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1 JOHDANTO

Palliatiivisella hoidolla tarkoitetaan parantumattomasti sairaan oireenmukaista
hoitoa. Keskeisinta siina on hyva elamanlaatu. Sairautta ei voida parantaa,
mutta karsimysta voidaan lieventaa sallien potilaalle luonnollinen kuolema.
Palliatiivinen hoito on elaménlaadun parantamista tukihoitojen, oireiden lievit-
tamisen ja psykososiaalisen ja henkisen tuen avulla ja potilaan liséksi siihen
kuuluu perhe. (Erjanti, Anttonen, Gronlund & Kiuru, 2014, 13 — 14.)

ETENE:n (Valtakunnallisen terveydenhuollon eettisen neuvottelukunnan) suo-
situsten mukaan jokaisella on oikeus hyvaéan ja inhimilliseen hoitoon myoés sil-
loin, kun parantavan hoidon mahdollisuutta ei ole olemassa. Siirryttaessa pa-
rantavasta hoidosta palliatiiviseen tai saattohoitoon on tarkeéa tehda selkea,
kirjallinen suunnitelma hoidosta ja sen tulee olla kaikkien hoitoon osallistuvien
kaytettavissa. Potilaalla on oikeus kuolla haluamassaan paikassa, jossa han
voi halutessaan olla laheistensa laheisyydessa. (Valtakunnallisen terveyden-

huollon eettinen neuvottelukunta, 2003, 5 -10.)

Erjanti ym. ovat vuonna 2014 tehneet julkaisun palliatiivisen hoitoty6n asian-
tuntijakoulutuksen kouluttajien ja opiskelijoiden kehittdmistehtavien esiin nos-
tamista teemoista, palliatiivisen ja saattohoidon hoitotydn kehittamisen ja or-
ganisoinnin, vastaanottotoiminnan, palliatiivisen kivun hoidon, potilaan ja la-
heisten asemasta, hoitajien teoriaosaamisesta ym. haastatteluiden pohjalta.
Tulosten mukaan palliatiivinen ja saattohoito vaatii kehittdmista kaikilla osa-
alueilla. Ladkareiden seka sairaanhoitajien erikoistuminen alalle on valttama-
tonta koulutustarpeen ollessa jatkuvaa. Tutkimuksen mukaan palliatiivisen ja
saattohoidon tulevaisuutta pidetdan valoisana, poikkeuksena saattohoitopaa-
tosten teko seka omaisten saama tuki, joiden katsottiin olevan alhaisella tasol-
la viel& vuosikymmentenkin kuluttua. (Erjanti ym. 2014, 5 — 6.) Palliatiivisen ja
kuolevan potilaan hoitaminen edellyttdd myds, etta tuntee hoitamista koskevat
saddokset ja suositukset. Hoitajan on arvioitava ammatillisuuttaan jatkuvasti,
mm. vuorovaikutustaan. Ammattitaitoa on pyrkia aina rehellisesti parhaimpaan
mahdolliseen vuorovaikutukseen. Palliatiivisessa hoitotydssa tytskentelevalta

odotetaan monitieteisen tiedon hallintaa, tutkimus - ja tiedonhankkimisval-
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miuksia, k&den taitojen ja teknologian hallintaa ja omaisten kohtaamista. (Su-
rakka, Mattila, Asted - Kurki, Kylma & Kaunonen 2015, 11 — 12.)

Palliatiivisen hoidon linjauksesta on todettu olevan hyo6tya riittavan ajoissa
aloitettuna, vahintaan 4 - 5 viimeisen kuukauden ajaksi. Liian mydhaan aloitet-
tuna on seurauksena huono oireidenhallinta ja elamanlaatu seka potilaan ja
omaisen karsimyksen lisddntyminen seka kustannusten nousu runsaiden péi-
vystyspalveluiden kaytdsta johtuen. (Kouvolan aikuisvaeston lautakunta
2013.)

Suomessa todetaan vuosittain 200 - 300 000 oireenmukaisen eli palliatiivisen

hoidon tarpeessa olevaa potilasta. Saattohoidon tarpeessa vuosittain on noin

12 000 -15 000 potilasta. (Tervala, 2014) STM:n (2010) mukaan usein iakkaat
ihmiset sairastaessaan jotain muuta parantumatonta sairautta kuin syopaa,

jaavat palliatiivisen hoidon ulkopuolelle.

Kouvolassa on tehty kehittamisty6ta saattohoidon alueella, mutta kokonaisuu-
den koordinaatio on ollut puutteellista. Palliatiivisen- ja saattohoidon on katsot-
tu olevan jasentyméatonta ja yhteistydssa eri terveydenhuollon toimintayksikoi-
den valilla on ollut puutteita. Saattaen - hankkeen (2014 - 2015) tavoitteena on
luoda yhtenainen ja selkea toimintamalli palliatiivisen- ja saattohoitopotilaan

hoitoon. ( Saattaen - hankkeen hankesuunnitelma 2014 - 2015)

Taman tyon tavoitteena on antaa tietoa palliatiivisessa hoidossa olevan henki-
|I6n omien kokemusten ja tuntemusten kautta, miten he ovat kokeneet saa-

mansa avun ja tuen kotihoidolta ja miten he kehittaisivat kotihoidon palveluita.
2 KUOLEVAN HOITO
2.1 Palliatiivinen hoito

Sana palliatiivinen johdetaan englannin kielen sanasta "palliate”, joka tarkoit-
taa lievitysta, tuskan vahentamista ja helpotusta (Vainio & Hietanen 2004).
Palliatiivisen hoidon juuret ovat Lontoossa. Vuonna 1967 Lontoossa on avattu
St. Christopher Hospice, silloinen Cicely Saundersin visio sisélsi kaikki nykyi-

senkin palliatiivisen hoidon osa-alueet. Kansainvalisesti palliatiivinen hoito on
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kehittynyt 1980 - 1990-luvuilla. Euroopassa palliatiivisen hoidon yksikoita on
eniten mm. Iso-Britanniassa, Ranskassa ja Puolassa. Suomen ja Pohjoismai-
den ensimmainen saattohoitokoti oli Pirkanmaan hoitokoti Tampereella. (Vai-
nio & Hietanen 2004, 43 — 48.)

Vuonna 2002 WHO ja Euroopan neuvosto ovat laatineet palliatiivisen hoidon
suositukset, jotka siséltavat oireiden hallinnan, perhekeskeisyyden huomioimi-
sen, hengellisten ja psykososiaalisten tarpeiden tukemista seka hoidon, tutki-
muksen ja koulutuksen jarjestamista. Suosituksen mukaan palliatiivista hoitoa
tulisi ensisijaisesti antaa kotona, mutta sita tulisi olla tarjolla myés saattohoito-
kodeissa seka sairaalassa. (Tervala 2014, 5.)

Sosiaali- ja terveysministerié on vuonna 2010 laatinut Hyva saattohoito Suo-
messa -suositukset, jotka perustuvat WHO:n suosituksiin. Suositus sisaltaa
hyvan saattohoidon edellytyksi&, joiden tulee toteutua kuolevan potilaan hoi-
dossa. Ne ovat potilaan itseméaaraamisoikeuteen ja ihmisarvon kunnioitukseen
liittyva toiminta, hoitolinjauksen kirjaamiseen liittyvat toimenpiteet seka laaka-

rin rooli hoitopaatoksissa. (Tervala 2014, 5.)

WHO, Definition of Palliative Care maarittelee palliatiivisen hoidon hoidolli-
seksi lahestymistavaksi, jossa parannetaan parantumattomasti sairaan seké
hanen perheensa elaménlaatua. Palliatiivinen hoito perustuu karsimyksen eh-
kaisyyn ja lievittamiseen seka kivun ja muiden elaménlaatua heikentéavien fyy-
sisten, psyykkisten ja eksistentiaalisten ongelmien varhaiseen tunnistamiseen,
ehkaisyyn, lievitykseen ja hoitoon. Kasite palliatiivinen on myos kansainvali-

sesti tunnettu ja kaytetty sana. (Myller 2007, 6.)

WHO:n méaritelman mukaan palliatiivisen hoidon tavoitteena on koko per-
heen optimaalinen elaméanlaatu. Tavoitteeseen oletetaan paastavan koko-
naisvaltaisella hoidolla, sairauteen liittyvien oireiden ja psyykkisten, sosiaalis-
ten ja hengellisten ongelmien lievityksesta. Jokaisella ihmisella on oikeus sa-

mantasoiseen seka tarkoituksenmukaiseen hoitoon. (Mattila 2002, 43 — 44.)

ETENE:n (Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta) maari-
telman mukaan palliatiivinen hoito on potilaan kokonaisvaltaista hoitoa, kun

sairaus ei ole parannettavissa eika elaman pidentaminen ole hoidon paamaéaa-
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ra. Se ei ole ajallisesti sidoksissa kuoleman laheisyyteen, vaan palliatiivisen
hoidon vaihe voi kestaa vuosia. Keskeista on kivun ja muiden oireiden lievitys
seka psykologisiin, sosiaalisiin, hengellisiin seka maailmankatsomuksellisiin
ongelmiin paneutuminen. Hoidon paamaarana on potilaan ja hanen laheisten
hyvinvointi. Palliatiivinen hoito tukee elaméaa ja pitaa kuolemaa siihen kuulu-
vana normaalina prosessina. Palliatiivinen hoito auttaa potilasta elamaan
mahdollisimman aktiivisesti kuolemaansa asti tukien myds laheisia selviyty-
maan potilaan sairauden aikana ja kuoleman jalkeen. (Valtakunnallinen ter-

veydenhuollon eettinen neuvottelukunta, 2003, 6.)

Palliatiivinen la&ketiede viittaa potilaan ennusteeseen ja yleisvointiin. Palliatii-
vinen ladketiede on pehmentanyt ladketieteen suhdetta kuolemaan, mutta
samalla muu laaketieteellinen kehitys on mennyt kauemmas kuoleman todelli-
suudesta. Myds tutkimusten mukaan suurinta karsimysta aiheuttavat eksis-
tenssiin ja sosiaalisiin suhteisiin, hylatyksi tulemiseen arvottomuuteen liittyvat
seikat aiheuttavat suurinta karsimysta ja naiden tarpeiden huomioimiseksi pal-

liatiivinen hoito on syntynyt. (Hanninen 2006, 22 — 23.)

Kaypa hoito -suosituksen mukaan palliatiivinen hoito tarkoittaa parantumatto-
masti sairaan aktiivista kokonaisvaltaista hoitoa, kun parantavan hoidon mah-
dollisuutta ei enaa ole. Pohdittaessa hoitojen lopettamista tai aloittamatta ja-
tettdessa tulee arvioida niiden hyéty potilaan elamanlaadun kannalta. Aiem-
min aloitettu hoito tulisi lopettaa, jos sen katsotaan pitkittavan potilaan karsi-
mysta tai hankaloittavan rauhallista kuolemista. Parantumattomasti sairas
saattaa tarvita pitkaaikaista, jopa vuosia kestavaa oireita lievittavaa hoitoa ja
se erottaa sen saattohoidosta. Palliatiivisen hoidon paddmaarana on kuolevan
ja hanen laheistensa mahdollisimman hyva elaménlaatu, muistaen kuoleman
olevan normaaliin elamaan kuuluva tapahtuma. Palliatiiviseen eli oireita lievit-
tavaan hoitoon siirtyminen on tarkea paatos. Laki potilaan asemasta ja oike-
uksista velvoittaa kunnioittamaan potilaan itsemaardamisoikeutta. Hoitolinja-
uksesta eli hoidon periaatteista tulisi sopia riittdvan ajoissa ja yhteisymmarryk-
sessa hoidettavan ja hanen laheistensé kanssa. Hoidettavan tulisi olla tietoi-
nen hoitopaatdsten perusteista ja seuraamuksista. Hoitokeskustelujen sisaltd
ja paatokset tulee kirjata sairauskertomukseen. (Kuolevan potilaan kaypa hoi-
to-suositus 2012.)
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Terhokodin ylilaakari Juha Hannisen mukaan palliatiivinen hoito on potilaan
kokonaisvaltaista aktiivista hoitoa silloin, kun sairaus ei ole enaa parannetta-
vissa. Saattohoito on osa potilaan palliatiivista hoitoa. Ensimmaisena paa-
maarana palliatiivisessa hoidossa on, ettd kuolema ymmarretaan normaalina
elaman paatepisteena. (Gronlund & Huhtinen 2011, 76 — 77.) Potilaalle teh-
daan tutkimuksia mahdollisimman vahan hoidon keskittyessa oireiden hallin-
taan ja psykososiaaliseen tukeen. (Mattila 2002, 41.) Palliatiivisen hoitovai-
heen ollessa loppumassa ja kuolemanhetken ollessa lahella siirrytaan saatto-
hoitoon ja silloin ei yriteta pitkittdd elamaa vaan pyritdan takaamaan mahdolli-
simman hyva elaménlaatu. (Siren 2012,10.)

