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Suomessa vuosittain sydpaan sairastuu noin 29 000 ihmistd ja noin 15 000 tarvitsee
saattohoitoa. Laadukas saattohoito tulisi olla jokaisen kuolevan ihmisen oikeus. Saattohoito
vaikuttaa kuolevan ihmisen lisaksi myods hdnen ymparilladn oleviin laheisiinsa. Olisi tarke&a,
ettd myos laheisten tarpeista huolehdittaisiin saattohoidon aikana ja sen jélkeen.

Taméan opinnaytetyon tarkoitus oli kartoittaa léheisten kokemuksia saattohoidosta.
Opinnaytetyon tavoitteena on kehittdd saattohoitoa. Laheisten kokemuksia kartoitettiin taté
varten kehitetylla strukturoidulla  kyselylomakkeella. Opinnaytety6 on osa Turun
ammattikorkeakoulun Terveysala-tulosalueen ja Lounais- Suomen sydpayhdistyksen yhteista
tutkimus- ja kehittdmishanketta syopapotilaan hyvéasta hoitopolusta vuosina 2010 - 2015.

Aineiston keruu toteutettiin kesa - lokakuussa 2013. Kyselylomakkeita jaettiin yhteensa 227
(=N), joista 14(=n) oli vastattu ja vastausprosentti oli 6 %. Aineisto analysoitiin Excel
taulukoinnin avulla ja sisédllonanalyysid soveltaen. Tulosten mukaan laheiset kokivat
saattohoidon aikana surua, pelkoa, unettomuutta ja henkistd ahdistusta. Kuoleva potilas koki
l&heisten arvioimana uupumusta seka liikunta- ja toimintakyvyn heikkenemisté. Vahiten laheiset
arvioivat kuolevalla potilaalla olevan yskaa, kipua ja pahoinvointia. Kivun- ja pahoinvoinninhoito
koettiin onnistuneiksi. Laheiset raportoivat, ettei heita otettu riittavasti mukaan kuolevan
omaisen hoitoa koskevissa paatoksissa. Laheiset toivovat myds enemman henkista tukemista,
saanndllista informaatiota hoidosta sekad apua kaytdnnén asioiden hoitoon. Eutanasiaa kannatti
laheisistd kymmenen ja neljd ei osannut ottaa kantaa. Arvosana koko hoitoprosessille arvioitiin
olevan 8 (asteikolla 4-10). Suurin osa laheisista oli kaynyt keskustelua erikoislaakarin kanssa
hoidon ennusteesta.

Saattohoitoa kehittédessa tulisi laheisten informointiin kiinnittdé&d enemman huomiota koko hoidon
ajan. Laheisten henkiseen tukemiseen olisi aiheellista panostaa hoidon aikana ja kuoleman

kohdatessa. Tutkimusta aiheesta olisi hyva jatkaa pienen vastausprosentin vuoksi.
Yleistettdvdmman tiedon saamiseksi olisi lisdksi hyva suorittaa uusi aineiston keruu.
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QUALITY OF TERMINAL CARE FROM
SIGNIFICANT OTHER'S POINT OF VIEW

In Finland every year approximately 29 000 people are diagnosed with cancer and
approximately 15 000 need terminal care. Every dying person should have the right to have
high-quality terminal care. In addition to the dying person, terminal care also affects their
significant others. Taking care of the significant others’ needs during and after the terminal care
would be very important.

The aim of this thesis was to chart significant others’ experiences about the terminal care. The
objective of this thesis was to develop terminal care. The experiences of the significant others
were charted with a structured questionnaire developed for this by Master degree Turku
university of applied sciences (TUAS). This thesis is a part of TUAS faculty of healthcare and
the South Western Finland Cancer Association’s shared research and development project
about cancer patient’s care pathway 2010-2015.

The data of this study was collected between June and October 2013. Altogether 227(=N)
questionnaires were handed out of which 14(=n) were answered and the response rate was 6%.
The data was analyzed using Excel chart and applying content analysis method. According to
the results the significant others experienced grief, fear, insomnia and mental anxiety during the
terminal care. The significant others evaluated that the dying patient experienced fatigue and
decreased ability to move and function. The dying patient experienced the least cough, pain and
nausea according to the significant others. Pain and nausea treatment were evaluated
successful. Significant others reported that they were not included enough in the decision
making concerning the treatment of the dying relative. The significant others wished for more
mental support, regular information about the treatment and help with every day errands.
Euthanasia was supported by ten significant others and four didn’t take a stand. Grade for the
whole treatment process was evaluated from 4 to 10 as 8. Most of the significant others had
discussed with specialist about the prognosis of the treatment.

In developing terminal care more attention should be focused on informing the significant others
more through the whole treatment process. Mental support for the significant others should be
invested in during the treatment and at death. Research about this topic would be good to
continue due to the small response rate. In addition it would be good to do a new data collection
to get more general data.

KEYWORDS:

Terminal care, cancer, significant others, quality, euthanasia.
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1 JOHDANTO

Vuosittain Suomessa syopaan sairastuu noin 29 000 ja noin 15 000 tarvitsee
saattohoitoa. Saattohoito on kuolevan potilaan hoitoa ja se ajoittuu kuoleman
valittomaan laheisyyteen. (Joensuu ym. 2007, 829-845; Valvira 2013.) Saatto-
hoitoa on mahdollista totetuttaa kodissa, sairaaloissa ja saattohoitoon erikoistu-
neissa yksikoissa (Valvira 2013). Saattohoitopaatds tehdaan yhteisymmarryk-
sessa potilaan ja mahdollisesti héanen laheisten kanssa. Koko hoitoprosessin
ajan tulee muistaa laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992). (Suomen
laki 2007, 1371-1374.)

Laheiset ovat kokeneet saattohoitoprosessin aikana usein fyysisia ja psyykkisia
oireita, kuten unettomuutta ja ahdistuneisuutta. Nykyaan on mahdollista hoitaa
saattohoidossa oleva myds omassa kodissaan. Saattohoidossa olevalle pyri-
taan jarjestamaan hanen toiveidensa mukainen loppuaika. (Wenman-Larsen &
Tishelman 2002; Bee ym. 2008; Persson ym. 2008; Luijkx & Schols 2011.) Yha
useammin tdma toive tarkoittaa kuolemista omassa kodissaan. Onnistunut saat-

tohoitoprosessi on laadukas niin laheisille kuin kuolevallekkin.

Tama opinnéaytetyd on osa Turun ammattikorkeakoulun Terveysala-tulosalueen
ja Lounais-Suomen syopayhdistyksen yhteista tutkimus — ja kehittamishanketta
syopapotilaan hyvasta hoitopolusta 2010- 2015. Opinnaytetyd kuuluu viimei-
seen eli kolmanteen osaan ”Palliatiivinen hoito ja sen kehittdminen Varsinais-
Suomessa (2011-2015)”. (Nurminen 2010.) Opinnaytetyon tarkoitus on kartoit-
taa laheisten kokemuksia saattohoidosta. Tavoitteena on kehittda saattohoitoa.
Tassa opinnaytetydssa laheisella tarkoitetaan puolisoa, lapsia, ystavia ja suku-
laisia. Millaisista asioista koostuu hyvéa saattohoito laheisten nakokulmasta?
Kysymys, johon pyrimme tassa opinnaytetydssa loytamaan vastauksia.
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2 SAATTOHOIDON LAATU LAHEISTEN
NAKOKULMASTA

Taman opinnaytetyon tiedonhaussa kaytettiin kasitteitéa saattohoito, laatu, lahei-
set ja eutanasia. Tiedonhaku vayliksi valikoituivat yleisimmat terveysalan tieto-
kannat Cinahl, Pubmed, Cochrane, Medline ja Medic. Hakusanoina kaytettiin
cancer (syopa), end-of-life care (saattohoito), palliative care (palliatiivinen hoi-
to), terminal care (terminaali hoito), significant others (laheiset), relatives (suku-
laiset), family member (perheenjasenet), quality (laatu) ja eutanasia (Eut-

hanasia).

Eri tietokannoista |6ytyi satoja tutkimuksia syovasta ja palliatiivisesta hoidosta,
kun taas laheisten kokemuksista saattohoitoon liittyen I6ytyi vahemman. Osa
tutkimuksista ei ollut saatavilla koulun tietokantojen kautta, ja opinnayte- tyossa
on kaytetty vain "full text” mahdollisuudella aukeavia tutkimuksia. Suomalaisista
tietokannoista 16ytyi kymmenia tutkimuksia ja artikkeleita saattohoidosta ja syo-

vasta.

Suomalaisista tietokannoista (ARTO ja Medic) tutkimuksia tai artikkeleita ei saa-
tu avattua. Ulkomaisista tietokannoista hakiessa sanalle "saattohoito” 10ytyi
monta vaihtoehtoa, koska sanalle on olemassa synonyymeja, kuten ”"palliatiivi-
nen hoito”. Hakusanoina saattohoidolle kaytettiin “end-of-life care”, "terminal
care” ja "palliative care”. Tietokannoista hakuaika rajattiin vuosiin 2002- 2013,
ettd tutkimustulokset olisivat mahdollisimman uusia. Saattohoitoa rajattiin kos-
kemaan syoOpapotilaiden saattohoitoa kayttamalla hakusanana saattohoito +
syopa (cancer + terminal care, cancer + palliative care, cancer + end-of-life ca-

re). (Taulukkol.)
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Taulukko 1. Opinnaytetydssa kaytetyt suomen - ja englanninkieliset hakusanat. Vuosi-

rajaus 2002-2013.

Hakusanat Arto | Cochra- | Pubmed | Medline | Medic | Cinahl
ne

Syopa + saattohoito 12 0 0 0 48 0*

syopa / cancer 108 1201945 166775* 1447 0*

Syopa + saattohoito 0 0 0 0 0*

+laheiset

cancer + end- of- life care 23 21 5909 70%* 108*

cancer + end- of- life care 0 5 1444 0* 1*

+ family member

cancer + end- of- life care 0 2 71 0* 0 1*

+ significant other

cancer + end- of- life care 0 12 707 0* 0 3*

+ relative

cancer + end- of- life care 0 21 844 0* 0 40*

+ quality

cancer + palliative care 0 170 466 186* 0 3*

+ significant other

cancer + palliative care 0 12 1557 0* 0 11*

+ family member

cancer + palliative care 0 117 1747 0* 0 15*

+ relative

cancer + terminal care 0 64 466 2% 0 1*

+ significant other

cancer + terminal care 0 45 1104 0* 0 1*

+ relative

cancer + terminal care 0 24 1063 o* 0 2*

+ family member

Euthanasia / Eutanasia 190 7271 2253* 59 o*

Euthanasia + cancer 1 683 o* 2 20*

Euthanasia + significant 0 148 666* 0 0*

other

*Full text koskee vain Cinahlia ja Medlinea

Laadun maaritelmaan voidaan liittdd monenlaisia néakdkulmia. Suomen kirjalli-
suudessa laatu on tunnettu jo 1680-luvulta asti. Sana laatu on peraisin venajan
sanasta "lad” joka tarkoittaa rauhaa, sopu ;sauma, liitos; jarjestys. Sana on kul-
keutunut myds eraisiin suomen l&hisukukieliin, kuten vironkieleen. Laatu méaérit-
taa useimmiten jonkin asian tai esineen korkealuokkaisuutta ja erinomaisuutta,
se voi olla myds jonkin asian tai esineen ominaisuus tai piirre. (Nykysuomen
sanakirja 6. 1987; Nykysuomen sanakirja 2. 1988, 7; 140; MOT Kkielitoimiston

sanakirja. 2013; MOT Gummerus uusi suomen kielen sanakirja. 2013.)
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Sujuva hoitoprosessi voidaan kokea laadun osatekijana saattohoidossa. Hoito-
prosessin sujuvuus pitda sisalladn monia ominaisuuksia ja piirteitd, jotka onnis-
tuttuaan kertovat yhdesta naktkulmasta saattohoidon laadusta. Laheiset nosti-
vat tarkeimmiksi asioiksi saattohoidon laadussa rauhallisen kuoleman, avun
saaminen akuuteissa tilanteissa ja henkilokohtaisen huomioimisen. L&heiset
pitivat tarkeana, etta heitd huomioitaisiin myos potilaan kuoleman jalkeen.
(Claessen ym. 2012.) Laatu kuvastaa mika on jollekin asialle ominaista, ja voi
myo6s kuvastaa jonkin asian lajia ja luokkaa, seké sen avulla voidaan kategori-
oida asioita (Nykysuomen sanakirja 6. 1987, 140 ;Nykysuomen sanakirja 2.
1988, 7 ;MOT kielitoimiston sanakirja. 2013; MOT Gummerus uusi suomen Kkie-

len sanakirja. 2013).

Terveydenhuolto alalla erilaiset sdadokset ja lait ohjaavat hoidon laatua. Ter-
veydenhuollon laatua on kasitelty terveydenhuollon ammattihenkildista anne-
tussa laissa ja potilasvahinkolaissa, jotka edellyttdvat hoitotoiminnalta hyvaa
laatua. (Kuntaliitto 2011, 7.) Laki terveydenhuollon ammattihenkildista tarkoituk-
sena on edistaa potilasturvallisuutta seké terveydenhuollon palvelujen laatua
(Finlex 28.6.1994/559). Potilaan asemasta ja oikeuksista annetun lain mukaan
potilaalla on oikeus laadultaan hyvaan terveyden- ja sairaanhoitoon (Finlex
17.8.1992/785).

2.1 Syopa sairautena

Syopasairauksille ei ole olemassa taysin tarkkaa maaritelmaéd, mutta yleensa
kasvaimella tarkoitetaan solukon tai kudoksen epdnormaalia kasvua. Kasvaimet
jaetaan hyvan — ja pahanlaatuisiin. Hyvanlaatuiset kasvaimet ovat paikallisia ja
hidas kasvuisia, eivatkd ne johda potilaan kuolemaan. Pahanlaatuisten kas-
vaimissa tyypillistd on nopea kasvu, tosin oireeton vaihe saattaa jossain tapa-
uksissa kestdd vuosia. Pahanlaatuiset kasvaimet lahettavat etapesakkeita ja

koituvat usein potilaan kohtaloksi. ( Joensuu ym. 2013, 10.)

