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Alkusanat

Palliativisen hoidon tarve kasvaa vaestdn ikaantyessa, mika vaikuttaa sosiaali- ja
terveyspalveluiden jarjestamiseen tulevaisuudessa. Palliatiivisella hoidolla tarkoitetaan
parantumattomasti sairaan kokonaisvaltaista ja oireenmukaista hoitoa, jonka viimeinen vaihe
on saattohoito. Tavoitteena on kivun lievittdminen, muiden mahdollisen oireiden hallinta ja
elamanlaadun yllapitaminen.

PACE-toimintamalli on kuuden askeleen palliatiivisen hoidon ohjelma, joka on suunnattu
erityisesti idkkaiden palliatiiviseen hoitoon. Ensimmainen askel sisdltda hoidon suunnittelun,
keskustelut nykyisesta ja tulevasta hoidosta asukkaan ja laheisten kanssa. Toinen askel
sisdltda asukkaan voinnin arvioinnin ja seurannan. Kolmas askel sisdltda hoidon
koordinoinnin ja moniammatillisen tiimityon. Neljas askel sisaltdd laadukkaan hoidon ja kivun
arvioinnin elaman loppuvaiheessa. Viides askel sisdltdd asukkaan hoidon ja hoivan
viimeisina elinviikkoina ja -péivind. Kuudes askel sisaltda toimenpiteet kuoleman jalkeen.

PACE-toimintamalli korostaa, kuinka tarkedad palliatiivisessa hoidossa on tehdd oikeita
asioita oikeaan aikaan. Toimintamalli tarjoaa tdhan selkean viitekehyksen, jonka puitteissa
on mahdollista toteuttaa laadukasta palliatiivista hoitoa aina elaman loppuvaiheeseen saakka.
Jokainen askel antaa tyovalineet parantaa hoitoa.

Euroopan palliatiivisen hoidon yhdistyksella on ollut kunnia toimia PACE-hankkeen
kumppanina ja seurata tarkean tutkimus- ja kehittdmistyon kehitysta. Olemme iloisia siit&,
ettd tutkimus- ja kehittdmistyon tulokset ovat tuottaneet uutta vertailutietoa palliatiivisesta
hoidosta ja ne tukevat standardien maarittamista palliatiiviselle hoidolle Euroopassa. PACE-
toimintamalli on erityisen tervetullut tyovaline kaytannon palliatiivisen hoidon kehittamiseen.

Euroopan palliatiivisen hoidon yhdistyksen puheenjohtajana haluan esittaa kiitokseni PACE-
hankkeelle. Hoitopaikkojen henkilostélle toivotan puolestaan onnea ja menestysta
toimintamallin  toteuttamisessa ja kehittdmisessd, jotta voimme varmistaa idkkaiden
henkildiden parhaan mahdollisen palliatiivisen hoidon.

Philip Larkin, puheenjohtaja
Euroopan palliatiivisen hoidon yhdistys EAPC (European Association of Palliative Care)




Kiitokset

PACE-toimintamalli on kehitetty Palliative Care for Older People in Care and Nursing Homes
in Europe (PACE) -hankkeessa. PACE on ikaantyneiden palliatiivisen hoidon laatua ja
palvelujarjestelmia vertaileva tutkimus- ja kehittdmishanke, joka on toteutettu seitseméassa
Euroopan maassa (Alankomaat, Belgia, Englanti, Italia, Puola, Suomi ja Sveitsi) ajalla
1.2.2014-31.1.20109.

Suomessa PACE-tutkimus- ja kehittdmishankkeen toteuttamisesta vastasi Terveyden ja
hyvinvoinnin  laitos (THL). Tutkimushankkeen johtajana toimi Marika Kylanen ja
tutkimuskoordinaattorina Suvi Leppaaho. PACE-maakouluttajina toimivat Paula Andreasen,
Teija Hammar ja Rauha Heikkila. Tutkimustiimissa toimivat Hilla Kiuru ja Outi Kuitunen-Kaija.
Kiitamme PACE-tiimin puolesta erityisesti Harriet Finne-Soveria, joka toi merkityksellisen
tutkimus- ja kehittdmishankkeen Suomeen. Han toimi tutkimushankkeen johtajana
alkuvaiheessa ja vierailevana tutkimusprofessorina hankkeen loppuun.

PACE-tutkimus- ja kehittdmishanketta on rahoittanut Euroopan komission seitsemas
puiteohjelma EU FP7 (hankenumero 60311). Sveitsi on ollut mukana omarahoitteisesti.
Kiitamme tutkimuksen rahoittajia, jotka ovat mahdollistaneet palliatiivisen hoidon tutkimus- ja
kehittdmistyon Euroopassa.

Kiitamme erityisesti kaikkia idkkdiden ymparivuorokautista hoitoa tarjoavia yksikoita
Euroopassa, jotka ovat osallistuneet PACE-hankkeen toteuttamiseen. Yhteistyo
henkildkunnan kanssa oli antoisaa ja opettavaista, ja yhteistydn yhtena tuotoksena syntyi
PACE-toimintamalli.

Suomessa taman teoksen toimituksesta ovat vastanneet Teija Hammar, Suvi Leppaaho ja
Marika Kylanen. Suomenkielinen teos noudattaa alkuperdisen teoksen "PACE-Steps to
Success Programme: Steps towards achieving high quality palliative care in your care home.
Information  Pack” ideaa, mutta olemme muokanneet teosta suomalaiseen
palvelujarjestelméaéan paremmin soveltuvaksi mahdollisuuksien mukaan. Toivomme, etta
teoksesta on hyotya elaman loppuvaiheen hoitoa kehitettdessa.



1 Johdanto — PACE-toimintamalli

PACE-toimintamallin tarkoituksena on tukea palliativisen hoitokulttuurin  kehittamista
hoitopaikoissa. Toimintamalli sisaltdd kuusi askelta. PACE-toimintamalli antaa tietoa ja
tyovalineitd asukkaiden hoidon ja elamanlaadun parantamiseen aina kuolemaan asti seka
asukkaiden laheisten tukemiseen. PACE-toimintamalli helpottaa yhteisen nakemyksen
luomista palliatiivisesta hoidosta. Toimintamalli on tarkoitettu tueksi hoitopaikkojen johtajille,
palliativisen hoidon fasilitaattoreille ja muulle henkilokunnalle sek& asukkaiden hoitoon
osallistuville ulkopuolisille tahoille. Kaytamme termia "hoitopaikka” kuvaamaan palvelutaloja,
vanhainkoteja, terveyskeskusten pitkaaikaishoidon osastoja ja muita ymparivuorokautista
hoitoa tarjoavia yksikdita.

PACE-toimintamalli kehitettiin osana eurooppalaista tutkimus- ja kehittamishanketta vuosina
2014-2019. PACE-toimintamallin  paapiirteet  sovellettin  Route to Success -
koulutusohjelmasta, joka suunniteltin End of Life Care -ohjelmassa Englannissa
hoitohenkilékunnan tueksi korkealaatuisen palliatiivisen hoidon ja elamén loppuvaiheen
hoidon antamiseen. Koulutusohjelma perustui kahteen muuhun ohjelmaan: Gold Standards
Framework for Care Homes ja Macmillan Foundations in Palliative Care.

PACE-toimintamallin kayttéonotto

PACE-toimintamalli otetaan kayttoon kolmessa vaiheessa 12 kuukauden aikana kuuden
askeleen mukaisessa jarjestyksessa. Kayttoonoton vaiheet ovat:

1. Valmisteluvaihe
2. Kuuden askeleen kayttddnotto
3. Askelien juurruttaminen kaytantoon

Ensimmadisen kahden kuukauden aikana toteutetaan valmisteluvaihe toimintamallin
mukaisen tyon k&ynnistamiseksi ja tietoisuuden lisddmiseksi henkilokunnan, asukkaiden,
laheisten sekd hoitopaikan ulkopuolisten ammattilaisten, kuten Kkotisairaalan ja
ostopalvelulddkareiden keskuudessa. Kuuden askeleen kayttdonottovaiheessa toteutetaan
yksi askel kuukaudessa tai yksi askel kahden kuukauden vélein. Jokainen askel auttaa
integroimaan hyvia palliatiivisen hoidon kaytanteita hoitopaikkaan. Kuudennen askeleen
jalkeen alkaa neljan kuukauden askelien juurruttaminen kaytantéon. Suosittelemme tata
aikataulua tehokkaan lopputuloksen aikaansaamiseksi. Aikataulusta voidaan kuitenkin
jonkun verran joustaa, mikali jokin haastavammalta tuntuvan askeleen opetteleminen vaatii
enemman aikaa.

PACE-toimintamallin askelten keskeinen sisalto ja tydvalineet on kuvattu kuviossa 1.
Mik& on hoitopaikan hoitohenkil6kunnan rooli?
Hoitohenkilokunta tarvitsee aikaa oppiakseen kuusi askelta ja soveltaakseen muutokset

kaytantoon. Esimiesten ja tyOtovereiden tuki auttaa kayttdma&an uusia tydvalineita.
Suosittelemme myds fasilitaattoreiden valitsemista henkiloston joukosta.



Mikéa on fasilitaattorin rooli?

Hoitopaikkojen palliativisen hoidon koordinaattoreita kutsutaan téssa teoksessa
fasilitaattoreiksi. Fasilitaattorit vastaavat palliatiivisen hoidon kehittdmisesta kuuden askeleen
PACE-toimintamallin mukaisesti, ja heidan tehtdvandédn on opettaa ja tukea henkilokuntaa
PACE-toimintamallin kayttdonotossa. Tallainen henkild voi olla sairaanhoitaja, |&hihoitaja tai
ladkari, jolla on kokemusta iakkéaiden palliatiivisesta hoidosta ja elaman loppuvaiheen
hoidosta seka kiinnostusta toiminnan kehittdmiseen. Tama henkild voi olla hoitopaikan
tyontekija tai ulkopuolinen henkild. Suosituksena on, ettd hoitopaikassa valitaan kaksi tai
kolme henkiléa koordinoimaan PACE-toimintamallin kayttéonottoa, yksikon koosta riippuen.

Mik& on hoitopaikan johtajan rooli?

Hoitopaikan johtajan rooli on tukea ohjelman toteuttamista. Kaikki hoitopaikan tyontekijat
tarvitsevat aikaa oppiakseen toimintamallin sisallon. Fasilitaattorit saattavat puolestaan
tarvita aikaa oppiakseen lisda palliatiivisesta hoidosta. Jos fasilitaattorit ovat hoitopaikan
tyontekijoita, heille tulee varata aikaa ohjelman toteuttamiseen. Johtajien tulisi pohtia tapoja
motivoida henkildkuntaa muutosten toteuttamiseen, mahdollisesti kannusteita kayttéaen.
Uudet tyovalineet tulee ottaa kayttdon, elleivdt ne ole hoitopaikassa jo kaytdssa. Jos
hoitopaikassa kaytetaan jo vastaavanlaisia tyovalineita, tulee ne ottaa mukaan eri askeleisiin.
Johtajan ja laakarin tulee paattaa, mikd on paras aika kuukausittaisten moniammatillisten
arviointikokousten jarjestamiseen.

Mika on hoitopaikassa toimivan laakéarin rooli?

Laakarila on tarked rooli idkkaiden henkildiden elamanlaadun varmistamisessa ja
hoitolinjauksiin liittyvien péatésten tekemisessa. PACE-toimintamallin integroinnin kannalta
on tarkeaa, ettda myos laakari osallistuu joka kuukausi hoitopaikassa pidettyihin
moniammatillisiin arviointikokouksiin, joissa keskustellaan asukkaiden palliatiivisen hoidon
tarpeista. Naiden kokouksien tulisi olla hyvin jarjestettyja, lyhyita ja tehokkaita. On tarkeaa,
etta laakari saadaan osallistumaan ja tukemaan PACE-toimintamallin kayttoonottoa.
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Kuvio 1. PACE-toimintamallin sisalto ja tyovalineet



Valmisteluvaihe

”Fasilitaattoreiden valinta, perehdytys
ja yhteison tiedottaminen”
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> Valmisteluvaihe

2.1 Tavoitteet ja tehtavat valmisteluvaiheessa

Valmisteluvaihe sisaltaa tehtavia seka hoitopaikan johtajalle ja valittaville fasilitaattoreille.

Valmisteluvaiheen tehtavat johtajalle

e Valita kaksi tai kolme fasilitaattoria. Vahintdan yhden fasilitaattorin valitseminen 30
asukaspaikkaa kohden on suositeltavaa. Naiden henkildiden valitseminen kuuluu
yleensa hoitopaikan johtajan tehtéviin.

Valmisteluvaiheen tehtavat fasilitaattoreille ja johtajalle

e Perehtya PACE-toimintamalliin ja keskustella siitéa hoitohenkildkunnan kanssa.

e Valmistautua toteuttamaan PACE-toimintamallin kuusi askelta.

e Perehtya PACE-toimintamalliin kuuluviin tydvalineisiin ja valmistautua niiden
kayttoonottoon, mahdollisesti kaytettévissa olevia séhkoisia jarjestelmia hyddyntaen.

o Keskustella PACE-toimintamallin vaikutuksista ja pohtia yhdessa henkilokunnan kanssa,
miten muutokset tehdéan. Liséksi tulee selvittda henkilékunnan odotukset tyévalineiden
kayton osalta.

o Miettia mitd resursseja tarvitaan PACE-toimintamallin toteuttamiseen.

e Jarjestaa tapaamisia henkilokunnan, laakareiden, ulkopuolisten sosiaali- ja
terveydenhuollon ammattilaisten seké esimerkiksi vapaaehtoistyontekijoiden kanssa
tietoisuuden lisdamiseksi PACE-toimintamallista.

e Jarjestaa tilaisuuksia asukkaiden ja heidan laheistensa kanssa PACE-toimintamallin
sisallén selventadmiseksi.

e Sopia koulutuspaivamaarat ja ilmoittaa niista koko henkildkunnalle.

2.2 Fasilitaattorit ovat palliatiivisen hoidon koordinaattoreita

Suosittelemme, etta hoitopaikassa valitaan kaksi tai kolme henkilda koordinoimaan
toimintamallin  kayttdonottoa, yksikén koosta riippuen. Kutsumme palliatiivisen hoidon
koordinaattoreita tasséa teoksessa fasilitaattoreiksi. Tallainen henkild voi olla sairaanhoitaja,
l&hihoitaja tai laékari, jolla on kokemusta idkkaiden palliatiivisesta hoidosta ja elaméan
loppuvaiheen hoidosta ja joka on motivoinut kehittamaan toimintaa. Tama henkilé voi olla
hoitopaikan tydntekija tai ulkopuolinen henkild.  Suosittelemme, etta henkilokunnalle
varataan sdannollinen aika, jonka he voivat kayttdd PACE-toimintamallin mukaiseen
tydskentelyyn. Jokaiseen toimintamalliin kuuluvaan askeleeseen sisaltyy oppimistavoitteita ja
harjoituksia.
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Fasilitaattorit eurooppalaisessa PACE-tutkimus- ja kehittdmishankkeessa

PACE-tutkimus- ja kehittdmishankkeessa kaytettiin sekad ulkoisia etta sisaisia fasilitaattoreita.
Ennen tutkimuksen alkua kustakin maasta valittin 1-3 henkildd huolehtimaan PACE-
toimintamallin mukaisesta koulutuksesta. Heita kutsuttin PACE-maakouluttajiksi ja heille annettiin
viikkon pituinen koulutus Englannissa koko toimintamallin sisdistamiseksi. Useimmilla heista oli
ladketieteen, sairaanhoidon tai sosiaalitydon ammattipatevyys ja myods kokemusta palliatiivisesta
hoidosta iakkaiden pitk&aikaishoidossa. Suomessa maakouluttajat olivat THL:n asiantuntijoita,
joilla oli terveydenhuollon ammattipatevyys.

Tutkimuksessa hoitopaikat satunnaistettiin siten, ettd osa sai kayttoéénsd PACE-toimintamallin
(interventiohoitopaikat) ja osa jatkoi tavallista  hoitoty6tddn  (verrokkihoitopaikat).
Interventioyksikdissa johtajat valitsivat yhteistydssd maakouluttajan kanssa kaksi tai kolme
fasilitaattoria, joita kutsuttin PACE-koordinaattoreiksi. Koordinaattorit olivat tavallisesti
sairaanhoitajia ja joissakin tapauksissa kokeneita lahihoitajia tai hoiva-avustajia. He kuuluivat
hoitopaikan omaan henkilokuntaan. Maakouluttajat perehdyttivat koordinaattorit PACE-
toimintamalliin ennen muun henkiléstén kouluttamista.

Maakouluttajat vierailivat jokaisessa hoitopaikassa saanndllisesti ja kouluttivat henkildkuntaa.
Koordinaattorit toimivat sen jalkeen henkildkunnan tukena askelien kayttbonotossa ja varmistivat,
ettd ne otettiin hoitotyon kaytantéon. Kahden tai kolmen koordinaattorin valitseminen jokaisessa
hoitokodissa todettiin hyddylliseksi loma-aikojen, sairauslomien tai henkildkunnan vaihtumisen
kattamiseksi.

Hyvan fasilitaattorin tarvitsemiin ominaisuuksiin sisaltyvat seuraavat:

o Aikaisempi kokemus sosiaali- tai terveydenhuollossa palliatiivisen hoidon ja elamén
loppuvaiheen hoidon ymmartamiseksi.

o Kokemusta palliatiivisesta hoidosta, jotta he pystyvat puhumaan avoimesti
kuolemasta ja kuolemisesta.

e Kyky kouluttaa ja voimaannuttaa hoitopaikan hoitohenkildokuntaa ja toimia
palliatiivisen hoidon esimerkkihoitajana.

¢ Hoitopaikkaympadristdn tuntemus, jossa hoidetaan monisairaita iakkaita.

o Kyky tehda yhteisty6ta hoitopaikan henkilokunnan ja muiden sosiaali- ja
terveydenhuollon ammattilaisten kanssa.

¢ Motivaatio kehittamistydssa ja paattavaisyys haasteiden ratkaisemisessa.

Suosittelemme, ettd PACE-toimintamalli toteutetaan fasilitaattoreiden avulla. Toimintamallin
l[Ahestymistapa on laaja. Se ei ole luonteeltaan tarkistuslista tai lista tyovalineista, vaan
jokaisen askeleen syvéllinen ymmartaminen on tarkedd laadukkaan palliatiivisen hoidon
varmistamiseksi.
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2.3 Esteita ja ratkaisuja

Valmisteluvaiheessa esiin nousevia mahdollisia esteitd ja ratkaisuja naihin tilanteisiin on

esitetty oheisessa taulukossa.

Mahdollisia esteita
valmisteluvaiheessa

Ratkaisuja

On lilan vaikeaa pyytaa asukkaita ja
heidan laheisiaan osallistumaan
tilaisuuteen.

On tarkead, ettd kaikki kuulevat PACE-toimintamallista.
Laheisten ja asukkaiden kiinnostus saattaa olla jopa
yllattavan suurta. Kuitenkin on todennakdgista, etté
tilaisuuteen osallistuu lahinné asukkaiden laheisia.
Laheiset haluavat, ettéa heidan omaisistaan (ja heista
itsestaan) pidetdan hyvaa huolta — etenkin elaméan
loppuvaiheessa.

Osa henkilbkunnasta vastustaa
muutosta.

Keskity tydskentelemaan niiden tyontekijdiden kanssa,
jotka ymmartavat PACE-toimintamallin tarkeyden. Usein
muut seuraavat perassa.
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Keskustelut nykyisesta ja tulevasta
hoidosta asukkaan ja
laheisten kanssa

“Pysahdy ja kohtaa asukas”
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3 Askel 1: Keskustelut nykyisesta ja
tulevasta hoidosta asukkaan ja laheisten
kanssa

3.1 Tavoitteet ja sisélto

Ensimmaisen askeleen tarkoituksena on keskustella asukkaiden kanssa siitd, mita hyva
elama heille merkitsee ja miten he haluavat tulla kohdatuksi ja hoidetuksi elaménsa
loppuvaiheessa. Keskusteluun liittyy myds asukkaiden mieltymysten, toiveiden ja
mahdollisten pelkojen kartoittaminen elaman viimeisten kuukausien, viikkojen tai péaivien
suhteen. Joissakin maissa tata prosessia kutsutaan elaman loppuvaiheen suunnitteluksi ja
toivomukset voidaan virallistaa hoitotahdoksi.

Askeleen 1 tavoitteet

Saada lisdéd varmuutta asukkaiden kohtaamiseen ja heidén kanssa kaytaviin
keskusteluihin, jotka koskevat nykyista ja tulevaa hoitoa, aina elaman viimeisiin hetkiin
saakka.

Kayda keskusteluja asukkaiden ja/tai laheisten kanssa elaméan loppuvaiheen hoidosta,
mieltymyksistd ja toiveista sek& mahdollisista peloista hyddyntéden Tulevaisuuden
arviointi- ja suunnittelulomaketta.

Varmistaa, ettd jokaiselle asukkaalle ja hanen laheisilleen on tarjottu mahdollisuus kayda
naita keskusteluja.

Rohkaista henkildkuntaa olemaan lasna hoitamiensa asukkaiden eldméan loppuvaiheen
suunnittelua koskevissa keskusteluissa seké johtamaan naita keskusteluja.

Perehtya elamén loppuvaiheen suunnittelun kasitteeseen seka siihen liittyviin asiakirjoihin
ja kirjaamistapoihin.

Kirjata hoitotahdon olemassa olo ja varmistaa, ettd henkil6kunta on siita tietoinen ja
missa se sijaitsee. Lisaksi tulee selvittaé kenelle muille hoitotahdon olemassa olosta tulee
iimoittaa.

Tydskentelytapa

Asukkaiden, ja tarvittaessa heidan laheistensd, kanssa kaydaan keskusteluja nykyisesta
ja tulevasta hoidosta ja palveluista seka kuullaan heidan nakemyksidan ja toiveitaan.
Apuna kaytetaan tyoévalinettd, joka tarjoaa rungon asukkaiden kanssa kaytaville
keskusteluille ja tietojen kirjaamiseen.

Tydvalineet

Tulevaisuuden arviointi- ja suunnittelulomake on liitteena 1.
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Monet ymparivuorokautista hoitoa ja hoivaa tarvitsevat asukkaat ovat saattaneet jo useinkin
pohtia tulevaisuuttaan ja tulevaa kuolemaansa seka tehneet varallisuutta koskevia
jarjestelyja. Kuitenkin heille tarjotaan harvoin mahdollisuutta keskustella nykyiseen ja elamén
loppuvaiheen hoitoon liittyvista toiveista, mielipiteista tai mahdollisista peloista.

Tarve keskustella omasta tulevasta elaman loppuvaiheen hoidosta voi kaynnistya hyvéan
ystavan terveydentilassa tapahtuvan muutoksen tai toisen asukkaan kuoleman seurauksena.
Tallaiset keskustelut ovat spontaaneja hetkia, joissa hoitajilta vaaditaan herkkyytta havaita
tilanne sek& valmius reagoida ja keskustella asiasta asukkaan kanssa. Usein naisséa
keskusteluissa vaaditaan taitoa ja halua kuunnella asukkaan nakemyksia ja huolenaiheita, ei
niinkdan vastauksien antamista.