2.2 Saattohoito

Saattohoito on osa palliatiivista hoitoa ja se on sen viimeinen vaihe. Se on ih-
misen loppuvaiheen karsimysta seka oireita lievittdvaa hoitoa, jossa ei ole
enda parantavaa hoitoa tai potilas on kieltaytynyt siitd. Potilaan jaljella olevan
elinajan arvioidaan olevan lyhyt. ( Tervala 2014, 28.) Hyva saattohoito on
kaikkien ihmisten oikeus (STM 2010).

"Hyvé saattohoito on inhimillistd kohtaamista, auttavaa vuorovaikutusta, kykyéa
ja halua kohdata kuoleva ja kuolema. Saattohoitoon kuuluu potilaan toiveiden
huomioiminen, hyva oireiden hoito, lahestyvaan kuolemaan valmistautuminen

ja potilaan l&heisten tukeminen.” ( Olsen 2012.)

Saattohoito on parantumattomasti sairaan aktiivista kokonaisvaltaista hoitoa,
jossa kivun seka muiden oireiden lievitys ja psyykkisten, sosiaalisten seka
hengellisten ongelmien kasittely on oleellista. Saattohoitoon siirtyminen poh-
jautuu moniammatilliseen yhteistydhon sen ollessa ladketieteellinen paatos.

(Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin hoitoeettinen tyéryhma 2010.)

3 PARANTUMATTOMASTI SAIRAAN IHMISEN ELAMANHALLINTA

3.1 Elamanhallinnan kasite

Elaméanhallintaan kuuluu hyva elamanlaatu, joka koostuu siita, etta ihminen

tuntee olonsa turvalliseksi, osallistuu itseaan koskevaan paatéksen tekoon ja
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hoitoratkaisuihin, hanesté huolehditaan ja han kokee sailyttavansa arvonsa
ihmisenéd seké oman elaméantapansa. Hoidon kokonaisuuteen kuuluvat omais-

ten ja laheisten tuki, kdytannon asioiden neuvonta ja ohjaus. (STM 2010, 17.)

Yleisesti hyvinvointiin kuuluu tunne ja kokemus siitd, ettd ihminen itse ohjaa
elamaansa. ltsemaaraamisté eli autonomiaa pidetaan yhtena elaméanhallinnan
edellytyksena. Muita elaméanhallinnan resursseja ovat mm. terveys, psy-
kososiaaliset ja aineelliset voimavarat. Sairastuessaan ihminen tulee riippu-
vaiseksi toisista ihmisista ja menettaa osittain vallan ja itsemaéaraamisen

omassa ruumiissaan ja sen ulkopuolella. (Ryynanen 2005.)

Hakuli toteaa elaméanhallinnan maaritelmille olevan yhteista se, etta elaman-
hallinta liittyy ihmisen taipumuksiin ja valmiuksiin kohdata ja ratkoa paineita ja
vaikeuksia seka selviytya niista tulevaisuudessa. Elamanhallinta jaotellaan si-
saiseen ja ulkoiseen elamanhallintaan. Sisaisen elamanhallinnan juuret ovat
lapsuudessa, ja lahtékohtana on ihmisen hallinnan tunne seké sisainen maa-
ilma. Ulkoiseen elaméanhallintaan kuuluvat perhe, ystavat, muut sosiaaliset
verkostot ja ihmiset. (Hakuli 2009,11.)

Anttilan ym. mukaan elamanhallinnalla tarkoitetaan yksilon omaa kokemusta
mahdollisuuksistaan ohjata elaméaansa. Hyva elaménhallinta nakyy ongelmien
kanssa elamisessa ja arjessa se tarkoittaa tilanteiden hallintaa seka niista sel-
viytymista yksilon ymmartdessa sairauttaan ja antaessaan sille merkityksen,
se muuttuu hallittavammaksi. (Anttila, Hirvela, Jaatinen, Polviander & Puska
2001.)

Terveys on ihmiselamén laatuun vaikuttava tarked tekija ja se on myods ihmis-
ten tarkeimpid arvoja. Heikentynyt terveys merkitsee usein turvattomuutta ja
epavarmuutta ja siten heikentaa elamanhallinnan kokemusta. (Anttila, ym.
2001,9-1)

Hyvaan elaméanhallintaan kuuluu oireettomuus ja elamantilanteeseen liittyva
epavarmuus ja karsimys lievittyvat, jos hoidossa korostuu oireettomuus, toivo
ja valittaminen. On tarke&a tunnistaa hoidettavan oireet ja huolenaiheet.
Kuunneltava mita hoidettava sanoo ja uskottava hanta. On varmistettava oi-

reiden vaikutus, miten ne vaikuttavat fyysiseen toimintakykyyn ja likkumiseen,
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mika helpottaa oiretta, mik& pahentaa oiretta, onko oire pahempi jonain tietty-
na aikana. Oireettomuus lisaa turvallisuuden tunnetta ja fyysisen hyvinvoinnin
lisdksi se lisdé henkista hyvinvointia. Potilaiden mukaan valittdminen lisda
elamanhallinnan tunnetta ja yksil6llisyyden kokemista. Kivun hoito on tarkea
osa palliatiivista hoitoa. Kuolemanpelko voi aiheuttaa paniikinomaisia tunteita.
Mieltad saattavat painaa aikaisemmassa elaménvaiheessa tapahtuneet asiat
tai ristiriidat, nama saattavat vaikuttaa unettomuutta, jota on myds tarkea hoi-
taa. Hyva perushoito kuuluu myés elamanhallintaan. Hoitajien lasnaolo ja poti-
laan kuuleminen viestivat kokonaisvaltaisesta hoidosta. (Niinivirta, Puonti
&Tasa 2000, 28 - 38; Jalonen 2006, 46 — 4.)

3.2 Voimavarat

Terveelliset elamantavat ja terveys koetaan elaman voimavaroiksi. Hyva ela-
manhallinta vahent&a psyykkisen ja somaattisen ahdistuksen seké stressin

kokemista lisaten yleistd motivoitumista. (Hamalainen 2008, 9.)

Elaméanhallinnan perustana on omien fyysisten ja psyykkisten voimavarojen
tunnistaminen ja hyvaksyminen. Esim. sairaus voi olla uhka elaméanhallinnan
menettamiselle. ElaAmanhallintaan vaikuttavat siséiset ja ulkoiset voimavarat.
Ikaantyneilla inmisilla on paljon siséisia seké ulkoisia voimavaroja kaytettavis-
saan eri elamantilanteissa. Sisdisia voimavaroja ovat mm. elaménkokemus,
persoonallisuus ja kypsa asenne elamankulkuun ja tapahtumiin. Ulkoisiin voi-
mavaroihin luetaan mm. hyva taloudellinen asema, koulutus ja liséksi avut,
jotka tulevat sukupuolen, sukupolven, ammatin ja sosiaalisen statuksen kaut-
ta. (Valppu - Vanhainen 2002, 38 — 41.)

Hakuli (2009) toteaa tutkimuksessaan, ettad elaménhallinnan ja terveyden valil-
|& on todettu olevan yhteys. Terveyskuvalla ja elaméanhallinnan kokemuksella
on todettu olevan yhteytta omatoimiseen terveydenhoidon motiiveihin, terve-
ystietoon ja terveydenhoitotapoihin. Vahvaan elamanhallintaan ovat yhteydes-
sa koettu hyva terveys, terveelliset elaméntavat ja vahéinen stressin kokemi-
nen. Ihminen, jolla on vahva elamé&nhallinnan tunne, kokee elamanlaatunsa
hyvaksi. Yleensa sairastuminen vaikuttaa koettuun elamanlaatuun. Hyvan
elamanhallinnan uskotaan vaikuttavan yllattdvien muutosten tuomiin haastei-

siin ja antavan voimavaroja. Myos turvallisuuden kokemiseen hyvalla elaman-
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hallinnalla on todettu olevan positiivisia vaikutuksia. Yleensa henkild, jolla on
vahva elaméanhallinta, sopeutuu pitkaaikaissairauksiinkin paremmin. Vahvan
elamanhallinnan on todettu lisddvan omaa paatdksentekokykya ja vahentavan
avuntarvetta. Myos sosiaalinen tuki lisda elamanhallinnan kokemusta. (Hakuli
2009, 11 -12)

Toimintakyky voidaan maarittda voimavaraldhtoisesti, jaljella olevan toiminta-
kyvyn tasoina tai todettuina toimintakyvyn vajeina. lnhmisen oma arvio omasta
toimintakyvystaan on yleensa yhteydessa hanen terveydentilaansa seka sai-
rauksiinsa, asenteisiinsa, toiveisiinsa seka paivittaisiin ja arkielamé&an vaikut-
taviin tekijoihin. Toimintakyvylla tarkoitetaan ihmisen selvidmista itseaan tyy-
dyttavalla tavalla tarkeista arkielaman toiminnoista omassa elinymparistos-
saan. Toimintakyky on sidoksissa ihmisen hyvinvointiin. Heikentynyt toiminta-
kyky vaikuttaa myds elamanhallinnan tunteeseen ja kokemiseen. (Engstrom,
Niemelda, Nummijoki & Nyman 2009, 89 - 90.)

Sonninen (2006) pro — gradu -tutkielmassaan kayttaa kasitetta elamanhallinta,
life control, jonka perustana on laaja-alainen terveytta painottava, salutogee-
ninen, koherenssin tunteenteoria. Siina ei keskityta sairauden syihin, vaan po-
tilaan olemassa olevien voimavarojen tukemiseen ja ndin autetaan hanta sel-
vidmaan sairauden aiheuttamissa tilanteissa. Elaméanhallinta on subjektiivinen
kokemus tai tunne. Potilas, jolla on vahva elaménhallinnan tunne, osaa kayt-
t&& voimavarojaan ja suhtautuu elaméaénsa niin, etta voi olla siihen tyytyvai-
nen. Han kokee elamantilanteen muutokset haasteina. Elaménhallintaa hei-
kentaa kykenemattomyys ratkaista naita tilanteita, eivat elamantilanteet itses-
saan. (Sonninen 2006, 8 - 10.)

Koherenssin tunne on sisdinen hallinnan tunne, joka muodostuu kolmesta
ulottuvuudesta: Ymmarrettavyys, on kyky hahmottaa omat voimavaransa ja
vuorovaikutus ympariston kanssa. Hallittavuus liittyy toimintaan, jolloin on luot-
tamus vaikuttaa omiin mahdollisuuksiinsa ja elamantapahtumiin, kyky kayttaa
henkilokohtaisia voimavaroja ja tarvittaessa turvautua ulkopuolisiin voimava-
roihin. Mielekkyys liittyy motivaatioon ja on tarkein kokonaisuuden kannalta.
Potilaalla on kokemus elamantarkoituksesta ja halu ottaa omia voimavaroja

kayttoon. Tyytyvaisyys ihmissuhteisiin ja sosiaalisiin suhteisiin vaikuttaa kohe-
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renssin tunteeseen ja elamanhallintaan. Perheen merkitys on merkittava tun-
teen antaja. (Sonninen 2006, 8 -10.)