Syovan tiedetddn syntyvan vaiheittain eri mekanismien kautta. Sy6paa aiheut-

tavan altistuksen jalkeen seuraa yleensa pitkd latenssivaihe, jolloin ensimmai-
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sessa vaiheessa DNA:ssa tapahtuu mutaatio. Tama herkistdd solun muutoksil-
le, jota kutsutaan initiaatioksi. Seuraavassa vaiheessa solunjakautumisaktiivi-
suus kohdesolukossa on suurentunut, vaihetta kutsutaan promootioksi. Pahan-
laatuiseksi muuttuneessa solukossa tapahtuvia lisamuutoksia kutsutaan prog-
ressioksi. Taman aikana solukon aktiivisuus suurenee, solu muuttuu ulkoisista
kasvunsaatelytekijoistd riippumattomaksi ja saavuttaa lopulta kyvyn lahettaa
etdpesakkeitd eli metastaaseja. Metastaasit levidvat imu- tai verisuoniston kaut-
ta kulkeutumalla uuteen paikkaan, jossa niiden on pystyttdva kasvamaan kas-
vaimeksi. ( Joensuu ym. 2013, 13, 26-27.)

WHO:n kansainvalisen syovantutkimuskeskus (IARC) on arvioinut, ettd vuonna
2008 maailmassa todettiin 12,3 miljoonaa uutta sybpatapausta. Syopaan kuoli
7,6 miljoonaa ja 29 miljoonaa ihmista eli syovan kanssa. Suomessa vuonna
2010 todettiin miehilla 14 938 ja naisilla 14 570 uutta sydpatapausta. Naisten
kohdalla erityisesti todettiin satoja pahanlaatuisuudeltaan epéaselvia kasvaimia.
Suomen Syopéarekisteri kirjasi vuonna 2010 yhteensa yli 37 000 syopadiag-
noosia. Noin 11 000 ihmista kuoli syopaan, syovan kanssa eli lahes 225 000
ihmistd ja heistd noin 90 000 hengen diagnoosista oli kulunut enintdan viisi
vuotta. (Joensuu ym. 2013, 30-31.) Yleisimmat syovat vuonna 2011 miehilla
olivat eturauhas-, keuhko- ja paksusuolensyopa. Naisilla puolestaan rinta-, pak-
susuoli- ja kohdunrungonsydpa. (Taulukko 2.)
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Taulukko 2. Yleisimmat syovat vuonna 2011, miehet ja naiset (THL Suomen sytpéare-

kisteri 2013)

Primaaripaikka Tapausten Prosenttijakauma | limaantuvuus
maara 100.000 kohti *
miehet naiset miehet | naiset | miehet | naiset | miehet | naiset
Eturauhanen Rinta 4715 4869 31,4 33,0 85.6 96,6
Keuhkot, henki- | Paksusuoli 1554 872 10,3 5,9 28,5 12,7
torvi
Paksusuoli Kohdunrunko 869 855 5,8 5,8 16,1 14,3
Iho, ei- | Keuhkot, henki- 800 813 53 55 13,0 12,7
melanooma torvi
Rakko, ureter, | Iho, ei- 720 781 4,8 5,3 12,8 8,5
urethra melanooma**
lhomelanooma lhomelanooma 654 659 4.4 45 13,9 13,8
Non-Hodgkin- Aivot, kes- 646 572 4.3 3,9 13,7 12,9
lymfooma kushermosto
Perasuoli, pera- | Non-Hodgkin- 616 532 4,1 3,6 11,6 9,1
aukko lymfooma
Munuainen Haima 559 532 3,7 3,6 11,4 6,7
Haima Munasarjat 465 450 3,1 3,1 8,5 8,3
Aivot, kes- | Perasuoli, pera- 389 438 2,6 3 10,6 6,9
kushermosto aukko
Maha Munuainen 375 404 2,5 2,7 6,8 6,1
Leukemia Kilpirauhanen 300 311 2,0 2,1 6,9 8,2
Maksa Maha 297 280 1,3 1,9 5,6 3,9
Ruokatorvi Leukemia 197 254 1,2 1,7 3,8 5,9
Myelooma Rakko, ureter, 185 212 0,9 1,4 3,5 2,7
urethra
Kives Kohdunkaula 138 165 0,9 1,1 5,3 4,6
Kilpirauhanen Maksa 135 157 0,9 1,1 3,4 2,1
Nielu Myelooma 112 156 0,7 1,1 2,4 2,3
Sidekudokset Sappirakko, 106 133 0,7 0,9 2,5 1,6
sappitiet

Kurkunpaa Sidekudokset 104 127 0,7 0,9 2,0 2,3
Kokonaissyopa** | Kokonaissyopa** | 15018 | 14750 100 100 290.8 260

* |kavakioitu "maailman standardivaestoon”.
** |hon basalioomat eivat sisélly lukuihin.
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Tiedetaan, etta eri syopien yleisyys vaihtelee voimakkaasta maantieteellisesti.
Erojen arvellaan johtuvan suuressa maarin altistumisesta ymparistbon, tai ela-
mantyyliin liittyville tekijoille. Yleisimpia syovalle tiedossa olevia altistaviatekijoi-
ta ovat perinnollisyystekijat, ylipaino, tupakka, alkoholi, ika, ympéariston polyt ja
kemikaalit, sateily, ruokavalio, virukset ja infektiot, sek& pitkékestoinen estro-
geeni — ja progrestiinihoito. Syoévan ehkaisyn mahdollisuudet ovatkin olemassa,
koska altistavat tekijat liittyvat ymparistoon tai elamantyyliin, mutta haasteet

ovat suuret. (Joensuu ym. 2013, 30 —47.)

Sydévan oireet voivat olla moninaiset. Melkein mika tahansa oire voi johtua syo6-
vasta, tai toisaalta syopa voi pysya pitkaankin oireettomana. Tyypillisimmin poti-
las hakeutuu ladkarin vastaanotolle havaittuaan kehossaan kyhmyn. Sydpa
voidaan l0ytdd sattumalta tutkimusten sivuldydoksena tai seulontatutkimuksis-
sa. Tyypillisia oireita syovassa voivat olla kyhmy, verioksennus, veriulosteet,
vasymys, kipu, keltaisuus, laihtuminen, ripuli, verivirtsaisuus ja neurologiset oi-
reet. Oireet vaihtelevat pitkalti primaari kasvaimen sijainnin mukaan. (Joensuu
ym. 2013, 80- 82.)

Tarkeimmat hoitomuodot ovat leikkaus, sadehoito seka erilaiset laakehoidot.
Liséksi nykyddn hoidossa kaytetddn hormonaalisia hoitoja, seka useita uusia
syovan hoitomuotoja, kuten tdsmalaékkeita ja vasta- aineita. Nykyaan hoidossa
kaytetadn erilaisia leikkauksen, sadehoidon ja lddkehoidon yhdistelmia. Liitéan-
naishoidolla eli adjuvanttihoidolla tarkoitetaan la&kehoitoa joka annetaan heti
leikkauksen tai sadehoidon jalkeen. Sen tavoitteena on havittaa elimistdsta pai-
kallishoidon jalkeen jadneet sybpasolut. Ennen leikkausta tai sadehoitoa voi-
daan antaa liitAnnéishoitoa, jota kutsutaan neoadjuvantti hoidoksi. Sen tavoit-
teena on metastaasien hoitamisen lisdksi primaarikasvaimen koon pienentami-
nen. (Joensuu ym. 2013, 132.) Vuonna 2011 yleisin sydpakuolemansyy oli

miehilla keuhkosy6pa ja naisilla rintasyopa. (Taulukko 3.)
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Taulukko 3. Yleisimméat syOpakuolemansyyt vuonna 2011 miehet ja naiset.
(THL Suomen syoparekisteri 2013)

. - > Kuolleisuus
Primaaripaikka Tapausten maara | Prosenttijakauma .
100.000 kohti *
Miehet Naiset Miehet Naiset Miehet | Naiset Miehet Naiset
{fﬁ\‘jihk"t' henki- | pinta 1430 839 234 | 151 257 | 12,9
eturauhanen :f)?\‘jihkm’ il B 676 144 | 122 13,4 9,7
haima Haima 456 555 7,5 10 8,3 6,9
paksusuoli Paksusuoli 331 398 5,4 7,2 5,8 49
Maha Munasarjat 285 361 4,7 6,5 5 55
Non-Hodgkin-
lymfooma Maha 267 214 4.4 3,9 4.9 2,7
Non-Hodgkin-
Maksa lymfooma 243 210 4 3,8 4,3 2,5
Munuainen PRIZELEH, 22k R 200 3,8 3,6 4,2 2,4
aukko
Perasuoli, pera- | Aivot, kes- 299 105 36 35 4 36
aukko kushermosto
AT, kes- | unuainen 202 188 3,3 3.4 45 2.2
kushermosto
Rakko, ureter, |  oh qunrunko 188 166 3,1 3 2.9 2
urethra
Leukemia Leukemia 173 154 2,8 2,8 3,1 2,1
Ruokatorvi Maksa 160 146 2,6 2,6 3,2 1,6
lhomelanooma | S2Ppirakko, 148 134 2,43 2,4 2,8 1,6
sappitiet
Myelooma, Myelooma,
. e . S 125, 132, 2,0, 2,1, 15,55
ﬁokonalssyopa I:Skonalssyopa 6107 5548 100 2,4 ,100 108,3 74.6

* |[kavakioitu "maailman standardivaestoon".
** |hon basalioomat eivat sisélly lukuihin

Sydvan ennusteeseen vaikuttavat keskeisesti taudin levinneisyys, kasvaimen
histologinen tyyppi, potilaan yleistila ja h&dnen saamansa hoito. Ennustekijoiden
avulla pystytddn arvioimaan taudin kulkua ja niiden perusteella voidaan enna-
koida yksittaisten potilaiden selviytymistd. Syévan hoito voidaan jakaa neljaan
eri hoitolinjaan kuratiivinen eli parantava, syovan etenemista jarruttava, palliatii-

vinen eli oireenmukainen hoito ja saattohoito. (Joensuu ym. 2013, 262.)
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2.2 Saattohoitoon siirtyminen

Palliatiivisella eli oireenmukaisella hoidolla tarkoitetaan aktiivista potilaan koko-
naisvaltaista hoitoa silloin kuin eteneva sairaus ei ole enaa parannettavissa.
Palliatiivisen hoidon ensisijainen tarkoitus on lievittaa ja ehkaista sairauden ai-
heuttamaa fyysista, psyykkistéa, sosiaalista ja ekstentiaalista karsimysta, unoh-
tamatta potilaan ja h&nen laheistensd elaméan laatua. Saattohoito on osa pal-
liatiivista hoitoa. Molemmissa hoidoissa keskeisimpana on parantumattomasti
sairas potilas. Oireiden lievittdmisessa tulee kuitenkin aina puntaroida hyddyt ja
haitat. Siind vaiheessa kun palliatiivisen hoidon hy6dyt ovat pienemmat kuin

haitat, siirrytdéan saattohoitovaiheeseen. (Joensuu ym. 2007, 829-845.)

Saattohoidolla tarkoitetaan ajallisesti potilaan viimeisia elinviikkoja ja péaivia.
Saattohoidon lahtokohtana on parantumattomasti sairas ihminen ja hoidossa
keskitytddn oireiden lievittamiseen. Hoidon tulee olla oikeudenmukaista. Saat-
tohoitosuunnitelmassa eettisind lahtdkohtina painotetaan potilaan ihmisarvoa ja
itsemaaraamisoikeutta. (WHO 2002, 83; Joensuu ym. 2007, 829-845; STM
2011; ETENE 2012; Kaypahoito 2012, 2.) Saattohoitopaatds on tehtava yhteis-
ymmarryksessa potilaan ja mahdollisesti hanen laheistensa kanssa. Jos potilas
on kykenematon itse paattamaan hoidostaan kuullaan potilaan lahiomaista tai
laillista edustajaa, jotta saataisiin selville millainen hoitotahto potilaalla itsellaan
olisi ollut. Hoidossa tulee aina muistaa laki potilaan asemasta ja oikeuksista
(785/1992). (Suomen laki 2007, 1371-1374.)

Saattohoidon tarkoituksena ei ole edistaa tai hidastaa kuolemaa. Saattohoidos-
sa ei ole mielekastd enaa kayttda ennaltaechkaisevia hoitotoimenpiteitd, joiden
vaste tulee hitaasti tai joilla on ohi menevid hankalia sivuvaikutuksia, koska ai-
kaa ei ole riittAvasti tulosten aikaan saamiseksi. (Joensuu ym. 2013, 91-95.)
Kriteereind saattohoidon aloitukseen on kaytetty muun muassa toimintakyvyn-
mittareita kuten Karnofskyn asteikko (Liite 1.) tai ” Activities of Daily Living” (Jo-
ensuu ym. 2013, 91-95). Sydpahoidot ovat raskaita, eika niitd voida antaa huo-
nokuntoisille potilaille. Aktiivista hoitoa suositellaan, jos suorituskyky on 100-
70% Karnofskyn asteikolla. (Duodecim 2008.) Arvio perustuu kuitenkin usein
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kliiniseen arvioon. Koska aikaa on jaljella vahan, tulee hyvasta oireita lievitta-
vastd hoidosta huolehtia. Hoitojen tulisi vaikuttaa valittbmasti ja niiden tulee
tahdata vain sen hetkiseen hyvinvointiin. Useinkaan parenteraaline — tai ente-
raalinen ravitsemushoito ei enda auta, vaan voi olla haitallista aiheuttamalla
pahoinvointia. Parenteraalinen nesteytys saattaa aiheuttaa turvotuksia, lisdan-
tynyttad virtsaamisen tarvetta seka kanyloinnin tuottamia epamiellyttavia tunte-
muksia, kuitenkin janontunteen sammuttaminen on olennaista hoidossa. Kaikkia
invasiivisia hoitotoimenpiteita tulisi valttda. Usein omaisten rauhoittamiseksi
hoidossa annetaan parenteraalista nesteytysta, mika ei kuitenkaan ole perustel-
tua. Joissain tapauksissa nesteytysta voidaan kokeilla parin paivan, jos siita on
hyotya esimerkiksi dehydraation aiheuttamassa sekavuudessa. Loppuvaihees-
sa hoitoa verensiirrot ja elektrolyyttikorjaukset eivat tuo hydtya hoidon kannalta.
Turha laakitys pyritddn purkamaan ja ainoastaan oireen hoidon kannalta oleelli-
set la&kkeet jatetdan. (Joensuu ym. 2013, 936-938.)

Saattohoidossa oleellista on, ettd kaikki osapuolet ymmartavéat ja hyvaksyvat
tilanteen. Saattohoitoon siirryttaessa olisi jarkevaa pitaa hoitoneuvottelu, jossa
lasna olisivat hoitava laakari, oma hoitaja, potilas ja laheiset. Kuoleman koh-
taaminen ja sen hyvaksyminen saattavat olla potilaalle ja laheisille vaikeaa. Li-
séksi laheiset saattavat usein tarvita myds muilta terveydenhuollon — ja sosiaali-
tyon ammattilaisilta tukea viel& potilaan kuoleman jalkeenkin. (Joensuu ym.
2013, 937.)