Keskustelut voidaan kayda myos ennalta suunnitellusti, jolloin keskustelut tulevasta hoidosta,
palveluista ja toiveista kdydaéan tavallisesti l&aékarin tai sairaanhoitajan aloitteesta, joissakin
tapauksissa myds kokeneiden lahihoitajien tai hoiva-avustajien aloitteesta. Keskustelua
hyvasta elamasta ja mitéa se pitaa sisallaan tulisi kayda jaljella olevien kuukausien tai vuosien
aikana, ei pelkastaan keskittyd elaman viimeisiin paiviin. On tarkead, etta kaikille asukkaille
tarjotaan mahdollisuus keskusteluille, mutta on my6s kunnioitettava niiden asukkaiden tahtoa,
jotka eivat halua keskustella asiasta. Hyvaan kaytantoon kuuluu ottaa ldheiset mukaan
keskusteluihin, mikali asukas on antanut siihen luvan.

Joillekin hoitajille, varsinkin nuorille ja tyduransa alussa oleville hoitajille, kuolemasta ja
kuolemisesta puhuminen voi olla vaikeaa. Koulutus ja tuki ovat tarkeita tekijéita varmuuden
ja rohkeuden lisddmiseksi, joten kommunikointikykyja ja vuorovaikutustaitoja vahvistavan
koulutuksen jarjestamista henkildkunnalle kannattaa harkita.

3.2 Ohjeita fasilitaattoreille

Nykyisia ja tulevia seka elaman loppuvaiheen hoitotoiveita ja -mieltymyksia koskevia
keskusteluja kutsutaan elaman loppuvaiheen suunnitteluksi. Yksittdisten keskustelujen sijaan
kaydaan usein jatkuvaa keskustelua asukkaiden, laheisten ja henkildkunnan valilla.

Hyo6dyllisia neuvoja nykyista ja tulevaa hoitoa koskeviin keskusteluihin

Spontaanit keskustelut asukkaan aloitteesta:

¢ Hoitajien ja muiden asukkaan hoitoon osallistuvien on syyta tietda, miten naita
keskusteluja kdydaan ja miten tartutaan usein yllattdvaankin tilanteeseen. Hoitajien
tulee huomioida asukkaiden toivomukset ja myds tietaa, miten ja kenelle niista tulee
ilmoittaa ja mihin toiveet kirjataan.

e Asukkaat voivat aloittaa spontaanin keskustelun, kun he luottavat tyontekijaan
riittdvasti keskustellakseen vaikeaksikin kokemastaan aiheesta. Tarkeintd silloin on
pysahtya ja kuunnella asukasta, olla lasna ja mydtatuntoinen.

Ennakkoon suunnitellut keskustelut:
e Suunnitellut keskustelut tulisi kAyda sairaanhoitajan johdolla asukkaan ja l[&heisten
kanssa. Myos laakarin osallistuminen keskusteluun on téarkeda, ja toisinaan myos
ladkari saattaa tehda aloitteen keskusteluun.
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o Keskustelumahdollisuuden tarjoaminen varhaisessa vaiheessa on erityisen tarkeéa,
jos tiedetddn, ettd asukas tulee menettdmaan kykynsa kertoa tulevaisuuden
toiveistaan, esimerkiksi kognitiivisten kykyjen heikentyesséa tai dementiadiagnoosin
seurauksena. Uusien asukkaiden kanssa keskustelu tulisi kdyda 4—6 viikon kuluessa
saapumisesta. Palveluiden piirissa olevien asukkaiden kanssa keskustelu tulisi
suunnitella kaytavaksi seuraavassa hoitoneuvottelussa.

o Keskustelulomakkeen sisallén tulisi ohjata hienotunteiseen keskusteluun asukkaiden
ja laheisten kanssa, eikd Ilomaketta pida kayttdaa pelkastddn valintojen
merkitsemiseen.

Keskustelut tulee dokumentoida ja my6hemmissa seurantakeskusteluissa kyseiset
lomakkeet tulee paivittaa.

Jos asukas tai laheiset eivat halua keskustella tulevaisuuden hoidosta, on heilla oikeus
kieltdytya keskustelusta. Tarkeda on kirjata, ettd keskustelumahdollisuutta on tarjottu ja siita
on kieltaydytty.

Hoitotahto on eldmé&n loppuvaiheen suunnittelun ydinasia

Hoitotahto on virallinen tahdonilmaus siitd, mitd asukas toivoo hoidoltaan. Hoitotahto voi
koskea laéketieteellisten ja sairaanhoidollisten kysymysten lisaksi myds muita hoitoon liittyvia
asioita. Hoitotahto voi sisdltdda myds kirjauksen siitd, mitd asukas ei toivo hoidoltaan.
Hoitotahtoon voi ilmaista toiveen tietyista hoitotoimenpiteista kieltaytymisesta. Esimerkiksi
Englannissa ja Belgiassa tamé& on oikeudellisesti sitovaa ja sitd kutsutaan etukateiseksi
hoidosta kieltaytymiseksi.

Suomessa on voimassa laki potilaan asemasta ja oikeuksista (1992/785, 68) seka laki
sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (812/2000, 88 ja 98). Lakien perusteella
asiakkaalla on oikeus osallistua omasta hoidostaan kaytaviin keskusteluihin ja esittaa toiveita,
mutta l&ékari tekee laaketieteellista hoitoa koskevat paatokset. Asiakkaalla on oikeus myds
kieltdytya tarjotusta hoidosta. Hoitotahtoa kannattaa péaivittda tarpeen mukaan.

Lisda tietoa hoitotahdosta ja muihin elamén loppuvaiheen hoidon suunnitteluun liittyvista
asioista on liitteessa 1.

3.3 Esteita ja ratkaisuja

Ensimmaisessa askeleessa esiin nousevia mahdollisia esteita ja ratkaisuja néihin tilanteisiin
on esitetty oheisessa taulukossa.
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Mahdollisia esteita
keskustelulle nykyisesta ja

tulevasta hoidosta

Ratkaisuja

Asukkaat eivat halua muistutusta
siita, etta ovat lahella elaméansa
loppuvaihetta puhumalla
mahdollisista hoitotoiveistaan.

Useimmat asukkaat tietavat tai aavistavat, etté heidan
tilansa on huononemassa — heidéan kehonsa kertoo sen
heille. He saattavat myos ajatella kuolemaa ja
kuolemista melko paljon. Ei ulkopuolinen henkilé heita
elamaloppuvaiheen ldheisyydesta muistuta.

Hoitajat eivat mielestaan tieda, mité
sanoa tai mitd sanoja kaytta, kun
asukas yhtakkia aloittaa keskustelun
kuolemasta.

Muista, etté pelkk& asukkaan kuunteleminen ja lasna
oleminen ovat tarked osa keskustelua.

Hoitajat pelkaavat joutuvansa
pulaan, jos he sanovat vaaria asioita
tai jos asukas alkaa itkea.

Jos asukas tulee itkuiseksi, hénella on tarve ilmaista
tunteitaan. Yleensa asukas avautuu hoitajalle, koska
luottaa haneen. Asukkaan luvan saatuaan hoitajan on
dokumentoitava kaydyt keskustelut elaman
loppuvaiheen hoidosta.

Hoitajista saattaa olla epamukavaa
puhua elamén loppuvaiheen
hoidosta asukkaille ja/tai laheisille.

Vaikka elaméan loppuvaiheen hoidosta puhuminen
saattaa arkailuttaa monia, usein asukkaat ovat jo
alkaneet kasitella asiaa huolehtimalla raha-asioistaan,
esimerkiksi laatimalla testamentin. Nama keskustelut
ovat seuraava askel tulevan suunnittelussa.

Hoitajat eivat tieda, miten aloittaa
keskustelu.

PACE-toimintamallin avulla hoitajien varmuus kasvaa ja
he saavat ty¢valineita kayttéonsa. On kuitenkin
muistettava, etta Tulevaisuuden arviointi- ja
suunnittelulomaketta ei tule kayttaa pelkkana
tarkistuslistana, vaan apuvalineena keskustelun
eteenpain viemiseksi.

Hoitajat tarvitsevat mahdollisesti lisda viestinta- ja
kommunikaatiotaitoihin liittyvaa koulutusta. Hyvat
hoitajat ansaitsevat vahitellen asukkaiden kunnioituksen
— silloin asukkaat voivat kysya heiltd myos vaikeita
kysymyksia. On tarkeaa, etta vastaamista ei valtella,
vaan pidetédén keskustelua ylla vastaamalla esimerkiksi
avoimella kysymyksella.

Asukkaat saattavat pelatd elamén
loppuvaiheen keskustelujen
tarkoittavan sita, etté he kuolevat
pian.

Rauhoita asukkaita, ja tarvittaessa laheisia, kertomalla,
ettd nama keskustelut ovat tavoitteellisen
hoitosuunnitelman yksi osio, jolla pyritdan parantamaan
hoidon laatua, eikéd suunnitelman teko tarkoita sité, etta
he ovat kuolemaisillaan.
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3.4 Koulutuksen toteutus

Oppimistavoitteet

e Vahvistaa aktiivisen kuuntelemisen taitoa asukkaiden kanssa keskusteltaessa.

e Saada harjoitusta asukkaiden esittdmiin vaikeisiin kysymyksiin vastaamisessa.

e Ymmartad, mika vahvojen tunteiden ja tunteenpurkausten takana on ihmisilla, joiden
perheenjasen tai muu laheinen on sairastunut.

e Oppia kayttamaan askeleeseen kuuluvaa tydvalinetta.

Valmistelutyot

Varaa koulutustila ja -péivat hyvissa ajoin seka tiedota siitd hoitohenkildstolle.
Varmista, etta kaytettavissa on flappitaulu seka kynia ja paperia.

Tuo jokaiselle koulutukseen osallistuvalle hoitajalle Tulevaisuuden arviointi- ja
suunnittelulomake (liite 1).

Koulutuksen toteutus ja harjoitustehtavat

Koulutus toteutetaan luennoimalla seka ryhmékeskustelujen, harjoitustehtéavien ja esimerkkien
avulla.

3.4.1 Kommunikaatio- ja vuorovaikutustaidot

Harjoitustehtava 1: ’Selka selkaa vasten”

Pyyda hoitajia asettumaan pareittain ja istumaan selkd selkda vasten. Pyyda yhta kunkin parin
jasenistd kertomaan viimeaikaisesta tapahtumasta, esimerkiksi lomasta, syntymé&paivista,
vapaapaivastd muutaman minuutin ajan toisen jdsenen kuunnellessa.

Muutaman minuutin kuluttua keskustele ryhmassa ja kysy seuraavaa:
¢ Milt puhujista oli tuntunut kertoa tarinaansa?
e Milté kuuntelijoista oli tuntunut kuunnella puhujaa?

Tarkeimmat harjoituksesta opittavat asiat:
e Ymmartaa erilaiset tavat, joilla kommunikoimme.
e Tuoda esiin haasteet, jotka saattavat vaikeuttaa kommunikointia.
e Korostaa taitoja kommunikoinnin parantamiseksi ja edistamiseksi.
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Harjoitustehtava 2: Keskustelua vuorovaikutus- ja kommunikaatiotaidoista

Ryhmakeskustelu:

o Kysy ryhmaélta, mitd hyvat vuorovaikutus- ja kommunikaatiotaidot tarkoittavat. Miké tekee
keskustelusta onnistuneen ja antaa hyvan kokemuksen? Pyyda heita peilaamaan
ajatuksiaan myos askeiseen parikeskusteluun.

o Pyyda osallistujia kirjoittamaan vastaukset muistiin, jotta ne voidaan kirjata flappitaululle.
Kirjaa kaikki erilaiset vastaukset ylés.

Vastauksia, joita toivotaan esiintyvan:

e  Onnistunut kommunikointi ja vuorovaikutus pitavat sisallaan tunteen, etta sinua
kuunnellaan; tunteen, etté toinen ymmaértéa ja on kiinnostunut; omien tunteiden
ilmaisemisen; aktiivisen vuorovaikutuksen, jossa molemmat osallistuvat keskusteluun;
kysymysten, selvennysten ja tdydennysten esittdmisen keskustelun aikana; ei
tuomitsevan eika syyllistavan ilmapiirin.

Tarkeimmat harjoituksesta opittavat asiat:
e Aktiivinen kuunteleminen, tilanteen selventaminen ja asioihin reagoiminen ovat kaikki
arvokkaita taitoja, jotka voivat auttaa avaamaan keskustelun elaman loppuvaiheen
hoidosta.

3.4.2 Mita palliatiivinen hoito on?

Kysy ryhmalt&, onko hoitopaikassa talla hetkella sellaisia asukkaita, jotka hoitajien kasityksen
mukaan ovat palliatiivista hoitoa vaativassa vaiheessa. Anna heidan keskustella siitd, mita he
ajattelevat asukkaista. Kysy myds, onko kukaan asukas maininnut hoitajille, ettd han ei ehka
eld enda pitk&an tai on kuolemassa. Jos on, tiedustele, miten hoitaja vastasi tilanteessa.

Usein hoitajat saattavat véltellda elaman loppuvaihetta koskevia keskusteluja, koska heista voi
tuntua silta, ettd keskusteluista voi olla enemméan haittaa kuin hyotya tai siksi, ettd ne
saattaisivat jarkyttaa asukasta ja saada hanet itkemaan. Asukkaalle itkeminen voi kuitenkin
olla tarke& tunteiden purkamiskeino. Itse asiassa monet asukkaat ovat vahvoja ja usein he
tietavat elamansa olevan lopuillaan, vaikka sita heille ei selvasti kerrottaisikaan. Jos asukas
alkaa puhua kuolemisesta, se osoittaa, ettd han luottaa tyéntekijaan ja haluaa avautua talle.
Jos kiellamme héneltd taman mahdollisuuden, voi olla, ettd han ei puhu asiasta kenellekaan
toiselle.

Harjoitustehtava 3: Palliatiivista hoitoa kasittelevan videon katsominen

Mita palliatiivinen hoito on? (englanninkielinen, kesto noin 8 min)
https://vimeo.com/312702499/652f36e221 (haettu 27.5.2019)

Keskustele ryhméssa videon synnyttamista ajatuksista.
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3.4.3 Aktiivinen kuunteleminen

Aktiivinen  kuunteleminen, tilanteen selventdminen ja vastaaminen ovat tarkeitd
keskusteluissa, joissa asukkaat ottavat puheeksi elamén loppuvaiheen hoidon. Aktiivisessa
kuuntelemisessa kehon kielella on suuri merkitys. Kokonaisuuteen vaikuttavat: katsekontakti,
kehon asento, etunoja ja kasvoilla tarkkaavainen ilme, istuminen samalla tasolla asukkaan
kanssa tai hanta alempana avoimessa asennossa, ilmeet, eleet, tunteet sanojen takana.

Ole inhimillinen — tunteet kuuluvat menetykseen ja niiden ilmaiseminen auttaa heita
hyvaksymaan oman avuttomuuden tunteensa. Yritd luoda luottamuksellinen suhde ja ennen
kaikkea kuuntele.

Elaméan loppuvaiheen keskustelut on paras kayda rauhallisessa paikassa yksityisesti,
esimerkiksi johtajan tybhuoneessa. Melun tai muiden ihmisten aanien aiheuttamia hairigita
tulee valttdd. Poista myos mielestdsi muut hairidtekijat, keskity ja tee mielessasi
yhteenvetoja. Kunnioita ja arvosta toista henkil6a, ala tuomitse, vaan yritd ndhda asiat toisen
henkilon ndkokulmasta.

Harjoitustehtava 4: Vaikeiden asioiden kasitteleminen

Ryhmakeskustelu:

o Pyyda ryhmaa miettiméén, mita he sanoisivat, jos asukas toteaa "Luulen, etta kuolen
pian”.

o Kysy ryhmalta miksi kysymyksen toistaminen, vastakysymysten esittdminen tai
kiertoilmaisun kayttdminen ovat tarkeita taitoja.

o Esimerkkeja kysymyksen toistamisesta/vastakysymyksesta ja kiertoilmaisusta
"Minka takia sinusta tuntuu, ettéd kuolet pian?"
"Vai tuntuu sinusta, etta olet pian kuolemassa"

Tarkeimmat harjoituksesta opittavat asiat:
e Kun sinulle esitetaan vaikea kysymys, on tarkeaa kuunnella ja kayttaa apukeinoja, kuten
kysymyksen toistaminen, vastakysymyksen esittdminen tai kiertoilmaisun kayttdminen.
e Apukeinot antavat hoitajalle aikaa valmistautua keskusteluun ja osoittavat lasnéoloa ja
kuuntelemista. Lisaksi apukeinot rohkaisevat asukasta puhumaan.

3.4.4 Voimakkaista tunteista selviytyminen

Ihmisten voimakkaista tunteista selviytyminen edellyttdd monenlaisia taitoja. Kuoleman ja
kuolemisen yhteydessa jotkut perheenjasenet voivat olla vihaisia ja nayttdd tunteitaan
voimakkaasti. Naissa tilanteissa on avuksi osoittaa tunnistavansa ja hyvaksyvansa heidéan
tuntemuksensa, kuunnella ja olla tuomitsematta.

Voit vastata kysyjalle: "Néen, etta olet vihainen/surullinen/jarkyttynyt/murheen murtama... ja
ymmarran sen".
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3.4.5 Keskustelut nykyisesta ja tulevasta hoidosta

Asukkaan nykyista ja tulevaa hoitoa koskevista mieltymyksistéa ja toiveista keskusteleminen
tapahtuu yleensa muutaman kuukauden kuluttua hoitopaikkaan saapumisesta. Useimmissa
hoitopaikoissa hoitoa arvioidaan perusteellisesti kuuden kuukauden vélein — tdméa voi olla
hyva tilaisuus lisatd muihin, yleisempiin hoitotarpeisiin liittyviin keskustelunaiheisiin myos
elaman loppuvaiheen hoitoon liittyvat toiveet, ellei niin jo tehda.

Yleensa laékarin tai sairaanhoitajan toteuttamaan elaman loppuvaiheen hoidon suunnitteluun
liittyy tiettyja toimintoja:

Keskustelu elamén loppuvaiheen hoitoon liittyvistéd mieltymyksista ja toiveista.
Keskustelu elamén loppuvaiheen hoitoon liittyvisté sosiaali- ja terveydenhuollon eri
vaihtoehdoista (l&&kéarin tai hoitajan aloitteesta)

Keskustelu hoidon rajaamista koskevista paatoksista (laakarin kliininen paatos)

Spontaanit ja suunnitellut keskustelut

Spontaanit, ei-suunnitellut keskustelut — ndmé keskustelut tapahtuvat yleensa silloin, kun
niitd vahiten odotetaan ja siksi on tarkeaa, etta hoitajat ja muut hoitoon osallistuvat tietavat,
mita tallaisen tilaisuuden ilmaantuessa tulee tehda ja olla rohkeutta tarttua tilaisuuteen.
Asukkaan avautuminen on mitd todennakdisimmin osoitus kunnioituksesta ja luottamuksesta
seka siitd, ettd asukkaan ja hoitajan valilla on hyva yhteys. Tarkeintd on antaa asukkaan
puhua itsestdaan ja kuunnella. Tarvittaessa voidaan tarjota myos pidempi tapaamisaika
keskustelun jatkamiseksi.

Suunnitellut keskustelut — naita keskusteluja kaydaan kaikkien asukkaiden kanssa
rippumatta heiddn nykyisestd terveydentilastaan. Keskustelut tulisi kdydad 4—6 viikon
kuluessa uuden asukkaan saapumisen jalkeen, ja pdivittdd tilanne kaikkien asukkaiden
kanssa hoitoneuvotteluissa. Hoitoneuvottelu tarjoaa hyvan tilaisuuden keskustella myds
asukkaan elaméan loppuvaiheen hoitoa koskevista mieltymyksistd ja toiveista. lakkaat
asukkaat eivat usein pelkdd kuolemaa, mutta heilld on harvoin mahdollisuus puhua siita.
Kysyttdessa he tietdvat usein tarkasti, mita haluavat.

Esittele askeleeseen liittyva Tulevaisuuden arviointi- ja suunnittelulomake ja
harjoitelkaa yhdessa sen kaytto

Tulevaisuuden arviointi- ja suunnittelulomake tarjoaa rungon keskustelulle nykyisesta ja
tulevasta hoidosta, myts elamén loppuvaiheen hoidosta. Lomakkeen kysymykset auttavat
keskustelun lapikaymisessé. Asukkaan ja hanen laheisensa hyvin tunteva, kokenut hoitaja
kykenee kaymaan keskustelun, mutta ladketieteellisiin asioihin liittyvat kysymykset hanen
tulee varmistaa laakariltd. Tyovaline ei ole tarkistuslista, vaan keskustelun eteenpdin
viemisen apuvaline.
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Harjoitustehtava 5: Tulevaisuuden arviointi- ja suunnittelulomake

Anna jokaiselle paikalla olevalla hoitajalle Tulevaisuuden arviointi- ja suunnittelulomake.

o Pyyda kaikkia lukemaan ensimmainen sivu ja tarkista, onko kenelldk&an kysymyksia.

¢ Pyyda hoitajia lukemaan lomakkeen kysymyksié pareittain. Anna heille muutama minuutti
aikaa miettia, miten he esittaisivat lomakkeen kysymykset. Korosta sitd, etta se on ohje,
ei kyselylomake.

e Pyyda kutakin paria harjoittelemaan vuorotellen esittamaan kysymykset ja myds
vastaamaan niihin. Pyyda heitd viiden minuutin kuluttua vaihtamaan roolia niin, etta
molemmilla on tilaisuus seka esittédd kysymyksia ettéd vastata niihin.

e Tutustukaa lomakkeen lopussa olevaan sanastoon ja lahteisiin.

Tarkeimmat harjoituksesta opittavat asiat:
e Hoitajat tutustuvat Tulevaisuuden arviointi- ja suunnittelulomakkeen kysymyksiin.
e Kun hoitajat voivat harjoitella lomakkeen kysymyksien esittdmista ja niihin vastaamista,
se auttaa heitd toimimaan oikeassa tilanteessa. Téassé harjoituksessa myds nahdaan,
miten omat valintamme poikkeavat muiden valinnoista, aivan kuin asukkaidenkin valinnat.

Liitteessd 1 on kaksi lisdharjoitusta askeleeseen 1 liittyen. Naiden harjoitusten avulla
hoitohenkiléstd voi samaistua tilanteeseen, jossa hoitopaikkaan muuttava iakés henkil®
jattdd oman kotinsa ja joutuu sopeutumaan uuteen ymparistdéon ja ihmisiin.

3.4.6 Koulutustilaisuuden lopuksi

Kerro osallistujille, ettd viimeistadn seuraavassa hoitoneuvottelussa jokainen asukas on
saanut mahdollisuuden puhua hoitajan kanssa elamanséa loppuvaiheen hoitoa koskevista
mieltymyksistdan ja toiveistaan. Keskustelut sujuvat parhaiten, kun asukkaan ja hoitajan
valille on luotu luottamuksellinen yhteys.

