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Suomessa saa vuosittain 13 000 henkil6d muistisairausdiagnoosin. Pysyvaa, ymparivuo-
rokautista hoitopaikkaa tarvitsevista henkildista suurimmalla osalla on muistisairaus. Se
on etenevé aivosairaus ja johtaa kuolemaan. Muistisairauden eteneminen toimintakyvyn
vajauksineen tuo potilaan hoidon ja hoivan piiriin. Hyva saattohoito on kokonaisvaltaista
hoitoa, siséltden hengellisyyden. Saattohoidolla tdssé opinndytetydssé tarkoitetaan myos
muistisairaan palliatiivista hoitoa.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd AVAUS-mallia hyddyntéen; miten muistisai-
raan laheinen kokee hengellisyyden toteutuvan saattohoidossa. Tavoitteena oli tuottaa tie-
toa ja ymmarrystd hengellisyyden huomioimiseksi muistisairaan potilaan saattohoi-
dossa seké saada kokemuksia AVAUS-mallin kaytosta. Kuvailevan kirjallisuuskatsauk-
sen perusteella havaittiin, ettd saattohoitoa ja hengellisyytta oli tutkittu, mutta ei muisti-
sairaan laheisen ndkokulmasta. Opinnaytetyo oli laadullinen tutkimus. Aineisto kerattiin
teemahaastatteluilla kahdessa organisaatiossa. Teemat oli sovellettu AVAUS-mallia hyo-
dyntéen. Aineisto (N=15) analysoitiin induktiivisen sisallénanalyysin keinoin.

Tuloksista kévi ilmi, ettd l&heinen koki hengellisyyden toteutuvan muistisairaan saatto-
hoidossa kristillisten arvojen ja traditioiden kautta. Hengellisyys ymmarrettiin uskonnol-
lisuutena. My6s muita vakaumuksia tuli esille. Osa laheisista ilmaisi, ettei muistisairaalla
ollut hengellisia tarpeita tai niista ei ole koskaan keskusteltu. Muistisairasta oli vaikea
tulkita sairauden edetessa. Hoitoymparisto voi tukea hengellisyyden toteutumista eri ta-
voin. AVAUS-mallia voidaan hyddyntad muistisairaan saattohoidossa henkisten ja hen-
gellisten tarpeiden selvittamiseksi.

Henkisyyden ja hengellisyyden madrittely on vaikeata. Kuitenkin voidaan todeta, ett& l1a-
heisen ndkdkulmasta hengellisyys toteutuu usealla eri tavalla muistisairaan saattohoi-
dossa. Muistisairaan hengellisyyttd voi olla vaikea maarittdd sairauden edetessd, joten
ajoissa tehdyt ilmaisut hoidosta auttavat laheistd ja henkilékuntaa. Organisaatioissa,
joissa muistisairaita hoidetaan, tulisi keskustella yhteisesti esimiesten johdolla aihepii-
ristd. AVAUS-mallin kysymyksid voidaan soveltaa ja paallekkaisyyksia poistaa omaan
yksikkdon sopivaksi.

Asiasanat: hengellisyys, AVAUS-malli, muistisairas, saattohoito
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The progress of memory disorder decreases a patient’s capability to function in daily life
and therefore brings him/her into hospice. Good terminal care means overall care where
spirituality is also included.

The aims were to produce information which helps take a patient’s spirituality into ac-
count in terminal care, and to get experiences of applying the AVAUS-model. The study
was qualitative in nature, and based on interviews. The data were analyzed through in-
ductive content analysis.

The findings indicate that closest relatives of the patient experienced occurring especially
through Christian habits and values. Spirituality was understood as religiousness. Some
other beliefs were also observed. Some next of kin also stated that the patient does not
have spiritual needs or those needs have never been discussed.

Spirituality is a difficult concept to define. In the point of view of the patient’s next of
kin, spirituality occurs in various ways. A patient’s spirituality can be difficult to dis-
cover. The early statements concerning a patient’s care are vital in the terminal care.

Key words: spirituality, AVAUS-model, memory disorder, terminal care



SISALLYS

(N (@ ] | AV ST TSSPS 6
2 YHTEISTYOORGANISAATIOT ..oovvieiecieeeceeeee et 8
2.1 Kuntoutus- ja MUISEIKESKUS .........coviiiiiieieniciie s 8
2.2 KONMTUKOTE ... bbbt 8
TARKOITUS, TEHTAVAT JATAVOITE ..c.covivecceeeeceeee e 10
TEOREETTISET LAHTOKOHDAT ..ot 11
4.1 HENGEIISYYS ..ottt e e e 11
4.2 AVAUS-MAIlI......ooiiiiiiiie e 14
4.3 IMIUISEL. ...ttt sttt ettt et stentesteeneeneeneas 15
4.4 IMIUISTISAITAUS. ....cvente ettt sttt b ettt enneaneas 16
4.5 PalliatiiVINEN NOTEO........eeiviiiiiie e 17
4.6 SAALEONOIIO ......ecvieciieie e 17
4.7 Muistisairaan SaattoNOIt0...........ccveverieriiiiecceeeee s 18
4.8 Aikaisemmat tUKIMUKSEL.........coovoiiiiiiieie e 21

5 OPINNAYTETYON MENETELMALLISET LAHTOKOHDAT ................ 23
5.1 Laadullinen tutkimusmenetelma .............ccooeviiininniene e 23
5.2 Teemahaastattelulla keratty ain@isto..........ccccvveeiiinieniniisie e 24
5.3 Sisallonanalyysi aineiston analyysimenetelmand.............cccccocevvviiinnnnns 25

6 TUTKIMUKSEN TULOKSET.....cociiiiiiiiesie et 27
6.1 Muistisairaan elaman perusta ja arvot ...........ccocoeeirenieienese s 27
6.1.1 Muistisairaan voimanl&dhteet ............cccccovevveiiiieceece e 28

6.1.2 Muistisairaan yhteisolliset voimavarat ...........c.ccccevveiiieiieiieeninens 28

6.1.3 Muistisairaan suomalaisuus kulttuuriset voimavarat...................... 29

6.2 Henkisyys ja hengellisyys muistisairaan saattohoidossa...............cccccveue.. 30
6.2.1 Muistisairaan hengellisyyden ilmaiseminen............ccccocevveiieeninns 30

6.2.2 Muistisairaan hengellinen toiminta..........ccccooeieienniicceee, 31

6.2.3 Muistisairaan Kristillinen vakaumus ............cccooereneniieninnnnnnnn, 32

6.2.4 Muistisairaan muut vakaumukset ja aatteet...........cccceeveveeiiieennnns 32

6.2.5 Muistisairaan hengellisten tarpeiden ja toiveiden selvittdminen .... 33

6.2.6 Muistisairaan tulkitsemisen Vaikeus ...........ccocevvrenenineiiiineeen, 34

6.3 Muistisairaan hengellisyyttd tukeva hoitoymparistd ............ccccvevveiieennnne 34
AVAUS-MALLI ..ot 36

8 POHDINTA ettt bbbttt bbb reeneas 38
8.1 OpinndytetyOn tulosten tarkastelu ...........cccooovieiiiiiiiii e 38

8.1.1 Hengellisyyden toteutuminen muistisairaan saattohoidossa laheisen
KOKEMANA. .....coiiiiieiiee e 38



8.1.2 AVAUS-mallin hyddyntdminen saattohoidossa.............cccceceveenenne 40

8.2 TULKIMUKSEN BETLISYYS ..ottt 41
8.3 TUtKIMUKSEN TUOLEITAVUUS ......cvvivviiieiieiieie s 42
8.4 Kehittdmisehdotukset ja jatkotutkimusaiheet.............ccccceevieeiieiincieennne. 45
LAHTEET ..ottt ettt sttt n ettt sen et s s nseeas 47
LITTEET <o et bbbt 50
Liite 1. Kirjallisuuskatsauksen sisdénotto- ja poissulkukriteerit...................... 50
Liite 2. Kirjallisuushaun tulokset otsikon ja tiivistelman perusteella 2015 ja
2006 ei ettt bbbt e 51

Liite 3. Kirjallisuushaun tutkimus tuloksia ja vastaako Pico-kysymykseen. .. 52
Liite 4. Kirjallisuuskatsaukseen mukaan otetut tutkimukset ja artikkelit........ 54
Liite 5. Tiedote tutKIMUKSESTA .........ccoveiieiiiie s 57
Liite 6. Suostumuslomake tutKimuKSEeN..........cecveeiierreie e 58
Liite 7. Teemahaastattelukysymykset ..........cccccevviviiiiiiiie e 59

Liite 8. Asiantuntijahaastattelu Kysymykset.........c.cccccvviiiiiiiiciic i 60



1 JOHDANTO

Suomessa on noin 120 000 henkil®a, joiden kognitiivinen toiminta on lievasti heikenty-
nyt. 35 000 karsii lievasta ja 85 000 vahintaan keskivaikeasta dementian oireistosta. Suo-
messa saa vuosittain 13 000 henkiléd muistisairausdiagnoosin. Pysyvaa, ympérivuoro-
kautista hoitopaikkaa tarvitsevista henkildistd suurimmalla osalla on dementia-asteinen
muistisairaus. Muistisairauksien méara kasvaa vaeston ik&éntyessa ja niiden on arvioitu
nelikertaistuvan vuoteen 2050 mennessa. Kysymyksessé on niin maailmanlaajuisesti kuin
Suomessakin merkittdva ja nopeasti kasvava kansanterveyshaaste. (Hallikainen, Mon-
kare, Nukari & Forder 2014, 15.)

Kaikkiin muistisairauksiin liittyy kognitiivisia oireita seka kayttdytymisen muutoksia etta
omatoimisuuden heikkenemistd. Etenevat muistisairaudet johtavat ajan kuluessa muistin
ja tiedonkasittelyn heikkenemiseen. Identiteetti eli kokemus omasta itsestdén tarvitsee
muistia. Muisti tekee meistéd sen, mitd olemme. (Hallikainen ym. 2014, 15.) Muistisairau-
den eteneminen toimintakyvyn vajauksineen tuo potilaan hoidon ja hoivan piiriin. Myos

muistisairaalla on oikeus hyvaan saattohoitoon ja arvokkaaseen kuolemaan.

Hyva saattohoito on kokonaisvaltaista hoitoa sisaltden fyysisen perushoidon liséksi kivun
hoidon, potilaan psyykkisten, henkisten, hengellisten ja sosiaalisten tarpeiden huomioi-
misen (Kamppari 2014, 41). Saattohoidolla tdssa opinndytetydssa tarkoitetaan myods
muistisairaan potilaan palliatiivista hoitoa. Hengellisyys ymmarretéédn téssa opinnayte-
ty6ssé jokaisen potilaan perustarpeisiin kuuluvaksi osa-alueeksi. Hengellisyyteen sisaltyy
vakaumus, kulttuuriset tavat ja toiveet. Kokonaisvaltainen hoitotyd huomioi hengellisyy-

den luonnollisena osana potilaan saattohoitoa.

Vakaumuksen kunnioittaminen kuuluu muistisairaan oikeuksiin. Vakaumuksen merkitys
voi muuttua eldman ja sairauden aikana useaan kertaan. Muistisairas, hanen laheisensa ja
hoitavat henkil6t voivat olla vakaumukseltaan ja kulttuuriselta taustaltaan erilaisia. (Hal-
likainen ym. 2014, 89.) Muistisairas ei sairauden edetessa valttamatta pysty itse ilmaise-
maan omaa vakaumustaan tai hengellisia tarpeitaan. Talla on vaikutuksia muistisairaan
saattohoidon toteuttamiseen yksilolliselld tavalla. Toiveet saattohoidosta saattavat puut-
tua tai ldheinen ajattelee asian erilailla. Vakaumuksen ja kulttuuristen tapojen merkitys

on jokaiselle omanlainen. Hengellisten tarpeiden ja toiveiden huomiointi saattohoidossa
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kuuluu laadukkaaseen, kokonaisvaltaiseen hoitotyéhén. Hengellisyyden ja vakaumuksen
painottaminen tukee muistisairaan hyvinvointia ja saattaa vaikuttaa véhentavasti kay-

tosoireisiin.

Opinnaytetyo oli osa Kirkkohallituksen vakaumuksen kunnioittamishanketta, joka toteu-
tetaan Tampereen ammattikorkeakoulun, Diakonia-ammattikorkeakoulun ja Kirkkohalli-
tuksen yhteistyoné. Hankkeen tavoitteena on laatia e-kirja. Tdmén opinndytetyon tarkoi-
tuksena oli selvittdd AVAUS-mallia hyddyntden; miten muistisairaan ldheinen kokee
hengellisyyden toteutuvan saattohoidossa. Tavoitteena oli tuottaa tietoa ja ymmarrysta
hengellisyyden huomioimiseksi muistisairaan potilaan saattohoidossa seka saada koke-
muksia AVAUS-mallin kaytosta. Tietoa hyddynnetddn muistisairaan saattohoidossa eri

toimintaymparistoissa.

Karvinen (2012) on kehittanyt AVAUS-mallin hengellisen hoitotyén tueksi. AVAUS-
malli sopii kéytettavaksi sek& monikulttuuristen ettd kantasuomalaisten potilaiden hoito-
ja huolenpitotydhon. AVAUS-mallin teemojen avulla haastatellaan potilaan arvojen ja
vakaumuksen vaikutusta hoitotyohon. Malli sopii eri-ik&isten ja eri tavoin sairaiden tai

apua tarvitsevien henkildiden kohtaamiseen. (Karvinen & Eriksson-Tapio 2016, 9-10.)



2 YHTEISTYOORGANISAATIOT

Opinndytety6 toteutettiin Kuntoutus- ja muistikeskuksessa Ylojarvelld sekd Kontuko-
dissa Tampereella. Molemmissa yksikdissé hoidetaan muistisairaita vanhuksia. Tutki-
muksessa emme vertaile organisaatioita. Seuraavaksi esittelemme lyhyesti tutkimus-

kohteinamme olevat toimintaymparistot.

2.1 Kuntoutus- ja muistikeskus

Kuntoutus- ja muistikeskus, josta kaytetdan lyhennettd Kumuke, tarjoaa kuntouttavaa ja
kotiuttavaa hoitoa kotona selviytymisen tueksi yli 65-vuotiailleylojarveldisille. Ku-
muke on osa Ylojarven kaupungin perusturvan sairaala- ja asumispalveluja. Kuntoutus-
jamuistikeskuksessa on yhteensa 24 potilaspaikkaa. Tyéote on moniammatillinen ja kun-
touttava. Moniammatillisessa tiimissa toimivat geriatri, fysioterapeutti, toimintatera-
peutti, osastonhoitaja, apulaisosastonhoitaja, yhdeksénsairaanhoitajaa ja kuusi lahihoita-
jaa. Sosiaalityon sekéd puheterapian palvelut ovat myds saatavilla. Potilaspaikat jakautu-
vat kunto-osastolle (12 potilaspaikkaa), jossa tarjotaan aktiivista kuntoutusta sairauden
jalkeen. Kunto-osaston potilaat sairastavat tavallisimmin aivoverenkiertohdirioitd seka
tuki- ja litkuntaelinsairauksia. Muistiosastolla (12 potilaspaikkaa) hoidetaan paasaantoi-
sesti muistisairaita. Muistiosaston potilaista osa odottaa ymparivuorokautisen hoitopai-
kan jarjestymistd. Muistiosasto tarjoaa myos lyhytaikaista, sadnnéllista jaksohoitoa ko-
tona asuvalle potilaalle, joilla on erityisid kaytosoireita. Kuntoutus- ja muistikeskukseen
tullaan paasaantoisesti laakarin lahetteelld ja hoitoaikojen keskimaérdinen pituus on noin

18 vuorokautta.( Yl6jarven kuntoutus- ja muistikeskus 2015.)

2.2 Kontukaoti

Asuinyhteisd Kontu toimii Tampereen Rauhaniemessd Koukkuniemen alueella. Se tar-
joaa ympaérivuorokautista hoitoa ja huolenpitoa ikéihmisille. Kontu toimii yhteiskunnal-
lisen yrityksen kaksi.nolla alaisuudessa. Yhteiskunnallisen yrityksen toiminnan ja liike-

toiminnan ajatuksena on luoda yhteiskunnallista arvoa seka kasvattaa yhteista hyvéa. Yh-
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teiskunnallinen yritys on voittoa tavoittelematon yritys. Asuinyhteisé Kontu on tehoste-
tun palveluasumisen koti. Kontukoti on aloittanut toimintansa tammikuussa 2014. Se
on 26-paikkainen ja toimii kahdessa eri asuinkerroksessa. Konnun moniammatillisessa
tiimissa toimivat; kodin johtaja, kaksi sairaanhoitajaa, 16 l&hihoitajaa, yksi hoiva-apulai-

nen ja Tampereen kaupungin ostopalvelun kautta geriatri. (Kontukoti 2014.)