Hyvasta oireita lievittavasta hoidosta tulee huolehtia ja laheisia on tarkea tukea
saattohoidon aikana seké kuoleman jalkeen etta suruprosessin aikana (WHO
2002, 83). Sosiaali — ja terveysministerion syopasuunnitelman (2010-2020) ta-
voitteena on hoidon jarjestdminen siten, etta jokainen sydpapotilas saisi saatto-
hoitoa omien tarpeidensa mukaan hoito- tai asuinpaikasta riippumatta. Suo-
messa kuolevan potilaan hoito kuuluu jokaiselle terveydenhuollon tasolle, seka
jokaisen laakarin tulee hallita palliatiivisen hoidon perusperiaatteet. (Kaypéahoito
2012, 2.) Suomesta l6ytyy saattohoitoon erikoistuneita laitoksia mm Helsingis-

sa, Hameenlinnassa, Turussa seka Tampereella. Sairaanhoitopiirit ovat myds
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jarjestaneet hoitolaitosten yhteyteen saattohoitoon keskittyneita yksikkdja. (So-
siaali- ja terveysministerion julkaisuja 2010.)

2.3 Eutanasia

Kasitteend eutanasia juontaa juurensa jo antiikin ajoista. Kreikan kielella eut-
hanasia tarkoittaa hyvaa kuolemaa (eu= hyva, thanatos = kuolema). Antiikin
aikana hyva kuolema ymmarrettiin elaméan péaattymiseksi luonnollisella tavalla
hiljaisesti, kivuttomasti ja helposti. 1800 — luvun puolivélista termia alettiin kayt-
taa ladkarin toimintaan liitettynd merkityksesséd armokuolema ja kuolinapu. Eu-
tanasian kannattajat ajattelit, ettd ihmisella oli oikeus helppoon kuolemaan, se-
k& yhteiskunnalla oli oikeus saalista eliminoida elinkelvottamat yksil6t, parantu-
mattomasti sairaat, vammaiset tai vanhuudesta karsivat, jotka olivat taakaksi

omaisille ja itselleen. ( Poysti 2009, 7-9.)

Eutanasia kasitteen tulkinta on nykyaan kirjavaa. Sen vuoksi on alettu kaytta-
maan erilaisia maaritelmia, kuten epasuora-, aktiivinen ja passiivinen eutanasia.
Nykyaikaisessa laakintéetiikassa eutanasia tarkoittaa yksinomaan la&karin tar-
koituksellisesti suorittamaa potilaan surmaamista taman toistuvasta, vapaaeh-
toisesta ja oikeustoimikelpoisesta toiveesta. (Poysti 2009, 7-9.) Epasuoralla eu-
tanasialla on tarkoitettu ladkkeiden antamista muussa tarkoituksessa kuin kuo-
leman nopeuttamiseksi. Talloin esimerkiksi potilaalle annetaan kipuun laéketta,
jonka vaikutuksesta potilas kuolee laékitykseen. (Hanninen 2012, 17.) Aktiivi-
sessa eutanasiassa potilaat ovat itse ilmaisseet halunsa ja toiveensa kuolla ja
ovat taysin tietoisia itsestaan. Autettu itsemurha mielletddn myods aktiiviseksi
eutanasiaksi. Passiivinen eutanasia kasite otettiin kaytt6on kun alettiin mietti-
maan uusien keinotekoisesti elamaa yllapitavien ladketieteen menetelmien tar-
koituksenmukaisuutta parantumattomasti sairaiden potilaiden hoidossa. Keino-
tekoinen elaménpidentaminen on osoittautunut usein potilaan karsimyksen pi-
dentdmiseksi. Suomalaisten ladkarien mielesta kasite passiivinen eutanasia on
turha, koska ladkarin on tydssaan aina pyrittdva valitsemaan potilaan parhaaksi

olevat keinot. Suomessa eutanasia on laitonta. (Poysti 2009, 7-9.)
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Kuolemaan liittyvat asenteet ja nakemykset riippuvat suuresti kulttuurisista teki-
joistd. Avoimuus kulttuurissa taas vaikuttaa siihen, mitd yhteiskunnallisessa
keskustelussa ylipaataan voidaan esille nostaa. Vuonna 2010 julkaistussa eng-
lantilaisessa raportissa "Dying Matters : let's talk about it” todettiin, ettd keskus-
telut eutanasiasta heijastavat kasityksia elamanlopun kivusta ja karsimyksista.
Englantilaisista 80 % hyvaksyi eutanasian, kun potilas oli kivulias, parantumaton
ja terminaalivaiheessa. Kasitteena terminaalivaihe kuulosti niin kauhealta, etta
luku putosi 50 %: iin kun selvityksessa jatettiin kasite terminaalivaihe pois. Yh-
dysvalloissa huomattiin jopa 30 % vaihtelua riippuen kysymyksen asettelusta.
(Hanninen & Luomala 2013, 12.)

Eutanasian lahtokohtana on sietamaton karsimys. Karsimys on oikeutuksen tai
tarpeen maarittelyssa yksi vaikeimmista. Mik& on karsimystéa ja milloin se on
sietamatonta? Potilas itse on ainut joka pystyy ilmaisemaan tunteensa ja pyy-
tamaan eutanasiaa. Laakarit maarittelevat potilaan kuvaileman karsimyksen ja
pohtivat tayttadkod se sietamattomyyden mitan. Keskustelua on herattanyt se,
etta onko karsimyksen piiriin laskettava jotain muutakin kuin fyysinen karsimys.
Osa laakareistd nakee fyysisen karsimyksen eutanasianpaatoksen esteena.
Luonnollista on myds, etta kuoleva potilas nékee itsensa taakaksi muille, on
ahdistunut, peloissaan eika nde merkitysta enda elamalleen. Talléin heraa ky-
symys ovatko nama esteitd eutanasialle vai osa sietamatontd karsimysta.
(Hanninen 2012, 62-64.)

2.4 Laheisten kokemuksia saattohoidosta

Saattohoitoprosessilla on vaikutusta laheisten fyysiseen hyvinvointiin. Laheisilla
esiintyi saattohoidon aikana fyysisia oireita, kuten unettomuutta. (Bee ym. 2008;
Luijkx & Schols 2011.) Hengenahdistus on usein yksi kuolevan potilaan oireista,
jonka laheiset kokivat hairitsevan ja vasyttavan potilasta. Laheiset myos itse
kokivat kuolevan potilaan hengenahdistuksen raskaana ja uuvuttavana asiana
seurata vieresta. (Addington-Hall & O Callaghan 2009.)
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Laheiset kokivat turvattomuuden tunnetta erityisesti silloin, kun kuoleva potilas
oli saattohoidossa kotonaan. Hoitoprosessi oli l&heisille henkisesti raskas ja
aiheutti usein myds pelon tunnetta. (Kuuppeloméki 2002; Bee ym. 2008.) Saat-
tohoidon aikana osa laheisista karsi masennukselle tyypillisista oireista seka
erityisesti naiset kokivat tulleensa hylatyiksi (Given ym. 2004). Laheiset kokivat
my0s stressié ja levottomuutta hoidon aikana (Linnarsson ym. 2009).

Saattohoitoprosessin aikana laheiset kokivat olleensa sidottuina kuolevaan poti-
laaseen ympari vuorokauden, mink& johdosta heiddn oma vapaa-aikansa jai
usein vahaiseksi. Laheiset kokivat olevansa riippuvaisia hoitohenkildkunnasta.
(Bee ym. 2008; Luijkx & Schols 2011; Smith ym. 2012.)

Positiivisina asioina saattohoitoprosessin aikana koettiin lyhyet véalimatkat kodin
ja saattohoitopaikan valilla sek& joustavat vierailuajat. Lyhyt valimatka mahdol-
listi nopeat vierailut useasti paivan aikana, joka koettiin hyvéksi erityisesti silloin,
kun potilaan tila oli heikko. Eduiksi laheiset kokivat my6s hoitopaikan viihtyvyy-
den, jota edesauttoivat uudenaikaiset sairaalat, siisteys, puutarhat ja patioalueet
sairaalan laheisyydessa. Soittokellojen soiminen, hoitohenkilokunnan kova&ani-
Syys ja muu sairaalasta aiheutuva melu vaikutti negatiivisesti laheisiin. (Hawker
ym. 2006.) Usein ilmeni tilanteita, joissa laheisten ja hoitohenkildkunnan valilla
syntyi erimielisyyksia. Erityisesti kivun hallinta herétti eriavia mielipiteita. Lahei-
set saattoivat vaatia kipuladkettéa vastoin potilaan tahtoa tai toisaalta laheiset
olivat joissakin tapauksissa vahvoja kipulaakkeitd vastaan, koska he pelkasivat,
ettd vahvat kipulaékkeet saattaisivat nopeuttaa potilaan kuolemaa. Vastoin
saattohoidon periaatteita laheiset saattoivat joskus vaatia kuolemaa pitkittavia
hoitoja jopa potilaan omaa tahtoa kuuntelematta. Laheiset tiedon maara kivun-
hoidosta on selvasti puutteellinen. (Kuuppeloméki 2002.)

Laheiset kokivat usein, etté heilla ei ollut tietoa saattohoidosta ja siihen liittyvista
eri mahdollisuuksista. Erityisesti laakehoidosta, kivun hallinnasta tai kaytannon
hoitotyosta tiedon maara koettiin puutteelliseksi. (Kuuppelomaki 2002; Bee ym.
2008; Addington-Hall & O Callaghan 2009; Luijkx & Schols 2011.) Laheiset

kokivat tarvitsevansa enemman tietoa, tukea ja aikaa keskustella hoitohenkil 8-
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kunnan kanssa, joka olisi mieluiten erikoistunut onkologiaan (Beckstrand ym.
2012))

2.5 Laheisten nakokulmasta kehittamiskohteita saattohoidosta

Informaatio saattohoidossa jai usein puutteelliseksi, jonka vuoksi laheiset olisi-
vat kaivanneet kirjallisia ohjeita helpottamaan tilannetta (Bee ym. 2008; Luijkx &
Schols 2011). Saattohoitopotilaiden omaisille jarjestetty ryhma tuo laheisille tu-
kea ja tarpeellista informaatiota oireiden hallinnasta seka olemassa olevista
saattohoitopalveluista. Ryhmaan osallistuvat kokivat naiden liséaksi voimaannut-
tavana tavata muitakin ihmisia samassa tilanteessa ja saivat ryhmalta tarvitse-
maansa tukea ja ymmarrysta. (Hudson ym. 2008.) Hyodylliseksi olisi koettu
keskustelut hoitohenkilokunnan kanssa, ja sita kautta saatu henkinen tuki hoito-
henkilokunnalta. Toivottavaa oli, ettd hoitohenkilokunta olisi erikoistunut onkolo-
giaan. (Beckstrand ym. 2012.) Laheiset toivoivat, ettéd kuoleva potilas saisi
kunnioittavaa hoitoa ja etta kipua hoidettaisiin tehokkaasti, henkista tukemista
unohtamatta (Teno ym. 2005). Omaiset kokivat tarpeelliseksi, ettd heidat otet-
taisiin mukaan kivunhallinta keskusteluun jo saattohoidon alkaessa. Téalla tavoin
voitaisiin vahentda laheisten pelkoa, sekad kasvattaa heiddn ymmarrystaan ki-
vun hallinnasta. (Kuuppelomaki 2002; Addington-Hall & O’ Callaghan 2009.)
Myonteisené koettiin l&&karien ja sairaanhoitajien selittdessa kuolevan potilaan
voinnin ja hoidon niin, ettd heidan oli helppo ymmartaa ja pysya ajan tasalla.
Valilla hoitohenkilékunta oletti, ettd laheiset ymmartaisivat sairaalasanastoa
vaikka asia ei nain useinkaan ole, jolloin saattoi syntya vaarinkasityksia. (Ro-
yak-Schaler ym. 2006; Addington-Hall & O Callaghan 2009.) Laheiset kaipaisi-
vat enemman ajankohtaista tietoa kuolevan potilaan saattohoidosta ja sen eri
vaihtoehdoista, jotta voisivat taata hanelle parhaan mahdollisen loppuelaman.
Jo saattohoidon alussa annettu informaatio hoidon eri mahdollisuuksista liséisi
seka kuolevan potilaan etté laheisen mahdollisuutta itse vaikuttaa elaméan lop-

puvaiheeseen. (Royak-Schaler ym. 2006.)
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2.6 Laheisten nakemyksia eutanasiasta

Mielipiteitd eutanasiasta kartoitettiin tutkimuksella (N=71), johon osallistui pa-
rantumattomasti sairaita syopapotilaita (n=32), heidan laheisiaan (n=13) ja hoi-
tohenkilokuntaa (n=26). Suurin osa laheisistd (n=10) ja yli puolet hoitohenkil6-
kunnasta (n=14) suhtautuivat eutanasiaan puoltavasti. Keskeisimméat syyt
myoOnteiseen asenteeseen olivat potilaan parantumaton sairaus, karsimys ja
taman oma toive kuolemasta. Negatiivisesti eutanasiaan suhtautuneet peruste-
livat kantaansa siten, ettd kenellakaan ihmisella ei ole oikeutta paattaa toisen
ihmisen kuolemasta. Lisaksi eutanasian mahdollinen vaarinkaytto seka epa-
varmuus sairauden lopullisesta kulusta vaikuttivat negatiiviseen nakokantaan.
(Kuuppeloméaki 2000.)

Hollannissa tehtiin tutkimus, jossa haastateltiin 87 laheista, joiden omainen oli
kuollut eutanasian tai avustetun itsemurhan kautta. Suurin osa eutanasian tai
avustetun itsemurhan jalkeen kuolleista potilasta (79%) olivat ilmaisseet toi-
veensa laakkeellisesta kuolinavusta ennen kuin he tulivat parantumattomasti
sairaiksi. Laheisten mukaan heidan kuolevat potilaat olivat ennen kaikkea huo-
lissaan oman arvonsa menettamisestd, kivusta ja taakkana olemisesta seka
karsimyksista. Laheisten mukaan kuolevat potilaat olivat valmiita kuolemaan.
Laheisten kokemana eutanasia paransi loppuelaman laatua estamalla tai lopet-

tamalla karsimykset. (Georges ym. 2007.)
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3 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE JA
TUTKIMUSONGELMAT

Taman opinnaytetyon tarkoitus on kartoittaa laheisten kokemuksia saattohoidon

laadusta ja tavoitteena on kehittdd saattohoitoa. Tutkimusongelmat ovat:

1.
2.

