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ESIPUHEET

-hanke, jonka tarkoituksena on saattohoidon kehittaminen Suomessa etenkin

perusterveydenhuollossa. Yhtena osana hanketta on yhteistyo jarjestojen kans-
sa. Suurimpien potilas- ja kansalaisjarjestojen johtajat kokoontuivat keskustelemaan
yhteishankkeesta tammikuussa 2015. Muistiliiton kanssa alkoi tiivis yhteistyd muisti-
sairaiden saattohoidon edistamiseksi, ja se jatkuu edelleen.

v uoden 2014 Yhteisvastuukerayksen tuotoilla aloitettiin 2015 Hyva kuolema

Saattohoidon keskeisena paamaarana on kuolevan ihmisen ja hanen laheistensa hyvin-
vointi. Tallainen hoito tukee ihmisen jaljella olevaa elamaa ja pitaa kuolemaan valmis-
tautumista siihen kuuluvana normaalina hoidon haasteena. Saattohoito auttaa ihnmista
elamaan mahdollisimman taysipainoisesti kuolemaansa asti ja tukee myds hanen
laheisiaan selviytymaan potilaan sairauden aikana seka hanen kuolemansa jalkeen.

Muistisairaan saattohoidon aloitukselle ei ole yhta selkeaa kohtaa sairastamisessa sa-
moin kuin syopapotilaalla. Kognitiivisten kykyjen vaheneminen vaatii tekemaan hoidon
linjauksia varhemmin, jo silloin kun sairastava viela kykenee itse osallistumaan. Puhu-
minen kuolemasta muistisairaan kanssa ei ole kiellettya ja usein sairas itse yrittaakin
nostaa asian esiin. Naihin signaaleihin tarttuminen on hoidon ammattitaitoa. Naissa
keskusteluissa myds psykoterapeuttisella osaamisella on merkitysta.

Juha Hanninen
Terhokodin ylilaakari, @
Hyva kuolema -hankkeen vetaja Kuolevan hyvi hoito - yhteinen vastuumme



hyvinvoinnin ja elamanlaadun yleisia edellytyksia seka syventaa muistiosaa-

mista ja -ymmarrysta yhteiskunnassa. Tata tyota teemme yhdessa eri puolilla
Suomea toimivien 44 jasenyhdistyksemme kanssa, tavoitteenamme rakentaa muisti-
ystavallista Suomea. Olemme sitoutuneet edistamaan muistisairaiden ja laheisten
arvokkuutta ja itsemaaraamisoikeutta.

M uistiliiton tehtavana on edistaa muistisairaiden ihmisten ja heidan laheistensa

Teemme tyota sen eteen, ettd muistisairaan elama kotona ja yhteisokodissa on kaikissa
vaiheissa turvallista ja omannakoista. Myos laheiset tarvitsevat tukea ja tietoa oman
elamansa ja jaksamisensa tueksi. Eettiset periaatteet seka Muistiliiton julkaisema
Hyvan hoidon kriteeristo (2016) ohjaavat asiakaslahtoista Muistiliiton ja jasenyhdistys-
ten toimintaa seka muistisairaiden hoitoa ja hoivaa.

Tama opas on tarkoitettu kaikille saattohoitoon osallistuville. Toivomme myods muisti-
sairaiden ihmisten, laheisten ja vapaaehtoisten voivan taman oppaan avulla keskus-
tella saattohoitoon liittyvista kysymyksista. Oppaassa korostuu ennakoinnin ja hoitotah-
don merkitys osana elaman loppuvaiheen hoitoa ja hoivaa. Toivomme oppaan lisaavan
osaamista muistisairaan ihmisen saattohoidon erityispiirteista niin, etta lahtokohtana
on kokonaisvaltainen kohtaaminen.

Lampimat kiitokset seka yhteisvastuuhankkeen toimijoille Juha Hanniselle ja Miia
Saloselle seka Muistiliiton asiantuntijoille Mailis Heiskaselle ja Anita Pohjanvuorelle ja
tyoryhmalle, johon ovat kuuluneet Tuula Finnback, Merja Simoska ja Sanna Aavaluoma.

Alzheimer Centralférbundet
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LUKIJALLE

Tama opas on tarkoitettu muistisairaan ihmisen saattohoidossa mukana oleville ammat-
tilaisille, ja se tarjoaa hyodyllista tietoa elaman loppuvaiheen suunnitteluun ja saattohoi-
don toteutukseen myos muistisairaille ihmisille ja laheisille seka vapaaehtoisille. Opas
toimii pohjana esimerkiksi saattohoitoon liittyvissa keskusteluissa, joissa muistisairas voi
yhdessa laheistensa kanssa suunnitella elamansa loppuvaihetta.

Hyvaan elamaan sisaltyy myos hyva kuolema, ja elaman viime hetkien, viikkojen tai
kuukausien yksilolliset tarpeet tulee huomioida. Tavoitteena on, etta jokaiselle taataan
arvokas, mahdollisimman hyva loppuelama seka rauhallinen, arvokas ja kivuton kuolema.

Saattohoito ei tarkoita hoidon lopettamista, vaan uuden hoitosuunnitelman tekoa. Saatto-
hoidon voidaan katsoa alkavaksi kuoleman ollessa lahella ja paattyvan laheisten tullessa
toimeen menetyksensa kanssa. Siina keskitytdan henkiseen ja fyysiseen huolenpitoon,

kuolevan toiveiden huomioon ottamiseen seka hyvaan kivun ja muiden oireiden hoitoon.

