla kielella oli selvasti hitaampaa kuin omalla aidinkielella.
Yhteydenpito ja aineiston tuottaminen englanniksi ei kuitenkaan muodostunut

esteeksi tai aiheuttanut suuria ongelmia mukana olleiden organisaatioiden
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valilla.

Alkuperaisen suunnitelman mukaan kehittamisprojektin soveltavan tutkimuksen
osuudessa piti toteuttaa asiantuntijahaastatteluja koskien muistisairaiden
palliatiivisen hoidon tilannetta Suomessa. Muistiliitto ry:std, Muistiasiantuntija
ry:std sekd Suomen Palliativisen Hoidon Yhdistys ry:std arveltiin |0ytyvan
parhain asiantuntemus aiheesta. Projektin kuluessa kuitenkin aikataulu
osoittautui lilan tiukaksi, jotta haastattelut oltaisiin voitu toteuttaa. Mydskin
ajatus asiantuntijakommenteista kyseisiltd yhdistyksiltd koskien Suomesta

kerattya aineistoa jouduttiin samasta syysta jattdmaan pois.

Jatkuvaa arviointia toteutettin koko kehittdmisprojektin ajan ja toimintaa
muutettiin tarpeiden mukaan. Kehittamisprojekti onnistui kokonaisuudessaan
hyvin ja soveltavan tutkimuksen osuus annetussa aikataulussa, eivatka
projektin kuluessa ilmenneet haasteet ja ongelmat estaneet projektin loppuun
viemista. On ollut myds hyodyllistd ja rohkaisevaa huomata, ettd tiedonhaun
tuloksena kehittamisprojektin esiselvitykseen valikoitui aineistoa, jota myos

Palliare -hanketta koordinoiva Skotlanti on pitanyt aiheen kannalta olennaisena.

Kehittamisprojektin toteuttaminen osana kansainvalista hanketta on ollut erittain
haastavaa, valilla jopa raskasta ja osin tydlaampaa kuin osasi kuvitella.
Jalkikateen arvioituna muiden hankkeeseen osallistuvien maiden tilanteeseen
olisi voinut esiselvitysvaiheessa paneutua enemmankin, jotta kyselyn laadinta
olisi ollut helpompaa. Tosin tiukka aikataulu ei olisi antanut tdhan mahdollisuutta
ja kehittamisprojektin sisaltokin olisi paisunut liikaa. Palliare -hankkeen
johtamisongelmat ovat aiheuttaneet valilla melkoista turhautumista, silla ohjeita
ei ole saatu tai ne ovat tulleet lian mydhaan. Hankkeen aikataulu ja resurssointi

on laadittu turhan optimistisesti osahanketta johtavan organisaation
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nakOkulmasta. Tassa kehittamisprojektissa toteutettuun Dementia Policy
Review -raporttin  kului resursseja huomattavasti enemman  kuin
hankehakemuksessa oli arvioitu. Muitakin ongelmia aikataulutuksessa on ollut,
esimerkiksi hankkeen Kkirjallisuuskatsauksen valmistumisen osalta. Se olisi
pitanyt olla valmis helmikuun 2015 loppuun mennessa, mutta se on edelleen
kesken. Ihmetysta on aiheuttanut myos se, ettd hankkeen kirjallisuuskatsaus,
jossa keskeisia kasitteita maaritellaan, on suunniteltu toteutettavaksi samaan
aikaan kun muita ensimmaisen vaiheen osahankkeita on toteutettu. Nahtavaksi
jaa millaiseen yhteiseen konsensukseen kesakuussa 2015 pidettavassa
kokouksessa paastaan muistisairaiden palliatiivisen hoidon hyvien kaytantojen

suhteen.

Vaikka kansainvalisessa hankkeessa mukana olo onkin ollut haasteellista, se
ollut myds opettavaista ja vahvistanut projektipaallikon ammatillista kasvua.
Luottamus omiin kykyihin ja taitoihin on vahvistunut. Yksi tarkeimmista asioista,
joita hankkeessa mukana olo on opettanut, on ettei omaa osaamista pitaisi
vahatella. Myos uskallus kommunikoida englanniksi on lisdantynyt paljon ja se
lisdd omalta osaltaan tunnetta omien kykyjen riittdvyydesta haasteellisissakin

tilanteissa.