N o g A

Millainen on saattohoidon laatu laheisten arvioimana?

Minkalaisia oireita laheisella on ollut ja mik& niihin on auttanut parhai-
ten?

Minkélaisia oireita potilaalla on ollut ja mik& niihin on auttanut parhaiten
l&heisen arvioimana?

Mik& on ollut hoidossa parasta edellisen kahden viikon aikana?

Mik& on ollut hoidossa huonointa edellisen kahden viikon aikana?
Miten hoitoa tulisi kehittaa?

Mita ajatuksia laheisilla on eutanasiasta?
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4 TUTKIMUKSEN EMPIIRINEN TOTEUTTAMINEN

4.1 Tutkimusmenetelma

Opinnaytetyon lahestymistapa on kvantitatiivinen eli maarallinen ja avointen
kysymysten osalta laadullinen eli kvalitatiivinen. Laheisten kokemuksia kartoitet-
tiin tata tarkoitusta varten tehdylla strukturoidulla kyselylomakkeella, joka sisalsi

myos kysymyksia, joihin edellytettiin vastaamaan avoimesti.

Kyselomake sisélsi saatekirjeen, jossa kerrottiin kyselyn tarkoituksesta ja kelle
se on suunnattu. Lomakkeen alussa kartoitettiin taustamuuttujista sukupuoli,
ika, asuinpaikka, mitéa syopaa omainen sairasti, onko laheinen keskustellut sai-
rauden ennusteesta lddkarin kanssa, sen hetkinen hoitopaikka, arvosana syo-
pahoitoprosessille seka missa ja miten l&heinen toivoo, etta kuoleva omainen
viettdvaa sairautensa viimeiset vaiheet. Kyselylomake sisdalsi taustamuuttujia
kartoittavien kysymysten lisaksi 63 Likert- asteikollista kysymysta ja kuusi avoin-

ta kysymysta. (Liite 2.)

Maaréallinen eli kvantitatiivinen tutkimus tarkastelee muuttujien mittaamista, tilas-
tollisten menetelmien kaytt6a ja muuttujien valisia yhteyksid. Muuttujat voivat
olla riippumattomia, kuten l&heisten taustatiedot, tai riippuvia kuten laheisten
tyytyvaisyys hoitoon. (Kankkunen & Vehvildinen — Julkunen 2013, 55.) Yleisim-
min kaytetty aineiston keruumenetelma maarallisessa eli kvantitatiivisessa tut-
kimuksessa ovat kyselylomakkeet. Kyselylomake on yksi aineiston keraamista-
pa, jossa kaikkien kysymysten tulee olla muodoltaan vakioituja eli standardoitu-
ja. Kyselylomakkeessa kysymysten jarjestys ja sisalté ovat kaikille vastaajille
samat. Mittarin, eli tassa opinnaytetyossa kyselylomakkeen, tulee mitata vain
sitd mita ollaan tutkimassa. Hyvan kyselylomakkeen piirteitd ovat, ettd se on
riittdvan lyhyt eikd vastaamiseen kuluisi enempaa kuin 15 minuuttia. Kyselylo-
makkeen haittoja ovat, etta ei tiedeta kuinka perehtyneitd vastaajat ovat aihee-

seen, jolloin vaarinymmarryksia voi syntya. Lisaksi kato voi jaada suureksi, jos
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kyselylomakkeita ei palauteta takaisin. (Kankkunen ym. 2009, 87-88; Vilkka
2007, 28,70.)

Kvalitatilvisessa lahestymistavassa korostuu ihmisten kokemusten, tulkintojen,
kasitysten tai motivaatioiden tutkiminen sek& ihmisten nédkemysten kuvaus.
Kvalitatiivinen tutkimus voi kuvata aihealueita, joista ei viela tieda juuri mitaan.
Laadullinen l&ahestymistapa sopii lisdksi olemassa olevaan tutkimusalueeseen,
jos siihen halutaan saada uusi nakokulma. (Kankkunen & Vehvilainen — Julku-
nen 2013, 65-66.)

4.2 Kohderyhma, aineiston keruu ja analysointi

Tutkimusassistentti toimitti kyselylomakkeita saattohoitoa toteuttaville organi-
saatioille Varsinais-Suomen alueella (Turku, Kaarina, Salo, Loimaa, Raisio,
Vehmaa ja Uusikaupunki). Lomakkeita aloitettiin jakamaan 24. kesakuuta 2013.
Tassa opinnaytetydssa analysoitiin 6/13 - 10/13 aikavalilla palautuneet lomak-
keet. Lomakkeita jaettiin yhteensa 227 (=N) joista palautui yhteensa 23 ja joihin

14 (=n) oli vastattu, jolloin vastausprosentiksi muodostui 6%.

Vastausprosentin jadtya vain 6%: iin ei opinnaytetydssa tehty monimutkaisem-
pia tilastoajoja. Tassa opinnaytetydssa kuitenkin harjoiteltiin suorien jakaumien
tarkastelua datan avulla. Tuloksia tarkasteltaessa tulee kuitenkin kaikessa
huomioida vastausten maara (n=14). Data analysoitiin Excel taulukoinnin avul-

la. Avointen vastausten osalta data analysoitiin siséllon analyysia soveltaen.

Kvalitatiivisen aineiston tyypillinen analysointitapa on sisalldnanalyysi. Sisallon-
analyysilla on mahdollista tarkastella erilaisia aineistoja ja samalla kuvata niita.
Sita on kaytetty paljon hoitotieteentutkimuksissa aineiston analysoinneissa. Si-
sallobnanalyysilla aineisto voidaan tiivistaa niin, etta tutkittavaa ilmiéta kuvataan
yleistavasti. Tavoitteena on ilmion laaja, mutta tiivis esittaminen jonka tuloksena
syntyy kasiteluokituksia, kasitejarjestelmia, malleja tai kasitekarttoja. Sisal-
|6nerittelylla tarkoitetaan analyysia, jossa kvantifioidaan (lasketaan numeroita)
aineiston sisallosta. Sisallon analyysissa dokumentin sisalté maaritelladn sanal-

lisella kuvaamisella. (Kankkunen & Vehvildinen — Julkunen 2013, 163-166.)
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5 TULOKSET

5.1 Vastaajien taustamuuttujat

Vastaajista kahdeksan oli naisia ja kuusi miehia. Saattohoidossa olevat potilaat
sairastivat vatsa-, rinta-, maksa-, "karsinoidi’-, haima- , eturauha- ja virtsarakko,
eturauhas- ja vatsa-, ruokatorvi-, kohdunkaula-, munasarja-, kohtu-, alavatsa- ja
luusto sekad keuhkosyopéaa. Vastanneiden keski-ika oli 63 vuotta. Ian vaihteluva-
li oli 28-80 vuotta. Keskiméaarin kuoleva potilas oli sairastanut noin 54 kuukautta
(4,5 vuotta), lyhin sairastamisaika oli 2 kuukautta ja pisin 216 kuukautta (18

vuotta).

Sairauden ennusteesta 11 laheista raportoi kdyneen avointa keskustelua laaka-
rin kanssa, kaksi laheisista ei ollut keskustellut ja yksi laheisista ei muistanut
kayneensa keskustelua laakarin kanssa omaisensa hoidosta. Léheisista seit-
seman raportoi saattohoitopaikaksi Karinakodin ja loput Turun yliopistollisen
keskussairaalan, palvelutalon Salon saattohoito osaston, terveyskeskuksen tai -
aseman vuodeosaston perusterveydenhuollossa ja Vakka — Suomen sairaalan.
Vastanneista yhdeksan toivoi kuolevan potilaan viettavan sairautensa viimeiset
vaiheet Karinakodissa. Muita paikkoja, joissa laheiset toivoivat viettavan sairau-
tensa viimeiset vaiheet, olivat Raision sairaalan saattohoidossa, kotona, terve-
yskeskus-sairaalassa, Salon saattohoito-osastolla ja "turvallisessa ymparistos-
s&”. Laheisia pyydettiin arvioimaan koko syépahoito prosessia kouluarvosanalla

4-10. Keskiarvoksi hoidolle tuli 8 ja vaihteluvali arvosanoissa oli 6-10.

Kyselyssa kartoitettiin olivatko laheiset keskustelleet saattohoidon viimeisista
vaiheista ammattilaisen kanssa. Laheisista kahdeksan raportoi kdyneensa kes-
kustelua erikoislaakarin kanssa hoidon viimeisista vaiheista. Hyvin pieni osa
vastaajista ei kokenut tarvetta keskusteluun ammattilaisen kanssa. (Taulukko
4.) Laheiset olivat vastanneet avoimiin kysymyksiin paaosin lyhyesti muutamin
lausein ja osa avoimista kysymyksista oli jatetty kokonaan vastaamatta. Likert-

asteikollisiin kysymyksiin oli vastattu paasaantoisesti kaikkiin.
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Taulukko 4. Laheisten ja ammattilaisten valinen keskustelu hoidon viimeisista vaiheis-
ta.

m

En osaa sanoa Ei tarvetta keskuste-
luun

Oletteko keskustelleet Kylla

Erikoislaakari 8 1

Erikoistuva laakari

Sairaanhoitaja

Terveyskeskuslaakari

Sosiaalihoitaja

Psykologi

Psykiatri

wlo|N| A W of -
~Njo|lo| N o ;| o] >
o|o|lo| ol ol o| o|o
RIN(N N R R e

Kivunhoiton erikoistu-
nut laakari

Pappi tai muu sielun- 1 7 0 2
hoitaja

Joku muu ammatilai- 0 0 0 0
nen, kuka

5.2 Saattohoidon laatu laheisten arvioimana

Laheisia pyydettiin arvioimaan saattohoidossa olevan potilaan hoitoa edellisen
kahden viikon ajalta. Paatoksen tekoa koskevissa kysymyksissa nousi esiin,
ettd kuolevalla potilaalla oli ollut mahdollisuus vaikuttaa hoitopaikkansa valin-
taan. Vastanneista laheisista viisi ei osannut arvioida onko potilas osallistunut
hoitoansa koskeviin paatoksiin. Laheisista kahdeksan raportoi, ettd heidat on
otettu kuolevan potilaan hoitoa koskeviin paatdksentekoihin mukaan, kun taas
nelja laheista oli asiasta lahes tai taysin eri mieltd. Hoitohenkilokunnan arvioitiin
olevan ammattitaitoisia, mutta ajankohtainen tieto omaisen sairauden tilantees-
ta oli puutteellista. Laheiset arvioivat, etta heitd itsedén ei tuettu henkisesti riit-
tavasti, kun taas kuolevaa potilasta tuettiin hyvin. Laheiset olivat lahes samaa
tai tdysin samaa mielta siitd, etta kuolevaa potilasta hoidettiin kunnioitettavasti
ja han tunsi olonsa turvalliseksi. Henkilokunnan arvioitiin antavan riittavasti ai-
kaa kuolevalle potilaalle, mutta l&heisille annettu aika arvioitiin puutteellisem-
maksi. Kivunlievityksen ja pahoinvoinnin hoidon arvioitiin olevan onnistuneita

seka kipulaaketta tarjottiin riittavasti. (Taulukko 5.)
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Taulukko 5. Saattohoidon laatu l&heisten arvioimana kahden viimeisen viikon ajalta.

En

Taysin Lahes samaa Léih_es Téiys_,in Er_] pysty
Arvioitava asia samaa | samaa | o4 eri en en arvioimaan
mielta mielta P mielta mielta tata asiaa
mieltd
Laheiseni on saanut osallistua hoitoansa 7 1 0 0 1 5
koskevaan paatdksentekoon (n=14)
Minut on otettu mukaan léheiseni hoitoa 7 1 1 1 3 1
koskevaan paatdksentekoon (n=14)
Laheiseni on saanut vaikuttaa hoitoonsa
henkil6kohtaisin mielipitein ja toivomuk- 8 2 0 0 0 4
sin (n=14)
Laheiseni on saanut vaikuttaa hoitopaik-
kansa valintaan (n=14) 11 1 0 0 1 1
Hoitopaikkojen valinen yhteisty® on
toiminut saumattomasti (n=13) 4 1 1 2 1 4
Potilastiedot ovat siirtyneet saumatto- 4 1 1 1 1 5
masti hoitopaikasta toiseen (n=13)
Laheistani on viime viikkoina tuettu
henkisesti hyvin (n=14) 5 3 2 1 0 3
Minua on tuettu henkisesti hyvin viime
viikkoina (n=14) 2 L 3 2 4 2
Laheiseni on saanut apua ammattilaisilta 8 5 0 0 0 1
vuorokauden ajasta riippumatta (n=14)
Laheiselleni on nimetty henkil6t, jotka
vastaavat hanen hoidostaan vuorokau- 4 2 2 0 0 5
den eri aikoina (n=13)
Laheiseni kivun tai muiden oireiden
hoidon onnistumista arvioidaan jatku- 8 1 1 0 0 3
vasti (n=13)
Laheiseni oireita ja mahdollista kérsi-
mysta lievitetdan hyvin (n=14) 9 4 0 0 0 1
Laheiseni saa riittavasti kipulaaketta ja
hanet pidetdan kivuttomana (n=14) 10 3 0 0 0 1
Laheiseni pahoinvointia ja mahdollista 8 2 5 0 0 2
oksentelua lievitetdén hyvin (n=14)
Laheistani kohdellaan kunnioittavasti ja
huomaavaisesti (n=14) 10 1 2 0 0 1
Laheiseni tuntee olonsa turvalliseksi
(n=14) 10 2 1 0 0 1
Tunnen itse oman oloni turvalliseksi
(n=14) 6 1 2 2 0 3
Viime viikkoina l&heiseni hoitoon osallis-
tuneet laékarit ovat olleet ammattitaitoi- 10 1 1 0 0 2
sia (n=14)
Laheiseni hoitoon osallistuneet sairaan-
hoitajat, perus- tai l&hihoitajat ovat olleet 10 2 1 0 0 1
ammattitaitoisia (n=14)
Saan jatkuvasti tietoa laheiseni sairau-
den tilanteesta (n=13) 5 0 1 2 4 1
Hoitoon liittyvét asiat on selitetty selke-
asti ja perusteellisesti ymmarrettavalla 5 1 3 0 2 2
kielella (ei "latinalla") (n=13)
Laheiseni on tarvittaessa saanut apua 4 3 3 0 0 3
kéytannon asioiden hoitamiseksi (n=13)
Olen itse saanut tarvittaessa apua kay- 3 0 4 2 3 1
tanndn asioiden hoitamiseksi(n=13)
Laheiseni hengellisia tai uskonnollisia
tarpeita on tuettu hanen toivomallaan 5 2 1 0 0 5
tavalla(n=13)
(Jatkuu)
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Taulukko 5. (jatkuu)

Taysin Lahes salri?aa Lahes Taysin En pysty
L . samaa samaa R eri eri arvioimaan
Arvioitava asia A Lo enka eri o o R
mielta mielta P mielta mielta tata asiaa
mielta
La_helsenl hoitoymparistd on rauhallinen 10 1 1 0 0 1
(n=13)
Laheistani on tuettu lasnaololla, kuunte-
lulla tai keskustelulla(n=13) 4 4 0 0 0 5
Minua on tuettu lasnaololla, kuuntelulla 3 1 5 0 3 1

tai keskustelulla (n=13)

Laheiseni hoitoon osallistuneet eri tahot
ovat toimineet hyvassa yhteistydssa 5 1 2 0 0 5
keskenaén (n=13)

Henkilékunnalla on ollut riittavasti aikaa

laheiselleni (n=13) 6 2 1 1 1 2
Henkil6kunnalla on ollut riittavasti aikaa
minulle (n=13) 3 3 4 0 2 1
Mielestani potilaalla, jolla on parantuma-
ton ja kuolemaan johtava sairaus tulee 6 4 0 0 0 3

olla mahdollisuus saada kuolinapua
(eutanasiaa) (n=13)

Laheisista kolmetoista arvioi avun olevan saatavilla vuorokauden ajasta riippu-
matta. Vastanneista laheisista yksitoista arvioi hoitoympariston olevan rauhalli-
nen. Yksikdan vastaajista ei ollut eutanasiaa vastaan, kuusi vastanneista oli

taysin eutanasian kannalla ja nelja lahes samaa mielta. (Taulukko 5.)