Kaaridinen (2008) on tutkinut rintasydpaan sairastuneiden naisten elamanhal-
lintaa. Elamanhallintaa edistavaksi tekijaksi todettiin onnistuminen arjessa, jo-
hon liittyi elamé&an normalisoituminen, ihmissuhteet, tulevaisuuden pohtiminen
seka asioiden avoin kasittely seké tuki eri muodoissaan. Myds toivon merkitys
suhteessa uskoon ja saatavaan tietoon oli selkeasti edistava tekija. Hoitoketju,
johon kuului hoitoympaéristd, hoitohenkilokunta, potilasohjaus, kontrollit sekéa
tunne hoidon jatkuvuudesta tukivat elaménhallintaa. Edistaviksi tekijoiksi to-
dettiin myos hoidon toteutuminen nopeasti, hyvin, ammattitaitoisesti seka poti-
lasta kunnioittavasti. Moniammatillisen yhteistyén toteutuminen seka hoidon
yksil6llisyys koettiin myds tarkeaksi. Tutkimuksen mukaan oma elaméankoke-
mus vaikuttaa siihen, miten selviytyy vaikeuksista ja omasta elamanhallinnas-
taan. Tieto ja tuen saanti koettiin olennaisena osana sairauteen sopeutumi-
sessa. Elamanhallintaa heikentavia tekijoita olivat kivun huono hoito. (Kaariai-
nen 2008, 66 - 69.)

3.3 Sairauden kokeminen

Tieto vakavasta sairaudesta aiheuttaa suru- ja luopumisprosessin. Vakavaan
sairauteen sairastumiseen liittyva suru keskittyy usein luopumiseen. Sairastu-
essa elama muuttuu monella elamén osa-alueella. Merkittava luopumisen
osa-alue on luopuminen tulevaisuudesta ja unelmista. On kuitenkin luonnollis-
ta, etta elamankokemukset kasvattavat ja hiovat ihmista. Tavoitteena olisi, et-
ta ihminen oppisi elamaan surunsa kanssa, hyvaksymaan oman tilanteensa,
kuuntelemaan tarpeitaan ja kayttdmaan mahdollisuuksiaan hyvaksi. Inminen
pelk&é luonnostaan kuolemaansa sen ollessa osa hanen itsesuojeluvaistoaan.
Yleensa ikaihmisten on helpompi sopeutua vakavaan sairastumiseensa ja
oman elaman rajallisuuteen. Hoitohenkilokunnan ja laheisten tulisi tukea sai-
rastuneen psyykkista hyvinvointia, koska monet oireet ja ladketieteelliset syyt
lisdavat ahdistusta ja sen myo6ta myos fyysiset oireet saattavat lisaantya.
Myds sosiaalinen tuki on tarkeaa, kun paraneminen ei ole mahdollista. Tuki

voi olla henkista tukea, kuuntelemista, valittamista tai mita tahansa tarkoituk-
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senmukaista tai tarpeellista tukemista. (Heikkinen & Marin 2002, 255 - 256;
H&anninen & Pajunen 2006, 22 — 66.)

Kaanta on todennut pro gradu - tutkielmassaan (2012) etta sairauden aiheut-
taman toimintarajoitteisuuden vaikutus koettiin tutkittavien elaméssa hyvin ko-
konaisvaltaiseksi. Myds asiakas-hoitosuhteessa kohtaaminen koettiin erittéain
tarkeaksi yksilollisyyden ja itsemaaraamisoikeuden vuoksi, mutta sen koettiin

usein olevan vaikeaa.( Kaanta 2012.)

Kuuppelomaki (1996) on tutkinut parantumatonta sydpaa sairastavan potilaan
elamaa karsimyskokemuksena. Tutkimus on luonteeltaan kvalitatiivinen ja ai-
neistonkeruuna on kaytetty teemahaastattelua. Tutkimustulosten mukaan fyy-
sisten oireiden aiheuttama riippuvuus, avuttomuus seka kontrollin puute aihe-
uttaa negatiivisia tunteita, jopa masennusta. Huono kunto ja infektioiden pelko
rajoittaa sosiaalista elamaa, elaméan keskittyessa kotiin ja hoitoihin. Kuitenkin
syopéapotilaat yleensa sopeutuvat sairauteensa ja he pyrkivat olemaan toiveik-
kaita, positiivisia ja taistelutahtoisia. Parantumattomasti sairaan toivo kohdis-
tuu hyvaan vointiin, voinnin pysymisessa ennallaan ja mahdollisimman pitkaan
elamaan. Potilaat saattavat toivoa paranemista, vaikka tietavétkin olevansa
parantumattomasti sairaita. Toivon olemassaolo auttaa jaksamaan elaméaéan
sairauden kanssa. Omien selviytymiskeinojen liséksi suurempana tukena koe-
taan omaisilta saatu tuki. Ladkariltd he odottavat tiedollista tukea sairauden
hoitamisen lisaksi. Hoitohenkilokunnalta he odottavat ystavallisyytta, huumo-
rintajua, lohdutusta, rohkaisua ja myo6taelaytymista. He odottavat myos saa-
vansa apua kaikessa missa tarvitsevat; usein avun tarve liittyy fyysisiin toimin-
toihin. Potilaan selviytymisté tukee myos paiva kerrallaan elaminen seka tur-
vautuminen Jumalaan, muiden asioiden ajatteleminen, emotionaaliset tekijat
seka turvautuminen vaihtoehtoisiin hoitomuotoihin. Ammattiauttajilta odote-
taan yleensd enemman tiedollista kuin henkista tukea, jota he kokevat saa-

vansa omaisiltaan. (Kuuppelomaki 1996, 150 — 156.)
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4 KUOLEVAN IHMISEN HOITO KOTONA

4.1 Kotihoito

Suomessa kotihoito on vanhustenhoidon ensisijainen vaihtoehto. lkaihmisten
hoitoa ja palvelua koskevan laatusuosituksen tavoitteena on ollut, etta mah-
dollisimman moni ikdihminen voisi asua itsenéisesti omassa kodissaan. Koti-
hoito ja niihin liittyvat tukipalvelut ja omaishoidon tuki tulevat mitoittaa kunnan
tarvetta vastaaviksi. Kotihoidon haasteena on yha iakkaampien ja huonokun-
toisimpien asiakkaiden hoito, kuntoutus ja toimintakyvyn heikkenemisen en-

naltaehkaisy. (Finne - Soveri, Bjorkgren, Vahakangas & Noro 2006, 19 - 20.)

Kotihoidolla tarkoitetaan kotiin annettavia koti- ja sairaanhoitopalveluja seka
tukipalveluita. Kotihoidon tavoitteena on tukea asiakasta optimaaliseen tervey-
teen, itsenaisyyteen seka parhaaseen mahdolliseen elaménlaatuun kotona
selviytymisessé. Lahtbkohtana hoidossa ovat henkilon yksildlliset tarpeet hoi-

dossa ja kotona selviytymisessa. (Sanerma 2009, 41 - 62.)

Kotisairaanhoito on hoito- ja palvelusuunnitelman mukaista hoitoa asiakkaan
kotona tai siihen verrattavassa paikassa. Kotihoidon tavoitteena on tukea asi-
akkaan toimintakykya ja elamanhallintaa niin, ettd han pystyy asumaan mah-
dollisimman pitkdan kotona turvallisesti eri tukipalveluiden avulla. Kotihoi-
toapua voi saada sairauden, vammautumisen tai heikentyneen toimintakyvyn
vuoksi. Kotihoito on moniammatillisen tiimin yhteisty6ta. Kotihoito perustuu
sosiaalihuoltolakiin, kansanterveyslakiin ja terveydenhuoltolakiin. (Ikonen
2013, 15 - 30.)

Kansainvélisesti kotihoito maaritelladn maan terveydenhuoltojarjestelman ja
toimintakaytantojen kautta usealla eri tavalla. Englanninkielisissa tutkimuksis-
sa kotihoidosta kaytetdan kasitetta home care hoitoty6n tapahtuessa ammatti-
laisten tekemana. Domiciliary care termié kaytetaan terveydenhoidosta kotona
ammattilaisten, perheen tai ystavien toimesta. Kasitteiden sisallot vaihtelevat

eri maiden jarjestelmista riippuen. (Sanerma 2009, 42.)

Oma koti koetaan turvalliseksi ja tutuksi paikaksi sairastaa ja hallita omaa

elamaansa vailla sairaalarutiineja omien tavaroiden ymparéimané oman aika-
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taulun mukaan. Hoidon tarkeat periaatteet, itsemaardadmisoikeus, ihmisen ar-
vokkuus ja yksilollisyys toteutuvat luontevasti kotihoidossa. Koti kertoo paljon
hoidettavasta ja hdnen omaisistaan ja heidan elamastaan. Hoidettavan kotiin
mennessa hoitajalta vaaditaan kunnioitusta, néyryytta, hienotunteisuutta, jous-
tavuutta sekd herkkyytta. (Gronlund & Huhtinen 2011, 97 — 99.)

lakkaiden ihmisten kotona selviytymisen haasteena on jatkuva sopeutuminen,
johon heilla on erilaisia keinoja. Lahes poikkeuksetta eri tutkimusten mukaan
iakkaat ihmiset haluavat asua kotona mahdollisimman pitkéan. He kokevat, et-
ta siella voi sailyttaa itsemaaraamisoikeutensa. Yleensa kotiin liittyvat merki-
tykset ovat vahvoja. Alentuneesta toimintakyvysta huolimatta he pyrkivat
muokkaamaan ymparistéaan niin, etta he pystyvat selviytymaan mahdollisim-
man pitkaan jokapaivaisista toiminnoistaan. Ikdantynyt ihminen pyrkii kom-
pensoimalla menetettya toimintakykyaan sailyttamaan itsenaisyytensa. Myos
vapaus koetaan tarkeaksi. Ikaihmisilla kodin vapaus tarkoittaa sita, etta he

voivat maarata omasta elamastaan. (Tenkanen 2003, 45 — 46.)

Jalosen (2006) tutkimuksenkin mukaan potilaat kokivat, etta kotona oma tahto
toteutuu paremmin kuin muussa hoitoymparistossa. Koti edustaa potilaiden
mielestd pysyvyytta, luoden turvallisuudentunnetta. Kotona on helpompi sai-
rastaa, ja siella sairastaminen myds mahdollistaa toivon elaméan jatkumisesta.
(Jalonen 2006, 50.)

Parviainen (2011) toteaa tutkimuksessaan iakkaiden pitavan kotiaan parhaana
paikkana ja he haluavat asua siella mahdollisimman pitkaan ja arkipaivan
viesteissa tyontekijoille ilmenee halu myds kuolla kotiin. Koti antaa suojaa,
turvaa ja lampo64, itsendisyyttd, riippumattomuutta, valtaa ja itsemaaradmisoi-
keutta. Se merkitsee myos jokapaivaista arkielamaa, olemista, toimintaa,
muistoja ihmisenvalisen kanssakaymisen tapahtumapaikkaa. Kuitenkin toimin-
takyvyn heikentyessa on avattava ovensa ja annettava eri auttajatahojen tulla
hadnen omaan, yksityiseen maailmaansa. Kotihoidon tyontekijéiden mukaan
kotiin annettavat palvelut koettiin asiakaslahtdisiksi ja sen mukaan idkkaan
ihmisen oma tahto, tunne ja paatos ovat kotihoidon keskeisia tekijoita. Hoito-
ja palvelusuunnitelman tekoon otetaan asiakkaan lisédksi myos omaiset hyvan
kotihoidon perustuessa idkk&aan asiakkaan yksil6llisen elaménhistorian tunte-
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miseen ja huomioimiseen palvelujen suunnittelussa ja toteutuksessa. ( Parvi-
ainen 2011, 35 - 38.)

Tenkasen (2003) tutkimuksen mukaan kotihoidon tuella oli positiivinen vaiku-
tus runsaasti palveluja ja hoitoa tarvitsevien ikaihmisten elamanlaatuun. Sai-
raudet ja toiminnankyvyn vajavuudet eivat huononna elamanlaatua, jos kotona
selviytymisen kokemus on positiivinen. Mielenterveyteen kotona asumisella on
positiivinen vaikutus, jos ikaihminen kokee saavansa tarpeeksi apua kotihoi-

dolta ja jos on sosiaalisia kontakteja. (Tenkanen 2003, 183 -184.)