Muistisairailla ihmisilla sairauden loppuvaihe on usein ennemminkin hiipuva kuin kivu-
lias tai raju. Saattohoito on siksi ennen kaikkea oikeanlaista kohtaamista seka tarpei-
den ja toiveiden herkkaa kuulemista. Tama edellyttaa hoitohenkilokunnalta, vapaaeh-
toisilta ja laheisilta hienotunteista avoimuutta. Kuolemaan liittyvista asioista on syyta
puhua suoraan ja ilman kiertoilmauksia.

Vaikka elama saattaa jatkua sairauden kanssa viela pitkaan, voi diagnoosin myota
avautua uudenlaisia mahdollisuuksia pohtia ja kasitella sairauden myohempia vaiheita,
hoitojarjestelyita seka elamalle ja kuolemalle annettuja merkityksia yhdessa laheisten
ja ammattilaisten kanssa. Muistisairaalle ihmiselle tuleekin tarjota mahdollisuuksia
pohtia omaa kuolemaa jo sairauden varhaisessa vaiheessa. Tarkoituksena on auttaa
vahitellen miettimaan ja kasittelemaan elaman loppuvaiheisiin liittyvia asioita esimer-
kiksi hoitotahdon keinoin.

Hoitotahdossa voi kertoa, miten haluaa tulla hoidetuksi kuoleman lahestyessa ja mitka
asiat ovat itselle tarkeita. Nama asiat tulee olla myos laheisten ja hoitohenkiloston tiedos-
sa, jos sairastunut ei sairauden vuoksi kykene niista selkeasti kertomaan. Tieto hoitotah-
dosta tulee olla kirjattuna saattohoitosuunnitelmaan, ja hoitotahtoa tulee kunnioittaa.

Saattohoidossa on tarkeaa huomioida myos kuolevan perhe ja laheiset, jotka tarvitsevat
yksilollista tukea omaisensa kuolemaan valmistautumiseen. Heilla tulee olla tiedossa,
keneen ammattilaiseen voi ottaa tarvittaessa yhteytta.



MUISTISAIRAAN IHMISEN HYVAN SAATTOHOIDON PERIAATTEET

. Ole lasna, kuuntele ja havainnoi

. Kannusta kuolevaa toiveiden ja tunteiden ilmaisuun

. Luo omaa persoonaa hyodyntaen turvallinen, toivoa ja luottamusta yllapitava
ilmapiiri

. Viestita olevasi lahella ja kaytettavissa — silloinkin,
kun sanallista kommunikaatiota ei ole

. Kunnioita kuolevan elamanhistoriaa, toiveita ja itsemaaraamisoikeutta

. Huolehdi fyysisista, psyykkisista, sosiaalisista seka henkisista
ja hengellisista tarpeista

. Varaa aikaa laheisten kanssa keskusteluun

. Auta ja kannusta ohjaten ja esimerkein laheisia osallistumaan kuolevan hoitoon
heidan niin halutessaan

. Tee yhteistyota muiden kuolevan hoitoon ja elamaan liittyvien tahojen kanssa

MUISTISAIRAAN IHMISEN HYVA SAATTOHOITO SISALTAA:

1.
2.
3
4.

kaiken inhimillisen huolenpidon ja tuen kuolevalle henkildlle ja hanen laheisilleen
saannollisen ja riittavan seurannan nopeastikin muuttuvissa tilanteissa
oireenmukaisen laakehoidon, joka huomioi ihmisen kokonaisen hyvinvoinnin

fyysisista tarpeista huolehtimisen, kuten kivun-, ihon- ja suunhoidon, liman

poistamisen seka pahoinvoinnista, hengenahdistuksesta, vatsan saannollisesta

toiminnasta ja miellyttavasta lampotilasta, unesta ja mielialasta huolehtimisen

5. psyykkisista ja sosiaalisista tarpeista huolehtimisen, jotta sairastunut laheisineen
ei jaa yksin, vaan he ovat jaksaessaan ja halutessaan aktiivisena osana yhteisoaan,
ymparistoaan seka hoitoa ja hoivaa

6. henkisista ja hengellisista tarpeista huolehtimisen, kuten mahdollisuudet

rukoukseen ja ehtoolliseen tai muihin uskontoon ja elamankatsomukseen liittyviin

traditioihin seka keskusteluun laakarin tai sairaalapapin kanssa

7. ympariston jarjestamisen mahdollisimman viihtyisaksi kuolevan toiveita noudattaen

8.  saattohoitoon osallistuvien laheisten, vapaaehtoisten ja ammattilaisten jaksamisesta
huolehtimisen



© SAATTOHOITO-
KESKUSTELU

Sairauden etenemisen ja lahestyvan kuoleman pohtiminen voi ahdistaa seka sairastu-
nutta etta hanen laheisiaan, mutta useimmiten siita puhuminen helpottaa. Tama edel-
lyttaa luottamuksellista ilmapiiria, jossa vaikeistakin kysymyksista voidaan keskustella.
On tarkeaa rakentaa sairastuneen ja laheisten kanssa yhteinen todellisuus niin, etta
kuoleman pohtiminen ja siita keskustelu ei luo tunnetta kuoleman kutsumisesta tai sen
valittomasta lasnaolosta. Sen sijaan keskustelu auttaa varautumaan elaman viimeisiin
kuukausiin ja paiviin, jotka voivat olla viela vuosien paassa.

Kuolevan ja mahdollisesti laheisten kanssa keskustellaan elaman loppuvaiheeseen,
saattohoitoon ja saattohoitopaikkaan liittyvista toiveista. Jos kuoleva on kirjannut hoito-
tahtonsa, tulee siihen tutustua huolella, ja sita tulee myos noudattaa.