5.3 Laheisten kokemat oireet ja mika niihin on auttanut

Laheisista suurin osa raportoi kokevansa vastaushetkella paljon tai erittain pal-
jon seka fyysisia etta psyykkisia oireita. Yleisimmiksi oireiksi vastauksista nou-
sivat surun tunne, pelko, unettomuus ja henkinen ahdistus, joita laheiset kokivat
erittdin paljon tai paljon. Vahiten laheiset kokivat vihan tunnetta, uupumusta ja

heikkouden tunnetta seka masennusta. (Taulukko 6.)
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Kuinka paljon lahei- Erittain paljon Paljon Vahan Ei lainkaan En osaa sanoa
sellé on talla hetkella

(n=13)

Pelkoa 3 5 4 1 0
Unettomuutta 1 6 5 1 0
Masennusta 1 5 5 2 0
Henkista ahdistusta 3 4 5 1 0
Uupumusta tai heik- 2 4 5 2 0
kouden tunnetta

Surun tunnetta 7 4 2 0
Vihan tunnetta 2 3 1
Turvattomuuden 1 5 1 1
tunnetta

Tiedon tarvetta ta- 1 5 4 2 1

manhetkisesta tilan-
teesta

Laheisiltéa kysyttiin onko heilla esiintynyt oireita tai muita haittaavia asioita kah-

den edellisen viikon aikana ja ovatko he saaneet niihin apua seka mik& niihin on

parhaiten auttanut. Eniten apua vastaajat kokivat saavansa omaisilta ja ystavil-

ta. (Kuvio 1.)

Kuvio 1. Laheisten saama apu oireisiinsa (n=12)
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Tyypillisimmin [&heiset kuvasivat asiaa seuraavasti:
Keskustellut [&heisten kanssa.
Ystéavien apu.
Ystéavien ja laheisten apu.
Keskustelut hoitohenkilokunnan kanssa on auttanut.
Palvelu on pelannut, keskustelut hoitajien ja ladkéarin kanssa.

En ole pyytéanyt mistdan apua, olen alkanut tekem&an jotain, kun alkaa ahdistaa
ja tuntemaan suurta surua- turvattomuuden tunnetta.

En ole saanut apua.
Puhuminen asioista auttaa, liikkunta.

Lapset, mies, liikunta.

5.4 Kuolevan potilaan oireet laheisten arvioimana

Laheisilta kartoitettiin heidan kuolevan omaisensa sen hetkisia fyysisia ja
psyykkisid oireita. L&heiset arvioivat saattohoidettavan kokevan fyysisista oireis-
ta eniten uupumusta tai heikkouden tunnetta seka liikunta- ja toimintakyvyn
heikkenemista. Liséksi kahdeksan laheista arvioi kuolevan potilaan karsivan

erittdin paljon tai paljon mahan tai suoliston toiminnan hairioista. (Taulukko 7.)

Taulukko 7. Kuolevan potilaan fyysiset oireet

Fyysiset oireet (n=14) Erittain paljon Paljon Vahan Ei lainkaan En osaa sanoa
Kipuja 1 2 7 2 2
Pahoinvointia 2 0 7 3 2
Hengenahdistusta 2 5 1 5 1
Yskaa 0 2 6 6 0
Mahan tai suoliston toimin- 6 2 3 2 1
nanhairioita

Unettomuutta 1 2 7 2 2
Uupumusta tai heikkouden 5 7 2 0 0
tunnetta

Liikunta- ja toimintakyvyn 8 3 3 0 0
heikkenemista

Vahiten fyysisista oireista laheiset arvioivat kuolevan potilaan karsivan yskasta,

pahoinvoinnista seka kivuista ja unettomuudesta. (Taulukko 7.) Psyykkisista
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oireista laheiset raportoivat potilaalla olevan olevan erittéin paljon tai paljon pel-
koa, surun tunnetta ja henkista ahdistusta. Vahiten laheiset arvioivat kuolevalla

potilaalla olevan vihan ja turvattomuuden tunnetta. (Taulukko 8.)

Taulukko 8. Kuolevan potilaan psyykkiset oireet

Psyykkiset oireet (n=14) Erittéin paljon Paljon Vahéan Ei lainkaan En osaa sanoa
Pelkoa 1 4 4 3 2
Masennusta 3 1 6 2 2
Henkista ahdistusta 1 4 2 4 3

Surun tunnetta 3 2 5 2 2

Vihan tunnetta 0 0 1 7 6
Turvattomuuden tunnetta 1 1 1 7 4
Tiedon tarvetta taméan 2 1 3 4 4
hetkisesta tilanteesta

5.5 Hoidossa parasta ja huonointa edellisen kahden viikon aikana

Laheisia pyydettiin kuvailemaan, miké oli heidan mielestaan kahden edellisen
vilkon aikana ollut hoidossa parasta. Laheisistd kaikki vastasivat téahan
kysymykseen. Vastaajista kolme raportoi parasta olleen hyva hoito ja kolme
arvioi kivun lievityksen olleen parasta. Hyvaksi koettiin my6s henkilokunta,
hoitotoimenpiteet, ymparivuorokautinen hoito ja vapaa liikkuminen. Lisaksi
raportoitiin hoidossa parasta olleen se, ettd kuoleva omainen oli jaksanut lahtea
kotilomalle. Laheisista yksi koki parhaaksi olleen sen, ettd kuoleva omainen ol
saanut olla yksin huoneessa. Vastaajista yksi ei osannut arvioida mika oli ollut
parasta hoidossa. (Kuvio 2.) Laheiset kuvasivat kokemuksiaan tyypillisimmin

seuraavasti:

Ympérivuorokauden hoito, mik& kotona ei ollut mahdollista.
Hyva hoito seké henkildkunta. Jaksaa lahtea kotilomille.
Kivunlievitys.

Kivut saatu pois.
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Sairaalassa saanut hyva hoitoa.
Sairaalahoitoon paasy.
En osaa arvioida.

Huolenpito, vapaa liikkuminen ajasta riippumatta.

Oma huone
Vapaa likkuminen | | Hyvé hoito [ | Hoitotoimenpiteet
Kivunlievitys Henkilbkunta Ympéarivuorokautinen hoito

Kuvio 2. Parasta hoidossa

Laheisia pyydettin myds kuvailemaan mika oli ollut huonointa hoidossa
edellisen kahden viikon aikana. Laheisista yhdeksan vastasi kysymykseen ja
viisi jatti kohdan tyhjéaksi. Vastaajista kaksi oli tdysin tyytyvaisia hoitoon ja yksi ei
osannut sanoa mika oli ollut huonointa. L&heiset raportoivat
tyytymattdmyytensa informaatioon ja  kokivat huonoksi  kotihoidosta
sairaalahoitoon siirtymisen ja pitkdt paivystysjonot. Laheiset kuvasivat

kokemuksiaan:

Olen taysin tyytyvainen.
Informaatio.
En osaa arvioida.

Ei aina tieda missd mennaan, en ole kysynyt en halua tietdd mitaan tarkkoja ar-
vioita

Kotihoidosta sairaalahoitoon siirtyminen. PITAA TULLA PAIVYSTYKSEN KAUT-
TA (téssa tapauksessa jonohan oli yli 3 tuntial!l!) ja kyseessa on kuoleman sairas
ihminen.
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Rintasyovén levittyd sekd mahalaukun seké paksusuolen ulkopinnalle Karinako-
din ruoka ei valttamatta ole aina ollut sopivaa vatsalle, koska suoli ei toimi kun-
nolla (avanne).

Hoitajien osittainen huolimattomuus. Kesto saapua paikalle.

5.6 Laheisten kehittdmisehdotuksia hoidolle

Laheisilta kysyttiin sybpapotilaan viimeiseen hoitovaiheeseen liittyvia mielipiteita
ja kehittdmisehdotuksia. Laheisistd seitseman vastasi kysymykseen ja seitse-
man jatti vastaamatta. Kehittdmisideoista esiin nousi laheisten tyytymattomyys
ladkareiden toimintaan tai kayttaytyminen hoitosuhteen aikana. Yksi laheisista
toivoi apuvdlineita, joilla ylos nouseminen sangysta olisi ergonomisempaa. Li-
saksi toivottiin riittdvaa kivun lievitysta loppuun asti ja hyvaa huolenpitoa seka

ravitsevaa ruokaa. (Kuvio 3.)

On todella térkeda ja epaeettista, ettd ... puhelimitse ilmoitetaan, ettd hoidot on
paatetty lopettaa. Hoidettavalla tiedon soittaa taysin vieras laékari ja vielapa ajan
kohtana, jolloin potilas on yksin kotona ...

... Kukaan ei 8 vuoden aikana ollut kiinnostunut muista sydpéaarvoista tai vatsan-
alueesta vaikka imusolmukkeiden kulki alavatsaan CA 12,5 ja Cal9. Leikkaava
ladkari etta tulkitaan vaan leikattu suoli. Pitaisi tarkistaa kokonaisvaltaisesti.

Ergonimisia, sdngysta nousemiseen liittyvaa tartuntahankoja.

... Osaston laékarille ihmissuhdekoulutusta. Ymmarran, etta ikavia asioita joutuu
lahes paivittdin omaisille kertomaan, omainen vain usein kuulee niista ikavista
asioista ensimmaista kertaa ... VAhan enemman hienotunteisuutta siis.

Tarpeen vaativaa kivun lievitysta ja hyvaa huolenpitoa

Toivon, ettéd hanen kivut pidetdan pois, niin kuin ne nyt ovat. Ja toivon, etta vaik-
ka kuinka on saattohoidossa, etta saa edelleen ravitsevaa ruokaa ja mahdolliset
tarkeat mineraalit

Eutanasia. Muutoin olemme &idin kanssa olleet tyytyvéisid Karinan tunnelmaan,

hoitoon (kivunlievitys). Ainoana negatiivisena asiana voisin todeta ettei aiti ole
vahgjarkinen - LASSYTYS HOITAJILTA POIS.
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jatoiveita

U

Henkildkunnan kaytds potilasta kohtaan Apuvélineet Hyvaa huo-
siirtymiseen lenpitoa
! 1 1 | | |
Hoitajien Laakareille Hoitoa kos-
puhetyyli -> liséd hieno- kevat asiat Ergonomi- Riittéva Ravitsevaa
normaali tuntei- tulisi kertoa an  tuke- Kivunlievitys ruokaa
suutta kasvotusten minen loppuun asti
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Kuvio 3. Laheisten kehittamisehdotukset

5.7 Laheisten nakemyksia eutanasiasta

Laheisia pyydettiin kuvailemaan lyhyesti, minkélaisia ajatuksia heilla on eu-
tanasiasta. Vastaajista kymmenen kannatti eutanasiaa ja nelja vastaajaa ol
jattanyt kohdan tyhjaksi. Syitd eutanasian puoltamiseksi olivat potilaan oma toi-

ve, sairauden ollessa parantumaton ja turhat karsimykset. (Kuvio 4.)

Kannatan eutanasiaa, mikd ihminen "elad" pelkastadan koneiden varassa, ei ole
puhe - liikkuntakykyinen millaén tavalla.

Hyvaksyn ja pidan sitéa suotavana.
Kannatan eutanasiaa.
Eutanasia on tarpeellinen , toivon ainakin omalle kohdalle.

Jos potilas on tdynnéa syopaa ja leikkauksessa laitetaan kiinni eik& voida tehda
mitéaan, miksi pitaa karsia muutama paiva. Puollan asiaa.

Jos karsimysta ei muuten voida helpottaa ja potilas itse haluaa kuolinapua.

Jos potilaalla on sairaus, johon ei ole endaa mitdan parantavaa ladketta ja hoitoa.
Ja jos potilas itse toivoo apua paasta pois, niin miksi jatkaa turhaan enaa hanen
karsimystéaan. Minusta jokaisella pitdisi olla mahdollisista téllaisessa tilanteessa
pyytad eutanasiaa. Toki kaikki eivat voi / pysty esim muistihairiéta sairastavat il-
maisemaan tahtoaan.
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Itse en pystyisi paattdmaan eutanasiasta mutta loppuvaiheessa "nukkuminen”
tuntuisi oikealta kivunlievityksena.

Eutanasialla voitaisiin suojata ihminen tarpeettomalta tuskalta ja odottamiselta.
Tulevalta pelolta. En ymmarra oikeutta lopettaa terveitd elamia, mutta jatkamaan
parantumattomasti sairaan kivuissaan karsivan ihmisen elamaa. Kannatan eh-
dottomasti eutanasiaa sydpasairaiden vaihtoehtona.

Samaa mielta!