Packalen (2004) on tutkinut vanhusten ja omaisten kokemuksia kotona avun
turvin asumisesta. Tutkimuksen mukaan huonokuntoisia vanhuksia hoidetaan
kotona ilman joustavia ja toimivia yhteistyokaytantoja. Hoitosuunnitelmat koe-
taan harvoin yksil6llisiksi kokonaistilanne huomioiden. Omainen joutuu usein
vastuunkantajaksi ilman tukea ja tietoa. Usein ikaihminen kokee olevansa
avun ja palvelujen kohde, jonka asioista tekee paatdksen toiset ihmiset omista
lahtokohdistaan kasin. Usein palveluja leimaa byrokraattisuus ja rutiininomai-
suus. (Packalen 2004, 67 — 81.)

4.2 Kotihoidon tukipalvelut, omaishoidon ja Kelan tuet

Tukipalveluita ovat sosiaalihuoltoasetuksen mukaiset kotihoitoon liittyvat pal-
velut. (Ikonen 2013,15) Tukipalveluita ovat: ateriapalvelu, kauppapalvelu, kyl-
vetyspalvelu, paivakeskustoiminta, kuljetuspalvelu, turvapalvelu, johon kuuluu
esim. turvapuhelin tai ovihalytin, pyykkipalvelu, siivouspalvelu, joka toteute-
taan muun palveluntuottajan kautta. Kotihoidon tukipalveluja annetaan asiak-
kaalle kotona selviytymisen tukemiseksi, niiden avulla on tarkoitus turvata asi-
akkaan turvallinen ja itsendinen kotona selviytyminen. (Ikaihmisten lautakunta
2013.)

Sosiaali- ja terveysministerion asetuksella 1363/2011 saadetaan laakinnalli-
sen kuntoutuksen ja apuvdlineiden luovutuksesta. Apuvélineiden luovutuksen
edellytyksena on sellainen la&ketieteellisin perustein todettu sairaus tai vam-
ma joka heikentdd hanen toimintakykyaan tai itsenaista selviytymista. Laakin-

nallisen kuntoutuksen ja apuvalineiden tarkoituksena on edistaa potilaan kun-



18

toutumista, tukea, yllapitaa tai parantaa toimintakykya paivittaisissa toimin-
noissa tai ehkaista toimintakyvyn heikentymista. (STM 2011.)

Omaishoito on vanhuksen, vammaisen tai sairaan henkilon huolenpidon ja
hoidon jarjestamista kotona omaisen tai muun laheisen henkilén avulla. (Ara-
jarvi 2011, 307 - 308.)

Elékettd saavan hoitotuen tarkoituksena on tukea pitkaaikaisesti sairaan ela-
maa ja korvata hoitoa ja kuntoutusta. Sairaanhoitokorvauksia maksetaan yksi-
tyisladkarin palkkioista, hoidoista ja tutkimuksista korvaustaksan mukaisesti.
Laakekorvaukset kattavat sairauden hoitoon maarattyjen laékkeiden aiheut-
tamia kuluja. Matkakorvausta voi saada sairaanhoitoon liittyvistd matkoista
kustannusten ylittdessa omavastuun. Myds kuntoutukseen tehdyistd matkoista
saa korvauksen silloin, jos se perustuu Kelan tai julkisen terveydenhuollon
kuntoutuspaatokseen. Kela-taksia voi kayttaa silloin kun on sairauden vuoksi
oikeus kelan-korvaukseen taksimatkasta, myos puutteelliset likenneyhteydet
voivat oikeuttaa taksin kayttoon. Omaisen kuoltua saa leskenelaketta enintdén
puoli vuotta. (Kela 2015.)

4.3 Kuolevan ihmisen kotihoidon lahtokohtia

Usein ajatellaan, ettéd parhainta ja turvallisinta on kuolla omassa tutussa ym-
paristossa rakkaimpien ihmisten lasna ollessa, keskella omaa elaméaa. Koti-
hoidon onnistuminen sisaltda suuria haasteita ja vaatii myds perheenjasenten
sitoutumista, vaikka potilaslaki ja saattohoidon valtakunnalliset ohjeistukset
tukevat jokaisen mahdollisuutta saada hoitonsa jarjestetyksi kotona. Hoitava
l&a&kari ja sairaanhoitajat ovat vastuussa hoidosta, mutta usein kaytannén hoi-
van toteuttaminen jaa omaisten vastuulle. (Hanninen, Pajunen 2006, 123.)
Fyysisen toimintakyvyn heikentyessa lisaantyvat vaatimukset myds asuinym-

paristdéa kohtaan (Laatikainen 2009,11).

Tervala toteaa tutkimuksessaan (2014), etta palliatiivinen hoito kotona perus-
tuu potilaan toiveeseen saada kuolla kotonaan. Palveluiden jarjestamisella ja
tarpeen arvioinnilla on keskeinen merkitys palliatiivisen kotihoidon onnistumi-
sessa. Kuoleman kohtaaminen perheen yhteisend kokemuksena omassa ko-

dissa on palliatiivisen hoidon pdadmaara. Palliatiivisen kotihoidon edellytyksena



19

on potilaan, perheen ja hoitohenkilokunnan vélinen vuorovaikutus ja koko-

naisvaltaisen hoidon suunnittelu. ( Tervala 2014.)

Kuolevan ihmisen hoitamisen lahtokohtina pidetddn hoidettavan yksildllisia
tarpeita, hanen kunnioittamistaan, yksityisyyttdén, arvokkuuttaan ja oikeutta
rauhalliseen kuolemaan. Se on moniammatillista yhteistyota hoitohenkilokun-
nan, laakarin, fysioterapeutin, sairaalasielunhoitajien ja sosiaalihoitajien kes-
ken. Hoitajien tulisi muistaa, etta jokaisen ihmisen kuolema on ainutkertaista
seka kuolevalle, ettd taméan omaisille ja laheisille ja aika sen ymparilla on eri-
tyista. (Sand, 2003, 167; Surakka, Mattila, Kurki, Kylma & Kaunonen, 2015,
10.)

Kuolevan ihmisen hoidon tehtdvané on antaa hoidettavalle mahdollisimman
hyva vointi. Potilaan seka hanen perheensa hoito on monitahoista. Kommuni-
koinnin ja viestinnén tulee olla perhekeskeista. Hoidettavan omaa vapautta ja
paatantavaltaa kunnioitetaan hoitoon liittyvissa ratkaisuissa. Hoidon tulee olla
yksil6llistd hanen saadessa hyvan perushoidon, johon liittyy fyysinen hoito,
psyko-sosiaalinen tukeminen ja hengellinen hoitaminen. Kipu nahdaan poti-
lasta suuresti rasittavana hoidon kulmakivend, johon hanen tulisi saada yksi-
I6llinen la&kitys. Saattohoitoideologian mukaan ihmisen tulee saada rakentaa
kuolemantalonsa itse, mutta potilasta ja hanen perhettdan ei tule koskaan jat-
taa yksin. ( Sand, 2003, 167 -175.)

Kotihoidon tavoitteena on, ettd potilas voi elad mahdollisimman normaalia
elamaa. Mahdollisuus osallistua perheen elaméaan ja arkeen sailyvat kotona
sairaalaa paremmin. Kuolevalle potilaalle tunne oman elaman hallinnasta, ar-
vokkuutensa sailyttdmisesta ovat erittain tarkeita asioita. Kotihoidossa on hel-
pompi vaikuttaa omaan hoitoonsa seka itsemaaraamisoikeus toteutuu sairaa-
lahoitoa paremmin. (Vainio & Hietanen 2004, 319.) Hoidettavalla on my6s
mahdollisuus kieltaytya hoidosta, mutta hanella on myds oikeus saada hoitoja,
jotka ovat hanelle mahdollisia ja joilla on vaikutusta hanen elamanlaatuunsa
tai elamanpituuteen. (Suni & Hanninen 2003, 123.) Hoitohenkildkunnan tulee
muistaa, ettd kysymys jokaisen potilaan ainoasta elaméasta seka kuolemasta

ja potilaan tulee aina olla keskipisteena. (Mattila 2010, 39.)
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Kuoleman l&hestyessa lisdantyy usein pelko kuolemasta seka yksinjdamises-
ta. Kotona, tutussa vuoteessa laheisten lasna ollessa pelko ja ahdistus usein
helpottuvat. Yhteinen aika omassa kodissa antaa mahdollisuuksia tilanteen
hyvaksymiselle ja erilaisille yhteisille keskusteluille. Kuolevan hoitaminen ko-
tona vaatii ymparivuorokautista mahdollisuutta saada yhteys hoitavaan ta-
hoon. (Vainio & Hietanen 2003, 319 -321.)

Kuolevan kotona hoitamisen kehittamistarpeet liittyvat potilaan kokeman tur-
vallisuuden tunteen lisdamiseen ja kipujen ja muiden oireiden hallintaan. Kipu-
jen ennakoiminen ja niiden hallitseminen ovat keskeisia ja konkreettisia tavoit-
teita. Usein tietoisuus yhteydenottomahdollisuudesta hoitavaan tahoon lisaa
turvallisuudentunnetta. (Sand 2003, 85.)

Hyva kuolema on sellainen kuolema, jonka itselleen haluaisi. Tai ainakin sel-
lainen, josta puuttuvat ne piirteet joita ei kuolemaansa tahdo. (Suni & Hanni-
nen 2003, 121.)

Karjalainen ja Ponkilainen (2008) ovat tehneet Pro gradu - tutkielman kysely-
tutkimuksena hoitohenkilokunnalle heidan antamastaan tuesta kuolevan poti-
laan omaisille. Tutkimuksen tulosten mukaan hoitajat kokivat kuolevien hoita-
misen erittain tarkeaksi ja vaativaksi hoitotydksi, joka antaa ja opettaa paljon.
Kuolevan ja omaisten hoito koettiin yksilolliseksi. Tarkeimpana asiana vastaa-
jien keskuudessa pidettiin tiedon jakamista. Hoitotydntekijat toivoivat myos ai-
toa lasna olemista, kuuntelemista ja potilaan ja omaisten tarpeiden huomioi-
mista. Tutkimuksessa oltiin yleisesti sita mieltd, ettd henkilokuntaa oli lilan va-
han hoitamaan kuolevia ja heidan omaisiaan. Hoitoty6hon ei ollut riittavasti ai-
kaa eikd mahdollistettu kuolevan hyvaa hoitoa. Kotona kuolevalle ja hdnen
omaisilleen toivottiin kaikkea mahdollista hoitoa ja tukea, jotta ihminen saisi
mahdollisimman hyvan ja arvokkaan hoidon loppuun asti. ( Karjalainen &
Ponkilainen 2008, 36 - 37.)

4 .4 Palliatiivisen hoidon haasteet kotihoidossa

Toive kuolinpaikasta saattaa vaihdella hoidettavan oireiden ja voinnin mu-
kaan. Kotona hoitaminen hoidon pitkittyessa osoittautuu usein lilan raskaaksi

l&hiomaiselle, jolla on paavastuu hoidon toteutumisesta. Se saattaa kuormit-
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taa liikkaa fyysisestikin. Useimmiten omaisten levon ja emotionaalisen tuen
puute aiheuttavat potilaan siirtymiseen sairaalahoitoon. (Vainio & Hietanen
2003, 317.) Myos lisaantynyt avun tarve, heikentyneet voimat ja kotona péar-
jaamattomyys ovat syyna hakeuduttaessa muualle hoitoon. (Sand 2003, 87.)
Kotona hoitaminen/kuoleminen ei ole mahdollista, jos hoidettavan tila vaatii
hoitotoimenpiteita joita kotona ei voi toteuttaa. (Gronlund & Huhtinen 2011,
100.) Joskus erimielisyydet hoitoon liittyvista yksityiskohdista ja hoitolinjoista
saattavat aiheuttaa ongelmia hoidettavan, omaisten ja hoitohenkilokunnan
kesken. Joskus myds hoidettava ilmaisee tarpeensa eri henkilGille eri tavalla.
(Vainio & Hietanen 2004, 319 - 320.)

