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Opinnaytetyoni tavoitteena oli etsia tietoa siita, millaista tukea palliatiivisessa ja saattohoi-
dossa olevan potilaan omaiset ovat saaneet ja mitka asiat he ovat kokeneet tarkeiksi tuen
muodoiksi. Toimeksiantajani oli Espoon sairaalaan palliatiivinen ja saattohoitoyksikko Villa
Glims. Opinnaytetyoni on tehty kuvailevana kirjallisuuskatsauksena, jossa on etsitty tutkittua
tietoa aiheeseen liittyen vaitoskirjoista, tutkimusraporteista ja artikkeleista. Tiedonhaku koh-
distui seuraavista tietokannoista tehtyihin hakuihin: Finna, Medic, Science Direct, Sage, Pub-
Med ja yksi manuaalisen haun perusteella tehty haku Google Scholarista. Kirjallisuuskatsaus
on toteutettu kayttamalla aineistokohtaista sisallon analyysia, jossa kotimaisiin ja ulkomaisiin

tietokantoihin tehtyjen hakujen perusteella mukaan valikoitu 9 tutkimusta.

Teoreettinen viitekehys koostuu palliatiivisesta ja saattohoidosta kasitteena, siihen liittyvista
suosituksista ja eettisista ohjeista, perhekeskeisyyden korostamisesta sairauskeskeisyyden si-
jaan seka omaisten tukemisesta, joka kasittaa tiedollisen, psyykkisen, sosiaalisen ja eksisten-
tiaalisen tuen. Tutkimuksen tuloksena saatiin 5 keskeisinta asiaa, joita omaiset kokivat tar-
keiksi. Nama olivat perhekeskeisyys, tarve erilaisille tukimuodoille, hyva informaatio ja vies-
tinta, henkilokunnan ammattitaito ja kuoleman jalkeinen tuki. Erityisesti haluaisin nostaa
tasta tutkimuksesta kuoleman jalkeisen tuen merkityksen, johon on mielestani kiinnitetty
lilan vahan huomiota. Laadukas palliatiivinen ja saattohoito kasittaa laajan tuen koko hoito-
jakson ajan sisaltaen myos laheisen kuoleman jalkeisen ajan. Tasta johtopaatoksena ehdotan,
etta tukea sen eri muodoissa laajennetaan myos kasittamaan digitaalisen tuen kehittamisen,
jolloin laheisensa menettaneen omaisen olisi mahdollista saada tukea ajasta ja paikasta riip-
pumatta. Yhtena tukimuotona toin esiin saattohoitovapaan kehittamisen Suomessa Ruotsin
mallin mukaan seka taloudellisiin asioihin liittyvan ”Kuolevan ekosysteemi”-projektin val-
miiksi saamisen, joka olisi suuri apu omaisille, kun kaikki tieto olisi saatavilla yhdesta pai-

kasta.

Asiasanat: saattohoito, omaiset, psykososiaalinen tuki



Laurea University of Applied Sciences Abstract
Degree Programme in Nursing

Bachelor’s Thesis

Anne Laitinen

The experiences of relatives with the support received when a family member is in termi-
nal care- (with literature review)

Year 2021 Pages 60

The objective of the dissertation was to look for information about what kind of support close
relatives receive when a family member is in terminal care and what aspects they have regar-
ded as important forms of support. The principal in this dissertation was Espoo Hospital and
the terminal treatment unit Villa Glims. The thesis was made with descriptive literature re-
view in which information was examined about the subject from doctoral theses, research re-
ports and articles. The information retrieval was directed to searches that were made from
the following databases: Finna, Medic, Science Direct, Sage, PubMed and one search was
made on the basis of a manual search in Google Scholar. The literature research was carried
out by using material-specific analysis of the contents, with a selection of nine studies based

on searches in domestic and foreign databases.

The theoretical frame of reference consisted of palliative and terminal treatment as a con-
cept connected to it and from the ethical instructions and recommendations, the emphasising
of; familism instead of the illness centrality, supporting of families which comprised mental,
psychic, social and existential support. The five most central matters that close relatives re-
garded as important were obtained as a result of the study. These were; familism, need for
different kinds of support, good information and communication, professional skill of staff
and support subsequent to the death. There is a suggestion from this study that support
subsequent to death should be given greater priority as too little attention has been given to

it.

High-quality palliative and terminal treatment should consist of time for the whole period of
treatment with wide support also for the time after a family member has died. As a conclu-
sion it is suggested that support in its separate forms should also be extended to contain the
development of digital support in which case it would be possible for a close relative to
obtain support regardless of time and place after losing a family member. Also brought out
within the thesis is terminal treatment free developing in Finland according to Sweden's mo-
del as one support form connected to economic matters and also to get the ” Dying ecosys-
tem” project ready which would be big support for close relatives as all the information con-

nected to the death would then be available in one place.
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Johdanto

Idea tahan opinnaytetyohon sai alkunsa siita, kun oli sairaanhoitajan kesasijaisuudessa Espoon
sairaalan Villa Glimsissa, joka on palliatiivisen ja saattohoidon 15-paikkainen erikoisyksikko ja
se on perustettu vuonna 2017. Villa Glims kuuluu osana Espoon sairaalan polikliinisiin ja kotiin
vietaviin palveluihin. Siella kaikilla potilailla on tilavat, esteettomat yhden hengen huoneet,
joissa myos laheinen voi yopya tarvittaessa. Laheisilla on kaytossaan yhteinen tila, jossa voi
rauhoittua, lammittaa ruokaa tai oleilla ja siella on myos maksullinen kahviautomaatti. Osas-
tolla on suojaisa sisapiha kauniine kukkaistutuksineen ja iso lasitettu terassi, johon potilaat
seka heidan laheisensa paasevat halutessaan. Sisapihalta paasee kavelemaan koko sairaalara-
kennuksen leveydelta ja voi ihailla kaunista metsaista maisemaa. Villa Glimsiin paasee ela-
mansa loppuvaiheessa olevat Espoon, Kauniaisten ja Kirkkonummen asukkaat laakarin lahet-
teella. Potilas voi vointinsa mukaan siirtya valilla kotiin ja sinne on mahdollista saada hoitoa

kotisairaalasta ja palliatiiviselta poliklinikalta. (Espoon kaupunki 2021.)

Osastolla tyoskennellessani koin, etta vakavasti sairaan jo saattohoitoon siirtyneen potilaan
omaisten kohtaamiseen jai liian vahan aikaa ja olisin kaivannut tietoa siita, milla eri tavoilla
voisin tukea potilaan omaisia mahdollisimman hyvin ja minkalaista tukea he tarvitsisivat. Se,
miksi valitsin juuri omaisten tukemisen opinnaytetyoni aiheeksi johtuu siita, etta etsiessani
tutkimustietoa tahan aiheeseen liittyen, huomasin etta potilaan tukemisesta saattohoitopaa-
toksen jalkeen loytyi enemman tietoa kuin laheisten tukemisesta, joten arvelin, etta tata ai-
healuetta olisi hyva tutkia lisaa. Koska saattohoito on osa palliatiivista hoitoa, niin tassa opin-
naytetyossani keskityn erityisesti saattohoitoa lahella olevaan palliatiiviseen hoitoon ja saat-
tohoitoon. Pyrin l6ytamaan tutkimustulosten seulonnan avulla kehittamiskohteita laheisten

tukemiseen ja mahdollisia uusia tukimuotoja.

Hoitotiede-lehdessa vuosi sitten julkaistu artikkeli kuvaa potilaiden ja laheisten kokemuksia
sairaanhoitajan palliatiivisen hoidon ja saattohoidon osaamisesta. Siina seka laheiset etta po-
tilaat kokivat, etta hoitotyossa sairaanhoitajat tarvitsevat monipuolisia potilaan ja laheisen
vuorovaikutustataitoja. Lisaksi he arvoivat tarkeiksi vankan osaamisen potilaan oirehoidosta,
hyvat perustiedot palliatiivisesta ja saattohoidosta, ohjausosaamisen ja kykya toteuttaa yksi-
l6llista, ihmislaheista hoitoa. Tarkeana pidettiin myos juridiikan ja eettisyyden osaamista.
Taman artikkelin mukaan sairaanhoitajat tarvitsevat laaja-alaista osaamista palliatiivisen hoi-
don ja saattohoidon toteuttamisessa, jota voidaan kehittaa lisaamalla koulutusta vuorovaiku-
tustaidoissa seka vahvistamalla ihmislaheisen hoidon merkitysta potilaalle ja laheiselle. Myos
palautteita hoidosta potilaiden ja laheisten kokemina tulisi hyodyntaa nykyista enemman sai-
raanhoitajien perus- ja taydennyskoulutuksessa, koska se tukisi osaamisen kehittymista jat-
kossa (Hoitotiede 2020, 275-284.)



Vakavaan sairauteen sairastuminen on potilaan ja hanen laheistensa elamaa pysayttava ja la-
mauttava tila. Parantumaton sairaus ja saattohoidon aloittaminen herattavat monenlaisia ky-
symyksia ja joskus voimakkaamman kriisin. Terveydenhuoltoalan ammattilaisten psykososiaa-
linen tuki ja tiedon jakaminen on hyvin tarkeaa saattohoitopotilaan laheisille raskaassa ela-

mantilanteessa ja tunne siita, etta he eivat jaa yksin, kun potilaan elaman loppuvaihe on ka-

silla eika parantavaa hoitoa ole enaa mahdollista saada.

Keskeisia palliatiivisen ja saattohoidon arvioijia ovat potilas ja hanelle laheiset ihmiset. Hoi-
totyossa keskitytaan enimmakseen potilaaseen ja hanen laheisensa jaavat ikaan kuin taus-
talle. Hyvan hoitotyon periaatteisiin kuuluu perhekeskeisyys ja siina on mietittava, keta per-
heeseen kuuluu ja miten se maaritellaan. Hoidon perhekeskeisyys voi toteutua monella eri ta-
valla ja useimmille tarkeaa on pelkastaan se, etta he kokevat olevansa tervetulleita, heidat
huomataan, heita tervehditaan ja heidan kanssaan keskustellaan. Hoitajat tiedostavat sen,
etta hyvaan kokonaisvaltaiseen hoitoon kuuluu myos perheen huomioiminen, mutta he eivat
osaa tai tieda, miten perheen kanssa pitaisi toimia. Hoitaja voi kokea tilanteen hyvin kuormit-
tavaksi ja laheisten surua voi olla vaikea kestaa, jolloin hoitaja pyrkii myos suojaamaan itse-
aan. Kuitenkin hyvaan kokonaisvaltaiseen hoitoon kuuluu seka potilaan etta hanen perheensa
huomioiminen, koska laheisten tuki on hyvin tarkea voimavara sairastuneelle kuoleman lahes-
tyessa. (Kaunonen, Kylma, Mattila, Surakka, Astedt-Kurki 2015, 29-32.)

1 Teoreettinen viitekehys
1.1 Palliatiivinen hoito ja saattohoito

Sana palliatiivinen tulee latinan kielesta ”pallium”, joka tarkoittaa takkia tai viittaa. Sen si-
sassa ihminen on turvassa viimalta, sateelta ja paahteelta ja vain kasvot nakyvat. Palliatiivi-
sen hoidon keskiossa on parantumatonta sairautta sairastava ja hanen perheensa, jolloin hoito
on suuntautunut yksilosta perheeseen ja keskeisessa asemassa ei ole sairaus vaan ihminen sen

takana. (Kaunonen ym. 2015,5.)

Maailman terveysjarjesto WHO maarittelee palliatiivisen hoidon, jonka yksi osa on saatto-
hoito, parantumattomasti sairaan potilaan tai hanen henkeaan uhkaavan sairauden aktiiviseksi
kokonaisvaltaiseksi hoidoksi, jossa hoidossa on huomioitu myos potilaan laheiset (Antikainen,
Hanninen, Saarto, Vainio, 2015, 10). Palliatiivisella hoidolla pyritaan hyvaan oireen mukaiseen
hoitoon, kun sairauden etenemista ei ole enaa mahdollista jarruttaa. Tavoitteena on mahdol-
lisimman hyva oireita lievittava hoito, jotta potilas voisi elaa loppuelamansa mahdollisimman

kivutonta ja oman nakemyksensa mukaista hyvaa elamaa. (Kaunonen ym. 2015,18.)
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Palliatiivisessa ja saattohoidossa huolehditaan potilaan fyysisista, psyykkisista, sosiaalisista ja
eksistentiaalisista tarpeista ja kokonaisvaltaiseen hoitoon kuuluu laheisten tukeminen ja huo-
mioiminen. Saattohoidossa laakehoitona on ensisijaisesti vahvat opioidit ja antibioottihoitoa
harkitaan vaan siina tapauksessa, jos silla katsotaan olevan merkitysta potilasta haittaavien
oireiden kannalta. Laakkeettomia hoitoja tulee myos pyrkia kayttamaan, kun potilaalla on ah-
distusta ja masennusta. Saattohoidossa olevilla potilailla ilmenee masennusta 1/3-2/3:lla ja
ahdistuneisuutta 1/3:lla potilaista ja taman vuoksi psyykkisten oireiden huomiointi ja tunnis-
taminen on tarkea osa hoitoa. Jos potilaan kivut ovat erittain kovat ja niista aiheutuu nain ol-
len potilaalle sietamatonta karsimysta, voidaan paatya palliatiiviseen sedaatioon eli potilas
rauhoitetaan laakkeilla ja tajunnan tasoa alennetaan, mutta sen tarkoituksena ei ole edistaa
kuolemaa, vaan lievittaa oireita, joita ei ole kyetty muilla tavoilla lieventamaan (Kaypa Hoito
2019.)

Saattohoito ajoittuu yleensa ihmisen viimeisiin elinviikkoihin tai -paiviin ja potilaan siirtymi-
nen palliatiivisesta hoidosta saattohoitoon edellyttaa lahestyvan kuoleman tunnistamista.
Saattohoitopaatoksen tekee hoitava laakari ja se on laaketieteellisesti tarkea paatos, koska
lilan myohaan tehty paatos voi aiheuttaa ristiriitaa hoidon tavoitteiden ja toteutettavien toi-
menpiteiden valilla (Antikainen ym. 2015, 256-257.) Ajoissa tehty paatos palliatiivisesta hoi-
dosta saattohoitoon siirtymisessa mahdollistaa hoitolinjauksen ja hoitosuunnitelman teon ela-
man loppuvaiheeseen (Kaypa Hoito 2019). Se on myos tarkeaa tehda ajoissa, jotta potilas itse
ja hanen laheisensa saavat mahdollisuuden valmistautua kuolemaan. Laaketieteen kehittymi-
nen on pidentanyt useiden sairauksien ennustetta, ja taman myota lisannyt tarvetta hyvalle
saattohoidolle. WHO on maaritellyt saattohoidon paamaariksi potilaan oireiden lievityksen,
psyykkisen ja henkisen tuen tarjoamisen potilaalle, kannustamisen aktiiviseen elaman loppu-
vaiheeseen, laheisille tuen tarjoamisen seka sairauden aikana, etta kuoleman jalkeen ja kuo-

leman pitamista elaman normaalina paatepisteena. (Antikainen ym. 2015, 256-257.)

Hoitotahto on tarkoitettu hoidon ohjeeksi silloin, kun parantavaa hoitoa ei enaa ole ja potilas
ei itse pysty enaa ilmaisemaan tahtoaan vakavan sairauden, tajuttomuuden tms. syyn takia.

Se selkiyttaa tilannetta potilaan, hanen laheistensa ja hoitohenkilokunnan kannalta ja jos sita
ei ole, niin potilasta hoidetaan yhteistyossa laheisten kanssa silla tavalla kuin oletetaan, etta

potilas haluaisi tulla hoidetuksi (Terveysportti 2018.)

Hoitotahdon sisalté on vapaamuotoinen, mutta siita tulisi kayda ilmi ainakin seuraavat asiat:

% Paivays ja potilaan nimi
% 2 henkilon, jotka eivat ole potilaan lahiomaisia tai sukulaisia hoitotahdon oikeaksi to-

distaminen, mutta hoitotahto on voimassa myos ilman todistajia
+» Hoitotahto ja sen merkitys on taysin ymmarretty

% Hoitotahto on ilmaistu vapaasta tahdosta (Terveysportti 2018.)
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Hoitotahdon voi ilmaista myos suullisesti ja se on kirjattava hoitokertomukseen ja todennet-
tava allekirjoituksella tai jollakin muulla tavalla. Myos muu vapaamuotoisesti laadittu kirjalli-
nen tahdonilmaisu on pateva. Potilas voi halutessaan myos itse sailyttaa hoitotahtonsa, mutta
silloin siita on hyva olla merkinta hoitokertomuksessa. Hoitotahtoa voi milloin tahansa muut-
taa, korjata tai peruuttaa, jos esimerkiksi potilaan sairauden hoito on kehittynyt siten, etta
parantavan hoidon mahdollisuus on olemassa. On hyva tarkistaa potilaan hoitotahto, kun han

siirtyy hoitopaikkaan (Terveysportti 2018.)

1.2 Saattohoitotyota koskevat suositukset ja eettisyys
1.2.1  Suositukset

Kaypa hoidon uusin suositus, joka koskee palliatiivista ja saattohoitoa on vuodelta 2019 ja sen
mukaan palliatiivinen hoito kuuluu kaikille, joilla on henkea uhkaava tai kuolemaan johtava
sairaus ilman diagnoosirajoituksia. Tassa hoitosuosituksessa on huomioitu myos potilaan lahei-
set seka heidan tukemisensa, joka kuuluu osaksi kokonaisvaltaista hoitoa. Lisaksi suosituk-
sessa on painotettu ajoissa tehtyja hoitolinjauksia ja -suunnitelmia, jotka mahdollistavat hy-
van loppuelaman. Hyva oireen mukainen hoito, jonka hoitovastetta arvioidaan systemaatti-
sesti esim. erilaisilla oireenkartoituslomakkeilla, kivun laakehoidossa ensisijaisia ovat vahvat
opioidit, mutta myos laakkeettomat hoidot kuten psykososiaaliset keinot tulee huomioida.
Erityisesti on mainittu, etta deliriumia eli sekavuustilaa pitaisi hoitaa paaasiallisesti laakkeet-
tomilla menetelmilla. On myos mainittu, etta saattohoitopotilaan suonensisaista ravitsemusta
ja laakehoitoa ei tulisi kayttaa, koska ne eivat paranna potilaan elamanlaatua eivatka pidenna
elinaikaa. Myos antibioottihoidossa on syyta kayttaa harkintaa ja aloittaa antibioottihoito ai-
noastaan siina tapauksessa, jos silla on vaikutusta potilasta haittaaviin oireisiin. Suositukseen
on otettu myos mukaan hoitomuodoksi palliatiivinen sedaatio silloin, kun muilla hoidolla ei

ole saatu lievitettya potilaan kipuja ja karsimysta (Kaypa hoito 2019.)

Potilaalla ja hanen laheisillaan on oikeus saada laadukasta ja riittavaa psykososiaalista tukea
perustuen heidan yksilollisiin tarpeisiinsa. Heille tulisi tarjota psykososiaalista tukea esimer-
kiksi tarjoamalla mahdollisuus keskusteluun psykoterapeutin, psykologin tai tiettyyn sairau-
teen erikoistuneen hoitajan kanssa. Olisi myos hyva antaa tukea ja aikaa keskustella heille
tarkeista elamaan ja sen loppuun liittyvista aiheista. Palliatiivisen ja saattohoidon yksi tar-
keimmista tehtavista on potilaan ja hanen laheistensa tukeminen siten, etta mahdollisimman
hyva, taysipainoinen elama voisi jatkua sairaudesta huolimatta, jolloin myos sopeutuminen
muuttuneeseen elamantilanteeseen, sairauden etenemiseen ja elaman rajallisuuteen olisi

helpompaa (Suomen Syopapotilaat Ry 2021.)

Heille on tarkeaa kertoa myos erilaisten jarjestojen tukitoiminnasta kuten esimerkiksi Syopa-

jarjestot, josta saa neuvontapalvelua ja vertaistukea. Neuvontapalveluita saa kayttaa
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maksuttomasti seka laheiset etta potilas ja apua saa paikan paalla, chatissa, puhelimitse tai
sahkopostitse. Erilaisia maksuttomia oppaita voi tilata mm. Suomen Syopapotilaat Ry:n si-
vuilta. Laheisille loytyy esimerkiksi seuraavat oppaat: Opas saattohoitopotilaan laheisille,
opas syopapotilaan laheiselle ja Elama jata ovi auki...Opas palliatiiviseen hoitoon siirtyvalle ja
hanen laheisilleen ja myos erilaisia sairauskohtaisia oppaita loytyy (Suomen Syopapotilaat Ry
2021.)

Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon palvelujen tuottajille on luotu kolmiportainen malli,
jossa on kuvattu laatukriteerit naiden palvelujen tuottajille. Tama malli on kuvattu alla ole-
vassa kuviossa. Tarkeimmat asiat siihen liittyen ovat, etta hoito pitaa jarjestaa tarvelahtoi-
sesti portaittain ja WHO:n mukaan se on ihmisoikeus, sen pitaa olla integroituneena sosiaali-
ja terveydenhoitojarjestelmaan, jotta tasa-arvoinen hoito on mahdollistettu jokaiselle kansa-
laiselle ja perus- ja jatkokoulutusta tulee jarjestaa kaikille terveydenhoidon ammattilaisille

(Terveysportti 2019.)

/\
(\
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/ erityistaso \
/ Yliopistosairaan-
/ hoitopiirien
palliatiiviset keskukset \

>
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Kuvio 1: Kolmiportainen malli (Duodecim 2019)

1.2.2 Filosofinen etiikka

Filosofisessa etiikassa on kolme keskeista teoriaa: hyve-etiikka, seurausetiikka ja velvollisuus-

etiikka, jotka kaikki ovat merkittavia, kun pohdittavana on eettisesti vaikeat paatokset. Hyve-
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etiikassa korostetaan eettista motivaatiota. Keskeinen sanoma siina on, etta tarkeaa kehittya

ihmisena sellaiseksi, etta hyvan tekeminen on luontevaa (Antikainen ym. 2015, 602-603.)

Seurausetiikka on keskeinen osa laaketiedetta, koska on valttamatonta arvioida hoitotoimen-
piteiden seurauksia, jotka ovat oleellinen osa hoitopaatosten tekoa. Mutta nama seuraukset
eivat yksinaan riita hoitopaatosten teon pohjaksi, vaan hoidossa on valttamatonta ottaa huo-
mioon potilaan ja laheisten mielipide. Haasteellista on se, mista hoidoista on hyotya ja mista
haittaa ja kuka ne lopulta maarittaa. Erityisesti palliatiivisen hoidon loppuvaiheessa ja saatto-
hoidossa nama haasteet korostuvat, kun parantavaa hoitoa ei ole ja sairaus johtaa kuolemaan
(Antikainen ym. 2015, 602-603.)

Velvollisuusetiikan nakokulmasta keskeista on ihmisarvon kunnioitus. Saannot ja periaatteet
ovat valttamaton osa laaketieteellista hoitoa, mutta joskus perustellutkin hoitopaatokset voi-
vat tuottaa enemman haittaa kuin hyotya. Eettisten periaatteiden soveltaminen elaman lop-
puvaiheessa on haasteellista. Jos ajatellaan, etta elaman kunnioittamisen periaatetta sovelle-
taan niin, etta elamaa taytyy pitkittaa kaikin mahdollisin keinoin, se voi johtaa kestamatto-
miin tilanteisiin. Syyna on se, etta noudattamalla tata periaatetta voidaan loukata muita tar-
keita periaatteita kuten ihmisarvon kunnioittamista ja itsemaaraamisoikeutta, mutta myos oi-
keudenmukaisuutta, hyodyn maksimoinnin periaatetta tai hoitamista (Antikainen ym. 2015,
602-603.)

Eettisten kysymysten pohtiminen auttaa hoitopaatosten teossa ja syventaa hoitohenkilokun-
nan kasitysta omasta tyosta ja sen merkityksellisyydesta. Toisaalta toistuvat eettiset ongel-
matilanteet, jotka jaavat ratkaisematta kuormittavat hoitohenkilokuntaa (Antikainen ym.
2015, 602-603.)

1.2.3 Hoitotyon etiikka

Sosiaali- ja terveydenhuollon eettinen lahtokohta on kunnioittaa asiakkaiden ja potilaiden pe-
rusoikeuksia, arvostaa itsemaaraamisoikeutta ja kohdella kaikkia yhdenvertaisesti ja tasapuo-
lisesti. Eettisten valintojen yhtena lahtokohtana voidaan pitaa perustuslaissa ja Euroopan
neuvoston ihmisoikeussopimuksessa maariteltyja ihmisen perusoikeuksia. Eettisia ongelmia voi
syntya silloin, kun monta hyvaa asiaa pitaisi toteuttaa yhta aikaa ja tama ei syysta tai toisesta
ole mahdollista. Joudutaan vertailemaan tavoiteltujen asioiden painoarvoa seka pohtimaan
niiden yhteensovittamista. Usein jostakin hyvasta on luovuttava, jotta toinen hyva voisi toteu-
tua. Potilaan tai asiakkaan kyky harkita omaa etuaan voi tuntua kiistanalaiselta, mutta toi-
saalta hanella on itsemaaraamisoikeus. Potilaan tai asiakkaan oikeus paattaa omista asiois-
taan voi olla ristiriidassa sen kanssa, etta pyritaan mahdollisimman hyvaan hoitoon. Eettisesti
hyvaa lopputulosta voidaan lahestya eettisten ohjeiden avulla, jotka viitoittavat tieta, mutta
silti jattavat monet valinnat hoitotyoyhteison ja tyontekijan paatettaviksi. Siita syysta toimin-

nan eettisen tason punninnan tulisi olla osa jarjestelmallista toiminnan arviointia. Eettisten
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nakokohtien arviointi ei ole ainoastaan ammattilaisten asia, vaan perheenjasenten ja potilai-
den nakemyksia on kuultava ja annettava niille arvoa. On luotava toimintatavat, joiden avulla
etsitaan yhteista ymmarrysta siita, mika on oikein ja oikeudenmukaista. Hyva hoito perustuu
vastavuoroisuuteen ja toisen osapuolen nakemysten kunnioittamiseen ja eettisten periaattei-

den mukaan molemmilla osapuolilla on seka oikeuksia etta velvollisuuksia (Etene 2011.)

Eettisiksi ongelmiksi palliatiivisessa ja saattohoidossa voivat nousta potilaan hoitotahto ja sen
noudattaminen. Kuoleman keinotekoinen pitkittaminen teknologian avulla saattaa olla hyvin-
kin kivuliasta ja sita kaytetaan vain, jos vaikuttaa silta, ettei potilas ole viela valmis kuole-
maan. Yleensa tallaiseen ei ole tarvetta eivatka potilaat haluaa pitkittaa kuolemaansa. Joskus
omaisten on vaikea ymmartaa tai he eivat halua ymmartaa sita, etta kuoleman pitkittami-
sesta luopumisessa on kyse potilaan edusta ja tahdosta, kun omaiset voivat otaksua, etta ky-
symys on saastamisesta. Useimmiten kuitenkin nama ristiriidat ovat keskustelemalla ratkaista-
vissa ja siksi onkin tarkeaa pitaa saattohoitokokous kaikkien osapuolten kesken riittavan
ajoissa. Siina kay ilmi potilaan tahto oman hoitonsa suhteen, jolloin omaisten on helpompi hy-
vaksya asia ja hoitohenkilokunta selittaa tarjolla olevat hoitovaihtoehdot ja perustelee, miksi
tietyista hoidoista ei ole enaa potilaan kannalta hyotya vaan pikemminkin haittaa esimerkkina
laskimonsisainen hoito saattohoitovaiheessa, jolloin se aiheuttaa potilaalle kipuja eika poti-
laan elimisto pysty enaa hyodyntamaan iv-hoidon kautta annettavia ravintoaineliuoksia. Kui-
tenkaan kriittisissa (hoitotahto on epapateva tai potilas ei enaa kykene ilmaisemaan tahto-
aan, ja omaiset ovat eri mielta hoidosta kuin mita alkuperaiseen hoitotahtoon on kirjattu)
hoitotahdon osalta ongelmallisissa tilanteissa sen noudattaminen ei olekaan enaa niin itses-
taan selvaa. Siihen liittyvat juridiset kysymykset voivat aiheuttaa laakarille vaikeutta noudat-
taa hoitotahtoa, koska he pelkaavat mahdollisia hoitovirhesyytoksia ja muita jalkiseuraamuk-
sia (Etene 2004.)

1.3  Saattohoidossa olevan potilaan laheisten tukeminen

STM:n loppuraportti on eri asiantuntijoista koostuvan ryhman loppuraportti, jossa selvitettiin
elaman loppuvaiheen hyvaa hoitoa, itsemaaraamisoikeutta seka saattohoitoa ja eutanasiaa
koskevia saantelytarpeita. Se on valmistunut ja luovutettu Sosiaali- ja Terveysministeriolle
31.08.2021. Raportista kay ilmi, etta tyoryhman yksimielinen nakemys on, etta on palliatii-
vista hoitoa ja saattohoitoa tulisi kehittaa, hoidon osaamista ja saatavuutta lisata. Tyoryhman
mukaan muutoksia tarvitaan myos lainsaadantoon, jotta ilmi tulleet puutteet saadaan korjat-
tua. Pelkat suositukset eivat tyoryhman nakemyksen mukaan riita puutteiden korjaamiseksi,

vaan muutoksia tarvitaan myos lainsaadantoon (STM tiedote 239, 2021.)

Elaman loppuvaiheen hoidon tutkimus- ja kehittamishanke (Palliative Care for Older People in
Care and Nursing Homes in Europe, PACE) toteutettiin pitkaaikaishoidon yksikoissa 7 eri Eu-

roopan maassa ajalla 1.2.2014-31.1.2019 ja tutkimuksessa tarkasteltiin elaman viimeisia
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kuukausia hoitajien, laakarien ja laheisten muistamina. Hankkeessa olivat Suomen lisaksi mu-
kana Alankomaat, Belgia, Englanti, Italia, Puola ja Sveitsi. Euroopan komission puiteohjelma
EU FP7 rahoitti tutkimuksen muiden paitsi Sveitsin osalta (STM loppuraportti 2019, 122.)

Toistaiseksi julkaistujen tulosten mukaan kaikkien mukana olevien maiden tilannetta voi pitaa
kohtuullisena, mutta parantamisen varaa on. Parhaiten tutkimuksessa selvisivat hoidon laadun
suhteen Belgia seka Hollanti ja mittarista riippuen heikoiten tai lahes heikoiten Suomi. Fyysi-
sista oireista kivun hoito oli heikointa Suomessa ja vertailumaista vuorovaikutus ja yhteisym-
marryksen saavuttaminen hoidon paamaarien suhteen omaisten tai laheisten kanssa oli hei-
kointa erityisesti laakareita koskien. Suomessa vain 40 prosenttia omaisista tai laheisista koki
olleensa samaa mielta hoitohenkiloston kanssa hoidon tavoitteista, kun vertailumaissa se oli
60-68 prosentissa tapauksista. Henkisen tuen antaminen laheisille tai omaisille oli toiseksi

huonoin Italian jalkeen (STM loppuraportti 2019, 122.)

STM: n raportissa esitettiin tulosten perustella laatukriteerit koskien potilaan hoitotahtoa ja
vuorovaikutusta seka hanen laheisten tai omaisten roolia ja vuorovaikutusta henkiloston
kanssa (STM loppuraportti 2019, 123-124).

Omaisen tai laheisen tulee saada tietoa potilaan vointiin, sairauden aiheuttamiin muutoksiin,
laaketieteelliseen tilanteeseen ja ennusteeseen saannollisesti, oikea-aikaisesti ja rehellisesti,
mutta tahan pitaa aina olla potilaan suostumus. Potilaan hoitosuunnitelma laaditaan yhteis-
ymmarryksessa potilaan, omaisen tai laheisen ja hoitohenkilokunnan edustajan kanssa. Taman
edellytyksena on, etta omainen tai laheinen on saanut mahdollisuuden osallistua hoitoneuvot-
teluihin, missa han on saanut tietoa potilaan tilanteesta, hanen mielipiteitaan ja toiveitaan
on kuultu potilaan edustajana seka omaisena tai laheisena. Hoitohenkilosto tietaa, milla ta-
valla omainen tai laheinen toivoo, etta hanelle kerrotaan potilaan voinnista tapahtuvista
muutoksista ja mista asioista han haluaa tietoa. Henkiloston tulee myos tietaa, millainen rooli
omaisella tai laheisella on edunvalvojana tai edunvalvontavaltuutettuna. Heidan tulee myos
ymmartaa millaista tukea omainen tai laheinen tarvitsee ja osata vastata tuen tarpeeseen sen
vaatimalla tavalla. Tama vaatii henkilokunnalta vahvaa osaamista palliatiivisesta ja saattohoi-

dosta ja hyvia vuorovaikutustaitoa (STM loppuraportti 2019, 124.)

1.3.1 Tiedollinen tuki

Tiedollisella tuella tarkoitetaan sita, etta potilaan omaiset saavat riittavaa, oikeaa ja realis-
tista tietoa laheisensa hoitoon liittyvista asioista koko hoitojakson ajan. Omaisen tulee tietaa,
mika on kulloinkin voimassa oleva hoitolinjaus ja mita se tarkoittaa. Saattohoitoon siirrytta-
essa tasta tulee informoida omaisia niin pian kuin mahdollista ja kertoa heille, mita paatos

tarkoittaa seka antaa tieto ymmarrettavasti ts. ei kayteta lilkaa ammattitermeja ja slangia.
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Omaisilla tulee olla mahdollisuus saada hoitohenkilokuntaan yhteys ympari vuorokauden hei-
dan mieltaan askarruttavissa asioissa ja myos mahdollisuus laakarin kanssa keskusteluun.
Omaisten kanssa keskusteltaessa heille annetaan tahan riittavasti aikaa, jolloin he voivat ky-
sya mieltaan askarruttavista asioista ja hoitohenkilokunnan tulee kertoa hoitolinjauksen sisal-
losta. Suomen lainsaadannon mukaan hoitolinjauksen sisallon kertomiseen tulee aina olla po-

tilaan suostumus (Karjalainen 2008, 10.)

Hoitolinjauksessa maaritellaan hoidon tavoite, jolloin potilas saa omien toiveidensa seka arvo-
jensa mukaisen hoidon, mutta joka on laaketieteellisesti perusteltuna paras mahdollinen
hoito. Siihen kuuluu hoidon rajaaminen siten etta valtetaan karsimysta lisaavia tai hyodytto-
mia hoitoja. Hoidon rajauksista tunnetuin lienee DNR-paatos tai DNAR eli tarkoittaa ei elvy-
teta paatosta/ei yriteta elvyttaa. Muista hoidon rajauksista pitaa erikseen sopia ja kirjata ne.
Naita voivat olla esim. antibioottihoidoista ja sairaalasiirroista pidattaytyminen (Kaypa Hoito
2019.) Kun saattohoitopaatos on tehty, se on tarkeaa omaisille myos siina mielessa, etta he
voivat valmistautua laheisensa odotettavissa olevaan kuolemaan. Omaisten ja laheisten tuke-
minen on erittain tarkeaa antamalla tietoa saattohoidosta kuolemaan valmistautuessa ja

heita pitaa tukea myos kuoleman jalkeen (Terveyskyla Palliatiivinen Talo 2018).

Tiedolliseen tukeen kuuluu myos laheisten ohjaus siihen liittyen, mista he voivat loytaa lisa-
tietoja heita askarruttavissa kysymyksissa. Erilaiset potilasjarjestot toimivat seka laheisia etta
potilasta varten. Niista saa tukea, tietoa, koulutusta, edunvalvontaa ja virkistystoimintaa. Ne
ovat yleensa tietyn taudin tai sairauden ymparille maariteltyja. Palliatiivisilla tai saattohoito-
potilailla ei ole omaa potilasjarjestoa, mutta ne on huomioitu osana jarjeston toimintaa ja
riippuen siita, kuinka kiintea osa palliatiivinen ja saattohoito on tiettyyn sairauteen liittyen,

niin painotus on sen mukaista (Terveyskyla Palliatiivinen Talo 2018.)

Kuolleen omaiset ja laheiset tarvitsevat myos tietoa kaytannon jarjestelyista kuten hautaus-
jarjestelyista, perunkirjoituksesta ja siita, mitka asiat kuuluvat viranomaisille ja mitka vai-
najan omaisille. Omaisille on hyva kertoa, etta perunkirjoitus tulee tehda 3 kuukauden kulut-
tua kuolemasta. Myos tietoa hautaisten jarjestelyista on hyva kertoa antamalla muistilista

hautajaisten jarjestamisesta (Suomi laheisen kuolema 2021).

Myos taloudellisen tuen mahdollisuudesta vaikeassa elamantilanteessa on hyva kertoa omai-
sille. Kela saa virallisen kuolinilmoituksen vaestotietojarjestelmasta yleensa noin viikon kulu-
essa kuolemasta ja se selvittaa, onko leskella ja lapsilla oikeus saada perhe-elaketta ja lahet-
taa omaiselle tarvittavat hakemuskaavakkeet. Vainajan elaketta maksetaan sen kuukauden
loppuun asti, jolloin kuolema on tapahtunut. Joissain tilanteissa maksetaan myos vainajan

keskeneraisiksi jaaneet etuudet kuolinpesalle tai leskelle (Kela 2019.)

Omaiset voivat saada myos Kelan tuen lisaksi muuta tukea. Heilla voi olla oikeus taloudelli-

seen tukeen, jos vainaja on ollut kuntatyossa (tyontekijan ryhmahenkivakuutus) ja sita voi
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tiedustella Kevasta tai tyonantajalta. Myos kertasuorituksena maksettava vakuutuskorvaus voi
olla mahdollinen( www.trhv.fi). Nk. hautausavustusta ei Kela enaa maksa, mutta tukea hau-
tauskuluihin ja jarjestelyihin voi tiedustella sosiaalitoimistosta, ammattiliitosta, vakuutusyhti-

osta, tyoelakelaitokselta tai tyonantajalta (Kela 2019.)

On huomattava, etta kun kuolema on juuri tapahtunut tai siita on hyvin lyhyt aika, omaisten
kyky vastaanottaa tietoa suullisesti voi olla hyvin rajallinen johtuen surusta ja jarkytyksesta,

joten tieto kannattaa antaa mieluiten kirjallisessa muodossa.

1.3.2  Psyykkinen tuki

Sairaus koskettaa koko potilaan lahiyhteisoa ja sairaus vaikuttaa fyysisten oireiden lisaksi tun-
teisiin seka ajatteluun. Seka sairastunut etta hanen lahipiirinsa kokevat turvattomuutta, kun
he ovat kokonaan uuden ja tuntemattoman edessa (Hanninen 2015.) Palliatiivisessa tai saat-
tohoidossa olevan omainen tai laheinen voi miettia, mika olisi oikea tapa tukea laheistaan.
Yhta oikeaa tapaa ei ole ja tuen muoto riippuu sairastuneen voimavaroista, tilanteesta, ta-
voista ja laheisen seka sairastuneen valisesta suhteesta. On monia tapoja tukea sairastunutta

ja hanen laheisiaan:

Kysymalla mita sairastunut ja hanen laheisensa itse toivovat (avoimet kysymykset,

jotta keskustelu toteutuu jaksamisen mukaan)

Hyvaksymalla myos hiljaisuus. Sairastunut ja hanen laheisensa ei valttamatta jaksa tai

halua puhua

Keskustelemalla muistakin asioista kuin vain sairaudesta. Mukavat keskustelun aiheet

piristavat ja saavat ajatukset pois sairaudesta
Olla lasna, kuunnella

Keskustelun sijaan konkreettiset teot esim. hiusten pesu ja laittaminen kauniisti saa

seka sairastuneen etta laheisen ajatukset muualle

Laheisen huolehtiminen omasta jaksamisestaan, koska se heijastuu myos sairastuneen

vointiin positiivisella tavalla

Luopua liiallisesta pyrkimyksesta hallita tilannetta, koska sairastuneen elaman kulkua

ei kukaan ennakkoon pysty tietamaan (Terveyskyla Palliatiivinen talo 2018.)

Keskustella avoimesti laheisen kanssa hanen peloistaan, toiveistaan, tunteistaan. La-
heinen voi kokea syyllisyytta siita, etta on uupunut, mutta han voi sairastua itse, jos

ei huolehdi jaksamisestaan

Kehottaa laheisia tekemaan itselleen mieluisia asioita: liikunta, harrastukset, ystavien

tapaaminen, rentoutuminen (Terveyskyla Kuntoutumistalo 2017.)
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1.3.3 Sosiaalinen tuki

Omaisen saama sosiaalinen tuki voi olla tukea muilta perheenjasenilta, ystavilta tai muilta
potilaan lahipiiriin kuuluvilta henkiloilta. Tukea voi saada myos perheen ulkopuolisilta ihmi-
silta kuten hoitajilta, laakareilta, sosiaalityontekijoilta, kirkon tyontekijoilta ja vapaaehtois-
tyontekijoilta. Tarkeinta tukemisessa on empaattisuus, lasnaolo ja aktiivinen kuunteleminen
siten, etta sureva omainen kokee, etta hanesta ja hanen jaksamisestaan valitetaan aidosti
(Karjalainen 2008, 11.) Koronapandemian vuoksi on valitettavasti jouduttu karsimaan vapaa-
ehtoisten antamasta tuesta, joka on saali, koska se on vapauttanut hoitohenkilokunnan tyota

ja on ollut erittain tarkea osa-alue seka laheisten etta potilaan tukemisessa.

Hyvaksi sosiaalisen tuen muodoksi on osoittautunut vertaistuki. Se on kokemusten jakamista
muiden samanlaisten kokemusten omaavien kanssa. Se on tietoa, joka perustuu kokemukseen
ja sen taustalla on ajatus siita, etta henkilo, joka on kokenut saman, voi paremmin ymmar-
taa, mita toinen laheisen kuoleman kokenut on kohdannut. Vertaistukea on seka kahdenkes-
kista etta ryhmassa tapahtuvaa. Sita jarjestavat seurakunnat ja erilaiset potilasliitot ja -jar-

jestot (Terveyskyla Palliatiivinen talo 2018.)

Terveyskylan sivuilta loytyy myos Vertaistalo, joka auttaa loytamaan luotettavaa tietoa ver-
taistuesta seka vertaistukipalveluista ja se on keskittynyt erikoissairaanhoidon potilaiden seka
heidan laheistensa tarvitsemaan vertaistukeen. Tukea jarjestetaan erilaisiin elaman kriisiti-
lanteisiin ja sairauksiin. Tavoitteena on, etta tuen jarjestajilla on mahdollista helposti valit-
taa vertaistukea ja potilailla seka heidan laheisillaan on vaivaton paasy naihin palveluihin

(Terveyskyla Vertaistalo 2018.)
1.3.4 Eksistentiaalinen tuki

Eksistentiaalinen karsimys liittyy pelkoon siita, etta karsimys ei lopu ja tulevaisuus on enna-
koimaton seka kontrolloimaton. Kun kuolema on lahella, niin se tuo aikaisemmat pelot ja me-
netykset esille. Pelko voi liittya siihen, ettei tieda mita kuoleman jalkeen tapahtuu tai ettei
kuoleman jalkeista aikaa ole. Kuolemassa luovutaan monista asioista: riippumattomuudesta,
fyysisesta hyvinvoinnista, ruumiinkuvasta ehjana ja kokonaisena, rooleista, ihmissuhteista,
turvallisuudesta, seksuaalisuudesta ja elaman odotuksista. Kuuntelutaito, herkkyys ja empatia
ovat tarkeita tyokaluja laheisen ja kuolevan kohtaamisessa (Antikainen, Hanninen, Saarto &
Vainio 2018,140-141.)

Hengellinen hoito vahvistaa turvallisuuden tunnetta, toivoa ja elamanhallintaa. Kun kuolema
on lahella, joutuu ihmissuhteet ja eletty elama uudelleenarvioitaviksi. Jotta hoito voisi toteu-
tua kokonaisvaltaisesti, taytyy ihmiselle tulla kokemus siita, etta hanet nahdaan, kuullaan ja

kohdataan. Hengellisen tuen valineita ovat: lasnaolo, kuunteleminen, keskustelu, hartaus,
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ehtoollinen, rukoileminen, reflektointi, lukeminen, musiikki, yhteyksien luominen, siunaami-

nen (Antikainen, Hanninen, Saarto & Vainio 2018,140-141.)

siunaa-

minen

yhteyk-

sien luo-

minen

reflek-

tointi

Kuvio 2: Hengellisen hoidon valineet (Antikainen 2018)

2 Tutkimuksen tarkoitus ja tavoite
2.1 Tutkimuskysymys ja rajaukset

Tutkimuskysymys on laadittu siten, etta saataisiin mahdollisimman kattava ja luotettava ai-
neisto, jonka perusteella tehda kirjallisuushaku (Search), sen arviointi (Appraisal), loydetyn
aineiston perusteella tehtava synteesi (Syntesis) ja analyysi (Analysis). Nama tyypilliset osat
ovat kaikissa kirjallisuuskatsauksissa (SALSA) huolimatta siita, etta kirjallisuuskatsauksia on

useita erilaisia (Axelin ym. 2016, 8.)

Tutkimuskysymykseni on ” Millaista tukea palliatiivisessa ja saattohoidossa olevan potilaan

omaiset ovat saaneet ”. Mietin pitkaan rajaanko tutkimuksen pelkastaan saattohoitoon, mutta
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alustavien tietokantakyselyjen perusteella vaikutti silta, etta avainsanaksi kannattaa valita
myos palliatiivinen hoito, koska saattohoito on osa palliatiivista hoitotyota. En ole myoskaan
rajannut tutkimuskysymystani tiettyyn sairauteen liittyen, vaikka yksikossa, jolle tutkimukseni
teen, on suurimmaksi osaksi syopaan sairastuneita, mutta myos muita sairauksia kuten keuh-
koahtaumatautia (COPD) ja sydamen vajaatoimintaa seka munuaisten vajaatoimintaa sairasta-
via. Villa Glimsissa hoidetaan aikuisia potilaita, joten tasta tutkimuksesta rajaan pois lapsipo-
tilaat ja heidan omaistensa tukemisen. Omaisiksi luen kaikki potilaan lahipiiriin kuuluvat ihmi-
set kuten oma perhe, sukulaiset, ystavat, naapurit eli sellaiset ihmiset, jotka potilas kokee

itselleen tarkeiksi.

3 Tutkimusaineisto ja menetelmat
3.1 Kirjallisuuskatsaus tyomenetelmana

Taman tutkimuksen tarkoituksena on tehda kuvaileva eli narratiivinen kirjallisuuskatsaus pal-
liatiivisen hoidon loppuvaiheessa ja saattohoidossa olevan potilaan omaisten kokemuksista
heidan saamastaan tuesta, sen riittavyydesta ja tuen muodoista. Valitsin kirjallisuuskatsauk-
sen tutkimusmuodoksi, koska sen merkitys tutkimustyossa on kiistaton. (Axelin, Stolt, Suho-
nen 2016, 7). Kirjallisuuskatsauksessa luodaan katsaus jo olemassa olevaan tietoon ja teorioi-
hin valitusta aiheesta luotettaviin lahteisiin perustuen. Nain ollen se takaa myo0s sen, etta tut-

kimustyolla on vahva tieteellinen perusta.

Kirjallisuuskatsaus on systemaattinen tutkimusmenetelma, joka perustuu prosessinomaiseen
tieteelliseen toimintaan ja sen oltava toistettavissa. Sen avulla on mahdollista muodostaa ko-
konaiskuva tietysta aiheesta ja asiakokonaisuudesta seka tunnistaa ongelmia ja ristiriitaisuuk-
sia valitussa aihealueessa. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus kertoo aikaisemmista tutkimuksista
aiheeseen liittyen, niiden maarasta, laajuudesta ja syvyydesta. Nayttoon perustuvassa hoito-
tyossa kaytetaan erityisesti systemaattista ja jarjestelmallista kirjallisuuskatsausta, kun halu-

taan ohjata toimintaa nayttoon perustuvaksi (Axelin, Stolt, Suhonen 2016, 7-9.)

Terveystieteellisessa tutkimuksessa ja hoitotieteessa kirjallisuuskatsausten kaytto on viime
vuosikymmenina vakiintunut ja monipuolistunut. Erilaisia kirjallisuuskatsauksia on laaja kirjo
ja niiden kehittamiseen menetelmana on kiinnitetty entista enemman huomiota. Valitsin ku-
vailevan kirjallisuuskatsauksen tutkimusmuodoksi, koska minulla on tutkimuskysymys, johon
etsin tietoa ja haluan loytaa tutkimukseen valitun aineiston perusteella kuvailevan, laadulli-
sen vastauksen, jonka tuloksia voin hyodyntaa opinnaytetydssani ja joka toisi mahdollisesti
uutta tietoa ja kehittamiskohteita toimeksiantajalleni. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on ai-
neistolahtoista ja siina pyritaan ymmartamaan valittua ilmiota ja kuvaamaan sita. Eettiset

kysymykset liittyvat tutkimuskysymyksen muotoiluun ja tutkimusetiikan noudattamiseen
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kirjallisuuskatsauksen kaikissa vaiheissa. Tutkimuksen luotettavuus puolestaan perustuu vali-
tun tutkimuskysymyksen ja siihen vastaavan kirjallisuuden perusteluun, kuvailun argumentoin-

nin vakuuttavuuteen ja prosessin johdonmukaisuuteen. (Hoitotiede 2013, 291-301.)

Opinnaytetyoni tavoitteena on tuottaa sellaista tietoa, jota voitaisiin hyodyntaa Villa Glim-
sissa liittyen omaisten tukemiseen raskaassa elamantilanteessa. Opinnaytetyoni tuloksena py-
rin loytamaan uusia tukimuotoja tai kehittamaan jo vanhoja hyvaksi todettuja tukimuotoja.
Haluan myos kehittaa omaa tieteellista ymmarrystani arvioimalla jo olemassa olevia tutki-

muksia, niiden kasitteistoa ja teoriaa, mahdollisia hyotyja ja kehittamistarpeita.
3.2 Hakusanat ja lauseet

Jarjestelmallinen tiedonhaku on pitka ja aikaa vieva prosessi, jossa valilla pitaa ottaa luovuus
kayttoon, jos vaikuttaa silta, etta tiedonhaun tulokset eivat ole sopivia. Oma tutkimuskysy-
mys ei suoraan sovellu hakulausekkeeksi ja tuleekin pohtia, millaista tietoa tarkkaan ottaen
halutaan loytaa, jotta loydettaisiin kasitteet, jotka ovat valttamattomia haun onnistumiseksi.
Hakulausekkeessa ei tulisi olla enempaa kuin 4 aihekokonaisuutta ja apuna ideoinnissa voi

kayttaa lahdetta, jossa on aiheeseen liittyvia avainsanoja (Axelin ym. 2016, 36-37.)
Hakulausekkeen muodostaminen tapahtuu tiedonhaun perustyokaluilla:

e Boolen operaattorit (AND, OR, NOT)
e Sulkeet

e Sanankatkaisut

e Fraasit

e Laheisyysoperaattorit (Axelin ym. 2016, 38).

Olen luonut suomenkielisia hakuja varten alla olevan taulukon, jossa on 3 paatermia saatto-

hoito, omaiset ja tuki.

HAKURYHMA 1 HAKURYHMA 2 HAKURYHMA 3
Saattohoito Omaiset Tuki*

OR OR OR

Palliatiivi* Perhe* "Psykososiaalinen tuki”
OR

Terminaalihoito
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Taulukko 1: Hakulausekkeet suomeksi

Englanninkielisissa hauissa kaytan paatermeja palliative care, close relatives, support.

HAKURYHMA 1 HAKURYHMA 2 HAKURYHMA 3
Palliative care Close relatives Support

OR OR OR

Terminal care Family members “Psychosocial support”
OR

End of life care

Taulukko 2: Hakulausekkeet englanniksi

3.3 Tietokannat ja tiedonhaku

Tietokantahakuja kannattaa tehda useasta eri tietokannasta, jotta saadaan mahdollisimman
kattava tieto tutkittavasta aiheesta (Axelin ym. 2016, 42). Opinnaytetyohoni mukaan otetta-
vista tietokannoista valikoin ne vaihtoehdot, joista l0oytyi asettamillani hakukriteereilla riit-
tava maara tutkimuskysymykseeni vastaavia tuloksia. Tietokantahaku osoittautui erittain
haastavaksi ja oli vaikea loytaa tutkimuksia, joissa oli otettu erityisesti omaisten kokemukset
mukaan tutkimukseen. Suurin osa tehdyista tutkimuksista kasitteli aihetta potilaan nakokul-
masta, mutta varmasti tamakin tutkimusalue tulee kasvamaan. Mukaan otettaviksi tietolah-
teiksi ja -kannoiksi valikoitui Finna.fi, MEDIC, SAGE, Science Direct, PubMed ja naista loytyi 8
tutkimusta seka manuaalisella haulla Google Scholarista 1 tutkimus. THL:n sivuilta lOytyi hyva
tutkimus PACE-toimintamallista: Kuusi askelta palliatiivisen hoidon kehittamiseen, mutta se ei
vastannut tutkimuskysymykseen, vaan siina oli esitelty malli palliatiivisen hoidon kehitta-

miseksi, joka sinansa oli hyvin kiinnostavaa luettavaa (THL 2019).

Tiedonhaun prosessin ensimmainen vaihe on suunnittelu, jossa kuvaan tutkimuksen sisallon:
Tutkimuksen kirjoittaja, julkaisuvuosi ja -maa, tarkoitus, tutkimus asetelma, aineiston keruu-
menetelma, tutkimuksen kohde, otos, tarkeimmat tulokset, tutkimuksen vahvuudet ja heik-
koudet. Sen jalkeen toteutan varsinaisen tiedonhaun valitsemistani aineistoista lukemalla, te-
kemalla merkintoja muodostamalla merkintojen avulla kategorioita, luokkia tai teemoja. Mer-
kinnoissa tulisi loytaa tutkimuksen ydinasiat ja vertailemalla yhtalaisyyksia muodostetaan ka-
tegoriat, luokat tai teemat ja annetaan niille niiden sisaltoa kuvaava nimi. Kolmannessa vai-
heessa tehdaan hakuprosessin ja saadun tiedon arviointi, jossa muodostetaan lOytyneista tut-
kimustuloksista yleisempi kuva ja kerrotaan myos mahdolliset ristiriitaiset tulokset. Saadun
synteesin havainnollistamiseksi voi kayttaa kuvioita tai taulukoita. Neljannessa vaiheessa eli

tiedon soveltamisessa raportoidaan tulokset mahdollisimman tarkasti ja siina on huomioitava



kriittisyys ja se, kuinka tuloksia voidaan hyodyntaa eri nakokulmista kasin hoitotyossa (Axelin

ym.,30-32.)
TIETOKANTA RAJAUKSET TULOKSET HYVAKSYTYT TII- | HYVAKSYTYT
VISTELMAN JA KOKO TEKSTIN
OTSIKON PERUS- PERUSTEELLA
TEELLA
FINNA.FI -10 vuotta 34 5 2
vanhat tutki-
mukset
- Aikuisten
potilaiden
omaisten tu-
keminen
-Vain tieteel-
liset artikkelit
MEDIC -10 vuotta 43 suomenkieli- 1 sama tutkimus 0

vanhat tutki-

mukset

-Aikuisten po-
tilaiden
omaisten tu-

keminen

- Vain tieteel-
liset artikkelit

nen haku ja 76
englanninkielinen
haku

kuin Finnasta loy-

tynyt, joten siksi
hylatty)

SCIENCE DIRECT

-10 vuotta
vanhat tutki-

mukset

86

55
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- Aikuisten
potilaiden
omaisten tu-

keminen

- Vain tieteel-
liset artikkelit

SAGE

-10 vuotta
vanhat tutki-

mukset

- Aikuisten
potilaiden
omaisten tu-

keminen

-Vain tieteel-
liset artikkelit

244

PUBMED

-10 vuotta
vanhat tutki-

mukset

- Aikuisten
potilaiden
omaisten tu-

keminen

-Vain tieteel-
liset artikkelit

247

12

GOOGLE SCHO-
LAR

-10 vuotta
vanhat tutki-

mukset

107
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- Aikuisten
potilaiden
omaisten tu-

keminen

- Vain tieteel-
liset artikkelit

Taulukko 3: Tietokantahaut
3.4 Aineiston analyysi

Sisallonanalyysia kaytetaan laadullisen tutkimuksen analyysimenetelmana ja se voidaan maa-
ritella eri tavoilla. Yleisella tasolla silla tarkoitetaan menettelytapaa, jolla voidaan analysoida
valittuja tutkimusartikkeleja objektiivisesti ja systemaattisesti. Silla pyritaan kuvailemaan
tutkittavaa ilmiota ja sen avulla voidaan muodostaa aineiston ehdoilla tutkimustulosta kuvaa-
via kategorioita, erilaisia kasitteita tai malli. Siina onnistuminen edellyttaa, etta analyysin te-
kija kykenee pelkistamaan aineiston ja muodostamaan sen perustella kasitteet, jotka kuvaa-
vat luotettavasti tutkittavaa asiaa. Sisallonanalyysilla tehdyn tutkimuksen raportoinnissa voi
olla haasteita, koska sen tuloksena syntyy kasitteita abstrahoinnin eli yleiskasitteen muodos-

tamista pelkistamalla (Hoitotiede 2011.)

Huolimatta siita, etta on suunnitellut tarkkaan hakukriteerit, voi hakujen tuloksena olla pal-
jon tutkimuksia, jotka eivat sovellu kirjallisuuskatsaukseen. Kriteerien avulla ohjataan mu-
kaan otettavia tutkimuksia ensin otsikkotasolla, sitten tiivistelmatasolla ja lopuksi arvioita-
essa koko tekstin soveltuvuutta kirjallisuuskatsauksessa (Axelin ym. 2016, 27.) Sisaanottokri-

teerit tahan kirjallisuuskatsaukseen mukaan otettavissa tutkimuksissa on seuraavat:

< 10 vuotta vanhat tutkimukset ajalta 2011-2021

< Ainoastaan tieteelliset julkaisut vaitoskirjat, lisensiaattityot, tutkimusartikkelit
< Tutkimuskieli suomi tai englanti

< Palliatiivinen hoito ja saattohoito

< Aikuisten potilaiden omaisten tukeminen

Kaytan opinnaytetyossani aineistokohtaista sisallon analyysia, johon otan mukaan 9 tutki-
musta edellisessa kappaleessa mainituilla kriteereilla. Jarjestelen ja luokittelen aineistoa ja
etsin saadusta aineistosta yhtalaisyyksia ja eroavaisuuksia. Lopuksi tulkitsen ja kirjoitan tulok-
set siina muodossa, etta niista muodostuu tutkittavan asian ymmarrysta lisaava kokonaisuus

eli synteesi (Axelin ym.,30.)



26

Tiedonhaun suunnittelu Tiedonhaun toteutus

« Tutkimuksen sisalto: eTutkimuksen lukeminen ja
ekirjoittaja, julkaisuvuosi ja -maa, merkintéjen tekeminen
tarkoitus, tutkimusasetelma, eKategorioiden muodostaminen
aineiston keruumenetelma, kohde,
otos,tulokset, tutkimuksen
vahvuudet ja heikkoudet

Hakuprosessin ja saadun
tiedon arvioiti

: : : : Tiedon soveltaminen
e ooginen kokonaisuus eli synteesi

eRistiriitaisten tulosten raportointi .Tulosten hyéty hoitotydssa
eKuviot, taulukot

Kuvio 3: Analyysin prosessi

3.5 Aineiston keraaminen ja tutkimusten arviointi

Tutkimuksen arvioinnissa tarkastellaan tiedon kattavuutta, saatujen tulosten edustavuutta
asetettuun tutkimuskysymykseen seka analysoidaan, mita relevanttia tietoa alkuperaistutki-
muksista loytyy, joka vastaa asetettuun tutkimuskysymykseen ja jonka avulla on mahdollista
loytaa kehittamiskohteita omaisten tukemiseen palliatiivisen hoidon loppuvaiheessa ja saatto-
hoidossa. Arviointia tehdaan siksi, etta valtetaan virheellisesti painottuneet paatelmat ja kat-
sauksen tulosten vinoutuma eli arvioidaan jokaista mukaan otettavaa tutkimusta sen luotetta-

vuuden kannalta (Axelin ym. 2016, 27.)

Yleisella tasolla alkuperaistutkimuksia arvioidaan niiden vahvuuksilla ja heikkouksilla. Arvioin-
nissa otetaan kantaa siihen, mihin joukkoon saadut tutkimustulokset ovat yleistettavissa.
Jotta voisi arvioida tulosten yleistettavyytta huomion arvoista on, keita tutkimuksessa on tut-
kittu, miten heidat on valittu, mika on ollut lopullinen otoskoko ja mika on ollut tutkimuksen
asetelma. Talloin katsausta lukeva pystyy arvioimaan eri tutkimuksista saatuja vaihtelevia tu-

loksia ja niiden syita (Axelin ym. 2016, 29.)



4  Tutkimustulokset

4.1  Kirjallisuuskatsaukseen valitut tutkimukset
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leman todellisuuden kohtaavassa ja
ohittavassa saattohoidossa: Substantiivi-
nen teoria saattohoidosta potilaan, per-
heenjasenen ja hoitohenkilokunnan na-

kokulmasta

rantumatonta
syopaa sairas-
tavan aikuisen
potilaan, ha-
nen perheen-
jasentensa ja
hoitohenkilo-
kunnan koke-
muksia saatto-
hoitoon liit-

tyen

TEKIA, TUTKIMUS JA VUOSI TAUSTA TUTKIMUSME- | TULOKSET
TODI

Mirja-Sisko Anttonen 2016 Vaitoskirja: Tutkimuksessa | Haastateltu 45 Ydinkatego-

Kuoleman vaikeuden lievittaminen kuo- | kuvataan pa- osallistujaa, riaksi muo-

joista N=14 per-
heenjasenille,
N=15 hoitohen-
kilokunnalle ja
N=16 potilaille
ja tutkimus oli
tehty grounded
theory-mene-
telmalla. Per-
heenjasenten
ika vaihteli 42
vuoden ja 87
vuoden valilla.
Keski-ika oli 68
vuotta. Haasta-
teltavista naisia
oli 9 ja miehia
5. He olivat
saattohoidossa
olevan potilaan
puolisoita, tyt-

taria ja ystava.

dostui kuole-
man vaikeu-
den lievitta-
minen ohit-
tamalla ja
kohtaamalla
kuoleman to-
dellisuus.
Tavoitteena
on ollut
mahdollistaa
perheen ja
potilaan tar-
peista lah-
teva saatto-

hoito.
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Lehto, Juho t, Saukkonen, Marita, Vii-
tala, Anu, Astedt-Kurki, P3ivi.2017. Hoi-
totiede. Syopapotilaan ja hanen lahei-

sensa selviytymista edistavat tekijat

palliatiivisen hoidon aikana-systemaatti-

nen kirjallisuuskatsaus

Tutkimuksessa
kuvataan la-
heisten selviy-
tymista edis-
tavia tekijoita
ja tutkimuk-
sessa olleet
artikkelit ovat
kaikki ver-
taisarvioituja
vuosilta 2000-
2015 CINAHL-,
Medline,
PsycINFO- ja
Medic-tieto-

kannoista.

Vertaisarvioidut
tutkimusartik-
kelit, joista lo-
pulliseen kat-
saukseen oli
otettu mukaan
26(n=26) artik-
kelia, jotka oli
analysoitu sisal-
[6nanalyysin
avulla. Lopulli-
sia tuloksia ana-
lysoitaessa tu-
lee ottaa huo-
mioon, etta
tassa oli kysy-
mys vain yhden
sairausryhman,
syovan kokenei-
den laheisten

tuntemuksista.

Tulosten pe-
rusteella po-
tilaan ja ha-
nen laheis-
tensa selviy-
tymista edis-
tavat roh-
keuden ja
voiman loy-
tyminen,
oman tarinan
luominen,
perheen si-
saisten suh-
teiden tasa-
paino, lahei-
sen halu
osallistua po-
tilaan hoi-
toon, sopu-
sointuinen
olotila ja
mielenrauha,
omassa ko-
dissa elami-
nen, erilaiset
hoitovaihto-
ehdot ja
niista kes-
kustelemi-
nen, ammat-
titaitoinen ja
oikea-aikai-
nen palliatii-

vinen hoito
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Perspectives of Family Members on
Planning End-of-Life Care for Termi-
nally Ill and Frail Older People,

2014. Ineke J. van Eechoud, MSc, Ruth
D. Piers, PhD, MD, Sigrid Van

Camp, MSc, Mieke Grypdonck, PhD, MSc,
RN, Nele J. Van Den Noortgate, PhD,
MD, Myriam Deveugele, PhD, MSc, Na-
tacha C. Verbeke, MD, and Sofie Verha-
eghe, PhD, MSc, RN Nursing Science
(I.J.v.E., M.G., S.V.), Department of
Public Health, Faculty of Medicine and
Health Sciences, Ghent Univer-

sity, Ghent, Belgium; Department of
General Practice and Primary Health
Care (M.D.), Faculty of Medicine and
Health Sciences, Ghent Univer-

sity, Ghent, Belgium; Department

of Geriatrics (I.J.v.E., R.D.P., S.V.C.,
N.J.V.D.N.), Ghent University Hospi-
tal, Ghent, Belgium; and Department
of Medical Onco-

logy (N.C.V.), Ghent University Hospi-
tal, Ghent, Belgium

Tassa tutki-
muksessa kasi-
teltiin per-
heenjasenten
nakokulmia
sairaiden ja
heikkokuntois-
ten elaman
loppuvaiheen
hoidon suun-

nitteluun.

Tama tutkimus
toteutettiin laa-
dullisena tutki-
muksena, jossa
metodina on
kaytetty puo-
listrukturoituja
haastatteluja ja
niissa on ollut
mukana 21 per-
heenjasenta
Flanderissa,

Belgiassa.

Taman tutki-
muksen mu-
kaan aiem-
mat tutki-
mukset ovat
osoittaneet,
etta sukulai-
silla on huo-
mattava
rooli saatto-
hoidon paa-
toksissa ja
on tarkeaa
ymmartaa,
miten per-
heenjasenet
ovat mukana
tassa proses-
sissa. Ad-
vance care
planning on
prosessi,
jolla poti-
laat, laakari
ja omaiset
maarittele-
vat yhdessa
mahdollisim-
man hyvan
loppuelaman
hoidon ta-
voitteita.
Tavoitteena
on ymmartaa
perheen-
jasenten/la-

heis-
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ten/omais-
ten roolia
tassa suun-

nittelussa.

Gott, Merryn. 2019. ‘It was peaceful, it
was beautiful’: A qualitative study of fa-
mily understandings of good end-of-life
care in hospital for people dying in ad-

vanced age. Palliative Medicine

Taman tutki-
mus tehtiin
sairaalaympa-
ristossa ja
siina tutkittiin
3 viimeisen
elinkuukauden
aikana saatua
hoitoa per-
heenjasenten

nakokulmasta.

Tutkimus teh-
tiin laadullisena
tutkimuksena
haastattele-
malla 58 omais-
hoitajaa, joista

52 osallistui

tutkimukseen ja

he olivat kaikki
ialtaan yli 80-

vuotiaita. Tie-

toja analysoitiin

34 kpl:sta 21
silla perus-
teella, mihin
asioihin per-
heenjasenet
olivat olleet
erittain tyyty-
vaisia ja tulok-
set olivat lin-

jassa Dewarin

Perheen-
jasenten tyy-
tyvaisyyteen
vaikuttavia
tekijoita
ovat empati-
aan perus-
tuva suhde,
tehokas vuo-
rovaikutus
perhei-
den/potilai-
den ja henki-
l6kunnan va-
lilla, kon-
tekstuali-
soitu tieto ja
perhei-
den/potilai-
den osallis-
tuminen ak-

tiivisesti hoi-

ja Nolanin suh- | toon.
dekeskeisen
myotatuntoisen
hoitomallin
kanssa.
Anderson Eric W. 2018. “This Is What Taman tutki- Menetelmana Perheen-
Family Does”: The Family Experience of | muksen ta- kaytet- jasenten si-
Caring for Serious Illness. American voitteena oli tiin 12 puo- toutuminen
Journal of Hospice & Palliative Medicine | ymmartaa la- | listrukturoitua hoitoon eri-
heisen vaka- ryhmahaastat- laista, avun
vaa sairautta telua, tai tuen
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hoitavien
omaisten ko-

kemuksia hoi-

jotka tehtiin
potilaiden, per-

heiden ja am-

vastaanotta-
minen ja

saaminen ko-

tamisesta. mattilaisten ettiin tarke-
kanssa. Ryhma- | aksi, tiedon-
haastattelutilai- | saanti, tuki
suuksiin osallis- | ja puhumi-
tui yhteensa 73 | nen kaikista
henkiloa, joista | asioista tar-
29 oli perheen- | keaa, per-
jasenia erilaista | heenjasen-
hoitoyksikoista | ten valinen
kuten esim. avoin kom-
hoitokodeista. munikointi
auttaa
eteenpain,
perheenjase-
net kaipaa-
vat emotio-
naalista tu-
kea.
Enguidanos, Susan. 2014. Family mem- | Perheenjase- Laadullinen tut- | Haastattelu-
bers’ perceptions of inpatient palliative | net osallistu- kimus, jossa jen perus-
care consult services: A qualitative vat yleisesti tehtiin haastat- | teella tun-

study. Palliative Medicine.

elaman loppu-
vaiheen paa-
toksentekoon
ja osallistuvat
tyypillisesti
laitoshoidon
palliatiiviseen
hoitoon,
mutta heidan
kokemuksiaan
ja kasityksi-
aan hoidosta
on tutkittu va-

hemman.

teluja 23 per-
heenjasenen
kesken, joiden
laheiset olivat
sairastuneet va-
kavasti ja olivat
hoidossa voittoa
tavoittelemat-
tomassa sairaa-

lassa.

nistettiin 4
teemaa: sai-
raalahoidon
palliatiivisen
hoidon kuu-
lemisen omi-
naisuudet,
perheen val-
mius kuole-
man kohtaa-
miseen, per-
heenjasen-
ten mahdol-

lisuus
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vaikuttaa
paatoksente-
koon seka
keskittya hy-
vaan ela-

manlaatuun.

Steinhauser, Karen E. 2015. What cons-
titutes quality of family experience at
the end of life? Perspectives from family
members of patients who died in the
hospital. Palliative & Supportive Care

Cambridge

Tutkimuksen
tavoitteena
oli se, etta
erinomaisen
kattavan pal-
liatiivisen hoi-
don tulisi vas-
tata myos per-
heen ja hoita-
jan (hoitajien)
tarpeisiin, kun
useimmat pal-
liatiiviset hoi-
totoimet kes-
kittyvat poti-
laiden ela-
manlaadun ja
hoidon laadun
arviointiin
seka paranta-

miseen.

Tutkimuksessa
pyrittiin tunnis-
tamaan kuole-
vien potilaiden
perheenjasen-
ten kokemuksen
laadun kannalta
tarkeat alueet.
Osallistujat (n =
14) vaihtelivat
ialtaan 46-83,
ja keskimaarai-
nen ika oli 62.
Kaikki tutki-
muksessa mu-
kana olleet oli-
vat naisia; 64
prosenttia oli
valkoihoisia, 21
prosenttia af-
rikkalaisamerik-
kalaisia, ja 14
prosenttia ei il-
moittanut etni-
syyttaan. Tutki-
mus tehtiin si-
sallonanalyysi-
menetelmalla
ja fokus oli per-
heiden kokemus

palliatiivisen ja

Kliininen oh-
jaus on tar-
keaa per-
heenjasen-
ten auttami-
sessa. Olisi
hyva kehit-
taa erilaisia
menetelmia,
jotka auttai-
sivat per-
heenjasenia
elaman lop-
puvaihee-
seen liitty-
vissa tehta-
vissa kuten
kuolemaan,
vaikean ela-
mantilanteen
laukaisevaan
kriisiin val-
mistautumi-
sessa. Per-
heenjasen-
ten koko-
naisvaltainen
tukeminen,
kuoleman
jalkeiseen
aikaan so-

peutuminen
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saattohoitovai-
heen hoidon
laadusta per-
heenjasenten

nakokulmasta.

ja siina per-
heenjasenen
tukeminen
erilaisilla tu-
kipalveluilla,
hoitohenkilo-
kunnan hyva
viestinta ja
suhtautumi-
nen perheen-
jaseniin vah-
vistavat per-
heenjasenia
tapahtuman
kasittelyssa
ja sopeutu-
misessa uu-
teen elaman

vaiheeseen.

Steinhauser, Karen E. 2014. Validation
of a Measure of Family Experience of
Patients with Serious Illness: The QUAL-
E (Fam). Center for Health Services Re-
search in Primary Care (K.E.S., C.I.V.,
H.B.B.), Durham Veterans Administra-
tion Medical Center; and Division of Ge-
neral Internal Medicine (K.E.S., C.1.V.,
H.B.B., J.A.T.), Division of Palliative
Care (K.E.S., J.A.T.), Center for the
Study of Aging and Human Development
(K.E.S., H.B.B., J.A.T.), and School of
Nursing (J.A.T.), Duke University, Dur-

ham, North Carolina, US.

Tassa tutki-
muksessa ha-
luttiin saada
tietoa vakavaa
sairautta sai-
rastavien poti-
laiden perhei-
den kokemuk-
sista ja siina
kaytettiin
apuna QUAL-E
(Fam)-tyoka-
lua, joka on
yksi harvoista
kaytettavissa
olevista tyo-
kaluista per-
heen koke-

muksien

Koulutettu
haastattelija
teki kahdenkes-
kisia haastatte-
luja osallistu-
jien kanssa ite-
ratiivisesti.
Niissa oli 32
kognitiivista
haastattelua,
joissa oli 24
VA:n (Durham
VA Medical Cen-
ter) ja 8 Duken
(Duke Univer-
sity Medical
Center) osallis-
tujaa ja naista

5 oli miesta ja

Perhetta
vahvistavina
tekijoina ko-
ettiin: Kerro-
taan avoi-
mesti sairau-
desta ja
siita, mita
on odotetta-
vissa jat-
kossa, saa
osallistua
paatoksente-
koon hoi-
dossa, pide-
taan ajan ta-
salla lahei-
sen tilan-

teesta
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laadun arvioi-
miseksi. Per-
heenjasenet
kuuluvat pal-
liatiivisen hoi-

don hoitoyk-

27 naista. Vas-
taajista 41 % oli
puolisoita, 28 %
aikuisia lapsia,

3 % vanhempia,

hoidon suh-
teen, hoito-
henkilokunta
vastaa per-
heenjasen-

ten huoliin,

sikkoon ja 19 % muita. pystyy vasta-

50 %:lla vastaa- | maan poti-
jien laheisista laan tuntei-
oli syopa, 9 siin positiivi-
%:lla munuais- sella tavalla,
sairaus, 14 %:lla | kykenee
maksasairaus, 6 | mielekkaa-
%:lla sydamen seen vuoro-
vajaatoiminta vaikutuk-
ja2 %:llamaa- | seen.
rittamaton
diagnoosi.

Anu Outi Katariina Kuitunen. Tietoa, Tutkimuksen Aineiston kerto- | Tutkimuksen

hoivaa ja tiivista yhteisollisyytta - Tutki- | aineisto koos- | jat vastasivat mukaan

mus omaisten toimijuudesta laheisen
saattohoidon aikana.2017. Helsingin yli-
opisto Valtiotieteellinen tiedekunta So-

siologia Pro gradu -tutkielma.

tuu 56 omai-
sen kirjalli-
sesta kerto-
muksesta hei-
dan saattohoi-
tokokemuksis-
taan ja ne ke-
rattiin avoi-
mella kirjoi-
tuspyynnolla
kevaalla 2015
osana “Kuole-
van hyva hoito
- Yhteinen
vastuumme”-
hanketta.

sahkopostitse
tai kirjeitse
pyyntoon, jol-
loin omaiset
tulkitsivat itse
toimineensa
saattajina la-
heisen kuole-
man lahesty-
essa. Tutkimus
toteutettiin ai-
neistokohtai-
sena sisallon

analyysina.

omaisten toi-
mijuudessa
on lasna eri-
laisia toimi-
juuden piir-
teita, joissa
omaiset ovat
sidokselli-
sessa suh-
teessa kuole-
vaan lahei-
seensa. Toi-
mijuuden eri
piirteiden
lasnaolo
vaihteli yksi-
lollisissa ker-

tomuksissa.




35

Omaisten
toimijuus
asiantunti-
joina ja
edunvalvo-
jina nayttay-
tyi rationaa-
lisuuden ja
paamaara-
tietoisuuden
kautta tek-
nisrationaali-
sena, mutta
oli lasna vain
sidoksellisen
vuorovaiku-
tussuhteen
kautta. Hoi-
vaan ja sosi-
aaliseen ja
hengelliseen
tukeen liit-
tyen omais-
ten toimi-
juus ilmentyi
inhimillise-
motionaali-
sena toimi-
juutena, jol-
loin toimi-
juuden pie-
nuus, dividu-
aalinen yh-
teys ja arki-
elaman py-
sahtyminen
tulivat naky-
viin. Tutki-

muksessa
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todetaan,
etta omaiset
olivat kuole-
ville laheisil-
leen paa-
omaa eri ta-
voin. Paa-
oman merKki-
tys korostui
etenkin nii-
den omais-
ten toimijuu-
dessa, jotka
olivat amma-
tiltaan hoito-
tai laaketie-
teen osaajia.
Laheiset
hyotyivat
omaisten asi-
antuntijuu-
desta eri ta-
voilla, ja asi-
antuntijuus
nayttaytyi
kuitenkin
laajempana
kuin hoito-
tai laaketie-
teen ammat-
tiosaami-
sena, jolloin
omaisten ko-
kemuksellis-
emotionaali-
nen tieto oli
hyodyksi la-

heisille.
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Taulukko 4: Valitut tutkimukset

4.2  Tutkimustulokset perheenjasenten saamasta tuesta

HE

Kuvio 4: Hyva hoito ja tuki perheenjasenten nakokulmasta

Kirjallisuuskatsauksen tuloksena esiin tulleet perheenjasenten/omaisten kokemukset saamas-
taan tuesta palliatiivisessa ja saattohoidossa olivat hyvin paljon samankaltaisia. Pyrin loyta-
maan tulosten avulla paaluokkia, jotka jaoin alaluokiksi. Paaluokiksi tulosten perusteella luo-

kittelin seuraavat teemat, joista hyva tuki perheenjasenten nakokulmasta koostuu:

PERHEKESKEISYYS potilaskeskeisyyden sijaan
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Anttosen mukaan (Anttonen 2016) saattohoidossa perhe tulee ottaa osaksi hoitokokonaisuutta
ja perheeksi luettiin tassa tutkimuksessa ne henkilot, joilla on saattohoidossa oleva laheinen.
Hyvan hoidon lahtokohta on perhelahtoisyys ja perhe tarvitsee tukea ja tietoa seka itsensa
etta potilaan vuoksi ja perheen sisaiset suhteet vaikuttavat seka eheytta tukevina etta sita
vahentavina tekijoina. Lahtokohta tulee olla potilaan, perheen ja hoitohenkilokunnan valinen
arvostava kohtaaminen (perhelahtoisen tyoskentelymallin kehittaminen) (Anttonen 2016.)
Saukkonen pitaa omassa tutkimuksessaan (Saukkonen 2017) yhtena laheisensa selviytymista
edistavista tekijoista keskeisimpina perheen sisaisia voimavaroja eli perheen dynamiikkaa. Po-
tilas ja laheiset ovat "hoitoyksikkd”, joiden keskinaisten suhteiden tasapaino on tarkeassa ase-
massa ja potilaan selviytymista tukee myos laheisten jaksaminen. Perheiden mukaan selviyty-
mista edistavia tekijoita ovat rohkeuden ja voiman loytyminen, elaminen paiva kerrallaan,
nykyhetken, elaman ja olemassaolon arvostaminen, positiivinen elamanasenne, mielen rau-
hoittaminen itselle mielekkaalla tekemisella, taistelumielialan kayttaminen, henkilokohtais-
ten voimavarojen hyodyntaminen, vastoinkaymisten kohtaaminen tyynesti seka sairauden pa-
rantumattomuuden hyvaksyminen. Myos oman tarinan luominen koettiin tarkeaksi muistele-
malla aiempaa tervetta elamaa ja suunnittelemalla tulevaisuutta. Perheen sisaisissa suhteissa
korostui keskinainen kunnioitus, perheen yhdessaolo, tuen saaminen perheelta, laheisyys ja
itsensa tunteminen rakastetuksi. Riskiperheiden tuessa on tarkeaa tunnistaa heidat ja kehit-
taa interventioita heidan tukemiseensa--> Ennaltaehkaiseva malli perheiden suruterapi-

assa (Saukkonen 2017.)

Eechoudin tutkimuksen mukaan (Eechoud 2014) potilaat, laakari ja omaiset maarittelevat yh-
dessa mahdollisimman hyvan loppuelaman hoidon tavoitteita ja pyritaan ymmartamaan per-
heenjasenten/laheisten/omaisten roolia tassa suunnittelussa. Hanen mukaansa on huomioi-
tava perheen dynamiikka ja se tosiasia, etta kaikki perheenjasenet eivat halua ottaa samalla
lailla vastuuta hoidosta kuin toiset, mutta osalle se on voimanlahde (Eechoud 2014.)

Kuitunen (Kuitunen 2017) tarkasteli omaisten toimijuutta erilaisina toimijuuden piirteina,
joissa omaiset ovat sidoksellisessa suhteessa kuolevaan laheiseensa. Toimijuuden eri piirtei-
den lasnaolo vaihteli yksilollisissa kertomuksissa. Omaisten toimijuutta tarkasteltiin teknisra-
tionaalisena ja inhimillisemotionaalisena toimijuutena. Hoivaan, sosiaaliseen ja hengelliseen
tukeen liittyen omaisten toimijuus ilmentyi inhimillisemotionaalisena toimijuutena ja toimi-
juus asiantuntijoina ja edunvalvojina nayttaytyi rationaalisuuden ja paamaaratietoisuuden
kautta teknisrationaalisena. Saattohoidon ideologian mukaisessa hoidossa omaiset ovat seka
kumppaneita etta hoidon kohteita. Tutkimuksessa todetaan, etta omaiset olivat kuoleville la-
heisilleen paaomaa eri tavoin. Paaoman merkitys korostui etenkin niiden omaisten toimijuu-
dessa, jotka olivat ammatiltaan hoito- tai laaketieteen osaajia. Laheiset hyotyivat omaisten
asiantuntijuudesta eri tavoin, ja asiantuntijuus nayttaytyi kuitenkin laajempana kuin hoito-
tai laaketieteen ammattiosaamisena, jolloin omaisten kokemuksellisemotionaalinen tieto oli
hyodyksi laheisille (Kuitunen 2017.)
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Gott puolestaan painottaa empatiaan perustuva suhdetta, tehokasta vuorovaikutusta perhei-
den/potilaiden ja henkilokunnan valilla ja perheiden osallistumista aktiivisesti hoitoon (Gott
2019). Steinhauserin tutkimuksessa (Steinhauser 2014) haluttiin saada tietoa vakavaa sai-
rautta sairastavien potilaiden perheiden kokemuksista ja siina kaytettiin apuna QUAL-E (Fam)-
tyokalua, joka on yksi harvoista kaytettavissa olevista tyokaluista perheen kokemuksien laa-
dun arvioimiseksi. QUAL-E:n (Fam):in avulla voidaan arvioida elinikaisen hoidon parantami-
seen tahtaavien toimenpiteiden laatua ja tehokkuutta. Kliininen henkilokunta voisi kayttaa
valinetta valittomaan palautteeseen elaman loppuvaiheen niista osa-alueista, joita perhe pi-
taa tarkeimpina. Tasta nousi tarkeina asioina perhekeskeisyyteen liittyen omasta jaksamisesta
huolehtiminen, jotta pystyy vastamaan potilaan tunteisiin positiivisella tavalla ja kykenee
mielekkaaseen vuorovaikutukseen (Steinhauser 2014.)

Andersonin mukaan (Anderson 2018) perheenjasenten sitoutuminen hoitoon on erilaista, kun
toiset kantavat isomman taakan ja vasyvat. Nain olleen perheen kesken tulisi jakaa hoitovas-
tuuta tasaisesti. Koettiin, etta puhuminen kaikista asioista on tarkeaa perheenjasenten valilla
ja avoin kommunikointi auttaa eteenpain (Anderson 2018.)

Enguidanosin tutkimuksessa perheenjasenet kokivat myonteisena perinteisesta sairauskeskei-
sesta lahestymistavasta siirtymisen kokonaisvaltaiseen lahestymistapaan, joka keskittyy hy-
vaan loppuelaman laatuun. Siina todettiin, etta perheenjasenten valmiudessa ottaa vastaan
ja haluta saada tietoja on eroavaisuuksia ja tama tulisi hoitohenkilokunnan ottaa huomioon

perheen kanssa kaydyissa keskusteluissa (Enguidanos 2014.)

TUKEMINEN (vertaistuki, psykososiaalinen ja eksistentiaalinen tuki)

Anttosen (Anttonen 2016) mukaan kohdennettu tuki lisaa perheenjasenten hyvinvointia ja ky-
kya kasitella kuolemaan liittyvia tunteita. Se on erityisen tarkeaa siksi, etta myos perheenja-
senilla on korkea riski sairastua fyysisen ja psyykkisen stressin kuormittamina suruprosessin
komplikaatioihin kuten masennukseen ja saada fyysisia oireita. Kohdennettu tuki voi olla
emotionaalista tukea ja yhden hoitajan tunnistamista vastuuhoitajaksi. Toivon kokemus lisasi
hyvinvointia ja antoi uskoa tulevaisuuteen. Perheenjasenet kokivat tarvitsevansa tukea myos
potilaan tilanteen vaikeutuessa, hoidon vaativuuden kasvamisessa, omien voimavarojen va-
hentyessa ja kuolevan ihmisen laheisena olemiseen. He saivat voimavaroja potilaan osoitta-
masta arvostuksesta ja kiitollisuudesta, vertaistuesta ja hoitohenkilokunnalta, joka osasi kat-
kaista uupumuksen kierteen omalla ammattitaidollaan, kun tunnetaakkaa sai jaettua. Se lisasi
turvallisuuden tunnetta, antoi laheiselle itselleen voimavaroja ja myos voimia potilaan hoita-
miseen (Anttonen 2016.)

Saukkosen (Saukkonen 2017) tutkimuksessa tarkeina tukimuotoina pidetaan vertaistuen saa-
mista, henkilokunnan antamaa emotionaalista tukea, tukea potilaan ja laheisen kotona selviy-

tymiseen ja paivittaisen elaman sailyttamiseen ennallaan kotioloissa. Eechoud tuo
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tutkimuksessaan esiin, etta perheenjasenet haluavat tukea ja ohjausta laheisensa elaman lop-
puvaiheen hoitoon, jolla voidaan valttaa vaarinkasitykset ja luottamus henkilokuntaan koet-
tiin tarkeana (Eechoud 2014).

Kuitunen maarittelee (Kuitunen 2017) onnistuneen hoidon edellytykseksi ennakoinnin ja sen,
etta omaisia tiedotetaan tarpeen mukaisesti mahdollisesti eteen tulevista oireista ja heille
tarjotaan oikea-aikaista ja sensitiivista tukea eri tilanteissa ja lisaksi mahdollisuus osallistua
hoitoon kykyjensa ja jaksamisensa mukaan. Parhaimmillaan omaisten asiantuntijuus hyodyt-
taa kuolevaa laheista merkittavasti. Omaisten ajatusten kuuleminen ja heidan voimavaro-
jensa tarkastelu kuolevan laheisen tukena on paaomaa kuolevalle laheiselle, mutta saattaa
lisaksi auttaa omaista kasittelemaan tulevaa menetysta (Kuitunen 2017.)

Steinhauserin mukaan perheenjasenten kokonaisvaltainen tukeminen on tarkeaa ja siina mai-
nittiin saattohoidon vapaaehtoisten hyodyllisyydesta kotihoidon aikana ja heidan antamastaan
seka kaytannon tuesta kotitoissa etta psykososiaalisesta tuesta (Steinhauser 2015). Anderson
painottaa tutkimuksessaan tiedon ja tuen saamista taloudellisiin asioihin seka emotionaalisen
tuen tarkeydesta perheenjasenille, jotka kokivat tuskaiseksi katsoa laheisen kuolemaa ja ki-
puja (Anderson 2018).