Kontukodin tavoitteena on olla uudenlaiseen toimintamalliin perustuva ik&ihmisten koti,
jossa asukkaat ja henkilékunta viihtyvat. Kodinomaisuuden liséksi sen toimintaperiaat-
teita ovat yhteisollisyys ja avoimuus. Toiminnan lahtokohtia ovat asukkaan omien voi-
mavarojen tukeminen, sosiaalisen, fyysisen, henkisen ja hengellisen toimintakyvyn sai-
lyttdminen. Toimintamallia ohjaa viisi osa-aluetta, joita ovat ihminen, osallisuus, jousta-

vuus, avoimuus ja elamé. (Kontukoti 2014.)
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3 TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE

Suomen L&&kariliitto oli ottanut yhteytt& kirkkohallitukseen, jotta Vakaumuksen kunni-
oittaminen - lomake saataisiin ajantasaiseksi. Edellisesta péivityksesta oli kulunut aikaa
ja Suomi on muuttunut tané aikana monikulttuuriseen suuntaan. Opinndytetyo oli osa Va-
kaumuksen kunnioittamisen hanketta ja toteutetaan Tampereen ammattikorkeakoulun,
Diakonia-ammattikorkeakoulun ja Kirkkohallituksen yhteistyond. Hankkeen tavoitteena

on laatia e-kirja.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd AVAUS- mallia hyédyntden miten laheinen

kokee hengellisyyden toteutuvan muistisairaan saattohoidossa.

Tutkimustehtévat:

1. Miten laheinen kokee hengellisyyden huomioitavan muistisairaan saattohoi-
dossa?
2. Miten AVAUS-mallia voidaan hyddyntaa muistisairaan hengellisyyden kar-

toittamisessa?

Tavoitteena oli tuottaa tietoa ja ymmarrysta hengellisyyden huomioimisen merkityksesta
muistisairaan saattohoidossa. Henkisyys ja hengellisyys ovat osa kokonaisvaltaista saat-

tohoitoa.
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4 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Tassd luvussa esitellddn tutkimuksen keskeisid kasitteitd, joita ovat hengellisyys,
AVAUS-malli, muisti, muistisairaus, palliatiivinen hoito, saattohoito ja muistisairaan
saattohoito seké aiempia tutkimuksia aiheesta. Tassé opinnaytetydssé saattohoidolla tar-
koitetaan myds muistisairaan ihmisen palliatiivista hoitoa, jossa hengellisyys ymmarre-
tdan jokaisen ihmisen perustarpeisiin kuuluvaksi osa-alueeksi. Kokonaisvaltainen hoito-

tyd huomioi hengellisyyden luonnollisena osana potilaan saattohoitoa.

4.1 Hengellisyys

Ihmisen hengellisyys tulee ymmartaa laajasti, ei ainoastaan uskonnollisena vakaumuk-
sena, vaan ihmisen kokemuksena sisaisesté rauhasta, toivon olemuksesta ja eldmén tar-
koituksesta. Hengellisyyden tasapainossa ihminen tuntee kuuluvansa johonkin, han ko-
kee hyvaksyntaa ja kunnioitusta seké siséista rauhaa. Vakaumus tukee ihmisen selviyty-
mistd ja uskonto on osa elaméanhallintaa. IThmisen maailmankatsomus ja arvomaailma

ovat osa hénen persoonaansa sekd elaménhistoriaansa. (Kamppari 2014, 43.)

Chochinovin ja Cannin (2005) mukaan ihmista pitdd hoitaa holistisesta ndkokulmasta.
Siihen liittyy fyysinen, psyykkinen ja spiritualiteettinen aspekti. Spirituaalista ja uskon-
nollista osa-aluetta on tutkittu vahemman ja siihen tulisi Kiinnittda jatkossa enemmaén
huomiota. Chittyn (2005) mukaan hengellisyys on ihmisen sisdista vahvuutta ja se yhdis-
tetda@n aina johonkin korkeampaan voimaan. Hengellisyys saattaa olla horroksessa olevaa,
piilotettua ja ilmaistaan uskonnollisen palvonnan seka rukoilemisen kautta. MacKinlayn
mukaan hengellisyys on osa jokaisen ihmisen olemusta. Hengellisyys ymmarretaan ihmi-
sen elintdrkednd ulottuvuutena ja se antaa hénen eldmalleen tarkoituksen.(Chitty 2005,
463 — 464; Chochinov & Cann 2005, 103: Metsévainio 2014, 36.)

Karvisen (2009) mukaan henkinen ja hengellinen terveys ovat osa yksilon ja yhteison
hyvinvointia. Spiritualiteettia vahvistavalla hoitoty6ll& voidaan tukea henkista ja hengel-

listd hyvinvointia. Se on todellinen tarve, eika sité tulisi sivuuttaa. Karvinen suosittelee
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mya0s henkisen ja hengellisen terveyden kasitteen kéyttoonottoa terveydenhuollossa avoi-

mesti ja ennakkoluulottomasti. (Karvinen 2009, 183, 185.)

Karvinen (2009) on tutkinut henkisté ja hengellista terveyttd. Etnografisessa vaitostutki-
muksessa hén tarkastelee kenialaisen kyléan asukkaiden sekd Kendun sairaalan henkil6-
kunnan ja potilaiden henkisen ja hengellisen terveyden kasityksia. Karvinen on tutkimuk-
sen pohjalta laatinut mallin, joka koostuu henkista ja hengellista terveyttd selittavista, tu-
kevista sekd uhkaavista tekijoista. (Karvinen 2009, 157-158.)

Vakaumus on osa hengellisyytta ja se tukee ihmisen jo olemassa olevia voimavaroja seka
lisd4 hyvéa oloa. Lisaksi se parantaa elaménlaatua ja elamanhallintaa. Tdmén vuoksi hen-
gellisyyden tukeminen muistisairaan hoidossa on tarkedd. Vakaumukseen vaikuttavat ih-
misen eldmanhistoria ja lapsuudessa siséistetty uskonnollinen ympérist6. Vakaumus vai-
kuttaa ihmisen eldmanlaatuun ja toimii avaimena muistisairaan mielenmaailmaan. Hoito-
tyossé ollaan viela arkoja puuttumaan hengellisiin asioihin varsinkin, jos henkil6lld on
vaikea-asteinen muistisairaus eika hanen vakaumustaan ole ajoissa selvitetty. (Kivikoski
2012, 15-17.)

Jokaisella ihmisellda on myds oma ihmiskésityksensa. Hoitajan ihmiskasitys vaikuttaa sii-
hen, millaiseksi han ajattelee itsensé ja muistisairaan potilaan. Hanen on tarkeéa tietaa,
miten ihmiskasitys vaikuttaa potilaan ajatuksiin ja toimintaan. Ymmarryksen myota hoi-
taja osaa havaita myos potilaan hengellisia tarpeita. Ihminen on kokonaisuus: henki, sielu
ja ruumis vaikuttavat toisiinsa kaiken aikaa. Hengellisyys maaritelldén hoitotieteessa
merkityksen ja tarkoituksen kysymisena sekd haluna ymmartaa itsed suuremman olemas-
saoloa, suhdetta toisiin ihmisiin, Jumalaan ja maailmankaikkeuteen. Hengellisyy-
teen kuuluvat toivo ja rakentavien mahdollisuuksien tunnistaminen eldmaéntilanteessa
seka luottamus tulevaisuuteen. (Aalto & Gothoni 2009, 10-12.)

Hengellisyyden merkitys korostuu usein elamén vastoinkdymisissa ja sairastuessa. lhmi-
sen perinteinen uskonnollisuus aktivoituu usein henkilon ikdantyessa. On tarkeda kunni-
oittaa toisen uskoa, vaikka se olisi eri kuin oma tai valtavéeston vakaumus. Lahtokohtana
on aina asianomaisen vakaumuksen kunnioittaminen uskonnosta tai kirkkokunnasta riip-
pumatta. (Kivikoski 2012, 16.)
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Saattohoidossa olevaa potilasta voi mietityttad monet erilaiset kysymykset, kuten syylli-
syys, luopuminen, hylatyksi tuleminen, rangaistuksen pelko, elaman tarkoitus seka eletty
elama. Kysymykset, “kuka miné olen ja miksi eldn”, voivat ilmentéd hengellisia tarpeita.
Saattohoidossa olevaa muistisairasta voivat askarruttaa samat kysymykset, vaikka hénen
on vaikea niita eritelld tai verbalisoida. Muistisairas voi ilmaista hengellisia tarpeitaan
esimerkiksi puhumalla Jumalasta, kuolemasta tai pyytamalla pappia luokseen. Tarked osa
vakaumusta ovat myos rituaalit. On jotakin tuttua ja turvallista, jotain mik& toistuu yha
uudelleen ja luo turvallisuudentunnetta. Muistisairas uskoo tunteilla ja aisteilla. Muisti-
sairas saattaa palata lapsuudenuskoonsa, joka voi olla yksinkertaista ja turvallisuuden ha-
kuista. (Havukainen & Kanerva 2011, 15; Kivikoski 2012, 17; Kamppari 2014, 43.)

Aikaisemmissa tutkimuksissa (ks. Liite 4) todettiin, ettd hengellisyydelld on tarke& mer-
kitys ihmisen elamdssé. Hengellisyys on osa ihmisen ulottuvuutta ja siitd saa rohkeutta,
voimaa seké sen avulla jaksaa elaméssa eteenpdin. (Antikainen, Konttila, Virolainen &
Strandberg 2013, 915; Lipponen & Karvinen 2014, 31; Toivonen 2015, 24.)

Toivonen (2015) toteaa, ettd hoitohenkilokunta maérittelee hengellisyydestd puhuessaan
aina ensin uskonnollista vakaumusta. Hoitohenkilékunnan omista kulttuurisista 1ahtokoh-
dista kasin hengellisyyden katsotaan liittyvéan kristinuskoon ja muut uskonnot mainitaan
sitten osana hengellisyyttd. Uskonnollisuuden ulkopuolella hengellisyys liitettiin elaman-
katsomukseen ja siihen kuului ihmisen oma arvomaailma ja eettiset kasitykset. Hengelli-
syytta pidettiin myds osana ihmisyytta. (Toivonen 2015, 23, 35.)

Hengellisyyden katsotaan olevan osa ihmisend olemista ja silla on merkittava rooli ihmi-
sen eldmassa. Hengellisyyden kasitettd pidetddn uskomusjérjestelménd, johon uskonnol-
lisuuden kokeminen luetaan kuuluvaksi. Hengellinen ihminen voi kuitenkin olla kuulu-
matta mihinkaan uskontokuntaan. Saattohoidossa hengellisyyden huomioiminen on erit-
téin tarkedd ja se kuuluu hoitohenkilékunnalle seké teologeille. Hengellisyydella on po-
sitiivisia vaikutuksia niin kuolevan ihmisen kuin perheenjasenenkin elaménlaatuun. Kai-
killa potilailla ei ole tarvetta keskustella hengellisisté asioista ja tuolloin heidan toivettaan

tulee kunnioittaa. (Lipponen & Karvinen 2014, 31.)

Muistisairaan hengellisiin tarpeisiin vastaamista pidettiin osana jokapdivaista hoitotyota.

Sen koettiin lahtevén liikkeelle hengellisyyden ymmartamisestd muistisairaan elamassa.
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Muistisairaalle olisi hyva tarjota hengellisyyteen tukea hanelle tutulla tavalla. Pitaa huo-
mioida, ettd keskittymiskyky ja kyky ymmartad abstrakteja asioita eivat ole ennallaan
muistisairauden vuoksi. (Toivonen 2015, 29.)

4.2 AVAUS-malli

Karvinen (2012) on kehittdnyt AVAUS- mallin hengellisen hoitotyén tueksi. AVAUS-
mallin avulla voidaan kartoittaa potilaan hengellisia ja henkisié terveystarpeita. AVAUS-
malli on keskustelumalli, jonka avulla selvitetddn arvoja, vakaumusta, voimavaroja, ar-
viota hengellisesta ja henkisista tarpeista, ulkopuolisesta tuesta seké henkisyytta tukevia
hoitotyon toimenpiteitd. Malli sopii hyvin monikulttuuristen seké kantasuomalaisten po-
tilaiden hoito- ja huolenpitoty6hon. (Karvinen & Eriksson-Tapio 2016, 9.)

AVAUS-malli auttaa ja helpottaa kédytdnnon hoitotyon tilanteissa keskustelemaan poti-
laan henkisista ja hengellisisté tarpeista luontevasti. Malli sopii kdytettavéksi eri-ikéisten
ja eri tavoin sairastuneiden potilaiden kohtaamiseen sek& heidén henkisten ja hengellisten
tarpeidensa kartoittamiseen. AVAUS-mallin avulla kartoitus on hyvé tehda mahdollisim-
man varhaisessa vaiheessa hoitosuhdetta. Kartoitus avaa hoitajalle mahdollisuuden kes-
kustella potilaan kanssa asioista myéhemmissé hoidon vaiheissa. Hoitajan tulee kuitenkin
muistaa, ettd kartoitus tulee tehd4 aina potilaan ehdoilla ja hantad kuunnellen. AVAUS-
mallia voidaan kayttad myos siten, ettéd laheinen kertoo potilaasta, jos potilas ei itse siihen
kykene.(Karvinen 2012; Karvinen & Erikson-Tapio 2016, 9-10.)

Ihmisen arvojen ja vakaumuksen ymmartdminen on tirkeé osa potilaan hoitotyota. Se on
my06s osa hoito- ja hoiva-alan ammattietiikkaa sek& ihmisoikeuksien kunnioittamista.
Hoitohenkilokunnan on hyva tietad, ettd potilaan henkiseen ja hengelliseen min&an voi
vaikuttaa monet eri tekijat kuten esimerkiksi voimavarat. Voimavaroja antavia tekijoita
saattavat olla laulaminen ja musiikki, vanhuksen elaménkaaren piirrostehtéva ja keskus-

telu seka rukous. (Karvinen 2012.)

Potilaan oma arvio henkisisté ja hengellisista tarpeista on hyva selvittdd. Tarpeiden maa-
rittelyssa tulee huomioida vakaumukselliset, henkiset, hengelliset ja eksistentiaaliset ar-

vot sekd naihin liittyvéat sielunhoidolliset ja liturgiset tarpeet. Ulkopuolista ja yksil6l-
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listd tukea voi antaa potilaan vakaumuksellinen yhteisd. Henkisyytta tukevia toimenpi-
teitd ovat esimerkiksi auttavan henkilon keskustelu, parantavan rukouksen pitdminen ja

surutytssad mukana kulkeminen. (Karvinen 2012.)

4.3 Muisti

Ihmisen muistissa on erilaisia toimintoja. Osassa toiminnoista ei tapahdu muutoksia ih-
misen vanhetessa ja toiset osat ovat puolestaan herkkid vanhenemiselle. Muistamista sek&
oppimista tarkastellaan usein kokonaisuutena. Oppiminen ei kuitenkaan aina ole verran-
nollista muistiin. Oppiminen kuvataan tai ndhd&d&n muistiin painamisena tai tiedon tallen-
tamisena. Oppiminen pitéa vield sisalladn muistettavan asian ymmartamisen seké liitta-
misen aiemmin opittuun tietoon tai kokemukseen. Muistamisella tarkoitetaan muistiin
varastoidun asian mieleen palauttamista. Oppiminen nahdaan yhtena osana muistamista
jamuistilla on merkittdva osa oppimiseen eli muistin heiketessa my6s oppiminen vaikeu-
tuu. (Suutama 2013, 216-217.)

Muistia on jaoteltu lyhyt- ja pitkakestoiseen muistiin. Lyhytkestoinen muisti jakautuu
vield primaari muistiin ja tyémuistiin. Primaarilla muistilla tarkoitetaan vahéisen tiedon
sailyttamistd muistissa hetken aikaa, korkeintaan yhden minuutin. Normaali vanhenemi-
nen sekd muistitoimintoja rappeuttavat sairaudet vaikuttavat hyvin véhan primaariin
muistiin. Tyomuistissa séilytetddn ja samanaikaisesti prosessoidaan uutta ja aiemmin
hankittua tietoa. Tyomuisti on ajallisesti seka méaarallisesti rajallinen ja siind nakyy sel-

kedmmin i&n tuomat muutokset. (Suutama 2013, 217-218.)

Pitkakestoinen muisti on jaoteltu ei-deklaratiiviseen muistiin ja deklaratiiviseen muistiin.
Ei-deklaratiivista muistia kuvaava toimintatapamuisti eli taidot ja tavat ovat ihmiselld au-
tonomisoituneet. Ihminen ei valttaméttd pysty palauttamaan mieleen niiden oppimistilan-
netta tai ajankohtaa. Normaali vanheneminen vaikuttaa vahan tdhan muistitoimintoon.
Deklaratiivista muistia edustava semanttinen muisti eli kielelliset taidot ja asiatiedot,
jotka on opittu ja muistiin tallennettu sdilyvat muistissa hyvin. Ikaantyminen ei vaikuta
taitoihin ja asiatietoihin, koska niitd on elamén varrella jouduttu kayttdmaan. (Suu-
tama 2013, 218.)
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Muistin yksi laji on prospektiivinen muisti eli ennakkomuisti. Ennakkomuistilla tarkoite-
taan asioiden tekemista, joista henkild on ennakkoon tietoinen, kuten esimerkiksi laak-
keiden ottaminen, tapaamiset, laskujen maksaminen ja niin edelleen. Vanheneminen vai-
kuttaa tahdn muistiin ja usein idkkaat turvautuvat muistin apukeinoihin. (Suutama 2013,
218-219.)