Pyyda hoitajia esittamaan kaikki keskusteluihin liittyvat huolenaiheensa.

Kysy, kenelle asukkaista heidan mielestddn tulisi tarjota Tulevaisuuden arviointi- ja
suunnittelulomakkeen avulla kaytavaa keskustelua seuraavan kuukauden aikana.

Arvioikaa koulutustilaisuuden onnistumista.
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lakkaan asukkaan voinnin arviointi
ja tarkkailu

’Tunnista asukkaan voinnin muutokset”
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4+ Askel 2: lakkaan asukkaan voinnin
arviointi ja tarkkailu

4.1 Tavoitteet ja sisélto

Askeleen 2 tarkoituksena on vahvistaa hoitajien kykya arvioida ja seurata asukkaiden voinnin
muutoksia. Elaman loppuvaiheen lahestyessa on tarkeaa tarkkailla fyysisia muutoksia, jotta
voidaan tarjota korkealaatuista, asukkaan toiveiden ja valintojen mukaista palliatiivista hoitoa.

Askeleen 2 tavoitteet

e Vahvistaa kykya arvioida ja seurata idkk&an asukkaan voinnin muutoksia.

e Varmistaa, etté kaikki hoitajat osaavat tayttaa ja hyddyntaa Voinnin muutosten
kartoituskaaviota.

e Varmistaa, etta jokaisella asukkaalla on Voinnin muutosten kartoituskaavio osana
hoitosuunnitelmaa.

Tydskentelytapa

e Tutustua ja ottaa kayttddn Voinnin muutosten kartoituskaavio jokaiselle asukkaalle heidéan
vointinsa ja siina tapahtuvien muutosten huomioimiseksi.

Tyovalineet

e Voinnin muutosten kartoituskaavio on liitteena 2.

Hoitajat, jotka saanndéllisesti huolehtivat asukkaasta, pystyvat huomaamaan tutuksi tulleen
asukkaan voinnin heikkenemisen ja tunnistamaan, milloin asukas on l|&hestymassa
elamansa loppuvaihetta. He voivat havaita taméan erilaisista Kkliinisistd merkeista, kuten
infektioiden  lisdantymisestd, hauraudesta, ruokahaluttomuudesta tai lisdéntyvasta
vasymyksesta, jolloin asukas nukkuu paivan aikana enemman kuin on hereilla. Myds
vetaytyminen ja eristaytyminen muista voi olla merkki lahestyvasta kuolemasta.

Elaméan loppuvaiheessa tapahtuvien tarpeiden ja muutosten tunnistamiseen vaaditaan hyvaa
arviointikykya, joka kehittyy kokemuksen my6ta. Usein tuttu hoitaja huomaa muutoksen,
vaikka han ei aina tieda tarkkaa syyta voinnin heikkenemiselle. Hoitaja saattaa kuitenkin
intuitiivisesti tietdd asukkaan kunnon huononemisen, ja hoitajan tulee my6s luottaa omaan
intuitioonsa. Tassa tilanteessa on tarkedd kuunnella, miltd asukkaasta tuntuu ja kuunnella
my0ds laheisten ajatuksia ja nakemyksia asiasta. Kun tarpeet tunnistetaan, niin hoitajat
pystyvat havaitsemaan todellisia ja mahdollisia ongelmia seka ennakoimaan palliatiivisen
hoidon tarpeita. Tarpeet voivat olla fyysisia, psyykkisia, emotionaalisia tai hengellisia.



Voinnin muutosten kartoituskaaviolla seurataan asukkaan fyysisessad kunnossa tapahtuvia
muutoksia: heikkeneminen, pysyminen ennallaan tai koheneminen. Tyévéline auttaa
visuaalisesti havaitsemaan asukkaan voinnin muutokset kuukausien tai viikkojen aikana.
Voinnin muutosten kartoituskaavio taytetddn kuukausittain ja elaman loppuvaiheessa
viikoittain, jolloin se auttaa hoitajia tunnistamaan muutokset sekéd aloittamaan tarvittavat
toimenpiteet.

4.2 Ohjeita fasilitaattoreille

Voinnin arviointi ja seuranta seka hoidon suunnittelu ovat osa idkkaiden paivittéaista hoitoa
ymparivuorokautisessa hoidossa ja kotihoidossa. Palliatiivisen hoidon tarpeen arviointi ja
seuranta auttavat yllapitamaan asukkaiden hyvaa elamanlaatua myds elaman viimeisen
vuoden aikana. Taman takia on tarke&é ottaa kayttdon Voinnin muutosten kartoituskaavio.
Kaavion kaytdn voi aloittaa koska tahansa, mieluiten kuitenkin hyvissa ajoin ennen elaman
loppuvaihetta.

Hyddyllisia neuvoja:
¢ Voinnin muutosten kartoituskaavio otetaan kayttoon jokaiselle asukkaalle.
¢ Kaavio nayttdd asukkaan voinnin kehityskaaren ja kertoo havainnollisesti, onko
asukkaan vointi paranemassa, heikentymassa vai pysyyko se ennallaan. Jos
muutoksia edelliseen kuukauteen ei ole, se ilmaistaan suoralla viivalla.
¢ Kaavion tayttAmisesta vastaa joka kuukausi asukkaan hoidosta vastaavat hoitajat,
mieluiten omahoitaja.

Voinnin muutosten kartoituskaavio kannattaa tayttdd ennen kuukausittain pidettavaa
moniammatillista arviointikokousta (ks. Askel 3) tai viimeista&én kokouksen yhteydessa.
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4.3 Esteita ja ratkaisuja

Toisessa askeleessa esiin nousevia mahdollisia esteitd ja ratkaisuja naihin tilanteisiin on

esitetty oheisessa taulukossa.

Mahdollisia esteita arvioinnille

ja seurannalle elaman
viimeisen vuoden aikana

Ratkaisuja

Hoitajat mieltavat tyénsa usein
asukkaiden auttamiseksi
peseytymaan, pukeutumaan ja
ruokailemaan — on pelottavaa
ajatella, ettd joku elda elamansa
viimeista vuotta.

Joillekin hoitajille voi kuoleman ja kuolemisen
kasitteleminen olla vaikeaa — useimmilla idkkéilla on
kuitenkin pitkalle edenneitd kroonisia sairauksia. Nykyaan
monet asukkaat kuolevat vuoden sisélla hoitopaikkaan
saapumisesta.

ennustaa, milloin asukas kuolee.

Hoitajien mielesta on liian vaikeaa

lakkaan ihmisen kuolemaa on vaikea ennakoida — on
kuitenkin olemassa fyysisid merkkeja siita, etta ihminen
on heikkenemassa ja elamanloppuvaihe on lahella.

Hoitajat voivat huolestua
lisdantyneesta paperityosta.

Voinnin muutosten kartoituskaavio on testattu iakkaiden
ymparivuorokautisissa hoitopaikoissa seitseméssa PACE
-hankkeeeen osallistuneessa maassa, myds Suomessa.
Hoitajat pitivat hyddyllisena muutosten piirtdmista
nakyville ja voinnin muutosten tarkastelua visuaalisesti,
vaikka voinnin muutoksen kuvaaminen perustuikin
hoitajan subjektiiviseen ndkemykseen.

4.4 Koulutuksen toteutus

Oppimistavoitteet

e Oppia ymmartdmaan iakkaiden elamén viimeiseen vuoteen liittyvia erilaisia muutoksia.
o Oppia kayttamaan Voinnin muutosten kartoituskaaviota.

Valmistelutydt

Varaa koulutustila ja -paivat hyvissa ajoin seka tiedota siitd henkildstolle.

Varmista, ettd kaytettavisséa on flappitaulu seka kynia ja paperia.

Varaa mukaan riittavasti Voinnin muutosten kartoituskaavioita (liite 2), etté jokainen
tydntekija voi harjoitella kaavion tayttamista

Koulutuksen toteutus ja harjoitustehtavat

Koulutus toteutetaan luennoimalla sek&a ryhmakeskustelujen, harjoitustehtavien ja

tapausesimerkkien avulla.
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4.4.1 Voinnin muutosten tunnistaminen

Harjoitustehtava 1: Tapausesimerkki Liisa

Lue seuraava tapausesimerkki ja korosta, miten asukkaan voinnin muutos voi olla joskus
vaikeasti ennakoitavissa — kirjaa heikentyminen flappitaululla olevaan Voinnin muutoksen
kartoituskaavioon.

Tapausesimerkki Liisa

Liisa muutti tammikuussa omasta kodistaan Pahkinapuun tehostettuun
asumispalveluyksikkdon, silla hdnen liikkuntakykynsé ja vointinsa oli viime aikoina
heikentynyt ja hanen oli vaikeuksia huolehtia itsestaan.

Asuttuaan pari kuukautta Pahkindpuussa, han alkoi tuntea olonsa kotoisammaksi
ja nauttia muiden asukkaiden ja henkildkunnan seurasta. Huhtikuun alussa Liisa
kuitenkin kaatui ollessaan matkalla WC:n ja mursi lonkkansa. Taméan seurauksena
hén joutui sairaalahoitoon.

Lonkkaleikkauksen jalkeen han sairastui keuhkokuumeeseen ja joutui jAdmaan
sairaalaan kolmeksi viikoksi. Toukokuun alussa hanet siirrettiin takaisin
Pahkinapuuhun, mutta hanen terveydentilansa ja toimintakykynsa oli paljon
huonompi kuin hanen saapuessaan ensimmaisen kerran Pahkinapuuhun.

Muutaman viikon kuluttua Liisan vointi alkoi kohentua. Hanen ruokahalunsa oli
parempi ja han alkoi jalleen vahitellen liikkua. Kesékuun lopussa Liisan
Portugalissa asuva sisar tuli vierailulle, mika ilahdutti Liisaa suuresti. Vahan aikaa
sisaren vierailun jalkeen Liisa sai erittéain pahan hengitystietulehduksen ja kaikista
hoitoyrityksista huolimatta Liisan kunto heikkeni vahitellen seuraavien viikkojen
aikana. Han kuoli elokuun lopussa.

Tarkastelkaa yhdessa piirrettya viivaa ja keskustelkaa
o Mita hyotya on siitd, ettd pystyy havainnollisesti nékemé&an asukkaan voinnin selkeéat
muutokset?
¢ Mika tekee kuoleman ennustamisen vaikeaksi?

Harjoitustehtavasta tarkeimmat opittavat asiat
e Muutosten tunnistaminen ja viivan piirtamisen periaatteet.

Kerro, ettd nyt kukin saa harjoitella Voinnin muutosten kartoituskaavion kayttéd ja viivan
piirtamista. Korosta, ettd viivan voi piirtdd oman nakemyksen mukaan. Viiva kuvaa vain
voinnin muutoksen suuntaa eikd mitd&n asteikkoa viivan muodolle, jyrkkyydelle tai muulle
sellaiselle ole. Myds viivan aloituskohdan pystyakselilla voi kukin itse maaritella.
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Harjoitustehtava 2: Tapausesimerkit Yrjo ja Lauri

Jaa ryhma pareihin ja anna heille jompikumpi (Yrj6 tai Lauri) tapausesimerkeista. Anna jokaiselle
parille tyhja Voinnin muutosten kartoituskaavio. Pyyda heita piirtAmaan tapausesimerkissa
tapahtuneet muutokset kaavioon.

Tapausesimerkki Yrjo

Yrj6 muutti Pajupillin hoitokotiin vaimonsa kuoleman jalkeen. Han oli kohtuullisen
hyvéssa kunnossa ja pystyi kdveleméaan itsenaisesti lyhyité valimatkoja. Han ol
ystavéllinen ja sosiaalinen mies ja hanesta oli paljon apua, kun hoitokotiin saapui
uusia asukkaita. Han auttoi heita kotiutumaan nopeasti.

Eradna paivana Yrjo valitti kovaa rintakipua ja hénet vietiin sairaalaan. Siella hanelle
diagnosoitiin sydankohtaus. Han oli sairaalassa viikon ja sen jalkeen hanet lahetettiin
takaisin hoitokotiin. Han oli tyytyvainen paastessaan takaisin tuttuun paikkaan ja
ympéaristéon, mutta henkilékunta huomasi héanen vaikuttavan fyysisesti paljon
heikommalta.

Yrjon vointi alkoi vahitellen kohentua, mutta se ei koskaan palannut samalle tasolle
kuin ennen sydankohtausta. Erdana yona ydvuoron tydntekija totesi Yrjon kuolleen
nukkuessaan.

Tapausesimerkki Lauri

85-vuotias Lauri muutti laheiseen Harjulan hoitokotiin kuusi kuukautta sitten. Hanella
oli ollut kehon oikean puolen heikentymisen aiheuttanut aivoverenkiertoh&irié, mink&
seurauksena hanelld oli ollut vaikeuksia huolehtia itsestdan kotona.

Muutama kuukausi mydhemmin han sai toisen aivoverenkiertohairién. Arvioinnin
jalkeen laakari totesi, etté Laurin vointi oli selkeasti huonompi ja ettd han oli
kuolemassa. Laurin vointi huononi viikossa ja héan kuoli aamuy®lla.

Pyyda vapaaehtoisia esittelemaan omaa tapausesimerkkia ja sen perusteella piirrettya kayraa
muille. Kysy, nayttavatké muiden samaa esimerkkia piirtdneiden kayrat samanlaisilta vai erilaisilta.

Keskustelkaa ryhmassa, miltd Voinnin muutoksen kartoituskaavion tayttaminen tuntui. Oliko sen
kayttd helppoa vai vaikeaa? Vaikuttiko tyovaline hyddylliselta vai hyddyttomalta?

Harjoituksesta tarkeimmat opittavat asiat:
e Oppia kayttamaan Voinnin muutosten kartoituskaaviota

4.4.2 Koulutustilaisuuden lopuksi
Pyyda hoitohenkilokuntaa esittaméaan kaikki kaavion kayttoon liittyvat huolenaiheensa.

Kerro, ettda tydvaline tulee ottaa kayttoon kuukauden sisalla vahintdadn yhden asukkaan
kohdalla.

Arvioikaa koulutustilaisuuden onnistumista.

29



Hoidon koordinointi ja
moniammatillinen tiimityo

Kokoa moniammatillinen tiimi”
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s Askel 3: Hoidon koordinointi ja
moniammatillinen tiimityo

5.1 Tavoitteet ja sisalto

Askeleen kolme tarkoituksena on nahda tiimitydn ja hoidon koordinoinnin hyddyt asukkaiden
elaman loppuvaiheen hoidossa. Palliatiivinen hoito on tiimityotd, jonka tulee olla aina
tehokkaasti koordinoitua. Hoidon hyvda koordinointia ja tiimity6td voidaan tehostaa
jarjestamalla kuukausittainen moniammatillinen arviointikokous. Talléin voidaan varmistaa,
ettd asukkaiden tarpeet ja toiveet tulevat esille ja huomioiduiksi, ja ettd niihin myo6s
reagoidaan.

Askeleen 3 tavoitteet

Oppia ymmartdmaan moniammatillisen arviointikokouksen ja tiimitydn merkitys
elaméanloppuvaiheen hoidossa.

Tunnistaa ne asukkaat, jotka ovat elaman loppuvaiheessa ja kirjata hoidon tavoitteet ja
hoitotoimenpiteet hoitoasiakirjoihin.

Jarjestaa kuukausittain moniammatillisia palliatiivisen hoidon arviointikokouksia hoitajille
ja muulle henkildokunnalle seka muille asukkaiden hoitoon osallistuville tahoille,
esimerkiksi ostopalveluldadkareille ja kotisairaalan tyontekijdille.

Sopia arviointikokousten paivamaarat mahdollisimman pitkélle ajanjaksolle, jopa koko
vuodelle, ja ilmoittaa kokousajoista riittdvan ajoissa osallistujille.

Tutustua ja oppia kayttdmaan Palliatiivisen hoidon seurantalomaketta ja
yhteenvetolomaketta.

Tydskentelytapa

Joka kuukausi jarjestetdan moniammatillinen arviointikokous, jossa kaydaan lapi kaikkien
asukkaiden palliatiivisen hoidon tarpeet, mutta erityisesti niiden, jotka elavat elamansa
loppuvaihetta.

Niille asukkaan hoitoon osallistuville ammattilaisille, jotka eivét pysty osallistumaan
kokoukseen, lahetetaan tarvittaessa yhteenveto kokouksessa késitellyisté asioista.

Tydvalineet

Palliatiivisen hoidon seurantalomake ja

Palliatiivisen hoidon yhteenvetolomake moniammatillisiin arviointikokouksiin
ovat liitteen& 3.
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Tiimityd

Tehokkaat tiimit toimivat hyvin, koska kaikki tyoskentelevat yhdessa kohti yhteista tavoitetta
ja tuovat oman osaamisensa ja ammattitaitonsa asukkaiden hyvéaksi. Hoidon hyva
koordinointi auttaa asukkaiden tarpeiden mukaisen hoidon jarjestamisessa seka myds
varmistamaan, etté kaikki laaditut suunnitelmat toteutuvat.

Asukkaiden hoitoon osallistuu useita sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisia, kuten
lAdkareita, sairaanhoitajia, lahihoitajia, fysioterapeutteja, seka toisinaan myos palliatiivisia
hoitotiimeja, kotisairaalan tydntekijoita, ravitsemusterapeutteja ja muita ammattilaisia. Osa
ammattilaisista tyoskentelee paéivittain hoitopaikassa, mutta toiset kayvat saannoéllisin
vdliajoin tai tarvittaessa paikalla. Kaikki asukkaan hoitoon osallistuvat tahot tuovat mukanaan
oman osaamisensa, tietonsa, asiantuntemuksensa ja kokemuksensa asukkaan hyvaksi.
Yhteistyo6ll& voidaan varmistaa, ettd asukkaan tarpeet ja mieltymykset tulevat esille ja etta
asukkaalle voidaan tarjota parasta mahdollista palliatiivista hoitoa.

Moniammatillisen tiimin kokoontuminen séanndllisesti joka kuukausi auttaa rakentamaan
tiimityota ja luomaan luottamusta eri ammattiryhmien ja tahojen valilla sek& parantamaan
palliativisen hoidon hyvan koordinoinnin  kehittdmistd. Hoitopaikan ulkopuolisille
palveluntuottajille, kuten paivystyspoliklinikan henkilokunnalle, ostopalveluldékareille ja
kotisairaalan tyontekijoille, tulee tarpeen mukaan ilmoittaa asukkaiden elamén loppuvaiheen
tilanteesta, jotta he osaavat tarjota asianmukaista hoitoa, eik& hoitoon tule katkoksia.
Laadukkaan palliatiivisen hoidon tarjoamiseksi 24/7 on yhteisty6 palveluja paivalla, illalla,
yo6lla ja viikonloppuisin tarjoavien tahojen kanssa avainasemassa.

Moniammatillisissa arviointikokouksissa keskustellaan erityisesti niistd asukkaista, joiden
ajatellaan elavan elamansa loppuvaihetta. Ladkarin kanssa keskustellaan asukkaan hoidosta
ja laakityksestd seka kaydaan lapi hoitolinjauksia, joista laakéari on tehnyt paatoksia
keskusteltuaan asiasta ensin asukkaan ja tarvittaessa laheisten kanssa. On tarkeaa, etta
hoitolinjaukset on tehty ennakolta ja asukkaan hoitoon osallistuvat tahot ovat tietoisia niista.
Esimerkiksi tieto hoidon rajauksista, kuten DNR-paatoksestd, tulee olla tiedossa.

Hoidon koordinointi

Kuukausittaiseen moniammatilliseen arviointikokoukseen liittyvd Palliatiivisen hoidon
seurantalomake auttaa koordinoimaan hyvaa elaman loppuvaiheen hoitoa. Seurantalomake
auttaa hahmottamaan palliatiivisen hoidon eri osa-alueita, joita on syyta seurata ja joista on
mahdollisesti tarve mybhemmin keskustella hoitotiimissa. Hoidon koordinointia auttaa laaja,
moniammatillinen osallistujajoukko kokouksissa. Niille asukkaan hoitoon osallistuville
ammattihenkildille, jotka eivat pysty osallistumaan kokoukseen, voidaan toimittaa yhteenveto
kokouksessa kasitellyistd asioista. N&in tieto valittyy kaikille sita tarvitseville. Tiedon
valittamisessa noudatetaan voimassa olevia tietosuojaohjeita ja -periaatteita.

5.2 Ohjeita fasilitaattoreille

Hoitajat ja muut sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset ovat tarke&dssd asemassa
erilaisten asukkaiden oireiden ja merkkien tunnistamisessa, jotka saattavat kertoa asukkaan
lahestyvasta kuolemasta. Palliatiivisen hoidon seurantalomake auttaa hahmottamaan, kuinka

32



moni asukas yksikossd mahdollisesti elaa viimeisia elinpaiviadan ja miten heidan hyva
loppuelaman hoito tulisi toteuttaa.

Yksikdissa otetaan kayttoon Palliatiivisen hoidon seurantalomake, johon merkitdan kaikkien
asukkaiden nimet, tai vaihtoehtoisesti seurantalomakkeessa olevat tiedot integroidaan jo
olemassa oleviin hoitoasiakirjoihin. Seurantalomake voi olla myds séhkoisessa muodossa.
Seurantalomakkeen kaytéssa noudatetaan tietosuojaan liittyvia periaatteita ja ohjeistuksia.
Seurantalomakkeen tietoja tulee paivittaa saanndllisesti nimetyn vastuu- tai omahoitajan
toimesta. Vastuu- tai omahoitaja huolehtii siitéd, ettd tiedot ovat ajan tasalla ennen
arviointikokousta.

Palliatiivisen hoidon seurantalomake siséltaa seuraavia tietoja:
e taustatiedot: nimi, ika, hoitopaikkaan saapumispaiva, diagnoosit
e arvio jaljella olevasta elinajasta vuosina, kuukausina, viikkoina tai péivina
¢ tietoja oireista ja perhesuhteista
e asukkaat, joiden kanssa on kayty elamén loppuvaiheen hoidon keskustelu
e tarvittaessa asukkaat, joiden hoitoon osallistuu ulkopuolinen palliatiivisen hoidon tai
saattohoidon tiimi

Seurantalomaketta kasitelladn kuukausittaisissa moniammatillisissa arviointikokouksissa,
joissa kaydaan lapi kaikki asukkaat ja taytetdan Voinnin muutosten kartoituskaavio, ellei sita
ole jo valmiiksi paivitetty. Monen asukkaan kohdalla keskustelu ei ole pitka. 40 asukaspaikan
hoitopaikoissa kokouksen arvioitu kesto on kaksi tuntia. Suuremmissa hoitopaikoissa
tarvitaan mahdollisesti kaksi arviointikokousta kuukaudessa kaikkien asukkaiden tilanteen
kartoittamiseksi.