HYVA INFORMAATIO JA VIESTINTA

Anttosen tutkimuksessa (Anttonen 2016) vaikuttava kommunikointi, hyva informaatio ja vies-
tinta, perheen huolenaiheiden kuunteleminen ja hoitohenkilokunnan myonteinen asenne oli-
vat tarkeita tukimuotoja perheenjasenille. Seka potilaan etta perheen elamanhallinnan tun-
netta heikensi perheenjasenten karttaminen, jolloin he eivat saaneet mahdollisuutta ky-

sya mieltaan askarruttavista asioista ja omaan selviytymiseen liittyvat tunteet ja ajatuk-

set jaivat huomioimatta. Heikentavia tekijoita olivat myos kuoleman laheisyyden valttelemi-
nen keskusteluissa seka hoitohenkilokunnan keskittyminen muihin asioihin (Anttonen

2016.) Saukkonen (Saukkonen 2017) toi esiin laheisen halun osallistua potilaan hoitoon, jolla
tarkoitettiin aktiivista osallistumista potilaan hoitoon ja ongelmanratkaisukykya. Myos erilai-
set hoitovaihtoehdot ja niista keskusteleminen olivat tarkea osa hyvaa informaatiota ja vies-
tintaa. Hoitoon osallistuessa laheinen tunsi itsensa tarkeaksi ja pysyi ajan tasalla potilaan hoi-
toon liittyvissa asioissa ja paatoksissa. Kun potilas ja hanta hoitava laheinen ymmartavat hoi-
toon ja hoitoprosessiin liittyvat asiat, niin he kykenevat sailyttamaan luottamuksen ja hallin-
nantunteen (Saukkonen 2017.)

Eechoud tuo tutkimuksessaan esiin, etta perheenjasenet haluavat kokea, etta he voivat vai-
kuttaa hoitopaatoksiin eika laakari tee niita yksin hoitohenkilokunnan kanssa kuule-

matta omaisia ja halutaan avointa keskustelua (Eechoud 2014). Steinhauserin mukaan hoito-
henkilokunnan hyva viestinta ja suhtautuminen perheenjaseniin vahvistavat perheenjasenia
tapahtuman kasittelyssa ja sopeutumisessa uuteen elaman vaiheeseen (Steinhauser

2015). Gott taas (Gott 2019) painottaa kontekstualisoidun tiedon tarkeytta, joka kuvattiin
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pyrkimyksella ymmartaa erilaisia kulttuureja, heidan uskomuksiaan ja arvojaan. Perheiden
osallistuminen keskusteluihin, paatoksiin ja osallistuminen aktiivisesti hoitoon liittyviin paa-
toksiin koettiin tarkeiksi (Gott 2019.) Steinhauser kuvaa tutkimuksessaan perheenjasenten
kokemuksista hyvaa hoitoa vahvistavista tekijoista sen, etta kerrotaan avoimesti sairaudesta,
mita on odotettavissa jatkossa, mahdollisuuden osallistua paatoksentekoon hoidossa, ajan ta-
salla pitamisen laheisen tilanteesta hoidon suhteen ja sen, etta hoitohenkilokunta vastaa per-
heenjasenten kertomiin huoliin (Steinhauser 2014).

Enguidanosin mukaan (Enguidanos 2014) hyva viestinta ja tiedottaminen auttoivat merkitta-
vasti perhetta tekemaan laheistaan koskevia hoitopaatoksia. Hanen tutkimuksessaan tuli ilmi,
etta kiireeton keskustelu koettiin tarkeaksi ja tiedon saaminen hoidosta seka mahdollisuuk-
sista tehda kysymyksia. Perheenjasenet kokivat myonteisena perinteisesta sairauskeskei-
sesta lahestymistavasta siirtymisen kokonaisvaltaiseen lahestymistapaan, joka keskittyy hy-
vaan loppuelaman laatuun. Valilla koettiin, etta tieto on ristiriitaista hoitohenkilokunnan va-
lilla ja se vahensi luottamusta. Hanen mukaansa tulisi huomiodia myos se, etta perheenjasen-
ten valmiudessa ottaa vastaan ja haluta saada tietoja on eroavaisuuksia ja tama tulisi ottaa

huomioon keskusteluissa (Enguidanos 2014.)

AMMATTITAITOINEN JA OIKEA-AIKAINEN PALLIATIIVINEN HOITO

Anttonen tuo tutkimuksessaan (Anttonen 2016) esiin sen, etta kuoleman vaikeuden lievittami-
sessa hoitohenkilokunnan osaaminen on keskeista ja heidan auttaessa potilasta ja perheenja-
senta se luo turvallisuutta, jossa kuolemaa voidaan yksilollisesti kasitella. Potilaan kuolemaan
johtava prosessi voi tapahtua nopeasti ja siksi palliatiivisen hoidon integrointi tulisi tapahtua
riittavan ajoissa. Jokaisella potilaalla ja perheenjasenella tulee olla nimetty hoitohenkilokun-
nan jasen (omahoitaja), jonka kanssa he voivat kasitella elaman ja kuoleman merkitysta luot-
tamuksellisesti. Hoitohenkilokunnan vuorovaikutukseen liittyvia tietoja ja taitoja tulee lisata,
jotta he osaavat vastata myos perheenjasenten hoitamisen haasteisiin. Hoitotyon tavoitteet
maaritellaan potilaan ja perheen lahtokohdista ja se edellyttaa hoitohenkilokunnalta reflek-
tointia omista tunteista, ajatuksista, arvostuksista ja tavoitteista ihmisena ja hoitajana saat-
tohoidossa. Lahtokohtana tulee olla potilaan, perheen ja hoitohenkilokunnan valinen arvos-
tava kohtaaminen (perhelahtoisen tyoskentelymallin kehittaminen). Saattohoidon tulee olla
asiakaskeskeista eika organisaatiokaavioita, sairauskeskeisyytta ja mekaanisia hoito-ohjel-
mia ja sita tulee kehittaa asiakkaan eli tassa tapauksessa potilaan ja perheen tarpeiden ja
toiveiden mukaan ja pystya myos tarvittaessa muuttamaan. Saattohoidon koulutusta tulee
antaa jokaisessa hoitoalan perustason koulutuksessa. Saattohoidon kehittamisessa

on kyse ajatusten muuttamisesta sairauden hoidosta ihmisen kohtaamiseen (Antto-

nen 2016.) Myos Saukkonen painottaa tutkimuksessaan oikea-aikaisen palliatiivisen hoidon in-

tegrointia seka hoidon esteetonta saatavuutta (Saukkonen 2017.)
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Kuitunen tuo tutkimuksessaan (Kuitunen 2017) esiin, etta saattohoidon linjaus antaa omaiselle
rajat odottamiselle, jolloin odottamisella on paatepiste. Etenkin kokonaisvaltaisesti onnistu-
essaan, kun laheisen kivut ovat hallinnassa, kuoleman hetki on rauhallinen ja omaiset kokevat
olevansa hyvaksyttyja seka tervetulleita osaksi hoitosuhdetta ja paikkaa, saattohoidon ajan-
jakso saattaa lahentaa omaisia ja opettaa heita ilmaisemaan tunteitaan ja ajatuksiaan eri ta-
voin. Analyysi talta osin tukee aiemmassa kirjallisuudessa esitettya nakemysta, jonka mukaan
saattohoitopaatos voi auttaa potilaan ja laheisten sopeutumista lahella saapuvaan kuolemaan.
Pelkalla saattohoidon linjauksella, ilman kokonaisvaltaisempaa ideologian mukaista hoitoa,
saattoi olla vastakkainen vaikutus, jolloin omaiset ahdistuvat ja kokevat laheisensa jaavan
vaille hoitoa ja kipulaakitysta (Kuitunen 2017.)

Enguidanosin tutkimuksessa kavi ilmi, etta perheenjasenet kokivat, etta laakareiden ja

muun hoitohenkilokunnan valmiutta kohdata kuoleva ja hanen perheenjasenensa tulisi paran-

taa koulutusta lisaamalla (Enguidanos 2014).

TUKI KUOLEMAN JALKEEN

Anttosen mukaan (Anttonen 2016) perheenjasenet tarvitsevat tukea myos potilaan kuoleman
jalkeen. Konkreettista tukea annettiin keskustelemalla perheenjasenten kanssa puhelimitse,
lahettamalla adressi ja kertomalla vertaistukiryhmiin osallistumisen mahdollisuudesta ja pi-
demmalle menevaa tukea tarvitsevat ohjattiin sururyhmiin. Surussa tukeminen, elamaan roh-
kaiseminen ja perheen voimavarojen vahvistaminen luovat perheelle mahdollisuuden elaa
normaalia elamaa huolimatta laheisen kuolemasta. Hyva kuolema oli perheenjasenelle koke-
mus, jonka jalkeen elaman jatkuminen ja laheisen menettamisen sureminen oli mahdol-

lista. Sen sijaan kuolemaan ajautuminen on vastakohta hyvalle kuolemalla ja huonosti hoi-
dettu kuolema perheen nakokulmasta kasin jatti pitkat muistijaljet, jolloin elama juuttuu pi-
demmaksi aikaa paikoilleen, koska kokemukset ovat olleet niin haavoittavia eika ole ketaan,
joka kanssa voisi keskustella ja joka ymmartaisi (Anttonen 2016.)

Kuitusen mukaan (Kuitunen 2017) saattohoidon ajanjakso, jolloin omainen ei saanut tukea ja
apua, aiheutti omaiselle ahdistusta pitkaan kuoleman jalkeen. Kuitenkin omaisten huomioimi-
nen henkiloina ja yksiloina seka heidan jaksamisestaan ja mietteistaan kiinnostuminen vai-
kutti muokkaavan omaisten nakemyksia hoidon laadusta melko nopeastikin. Omaisten ajatus-
ten kuuleminen ja heidan voimavarojensa tarkastelu kuolevan laheisen tukena on paaomaa
kuolevalle laheiselle, mutta saattaa lisaksi auttaa omaista kasittelemaan tulevaa menetysta
(Kuitunen 2017.) Steinhauserin tutkimuksessa (Steinhauser 2015) tuotiin esille, etta olisi hyva
kehittaa erilaisia menetelmia, jotka auttaisivat perheenjasenia elaman loppuvaiheeseen liit-
tyvissa tehtavissa kuten kuolemaan, vaikean elamantilanteen laukaisevaan kriisiin valmistau-
tumisessa. Perheenjasenen kuoleman jalkeista aikaa ja siihen sopeutumista tulisi tukea erilai-

silla tukipalveluilla (Steinhauser 2015.)
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Ylla lapikaymani paaluokat sisalsivat kukin monia eri alaluokkia, jotka kuvasin mukaan ote-
tuista kirjallisuuskatsauksista.1) Perhekeskeisyyteen kuuluu perheenjasenten sisaiset suhteet,
perheen dynamiikka, eri kulttuurien ja uskontojen huomioiminen, perheenjasenten voimava-
rojen erilaisuus hoitoon osallistumisessa, oma hyvinvointi ja siita huolehtiminen, riskiperhei-
den tunnistaminen ja ennaltaehkaiseva malli suruterapiassa.2) Tukemisessa tarkeiksi tee-
moiksi nousi vertaistuki, psykososiaalinen ja eksistentiaalinen tuki, vastuuhoitajan nimeami-
nen, kiireettomyys, avun saanti aina tarvittaessa ja erilaiset menetelmat kriisiin valmistautu-
misessa. 3) Hyvaan informaatioon ja viestintaan kuuluivat luottamus, kiireettomyys, avoin
seka rehellinen keskustelu, hyva ja kuunteleva vuorovaikutus, tieto ja tuki myos taloudellisiin
asioihin, hoitopaatoksista tiedon saaminen ja niihin osallistuminen. 4) Ammattitaitoinen ja oi-
kea-aikainen palliatiivinen hoito sisaltaa saattohoitopaatoksen integroinnin ajoissa, jolloin so-
peutumiseen jai riittavasti aikaa, hoitohenkilokunnan koulutusta tulee lisata erityisesti vuoro-
vaikutustaidoissa, hoitopaatoksia tulee pystya tarvittaessa myos muuttamaan ja kehittamaan
perhetta kuuntelemalla. 5) Tuki kuoleman jalkeen: Surussa tukeminen, elamaan rohkaisemi-

nen ja perheen voimavarojen vahvistaminen, erilaiset sururyhmat.

Erityisesti nostaisin esiin sen asian, etta perheen tukeminen ei saisi loppua laheisen kuole-
maan, vaan perheenjasenet tarvitsevat tukea myos potilaan kuoleman jalkeen. Taman vuoksi
on tarkeaa ymmartaa, etta hyva palliatiivinen ja saattohoito huomioimalla myos potilaan per-
heenjasenten hyvinvointi mahdollisimman hyvin koko hoitojakson ajan ja sen jalkeen paran-
taa heidan mahdollisuuksiaan selvita joskus hyvin traumaattisestakin kokemuksesta. Jos se
hoidetaan huonosti, niin tama voi aiheuttaa pitkaan erilaisia mielenterveys-, sosiaalisia ja fyy-

sisia oireita perheenjasenille, joka taas lisaa erilaisten terveyspalvelujen tarvetta.
4.3  Tutkimustulosten luotettavuus

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen katsotaan olevan tieteellisia periaatteita noudattava itse-
nainen tutkimusmenetelma, jonka tarkoituksena on kuvata valittu ilmio teoreettisesta tai
kontekstuaalisesta nakokulmasta rajatusti, jasennetysti ja perustellusti tarkoitukseen valitun
kirjallisuuden avulla. Menetelman avulla voidaan tuottaa aikaisempaan tietoon perustuvaa ku-
mulatiivista tietoa, mutta toisaalta menetelman on kritisoitu olevan tieteellisesti epatarkka,
tarkoitushakuinen ja aikaisemman tutkimuksen arvioinnin osalta puutteellinen. Se voi kuiten-
kin olla ainoa tai tarkoituksenmukaisin menetelma vastata esitettyyn tutkimuskysymykseen,
joka tassa opinnaytetyossa on omaisten kokemukset saadusta tuesta palliatiivisessa ja saatto-

hoidossa (Kangasniemi 2013.)

Tassa opinnaytetyossani pyrin luotettavuuden varmistamiseksi mahdollisimman tarkasti rapor-
toimaan prosessin jokaisesta vaiheesta. Kirjallisuuskatsauksen aineiston kasittely vaikuttaa
keskeisesti katsauksen luotettavuuteen. Luotettavuutta arvioitaessa kiinnitetaan huomio sii-

hen, miten tutkimuskysymykseen on vastattu, onko aineiston kasittely ja sen eri vaiheiden
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kasittely niin lapinakyvaa, etta ne ovat toistettavissa. Yksityiskohtainen kuvaus ja aineiston

kasittelyn havainnollistaminen lisaavat katsauksen luotettavuutta (Axelin ym. 2016, 91.)

Taman opinnaytetyon luotettavuutta heikentaa se, etta kirjallisuuskatsausta on ollut teke-
massa vain yksi henkilo, kun useimmiten sita tekee 2 henkiloa, jolloin he voivat vaihtaa aja-
tuksia keskenaan, antaa palautetta toisilleen ja saada tukea toisiltaan. Toisaalta yksin tehta-
essa opinnaytetyon tekija on hyvin perilla kokonaisuudesta, josta han vastaa yksin ja tyossani

olen koko ajan pyrkinyt hyvaan tieteelliseen toimintatapaan.
4.4  Tutkimustulosten eettisyys

Terveydenhuollon paamaarana on terveyden edistaminen, sairauksien ehkaisy ja hoito seka
karsimyksen lievittaminen ja siella ollaan koko ajan tekemisissa ihmiselaman peruskysymysten
kanssa. Etiikka tulee konkreettiseksi ja kaytannolliseksi, kun on kysymys terveydesta, sairau-
desta, syntymasta, kuolemasta, hyvasta elamasta seka ihmisen haavoittuvuudesta ja rajalli-
suudesta. Etiikalla kuvataan ja perustellaan hyvia seka oikeita tapoja elaa ja toimia maail-
massa, jonka ihminen jakaa muiden kanssa. Se koostuu arvoista, ihanteista ja periaatteista,
jotka koskevat hyvaa ja pahaa, oikeaa ja vaaraa. Sen tehtavana on auttaa ihmisia tekemaan
valintoja, ohjaamaan seka arvioimaan omaa ja toisten toimintaa seka tutkimaan oman toimin-
nan perusteita. Etiikka ei anna valmiita ratkaisuja, mutta se tarjoaa valineet pohtimiseen ja
ajatteluun. Useat kasitykset hyvasta ja pahasta, oikeasta ja vaarasta ovat yleismaailmallisia,
mutta niiden tulkinnat ja painotukset vaihtelevat eri kulttuureiden valilla ja poliittisten tilan-
teiden mukaan. Terveydenhuollon ammattiryhmien eettiset ohjeet perustuvat yhteisiin arvoi-
hin ja niissa keskeista on ihmisarvon ja itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen, ihmiselaman
suojelu seka terveyden edistaminen. Terveydenhuoltoa ohjaavia keskeisia saannoksia ovat
Suomessa perustuslakiin (731/1999) kirjatut perusoikeudet, laki potilaan asemasta ja oikeuk-
sista (785/ 1992), laki terveydenhuollon ammattihenkiloista (559/ 1994), kansanterveyslaki
(66/1972) ja erikoissairaanhoitolaki (1062/1989) (Etene 2001.)