4.4 Muistisairaus

Muistisairauksilla tarkoitetaan sairautta, joka heikentda niin muistia kuin muitakin tie-
donkasittelyn alueita. Se vaikuttaa kielellisiin toimintoihin, toiminnanohjaukseen ja
nadnvaraiseen hahmottamiseen. Muistisairauden oireet voivat ndkyd myods mielialan ja
persoonallisuuden muuttumisena. Ihminen itse ei aina tunnista kykyjensa heikkenemista
vaan usein laheiset huomioivat muutokset hanessa ensin. Muistisairaudet ovat etenevia
sairauksia, jotka johtavat useimmiten dementia-asteiseen muistin ja tiedonkasittelyn hei-
kentymiseen sekd lopuksi kuolemaan. (Erkinjuntti, Rinne & Soininen 2010, 19; Vaini-
kainen 2016, 22, 32.)

Muistioireet ja etenevat muistisairaudet ovat merkittava kansanterveydellinen ja -talou-
dellinen haaste. Muistioireiden esiintyvyys lisdéntyy voimakkaasti myds Suomessa nou-
dattaen muun Euroopan suuntaa. Yli 65-vuotiaista suomalaisista sairastuu joka vuosi de-

mentoivaan muistisairauteen noin 13 500 henkilda. (Erkinjuntti ym. 2010, 50.)

Muistioireita aiheuttavien tautitilojen méara on suuri. Tavallisin muistisairaus on Al-
zheimerin tauti, jota sairastaa 65 — 70 % kaikista keskivaikeaa tai vaikeaa muistisairautta
potevista. Toiseksi tavallisin on vaskulaariset kognitiiviset heikentymat, kolmanneksi Le-
wyn kappale-tauti. Otsa-ja ohimolohkorappeumat ovat epdyhtendinen tautiryhma. Muis-
tisairaudet ovat ikdantyneiden tarkein pitkdaikaista avuntarvetta aiheuttava sairausryhma.
(Erkinjuntti ym. 2010, 31.)

Muistisairaus on eteneva sairaus syysta riippumatta. Lisédksi muistisairaat potilaat ovat
usein monisairaita. Muistisairaan potilaan hoidossa on monia erityispiirteitd, kuten kay-
tosoireet, kognition heikkeneminen, verbaalinen kyky kommunikoida on vahéainen eika

muistisairas tunnista laheisiaédn. Muistisairaan kohtaaminen on usein haastavaa, koska
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han ei valttamatta enad kykene ilmaisemaan puheen ja sanotuksen kautta tarpeitaan. (Ha-
vukainen & Kanerva 2011, 12; Kamppari 2014, 17.)

4.5 Palliatiivinen hoito

Maailman terveysjarjeston WHO:n méaéritelman mukaan palliatiivinen hoito tarkoittaa
parantumattomasti sairaiden ja kuolevien potilaiden aktiivista, elaméanlaatua tukevaa ko-
konaishoitoa, jossa kivun ja muiden oireiden lievitys sek& psyykkisten, sosiaalisten ja
hengellisten ongelmien késittely on oleellista. Palliatiivinen hoito tukee myo6s perhetta
sairauden aikana ja auttaa sitd selviytymaan kuoleman aiheuttamasta surusta. (Péyhio,
Tasmuth & Reinikainen 2013, 10.)

Palliatiivinen hoito on ihmisen aktiivista kokonaisvaltaista hoitoa, silloin kun h&nen sai-
rautensa ei ole enda parannettavissa. Ajallisesti hoito ei ole sidoksissa kuoleman l&hei-
syyteen, tdma hoidon vaihe voi sairaudesta riippuen kestaa vuosiakin. Palliatiivisessa hoi-
don tarke&nad padmaarana on, ettd kuolema ymmarretadn elamén paatepisteend. Palliatii-
visen hoidon tarkoituksena on ihmisen kaikkien oireiden lievittdminen, elamanlaadun pa-
rantaminen seké psyykkisen- ja hengellisen tuen tarjoaminen. Liséksi potilasta autetaan
niin, ettd jaljella oleva elam& on mahdollisimman aktiivista voinnin sallimissa rajoissa.
(Gronlund & Huhtinen 2011, 76-77; Kéypéa hoito 2012; Ackerman 2014, 5.)

4.6 Saattohoito

Saattohoidolla tarkoitetaan palliatiivisen hoidon viime vaiheen hoitoa. Saattohoito ajoit-
tuu kuoleman laheisyyteen, vaikka kuoleman ennusteen méaarittdminen on vaikeaa. Saat-
tohoidosta tehdéaan kirjallinen saattohoitopaatos. Saattohoitopaatoksella tarkoitetaan hoi-
don linjaamista, ei hoidotta jattamistd. Saattohoitopaatdksen tekee laakari, jonka tulee
kuunnella potilasta ja hdnen laheisiddn sekd kunnioittaa potilaan itsemaaradmisoikeutta.
Saattohoito on hoitoa, joka taht&d& ihmisen hyvinvoinnin, turvallisuuden ja aktiivisuuden
lisadmiseen seka hoidon jatkuvuuteen. (Gronlund & Huhtinen 2011, 78-79; Hanninen
2012, 7-8.)
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Pahlman (2003) toteaa, ettd vanhuus ja raihnaisuus eivat poista oikeutta paattdd omasta
hoidostaan. Vanhuksen hoidossa tulee selvittd4 ensin hdnen oma tahtonsa hoidon suhteen,
eika laheisen tahto. Jokaisella ihmiselld on itsemadraamisen oikeus ja -kyky eli paattaa
itseddn koskevia asioita. Muistisairaus ei poista tata oikeutta. Ihminen on itsemaaréava,
kun hdn ymmartaa asian erilaiset vaihtoehdot, kykenee paattamaan tarvittavan ratkaisun
ja osaa arvioida sen seuraamuksen. Laki potilaan asemasta ja oikeuksista velvoittaa kaik-
kia kunnioittamaan itsemaarad@misoikeutta. Muistisairaan potilaan itsemaaraamiskykyé
on tarkasteltava aina yksilollisesti ja suhteessa paatettavaan asiaan. Mikéli muistisairas ei
itse pysty kayttdméaan itsemaaradmisoikeuttaan, tulee kuulla laheistd ennen tarkean hoi-
topéatoksen tekemisté. Jos selvitysta ei saada, tulee muistisairasta hoitaa hanen henkil6-
kohtaisen etunsa mukaisesti. Muistisairasta tulee ohjata ja rohkaista suunnittelemaan tu-
levaisuuttaan riittdvan ajoissa esimerkiksi hoitotahdon tekemiseen. (Laki potilaan ase-
masta ja oikeuksista 1992/785; Pahlman 2003, 215, 218; Suomen muistiasiantuntijat
2016.)

Saattohoidon keskeiset eettiset periaatteet ovat ihmisarvo, itseméaéaradmisoikeus, humaa-
nisuus, inhimillisyys, yhdenvertaisuus, oikeudenmukaisuus ja oikeus hyvan hoitoon.
Saattohoitopaatdsta ei tulisi pitkittad, koska lilan myohadéan tehty hoitopaatds voi haitata
potilaan ja hanen laheisensa valmistautumista tulevaan kuolemaan, potilaan oireiden lie-

vittdmista ja itseméaardédmisoikeuden toteutumista. (Kamppari 2014, 14.)

Saattohoitopaatds antaa vapauden saattohoitoon osallistuville ammattihenkil6ille seka 1a-
heisille huolehtia potilaan hyvinvoinnista kaikin mahdollisin tavoin. Saattohoitopaétds
mahdollistaa intensiivisen ja hyvan eldman laadun kohentamisen, toiveiden huomioimi-

sen ja laheisten lasndolon. (Hallikainen ym. 2014, 213-214.)

4.7 Muistisairaan saattohoito

lakkaat ihmiset arvostavat sitd, ettd heille kerrotaan avoimesti heitd koskevista asioista.
He haluavat osallistua oman eldméansa ja hoidon loppuvaiheen paatoksentekoon niin
kauan, kuin omat voimavarat sen sallivat. Muistisairauden edettya jo pitkalle on potilaan
paatoksentekokyky vaikeutunut. Jos muistisairaan oma mielipide ei ole etukéteen tie-
dossa, tulee tuolloin kuulla myds lahiomaisia. Tarkedd on kuulla muistisairasta potilasta

silloin, kun han viel& kykenee ilmaisemaan toiveitaan sekd myds kunnioittaa hd&nen omaa
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tahtoaan. Hoitotahdossaan muistisairas voi nimeta itsellensa sijaispaattdjan, joka paattaa
hanen asioistaan silloin, kun han ei itse endé kykene siihen. (Hyva saattohoito Suomessa
2010.)

Muistisairaalla potilaalla on oikeus saada eldmansé loppuvaiheessa hdnen tarpeistaan lah-
tevaa hoitoa, hoivaa ja apua. Muistisairaan potilaan ymmartaminen edellyttdd hyvaa ja
pitkaa hoitosuhdetta. Hyva tavoite on, ettd muistisairas potilas saa asua samassa asuin-
paikassa elamansé loppuun asti. Se voi olla koti, ympéarivuorokautinen hoivayksikko tai
jokin muu koti. Saattohoidossa oleva muistisairas tarvitsee hyvin herkkaa ja hellaa hoitoa.
Muistisairaan ihmisen selked ajattelu vahenee sairauden edetessd, siksi hdn on enemmén
tunteen varassa, jonka hoitajat ja laheiset hénelle luovat. (Virjonen & Kankare 2013, 82;
Hallikainen ym. 2014, 213.)

Sulkavan mukaan muistisairas potilas tarvitsee saattohoidon hénelle tutussa ja turvalli-
sessa paikassa. Muistisairaan potilaan elaman viimeisista hetkista selvitaan ilman kaaosta
hyvalla etukéateissuunnitelmalla. Tuolloin on jo etukateen pohdittu tulevaa kuolemaa.
Ihanne olisi, ettd muistisairas potilas olisi itse laatinut etukateen oman hoitotahtonsa. Mi-
kali ndin ei ole laékéri, hoitajat ja omaiset miettivat yhdessd, miten elamén loppuvai-
heessa toimitaan. Paatoksessa keskustellaan oireiden hoidosta, ladkityksesta ja hyvasta

loppueldmasta. ( Sulkava 2014.)

Muistisairaan arvostava kohtaaminen ja mielipiteiden huomioiminen kuuluvat hyvéén
saattohoitoon. Levollisuuden ja turvallisuuden tunnetta luovat oma tuttu huone seka tutut
ja turvalliset hoitajat. Levollisuutta tuo my6s hyva kivun hoito seké tarvittaessa muu l&a-
kitys seké tulevien tilanteiden ennakointi. Muistisairaan henkisisté ja hengellisté tarpeista
tulee huolehtia hanen vakaumuksensa ja toiveidensa mukaisesti. (Hallikainen ym. 2014,
214.)

Kontaktin saaminen muistisairaaseen on vaikeampaa tiedollisten toimintojen alentuman
vuoksi, mutta muistisairaus ei vdhenna kykyé hengellisyyden kokemiseen. Hyvéé oloa
tuottaneiden tunnekokemusten valittdminen on yksi keino arvokkaaseen kohtaamiseen.
Hoitohenkilokunnalla tulee tuolloin olla kykya tunnistaa hengellisia tarpeita ja tuntea asi-
oita, jotka ovat olleet muistisairaalle merkityksellisia ja mielihyvaa tuottavia. (Havukai-
nen & Kanerva 2011, 12.)
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Aikaisimmissa tutkimuksissa (ks. Liite 4) todettiin, ettd muistisairaalla on oikeus hyvaan
kokonaisvaltaiseen saattohoitoon. Hengelliset tarpeet tulevat esille potilaslahtoisesti.
(Antikainen ym. 2013, 915; Lipponen & Karvinen 2014, 33; Toivonen 2015, 24.)

Toivosen mukaan hengellisyyden huomioimiseksi tarvitaan myonteista asennetta niin or-
ganisaatio-, esimies- kuin hoitajatasolla. Organisaatiotasolla tulee suvaita ja huomioida
hengellisyys yhtend hoitotyon osa-alueena. Hoitajat kokevat tarvitsevansa luvan organi-
saatiolta hengellisyyden huomioimiseen. Hengellisyytta pidetddn tdrke&dnd, mutta sen to-
detaan ja&van sivuun hoitotydssa. Hengellisyyden merkitys korostuu ikaantyneiden hoi-
dossa, vakavan sairauden, esimerkiksi muistisairauden kohdatessa seka kuoleman lahes-
tyessa. Hengellisyyden huomioiminen koetaan térkednd osana hyvaa kokonaisvaltaista
hoitotyotd. Hengellisyyden tarpeen tulee l&hted potilaan tarpeista. Se ei saa olla hoitajan
omien uskonnollisten ndkemysten jakamista potilaalle. Ikaantyneiden muistisairaiden
hengellisia tarpeita hoitaja oppii tunnistamaan niin sanattoman ilmaisun kuin myds sanal-
lisen ja epdsuoran ilmaisun kautta. Muistisairaan laheisyydessa olevat esineet esimer-
kiksi; Raamattu, virsikirja tai uskonnolliset taulut viittaavat usein potilaan hengellisyy-
teen. (Toivonen 2105, 24-27.)

Hoitoty0 tulee toteutua potilaslahtoisesti, yksilollisesti ja kokonaisvaltaisuuden viiteke-
hyksessd. Tutkimuksessa aineiston padteemaksi on nostettu ” potilaana ihminen” — ajatus.
Hoitajien kokemana muistisairas tulee kohdata arvokkaana ja samanarvoisena ihmisena.
Hengellisyyden tulee olla potilaan oman eldmén tukemista, jonka kautta ihminen kokee
itsensé tarkeaksi henkiloksi. (Toivonen 2015, 22, 25, 29.)

Hengellisyyden tukeminen koettiin vaativana tyoné ja potilaan laheisen hengellisen tuen
tarvetta muistettiin kysya harvoin. Hengellinen hoitaminen on osa kokonaisvaltaista saat-
tohoitoa. Kéytdnnossa sen toteutuminen tarkoittaa lasnd olemista, pyhien toimitusten

mahdollistamista ja palvelemaan asettumista. (Lipponen & Karvinen 2014, 34-35.)

Vaikeasti dementoituneen vanhuksen palliatiivinen hoito ei tarkoita hdnen hoitamatta jat-
tdmistd vaan voidaan keskittya potilaan ja laheisen henkisten ja tunne-eldman tarpeiden
huomioimiseen. (Antikainen ym. 2013, 915). Saattohoidossa toimitaan potilaslahtdisesti.
Hoitajat pitavat tarkednd, ettd eivét itse pelkaa tarttua hengellisiin kysymyksiin. Haastetta
vuorovaikutukseen tuovat symboliseen kieleen kytketyt ilmaisut. (Lipponen & Karvinen
2014, 34.)
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4.8 Aikaisemmat tutkimukset

Aikaisempien tutkimusten tarkasteluun valittiin kuvaileva kirjallisuuskatsaus, koska tut-
kittavana oli hengellisyyden kokemuksia ja ilmiditd. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen
ja siita narratiivisen muodon uskottiin vastaavan tutkimuskysymykseen parhaiten. Haku-
sanoina kaytettiin saattohoito, muistisairas, hengellisyys, dementia, terminal care, spritu-
ality, dyingpatient ja memory disorder. Tietokannoiksi valittiin Finna, Melinda, Arto,
Medic ja Cinahl. (Kangasniemi ym. 2013, 209; Kylm& & Juvakka 2014, 49; Stolh, Axelin
& Suhonen 2015, 7.)

Sisadnotto- ja poissulkukriteerit laadittiin mukaan otettaville tutkimuksille (Liite 1). Tut-
kimukset valittiin analysoitavaksi sisdanottokriteereiden mukaisesti. (Kangasniemi ym.
2013, 295.) Sisaanottokriteerista tarkeimmiksi katsottiin aineiston tuoreus ja séhkdinen
saatavuus sekd maksuttomuus. Aineistosta haluttiin tietoa ylemmaéan korkeakouluasteen
opinnaytetyond, pro graduna, vaitoskirjana tai artikkelina. Kirjat jatettiin haun ulkopuo-
lelle, koska materiaalia haluttiin muista l&hteistd. Sisaanotto- ja poissulkukriteerit olivat

tiukat ja talla haluttiin lisata aiheen kannalta merkittdvan ndyton vahvuutta.

