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Opinnaytetyon tarkoituksena oli edistaa ikaantyneen muistisairaan kokonaisvaltaisen palliatii-
visen hoitotyon kehittymista. Tavoitteena on lisata hoitotyon ammattilaisten tietoa ikaanty-
neiden muistisairaiden palliatiivisesta hoitotyosta. Tutkimuskysymys oli mitka ovat ikaanty-
neen muistisairaan palliatiivisen hoitotyon erityispiirteet.

Opinnaytetyo toteutettiin kuvailevan kirjallisuuskatsauksen menetelmalla. Opinnaytetyon ai-
neistonhaku tapahtui viiden tietokannan avulla. Mukana oli seka suomalaisia etta kansainvali-
sia tietokantoja. Kaytetyt tietokannat olivat Cinahl, Cochrane, Medic ja Sage Journals. Lisaksi
kaytettiin Google Scholaria ja Suomen Laakarilehden artikkelihakua. Aineistoon valikoitui viisi
tutkimusta ja yksi suomenkielinen artikkeli. Tutkimukset olivat englanninkielisia. Aineisto on
julkaistu vuosina 2010-2017. Aineiston analyysi tapahtui induktiivisen sisallonanalyysin avulla.

Opinnaytetyon aineiston perusteella ikaantyneen muistisairaan kokonaisvaltaiseen hoitotyo-
hon nayttaisi vaikuttavan nelja paakohtaa: yksilollinen hoitotyo, oireiden arviointi, asiantunti-
juus muistisairaan palliatiivisessa hoitotyossa ja palliatiivisen hoitotyon asema yhteiskun-
nassa.

Opinnaytetyon tulokset auttavat hoitotyon ammattilaisia ymmartamaan palliatiivisen hoito-
tyon erityispiirteita. Ymmarryksen kautta ikaantyneen muistisairaan hoitotyo kuoleman lahei-
syydessa voi kehittya.

Jatkotutkimusaiheeksi opinnaytetyosta nousee esiin kuolevan muistisairaan oman aanen kuu-

luville saaminen. Aihetta ei juurikaan ole tutkittu, silla vaikeaan vaiheeseen edennyt muisti-
sairaus heikentaa kognitioita, vaikuttaen seka puheen tuottamiseen etta ymmartamiseen.

Asiasanat: Muistisairaus, Palliatiivinen hoitotyo, Kuolema, Oireiden ariviointi
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The purpose of this thesis was to improve the development of comprehensive palliative care
of elderly with advanced dementia. The aim was to increase knowledge of healthcare profes-
sionals about palliative care for the elderly with advanced dementia.

The Thesis was executed using the literature review method. The material was collected for
the thesis from five Finnish and international databases: Cinahl, Cochrane, Medic and Sage
Journals. Additionally Google Scholar and Suomen Laakarilehti (Finnish Medical Journal) were
used. Five studies in English were selected and one article in Finnish. The materials were
published 2010-2017. Material was analysed with inductive content analysis.

Based on the results of the literature review, there are four main conclusions in comprehen-
sive care of elderly with advanced dementia: individual nursing, symphton evaluation, exper-
tise of the palliative care for elderly with adanced dementia and status of palliative care in

society. Expertise and evaluation of healthcare professionals were emphasized in the results.

The Results of the thesis will help healthcare professionals to understand special features of
palliative care. Better understanding will develop the nursing of elderly with advanced de-
mentia.

A development idea that arises from this thesis is to emphasize listening to the voice of the
elderly with advanced dementia. There is hardly any research about this subject, because ad-
vanced dementia will weaken cognition, which influencing both forming and understanding
speach.

Keywords: Advanced dementia, Palliative nursing, Death, Memory disorder
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1 Johdanto

Kuolema kuuluu ihmiskunnan keskeisiin teemoihin ennen kaikkea siksi, etta kuolema ja elama
nivoutuvat erottomattomasti ja intiimisti yhteen. Terveydenhuollon ikiaikaisena haasteena on
se, etta terveydenhuollolle kuolema on ylittamaton raja ja samalla ohittamaton haaste. Kuo-
lema on kuitekin asia, johon jokainen hoitotyon ammattilainen joskus tormaa. (Lindqvist
2014, 19.)

Palliatiivinen eli oireenmukainen hoitotyo on kuolevan, etenevaa sairautta sairastavan ihmi-
sen ja hanen omaistensa kokonaisvaltaista hoitotyota. Sen tavoitteena on parantaa elaman-
laatua ja lievittaa karsimysta. Palliatiivisen hoidon linjaus on ajankohtaista silloin, kun sairau-
den tila on edennyt sellaiseksi, etta parantavista hoidoista on luovuttu ja hoitotyo keskittyy
oireiden hoitoon. Tavoitteena on, etta palliatiivinen hoitotyo tulisi osaksi etenevan sairauden
hoitoa jo hyvin varhaisessa vaiheessa ennen kuin aktiiviset hoidot lopetetaan, jotta sairastu-
neen ja hanen omaistensa elamanlaatu pysyisi mahdollisimman hyvana. ( Antikainen, Hanni-
nen, Saarto & Vainio 2015, 10-12.)

Muutokset Suomen vaestorakenteessa tulevina vuosikymmenina tukevat kasitysta, etta erityi-
sesti ikaantyneiden palliatiivisen hoidon tarve lisaantyy, ja siksi myos osaamista tarvitaan
enemman. lkaantyneen vaeston maara tulee lisaantymaan tulevien vuosikymmenien aikana.
Yli 65-vuotiaiden osuuden vaestosta vuoteen 2030 mennessa on arveltu olevan 25 %. (Tilasto-
keskus 2016b.) Vuonna 2010 muistisairaita oli 89 000 ja vuonna 2060 heita arvoidaan olevan
239 000 (Erkinjuntti, Rinne & Soininen 2010, 28-30). Muistisairauksien Kaypa hoito -suositus
korostaa muistisairauden hoitotyon kokonaisvaltaisuutta sairauden kaikissa vaiheissa. Koko-
naisvaltaisuudella tarkoitetaan varsinaisen muistisairauden hoidon lisaksi myos sairastuneen

lahipiirin osallistamista hoitotyon kohteeksi. (Muistisairaudet 2017, 35.)

Tassa opinnaytetyossa ikaantyneella tarkoitetaan henkiloa, joka on yli 65-vuotias. Kasite pal-
liatiivinen hoitoty0 tarkoittaa kuolevan yksilon hoitotyota. Opinnaytetyossa ei eritella sita,

onko ikaantyneelle laadittu virallinen palliatiivisen tai saattohoidon linjaus. Aineistossa koros-
tuvat kuolevien muistisairaiden omaisten ja hoitotyon ammattilaisten nakemykset, silla muis-
tisairauden loppuvaiheessa muistisairas itse ei yleensa juuri kykene kommunikoimaan verbaa-

lisesti.

Tassa opinnaytetyossa tarkoitus on kuvailevan kirjallisuuskatsauksen keinoin edistaa ikaanty-
neen muistisairaan kokonaisvaltaisen palliatiivisen hoitotyon kehittymista. Tavoitteena on li-
sata hoitotyon ammattilaisten tietoa ikaantyneiden muistisairaiden palliatiivisesta hoito-
tyosta. Tutkimuskysymyksena on, mitka ovat ikaantyneen muistisairaan palliatiivisen hoito-

tyon erityispiirteet.



2 lkaantyva vaesto, lisaantyvat muistisairaudet

Suomen vaesto ikaantyy. Vuonna 2015 suomalaisista yli 65-vuotiaita oli yli 20 % vaestosta.
Vuonna 2030 luvun arvellaan olevan yli 25 %. Maara on jatkuvasti nouseva. (Tilastokeskus
2016b.) Vaestorakenteen muutokset tulevina vuosikymmenina ovat suuria. Kyse ei ole pel-
kasta ikaantyneiden maaran lisaantymisesta vaan suuremmasta vaestorakenteen muutoksesta.
Syntyvyys alenee ja elinika pitenee. Tyossakayvien maara vahenee elakoitymisen myota. Yh-
teiskunnan on muututtava ja oltava valmiina vastaamaan ikaantyvan vaeston tarpeisiin. Yh-
teiskunnan on voitava tarjota ne palvelut, joita vaesto tarvitsee. (Sosiaali- ja terveysministe-
rio 2013, 9-15.) lkaantyneelle on turvattava hanen hyvinvointiaan, terveyttaan ja toimintaky-
kyaan tukevat palvelut sinne, minne han ne tarvitsee, kuitenkin painottaen ikaantyneen ko-

tona asumista. (Sosiaali- ja terveysministerio 2008, 25-27.)

Vuonna 2012 Suomessa kuoli hieman yli 40 000 henkea. Kuolleista yli 80 % oli yli 65-vuotiaita.
Vaikka sydan- ja verisuonitaudit ovat edelleen yleisin kuolinsyy, lisaantyy muistisairauteen
kuolleiden maara jatkuvasti, ylittaen jo syopaan kuolleiden maaran iakkaimpien keskuudessa.
Muutos tarkoittaa sita, etta palliatiivisen hoidon ja osaamisen tarve lisaantyy. (Antikainen ym.
2015, 27-28.) Vuonna 2014 kuolleista Suomalaisista menehtyi dementiaan kuoli 21 % suomalai-
sista (Tilastokeskus 2016a, 29).

3 Muistisairaudet hoitotyossa

Muistisairauksien vaikuttavuudesta yhteiskunnassa kertoo se, etta joka vuosi 14 500 suoma-
laista sairastuu muistisairauteen (Muistisairaudet 2017, 3). Koska ihmiset elavat nykyaan
aiempaa pitempaan ja ikaantyneiden osuus Suomessa kasvaa tulevien vuosikymmenien aikana,

lisaantyy myos muistisairauksien esiintyvyys. (Erkinjuntti ym. 2010, 28.)

Kaypa hoito -suosituksen mukaan viisi yleisinta muistisairautta ovat Alzheimerin tauti, vasku-
laarinen dementia, Lewyn kappale -tauti, Parkinsonin taudin muistisairaus seka ohimo- ja ot-
salohkodementia. Myos muita muistisairauksiksi luokiteltavia sairauksia on runsaasti. Demen-
tiaksi kutsutaan vaikeaan vaiheeseen edennytta muistisairautta. (Muistisairaudet 2017, 3-4;
Antikainen ym. 2015, 561-562.) Alzheimerin tauti on yleisin diagnosoitu muistisairaus. Kysei-
nen diagnoosi on jopa yli 70 %:lla muistisairaista. Keskimaarainen sairauden kesto on 10-12
vuotta ja tavallisin kuolinsyy on aspiroinnista johtuva keuhkokuume. (Muistisairaudet 2017, 3;
Hartikainen 2008 87-88.) Vaskulaarista eli verisuoniperaista dementiaa sairastaa noin 15 % kai-
kista dementiapotilaista. Aiheuttajina ovat aivovaltimoiden tukokset. Sairauden kesto on

usein lyhyempi kuin Alzheimerin taudissa, noin 7-8 vuotta. Keuhkokuumeen lisaksi kuolinsyita



ovat sydan- ja aivoinfarktit. (Muistisairaidet 2017, 4; Hartikainen 2008, 90-91.) Lewyn kappale
-tauti on saanut nimensa aivokuorella ja -rungossa sijaitsevista mikroskooppisista jyvasista,
jotka sijaitsevat hermosolujen sisalla Se on kolmanneksi yleisin muistisairaus. Vaihtelu myos
sairauden keston suhteen on suurta, viidesta vuodesta jopa 30 vuoteen. (Muistisairaudet 2017,
22; Hartikainen 2008, 92-93.) Parkinsonin taudin muistisairaus esiintyy Parkinsonin taudin yh-
teydessa. Suomessa sita sairastaa noin 3 000 henkiloa. (Hallikainen ym. 2014, 295.) Otsa- ja

ohimolohkorappeumaa esiintyy noin 5 %:lla muistisairaista. (Muistisairaudet 2017, 22-23.)

Muistisairaudet jaetaan kolmeen vaiheeseen: lievaan, keskivaikeaan ja vaikeaan (Muistisairau-
det 2017, 12). Muistisairaudet alkavat yleensa muistivaikeudesta, jonka vuoksi hakeudutaan
tutkimuksiin. Visuokonstruktiivisten toimintojen tutkiminen ja toiminnanohjauksen arviointi
ovat tarkeita keinoja erottaa, onko kyseessa luonnollinen, ikaantymisen myota tapahtuva
muistin heikkeneminen vai jokin muistisairaus. Jokaisella muistisairaudella on omat ominais-
piirteensa jo aluksi. Omaisten kanssa tehdyn tarkan kuvauksen avulla selviaa mista muistisai-
radesta on kyse. Diagnoosi on tarkea ennakoitaessa sairauden kulkua. (Erkinjuntti ym. 2010,
79-82.) Varhainen taudinmaaritys on ensisijaisen tarkeaa muistisairauden hoidossa. Varhaisen
diagnoosin indikaatio on hidastaa muistisairauden etenemista seka hoitaa mahdolliset paran-
nettavissa olevat muistihairiot, esimerkiksi aineenvaihdunnasta johtuvat. Laakehoidon oikea-
aikainen aloittaminen yllapitaa toimintakykya mahdollisimman kauan, mika taas siiirtaa mah-

dollista laitoshoitoon siirtymista. (Erkinjuntti ym. 2010, 52-54.)