Saattohoidon ja puheeksi ottamisen haastavia tilanteita ovat sellaiset, joissa kuoleva
ei halua kuulla eika puhua kuolemasta, vaan kieltaa asian taysin. Tilanteet ja toiveet
voivat kuitenkin muuttua sairauden edetessa.

Joskus laheiset pyrkivat valttamaan kuolevalle aiheutuvaa ahdistusta ja mielipahaa
pyytamalla laakaria ja hoitohenkilokuntaa olemaan kertomatta tilanteen muuttumi-
sesta. Valttamisen taustalla saattaa olla laheisen oma vaikeus kasitella sairauteen tai
kuolemaan liittyvia asioita. Totuuden salaaminen tai kertomatta jattaminen ei kui-
tenkaan ole kuolevan kannalta hyvaksi, silla talloin ihminen ei ehdi kasittelemaan ja
jasentamaan loppuelamaansa. Jos tieto tilanteesta tulee lilan myohaan, voi se aiheut-
taa enemman ahdistusta kuin totuuden kertominen

riittavan ajoissa.

Muistisairas henkilo ei todennakadisesti sairauden
loppuvaiheessa pysty aktiivisesti osallistumaan kes-
kusteluun ja paatosten tekemiseen. Siksi eldman lop- Varaa aikaa toistuville
) ) . L o keskusteluille kuolevan ja
puvaiheen asiat tulisi ottaa esille jo muistisairauden sy
) . ; A T laheisten kanssa.
varhaisessa vaiheessa. Sairastuneelle on aina tarkeaa
kertoa hanta koskevista asioista ennen varsinaista
paatoksentekoa.



© SAATTOHOITOLINJAUS

Siirtyminen saattohoitoon on ladketieteellinen linjaus, jonka tekee laakari yhdessa
muistisairaan ihmisen ja laheisten kanssa. Ennen tata tulee pitaa hoitokeskustelu,
jossa ovat lasna muistisairas ihminen, 1aakari ja omahoitaja seka sairastuneen suos-
tumuksella hanen laheisensa. Muistisairaalle ja laheisille annetaan luotettavaa ja
ajantasaista tietoa tilanteesta seka kerrotaan, miksi saattohoitoon siirtyminen on ajan-
kohtaista. Hyva saattohoito on jokaisen oikeus ja on tarkeaa, etta kaikilla on yhtenainen
nakemys hoitolinjoista ja saattohoidon aikana on avoin keskusteluilmapiiri.

Saattohoitolinjaus on tarkeaa tehda riittavan ajoissa, jotta kuoleva ja hanen laheisensa
saavat saattohoidon aikana maksimaalisen hyodyn ja avun hoidosta ja erilaisista tuki-
toimista. Saattohoitolinjaus tehdaan silloin, kun kuolema on odotettavissa viikkojen tai
enintaan kuukausien sisalla. Linjaus tulee paivittaa esimerkiksi silloin, jos tilanne olen-
naisesti muuttuu. Sen mahdolliset muutokset varmistetaan laakarin allekirjoituksella.

Saattohoitolinjaus pitaa aina sisallaan niin sanotun ei elvyteta -paatoksen (DONR). DNR
tarkoittaa sita, etta ihmisen sydanta ja hengitysta ei yritetd saada uudelleen kayntiin,
kun hengitys tai sydamen toiminta

lakkaa.

Saattohoitolinjauksen jalkeen

varmistetaan, etta kaikki hoitavat

henkilot ja tahot tietavat paatoksesta,

saattohoitosuunnitelmasta sekéa Valmistaudu keskusteluihin

mahdollisesta hoitotahdosta. huolella. Kuuntele herkalla
korvalla muistisairaan ihmisen
toiveita ja ajatuksia. Muistisairauden

Saattohoito aloitetaan saattohoito- eteneva luonne ja eliman rajallisuus

linjauksen jalkeen. Laakarin vahvis- voivat toimia hyvana keskustelun
taman linjauksen jalkeen on tarkeaa aloituksena. Ammattilaisen on tarkeaa
keskustella ja kerrata seka kuolevan miettia, kuinka keskustelua

etta laheisten kanssa, mita tapah- CCREE GHEC LT

tuu taman jalkeen ja mika hoidossa
muuttuu.



© SAATTOHOITO-
SUUNNITELMA

Onnistuneen saattohoidon taustalla on kokonaisvaltainen, hoitoa ohjaava, henkilokohtai-
nen saattohoitosuunnitelma. Se tehdaan yksikkokohtaisten ohjeiden pohjalta (ks. luku 5).

Saattohoitosuunnitelma on asiakirja, joka antaa yksilolliset suuntaviivat hyvaan elaman
loppuvaiheen hoitoon ja toimintaohjeet saattohoidon eri tilanteisiin. Siihen Kkirjataan
kokonaisvaltaisen hyvan hoidon tekijoita, ei ainoastaan mahdollisia hoidon rajauksia.

Suunnitelmaan kirjataan muun muassa:

+ Kkuolevan omat tahdonilmaisut

« kuolevalle merkityksellisia asioita, joiden avulla vahvistetaan kommunikaatiota ja
omannakoinen elaman loppuvaihe

+ keinot kommunikointiin tilanteessa, jossa se ei enaa perinteisin menetelmin onnistu

« laheisten toiveet

« |aheisten tuen tarve ja huomiointi

« |aheisten ajantasaiset yhteystiedot

- tieto siita, keneen laheiseen otetaan yhteytta ensimmaiseksi ja kenelle sitten

- tieto siita, milloin laheisiin voi ottaa yhteytta — voiko tarvittaessa soittaa esimerkiksi
yOaikaan

« mahdolliset ennakoidut muutokset toimintakyvyssa ja tilassa seka hoidossa

« toimintaohjeet siita, milloin kuoleva voidaan lahettaa sairaalaan

- |aakarin ohjeet esimerkiksi kipulaakkeen antotapaan ja muuhun hoitoon

- tieto siita, mita hoitoja rajataan jo etukateen pois (ks. luku 2)

» hoitavan laakarin yhteystiedot akuuttia yhteydenottoa varten

« ohjeet siita, miten kuoleman hetkella ja sen jalkeen toimitaan (esim. vainajan kasittely)

« Kkuka laakari toteaa kuoleman

» saattohoitoon osallistuvat yhteistyotahot ja heidan ajantasaiset yhteystietonsa.