Kirjallisuuskatsaus toteutettiin huhti-toukokuulla 2016, osana Tampereen ammattikor-
keakoulun ylemmassa ammattikorkeakoulututkinnossa osana tutkimusprosessi- ja mene-
telma opintojaksoa. Kirjallisuuskatsauksen pariin palattiin uudestaan marras-joulukuulla
2016. Samoja tietokantoja ja hakusanoja kéytettiin, mutta saadut hakutulokset olivat sa-
manlaisia kuin aikaisemmin tehdyt. Molemmat tietokantahaut suoritettiin yhdessa. Tau-

lukot kirjallisuuskatsauksen tuloksista 10ytyvat opinnaytetyon liitteista (Liite 2).

Kirjallisuuskatsauksen ensimmainen vaihe tehtiin Finna-tietokannasta, joka kokoaan yh-
teen useita eri tietokantoja. Finnan kautta osuvimmaksi hakusanaksi jai saattohoito. Me-
linda-tietokannassa saattohoito ei tuottanut tulosta, joten kokeiltiin vield eri vaihtoehtoja.
Muisti* hengellisyys sanoilla [0ytyi tuloksia. Arto-tietokannassa hengellisyys AND saat-
tohoito tuotti tulosta. Medic-tietokannassa saattohoito tuotti tulosta. Cinahl-tietokannasta
haettiin englanninkielistd materiaalia. Siind kaytettiin heti useampaa hakusanaa, jotta saa-

tava materiaali vastaisi tutkimuskysymykseen. Saadut kirjallisuushaun tulokset otettiin
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mukaan otsikon ja tiivistelmén perusteella. Kirjallisuushaun jalkeen tehtiin karsintaa tii-
vistelmén ja siséllysluettelon perusteella seka lukemalla aineistoa laajemmin lapi. Kysei-
set julkaisut antoivat arvioinnin perusteella vastauksia Pico kysymykseen. Tutkimukset

ja artikkelit laitettiin omiin taulukoihin (Liite 3).

Kirjallisuuskatsauksen haku tuotti vaitoskirjoja, pro graduja ja ylemman ammattikorkea-
koulun opinndytetoitéd seka artikkeleita. Englanninkielisistd hakutuloksista ei saatu yht&én
sisdénottokriteereitd tayttavaa tulosta, eika yksikdan vastannut asetettuun Pico-kysymyk-
seen. Suomenkielisen kirjallisuuskatsauksen tuloksena saatiin yksi pro gradu seka kaksi

artikkelia(Liite 4), joita kuvataan seuraavassa lyhyesti.

Antikainen, Konttila, Virolainen & Strandberg (2013) tuovat artikkelissaan esille, etta
vaikea dementia on kuolemaan johtava sairaus. Dementoituneen potilaan loppuvaiheen
hoito tdhtaa potilaan ja laheisten psyykkisten, fyysisten ja henkisten karsimysten ehkai-
semiseen ja lievittdmiseen. Hoivakoti sopii hyvin dementiapotilaan hoitoon, kunhan siella

on riittavasti palliatiivisen hoidon asiantuntemusta.

Lipponen & Karvinen (2014) tuovat artikkelissaan esille, etta potilaan hengellista hyvin-
vointia parantaa hoitajan herkkyys huomioida arkiset kysymykset, vihjailut ja symbolisen
eleet. Hengellinen hyvinvointi koostuu arjen hyvinvoinnista ja sitd usein osoitetaan sym-
bolein. Hengellinen hoitaminen toteutuu osana kokonaisvaltaista hoitotyotd, ei pelkastaan
rituaalina. Hoitotyd on kuolevan vierelld oloa, pyhien toimitusten mahdollistamista ja
palvelemista hoitajan omasta vakaumuksesta riippumatta. Hengellisiin tarpeisiin vastaa-

misella on keskeinen osa kokonaisvaltaista saattohoitoa.

Toivonen (2015) tutkimuksessaan toteaa, ettd hengellisyys muistisairaiden hoitotydssé on
hengellisten tarpeiden tunnistamista ja niihin vastaamista. Hengellisyys tulee huomioi-
duksi potilaslahtoisyyden, yksil6llisyyden ja kokonaisvaltaisuuden viitekehyksessa.
Hengellisyyttda méaaritellessa kuvataan usein uskonnollista vakaumusta. Muistisairaan
hengellisid tarpeita tunnistetaan sanallisen ja sanattoman ilmaisun kautta sek& selvitta-
maélla hanen hengellista taustaansa. Hengellisiin tarpeisiin vastaaminen lahtee liikkeelle

muistisairaan hengellisyyden ymmaértamisesta.
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5 OPINNAYTETYON MENETELMALLISET LAHTOKOHDAT

Tassa luvussa kuvataan opinndytetyon menetelmélliset lIahtokohdat. Opinnéytety6 toteu-
tettiin laadullisena tutkimuksena ja aineisto kerattiin teemoitettuina yksilohaastatteluina.
Aineisto analysoitiin sisallénanalyysimenetelmalla. Tassa luvussa kuvataan tehdyt meto-

dologiset valinnat (kuvio 1).

Laadullinen
tutkimus

Tutkimusaiheen va-
linta
Tutkimusmenetel-
man valinta

Aineistonke-
ruu

Teemahaastattelu
Haastattelujen lit-
terointi

Ainesiton
analyysi

Aineistolahtdinen
sisallénanalyysi

KUVIO 1. Tutkimusprosessin vaiheet

5.1 Laadullinen tutkimusmenetelma

Laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus on kiinnostunut ihmisesta, hanen elinymparistos-
taén ja niihin liittyvista merkityksista. Laadullista tutkimusmenetelmaa kéaytetéan silloin,
kun ei ole teorioita, jotka selittdvat tutkimuksen kohteena olevaa ilmiota ja tutkittavasta
aiheesta halutaan saada syvéllinen ndkemys. Laadullinen tutkimus perustuu ihmisen ker-
tomuksiin, tarinoihin ja merkityksiin. Tdméan vuoksi tilastollisesti yleistavaa tietoa ei ole
mahdollista saada. Tutkijan tarkoituksena on l6ytd4 odottamattomia asioita tarkastele-
malla aineistoa monitahoisesti ja yksityiskohtaisesti. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009,
157; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 50 — 51; Kylma & Juvakka 2014, 16.)
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Opinnaytetyohon valittiin laadullinen tutkimusmenetelma. Menetelma on kaytéssa usein
hoitotyon kokemuksia selvitettdesséd. Molempia tutkijoita kiinnosti muistisairaan hengel-
lisyys saattohoidossa tyokokemukseen perustuen. Tamén tutkimuksen teoreettiset 1aht6-
kohdat perustuivat tutkijoiden tekemaan kirjallisuuskatsaukseen (Liite 4). Aihe rajautui
muistisairaan hengellisyyteen saattohoidossa ldheisen kokemana. Tiedon keraamiseen
kaytettiin teemahaastattelua. Kysymykset pohjautuivat Karvisen (2012) kehittdmaén
AVAUS-malliin. Kyseinen malli on yksi apuvaline henkisten ja hengellisten asioiden sel-

vittdmiseen hoitoty0ssa.

Kohdeorganisaatioiksi valittiin Kuntoutus- ja muistikeskus ja Kontukoti, koska néissa yk-
sikoissa toteutetaan myos muistisairaiden saattohoitoa. Haastattelulupia hakiessa kohde-
organisaatioista madriteltiin tarkasti tiedon antajien lukumaard. Haastatteluluvat haettiin
12 muistisairaan laheiselle molemmissa yksikdissa. Muistisairaan laheisid lhestyttiin
séhkdpostilla ja / tai keskustelemalla heidén kanssaan opinndytetyosta. Laheisten haas-
tattelut suoritettiin kohdeorganisaatioissa, niiden tuttuuden vuoksi. Haastatteluiden ajan-
kohdaksi ehdotettiin eri ajankohtia ja tehtiin yhteistyoté sen eteen, ettd haastattelupdivat

ja -ajat sopivat tutkijan ja osallistujan aikatauluihin.

5.2 Teemahaastattelulla keratty aineisto

Tutkimukseen osallistuville laheisille annettiin kirjallinen tiedote opinndytetyosta
(Liite5). Ennen haastattelun alkamista laheiset allekirjoittivat suostumuslomakkeen (Liite
6)ja heiltd varmistettiin suullinen lupa haastattelun nauhoittamiseen. Haastattelun aluksi
vield esittaydyttiin l&heisille ja kerrottiin lyhyesti opinndytetyon aihe seka tarkoitus. Sa-
malla kerrattiin opinndytetyon kesto, mahdolliset haitat ja hyddyt, luottamuksen, nimet-
tomyyden ja yksityisyyden takaaminen koko prosessin aikana. Lisaksi laheisille kerrottiin
mahdollisuudesta vetdytya prosessin kaikissa vaiheissa. Taman avulla pyrittiin valtta-
madn haitan aiheuttamista ennen teemahaastattelun aloittamista. (Kylma & Juvakka
2014, 148 — 150.)

Teemahaastattelukysymykset olivat etukateen laadittu AVAUS-mallin teemoja kayttéden
(Liite 7). Haastattelun teemat kasittelivat arvoja ja vakaumusta, voimavaroja, arviota hen-

kisistd ja hengellisistd tarpeista, ulkopuolisesta tuesta ja hengellisyytta tukevista hoito-
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tyon keinoista. Teemojen alle asetettuja lisakysymyksia kéytettiin jokaisessa haastatte-
lussa. Lisdakysymykset toimivat hyvéna tukena, jotta asiasta saatiin enemmaén tietoa.
Haastattelut kestivat 15 minuutista 35 minuuttiin. Osallistujina oli kuusi naista ja yhdek-
sén miestd. Heista nelja oli puolisoa ja 11 oli lapsia. Haastateltavien ik&jakauma oli 44 —
86 vuoden valilla. Muistisairas omainen oli ollut potilaana organisaatiossa neljasta pai-

vasta 2,8 vuoteen.

Haastattelut sujuivat hairigitta ja kaikissa haastatteluissa oli lammin ja rauhallinen tun-
nelma. Haastatteluun tarvittavat vélineet toimivat ja mahdollistivat puheen tallentamisen.
Haastattelijat olivat perehtyneet teemoihin ja kysymyksiin. Puhekieli oli selke&é yleis-
kieltd. Haastattelutilanteessa toistettiin kysymys tarvittaessa, oikaistiin vaarinkasityksia,
selvennettiin ilmaisuja seka keskusteltiin l&heisen kanssa. Haastatteluteemat ja kysymyk-
set testattiin etuk&teen kahdella ulkopuolisella henkil6lla. Testihaastatteluista saatiin po-
sitiivinen kokemus. (Tuomi & Sarajarvi 2013, 73; Kananen 2014, 71; Kylma & Juvakka
2014, 90-91.)

5.3 Sisallénanalyysi aineiston analyysimenetelmana

Aineistoléhtoinen sisallénanalyysi on systemaattinen aineiston analyysimenetelma. Sen
avulla tarkastellaan analyysin kohteena olevaa tekstimuotoon Kirjoitettua aineistoa. Sisal-
I6nanalyysin tavoitteena on tuottaa tietoa ilmidsta kerdtyn aineiston avulla. Aineistoon
perehtymalla tutkija pyrkii I6ytdmaén aineistosta salaisuuden ratkaisun, jolla tutkimuson-
gelma ratkeaa. Analyysissa haetaan vastausta tutkimuksen tarkoitukseen ja tutkimusteh-
taviin. (Kananen 2014, 101; Kylméa & Juvakka 2014, 22, 29, 112-113.)

Ensin haastatteluaineisto Kirjoitettiin sanatarkasti puhtaaksi eli litteroitiin. Haastatteluai-
neisto jaettiin niin, ettd toinen tutkija Kirjoitti auki kahdeksan haastattelua ja toinen seit-
seman. Lisaksi kumpikin Kirjoitti auki yhden parihaastattelun. Aineiston kirjoittaminen
auki oli sujuvaa, koska haastattelut kulkivat teemoittain ja osallistujat vastasivat melko
selkedsti esitettyihin kysymyksiin. Parihaastatteluiden kirjoittaminen auki oli haastavam-
paa, koska osallistujat saattoivat puhua paallekkéin. (Hirsjarvi ym. 2008, 217.) Haastat-
teluissa kaydyt keskustelut kirjoitettiin kokonaisuudessaan auki. Td&mén jélkeen aineisto
koottiin yhteen tiedostoon, fonttikoko muutettiin 12, fontin tyyli Times New Roman ja

rivin valiksi 1. Nain aineiston kokonaismaaréksi saatiin yhteensa 17 sivua.
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Ensimmaisessé aineiston analyysivaiheessa aineisto redusoitiin eli pelkistettiin. Aineistoa
luettiin 1&pi useaan kertaan siséltoon perehtyen. Samalla aineistosta poimittiin merkityk-
selliset kohdat haastattelukysymysten avulla. Merkitykselliset kohdat merkittiin tekstiin
erivarisilla kynilla. Taman jalkeen aineistot vaihdettiin keskendén ja aineiston koodaus
toistettiin uudelleen. Nain varmistettiin ajatuksen ja poimimisen toimiminen samalla ta-
valla. Merkitsemisen jalkeen tekstistd poimittiin merkitykselliset ilmaisut ja ne tiivistet-

tiin niin, ettd asiasisalto séilyi olennaisena. (Kylmé & Juvakka 2014, 117.)

Toisessa aineiston analyysivaiheessa ilmaisut klusteroitiin eli ryhmiteltiin. Ryhmittelyssé
etsittiin pelkistettyjen ilmaisujen erilaisuuksia ja yhtalaisyyksié. Alkuperéiset merkityt il-
maisut kerattiin erilliseen luetteloon haastattelukysymysten mukaisesti. Samaa asiaa ku-
vaavat kasitteet ryhmiteltiin alaluokkiin ja tassé vaiheessa ei enda huomioitu haastattelu-
kysymyksid. Saman siséltoiset alaluokat ryhmiteltiin yhdeksi luokaksi. Luokat nimettiin
sen siséltoa kuvaavalla nimikkeelld. Ryhmittelyssé@ muodostui useampia luokkia aineis-
ton siséllosta johtuen. (Tuomi & Sarajérvi 2013, 110-111; Kylm& & Juvakka 2014, 118.)

Kolmannessa aineiston analyysivaiheessa abstrahointiin eli muodostettiin yleiskasitteita.
Abstrahoinnissa erotettiin tutkimuksen kannalta tarked ja oleellinen tieto. Erotetun tiedon
perusteella muodostettiin teoreettisia kasitteitd. Ylaluokkia yhdistamalld muodostettiin
paéluokat, joita olivat muistisairaan eldmén perusta, henkisyys ja hengellisyys muistisai-
raan saattohoidossa seka muistisairaan hengellisyyttd tukeva toimintaympéristo. Tutki-
muksen tuloksia avattiin paaluokkien avulla ja yladluokat avasivat tarkemmin aiheen si-
saltod. Aineistolahtdisen sisallonanalyysin avulla saatiin vastaukset tutkimuskysymyk-
siin. ( Tuomi & Sarajérvi 2013, 112-113; Kylma & Juvakka 2014, 119.)
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6 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tutkimustehtdvandmme oli selvittdd, miten laheinen kokee hengellisyyden toteutuvan
muistisairaan saattohoidossa. Tutkimustuloksissa organisaatioita ei vertailtu keskenaan.
Tutkimuksen tulokset perustuivat kolmeen péaéluokkaan. Néité olivat muistisairaan elé-
méan perusta ja arvot, hengellisyys muistisairaan elamassa sek& muistisairaan hengelli-
syytta tukeva hoitoymparistd. Kasittelemme ndita p&éluokkia ja niiden yléluokkia t&ssa

0si0Sssa.

6.1 Muistisairaan elaméan perusta ja arvot

Muistisairaan eldmén perusta ja arvot laheisten kokemana ilmenivat monin eri tavoin
(taulukko 1).

TAULUKKO 1. Esimerkki voimavarojen ja arvojen sisallénanalyysistéa

Alkuperéinen | Pelkistetty Alaluokka Ylaluokka Paaluokka
ilmaisu ilmaisu

...léheisisti Valittaminen ja | Valittdminen ja | Muistisairaan | Muistisairaan
vélittdminen ja | huolehtiminen | kaikista huo- | voimanlahteet | elamén perusta
huolehtiminen | kaikista ihmi- | lehtiminen ja arvot

oli tarkeda ja | sista
myos  tunte-
mattomista-
kin...