6.3 Kehittamisprojektin tuotoksen jalkauttaminen ja jatkokehittdmisideat

Kehittamisprojektin tuotosten jalkauttaminen tapahtuu aikanaan Palliare
-hankkeen edetessa, kun virtuaalinen oppimisymparistd luodaan. Se, miten nyt
kerattya tietoa paivitetaan, on tassa vaiheessa epaselvaa. Esimerkiksi
lainsdadantd voi muuttua ja uudet maat ottaa kansallisia muistiohjelmia
kayttoon. Kaytannon toiminta terveys- ja sosiaalipalveluissa perustuu erilaisille

saadoksille, strategioille ja suosituksille ja siksi jatkotutkimusta ja -kehittamista

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Mia Vuopio



80

varmasti tarvitaan, jotta tulevaan oppimisymparistoon saadaan koottua riittavan
tarkkaa ja olennaista tietoa eri maiden lainsaadannoista, strategioista ja
suosituksista, jotka liittyvat erityisesti muistisairaiden hoitoon ja palliatiiviseen

hoitoon.

Erittain kiinnostava kehittamiseen liittyva asia on muistisairaiden hoitoon liittyvat
koulutukselliset erot, joita myos Palliare -hankkeessa on tarkoitus selvittaa viela
kevaan 2015 aikana. Skotlannissa on kaytdssa muistiohjelman implementoinnin
tukena “dementia champions” eli niin kutsutut muutosagentit, joilla on
erityiskoulutusta muistisairauksiin liittyen. Tama jarjestelma vaikuttaisi olevan
hieman vastaava kuin Suomen muistihoitaja ja -koordinaattoritoiminta.
Ruotsissa muistisairaiden ja ikaantyvien henkildiden hoitoon seka palliatiiviseen
hoitoon on erityinen ”Silvia Doctor’ ja ”"Silvia Nurse” koulutusjarjestelma
(Alzheimer Europe 2013, 164-165). Muistisairaiden hoitoon ja palliatiiviseen
hoitoon liittyva koulutus nayttaa kuitenkin vaihtelevan suuresti hankkeeseen
osallistuvissa maissa, esimerkiksi TSekissa ei ole erityista koulutusta

muistisairaiden hoitoon liittyen (Alzheimer Europe 2013, 38).

ltsemaaraamisoikeuteen ja edunvalvontaan liittyvien sdadodsten, strategioiden ja
suositusten vertailu voisi olla jatkokehittamisideana kiinnostava ja tulevaan
oppimisymparistddn sopiva. Esimerkiksi Suomessa on pitkaan ollut valmisteilla
itsemaaraamisoikeutta koskeva laki, joka tulee vaikuttamaan my0s
muistisairaiden hoitoon ja palliatiiviseen hoitoon (Eduskunnan kirjasto 2015,
STM 2014b, STM 2014c). Skotlannissa asiassa ollaan strategioiden ja
suositusten tasolla pitkalla. Olisi kiinnostavaa tietdd, miten nama asiat
toteutuvat eri Euroopan maissa kaytannon hoitotydssa. Tama asia heratti

kiinnostusta myos kehittamisprojektin ohjausryhman asiantuntijoissa.
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Saatekirje kyselylomakkeen kommenttikierroksella 15.10.2014

Dear participant of the Palliare project,

Would You kindly comment the questionnaire attached to this e-mail. The
questionnaire has been prepared in order to write the Dementia Policy review
as a part of the Palliare project. The aim of the questionnaire is to collect
information about the national laws, action plans and guidelines considering
palliative care of people with advanced dementia.

Please send Your comments via e-mail to mia.vuopio@students.turkuamk.fi by
the end of this week (17th of October 2014).

Thank You for Your comments.
Sincerely

Mia Vuopio

physiotherapist/Master of health care student in Turku University of Applied
Sciences

+385 40 738 6639

mia.vuopio@students.turkuamk fi
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Muistutusviesti 20.10.2014

Dear partners,

| have received useful comments from You considering the questionnaire | sent
last week. Thank You for answering! If You haven't send feedback about it yet,
please send it as soon as possible (at the latest 22.10.2014). We are going to
do some changes to the questionnaire based on Your comments and the final
version of it will be sent to You soon.