Saattohoitosuunnitelman tulee olla kaikkien hoitoon osallistuvien — myds laheisten ja
yhteistyokumppaneiden — tiedossa. Sita paivitetaan tarpeen mukaan.
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Tutustu hoitotahtoon ja
saattohoitosuunnitelmaan
kirjattuihin muistisairaan
tarpeisiin ja toiveisiin. Pohtikaa
yhdesséa kuolevan, ldheisten
ja hoitoon osallistuvien seka
mahdollisesti yhteisty6tahojen
kanssa, miten niitd voisi
toteuttaa ja jarjestaa.




@ SAATTOHOITOPAIKKA

Tavoitteena on, etta muistisairas ihminen saa kuolla nykyisessa asuin- tai hoitopaikas-
saan ja/tai ettda hanen toiveitaan saattohoitopaikan suhteen noudatetaan. Saattohoito-
paikassa on kuitenkin oltava mahdollisuus hyvaan ja laadukkaaseen saattohoitoon.

Olipa saattohoitopaikka sitten kotona, palvelutalossa tai sairaalassa, on ympariston
kaytannollisyyteen ja viihtyisyyteen kiinnitettava huomiota. Viihtyisyytta voi lisata pie-
nillakin muutoksilla ja korjauksilla:

- Esteettisyys ja mieluisat asiat, kuten mieliruoka ja -musiikki tuottavat iloa ja
kohentavat mielialaa myds elaman loppuvaiheessa.

« Merkityksellisten valokuvien katselu voi herattaa positiivisia tunteita.

» Kuolevan sanky kannattaa sijoittaa huoneeseen siten, etta kuolevalla on
mahdollista nahda huoneeseen tulijat seka ikkunasta ulos.

Joustavat vierailuajat seka laheisten ja
ystavien vierailut ja mahdollisuus yopymiseen
tuovat piristysta ja henkista tukea. Vierailuja
voidaan myas rajoittaa, mikali kuoleva on sita
toivonut tai hoitotilanne niin vaatii.

Kiinnitd huomiota asioihin, joita

Saattohoitopaikassa tulee olla toimivat perus- saattohoidossa oleva henkil

hoidon kaytannot seka tarvittavat apuvalineet on toivonut. Huolehdi ympiristan
elaman loppuvaiheen hyvaan hoitoon. On viihtyisyydesta ja tarjoa
syyté varmistaa, etta asianmukaiset hoito- mielihyvad tuottavia asioita.

valineet, laitteet ja tarvikkeet ovat joustavasti
saatavilla ja etta hoitoon osallistuvat osaavat
niita kayttaa.
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© SAATTOHOITO-OHJE

Saattohoitoa toteuttavassa yksikossa tulee olla yleisista saattohoito-ohjeista (ks. Lah-
teet ja lisatietoa) yksikon omaan toimintaan sovelletut saattohoito-ohjeet, jotka ovat
kaikkien hoitoon osallistuvien tiedossa. Niihin on kirjattuna toimintaohjeet saattohoidon
eri tilanteisiin.

Saattohoito-ohjeisiin ja -suunnitelmiin merkitaan esimerkiksi:

+ saattohoidon huonejarjestelyt

+ saattohoidon ajan kaytettavissa olevat henkilokuntaresurssit seka mahdollisesti
saatavilla olevat lisaresurssit

« miten menetellaan akuuteissa tilanteissa

+ onko tukiosasto, kuten terveyskeskuksen vuodeosasto, tarvittaessa kaytettavissa

« milloin kuoleva lahetetaan sairaalaan

» saattohoitoon osallistuvien yhteistyotahojen ajantasaiset yhteystiedot

+ kuka laakari toteaa kuoleman ja miten

+ keneen otetaan kuolemantapauksessa ensimmaisena yhteytta

« ketka kaikki tarvitsevat tiedon kuolemasta (esimerkiksi yhteistyokumppanit)

« tarvitaanko kuolemantapauksesta ilmoitus poliisille

+ vainajan kasittelyyn ja laittoon liittyvat tiedot

+ jaako vainaja yksikkoon vai siirretaanko hanet johonkin muualle (mihin)

« yhteistyokumppanit ja heidan yhteystietonsa (ks. luku 8)

» kuka vastaa vapaaehtoisten tukemisesta.

Jos henkilo kuolee kotona, ohjeistetaan kaikki hoitoon osallistuvat tahot etukateen
siita, miten tilanteessa toimitaan. Laheinen tarvitsee hyvat ja selkeat ohjeet siita,
keneen han on tuolloin yhteydessa. Hoitavan yksikon nimeama laakari toteaa kuoleman
kotona silloin, kun vainaja on ollut saattohoidossa ja kuolema on ollut odotettavissa
eika paikalle ole tarvetta kutsua ensihoitoyksikkoa tai poliisia.
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O SAATTOHOIDOSSA
OLEVAN IHMISEN
KOHTAAMINEN

Saattohoidon yhteydessa painotetaan ennakoivaa hoidon suunnittelua. Muistisairaan
henkilon oma elamanhistoria, arvot ja mielenkiinnon kohteet ja tavat on hyva keskus-
tella ja kirjata ylos ajoissa, silla niiden tunteminen tukee myods kanssakaymista ja
kohtaamista seka vaikeistakin asioista keskustelua.

Tunteista ja toiveista on hyva puhua avoimesti ja rehellisesti. Usein nimenomaan suora
puhe ja suorat kysymykset ovat avaimia hyvaan vuorovaikutukseen. Suorakin puhe
edellyttaa toki hienovaraisuutta. Toivon ilmapiiri ja saattohoidossa olevan ihmisen
odotusten ymmartaminen on tarkeaa, mutta eparealistisia tai mahdottomia toiveita ei
kannata yllapitaa.

Keskustelu lisaa yhteista ymmarrysta ja kuolevan turvallisuuden tunnetta seka tunnetta
siita, etta han on tarkea ja tulee kuulluksi tarpeineen ja ajatuksineen. Hyvassa kohtaa-
misessa tarkeaa on tasavertaisuus. Esimerkiksi hoitotilanteissa on hyva kertoa ennak-
koon ymmarrettavasti, mita ollaan tekemassa.

Saattohoitoon siirtynyt ihminen on sama henkilo kuin aiemminkin. Vuorovaikutus
kuolemaa lahestyvan muistisairaan ihmisen kanssa kuitenkin muuttuu ajan myota.
Muistisairauden oireet, kuten tarpeiden ilmaisun vaikeutuminen seka muiden kognitii-
visten kykyjen ja toimintakyvyn heikkeneminen vaikuttavat siihen, milla tavalla ja miten
sairastuneen kanssa voidaan olla vuorovaikutuksessa ja ymmartaa hanen tarpeitaan.
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Kysy kuolevalta, mitd han
haluaa. Muista, ettad vastauksia
voi saada myds havainnoimalla.
Pysahdy ja kohtaa. Muista, etta hyva
hoitoilmapiiri ei valttdmatta tarkoita
rutiineja, vaan turvallisuutta ja toivoa
yllapitdvaa lasndoloa. Hoitaminen on
parhaassa tapauksessa ldsnaoloa
ja kuulemista.

Vuorovaikutus on tarkea osa kohtaamista ja hoitotyota. Vaikka sanoja ei enaa olisi-
kaan, on jokaisella inmisella oikeus vuorovaikutukseen. Vuorovaikutustilanteissa tulee
olla aidosti lasna ja huomioida kuolevan sanallisia ja sanattomia tunteita ja reaktioita.
Vuorovaikutuksessa saadaan myads tietoa sairastuneen voinnista, saattohoitotilanteen
kehittymisesta ja hoitotydon onnistumisesta.

Silloinkin kun kuoleva ei enaa vastaa, voidaan hanelle puhua kayttaen lyhyita lauseita
ja tuttuja, tavallisia sanoja. Tarkeaa on puhua tavallisella aanella ja antaa aikaa kuulla
se, mita sanotaan. Yhdessa voidaan esimerkiksi muistella elaman merkityksellisia
tapahtumia valokuvia ja musiikkia hyodyntaen. Ilo ja huumori tarjoavat vaikeassakin
elamantilanteessa keinoja selvita eteenpain.

Jos sanoja ei ole, kommunikoidaan niilla keinoilla, joita on viela kaytossa. Katsekontakti,
ilmeet, kosketus, laheisyys ja aanensavyt kertovat sen, mita ei sanoilla voida tuoda esiin.
Lempea kosketus rauhallisen juttelun kera tuo turvallisuutta ja kertoo, etta joku on lasna.

Hoitotahto ja kirjattu elamanhistoria tukevat vuorovaikutusta, kun sanat vahenevat.
Myads laheisten kanssa voidaan etsia keinoja lahestya kuolevaa. Kommunikaation

ja kohtaamisen yksilolliset tavat ja tottumukset seka hyvaksi havaitut menetelmat
kirjataan myos hoitosuunnitelmaan (ks. luku 3), ja ne ovat osa paivittaista hoitotyon
dokumentointia. Myos yksikkokohtaisissa saattohoito-ohjeissa (ks. luku 5) maaritel-
laan, kuinka asiat tulee ottaa puheeksi. Nain kohtaamiseen liittyvat asiat ovat jokaisen
kuolevan hoitoon osallistuvan tiedossa ja kaytossa.
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@ LAHEISTEN TUKEMINEN

Kuolevalla on oikeus toisen ihmisen lasnaoloon kuoleman lahestyessa. Kuoleva tarvit-
see laheisiaan ja laheiset kuolevaa omaistaan. Saattohoidossa huomioidaankin kuole-
van lisaksi laheiset sekd muut kuolevan mahdollisesti nimeamat henkilot. Ammattilais-
ten tehtavana on tukea perheen valisia suhteita ja laheisten selviytymista surutyossa.

Laheisten tulee halutessaan ja kuolevan luvalla saada osallistua hoitoon, ja heita tulee
siina ohjata ja opastaa. He tarvitsevat saattohoidon aikana paljon tukea ja ohjausta
seka rehellista ja selkokielista tietoa sairauden ennusteesta ja kuolemasta.

Saattohoitotilanne on usein laheisille haastava — eraanlainen kriisi. He tarvitsevat
yksilollista tukea, rohkaisua ja huolenpitoa, joskus jopa kuolevaa enemman. Heille on
tarkeaa tarjota mahdollisuus keskustella seka purkaa tunteitaan ja huoliaan ammatti-
laisten kanssa my0s ilman kuolevan lasnaoloa. Heita kannustetaan kysymaan mielta
askarruttavista asioita hoitajilta, ja tarvittaessa laheisia voidaan ohjata kaantymaan
muun ammattiauttajan puoleen.

Vastuu saattohoitovaiheeseen siirtymisesta voi ahdistaa ja oma osaaminen kotona
hoitamiseen pelottaa. On hyva kirjata ylos, mita on sovittu ja mista asioista keskusteltu,
jotta kaikki hoitoon osallistuvat ovat niista tietoisia.

Monet haluavat olla lasna ja mukana saattohoidossa, mutta on hyva huomioida myos
laheiset, jotka eivat halua olla mukana tai osallistua. Toiset haluavat muistaa laheisen-
sa terveena ja hyvakuntoisena tai tilanne voi olla muuten liian tuskallinen kohdatta-
vaksi. Laheisia voidaan kuitenkin rohkaista olemaan kuolevan luona, ja hoitajat voivat
esimerkillaan tukea epavarmoja laheisia lasnaolossa.

Myos kaikenikaisilla lapsilla on oikeus osallistua muistisairaan vanhempansa tai isovan-
hempansa hyvastelyyn. Lapsi voi miettia laheisensa kuolemaa, vaikka leikkii ja toimii
entiseen tapaan. Lapsen tulee saada apua ja tukea kuoleman kohtaamisessa ja omassa
surutyossaan. Hanta ei tarvitse suojella kuolemalta, mutta siihen liittyvissa tilanteissa ja
keskusteluissa tulee huomioida lapsen ika, kehitystaso ja omat toiveet. Lapsen vanhem-
mat ja sukulaiset saattavat tarvita apua lapsen tarpeiden huomioimiseen.

On hyva muistaa, etta saattohoito ulottuu myos kuoleman jalkeiseen, surutyon aikaan,

jolloin laheiset saattavat edelleen tarvita yksilollista tukea saattohoidon ammattilaisilta,
omahoitajalta ja esimerkiksi vapaaehtoisilta (ks. luvut 11-12).
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Muistiliiton Muistineuvo-
tukipuhelimeen vastaavat sosiaali-
ja terveysalan ammattilaiset tarjoten
neuvontaa ja ohjausta muistisairauden eri
vaiheissa. Muistineuvo palvelee numerossa
09 8766 550 ma, ti jato klo 12-17
(8 snt/min. + pvm).

Muistisairaiden Idheisid tukee myds Vertaislinja,
jolla kokeneet, koulutetut omaishoitajat
tarjoavat vertaistukea ja kuuntelevan korvan.
Vertaislinja vastaa ilmaisnumerossa
0800 9 6000 joka paiva klo 17-21.
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© YHTEISTYO

Saattohoidossa on usein mukana monia ammattilaisia ja tahoja. Yhteistyokumppaneita
voivat olla esimerkiksi sairaankuljetus (ensihoito), tuki-osastona toimiva terveyskeskus-
0sasto, fysioterapia, seurakunnan diakoniatyo ja sairaalapappi, vapaaehtoistyota
tekevat henkilot seka potilasjarjestot. Kaikki nama tahot tarvitsevat tiedon saattohoito-
linjauksesta (ks. luku 2) ja hoitosuunnitelmasta (ks. luku 3), ja naiden on oltava helposti
saatavilla akillisia tilanteita, kuten ensihoitoa, varten.

Kuolevan ja laheisten tukena toimivia vapaaehtoisia voi toimia saattohoitoyksikossa
tai heita voi kysya potilasjarjestoista. Koulutetut vapaaehtoiset voivat toimia kuolevan
tukena ja rinnalla kulkijoina. He ovat monessa hoitoyksikossa korvaamaton osa hoivaa,
lasnaoloa ja tukea tarjoten. On hyva muistaa, etta vapaaehtoinen ei koskaan voi olla
hoitajan korvike, ei edes niukoilla resursseilla toimivassa yksikossa. Edellytyksena
hyvalle vapaaehtoistydlle on huolehtia vapaaehtoisten perehdytyksesta ja tukea heita
tehtavissaan.

Vapaaehtoiset tarvitsevat asianmukaisen perehdytyksen kulloiseenkin tehtavaansa.
Yksik0ssa, jossa on vapaaehtoistoimijoita, on hoitoyhteison hyva yhdessa kehittaa

ja suunnitella vapaaehtoisten perehdytysta: miten vapaaehtoiset otetaan yksikossa
vastaan, miten heita tuetaan ja kuka vastaa vapaaehtoisten tehtavien suunnittelusta ja
heidan tukemisestaan.

Tutustu seké yksikkokohtaiseen etta
yksil6llisiin saattohoito-ohjeisiin ja
-suunnitelmiin (ks. luvut 3 ja 5). Pida
yhteisty6kumppanit ja vapaaehtoiset
ajan tasalla. Tue vapaaehtoisia
tehtavissaan.
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© RESURSOINTI JA
TYOHYVINVOINTI

Laadukasta saattohoitoa edistaa hyvinvoiva henkilokunta, jolla on tiedossa selkeasti
Kirjatut saattohoidon linjaukset ja ohjeistukset.

Hyvassa saattohoitopaikassa on riittavat resurssit saattohoidon toteuttamiseen henkilo-
kunnan ja tilojen suhteen. Kuolevalla on oikeus toisen henkilon tai hoitajan lasndoloon

myo0s silloin kun hanella ei ole l1aheisia, mika vaatii resursseja. Jos saattohoitopaikkaan
on mahdollista saada lisahenkilostoa, sita kannattaa kuoleman lahestyessa hyodyntaa.