Eutanasia
Puolesta Vastaan Ei osaa sanoa
n=10 n=0 n=4

Kuvio 4. Laheisten ajatukset eutanasiasta
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6 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

6.1 Tutkimuksen luotettavuus

Kvantitatiivisen tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan tarkastelemalla tutkimuk-
sen validiteettia ja reliabiliteettia. Validiteetti tarkastelee onko tutkimuksessa
mitattu juuri sitd, mita oli tarkoitus. Reliabiliteetti viittaa tulosten pysyvyyteen.
Talla tarkoitetaan mittarin kykya tuottaa ei-sattumanvaraisia tuloksia, esimerkik-
si mittaamalla ilmiéta samalla mittarilla eri aineistoissa. (Kankkunen & Vehvilai-
nen- Julkunen 2013, 189-190.) Kokonaisluotettavuuden tutkimuksessa muodos-
tavat yhdessa reliabiliteetti ja validiteetti. Kokonaisluotettavuus tutkimuksessa
on hyva, mikali otos edustaa perusjoukkoa ja mittaamisessa on mahdollisim-
man vahan satunnaisvirheita. Liséksi kokonaisluotettavuutta voidaan arvioida
uusintamittauksilla. (Vilkka 2007, 152.)

Ulkoinen validiteetti kasittelee sitda, kuinka hyvin saadut tulokset voidaan yleis-
taa ulkopuoliseen perusjoukkoon. Tutkimustulosten yleistettdvyyden vuoksi on
tarkedd myds arvioida kuinka hyvin tutkimusotos edustaa perusjoukkoa. (Kank-
kunen & Vehvilainen- Julkunen 2013, 189-190.) Otos tarkoittaa tutkimuksen
kohderyhman eli perusjoukon osaa, jolla saadaan kokonaiskuva koko perusjou-
kosta. Otoksen tulisi edustaa jokaista perusjoukon ominaisuutta ja sen ilmene-
mistapoja. Jokaisella perusjoukkoon kuuluvalla havaintoyksikolla pitéisi olla sa-
manlaiset mahdollisuudet valikoitua otokseen. Edustava otos siséltdd samassa
suhteessa samoja ominaisuuksia kuin perusjoukko. Voidaan ajatella, etta mita
suurempi otos, sitd vahaisempia ovat yhden havaintoyksikdn antamat puutteel-
liset tiedot tai vastaamatta jattamisen merkittavyys tuloksiin. Mita pienemmasta
otoksesta on kyse, sita sattumanvaraisempia tulokset ovat. Monimutkaiset ana-
lyysit vaativat aina suuremman otoskoon, kuin yksinkertaiset analyysit, esimer-
kiksi jos halutaan tehda aineistolle ristiintaulukointi tai laskea korrelointia otok-

sen kokoa tulee arvioida eri tavalla. Kohderyhmén jaadessa suppeaksi tuloksia
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tarkastellaan kokonaistasolla, saatujen vastausten maara tulisi ylittda sata ha-
vaintoyksikkoa kaytettdessa tilasto-ohjelmaa. (Vilkka 2007, 56-57.)

Mittarin eli tdssa opinnadytetyossa kyselylomakkeen luotettavuus on kvantitatiivi-
sen tutkimuksen perusta. Mittarin sisaltévaliditeettia arvioitaessa tulee tarkastel-
la muun muassa mittaako mittari sita ilmiota kuin sen oli tarkoituskin, onko valit-
tu mittari oikein, onko kéasitteet operationalisoitu luotettavasti ja millainen on mit-
tarin teoreettinen rakenne. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 190.)
Tassa opinnaytetyossa kaytetty kyselylomake laadittin YAMK: ssa ja se toteu-
tettiin ensimmaista kertaa. Kyselylomakkeen siséllon validointiin osallistuivat
saattohoidossa meritoituneet asiantuntijat. Lomakkeet jaettiin eri hoitoyksikoihin
kesékuun lopulla ja heindkuun alussa YAMK- tutkimusassistentin toimesta, joka
huolehti my6s informoinnin kyselysta. Taman opinnaytetyon tekijat eivat ole

osallistuneet aineiston keruuseen.

Vahaisen vastaajamaaran vuoksi tuloksia ei voida yleistda. Vastaajamaaran
jaédessa pieneksi tulokset ovat sattumanvaraisempia. Laheisten vastauksista
l6ytyi kuitenkin yhtenaisyyksia aikaisemmin tutkitun tiedon valossa. Tallin voi-
daan ajatella, ettd kyselylomake mittasi ilmioté eli saattohoitoa niin kuin pitikin.
Eniten siséllon validiteettia tukee se, etta kyselylomake on rakennettu suositus-
ten pohjalta STM Hyvan saattohoidon suositukset 2010 ja Kaypahoito suositus

kuolevan potilaan oireiden hoito 2012.

Mittarin kattavuutta arvioitaessa on hyva tarkastella myo6s sitd onko tutkimusil-
mio selvarajainen (Kankkunen & Vehvildinen- Julkunen 2013, 190). Saattohoito
aiheena on laaja ja jokaisella vastaajalla on omanlaisensa kasitys laadukkaasta
saattohoidosta ja mita se pitaa sisallaan. Selvarajaista hoidossa tulisi kuitenkin
olla milloin potilas on saattohoidossa ja mita saattohoito on. On kuitenkin hyva
huomioida, ettd tatd opinnaytetytta varten tehty kyselylomake on nykyaikaa
vastaava, koska hoitoty0 ja terveydenhuolto kehittyvat jatkuvasti seka lomake
pohjautuu suosituksiin vuodelta 2010 ja 2012 (STM Hyvan saattohoidon suosi-
tukset 2010; Kaypahoito suositus kuolevan potilaan oireiden hoito 2012). T&-
man vuoksi esimerkiksi 10 vuotta vanhemman mittarin kayttd olisi saattanut

vaaristaa tuloksia. Opinnaytetyon reliabiliteettia ei pystyta vield arvioimaan, silla
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mittari eli kyselylomake oli kéyt6sséa vasta ensimmaista kertaa. Jatkossa talla
kyselylomakkeella voisi jatkaa tutkimusta saattohoidon laadusta ja katsoa ovat-

ko tulokset saman suuntaisia.

Laadullisen eli kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuuden arvioimiseksi ei ole
luotu niin yhtenevia kriteereita, kuin kvantitatiivisessa tutkimuksessa. Ongelmia
validiteetin suhteen saattaa syntyd, kun tutkimusaineisto ei anna vastausta tut-
kimuskysymykseen, jolloin aineistonkerddmisessad on puutteita ja tutkimusai-
neisto ei ole edustava. Reliabiliteetti ongelmat syntyvat analyysin aikana teh-
dyistéa virheista ja virhetulkinnoista. Laadullisessa tutkimuksessa ei pyrita yleis-
tettavyyteen. Aineisto kootaan sieltd, missa tutkimuksen kohteena olevaa ilmi6-
ta esiintyy. Laadullisessa tutkimuksessa on tarkoitus kuvata ilmié kokonaisuu-
dessaan, jolloin on tarkoituksenmukaista, etta tutkimusaineistoon valitaan aino-
astaan niita, jotka haluavat osallistua tutkimukseen ja kykenevét ilmaisemaan
itsensa. Aineiston valinnassa tulisi noudattaa tarkoituksenmukaisuusperiaattetta
eika edustavuuden periaatetta. (Paunonen & Vehvilainen- Julkunen 1998, 215-
216.) Tassa opinnaytetyossa kyselylomake vastasi hyvin kaikkiin tutkimuson-
gelmiin. Avointen kysymysten tulokset on raportoitu niinkuin ne on Kkirjoitettu,
eikd niitéd ole vaaristelty. Taman opinnaytetyon tuloskohdassa on noudatettu
tarkoituksenmukaisuus periaatetta, eikd vastauksia ole valittu edustavuuden
mukaisesti. Kyselylomakkeen vastaajia ei valikoitu, kyselyyn vastaaminen ol

taysin vapaaehtoista. Kyselyt jaettiin paikoissa, joissa saattohoito toteutettiin.

6.2 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan antama ohjeistus hyvasta tieteellisesta kay-
tannostad ohjaa tutkimuksen eettisyyttad. Tieteellinen tutkimus on eettisesti hy-
vaksyttavaa ja luotettavaa ja sen tulokset uskottavia kun tutkimus on suoritettu
hyvan tieteellisen kaytannon edellyttdmalla tavalla. Tutkimuksessa tulisi noudat-
taa rehellisyyttd, huolellisuutta ja tarkkuutta tutkimustyossa, tulosten tallentami-

sessa ja esittdmisessé seka tutkimusten ja tulosten arvioinnissa. Tutkimuksessa
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tulisi soveltaa tieteellisen tutkimuksen kriteerien mukaisia ja eettisesti kestavia
tiedonhankinta-, tutkimus-, ja arviointimenetelmid. Tuloksia julkaistaessa toteu-
tetaan tieteellisen tiedon luonteeseen kuuluvaa avoimuutta ja vastuullisuutta.
Tutkimuksen suunnittelu ja toteutus seka raportointi tallennetaan tieteelliselle
tiedolle asetettujen vaatimusten edellyttamalla tavalla. Ennen tutkimuksen to-
teuttamista tarvittavat tutkimusluvat on hankittu ja tietyilla aloilla vaadittava eet-

tinen ennakkoarviointi on suoritettu. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012.)

Tassa opinnaytetydssa on noudatettu kaikkia tutkimuseettisid periaatteita tyén
jokaisessa vaiheessa. Lisdksi VSSHP: n eettinen toimikunta on antanut luvan
kyselylomakkeen kayttdmiseen. Opinnaytetydlle saatiin asianmukaiset luvat

jokaisesta osallistuvasta organisaatiosta.

Opinnaytetydssa on turvattu vastaajien anonymiteetin sailyminen tyon jokaises-
sa vaiheessa. Anonymiteetilla on suuri merkitys, koska aihe on arkaluontoinen,
henkilokohtainen ja potilaan seka laheisten intimiteetti halutaan suojata. Kysely-
lomakkeet palautettiin nimettomina suljetuissa kuorissa. Aineisto saatiin paperi-
sena ja sailytettiin opinnaytetydn teon ajan huolellisesti suljetussa tilassa. Tyon
valmistuttua kyselylomakkeet palautettiin projektipaallikolle. Tutkimukseen osal-
listuminen oli vapaaehtoista ja tutkimuksesta oli mahdollista kieltaytyd. Kumpi-
kaan paatoksista ei vaikuttanut saattohoidossa olevan omaisen tai laheisen hoi-
toon milldén tasolla. Tutkimukseen osallistuneet antoivat tietoisen suostumuk-

sen ja olivat tietoisia siitd mihin vastauksia kaytetaan.
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7/ POHDINTA

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa laheisten kokemuksia saatto-
hoidon laadusta ja tavoitteena on kehittaa saattohoitoa. Vastausprosentti tdssa
opinnaytetydssa jai alhaiseksi (6%). Vastausten vahadiseen maaraan (n=14)
vaikutti mahdollisesti monet eri tekijat. On mahdollista, etté hoitohenkilokunta on
ollut tietaméaton ketk& potilaista ovat saattohoidossa tai saattohoito paatoksia ei

valttamatta ole tehty riittavan ajoissa.

7.1 Saattohoidon laatu laheisten arvioimana

Paatoksentekoa kasittelevissa kysymyksissa nousi vastauksissa esiin, ettd kuo-
levalla potilaalla oli ollut mahdollisuus vaikuttaa hoitopaikkansa valintaan. La-
heiset raportoivat, ettd heita ei riittdvasti otettu mukaan hoitoa koskevissa paa-
toksissd. Aiemmassa tutkimuksessa on toivottu enemman informaatiota saatto-
hoidon alkaessa hoidon eri vaihtoehdoista, jotka lisdisivat mahdollisuuksia kuo-
levan potilaan ja laheisten itse vaikuttaa elaman loppuvaiheeseen (Royak-
Schaler ym. 2006). Vaikkei kyselyyn vastaajien maara ole suuri, on silti hienoa,
ettd muutamista vastauksista nousi esille potilaan oma mahdollisuus vaikuttaa

hoitonsa viimeisiin vaiheisiin.

Kyselylomakkeen mukaan laheiset kokivat, ettéa heité itseaan ei tuettu henkises-
ti riittavan hyvin, kun taas kuolevaa potilasta laheisten arvioimana tuettiin hyvin.
Sama tulos kyselyssa saatiin kysyttdessa, antoiko hoitohenkilokunta riittavasti
aikaa laheisille ja kuolevalle potilaalle. Laheiset selkeasti kaipaavat itselleen
enemman henkistd tukemista ja aikaa hoitohenkilokunnalta, mutta positiivista
on se, ettd heidan arvion mukaan kuolevaa potilasta kuitenkin tuettiin henkisesti

hyvin ja hanelle annetaan aikaa.

Vastauksissa laheiset arvioivat ja toivoivat, ettd kuolevaa potilasta hoidettiin
kunnioittavasti. Sama asia nousi esille aikaisemmassa tutkimuksessa (Teno ym.

2005). Parantumattomassa sairaudessa laheiset eivat konkreettisesti enaa pys-
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ty vaikuttamaan potilaan tilaan, joten on itsestaan selvaa etta he toivovat kuole-
valle potilaalle parhainta mahdollista hoitoa.

Kivun lievitys ja pahoinvoinnin hoito arvioitiin kyselyssé onnistuneiksi. Aiemmis-
sa tutkimuksissa puolestaan nousi useasti esiin laheisten tyytymattomyys Kki-
vunhoitoon ja siihen liittyvaan informaatioon (Kuuppelomaki 2002; Bee ym.
2008; Addington-Hall & O"Callaghan 2009; Luijkx & Schols 2011). Suurin osa
vastaajien omaisista oli hoidossa saattohoitoon erikoistuneessa yksikossa Ka-
rinakodissa, jossa mahdollisesti kivunhoitoon on erityisesti panostettu. Lisaksi
syopéapotilaiden pahoinvoinnin ehkaisy ja kivunhoito ovat kehittyneet paljon vii-

me vuosina.

Aiemmissa tutkimuksissa nousi esille, etta laheiset kokivat olevansa ympérivuo-
rokauden sidottuina kuolevan omaiseen (Bee ym. 2008; Luijkx & Schols 2011,
Smith ym. 2012). Kyselylomakkeen vastauksissa laheiset puolestaan arvioivat,
ettd kuoleva potilas sai apua ammattilaisilta ymparivuorokauden kellonajasta
rippumatta. Tdméa mahdollistanee sen, etté laheiset uskaltavat laheta kuolevan
potilaan luota hoitamaan valilla myds omia asioitaan, koska he luottavat, etta
heidan potilas saa apua tarpeen mukaan kellonajastakin riippumatta. On mah-
dollista, ettd aiempien tutkimusten tulokset poikkeavat kyselylomakkeen vasta-
uksista, koska Suomessa saattohoitoa toteutetaan enimmakseen hoitolaitoksis-
sa kun taas ulkomailla hoito toteutetaan yha useammin kotona, jolloin avun-

saanti ei valttamatta ole ymparivuorokautista.

Laheisten vastausten perusteella hoitoymparistt koettiin rauhalliseksi. Aiempien
tutkimusten mukaan laheiset ovat kokeneet positiiviseksi hoitopaikan viihtyvyy-
den ja negatiiviseksi koettiin sairaalan toiminnasta aiheutuva melu (Hawker ym.
2006).

7.2 Laheisten kokemat oireet ja mika niihin on auttanut saattohoidon aikana

Kyselyyn vastanneet laheiset raportoivat kokevansa fyysisista oireista erittain
paljon tai paljon unettomuutta ja henkistd ahdistusta. Samanlaisia oireita lahei-

silla ilmeni aikaisemmissa tutkimuksissa, joissa tutkittiin saattohoidon vaikutuk-
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sia laheisiin (Bee ym. 2008; Luijkx & Schols 2011). Unettomuuteen saattaa vai-
kuttaa suuri huoli omaisen tilasta. Liséksi tieto tulevasta kuolemasta mahdolli-

sesti pelottaa laheisia ja luo ahdistavia ajatuksia, jotka valvottavat disin.

Vastauksista ilmeni, ettd saattohoitoprosessi aiheutti laheisisséd pelon tunnetta.
Laheiset kokivat myds usein surua ja masennusta hoidon aikana. Samoja tulok-
sia esiintyi aikaisemmissa tutkimuksissa (Kuuppelomaki 2002; Given ym. 2004;
Bee ym. 2008). On selvaa, etta tieto potilaan tulevasta kuolemasta aiheuttaa
suurta henkista karsimysta ja pelkoa laheisille.

Eniten apua laheiset kokivat saavansa omaisilta ja ystaviltdéan. Lisaksi hoito-
henkilokunnan kanssa kaydyt keskustelut auttoivat jaksamisessa. Vastauksista
nousi esiin, etta laheiset kokivat tarvitsevansa enemman keskusteluja hoitohen-
kilokunnan kanssa henkisen jaksamisensa vuoksi. Sama nousi esille aiemmas-
sa tutkimuksessa, jossa laheiset toivoivat keskusteluja hoitohenkilokunnan

kanssa joka oli erikoistunut sydpatauteihin (Renea ym. 2012).

7.3 Kuolevan potilaan oireet laheisen arvioimana

Laheiset kokivat kuolevan potilaan kokevan fyysisista oireista eniten uupumusta
seka liikunta- ja toimintakyvyn heikkenemista. Vahiten laheiset arvioivat fyysi-
sista oireista olevan yskaa, pahoinvointia, kipua ja unettomuutta. Aiemmassa
tutkitussa tiedossa esiin nousi hengenahdistuksen olevan kuolevan potilaan
yksi hairitsevimmista oireista (Addington-Hall & O’ Callaghan 2009). Laheisten
vastauksista puolet (n=14) raportoi kuolevan potilaan karsivan hengenahdistuk-
sesta paljon tai erittdin paljon kun taas kuusi vastaajista arvioi hengenahdistusta
olevan vahan tai ei lainkaan. Kyselyn tuloksien perusteella laheiset kokivat eri-

tyisesti kivun ja pahoinvoinnin hoidon hyvana.

Psyykkisid oireita arvioitaessa "en osaa sanoa” vastauksia oli huomattavasti
enemman kuin fyysisia oireita arvioitaessa. Tama mahdollisesti voi johtua siita,
ettd psyykkisia oireita on vaikeampi laheisten arvioida kuin fyysisia nakyvia oi-
reita. Tulosten perusteella eniten psyykkisista oireista |&heiset arvioivat olevan

surua, pelkoa ja henkistd ahdistusta. Vahiten arvioitiin olevan vihan ja turvatto-
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muuden tunnetta. Se, etta laheiset arvioivat vihan tunnetta olevan vahiten voi
kertoa siita, ettd kuoleva omainen on hyvaksynyt tilanteensa. Vastausten perus-
teella voisi miettia olisiko kuolevalla tarvetta enemman henkiselle keskustelulle

ja tukemiselle, joka saattaisi helpottaa masennusta, pelkoa ja surun tunnetta.

7.4 Hoidossa parasta ja huonointa edellisen kahden viikon aikana seké
kehittamisehdotukset

Kyselyn vastausten perusteella parhaiksi asioiksi nousi hyva hoito, henkilokunta
ja kivun hoito. Selkeasti huonoimpia puolia hoidossa on ollut hankalampi arvioi-
da. Esille nousee suurimpana ongelmana tiedon puute, joka nousi esiin myos
aiemmissa tutkimuksissa (Kuuppelomaki 2002; Bee ym. 2008; Addington-Hall &
O Callaghan 2009; Luijkx & Schols 2011). Tiedon puute hoidon aikana on voi-
nut mahdollisesti johtua henkilokunnan vahaisyydesta ja sen aiheuttamasta Kkii-
reestd. Mahdollisesti hoitohenkilokunta ei itsekkaan ole valttdamaétta ajan tasalla
potilaan hoidon tilanteesta, jonka vuoksi ajankohtaista tietoa ei pystyta anta-

maan. Laheiset kuitenkin arvioivat hoitohenkildkunnan olevan ammattitaitoisia.

Kehittamisideoista esiin nousi erityisesti tyytymattomyys ladkareiden toimintaan
ja erityisesti hienotunteisuutta toivottiin lisda. Jatkossa mahdollisesti voisi kiinnit-
taa huomiota hoitojen lopettamisen kertomiseen, etta missa ja miten asia kerro-
taan. Avoimissa kysymyksissa ilmeni, ettéa hoitojen lopettamiseen liittyvat tiedot

olisi hyva kertoa kasvotusten.

Kehittamisehdotuksia olisi voinut tulla enemmaénkin. Mahdollista on, etta lahei-
set eivat raskaan tilanteen vuoksi kykene miettimaan kehittamisehdotuksia. Toi-
saalta vahainen kehittdmisehdotuksien maara voi viitata hyvaan ja laadukkaa-

seen hoitoon.

7.5 Laheisten nakemyksia eutanasiasta

Vastauksista yksikdan ei ollut eutanasiaa vastaan. Laheiset kokivat eutanasian

tarpeelliseksi potilaan sitd itse toivoessa, sairauden ollessa parantumaton tai
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kun karsimykset ovat sietamattémia. Samansuuntaisia tuloksia on noussut esil-
le aiemmissa tutkimuksissa (Kuuppelomaki 2000; Georges ym. 2007). Eu-
tanasia on asiana vaikea, kuitenkin nykypaivana asiasta puhutaan yha enem-
man. Taman vuoksi tieto asiasta on lisdantynyt ja sen myotd myodnteinen suh-
tautuminen on voinut lisaantyd. Eutanasian hyvaksymiseen liittyy myos kulttuu-
rilliset ja uskonnolliset taustat. Kyselylomakkeista ei laheisten uskonto tai kult-

tuuritausta selvinnyt.

Yksikaan vastaajista ei ollut eutanasiaa vastaan. Mahdollisesti [aheisten on ollut
hyvin vaikeaa seurata omaisensa kuolemaa vieresta ja he tahtovat taman paa-
sevan pois karsimyksesta. Laheisistda muutama ei kuitenkaan osannut ottaa

kantaa koskien eutanasiaa.

7.6 Kehittdmis- ja jatkotutkimusehdotukset

Alhaisen vastausmaaran vuoksi tulisi pohtia mahdollisesti eri tapaa tutkia |a-
heisten ndkemyksia saattohoidosta esimerkiksi haastattelulla, koska emotionaa-
lisen aiheen vuoksi vastaajat eivét valttamatta jaksa vastata kovin pitkiin kysely-
lomakkeisiin. Lisaksi kyselylomakkeen ajoitus on saattanut vaikuttaa vastausten
maaraan. Mahdollisesti ne laheiset, joiden omaiset ovat juuri saaneet diagnoo-
sin parantumattomasta sairaudesta, ovat henkisesti liian vasyneita vastaamaan
tai ajattelemaan kehittdmisehdotuksia saattohoidolle. Pidempaan saattohoidos-
sa olleiden potilaiden l&heiset ovat mahdollisesti ehtineet kasittelemaan asiaa,
jolloin kyselyyn vastaaminen ei tunnu ylitsepaasemattomalta. Aineiston keruu-
aika jai myos opinnaytetytssa mahdollisesti liian lyhyeksi mika voi selittaa va-

haiset vastaajamaarét.

Liséksi laheisille annettu informaatio kyselysta on saattanut jaada puutteellisek-
si. Hoitopaikoissa kyselyiden jakaminen on myos saattanut jaada toisalalle Kkii-
reen ja kesalomien vuoksi. Aineistonkeruun ajankohta on mahdollisesti vaikut-
tanut asiaan, koska kesélla osastoilla tyoskentelee paljon sijaisia ja vakituinen

henkilokunta on vahaisempad. On myds mahdollista, ettd hoitohenkilokunta ei

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Emma Salonen ja Emmina Tuominen



45

ole jakanut kyselya kuin kuolevan potilaan yhdelle omaiselle, vaikka todenna-

koisesti kuolevalla potilaalla on ollut enemmaén kuin yksi laheinen

Aiheena saattohoito on hyvin vaikea ja tunteita herattava. Taméan vuoksi laheis-
ten vastaamishalu on saattanut olla matalampaa. Omaisen kuolema voi joillekin
olla niin hankala asia, ettei kyselyyn vastaaminen ole lainkaan mahdollista.
Mahdollisesti myds laheisten taustamuuttujat, kuten korkea ik&, ovat vaikutta-
neet omalta osalta jaksavatko he vastata kyselyyn. Laheisilla on saattanut vas-
taamishetkella olla itsella&n niin psyykkisia kuin fyysisiakin oireita, kuten unet-

tomuutta ja masennusta jotka vahentavat vastaamishalua.

Kyselylomakkeessa sisélsi kaiken kaikkiaan 19 kysymysta, joista likkert- as-
teikollisia kysymyksia oli yhteensa 63. (Liite 2.) On mahdollista, etta jotkut lahei-
set kokivat kyselyn liian pitkaksi, eivatkd he siksi jaksaneet edes aloittaa vas-
taamista. Toisaalta kysely sisélsi enemman Likert- asteikollisia kysymyksia kuin
avoimia kysymyksia ja ne olivat muodoltaan lyhyitd. Laheiset olivat vastanneet
lahes jokaisen kyselyn kohtaan. Eniten vastauksia jai uupumaan kyselyn viimei-
sestd kohdasta, jossa kysyttiin mielipiteitd ja kehittdmisehdotuksia hoidon vii-
meisiin vaiheisiin. On mahdollista, etta laheiset ovat jattdaneet vastaamatta kos-
ka kysymys oli vimeinen lomakkeessa ja sitéa ennen he ovat jo vastanneet kah-
teen avoimeen kysymykseen, joissa oli pyydetty erittelemaan hoidon parhaat ja

huonot puolet edellisen kahden viikon ajalta.

Mikali tutkimusta jatketaan, voisi ajatella etta aineistoin keruu suoritettaisiin pi-
demmalla aikavalilla ja eri ajankohtana kuin kesalla. Voisi myds miettid olisiko
kyselyn toteuttaminen haastattelulla kannattavampi, koska silloin laheisten ei
itse tarvitsisi vastata pitkaan kyselyyn ja vastaukset saattaisivat olla kattavam-
pia. Vaikka taman opinnaytetyon otos (n=14) jai pieneksi, voidaan paatella, etta
tietoa kuolevan omaisen hoidosta kaivataan enemman sek& laheisten henki-
seen tukemiseen tulisi panostaa enemman. Kaytannossa voitaisiin ajatella, etta
l&heisille jarjestettaisiin enemman kahdenkeskisia keskusteluhetkia hoitajan tai
muun ammattiauttajan kanssa. Lisdksi hoitohenkilokunnan tulisi Kiinnittd& huo-
miota, ettd laheisia tiedotettaisiin tasaisin valiajoin heidan omaisensa hoidon

kulusta. Naméa asiat toteutuakseen mahdollisesti tarvittaisin enemmaéan hoito-
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henkilokuntaa tyévuoroihin. Toisaalta pienikin keskusteluhetki l&heisen kanssa
Vvoi jo auttaa paljon henkisessa jaksamisessa. Yksi suurin kehittdmiskohde saat-
tohoidossa, joka myods todennékdisesti vaikutti pieneen vastausmaaraan, lienee
se, ettd saattohoito paatoksia ei tehda tarpeeksi selkeasti. Olisi ensiarvoisen
tarkead, etta kaikki hoidossa mukana olevat osapuolet, hoitohenkilokunta, poti-

las ja l&heiset, ovat aina ajan tasalla taudin sekd hoidon kulusta.
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Karnofsky- luokitus (Karnofsky DA ym. 1984)

Kriteerit Luokka (%)

Kykenee normaaliin toimintaan, 100
ei oireita taudista

Kykenee normaaliin toimintaan, 90
vahaisia I6ydoksia tai oireita taudista

Normaalitoiminta ponnistuksin, 80
joitakin [6yddksia tai oireita
Ei kykene normaaliin toimintaan eika tyohon, 70

pystyy huolehtimaan itsestaan

Tarvitsee ajoittain apua, mutta kykenee 60
huolehtimaan useimmista tarpeistaan

Tarvitsee huomattavaa apua ja 50
usein laakinnéallista hoitoa

Kykenematon huolehtimaan itsestaan, 40
tarvitsee erityistd apua ja laakinnallista hoitoa

Vakavasti toimintakyvyton, sairaalahoito aiheellista 30
Hyvin sairas, laitoshoito ja aktiivinen tukihoito 20
valttamatonta

Terminaalivaihe, elintoiminnot heikkenevat nopeasti 10
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SAATTOHOIDON LAATU
Tunm ammattikorkeakounbn

Lounais-Suomen Sydpayhdistys ry.
Warsinais-Suomen sairaanhoitopiim

KYSELYLOMAKE VAKAVASTI SYOPASAIRAAN POTILAAN OMAISILLE TAI LAHEISILLE

ARVOISA VASTAANOTTAJA

Pyydimme kohteliaimmin Teitd osalistumaan vakavasti sydpdsairaan potilaan hoidom laadun arvicintia ja
kehittinustd koskevaan tutkimukseen vastaamalla tihin kyselyyn Tarkoituksena om kartoittaa vakavast
syOpdsairaan potilaan hoidon laatna ja taveitteena on edistid korkeatascista ja yhdenvertaista heitoa.
Osallistumisenne on vapasehtoista, mutta jokaisen kokemmukset ja kehittamisehdotukset ovat tirkeita Jos ette
kuitenkaan halua osallistua, voitte havittia tamin lomakkeen (kieltdytymisellinne ei ole valkutusta omaisenne tai
laheisenne hoitoon tai kohtelmm). Tahin tutkimukseen tavoitellaan osallistujiksi nom 50-100 viimeisen vaiheen
sydpésairasta potilasta ja heidin omaisiaan tai laheisidin sekd syGpdsairaiden pofilaiden hoitoon osallistuvaa
henkilékuntaa Varsinais-Suomen alueelta (TYKS, Kaarina, Salo, Loimaa, Raisio, Vehmaa, Unsikaupunki ja
Kannakoti (Lounais-Suomen Saattohoitokeotivhdistys r.s).