With best regards

Mia Vuopio
physiotherapist/Master of health care student in Turku University of Applied
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Saatekirje lopullisen kyselylomakkeen lahettamisen yhteydessa 30.10.2014

Dear partners,

| want to thank you yet again for your comments and opinions of the
questionnaire we have prepared. The steering committee of my thesis with the
Finnish team have took them into account and the final version of the
questionnaire is now ready. We tried to make it as easy to fill as possible, but
surely there are many differences between cultures and our countries and how
the care of people with dementia is organized. The Dementia in Europe
Yearbook 2013 by Alzheimer Europe has been used to form alternatives of
questions 2 - 4. Please remember that you can also use the opportunity to
describe the palliative care/care of the people with advanced dementia in your
country in the question 15 if there are no laws, action plans or guidelines for this
special group.

The link to the questionnaire....

Please notice that the deadline for answering the questionnaire is at
23.11.2014!

With best regards

Mia Vuopio and the Finnish team
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KYSELYLOMAKE

Palliare project, Dementia Policy Review 1002

Mia Vuopio, physiotherapist, Master of Health care student in Turku University
of Applied Sciences, Finland

A QUESTIONNAIRE OF THE NATIONAL LAWS, GUIDELINES AND ACTION
PLANS CONSIDERING PALLIATIVE CARE OF PEOPLE WITH ADVANCED
DEMENTIA

Background information

1. Your Country

a. Czech Republic
b. Finland

c. Portugal

d. Slovenia

f. Spain

g. Sweden

e. United Kingdom/Scotland

2. Where can people with advanced dementia get palliative care in your
country? Choose all the alternatives which consider the palliative care of the
dementia people, not because of other diagnosis or other reasons.

a. At their homes

b. In nursing homes for people with dementia

c. In special residential homes for people with dementia
d. In general nursing homes

e. In hospitals

f. ElIsewhere, where

3. Who participates in the palliative care for people with dementia in your
country? Choose one or more alternatives.
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a. Registered nurses
b. Assistant nurses (short health and/or social care education)

c. Other professionals (e.g. occupational therapist, physiotherapist, social
worker)

d. General physicians

e. Special physicians (e.g. geriatric, neurologist, specialist for palliative
care)

f. Volunteers
g. Family carers
h. Others, who

4. Is there training/education for professionals about palliative care for people
with dementia available in your county? Choose one or more alternatives.

a. Include in basic health and/or social care training
b. Continuing education

c. Special health and/or social education

c. Not available

d. Otherwise
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National laws, action plans and guidelines

5. If there are national laws or government regulations especially considering
care/palliative care of people with dementia, please write the laws/government
regulations, enactment of them and references.

Name of the Enactment of the Reference (WWW-page)
law/government law/government
regulation regulation

6. If there are national laws or governmental regulations, which by some way
applies to the care/palliative care of people with advanced dementia, please
write the laws, enactment of laws and references.

Name of the Enactment of the Reference (WWW-page)
law/government law/government
regulation regulation

7. Please write a summary (max. 2000 characters, about 400 words) about the
main contents of the laws or government regulations, which especially and/or
by some way applies to the care/palliative care of people with advanced stage
of the dementia. The summary should include critical commentary and
extracted statements.



LIITE 2

8. If there are national action plans or strategies especially considering
care/palliative care of people with dementia, please write the action
plans/strategies, date of release and references.

Name of the action Date of release Reference (WWW-page)
plan/strategy

9. If there are national action plans/strategies, which by some way applies to
the care of people with advanced dementia, please write the action
plans/strategies, date of release for the action plans and references.

Name of the action Date of release Reference (WWW-page)
plan/strategy

10. Please write a summary (max. 2000 characters, about 400 words) about
the main contents of the action plans/strategies which especially and/or by

some way applies to the care/palliative care of people with advanced stage of
the dementia. The summary should include critical commentary and extracted

statements.
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11. If there are national guidelines especially considering care/palliative care of
people with dementia, please write the guidelines, date of release and
references.

Name of the guideline Date of release Reference (WWW-page)

12. If there are national guidelines, which by some way applies to the care of
people with advanced dementia, please write the guidelines, date of release for
and references.

Name of the guideline Date of release Reference (WWW-page)

14. Please write a summary (max. 2000 characters, about 400 words) about
the main contents of the guidelines which especially and/or by some way
applies to the care/palliative care of individuals during the advanced stage of
the dementia. The summary should include critical commentary and extracted
statements.

15. Is there something else You want to highlight about the palliative care of
people with advanced dementia in your country.

16. Please write your contact information in case of further information needed.

Thank You for answering!
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