...se on ollut | Hyvin huoleh- | Huolehtivainen
hirvedn  huo- | tivainen
lehtivainen
kaikesta

Esille nousivat muistisairaan voimanlahteet, joista esimerkiksi huolehtivaisuus ja suvait-
sevaisuus koetiin hyvin tarkeiksi asioiksi. Yhteisolliset voimavarat olivat tarkedssa roo-
lissa muistisairaan elamdssé. My6s suomalainen arvoperusta toimi muistisairaan elaman

perustana.
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6.1.1 Muistisairaan voimanlahteet

Muistisairaan voimanl&hteité olivat laheisten mukaan kristilliset arvot, valittdminen, el&-
maén ja toisten ihmisten kunnioittaminen ja suvaitsevaisuus. Suvaitsevaisuus nakyi ihmis-
ten seka asioiden hyvaksymisend ja ymmartamisend. Erilaisuutta ymmarrettiin, vaikka
mielipiteet saattoivat poiketa toisistaan. Esille nousi myos oikeudenmukaisuus ja luotta-
mus. Kaikkia kohdeltiin samalla tavalla, tasa-arvoisesti ja taustoista riippumatta seka
kaikkia kohtaan tuli olla reilu ja rehellinen. Rehellisyytta kaikilla elamén alueilla koros-

tettiin toteamalla "koitettiin pysya aina totuuksissa".

Huolehtivaisuus tuli esille lahes kaikissa teemahaastattelun vastauksissa. Muistisairaan
tarkeind voimavaroina laheiset pitivat myos rauhallisuutta ja ystavéllisyyttd. Haastatte-
luissa mainittiin ystavéllisyys niin kaikkia ihmisia ja ilmi6ta kuin myos eritavalla ajatte-
levia henkil6itd kohtaan. Liséksi lupausten pitdminen elamassé seké velvollisuudentunto
koettiin tarkeiksi asioiksi. Asiat on pitanyt tehdd, niin kuin ne oli sovittu tehtévéksi ja

oma osuus hoidettiin aina kunnialla alusta loppuun asti.

6.1.2 Muistisairaan yhteisolliset voimavarat

Muistisairaan tarkein yhteisollinen voimavara oli perhe. Perheeseen ajateltiin kuuluviksi
puoliso, vanhemmat, lapset, sisarukset ja sukulaiset. Lisaksi ystavat nahtiin hyvin térke-
assé roolissa voimavaran tuojina muistisairaan eldaméan. Ystévien antama tuki eldmén
kaikissa vaiheissa oli l&heisten mukaan erittdin trkedd. Heidan antama tuki oli padosin
keskustelua ja l&sndoloa mutta myds konkreettista auttamista erilaisissa asioissa. Erilaiset
yhteisot ja niihin kuuluminen koettiin tarkeana ja merkityksellisend. Yhteisojen jarjesta-

maét tapahtumat ja niihin osallistuminen antoivat voimavaroja.

Perhe oli tarked voimavara tuen antajana, mutta myos vastavuoroisesti perheesta valitta-
minen ja omistautuminen mainittiin useasti. Perhetta rakastettiin ja rakkaus perheen jase-
nid kohtaan ylitti eri sukupolvet. Perhetta haluttiin suojella eika siitd haluttu kertoa mitdéan
negatiivista ulkopuoliseen maailmaan. VVoimavarojen jo vahennyttyé jaksettiin silti huo-
lehtia esimerkiksi lapsenlapsista tai muista sukulaisista. Sukurakkaus, voimakas yhtey-

denpito ja turvautuminen sukuun koettiin tarkeaksi. Sukulaisiin pidettiin tiiviisti yhteytta
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arjen keskella seké heilta saatu apu ja tuki erilaisissa elaman Kriiseissa koettiin hyvin

merkittavana voimavara.

6.1.3Muistisairaan suomalaisuus kulttuuriset voimavarat

Kulttuurisuus, juuri erityisesti suomalaisuus tuli esille muistisairaan ldheisen kokemuk-
sissa voimavaroista. Sitkeys, sisukkuus, itsendisyys ja periksi antamattomuus koettiin
usein erityisesti suomalaiseen kulttuuriin liittyvina tekijoind. Parjadminen elamaén erilai-
sissa haasteissa tuli usein esille. Laheiset totesivat, ettd "apua oli vaikea pyytaa, koska
han oli sisukas ja kaikista asioista piti selviytya itse™. Toisaalta myos positiivisuutta, yh-
dessé olemista ja keskustelua pidettiin arvokkaana. Tasainen elama4, jossa ei ollut erityisié
nousuja tai laskuja, mainittiin myos. Luonto ja yhteys siihen koettiin tarkednd ja runsaasti

voimavaroja tuovana tekijana.

Tyo0 ja tydeldma olivat olleet hyvin térkeitd voimavarojen tuojia. Tyd oli kuulunut el&-
méaan merkittdvand osana. Laheiset kertoivat, ettd "tydelaméassa tarkkuus, tasmallisyys ja
rehellisyys™ koettiin hyvin merkittavaksi asiaksi. Elamén asenteena kuvattiin usein myds
itse tekemistd, omaa osuutta tyon tekoon. Tydelaméssa asenne oli tarked. Toimittiin niin,
ettd velvollisuus tuli taytettya ja lupaukset pidettyd. Koti, kodin jérjestys ja siisteys seka
kesdasunto olivat merkityksellisia elamassd. Haastateltavat totesivat, ettd "koti piti olla

aina tiptop ”.
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6.2 Henkisyys ja hengellisyys muistisairaan saattohoidossa

Hengellisyys ilmeni muistisairaan eldmassé laheisen kokemana monin eri tavoin Tau-
lukko 2).
TAULUKKO 2. Esimerkki hengellisyyden ilmenemisesta sisallonanalyysissa

Alkuperéinen | Pelkistetty Alaluokka Ylaluokka Paaluokka
ilmaisu ilmaisu

Kyllahan se ru- | Rukoileminen | Rukoileminen

koilee... Muistisairaan | Muistisairaan

hengellisyyden | hengellisyyden
...ei  koskaan | lltarukous ja | lltarukous ja | ilmeneminen tukeminen

mennyt nukku- | hiljentyminen | hiljentyminen
maan ilman il- | olivat tarkeitéd
tarukousta, sel-
lainen hiljenty-
minen on ha-
nelle tirkeda. ..

Hengellinen toiminta oli konkreettista ja esille tulevaa, kuten esimerkiksi osallistuminen
hengellisiin tilaisuuksiin. Hengellisyytta voitiin ilmaista esimerkiksi rukoilemisella tai
voimien pyytamiselld Jumalalta. Suuri osa léheisista kertoi kristillisestd vakaumuksesta
hyvin perinteiseen luterilaiseen tapaan. Luterilaista uskontoa ja perinnettd pidettiin nor-

maalina elamé&an kuuluvana asiana.

6.2.1 Muistisairaan hengellisyyden ilmaiseminen

Muistisairaan hengellisyys koettiin uskonnollisuutena. Lis&ksi uskovaisuus, normaali us-
konnollisuus ja neutraali uskonnollisuus olivat laheisen kokemana muistisairaan hengel-
lisyyttd. Toisista ihmisista valittdminen ja rukoileminen heidan puolestaan kuuluivat nor-
maalina osana elamaan. Jumalalta pyydettiin voimia haastavissa elaméntilanteissa ja Ju-
mala koettiin laheiseksi. Muistisairas koki kiinnostusta uskonnollisiin asioihin. Jumalasta
puhuminen oli luontevaa. lltarukous lasten puolesta kuului péivittaisiin rutiineihin. La-
heinen kertoi, etta "aiti ei koskaan mennyt nukkumaan ilman iltarukousta. Sellainen hil-

jentyminen oli hanelle tarkeata."
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Uskonto ei herattanyt mitaan tunteita suuntaan eika toiseen. Uskonnollisuutta ja hengel-
lisyyttd ei haluttu ilmaista ulkopuolisille, ei edes laheiselle. Keskustelu saattoi olla vai-
keaa tai sité ei ole kayty lainkaan. Hengellisyyden ilmeneminen vaihteli erilaisten ela-

manvaiheiden mukaan. Laheiset kertoivat, ettd “on hdn aika uskovainenkin valilla.”

Hengellisyys ilmeni muistisairaan ldheisen kokemuksen mukaan my®s muissa kuin pe-
rinteisesti hengellisyyteen liitetyissa asioissa. Musiikki kaikissa muodoissaan, l&heisten
ihmisten vierailut ja yhdessé tekeminen yhdistettiin hengellisyyteen. Arjen ja pyhén erot-
taminen toisistaan oli ollut tapana. Lasten vierailut ja tiivis yhteydenpito heihin koettiin
merkityksellisind. Vuoden kiertoon liittyvat perinteet erilaisine juhlineen toivat vaihtelua

arkeen ja muodostivat elamalle perustan.

6.2.2 Muistisairaan hengellinen toiminta

Suurin osa laheisista koki hengellisen toiminnan liittyvan evankelis-luterilaisen kirkon ja
seurakunnan erilaisiin tapahtumiin ja tilaisuuksiin. Niihin osallistuminen ja aktiivisuus
seurakunnan toiminnassa ilmensivat muistisairaan hengellisyytta. Léheiset kertoivat, etta
"kyll& han on naita kirkkoihmisia ja on aikanaan kaynyt paljon kirkossa ja silla tavalla
harrastanut.” Jumalanpalvelukseen osallistuminen, kirkossa kdyminen ja Jumalanpalve-
luksen kuunteleminen radiosta olivat tarkeitd ja sddnndllisia. Jumalanpalvelusten kuunte-
leminen radiosta oli muuttunut tarkeaksi ikédéntyessa. Voimien vahetessa kirkkoon kul-
kemisesta oli tullut haasteellista. Yksi laheinen toi esille laulamisen merkityksellisyyden
Jumalanpalvelukseen osallistumisessa. Vuoden kierron Jumalanpalveluksista joulu-
kirkko sekd perheeseen liittyvat tapahtumat, kuten kastejuhla ja konfirmaatio, koettiin

hyvin tarkeiksi.

Muistisairaan hengellisyys elamassa tuli esille seurakunnan tyontekijan tapaamisessa. La-
heiset kertoivat papin ja pastorin henkilokohtaisista vierailuista muistisairaan luona.
Myaos diakonissan tai diakonia-avustajan kaynnit koettiin tarkeina. Vierailut olivat yksi-
tyisia ja keskustelut luottamuksellisia, eika niiden tarkasta sisallosté ollut l&heiselld tietoa.
Laheinen koki hyvana, etta tarvittaessa sai pyytéé seurakunnan tyéntekijan tai papin kay-

maan.
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6.2.3 Muistisairaan kristillinen vakaumus

Suurin osa haastatelluista muistisairaan omaisista ilmoitti laheisensa kuuluvan evankelis-
luterilaiseen seurakuntaan ja kirkkoon. Haastatteluissa korostettiin kirkon tavallisuutta ja
normaalia uskonnollisuutta, missa ei ollut mitéén erityista, esimerkiksi heratysliikkeita.
Kirkkoon saatettiin kuulua myos erilaisten tapojen vuoksi esimerkiksi joulukirkon, per-
hetapahtumien, solidaarisuuden tai hautauksen vuoksi. Laheiset kertoivat, ettd "olemme

tassa evankelisluterilaisessa kirkossa ja maksamme sinne ndma kirkollisverot."

Muutama l&heinen kertoi muistisairaalla olevan luonnollisia tarpeita hengellisyydessa.
Luonnollisina tarpeina oli perinteisen luterilaisen liturgian tarve. Televisiosta haluttiin
seurata juuri perinteisesti toteutettua Jumalanpalvelusta, ei modernia versiota. Muistisai-
ras oli halunnut keskustella my6s hautajaisistaan etukateen. Yhdessa laheisen kanssa oli

kayty lapi kaytdnnon jarjestelyt vieraslistaa myoten.

Esille tuli my6s uskon perustana ja kristillisend vakaumuksena nimenomaan kirkkoon
kuuluminen. Kirkon jasenyys koettiin tarkeana. Jumala oli tullut mieleen sairauden eri
vaiheissa. Usko oli saattanut olla myods koetuksella sairastumisen ja eldmén tapahtumien

VUOKSi.

6.2.4 Muistisairaan muut vakaumukset ja aatteet

Laheiset toivat esille myds muita vakaumuksia ja aatteita, kuin edellda mainittu kristillinen
vakaumus. Uskonnollisuus ei koskettanut. Se ei ollut vakaumuksellista eikd muistisai-
raalla ollut uskonnollista yhteisod. Eras laheinen koki, ettd muistisairas ei ole hengellinen
eik& uskonnollinen. Toinen laheinen taas mainitsi, ettd muistisairas oli halunnut ottaa etai-
syyttd uskonnollisuuteen. Han totesikin, ettd "en usko, ettd hanella mitaan erikoisesti sita

vastaan on, mutta ei han ole uskonnollinen."

Esille tuli muistisairaan niin sanottu oma vakaumus. Muistisairas saattoi olla evankelis-
luterilaisen seurakunnan jasen, mutta omasi oman, henkilokohtaisen vakaumuksen. Va-
kaumus nayttaytyi hanelld suvaitsevaisuutena kaikkia uskontoja kohtaan ja siihen liittyi

hengellisyyden kunnioittaminen. Yhteys luontoon koettiin myods yhtena vakaumuksena.
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IImeni myds vahva poliittinen vakaumus. Kuuluminen poliittiseen puolueeseen ja jérjes-
toon oli aatteellista ja vakaumuksellista. Poliittinen vakaumus ei sulkenut kuitenkaan esi-
merkiksi kristillistd vakaumusta pois. L&heinen kuvasi, kuinka "tama poliittinen vakau-
mus on ollut ldhinnd sosiaalidemokraattinen...ei mitddn hengellisid vakaumuksia, kirk-
koon kuuluu. "Osa laheisista painotti, ettei muistisairaalla ollut hengellista vakaumusta,

vaikka kuuluikin kirkkoon.

6.2.5 Muistisairaan hengellisten tarpeiden ja toiveiden selvittiminen

Suuri osa l&heisista koki, ettd muistisairaalla ei ollut mitdan erityisia hengellisié tarpeita
tai toiveita. Esille ei ole koskaan tullut mitaén erityistd hengelliselta elaménalalta. T oi-
saalta laheinen toi esille myds, etté asiasta ei ole koskaan keskusteltu. Puhumattomuutta
pidettiin suomalaisuuteen kuuluvana, perinteisend toimintatapana varsinkin vaikeissa asi-
oissa. Hengellisyys koettiin yksityiseksi ja intiimiksi asiaksi, josta puhuminen oli vaikeaa.
Laheinen totesi, ettd “tdssd tdytyy nyt sanoa, ettd hin on hyvin perinteinen, ettd ndistd ei
ole puhuttu silloinkaan...” Hengelliset tarpeet ja toiveet olivat aihealue, mité ei koskaan
sivuttu keskusteluissa. Esimerkiksi kunnioitus vanhempia kohtaan seka hengellisten tar-

peiden selvittdmisen haasteellisuus olivat toimineet esteend keskustelun aloittamiselle.

Usein hengellisista asioista ei ollut aiemmin keskusteltu lainkaan eika muistisairauden
myota asia ollut korjaantunut. Puhumattomuus vaikeista aiheista kuten kuolemasta, vai-
keutti hengellisten tarpeiden tiedostamista. Muistisairaus itsessdén tuo haasteita vuoro-

vaikutukseen.

Muistisairaan fyysisen kunnon heikkeneminen saattoi lisita hénelle henkista ja hengel-
listd ahdistusta. Huolta heréttivat vadjadmattomien muutosten tuleminen elamaan ja tois-
ten avun varaan joutuminen. Muistisairasta huoletti oma pérjadmisensa paivittaisissa ar-
jen askareissa. L&heinen totesi, ettd "no kai se oli se... ettd joutuu muitten hoidettavaksi,
se oli sellainen suuri pelko.” Suuren pelon ja huolen aiheutti fyysisen toimintakyvyn
lasku ja omatoimisuuden menettdminen. Sairauden etenemisen myota tuli esille myos ki-
vun ja kuoleman pelkoa seké& huoli laheisten péarjadmisesté ja heidén elamansa jatkumi-
sesta. Huoli ja pelko ilmenivat muistisairaan kayttaytymisessé usein vihana ja artymyk-

sena.



34

6.2.6 Muistisairaan tulkitsemisen vaikeus

Laheinen koki, ettd muistisairaan omia ajatuksia, mielipiteitd, toiveita ja tarpeita on han-
kala selvittaa juuri sairauden vuoksi. Puheen tuottaminen, kognition véheneminen ja tois-
ten henkil6iden puheen ymmartdmisen heikentyminen toivat haasteita vuorovaikutuk-
seen. Keskustelu voi katkeilla, ajatus harhailla tai huomio kiinnittya kesken kaiken jo-
honkin muualle. Esimerkiksi muistisairaan unet saattoivat tuntua h&nesta todellisilta. L&-
heinen oletti ja tulkitsi paljon muistisairaan tarpeita ja tunteita. Kun taustalla oli pitka
yhteinen historia, oletukset toisen tarpeista osuivat usein oikeaan. Epavarmuus kuitenkin
kalvoi useamman l&heisen mieltd. Suuri osa laheisistd korosti, ettd muistisairaan oma
tahto hengellisissa asioissa piti tavalla tai toisella yrittdd selvittdd. Hengellisissa kysy-
myksissé toivottiin kunnioitettavaa asennetta muistisairaan omaa tahtoa ja toiveita koh-
taan. Laheinen totesi, ettd “kylld se on itseltddn kysyttdvd.” Itsemaaradmisoikeutta pidet-

tiin erittain tarkednd, vaikka muistisairaus olisi jo pitkélle edennyt.