Kokouksessa on tarkeaa:

e Miettid, onko asukkaan kunto heikentynyt viimeisen kuukauden aikana ja
ajatellaanko, ettd asukkaalla on elinaikaa vuosia, vai onko aika ehk& lyhempi
(kuukausia, viikkoja, paivia).

o Hyddyntaa Voinnin muutoksen kartoituskaaviota, jonka avulla hoitajat voivat arvioida
asukkaan fyysista vointia (ei ik&a eika diagnooseja) vertaamalla sita aiempien
kuukausien tilanteeseen. Nain selvitetddn, onko asukkaan vointi parempi kuin
aiemmin, samanlainen vai onko merkkeja voinnin heikentymisesta.

e Ottaa tavaksi kysya ns. yllatyskysymys “Yllattyisitk®, jos Makisen rouva olisi kuollut
tdhan aikaan ensi vuonna/muutaman kuukauden sisalla?”

Tyovdlineita, yllatyskysymystd ja asukkaan hyvin tuntevan hoitajan nakemystd apuna
kayttaen saadaan verrattain hyva Kkasitys asukkaan voinnista ja todenndkoisesta
elinaikaennusteesta.

5.3 Esteita ja ratkaisuja

Kolmannessa askeleessa esiin nousevia mahdollisia esteité ja ratkaisuja ndihin tilanteisiin on
esitetty oheisessa taulukossa.
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Mahdollisia esteita hoidon
koordinoinnille

Ratkaisuja

Hoitajilla ei mielestaan ole riittavasti
aikaa istua kerran kuussa
kokouksessa keskustelemassa
kaikista asukkaista.

Hoitajat huomaavat, ettd "kuluttamalla aikaa”
he "saastavat aikaa”, kun vaikeita tilanteita ennakoidaan
ja hoitoa suunnitellaan etukéateen.

Hoitajien mielesta vain "sairaista”
asukkaista pitda keskustella.

Kun kaikista asukkaista on keskusteltu (vaikka vain
lyhyesti niista, joilla ei tunnu olevan ongelmia), on
olemassa suunnitelma silta varalta, etté asukkaan tila
heikkenee yhtékkia, ja hoitajat tietavat, tuleeko asukas
l&hettda sairaalaan.

Suuressa hoitopaikassa on hankala
jarjestaa kuukausittaisia
moniammatillisia arviointikokouksia.

Suurissa hoitopaikoissa voi jarjestda kuukausittaiset
arviointikokoukset esim. siten, ettd osa asukkaista
kasitelladn kuukauden ensimmaisena keskiviikkona ja
loput kuukauden toisena keskiviikkona. Laakéari ei ehka
ehdi kokoukseen joka viikko, mutta han voi osallistua
vaikka joka kuukauden tarkeimpaan kokoukseen. Jos
hoitopaikassa jo jarjestetaan arviointikokouksia,
seurantalomake tulisi tayttaa tadssa kokouksessa.

Laakareilla ei mielestaan ole aikaa
osallistua kuukausittaiseen
moniammatilliseen
arviointikokoukseen.

Kokoukset auttavat toteuttamaan hyvin koordinoitua
palliatiivista hoitoa ja parantavat suhteita seka
hoitopaikan sisalla etta yhteistyéta sen ulkopuolisten
toimijoiden kanssa. Jos ladkari ei padse kokoukseen,
hanelle voidaan lahettaa yhteenvetolomake.
Hoitopaikan johtajan tulee keskustella néista
kokouksista ladkarin kanssa ja rohkaista hanta
osallistumaan niihin. Kokoukset voidaan jarjestaa niin,
ettd |&dkarin tarvitsee osallistua niihin vain hetken aikaa
siina vaiheessa, kun hanen potilaistaan keskustellaan.
Kokousten jarjestely voidaan mahdollisesti aloittaa
niiden laékareiden kanssa, jotka osallistuvat eniten
hoitopaikan toimintaan.

Yllatyskysymyksen esittaminen on
vaikeaa. En halua sanoa, etta jollakin
on vain viikkoja elinaikaa, jos niin
sitten kaykin!

Tarkastelemalla menneita kuukausia taméan
yllatyskysymyksen rinnalla voidaan selvittda, miten
asukas todella voi. Useimmilla hoitajilla on tunne siita,
ettd joku voi olla kuolemassa. Valitettavasti he eivat aina
kerro siitd muille tiimin jasenille. Kun asioista puhutaan
avoimesti, voidaan suunnitella asianmukaista hoitoa.

Asukkaan kuolema koetaan hoidon
epaonnistumisena.

Arvioimalla asukkaiden elaman loppuvaiheen
hoitotarpeita, voidaan asukkaille tarjota laadukasta
hoitoa seké& valmistautua asukkaan kuolemaan. Voi olla
erittdin palkitsevaa, kun onnistutaan tarjpamaan hyvaa
hoitoa elaméan loppuvaiheessa.
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5.4 Moniammatillisen arviointikokouksen toteutus

Oppimistavoitteet

Oppia suunnittelemaan, johtamaan ja koordinoimaan moniammatillisia palliatiivisen
hoidon arviointikokouksia.

Oppia tayttdamaan ja paivittamaan Palliatiivisen hoidon seurantalomaketta (liite 3).
Ymmartaa, etté kaikille asukkaan hoitoon osallistuville ammattilaisille tulee ilmoittaa
tarvittavista toimenpiteista tai seurannasta, myos laheiset tulee huomioida.

Oppia rohkaisemaan ja motivoimaan omaa henkilokuntaa ja ulkopuolisia sosiaali- ja
terveydenhuollon ammattilaisia osallistumaan kokoukseen.

Valmistelutyot

Fasilitaattorin tai hoitopaikan esimiehen tulee suunnitella ja organisoida kuukausittaisen
palliatiivisen hoidon arviointikokouksen paivamaarat, kellonajat ja osallistujat hyvissa
ajoin. Kokousten aikatauluista tulee ilmoittaa my6s osallistujille riittavan ajoissa.
Kokouksiin voi kutsua hoitajat, 1aékéarit, muut asukkaan hoitoon osallistuvat sosiaali- ja
terveydenhuollon ammattilaiset mukaan lukien mahdolliset ulkopuoliset tahot kuten
ostopalvelulaakarit, kotisairaalan tyontekijat, palliatiiviseen hoitoon erikoistuneet hoitajat,
ravitsemusterapeutit. Ulkopuolisten sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten
osallistuminen kokouksiin saattaa vaatia rohkaisua. Mikali 1aékari tai ulkopuoliset
ammattilaiset eivat pysty osallistumaan kuukausittaisiin kokouksiin, kirjaa kaikki
mahdollisesti seurantaa vaativat toimenpiteet Palliatiivisen hoidon
yhteenvetolomakkeeseen ja toimita se tarpeellisille tahoille tietosuojavaatimuksia
noudattaen.

Hoitajia ja muita asukkaan hoitoon osallistuvia tahoja tulee ennakolta kannustaa olemaan
lasna ja osallistumaan arviointikokouksiin aina, kun se on heille mahdollista. Tama auttaa
laajemman tiimityon kehittdmisté ja varmistaa, etté asukkaita paivittain hoitavat henkil6t
pystyvat ilmoittamaan asukkaan voinnissa tapahtuneista muutoksista kaikille niille
tahoille, jotka tietoa tarvitsevat.

On tarkead, ettd kokouksia vedetéaan tehokkaasti ja ennakolta suunnitellusti. Pyyda
jotakuta valvomaan ajankayttdd kokouksen sujuvuuden kannalta ja varmistamaan, etta
kaikista asukkaista ehditaan keskustella kokouksen aikarajojen puitteissa. N&in
varmistetaan se, etté kokoukset sujuvat joustavasti, asiat tulevat kasitellyksi ja paatoksia
tehdaan. Taméa motivoi henkilokuntaa osallistumaan jatkossakin kokouksiin.

Varmista, ettd Palliatiivisen hoidon seurantalomake on péivitetty kaikkien asukkaiden
osalta ennen kokousta ja asukkaiden Voinnin muutosten kartoituskaavio on ajan tasalla.
Varmista, etta kaikki tarvittavat asukkaiden hoitoon liittyvat laéketieteelliset ja muut
asiakirjat ja ladkitystiedot ovat saatavilla.

Dokumentoi kokouksissa esiin tulleet asiat.




Harjoitustehtava 1: Moniammatillista arviointikokousta kasittelevan videon

katsominen

Kuukausittainen palliatiivisen hoidon arviointikokous (englanninkielinen, kesto noin 11 min)
https://vimeo.com/312705914/b2474886b1 (haettu 27.5.2019)

5.4.1 Kokouksen lopuksi

Pyyda tyontekijoita esittamaan kaikki moniammatilliseen arviointikokoukseen liittyvat
huolenaiheensa. Kerro, ettéa kokouksia jarjestetaan joka kuukausi, tarvittaessa useammin.
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Laadukkaan hoidon tarjoaminen
elaman loppuvaiheessa ja
Kivun arviointi

”’Havaitse ja hoida kipu”
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s Askel 4: Laadukkaan hoidon tarjoaminen
elaman loppuvaiheessa ja kivun arviointi

6.1 Tavoitteet ja sisalto

Askeleen nelja tarkoituksena on vahvistaa osaamista oireiden hallinnassa, erityisesti kivun
hoidossa. Laadukkaaseen palliatiiviseen hoitoon sisaltyy hyva oireiden hallinta ja asukkaiden
mydtatuntoinen, arvostava ja kunnioittava kohtelu kaikissa tilanteissa. Hoidon [&htokohtana
ovat asukkaan ja laheisten tarpeet. Hoitohenkilokunnan, varsinkin esimiesten, tehtavana on
varmistaa, ettd oikeat ihmiset tekevat oikeat asiat oikeaan aikaan parhaan mahdollisen
elaméanlaadun saavuttamiseksi.

Askeleen 4 tavoitteet

e Ymmartaa asukkaiden erilaisia kipukokemuksia ja niiden ilmenemismuotoja.

e Tutustua kivun arviointimittareihin ja uudelleenarviointi- ja hallintalomakkeeseen seka
oppia kayttamaan niita.

e Tunnistaa kivun arvioinnista hyttyvat asukkaat, suorittaa arviointi seké seurata
saanndllisesti asukkaiden kiputuntemuksia.

e Vahvistaa hoitajien kivun arviointitaitoja ottamalla hoitajat mukaan arviointeihin, etenkin
sellaisten asukkaiden kohdalla, joilla on pitkélle edennyt muistisairaus.

Tydskentelytapa

e Tutustu ja ota kayttdon Pitk&aikaishoidon asukkaan kivun arviointimittari ja Kivun
uudelleenarviointi- ja hallintalomake.

e Suorita kivun arviointi kaikille nykyisille asukkaille ja uusille asukkaille heidan
saapuessaan hoitopaikkaan.

Tydvalineet

e Pitkdaikaishoidon asukkaan kivun arviointimittari (sis. PAINAD-mittari) ja
¢ Kivun uudelleenarviointi- ja hallintalomake ovat liitteena 4.

Elaméan loppuvaiheen hoidossa korostuu palliatiivisen hoidon lahestymistapa, jossa hyva
oireiden arviointi ja hallinta ovat etusijalla. Kaikki oireet, kuten kipu, masennus, sekavuus,
ummetus, ahdistus, tulee huomioida asukkaita hoidettaessa. PACE-toimintamallissa
keskitytaan erityisesti kivun arviointiin ja sen hallintaan.

Sairaudet ja toimintakyvyn heikkeneminen aiheuttavat ihmisille erilaisia kipuja. On tarke&a
ymmartaa, ettd useat eri tekijat voivat olla kiputuntemusten takana. Kipu voi olla yhdistelma
fyysisid, emotionaalisia, sosiaalisia ja hengellisia osatekijoitd — talldin kipua kutsutaan
kokonaisvaltaiseksi kivuksi. Kokonaisvaltaisen kivun tunnistaminen ja hallinta vaatii
osaamista seka koko hoitotiimin yhteisty6ta. Kivunhallinnassa on oleellista hyddyntéa kivun



arviointiin kehitettyja ja testattuja mittareita. Asukkaan kipua tulee hallita systemaattisella
kivun arvioinnilla ja seurannalla, joka alkaa asukkaan tullessa hoitopaikkaan.

Muistisairaudet hankaloittavat kivun arviointia. Monet muistisairaat eivéat itse valttamatta
kykene kertomaan, milloin he kokevat kipua, miten kova kipu on tai missa kipua esiintyy.
Muistisairauden vakavuusasteesta riippumatta asukkaille tulee kuitenkin suorittaa
mahdollisimman laaja kivun arviointi. Muistisairaat ilmaisevat ja viestittavat kivusta monin eri
tavoin, joten tallaisissa tilanteissa kivun arviointi suoritetaan havainnoimalla muun muassa
sita, miten henkilo kayttaytyy ja liikkuu. Liséksi kannattaa keskustella asukkaan hyvin
tuntevan henkilon, kuten laheisen, kanssa siitd, miten asukas viestii kivusta. Tutun henkilon
saattaa olla myds helpompi tulkita tai havaita kivun vahaisempia merkkeja.

6.2 Ohjeita fasilitaattoreille

Ympéarivuorokautisessa hoidossa olevilla asukkailla on yleensa monenlaisia sairauksia, jotka
aiheuttavat erilaisia oireita. Hoitajien tulee osata tunnistaa ja arvioida oireita seka osallistua
niiden raportointiin. On tarkedd, etta hoitajat kykenevat antamaan laékarille alustavan arvion
oireista. N&in varmistetaan hyvan hoidon toteutuminen ja oireiden hallinta.

Hyva oireiden hallinta on osa laadukasta palliatiivista hoitoa, ja tarkoittaa yleensa hyvaa
elaméanlaatua paitsi asukkaille niin myds heidan laheisilleen. Monet asukkaat eivat
valttamattd endd itse kykene kertomaan, ovatko heidan oireensa hallinnassa. Kun
muistisairaus hankaloittaa kivun arviointia, niin arviointi suoritetaan havainnoimalla tapaa,
miten henkild kavelee ja liikkuu sekéa tarkkailemalla hanen kaytostaan. On tarkedad myos
keskustella asukkaalle tutun laheisen kanssa asiasta ja kysya hanen mielipidetta.

Kaikille hoitopaikan nykyisille asukkaille tulee tehda kivun arviointi. Kaikki uudet asukkaat
arvioidaan heidan saapuessaan hoitopaikkaan. Arviointia jatketaan sdénndllisesti, jos kipu ei
ole hallinnassa ja/tai tarkistetaan puolivuotisarvion yhteydessa. On tarkeaa, etta kivun
arvioinnissa on mukana hoitaja, joka tuntee asukkaan parhaiten. Taman askeleen
toteuttamiseen voi olla hyodyllista myds pyytaa ladkarin tai palliatiivisen hoitotydn
asiantuntijan apua.
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6.3 Esteita ja ratkaisuja

Neljannessa askeleessa esiin nousevia mahdollisia esteita ja ratkaisuja naihin tilanteisiin on

esitetty oheisessa taulukossa.

Esteita korkealaatuisen

palliatiivisen hoidon
tarjoamiselle

Ratkaisuja

Oireiden arviointi on laakarin tehtava

Muissa yksikoissa, kuten sairaaloissa, oireiden arviointi
on usein laédkareiden vastuulla. Ymparivuorokautisen
hoidon yksiko6issa ja kotihoidossa laékari on kuitenkin
vain harvoin paikalla péivittain. Hoitajat ottavat sen
vuoksi vastuun voidakseen ilmoittaa laékarille, jos oireita
iimenee. T&ma on tiimityota.

Hoitajan mielesta "asukas nyt vain
on valittavaa sorttia”

Kukaan ei valita valittamisen vuoksi — tyytymattémyyteen
on yleensa jokin syy. Tyytymattémyys voi johtua kivusta
tai epdmukavasta olosta, ummetuksesta, huonoista
ybunista tai siita, etta jokin asia ahdistaa.

6.4 Koulutuksen toteutus

Oppimistavoitteet

hoidossa.

Valmistelutyot

e Ymmartaa erilaisia kipukokemuksia ja niiden syita.
e Ymmartéa kivun arvioinnin, seurannan ja hallinnan merkitys elaméan loppuvaiheen

o Oppia kayttamaan kivun arviointimittareita muistisairailla ja muilla asukkailla.
e Oppia tayttamaan Kivun uudelleenarviointi- ja hallintalomake.

Varaa koulutustila ja -paivat hyvissa ajoin seka tiedota siitd henkilostolle.
Varmista, etta kaytettavissa on flappitaulu seka kynia ja paperia.

Varaa riittdva maaré kivunarviointityvalineita (liite 4), jotta jokainen koulutukseen
osallistuva hoitaja saa oman kappaleen.

Koulutuksen toteutus

Koulutus toteutetaan luennoimalla, keskustelemalla ja harjoitustehtavien avulla.
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6.

4.1 Kipukokemuksen ymmartaminen

Harjoitustehtava 1: Kipukokemus

Jaa ryhma pareihin. Jokainen osallistuja kuvailee vuoronperéén seuraavia:
e Pahin koskaan kokemasi kipu, miltéa se tuntui ja miten sité hoidettiin?

Palaute ja keskustelu seuraavista:
o Kivun syy
e Tunteiden vaikutus kipuun
e Kivun merkitys on "juuri se, mita asukas sanoo sen olevan”, toisen henkildn kivusta ei saa
tehd& omia arvioita
e Asukkaan kivun lievittamisen merkitys

Harjoitustehtavasta tarkeimmat opittavat asiat:
e |hmiset kokevat kivun eri tavalla
e Kipua on hyvin monenlaista

6

4.2 Kivun eri syyt ja tyypit

Kolme péaatyyppié:

1.

Somaattinen kipu

¢ Kehon pinnan/ihonalaisen kudoksen reseptorien arsytys.

¢ Yleensa selkedasti paikannettavaa ja kuvataan syvassa kudoksessa tylppana sarkyna
ja pintakudoksessa puolestaan terdvampana kipuna.

¢ Kipu luissa — kohdistuu usein luiseen kehon kohtaan.

e Lihaskipu — paras vaste saadaan usein lammolla ja hieronnalla.

Viskeraalinen kipu

e Kehon siséaelimissa kuten maksassa tai vatsassa, jossa kapselin venyminen
aiheuttaa kipua.

e Ei paikannettu, kuvataan usein puristavaksi kivuksi.

Neuropaattinen kipu (hermokipu)

e Hermojen puristuminen tai tuhoutuminen, erittain kivulias.

¢ Kipu usein heijastuu puristuskohdasta muualle, esim. vyotarén ympari, jalkaa pitkin
alas.

¢ Kipua voidaan kuvata polttavaksi tai pistelevaksi.
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Harjoitustehtava 2. Keskustelua kivusta

Pyyda ryhmaa keskustelemaan asukkaiden kokemista kiputyypeisté: artriitti, halvauskohtauskipu,
syovan aiheuttama kipu, ummetus, osteoporoosin aiheuttama kipu. Kéy palautekeskustelu.

Kerro ja keskustele ryhman kanssa:

Kipukynnykset
o Kysy, mika alentaa ihmisen kipukynnysta.
Vastaus: aikaisempi kokemus, muut oireet, huonosti nukuttu yo, ahdistus, masennus,
pelko, eristyneisyys.
e Kysy, mika nostaa ihmisen kipukynnysta.
Vastaus: seura, muiden oireiden hallinta kuten pahoinvointi/ummetus, sarkylagkkeet,
rauhoittavat l1adkkeet, masennuslaakkeet, hyvin nukuttu yo jne.

Erilaisten kipujen maara: joillakin asukkailla voi olla enemmaén kuin yksi kipu — pyyda ryhméaa
antamaan esimerkki tallaisesta asukkaasta.
o Kysy, mitd eroa on akuutilla ja kroonisella kivulla.
= Akuutti Kipu: sydankohtaus- tai rintakipu, reisiluun murtuma.
= Krooninen kipu: ihmiset usein tottuvat sietdmaan sitd. Monet asukkaat ajattelevat,
ettd kipu kuuluu vanhenemiseen, joten he eivat usein valita yhta paljon kuin
nuoremmat. Krooninen kipu tarkoittaa tilaa, jossa henkil6lla on ollut kipua yli
kuuden kuukauden ajan.

Korosta, ettd kivun merkitys on juuri se, mité asukas sanoo sen olevan — toisen henkilén kivusta
ei saa tehda omia arvioita.

Harjoitustehtavasta tarkeimmat opittavat asiat:
¢ Oppia tunnistamaan erilaisia kiputyyppeja.
o Ymmartaa, mitk& tekijat vaikuttavat kiputuntemukseen.
e Ymmartaa ja hyvaksya sen, ettd kipukokemus on aina subjektiivinen tunne.
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6.4.3 Kokonaisvaltainen kipu

Kipu ei ole pelkdstaan fyysinen tuntemus. Kokonaisvaltainen kipu muodostuu neljasta
osatekijastd; fyysisestd, sosiaalisesta, hengellisestd ja emotionaalis-psyykkisesta kivusta
(kuvio 2).

Kokonais-
valtainen Sosiaalinen kipu
Kipu

Emotionaalinen/
psyykkinen kipu

Hengellinen
Kipu

Kuvio 2. Kokonaisvaltaisen kivun osatekijat
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Harjoitustehtava 3: Tapausesimerkki Sanna

Jaa tydntekijéille Sannan tapausesimerkki. Jaa kullekin ryhmalle yksi tuloste kokonaisvaltaisen
kivun osatekijoista (kuvio 2) ja pyyda heitéd tunnistamaan vastaavat kokonaisvaltaisen kivun
osatekijat tapausesimerkissa.

Tapausesimerkki Sanna

Sanna siirtyi hoitokotiin 10 kuukautta sitten. Han oli ollut &arimmaéisen aktiivinen ja
ulospéin suuntautunut henkild, mutta nyt han tarvitsee apua peseytymisessa ja
pukeutumisessa. Hanella on myds haisevaa emattimesta tulevaa vuotoa. Vaikka
han kykenee menemaan ruokalaan lounaalle, hdnen ruokahalunsa on huono ja
han palaa nopeasti takaisin huoneeseensa, silla han hapeaa ematinvuodosta
johtuvaa pahaa hajua. Sanna on laihtunut, han tuntee olonsa vasyneeksi ja
henkilokunnan mielestd han vaikuttaa masentuneelta.

Laakari on maarannyt hanelle antibiootteja oletetun virtsatietulehduksen takia,
multta tilanne ei ole parantunut. Sannalle on varattu aika gynekologille. Han on
huolissaan ja se valvottaa hantéa oisin. Laakari ei ole kertonut Sannalle
epdilyksistdan, mutta Sanna on alkanut pohtia, onko hanella sydpa.

Pyyda kutakin ryhmaa lisdéamaan kivun ilmenemismuodot flappitaululla olevaan
Kokonaisvaltainen kipu -kuvioon.

Kaykaa yhdessa lapi saadut vastaukset ja taydentakaa tarvittaessa kivun osatekijoita.