Dementia tarkoittaa oireyhtymaa, johon liittyy muistioire seka kognitiivisen toimintakyvyn
alenema, jota verrataan yksilon aiempaan toimintakykyyn. Muutos on niin suuri, etta se vai-
kuttaa ihmisen itsenaiseen selviamiseen elamassa. Tila voi olla valiaikainen tai pysyva. (Erkin-
juntti ym. 2010, 86-86.) Kun puhutaan muistisairauden aikaansaamasta dementiasta, toimin-
takyvyn alenemalla tarkoitetaan esimerkiksi sita, etta muistisairas ei enaa kykene kavelemaan
eika hallitse suolensa ja rakkonsa toimintaa. Kognitiivinen vaje tarkoittaa sita, ettei muistisai-
ras tunnista enaa omaisiaan eika enaa juuri kommunikoi verbaalisesti. Muistisairauksista noin
15 % etenee dementiaan asti. (Antikainen ym. 2015, 561-562.)

Vaikka muistisairauksiin ei ole olemassa parannuskeinoa, on paljon, mita sairauden ehkaise-
tarkeita keinoja. Sairaudet, joiden huonolla hoitotasapainolla on havaittu olevan vaikutuksia
muistisairauksiin, ovat diabetes seka korkea verenpaine ja kolesteroli. Lisaksi liikunnalla ja
ravitsemuksella, ylipainon ehkaisylla, paihteettomyydella ja mielenvireydella on tutkittu ole-
van merkitysta muistisairauksien ennaltaehkaisyssa ja hoidossa. Mikali ihminen havaitsee
muistiongelmia, jotka eivat ole ohimenevia, ovat mahdollisimman aikainen diagnostiikka ja
sen tueksi ajoissa aloitettu laakehoito tekijoita, jotka selvasti hidastavat sairauden etene-

mista. (Sosiaali- ja terveysministerio 2012, 7-8.)



Muistisairauden hyvissa hoitokaytanteissa korostuu omaisten merkitys. Niiden mukaan muisti-
sairauden diagnoosi tulisi kayda lapi seka muistisairaan etta hanen omaistensa kanssa, siten

etta myos he ymmartavat sairauden vaikuttavuuden. (Muistisairaudet 2017, 35.)

3.1 Muistisairaan hoitotyo kuoleman laheisyydessa

Muistisairauksien ollessa kyseessa hoitotyossa korostuvat seka yksilollisyys etta arvostava tapa
kohdata muistisairauteen sairastunut ikaantynyt. On tarkeaa myos perehtya huolellisesti
ikaantyneen muistisairaan elamanhistoriaan ja kohdata ikaantynyt yksilona. (Hallikainen ym.
2014, 212-213.)

Dementian loppuvaihe voi olla pitka (Antikainen, Konttila, Strandberg & Virolainen 2013, 57).
Palliatiivisen hoidon ensisijainen tavoite on muistisairaan mahdollisimman hyva loppuelama
siina vaiheessa, kun elaman pidentaminen ei ole enaa paamaara, ja on aika tehda palliatiivi-
sen hoidon linjaus. Hoitolinjauksen tarkoitus on tukea seka kuolevaa muistisairasta etta hanen
omaisiaan ja kohdentaa hoito asioihin, joita on kirjattu hoidon linjauksiin. Nain on tarkoitus
tehda kuolevan muistisairaan hoitotydo mahdollisimman selkeaksi seka kuolevalle muistisai-
raalle itselleen, hanen omaisilleen etta hoitotyon ammattilaisille. Yleensa pallliatiivisen hoi-
totyon linjauksissa korostuu muistisairaan hoidon kokonaisvaltaisuus, kuten kivun ja muiden
oireiden hoito, psykososiaalinen ja sosiaalinen hoitotyo, sielunhoitotyo seka elamankatsomuk-
sellisuus. (Sosiaali- ja terveysministerio 2012, 14.) Hoitotyon linjauksien laatiminen ja niiden
lapikayminen omaisten kanssa on erityisen tarkeaa, silla omaiset eivat aina ymmarra muisti-
sairauden olevan eteneva ja kuolemaan johtava sairaus. (Antikainen ym. 2015, 563.) Muisti-
sairaan palliatiivisen hoitotyon tarkeita tavoitteita on, etta se on kokonaisvaltaista, omaisia
tukevaa tyota, jonka tehtavana on turvata muistisairaan mahdollisimman hyva elamanlaatu
kuolemaan asti. Keskeista muistisairaan palliatiivisessa hoitotyossa on oireiden kokonaisvaltai-

nen hoito. (Sosiaali- ja terveysministerio 2012, 13.)

Syyt, joiden vuoksi muistisairas voi tarvita erilaisia hoitoratkaisuja, ovat esimerkiksi keuhko-
kuume, nesteytyksen tarve ja syomiseen liittyvat ongelmat. Naissa tilanteissa on tarkea miet-
tia yksilollisesti antibioottihoidon hyodyt ja haitat seka mahdolliset hoidon linjaukset. Muisti-
sairauden varhaisessa vaiheessa antibioottihoito pidentaa ikaa ja sairauden edettya antibiotti-
hoidolla voi olla haittavaikutuksia. Onkin havaittu, etta mikali haluaa parantaa elamanlaatua
vaikeassa muistisairaudessa, tulisi pidattaytya antibioottihoidosta. Mikali ilmenee tarvetta
nesteytykselle, on mietittava muistisairauden vaihetta, silla muistisairaude vaikeassa vai-
heessa nesteytyksesta ei ole katsottu olevan hyotya, eli oireet eivat ole lieventyneet. Ravitse-
mukseen liittyvissa ongelmissa on havaittu, etta letkuruokinnasta ei ole hyotya. Mikali syomi-

sessa ilmenee ongelmia, on syyta sulkea pois muiden sairauksien ja laakityksen vaikutukset.
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Tarkeaa on tarkistaa myos ruoan koostumus, syomisasento, purennan vaikeudet ja mahdolli-

nen aspiroinnin vaara. (Antikainen 2015, 561-562.)

Kuolevan muistisairaan asiantuntijahoitotyossa korostuu yleislaakarin laaja-alaisen ammatti-
taidon merkitys. Yleislaakarilla on erityisosaamista kokonaisvaltaiseen hoitotyohon, johon liit-
tyy seka somaattisten oireiden hoito etta laakitykseen liittyvat asiat. On todettu, etta muisti-
sairauteen liittyy usein muita yleissairauksia. Niiden hoito on tarkeaa muistisairauden ohella.
(Erkinjuntti ym. 2010, 498.)

Muistisairaalle laaditaan yksilollinen hoito-, kuntoutus- ja palvelusuunnitelma, joka tarkiste-
taan sairauden edetessa 6-12 kuukauden valein. Siina korostuu moniammatillinen yhteistyo eri
toimijoiden valilla ja saannollinen laakehoidon tarkistus. Etenevassa muistisairaudessa koros-
tuu oireenmukainen laakehoito ja se vaatii seurantaa. (Muistisairaudet 2017, 34- 35.) Vanhus-
ja dementiapotilaiden loppuvaiheen hoidossa laakehoidolla suuri osuus. Elimiston ikaantymis-
muutokset aikaansaavat sen, etta laakityksen vaikuttavuus voimistuu. Sen vuoksi seuranta on-

kin aktiivista laake- ja oirevasteseurantaa. (Kuolevan potilaan oireiden hoito 2012, 24.)

Ikaantyneiden muistisairaiden muiden terveysongelmien hoito jaa vahemmalle huomiolle kuin
niiden ikaantyneiden, joilla ei ole muistisairautta. Vaikka ikaantyneella olisi muitakin perus-
sairauksia, on muistisairaus todennakoisesti sairaus, johon han menehtyy. (Dening 2013, 43.)
Laakarin ja muiden hoitotyon ammattilaisten on tarkeaa hallita muistisairaan elaman loppu-
vaiheen hoitotyo, jotta laakari voi tehda paatoksia sen suhteen, onko hoitotoimilla tarkoitus
yllapitaa elamaa vai helpottaa oireita. Kun siirrytaan oireita helpottavaan hoitotyohon on

kyse palliatiivisesta hoitotyosta. (Antikainen ym. 2015, 563.)

Merkittava tekija muistisairaan hoitotyossa on elaman loppuvaiheen hoitopaikka. Omaisten on
todettu olevan tyytyvaisia, mikali hoitopaikka on yksikko, jonka hoitotyo on erikoistunut muis-
tisairauksiin. Siella kuoleva muistisairas saa tarvitsemaansa hoitoa ja omaiset saavat tarvitse-

maansa tukea ja tietoa. (Antikainen ym. 2013, 57.)

3.2 Elaman loppuvaihetta koskevat hoitoratkaisut

Palliatiivisen hoidon keskeinen tavoite on karsimyksen lievitys ja elaman vaaliminen. Se on
hoitoa, jonka kestoa ei voida etukateen maaritella. Palliatiivisen hoidon tarkoitus on vaalia
elamaa ja valttaa karsimysta. (Antikainen ym. 2015, 10.) Hoitolinjaus tarkoittaa annettavan
kokonaisvaltaisen hoidon ensisijaisia tavoitteita. Se on tarkea hoitotyota toteuttavien tahojen
kannalta, mutta parhaimmillaan se on lupaus potilaalle kaytettavista hoitotyon menetelmista.
Palliatiivisen hoidon linjaus tarkoittaa sita, etta hoidon tarkoitus ei ole enaa pidentaa elamaa

vaan keskittya hyvaan ja oireenmukaiseen hoitoon. (Antikainen ym. 2015, 11-12.) On tarkeaa
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keskustella hoitotyonlinjauksista riittavan ajoissa hoidettavan ja hanen suostumuksellaan la-
heisten kanssa, jotta ymmarrettaisiin hoitopaatosten vaikutukset hoidettavan vointiin. Kes-

kustelu kirjataan potilastietoihin. (Kuolevan potilaan oireiden hoito 2012, 3.)

Ei ole olemassa selvaa maaritelmaa sille, koska on aika luopua parantamisen tahtaavista hoi-
doista ja siirtya niihin hoitotyon toimintoihin, joita palliatiivinen hoitotyon linjaus voi tarjota.
Oikea-aikaisen palliatiivisen hoidon paatoksentekoon tarvitaan hoitavan laakarin ymmarrysta
sairauden diagnostiikasta ja ennusteesta seka sairastuneen omia kokemuksia toimitakyvystaan
ja mahdollisia toiveita hoidostaan. (Hilden, 2004, 39-40.)

Hoitoneuvottelu on tilaisuus, jossa potilaan ja mahdollisten omaisten lisaksi on lasna seka hoi-
tava laakari etta mahdollinen omahoitaja. Hoitoneuvottelussa lapikaydaan potilaan asioita,
nykyhetken vointia, sairauden ennustetta ja tulevia hoitoja. Lisaksi kaydaan lapi oireenmukai-
nen laakitys, esimerkiksi kivun lievitys. Hoitoneuvottelun tarkoitus on kuulla potilasta ja
omaisia ja antaa heille tietoa. Hoitoneuvottelu on kirjattava huolellisesti hoidettavan potilas-
kertomukseen. Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (1992) saataa, etta potilaalle annetta-
vasta hoidosta on laadittava suunnitelma, joka hoitoneuvottelukin on. (Finlex 1992; Hoitoneu-
vottelu 2015.)

Jokaisella Suomessa pysyvasti asuvalla on oikeus saada tarvitsemaansa terveydenhoitoa tar-
jolla olevien terveydenhuollon resurssien rajoissa ilman, etta hanen ihmisarvoaan loukataan.
Laki potilaan asemasta ja oikeuksista nostaa esiin myos itsemaaraamisoikeuden omaan hoi-
toon liittyvissa asioissa ja toimintatavan tilanteissa, joissa ihminen on kykenematon tekemaan
paatoksia oman hoitonsa suhteen. Tuolloin, mikali potilas ei ole laatinut hoitotahtoa, kuullaan
paatoksessa lahiomaista, jonka tehtavana on arvioida, miten potilas olisi itse halunnut itseaan
hoidettavan. Mikali talla tavoin ei voida hoidosta paattaa, tekee hoitava laakari paatoksen,

joka on potilaan edun mukainen. (Finlex 1992.)

Osa palliatiivista hoitoa on myos saattohoito, jolla on oma hoitotyon linjauksensa. Erona pal-
liatiiviseen hoitoon on se, etta saattohoito rajoittuu yleensa kestoltaan lahemmas kuolemaa.
Mikali kuolevan potilaan hoito jatkuu liian pitkaan ilman paatosta saattohoidosta, voi kuolema
tulla yllatyksena myos omaisille. Saattohoitopaatoksen tekeminen eli hoidon linjaaminen
saattohoidoksi on jokaisen kuolevan mutta myos omaisen oikeus, ellei ole kyse akuutista kuo-

lemasta. (Antikainen ym. 2015, 10-12.)