Kuolevaa potilasta kotona hoidettaessa tulee olla mahdollisuus saada yhteys
hoitajaan ympari vuorokauden. Jos tatd mahdollisuutta ei ole, niin se on este
kotihoidon toteutumiselle. My6s laékarin tulisi olla saatavilla vuorokauden
kaikkina aikoina, jolloin potilaan tarpeeseen on mahdollisuus reagoida nope-
asti. (Vainio & Hietanen 2004, 318 -321.) Vaikeasti sairaan kuolevan potilaan
hoito vaatii sitoutumisen hoitoon terveydenhuollon moniammatillisena yhteis-
tyona. (Sand 2003, 177.) Kuuppelomaen (2002) tutkimuksessa on todettu
henkilokunnalta puuttuvan resursseja ja koulutusta tukea kuolevan omaisia

emotionaalisesti.

Sairastaminen ja kuoleminen kotona aiheuttavat myos taloudellista haastetta.
Kotihoidossa asiakas joutuu itse hankkimaan ladkkeensa seka ehka osan hoi-
totarvikkeista. Hoitava omainen saattaa menettaa ansiotulonsa, koska ei ole
valttamatta oikeutettu saamaan sairaslomaa omaisen hoitamisen ajaksi. Usein
on kuitenkin mahdollisuus saada omaishoidon tukea. Haasteena onkin riitta-
van taloudellisen tuen turvaaminen hoitavalle omaiselle. (Vainio & Hietanen
2003, 321 - 32))

5 TUTKIMUKSEN TAVOITTEET JA TUTKIMUSONGELMAT

Taman opinnaytetydn tavoitteena on selvittda palliatiivisen hoidon piirissa ole-
vien iakkaiden asiakkaiden kokemusten ja tuntemusten kautta, miten he ovat
kokeneet saamansa hoidon ja tuen Kouvolan kotihoidossa seka miten heidéan
elamanhallintansa on muuttunut sairauden aikana ja millaisia palveluja ja tukia

he toivovat jatkossa saavansa. Tutkimuksessa saatuja tietoja voidaan kayttaa
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palliatiivisen hoidon tason kehittdmisessa asiakkaiden seka heidan omaisten-
sa tarvetta vastaaviksi hyvan elaménlaadun yllapitdmiseksi Kouvolan kotihoi-

dossa.

Tutkimusongelmat ovat:

=

Miten elamanhallinta on muuttunut sairauden myota?

N

Millaista tukea ja apua ja keneltd on saanut sairastuttuaan?

3. Mita tukea ja apua toivoo saavansa tulevaisuudessa sairauteensa?

4. Miten haastateltavat kehittaisivat palveluja kotihoidossa?

6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

6.1 Tutkimusmenetelma ja teemahaastattelurungon laadinta

Tutkimusmenetelméana on kaytetty kvalitatiivista tutkimusta. Haastattelumene-
telméaksi valikoitui teemahaastattelu. Valitsin teemahaastattelun, koska se tun-
tui luonnolliselta vaihtoehdolta aiheeseen jota oli tarkoitus tutkia. Teema-
alueet muodostin teemahaastattelurunkoon (liite 1) oman hoitoty6sta saadun
kokemuksen kautta. Myds aiheeseen tutustuminen aiemmin kirjallisuuden
myo6ta tuki teema-alueiden valintaa. Teema-alueella tarkoitetaan alueita, joihin
haastattelukysymykset kohdistuvat. Ne edustavat teoreettisten paakasitteiden
alakasitteita tai — luokkia. Haastattelutilanteessa ne toimivat haastattelijan
muistilistana ja tarvittaessa ohjaavat keskustelua ja niita tarkennetaan kysy-
myksilla. (Hirsjarvi & Hurme 2014, 66.) Halusin saada tietoa haastateltavien
omista kokemuksista ja tuntemuksista, siitd miten elam& on muuttunut sairau-
den myo6ta ja miten he kokevat saamansa avun ja tuen, tuoda heidan aanensa
kuuluviin. Tarkoitus oli muodostaa selkeét teema-alueet, jotka on helppo ym-

martda. Tiesin myds tutkittavan aineiston olevan pieni.

Kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimuksen lahtokohtana on todellisen elaman
kuvaaminen, kohdetta pyritdan kuvaamaan mahdollisimman kokonaisvaltai-

sesti. On valittava ja rajattava tarkkaan ilmid, jota halutaan tutkia. Laadullisen
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tutkimuksen tavoitteena ei ole pyrkia tilastollisiin yleistyksiin. Se mita aiotaan
tutkia, tulisi ilmeta tutkimuksen tarkoituksesta ja tutkimusongelmasta tai tutki-
mustehtavasta. Laadullisessa tutkimuksessa on tarkeéaa, etta henkilot joilta
keratéaan tietoa, omaavat kokemusta asiasta tai tietavat tutkittavasta ilmiosta
mahdollisimman paljon. Aineisto kootaan todellisissa ja luonnollisissa tilan-
teissa. Tutkijan tavoitteena on paljastaa odottamattomia seikkoja ja sen vuoksi
lahtbkohtana on aineiston yksityiskohtainen ja monitahoinen tarkastelu. Ai-
neisto hankitaan erilaisin haastatteluin, esim. teemahaastattelu, ryhmahaas-
tattelu tai erilaisten dokumenttien avulla. Niitd voidaan kayttaa seka yhdessa
tai eri tavoin yhdisteltyna tutkimusongelman tai tutkimusresurssien mukaan.
Kohderyhma valitaan tarkoituksenmukaisesti. Tutkimusraportissa tulee ker-
toa, miten tiedonantajien valinta on tehty ja miten se tayttaa tarkoituksen sopi-
vuuden kriteerit. Tutkija paattaa, mitd harkinnanvaraisuus ja sopivuus tarkoit-
tavat. Tutkimussuunnitelmaa toteutetaan joustavasti sen mukautuessa olosuh-
teiden mukaan. Tapaukset ovat ainutlaatuisia ja aineistoa tulee kasitella sen
mukaan. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2014, 161 -163; Tuomi & Sarajarvi,
2012, 71-92)

Teemahaastattelu eli puolistrukturoitu haastattelu on yleisimpia laadullisen
tutkimuksen tiedonkeruumenetelmia. Teemahaastattelua kaytetaan silloin, jos
ei tunneta ilmi6ta, jota halutaan tutkia ja halutaan ymmartaa kohdetta seka an-
taa ratkaisu tutkimusongelmaan. Teemahaastattelussa poimitaan tutkimuson-
gelmasta keskeiset teema - alueet, jotka ovat tutkijan kannalta valttaméattomia
loytaakseen vastaukset tutkimusongelmaan. Teemojen esittamisjarjestyksella
ei ole vélid. Haastattelussa saattaa tulla tulkintaongelmia, mutta haastattelun
aikana on mahdollisuus tarkistaa kuinka haastateltava on sanat ymmartanyt.
(Kananen 2014, 76 - 86; Vilkka 2005, 101.)

Yleensa teemahaastattelun avulla keratty aineisto on runsas elaman moninai-
suudesta johtuen. Usein aineiston runsaudesta ja elamanlaheisyydesté aiheu-
tuen analyysivaihe on haastavaa, mielenkiintoista, mutta myos tyolasta. Ai-
neiston kasittely on hyvéa aloittaa pian aineiston keruuvaiheen jalkeen, koska
sen ollessa tuore on sen analysointi tutkijalle helpompaa. (Hirsjarvi & Hurme
1995, 108.)
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Laadullisen tutkimuksen keskeinen osa on kirjoittaminen. Tutkijan on tunnet-
tava aineisto hyvin. Tutkimusote on induktiivinen sen paatyessa yksityisista
havainnoista yleisiin merkityksiin. Tutkija lahtee tutkimusprosessissa liikkeelle
empiirisistéa havainnoista, esim. litteroiduista haastatteluista, keskusteluista,
havainnointiraporteista ja kirjallisista dokumenteista tulkiten sita ja nostaen
sielta tarkeiksi katsomiaan teemoja, koodaten ne ja muotoillen yleisiksi luokit-
telukategorioiksi. Sen jalkeen seuloo viela tutkittavan asian kannalta tarkeat
avaingategoriat ja paatyy aineiston pohjalta selitysmalleihin ja teoreettiseen
pohdintaan. Koko tutkimusprosessin ajan olisi hyva pitdé tutkimuspaivakirjaa
tutkimuksen apuna. Aineiston analysoinnissa muistiinpanot ovat tarkeassa

asemassa. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2014, 222.)

6.2 Kohderyhma ja otanta

Tutkimuksen kohderyhmana oli Kouvolan kotihoidon palliatiivisessa hoidossa
olevat iakkaat, yli 60 - vuotiaat henkiltt. Tutkimukseen osallistumisen edelly-
tyksena oli kohtuullinen kuulo, normaali muisti ja kyky ilmaista itsedan sanalli-
sesti. Tutkimukseen valittiin tarkoituksenmukaisesti henkil6ita, joilla on mah-

dollisimman paljon kokemusta tutkittavasta ilmiosta.

Tavoitteena oli saada viisi, kuitenkin vahintaan kolme henkilda haastatelta-
vaksi. Itsellani ei ollut mahdollisuutta osallistua haastateltavien valintaan. Ko-
tiutustiimin laékarin paatoksella valikoitui mahdolliset tutkimukseen osallistujat,
ja han valitsi henkil6t joille saatekirje toimitetaan, en tieda kuinka moni asiakas
kirjeen sai. Han keskusteli asiasta palliatiivisessa hoidossa olevien asiakkai-
den kanssa kotikaynneillaan ja jatti heille saatekirjeen, joita palautui ainoas-
taan yksi kappale kotiutustiimin l&a&karin kautta. Keskusteltuani kotiutustiimin
ladkarin kanssa sain myos luvan itse pyytaa henkilékohtaisesti toiselta haasta-
teltavalta suostumusta osallistua tutkimukseen. Muut saatekirjeen saaneet ei-
vat palauttaneet sita. Joidenkin henkildiden, joille saatekirje oli jatetty, tervey-

dentila ei sallinut tutkimukseen osallistumista.

Saatekirjeesta (liite 2) pyrin tekem&an mahdollisimman selkean. Kirjeessa ker-
roin itsestani ja opiskelustani seka tutkimuksesta ja sen tavoitteista. Kerroin
mya0s, ettd haastattelu on luottamuksellinen ja haastateltava ei ole tunnistetta-
vissa ja ettd haastattelumateriaali havitetaan heti aineiston kasittelyn jalkeen.
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Kirjeessa oli haastattelijan puhelinnumero, johon haastateltavat olisivat tarvit-
taessa voineet ottaa yhteytta ja kysya lisatietoja. Saatekirjeitad palautui vain

kaksi, toinen kotiutumistiimin laakarin kautta ja toisen sain henkilokohtaisesti.

Otin puhelimitse yhteytta toiseen haastateltavaan ja sovin haastattelun ajan-
kohdan. Toisen haastateltavan kanssa sovin haastatteluajankohdan henkil6-

kohtaisesti tavatessa.

6.3 Aineiston keruu

Haastattelut toteutettiin ennalta sovittuna ajankohtana haastateltavien kotona
toukokuussa 2015. Toinen haastateltava asui vanhan Kouvolan alueella ker-
rostalossa ja toinen maaseudulla omakotitalossa. Kummatkin olivat naimisissa
ja asuivat puolison kanssa, toisen luona asui myos poika. Toinen haastatelta-
va oli yksin kotona ja toisella haastateltavalla oli puoliso kotona, mutta eri
huoneessa. Toisen haastattelun aikana haastateltavalla soi puhelin, mutta ta-
ma ei vastannut siihen. Toisesta huoneesta kuului valilla television aani, mutta

haastateltava keskittyi haastatteluun.