Tieteelliselta tutkimukselta edellytetaan, etta se on suoritettu hyvan tieteellisen kaytannon
mukaisesti, jotta sen tulokset olisivat luotettavia ja eettisesti hyvaksyttyja, Hyvalle tieteelli-
selle kaytannolle on lainsaadannossa maaritelty rajat ja se on osa tutkimuksia tekevien laatu-
jarjestelmaa ja itsesaatelya. Tutkimusetiikan nakokulmasta hyvaan tieteelliseen kaytantoon
kuuluu tutkimustyon rehellisyys, huolellisuus ja tarkkuus tulosten raportoinnissa seka tutki-
musten ja niiden tulosten arvioinnissa. Tutkimuksessa sovelletaan eettisesti kestavia tiedon-
hankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmia seka toteutetaan avointa ja vastuullista viestin-
taa tutkimusten tuloksia julkaistaessa. Muiden tutkijoiden tyota kunnioitetaan ja heidan tut-
kimustuloksiinsa viitataan asianmukaisesti kayttamalla lahdeviitteita ja annetaan heidan tut-
kimustuloksilleen niille kuuluva arvo. Tutkimuksen suunnittelu, toteutus, raportointi ja tallen-

nus tehdaan tieteelliselle tiedolle asetettujen vaatimusten edellyttamalla tavalla. Myos
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tarvittavat tutkimusluvat on hankittu asianosaisilta ennen tutkimustyon aloittamista (Tutki-
museettinen neuvottelukunta 2012.) Opinnaytetyon tekija on pyrkinyt tyossaan noudattamaan
hyvaa tutkimusetiikkaa raportoimalla tutkimustulokset tarkasti, huolellisesti ja rehellisesti
seka toiminut tiedonhankinnassa ja tutkimustulosten julkaisussa eettisesti, rehellisesti, avoi-
mesti ja vastuullisesti. Muiden tutkijoiden tyota on kunnioitettu kayttamalla asianmukaisesti

lahdeviitteita.

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen tarkoituksena on usein etsia vastauksia kysymyksiin, mita
tutkittavasta aiheesta tiedetaan, mitka ovat aiheen keskeiset kasitteet ja niiden valiset suh-
teet. Tarkoituksena voi olla tutkia sita, millaista vallitseva keskustelua aiheesta on, luonneh-
tiiko tietoa konsensus vai vaittely ja mita teorioita seka kehityssuuntia aiheesta on. Silloin
voidaan pyrkia tunnistamaan, vahvistamaan tai kyseenalaistamaan aikaisemman tutkimuksen
esiin nostamia kysymyksia, mutta myos tunnistamaan aikaisemman tiedon ristiriitaisuuksia tai
tiedonaukkoja. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla voidaankin loytaa uusi tai erilainen

nakokulma tutkittavaan aiheeseen (Kangasniemi 2013.)

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen menetelmallisen valjyyden vuoksi tutkimusta tekevan valin-
tojen ja raportoinnin eettisyys korostuu sen kaikissa vaiheissa. Tutkimuskysymyksen muotoi-

lussa eettisyys tulee esille siina, etta nakokulma valitaan huolellisesti ja tunnistetaan mahdol-
linen subjektiivisuuden aiheuttama vinouma. Tutkimusetiikan noudattaminen korostuu aineis-
ton valinnassa ja kasittelyssa sen raportoinnin oikeudenmukaisuuden, tasavertaisuuden ja re-

hellisyyden kannalta. Eettisyys ja luotettavuus ovatkin tiiviisti sidoksissa toisiinsa, ja niita voi-
daan parantaa siten, etta tutkimusprosessi on lapinakyva ja se etenee johdonmukaisesti tutki-
muskysymyksen asettamisesta johtopaatoksiin. Tutkimuskysymys tulee esittaa selkeasti ja eri-

tella siihen liittyva teoreettinen perusta huolellisesti (Kangasniemi 2013.)

Prosessin kuluessa (tutkimuskysymyksen kirkastuessa ja tutkijan odotusten muuttuessa) ai-
neiston valinnassa kaytetyt kriteerit ja perustelut saattavat myos muuttua. Esimerkiksi aineis-
tonkeruun alkuvaiheessa saattaa painottua yleisluontoinen, yleisesti merkittava tai ajankoh-
tainen aineisto, kun taas prosessin edetessa alkavat painottua enemman tasmallinen merkit-
tavyys, kayttokelpoisuus ja relevanttius juuri kyseessa olevan tutkimuksen nakokulmasta. Ku-
vailevan kirjallisuuskatsauksen avulla voidaan tuottaa aineistolahtoisesti ja induktiivisesti uu-
sia nakokulmia valittuun tutkimusaiheeseen. Tahan liittyy kuitenkin myos sen heikkous: tutki-
jan subjektiivinen valinta voi vaikuttaa siihen, millaista aineistoa valitaan ja kuinka kattavasti

sita otetaan mukaan (Kangasniemi 2013.)

5 Johtopaatokset ja pohdinta
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Perheenjasenilla on korkea riski sairastua fyysisen ja psyykkisen stressin kuormittamina suru-
prosessin komplikaatioihin kuten masennukseen ja saada fyysisia oireita ja taman vuoksi oi-
kein kohdennettu tuki on erittain tarkeaa. Perheenjasenet kokivat tarvitsevansa tukea poti-
laan tilanteen vaikeutuessa, hoidon vaativuuden kasvamisessa, omien voimavarojen vahenty-
essa ja kuolevan ihmisen laheisena olemiseen. He saivat voimavaroja potilaan osoittamasta
arvostuksesta ja kiitollisuudesta, vertaistuesta ja hoitohenkilokunnalta, joka osasi kat-

kaista uupumuksen kierteen omalla ammattitaidollaan, kun tunnetaakkaa sai jaettua. Se lisasi
turvallisuuden tunnetta, antoi laheiselle itselleen voimavaroja ja myos voimia potilaan hoita-

miseen (Anttonen 2016.)

Perheenjasenet tarvitsevat tukea myos potilaan kuoleman jalkeen ja huonot kokemukset kuo-
lemasta lisaavat perheenjasenen sairastuvuutta, kun taas laheisten hyva hoito vahentaa kuo-
leman jalkeisia komplikaatioita. Hyva kuolema oli perheenjasenelle kokemus, jonka jalkeen

elaman jatkuminen ja laheisen menettamisen sureminen oli mahdollista (Anttonen 2016.)

5.1 Digitaalinen tuki

Kirjallisuuskatsauksen tulosten perusteella paadyin siihen johtopaatokseen, etta erilaisten uu-
sien tukimuotojen kehittaminen olisi tarkeaa palliatiivisessa ja saattohoidossa. Erityisesti digi-
taalisen tuen lisdaaminen perheenjasenille olisi tarkeaa myos palliatiivisessa hoidossa, ja sen
tuen ulottaminen seka palliatiivisen etta saattohoidon vaiheeseen ja myos kuoleman jalkei-
seen aikaan. Tama olisi nk. matalan kynnyksen palvelu, jollaisista on hyvia kokemuksia esim.
Mehilaisella, jolla on kaytossaan snappiklinikka, joka tarjoaa maksuttoman matalan kynnyksen
paikan nuorille ja kynnys ottaa yhteytta ja kysya mielta askarruttavista asioista pysyy mata-
lana (Mehilainen 2018). Miksei siis vastaavanlainen palvelu voisi olla myos kaytossa palliatiivi-
sessa ja/tai saattohoidossa oleville perheenjasenille, jolloin he saisivat kohdennettua tukea
ajasta ja paikasta riippumatta? Tassa olisi mielestani yksi selkea kohde, jota olisi hyva kehit-

taa tulevaisuudessa.

Tama digitaalinen tuki voisi olla paikka, josta laheinen voisi saada kaikenlaista tietoa, mika
liittyy kuolevan potilaan hoitoon ja kuoleman jalkeiseen elamaan. Se voisi palvella tietopank-
kina, psykososiaalisena tukena ja palveluna, josta saisi myos tietoa taloudellisista asioista.
Sielta voitaisiin myos ohjata erilaisiin vertaistukea antaviin tahoihin ja ryhmiin, koska saman
raskaan prosessin lapikayneilla ymmarrys on laajempaa ja siita on tukimuotona hyvia koke-

muksia.

Digitaalinen tuki voitaisiin jakaa eta- ja lahitukeen seka koulutukseen. Etatuen muotona olisi
chat, puhelin tai videopalvelu asiakkaan tarpeiden ja toimintakyvyn mukaan. Lahitukea on jo

melko hyvin tarjolla ja siina tarkeimmat tukimuodot olisivat vertaistuki, erilaiset kotiin
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vietavat palvelut seka asiointipisteet. Vertaistalo kokoaa vertaistukea tarjoavia yhdistyksia eri
sairausryhmien potilaille ja heidan laheisilleen ja sen tavoitteena on mahdollisimman vaivaton
paasy vertaistukipalveluihin ja antaa mahdollisuus vertaistuen valitykseen (Vertaistalo 2019).

Koulutuksella ja kursseilla voitaisiin lisata myos perheenjasenten tietoisuutta ja ymmarrysta.

5.2  ”Kuoleman ekosysteemi”

Tama Digi- ja viestintaviraston seka verohallinnon hanke on kesken, mutta valmistuessaan
olisi mielestani hyva apu perheenjasenille kaytannon asioiden hoidossa laheisen kuoleman jal-
keen. Se on sahkoinen jarjestelma. jonka tarkoitus on koota eri tahojen tiedot yhteen palve-
luun helpottamaan omaisten taakkaa kuoleman jalkeen. Laheisen kuolema teettaa paljon
tyota ja silloin on raskasta selvittaa, mita kaikkea pitaa tehda, koota kaikki tarvittavat tiedot
ja toimittaa papereita seka valtuutuksia eri paikkoihin. Naita asioita ovat esimerkiksi pankki-
asioiden hoitaminen, ennen kuolemaa tehtavat tahdonilmaisut ja sopimukset seka kuoleman
jalkeen monien kaytannon asioiden jarjestaminen, sopimusten paattaminen seka perillisten ja
omaisuuden selvittaminen perunkirjaa varten. ”Kuoleman ekosysteemi”-projektissa on ollut
mukana eri sidosryhmien edustajia mm. pankeista, vakuutusyhtioista, laki- ja hautaustoimis-
toista, seurakunnista ja viranomaisista. Asiakkaita on haastateltu ja he ovat olleet kommen-
toimassa prototyyppeja. Tyo paattyi kevaalla 2020 konseptivaiheeseen ja paatoksia kokonai-
suuden jatkosta ei viela ole. Vuonna 2021 Digi- ja viestintavirasto edistaa konseptiin liittyvaa
kuolin tiedon sahkoista lahettamista sairaaloista Digi- ja viestintavirastolle ja tata kautta en-
tista nopeammin tietoa hyodyntaville asiakkaille. Taman perustiedon liikkuminen sahkoisesti
mahdollistaa usean toimijan prosessien sujuvoittamisen. Lisaksi aloitetaan perunkirjan tietosi-
saltojen maarittely seka jatketaan Oma Elama-portaalin kokeiluja (Digi- ja Vaestotietovirasto
2021.)

5.3 Saattohoitovapaa

Yksi tukimuoto voisi olla myos saattohoitovapaa, josta Ruotsissa on hyvia kokemuksia. Ruot-
sissa saattohoitovapaan kesto on rajattu 100 paivaan (STM 2021). Se antaisi perheenjasenille
mahdollisuuden keskittya laheisen elaman loppuvaiheen hoitoon seka myos antaa helpotusta
taloudellisiin huoliin, jotka yleensa kuormittavat paljon jo valmiiksi raskaassa elamantilan-

teessa, kun laheisen hoitojakso voi kestaa hyvinkin pitkaan.

STM:n laskentatyoryhman raportin 2021 mukaan saattohoitovapaata koskevaan jarjestelmaan
mahdollisesti tehtava muutos koskisi sairausvakuutuslakiin (1224/2004) sisaltyvaa erityishoito-
rahaa ja nykyisessa tyosopimuslaissa on jo jarjestelyja palkkatyon ja kuolevan laheisen hoidon
yhdistamiseen kuten tilapainen toista poissaolo ja joustavat tyoaikajarjestelyt. Ne eivat kui-

tenkaan anna taloudellista turvaa tyosta poissaolon ajaksi ja ansionmenetyksen korvaamiseksi
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onkin esitetty Kelan erityishoitorahaan lisaysta, joka mahdollistaisi erityishoitorahan myonta-

misen vakavasti sairaan laheiselle saattohoitotilanteessa (STM 2021.)

Ruotsin mallin mukaista lainsaadantoratkaisua harkitaan STM:n laskentatyoryhman raportin
2021 mukaan ja siina turvataan tuen antaminen henkiloille, jotka hoitavat vakavasti sairasta
laheistaan. Nykyisessa sairausvakuutuslain (1224/2004) 10 luvussa on saadetty erityishoitora-
hasta, joka on tarkoitettu korvaamaan lyhytaikaista tai tilapaista ansionmenetysta silloin kun
se aiheutuu vakuutetun osallistumisesta lapsensa sairaudesta tai vammasta johtuvaan hoitoon
tai kuntoutukseen. Ansionmenetyksen korvaaminen todennakoisesti helpottaa laheisten jaa-
mista tyosta vapaalle ja mahdollistaa yhdessaolon elaman viimeisina viikkoina. Saattohoitoti-
lanteessa laheisten tyokyky voi olla alentunut ja moni onkin sairauslomalla laheisen saattohoi-
tovaiheessa. Talla hetkella Kelan erityishoitorahaa voi saada lapsen huoltaja. Mikali erityis-
hoitoraha laajentuisi kattamaan saattohoitotilanteet, laissa maariteltaisiin ketka ja milla
edellytyksilla olisivat oikeutettuja saamaan erityishoitorahaa. Vastaava saattohoitotilanteisiin
suunnattu etuus on kaytossa Ruotsissa nimella narstaendepenning (suom. saattohoitokorvaus).
Se on kuolevan henkilokohtainen etuus, jonka kayttoon hoidettavan on annettava laheiselleen
lupa ja mikali hoidettava ei enaa kykene antamaan lupaa, niin tarvitaan laakarintodistus.
Saattohoitovapaa voidaan jakaa laheisten kesken, sen voi kayttaa osissa joko koko- tai osapai-
vaisesti, mutta kuitenkin siten, etta vain yksi laheinen kerrallaan voi saada etuutta (STM
2021.)

Valtioneuvoston Elaman loppuvaiheen asiantuntijatyoryhman antamissa suosituksissa
31.8.2021 on tuotu mm. esille, etta tulevaisuudessa sosiaali- ja terveyskeskusohjelmissa tulee
kattavasti huomioida palliatiivisen hoidon ja saattohoidon kotiin vietavat palvelut seka tur-
vata niille palliatiivista hoitoa tarjoavan kotisairaalan tuki siten, etta arvokas kuolema voi ta-
pahtua henkilon kotona tai kodinomaisessa asumisymparistossa ja digitaalisia palvelua tulee
kehittaa. Siina on myos yhtena osa-alueena mainittu, etta perheenjasenten tukeminen ela-
man loppuvaiheessa on keskeista ja se, etta heille pitaa antaa riittavasti tietoa (Valtioneu-
vosto 2021.)

Uskon ja toivon etta tulevaisuudessa nama asiat tulevat kehittymaan ja jokaisella kansalai-

sella on mahdollisuus laadukkaaseen ja hyvaan palliatiiviseen ja saattohoitoon Suomessa.

6 Itsearviointi

Taman opinnaytetyon tekeminen on ollut hyvin mielenkiintoinen ja haasteellinen projekti.
Tyon tekemista on paljon helpottanut se, etta sain viime kesana mahdollisuuden tehda syven-
tavan harjoittelun palliatiiviseen ja saattohoitoon erikoistuneessa Villa Glimsissa verrattuna

siihen, jos olisin tehnyt taman opinnaytetyon taysin ilman kaytannon kokemusta aiheesta.
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Siella mielestani konkretisoitu erittain hyvin se tosiasia, kuinka tarkeaa eri tukimuodot ovat
omaisten jaksamisessa ja selviytymisessa vaikeassa elamantilanteessa. Opin itsekin paljon li-
saa omaisten tukemisesta ja siita, kuinka moniulotteinen asia se on. Se myos korostui kuinka
tarkeassa roolissa hoitajan hyvat vuorovaikutustaidot ovat. Hoitajilla tulisi olla nk. ” hyvat
tuntosarvet ” ja aistia tilanteita herkasti ja kyeta kuitenkin olemaan liiaksi elaytymatta la-
heisten tilanteeseen, ettei kavisi niin, etta hoitajasta tuleekin hoidettava. Mutta hoitaja ei
saisi kuitenkaan pelata menna naihin tilanteisiin, vaan osata suhtautua niihin ammatillisesti,
mutta silti empaattisesti. Ja juuri tama vaatii erittain paljon osaamista ja ammattitaitoa,
joka kavi ilmi myos mukaan ottamistani tutkimuksista, joiden tuloksena yhdeksi tarkeimmista
tuloksisista tuli ammattitaito ja sen osalta palliatiivisen ja saattohoidon osaamisen kehittami-
nen. Olen oppinut paljon lisaa palliatiivisesta ja saattohoidosta ja koen, etta olisin taman
opinnaytetyon tehtyani valmiimpi erilaisiin vuorovaikutustilanteisiin omaisten kanssa ja osai-
sin paremmin perustella heille hoitolinjauksiin liittyvia perusteita ja ymmartaa paremmin hei-
dan tunteitaan ja kokemuksiaan seka osata tukea heita niin tiedollisesti kuin emotionaalisesti-

kin.

Koska minulla ei ole aikaisempaa kokemusta kirjallisuuskatsauksen tekemisesta, koin sen hy-
vin haasteelliseksi varsinkin, kun tein yksin taman opinnaytetyon. Alkuun paaseminen tuntui
vaikealta ja erityisen haasteellista oli mielestani loytaa tahan opinnaytetyohon sopivia tutki-
muksia, koska asettamillani kriteereilla ei alkuun tuntunut loytyvan tutkimuskysymykseeni

vastaavia artikkeleita. Myos tieteellinen englanti tuntui alkuun vaikeaselkoiselta, mutta pik-
kuhiljaa sita oppi ymmartamaan, kun oli enemman lukenut aiheeseen liittyvia artikkeleita.

Luin koko opinnaytetyoni ajan paljon aiheeseen liittyvia tutkimuksia, jotta olisin ajan tasalla

siita, missa tilassa Suomessa ollaan palliatiivisessa ja saattohoidossa seka sen kehittamisessa.