Harjoitustehtavassa tarkeimmat opittavat asiat:
e Ymmartaa kokonaisvaltaisen kivun maaritelma.
e Laajentaa omaa ndkemysta kivun eri iimenemismuodoista ja niiden taustalla olevista
tekijoista.

6.4.4 Ladkkeellinen kivun hallinta

Kysy ryhmalta, mitka tekijat aiheuttavat kivun hallinnan epaonnistumisen.

Syyna epaonnistumiselle voivat olla:
o Uskomus, etta kipua ei voi valttdad, kun ihmiset ovat hauraita ja vanhoja.
e Asukasta ei uskota, kun han kertoo hanella olevan kipuja.
¢ Asianmukaisten kivun arviointimittareiden puuttuminen.
¢ Kivun vaikeusasteen arvioinnin puuttuminen.
e Koulutuksen ja ymmarryksen puute kivun arvioinnissa ja hallinnassa.
¢ Kivun lievitysta ei anneta saanndllisesti kroonisen kivun yhteydessa.
o Kipuldakitysosaamisen puuttuminen.
¢ Kivun henkisten, psyykkisten ja emotionaalisten puolien ymmarryksen puute.
¢ Hoitajat suhtautuvat valinpitamattémasti asukkaiden tarpeisiin.
¢ Henkilokunnalla on liian kiire valittadkseen.
o Laakari ei tyoskentele yhteistytssa hoitopaikan hoitajien kanssa.
e LAakariltd puuttuu osaamista kivun arvioinnista ja hallinnasta iakkailla henkil6illa.
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Kday lapi Maailman Terveysjarjestd WHO:n (World Health Organization) porrasteinen kivun
hoitomalli (kuvio 3) ja piirrd se yksinkertaistettuna myos flappitaululle. Kysy hoitajilta, kuinka
tuttu malli on heille, mitd ajatuksia malli herattaa.

Opioidi, esim. morfiinisulfaatti
+ tai muu kuin opioidi

m Voimakas kipu
w Kohtalainen kipu
: : Muut Iaakkeet kuin opioidit, esim.
Lieva klpu parasetamoli, steroideihin
kuulumattomat tulehduskipuldakkeet

Kuvio 3. WHO:n kipuldékkeiden porrasmalli

Lieva opioidi, esim. kodeiinifosfaatti
+ tai muu Kuin opioidi

Porras 1: muut kuin opioidit: parasetamoli, ei-steroidiset tulehduslaékkeet.

Porras 2: miedot opioidit: useimmat asukkaat tarvitsevat toisen portaan laakitysta kivun
hallintaan, jolloin kdytetédén kodeiini-/parasetamolijohdannaisia.

Porras 3: vahvat opioidit: morfiini ja sen erilaiset nopea- ja hidasvaikutteiset muodot, suun
kautta ja ihonalaisesti.

Sarkyladkkeiden apuaineiden kaytto: steroidit, masennusladkkeet, antikonvulsantit.

Ihon kautta annosteltavaa ainetta sisaltdvan laastarin kayttdminen lievan tai keskitason kivun
hallintaan iakkailla henkil6illa.

Muistuta myos ulostuslagkkeiden merkityksesta saanndllisesti kipuldékitysta saavilla
asukkailla.

Kerro, etté kivun arviointi tulee suorittaa asukkaalle:

¢ Hoitopaikkaan saavuttaessa.

e Joka paiva, jos asukkaalla on kipuja.

e Joka viikko, jos asukas saa kipulaakitysta.

¢ Joka kuukausi, jos kipu on hallinnassa.

e Tarkastukset kuuden kuukauden vélein kaikilta asukkailta.

e Tarkista aina myds muut asiat, jotka saattavat aiheuttaa kivun oireita ja
epamukavuuden tunnetta, kuten esimerkiksi ummetus, virtsatietulehdus ja niin
edelleen.
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6.4.5 Kivun arviointi ja hallinta

Harjoitustehtava 4: Tyovalineet kivun arviointiin ja hallintaan

Jaa tyontekijoille Pitk&aikaishoidon asukkaan kivun arviointimittari (sis. PAINAD-mittari) sek&a
Kivun uudelleenarviointi- ja hallintalomake (liite 4). Pyyda kaikkia osallistujia tarkastelemaan
tyovalineité:
e Osio asukkaille, joilla ei ole henkisen kapasiteetin rajoitteita ja jotka pystyvét vastaamaan
kysymyksiin selkeasti.
e Osio asukkaille, jotka eivat pysty tarkasti kertomaan kivustaan — arviointi tarkkailemalla
kayttaytymista.
e Osio kivun hallinnan kirjaamista varten.

Keskustele ryhmén kanssa, milta tyovalineet vaikuttavat tai milta niiden kayttdminen tuntuu.

Harjoitustehtavassa tarkeimmat opittavat asiat:
e Oppia kayttamaan kivun arviointimittareita ja uudelleenarviointi- ja hallintalomaketta.

Hyddyllista on myots pyytda hoitajia kertomaan jonkun asukkaan tilanteesta, jonka he
uskovat karsivan kivuista ja kaymalla lapi kaikki kivun eri osatekijat. Vaihtoehtoisesti voidaan
keskustella asukkaasta, jolla oli kipuja mutta kivut on saatu hallintaan.

6.4.6 Koulutustilaisuuden lopuksi

Pyyda hoitajia esittamaan kaikki kivun arviointimittareihin ja arviointi- ja hallintalomakkeen
kayttoon liittyvat huolenaiheensa.

Kerro, ettd tydvalineet tulee ottaa kayttdon kuukauden sisalla vahintddn yhden asukkaan
kohdalla.

Arvioikaa koulutustilaisuuden onnistumista.

46



Asukkaan hoito ja hoiva viimeisina
elinviikkoina ja -paivina

“Tunnista lahestyva kuolema ja kulje asukkaan
ja laheisten vierella”
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7 Askel 5: Asukkaan hoito ja hoiva
viimeisina elinviikkoina ja -paivina
7.1 Tavoitteet ja sisalto

Askeleen 5 tarkoituksena on lisata hoitajien kykya ja rohkeutta tunnistaa lahestyva kuolema.
Joidenkin asukkaiden kohdalla kuolema tapahtuu &killisesti, mutta useimmille se on hidas ja
vahitellen eteneva prosessi. On tarkead, ettd hoitajat osaavat tarkkailla elamén loppumisesta
kertovia merkkeja ja uskaltavat myods raportoida havainnoistaan muille hoitoon osallistuville.
Tama auttaa laadukkaan eldman loppuvaiheen hoidon tarjoamisessa asukkaille. Hoitajat
saattavat myos tarvita koulutusta ja tukea lahestyvan kuoleman tunnistamiseen.

Askeleen 5 tavoitteet

e Tunnistaa kuolema ja kuoleminen osaksi ymparivuorokautisessa hoidossa tehtavaa tyota.

¢ Ymmartaa ja tunnistaa kuolinprosessin kolme vaihetta: lahestyvan kuoleman
tunnistaminen, aareiselintoimintojen sammuminen ja keskeisten elintoimintojen
sammuminen.

¢ Rohkaista ja tukea hoitajia kuolemassa olevien asukkaiden hoidossa ja kohtaamisessa.

e Varmistaa, ettd kuolevalle asukkaalle on etukateen sovittu tarkoituksenmukaiset
ladkemaaraykset oireiden helpottamiseksi elaméan viimeisten paivien aikana.

¢ Rohkaista hoitajia tukemaan laheisia aktiivisesti esim. istumalla asukkaiden luona
kuoleman lahestyessa.

e Varmistaa, etta kaikki hoitajat osallistuvat kuolinprosessia koskevaan koulutukseen.

e Tutustua ja ottaa kayttoon Viimeisten elinpaivien hoidon arvioinnin tarkistuslista.

Tydskentelytapa

e Tutustua ja ottaa kayttdon Viimeisten elinpaivien hoidon arvioinnin tarkistuslista kaytdssa
olevan hoitosuunnitelman rinnalle tai avuksi niiden asukkaiden kohdalla, joilla on vain
muutama pdaiva elinaikaa.

Tydvalineet

e Viimeisten elinpéivien hoidon arvioinnin tarkistuslista on liitteena 5.

e Voit myds kayttaa jotain muuta jo kaytdssa olevaa asiakirjaa, josta ilmenevat
tarkistuslistassa olevat asiat.

Lahestyvan kuoleman tunnistaminen on tarkea, jotta asukkaalle voidaan tarjota laadukasta
palliatiivista hoitoa ja saattohoitoa. Asukkaan tilan heikkenemisen ja kuoleman lahestymisen
voi havaita omahoitaja, muut asukasta hoitavat tiimin jasenet tai laheiset. Lahestyvan
kuoleman havaitsemisessa auttaa, kun asukkaan tilaa ja vointia seurataan sadanndéllisesti
kuukausien ja viikkojen ajan Voinnin muutosten kartoituskaavion ja Palliatiivisen hoidon
seurantalomakkeen avulla.
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On tarkeda varata aikaa keskusteluille asukkaan (jos mahdollista), l&heisten, hoitajien ja
muiden asukkaan hoitoon osallistuvien tahojen kanssa, jotta kaikki tietéavat asukkaan
tilanteen sek& sen, mité viimeisind paivina mahdollisesti tapahtuu. Laheisten pelkoja saattaa
lieventaa, kun he ymmartavat kuolinprosessin eri vaiheet ja sen, miten viimeisten péaivien
aikana keho muuttuu ja sammuttaa itsensa. Laheisten on usein vaikeaa esimerkiksi katsella,
kun omainen tai hyva ystava ei syo tai juo. Hoitajien tulee auttaa laheisid ymmartamaan, etta
kuoleva henkil6 menettdad ruokahalunsa ja janon tunteen eikéa karsi naista asioista.

Hoitosuunnitelman lisdnéa tai apuna on hyva kayttaa Viimeisten elinpaivien hoidon arvioinnin
tarkistuslistaa. Yksilolliset, ennakolta tehdyt suunnitelmat ja tarkistuslista auttavat
varmistamaan, ettéa asukkaille tarjotaan parasta mahdollista elaman loppuvaiheen hoitoa ja
laheisille riittdvaa tukea. Asukkaan, laheisten, ladkarin ja hoitajien kanssa yhdessa sovittu ja
ennalta suunniteltu hoito ja laakitys toteutetaan kuolinprosessin aikana sovitusti.
Tarkistuslista toimii niin sanottuna tsekkauslistana ja varmistaa, ettd kaikki oleelliset asiat
tulevat huomioiduiksi. Lista auttaa my®s havaitsemaan asukkaan voinnin muutokset ja
hoitaja pystyy ilmoittamaan muuttuneesta tilanteesta laékarille ja laheisille. Kaikki hoitajat
tulee kouluttaa kayttamaan Viimeisten elinpaivien hoidon arvioinnin tarkistuslistaa.

7.2 Ohjeita fasilitaattoreille

Kaikille asukkaille tulee mahdollistaa rauhallinen, arvokas kuolema. Viides askel tukee tata
tavoitetta. Kuolevien asukkaiden hoitaminen ja laheisten kohtaaminen ei ole helppoa. On
tarkeda tukea ja rohkaista hoitajia keskustelemaan kuolemasta ja kuolinprosessista
avoimesti. On my6s oleellista puhua oikeilla termeilla. Hoitajien kanssa kaytavissa
keskusteluissa ja kokouksissa tulee kayttda termid “kuoleva” sanojen “heikentyva”
tai "huonompi” sijasta. Jos hoitopaikassa ei pystytd puhumaan kuolemasta avoimesti ja
kayttamaan termia “kuoleva”, niin palliatiivisen hoidon kehittaminen hyvalle tasolle ei onnistu.
Kuolemisesta avoimesti puhuminen on keino hyvaksya asukkaan tilanne ja tuoda se kaikkien
tietoisuuteen. Tamé on myos tarkeda hoitotavoitteiden asettamisessa.

Lue tapausesimerkki Kalle ja varmista, ettd olet itse tietoinen kaikista térkeistd voinnin
muutoksessa tapahtuvista oireista ja merkeista, jotka tulee huomioida kuolinprosessin aikana.

Seuraavat seikat ovat tarkeité:

e Kaikki hoitajat ja muut asukkaiden hoitoon eri vuoroissa osallistuvat tyontekijat
koulutetaan hoitamaan kuolevia asukkaita annetun Kalle-tapausesimerkin ohjeen
mukaisesti.

¢ Myds uudet hoitajat tulee perehdyttaa tahan askeleeseen.

e On tarkedd, ettd kaikki hoitajat ja muut hoitoon osallistuvat henkilét ymmartavat
kuolinprosessin eri vaiheet, jotta he voivat antaa laadukasta saattohoitoa kuolemassa
oleville asukkaille ja auttaa l&heisia valmistautumaan tulevaan.

Useimmat idkkaat asukkaat ovat tietoisia lahestyvastd kuolemasta, joten keskity ennen
kaikkea olemaan kuulolla jos he haluavat puhua asiasta. Kuoleman lahestyessa hoitajan
lAsn&olo on monille l&heisille lohduttavaa, ja varsinkin niille 1&heisille, joilla ei ole aikaisempaa
kokemusta kenenkdan kuolemasta. Hoitajilla on my6s tarke& rooli hyvan ja rauhallisen
ilmapiirin luomisessa kuolemassa olevien asukkaiden hoidossa.
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7.3 Esteita ja ratkaisuja

Viidennessa askeleessa esiin nousevia mahdollisia esteité ja ratkaisuja naihin tilanteisiin on

esitetty oheisessa taulukossa.

Mahdollisia esteita hyvan

hoidon tarjoamiselle asukkaan
viimeisten elinpéivien aikana

Ratkaisuja

Hoitajaa pelottaa istua kuolevan
asukkaan vierellg, silla han ei ole
nahnyt kuolemaa aikaisemmin.

Selita tilanne hoitajalle ja kerro, missa vaiheessa
kuolinprosessia asukas on. Kysy, mika kuolemassa
pelottaa. Jos mahdollista, mene hoitajan kanssa
kuolevan asukkaan luo ja kay lapi tapahtumat. Yrita
saada hoitaja istumaan asukkaan vierella vahan aikaa.

Hoitajalle on vaikeaa olla lasna
kuolevan asukkaan ja heidan
laheistensa kanssa, silla han ei tieda
mita sanoa.

Kuoleman hetkella asukkaan kanssa ei usein tarvita
sanoja, on vain tarkeéa olla lasna. Tarvittaessa voi
vaikka pitaa kadesta kiinni.

Hoitajat eivat osaa ennustaa, milloin
joku kuolee, eivatka ehka tunnista
tilannetta ennen kuin on liian
myohaista.

Kuoleman kolmen vaiheen oppiminen ja ymmartaminen
voi auttaa hoitajia arvioimaan, milloin asukas elaa
viimeisia hetkidén ja milloin kuolema tapahtuu.

Kaikki kuolevat asukkaat ovat
kivuliaita, ja he tarvitsevat
kipupumpun tai heille annetaan
palliatiivinen sedaatio hyvan
kuoleman turvaamiseksi. Hoitajien
pitdd osata kayttaa kipupumppua ja
hoitaa sedaatiossa olevia asukkaita.

Tama ei ole totta — itse kuoleminen ei ole kivuliasta,
mutta kuoleminen kipua aiheuttavaan sairauteen on,
ellei kipua hallita asianmukaisesti. Suurin osa
kuolemassa olevista asukkaista ei valttdmatta tarvitse
jatkuvaa kipuldakitysta elaménsa viimeisina paivina.
Laakari tekee paatokset kipulddkkeiden kaytosta, ja
vahvojen kipulddkkeiden, kuten morfiinin, kayttd voi olla
perusteltua kovissa, sietdmattdmissa kivuissa.
Tarpeetonta morfiinin kayttéa tulee kuitenkin valttaa
mahdollisten vakavien hallusinaatioiden tai muiden
sivuvaikutusten takia.

Hoitajilla on ennakkokasityksia siitéa,
millaista kuoleminen on.

Auta kyseenalaistamaan naméa kuolemaan liittyvat
mahdolliset vaarat ennakkokasitykset. Keskustele
kuolemisesta avoimesti hoitajien kanssa.
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7.4 Koulutuksen toteutus

Oppimistavoitteet

e Ymmartaa kuolinprosessin eri vaiheet.

¢ Oppia tunnistamaan ja havaitsemaan lahestyva kuolema.

e Saada varmuutta kohdata kuoleva asukas ja laheiset.

e Saada varmuutta lohduttaa kuolevaa asukasta ja laheisia.

e Oppia kayttamaan viimeisten elinpaivien hoidon arvioinnin tarkistuslistaa.

Valmistelutyot

Varaa koulutustila ja -péivat hyvissa ajoin seka tiedota siité hoitohenkildstolle.
Varmista, etta kaytettavissa on flappitaulu seké kynia ja paperia.

Tuo jokaiselle koulutukseen osallistuvalle tyontekijalle Kalle-tapausesimerkki ja
Viimeisten elinpaivien hoidon arvioinnin tarkistuslista (liite 5) tai kopio viimeisten
elinpaivien asiakirjoista.

! Varmista, ettd kaikki hoitajat ja muut tyotekijat saavat tietoa kuolinprosessista, myos
uudet tydntekijat.

Koulutuksen toteutus ja harjoitustehtavat

Koulutus toteutetaan luennoimalla sekd ryhmakeskustelujen, harjoitustehtavien ja
tapausesimerkkien avulla.
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7.4.1 Kuolinprosessin paapiirteet

Kuolinprosessin kolme pééavaihetta on esitetty kuviossa 4. Naita ovat lahestyvan kuoleman
tunnistaminen,  &adreiselintoimintojen  sammuminen ja  keskeisten elintoimintojen
sammuminen.

Kuolinprosessin paapiirteet

Lahestyvan kuoleman tunnistaminen
— mahdollisesti viikko(-ja) elinaikaa jaljella:
* Viettda suurimman osan paivasta unessa eika
valveilla
Ruokahalu on kadonnut
Juo liian vahan

Adreiselintoimintojen sammuminen

— mahdollisesti paiva(-ia) elinaikaa jaljella:

+  Lahes tajuton

* Nenan teravéityminen

+ Tyblas hengitys

+  Sinertavat ja kylmat raajat, laikut — henkild ei itse
tunne olevansa kylma ja hanella esiintyy
levottomuutta, joka usein johtuu liian kuumasta olosta
Rohiseva hengitys — ei pysty yskimaan erittyvaa limaa

Keskeisten elintoimintojen sammuminen
— mahdollisesti tunti(-eja) elinaikaa jaljella:
+  Tajuttomuus

*  Ohut ja lankamainen syke

*+  Hengitys muuttuu pinnalliseksi

Kuvio 4. Kuolinprosessin paapiirteet
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Harjoitustehtava 1: Viimeisten elinpéivien arviointi

Jaa hoitajille kuolinprosessin péaapiirteet -kuvio (4) seka Viimeisten elinpaivien hoidon arvioinnin
tarkistuslista.

Pyyda kaikkia osallistujia tutustumaan materiaaleihin.

Keskustele ryhméan kanssa:
e Onko kuolinprosessin paapiirteissa jotain uutta, onko jotain lisattavaa.
e Onko tarkistuslistan asiat tuttuja, dokumentoidaanko ne jo johonkin muuhun asiakirjaan
esim. hoitosuunnitelmaan, puuttuuko listasta jotain oleellista.
e Pyyda hoitajia kertomaan kokemuksia kuolemassa olevan asukkaan hoidosta ja laheisten
kohtaamisesta.

Harjoitustehtavassa tarkeimmat opittavat asiat:
e Ymmartaa kuolinprosessin eri vaiheet.
e Oppia tunnistamaan lahestyvan kuoleman merkkeja.
e Ymmarta, ettd kuoleman kohtaaminen ei ole helppoa ja vaatii harjoitusta.
e Tutustua Viimeisten elinpaivien hoidon arvioinnin tarkistuslistaan.

Harjoitustehtéava 2: Tapausesimerkki Kalle

Jaa hoitajille tapausesimerkki Kalle. Pyyda heitd myos pitamaan esilla Viimeisten elinpaivien
hoidon arvioinnin tarkistuslistaa ja Kuolinprosessin paapiirteet -kuviota.

Pyyda hoitajia lukemaan tapausesimerkki lapi ja allevivaamaan kaiken sen, mika erityisesti
kiinnittdd heidan huomionsa tekstissa tai mitd he pitdvat mielenkiintoisena viimeisiin paiviin
liittyen.

Keskustele ryhmén kanssa, mika heidan mielestdan oli tarkedd tapausesimerkissd, toiko
esimerkki esille mitdan uutta ja yllattavaa, puuttuiko esimerkista jotain.

Harjoitustehtavassa tarkeimmat opittavat asiat:
e Vahvistaa lahestyvan kuoleman tunnistamista.
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Tapausesimerkki Kalle, osa 1

Lahestyvan kuoleman tunnistaminen

Kalle on 97-vuotias mies, joka on asunut Kuusilinnan hoitokodissa viimeiset puolitoista vuotta.
Kolme kuukautta sitten Kalle kaatui ja h&dnen lonkkansa murtui. Hanet otettiin sairaalaan, jossa
murtuma korjattiin leikkauksella.

Sen jalkeen hdan meni takaisin hoitokotiin, yritti paasta jalleen liikkkeelle, mutta hanella ei ollut
energiaa eikd motivaatiota nousta sdngysta. Sairaanhoitaja Lea meni puhumaan hénen kanssaan
tarkistaakseen, etta kaikki oli kunnossa. Kalle kertoi hoitajalle, ettd hanella oli voimakkaita kipuja
aina, kun han yritti liikkua. Lea kaytti kivun arviointimittaria kirjatakseen kipujen voimakkuuden
ennen kuin antoi auttavan laakityksen.

Viimeisten viikkojen aikana Kallen kivut ovat olleet hallinnassa. Hanell&a on ollut hiljattain
muutaman kerran hengitystietulehdus, joka vaati antibiootteja suun kautta. Lean mielestd Kallen
fyysinen kunto on heikentynyt, hanella ei ole ruokahalua ja hanta tulee kehottaa juomaan. Lea
paattaa arvioida Kallen voinnin viimeisten viikkojen aikana kayttden Voinnin muutosten
kartoituskaaviota ja sen avulla hanen mielipiteenséa varmistuu.

Viimeisen kahden viikon aikana Kalle ei ole paljoakaan sydnyt ja hanella on ollut vaikeuksia ottaa
pillereitdén. Kallen poika asuu muutaman tunnin matkan paassa, mutta kay katsomassa isddnsa
aina kahden viikon vélein. Myds poika on huomannut muutoksen isansé tilassa. Kaytyaan
katsomassa isdansa, han pyysi saada puhua laakarin kanssa.