Mielestani koti oli haastattelupaikkana rauhallinen ja onnistunut valinta haas-
tattelujen toteuttamiseen. Haastatteluajat olivat 1 - 2 tuntia. Teemahaastattelu
menetelmana osoittautui sopivaksi menetelméksi, vaikka valilla toisen haasta-
teltavan kanssa asia ronsyili muihinkin asioihin, han halusi kertoa elamastaan
laajemmin. Toinen haastateltava oli selvasti vahasanaisempi ja vastasi vain

kysymyksiin hyvin lyhyesti. Itselleni tuli tunne, ettd ehka han jannitti tilannetta.

6.4 Aineiston analyysi

Keratyn aineiston analyysi, tulkinta seké& johtopaatosten teko on tutkimuksen
tarkein vaihe. Tassa vaiheessa selvidé onko tutkimusongelmat asetettu oikein.
(Hirsjarvi & Hurme 2014, 221.)

Sisalléonanalyysi on perusanalyysimenetelma ja sita kaytetaan laadullisissa
tutkimuksissa. Sen tavoitteena on kuvata tutkimusmateriaali tiivistetyssa, pel-
kistetyssa ja yleisessa muodossa. Ominaista sisallon analyysille on se, etta

tutkimusaineistosta erotetaan samankaltaisuudet ja erilaisuudet, aineistoa ku-
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vaavien luokkien tulee olla yksiselitteisia. Sisallonanalyysi jaetaan aineistolah-
téiseen (induktiiviseen), teoriasidonnaiseen (deduktiiviseen) seka teorialahtoi-
seen analysointimalliin. Onnistuneen tulkinnan kriteerina on, etta lukijalle
avautuu tutkijan kanssa samanlainen nakékulma. (Tuomi & Sarajarvi 2012, 91
-120.)

Aineistolahtdisen siséllonanalyysin tavoitteena on, etta tutkija 16ytaa tutki-
musaineistosta tutkimusaineiston ohjaamaan tyypillisen kertomuksen tai jon-
kinlaisen toiminnan logiikan. Aineistolahtdisen siséllonanalyysin tavoitteena on
tutkittavien ajattelu- tai toimintatapojen ymmartaminen ja uudistaminen tutki-
muksessa saatujen tulosten, kasitteiden, luokitusten seka mallin avulla. (Vilk-
ka 2005, 140 -141.) Aineiston pelkistamisessa karsitaan tutkimukselle epa-
olennainen pois. Aineiston ryhmittelyssa aineistosta etsitddn samankaltaisuu-
det tai erilaisuudet. Samankaltaisuudet yhdistetaan, luokitellaan ja nimetaéan
sopivalla kasitteelld. Aineistolahtdisessa sisdllonanalyysissa kasitteita yhdis-
tellaén ja saadaan vastaus tutkimustehtavaan. (Tuomi & Sarajarvi 2012,108 -
112))

Analysoinnin aloitin kuuntelemalla nauhoittamani materiaalin. Sen jalkeen litte-
roin eli kirjoitin sana sanalta tallennetun aineiston kasin. Ennen litterointia on
tiedettava millaista analyysia on tarkoitus tehda. (Hirsjarvi & Hurme 2014,
222.) Kasin kirjoitettua tekstia sain 25 sivua. Lukiessani keraamaani aineistoa
aloin hahmottamaan samaan teemaan kuuluvia ilmidita. Etsin aineistosta tut-
kimustehtavaan liittyvia ilmaisuja. Aineiston redusoinnilla eli pelkistamisella et-
sitdan tutkimustehtavaan kysymyksia kuvaavia ilmaisuja. (Tuomi & Sarajarvi
2012, 109.) Koska materiaali oli niin pieni, jarjestin aineiston vain teemoittain
niin etta jokaisen teeman alla oli molempien vastaukset kyseiseen teemaan.
Tiettyyn teemaan kuuluvat vastaukset alleviivasin eri vareilla kokonaisuuden
hahmottamiseksi. Etsin aineistosta tutkimustehtavaan liittyvia ilmaisuja. Ai-
neiston redusoinnilla eli pelkistamisella etsitdan tutkimustehtavaan kysymyk-
sia kuvaavia ilmaisuja. (Tuomi & Sarajarvi 2012, 109.) Osa tutkimusaineistos-

ta oli hajanaista ja tutkimukseen sopimatonta.

Teemoittelulla tarkoitetaan, ettd analyysivaiheessa tarkastellaan aineistosta
nousevia yhteisia piirteitéa haastateltaville. Tutkijan tarkoituksena on paasta
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onnistuneisiin tulkintoihin lukijan kanssa. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 173.)
Useimmiten teemahaastattelu analysoidaan teemoittelemalla tai tyypittelemal-
la. (Valli & Aaltola 2015, 43.)

Tutkimustuloksia analysoidessani huomasin, etta aina en tavoittanut kysy-
myksellani haluamaani ilmiéta, en osannut muodostaa kysymyksia niin, etta
olisin saanut vastauksen haluamaani kysymykseen tai haastatellessani en
osannut kysya oikealla tavalla. Ehka en saanut apukysymyksista riittavasti tu-
kea. Haastattelurungon tekemiseen olisi pitanyt paneutua viela perusteelli-

semmin ja syvallisemmin pohtien mita halutaan tutkia.

Tassa tutkimuksessa tutkijalle palautuneet saatekirjeet yhteystietoineen on
havitetty heti haastattelun jalkeen. Haastattelutilanteessa haastateltaville on
kerrottu tutkijan vaitiolovelvollisuudesta. Aineisto on ollut vain tutkijan kaytds-

sa.

6.5 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa mahdollisimman luotettavaa tietoa tutkitta-
vasta ilmidsta. Luotettavuuden arvioinnin tehtavana on nayttaa kuinka luotet-
tavaa ja totuudenmukaista tietoa tutkimus antaa. (Kylma & Juvakka
2007,127.)

Tutkimuksen tekijalla on erittain suuri vastuu, koska tutkimuksen vaikutukset
voivat olla hyvin laaja-alaiset ja ne koskettavat suurta joukkoa ihmisia. Tutki-
muksen alkuvaiheessa onkin syyta pohtia tutkimuksen seurauksia. Myds ai-
hevalintaan tulee paneutua huolella ja tutkimuksesta tulee olla hyotya. Terve-
ystutkimuksen tekemisessa on aina arvioitava tutkimukseen osallistuvien haa-
voittuvuus. Esim. palliatiivisessa hoidossa olevat ovat haavoittuvia osallistues-
saan tutkimukseen ja heitd on suojeltava tutkimusta tehtaessa. Tutkija ei saa
ilmaista sivullisille tietoja joita tutkimuksessa on tullut esille, mm. henkilokoh-
taiset olot ja tutkimuksen tekijalla on salassapitovelvollisuus. Myds analysoin-
tivaiheessa tulee eettisyyden kannalta pohtia, etta missaan tutkimuksen vai-
heessa ei saa esiintya tutkittavien henkildllisyys.(Kylma & Juvakka 2007, 142
—146.)
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Laadullisen tutkimuksen katsotaan olevan luotettava, kun tutkimuksen tutki-
muskohde seka tulkittu materiaali sopivat yhteen eivatka siihen ole vaikutta-
neet epaolennaiset asiat tai satunnaiset tekijat. Tutkija itse on laadullisen tut-
kimuksen luotettavuuden tarkea mittari, koska tutkijan valinnat, ratkaisut ja te-
ot ovat tutkimuksen kohteena. Koko tutkimuksen ajan tulisi tehda luotettavuu-
den arviointia. Tutkijan tulee kertoa lukijalle riittavan tarkkaan tutkimuksen te-
osta ja miten lopulliseen ratkaisuun on paadytty ja lukijat voivat arvioida tutki-
mustuloksen luotettavuutta. (Vilkka 2005, 158 -160; Tuomi & Sarajarvi 2012,
141))

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuskriteereiné (trustworthiness) voidaan
kayttaa uskottavuutta, vahvistettavuutta, refleksiivisyytta ja siirrettavyytta. Us-
kottavuus (credibility) on tutkimuksen ja sen tuloksen uskottavuutta. Tutkimuk-
sentekijan tulee varmistaa, etté tutkimustulokset vastaavat tutkimukseen osal-
listuneiden henkildiden kasityksia tutkimuskohteesta. Tutkimuksen uskotta-
vuutta lisda jos tutkimuksen tekija on riittavan perehtynyt tutkittavaan aihee-
seen. Myo6s tutkimuspaivakirjan pito lisaa luotettavuutta. Vahvistettavuus (de-
bendability) edellyttda tutkimusprosessin kirjaamista niin, etta toinen tutkija voi
seurata prosessia paapiirtein. Vahvistettavuus liittyy tutkimusprosessiin. Laa-
dullisessa tutkimuksessa toinen tutkija ei valttamatta paady samaan lopputu-
lokseen vaan laadullisessa tutkimuksessa voi tulla monenlaisia totuuksia ja se
on hyvéksyttavaa. Erilaiset tutkimustulokset antavat enemmé&n ymmarrysta
tutkittavasta kohteesta. Refleksiivisyyden edellytyksena on tutkijan tietoisuus
omista lahtokohdista tutkimuksen tekijana. Tutkijan tulee kyetéa arvioimaan
oma vaikutus aineistoon ja tutkimusprosessiin seka tutkimusraporttiin. Siirret-
tavyys (transberability) on tutkimuksen tulosten siirrettavyytta vastaaviin tilan-
teisiin. Tutkimuksen tekijan tulee antaa tarpeeksi kuvailevaa tietoa tutkimuk-
seen osallistujista. (Kylma & Juvakka 2012, 127 — 129.)

Tutkimuksessa tulisi iimetd haastatteluun kaytetty aika, mahdolliset hairiéteki-
jat seka virhetulkinnat haastattelussa seka tutkijan oma arviointi tilanteesta.
Myds haastattelupaikka ja olosuhteet tulisi ilmeté tutkimuksesta. Laadullisen
tutkimuksen aineiston analyysissa tarkeaa on luokittelun tekeminen. (Hirsjarvi
ym. 2014, 232.)
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Reliaabeliudella tarkoitetaan tutkimustuloksen toistettavuutta. Reliaabelius
voidaan maaritella jos kaksi arvioitsijaa paatyy samaan tulokseen tai jos kah-
della rinnakkaisella menetelmélla saadaan samanlainen tulos. Reliaabeliutta
maariteltdessa tulee huomioida myds ihmisen kayttaytymisté ja sen muutosta
ajan ja paikan mukaan, se voi vaihdella muuttuneiden tilanteiden mukaan.
(Hirsjarvi & Hurme 2009, 186.) Mielestani tassa tutkimuksessa reliaabeliutta

heikentad haastateltavien pieni maara.

Hyva haastattelurunko on laadukkaan tutkimuksen edellytys. Etukateen on
pohdittava teema-alueet ja se miten niita voi tarvittaessa syventad. Myos lisa-
kysymyksiin tulee olla valmius, vaikka koskaan ei voi taysin varautua lisaky-
symyksinkaan. Haastatteluvaiheen aikana tulee varmistua, ettd haastatteluva-
lineistd on kunnossa. Myds haastattelupaivakirjan pito parantaa tutkimuksen
laatua. Teemahaastattelun laatua parantaa myds sen mahdollisimman pikai-
nen litterointi. (Hirsjarvi & Hurme 2009, 184 -185.)

Tutkimukseni tulos ei ole yleistettavissd, mutta se antaa viitteitéa kotihoidossa
palliatiivista hoitoa saavan henkilon elamanhallinnasta. Tutkimuksessa en voi-
nut vaikuttaa otokseen, vaan kotiutustiimin ladkari valitsi sopivat haastatelta-
vat ja han myds toimitti heille saatekirjeen. Tutkimukseen oli tarkoitus saada
enemman haastateltavia, mutta tutkimuksen luonteen vuoksi osa henkildista
ei pystynyt osallistumaan tutkimukseen terveydentilansa vuoksi tai muista

syista.