6.3 Muistisairaan hengellisyytta tukeva hoitoympaéristo

Suurin osa l&heisisté toi esille tyytyvadisyytensd muistisairaan tdamanhetkiseen hoitopaik-
kaan (taulukko 3). Koettiin, ettd hoito on hyvad ja muistisairaan tarpeiden mukaista. Hoi-
totyd koettiin parhaaksi mahdolliseksi hoitamiseksi. Hoitajat olivat empaattisia ja miel-
Iyttavia. Kokonaisvaltaisuus, hengellisyys mukaan lukien, otettiin huomioon hoidon kai-
kissa vaiheissa ja muistisairaan itsemaaradmisoikeutta kunnioitettiin. Hartaustilaisuuksia

koettiin olevan riittavasti.
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TAULUKKO 3. Esimerkki hengellisyyttd tukevasta hoitoymparistosta sisallon analyy-

Sissé

Alkuperéinen Pelkistetty Alaluokka | Ylaluokka Paaluokka
ilmaisu ilmaisu

Eiks teilld taalla | Jumalanpalve- Hartaustilai- | Muistisairaan | Muistisairaan
ole aina naita Ju- | luksia, joihin &iti | suuksia jar- | hoitoympa- hoitoympéris-
malanpalveluk- | menee  mielel- | jestetdan ristd ton rooli hen-
sia...diti  menee | 1ddn gellisyyden tu-
mielellddn  jos kemisessa
sitten jarjes-

tétte. ..

Hoito mit4d h&- | Hoito on parasta | Parasta

nelld on, parasta | mahdollista mahdollista
mahdollista mita hoitoa
voi olla.

Kyll&, uskon ettd
haluttaessa var- | Kyll4, halutessa | Kylla toteu-
maan toteutetaan | toteutetaan tetaan

Osa laheisista toi kuitenkin esille, ettd hengellisyytta tukevaa hoitoty6té oli véahéan. Osa ei
tiennyt hoitopaikan kaytantojé ja toi esille tiedon puutteen. Osa l&heisista ilmaisi toiveen,
ettd hartaus- ja lauluhetkid tulisi olla selvésti nykyistd enemman. Niiden koettiin olevan
muistisairasta piristvia ja tuovan sisaltéad paiviin. Toivottiin myos iltarukouksen luke-
mista hoitajan toimesta. L&heinen toivoi, ettd "mietin tuommoista kuin iltarukous ja voisi
olla ihan mukavaa, etti se tulee hoitajalta ihan luonnostaan. Sellainen olisi hienoa.”

Muistisairas oli tottunut iltarukoukseen pdivittéisena rutiinina, joten sen toivottiin jatku-

van myos laitoksessa.

Laheinen toi esille myds huolen henkilékunnan osaamisesta. Kysyttiin, onko hoitopai-
kassa tarvittavaa palliatiivista osaamista saattohoitotilanteessa. Hoitoon osallistuvien am-
mattitaidon ja koulutuksen taso mietitytti. Henkilokunnan kliiniset taidot saattohoitoti-
lanteessa huoletti laheistd. “Pitikin kysyd tdistd, onko tdilld laitoksella palliatiivista osaa-
mista... jos tulee saattohoitotilanne. Mikd on se valmius.” Laheiselld oli epéilyksia hen-

kilokunnan osaamisen tasosta palliatiivisen ja saattohoidon suhteen.
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7 AVAUS-MALLI

Toisena tutkimustehtdvandmme oli selvittdd, miten AVAUS-mallia voidaan hyodyntéaa
muistisairaan hengellisyyden kartoittamisessa? Halusimme tietoa AVAUS-mallin tunnet-
tavuudesta seké ajatuksia sen toimivuudesta. Haastattelimme muistisairaiden kanssa tyos-
kentelevid vanhustyon ammattilaisia ja kysyimme heiltd kokemuksia AVAUS-mallista

seka henkisten ja hengellisten tarpeiden selvittdmisesté tyoyhteisoissa (Liite 8).

AVAUS-malli oli tullut osalle tutuksi koulutusten my6td, mutta osa ei ollut kuulut mal-
lista. K&ytdnnon kokemusta ei kuitenkaan mallista ole. AVAUS-malli koettiin mielen-
kiintoiseksi ja hyvéksi apuvalineeksi, jolla voidaan lahted keskustelemaan potilaan hen-
kisistd ja hengellisisté tarpeista. Se antaa potilaalle laajan mahdollisuuden ilmaista tunte-
muksiaan, AVAUS-malli ei ohjaa liikaa keskustelua vaan sitd on mahdollista soveltaa
yksil6llisesti jokaisen potilaan mukaan. Potilaan oma mielipide ja tarve tulevat hyvin mal-

lin myota esille. (Asiantuntijahoitajat 2016.)

Kohdeorganisaatioissa ei kaytetd mitddn mallia henkisten ja hengellisten tarpeiden selvit-
tdmiseksi. Toisaalta kyseisié asioita kylla kysytdan potilaalta ja vakaumuksen selvittami-
nen koetaan hyvin tarkeaksi. Toisaalta potilaan vakaumus saattoi tulla esille esimerkiksi
ruokavaliota kysyttdessa. AVAUS-mallille koettiin olevan tarvetta ja sen kaytdsta voisi
olla hydtya tydyhteisdissa, esimerkiksi se voisi olla hyva apuvéline nuorille tai kokemat-
tomille tyontekijoille. AVAUS-malli ohjaa keskustelua henkisten ja hengellisten asioiden

selvittdmisessa. (Asiantuntijahoitajat 2016.)

Henkisyyden ja hengellisyyden huomioimista hoitotyssé pidettiin hyvin tarkeané. Hen-
gellisyys todettiin laaja-alaiseksi ja siitd keskusteleminen vaati hoitajalta hienotuntei-
suutta. Henkilokunnan tulisi kuitenkin ottaa asiat rohkeasti puheeksi ja puhua niista avoi-
mesti. Asiantuntijahoitajien mukaan tydntekijan oma vakaumus ei saa vaikuttaa hoitotyo-
hon vaan aina tulee toteuttaa potilaan vakaumusta. Tydntekijan pitda osata tukea potilaan
vakaumusta, vaikka se olisi vastoin hanen omaa vakaumustaan. AVAUS-malli toimii hy-
vané tukena selventdméén potilaan henkisia ja hengellisyyden tarpeita. AVAUS-malli

koettiin hyvaksi ja se yhdistetadn potilaan tulohaastatteluun. (Asiantuntijahoitajat 2016.)
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Asiantuntijahaastatteluissa AVAUS-malli heratti vastaajissa myos kritiikkia. Malli kylla
tunnettiin koulutuksen kautta, mutta se ei ollut kaytossa. Malli koettiin ty6laana ja samo-
jen teemojen toistamisena. Termistd oli osin vaikeaa. Asiantuntijat kokivat, ettd malli
saattaisi sopia paremmin pitkaaikaishoitoon. Erikoisairaanhoitoon hengellisten kysymys-
ten pohtiminen ei kuulunut. Asiantuntijat totesivat, ett4 " ne henkil6t, joilla on vahva va-
kaumus, tuovat sen kylla aanekkaasti yleensa esille.” Vakaumukselliseen yhteis6on kuu-
luvat potilaat omaavat myods vahvan tukiverkon, joka pitdé huolta potilaan hengellisista
toiveista ja tarpeista. Henkisesta ja hengellisesté hoitotyosta yleensaké&én ei pida olla huo-
lissaan terveydenhuollossa, jossa on meneilld&n erittdin suuria muutoksia ja akuutteja

huolenaiheita. (Asiantuntijahoitajat 2016.)
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8 POHDINTA

Tassa luvussa esitetddn opinnédytetyon tulokset ja niita tarkastellaan suhteessa aikaisem-
piin tutkimuksiin. Opinnaytetyon tulokset ovat niité tuloksia, jotka vastaavat asetettuihin
tutkimuskysymyksiin. Tuloksien tarkastelun jalkeen pohditaan tutkimuksen eettisyytta ja

luotettavuutta. Lopuksi esitetadn kehittdmisehdotukset ja jatkotutkimusaiheet.

8.1 Opinnaytetyon tulosten tarkastelu

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd miten l&heinen kokee hengellisyyden huomioi-
tavan muistisairaan saattohoidossa seka miten AVAUS-mallia voidaan hyodyntdd muis-
tisairaan saattohoidossa. Aineisto oli hyvinkin yhtenéinen ja vastaukset samankaltaisia.
Muistisairaat, joiden hengellisyytté laheiset kuvasivat, olivat iakkaita yhden sukupolven
edustajia. Heidan maailmankuvassaan ja mielipiteissaén ei ollut suurta hajontaa. Tulok-

sissa korostui kulttuuriin ja suomalaisuuteen liittyvét arvot sekd voimavarat.

8.1.1 Hengellisyyden toteutuminen muistisairaan saattohoidossa laheisen koke-

mana

Toivosen (2015) mukaan hengellisyytta kuvataan usein uskonnollisella vakaumuksella.
Tassd opinndytetytssd suurin osa laheisistd kuvasi hengellisyytta juuri ndin. L&heinen
koki hengellisyyden toteutuvan muistisairaan saattohoidossa kristillisten arvojen ja tapo-
jen kautta. Suurimmalla osalla vakaumus kumpusi evankelis-luterilaisen kirkon kautta.
Suurin osa muistisairaista kuului evankelis-luterilaiseen seurakuntaan. Kristillisyys oli
tullut kodin perintdna ja naiden arvojen seka tapojen siirtdmista seuraavalle sukupolvelle
pidettiin tarkeind. Kristillisyydesta korostui toisista ihmisisté valittdminen sek& ihmisten

erilaisuuden ymmartaminen.

Hengellisyys muistisairaan saattohoidossa toteutui myds muiden vakaumusten ja usko-

musten kautta. Esille tuli poliittinen vakaumus sek& omanlainen, henkilékohtainen hen-
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gellinen vakaumus. Siihen kuului esimerkiksi ldheinen yhteys luontoon. Namaé eivat kui-
tenkaan sulkeneet pois evankelis-luterilaista, kristillistd vakaumusta. Osa l&heisisté ker-

toi, ettd kristillinen vakaumus ja kirkkoon kuuluminen oli osa kulttuuria ja perinteita.

Toivosen (2015) mukaan hengellisyyden huomioiminen muistisairaan hoitotydssa lahtee
hengellisten tarpeiden ymmartamisestd. Tamé koettiin haastavana opinndytetyon vas-
tauksissa. Laheisen mielesta muistisairauden tuomat ongelmat vuorovaikutuksessa teki-
vat hengellisten tarpeiden tulkinnasta vaikeaa. Hengellisyydesta ei oltu mydsk&én ennen
muistisairausdiagnoosia keskusteltu. Laheinen koki epdvarmuutta tulkitessaan muistisai-

raan toiveita hengellisyyden suhteen.

Muistisairaalla ei aina ole hengellisia tarpeita. Tuloksista ilmeni, ettei laheinen kokenut
muistisairaan hengellisyytté lainkaan tarkednd. Toisaalta tulokset osoittivat, ettd I&heinen
koki hengellisyyden toteutuvan muistisairaan saattohoidossa evankelis-luterilaisuuteen

kuuluvana asiana.

Hengellisyyden toteutuminen muistisairaan saattohoidossa ldheisen kokemana toi esille
hoitoympériston roolin. Lipposen ja Karvisen (2014) mukaan hengellinen hoitaminen on
osa kokonaisvaltaista saattohoitoa. Saattohoitoa toteutetaan opinndytetyén kohdeorgani-
saatioissa. Hengellisyys toteutui vaihtelevasti. Hoito sindnsa oli hyvaa ja muistisairaan
tarpeista lahtevad, mutta hengellisyyttd tukevaa hoitoty6ta toivottiin lisdd. Haluttiin
enemman hartaus- ja lauluhetkia seka iltarukousta. Ilmeni myos, etté tiedottaminen hen-
gellisista tapahtumista organisaatioissa oli puutteellista. Laheisell& ei ollut tietoa organi-

saatioiden kaytannoista tai jarjestetyistd hartaushetkista.

Toivonen (2015) toteaa, ettd muistisairaan hengellisiin tarpeisiin vastaamista pidetaan
osana arjen hoitotyota. Hengellisyyden toteutuminen muistisairaan saattohoidossa tassa
opinndytetydssé toi esille myos laheisen kokeman huolen. Laheinen koki epavarmuutta
henkil6kunnan palliatiivisen- ja saattohoitotyon osaamisesta. Antikainen ym. (2013) to-
teavat, ettd hoivakoti sopii hyvin dementiapotilaan hoitoon, kunhan siell& on riittavasti
palliatiivisen hoidon asiantuntemusta. Ammattitaidon taso vaativassa saattohoidossa
saattoi tassé opinndytetyodssa epailyttad laheistd. Toisaalta suuri osa laheisista oli tyyty-

vainen hoitopaikkaan ja hengellisyys toteutui muistisairaan yksilollisista tarpeista kasin.
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8.1.2 AVAUS-mallin hyédyntadminen saattohoidossa

Potilaan hengellisen historian ja hengellisten tarpeiden selvittdmiseen on kansainvélisesti
kehitelty kayttokelpoisia apuvélineitd. FICA-malli on yksi tunnetuimmista malleista.
(Karvinen & Eriksson-Tapio 2016, 9.) FICA-mallin on kehittanyt l4&ketieteen professori
Christina Puchalski. Puchalski on ollut edelldkévija potilaanhengellisyyden selvittdjané

hoitotydssa. (The George Washington University 2016.)

FICA-malli muodostuu sanoista Faith and Belief (usko ja uskomus), Importance (merki-
tys), Community (yhteiso) ja Adress in Care (hoitoon). FICA lyhenne toimii hoitohenki-
I6kunnan apuvélineend potilaan hengellisten tarpeiden selvittdmiseksi. Samalla osoite-
taan potilaalle, ett4 hoitohenkilokunta on avoin kuuntelemaan ja késittelemaan hengelli-
sid asioita. FICA-mallista on kehitetty pienet muoviset taskukortit, jotka helpottavat ar-

vioinnin suorittamista. ( The George Washington University 2016.)

Suomalaista hoitotyotd varten Karvinen loi suomenkielisen AVAUS-mallin. Malli ei ole
kovin tunnettu hoitotydssa. Ihmisen kokonaisuuteen kuuluu fyysisen, psyykkisen ja sosi-
aalisen tarpeiden my6tad myos henkinen ja hengellinen eldmd. AVAUS-mallia kaytetta-
essé voidaan kysya arkojakin asioita luontevasti ja kunnioittavasti. AVAUS-malli toimii
tukena hoitajalle hanen selvittdessédén usein vaikeana ja yksityisend koettua aihealuetta,
hengellisyytta ja henkisyyttd. Mallin avulla voidaan saada selville hengellisen tarpeen
alue, johon muistisairas tarvitsee apua. (Karvinen 2013, 5; Karvinen & Eriksson-Tapio
2016, 9-10.)

Opinnadytetyon tekeminen on lisannyt tutkijoiden tietoisuutta hengellisyydesta. Jatkossa
mallin kaytettdvyys hoitotydssé potilaan henkisten ja hengellisten tarpeiden selvitta-
miseksi paranee. AVAUS-mallin teemojen avulla selvitetdédn potilaan arvojen ja va-
kaumuksen vaikutusta hoitotyohon. Apukysymyksilla on merkittdva rooli tiedon saan-
nissa. AVAUS-mallin avulla saadaan tietoa, kuka potilaista kaipaa hengellista tukea el&-

maéaansa ja millaista tukea han toivoo.
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Toisaalta AVAUS-malli tuntui hieman ty6laélta ja sen kaytettavyys kankealta. Laheinen
saattoi todeta, ettd samoja aihepiireja kysytaan toistuvasti. Teemojen arvot ja vakaumus
seka arvio henkisisté ja hengellisista tarpeista tuottivat samantyylisid vastauksia. Kéytet-
tavyys tulisikin soveltaa kunkin organisaation tarpeisiin sopivaksi. AVAUS-mallista

voisi ottaa esimerkiksi muutaman kysymyksen uuden potilaan tulohaastatteluun.

Hyva yhteistyd muistisairaan hoitoon osallistuvien kesken on tarkeééa. Silla on suuri mer-
kitys muistisairaan elamdssé. Mitd huonokuntoisemmasta ja muistisairaammasta poti-
laasta on kysymys, sitd enemmaén tarvitaan yhteisty6ta hanen laheistensd kanssa. Tietoa
tarvitaan muistisairaan eldmanhistoriasta seké hengellisyydestd. Henkisen ja hengellisen
tuen mahdollisuudet ovat monialaisia ja ne saattavat helpottaa muistisairaan ahdistusta ja

levottomuutta.