Jokainen kuoleva on oikeutettu hyvaan saattohoitoon. Hyvan saattohoidon lahtokohtia ovat
yksilollisyys, itsemaaraamisoikeus, hyva perushoito, oikeudenmukaisuus, ihmisarvon kunnioit-

taminen, inhimillisyys, kivuttomuus ja oireettomuus. On inhimillista, ettei enaa tehda sellai-
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sia hoitotoimia, jotka eivat olennaisesti vaikuta sairauden ennusteeseen. Haaste kuolevan po-
tilaan hoidossa on jokaisen kuolevan yksilollisyyden kunnioittaminen, hyva kohtelu ja sen kuu-
leminen, missa potilas toivoisi kuoleman tapahtuvan. Hoitotyo saattohoidossa on hyvaa silloin,
kun kuolevan yksilollisyytta, arvomaailmaa, tapoja ja toiveita kuullaan ja noudatetaan, eli
hanen arvomaailmansa on lasna kuoleman lahestyessa. Hoitotyon tulee olla kokonaisvaltaista,
huomioiden kuolevan sosiaaliset, psyykkiset, fyysiset ja hengelliset tarpeet. Hoitotyon am-
mattilaisten tulee olla valmiina keskustelemaan, olemaan lasna ja antamaan tukea seka kuo-
levalle etta hanen omaisilleen. Hoidon tulee olla asiantuntevaa ja hoitotyon ammattilaisten

tulisi tunnistaa kuoleman laheisyyden oirekuva. (Pihlainen 2010, 13-18.)

3.3 Palliatiiviseen hoitotyohon liittyvat oireet

Palliatiivisen hoidon yksi tarkoitus on parantumattoman sairauden mukanaan tuomien moni-
naisten oireiden hoito. (Antikainen ym. 2015, 10). Kuolevan potilaan oireiden hoidosta on laa-
dittu Kaypa hoito- suositus. Suosituksessa sanotaan, etta parantumattomasti sairaan ihmisen
oireita ja karsimysta hoidetaan laakkeiden ja henkisen tuen avulla. Oireenmukaista kuuluu
antaa kaikille vakavasti sairaille ja kuoleville ihmisille. (Kuolevan potilaan oireiden hoito
2012, 5.)

Palliatiivisen hoidon piiriin kuuluvien potilaiden oirekuva vaihtelee diagnoosettain, mutta
niissa on yhteisiakin piirteita. (Antikainen ym. 2015, 34.) Kuolevan yleisimpia oireita ovat uu-
pumus, heikkous, laihtuminen, kipu, hengenahdistus, yska, ummetus, ahdistuneisuus ja ma-
sennus. Elaman loppuvaiheen hoidossa korostuu laakityksen lisaksi myos hengellinen, sosiaali-
nen ja psyykkinen hoito. Muita oireita, jotka liitetaan palliatiiviseen tai saattohoitoon, ovat
pahoinvointi, ummetus, ripuli, nielemisvaikeudet, nesteen kertyminen vatsaonteloon, kuivu-
minen, raajojen turvotus ja sekavuus. (Kuolevan potilaan oireiden hoito 2012, 8-22 .) Palliatii-
visen hoidon piirissa olevista ihmisilla, sairaudesta riippumatta, yleisimpia fyysisia oireita ovat
uupumus, toimintakyvyn heikkeneminen, univaikeudet ja kipu. Oirekuvaan vaikuttaa moni
asia, esimerkiksi ika, siviilisaaty, sairaudet, sosiaaliset verkostot ja syopaa sairastavilla syovan

levinneisyys ja syovan tyyppi. (Antikainen ym. 2015, 32.)

Palliatiivisen hoitotyon piirissa olevien ihmisten oireiden hoito voi olla haastavaa. Sairaudet
edetessa oireiden maara ja niiden vaikuttavuus lisaantyy. Esimerkiksi ummetus voi aiheuttaa
pahoinvointia, uupumusta, ruokahaluttomuutta, hengitysvaikeuksia ja kipua. Yhden oireen ai-
kaansaama haitta kertautuu. Ilmiosta kaytetaan termia oireiden kokonaishaitta. lhmisen ela-
manlaadun kannalta on tarkeaa miettia oireiden hoidon hyoty ja haitta. Kun fyysiset ja so-
maattiset vaivat lisaantyvat, alkaa yleensa myos psyykkinen oireilu. On todettu, etta somaat-
tisten oireiden ilmaantuvuus lisaa psyykkista oireilua, mutta erotusdiagnostiikka voi olla vai-

keaa. Vasymys, laihtuminen ja ruokahaluttomuus ovat somaattisia oireita ja voivat oireilla
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hieman samalla tavalla kuin esimerkiksi masennus. On haaste erottaa, onko jokin muutos seu-
rausta jostakin toisesta vaivasta vai uusi oire, jota tulisi hoitaa. On tutkittu, etta vain 3 % pal-
liatiivisen hoidon piirissa olevista ihmisista kayttaa masennuslaakkeita, vaikka luku voisi ela-
mantilanteen vuoksi olla huomattavati suurempikin. Moninaisten ja jopa vaikeasti havaitta-
vien oireiden hoito on yksi palliatiivisen hoitotyon haasteista. Mikali oireiden hoito on huonoa,

se heikentaa seka ihmisen elamanlaatua etta elamanhalua. (Antikainen ym. 2015, 32.)

Elaman loppuvaiheessa oireet lisaantyvat. Oireilu on kokonaisvaltaista ja aikaansaa sen, etta
oireet voivat myos kasaantua ja sekoittua. Lisaksi oireiden tulkinta voi erota ihmisten valilla.
Kysyttaessa pahoinvoinnista ihminen ei kerro sita olevan, jos han itse ymmartaa pahoinvoinnin
tarkoittavan oksettavaa tunnetta, vaikka han itse tuntisi olonsa kuvottavaksi koko ajan.
Psyykkiset oireet voivat esimerkiksi liittya elamantilanteeseen juuri siina hetkessa, elettyyn
elamaan tai tapaan kasitella elamassa eteen tulevia asoita. Oireita voi olla vaikea myos ver-
balisoida, mika taas vaikeuttaa oireenmukaisen hoidon toteutumista. Esimerkiksi kivun tunte-
mukset voivat jaada hoitamatta, mikali yksilo ei koe kipua juuri silla hetkella, kun asiasta ky-

sytaan, vaikka kipua olisi ollut kolme tuntia aiemmin. (Antikainen ym. 2015, 34-35.)

Oireiden arviointiin on olemassa erilaisia mittareita. Niiden avulla on mahdollista seurata
muutoksia oireilun voimakkuudessa. Mittareiden tulee olla yksinkertaisia ja nopeita kayttaa,
jotta kynnys niiden kaytolle olisi mahdollisimman matala. Yksi yleisesti kaytossa oleva mittari
on numeerinen arviointi mittaristolla on 1-10. Numerot 8-10 tarkoittavat sietamatonta kipua.
Aina ihmisen oireilusta ei voi saada verbaalista tai numeerista kuvailua. Silloin on turvaudut-
tava hoitajan tekemaan arviointiin, joka pohjautuu esimerkiksi ihmisen olemukseen ja kehon
kieleen. (Antikainen ym. 2015, 34-35.)

Palliatiivisessa hoidossa esiintyvien yleisten oireiden lisaksi muistisairauksissa on myos oma
oirekuvansa. Muistisairaan oireet vaihtelevat sairauden vaiheen mukaan. Kaytosoireet ovat
ryhma oireita, joita ilmenee muistisairauden kaikissa vaiheissa. Niita on 90 %:lla muistisai-
raista. (Muistisairaudet 2017, 31.) Yleisimpia kaytosoireita ovat masennus, apatia, levotto-
muus ja ahdistuneisuus. Levottomuus voi oireilla seka motorisena etta verbaalisena levotto-
muutena. (Erkinjuntti ym. 2010, 91-93.) Pitkalle edenneessa muistisairaudessa yleisimpia kay-
tosoireita ovat levottomuus ja kiihtymys. (Dening 2014, 46.) Vaikean muistisairauden yksi ylei-
simmista oireista on kipu, joka vaivaa erityisesti elaman viimeisten puolen vuoden aikana.
Vaikean muistisairauden kivunlievityksen on usein todettu olevan riittamatonta. (Dening 2014,
45.)

On arveltu, etta muistisairaiden kivun lievityksen vaikeus on siina, etta he eivat valttamatta

kykene ilmaisemaan kipuaan. Onkin tunnettava kivun anatomiaa, jotta ymmartaa esimerkiksi
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levottomuuden ja ahdistuksen voivan olla oire kivusta. Kivun oireilu voidaan virheellisesti tul-
kita myos psyykkiseksi oireeksi. On olemassa erilaisia arviointimeneltemia, joiden avulla voi
arvioida myos muistisairaan tuntemaa kipua. (Dening 2014, 45-46.) Muita vaikean muistisai-
rauden oireita ovat syomis- ja nielemisvaikeudet seka erilaiset infektiot, yleisimmin keuh-
koissa ja virtsateissa. Aiemmin nielemisen vaikeutta on hoidettu letkuruokinnan avulla, mutta
sen on todettu lisaavan sairastavuutta ja kuolleisuutta. Hoitolinjaukset tehdaan kuitenkin yk-
silollisesti laakarin toimesta. Tulehdusten hoitoon kaytetaan antibootteja, joiden kaytto on
hieman kyseenalaista niiden aikaansaamien haittavaikutuksien vuoksi. On tutkittu, etta vai-
kean muistisairauden infektioihin sairauksiin kuolleisuus on samaa luokkaa kaytetaan antibi-
ootteja tai ei. (Dening 2014, 46-47.) Keuhkokuume liittyy usein vaikean dementian oireisiin

elaman viimeisten kuukausien aikana (Antikainen ym. 2013, 37).

Vaikeaan vaiheeseen edenneet muistisairauden kognitiivisia oireita ovat puheentuottamisen
ja ymmartamisen vaikeudet, apraksia ja keskittymiskyvyttomyys. Perustoimintoihin vaikea
muistisairaus vaikuttaa siten, etta ne eivat onnistu ilman apua. Inkontinenssia ilmenee. Kay-
tosoireita ovat levottomuus, aggressiivisuus, poikkeavuudet motorisessa toiminnassa, seka
karkailu ja vuorokausirytmin hairiot. Somaattisia oireita vaikeassa dementiassa ovat aprakti-
nen kavely, primaariheijasteet, ekstrapyramidaalioireet ja sekundaarinen hauraus-raihnausoi-
reyhtyma. (Muistisairaudet 2017, 18.)

4 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoitteet ja tutkimuskysymys

Opinnaytetyon tarkoitus on kuvailevan kirjallisuuskatsauksen keinoin edistaa ikaantyneen
muistisairaan kokonaisvaltaisen palliatiivisen hoitotyon kehittymista. Tavoitteena on lisata

hoitohenkiloston tietoa ikaantyneiden muistisairaiden palliatiivisesta hoitotyosta.

Tutkimuskysymyksena on, mitka ovat ikaantyneen muistisairaan palliatiivisen hoitotyon eri-

tyispiirteet.

5  Opinnaytetyon toteuttaminen

Opinnaytetyo on toteutettu kuvailevan kirjallisuuskatsausken menetelmalla. Kirjallisuuskat-
saus on menetelma, jonka avulla voi tarkastella aiemmin tutkittua tietoa ja sen avulla saa ko-
konaiskasityksen tutkittavasta aiheesta tai ilmiosta ja kuvaileva kirjallisuuskatsaus tutkii jo
tunnettuja ilmioita aineistolahtoisesti. (Salminen 211, 3; Ahonen ym. 2013, 291.) Kuvailevalle
kirjallisuuskatsaukselle on ominaista, etta tutkimuksen tulokset edustavat kvalitatiivisia ku-
vailua. (Ahonen ym. 2013, 296).



15

5.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Kirjallisuuskatsaukset ovat joukko erityylisia tutkimusmenetelmia, jotka voivat olla itsenaisia
tutkimuksia tai osa empiirisen tutkimuksen tiedonhakua. (Ahonen ym. 2013, 193.) Kirjallisuus-
katsauksilla sanotaan olevan viisi tavoitetta: olemassa olevan tiedon kehittaminen seka uuden
luominen, teorian arviointi, asiakokonaisuuksien rakentaminen, ongelmien tunnistaminen ja
tietyn asian historiallinen tarkkailu. Kirjallisuuskatsaukset eivat ole pelkkia lahdeluetteloita
tai yksittaisia arvosteluja, vaan niiden avulla voi arvioida, kehittaa ja koota jo olemassa ole-
via teorioita. Kirjallisuuskatsausta voi myos kayttaa pohjana uusille teorioille ja sen avulla voi
havainnoida tai nostaa esiin ongelmia seka tutkia ilmididen historiaa. (Salminen 2011, 3.) Mo-
nipuolisuutensa lisaksi toinen syy kirjallisuuskatsauksien yleistymiseen on myos se, etta ny-
kyisin nayttoon perustuvaa tietoa arvostetaan (Ahonen ym. 2013, 293). Koska kirjallisuuskat-
saus metodina on niin monipuolinen, se on myos jaettu kayttotarkoituksien mukaan erilaisiin
tyyleihin, kuten kuvailevaan, systemaattiseen ja meta-analyysiin, joka on jaettu maaralliseen

ja laadulliseen. (Salminen 2011, 6.)

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on yleisin kirjallisuuskatsauksen muoto. Sen avulla voidaan tutkia
isoja tietokantoja ja tutkittavan ilmion voi kuvata laajasti. (Salminen 2011, 6.) Kuvaileva kir-
jallisuuskatsaus on tutkimusmetodi, jonka avulla voi tutkia mita ilmiosta jo tiedetaan ja jonka
lahtokohtana on kuvata ilmioita ymmartamalla aineistoja. Lahtokohtana kuvailevalle kirjalli-
suuskatsaukselle ja aineistonkeruulle on tutkimuskysymys, johon saadaan laadullinen, kuvai-
leva vastaus kaymalla lapi valikoituja aineistoja. Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa on
nelja vaihetta: tutkimuskysymyksen muodostaminen, aineiston valitseminen, kuvailun raken-

taminen ja tuotetun tuloksen tarkasteleminen. (Ahonen ym. 2013, 291-294.)

Kuvaileva kirjallisuuskatsauksen metodi kuvailee todellisuutta ymmartamalla sita, kasittelee
tietoa sellaisena kuin se on. Sen avulla voidaan nostaa esille asioita, joita ei aiemmin ole kasi-
telty, tai vastaavasti kuvailun avulla voidaan kehittaa teoriaan perustuvia toimintamalleja.
(Eriksson ym. 2012, 42.) Kuvaileva metodi voi my0s dokumentoida asioiden keskeisia ja kiin-
nostavia piirteita (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 139). Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on
tutkimusmenetelma, joka on jaoteltu neljaan eri vaiheeseen. Alla nuo nelja vaihetta on
avattu yksitellen. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen on, etta eri vaiheet voivat edeta limittain.
Kuvaileva kirjallisuuskatsas alkaa aiheesta tai ilmiosta, joka kiinnostaa tai johon haluaa pe-
rehtya. Usein ensimmainen asia on tehda kirjallisuuskatsaus siita, millaista tietoa aiheesta jo
loytyy. Tehdyn kirjallisuuskatsauksen perusteella voi alkaa miettia nakokulmaa ja hahmotte-
lemaan tutkimuskysymysta tai tutkimuskysymyksia. (Ahonen ym. 2013, 294.) Tassa opinnayte-
tyossa haluttiin saada lisaa tietoa palliatiivisesta hoitotyosta. Aiheeseen tutustuminen tapah-
tui laaja-alaisesti lapikayden siihen liittyvaa kasitteistoa, suosituksia, aiemmin laadittuja
opinnaytetoita ja tutkimuksia. Useita aineistohakuja tehtiin, eri tietokantoja kayttaen,sen

selvittamiseksi, millaisia tutkimuksia palliatiiviseen hoitotyohon liittyen on tehty. Aiheeseen
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perehtymisen myota ja oman tyokokemuksen perusteella, valittiin nakokulmaksi ikaantyneen

muistisairaan palliatiivinen hoitotyo.

Kaikkineen metodina kirjallisuuskatsaus pitaa sisallaan erilaisia jaotteluja. Kuvaileva kirjalli-
suuskatsaus on jaettu kahteen toisistaan poikkeavaan suuntaukseen: narratiiviseen ja integ-
roivaan. Narratiivinen katsaus on naista suppeampi, mutta sekin jaotellaan alatyyleihin, joi-
den mukaan maaraytyy myos kirjallisuuskatsauksen laatu ja laajuus. Narratiivisen kirjallisuus-
katsauksen tavoite on saada aikaan helppolukuinen tutkimus. Integroiva kirjallisuuskatsaus on
monipuolinen tapa tutkia ilmioita ja siina on piirteita systemaattisesta kirjallisuuskatsauk-
sesta. (Salminen 2011, 7-8.) Narratiivinen kuvaileva kirjallisuuskatsaus tarkoittaa sita, etta
tietyn aihealueen eri metodein tehtyja tutkimuksia kasitellaan, ja ne yhteinaistetaan kokonai-
suudeksi, eli tutkimustulokseksi. (Axelin, Stolt & Suhonen 2015, 9.) Yleisin ja laajin narratiivi-
sen kirjallisuuskatsauksen muoto on yleiskatsaus, jossa korostuu aineistoksi valittujen tutki-
musten yhtenaistaminen yhdeksi tutkimukseksi. (Salminen 2011, 8.) Tassa opinnaytetyossa on

kyse narratiivisesta kirjallisuuskatsauksesta, joka painottuu yleiskatsaukseksi.

5.2 Aineiston valinta

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen aineiston valintaa ohjaa asetettu tutkimuskysymys tai -vait-
tama. Tutkimuskysymys on koko kirjallisuuskatsauksen kulmakivi. Se tulee suunnitella riitta-
van laajaksi, jotta sen avulla voidaan kokonaisvaltaisesti tutkia ilmiota, ja niin tarkasti, etta

sen avulla saadaan syvallista tietoa ilmiosta. (Ahonen ym. 2013, 294-295.)

Aineisto etsitaan joko sahkoisista tieteellisista tietokannoista tai manuaalisena tutkimuksena
tieteellisista julkaisuista. Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa voi kayttaa muitakin kuin tie-
teellisia lahteita, kunhan valinta on tehty aineiston lahtokohdista. Kuvailevaan kirjallisuuskat-
saukseen soveltuva aineisto on tutkittua tietoa, joka yhdistyy tutkimuskysymykseen esimer-
kiksi kuvaten ilmiota. Hakuja tehdaan tiettyjen hakukoneiden avulla ja tiettyja, raportoituja
hakusanoja kayttaen, joskaan hakusanat eivat sido hakua, vaan sen tekee aineiston sisalto,

eivat ulkopuoliset valintakriteerit. (Ahonen ym. 2013, 295-296.)

Tassa opinnaytetyossa aineistonhaku on tehty kuudesta tietokannasta, joita ovat Cinahl with
Fulltext (EBSCO), hoitotieteen julkaisujen merkittavin tietokanta,s eka Laurean lisensoitu tie-
tokanta. Cochrane Library, tietokanta, joka perustuu nayttoon, seka Laurean lisensoitu tieto-
kanta. Medic, suomalainen terveystieteiden tietokanta seka Laurean lisensoitu tietokanta.
Sage Journals, Laurean lisensoitu tietokanta. Google Scholar, joka on internetin hakukone tie-
teellisen kirjallisuuden hakukoneista, avoin tietokanta. (Axelin ym. 2015, 44-49; Lisensioidut

tietokannat 2017.) Kun sahkoiset tietokannat ovat aineiston haun kohteina, on tarkeaa huomi-
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oida, etta siten ei valttamatta saa hyodynnettya kaikkea aineistoa, jota tutkittavasta koh-
teesta on olemassa. (Axelin ym. 2015, 25.) Kaytettaessa useita eri tietokantoja on hyva tehda
rajauksista samankaltaisia, jotta hakujen tulokset olisivat mahdollisimman yhtenaisia. Yleisia
rajauksia ovat esimerkiksi aika, kieli ja tiedon saatavuus. (Axelin ym. 2015, 53.) Jokaisessa
tietokannassa on tehtiin hakuja useilla eri rajauksilla, hakusanoilla ja niiden yhdistelmilla. Ai-
neiston haun tuloksista suurin osa oli englanninkielisia. Osaamisen tukena on kaytetty sahkoi-
sia sanakirjoja, joista esimerkkeina Duodecimin sanakirja Laurean Finna-portaalin kautta.
Muutamia laaketieteen ulkopuolisia termeja on etsittiin Googlen kaantajan tai Sanakirja.org:n
kautta. Kaannosapua tarvittiin [ahinna yksittaisten sanojen kaantamiseen. Tutkimuskysymys
on ohjannut aineiston valintaa, ja lahestymistapa on ollut kriittinen. Aineisto on liittynyt vah-
vasti tutkimuskysymykseen ja laajentanut tai vahvistanut tutkimuskysymyksien tietopohjaa.
Aineiston valinnassa korostuivat yksiloiden kokemukset ja havainnot, eli empirismi. Haastat-

telu tutkimukset soveltuivat hyvin tahan tarkoituksen.

Aineiston rajaukset olivat mahdollisimman yhtenaisia, jotta aineiston hakujen tulokset olisivat
mahdollisimman vertailukelpoisia. Yleisimmat haun rajaukset olivat aikavali 2007-2017 ja
koko teksti saatavilla. Myos muunlaisia rajauksia oli kaytossa tietokannasta riippuen. Rajauk-

set on avattu haun kuvaukseen.

Tiedonhaku Cinahl- tietokannasta tapahtui seuraavalla tavalla: Ensimmaisessa haussa, ilman
rajausta, hakusanoilla palliat* AND, deme* ja AND 65* Haun tulos: 26 tulosta. Lisatty hakuun
aikavaliksi 2007-2017. Haun tulos: 24 tulosta. Seuraavaksi lisatty hakukriteeriksi koko tekstin,
jolloin tuloksien maara laski 5. Tuloksista ei valittu yhtaan. Toinen haku tapahtui hakusa-
noilla: quality AND dementia AND palliative. Ilman rajauksia tuloksia oli 243. Kun rajattiin ha-
kua vuosilukuihin 2007-2017. Haun tulos: 188. Seuraava hakukriteeri oli koko teksti, tuloksia
86. Seuraava rajaus oli research article, eli tutkimusartikkeli. Haun tulos: 24. Lisasin viela
tutkimuksen ikaryhmaksi 65+. Haun tulos: 12. Tuloksista rajattu aineistoksi kaksi tutkimusta.
Valitut tutkimukset ovat nimeltaan: Quality palliative care for cancer and dementia in five
European countries: some common challenges ja Challenges to improving end of life care of

peoplewith dementia. ( Ahmedzei ym.2013; Balnchard ym. 2010). (Taulukko 1.)

KAYTETTY TIETOKANTA: CINAHL

HAKUJEN RAJAUK- | TULOK- | OTSIKON KOKO ERITYIS | YH-

PAIVA- SET SET JA/TAI TII- | TEKSTIN HUOMIO | TEENSA

MAARA (RAJAUK- | VISTELMAN | PERUS- VALIT-
SIEN JAL- | PERUS- TEELLA TUJA

KEEN) TEELLA VA- | VALITUT
LITUT
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1. HAKU palliat*

29.4.2017 AND 5 0 0
deme*
AND
65*

2. HAKU quality

29.4.2017 AND 12 1 1 2
dementia
AND
palliative

KIRJALLISUUSKATSAUKSEEN VALITTUJEN TUTKIMUKSIEN MAARA =2

Taulukko 1: Tiedonhaku Cinahl-tietokannasta

Tiedonhaku Cochrane-tietokannasta. Yhtaan ei valittu, huolimatta useista hauista. Kaikki haut
oli rajattu aikavalilla 2007-2017. Ensimmainen haku seuraavanlaisilla sanaydistelmilla: palliat®
AND, deme* AND ja 65*, haku kaikissa sanoissa kaikkialta tekstista. Haun tulos: 108. Rajattu
hakua vuosiin 2007-2017. Haun tulos: 106. Tulokset kayty lapi otsikon perusteella. Haun tulos:
0. Toinen haku sanoilla: dementia AND palliative AND ja quality. Ei tuloksia. Kolmas haku ha-
kusanoilla: palliative AND, dementia AND ja end-of-life. Haun tulos: 24. Ei valittuja tutkimuk-

sia.

Tiedonhaku Medic-tietokannasta. Tietokannassa automaattisesti kaytossa asiasanojen syno-
nyymit valinta, kaikki julkaisutyypit ja kaikki kielet. Ensimmainen haku sanoilla: dementia
AND ja palliatiivinen. Haun tulos: 4. Valittu yksi neljasta tuloksesta. Toinen haku sanoilla:
palliatiivinen AND ja muistisair*. Haun tulos: 4. Joukossa jo edellisessa haussa valittu. Kolmas
haku sanoilla: muistis* AND ja tutkim*. Haun tulos: 66. Rajattu aikavalilla 2007-2017. Haun tu-
los: 49. Lisatty rajaukseksi vain kokotekstit. Haun tulos: 38. Yhtaan naista ei valittu otsikon
perusteella. Neljas haku: ilman haun rajauksia sanoilla muistis* AND palliat*. Haun tulos: 2.

Kumpaakaan ei valittu. Toinen jo kaytossa teoria-aineistona. (Taulukko 2.)

KAYTETTY TIETOKANTA: MEDIC

HAKUJEN HAKUSA- | TULOK- | OTSIKON KOKO ERITYIS | YH-

PAIVA- NAT SET (RA- | JA/TAITI- | TEKSTIN HUOMIO | TEENSA

MAARA JAUK- VISTELMAN | PERUS- VALIT-
SIEN JAL- TEELLA TUJA

KEEN) VALITUT
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PERUS-
TEELLA VA-
LITUT
1. HAKU dementia Vahaisen
29.4.2017 AND 4 tulosten
palliatiivi- maaran
nen vuoksi, e
tarvetta
rajata
2. HAKU palliatiivi- Vahaisen
29.4.2017 nen AND 4 tulosten
muisti- maaran
sair* vuoksi, e
tarvetta
rajata
3. HAKU muistis*
29.4.2017 tutkim* 66 0
4. HAKU muistis*
12.5.2017 AND 2 1 1
palliat*
KIRJALLISUUSKATSAUKSEEN VALITTUJEN TUTKIMUSTEN MAARA
=1

Taulukko 2: Tiedonhaku Medic-tietokannasta

Tiedonhaku Sage Journals-tietokannasta. Tietokannassa automaattisesti kaytossa missa ta-
hansa (anywhere) tuloksessa maarittama sijainti hakusanoille. Ensimmainen haku sanoilla: de-
mentia, palliative ja quality. Haun tulos: 2587. Ensimmainen rajaus aikavali 2007-2017. Haun
tulos: 1612. Lisatty rajaukseen paasy koko tekstiin. Haun tulos: 92. Vaihdettu rajaus missa ta-
hansa tekstissa rajaukseen avainsanat. Haun tulos: 3. Yksi kolmesta tuloksesta valittiin koko
tekstin perusteella. Valittu aineisto nimeltaan: Family caregivers’ conceptualisation of quality
end-of-life care for people with dementia: A qualitative study (Davies, Iliffe, Maio & Rait,
2016.). Toinen haku sanoilla: palliative, dementia ja end-of-life. Haun tulos: 2304. Ensimmai-
nen rajaus aikavali 2007-2017. Haun tulos: 1453. Lisatty rajaukseen: paasy koko tekstiin.

Haun tulos: 82. Vaihdettu rajaus missa tahansa tekstissa rajaukseen avainsanat. Haun tulos:
5. Ei valittuja tutkimuksia. Joukossa myos jo aiemmin valittu tutkimus. Kolmas haku sanoilla:
pall*, demen* ja end-of-life. Haun tulos: 5335. Ensimmainen rajaus aikavali 2007-217. Haun
tulos: 2594. Lisatty rajaukseen: paasy koko tekstiin. Haun tulos: 151. Vaihdettu rajaus missa

tahansa tekstissa rajaukseen avainsanat. Haun tulos: 5. Yksi tuloksista jo aiemmin valittu.
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Neljas haku sanoilla: end-* ja pall*. Haku rajattu heti: aikavali 2007-2017 ja avainsanat. Haun
tulos: 230. Lisatty rajukseen: paasy koko tekstiin. Haun tulos: 21. Kaikki tutkimukset kaytiin
lapi otsikon perusteella. Mitaan tuloksista ei valittu. Viiden haku sanoilla: dementia, end-of-
life ja palliat*. Haku rajattu heti siten, etta dementia ja end-of-life ovat otsikossa ja palliat*
missa tahansa tekstissa. Aikavali: 2007-2017. Haun tulos: 39. Lisatty rajaukseksi tutkimus ar-
tikkeliin. Haun tulos: 21. Kayty tulokset lapi. Muutamaa tutkittu tarkemmin. Valittu koko
tekstin perusteella yksi. Valittu aineisto nimeltaan: Dialogie on ideal end-of-life cre for those
with dementia (Afghani, Gomez, Steward- Archer & Toye 2014). (Taulukko 3.)

KAYTETTY TIETOKANTA: SAGE Journals
HAKUJEN HAKUSA- | TULOK- OTSIKON KOKO ERITYIS | YH-
PAIVA- NAT SET JA/TAITI- | TEKSTIN HUOMIO | TEENSA
MAARA (RAJAUK- | VISTELMAN | PERUS- VALIT-
SIEN JAL- | PERUS- TEELLA TUJA
KEEN) TEELLA VA- | VALITUT
LITUT
dementia
30.4.2017 palliative | 3 1 1
quality
palliative
30.4.2017 dementia | 5 0
end-of-
life
pall*
12.5.2017 demen* 5 0
end-of-
life
12.5.2017 end of life
Heti rajattu | care
avainsanat dementia | 21 0
aikavali palliat*
paasy koko
tekstiin
12.5.2017 dementia
end-of-life
palliat* 21 1 1
KIRJALLISUUSKATSAUKSEEN VALITTUJEN TUTKIMUSTEN MAARA =2

Taulukko 3: Aineiston haku Sage Journals -tietokannasta

Tiedonhaku Google Scholar:sta, internetin tieteellisten julkaisujen hakukone. Ensimmainen
haku sanoilla: palliative, dementia ja end-of-life. Haussa automaattisesti valinta artikkelin
missa tahansa kohdassa. Haun tulos: 30 200. Hakua rajattu aikavalilla 2007-2017. Haun tulos:

17 500. Selattu tuloksia kahdelta sivulta. Tutustuttu muutamiin tarkemmin viittausten maaran



perusteella. Yksi tutkimus valittiin koko tekstin perusteella. Valittu aineisto nimeltaan: Dying

well with dementia: qualitative examination of end-of-life care (Banerjee, Harari, Lawrence,

Murray & Samsi, 2011). Toinen haku sanoilla: end-of-life, care ja dementia. Haun tulos:

46 100. Hakua rajattu aikavalilla 2007-2017. Haun tulos: 19 800. Lisatty rajaus artikkelin otsi-

kossa. Haun tulos: noin 303. Tutustuttu muutamiina viittausten perusteella. Yhtaan tutki-

musta ei valittu aineistoksi. (Taulukko 4.)

KAYTETTY TIETOKANTA: GOOGLE SCHOLAR
HAKUJEN HAKUSA- | TULOK- | OTSIKON KOKO ERITYIS | YH-
PAIVA- NAT SET JA/TAI TII- | TEKSTIN HUOMIO | TEENSA
MAARA (RAJAUK- | VISTELMAN | PERUS- VALIT-
SIEN JAL- | PERUS- TEELLA TUJA
KEEN) TEELLA VA- | VALITUT
LITUT
palliative Viittaus-
1.5.2017 dementia | 17 500 ten maa-
end-of- 1 ran pe- 1
life rusteella
tutkittu
tarkem-
min muu-
tamia
1.5.2017 end-of-
life 303 0
care
dementia
KIRJALLISUUSKATSAUKSEEN VALITTUJEN TUTKIMUSTEN MAARA
=1

Taulukko 4: Aineiston haku Google Scholarista

Lisaksi valittu yksi katsausartikkeli Suomen Laakarilehdesta. Lehden sivustolla tehty tarkenne-
tun haun kautta rajattu haku, jossa hakusana oli muistisair*. Haun tulos: 257. Rajattu aikava-
lilla 2007-2017. Haun tulos: 196. Rajattu tieteessa otsikolla, kaikki valittuna. Haun tulos: 104.
Lisatty hakusanaksi viela pal*. Haun tulos: 75. Kayty tulokset lapi ja otsikon perusteella tutus-
tuttu neljaan. Aineistoksi valittu yksi artikkeli. Artikkelin nimi on Laakehoidon arviointi ela-

man loppuvaiheessa (Kiljunen & Marjamaki 2017).
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Aineisto valittiin kuudesta sahkoisesta tietokannasta. Aineiston kokonaismaara on kuusi (N=6).

Viisi tutkimuksista on englanninkielista ja yksi on suomenkielinen tieteellinen katsausartikkeli.

Taulukkoon 5 on avattu opinnaytetyon aineisto: tutkimuksen nimi, tekijat ja vuosi, tutkimuk-

sen tarkoitus, tutkimuksen aineisto ja keskeiset tulokset. Sisallonanalyysi on induktiivinen.

Tutkimuksen Tutkimuksen Tutkimuksen Tutkimuksen Keskeisen tu-
nimi, maa ja vuosi ja tekijat | tarkoitus ja ta- | aineisto lokset

tunniste voite

Challenges to 2010 TARKOITUS: Muistisairaan Tietamys muis-
improving end Blanchard, M.R. | Lisata tietoa omaiset ja hoi- | tisairauksista ja
of life care of Jones, L. muistisairaan totyon ammatti- | niiden etenemi-
people with ad- King, L. palliatiivisesta laiset. Haastat- | sesta on heik-
vanced demen- | Lee, D.R. hoitotyosta telu 20 omaista | koa. Tutkimuk-
tia in the UK Sampson, E.L. TAVOITE: ja 21 hoitotyon | sesta nousi esiin

with dementia

Amerikka, Ca-
nada ja Austra-

lia

T2

Steward-Archer,
L.A.
Toye, C.M.

tyon suositusten
perusteella
puitteet kuole-
vien muistisaira-
den hoitotyolle
TAVOITE:

Thune-Boyle, Kehittaa muisti- | ammattilaista viisi teemaa:

Iso-Britannia [.C.V. sairaan palliatii- tietoisuus sai-

visen hoitotyon raudesta,

T1 osaamista kommunikointi,
tietoisuus ki-
vusta, nakemyk-
set ja hoitotyon
linjaukset seka
tietoisuus vaih-
toehdoista ja
laitostuminen

Dialoque on 2014 TARKOITUS: Haastattelu, Kuoleman lahei-

ideal end-of-life | Afghani, A. Laatia taman 136 ikaanty- syydessa nousi

care for those Gomez, F.A. hetkisten hoito- | nytta muistisai- | esiin kuoleman

rasta

Tutkimus osa
suurempaa tut-

kimusta.

hyvaksyminen,
mukavuus, per-
heen laheisyytta
toivottiin ja ar-
vostettiin.Hoi-

totyon ammatti-
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Tunnistaa muis-
tisairaan kuole-
man laheisyy-

den hoitotyon

laisten ammat-
titaitoa ja re-
hellisyytta ar-

vostettiin. Yksi-

suosituksia naisyys ja tilin-
teko Jumalan
kanssa aiheutti-
vat huolta.
Dying well with | 2011 TARKOITUS: Kuolleen muisti- | Dementian hoi-

dementia: qua-
litative exami-

nation f end-of-

Banerjee, S.
Harari, D.

Lawrence, W.

Maaritella kuo-
levan muistisai-

raan hoitokay-

sairaan omaiset
ja hoitotyon

ammattilaiset.

don tulisi olla
"DEMENTIA
PROOF”, eli hoi-

life care Murray, J. taanteita Haastattelu, 50 | dossa tulisi huo-
Samsi, K. TAVOITE: henkiloa mioida muisti-
Englanti Loytaa keinoja, sairaan fyysiset
joilla hoitokay- tarpeet, hoidon
T3 tanteet saadaan suunnitteluun ja
kayttoon kommunikoin-
tiin omaisten
kanssa tulisi pa-
nostaa
Family care- 2016 TARKOITUS: Muistisairaan Muistisairaan
givers’ consep- Davies, N. Madaltaa omais- | omaiset, yh- yksilollisyys,
tualisation of Iliffe, S. ten ja hoitotyon | teensa 47 haas- | kunnioitus, ih-
quality end of Maio, L. ammattilaisten | tattelua misarvo, myota-
life care for Rait, G. valista kuilua tunto ja kilt-

peopele with
dementia: A
gualitative

study

Englanti

T4

liittyen eriaviin

kasityksiin muis-

tisairaan pal-
liatiivisesta hoi-

totyosta

TAVOITE:
Selvittaa muisti-
sairaiden omais-
ten nakemyksia
hyvasta hoi-

dosta

teys, keinoina
kohdata ja
tehda tyota
muistisairaiden

parissa
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Laakehoidon ar-

viointi elaman

2017
Kiljunen, M.

TARKOITUS:

Nostaa esiin

Kyseessa on ar-

tikkeli, jonka

Artikkeli kasit-

telee ikaanty-

loppuvaiheessa | Marjamaki, E. kuoleman lahei- | lahteina on kay- | neiden, joilla on
syyden laake- tetty 12 kan- palliatiivisen
Suomi hoidon ominais- | sainvalista tut- hoidon linjaus,
piirteita kimusta. Tut- laakehoitoa,
T5 kiukset ovat elinajan ennus-
vuosilta 1991- teen ollessa alle
2015. Artikkelin | vuosi. Artikke-
on kirjoittanut lissa laakkeet
kaksi suoma- kaydaan lapi
laista laakaria. laakeryhmit-
Kiljusella on si- | tain. Artikke-
satautien ja lissa ei kasittele
TAVOITE: akuuttilaaketie- | muistisairaiden
Lisata asiantun- | teen erikoislaa- | laakehoitoa.
tijuutta elaman | kari seka ha-
loppunaiheen nella on pal-
laakehoidosta liatiivisen laake-
tieteen erityis-
patevyys. Mar-
jamaki on ge-
riatrian erikois-
laakari ja ha-
nella on pal-
liatiivisen hoito-
tyon erityispa-
tevyys.
Quality pallia- 2013 TARKOITUS: Hoitotyon pa- Syopaa sairasta-
tive care for Ahmedzei, S. Nostaa esiin ja rissa tyoskente- | van palliatiivi-
cancer and de- Davies, N. G. vertailla eri levat ihmiset nen hoitotyo on
mentia in five Iliffe, S. maien demen- viidessa Euroo- kehittyneempaa
european count- | Jaspers, P. tian ja syovan pan maassa, yh- | kuin muistisai-
ries: some com- | Maio, L. palliatiivisen teensa 67 haas- | raan.

mon challenges

Englanti, Saksa,
Italia, Alanko-

maat ja Norja

Manthorpe, J.
Mariani, E.
Van Riet Paap,
J.

hoidon nakokul-
mia ja kaytan-
toja.

TAVOITE:

tattelua
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Sommerbakk, Tuottaa tietoa
T6 R. palliatiivisen

Vernooij-Das- hoitotyon kehit-

sen, M. tymista varten

Taulukko 5: Opinnaytetyon tutkimusaineiston kuvaus

5.4  Tutkittavan ilmion kuvailu induktiivisen sisallonanalyysin avulla

Sisallon analyysi aloitettiin aineiston koodaamisella, jotta tiedon kasittely olisi sujuvampaa.
Aineisto eroteltiin koodaamalla ne tutkimuksen nimen mukaan tehdylla aakkostuksella: T1:sta
Té6:n. (Taulukko 5.)

Aineiston analyysia ohjasi tutkimuskysymys. Ensin aineisto luettiin lapi huolellisesti, useita
kertoja. Englanninkielisen aineiston kaannoksia tarkistettin, jotta virheellisilta tulkinnoilta
valtyttaisiin. Aineiston kasittelyssa ja analysoinnissa kiinnitettiin erityista huomiota empiiri-

siin kokemuksiin.

Systemaattisen aineiston lapikaynnin yhteydessa aineistosta nousi esiin ilmaisuja, jotka vasta-
sivat tutkimuskysymykseen. Ilmaisut kirjattiin ylos. Aineistoa luettiin viela uudelleen lapi ja
ilmaisuja klusteroitiin. Lopputuloksena loytyneet ilmaisut liitettiin taulukkoon. ( Liite 1.) Osa
ilmaisuista tiivistettiin, ilman, etta aineiston sisalto muuttui. Tiivistamisen tarkoitus oli koros-
taa ilmaisun sisaltoa, jattaen pois epaolennaiset asiat. Valitut ilmaisut suomennettiin ja lii-

tettiin taulukkoon pelkistettyina ilmaisuina. ( Liite 1.)

6  Opinnaytetyon tulokset

Opinnaytetyon tulosten mukaan ikaantyneen muistisairaan palliatiiviseen hoitotyohon vaikut-
taa nelja asiaa: yksilollinen hoitotyo, oireiden arviointi, asiantuntijuus kuolevan muistisairaan

hoidossa ja palliatiivisen hoidon asema yhteiskunnassa. (Liite 2.)

6.1  Yksilollinen hoitotyo

Taman opinnaytetyon tuloksista ilmenee, etta yksilollisyys on tarkea hoidon osa-alue ikaanty-
neen muistisairaan kuoleman laheisyyden hoitotyossa. Afghani ym. (2014) muistuttavat: "Koh-

tele minua kunnioittaen, huolehdi minusta ihmisena”. Yksilollisyytta ei ole Daviesin ym.
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(2016) esiin nostama toimintatapa, ja tuloksissakin kritisoitu, jonka mukaan jokainen hoidet-
tava syotetaan, miettimatta yksilollisyytta ja toimintakykya, tai Banerjeen ym. (2011) tutki-
muksesta esille noussut tulos, etta pitkalle edeneen muistisairaan hoidon tarpeet eivat tule
taytetyiksi, vaikka niita ei kuoleman laheisyydessa enaa juuri edes ole. Banerjeen ym. (2013)
tulokset osoittavat, etta ilman hoitotyotyon ammattilaisten asiantuntijuutta muistisairaan

palliatiivisesta hoitotyosta ei voi olla myoskaan hyvaa palliatiivista hoitotyota.

Yksilollisyytta hoitotyossa on olla lasna kuolevan muistisairaan luona ja varmistaa, etta han
saa jalkiruoan, josta pitaa, vaikka oma tyoaika olisikin jo loppunut, kuten Daviesin ym. (2016)
tutkimuksesta kay ilmi. Yksilollista hoitotyota on huolehtia, etta muistisairaalla, joka ei enaa
kykene kommunikoimaan, on hyva olla. Elaman loppuvaiheen yksilollisyytta korostavassa hoi-
totyossa Daviesin ym. (2016) ja Banerjeen ym. (2011) mukaan nousee esiin seka myotaelami-
nen etta kunnioittava tapa kohdella kuolevaa. Daviesin ym. (2016) tutkimuksessa esiintyy li-
saksi ajatus yksilosta, jonka ymparille hoitotyo raataloidaan. Banerjeen ym. (2011) tutkimus

esittaa ajatuksen holistisesta nakemyksesta hoitotyohon.

Banerjeen ym. (2011) tutkimuksessa muistisairaat maarittelivat sairauden varhaisemmassa
vaiheessa toiveita kuoleman laheisyyden hoitotyosta. Toiveisiin kuuluivat omaisten lasnaolo,
levollinen ilmapiiri, virret ja rukoukset. Hoitotyohon liittyen toive oli, etta kuolevalla olisi

puhtaat vaatteet ja han olisi siistin nakainen, ei likainen ja ruokaa kasvoilla.

6.2 Qireiden arviointi

Banerjeen ym. (2011) mukaan elaman loppuvaiheessa olisi hyva valttaa laitosten valisia siir-
toja. Siella kuoleva muistisairas ei valttamatta saa tarvitsemaansa hoitoa ja olosuhteet voivat
jopa olla jouduttamassa kuolemaa. Oireiden tarkkailussa tulee olla huolellinen ja miettia,
onko tarve todella niin suuri, etta esimerkiksi sairaalahoito on paras vaihtoehto toteuttaa hoi-
totyota. Yksi indikaatio pidattaytya laitosiirroilta, joka siis sairaalaankin lahteminen olisi, on
laatia kuolevalle muistisairaalla hoidon linjaus tai hoitotahto, joka ohjaa loppuelaman hoito-

tyota.

Fyysisten oireiden tunnistaminen korostuu Banerjeen ym. (2011) tuloksissa, joskin sen on ha-
vaittiin olevan vaikeaa muistisairauden moninaisen oireikuvan ja vaikuttavuuden vuoksi. Eri-
tyisesti puheen tuottamisen vaikeuden on todettu vaikeuttavan oireiden tunnistamista ja hoi-
toa. Hoitajat eivat aina osanneet tunnistaa kivun oireita, kuten kay ilmi Ahmedzen ym.
(2013) tuloksista. Blanchard ym. (2010) havaitsivat, etta kipu voi aihettaa kiihtymysta ja arty-

mysta.
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Kuoleman laheisyyden laakehoito keskittyykin lievittamaan oireita, silla muuta laakitysta ei
valttamatta enaa tarvita todetaan Kiljusen ja Marjamaen (2017) artkkelissa Laakehoito ela-
man loppuvaiheessa. Laakehoito on haastava kokonaisuus ihmisen ikaantyessa, silla elimiston
hiipuminen, sairaudet ja kakeksia yhdistettyna laakehoitoon, voivat saada aikaan erilaisia oi-
reita. Kiljunen ja Marjamaki (2017) toteavat, etta mita raihnaisempi ihminen on, sita alt-
tiimpi han on laakityksen haittavaikutuksille. Kuoleman laheisyydessa laakitysta onkin tarkis-
tettava aina kun voinnissa tapahtuu muutoksia. Yksi indikaatio laakityksien lopettamiselle
kuoleman laheisyydessa voi olla kykenemattomyys niella laakkeita, toteavat Kiljunen ja Mar-
jamaki (2017). Banerjeen ym. (2011) tutkimuksen mukaan yksittaisten oireiden havainnoinnin

ja hoidon sijaan tulisi keskittya kokonaisvaltaiseen hoitotyohon.

6.3  Asiantuntijuus kuolevan muistisairaan hoidossa

Opinnaytetyon tulosten mukaan asiantuntijuus ikaantyneen muistisairaan kuoleman laheisyy-
den hoitotyossa koostuu monenlaisista asioista. Asiantuntijuutta on olla rehellinen muistisai-
raan voinnin suhteen, kuten Afghani ym. (2014) toteavat tuloksissaan. Asiantuntevaa kohtaa-
mista ovat myos tilanteet, joissa joutuu kertomaan muistisairauden diagnoosista ja sairauden
kulusta seka muistisairaalle etta omaisille. Ahmedzein ym. (2013) ja Blanchardin ym. (2010)
tutkimuksien tuloksista loytyy huonoja esimerkkeja naista kohtaamisista hoitotyon ammatti-
laisten kanssa, silla riittavaa tietoa sairaudesta ei oltu saatu. Banerjee ym. (2011) ovat esitta-
vat, etta palliatiivisen hoitotyon parissa tyoskentelevien hoitotyon ammattilaisten asiantunti-

juutta tulisi parantaa ja kehittaa huomioiden palliatiivisen hoitotyon erityisosaaminen.

Palliatiiviseen hoitotyohon panostamisen ja siita saatavan asiantuntijuuden on todettu olevan
tarkeaa, erityisesti liittyen oireenmukaiseen laakitykseen ja tuen saantiin. Banerjeen ym.
(2013) tuloksista kay ilmi, etta hoitotyon ammattilainen hyotyy asiantuntija-avusta ja se an-
taa varmuutta hoitotyohon. Ahmedzein ym. (2013) tulokset osoittavat, etta vaikka tarjolla
olisi palliatiivisen hoitotyon erityisosaamista, sita ei osata hyodyntaa riittavan ajoissa. Myos

palliatiivisen hoitotyon organisoinnissa havaittiin olevan puutteita.

Asiantuntijuutta on myos myos se, miten vaikeassa vaiheessa olevia muistisairaita siirretaan
eri laitosten valilla. Naista siirroista on Ahmedzein ym. (2013) mukaan huonoja kokemuksia,
silla tarvittava tieto muistisairaasta ei ole aina kulkenut laitosten valilla. Ahmedzein ym.
(2013) tuloksista nousi esiin myos se, etta palliatiivisen hoitotyon parissa tyoskentelee paljon

epapatevia, vaikka tarve olisi hoitotyon ammattilaisten asiantuntijuudelle.

Kuvailevia sanoja, joilla maaritellaan asiantuntijuutta ovat Daviesin ym. (2016) mukaan kun-
noittava kohtaminen ja myotaelaminen, Banerjeen ym. (2011) mukaan yksilolahtoinen hoito-

tyo ja kohtaamistaidot, Afghanin ym (2014) mukaan hyvin tehty tyo ja ystavallisyys.
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6.4  Palliatiivisen hoitotyon asema yhteiskunnassa

Palliatiivinen hoitotyo on Ahmedzein ym. (2013) tutkimustulosten mukaan hoitotyon ala,
jossa on paljon kehitettavaa. Jotta palliatiivisesta hoitotyosta saadaan hyvin organisoitu koko-
naisuus on tehtava viela paljon yhteistyota. On myos voivata tarjota palliatiivisen hoidon pii-
rissa tyoskenteleville hoitotyon ammattilaisille heidan tarvitsemaansa tukea, jotta he jaksa-

vat raskaassa ja kiireisessa tyossaan, todetaan Ahmedzein ym. (2013) tutkimuksen tuloksissa.

Blanchard ym. (2010) tulosten mukaan on epaselvaa, milloin sairauden vaikeassa vaiheessa
oleva muistisairas tarvitsee sairaalahoitoa ja milloin ei. Hoitotyon ammattilaiset sairaalassa
ovat sita mielta, etta kuoleva muistisairas on lahetetty heidan hoidettavakseen turhaan, silla
heidan tarjoamansa hoito olisi onnistunut myos hoitavassa yksikossa. Hoitotyon ammattilaiset
hoitavassa yksikossa eparoivat hoitotyon toimintojen suhteen ja sen vuoksi lahettavat muisti-
sairaan sairaalaan hoitoa ja arviointia varten. Tilanteessa korostuu hoitotyon linjauksen mer-
kiktys. Davies ym. (2016) ovat havainneet tutkimuksessaan, etta organisaatio palliatiivisessa
hoitotydssa on vasta kehittymassa. Tuloksissa mainitaan kuitenkin, etta talla hetkella, etta
syovan palliatiivinen hoitotyo on kehittynytta mutta muistisairauden ei. Esiin nousee huoli

hoitotyon ammattilaisten jaksamisesta.

7  Pohdinta

Taman opinnaytetyon tarkoitus oli edistaa ikaantyneen muistisairaan kokonaisvaltaisen pal-
liatiivisen hoitotyon kehittymista. Tavoitteena oli kehittaa hoitotyon ammattilaisten tietoa
ikaantyneen muistisairaan palliatiivisesta hoitotyosta. Tutkimuskysymyksena oli mitka ovat
ikaantyneen muistisairaan palliatiivisen hoitotyon erityispiirteet. Kirjallisuuskatsaus perus-

teella saatiin kasitys niista erityipiirteista, joita kuolevan muistisairaan hoitotyossa tarvitaan.

Taman opinnaytetyon aineistossa korostuu vaikean vaiheen muistisairaiden hoitotyon ammat-
tilaisten ja omaisten nakemys. Yhdessa tutkimuksessa muistisairauden varhaisemmassa vai-
heessa olevat henkilot ilmaisevat toiveitaan kuoleman laheisyyden hoitotyosta. Muistisairai-
den omaa aanta on vaikea saada kuuluville, silla vaikeassa vaiheessa muistisairautta aineiston
hankinta voi olla haastavaa, jopa mahdotonta. Kuitenkin myos omaisten rooli on merkittava
sen vuoksi, etta he ovat asiantuntijoita kuolevan muistisairaan hoidossa. Heilla on nakymyksia
ja kokemuksia. Heilla on omainen, joka on joko kuolemassa tai jo kuollut. Tutkimuksista on
nostettu esille havaintoja ja asioita, jotka on koettu tarkeiksi kuolevan muistisairaan hoi-

dossa.
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7.1 Opinnaytetyon tulosten tarkastelu

Tassa opinnaytetyossa kartoitettiin ikaantyneen muistisairaan palliatiivisen hoitotyon erityis-
piirteita kirjallisuuskatsauksen avulla. Tuloksissa oli yllatyksia. Ensimmainen asia, joka yllatti
oli se, miten voimakkaasti muistisairaan yksilollinen hoitotyo nousi esiin ja milla tavoin. Toi-
nen yllattava tulos oli hoitotyon asiantuntijuuden merkityksen korostuminen. Merkitys koros-

tui lahinna hoitotyon kohtamisissa ja hoitotyon ammattilaisen antaman hoivan laatuna.