Etenkin toiselta haastateltavalta saatu vahainen tutkimusaineisto saattaa vai-
kuttaa tutkimuksen luotettavuuteen. Luotettavuuteen saattaa vaikuttaa myos
se, ettd haastateltavat halusivat ehka antaa todellisuutta positiivisemman ku-
van tilanteestaan, en osaa sanoa miksi itselleni tuli sellainen tunne hetkittain
haastattelujen lomassa. Vastausten tulkinnassa ja analysoinnissa oli haas-
teellista vahainen epaolennainen ja hajanainen aineisto ja sen liittyminen tut-
kimusaineistoon. Pohdin myds vastaajien yksittaisia kuvauksia ja niiden merki-

tystéa tutkimusaineistoon.

Myds oma kokemattomuuteni tutkijana vaikuttaa luotettavuuteen. Tutkijan pi-
taisi tehda esihaastatteluja monessa vaiheessa, niiden avulla saisi kuvan koh-
dejoukon kokemuksista sek& sanavalinnoista ja vasta naiden jalkeen tulisi
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tehda haastattelurunko. (Hirsjarvi & Hurme 2014, 72.) Mutta itsellani ei ollut
tahan mahdollisuutta, koska aineisto oli pieni. Nauhoitin haastattelut, mutta
kokemattomuuteni nauhurin kaytéssa vaikutti luotettavuuteen, koska en ollut
aivan varma tekniikan toimivuudesta ja jouduin testaamaan sité kesken haas-
tatteluiden. Myds toisen haastattelun aikana haastateltavan puhelimen soimi-
nen, vaikka hén ei vastannutkaan siihen, saattoi heikentaa keskittymistéa haas-
tatteluun. Myds toisesta huoneesta ajoittain kuuluva television aani saattoi

vaikuttaa keskittymiseen.

Olin tutustunut aiheeseen mielestani hyvin ja perusteellisesti ja olen ollut ai-
heesta kiinnostunut jo ennen tutkimuksen tekoa mutta silti en mielestani taysin
onnistunut teema-alueiden laadinnassa. En pitanyt haastattelupaivéakirjaa ja
ehka sen pitaminen olisi parantanut tutkimuksen luotettavuutta. Luulin, etté
tutkimusaineiston ollessa nain pieni sen pitdminen ei olisi tarpeellista. Toinen
haastateltavista oli itselleni aivan vieras ja toisen olin tavannut tyon kautta ja

se saattoi osaltaan vaikuttaa haastattelun luotettavuuteen heikentavasti.

7 TUTKIMUKSEN TULOKSET

7.1 Elamanhallinnan muuttuminen sairauden myota

Kumpikin haastateltava mainitsi ensimmaiseksi elaman muuttuneen elakkeelle
jaémisen sairastumisen myo6td, vaikka toinen oli ollut elakkeella jo pitkaan en-

nen sairastumistaan.

Fyysiset oireet ovat lisddntyneet molemmilla koko ajan, esim. sydamen vajaa-
toiminta pahentunut, ulkonaké muuttunut mm. hiusten |Ahtemisen my6éta, lii-
kuntakyky on huonontunut, k&vely muuttunut kumaraksi. Fyysisten oireiden
pahentumisen koettiin vaikuttavan myos psyykkiseen hyvinvointiin ja jaksami-
seen. Fyysisten oireiden lisddntymisen koettiin rajoittavan elamaa ja myos so-
siaalinen elama oli kaventunut liikuntakyvyn huononemisen myota. Myos har-
rastuksista on taytynyt luopua. Laakitys auttoi kipujen ja muiden oireiden hal-

linnassa. Haastateltavat kuvasivat asiaa:

"Péivéa kerrallaan, silla sitd jaksaa, se on oikeastaan ainoa mah-

dollisuus.”
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"Hyvin rajallista t&& meininki, likkuminen ulkona loppunut.”

Myos usko ja Raamatun lukeminen antoivat voimaa ja auttoivat jaksamaan
elamisessa sairauden kanssa. Omaiset ja ystavat olivat myos tarkeassa roo-

lissa voimaa antavina ja auttoivat hyvaksymaan sairauden.

Haastateltavat kokivat myds sen voimaa antavaksi ja auttaa jaksamaan, kun
ei tarvitse olla sairaalassa vaan saivat tarvittavan avun kotiin. Toinen haasta-
teltava oli viettanyt pitkan jakson sairaalassa ja oli onnellinen kun paasi koti-
hoitoon. Haastateltavat yrittivat my6s unohtaa sairauden olemassaolon paivit-

taisessa elamassa:
"Turvallisuuden tunne siita, etta sinusta huolehditaan.”
"Kun ei ihan huonoksi menisi, ettei sdngynpohjalle joutuisi.”

"Perusedellytys, etté jaksaa eteenpdin on se, etté liikkuu mahdol-
lisimman paljon, kun kunto antaa periksi ja tapaa ihmisia ja kave-
reita, kdyda juomassa jossain kupponen teeta, antaa sita elamaa,

ettd selvida ja silloin tuntee, etté oot yhteiskunnassa mukana.”

7.2 Avun ja tuen saaminen

Paavastuu hoidosta koettiin olevan puolisolla ja muilla omaisilla. Kotihoito aut-
toi sairaanhoidollisissa toimenpiteissa ja sairauden seurannassa. Kotihoidon
tuki koettiin erittain tarkeaksi ja tarpeelliseksi ja sen koettiin olevan edellytys
kotona selvidmiselle tassé elamanvaiheessa. Myds kotiutustiimin ladkarin se-
k& kotiutustiimin antama hoito ja tuki koettiin erittéain merkitykselliseksi. Hyvak-
si henkiseksi tueksi koettiin se, ettd hoitava taho ymmartaa sairauden luon-

teen:

"Katson, etté tda kotisairaanhoidon tuki pelaa erittéin hienosti,
samoin kuin la&karipalvelut. Se on sitd henkisté tukea, kun tietda

etta siihen voi luottaa”

Kotihoidon tydntekijoiltd oli saanut apua myds erilaisten tukien ja apujen ha-

kemisessa. Haastateltavilla oli kuitenkin tunne, etta itse pitéaa olla valveutunut
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ja tietoinen saatavista avuista ja tuista ja itse pitda selvittaa liikaa asioita. Sai-
raalassa avun sai sosiaalihoitajalta.

Toisella haastateltavista kavi sairaalapastori saannéllisesti kotona keskuste-
lemassa ja se oli merkittava tuki. Toisella haastateltavista oli myds sairaala-
psykologin yhteystiedot, johon voi myds tarvitessa ottaa yhteytta, mutta viela
ei ole kokenut yhteydenottoa tarpeelliseksi.

Toisella haastateltavista oli taksikortti kaytdssa, mutta koki kuitenkin sen kay-
ton rajalliseksi, enemman olisi ollut tarvetta kuin kaksi kertaa viikossa, mihin

kortin kayttd antoi mahdollisuuden.

Toinen sai myds elédkkeensaajan hoitotukea. Toinen ei ollut halunnut sita ha-

kea, koska toivoi kuitenkin vointinsa vielda kohenevan:
"Olkoon nyt vield hakematta”

"En nyt just halua apua ja tukea. Mie ajattelin, ettd kun kesé tulee,

niin mie meen ulos kavelemaan”

Kummallakin oli kdytdssa apuvalineita joita saa ilmaiseksi apuvalinepalvelusta

seka hoitotarvikkeita, joita saa hoitotarvikepalvelusta.
7.3 Avun ja tuen saanti jatkossa seka palvelujen kehittdminen

Asioinnin helpottaminen ja taloudellisen tuen liséaminen koettiin téarkeéksi

asiaksi myos jatkossa.

Hoitotukianomusten sekd muiden lomakkeiden tayttdminen koettiin hankalak-
si ja niiden tayttdmiseen toivottiin apua ja lisda tietoa mahdollisuudesta niiden

saantiin ja hakemiseen:

"Silloin alkuaikoina kun kotiuduin, niin silloin piti selvittda Kelaan
pain kaikkia taloudellisia juttuja, piti moneen paikkaan soittaa etta

sai vihdoin viimein apua. ”
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"Sairaalan seinéllé oli vain lappu, etta kun tulee sairaalamaksujen
katto tayteen, niin sinulla on oikeus saada maksut puoleen hin-

taan. Ei sitd kukaan kerro. ”

Molemmilla haastateltavilla oli toiveita taksipalveluiden kaytosta. Toisella oli
kaytossa taksikortti, mutta taksin tilaamisesta haastateltava koki tulevan koh-
tuuttoman lisdn puhelinlaskuun ja toiveena onkin, etté taksin tilaaminen ei ai-

heuttaisi lisdkustannuksia.

Toinen haastateltavista oli joutunut kayttamaan Kela-taksia sairaalamatkoil-

laan ja koki sen raskaaksi:

"Se ei 00 oikein kivaa, kun on oikein kipee, se oli tdytee immeisii

Jja mie olin sitten viimeinen jonka se karisti tdnne”

Kumpikaan haastateltavista ei osannut sanoa muita toiveita avun ja tuen
saannista seka palvelujen kehittamisestd. Molemmat olivat tyytyvaisia taméan
hetkiseen tilanteeseensa ja saamaansa apuun ja tukeen kotihoidolta. Molem-
mat kuitenkin tietavat, ettd on mahdollisuus saada lisda apuja ja palveluita tar-
vitessaan ja voinnin muuttuessa. Myos puolisot ovat tietoisia avun saannin

mahdollisuuksista. He kommentoivat asiaa nain:

"Koska oon vasta tavallaan paassyt tdéhén systeemiin, ei osaa Kyl-
|& sanoa mika pitdisi tehda toisin. Ehk& sitten jossain vaiheessa
my6hemmin tulis mieleen mik& vois olla toisin. Talla hetkell& oon

enemmén Kiitollinen siita, etta taa tallainen on olemassa.”

"No kyl mie nyt tdssé péarjailen. Onhan se vahén kiusallista ottaa

apuja vastaan.”

8 POHDINTA

Tutkimuksen aihe on erittain ajankohtainen, koska Suomessa on todettu ole-
van 200 - 300 000 palliatiivisen hoidon tarpeessa olevaa potilasta jotka jaavat
palliatiivisen hoidon ulkopuolelle. (Tervala 2014; STM) Kouvolassakin viime
vuonna (2014) kotona hoidettiin saatto/palliatiivisessa hoidossa 91 henkil6a.
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Tana vuonna maaran odotetaan nousevan, syyskuun lopulla on kotona hoi-

dettu 65 palliatiivisessa/saattohoidossa ollutta henkil6a. ( Peltonen 28.9.2015)

Taman tutkimuksen lahtokohtana oli keskustelu tydnantajan edustajien kans-
sa aiheesta sekd oma kiinnostus aiheeseen. Olen oman nykyisen sairaanhoi-
tajan tyoni kautta hoitanut palliatiivisessa/saattohoidossa olevia henkil6ita ko-
tihoidossa, tehostetussa palveluasumisessa seka terveyskeskuksen vuode-
osastolla. Olen huomannut paljon puutteita ja kehitettavaa joka saralla.
Yleensa hoitajat haluaisivat hoitaa potilaita hyvin ja antaa enemman aikaa, tu-
kea ja lasndoloa my6s omaisille, mutta l&hes aina resurssipula aiheuttaa riit-
tamattomyyden tunteita eikd anna mahdollisuutta hyvaan kuoleman kohtaami-
seen hoidettavan ja omaisten kannalta. Samaan tulokseen ovat tutkimukses-
saan tulleet Karjalainen ja Ponkilainen (2008) Usein hoitajat kokevat syyllisyyt-
ta ja riittamattomyyden tunteita asian vuoksi. My6s yhteistyota eri ammatti-
ryhmien kesken tulisi tiivistdd. Kouvolassakin on paljon hyvia kehittamissuun-
nitelmia tulevaisuudessa. Kouvolassa ei ole ollut toimivaa kokonaisuutta pal-
liatiivisen hoidon piirissa oleville potilaille. Kouvolassa on menossa (2014 -
2015) Saattaen - hanke, jonka tavoitteena on parantaa ja selkeyttaa yhteistyo-
ta eri tahojen kanssa. Suunnitelmissa on palliatiivinen poliklinikka ja saattohoi-

totiimi myos kotihoitoon.