Moniammatillisessa arviointikokouksessa Lea kertoi ajatuksistaan ja huomioistaan muille. H&n
mainitsi, etté Kallen poika oli yllattynyt havaitessaan iséansa tilan huononemisen. Poika oli
pyytanyt saada tietoa kaikista muutoksista. Laakari lupasi tarkastaa Kallen ja jarjestaa
mabhdollisuuden puhua hénen poikansa kanssa.
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Tapausesimerkki Kalle, osa 2

Adareiselintoimintojen sammuminen

Seuraavana aamuna lagkari kdy katsomassa Kallea. Laakari puhuu sairaanhoitajan kanssa, joka
kertoo, ettd Kalle oli ollut yolla hyvin levoton. Laékari tutkii Kallen ja kuunnellessaan hanen
rintaansa toteaa, etta Kalle on kuuma. Kun laakéari yrittdad puhua Kallen kanssa, han ei saa mitaan
vastausta, Kalle vain tuijottaa hanta.

Tutkittuaan Kallen laakari toteaa, ettd hanella on jalleen hengitystietulehdus. Laakari ei ole varma
siitd, olisiko toinen antibioottikuuri asianmukainen. Laékéari on tietoinen siitd, ettd ennen Kallen
lonkkaleikkausta keskusteltiin elvytyksesta Kallen ja hanen poikansa kanssa ja etta Kallella on
elvytyskielto. Laékari ottaa yhteytté Kallen poikaan tietojen paivittdamiseksi.

Keskusteltuaan Kallen pojan ja hoitotiimin kanssa paatetaan, ettéd hoidon tavoite on pitéaa Kallen
olo mahdollisimman mukavana. Tiimina he nyt tiedostavat, ettd Kalle on kuolemassa. Myods
hanen poikansa on tietoinen asiasta ja aikoo tulla kdymaan huomenna. Han on myds pyytanyt
saada tiedon kaikista muutoksista. Hoitaja aloittaa tayttdmaan Viimeisten elinpaivien hoidon
arvioinnin tarkistuslistaa ja paivittéa Kallen hoitosuunnitelman.

Suun kautta otettava ladkitys on keskeytetty, silla Kalle ei pysty nielemaéan. Kipua hallitaan kipua
lievittavalla laékelaastarilla. Ladkari maaraa Kallelle parasetamolisuppoja kuumeeseen, seka
ihonalaista morfiinia siin& tapauksessa, etté Kalle tarvitsee lisaé kivunlievitysté. Toisinaan
henkildiden kuollessa heille saattaa kertya henkitorveen erittyvaa limaa (rahiseva rinta), joten
ladkari maaraa siihen tarpeen mukaan annettavan ladkkeen (glykopyrronium).

Henkilbkunta auttaa varmistamaan, ettd Kallen olo on mukava eikéa hénella ole kipuja. He tietavat,
ettd Kalle kuuntelee mielellaén pihalla laulavia lintuja, joten he jattavat hanen ikkunansa auki. Lea
kertoo Kallelle, ettd hdnen poikansa on tulossa kdymaan seuraavana paivana, silla Lea tietda
Kallen olevan laheinen poikansa kanssa.
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Tapausesimerkki Kalle, osa 3

Keskeisten elintoimintojen sammuminen

Hoitajat seuraavat Kallen tilaa jatkuvasti yon aikana huolehtien suun hoidosta seka arvioiden hanen
muita oireitansa. Kalle on rauhallinen ja herétettévissé. Hanen pulssinsa on kohtuullisen voimakas.
Kalle ei ole uskonnollinen, mutta kun Lea oli puhunut Kallen kanssa ennen hanen kaatumistaan,
Kalle oli kertonut, miten han saa sisaista voimaa rakkaudestaan luontoon ja poikaansa.

Hoitajat ovat huomanneet, etté Kallella on henkitorvessa eritteitd, hanen jalkansa ovat kylméat ja
ihossa on punertavia laikkuja. Hanen hengityksensa on myods melko tyélasta. Hanelle annetaan
laakitysta henkitorven eritteisiin (glykopyrronium ihonalaisesti) ja hanen asentonsa muutetaan. He
iimoittavat Kallen pojalle muutoksista; poika haluaa olla isénsé luona mahdollisimman pian.

Kalle on heikkeneméssa, hanen pulssinsa on nyt ohut ja lankamainen. Kallen poika saapuu paikalle
ja Lea istuu heidan kanssaan hetken, antaa pojalle juotavaa ja varmistaa, ettd han on kunnossa. Lea
kertoo hénelle, ettéd hoitajat ovat lahistolld, jos han tarvitsee jotain.

Kallen hengitys on pinnallista, pulssi ohut ja lankamainen. Lea tietaa, etta Kalle on pian kuolemassa
ja varmistaa, ettd muut hoitajat ovat tietoisia asiasta. Lea istuu Kallen ja taman pojan kanssa. Puolen
tunnin kuluttua Kallen hengitys on vahitellen pysahtynyt ja han nayttaa rauhalliselta. Lea pysyy
Kallen ja taman pojan luona ja tarkistaa etta Kalle on kuollut. Kallen poika jaa isansa luo. Lea esittda
hanelle suruvalittelunsa ja varmistaa pojan tietavan, etta hoitajat ovat lahettyvilla. Hoitaja pyytaa
l&adkarin paikalle toteamaan kuoleman.

Ryhmaéakeskustelu: dareiselintoimintojen ja keskeisten elintoimintojen sammuminen:
o Mita fyysisid muutoksia tapahtuu aareiselintoimintojen sammuessa?
Mitd kehossa tapahtuu tdssa vaiheessa?
o Mita fyysisid muutoksia tapahtuu keskeisten elintoimintojen sammuessa?
Mitd kehossa tapahtuu tassa vaiheessa?
o Mita tarkeitd asioita tulee muistaa asukkaan kuoleman jalkeen?

7.4.2 Koulutustilaisuuden lopuksi

Pyyda hoitajia esittamaan Viimeisten elinpaivien hoidon arvioinnin tarkistuslistan kayttoon
liittyvat huolenaiheensa.

Kerro, etta tarkistuslista tulee ottaa kayttoon kuukauden sisalla tai mahdollisimman pian
vahintédéan yhden kuolemassa olevan asukkaan kohdalla. Vaihtoehtoisesti tarkistuslistalla

olevat tiedot tulee kirjata kayttssa oleviin hoitoasiakirjoihin.

Arvioikaa koulutustilaisuuden onnistumista.
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Toimenpiteet kuoleman jalkeen ja
laheisten tukeminen

"Tue surutyossa ja kehita kaytantoja”
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s Askel 6: Toimenpiteet kuoleman jalkeen
ja laheisten tukeminen

8.1 Tavoitteet ja sisaltod

Askeleen kuusi tarkoituksena on vahvistaa hoitajien kykya tukea surevia laheisia ja toisiaan
tydyhteison sisalla. Tarkoituksena on myds oppia ymmartdmaan, miten tarkeda on kayda
asukkaan kuolema yhdesséa lapi ja arvioida elaman loppuvaiheen hoidon onnistumista seka
itse kuolintapahtumaa.

Hyva palliatiivinen hoito ei paaty asukkaan kuolemaan, vaan jatkuu kuoleman jalkeen.
Hoitajien tulee noudattaa hyvia kaytantdja huolehtiessaan vainajasta ja kohdatessaan
lAheisi&d sekd heidan suruaan. Laheisille tarjottu tuki ja apu auttavat heitd selviytymaan
menetyksestaan. Myods muille asukkaille ja hoitajille on tarkeéa, etté he saavat surra kuollutta
asukasta ja heitda tuetaan surutydssa. Osalla asukkaista ja hoitajista on saattanut olla
hyvinkin vahva tunneside kuolleeseen asukkaaseen.

Askeleen 6 tavoitteet

¢ Vahvistaa hoitajien kykyéa tukea surevia laheisia ja vastata heidan tarpeisiinsa
yksil6llisesti.

o Tietda ja neuvoa, miten laheisten tulee toimia kaytanndn asioiden jarjestelyissa asukkaan
kuoleman jalkeen.

e Ymmartaa, ettd myos hoitajilla on oikeus surra kuollutta asukasta ja myos he voivat
tarvita tukea kuolintapahtuman kasittelyyn.

e Ymmartaa, mita tarkoitetaan reflektiivisella debriefing -tilaisuudella ja mika merkitys silla
on omien kuolemaan liittyvin tunteiden kasittelyssa, ammatillisessa kasvussa ja toiminnan
kehittamisessa.

¢ Johtaa debriefing -tilaisuuksia tai osallistua niihin sdéannollisesti seka kayttaa siinen
liittyvia tydvalineita.

e Varmistaa, etta Taulukko hoitopaikassa kuolleista asukkaista téytetdan tai tiedot
dokumentoidaan jo olemassa oleviin hoitoasiakirjoihin.

Tydskentelytapa

o Aloita kuukausittaiset reflektiiviset debriefing -tilaisuudet hoitajien ja muiden kuollutta
asukasta hoitaneiden tydntekijoiden kanssa seuraten Debriefing -lomakkeen ohjeita.

e Opi tayttdmaéan Taulukko hoitopaikassa kuolleista asukkaista tai merkitse tiedot kéytossa
oleviin hoitoasiakirjoihin.

Tyovélineet

e Debriefing -lomake ja
e Taulukko hoitopaikassa kuolleista asukkaista ovat liitteena 6.
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Vainajien laheiset tarvitsevat usein emotionaalista tukea sekd apua siihen, mitd kuoleman
jalkeen pitaa tehda. Kirjalliset ohjeet auttavat surevia laheisia, silla surunsa keskella he eivét
ehkd muista, mitd heille kerrotaan. Suruty6ssa voi myds auttaa hoitajien yhteydenotto
muutama viikko asukkaan kuoleman jalkeen. Jotkut hoitopaikat jarjestavat vuosittain
muistotapahtumia, joihin kutsutaan kuolleiden asukkaiden laheisia.

On hyva pitdad mielessa, etta kuollut asukas on saattanut elinaikanaan solmia laheisia
ystavyyssuhteita muiden hoitopaikan asukkaiden kanssa. Jotkut asukkaat ovat saattaneet
tuntea toisensa hyvinkin pitkaan. Talldin on tarke&é tarjota kuolleen asukkaan ystaville tukea
ja antaa mahdollisuus suremiseen.

Asukkaan kuolema vaikuttaa myos hoitajiin ja muihin kuollutta asukasta hoitaneisiin
tyontekijoihin, varsinkin jos kyseessa on henkild, jonka he ovat tunteneet pitkdan. Nuoret
hoitajat, jotka eivat ole aikaisemmin kohdanneet kuolemaa, voivat kokea asukkaan kuoleman
myds pelottavana. Reflektointi antaa mahdollisuuden muistella kuolleen asukkaan
ainutlaatuisuutta ja kasitelld omia tunteita. On tarke&d ymmartaa, ettd tunteemme vaikuttavat
siihen, miten hoidamme ja kohtaamme asukkaita. Taman takia tunteet on tarke&da ottaa
huomioon ja kasitella. Reflektiivinen debriefing -tilaisuus tukee tydssaan kuolemaa kohtaavia
hoitajia ja muuta henkilokuntaa seka tarjoaa mahdollisuuden oppia kaytbssd olevasta
toimintatavasta. Tilaisuudet auttavat hoitajia yhdessa pohtimaan, mika kuolintapahtumassa
meni hyvin, mik& ei onnistunut, ja minkalaisia tunteita kuolema heiss& herattdad. Lisaksi
tilaisuuksissa keskustellaan siita, mita tapahtumasta voi oppia ja miten parantaa toimintaa.

Hoitajien pitdd tietdd, miten asukkaan kuolemasta kerrotaan hoitopaikassa; kerrotaanko
asukkaan kuolemasta kaikille asukkaille vai ainoastaan kuolleen lahimmille ystaville.
Hoitajien tehtavana on tukea kaikkia hoitopaikan asukkaita, mutta ennen kaikkea laheisen
ystavan menettdneitd asukkaita. Toisille asukkaille on tarked&d nahda kuollut ystavansa,
my0Os muistisairaille tulisi harkita taman vaihtoehdon tarjoamista. Surusta ja menetyksesta
selviytyminen on my0s heille tarke&a. Pitkalle edennyttd muistisairautta sairastavat asukkaat
eivat ehka kykene ilmaisemaan suruaan tunteina, vaan suru voi ilmaantua ahdistuksena tai
epasopivana kayttaytymisena. Hoitajien tehtavana on tunnistaa ihmisten erilaiset tavat surra
ja tarjota tilanteeseen sopivia tukimuotoja.

PACE-toimintamalli tarjpaa rungon tehokkaalle debriefing -tilaisuudelle ja tyovalineen
kuolleen asukkaan saaman hoidon arviointiin. Taulukko hoitopaikassa kuolleista asukkaista
auttaa hoitajia arvioimaan, mitka asiat asukkaiden kuolinprosessissa toimivat hyvin ja mitka
huonommin. Tama auttaa toiminnan kehittdmisessa entista laadukkaampaan suuntaan.

8.2 Ohjeita fasilitaattoreille

Asukkaan kuoleman jalkeen ensimmaisend on yleensa huoli surevista laheisista. Heille
tarjotaan mahdollisuus istua kuolleen asukkaan luona riittdvan kauan. Kun he ovat valmiita,
heille annetaan tietoa kuoleman jalkeisista kaytannon jarjestelyistd. Muista myds, etta joskus
l&heiset haluavat osallistua kuolleen asukkaan laittoon, joten suo heille tAamd mahdollisuus.
Kaikki — myos hoitajat — reagoivat kuolemaan eri tavalla. Usein yksinelavat lapset, jotka ovat
olleet erityisen l&heisia aitinsd tai isinsa kanssa, saattavat tarvita erityista tukea etenkin
silloin, kun he ovat osallistuneet laheisensa hoitoon ennen hoitopaikkaan tuloa.
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Hoitajien pitda tietdd, miten asukkaan kuoleman jalkeen toimitaan. Hoitopaikassa laheiseksi
ystavaksi tulleen toisen asukkaan voi olla hyva nahda kuollut asukas. Tama voi olla tarkeaa
erityisesti muistisairaalle asukkaalle. Kun muistisairaalle asukkaalle kerrotaan kuolemasta,
han ei valttamattd muista sitd, mutta jos hanelle kerrotaan ja sitten viela viedaan katsomaan
kuollutta asukasta, mikéli se on mahdollista, se auttaa hantd ymmartamaan ja muistamaan
asian.

Muille asukkaille ja henkilokunnalle on myds tarkeda kertoa kuolemasta, etenkin heille, jotka
olivat kuolleen asukkaan ystavia. Joskus laheiset haluavat itse kertoa tutuille asukkaille, tai
he voivat pyytaa hoitajia kertomaan. Asukkaita voi olla niin paljon, ettei kaikille voida kertoa.
Joissakin hoitopaikoissa saattaa olla tapana laittaa aulan poydalle kukka ja kuva kuolleesta
asukkaasta. Talla tavalla on helppo kertoa kaikille hoitopaikkaan saapuville, ettd joku on
kuollut. Tapa my6s osoittaa muille asukkaille ja l&heisille sen, etta kuollutta asukasta
kunnioitetaan myds kuoleman jalkeen. Asukkaiden ei tulisi saada tietoa toisen asukkaan
kuolemasta sanomalehdesta.

Asukkaan kuoleman jadlkeen on hyva pohtia hoitajien ja muiden asukkaan hoitoon
osallistuneiden tyontekijdiden kanssa sitd, miten asukkaan hoito toteutui. Taméa tarjoaa
mahdollisuuden paitsi parempaan tukeen ja kommunikaatioon, niin myds mahdollisuuden
oppimiseen. Tallaisia reflektiivisia debriefing -tilaisuuksia jarjestetdaan kuukausittain ja niissa
keskustellaan kuukauden aikana kuolleista asukkaista. Tilaisuuden voi joskus vetdad myos
paikallisen palliatiiviseen hoitoon erikoistuneen tiimin edustaja. Taméa auttaa verkostojen
luomisessa hoitopaikan ulkopuolelle.

Tiedot kuolleesta asukkaasta voidaan tayttaa heti asukkaan kuoleman jélkeen tai debriefing -

tilaisuudessa Taulukkoon hoitopaikassa kuolleista asukkaista tai kayttda olemassa olevia
hoitoasiakirjoja, tietosuojakysymykset huomioiden.
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8.3 Esteita ja ratkaisuja

Kuudennessa askeleessa esiin nousevia mahdollisia esteita ja ratkaisuja naihin tilanteisiin on

esitetty oheisessa taulukossa.

Mahdollisia esteita hyvan
toiminnan toteutumiselle

asukkaan kuoleman jalkeen

Ratkaisuja

Asukkaiden laheiset odottavat
asukkaan kuolevan, koska nama
ovat vanhoja, joten miksi tehda
asiasta numeroa.

Kun oma vanhempi kuolee, niin kuolema voi vaikuttaa
perheenjéseniin, etenkin yksinelaviin poikiin ja tyttariin,
voimakkaammin kuin he ovat odottaneet. Voi olla
hyddyllisté kertoa heille mahdollisista tuntemuksista,
kuten ahdistuksesta, hAmmennyksesta ja surusta.

Emme me hoitajat tarvitse tukea, se
kuuluu ty6hémme.

Kuolevien asukkaiden hoitaminen ja heidan laheistensa
kohtaaminen voi olla henkisesti kuluttavaa, etenkin
hoitajille, joilla ei ole paljoa tytkokemusta. Asukkaan
kuoleman pohtiminen ja reflektointi paitsi auttaa
hoitotiimi&, my®s opettaa tiimin jasenille, mitéa
seuraavalla kerralla voidaan tehda paremmin.

Reflektiivisia debriefing -tilaisuuksia
pidetaan joka kuukausi, mikali on
kuolemantapauksia.

Jos hoitopaikassa ei ole kuolemantapauksia kuukauden
aikana, kayta debriefing -tilaisuudelle varattu aika jonkin
palliatiiviseen hoitoon liittyvan asian opettamiseen.

Hoitajien ei pitéisi kertoa muille
asukkaille toisen asukkaan
kuolemasta.

Puhumalla asukkaille kuolemasta hienotunteisesti, heita
autetaan huomaamaan, etta kun he kuolevat, myds
heidan kuolemaansa kasitellaan arvokkaasti.
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8.4 Reflektiivisen debriefing -tilaisuuden toteutus

Kuudes askel toteutetaan pitamalla reklektiivinen debriefing -tilaisuus.

Oppimistavoitteet

e Vahvistaa surevien laheisten tukemista.

e Ymmartad, mita tarkoitetaan reflektiivisella debriefing -tilaisuudella ja mita tilaisuudessa
tapahtuu.

e Ymmartaa debriefing -tilaisuuden merkityksen omien kuolemaan liittyvien tunteiden
kasittelyssa ja ammatillisen kasvun seka toiminnan kehittamisessa.

e Oppia johtamaan debriefing -tilaisuuksia hyédyntamalla Debriefing —lomaketta.

Valmistelutyot

Varaa kokoustilat ja -péivat hyvissa ajoin seka tiedota siité henkildstolle.
Varmista, ettd kaytettavissa on flappitaulu seka kynia ja paperia.
Tuo jokaiselle koulutukseen osallistuvalle hoitajalle Debriefing -lomake.

Harjoitustehtava 1: Debriefing -tilaisuutta kasittelevan videon katsominen

Reflektiivinen debriefing -tilaisuus (englanninkielinen, kesto noin 30 min)
https://vimeo.com/312703654 (haettu 27.5.2019)

8.4.1 Kokouksen lopuksi

Pyyda tydntekijoita esittamaan kaikki debriefing -tilaisuuteen liittyvat huolenaiheensa. Kerro, ettéa
tilaisuuksia jarjestetdaan joka kuukausi, tarvittaessa useammin.
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Askelien juurruttaminen
kaytantoon

”Kaikki opit osaksi toimintaa”
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o Askelien juurruttaminen kaytantoon

9.1 Tavoitteet ja tehtavat askelien juurruttamisessa kaytantoon

Tavoitteet askelien juurruttamisessa kaytantoon

o Kehité tiimilahtoisesti asukkaiden laadukasta palliatiivista hoitoa.

o Kaikki hoitopaikan uudet hoitajat perehdytetddn PACE-toimintamalliin palliatiivisen hoidon
kehittamiseksi.

¢ Rohkaise avoimeen kuolemasta ja kuolevista puhumiseen hoitopaikassa.

e Varmista, etta hoitajat kayttavat asianmukaisia mittareita kivun arviointiin.

o Jarjesta kaksi kuukausikokousta; moniammatillinen palliatiivisen hoidon arviointikokous ja
asukkaiden kuolemaa kasitteleva reflektiivinen debriefing -tilaisuus.

Kun PACE-toimintamallin kaikki askeleet on kayty lapi, on tarkeaa varmistaa tehdyn
kehitystydn jatkuvuus suunnittelemalla etukéateen kuukausittaisten moniammatillisten
arviointikokousten ja debriefing -tilaisuuksien ajankohdat ja tukemalla hoitajia tydvalineiden
kaytossa. PACE-toimintamalli tulee esitella kaikille uusille hoitajille, ja heita tulee tukea ja
opastaa tyovdalineiden kaytdossa. Tama on jo toimintamalliin tutustuneille tyontekijoille hyva
tilaisuus kerrata jo aiemmin opittua.

Askelien juurruttaminen kaytant6on auttaa kaikkien PACE-toimintamallin kayttéonoton
aikana opittujen askelien vakiinnuttamisessa. Tassa vaiheessa sinulla tulee olla jo hyva
kasitys PACE-toimintamallista. Toimintamallin mukainen tydskentely tulee varmistaa myds
hoitajien vaihtuessa. Tam& voi tarkoittaa lisdkoulutuksen jarjestamistd esimerkiksi
Tulevaisuuden arviointi- ja suunnittelulomakkeen kayttoon liittyen. Nain voidaan varmistaa,
ettd kaikki hoitajat tuntevat PACE-toimintamalliin liittyvéat askeleet ja tyovalineet.

Myonteinen palliatiivinen hoitokulttuuri rakentuu hoitohenkilbkunnan osaamisesta ja
asenteista. Hoitajilla tulee olla kykya ja rohkeutta asukkaiden ja laheisten arvokkaaseen ja
myotatuntoiseen kohtaamiseen. Heiddn on myds osattava arvioida asukkaiden oireita ja
huolehtia siita, ettd asukkaat saavat tarpeisiinsa ja oireisiinsa ndhden asianmukaista hoitoa
ja apua oikeaan aikaan. Tarkeaa on varmistaa, ettd esimerkiksi kivun arviointimittareita
osataan kayttaa ja niita myds kaytetddn aina oireista karsivien asukkaiden hoidossa.

9.2 Ohjeita fasilitaattoreille

On tarkedd, ettd fasilitaattori on oppinut ja sisaistanyt PACE-toimintamallin ja tukenut
henkildkuntaa sen kayttdonotossa. Tama auttaa laadukkaan palliatiivisen hoidon
toteuttamisessa. Kuukausittaisten moniammatillisten arviointikokousten ja debriefing -
tilaisuuksien ansiosta hoitopaikan muu hoitohenkildkunta oppii tytskentelemé&éan paremman
palliatiivisen hoitokulttuurin puolesta, ja néin asukkaiden hoidon koordinointi ja laatu on
parempaa. Nama kaksi kuukausikokousta tulee juurruttaa hoitopaikan tydkulttuuriin. Ne
tarjoavat loistavan mahdollisuuden jatkuvaan oppimiseen, mutta niiden tulee olla tehokkaasti
johdettuja.
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Jotta asukkaalle voidaan tarjota parasta mahdollista hoitoa ja tukea hdnen elaméanlaatuaan
elaman viimeisten vuosien aikana, on hyva yhteisty0 ldheisten ja henkiloston valilla

valttamatonta.

9.3 Esteita ja ratkaisuja

Askelien juurruttamisen yhteydessa esiin nousevia mahdollisia esteitd ja ratkaisuja néaihin
tilanteisiin on esitetty oheisessa taulukossa.

Mahdollisia esteita askelien

juurruttamisessa kaytantoon

Ratkaisuja

En onnistu motivoimaan hoitajia
kiinnostumaan kuolevien asukkaiden
hoidosta.

Palliatiivisen hoidon merkitys ja tarpeet tulee ottaa eri
kokousten asialistoille. Se, miten johto mallintaa
palliatiivista hoitoa vaikuttaa siihen, miten hoitajat
tarjoavat hoitoa asukkaille ja heidan laheisilleen. Jos
hoitajat eivat ole motivoituneita palliatiivisesta hoidosta,
tarkastele miten toimintaa mallinnetaan. Kaikille uusille
hoitajille tulee kertoa, etta tydssa hoidetaan iakkaita
asukkaita, jotka tulevat kuolemaan hoitopaikassa sen
sijaan, etta heidat siirrettaisiin sairaalaan kuolemaan.

En pysty tekem&an kaikkea yksin.

Kukaan ei pysty tekeméan kaikkea yksin, se on selvaa.
Sita ei odoteta keneltdkaan. Hoitopaikan johtajan tulee
varmistaa, ettd muu henkildsto tukee sinua fasilitaattorin
tyossa ja palliatiivisen hoidon kehittamisessa. Jos nain
ei ole, keskustele esimiehesi kanssa. Voi olla, etta
sinulle tulee osoittaa tietty aika joka viikko, jolloin hoidat
tehtavaasi fasilitaattorina.

Hoitajien vahyys.

Riittava hoitohenkildstén maara on hyvan palliatiivisen
hoidon edellytys. Jos hoitajia on mielestasi liian vahan,
keskustele esimiestesi kanssa asiasta ja perustele
heille, miksi asia on mielestasi ndin. Esimiehet eivat
valttamatta tieda kuolevien asukkaiden méaaraa ja
asukkaiden palliatiivisen hoidon tarpeita.

Laakarimme ei osallistu.

Laakareiden panos hoitopaikoissa on todella tarkea.
Joskus ladkareitd pitdd muistuttaa, etté ohjelman
mukaan suunnitellut kokoukset vievéat aikaa, mutta
toivottavasti pystyt myos todistamaan, ettd ne sdastavat
aikaa.
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10 Yhteenveto PACE-toimintamallista

Yhteenveto PACE-toimintamallin kayttéonoton etenemisestd, kuudesta askeleesta ja tydvalineista esitetty taulukoissa 1 ja 2.

Taulukko 1. PACE-toimintamallin k&yttbonoton eteneminen

Valmisteluvaihe Kuuden askeleen kayttoénotto

kuukausi 9

Askelien juurruttaminen kaytantéon

kuukausi 10

kuukausi 11

kuukausi 12

kuukaudet 1-2 kuukausi 3 kuukausi 4 kuukausi 5 kuukausi 6 kuukausi 7 kuukausi 8
Asukkaiden ja
perheenjasenten askel 1 askel 2 askel 3 askel 4 askel 5 askel 6
informointi,
keskustelu
hmeunulzi(ljglfjr?:]zn Kesl.<ustelu.t Ialfkaén aSl.Jk.ka}a.In Hqidqn N Laadgkkaan Asu.kkaa.l.n hc.)it.o ja Toimenpiteet
kanssa seka nykylsesti'.;i]a voinnin arv!omtl ja koc.)rdlnom.tl.Ja hmdqn ho.lva“vnm.e|5|.na kuqleman.JaIkeen
hoitopaikan tulevasta h0|d.osta tarkkailu monla.r.nrpatlllmen tarjoaminen elmvnk.kc.)ma ja ja Iahe!sten
ostopalvelu- as_ukkaan ja tiimityd elaman _ -paivina tukeminen
laakéreiden ja l&heisten kanssa Iopp_)uvame(_es_sa_ ja
kotisairaalan Kivun arviointi
kanssa

Kuukausittaisia koulutuksia jatketaan sen mukaan, milla tasolla palliatiiviset hoitotaidot
ovat hoitopaikassa. Kaikkien tyévalineiden/toimintojen kaytté pyritddn vakiinnuttamaan
seké jatkamaan moniammatillisia arviointikokouksia ja debriefing -tilaisuuksia.
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Taulukko 2. Yhteenveto kuudesta askeleesta ja tyovalineista

Sisalto

Tyovaline

Askel 1. Keskustelut nykyisesta
ja tulevasta hoidosta asukkaan ja
omaisten kanssa

Elamé&n loppuvaiheen hoidon suunnittelu asukkaiden ja laheistensa
kanssa heidéan toiveidensa lahtokohdasta ja hoitotahdon kirjaaminen.

Tulevaisuuden arviointi- ja
suunnittelulomake

Askel 2. 1akkaan asukkaan
voinnin arviointi ja seuranta

Fyysisten oireiden kirjaaminen ja voinnin muutosten tunnistaminen.

Voinnin muutosten kartoituskaavio

Askel 3. Hoidon koordinointi ja
moniammatillinen tiimityo

Tehokkaasti koordinoitu tiimityd ja kuukausittaiset moniammatilliset
kokoukset, joissa keskustellaan asukkaiden palliatiivisen hoidon
tarpeista.

Moniammatilliset arviointikokoukset
henkilostolle

Palliatiivisen hoidon seurantalomake
Palliatiivisen hoidon yhteenvetolomake

Askel 4. Laadukkaan hoidon
tarjpaminen elaman
loppuvaiheessa ja kivun arviointi

Paaperiaatteet kivun arvioinnissa ja hallinnassa, myods muistisairaiden
kohdalla.

Pitkdaikaishoidon asukkaan kivun
arviointimittari (sis. PAINAD-mittari)
Kivun uudelleenarviointi- ja
hallintalomake

Askel 5. Asukkaan hoito ja hoiva
viimeisina elinviikkoina ja -
péaivina

Kuolinprosessin kokonaisvaltainen ymmartadminen ja lahestyvan
kuoleman tunnistaminen. Asukkaiden ja l&heisten tukeminen kuoleman
lahestyessa.

Viimeisten elinpaivien hoidon arvioinnin
tarkistuslista

Askel 6. Toimenpiteet kuoleman
jalkeen

Surevien laheisten tukeminen ja heidan tarpeisiinsa vastaaminen.
Henkilokunnan keskindinen tuki ja kuolemantapausten kéasittely.

Reflektiiviset debriefing -tilaisuudet
henkilostolle
Debriefing -lomake
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11 PACE-tutkimus- ja kehittamishankkeen
tausta ja yhteistyokumppanit

Palliative Care for Older People in Care and Nursing Homes in Europe (PACE) on
ikaantyneiden palliatiivisen hoidon laatua ja palvelujarjestelmda vertaileva tutkimus- ja
kehittamishanke, joka on toteutettu ajalla 1.2.2014-31.1.2019. PACE-hankkeessa oli
mukana kahdeksan tutkimus- ja kehittdmisorganisaatiota seitsemastd Euroopan maasta:
Alankomaat, Belgia, Englanti, Italia, Puola, Suomi ja Sveitsi. Lisdksi mukana on ollut nelja
eurooppalaista ikdantyneiden hoitoa ja palliatiivista hoitoa edustavaa jarjestda, jotka ovat
olleet vastuussa viestinndstd. Rahoittajana toimi Euroopan komission seitsemas
puiteohjelma (FP7).

PACE-hankkeessa on tehty kolme osatutkimusta vuosina 2014-2019. Ensimmaisessa
osatutkimuksessa kartoitettiin palliatiivisia hoitojarjestelmid 29 Euroopan maassa. Tulokset
osoittivat, ettd palliatiivisen hoidon kehitystydbn maara vaihtelee merkittavasti eri puolilla
Eurooppaa. Monissa maissa palliatiivista hoitoa ei ole integroitu riittavasti sosiaali- ja
terveydenhuoltojarjestelmaan.

Toisessa osatutkimuksessa kerattiin tietoa kuolleiden asukkaiden elaméan loppuvaiheen
hoidosta. Tutkimus toteutettiin Alankomaissa, Belgiassa, Englannissa, Italiassa, Suomessa
ja Puolassa vuonna 2015. Tutkimukseen osallistui 322 idkkaiden hoitopaikkaa, jotka
tarjoavat ymparivuorokautista pitkaaikaishoitoa. Tietoa kerattin 1 707 kuolleen asukkaan
elamén loppuvaiheen hoidosta omahoitajan, laékarin ja laheisen nakdkulmista. Henkiltstd
osallistui puolestaan palliatiivisen hoidon asenteita ja osaamista kartoittavaan tutkimukseen.
Lisaksi kartoitettiin palliatiivisen hoidon organisointia ja johtamista koskevia tietoja. Tulosten
mukaan palliativisessa hoidossa on kehitettdvdd jokaisessa maassa. Esimerkiksi
sairaanhoitajien, lahihoitajien ja hoiva-avustajien osaaminen palliatiivisen hoidon
osaamisessa eli merkittavaa vaihtelua. Myds Alankomaissa, Belgiassa ja Englannissa on
kehittdmisen kohteita, vaikka palliatiivisen hoidon on arvioitu olevan korkeatasoista.

Kolmannessa osatutkimuksessa toteutettin  Englannissa kehitetty ja hoitohenkiléstdlle
suunnattu PACE-koulutusohjelma (PACE Steps to Success), jonka tavoitteena oli kehittdd
palliatiivisen hoidon kaytanteitd. Kolmas osatutkimus toteutettiin seitseméassa eri maassa
(Belgia, Alankomaat, Englanti, Suomi, Puola, Italia ja Sveitsi) vuosina 2015-2017.
Interventioryhmaan kuuluvat hoitopaikat saivat kuuden askeleen koulutuksen ja
verrokkiryhm& ei saanut koulutusta. Talla asetelmalla tutkittiin koulutuksen vaikuttavuutta.
Lopuksi my6s verrokkihoitopaikoissa tydskentelevat ammattilaiset koulutettin antamaan
laadukasta elamén loppuvaiheen hoitoa PACE-toimintamallin mukaisesti.
Koulutusintervention vaikuttavuutta arvioitin  muun muassa kysely-, haastattelu- ja
paivakirjamenetelmin.

PACE-toimintamallin avulla pyrittiin integroimaan hyvid palliatiivisen hoidon kaytanteita
idkkaiden pitkaaikaishoidon yksikdihin. Vaikka toimintamallilla ei hoitohenkilokunnan
arvioinnin perusteella havaittu olevan vaikutusta oireiden mé&araan asukkaiden viimeisella
elinviikolla, hoitohenkildstén arvion mukaan sen todettiin kuitenkin olevan tehokas valine
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elaman loppuvaiheen hoidon laadun parantamiseen. Se myos lisasi henkiloston osaamista
palliatiivisesta hoidosta. Samanaikaisesti todettiin, etté eri askelten toteuttaminen vaihteli eri
maissa ja organisaatioissa. Tutkimuksessa tunnistettiin tarkeitd tekijoita, jotka tulee
huomioida palliatiivisen hoidon toteuttamisessa. Tuloksia kaytettiin alkuperaisen PACE-
ohjelman uudelleen maarittelyyn, minka tuloksena syntyi tassa esitelty PACE-toimintamalli.
Toimintamalli on kaannetty PACE-tutkimukseen osallistuneiden maiden Kkielille. PACE-
konsortio toivoo, ettd PACE-tutkimustuloksia ja -toimintamallia hyddynnettaisiin palliatiivisen
hoidon kehittamisessa.

PACE-konsortio:

e Vrije Universiteit Brussel & Ghent University, End-of-Life Care Research Group, Brysseli, Belgia

e Amsterdam Public Health Research Institute, VU University Medical Center, Amsterdam,
Alankomaat

e Ghent University, Department of Geriatric Medicine, Ghent, Belgia

e Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, Helsinki, Suomi

e Hopitaux Universitaires de Genéve, Geneve, Sveitsi

e Lancaster University, International Observatory on End of Life Care, Lancaster, Englanti

¢ Radboud University Medical Centre, Department of Anesthesiology, Pain and Palliative Medicine,
Nijmegen, Alankomaat

e Universita Cattolica del Sacro Cuore, Rooma, Italia

e Jagiellonian University Medical College, Medical Faculty, Epidemiology and Preventive Medicine
Chair, Unit for Research on Ageing Society, Krakova, Puola

PACE-konsortion jasenet:

Lieve Van den Block ja Luc Deliens (konsortion johto), sekda Paula Andreasen, Borja Arrue, llona
Baranska, Yvonne Engels, Harriet Finne-Soveri, Katherine Froggatt, Giovanni Gambassi, Teija
Hammar, Rauha Heikkila, Viola Kijowska, Maud ten Koppel, Marika Kylanen, Suvi Leppéaaho,
Federica Mammarella, Tinne Smets, Bregje Onwuteaka-Philipsen, Mariska Oosterveld-Viug, Roeline
Pasman, Sheila Payne, Ruth Piers, Lara Pivodic, Jenny van der Steen, Katarzyna Szczerbinska, Nele
Van Den Noortgate, Hein van Hout, Anne Wichmann ja Myrra Vernooij-Dassen.

PACE-yhteisty6kumppanit:

Age Platform Europe, Brysseli, Belgia

Alzheimer Europe, Luxemburg, Luxemburg

European Association for Palliative Care, Brysseli, Belgia
European Forum for Primary Care, Almere, Alankomaat
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PACE-toimintamallin tekijanoikeudet

Tekijanoikeusilmoitus: © 2018 Vrije Universiteit Brussel (VUB), End-of-Life Care Research
Group.

Teoksen tekijat: Sheila Payne, Katherine Froggatt, Elley Sowerby, Danni Collingridge Moore,
Jo Hockley, Marika Kylanen, Mariska Oosterveld-Vlug, Sophie Pautex, Katarzyna
Szczerbinska, Nele Van Den Noortgate ja Lieve Van Den Block.

Suomenkielisen teoksen toimittamisesta vastasivat: Teija Hammar, Suvi Leppaaho ja Marika
Kylanen, THL.

Kaikki oikeudet pidatetaan. Kaikki kaupallinen toiminta, jossa kaytetdan teosta "PACE-
toimintamalli: Kuusi askelta palliatiivisen hoidon kehittamiseen” tai sen osaa, on ehdottomasti
kiellettya.

Kayttorajoitus: Kaikki ilman VUB:n nimenomaista ja etukdteen antamaa Kirjallista
hyvaksyntaa tehty teoksen “PACE-toimintamalli: Kuusi askelta palliatiivisen hoidon
kehittdmiseen” kasittely tai kayttd on Kkiellettyd. Kielto koskee muuta kuin kayttéa
seuraavanlaisiin tarkoituksiin:

A. akateeminen tutkimus

B. Kliinisen tyon tai hoitoty6n kehittdminen

Taman teoksen (PACE-toimintamalli: Kuusi askelta palliatiivisen hoidon kehittdmiseen) ja/tai
sen asiakirjojen tai niiden osien kaytto, kopioiminen, muokkaaminen ja jakaminen on sallittu
akateemiseen tutkimukseen seka kliinisen tyon tai hoitotydn kehittdmiseen seuraavin
edellytyksin:
1) annettu tekijanoikeusilmoitus, tdma valtuutusluettelo, kayttorajoitus ja
vastuuvapautuslauseke siséllytetaan kaikkiin kopioihin ja tukiasiakirjoihin.
2) kaikissa tdhan teokseen osittain tai kokonaan perustuvissa julkaisuissa mainitaan
lahdeviitteend tamén teoksen tekijat.

Vastuuvapauslauseke: Taman teoksen tekijanoikeuksien haltijat ja yhteiskumppanit
toimittavat teoksen sen sisaltdisena kuin se on, eivitka vastaa teoksen soveltuvuudesta ja
kayttamisesta eri tarkoituksiin. Tekijdnoikeuksien haltijat ja yhteistybkumppanit eivat ole
vastuussa taman toimintamallin kaytéstd aiheutuneesta valittomasta tai vdlillisesta
vahingosta.
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12 Lahteita

12.1 Suositeltavaa lisdmateriaalia

10.

11.

12.

Verkkokoulutusohjelma 'Improving Palliative Care in Care Homes for Older People'.
PACE-hankkeen tuloksena on kehitetty kaikille avoin ja maksuton palliatiivisen hoidon
verkkokoulutusohjelma. Se rakentuu PACE-toimintamallin tapaan kuudesta askeleesta,
joiden avulla kehitetaan askel kerrallaan palliatiivisen hoidon laatua. Koulutus etenee
johtavien asiantuntijoiden Prof. Lieve van den Blockin, Prof. Katherine Froggattin, Dr. Jo
Hockleyn ja Prof. Sheila Paynen opastuksella. www.futurelearn.com/courses/palliative-
care-in-care-homes#section-overview (haettu 27.5.2019).

Videotallenne: What is Palliative Care? https://vimeo.com/312702499 (haettu 27.5.2019).

Videotallenne: Monthly Palliative Care Review Meeting.
https://vimeo.com/312705914/b2474886b1 (haettu 27.5.2019).

Videotallenne: Reflective Debriefing. https://vimeo.com/312703654 (haettu 27.5.2019).

Videotallenteet: Laadukas palliatiivinen hoito ja saattohoito Euroopassa: PACE-hankkeen
juhlaseminaari 28.1.2019, Helsinki, THL.
www.youtube.com/playlist?list=PLVpfzFDc4BUAbdF486gpvPC-TGlaJ-ZV3 (haettu
27.5.2019).

Department of Health, The route to success in end of life care - achieving quality in care
homes. 2010.

Clark D (2014). 'Total pain’: the work of Cicely Saunders and the maturing of a concept.
2014, End of Life Care Studies: University of Glasgow.

Volicer L and Hurley A, Assessment scales for advanced dementia. 2015, Baltimore, MD:
Health Professions Press.

Hockley J, (2015) Intimations of Dying: a visible and invisible process. Journal of
Palliative Care, 31(3): p. 166-171.

Hockley J (2014). Learning, support and communication for staff in care homes:
outcomes of reflective debriefing groups in two care homes to enhance care International
Journal of Older People Nursing 2014. 9 (2): p. 118-30.

Fisher R, Ross M & MacLean M J (eds) (2000). A guide to end-of-life care for seniors.
University of Toronto and University of Ottawa: Canada.

Kinley J, Stone L, Butt A, Kenyon B, Santos Lopes N (2017). Developing, implementing
and sustaining an end of life care programme in residential care homes. International
Journal of Palliative Nursing 23(4): p. 186-193.
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13 L i itte et PALLIATIVE CARE PROGRAMME

Liite 1. Askel 1 tyovalineet ja lisaharjoitukset

Tulevaisuuden arviointi- ja suunnittelulomake

Taméa lomake opastaa asukkaan hoitotahtoa, toivomuksia ja hoidon ensisijaisuutta
koskevaan paattksentekoon ymparivuorokautista, pitkaaikaishoitoa tarjoavissa
hoitopaikoissa.

Lomakkeen tarkoituksena on auttaa hoitohenkildstba aloittamaan asukkaiden kanssa
keskustelu siitd, miten he toivovat itsedan hoidettavan tulevaisuudessa. Tama on tarkeaa
varsinkin niiden tilanteiden varalta, jolloin asukas ei itse enaa kykene ilmaisemaan tahtoaan.

Tarkoituksena on mahdollistaa elaman loppuvaihetta koskevat keskustelut myds asukkaan
perheenjasenten, muiden laheisten ja hoitotiimin (laakari, hoitajat, muu hoitotiimi) kanssa
ehdottamalla muutamia hyodyllisia kysymyksia keskustelun tueksi. Asukkaan osallistuminen
keskusteluun on tarkeaa silloinkin, kun henkild sairastaa edennyttd muistisairautta.

Vaikka tama asiakirja ei olekaan laillisesti sitova, se on tarvittaessa kaytettavissa viralliseen
paatbksentekoon myéhemmin.

Asukkaan nimi Syntymaaika

Laakarin nimi

Yhteyshenkiléna toimivan laheisen nimi

Osoite Puhelin

Onko edunvalvoja nimitetty?
0 Ei
[1  Kylla, edunvalvojan nimi

Osoite Puhelin

Onko asukkaan hoitotahto tai muut henkildkohtaiset toiveet ilmaiseva asiakirja jo olemassa ja
kirjattuna virallisiin hoitoasiakirjoihin?

0 Ei

1 Kylla

Onko asukkaan hoitotahdossa maininta hanen toiveestaan kieltaytya elamaa pitkittavista
hoidoista?

0 Ei

1 Kylla

Mikéli johonkin yll& oleviin vastattiin "kyll&”, liitd mainittu asiakirja tdhén yhteyteen.
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Onko sinulla (tai laheiselld, siind tapauksessa, ettei asukas ole kykeneva ilmaisemaan
kantaansa) erityisia toiveita koskien lahitulevaisuutta? Jos on, voimmeko auttaa?

Huolestuttaako tai pelottaako sinua itseasi tai laheistasi terveydentilasi vahittainen
heikkeneminen?

Onko sinulla tai [&heisillasi joitain sellaisia elamasi loppuvaihetta koskevia toiveita, joista
haluat meidan tietdvan?

Onko sinulla (tai laheisellasi) hengellinen vakaumus, joka on sinulle térke&? Haluatko papin
tai jonkun muun tahon edustajan tulevan tapaamaan sinua?

Missa haluaisit olla hoidettavana elamasi viimeisina hetkina?
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Onko sinulla (tai laheisellasi) erityistoiveita siitd, miten toimitaan kuolemasi jalkeen?
(esimerkiksi hautajaisjarjestelyt, tuhkaus)

Yhteenveto muista asiaan liittyneista keskusteluista

Keskustelua vetanyt hoitoalan ammattilainen

Nimi Ammattinimike

Paivamaara Allekirjoitus

Keskusteluun osallistuneet

Asukas

Nimi Suhde asukkaaseen
Nimi Suhde asukkaaseen
Nimi Suhde asukkaaseen

Nimi Suhde asukkaaseen
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Sanastoa ja lahteita
Hoitotahto

Henkilon kirjallinen tai suullinen tahdon ilmaisu hanen tulevasta hoidostaan sen varalta, etta
ei terveydentilansa heikkenemisen vuoksi itse pystyisi osallistumaan hoitoratkaisuihinsa.
Hoitotahto voi olla kieltaytymista tarjottavista hoidoista tai erityistoiveita tarjottavan hoidon
suhteen.