Asetin itselleni tiukan aikataulun opinnaytetyon tekemiselle, koska halusin valmistua vuoden
2021 loppuun mennessa. Aloitin tyoni elokuussa 2021 ja nyt kun kirjoitan tata itsearviointia
marraskuussa, olen tehnyt hyvin tiiviisti 3 kk tata opinnaytetyota, mutta toisaalta kun asetin
itselleni tiukan maaraajan, se on myos auttanut siina, etta olen paassyt tavoitteeseeni. Ja ta-

han asiaan olen erityisen tyytyvainen.

Koen, etta opinnaytetyostani tuli selkea kokonaisuus ja loysin mukaan valituista tutkimuksista
ydinasiat omaisten tukemiseen liittyen. Naiden perusteella osasin tuoda ehdotuksiani palliatii-
visen ja saattohoidon kehittamiseen omaisten nakokulmasta ja pyrin loytamaan myos uusia
nakokulmia asioihin, joita toivottavasti myos Villa Glims pitaisi tarkeina omaisten tukimuo-
toina. Olen ollut hyvin paljon omalla epamukavuusalueellani etsiessani sopivia tutkimusartik-
keleita, mutta juuri se on tehnyt sen, etta olen oppinut hyvin paljon uutta tieteellisesta tutki-
mustyosta ja sen tarkeydesta seka vaativuudesta. Vaikka tama matka ei ole ollut helppo, niin

olen tyytyvainen siita, etta valitsin kirjallisuuskatsauksen tutkimustavaksi ja aiheeksi
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palliatiivisen ja saattohoitotyon, joka on hyvin mielenkiitoista. Olen saanut itselleni tasta hy-

vin paljon mieluisia oppimiskokemuksia, henkista paaomaa ja itseluottamusta.

Lopuksi haluan viela kiittaa Villa Glimsia siita, etta annoitte minulle mahdollisuuden tehda ta-

man opinnaytetyon Teille ja toivon, etta koette sen hyodylliseksi omassa tyossanne.
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Liite 1: Tutkimustulokset tietokannoittain

Tutkimustulokset Finna

Anttosen tutkimuksessa (Anttonen 2016) esiin tulleita tarkeimpia perheenjasenten kokemuk-

sia olivat:

-Saattohoidossa perhe tulee ottaa osaksi hoitokokonaisuutta ja perheeksi luettiin tassa tutki-

muksessa ne henkilot, joilla on saattohoidossa oleva laheinen

-Hyvan hoidon lahtokohta on perhelahtoisyys ja perhe tarvitsee tukea ja tietoa seka itsensa

etta potilaan vuoksi

-Perheen sisaiset suhteet vaikuttavat seka eheytta tukevina etta sita vahentavina tekijoina

-Kohdennettu tuki lisaa perheenjasenten hyvinvointia ja kykya kasitella kuolemaan liittyvia
tunteita. Kohdennettu tuki voi olla emotionaalista tukea ja yhden hoitajan tunnistamista vas-

tuuhoitajaksi.

-Toivon kokemus lisasi hyvinvointia ja antoi uskoa tulevaisuuteen
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-Vaikuttava kommunikointi, hyva informaatio ja viestinta, perheen huolenaiheiden kuuntele-

minen ja hoitohenkilokunnan myonteinen asenne olivat tarkeita tukimuotoja perheenjasenille

-Riskiperheiden tuessa on tarkeaa tunnistaa heidat ja kehittaa interventioita heidan tukemi-

seensa 2> Ennaltaehkaiseva malli perheiden suruterapiassa

-Elaman hallinnan tunne lisaantyi, jos perheenjasenet saivat osallistua hoitopaatosten tekemi-

seen

-Saattohoitopaatoksen nopea tekeminen koettiin niin, etta ei jaanyt tarpeeksi sopeutumisai-

kaa perheelle ja potilaalle.

-Seka potilaan etta perheen elamanhallinnan tunnetta heikensi perheenjasenten karttaminen.
Heikentavia tekijoita olivat myos kuoleman laheisyyden valtteleminen keskusteluissa seka hoi-

tohenkilokunnan keskittyminen muihin asioihin

- Perheenjasenet kokivat tarvitsevansa tukea potilaan tilanteen vaikeutuessa, hoidon vaati-
vuuden kasvamisessa, omien voimavarojen vahentyessa ja kuolevan ihmisen laheisena olemi-

seen

-Perheenjasenet saivat voimavaroja potilaan osoittamasta arvostuksesta ja kiitollisuudesta,
vertaistuesta ja hoitohenkilokunnalta, joka osasi katkaista uupumuksen kierteen omalla am-
mattitaidollaan, kun tunnetaakkaa sai jaettua. Se lisasi turvallisuuden tunnetta, antoi lahei-

selle itselleen voimavaroja ja myos voimia potilaan hoitamiseen

-Perheenjasenet tarvitsevat tukea myos potilaan kuoleman jalkeen. Konkreettista tukea an-
nettiin keskustelemalla perheenjasenten kanssa puhelimitse, lahettamalla adressi ja kerto-
malla vertaistukiryhmiin osallistumisen mahdollisuudesta ja pidemmalle menevaa tukea tar-

vitsevat ohjattiin sururyhmiin

-Hyva kuolema oli perheenjasenelle kokemus, jonka jalkeen elaman jatkuminen ja laheisen
menettamisen sureminen oli mahdollista. Sen sijaan kuolemaan ajautuminen on vastakohta
hyvalle kuolemalla ja huonosti hoidettu kuoleman perheen nakokulmasta kasin jatti pitkat

muistijaljet, jolloin elama juuttuu pitkaksi aikaa paikoilleen, koska kokemukset ovat olleet
niin haavoittavia eika ole ketaan, joka kanssa voisi keskustella ja joka ymmartaisi (vertais-
tuki) (Anttonen 2016.)

Saukkosen tutkimuksessa (Saukkonen M. ym. 2017) esiin tulleita tarkeimpia perheenjasenten

kokemuksia olivat:

- Rohkeuden ja voiman loytyminen: Elaminen paiva kerrallaan, nykyhetken, elaman ja ole-

massaolon arvostaminen, positiivinen elamanasenne, mielen rauhoittaminen itselle
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mielekkaalla tekemisella, taistelumielialan kayttaminen, henkilokohtaisten voimavarojen hyo-
dyntaminen, vastoinkaymisten kohtaaminen tyynesti seka sairauden parantumattomuuden hy-

vaksyminen

- Oman tarinan luominen: Aiemman terveen elaman muisteleminen ja muistojen tuoma mer-

kitys, tulevaisuuden suunnittelu

- Perheen sisaisten suhteiden tasapaino: Keskinainen kunnioitus, perheen yhdessaolo, tuen

saaminen perheelta, laheisyys ja itsensa tunteminen rakastetuksi

- Laheisen halu osallistua potilaan hoitoon: Aktiivinen osallistuminen potilaan hoitoon ja on-

gelmanratkaisukyky

- Sopusointuinen olotila ja mielenrauha

-Omassa kodissa elaminen: Ystavien ja naapureiden lasnaolo vaikeina aikoina, kotiavun ja
apuvalineiden merkitys, aiempien roolien sailyttaminen arkipaivan askareiden avulla, itsenai-

syyden ja kontrollin tunteen sailyttaminen, mahdollisuus olla omassa kodissa

- Erilaiset hoitovaihtoehdot ja niista keskusteleminen: Vertaistuki, tiedon etsiminen, toivo,

laheisen mahdollisuus laakehoitoihin

- Ammattitaitoinen ja oikea-aikainen palliatiivinen hoito: Avoin keskustelu ja rehellisen tie-
don saaminen, henkilokunnan hyva ja kuunteleva vuorovaikutus seka emotionaalinen tuki po-
tilaalle ja laheisille, asiakas(perhe)lahtoisyys hoitotyossa, varhainen palliatiivisen hoidon in-

tegrointi seka hoidon esteeton saatavuus (Saukkonen 2017.)

Tutkimustulokset Medic

Medicista tein useita hakuja seka suomeksi etta englanniksi ja hakujen kokonaismaara oli 119
(n=119), mutta otsikon ja tiivistelman perusteella naista loytyi ainoastaan yksi tutkimus, joka
vastasi tutkimuskysymykseeni. Tama tutkimus oli sama kuin Finnasta loytynyt, joten sen

vuoksi Medicista hyvaksyttyjen hakutulosten maara oli 0(n=0).

Tutkimustulokset Science Direct

Eechoudin tutkimuksessa (Eechoud 2014) esiin tulleita tarkeimpia perheenjasenten koke-

muksia olivat:

-Perheenjasenet haluavat tukea ja ohjausta laheisensa elaman loppuvaiheen hoitoon, jolloin

voidaan valttaa vaarinkasitykset
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-Halutaan kokea, etta voidaan vaikuttaa hoitopaatoksiin eika laakari tee niita yksin hoitohen-

kilokunnan kanssa kuulematta omaisia (avoin keskustelu)
-Huomioitava perheen dynamiikka ja otettava se huomioon paatoksenteossa

-Kaikki perheenjasenet eivat halua ottaa samalla lailla vastuuta hoidosta kuin toiset, mutta

osalle se on voimanlahde
-Luottamus hoitohenkilokuntaan koettiin tarkeaksi
-Kuoleman todellisuuden myontaminen on tarkeaa (Eechoud 2014.)

Tutkimustulokset Sage

Tasta tietokannasta valikoitui mukaan 3 tutkimusta.

Gottin tutkimuksessa (Gott 2019) esiin tulleita tarkeimpia perheenjasenten kokemuksia ja

tyytyvaisyyteen vaikuttavia tekijoita olivat:

- Empatiaan perustuva suhde: Suhde perustuu empatiaan ja pyritaan ymmartamaan ja lievit-

tamaan ihmisen kokemaa hataa, karsimysta tai huolenaiheita

- Tehokas vuorovaikutus perheiden/potilaiden ja henkilokunnan valilla. Tama toteutuu siten,
etta hoitaja esittelee itsensa, huomioi erilaiset perheet ja heidan haasteensa, pyrkii kommu-
nikoimaan myos heidan kanssaan, joilla on esim. puutteita kognitiossa tai kuulo on heikko

- Kontekstualisoitu tieto: Pyritaan ymmartamaan ja ottamaan huomioon erilaisia kulttuureja
ja heidan uskomuksiaan seka arvojaan kaydyissa keskusteluissa ja paatoksenteoissa perheen-
jasenten kanssa

- Perheiden/potilaiden osallistuminen aktiivisesti hoitoon (Gott 2019.)

Andersonin tutkimuksessa (Anderson 2018) esiin tulleita tarkeimpia perheenjasenten koke-

muksia olivat:

- Perheenjasenten sitoutuminen hoitoon erilaista: toiset kantavat isomman taakan ja vasyvat.

Perheen kesken tulisi jakaa hoitovastuuta tasaisesti

- Avun tai tuen vastaanottaminen ja saaminen on tarkeaa
- Tiedonsaantia kaivataan

- Tietoa ja tukea tarvitaan taloudellisiin asioihin

- Puhuminen kaikista asioista on tarkeaa
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- Perheenjasenten valinen avoin kommunikointi auttaa eteenpain

-Perheenjasenet kaipaavat emotionaalista tukea: on tuskaista katsoa laheisen kuolemaan ja
kipuja (Anderson 2018.)

Enguidanoksen tutkimuksessa (Enguidanos 2014) esiin tulleita tarkeimpia perheenjasenten

kokemuksia olivat:

-Hyva viestinta ja tiedottaminen auttoivat merkittavasti perhetta tekemaan laheistaan koske-

via hoitopaatoksia

-Kiireeton keskustelu tarkeaa ja tiedon saaminen hoidosta ja mahdollisuus tehda kysymyksia

koettiin tarkeaksi

-Perheenjasenet kokivat myonteisena perinteisesta sairauskeskeisesta lahestymistavasta siir-

tymisen kokonaisvaltaiseen lahestymistapaan, joka keskittyy hyvaan loppuelaman laatuun
-Koettiin, etta saatiin riittavasti tietoa kivunhallinnasta
-Valilla tieto on ristiriitaista hoitohenkilokunnan valilla ja se vahensi luottamusta

- Perheenjasenten valmiudessa ottaa vastaan ja haluta saada tietoja on eroavaisuuksia ja

tama tulisi ottaa huomioon keskusteluissa

-Koettiin, etta laakareiden ja muun hoitohenkilokunnan valmiutta kohdata kuoleva ja hanen

perheenjasenensa pitaisi lisata koulutuksella (Enguidanos 2014.)

Tutkimustulokset PubMed

Tasta tietokannasta valikoitui mukaan 2 tutkimusta.

Steinhauserin tutkimuksessa (Steinhauser 2015) esiin tulleita tarkeimpia perheenjasenten

kokemuksia olivat:

-Kliininen ohjaus on tarkeaa perheenjasenten auttamisessa, koska usein potilas on kyvyton

paatoksentekoon ja kommunikointiin

-Olisi hyva kehittaa erilaisia menetelmia, jotka auttaisivat perheenjasenia elaman loppuvai-
heeseen liittyvissa tehtavissa kuten kuolemaan, vaikean elamantilanteen laukaisevaan kriisiin

valmistautumisessa

-Perheenjasenten kokonaisvaltainen tukeminen
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-Kuoleman jalkeiseen aikaan sopeutuminen ja siina perheenjasenen tukeminen erilaisilla tuki-

palveluilla

-Hoitohenkilokunnan hyva viestinta ja suhtautuminen perheenjaseniin vahvistavat perheenja-
senia tapahtuman kasittelyssa ja sopeutumisessa uuteen elaman vaiheeseen (Steinhauser
2015.)

Steinhauserin toisessa tutkimuksessa (Steinhauser 2014) esiin tulleita tarkeimpia perheenja-

senia vahvistavia tekijoita olivat:

-Kerrotaan avoimesti sairaudesta ja siita, mita on odotettavissa jatkossa
-Saa osallistua paatoksentekoon hoidossa

-Pidetaan ajan tasalla laheisen tilanteesta hoidon suhteen
-Hoitohenkilokunta vastaa perheenjasenten huoliin

-Pystyy vastamaan potilaan tunteisiin positiivisella tavalla

-Kykenee mielekkaaseen vuorovaikutukseen (Steinhauser 2014.)

Tutkimustulokset Google Scholar

Kuitusen tutkimuksessa (Kuitunen 2017) esiin tulleet tulokset:

-Omaisen asiantuntijuuteen ja edunvalvontaan liittyneissa toimissa oli keskeista tiedon kayt-
taminen, oppiminen, saaminen tai vaatiminen kuten edun saaminen kuolevalle laheiselle, pyr-
kimys koordinoida tilannetta, toimia jarkevasti seka kayttaa hyodyksi erilaisia taitoja ja tie-
toja. Omaiset myo6s osallistuivat laakehoidon arviointiin ja sen toteuttamiseen. Lisaksi he etsi-
vat ja jakoivat tietoa ja kertoivat mielipiteensa hoitolinjauksiin. He myos arvioivat aktiivisesti

laheisensa olotilaa ja raportoivat siita esim. vaatimalla kipulaakitysta

-Mahdollisuus vierailla ja viettaa aikaa hoitopaikassa ilman maaraaikoja seka mahdollisuus yo-
pymiseen antaa omaisille mahdollisuuden pysahtymiseen ja pienen toimijuuden toteutumi-

seen

- Mukaan ottaminen, avoimuus ja huomioiminen eri tavoin niin keskusteluissa kuin empaatti-
sena vuorovaikutuksena tukevat omaisten surutyota. Perusteltu ja sensitiivinen tiedonvalitys
ehkaisee vaarinkasityksia, ja sita kautta ristiriitatilanteita hoitohenkilokunnan ja omaisten va-
lilla. Saattohoidon ideologian mukaisessa hoidossa omaiset ovat seka kumppaneita etta hoidon
kohteita
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-Onnistuneen hoidon edellytyksena on ennakointi: omaisia tiedotetaan tarpeen mukaisesti
mahdollisesti eteen tulevista oireista ja heille tarjotaan oikea-aikaista ja sensitiivista tukea

eri tilanteissa seka lisaksi mahdollisuus osallistua kykyjensa ja jaksamisensa mukaan.

-Parhaimmillaan omaisten asiantuntijuus hyodyttaa kuolevaa laheista merkittavasti. Omaisten
ajatusten kuuleminen ja heidan voimavarojensa tarkastelu kuolevan laheisen tukena on paa-
omaa seka kuolevalle laheiselle mutta myos saattaa auttaa omaista kasittelemaan tulevaa

menetysta

-Saattohoidon ajanjakso, jolloin omainen ei saanut tukea ja apua, aiheutti heille ahdistusta
pitkaan kuoleman jalkeen. Se kuinka omaiset huomioitiin yksiloina seka heidan jaksamises-
taan ja mietteistaan kiinnostuminen vaikutti muokkaavan omaisten nakemyksia hoidon laa-

dusta

-Saattohoidon linjaus antaa omaiselle rajat odottamiselle ja silla on siten paatepiste. Etenkin
silloin, kun laheisen kivut ovat hallinnassa, kuoleman hetki on rauhallinen ja omaiset kokevat
olevansa hyvaksyttyja seka tervetulleita osaksi hoitosuhdetta ja paikkaa, saattohoidon ajan-
jakso saattaa lahentaa omaisia ja opettaa heita ilmaisemaan tunteitaan ja ajatuksiaan eri ta-
voin. Saattohoitopaatos voi auttaa potilaan ja laheisten sopeutumista lahella saapuvaan kuo-
lemaan. Pelkalla saattohoidon linjauksella, ilman kokonaisvaltaisempaa ideologian mukaista
hoitoa, saattoi olla vastakkainen vaikutus, jolloin omaiset ahdistuvat ja kokevat laheisensa

jaavan vaille hoitoa seka kipulaakitysta (Kuitunen 2017.)