Hoitajien ja esimiesten on syyta pysahtya ajoittain tarkastelemaan muun muassa
seuraavia asioita:

+ 0Onko hoitoyksikossa avoin ilmapiiri?

« 0Onko itsella selva raja vapaa-ajan ja tyon suhteen?

» QOvatko tauot riittavia palautumiseen?

« 0Onko yksikossa riittava henkilokuntamaara?

« Hyvaksynko oman keskeneraisyyden, rajallisuuden ja avuttomuuden kuoleman
ollessa lasna?

Myds vapaaehtoistyota tekevat voivat pohtia osin samoja asioita. Vapaaehtoisille on
tarkeaa kertoa, keneen he voivat ottaa

yhteytta tarvitessaan tukea saattohoitoon

liittyvien tilanteiden ja tunteiden tyosta-

miseen. Saattohoitopaikassa onkin oltava

riittavasti tukea vapaaehtoisille.

Tutustu yksikon saattohoito-

Auttaja voi ajoittain tuntea itsensa riit- ohjeisiin ja niissa madriteltyihin
tamattomaksi. On tarkeaa, etta kaikilla ohjeistuksiin mahdollisista
hoitajilla ja vapaaehtoisilla on toimipai- liséresursseista. Muista tukea myds

vapaaehtoistoimijoita tarkedssa

kasta riippumatta mahdollisuus osallistua .
tyossaan.

saattohoitokoulutukseen ja tyonohjauk-
seen. Omat voimavarat ja merkitykselliset
asiat, kuten perhe, ystavat ja harrastukset,
tukevat jaksamista. Siksi on hyva tehda
saattohoidon vastapainona myos muuta.
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@ KUOLEMAN
LAHESTYESSA

Lahestyvan kuoleman tunnusmerkkeja ovat esimerkiksi hengityksen muuttuminen
pinnalliseksi tai katkonaiseksi. Hengitysteissa oleva lima voi saada hengityksen kuulos-
tamaan korisevalta. Iho voi muuttua laikukkaaksi ja nieleminen vaikeutua entisestaan.
Usein kuolemaa lahestyva ihminen muuttuu sekavaksi, ja tahan ei laakkeilla juurikaan
saada helpotusta.

Kuolevan elimisto alkaa tuottaa hormoninkaltaista ainetta, joka johtaa lihasten ja ras-
van hajoamiseen ja siten nopeaan laihtumiseen. Elimisto ei kykene enaa kayttamaan
ravintoa hyodykseen, ja my0s ruokahalu heikkenee. Ruokailua ja nesteiden saantia

voidaan kuitenkin jatkaa niin kauan kuin kuoleva itse pystyy ja haluaa syoda ja juoda.

Kuolevan oloa voi helpottaa esimerkiksi seuraavin keinoin:

« Lasnéaolo

« Suun kostuttaminen

« Liman poistaminen

« Kivun minimointi valttamalla esimerkiksi painavia, hankaavia ja kiristavia vaatteita
seka vuodevaatteita

« Pienten ja mieluisten ruoka- ja juo-
ma-annosten tarjoaminen

« Kuolevan toiveiden noudattaminen

« Asianmukainen laakehoito esimerkiksi
pahoinvointiin

Laheisille tai sovitulle henkildlle ilmoite- Helpota kuolevan elintoimintoja

taan, kun tilanne huononee ja kuoleman kaytettavissa olevilla keinoilla, ja

voidaan olettaa olevan lahella. Laheisille ol myﬁs Iéheis@" ja ".'Uiden
- L ) saattohoitoon osallistuneiden

kerrotaan kuolemaan liittyvista muutoksis- (etasEEi

ta ja merkeista. Tama voi tuntua pelotta-

valta tai ahdistavalta, joten keskustelulle

hoitohenkilokunnan kanssa varataan

aikaa. Laheisille pyritaan jarjestamaan

rauhallinen, asianmukainen tila laheisensa

hyvastelemiseen.
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@ KUOLEMAN
JALKEEN

Mikali laheiset eivat ole kuoleman hetkella paikalla, heille tiedotetaan tapahtuneesta.
Heidan kanssa kaydaan lapi kaytannon asioita, kuten kuka hakee vainajan, minne
vainaja viedaan, haluaako laheinen pukea vainajan tiettyihin vaatteisiin ja miten kuolin-
todistuksen kanssa toimitaan. Laheisten kanssa voidaan my0s sopia tutun hautaustoi-
miston kayttamisesta.

Jos laheiset ovat paikalla kuoleman hetkella tai saapuvat sen jalkeen, jarjestetaan
vainajan huone mahdollisimman rauhalliseksi ja levolliseksi, jotta he voivat keskittya
hiljentymiseen.

Laheisten surutyo jatkuu kuoleman jalkeen. He ovat saattaneet valmistautua kuolemaan
ja tehda luopumista jo pitkaan, mutta suru voi silti tulla voimakkaana kuoleman jalkeen.
Tilanteen lopullisuus saattaa kaikesta huolimatta yllattaa, ja monenlaiset tunteet, kuten yk-
sinaisyys, hylkaamisen tunne ja toivottomuus saattavat nousta jopa aiempaa vahvempina.

Jotkut haluavat tyostaa surutyotaan puhumalla, toiset surevat omissa ajatuksissaan.
Hoitajan on hyva oppia tunnistamaan erilaisia suremisen muotoja ja kunnioittaa niita.
Esimerkiksi suruun liittyva hammennys voi nayttaytya laheisten joskus epatarkoituksen-
mukaisilta tuntuvien kysymysten muodossa. Surussa moni asia myos unohtuu, ja siksi
asioiden kiireeton kertaaminen laheisten kanssa on 0sa hyvaa saattohoitoa.