Terveyskirjasto, Halila R ja Mustajoki P:

www.terveyskirjasto.fi/terveyskirjasto/tk.koti?p artikkeli=dIk00809#s1

Valvira: www.valvira.fiterveydenhuolto/hyva-ammatinharjoittaminen/elaman_loppuvaiheen hoito
Muistiliitto: www.muistiliitto.fi/fi/fetuudet-ja-oikeudet/hoitotahto

Edunvalvontavaltuutus

Edunvalvontavaltuutuksella henkil® voi itse etukateen jarjestdd asioidensa hoidon sen
varalta, ettd han myéhemmin tulee kykenemattomaksi hoitamaan asioitaan esimerkiksi
sairauden tai heikentyneen terveydentilan vuoksi. Edunvaltuutusvaltakirja tehdaan
testamentin tapaan kirjallisesti ja allekirjoitetaan kahden todistajan lasna ollessa.
Edunvalvontavaltuutuksessa henkil6 itse nimeé&é valtuuttamansa toisen henkilén seka
maaérittelee ne asiat, jotka valtuutus kattaa. Edunvalvontavaltuutuksella toinen henkilo
voidaan valtuuttaa edustamaan valtakirjan allekirjoittanutta tAman terveydenhoitoon liittyvissa
paatdksissa ja taloudellisissa asioissa.

Maistraatti: www.maistraatti.fi/fi/Palvelut/holhoustoimi/Edunvalvontavaltuutus/

Edunvalvoja

Edunvalvoja voidaan méaéarata henkildlle, joka ei pysty itse hoitamaan omia taloudellisia
asioitaan. Kyvyttdmyys asioiden hoitamiseen voi johtua alaikaisyydesta, sairaudesta,
pitkaaikaisesta poissaolosta tai muusta vastaavasta syysta.

Maistraatti: www.maistraatti.fi/fi/Palvelut/holhoustoimi/Edunvalvonnan-tarve-ja-sen-jarjestaminen/
Terveyskirjasto, Huttunen M: www.terveyskirjasto fi/terveyskirjasto/tk.koti?p _artikkeli=dIk00365

Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (812/2000):
www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2000/20000812

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992): www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1992/19920785

Laki edunvalvontavaltuutuksesta (648/2007): www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2007/20070648

Kuolevan potilaan oireiden hoito (palliatiivinen hoito ja saattohoito). Kayvan hoidon
potilasversiot. Tarnanen K, Saarto T ja Laukkala T.
www.terveyskirjasto.fi/terveyskirjasto/tk.koti?p artikkeli=khp00072
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Lisaharjoitus: Elaytyminen asukkaan tilanteeseen, osa 1

Asuinalueellasi on ollut viime paivina runsaita ja jatkuvia sateita. Kuulit radiossa ja néit julkaisun
Facebookissa siitd, etta asuinalueellasi on olemassa tulvariski. Paikallispoliisi pyytaa
turvatoimenpiteena paikallisia asukkaita poistumaan kodeistaan. Sinulla on vain tunti aikaa kerata
kolme asiaa, jotka saat ottaa mukaasi. Sinulle on ilmoitettu, etta sinut majoitetaan paikalliseen
urheilukeskukseen. Lemmikkieldimistasi pidetddn huolta ldheisessa eldinsuojassa.

Mitka kolme asiaa ottaisit mukaasi?

Mitka ovat huolenaiheesi/reaktiosi?

Lisaharjoitus: Elaytyminen asukkaan tilanteeseen, osa 2

Olet viettanyt yon urheilukeskuksessa. Seuraavana aamuna sinulle kerrotaan, etta tulvavesi on
vahingoittanut kaikkia asuintaloja sinun kadullasi, etk&a pysty palaamaan kotiisi. Sinut siirretdéan
kunnalliseen asuinkeskukseen toisessa kaupungissa siksi aikaa, kunnes voidaan paattaa
véliaikaisesta asuinpaikastasi. Saat oman huoneen, mutta sinun taytyy jakaa kaikki muut
valmiudet 30 muun ihmisen kanssa. Ateriat ja pyykinpesuvalmiudet tarjotaan kiintealla
kuukausihinnalla.

Saavut keskukseen. Se on miellyttava ja lammin. Sielld olevat ihmiset ovat oikein mukavia, mutta
et tunne heista ketaan.

Mitka ovat ajatuksesi ja tuntemuksesi?
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Liite 2. Askel 2 tyovalineet

Voinnin muutosten kartoituskaavio - esimerkki

Asukkaan nimi: Aloituspaiva: Paadiagnoosi:

Kartoita asukkaan terveydentilassa ja fyysisessa toimintakyvyssa tapahtuneita muutoksia ja ennakoi kuolemaa ja elamén loppuvaiheen
edellyttam&a laadukasta hoitoa tamén kaavion avulla kuukausittaisessa moniammatillisessa palliatiivisen hoidon arviointikokouksessa.

Hyva kunto

Kirjautuu
hoito-
paikkaan

Asukkaan fyysinen terveydentila

ja toimintakyky

Kuolema

hyvin
huonossa
kunnossa

kaatuu,
murtaa
jalkansa ja
siirtyy
sairaalaan

palaa
hoito-
paikkaanja
VoI erittain
huonosti

tilanne
paranee ja
kykenee
istumaan
tuolilla

Kuukausi tammikuu helmikuu maaliskuu huhtikuu toukokuu kesakuu heindkuu elokuu syyskuu lokakuu marraskuu joulukuu
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Voinnin muutosten kartoituskaavio

Asukkaan nimi: Aloituspaiva: Paadiagnoosi:

Taytetdaan kuukausittain. Seuraa muutoksia asukkaan kunnossa taman kaavion avulla moniammatillisessa arviointikokouksessa.

Hyva kunto
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Kuolema

ja toimintakyky

Kuukausi tammikuu helmikuu maaliskuu huhtikuu toukokuu kesékuu heindkuu elokuu syyskuu lokakuu marraskuu joulukuu

(Sovellettu ohjelmasta Macmillan 2004 — Foundations in Palliative Care, Copyright; Hockley et al., St Christopher’s Hospict
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Liite 3. Askel 3 tyovalineet

Palliatiivisen hoidon seurantalomake

Hoitopaikka: Moniammatillisen arviointikokouksen paivamaara:
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Palliatiivisen hoidon yhteenvetolomake
moniammatillisiin arviointikokouksiin

Hoitopaikka Moniammatillisen arviointikokouksen pvm

Kokouksessa keskusteltujen asukkaiden [km

Paikalla olevan laakarin nimi

Paikalla oleva henkilosto

Nimi Ammattinimike
Nimi Ammattinimike
Nimi Ammattinimike
Nimi Ammattinimike
Nimi Ammattinimike
Nimi Ammattinimike
Nimi Ammattinimike

Arvioitavien asukkaiden lukumaara

Asukkaiden lukumé&ara, joiden Tulevaisuuden arviointi- ja suunnittelulomake
on viela tayttamatta

Kasiteltyjen asukkaiden lukumé&ara, joilla on erityisen vaikea tilanne

Toimintamallit niiden asukkaiden kohdalla, joilla erityisen vaikea tilanne

Asukkaan nimi Toimenpiteet, kuka tekee ja | Toimenpiteiden vaikutukset
milloin

Yhteenvetolomake ldahetetddn laékarille, jos han ei osallistunut kokoukseen
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Liite 4. Askel 4 tyovalineet

Pitkaaikaishoidon asukkaan kivun arviointimittari
(sis. PAINAD-mittari)

Taytetdan jokaisesta asukkaasta: hoitopaikkaan saapuessa jos asukas kayttaa
kipulddkkeitd; jos asukas vaikuttaa kivuliaalta; ja aina puolivuotisarvioinnissa.

Hoitopaikan nimi

Asukkaan nimi

Saapumispaiva Ensiarvioinnin pvm

Asukkaan tdmanhetkinen laakitys

Kivun voimakkuuden asteikko
Jos 0/10 = ei kipua, ja 10/10 = pahin

mahdollinen Kipu, jota olet
elamassasi kokenut, miten arvioisit
kipua, jonka tunnet talla hetkella?
10 [_] Pahin koskaan kokemasi kipu

9 []

8 [ Erittain kova kipu

7 []

6 [] Kova kipu

5[]

4 [ ] Kohtalainen kipu

3 [

2 [] Lieva kipu

1 []

0 [] Eikipua

1 Missa tuntuu kovin kipu tai kovimmat kivut? Merkitse kivun kohta vasemmalla olevaan
vartalokaavioon A

2 Kuinka voimakasta kipu on? Merkitse kivun voimakkuus sopivaan ruutuun oikealla
olevassa asteikossa A

3 Kuinka kauan kipu on kestanyt?

4 Pahentaako mikaan kipua?

5 Helpottaako mikaan kipua?
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PALLIATIVE CARI

Pitkadlle edennytta muistisairautta sairastavien kivun arviointi

(PAINAD)*

OLDER PEOPLE
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Volicer & Hurley (2015)

Kayta tata arviointitydvalinettd, kun henkil6 ei pysty tarkasti kuvailemaan kipuaan

muualle tai
rauhoittaa

tyynnyttaminen ei
onnistu

Osiot 0 \ 1 2 Pistetta
Hengitys * Normaali » Hengitys ajoittain |+ Hengitys aénekasta ja
tyolasta tyolasta
(aantelysta * Lyhyt * Pitka
riippumatta) hyperventilaatio- hyperventilaatiojakso
jakso * Cheyne-Stokes -
tyyppinen hengitys
Adantely » Ei dantelya |+ Ajoittaista * Rauhatonta ja toistuvaa
vaikerrusta tai huutelua
voihkintaa » Aanekasta vaikerrusta
* Valittavaa tai tai voihkintaa
moittivaa hiljaista |« Itkua
puhetta
Kasvojen ilmeet |« Hymyilevd |« Surullinen * Irvistaa
tai ilmeeton |+ Pelokas
* Rypistaa otsaa
Kehonkieli * Levollinen |+ Jannittynyt  Jaykka
* Ahdistunutta » Kadet nyrkissa
kavelya * Polvet koukussa
* Levotonta * Pois vetamista tai
likehdintaa tydntamista
* Riuhtomista
Lohdutettavuus |« Ei tarvitse |+ Aani tai kosketus |+ Lohduttaminen, huomion
lohdutella k&antaa huomion pois kaantaminen tai

YHTEENSA

Kokonaispisteet ovat valilla 0-10 (asteikolla, jossa viidesta osiosta tulee 0-2 pistettd),
korkeampi pistemaara ilmaisee kovempaa kipua (0O=ei kipua ja 10=kova kipu).
Kokonaispistemé&ara 2 tai yli ilmaisee kipua ja edellyttaa toimenpiteita.

Huom. Muista kirjata pisteyttamasi kipu ja sen hallinta seuraavan sivun taulukkoon

*PACE-hankkeen tarpeisiin muokattu
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Hengitys:

"ajoittain ty0las” — ajoittaisia raskaan tai vaikean hengityksen vaiheita

"lyhyt hyperventilaatiojakso” — nopeiden syvien hengitysten jaksoja, jotka kestavat vain
vahéan aikaa

"aanekas tai tyolas” — pahalta kuulostava hengitys sisdan ja ulos hengitettdessa, vaikuttaa
ponnisteluja vaativalta, danet saattavat olla voimakkaita, kuulostaa rahisevilta tai vinkuvilta
"pitkia hyperventilaatiojaksoja” — hengitysten liiallinen nopeus tai syvyys, kestaa pitkaan
"Cheyne-Stokes” — hengityksen lisaantyminen ja vahentyminen hyvin syvista hyvin
pinnallisiin hengityksiin, apneajaksoja

Negatiivinen aantely:

"ajoittainen valitus” — surulliset tai mutisevat dénet tai valitukset — valittaminen tahatonta,
alkaa tai paattyy usein &killisesti

"vaimea negatiivissavytteinen tai moittiva puhe” — mutina, mumina, valittaminen, moittiminen
tai kiroileminen

"toistuva hataantynyt huutelu” — toistuvia sanoja ahdistuneella, levottomalla tai
hataantyneella savylla

"aanekas valittaminen” — surullisia tai mutisevia aanid, normaalia aanekkéaampéaa valitusta,
joka usein alkaa tai paattyy akillisesti

“itkeminen” — tunteiden osoittaminen kyynelehtien, saattaa olla nyyhkyttamista tai hiljaista
itkua

Kasvojen ilmeet:

"surullinen” — onneton, murheellinen tai alakuloinen ilme

"pelokas” — pelkoa, saikahdysta tai lisdantynytta ahdistusta osoittava ilme
"otsan rypistdminen” — otsan tai suun ymparystan lisdantynyt rypistaminen
"irvistys” — vaantynyt tai huolestunut ilme

Kehonkieli: ymmarrettavat eleet

Lohdutettavuus: lohduttelu auttaa
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Kivun uudelleenarviointi- ja hallintalomake

Asukkaan nimi

Hoitopaikan nimi
Asukas tulee arvioida [] paivittain [_] viikoittain [_] kuukausittain (rastita sopiva vaihtoehto)

KYSYMYS KIVUN VOIMAKKUUDESTA Jos 0/10 = ei kipua, ja 10/10 = pahin mahdollinen Kipu,
jota olet elaméassasi kokenut, miten arvioisit kipua, jonka tunnet talla hetkella?

Paivays Kellon Kivun PAINAD Suoritetut Suoli Allekirjoitus ja Tulos
aika  voimak- -pisteet toimen- tyhjentynyt  tarkastuspvm/
kuus 1-10 piteet viimeksi kellonaika

*Kehittaja: The Care Home Project Team, St Christopher's Hospice, London, UK.
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Liite 5. Askel 5 tydvélineet PALLATIVE CAR

Viimeisten elinpdaivien hoidon arvioinnin tarkistuslista

Asukkaan nimi

Hoitopaikan nimi

1. Ryhmakeskustelu/tunnistaminen, ettd asukas on kuolemaisillaan. Voidaan
havaita seuraavia:

Toistuvat tulehdukset

Painon lasku

Elamanhalun hiipuminen

Paivan aikana enemman unessa kuin valveilla

Vahentynyt ruoan tai nesteen nauttiminen

Harkittu eri hoitovaihtoehtoja ja todettu soveltumattomiksi

2. L&akari puhuu laheisen/laheisten kanssa
e Asukkaan arvokkuuden sailyttdminen ja hyvan olon takaaminen
kuolevien hoidon tavoitteena hoitokodissa
o Elvyttdmatta jattamispaatds (DNR/DNaR)

3. Laakitys viimeisten elinpaivien oireiden hallintaa varten on suunniteltu ja
maaratty seka saatavissa hoitopaikassa
e Hoidettavalle on ennalta suunniteltu ja maaratty ihonalainen tai
suppoina annosteltava ladke ahdistukseen, hengityseritteita varten ja/tai
Kipuun
o Kaikki tarpeettomat laékkeet on lopetettu

Hoidon toteutus (yksityiskohdat kirjattu hoitosuunnitelmaan) Jatkuva

hoito

4. Nesteytys

e Asukasta on rohkaistu nauttimaan suun kautta nesteitd, jaatel6a tai
hyytel6&, mikali vain kykenee. Jos esiintyy aspiraatiota, harkitaan
jddmurskan antamista sideharson lapi imeskeltavaksi.

e S&anndllinen suun hoito — mahdollisuuksien mukaan laheisten
osallistuminen hoitoon

e Harvinaisissa tapauksissa ihonalainen nesteytys saattaa olla tarpeen,
keskustellaan laakarin tai palliatiivisen hoitotiimin kanssa

5. Saanndlliset kahden tunnin véalein tehtavat hoitotoimenpiteet liittyen:
e Levottomuuteen

Kipuun

Aanekkaaseen hengittamiseen

Asentohoito

Jokin muu
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Hoidon toteutus (yksityiskohdat kirjattu hoitosuunnitelmaan)
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Jatkuva
hoito

6. Hengellisten tarpeiden huomioiminen: Kristitty, muslimi, juutalainen ja
muut uskonnot

Kristitty — papin kaynti erityisesti jos asukas on aiemmin kaynyt kirkossa
Muslimi — perhe osallistuu tavallisesti paljon ja haluaa usein hautajaiset
vuorokauden sisalla kuolemasta

Juutalainen — perhe ilmoittaa rabbille — erityiset viimeiset toimet

Ateisti

7. Psykososiaalinen ja hengellinen tuki

Asukas — aistien kautta avustaminen (musiikki, tuoksut, kosketus,
lukeminen), myos:
= Eijateta yksin varsinaisella kuolinhetkella
= Puhu asukkaalle esim. asentoa kohennettaessa ja asentohoitoa
annettaessa. Kuuloaisti toimii kuolinhetkeen asti.
= Monet asukkaat ovat tietoisia siitd, etta he kuolevat ja kayttavat
symbolista kieltd. Merkitse se hoitosuunnitelmaan
yksityiskohtaisesti. Ala epardi puhua kuolemasta, jos asukas
viittaa siihen.
Perhe — jatkuva viestiminen kuolinprosessin kulusta. Valmistele heita
olemaan lasna varsinaisella kuolinhetkella (ks. kuvio 4 Kuolinprosessin
paapiirteista)

8. Kuolinhetkella

Lohduta laheisia

limoita laakarille

Puhu kuolemasta koko henkildkunnan ja muiden asukkaiden kanssa
Jarjesta aika henkiloston debriefing -tilaisuutta varten
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Liite 6. Askel 6 tydvalineet

PALLIATIVE CAR|

Debriefing -lomake

Reflektiivinen debriefing on prosessi, jonka avulla voidaan kehittda kriittista ajattelua ja oppia
parempia toimintatapoja kliinista toimintaa tarkastelemalla. Se on jatkuva prosessi, jossa
jokainen debriefing -tilaisuus ndhdéaén osana koko elaman kestavaa oppimista yksittaisen
prosessin sijasta.

Asukas Debriefing -tilaisuuden paivamaara

1. Kuvaile henkilb6a/tapahtumaa

Rohkaise koko hoitohenkildkuntaa noin viiden minuutin ajan palauttamaan mieleen muistoja
kuolleesta asukkaasta tai tapahtumasta, esimerkiksi:

e Asukas: Millainen han oli, mita han teki mielella&n? Oliko hénella perhetta? Kuka oli
hanelle tarkea? Mista han piti tai ei pitanyt? Oliko hén hauska, vakava, surullinen tai
vihainen? Mika oli hanen oma nakemyksensa tapahtumasta? Mika hanta pelotti tai
huolestutti?

e Tapahtuma: Mité tapahtui? Ketka siihen osallistuivat?

2. Mita tapahtui ennen kuolemaa?

Kuvaile, mitd kuoleville asukkaille tapahtui eri vuoroissa, mitkd tapahtumat johtivat
kuolemaan.
3. Miten asiat henkilokunnan mielesta sujuivat? Mika meni hyvin? Mika ei onnistunut

niin hyvin? Milta tydntekijoista tuntui?
Seka positiiviset etta negatiiviset tunteet tulisi kuvailla ja sallia. Tunteet voivat auttaa
nakemaan miten oppiminen edistyy, joten on tarkeaa olla rehellinen, mutta myds kunnioittaa
muiden tunteita. Arvioi tehtyja p&atoksia — se auttaa ymmartamaan, mita muuta olisi voitu
tehda tai mitd ei olisi voitu tehd&d. Muiden mielipiteistda on apua tassa prosessissa. Muista
pohtia sitd, mité toivottiin ja oli suunniteltu, alkuperdiset tavoitteet ja paamaarat, eli miten
kuolinprosessi onnistui hoitopaikassa:

o Kaytettiinkd viimeisten elinpaivien arvioinnin tarkistuslistaa?
Olivatko ennalta sovitut laékkeet saatavilla?
Hallittiinko oireita?
Saivatko omaiset tukea ja tietoa?
Otettiinko hengelliset tarpeet huomioon?
Oliko kuoleva asukas toivomassaan paikassa?
Oliko tehty paatos, etté elvytys on tarpeetonta, jos sydan pysahtyisi yllattaen?
Oliko elaman loppuvaiheen hoidon suunnitelma tehty?

4. Mita olisi voitu tehda eri tavalla?

Olemassa olevaa tietoa voidaan lisata pohtimalla sité, mité olisi voitu tehda toisin. Tallainen
kriittinen ajattelu onnistuu vain turvallisessa oppimisymparistossa, jossa ei ole syyttelyn
iimapiiria.

5. Mita meidan pitaa muuttaa tdman reflektion tuloksena?

Voidaan laatia luettelo siitd, missd asioissa tarvitaan kehittamistd ja tehda tarvittavat
toimintasuunnitelmat oppimisen tehostamiseksi tai tarkoituksenmukaisemman hoidon
kehittdmiseksi. Suunnitelmat tai muutokset voivat koskea esimerkiksi toimintatavan
muuttamista; keskustelua ladkarin tai erikoistuneen hoitajan kanssa, etta tapahtunut
ongelma ei toistu; tai esiin nousseita koulutustarpeita. On tarkeaa, etta naita oppeja ei vain
kirjata ylos, vaan ne myds otetaan kayttéon.

Kukin reflektio voi kertoa toiminnasta, ja niitd tulisi kayttda paitsi oppimiseen, myds hyvien
kaytantdjen arvostamiseen. Reflektio ei ole passiivista pohdiskelua vaan aktiivista ja se on
paamaaratietoinen prosessi, joka edellyttaa sitoutumista ja halua oppia yhdessa.
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» Kuvaile henkilda tai tapahtumaa

\

+ Mit& tapahtui ennen kuolemaa?

* Miten asiat henkilokunnan mielesta sujuivat? Mika meni hyvin?

* Mika ei onnistunut niin hyvin? Milta tyontekijdista tuntui?

» Mita olisi voitu tehdéa eri tavalla?

* Mitd meidan pitaad muuttaa taman reflektion tuloksena?
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Viimeisten
paivien Sairaala- Kuolinpaikka | Jos kuoli
hoidon jaksojen (jos paassyt | sairaalassa:
Elaman arvioinnin lukuméaara hiljattain sisaan
Elvytta- loppu- tarkistus- elaméan sairaalasta, kirjaamis-
Asukkaan matta vaiheen listan kayttd | viimeisen ilmoita monta | paiva ja kuka | Kuolema-
nimi- Sukupuoli Saapumis- Kuolin- Paa- jattdéminen suunnitel- (kylla/ei) ja | kuukauden pv ennen lahetti tyyppi* K,
kirjaimet M/N ja ika paiva paiva diagnoosit Kirjattu ma kirjattu | aloituspaiva aikana kuolemaa) sairaalaan AAT
*Kuolematyypit:

K = kuihtuminen — hidas heikentyminen johon liittyy laihtumista viikkojen tai kuukausien ajan

A = akillinen (esim. sydankohtaus ruokasalissa, l6ydetty yolla kuolleena vuoteesta).
A = akuutin vaiheen jalkeen — odottamaton kuolema, johon liittyy heikkenemistd muutaman paivan ajan (esim. aivoverenkiertohdirion tai reisiluun murtuman

seurauksena).

T = diagnosoitu parantumaton, kuolemaan johtava sairaus (esim. syopa, Parkinsonin tauti).
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