Evsymyksilld kartoitetaan Teidin kokemuksianne ja mielipiteitinne omaisenme tai l3heisenne sydpdhoidon
viimeisen vatheen laadusta ja esimerkiksi sitd, mukd hinen holdossaan on edellisen kahden viikon aikana ollut
mahdollisesti hyvin ja mikd huonosti. Kysely on lnottanmiksellinen ja Teidin henkiléllisyytenne el tule esille
missdin futkimuksen vatheessa Edetkd3 vastaamalla jokaiseen kysymykseen walitsemalla mielipidettinne
parhaiten vastaava vathtoehto tai kirjoittamalla vastauksenne sille varathmm tilaan. Kysymyksim e1 ole odkeita
eikd vEdrid vastauksia, vaan kimmostus kobdisthm nimenomaan Teidin nikemykseenne Pyydamme Teitd
kmittisesti arvioimaan asian totewtumista juun Teidin omaisenne tal l1aheisenne hoidossa edellisten kahden viikon
ajalta. Taytetyn kyselylomakkeen voitte antaa suljetussa kirjekuoressa vuodeosaston sairaanhoitajille tai palauttaa
sen palautuskinjeknoressa tutkijoille (postimaksu on maksettn puolestanne).

Tutkimmkselle on saatu asianmukaiset tutkimushvat. Lisatietoja tutkimukseen littyvistd asioista saa hankkeen
projektipddllikkd Rayja Nurmiselta (puh. 044 9074 382). Totkinms toteutetaan vhteistydssd Tunm
ammattikorkeakoulm, Varsinais-Suomen sairaanhoitopiinn ja Lounais-Suomen Syopdvhdistyksen kesken ja
hanke luttyy osama " SyGpipotilaiden hyvd hoitopolku™ — projektiin. Tavoitteena on julkaista fulokset
opmniiytetiind, teteelbsend artkkelna ja ammattlehtjulkaisuna. Korostamme wield, ettd kenenkdin
henkiléllisyys el tule julkaismssa esille Eitimme jo etukiteen arvokkaista vastauksistanme ja toivomme
pystyvamme niiden avulla kehittimin sySpdhoitoa vastaamaan parhaalla mahdollisella tavalla potilaiden ja

heidin omaisten ja 1aheisten tarpeita.

Turassa 31.5.2013

Raija Nurminen, esh, TtT, yliopettaja Sirkkm Jyikki, LT, dosentti Tuija Lemonen, esh, TtT, yliopettaja
Tunm ammathkorkeakoulu Hallinmollinen osastonyliliakan Turm ammattikorkeakoulu
Rumskatu 8, 20720 Turku Syopakhmikka TYKS Bauskata 8, 20720 Turku

Iaija nurmineniurkuamk fi sitklou yrkkiogtyvks fi tuija leinonen@torkuamk fi
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Vastatkaa kysymyksiin ympyréimalla valitsemanme vathtoehto tai kirjoittamalla vastauksenne
sille varathmm tilaan.

TAUSTATIEDOT

1. Olen 1. mnainen
2 mies

1. Ikami on wuotta
3. Asninpaikkakuntam on
4. Laheisen / omaiseni sairastaa syopai (kertokaa, mika syopa hinelld on)

5. Han on sairastanut sySpad wuotta

6. Oletteko keskustelleet 1aheistinne hoitavan 158k ann kanssa avoimesti lJiheisenne sairanden ennusteesta?
1. kylla, olen keskustellut
2. en ole keskustellat

3. en mmsta

7. Onko omaisenne tai 15heisenne t3lla hetkella

1. kotona yksin

2. kotona, kenen kanssa
3. palvelutalossa, missa
4. vanhainkodissa, missa
3. Kanmakodissa Tumssa
6. yksityisessi hoitolaitoksessa, mmssa
7. Turm yliopistollisessa keskussairaalassa

8. terveyskeskuksen tai —aseman vuodeosastolla perusterveydenhuollossa

a. Salossa

b. Kaarinassa

c. Raisiossa

d. Loimaalla

e. Vehmaa

f. Unsikaupunki

9. jossain mumalla, missd

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Emma Salonen ja Emmina Tuominen



Liite 2 (3)

8. Mink3 kouluarvosanan (4 — 10) antaisitte omaisenne tai 1heisenne koko sySpahoitoprosessille (eli hoidolle

sairastumizen alusta tihén vastaamishetkeen)?
Arvosana koko sydphoidolle on
0_Kinjoittakaa alla olevaan filaan, miss3 ja miten hahnaisitte 13heisenne viettivin sairantensa viimeiset vatheat

10. Kuinka paljon laheisellinne on t&ll5 hetkelld

erittiin ei €11 05AA
paljon | |paljon| |viihiin| (lainkaan| |sanoa

1. kipuja 4 E] 2 1 0
2. pahoinvointia 4 k] 2 1 ]
3. hengenahdistusta ..o 4 3 2 1 0
4. yskis 4 k] 2 1 0
5. mahan tai suoliston toiminnanh&nditda ... 4 k] 2 1 0
6. pelkod . ... 4 3 2 1 0
7. mmettommumrtta 4 3 2 1 0
10, vupumusta tai heikkouden tonmetta ... 4 3 2 1 0
11. sunm tummetta 4 3 2 1 0
13, turvattormmden tunmetta ... 4 3 2 1 0
14. likunta- ja tomuntakyvyn heikkenemmsts ...._.... 4 E] 2 1 0
15 tiedon tarvetta tim3n hetkisests tilanteestanme .. 4 E] 2 1 ]

11. Jos laheisellinne on esiintynyt jotain edelld maimittuja oireita tal muita haittaavia asioita kahden edellisen
vilkon atkana, min onko hin saamnt nithin tarvitsemaansa apua ja jos on, nimn mik3 on auttanut parhaiten?
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erittiin el €I 05aa

paljon | |paljon| | vihin| |lainkaan| [sanoa
Lopelkoa. ... s 4 3 2 1 0
2. mmettommmItta ..o 4 3 2 1 0
3. masenmusta............ .4 3 2 1 0
4. henkista ahdistusta . .4 3 2 1 0
3. uopumusta tal helkkouden tunnetta . 4 3 2 1 0
6. sunm tunnetta 4 3 2 1 0
7. vihan tommetta ... .4 3 2 1 0
& turvattormmden tunnetta .. 4 3 2 1 0
9. tiedon tarvetta timén hetkisests tilanteesta ........... 4 3 2 1 0

13. Jos Teilld itselld on esiintynyt jotain edelld maimittuja cireita tai minta haittaavia asioita kahden edellisen
vilkon atkana, miin oletteko itse saamut nithin tarvitsemasnne apua ja jos olette, miin mik3 on auttamt

parhaiten?

14. Oletteko keskustelleet senraavien ammattilaisten kansza liheisenne hoidon viimeisistd vaiheista

1. enkoislaskan 1
2. enkoistuva lEEKEND ..o 1
3. sairaamhedtaja ... 1
5. sostaalihedtaja ... 1
6. psykolog .1
7. psykiatn 1
7. kivunhoitoon enkeistomut 1adkan ... 1
8. pappi tai mum siehmhoitaja ... ]
9. joku mum ammathlaimen kuka

Iz,

bd Bd Bd Bd Bd B B BRI B

i i b e e e e b lad

A S S N S S

gliarvetta
en osaa sanoa  keskmsteluun
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Seuraavassa on vartanuid jotka koskevat lihesenne sydpihodon vimeisid vathesta. Pyydimome Teitd arvicimaan mssi
méann olette samaa ta1 en muelts esitetyn asian kanssa. Jos kyseistd asiaa el ole esimtynyt lamkaan edellisen kahden vitkon
aikana tal effe munsta asiasts mitiin, renpastakas vaihfoehio “en pysty arvioimasn 33 asaa”. Vahtkaa kokemmstanme
parhaiten kuvaava valbtoehto ympyromslld sen numero. Arvicikaa asian tofentumista noin kahden edelhsen vokon ajalta.

tatd asian

taysim || libes || enkd Iahes | (tiysim|| en pysty
SANEAA | (samaa)|  eri eri eri | |arvicimaam

1. Lzheisem on saanut osallistua hortoansa keskevaan

padtiksentekoon ..o 3 4 3 2 1 0
2. Minut on otette nmkaan liheisen hoitoa koskevaan

padtéksentekoon ... 5 4 3 2 1 0
3. Liheisem on saznut vaikuttaa hoitoonsa henkildkohtaisin

mielipitern ja torvommksin ..o 5 4 3 2 1 0
4. Liheizem on saanut vaakuttza hottopatkkansa vabindaan ... 5 4 3 2 1 0
5. Hoxtopakkojen valmen vhteistyd on tomumt saumattomast ... 5 4 3 2 1 0
6. Poblastedot ovat surtyneet saumattomast hootopankasta towseen ... 5 4 3 2 1 0
7. Liheistim on viime vokkeina tuetin henkisest byvan . 5 4 3 2 1 0
8. Mioua on tuetiu henkisest hyvin viime vokkoma ... 5 4 3 2 1 0

bish s a2 o v S 5 4 3 2 1 1]
10. Liheizellem on mmetty henkil&t, jotka vastzavat hinen

hodostaan vuorokauden en akoma 3 4 3 2 1 1]
11. Lheisem kivun ta mnden oireiden hotdon enmstumista

arvicidaan jatknrast - 5 4 3 2 1 [i]
12. 1L sheizem oarerfa ja mahdollhista kirsmoystd hevitetiin byvan 5 4 3 2 1 [i]
13. Liheizem saa mittivish kipuliiketts ja hinet padetiin knvottomana 5 4 3 2 1 [i]
14. L sheizem pahoinveimtia ja mahdollista oksentelua hevitetian byvin 5 4 3 2 1 0
15. Liheistim kohdellaan knnmioittavast ja buomaavansest ............ 5 4 3 2 1 1]
16. Liheizem tunfee olonsa torvallisekss oo 5 4 3 2 1 1]
17. Tunnen itse oman olem turvallisebss ... 5 4 3 2 1 1]
18. Viume wvnkkoina liheisem hoitoon osalhstuneet 1adkant ovat olleet

At BSTIE e 5 4 3 2 1 [i]
15 Lihﬂsemhnm-mosalhstuneetsmllmh_]ai perus- tai Lilnhoi-

tajat ovat olleet ammatfitamtorsa .o 5 4 3 2 1 1]
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N samaa
tayzim || lihes enki Iahes &n pysty
SAMERS | | SAmaa eTi eri eri | [arvicimaam
mielt | (mieltd)| mielia ||mielti titd asiaa
20. Saan jatkavasti fiefoa liheiseni sairanden filantessta ................... 5 4 3 2 1 0
21. Hoxtoon lithywat asiat on sehtetty selkedst ja parustealhizash
ymmarrettivalld kalelld (o1 "latmalla™) ....ooiiie e 5 4 3 2 1 0
22, Liheizem on tarvittaessa saamtapnakaymmnmmdm
hoitamiseksi ... . 4 3 2 1 0
23. Olen itse szanut tarvittaessa apua kiviannon asoiden bottanmseksi 5 4 3 2 1 0
24 Liheisem hengellizid ta1 uskonnollisia tarpeita on fuettu hinen
torvomallaan tavalla ... 5 4 3 2 1 0
25. Laheisem hortoympanstd cnranhalbmen . 5 4 3 2 1 0
26. Liheistim on tuettu lisndololla, knuntelulla ta keskustelulla ... 5 4 3 2 1 0
27. Mimua on tuettu lisndololla, kountelulla tai keskustelulla ... 5 4 3 2 1 0
28. Liheisem horfoon osalhstunest en tabot ovat toioumest h}"l.-iSSE
vyhierstydssd keskendin oo 3 4 3 2 1 0
29 Heokilskunnalla on olhat mftivist atkaa libeiselles ... 5 4 3 2 1 0
30. Heokilskunnalla on ollut miftivist akaapomuolle ... 5 4 3 2 1 0
31. Mielestam pohlaalla, jolla on parantumaton ja kuolemaan johtana
samraus fulee olla mahdollisuos saada kuolinapua (eutanasiaa) ..... 3 4 3 2 1 0

Euvailkaa vhvest, munkilaisia ajatuksia Teilld on eufanasiasta (el armokuolemasta, jonka tavoitteena on sietimdittomdin
karsimyksen lopettanmnen. kun sanauteen 1 ole hoatokeinoja eikd kirsimys ole mnlla tavein hevitettavassa)?
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LOPUKESI

Kuvailkaa lyhyesti, mika kahden edellisen vitkon aikana on lheisenne hoidossa ollut parasta?

Euvailkaa lyhyesti, miki kahden edellisen vitkon aitkana on 13heisenne hoidossa ollat huonointa?

Joz Teilld on pomta svopipotilaan vimerseen hotovatheizesn luttyid miehpiteiti, kehittimizehdotuleias t terveind,
olkaa byvi ja kertokaa nusti alla olevaan filaan. Tarvittaessa voitte jatkaa lomakkeen k3Sntdpuclelle.
Olemme kutolhma kailasta hoomioistanne ja ehdotuksistanne.

Kiitos vastauksistanne!
Toivomme niiden avulla pystovimme kehittimiin syopipotilaiden hodtoa parhaalla mahdollizella tavalla
vastaamaan potilaiden ja beidin omaistensa ja liheistensa tarpeita.
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