8.2Tutkimuksen eettisyys

Tutkimusluvat anottiin Ylojarven perusturvalautakunnalta, Kontukodin johtajalta ja
Tampereen ammattikorkeakoululta.  Ihmisiin kohdistuvassa tutkimuksessa on tarkeda
huomioida seka tiedottaa tutkittavia heidén oikeuksistaan. Tutkittavat saivat kirjallisen
tiedotteen ennen tutkimukseen osallistumista. Heille kerrottiin tutkimukseen osallistumi-
sen vapaaehtoisuudesta ja mahdollisuudesta perua osallistuminen tutkimukseen missa ta-
hansa prosessin vaiheessa. Tutkittavien anonyymius séilyi koko tutkimusprosessin ajan.
Tutkimusaineistoa kasiteltiin luottamuksellisesti, yksityisyys turvattiin ja tutkimuksen
valmistuttua aineisto havitetdan asianmukaisesti. Tutkittavia pyydettiin vield allekirjoit-
tamaan suostumuslomake. ( Kuula 2011, 64; Kylm& & Juvakka 2014, 137-138.)

Tutkimuksen eettisyys on aina toiminnan ydin. Tutkijoiden valitsema tutkimusmene-
telma on riippuvainen tutkimusongelmasta. Tutkimusaiheen valinta on jo itsessaan eetti-
nen paatds. Opinndytetydn aiheen tulee olla ajankohtainen ja hyvin perusteltu seka tutki-
mustuloksilla tulisi olla merkitysté. Tutkimuksessa tulee aina pyrkié totuuteen. (Kananen
2014, 133-134; Hirsjarvi ym. 2009, 77-79.) Muistisairaan hengellisyys saattohoidossa
oli yhteinen tutkijoita kiinnostava aihe, koska kumpikin tutkija tydskentelee muistisairai-
den parissa. Aihe oli myds yhteiskunnallisesti ajankohtainen ikaéntyvassa Suomessa.

Muistisairaus koskettaa koko perhettd ja se herattdd monenlaisia tunteita l&heisessa.
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Muistisairaita ei voitu haastatella sairauden vuoksi ja ndin paadyttiin laheisten haastatte-

luun.

Tassa opinndytetydssa otettiin huomioon eettiset nakdkulmat koko tutkimusprosessin
ajan. Tulokset esitetdan totuudenmukaisesti. Toisten tutkijoiden osuus on mainittu lahde-
viitteend, eik& heiddn osuuttaan ole tekstissé vahéatelty. Aikaisempinen tutkimusten vii-
taukset on esitetty selkeésti ja ymmarrettavasti tutkimuksessa.

8.3 Tutkimuksen luotettavuus

Opinndytetyon tarkoituksena oli tuottaa mahdollisimman luotettavaa tietoa muistisairaan
hengellisyyden kokemuksesta saattohoidossa laheisen ndkokulmasta sekda AVAUS-mal-
lin toimivuudesta hengellisyyden selvittdmisessa. Opinndytetyon luotettavuutta arvioi-
dessa pyrittiin selvittdmaén, kuinka luotettavaa ja totuudenmukaista tietoa tutkimuksella
on tuotettu. Tutkimustoiminnan, tieteellisen tiedon sekd sen hyddyntdmisen kannalta on
tarke&d arvioida tutkimuksen luotettavuutta. ( Kylmé & Juvakka 2014, 127.)

Tutkimustoiminnassa pyritaan valttdmaan virheita ja timén vuoksi tutkimuksessa on aina
arvioitava tutkimuksen luetettavuutta. Laadullinen tutkimus ei ole yksi yhteinen tutki-
musperinne, vaan siihen kuuluu monia erilaisia perinteitd. Laadullisen tutkimuksen
luetettavuuden arvioinnissa on olemassa hyvin erilaisia kasityksia. Yksi laadullisen tut-
kimuksen luotettavuuden arviointia on siihen liittyvét yleiset luotettavuuskriteerit. Kylma
ja Juvakka ovat koonneet laadullisen tutkimuksen luotettavuuskriteereita useiden eri tut-
kijoiden ndkemyksistd. Naitd luotettavuuskriteereitd on nelja: uskottavuus, vahvistetta-
vuus, refleksiivisyys ja siirrettavyys. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 134: Kylmé & Juvakka
2014, 127.)

Uskottavuudella tarkoitetaan sitd, ettd tutkimus ja sen tulokset ovat luotettavia ja ne pys-
tytddn osoittamaan tutkimuksessa. Tutkijat ovat pyrkineet varmistamaan, ettd tutkimus-
tulokset vastaavat muistisairaan l&heisen kokemuksia hengellisyydesta saattohoidossa.
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Liséksi tutkijat ovat tutkineet AVAUS-mallin kdyttéd muistisairaan hengellisyyden sel-
vittdmiseen saattohoidossa. Tutkimuksen tuloksista keskustellaan yhteistydorganisaatioi-
den ja laheisten kanssa seké toisten samaa aihealuetta tutkivien ihmisten kanssa. Tutki-
muksen uskottavuutta vahvistaa ja parantaa myos se, ettd tutkimusten tekijoilla on pitka
kokemus tutkittavan aihepiirin kanssa. (Kylmé & Juvakka 2014, 128.)

Tutkimuksen uskottavuus ja tutkijoiden tekemat eettiset ratkaisut ovat riippuvaisia toisis-
taan. Tutkimuksen uskottavuus perustuu tutkijoiden kayttdmaan hyvaan tieteelliseen kay-
tantoon. Hyvaa tieteelliseen kaytantéon kuuluu esimerkiksi rehellisyys, huolellisuus ja
tarkkuus tutkimustyossa, tulosten tallentamisessa ja esittdmisessa seka tutkimuksen arvi-
oinnissa. Tutkimuksessa kuuluu soveltaa eettisesti kestévia tiedonhankinta-, tutkimus- ja
arviointimenetelmid. Tutkijat kunnioittavat muiden tutkijoiden tyota ja saavutuksia.
(Tuomi & Sarajarvi 2013, 132; Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012.)

Tutkijat suorittivat itse kaikki opinnaytetydn liittyvat vaiheet ja ndin tutkimusprosessi tuli
hyvin tutuksi tutkijoille. Tutkimusprosessi kuvattiin selkedsti vaihe vaiheelta. Tutkijat pi-
tivat koko tutkimusprosessin ajan tutkimuspéivakirjaa, jossa pohdittiin valintoja ja koke-
muksia. Tutkijat keskustelivat ja pohtivat keskenddn muistisairaan hengellisyydesté saat-
tohoidosta l&heisen ja tutkijoiden omasta nakokulmasta. Lisaksi tutkijat pohtivat
AVAUS-mallin sopivuudesta, hyddyntamisesta ja kehittdmisestd yhdeksi tyovalineeksi
muistisairaan hengellisyyden selvittdmiseksi. Ndma asiat ovat vahvistaneet ja syventéa-
neet tutkijoiden tietdmysté aiheesta. (Kylméa & Juvakka 2014, 128-129.)

Vahvistettavuudella tarkoitetaan koko tutkimusprosessiin liittyvaa tekemista ja se edel-
Iyttdd kirjaamista siten, ettd toinen tutkija voi seurata prosessin kulkua péépiirteissaan.
Vahvistettavuus saattaa olla ongelmallinen kriteeri, koska laadullisessa tutkimuksessa
toinen tutkija ei vélttdmatta padady samaan tulkintaa tutkittavasta aineistosta, vaikka ai-
neisto on sama. Raporttia kirjoitettaessa tutkijat hyddynsivat muistiinpanojaan tutkimus-
prosessista, esimerkiksi haastatteluista, menetelmallisista ratkaisuista ja jasennellyista oi-
valluksista. Laadullisessa tutkimuksessa tutkimuspéaivakirjan merkitys korostuu, koska
laadullinen tutkimus perustuu usein avoimeen suunnitelmaan ja se tarkentuu tutkimuksen
edetessd. (Kylmé & Juvakka 2014, 129.)
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Opinnaytetyon kirjaaminen oli avointa koko tutkimusprosessin ajan. Aineistolahtdinen
sisdllonanalyysi tehtiin hakemalla vastausta tutkimuskysymykseen niin, etta alkuperéiset
ja pelkistetyt ilmaisut, alaluokat, ylaluokat ja paaluokat nakyivat. Tutkijat tekivat alkupe-
réiset ja pelkistetyt ilmaisut ensin erikseen ja vield yhdessé. Luokitukset tutkijat tekivéat
yhdessé ja huomasivat ajattelevansa asioista samalla tavalla. Alkuperéisia ilmaisuja kay-
tettiin opinnaytetyon tuloksissa, mutta niitd muokattiin laheisten henkil6llisyyden suojaa-
miseksi. Tutkimusraportti pyrittiin kirjoittamaan totuudenmukaisesti, ymmarrettavasti ja

havainnollisesti.

Asiantuntijahaastattelut, joissa selvitettiin AVAUS-mallin toimivuutta eri organisaa-
tioissa, tutkijat tekivat haastattelut erikseen. Haastatteluiden vastaukset kirjoitettiin yls
paperille ja lopuksi tutkijat tekivat vastauksista yhteenvedon. Tutkijoiden omat muistiin-
panot AVAUS-mallin kdytostd seka tunnettavuudesta vahvistuivat asiantuntijahaastatte-

luiden myota.

Refleksiivisyydella tarkoitetaan sitg, ettd tutkimuksen tekijan tulee ymmartaa omat lah-
tokohtansa tutkimuksen tekijand. Tutkijan on arvioitava, kuinka hén vaikuttaa aineis-
toonsa ja tutkimusprosessiin sekd kuvattava namé lahtokohdat tutkimusraportissa.
(Kylmé & Juvakka 2014, 129.) Opinnaytetyon tekijoilla on pitka tydkokemus muistisai-
raiden hoitamisesta, saattohoidosta seka yhteistyosta laheisten kanssa. Hengellisyys on
aihe-alue, joka on jaanyt hoitotydssé taka-alalle. AVAUS-malli oli tutkijoille oudompi
tyovaline ja malli herétti kiinnostuksen, miten sitd voidaan hyddyntad hengellisyyden sel-
vittdmiseen haastatteluissa. Tutkijat yrittivat 10yt&d& uusia ndkdkulmia hengellisyyden il-

menemiseen muistisairaan saattohoidossa.

Siirrettavyydella tarkoitetaan tutkimuksen tulosten siirrettavyyttd muihin vastaaviin tilan-
teisiin. Tutkimuksen tekijoiden tulee antaa riittdvasti kuvailevaa tietoa tutkimukseen osal-
listujista ja ympaéristosta, jotta lukijaa kykenee arvioimaan tulosten siirrettavyytta.
(Kylmé & Juvakka 2014, 129.)
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Tassa opinnaytetydssa aineisto kerattiin muistisairaiden laheisilté, jotta aineiston avulla
saatiin tietoa heidan kokemuksistaan. Yhteistydorganisaatiot kuvattiin opinndytetydssa
Iyhyesti. Haastatteluun osallistuville 1aheisille organisaatiot olivat tuttuja tai melko tut-

tuja, koska haastattelut suoritettiin muistisairaan omassa hoitoympéristossa.

8.4 Kehittamisehdotukset ja jatkotutkimusaiheet

Tutkimussuunnitelmaa tehdessa oli ajatuksena tutkia myos lievasti muistisairauden omaa
kokemusta hengellisyydesta. Pohdinnan jalkeen muistisairaat rajautuivat tasta opinnayte-
tyosté pois ja kohderyhmaksi valikoitui muistisairaan laheiset. Nyt, SOTE-uudistuksen
kynnyksell&, keskiossd on kuitenkin nimenomaan asiakkaat ja heiddn tarpeensa. Asiakas-
ja potilasryhmid kuullaan uudistuksen valmisteluissa ja palveluketjuja rakennetaan asia-
kasléhtoisesti organisaatioiden raja-aitoja poistaen. Asiakkaan oman aanen kuulemista
pidetddn tarkedna seikkana. Mitd muistisairas itse ajattelee hengellisyydestéd saattohoi-
dossa? Lievéasti muistisairas on kykeneva toimija, jonka mielipiteet tulee kuulla ja ottaa

huomioon.

Hengellisyys hoitotydssa pitdisi ottaa esille jo perustutkintovaiheessa. Hoitotyon koulu-
tusohjelmiin ja opintosuunnitelmiin tulisi ottaa mukaan opintokokonaisuus, jossa kasitel-
taisiin valmiuksia kohdata potilaiden hengelliset tarpeet. Lisaksi erilaisten uskontojen na-
kokulma olisi tarkedd tuoda opintoihin. Sairaalasielunhoitoa voisi hyddyntéd jo opin-

noissa yhteistydémahdollisuutena.

Sairaanhoitajan urapolkua suunniteltaessa voisi yksi ndkdkulma olla myos hengellisen
hoidon asiantuntijuus. Tiettdvasti Suomessa on yksi sairaanhoitaja, Liss Eriksson-Tapio,
jonka hengellisen hoitotyon asiantuntemusta on Helsingissa sijaitseva Kustaankartanon
organisaatio tukenut. Eriksson-Tapio ei ole tuottanut tieteellista artikkelia, mutta toiminta

on noteerattu ammattilaisten piirissa.

Opinnaytetyo toi esille organisaatioihin kehittdmisajatuksia. Tiedottaminen osaston kay-

tanndista ja rutiineista saattaa olla puutteellista. Olisiko esimerkiksi kirjallinen informaa-
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tio uuden asiakkaan tullessa organisaatioon paikallaan? Laheiset kertoivat kuulleensa asi-
oita, jotka eivét kuitenkaan siind hetkess, valtavan informaatiotulvan keskella olleet jaa-

neet erityisemmin mieleen.

Henkisen ja hengellisen hoitotydn maérittely on vaikeata. Organisaatioissa, joissa muis-
tisairaita hoidetaan, tulisi keskustella yhteisesti esimiesten johdolla aihepiiristd. Mita
tdma aihealue tarkoittaa juuri meiddn organisaatiossamme ja miten se nakyy kaytannon
arjessa? Hoitotyontekijoiden valmiuksissa oli suuria eroja. Mitd koulutusta ja tukea he
tarvitsevat suoriutuakseen haasteista? Miten hengellisen hoitotyon osaamista johdetaan?
Né&hdaankd henkisyys ja hengellisyys tarkeénd, voimavaroja tuovana tekijana vai jaako
se lauseeksi toimintasuunnitelmaan? Asiantuntijasairaanhoitajien haastatteluissa tuli
esille myos, etta erikoisairaanhoidossa ei koeta hengellisten kysymysten olevan tarkeita.
Erikoisairaanhoidossa hengellinen hoitoty6 koettiin lahinn& pitk&aikaishoidossa toteutet-
tavaksi. Jatkotutkimusaiheena voisikin olla erilaisten organisaatioiden vertailu tassa mie-

lessa.
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Liite 1. Kirjallisuuskatsauksen sisaénotto- ja poissulkukriteerit

Sisaanottokriteerit

Poissulkukriteerit

tutkimuksen julkaisuvuosi 2006-
2016

- ylemman korkeakouluasteen opin-
naytetyot

- pro gradut, vaitoskirjat

- artikkelit

- sahkoinen saatavuus

- maksuttomia

- tutkimukset jotka liittyvat idkk&én
muistisairaan hengellisyyteen ja

saattohoitoon

- julkaisukieli suomi tai englanti

- tutkimukset, jotka julkaistu ennen
vuotta 2006

- alemman korkeakoulu-asteen
opinnaytetyot

- Kkirjat, videot

- hankkeet ja hankeraportit, jotka ei-
vét tayta tieteellisen tutkimuksen
Kriteereitd

- tutkimukset, jotka eivat ole koko-
naisuudessaan saataville sahkoi-
sessa muodossa

- maksullinen

- tutkimuksen julkaisukieli on jokin
muu kuin suomi tai englanti

- tutkimus ei vastaa tutkimuskysy-
mykseen




Liite 2. Kirjallisuushaun tulokset otsikon ja tiivistelmén perusteella 2015 ja 2016.
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Tietokanta | Hakusana Rajaukset Haun | Kaytetyt
tulok-
set
Finna saattohoito vaitoskirja, pro gradu, | 20 5
Y AMK opinndytetyo

Finna muistisairas AND 0 0
saattohoito

Finna hengellisyys AND 0 0
muistisairas

Finna muistisairas AND | YAMK opinnéytetyd | 14 0
hoito

Finna hengellisyys YAMK opinnaytety6 |5 1

Melinda saattohoito AND 0 0
muistisairas

Melinda hengellisyys AND | véitoskirja, pro gradu | 17 0
saattohoito

Melinda muisti* hengelli- | pro gradu 9 1
Syys

Arto muistisairas AND 0 0
hengellisyys

Arto muistisairas AND 0 0
saattohoito

Arto hengellisyys AND | artikkeli 1 1
saattohoito

Medic muistisairas AND | artikkeli 1 1
saattohoito

Medic hengellisyys artikkeli 27 3

Medic saattohoito vaitoskirja, 10 2

pro gradu

Medic hengellisyys AND | pro gradu 1 0
saattohoito

Cinahl dementia  AND | artikkeli 12 3
terminal care
AND spirituality

Cinahl dying patient | artikkeli 19 6
AND terminal
care AND spritu-
ality

Cinahl memory disorder | artikkeli 1 0

AND terminal
care
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Liite 3. Kirjallisuushaun tutkimus tuloksia ja vastaako Pico-kysymykseen.