Laheisten kanssa kaydaan lapi saatto-
hoidon kulkua. Tama voi auttaa heita
jasentamaan tapahtunutta ja antaa mah-
dollisuuden tulla kuulluksi ja saada tukea
vaikeassa elamantilanteessa.

Kohtaa rohkeasti sureva laheinen.
Laheisille kerrotaan, etta he voivat edel- Anna tukeasi, mutta ala tuputa. Ohjaa
leen olla yhteydessa hoitohenkilGkuntaan tarvittaessa ammattiauttajan puoleen
ja kysya mieltd askarruttavia asioita. Heille tailsururyhmaan.
kerrotaan myads, mihin muualle he voivat
olla yhteydessa, jos tarvitsevat keskustelu-
apua. Esimerkiksi jarjestot yllapitavat
sururyhmia.
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@ KUOLEMAN
KASITTELY HOITOON
OSALLISTUNEIDEN
KANSSA

Saattohoidon toteuttaminen voi olla hyvin tunnepitoinen kokemus. Erityisesti uran
alkuvaiheessa olevat hoitajat saattavat tarvita runsaasti tukea. Tyoyhteisossa on hyva
antaa mahdollisuus saattohoitotilanteen jalkikasittelyyn, ja saattohoidosta kannattaa
keskustella rohkeasti kaikkien siihen osallistuneiden kanssa. Joissakin tyoyhteisoissa
tata tarkoitusta palvelee tyonohjaus. Usein riittavaa on jo pelkastaan se, etta hoitajat
tuntevat tulevansa kuulluiksi.

Yhdessa keskustellen voidaan purkaa saattohoidon herattamia ajatuksia: millaisia
tunteita kuolema ja kuolevan hoitaminen toivat esiin ja mika oli mahdollisesti vaikeaa
tai ahdistavaa. Monenlaiset tunteet tulevat vasta jalkeenpain. Kukin saa vertaistukea ja
ymmarrysta, kun tunteita jaetaan keskustellen.

Tyoyhteison kannattaa kayda keskustelua siita, miten saattohoito sujui: missa onnistut-
tiin ja mita tulee kehittaa. Nain voidaan valmistautua tuleviin, vastaaviin tilanteisiin.

Kuoleman jalkeen huomioidaan myads yhteison muut jasenet. Muistisairas ihminen on
saattanut asua vuosia hoitokodin yhteisdssa, jossa han on tullut laheiseksi muille hoi-
toyhteison asukkaille ja vapaaehtoisille. Heille on annettava suremisen mahdollisuus.
Muistelu tukee oman kuoleman kasittelya, tukee surutyossa ja antaa kokemuksen siita,
ettei kuollutta ihmista unohdeta. Hyva keino on jarjestaa yhteinen muistotilaisuus,
johon kaikki voivat osallistua.

22



23



MUISTISAIRAALLA IHMISELLA ON OIKEUS...

1. Arvokkuuteen ja kunnioittavaan kohtaamiseen elaman kaikissa vaiheissa

2. lLaadukkaaseen elamaan ja olon helpottamiseen elaman loppuvaiheessa

3. Palliatiiviseen hoitoon silloin, kun sita tarvitaan, eli kun sairauden muu hoito ei enaa
ole mahdollista tai jarkevaa eika elaman pitkittaminen ole hoidon tavoitteena

4. Palliatiivinen hoito tulee aloittaa viivytyksetta ja ennen kuin tilanne tai olo
merkittavasti vaikeutuu

5. Turhan, tuloksettoman ja niin sanotun invasiivisen hoidon, rajujen toimenpiteiden
seka kaiken sellaisen hoidon valttamiseen, jonka tavoitteena ei ole elaméanlaadun
parantaminen
Yksilollisiin valintoihin myos elaméan loppuvaiheessa

7.  Toiveiden kunnioittamiseen asuin-/hoitopaikan valinnan suhteen aina kun
mahdollista, kuitenkin niin, etta myos hyvan hoidon jarjestamisen mahdollisuudet
seka laheisten toiveet huomioidaan
Tietoon hoidosta seka paatoksentekoon osallistumiseen aina kun se on mahdollista

Siihen, ettei muistisairaus, ika, sukupuali, kieli, seksuaalinen suuntautuneisuus tai
sosio-ekonominen tai kulttuuritausta vaikuta millaan lailla hoitoon tai kohtaamiseen.

MUISTISAIRAAN IHMISEN LAHEISILLA ON OIKEUS...

1. Tiedolliseen, henkiseen, hengelliseen ja psykososiaaliseen tukeen seka niiden
tarpeen kartoitukseen, ja tarvittaessa tuen jatkumiseen myos muistisairaan
kuoleman jalkeen

2. Olla mukana muistisairaan ihmisen hoidossa ja sen ratkaisuja tehtdessa sairauden
kaikissa vaiheissa, jos niin haluavat ja kykenevat

3. Tietoon elaman ja muistisairauden loppuvaiheeseen liittyvista oireista ja niiden
hoidosta seka niihin liittyvien ratkaisujen mahdollisista seurauksista

Lahde: Alzheimer Europe: End-of-life care for people with dementia (2008)
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Muistiyhdistyksista saat lisatietoa muistista, muistihairioista ja
muistisairauksista seka hoidosta ja kuntoutuksesta.

Alzheimer Centralférbundet

Hyviin hoidon kriteeristd

on tyokirja muistisairaiden ihmisten hyvan hoidon ja
elaméanlaadun kehittdmiseen ja arviointiin esimerkiksi
kotihoitoon ja yhteistkoteihin.

Hyvin hoidon kriteeristo
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