Opinnaytetyon tulos yksilollisyyden merkityksesta kuolevan ikaantyneen muistisairaan hoito-
tyossa on yhtenevainen teorian kanssa, silla siina korostetaan myos muistisairaan yksilollista
hoitotyota, arvostavaa kohtaamista ja elamanhistorian tuntemista, hoidon kokonaisvaltai-
suutta, kuten myos Banerjeen ym. (2013) tuloksissa. (Hallikainen ym. 2014, 212-213.) Pal-
liatiivisen hoitotyon yksilollinen kokonaisvaltaisuus hoitotyossa nostetaan esille myos Kansalli-
sessa muistiohjelmassa (Sosiaali- ja terveysministerio 2012, 13). Yksilon merkitys hoitotyossa
tiivistyy Afghanin ym. (2014) tuloksista: ” Keep me clean, no dirty clothes, no food on my
face. Fresh underwear, oh Lord is must, | want to look like how I always looked.” (Afghani,
Gomez, Steward-Archer & Toye 2014, 622.)

Oireiden kokonaisvaltainen hoito korostuu teoriasta. ( Antkainen ym. 2015, 10; Kuolevan poti-
laan oireiden hoito 2012, 5; Sosiaali- ja terveysministerio 2012, 14.) Banerjeen ym. (2011) tu-
lokset viittaavat samaan kokonaisvaltaisuuteen oireiden hoidossa. ”Palliative care specialists
emphazised that identifying and responding to the physical care needs of the person with de-
mentia must form the cornerstone of any approach” (Banerjee, Harari, Lawrence, Murray &
Samsi 2011, 418).

Laakityksen merkitys kuoleman laheisyydessa ja oireiden hoidossa on suuri. Merkitys nousee
esille vahvemmin tuloksista kuin teoriasta. Kuitenkin yhteys on kiistaton. Laakityksen tarkis-
tuksen tarkeyteen voinnin muuttuessa ottavat kantaa Kiljunen ja Marjamaki (2017) todeten,
etta ikaantymisen ja eri sairauksien aikaansaamat muutokset elimistossa aikaansaavat sen,

etta laakityksen hyodyt voivat muuttua haitoiksi voinnin heiketessa. ( Kiljunen ja Marjamaki
2017, 2-3.) Etenevan muistisairauden laakehoidon seurannan tarkeytta ja saannollisyytta on
korostettu myos Muistisairauksien Kaypa hoito -suositukessa (Muistisairaudet 2017, 34-35.)

Yhteys teorian ja tulosten valilla on kiistaton.

Asiantuntijuus oli tuloksista esiin noussut hoitotyon ammattilisiin liittyva nakokulma. Vaikka
tarjolla oli palliatiivisen hoitotyon erityisosaamista tarjoavia palveluja, niita ei osattu hyodyn-
taa totesivat Amedzei ym. (2013). Muistisairauksien lisaantyva maara tarkoittaa sita, etta
myos palliatiivisen hoitotyon asiantuntijuuden maaran tulisi lisaantya (Erkinjuntti ym. 2010,
28). Hoitotyon ammattilaisen tulee olla valmis tukemaan, olemaan lasna ja keskustelemaan,

maaritellaan Hyva saattohoito -suosituksessa (Pihlainen 2010, 13-18). Muuten teoriasta ei
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loydy tietoa hoitotyon ammattilaisten roolista kuolevan potilaan hoidossa. Lahinna siina kasi-
tellaan millaista hyva kuoleman laheisyyden hoitotyon tulisi olla, ei kuitenkaan kuvata sen
tarkemmin ominaisuuksia, joita hoitotyon ammattilaisella tulisi olla. Sen vuoksi opinnayte-

tyon tulokset olivat yllattavia.

Palliatiivisen hoitotyon yhteiskunnallisen asemaa tarkasteltaessa on syyta muistaa, aineisto on
lahtosin useasta eri maasta. Ahmedzein ym. (2014) tulosten mukaan palliatiivisessa hoito-
tyossa kokonaisuutena on viela paljon kehitettavaa, jotta se olisi toimiva kokonaisuus. Myos
hoitotyon ammattilaisten rooli on Ahmedzein ym. mukaan haastava, silla hoitotyonn ammatti-
laiset tarvitsisivat enenman tukea, kuin mita heille pystytaan tarjoamaan. Kaytettyjen lah-
teiden perusteella tilanne on Suomessa parempi. Suomeen on esimerkiksi laadittu suositus Hy-
vasta saattohoidosta (Pihlainen 2010) ja seka Kuolevan potilaan oireiden hyvasta hoidosta
(Kuolevan potilaan oireiden hoito 2012) etta muistisairaudesta on laadittu Kaypa hoito -suosi-
tukset (Muistisairaudet 2017).

Tuloksien mukaan on epaselvyytta, milloin kuoleva muistisairas tarvitsee hoitoa sairaalassa ja
milloin ei. Hoitotyon ammattilaiset sairaalassa kritisoivat muistisairaan lahettamista sairaa-
laan saaman hoitoa, jota olisi voitu tarjota myos hoitavassa yksikossa. Hoitavan yksikon hoi-
totyon ammattilaiset kaipasivat tukea ja vahvistusta tyolleen, koska eivat olleet varmoja tar-
vittavista hoitotyon toimista. Hoidon linjausten ja suunnittelun tarkeys korostuu elaman lop-
puvaiheessa. ( Blanchard ym. 2010, 276-277.) Teorian mukaan hoitotyon suunnitelmalla ja
hoitotyon linjauksilla on tarkea osa kuolevan muistisairaan hoidossa. Kuolevan potilaan oirei-
den hoito 2012, 24; Antikainen 2015, 10; Antikainen ym 2015, 11-12; Finlex 1992; Hoitoneu-
vottelu 2015). Hoitotyon linjauksien tarkeydessa opinnaytetyon tulokset ja teoria tukevat toi-

siaan.

7.2  Opinnaytetyon luotettavuus ja eettiset kysymykset

Tassa opinnaytetyossa eettisyyten ja luotettavuuteen liittyvat tekijat ovat kulkeneet tyon rin-
nalla koko prosessin ajan. Teoria tiedon keraamisessa, eettisyys ja luotettavuus ovat nakyneet
lahteiden valinnassa, esimerkiksi lahteen ajantasaisuudessa ja julkaisijan luotettavuudessa.
Kirjallisuuskatsauksen prosessissa eettisyys ja luotettavuus on huomioitu siten, etta lapikaydyt
vaiheet on kuvattu mahdollisimman tarkkaan ja aineiston haut ovat toistettavissa. Aineiston
hankinta on tehty lahteita aktiivisesti arvioiden, myos eettisyyden ja luotettavuuden nako-
kulma huomioiden. Opinnaytetyon aineistona on kaytetty alkuperaistutkimuksia, eika esimer-

kiksi muuta valillista tietoa.
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Valitun aineiston kasittely on vaihe, jossa opinnaytetyon eettisyys ja luotettavuus voivat vaa-
rantua. Indikaatio eettisyydelle ja luotettavuudelle on kuvata tehtya prosessia auki mahdolli-
simman selkeasti, kuten tassa opinnaytetyossa on tehty. Sisallonanalyysissa on noudatettu ai-
neiston alkuperaista kuvailua mahdollisimman tarkasti. Opinnaytetyon aineistoksi valitut tut-
kimukset haastoivat luotettavuuden, silla materiaali oli paaasiassa englanninkielista. Kuiten-
kin huolellisen tutustumisen jalkeen ja tarvittaessa sanakirjan avulla englanninkieliset tutki-
mukset ovat avautuneet ja kieliharhalta on valtytty. Sisallonanalyysi on toteutettu tiukasti al-
kuperaisaineistoon perustuen. Opinnaytetyon tuloksissa aineisto on esitetty alkuperaisjulkai-

sun mukaisesti.

7.3  Jatkotutkimus aiheet

Opinnaytetyon kehittamisehdotuksena nousee esille kuolevan muistisairaan oman aanen kuu-
luville saaminen. Aihetta ei ole juurikaan tutkittu, silla muistisairauden eteneminen vaikeaan
vaiheeseen vaikuttaa seka sairastuneen puheen tuottamiseen etta ymmartamiseen. Aihe on

tarkea, silla tulevaisuudessa muistisairauksien yhteiskunnassa kasvaa ja hoitotyon linjaukset

korostavat yksilollisyytta ja nyt tama ei aina toteudu muistisairaan hoitotyossa.
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Liite 1: Induktiivinen sisallonanalyysi

Liite 1

INDUKTIIVINEN SISALLONANALYYSI

PELKISTETTY ILMAUS KAANNETTYNA

TIVISTETTY LAINAUS ALKUPERAISAINEISTOSTA

1. Laakari ottaa kantaa oireenmukaiseen hoi-
toon T1

2. Kuvailu siita miten kipu voi oireilla T1

3. Kivun lievityksen tunnistamisen puutteelli-
suus hoitokodissa, tilanteessa jossa muistisairas
ei enaa kykene sita itse kertomaan T6

4. Yleistilan merkitys laakevasteeseen T5

5. Voinnin muutoksen merkitys laakitykseen T5
6. Indikaatio laakehaitoille T5

7. Laakehoito kuoleman laheisyydessa T5

8. Laakkeenotto kuoleman laheisyydessa T5

9. Hoitaja syottaa, oletusarvona, ettei muisti-
sairas kykene itse, yksilollisyyden puute T4
10.Kohtaaminen kuoleman laheisyydessa T2
11. Kuoleman laheisyyden vahaiset hoidon tar-
peet T3 12. Hoitotyon ammattilaisten rehelli-
syytta arvostettiin T2

13.Kuoleman hyvaksyminen T2

14. Perheen lasnaolon tarkeys kuoleman het-
kella T2

15. Kuoleman hetkella siisti ulkomuoto ja puh-
taus T2

16. Virret ja rukoilu kuoleman hetkella T2

17. Rauhallinen ilmapiiri kuoleman hetkella T2
18. Sairaudesta kertomisen puutteellisella ta-
valla Té

19. Myotaelaminen hoitotyossa kuoleman lahei-
syydessa T4

20. Ymparivuorokautinen yksikko, hyvaa koh-
taamista ja laadukasta hoitotyota T3

21. Kun muistisairas ei enaa kykene kommuni-
koimaan, kuinka turvata hoidon laatu T3

22. Lempea kohtaaminen puhekyvyn kadotta-
neen muistisairaan kanssa T4

23. Hyvaa hoitotyota tulla muistisairaan vuo-
teen vierelle tyopaivan jalkeen T4

24. Muistisairaan kunnioittava ja yksilollinen
kohtaaminen T2

25. Muistisairaudesta kertominen omaiselle, si-
ten, etta omainen ymmartaa sairauden vaikut-
tavuuden T1

26. Omaisen ymmarrys mustisairaudesta T1

27. Tiedonkulun heikkous eri toimijoiden valilla
T6

28. Kokonaisvaltaisessa palliatiivisessa hoito-
tyossa on kehittamista Té

1.”...we dont see them all the time...we always ask the relati-
ves or the nursing staff,to see if they have changed or...” T1
2.”You can see that they are restless...you will know your pa-
tient...more agitated...more irritated... pain could be responsi-
ble...”T1

3.”...I will often think that non-verbally someone is indicating

to me that they have got pain, but becuse the person can’t
tell the nurse...that they have got pain the nurse doesn’t re-
cognise it.” T6

4. ”Elintoimintojen hiipuminen, kakeksia, oheissairaudet ja
monildakitys lisaavat ladkehaittojen riskia. Mita iakkaampi,
raihnaisempi ja sairastavampi potilas on, sita herkempi han
on laakevaikutuksille...” T5

5.Tarkista laakitys aina voinnin muuttuessa T5

6. ”Ikaan liittyvien fysiologisten muutosten vuoksi vanhuspo-
tilaat ovat erityisten alttiita laakehaitoille..” T5
7.”Kuoleman lahestyessa tarvitaan yleensa enaa vain oireen-
mukaista laakehoitoa.” T5

8. ”Kuoleman lahestyessa tablettien nieleminen ei enaa on-

nistu..” T5

9. ”But they [care home staff] realise...how to deal with de-
menting people... all dementia sufferers can’t feed themsel-
ves, so we’ll feed them...and, of cource, it wasn’t right for...”
T4

10..”Just treat me well, not superior, just good.” T2
11.”...people with dementia in the advanced stages...actually
don’t have that many complex needs...quite basic needs...not
beig met.” T3

12.”They (nurses and family) are to tell me how things really

are... be honest...well me like this.” T2

13.”Know it will happen; accept it when it comes, do nothing
special.” T2

14. ”’1 want them (my family)to help to usher me safely to
the other side” T2

15.”Keep me clean, no dirty clothes, no food on my face” T2
16. ”’1 want hymns and prayers, don’t have to have a priest...”
T2

17. ”Calm surrundings...no loud noises and calling out” T2

18.”[...] they don’t warn either the person but more specifi-
cally the relatives and the carers that dementia is a disease
that you’re dying of.”T6

19.”You need to have compassion if you’re looking after so-
mebody at the end stage.” T4

20.”We was glad...that...had found this lovely home for
him...he was in bed they used to tell him what they was going
to do...” T3

21.”...that you’ve got to make sure that person who cant’t
communicate, can’t move, can’t respond at all, is comfor-
table...” T3

22. ... she was respected and treated with dignity... knowing
that she doesn’t speak..” T4

23. ”..and bless, the carer who was with him, she was way
over her shift and whatever, and she said, ’No I’m going to
sit and make sure..” T4
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29. Palliatiivinen hoito on huonosti organisoitua
T6

30. Puutteita palliatiivisen hoitotyon osaami-
sessa T6

31. Palliatiivisen hoitotyon osaaminen ja lisa-
koulutus T3

32.Kuolevan muistisairaan hoitotyon suunnitel-
man merkitys kuoleman laheisyydessa T3

33. Hoitotyon ammattilaisten kiire, johtaako
loppuunpalamiseen Té6

34. Hoitotyon ammattilaisten tuen saaminen
jaksaminen kuolevan muistisairaan hoito-
tyossa... Té

35. Ammattitaitoisten hoitajien puute T6

36. Palliatiivisen hoitotyon asiantuntijoiden

konsultointi liilan myohaan Té

37. Hoitotyon ammattilaisten tietamattomyys
muistisairauksista T1

38. Omaiset kokivat erikoiseksi hoitotyon am-
mattilaisten itkettya muistisairaan kuoltua, jos-
kin reaktio todettu myos lohdulliseksi T4

24. "Treat me with respect, take care of me as a person...”
T2

25.”...doctor talked to me,yes. They said he’s not getting
better, he’s getting worse but how worse?” T1
26.”1 don’t know...only that his immune system is weak. T1

27.”The handover from hospital to general practioner and
the handover from the general practioner to out-of-
hours..what is going on at the time the patient is being di-
scharged...may not always have information..” T6

28. "l don’t think...the integration of palliative care is opti-
mal yet...| do see a lot is happening..From the different le-
vels..goverment...” T6

29.”Palliative care is not very well organised..” T6

30.”..people know too little about what it entails to be dying
with or from dementia.” Té6
31.”..the expertse of the people who provide palliative care

should be further developed..” T3

32.”..nursing home patient...isn’t eating or drinkng...sent to
hospital...invariably somebody may die...they should have an
end-of-life care plan...” T3

33.”...they (hospital staff) are fantastically busy and | think
that they have... just lost

sight...l think people just get burnt out...” T6

34. .”...how much support staff working with people with de-

mentia are given...in terms of recognising just how distressing
and sad it can be to see people coming the end of their li-
ves...” T6

35.”With dementia,you’ve mostly got untrained carers..” T6
36. .”..specialised palliative care personnel are consulated
too late..” T6

37.”Alzheimer’s is the arvanced form of dementia?” T1

38.”And they were really upset [when the person with de-
mentia died].You know what | mean, it’s weird really, in a
weird way that as quite comforting...you knew that they ca-
red” T4
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PAALUOKKA YLALUOKKA ALALUOKKA TIIVISTETTY LAINAUS ALKUPERAISAINEIS-
TOSTA
Ikdantyneen Yleisimmat asia- | Alkuperdisaineistosta poi- Pelkistetty ilmaus kaannettyna
muistisairaan sanat mitut tutkimuskysymyk- aineistosta
palliatiivisen hoi- seen liittyvat
totyon erityis- asiasanat
piirteet
1.Yksilollinen hoi- | Hoitotyo 1.Asiantuntijuus 1. Laakari ottaa kantaa oireen- 1.”...we dont see them all the time...we always ask
.. . .. 2.0ireet, asiantuntijuus mukaiseen hoitoon T1 the relatlves"or the nursing staff,to see if they have
totyo Asiantuntijuus - e . . . | changedor..” T1
o . I 3. Oireet 2. _Kuva]lu siita miten kipu voi 0i- | 3 »voy can see that they are restless...you will know
2.0ireiden arvi- Yksilollisyys 4.Laskehoito, asiantuntijuus reilla T1 your patient...more agitated...more irritated... pain
ointi Liskehoito 5.L'aiékehoito’ 3. Kivun lievityksen tunnistami- could be responsible...”T1 .
6.Léi'aikehoito sen puutteellisuus hoitokodissa, 3.”...1 will often think that non-verbally someone is
3.Asiantuntijuus Kehittaminen 7.L'ai'aikehoi to tilanteessa jossa muistisairas ei indicating to me that they have got pain, but becuse
. . . naa kykene sita itse kertomaan ’
muistisairaan pal- | Organisaatio 8.Laakehoito _Ie_6aa ykene sita itse kertomaa the person can’t tell the nurse...that they have got
o . . 9.Yksil6llisyys L . pain the nurse doesn’t recognise it.” Té6
liatiivsessa hoito- | Oireet . % (s 4. Yleistilan merkitys laakevas- e e ) o
10.Hoitotyo, yksilollisyys 4. ”Elintoimintojen hiipuminen, kakeksia, oheissai-
tyOssa Epatietoisuus 11.Hoitotyo teeseen T5 raudet ja monilaakitys lisaavat laakehaittojen riskia.

4.Palliatiivisen
hoidon asema yh-

teiskunnassa

12.Asiantuntijuus
13.Hyvaksyminen
14.Yksilollisyys, kuuleminen
15.Yksilollisyys, hoitotyo
16.Yksilollisyys, hoitotyo
17.Yksilollisyys, hoitotyo
18.Asiantuntijuus
19.Hoitotyd, ammattitaito
20.Hoitotyo
21.Asiantuntijuus, hoitotyo
22.Kunnioitus, asiantuntijuus
23.Yksilollisyys, lasnaolo

5. Voinnin muutoksen merkitys
laakitykseen T5

6. Indikaatio laakehaitoille T5

7. Laakehoito kuoleman laheisyy-
dessa T5

8. Laakkeenotto kuoleman lahei-
syydessa T5

9. Hoitaja syottaa, oletusarvona,
ettei muistisairas kykene itse, yk-
silollisyyden puute T4
10.Kohtaaminen kuoleman lahei-
syydessa T2

Mita iakkaampi, raihnaisempi ja sairastavampi potilas
on, sita herkempi han on laakevaikutuksille...” T5
5.Tarkista laakitys aina voinnin muuttuessa T5

6. ”lkaan liittyvien fysiologisten muutosten vuoksi
vanhuspotilaat ovat erityisten alttiita laakehai-
toille..” T5

7.”Kuoleman lahestyessa tarvitaan yleensa enaa vain
oireenmukaista laakehoitoa.” T5

8. ”Kuoleman lahestyessa tablettien nieleminen ei

enaa onnistu..” T5

9. ”But they [care home staff] realise...how to deal
with dementing people... all dementia sufferers can’t
feed themselves, so we’ll feed them...and, of cource,
it wasn’t right for...” T4
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24.Yksilollisyys, kohtaami-
nen

25.Asiantuntijuus
26.Epatietoisuus
27.Asiantuntijuus
28.0rganisaatio, kehittami-
nen

29.0rganisaatio, kehittami-
nen

30.Epatietoisuus

31.Asiantuntijuus, kehitta-
minen

32.Hoidon suunnittelu
33.0rganisaatio, kehittami-
nen

34.Asiantuntijuus, tuki

35.Koulutus
36.Asiantuntijuus
37.Asiantuntijuus
38.Asiantuntijuus, ymmarrys

11. Kuoleman laheisyyden vahai-
set hoidon tarpeet T3 12. Hoito-
tyon ammattilaisten rehellisyytta
arvostettiin T2

13.Kuoleman hyvaksyminen T2
14. Perheen lasnaolon tarkeys
kuoleman hetkella T2

15. Kuoleman hetkella siisti ulko-
muoto ja puhtaus T2

16. Virret ja rukoilu kuoleman
hetkella T2

17. Rauhallinen ilmapiiri kuole-
man hetkella T2

18. Sairaudesta kertomisen puut-
teellisella tavalla T6

19. Myotaelaminen hoitotyossa
kuoleman laheisyydessa T4

20. Ymparivuorokautinen yksikko,
hyvaa kohtaamista ja laadukasta
hoitotyota T3

21. Kun muistisairas ei enaa ky-
kene kommunikoimaan, kuinka
turvata hoidon laatu T3

22. Lempea kohtaaminen puheky-
vyn kadottaneen muistisairaan
kanssa T4

23. Hyvaa hoitotyota tulla muisti-
sairaan vuoteen vierelle tyopai-
van jalkeen T4

24. Muistisairaan kunnioittava ja
yksilollinen kohtaaminen T2

25. Muistisairaudesta kertominen
omaiselle, siten, etta omainen
ymmartaa sairauden vaikuttavuu-
den T1

10..”Just treat me well, not superior, just good.” T2
11.”...people with dementia in the advanced sta-
ges...actually don’t have that many complex
needs...quite basic needs...not beig met.” T3
12.”They (nurses and family) are to tell me how

things really are... be honest...well me like this.” T2

13.”Know it will happen; accept it when it comes, do
nothing special.” T2

14. ”| want them (my family)to help to usher me sa-
fely to the other side” T2

15.”Keep me clean, no dirty clothes, no food on my
face” T2

16. ”I want hymns and prayers, don’t have to have a
priest...” T2

17. ”Calm surrundings...no loud noises and calling

out” T2

18.”[...] they don’t warn either the person but more
specifically the relatives and the carers that demen-
tia is a disease that you’re dying of.”T6

19.”You need to have compassion if you’re looking
after somebody at the end stage.” T4

20.”We was glad...that...had found this lovely home
for him...he was in bed they used to tell him what
they was going to do...” T3

21.”...that you’ve got to make sure that person who
cant’t communicate, can’t move, can’t respond at
all, is comfortable...” T3

22. ... she was respected and treated with dignity...
knowing that she doesn’t speak..” T4

23. ”..and bless, the carer who was with him, she
was way over her shift and whatever, and she said,
’No I’m going to sit and make sure..” T4

24. "Treat me with respect, take care of me as a per-

son...” T2

25.”...doctor talked to me,yes. They said he’s not
getting better, he’s getting worse but how worse?”
T1

26.”1 don’t know...only that his immune system is

weak. T1

27.”The handover from hospital to general practioner
and the handover from the general practioner to out-
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26. Omaisen ymmarrys mustisai-
raudesta T1

27. Tiedonkulun heikkous eri toi-
mijoiden valilla Té

28. Kokonaisvaltaisessa palliatii-
visessa hoitotyossa on kehitta-
mista Té6

29. Palliatiivinen hoito on huo-
nosti organisoitua Té

30. Puutteita palliatiivisen hoito-
tyon osaamisessa T6

31. Palliatiivisen hoitotyon osaa-
minen ja lisakoulutus T3
32.Kuolevan muistisairaan hoito-
tyon suunnitelman merkitys kuo-
leman laheisyydessa T3

33. Hoitotyon ammattilaisten
kiire, johtaako loppuunpalami-
seen T6

34. Hoitotyon ammattilaisten
tuen saaminen jaksaminen kuole-
van muistisairaan hoitotyossa...
T6

35. Ammattitaitoisten hoitajien
puute Té

36. Palliatiivisen hoitotyon asian-

tuntijoiden konsultointi liian
myohaan Té

37. Hoitotyon ammattilaisten tie-
tamattomyys muistisairauksista
T1

38. Omaiset kokivat erikoiseksi
hoitotyon ammattilaisten itkettya

of-hours..what is going on at the time the patient is
being discharged...may not always have informa-
tion..” T6

28. "l don’t think...the integration of palliative care is
optimal yet...I do see a lot is happening..From the dif-
ferent levels...goverment...” T6

29.”Palliative care is not very well organised..” T6

30.”..people know too little about what it entails to
be dying with or from dementia.” Té
31.”..the expertse of the people who provide pallia-

tive care should be further developed..” T3
32.”...nursing home patient...isn’t eating or
drinkng...sent to hospital...invariably somebody may
die...they should have an end-of-life care plan...” T3

33.”...they (hospital staff) are fantastically busy and |
think that they have... just lost

sight...| think people just get burnt out...” T6

34. .”..how much support staff working with people

with dementia are given...in terms of recognising just
how distressing and sad it can be to see people co-
ming the end of their lives...” T6

35.”With dementia,you’ve mostly got untrained ca-

rers..” Té

36. .”..specialised palliative care personnel are con-
sulated too late..” T6

37.”Alzheimer’s is the arvanced form of dementia?”

T

38.”And they were really upset [when the person
with dementia died].You know what | mean, it’s
weird really, in a weird way that as quite comfor-
ting...you knew that they cared” T4

42



Liite 2

muistisairaan kuoltua, joskin re-

aktio todettu myos lohdulliseksi
T4
39.

43



Liite 2

44