1(2)
Pico- kysymyksen luominen ohjaa kirjallisuuskatsauksessa tiedon hakua ja rajaa tuloksia
sekd vahent&ad osumien maaraa. Picon avulla selkeytimme itsellemme tiedon hakuamme
ja tutkimuskysymysta. Pico-kysymyksen asettelu tulee osioista potilas (patience), inter-
vention (interventio), vertailu (comparison) ja tulos (outcome) (Isojérvi 2011). Pico- ky-
symyksemme on P muistisairas, | saattohoito, C hengellisyys ja O toteutuu. Kirjallisuus-
katsauksessa ei tarvitse hakea aina kaikkia kysymyksen osia, koska tuloksia voi olla pal-
jon. Usein riittdd, kun haku tehdaan P- ja I-osilla. (Isojarvi 2011.) Pico-kysymyksemme

on; Miten hengellisyys toteutuu muistisairaan saattohoidossa?

Kirjallisuushaun tutkimus tulokset tiivistelman ja siséllysluettelon perusteella seké luke-
malla aineistoa laajemmin lavitse ettd vastaako tutkimus Pico-kysymykseen.

Tutkimus Vastaako Pico kysymykseen K/ E

Toivonen, K. 2015. Potilaana ihminen — | K
hermeneuttis-fenomenologinen tutkimus
hengellisyydesté ikaantyneiden muistisai-
raiden hoitotydssé. Pro gradu.

Hakkinen, P. 2015. ”Téarkedd on hyvén ja- | E
kaminen ja antaminen niin, etta siind on
syddn mukana” Sosiaalityotd saattohoi-
dossa — kuolevan ihmisen ja hanen l&hei-
sensa tukeminen sosiaalityon keinoin. Pro
gradu.

Lipponen, V. 2006. Laheisyytta ja etéi- | E
syyttd kuoleman l&hestyessd, Kuolevan
potilaan ja omahoitajan hoitosuhde dialo-
gisen filosofian nakdkulmasta tarkastel-
tuna. Vaitoskirja

Anttonen, M S. 2015. Kuoleman vaikeu- | E
den lievittdminen kuoleman todellisuuden
kohtaavassa saattohoidossa. Véitoskirja
Sievénen, M. 2016. Logoterapeuttisella | E
Kehélla; Ikaihmisen henkisen hyvinvoin-
nin tukeminen palveluasumisessa. YAMK
opinnaytetyo




(jatkuu)

2(2)
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Kirjallisuushaun artikkeli tulokset tiivistelman perusteella seka lukemalla aineisto laa-
jemmin lavitse ettd vastaako tutkimus Pico-kysymykseen.

Artikkeli

Vastaako Pico kysymykseen K/ E

Antikainen, R., Kontila, T., Virolainen, J.
&Stranberg. T. 2013. Vaikeasti dementoi-
tuneen vanhuksen eldmén loppuvaiheen
hoito. Suomen la&karilehti 12/2013 (68).

K

Finne-Soveri,H. 2013. Saako muistisairas
kuolla kotona. Suomen laakarilehti
12/2013 (68).

Makinen, K. 2014. Ajatuksia vanhuu-
desta. Gerontologia 1/2014.

Lipponen, V. & Karvinen, I. 2014. Lupa
lahted; Hengellisyys saattohoidossa hoito-
henkiloston  kokemana.  Gerontologia
28(1) 2014.

Ferrell, B R. 2006. Understanding the
Moral Distress of Nurses Witnessing
Medically Futile Care. Oncologynursing
forum 33 (5) 2006.
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Liite 4. Kirjallisuuskatsaukseen mukaan otetut tutkimukset ja artikkelit

1(3)

Tekijat, jul- | Tutkimuk- | Tutki- | Metodologi- | Aineiston | Keskeiset tulokset
kaisuvuosi | sen tarkoi- | mus- |set l&htd- | keruu- ja
ja tutkimuk- | tus mene- | kohdat analysointi
sen nimi telmé menetelma
Toivonen Tarkoituk- | Her- |17  hoito- | Avoimella | Hoitohenkilokun-
Kristiina, sena on ku- | me- tyontekijad; | yksiléhaas- | nan nédkokulmasta
2015 pro | vata ikaan- | neutti- | lahihoitajia, | tattelulla ja | hengellisyys
gradu — tut- | tyneiden nen sairaanhoi- | induktiivi- | ikd&ntyneiden
kielma: Po- | muistisai- feno- | tajia ja hoi- | nen  sisél- | muistisairaiden
tilaana ih- | raiden pa- | meno- | totydon |&- | I6nanalyysi. | hoitotyossa  on
minen —her- | rissa  tyds- | logia | hiesimiehia, ikaantyneen muis-
meneuttis- | kentelevien jotka  tyoGs- tisairaan potilaan
fenomeno- | lahihoita- kentelivat tai asiakkaana ole-
loginen tut- | jien,  sai- tutkimuksen van ihmisen hen-
kimus hen- | raanhoita- toteutushet- gellisten tarpeiden
gellisyy- jien  seka kella  seka tunnistamista  ja
destd ik&&n- | heidan |&- olivat tyos- niihin vastaa-
tyneiden hiesimies- kennelleet mista, joka toteu-
muistisai- tenséd koke- vahintaan tuu potilaslahtoi-
raiden hoi- | muksia hen- vuoden ajan syyden, yksil6lli-
toty0ssé gellisyy- muistisairai- syyden seké koko-

destéd hoito- den hoito- naisvaltaisuuden

tyossa tyossa viitekehyksessa

hengellisyyden
toteutumista edis-
tavien ja estdvien
tekijoiden méarit-
tdmassa  laajuu-
dessa. Paatee-
maksi nousi ’poti-
laana ihminen” -
ajatus

(jatkuu)
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2(2)

Tekijat, jul- | Tutkimuk- | Tutki- | Kohde- Aineiston | Keskeiset tulokset
kaisuvuosi | sen tarkoi- | mus- ryhma keruu- ja
jatutkimuk- | tus mene- analysointi
sen nimi telmé menetelmé
Antikainen | Artikkelissa | Kvanti- | Vaikeasti | Vertailtiin Vaikea demen-
Riitta, kuvataan tatiivi- | dementoi- | eri maiden tia on kuole-
Konttila muistisai- | nen tuneiden | tuloksia maan johtava
Tarja, Viro- | rauden li- hoivako- muistisai- sairaus, jonka
lainen séantymi- tien hoita- | raiden saat- | loppuvaihetta
Jukka & | nen ja de- jia  ulko- | tohoidosta kuvaa pitkaai-
Strandberg | mentia on mailla kainen toimin-
Timo 2013, | kuolemaan takyvyn heikke-
artikkeli: johtava sai- neminen ja run-
Vaikeasti raus, jonka sas hoidon
dementoitu- | loppuvai- tarve. Hoitavan
neen van- | heen kestoa l&&karin tulee
huksen eld- | on vaikea kannustaa poti-
man loppu- | ennustaa. lasta ja hanen
vaiheen Syoémison- laheisiaan osal-
hoito gelmat ja listumaan hoi-
toistuvat don suunnitte-
hengitysin- luun silloin,
fektiot voi- kun potilas itse
vat olla I&- viela kykenee
hestyvan ottamaan kan-
kuoleman taa hoitolin-
merkkeja, ei jauksiin. Vaike-
huonon hoi- asti dementoitu-
don. l&&ké- neen palliatiivi-
riin  tulee nen hoito ei tar-
tuntea sai- koita hoitamatta
rauden jattamista. li-
kulku ja séksi hoidossa
keinot hy- tulee keskittya
van oireen- potilaan ja ha-
mukaisen nen omaistensa
hoidon tur- henkisten ja
vaamiseksi. tunne-eldmén
potilaan ja tarpeiden huo-
hénen  1&- mioimiseen.
heisten
kanssa on
keskustel-
tava joissa
loppuvai-
heen  hoi-
dosta.

(jatkuu)
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3(3)

Tekijat, jul- | Tutkimuk- | Tutki- Kohde- Aineiston | Keskeiset tulokset
kaisuvuosi | sen tarkoi- | musme- | ryhma keruu- ja
ja tutkimuk- | tus netelméa analysointi
sen nimi menetelma
Lipponen Artikkelissa | Kvali- | Neljastd- | Neljasta- Kuolevien potilai-
Varpu & | tarkastel- tatiivi- | toista hen- | toista henki- | den ja l&heisten
Karvinen laan kuole- | nen kilosta ial- | 1osté ialtd&n | hengellinen  tuki
Ikali 2014, | vien potilai- td&dn 30-60 | 30-60 vuoti- | koettiin vaativana
artikkeli: den omahoi- vuotiaita | aita hoitajia | tehtdvand. Hen-
Lupa lahted, | tajina toimi- hoitajia yhdesté suo- | gellinen hoitami-
Hengelli- vien lahi- ja yhdesta malaisesta | nen koettiin ole-
Syys saatto- | sairaanhoi- suomalai- | saattohoito- | van osa kokonais-
hoidossa tajien koke- sesta saat- | kodissa valtaista  hoita-
hoitohenki- | muksia hen- tohoitoko- mista. Kuoleman
I6ston koke- | gellisyyden dissa laheisyys ja ole-
mana toteutu- massaolon ahdis-
mista. tus nostivat el&-

méan perimmaisia
kysymyksia, joi-
hin kaikilla hoita-
jilla ei ollut val-
miuksia vastata.
Hoitajat taydensi-
vat toinen toisi-
aan.
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Liite 5. Tiedote tutkimuksesta

—I_/- TAMPEREEN
AMMATTIKORKEAKOULU

TIEDOTE TUTKIMUKSESTA

Hei,

Olemme Marianne Irri ja Satu Tuominen. Opiskelemme Tampereen ammattikorkeakou-
lussa, Terveyden edistamisen ylemmén korkeakoulututkinnon koulutusohjelmassa.
Teemme opinnaytetydon "Hengellisyys muistisairaan saattohoidossa ldheisen nakokul-
masta tarkasteltuna”. Tavoitteena on tuottaa tietoa ja ymmarrysta hengellisyydesta muis-
tisairaan saattohoidossa. Opinnaytetyd on osa Kirkkohallituksen vakaumuksen kunnioit-
tamishanketta, joka toteutetaan Kirkkohallituksen, Diakonia-ammattikoreakoulun ja
Tampereen ammattikorkeakoulun yhteistyonda. T&mén hankkeen tavoitteena on laatia e-
Kirja.

Haastattelun toteutus

Haastattelut tehdaan laheisenne tdman hetkisessé asuinympaéristdssd, joko Kuntoutus- ja
muistikeskuksessa Ylojarvella tai Kontukodissa Tampereella. Haastattelu toteutetaan
heind-elokuun 2016 aikana. Haastatteluun on hyva varata aikaa noin yksi tunti.

Haastattelut tullaan nauhoittamaan. Haastattelun avulla Teiltd keréattyé tietoa késitelldan
luottamuksellisesti henkil6tietolain edellyttdmalla tavalla. Haastattelun tulokset analysoi-
daan ryhmatasolla, eika yksittadinen henkild ole tunnistettavissa. Haastattelun tulosten
analysoinnin jalkeen nauhoitteet havitetaan.

Tutkimukseen osallistuminen on tdysin vapaaehtoista ja voitte keskeyttad tutkimuksen
koska tahansa syyté ilmoittamatta.

Tutkimustulosten tiedottaminen

Haastattelujen tulokset kokoamme yhteen ja esitdmme ne sekd Kuntoutus- ja muistikes-
kuksen ettd Kontukodin tyontekijoille. Liséksi tutkimustieto Kirjataan opinndytetyo-
homme ja Kirkkohallituksen vakaumuksen kunnioittamisen hankkeeseen.

Tutkijoiden yhteystiedot
Mikali teilld tulee mieleen kysyttavaa haastattelusta, voitte jattdd yhteydenotto pyynnon

ohjaajalle, niin soitamme teille ja vastaamme mielellamme kysymyksiinne.

Ystéavallisin terveisin Marianne ja Satu
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Liite 6. Suostumuslomake tutkimukseen

—I_/_ TAMPEREEN
AMMATTIKORKEAKOULU

Tutkimuksen suorittajat

Marianne Irri ja Satu Tuominen

Kohdeorganisaatio

Kuntoutus- ja muistikeskus Ylojarvelld ja Kontukoti Tampereella

Haastateltavat

Muistisairaan laheinen

Suojauksen periaatteet

Tiedot ovat salassa pidettavia

Henkil6tietojen

kasittelyn tarkoitus

Haastateltavien nimi pyydetddn vain suostumuslomakkeeseen
Tutkittavilta kysytaan ika ja sukupuoli

Tietoja kaytetddn tutkimuksen taustatietoina

Tutkimuksen tavoite

Tavoitteena on tuottaa tietoa ja ymmarrysta hengellisyydestéd muis-
tisairaan saattohoidossa sek&d miten AVAUS-mallia voidaan hyo-
dyntda haastattelussa. Opinnaytety6 on osa Kirkkohallituksen va-
kaumuksen kunnioittamishanketta, jonka tavoitteena on laatia e-

kirja.

Tutkimuksen tarkoitus

Tarkoituksena on selvittdd AVAUS-mallia hyédyntden miten l&heinen
kokee hengellisyyden toteutuvan muistisairaan saattohoidossa.

Tutkimuksen kesto

Tutkimus on kertatutkimus
Haastattelut tehdaan heinéd-elokuulla 2016
Tutkimuksen keston aikavali on 1.5.2016-31.4.2017

Tutkimusmenetelma

Teemahaastattelu

Tutkimusaineiston

havittaminen

Suostumuslomakkeet hévitetdan tutkimuksen lopussa
Nauhoitetut ja litteroidut tutkimustiedot havitetddn kokonaisuu-

dessaan tutkimustulosten esityksen jalkeen toukokuussa 2017

Suostumus

Tutkimus on vapaaehtoinen
Tutkimuksesta voi kieltdytyd missé vaiheessa tahansa

Oman haastattelun kaytén tutkimustuloksissa voi kieltéda

Lupa haastatteluun

Pvm:
Paikkakunta:
Nimi:

Allekirjoitus:
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Liite 7. Teemahaastattelukysymykset

1. Arvot ja vakaumus
Millaiset arvot ovat laheisellesi tarkeita elaméssa?
Onko laheisellasi jokin henkilokohtainen vakaumus? Millainen se on?

Onko laheisesi uskonnollinen?

2. Voimavarat
Mité ovat ldheisesi voimavarat?

Mitka asiat luovat laheisellesi lohtua vaikeissa tilanteissa?

3. Arvio henkisista ja hengellisista tarpeista
Onko laheisell&si vakaumuksellisia, henkisia tai hengellisié tarpeita? Mita ne
ovat?

Onko laheisell&si ollut sairauteen liittyvid pelkoja? Millaisia?

4. Ulkopuolinen tuki
Kuuluuko laheisesi uskonnolliseen tai vakaumukselliseen yhteiséon, johon hen-
kilokunnan toivotaan olevan yhteydessd? Mihin?
Haluaisiko l&heisesi, ettd pastori tai joku muu kutsutaan hanté tapaamaan? Jos

on, niin kuka?

5. Hengellisyytta (spirualiteettia) tukevat hoitotyén keinot
Kuuluuko laheisesi vakaumukseen joitakin sellaisia esimerkiksi hoitotoimenpi-
teisiin, ravitsemuksen tai muuhun sellaiseen kuuluvia toiveita tai rajoitteita,
jotka tulisi huomioida hoidon aikana? Mité ne ovat?
Toteutetaanko organisaatiossa laheisesi hengellisyytta tukevaa hoitoty6ta? Mi-

ten?
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Liite 8. Asiantuntijahaastattelu kysymykset

1. Onko AVAUS-malli sinulle tuttu?
2. Mita ajatuksia AVAUS-malli herattaa?
3. Kaytetdanko tyoyhteisossasi jotakin tydkalua tai mallia potilaiden hengellisten
tarpeiden selvittdmiseksi?
a. Mikali kaytetadn niin mita?
b. Mikali ei ké&ytetd, olisiko tarvetta?
4. Miten asukkaan tulohaastattelussa huomioidaan hénen hengellisyytensa?
5. Mitd kehitettdvad mielestasi on hengellisyyden huomioimisessa hoitotydssa?
6. Onko AVAUS-malli mielestési kayttokelpoinen?