Sain tahan tutkimukseen vain kaksi haastateltavaa, joten tutkimustulokset
ovat vain suuntaa antavia, joskin hyvin samankaltaisia kuin aiemmista aihee-
seen liittyvista tutkimuksista saadut tulokset. Myds Kuuppeloméen (1996) mu-
kaan fyysiset oireet rajoittavat elamaa, mutta yleensa potilaat sopeutuvat sai-
rauteensa. Toivon olemassaolo auttaa jaksamaan ja omien selviytymiskeino-
jen lisaksi suurimpana tukena koetaan omaisten tuki, paiva kerrallaan elami-
nen, muiden asioiden ajatteleminen ja turvautuminen Jumalaan. Myds Jalo-
sen (2006) ja Parviaisen (2011) tutkimusten mukaan koti koetaan parhaana

paikkana sairastaa ja se antaa toivon elaman jatkumisesta.

Tutkimuksen mukaan sairaus on aiheuttanut paljon fyysisia muutoksia, joiden
koetaan vaikuttavan myos psyykkiseen ja sosiaaliseen hyvinvointiin. Tyosta
luopuminen on ollut suuri muutos elaméssé, ja molemmat ovat kokeneet tyén

olleen tarkea elamansisaltd, vaikka se olisi tapahtunut jo ennen sairastumista.
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Elamé& koetaan rajalliseksi, mutta paiva kerrallaan elaminen ja sairauden
unohtaminen jokapdaivaisesta elamasta auttaa selviamaan ja antaa voimaa.
Voimia antavaksi koetaan myds perhe, ystavat ja muut laheiset jotka auttavat
hyvaksymaan sairauden aiheuttamat muutokset. My6s usko ja Raamatun lu-

keminen ja se, ettd saa sairastaa kotona, auttavat elamanhallinnassa.

Haastateltavat kokivat pdavastuun hoitamisesta olevan omaisilla, joka on to-
dettu myds aiemmissa tutkimuksissa ja kirjallisuudessa, Vainio, Hietanen
(2003), Kuuppeloméki (1996) ja Packalen (2004) ovat myds todenneet, etta
omaiset joutuvat usein vastuunkantajiksi ilman riittdvaa tukea ja tietoa. Koti-
hoito auttaa sairaanhoidollisissa toimenpiteissa ja sairauden seurannassa ja
kotihoidon tuki koettiin myos erittain tarkedksi. Tenkasen (2003) tutkimuksen-
kin mukaan kotihoidon tuella on positiivinen vaikutus elamanlaatuun. Koettiin,
etta itse pitaa olla valveutunut ja selvittdd paljon asioita, mm. Kela:n tuet. Aina
ei kuitenkaan tukia haluta edes hakea, koska on toivo voinnin kohentumisesta.
Hyvaa henkista tukea antavaksi koetaan se, etté hoitava taho ymmartaa sai-

rauden luonteen.

Jatkossa on toiveena, ettd asiointi helpottuisi ja tukea lisattaisiin kotiin. Hake-
musten ja muiden lomakkeiden tayttoon ja hakemiseen toivotaan apua ja lisaa
taloudellista tukea. My6s Vainion ja Hietasen (2003) mukaan haasteena on ta-
loudellisen tuen turvaaminen. Toisaalta ehkéa myos haastateltavat pyrkivat
selviamaan mahdollisimman véahin palveluin ja avuin. Kumpikaan haastatelta-
vista ei esittdnyt muita toiveita avun ja tuen saamiseksi, koska olivat tyytyvai-
sid nykyiseen tilanteeseen. Itse pitkdan sairaanhoitajan tyota tehneenéa uskon,
ettd sairaanhoitajilla ei ole riittavasti tietoa mahdollisista tuista ja avuista, joita
hoidettavat voisivat saada. Sairaanhoitajat keskittyvat tydéssédan sairauden ja
oireiden hoitoon, joihin heidat on koulutettu. Geronomit voisivat olla kotihoi-
dossa sairaanhoitajien ja muiden ammattiryhmien lisana ja tukena, jolloin ge-
ronomit lasné&olon lisdksi auttaisivat muunkin kuin sairaanhoidollisen tuen ja

avun antamisessa.

Taman tutkimuksen mukaan tutkittavat henkilét suhtautuvat elamaan toiveik-
kaasti ja ovat tyytyvaisia elamaansa ja kotihoidolta saamaansa apuun ja tu-

keen. Toisaalta ehk& yritetddn selvitd omin avuin ja voimin mahdollisimman
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pitkaan, aina ei ole helppoa ottaa tukea ja apua vastaan. Joskus avun hake-

minen ja saaminen koetaan kiusalliseksi.

Kysymysten asettelussa en aina tavoittanut tutkittavaa kohdetta, haastattelu-
lomakkeen laatimiseen olisi pitdnyt paneutua enemman. Toivoin saavani hie-
man laajemman otannan, mutta tutkimuksen luonne huomioiden on ymmarret-
tavaa, ettd haastateltavia ei ollut helppoa saada, sairaus on usein sellainen et-
td kommunikaatio on hankaloitunut. En l6ytanyt yhtdén vastaavaa tutkimusta,
joka olisi suunnattu palliatiivista hoitoa saaville henkil6ille, omaisia seka erilai-
sia sairauksia sairastavia oli haastateltu aiemmissa tutkimuksissa. Ehka ta-
makin tutkimus olisi ollut syytd kohdentaa omaisille tai miettia kohderyhméa
tarkemmin, jolloin otanta olisi voinut olla laajempi ja ehka olisi tullut myés saa-
nut jotain uutta tutkimustietoa verrattuna aiempiin tutkimuksiin. Uskon, etté jos
otanta olisi ollut laajempi, niin olisin itsekin harjaantunut haastattelujen teke-
miseen ja ehka olisin voinut saada aiheeseen enemman syvyytta.

Palliatiivisen tai saattohoidossa olevan asiakkaan hoitaminen on erittain vaati-
vaa, joskin usein myos antoisaa. Palliatiivisen hoidon edellytyksené kotona on
hoidettavan, perheen ja hoitohenkilokunnan kokonaisvaltainen hoidon suunnit-
telu ja vuorovaikutus. Jatkuva koulutus on tarpeen. Kouvolassakin on viime
vuosina lukuisa joukko sairaan- ja lahihoitajia tdydentanyt osaamistaan am-
mattikorkeakoulun jarjestamalla saattohoitokoulutuksella. Onneksi on tiedos-
tettu asian tarkeys ja siihen yritetaan panostaa eri tahoilla ja monet hoitajat
ovat kiinnostuneita aiheesta ja haluavat aiheesta lisatietoa ja koulutusta seka
my0s vertaistukea. Yhteistydta eri ammattiryhmien kesken tulee myos tiivistaa
ja mahdollisesti myds vapaaehtoistoimintaa voisi kehittdd, vaikka tassa tyossa
ei vapaaehtoisten panos tullut esille. Geronomien koulutus on erittin koko-
naisvaltainen ja monipuolinen ja antaa tietoa ik&&ntyvasta ihmisesté koko-
naisvaltaisesti ja sen vuoksi geronomi voisi antaa aikaa, auttaa oireiden seu-
rannassa ja olla lasna kuolevan ja taman omaisen kanssa ja nain ollen auttaa
myos hoitohenkildkuntaa heidéan tydssaan seka auttaa erilaisten tukien ja apu-

jen selvittdmisessa ja hakemisessa.

Opinnaytetyon tekeminen on ollut haastava ja ajoittain rankaltakin tuntuva teh-

tava, mutta myds opettavainen kokemus ja uskon tutkimuksesta olevan hyo-
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tya jatkossa omassa tydssani. Olen tehnyt tydn yksin ja se on ollut mielestani
hyva valinta, vaikka usein onkin tullut tilanteita, jolloin olisin toivonut saavani
apua ja tukea opiskelijakollegalta. Itsellani ei ole aiempaa kokemusta vastaa-
van tyon tekemisesta ja uskon, ettéa seuraavan tyon tekeminen olisi helpom-

paa, koska tamén tydn tekeminen on opettanut niin paljon.

Palliatiivisen hoidon tarpeen lisdantymisen vuoksi on erilaisten hoitomallien
kehittaminen tarkeaa, jolloin kaikki hoidon tarpeessa olevat tulevat kuulluksi ja
toivottavasti hoidon saavuttaessa tulevaisuudessa kaikki hoitoa tarvitsevat.
Jatkotutkimusaiheena voisi tutkia palliatiivisessa hoidossa olevien nuorempien
henkildiden kokemuksia, tarpeita ja toiveita. Kuitenkin suuri osa hoidettavista

on alle 65-vuotiaita.
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TEEMAHAASTATTELURUNKO

MITEN ELAMANHALLINTA ON MUUTTUNUT

e jokapaivainen selviaminen

e voimavarat

e sairauden kokeminen

e mika on auttanut jaksamaan

e mika on ollut tarkeaa jaksamiselle

e mitka asiat ovat vahvistaneet tata tunnetta
e mikd antaa voimia

e mitkd asiat ovat olleet esteeni jaksamiselle/ heikentda eldaméanhallintaa ja eldmanlaatu

MITA APUA JA TUKEA ON SAANUT

e millaista
e kenelta
e miten

MITA APUA JA TUKEA TOIVOO SAAVANSA JATKOSSA

e kenelts, mista

o millaista, psyykkista, fyysistd, aineellista, sosiaalista, taloudellista

MITEN KEHITTAISI PALVELUJA

e kotihoito, sairaala, ladkari, avopalvelut, yhteistyo eri tahojen kanssa
e sosiaaliset ja taloudelliset tuet ja avut



Liite 2

ARVOISA HENKILO

Olen geronomiopiskelija Kymenlaakson ammattikorkeakoulusta. Valmistun joulukuussa
2015.

Koulutukseeni kuuluu opinnaytetyon tekeminen ja teen sen palliatiivista hoitoa saavien
asiakkaiden kokemuksista Kouvolan kotihoidossa.

Tutkimukseni tarkoituksena on kerata tietoa palliatiivista hoitoa saavien asiakkaiden ela-
manhallinnan kokemuksista. Tuloksia on tarkoitus hyédyntaa palliatiivista hoitoa saavien
elamanhallinnan tukemisessa ja ohjauksen kehittamisessa Kouvolan kotihoidossa.

Tarvitsemani tiedon keraan teemahaastatteluiden avulla asiakkaiden kotona. Haastatte-
luun varaan aikaa 1-2 tuntia. Haastattelut nauhoitetaan ja haastattelussa saadut tiedot
kaytetaan vain tdhan tyéhon. Haastatteluaineistoa ei anneta missaén vaiheessa sivullisten
nahtavaksi. Haastatteluaineisto sailytetaan ulkopuolisten ulottumattomissa koko tutkimuk-
sen ajan ja se tuhotaan aineiston analysoinnin jalkeen. Haastattelut on tarkoitus toteuttaa
toukokuussa 2015.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja sen voi keskeyttda missa vaiheessa ta-
hansa. Kaikki teitd koskevat tiedot tullaan kasittelem&an niin, ettei henkilollisyytenne pal-
jastu missééan vaiheessa.

Jos annatte suostumuksenne, pyydan teita tayttamaan oheisen suostumuslomakkeen ja
antamalla sen laakari Sari Tukialle, joka toimittaa sen minulle. Toinen suostumuslomake
jaa teille.

Otan teihin yhteytta puhelimitse sopiakseni teille sopivan haastattelun ajankohdan.

Ystavallisin terveisin,
Marja Lehmusmetsa
Geronomiopiskelija KYAMK

P XXXXXXXXX



Saatekirje haastateltavalle

Antaessanne suostumuksen haastatteluun pyydan teita kirjoittamaan nimenne alla ole-
vaan kohtaan.

Kiitokset paatoksestanne osallistua haastatteluun

Kylla, haluan osallistua haastatteluun (X)

Nimi:




