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Maailmassa tarvitsee joka vuosi noin 40 miljoona ihmista palliatiivista hoitoa. Maailman ter-
veysjarjestd WHO (World Health Organization) on arvioinut, etta vuosittain noin 30 000 suo-
malaista tarvitsee palliatiivista hoitoa elaman loppuvaiheessa. Potilaan omaisten ja laheisten
huomioiminen seka tukeminen on osa palliatiivista hoitoa.

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata palliatiiviseen hoitoon osallistuneiden omais-
ten tuen tarvetta ja saatua tukea seka tuen kehittdmisehdotuksia kotona tapahtuvassa hoi-
totydssa. Opinnaytetyon tavoitteena oli tuottaa uutta tietoa tamanhetkisesta tuen tarpeesta
seka tuen saannista, seka omaisten nakokulmasta tuen kehittamiseen tulevaisuudessa ko-
tisairaalahoidon aikana.

Opinnaytetyodn aineisto kerattiin haastattelemalla laheisen palliatiiviseen hoitoon osallistu-
neita omaisia. Haastattelumuotona kaytettiin teemahaastattelua, joka toteutettiin yksildhaas-
tatteluna. Haastatteluun osallistui kaksi omaista. Aineisto analysoitiin sisalldnanalyysin
avulla.

Haastattelun pohjalta saatujen tulosten perusteella opinnaytetyon kehittamisosan tarkoituk-
sena oli laatia “Palliatiivinen hoito kotisairaalassa- opas omaiselle” esite. Esitteen tavoit-
teena on lisdtad omaisten tietoa palliatiivisen potilaan voinnissa tapahtuvissa muutoksissa
sairauden aikana. Lis&ksi kirjallinen esite tukee tulevaisuudessa my6s uuden sairaanhoita-
jan perehtymista palliatiivisen potilaan voinnin muutoksiin. Opinnaytetyo toteutettiin Helsin-
gin Pohjoisen kotisairaalan kanssa yhteistyossa.

Tulosten perusteella todetaan, ettd omaisten tuen tarpeet on moninaiset, mutta niissa on
yhtenevaisyytta ja voidaan todeta, etta omaiset tarvitsevat potilaan laadukkaan hoidon to-
teuttamiseen ja omaan tukemiseen tietoa sekd tukea ammattilaiselta. Omaiset saavat talla
hetkella tarvittavaa tietoa ja tukea potilaan voinnin muutosten ymmartamiseen ja hoidon to-
teuttamiseen selviytydkseen palliatiivisen potilaan hoidosta. Tulosten mukaan omaisten ko-
kema vertaistuen tarve on tulevaisuudessa omaisten tuen kehittamisen nakokulma. Tule-
vaisuudessa vertaistuen merkitys tulee ndkymaan omaisten jaksamisessa tarkeana teki-
jana.

Tutkimuksesta saatujen tulosten perusteella voidaan tehda johtopaatoksia etta, omaisten
kehitysehdotukset tuen antamiseen tulevaisuudessa palliatiivisen hoidon nakdkulmasta on
omaisten tarve saada keskustella iiman potilasta ja omaisten kokemasta vertaistuen mah-
dollisuudesta. Opinnaytetyon tulosten pohjalta jatkotutkimusaiheiden nakoékulmasta on tar-
keaa tutkia hoitajien kokemuksia kotona toteutettavasta palliatiivisesta- ja saattohoidosta,
hoitajien omaa tuen tarvetta palliatiivisia potilaita- ja heidan omaisiaan hoidettaessa seka
miten hoitajat kokevat osaavansa tukea omaista palliatiivisen hoidon aikana.

Avainsanat Palliatiivinen hoitotyd, omainen, tuki, kotisairaala
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Globally, approximately 40 million people require palliative care annually. According to the
World Health Organization, some 30 000 Finnish people require palliative care in the final
stages of their lives. Observing and supporting the close relatives and loved ones of the
patient is a part of palliative care.

This thesis aims to outline the needs, received support and developmental suggestions of
close relatives in palliative care taking place in home care. The aim of the thesis is to gen-
erate novel information on contemporary need for support and developing support in future
at-home hospital care.

The data for the thesis was collected by interviewing close relatives who have participated
in palliative care. A theme interview was applied by individual interviews. Two close relatives
participated in the interview. The data was analyzed using content analysis.

The results of the interview analysis were used in the developmental part of the thesis to
produce a booklet titled "Palliative Care In At-Home Hospital Care - A Guide For Close Rel-
atives". The booklet aims to offer more information for close relatives regarding changes in
the overall wellbeing of the patient during palliative care during periods of illness. A booklet
will also support nurse work as they familiarize themselves into changes in patient wellbeing
during palliative care. The thesis was written in co-operation with Northern At-Home Hospi-
tal.

Results indicate that close relatives exhibit multiple needs, but with consistency. It can be
said that for quality care, close relatives require the information and support of an expert.
Currently, close relatives are receiving adequate information in understanding changes in
the patient's wellbeing and the practical processes of palliative care in order to manage the
care episode. According to the results, close relatives' need for peer support should be in
the developmental focus in the future. Peer support will be seen as an important factor in
the the coping of close relatives.

According to the study, it can be concluded that the feedback of close relatives in palliative
care relate to their need to discuss without the patient and their perceived possibilities for
peer support. According to the results of the study, more topics are available for further
research into palliative home care on the nurse perspective in palliative home care and ter-
minal care, nurse’s own need for support in providing patients and close relatives palliative
care, and how nurses perceive support provided for themselves during palliative care.

Keywords Palliative care, relative, support, home hospital
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1 Johdanto

Lahtdkohtana hyva palliatiivinen hoito kuuluu kaikille, joilla on kuolemaan johtava tai
henkead uhkaava sairaus ilman diagnoosirajauksia. Potilaan omaisten ja laheisten huo-
mioiminen seka tukeminen on osa palliatiivista hoitoa (Palliatiivinen ja saattohoito.
Kaypa hoito -suositus. 2019). Hoidon tavoitteena on mahdollisimman hyva elaman
laatu, potilaan arvokas kuolema ja omaisten tukeminen hoidon seka kuoleman jalkeen
(Valvira 2020).

Opinnaytetyon aihe valikoitui tyontekijan oman mielenkiinnon ja aiheen ajankohtaisuu-
den vuoksi. Maailmassa joka vuosi noin 40 miljoona ihmista tarvitsee palliatiivista hoi-
toa (WHO 2018). Maailman terveysjarjestd WHO on arvioinut, ettd vuosittain noin

30 000 suomalaista tarvitsee palliatiivista hoitoa eldaman loppuvaiheessa ja suurempi
maara viela ennen sitd. Vuonna 2014 WHO:n julkaiseman arvion mukaan joka kolmas
kuoleva potilas tarvitsee palliatiivista hoito elaman loppuvaiheessa, samoin yhtd moni
jo ennen viimeista elinvuottaan. (Saarto & Lehto 2019: 535.) TAman nakdkulman kautta
palliatiivisten- ja saattohoitopotilaiden kotona hoitaminen tulee lisdéntymaan, jolloin
myos omaisille tarjottavan tuen maara kasvaa. Omaisten huomioiminen ja tukeminen
on tarkea osa palliatiivista hoitoa, vakavan sairauden koskettaessa ja kuormittaessa

koko perhetta.

Tassa opinnaytetydssa tutkimuksellisen osan tarkoitus on kuvata omaisten tuen tar-
vetta ja saatua tukea seka kehittamisehdotuksia omaisten tukemiseen kotona tapahtu-
van palliatiivisen hoidon aikana. Opinnaytetydn tutkimuksellisen osan tavoitteena on
tuottaa uutta tietoa tamanhetkisesta tuen tarpeesta seka tuen saannista, seka omais-
ten nakokulmasta tuen kehittamiseen tulevaisuudessa kotisairaalahoidon aikana. Tutki-
musmateriaali kerattiin haastattelemalla l1aheisen palliatiiviseen hoitoon osallistuneita

omaisia.

Opinnaytetydn kehittamistydn tarkoituksena on laatia saatujen tulosten perusteella Pal-
liatiivinen hoito kotisairaalassa -opas omaiselle esite, jonka tavoitteena on lisatd omais-
ten tietoa palliatiivisen potilaan voinnissa tapahtuvissa muutoksissa hoidon aikana. Li-
saksi kirjallinen esite tukee my6s uuden sairaanhoitajan perehtymisesta palliatiivisen

potilaan voinnin muutoksiin.

Opinnaytetyo toteutettiin Helsingin Pohjoisen kotisairaalan kanssa yhteistydssa.



2 Palliatiivinen ja saattohoito

Palliatiivisella hoidolla tarkoitetaan parantumattomasti sairaan tai henkea uhkaavaa
sairautta sairastavan potilaan ja hanen omaistensa aktiivista kokonaisvaltaista hoitoa
(Saarto 2015: 10). Palliatiivinen hoito kuvataan potilaan aktiivisena kokonaisvaltaisena
oireenmukaisena hoitona, jonka tarkoituksena on vahentaa potilaan karsimysta ja pa-
rantaa potilaan elamanlaatua (THL 2021a). Potilaan ja perheen kokonaisvaltaisessa
hoidossa tulee huomioida fyysiset, psykososiaaliset ja hengelliset tarpeet (Anttonen
2016: 18).

Palliatiivisen hoidon viimeinen vaihe on saattohoito, joka toteutuu usein potilaan ela-
man viimeisten elinpaivien tai elinviikkojen kohdalla ja on kuolemaa lahestyvan ihmisen
hoitamista. Saattohoidolla tarkoitetaan hyvaa oireiden lievitysta ja potilaan seka hanen
l&heistensa tukemista. (Hanninen 2015a: 10-11.) Saattohoidon periaatteeseen kuuluu
potilaan itsemaaraadmisoikeus, yksildllisyys ja arvokkuus, jotka usein tutkimuksen mu-
kaan toteutuvat potilaan kohdalla paremmin kotona potilasta hoidettaessa kuin sairaa-
lassa tapahtuvaan hoitoon. Oma koti luo lohtua ja turvaa kuolevalle potilaalle. (Gron-
lund & Anttonen & Lehtomaki 2008: 135, 137.)

Potilaan palliatiivista ja saattohoitoa ohjaavat kansalliset, ettd kansainvaliset lait, suosi-
tukset sekd sopimukset. Laadittujen lakien perustan luo potilaan perusoikeudet, poti-
laan itsemaaraamisoikeus, ihmisarvon kunnioittaminen seka yksilon omakoskematto-
muus. Elaman loppuvaiheen hoidossa tarkeimpina lakeina kansallisessa lainsaadan-
noéssa pidetaan Suomen perustuslain perusoikeuksia seka lakia potilaanasemasta ja
oikeuksista, terveyden ammattihenkil6ad koskevaa lakia, erikoissairaanhoitoa koskevaa
lakia, ettd kansanterveyslakia. Lisaksi saattohoidon jarjestamista ohjaavat kansainvali-
set ihmisoikeussopimukset, joista tarkeimmat ovat YK:n kuolevan oikeuksien julistus,
Euroopan neuvoston ihmisoikeuksia ja bioldaketiedettd koskeva sopimus seka Euroo-

pan ihmisoikeussopimus. (THL 2021b.)

Sosiaali- ja terveysministerio on laatinut vuonna 2010 saattohoitosuositukset, joiden
mukaan Suomessa seka sairaanhoitopiirit, ettad terveyskeskukset toteuttavat tasaver-
taista saattohoitoa. Lisaksi hoivayksikdissa ja erikoissairaanhoidossa on oltava saata-
villa saattohoitoa ja oireita lievittdvaa hoitoa potilaan tarpeiden mukaisesti. Suosituk-
sissa tarkeana sisalténa ovat osaamis- ja laatukriteerit sosiaali- ja palvelujarjestel-

maan. Potilaalle tulee olla tarjottavana saattohoitopalveluita oman alueen sairaanhoi-



topiirin kautta riippumatta potilaan asuinkunnasta. STM:n kautta on laadittu my&s suo-
situkset hoitohenkilékunnan osaamisen varmistamiseksi, jonka mukaan kaikkien am-
mattihenkildéiden osaaminen ja saattohoidon toteuttaminen tulee olla laadukasta. Sosi-
aali- ja terveydenhuollon ammattilaisen osaamiseen kuuluu oireita lievittavan hoidon

hallitseminen. (Sosiaali- ja terveysministerié 2018.)

Palliatiivista hoitoa jarjestetdan STM:n laatiman kolmiportaisen mallin avulla. Kolmipor-
taisen mallin avulla palliatiivisen hoidon tarpeet jaetaan hoidon vaativuuden mukaan
perus- ja erityistasoihin. Kolmiportaisen mallin tarkoituksena on taata kaikille mahdolli-

suus saada tasavertaista hoitoa asuinpaikasta riippumatta. (THL 2021c.)

C
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Yiiopistosairaanhoitopiirien
palliatiiviset keskukset
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Erityistaso
Sairaanhoitopiirien palliatiiviset keskukset

seka alueelliset palliativisen hoidon ja
saattohoidon yksikol

A

Perustason saattohoitoyksikot

Perustaso
Kaikki sosiaali- ja terveydenhuolion yksikot,
joissa hoidetaan kuolevia potilata

Kuva 1 Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon kolmiportainen malli. STM 2019:14

Saattohoitoa pyritdan jarjestdmaan potilaan ja omaisen toiveen mukaan kotona. Ter-
vala (2014) kuvaa gradussaan halun olla omassa kodissa olevan lahtékohta hoidon to-
teutumiselle kotona. Tahan vaikutti perheen mahdollisuus olla mukana hoidon suunnit-

telussa seka osallistumassa mukaan hoitoon. (Tervala 2014:49,52)

Sairaanhoitopiirit ja paikalliset terveyskeskukset ovat vastuussa saattohoidon jarjesta-
misesta. Sairaanhoitopiirien ja suurten kaupunkien saattohoitosuunnitelmissa on tullut
esille tarve tunnistaa ja kehittaa saattohoitopotilaiden hoitopolkua. Kehittamisessa tulee
erityisesti ottaa huomioon, ihmisen mahdollisuus ja halu kuolla omassa kodissa. Poti-

laan halu perustuu lakiin potilaan itsemaaraamisoikeudesta. (STM 2010a.) Edella mai-



nittuun perustuen potilaiden kotisaattohoito tulee lisdantymaan tulevaisuudessa ja koti-
sairaaloiden vastuu kotona tuotettavasta palliatiivisesta- ja saattohoidosta tulee myos

lisdantymaan.

Tonterin (2018) tekeman pro gradu- tutkielman mukaan hyva saattohoito-osaaminen
muodostuu eettisyydesta, rohkeudesta toimia, hoitajan osaavasta lasndolosta, poti-
laan- ja omaisen tukemisesta, hoidon suunnittelusta, oireiden hallinnasta seka kuole-
man kohtaamisesta. Palliatiivisessa ja saattohoitotydssa korostuu tiedon valittdminen
potilaan hoitoon osallistuvien tahojen valilla, potilaan- ja omaisen tukeminen seka poti-
laan oireiden hallinta. (Tonteri 2018: 27.) USA:ssa 2012 tehdyn tutkimuksen perus-
teella suurin osa arvio sairaanhoitajan tarkeimmaksi osaamisalueeksi palliatiivisessa
hoidossa oireiden kokonaisuuden hallinnan, kivunhoidon osaamisen seka taidon kes-
kustella kuolemasta ja kuolemisesta potilaan ja hanen omaisensa kanssa (White & Co-
yne & White 2012: 136).

Sairaanhoitajien saattohoito-osaamista on arvioitu myds Kanadassa ja osaamisen paa-
piirteeksi on valikoitunut mukaan kivun hoito ja oireiden hallinta, potilaan psyykkisiin,
sosiaalisiin seka hengellisiin tarpeisiin vastaaminen seka sairaanhoitajan oma henkilo-

kohtainen ja ammatillinen kehittyminen. (Desbiens 2011: 233.)

Palliatiivisen ja saattohoidon tulevaisuuden kehittamisen nakdkulmasta asiantuntijoiden
mukaan tarkeimmat kehityskohteet liittyvat toimintaympariston puitteiden, hoitokaytan-
téjen ja hoitajien osaamisen kehittdmiseen. Tutkimus tuotti tarkeimmat elaman loppu-
vaiheen hoidon kehittamiskohteet, jotta potilaan tasa-arvoinen- ja laatuinen hoito pysty-
taan toteuttamaan asuinpaikasta riippumatta. Tarkeimpina kehittamiskohteina nousivat
palvelujarjestelmien rakenteiden seka prosessien kehittaminen, joilla saadaan varmis-
tettua palveluiden tasa-arvoinen saatavuus. Hoidon toteutuksen nakdkulmasta kaiva-
taan hoidon erilaisia toteutustapoja, jotta saadaan parannettua hoidon saatavuutta
haja-asutusalueilla. Hoidon laadun varmistamiseksi tulisi saada monitieteellinen hoito-
suositus ja laatia alaa koskeva osaamisen kehittdmisen suunnitelma ja toteuttaa sita
kansallisena yhteistydna (Salin & Melander & Lehto & Hokkd 2021:147).

Salin:n ym tutkimuksessa tulee ilmi, ettd omaisten tukeminen ja juuri ammattilaisen
omaisen tuen tarpeiden tunnistamien on yksi tarkein osa-alue ammattilaisten ni-
meamiin tulevaisuuden tutkimuskohteisiin. Tulosten perusteella tutkimuskohteena oli

myds omaisen kokemukset saadusta tuesta hoidon aikana. Lisdksi omaisiin liittyvina



tutkimuskohteina tuli ilmi, Iaheisten selviytyminen potilaan kuoleman jalkeen, palliatiivi-
sen hoidon yhteydessa toivon tutkiminen, miten se toteutuu? ja lisaksi millaista tukea
omaiset toivovat, millaista tukea he saavat ja miten tuki tulisi jarjestaa? (Salin ym 2021:
151.)

Tulosten mukaan palliatiivisen hoidon toiminnan kehittdmisen nakdkulma kotisairaala-
toiminnan kehittdmisessa on moniammatillisen yhteistyon kehittdminen, jotta hoito to-
teutuisi joustavasti potilaan parhaaksi. Tutkimuksen tulosten mukaan hoitotyén toimin-
nan kehittamisen nadkdkulmasta omahoitaja- omalaakarimallin kehittdminen olisi 1ahto-
kohta henkildston tyohyvinvoinnin ja pysyvyyden lisddmisen kannalta. Asiantuntijoiden
nakemysten mukaan potilaan hoidossa toiveet ja tarpeet yhdistettaisiin kokonaisuu-
deksi, joka sisaltdd ammattilaisten ja |&heisten I&sn&olon, seka oire- ja kivunhoidon.
Tutkimuksessa tulee esiin 1adkkeettdomien auttamismenetelmien kehittdminen vaihtoeh-
toisten kivunhoidon- ja oirehoidon nakdkulmiin, niiden tunnistamiseen ja kokeiluun.
Laakkeettdomien hoidon tarkeita osa-alueita on lasndolo, kosketus, henkisten- ja hen-
gellisten tarpeiden tunnistaminen. Tutkimuksen mukaan ammattilaiset nakivat perhe-
keskeisyyden kehittdmisen nakokulmasta yhteistyon lisdamisen laheisten kanssa,
omaisten selviytymisen seka kuoleman jalkeisen tuen jarjestamisen tulevaisuuden ke-
hittdmistarpeeksi. (Salin ym 2021:148.)

Osaamisen kehittamisen nakdkulmasta Salin ym mukaan oli palliatiivisen koulutusoh-
jelman kehittaminen samansisaltdisen opetussuunnitelman luomisesta maan katta-
vasti, jolloin koulutus olisi tasa- laatuista kaikkialla Suomessa (Salin ym 2021:149). Tu-
levaisuuden nakokulmasta asiantuntujat esittivat 1aheisiin liittyvina tutkimuskohteena,
heidan tuen tarpeen tunnistamisen ja heidan kokemuksensa saamastaan psykososiaa-
lisesta tuesta ennen seka jalkeen potilaan kuoleman. Lisdksi mainittiin omaisten koke-
mukset saamastaan tuesta surutydn aikana. (Salin ym 2021:151) Laheisten kokemuk-
sia palliatiiviseen hoitoon osallistumisesta ja hoidon laadusta pitéisi siis selvittda aiem-
paan tarkemmin. Palliatiivisen hoidon osaamisen nakokulmasta tulosten mukaan nah-
daan tarve selvittdd ammattihenkildstdn hyvan palliatiivisen hoidon- ja saattohoidon to-
teuttamiseen tarvittavat 1aédkarin ja hoitajan ominaisuudet. Lisaksi tutkimusaiheeksi on
nostettu koulutuksen vaikuttavuus osaamisen nakdkulmasta ja henkildston tydhyvin-
voinnin yhteys ammatillisen osaamisen yhteydesta tyohyvinvointiin. (Salin ym 2021:
151-152)



2.1 Omaisten kokemus palliatiiviseen hoitoon osallistumisesta

Kotona potilaan kokonaishoito ja lasnaolo usein jaa potilaan laheisen toteuttamaksi,
vaikka hoitohenkilokunta ladkareineen on vastuussa potilaan hoidosta. Hoitohenkil6-
kunta kay potilaan luona sdanndllisesti, mutta potilaan omainen on kuitenkin suurim-
man osan lasna potilaan kanssa ilman hoitohenkildkuntaa. Taman nakékulman kautta
omaiselle kertyy paljon vastuuta seka henkista, ettd fyysista rasitusta. Hudsonin ja Pay-
nen (2011) mukaan omaisilla on usein tarpeita ja haasteita, joihin he eivat saa vasta-
kaikua. Omaisen nakokulmasta hoito koetaan psyykkisesti ja fyysisesti raskaana, usein
koetaan my®s liiallista vastuuta potilaan hoidosta. Usein omaiset kokivat itsensa sosi-
aalisesti eristyneiksi. Lisaksi heilld useinkaan ollut tarpeeksi tietoa kuolemasta. Hudson
ja Paynen tutkimuksen mukaan omaisten tarpeet ovat samanarvoisia kuin hoidettavan.
(Hudson & Payne 2011: 865.) Omaisten kokemus vastuusta tulisi ottaa huomioon to-
teutettaessa hoitotyota kotona. Omaisen vastuun kokemukseen vaikuttaa omaisen
saama tuki hoidon aikana. Omaisten kokemaa kuormitusta kotona hoidettaessa lisasi
jatkuva hoidettavan terveydentilan ja voinnin seuranta seka muut kotitdiden suorittami-
nen potilaan hoidon sivussa. Tasta huolimatta omaiset pitivat kuitenkin kodin parhaana

hoitoymparistona, hoitoympariston ollessa tuttu ja turvallinen. (Leppaaho 2016: 57).

Anttosen (2016) tutkimuksessa todetaan, etta potilas seka perheenjasenet ovat herkis-
tyneita hoitohenkildston sanoille, teoille seka kayttaytymiselle. Osa henkildstosta ei ym-
martanyt kohtaamisen ja vuorovaikutuksen merkitysta potilaan ja omaisten kohtaami-
sessa. Lisaksi perheen ja potilaan tarpeiden kohtaamattomuutta lisasi, kun potilaan
luona kévi monta eri ammattilaista tekemassa yksittaisia asioita. Potilaan ja omaisten
turvattomuutta lisasi myds kaynnit, joissa hoitaja ei ymmartanyt potilaan kokonaistilan-
netta. (Anttonen 2016: 65.)

Juhelan (2015) mukaan omaiset kokivat turvallisen ja myodnteisen ilmapiirin edistavan
luottamuksellisen suhteen hoitohenkilokunnan ja omaisten valille, jolla parannettiin
saattohoidon sujumista (Juhela 2015: 281). Omaiset ovat aiemmin kokeneet tarpeel-
liseksi tuoda esille asioita, jotka eivat valttamatta onnistuneet potilaan hoidossa kuten
aiemmin oli suunniteltu tai toivottu. Lisaksi on toivottu parempaa yhteistyéta kotihoidon
seka kotisairaalan valilld (Olkkonen-Pimia & Tuokko 2019: 29). Kotona toteuttavassa
palliatiivisessa hoitotydssa on usein mukana moniammatillinen tyéryhma, johon kuuluu
kotisairaala seka kotihoito. Hanninen kuvaa kuolevan potilaan hoidossa omaisen kes-
keisemmaksi tehtavaksi luoda merkityksellisyytta, turvallista ja mahdollisimman nor-

maalia arkea laheiselleen (Hanninen 2015: 47).



Rojaksen ja Garcia-Vivar (2015) tekeman tutkimuksen mukaan omaisten keskeisena
kehittamisen nakdkulmana oli tiedon tarve potilaan nopeaan voinnin heikkenemiseen,
jota omaiset eivat osanneet odottaa. Omaiset kokivat tarvitsevansa tietoa taudista ja
ennusteesta. Lisaksi tietojen anto tuli tehda selkeasti, ymmarrettavasti ja rehellisesti.
Rehellisyydella oli merkitysta hoitosuhteen luomiseen. Hyva hoitosuhde vahensi omais-
ten ahdistusta ja epavarmuutta potilaan hoidossa. (Rojas & Garcia-Vivar 2015:
483,488.)

2.2 Omaisten tuen tarve kotona hoitamisen aikana

Palliatiivisessa hoidossa hoitajan tulee tietda millaista tukea, hanen tulee omaiselle an-
taa ja miten han pystyy omaista parhaiten tukemaan heitd hoidon aikana. Omaisille on
tarkeaa osallistua potilaan hoitoon ja olla apuna, mutta he tarvitsevat luonnollisesti hoi-
tohenkilékunnalta tukea, kannustusta seka vahvistusta, siita etta osaavat toimia. (Ahti-
luoto & Ollila 2018: 72.) Hoidossa on varmistettava omaisten tarvitsema tieto ja etta
heilla on mahdollisuus ottaa puheeksi mieltd askarruttavat asiat. Tieto lisda omaisten
turvallisuuden tunnetta ja omaisten ennakoiva informoiminen ehkaisee omaisten tuntei-

den kuohunnan syntymista raskaassa tilanteessa. (Juhela 2015b: 281.)

Leppaahon (2016) tutkimuksen mukaan omaisten tuen tarve on saada riittavasti poti-
laan hoidossa tukea ja apua uudessa epavarmassa tilanteessa. Tuen tarve on saada
riittdvasti ohjausta ja hoidon opetusta, niin ettd omainen oppii laheisen fyysisen hoidon
kotisaattohoidossa. Tutkimuksessa kuvataan omaisten olosuhteiden myaota heidan vel-
voitetta ryhtya "omaishoitajaksi”, vaikka paatds kotona hoitamisesta olisikin tehty yh-
dessa potilaan kanssa. Omaiset olivat epavarmoja omasta selviytymisestdan muuttu-
neessa tilanteessa, vaikka paallimmaisena oli huoli potilaan voinnista. Tulosten mu-
kaan omaisten tieto siita, mistd se saavat tarvittaessa apua potilaan hoitoon lisasi
omaisten turvallisuuden tunnetta ja rauhoitti heitd kuormittavassa tilanteessa. (Leppa-
aho 2016: 48-49.) Lisaksi Leppaahon tulosten pohjalta osa omaisista koki, ettd koottu
tietopaketti olisi ollut hyva sairauden alkuvaiheessa ja voinnin muuttuessa. Omaiset ei-
vat kuitenkaan kokeneet sdhkoisten opaskirjojen ja dvd muotoisten oppaiden kayttdéa

oleellisena tarjottavana tukimuotona. (Leppaaho 2016: 52.)

Omaisten tiedollinen tuki perustuu hoitotydssa neuvojen, ohjausten ja ehdotusten
kautta avoimeen vuorovaikutussuhteeseen, huomioon ottaen potilaan omatahto asioi-
den kertomisen suhteen. Tiedollista tukea tulee antaa ennakoivasti, omaisten sita kysy-

matta. Potilasta koskevaa tieto voidaan jakaa potilaan hoitoon liittyvana tietona, joita



ovat muun muassa potilaan sen hetkinen tila, kokonaisvointi ja voinnissa mahdollisesti
tapahtuvat muutokset. Tiedon antamisessa on tarkeita rehellisyys ja annettavan tiedon
tulee olla riittdvaa. Vastataan ja annetaan tietoa rehellisesti seka puhutaan selkokie-
lella. Palliatiivisessa hoidossa omaiset tarvitsevat tietoa potilaan sairaudesta, sen tuo-
mista oireista, hoitolinjasta, potilaan voinnin muuttumisesta sairauden edetessa,
omasta hoitoon osallistumisesta, kotihoidosta, apuvalineista ja ohjausta myos taloudel-
lisissa asioissa. (Eriksson 2000: 228.) Omaiset tarvitsevat jaksaakseen hoitaa potilasta
kotona ohjausta, rohkaisua, kannustusta seka arvostusta potilaan hoitoon henkilékun-
nalta (STMb 2010: 25.).

Hoitohenkildkunnan tulee tietda erilaisista omaisten tuen tukimuodoista, joita ovat
muun muassa seurakuntien ja yhdistysten tarjoavat tukimuodot. Naiden kautta omai-
silla on mahdollisuus saada apua ja vertaistukea suruunsa. (Grénlund & Huhtinen
2011: 158-159.) Aiemmin omaiset ovat kokeneensa tiedon saannin olevan puutteellista
ja tiedon saamisen olevan vaikeaa esimerkiksi mita tukimuotoja on olemassa ja mihin

tukiin he olisivat oikeutettuja (Leppaaho 2016: 49).

Perheenjasenille saattaa tulla yllatyksena potilaan voinnin heikkeneminen saadusta tie-
dosta huolimatta. Taman vuoksi tarvitaan aikaa ja useita keskusteluja, jossa kaydaan
lapi sairauden kulkua ja sen etenemista. (Valvira 2020.) Omaisten ohjaus tulee olla

henkilokohtaista ohjausta, neuvonantoa ja tukemista. (Ollila 2015: 40.)

Omaisten tuen tarve koostuu tiedollisen, emotionaalisen seka konkreettisen tuen nako-
kulmasta. Kotisairaalan tyontekijan nakokulmasta on tarkeana tavoitteena ohjata ja tu-
kea omaista hoitojakson aikana seka huomioida potilaan lisaksi my6s omaisen toiveet
ja tarpeet hoidon aikana (Malmi & Nissila 2011: 79). Potilaan sairauden edetessa usein
potilaan vointi ja toimintakyky heikentyy, jonka vuoksi omaiset tarvitsevat konkreetti-
sista apua potilaan hoidon toteuttamiseksi esimerkiksi potilaan perushoitoon. Taman
lisaksi omaiset tarvitsevat tietoa sairaudesta, oireiden seurannasta seka hoidon ku-
lusta. Lisaksi annetut ohjeet tulisi tarpeen mukaan antaa seka suullisesti, etta kirjalli-
sesti. (Ahtiluoto & Ollila & Vanhanen 2018: 68.)

Emotionaalinen tuki hoidossa voidaan lukea koko perheen tukemiseen ja valittamisen
nayttamiseen, jossa korostuu hoitajan empaattisuus, perheen kunnioitus ja kuuntelu

seka ihmisarvoinen kohtelu. Potilas ja omainen, perhe kokonaisuudessaan tarvitsevat
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tietoa, turvaa ja eritoten toivoa vaikeassa tilanteessa. Emotionaalinen tuki koostuu ai-
dosta lasnaolosta, huomioonottamisesta, lohduttamisesta seka rohkaisusta. (Mattila &
Kaunonen & Aalto & Astedt- Kurki: 2014: 305; Surakka 2013: 99.)

Saukkosen ym. tehdyn tutkimuksen perusteella potilaan ja hanen laheisten selviyty-
mista palliatiivisessa hoidossa edistaa laheisten halu ja aktiivinen osallistuminen poti-
laan hoitoon. Tutkimuksen mukaan potilaille ja Iaheisille oli tarkeaa avoin keskustelu
seka rehellisen tiedon saaminen hoidon aikana. Tarkeaa koettiin hoitohenkildkunnan
antama emotionaalinen tuki koko perheelle. Emotionaalisen tuen ndkékulmasta hoito-
henkildkunnan luoma hyva ja kuunteleva vuorovaikutussuhde on tarkeaa palliatiivisen
potilaan perheen kokonaisvaltaisessa hoidossa ja se vaatii hoitohenkilékunnalta roh-
keutta perheen kohtaamisessa. (Saukkonen & Viitala & Lehto & Astedt 2017: 201-
204.)

Potilaan hoidossa omaiset ovat kokeneet vuorovaikutuksen helpoksi ja vaivattomaksi
osallistuessaan potilaan hoitoon. Omaiset kokivat, ettd heidan tunteensa on otettu hy-
vin huomioon hoidossa ja hoitajilla oli aikaa riittavasti keskustella asioista. Tutkimuk-
sessa hoitohenkildkunta koettiin empaattisena, kannustavana ja mukavana vaikean
asian yhteydessa. Lisaksi omaiset kokivat hoitohenkilokunnan myoétaelamisen tar-
keana. Hoidon aikana omaiset kokivat saaneensa tarpeeksi konkreettista tukea poti-
laan kotona hoitamiseen hoitohenkildkunnalta ja apuvalineiden kautta. (Kelloniemi &
Sirvio 2009: 26.)

Konkreettinen tuki kotona tapahtuvassa hoidossa liittyy usein potilaan perushoidolli-
seen apuun, joka on muun muassa apuvalineiden tuki, potilaan fyysisen huolenpidon,
puhtaanapidon tai oireiden lievittamisen nakdkulma. Palliatiivisen potilaan hoidossa
hoitajan tulee ymmartaa ja osata arvioida potilaan yleisvointi (Ridanpaa 2006: 48),
koska hanen on mahdollisesti tehtava paatds potilaan tai omaisen puolesta esimerkiksi
tilanteessa, jossa sydminen ei onnistu ja aspiraatio riski kasvaa tai tilanteessa, jossa on
parempi aloittaa kipulaakehoito ladkeannostelijan kautta, kun pahoinvoinnin vuoksi ei

suun kautta Iaakitys ei enada onnistu.

Omaisten tuentarpeena on saada kodista toimiva hoitoymparistd potilaan hoidon tu-
eksi. Omaisten kokemuksen mukaan apuvalineet, varsinkin sairaalasanky helpottaa
potilaan kotona hoitoa ja tuo omaisille tukea potilaan fyysiseen hoitamiseen. Omaiset

tarvitsevat hoitotydntekijan tukea kodin muuttamisessa toimivaksi hoitoymparistoksi
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perheelle. Toimiva kotiymparistd helpottaa omaisen fyysista selviytymista potilaan hoi-
dossa. (Leppaaho 2016: 58-59.)

Omaisen selviytymisesta kuoleman jalkeen kasittelevan tutkimuksen mukaan sairaa-
lassa kuolleiden potilaiden omaiset saivat vahemman tukea, kuin saattohoitokodissa tai
omassa kotona kuolleiden omaiset. Omaisten tukeminen oli koettu parempana saatto-
hoitokodissa kuin osastolla. Omaiset kokivat, etta he saivat tietoa ja heitd kuunneltiin
paremmin saattohoitokodissa. (Eriksson & Somero & Kylmanen-Kurkela 2002: 46-

47). Lisaksi omaisten selviytymisen kannalta kotikuoleman on koettu aiheuttavan va-
hemman psyykkista kuormitusta Iaheisen menettamisen vuoksi, lisdksi suruaika on ko-
ettu lyhyempana, kun potilaan kuolema on rauhallinen ja tapahtuu toivotussa paikassa
(Hatano & Aoyama & Morita & Tatsuya & Yamaguchi & Maeda & Kizawa & Tsuneto &
Shima & Mitsunori 2017:1959). Hyvalla omainen huomioon ottavalla palliatiivisella hoi-

totyolla kotona voidaan tukea omaisen selviytymista laheisen kuolemasta.

Psykologi Miranda Koskinen kuvaa hyvin, etta usein psykologin ndkékulmasta voidaan
ajatella, etta tilanne kotona omaisen ja potilaan eldessa vaikeaa elaman tilannetta seu-
raavasti: kukaan ei puhu siita, mista kaikkien tulisi puhua. Usein palliatiivisen sairauden
tilanne on se, ettd omainen kay samoja tunteita lapi, mita sairastunut itse. Potilas ja
omainen kayvat molemmat luopumista toisesta. Usein voidaan ajatella, etta potilas

hyotyy tilanteesta, kun omainen saa tukea. (Koskinen 2021.)

Omaisten tukemiseen ja kohtaamiseen Hoitotyon tutkimussaatié on julkaissut aiemmin
jo tukimateriaalia hoitohenkilokunnalle, joka on tarkoitettu akillisesti kuolleen omais-
ten seké laheisten kohtaamiseen ja tukemiseen. Hoitosuositus on nimeltaéan “Akillisesti
kuolleen henkilon Iaheisten tukeminen”. Vaikka puhutaan palliatiivisen potilaan kuole-
masta, se voi koskettaa perhetta hyvin nopeasti tapahtuneen voinnin heikkenemisen ja
nopeasti tapahtuvan kuoleman my6ta ja néin voidaan ajatella akillisesti kuolleen omai-
sen tukemisesta my6s palliatiivisessa hoidossa. Akillisesti kuolleesta puhutaan, silloin
kun kuolemaan ei ole ehtinyt valmistua. (Hotus 2021.) Parhaillaan Hotus tydstaa nayt-
toéon perustuvaa hoitosuositusta aiheesta "palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa

olevan potilaan I&heisen tukeminen”.

2.3 Omaisten kohtaaminen kotisairaalassa

Palliatiivinen hoito kotona tarkoittaa potilaan, hanen perheenjasenensa seka hoitohen-

kildkunnan keskindiseen paatdoksentekoon perustuvaa kokonaisvaltaista hoitoa, joka
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perustuu vuorovaikutukseen. Kotona tapahtuva hoito on laheisten antamaa hoitoa poti-
laalle hoitohenkildkunnan tukemana. (Tervala 2014:26) Potilaan sairastuessa, sairaus
koskettaa myos potilaan lahipiirina. Sairaus aiheuttaa usein pelkoa tulevaa kohtaa ja
aiheuttaa huolta seka ahdistusta tulevaisuuden suhteen. Tdman vuoksi on tarkeaa tu-
kea potilasta ja [ahipiiria sairauden kanssa elamisessa (Hanninen 2015: 47). Kotona
hoidon ominaispiirteitd ovat potilaan fyysinen vointi, potilaan ja omaisten psykososiaali-
nen hyvinvointi, joka jaetaan arkiseen elamaan ja turvallisuuden kokemiseen. (Tervala
2014: 29)

Omaisilla on hyvin konkreettinen ja tarkea rooli potilaan hoidossa. Omaisella on suuri
vastuu potilaan arjesta ja perustarpeista huolehtimisesta. Lisdksi omaiset toimivat yh-
teydenottajana sairastuneen ja kotisairaalan valilla potilaan voinnissa on muuttuessa.
Omaiset voidaan tietynlailla ndhda voimavarana, joka tukee ja tdydentaa potilaan voi-
mavaroja kotona hoidettaessa hoitohenkildkunnan ohella. Omaisten huomioiminen on
erityisen tarkeaa, joka edellyttda omaisen huomioimista ja aktiivista mukaan ottamista
potilaan hoitoon. Omaisen hoitoon mukaan ottamisessa korostuu kannustaminen ja oh-

jauksen tarve potilaan hoidossa. (Finne- Soveri & Arvonen 2018: 49.)

Yha useampi haluaa olla kotona mahdollisimman pitkaan ja sen seurauksena myos po-
tilaan hoito ja mahdollinen kuolema ovat osittain siirtyneet kotiin. Talléin potilaan ko-
tona hoitaminen prosessi, johon ammattilaisten lisdksi osallistuvat perheenjasenet.
Suomessa usein ajatellaan, etta henkisyys on yksityinen asia. Tutkimustiedon perus-
teella on kuitenkin osoitettu, etta henkinen kokemus kuoleman lahestyessa ei kosketa
vain potilasta vaan koko perhettd. Tama vaatii hoitohenkilokunnalta kykya osata koh-
data, jokainen omana yksilona. Voinnin heikkenemisesta ja kuolemasta keskustelemi-
nen vaatii hoitajalta osaamista, rohkeutta ja mahdollisuutta ottaa asia esille. (Seppanen
& Vahakangas & Anttonen 2020: 363-365.)

Omaisilla on tarkea rooli olla mukana potilaan hoidossa, joten on tarked huomioida ja
ottaa omainen mukaan potilaan hoitoon seka huolehtia omaisten omasta jaksamisesta.
Hoidon suunnitteluun omainen voi osallistua potilaan luvalla (Lehto 2015: 14). Luotta-
muksellinen hoitosuhde koko perheen kanssa edesauttaa koko perhetta raskaassa ti-
lanteessa ja edesauttaa myos keskustelua sairaudesta. Huomioiden, etta potilaan asi-
oista keskustellaan vain potilaan kuullen tai hanen suostumuksellaan. (Finne- Soveri &
Arvonen 2018: 50.) Omaisen luottamusta voidaan luoda hyvinkin yksinkertaisesti kysy-
malla omaisen voinnista, miten han on tilanteen kokenut ja miten potilaan hoito kotona
on onnistunut (Hietanen & Vainio 2018: 109).
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Hoitajan luomalla rauhallisella ja kiireettémalla kohtaamisella luodaan turvallisuuden
tunne omaiselle. Luomalla omaiselle turvallisuuden tunnetta pystytadan tukemaan
omaista léytamaan itse asioita, jotka lohduttavat ja auttavat hanta raskaassa tilan-
teessa (Juhela & Tuukkanen 2018: 134).

Anttosen (2016) mukaan perheen on kohdattava sairauden todellisuus, jotta asiaa voi-
daan kasitelld yhdessa. Kasittelemisen tavoitteena on koko perheen ymmarryksen li-
saaminen sairauden parantumattomuudesta, kuoleman vaistamattomyydesta ja poti-
laan toiveiden kuuntelemisesta. TAman vuoksi hoitotydntekijdiden on tarkedd ymmar-
taa sairauden laatu ja hoitovaihe. Hoidon Iahtokohtana tulee ymmartaa potilaan seka
koko perheen tilanne, jotta voidaan tukea potilasta ja perhetta. (Anttonen 2016: 60,62.)
Lisaksi hoitajan kokemuksella on merkitysta potilaan sekd omaisen kohtaamiseen kuo-
levan potilaan hoitamisessa. Dunn, Otten ja Stephans (2005) ovat tutkineet hoitajien
suhtatumista kuolemaan seka kuolevien potilaan hoitamista. Hoitajat, joilla oli enem-
man kokemusta kuolevan potilaan hoitotydsta, he asennoituivat kuolevan potilaan hoi-
tamiseen positiivisemmin kuin vahemman kokeneet hoitajat (Dunn & Otten & Stephans
2005: 97).

Omaisten selviytymista palliatiivisesta-saattohoidosta edistavat rohkeuden ja voiman
I6ytaminen arjessa. Kaytannossa ajatellen nykyhetken arvostaminen ja sairauden ede-
tessa sairauden hyvaksyminen, oman "tarinan” luominen ja perheen keskinainen tasa-
paino. Selviytymista tukee halu osallistua hoitoon, rauhallinen tila seka mielenrauha
sairauden suhteen, omassa kodissa oleminen seka ammattitaitoinen ja oikea-aikaisesti

saatu palliatiivinen hoito. (Saukkonen ym 2017: 199,203.)

Omaisten kohtaaminen palliatiivisessa hoidossa on hoitajalle myds ainutlaatuinen
hetki. Potilaan hoidossa omaiselta odotetaan vahvuutta, arjen hallintaa ja konkreettista
apua potilaan hoidossa. Samaan aikaan omainen voi olla haavoittunut ja vailla tukea.
Palliatiivisen potilaan hoidossa omaisen tuen tarve on selked, mutta sen ajoitus, laatu
ja sisalto yksildllisia. Potilaan hoidossa ja perheen kohtaamisessa tilanne voi olla vaike-
asti kohdattava ja kaikki henkilokunnan antama informaatio menee ohi. Tilanteeseen
tulee varata aikaa ja tiedon sairaudesta tulee olla eri muodoissa. Tietoa voidaan valit-
taa kaynnilla, puhelimitse, internetissa, vertaistukiryhmissa tai yhdistysten kautta, jotta
jokainen voi valita sopivan tiedon saannin tavan. Omaiset kokevat kuitenkin tiedon an-
tamisen ja saamisen hoitohenkilokunnalta merkityksellisempana, mutta siihen halutaan

enemman valmistumista kirjallisen ohjeen avulla. (Hartikainen 2018: 72-73.)
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Kokonaisvaltaiseen hyvaan palliatiiviseen hoitoon kuuluu onnistuntunut omaisten osalli-
suus hoitoon. Osallisuudella tarkoitetaan omaisen kuuntelua, kunnioitusta ja heidan na-
kemystaan potilaan voinnista. Elaman loppuvaiheen hoidolta omaiset odottavat
yleensa rauhallista kuolemaa seka lasnaoloa. Elaman loppuvaiheessa omaisen tukemi-
nen on tarkeaa, koska saattohoitoprosessi kulkee omaisen mukana koko loppuelaman.
(ETENE 2003: 5,7; Hanninen 2010: 283.) Usein omaiset saattavat odottaa itseltaan lii-
kaa hoitamisen tai oman jaksamisen nakokulmasta. Ajatellaan, ettéd se on viimeinen
palvelus potilaalle, ettd han saa olla ja kuolla kotona. Omaisen on osattava olla inhimil-
linen itselleen ja tulevaisuuden suhteen. Omaisen kanssa on hyva kayda lapi, etta
elama jatkuu hanen osaltaan potilaan kuoleman jalkeen, vaikka se voi tuntua lohdutto-
malta silld hetkella. (Havola 2021.)

Hoitohenkildkunnan on osattava laheisen kohtaamisessa myds sanatonta viestintaa.
Sanaton viestinta voi olla rinnalla olemista, kuuntelemista eldaman historiasta ja aitoa
Iasndoloa juuri siind hetkessa. Hoitajalta ei vaadita aina sanoja ja keskustelua vaan jo
hiljaisuudella voidaan valittda rauhoittavaa tunnelmaa. Hoitajan liikkeet, kehon asento

ja kasvojen ilmeet valittdvat myds omaiselle sanatonta viestintaa. (Hietanen 2013: 63.)

Omaisten kohtaamisen tarkein tavoite on kohdata omainen ja tunnistaa tuen tarve, kar-
toittaa konkreettinen tuen tarve ja rohkaista ottamaan apua vastaan, antaa omaiselle

tietoa, mahdollisuuksien mukaan myds kirjallisena. (Hotus-hoitosuositus 2018.)

3 Palliatiivinen hoito Helsingin kaupungin kotisairaalassa

Helsingin kotisairaala toimii palliatiivisen hoidon kolmiportaisen mallin B- erityistasolla
ja muodostaa HUS sairaanhoitopiirin erityistason palliatiivisen hoidon verkoston (THL
2021c).
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Helsingin kotisairaala tarjoaa erityistason (B) palliatiivista hoitoa taysi-ikaisille helsinki-
laisille, joille on tehty palliatiivinen hoitolinjaus. Helsingin kaupungin organisaatiossa
palliatiivista ja saattohoitoa toteutetaan myo6s perustasolla seka A- tasolla. Kaupungilla
on lukuisia palvelutaloja ja kotihoidon alueiden yksikéita, jotka toteuttavat palliatiivista

hoitoa perustasolla, toki usein kotisairaalaan tuella.

Palliatiivinen hoito on kotisairaalan paatehtava ja B-tasolla henkildkuntaan tulee kuulua
erikoiskoulutettuja tydntekijoita. B-tasolla henkildkuntana tulee tydskennelld moniam-
matillinen tydryhma, jolla on henkisen-, hengellisen tuen ja psykososiaalisen tuen
osaamista. Kotisairaalan toimiessa B-tasolla, tulee kotisairaalan mahdollistaa myo6s pe-
rustason konsultaatiotuki. (THL 2021c.)

Helsingin alueella kotisairaala toimii kolmessa eri toimipisteessa. Liséksi Helsingissa
toimii palliatiivinen poliklinikka, joka on avattu 2017. Poliklinikalla kdyvat ne potilaat, joi-
den kunto sallii polikliinisen seurannan. Potilaan kunnon hiipuessa hoitovastuu siirtyy
kotisairaalalle ja hoito viedaan potilaan kotiin. Kotisairaala vastaa kotiin vietavasta pal-
liatiivisesta hoidosta ja vuosittain 350- 400 potilaan kotisaattohoidosta. Helsingissa
Suursuon sairaalassa on palliatiivinen ja saattohoitoon erikoistuneet osastot, jotka toi-
mivat tarvittaessa kotisairaalan tukiosastona, mikali kotona potilaan hoitoon tulee haas-

teita tai potilas haluaa siirtya sairaalaan. (Helsingin kaupunki 2020.)

Kotisairaalan hoidon tavoitteena on mahdollistaa turvallinen elamanloppuvaiheen hoito
ja potilaan arvokas kuolema omassa kodissaan. Kotona tehtavassa hoitotyossa koros-
tuu omaisten ja laheisten tarkeys, koska henkilokunta ei pysty olemaan potilaan luona
vuorokauden ympari, vaikka on tavoitettavissa vuorokauden ympari. (Finne- Soveri &
Arvonen 2018: 48.)

Helsingin kaupunki on antanut saattohoidon nykytilasta arviointiraportin vuonna 2018
tarkastusviraston pyynndsta. Raportin tarkoitus oli selvittda, tarjotaanko kaupungilla
saattohoitoa potilaiden tarvitseman saattohoidon tarpeiden mukaan. Arviointiraportin
mukaan erityistasolla tarjottiin saattohoitoa potilaan tarpeiden mukaisesti, mutta perus-
tasolla koettiin, ettei se valttamatta toteutunut. Helsingissa erityistasolla toteutettavaa
saattohoitoa toteutetaan Suursuon sairaalassa seka kotisairaalassa. Tulosten mukaan
Helsingin erityistason saattohoito toteutettiin potilaan tarpeiden mukaan noudattaen
kansallisia, etta kansainvalisia suosituksia. Tuloksista ilmenee lisaksi, etta sairaala-,
kuntoutus- ja hoivapalveluissa kaivattiin ohjetta saattohoidon toteuttamiseen, mukaan

lukien potilaalle, omaiselle ja hoitohenkildkunnalle. (Helsingin kaupunki 2017 40-44.)
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Vuonna 2019 on valmistunut suositus palliatiivisen hoidon palveluiden tuottamisesta ja
laadun parantamisesta Suomessa. Loppuraportti on laadittu palliatiivisen asiantuntija-
ryhman toimesta. Loppuraportin kehittdmisehdotuksina Helsingin palliatiivisen verkos-
ton kehittamisen nakékulmasta on lisata erityistason vuodeosastopaikkoja laadittujen
suositusten mukaisesti (8- 10 paikkaa 100 000 asukasta kohden). Lisaksi A-tasolla an-
nettavan toiminnan kehittaminen kaupunginsairaaloissa seka kaupungin ostopalvelulla
jarjestetyilld osastoilla (Saarto — Finne- Soveri ja asiantuntijaryhma 2019: 23-24.) Talla
hetkelld Helsingin kaupungilla toimii palliatiivinen poliklinikka 5 paivana viikossa, Suur-
suonsairaalassa toimii palliatiiviseen- ja saattohoitoon erikoistuneet osastot. Li-

saksi koko Helsingin kattaa toimiva palliatiivinen kotisairaalaverkosto.

Poliklinikka ja konsultaatiotoiminnan kehittdmisen tueksi on kehittdmisehdotuksina pe-
rustaa psykososiaalisen tuen tiimi poliklinikan yhteyteen seka perustaa palliatiivisen
hoidon konsultaatiotiimi Helsingin sairaaloihin annettujen suositusten mukaan (yksi tiimi
vastaisi 250 sairaalavuodepaikasta). Raportin kehittdmisehdotuksena on kehittaa kau-
punginsairaaloiden ja ostopalvelujen kautta jarjestettyjen paikkojen konsultaatiotoiminta

A-tason osaston tai kotisairaalan kautta (Saarto ym 2019: 24.)

Kotisairaalan toiminnan kehittamisen nakdkulmasta raportin pohjalta on yhdistaa koti-
sairaalatoiminta myos sosiaalitoimen alaisiin yksikoihin sekd kotihoitoon. Liséksi rapor-
tin pohjalta kehittaa paivasairaalatoimintaa palliatiivisissa keskuksissa tukemaan koti-
sairaalatoimintaa (Saarto ym 2019: 25). Helsingin palliatiivisen poliklinikan yhteydessa
toimii nykyaan infuusiopoliklinikka viitena paivana viikossa, jota voidaan verrata paiva-

sairaalatoimintaan.

4 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoitteet ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetyon tutkimuksellisen osan tarkoituksena on kuvata Helsingin kotisairaalan
palliatiivisen potilaan hoitoon osallistuneiden omaisten tuen tarvetta, saatua tukea seka

tuen kehittdmisehdotuksia kotona tapahtuvan palliatiivisen hoidon aikana.

Opinnaytetyon kehittdmisosan tarkoituksena on laatia saatujen tulosten perusteella

Palliatiivinen hoito kotisairaalassa- opas omaiselle esite.

Tutkimuksellisen osan tavoitteena on tuottaa uutta tietoa tamanhetkisesta tuen tar-
peesta, saadusta tuesta sekd omaisten nakoékulmaa tuen kehittdmiseen tulevaisuu-

dessa kotisairaalahoidon aikana.
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Kehittamisosan tavoitteena on tukea omaisten tiedollista tuen tarvetta potilaan hoi-
dossa palliatiivisen hoidon aikana. Kirjallisen esitteen tavoitteena on lisata omaisten tie-
dollista tukea kirjallisessa muodossa suullisen informaation annon lisaksi. Lisaksi esite
toimii myds kirjallisena perehdytys- ja ohjauspohjana uusille sairaanhoitajille kotona to-
teutettavassa palliatiivisessa hoitotydssa ja mahdollistaa yhtenaisen ohjaamisen pal-

liatiivisen hoidon aikana.
Tutkimuskysymyksina on:

1. Millaista tukea omaiset tarvitsevat palliatiivisen hoidon aikana?

2. Millaista tukea omaiset saivat palliatiivisen hoidon aikana?

3. Miten omaiset kehittaisivat omaisten tukea palliatiivisen hoidon aikana?
Kehittamistehtavana on:

1. Laatia esite omaiselle.

5 Opinnaytetyon tutkimuksellisen osan toteutus

Opinnaytetyo toteutettiin laadullisena tutkimuksena, jossa aineiston keruu menetel-
mana kaytettiin haastattelua, aineisto analysoitiin aineistolahtdisen sisalldnanalyysin
avulla. Opinnaytetyon teoria ja tiedonkeruu pohjautuu selkeasti maariteltyihin tutkimus-

kysymyksiin, joiden avulla tiedon keruuta aloitettiin keradmaan (Johansson 2007: 6).

Opinnaytetydnsuunnitelma oli valmis kevaalla 2021. Opinnaytetyonohjaajan hyvaksyt-
tya suunnitelma, haettiin toteutettavaan tutkimukseen tutkimuslupa Helsingin kaupun-

gilta, joka mydnnettiin huhtikuussa 2021.

Tutkimusluvan myoéntaminen jalkeen kotisairaalan palliatiivisten potilaiden omaisille ja-
ettiin 1- 30.6.2021 ajan jaksolla potilaskdynnin yhteydessa saatekirje tutkimuksesta
(Liite 1) ja nadin heilla oli mahdollisuus halutessaan osallistua tutkimukseen taysin va-
paaehtoisesti. Saatekirjeen yhteydessa oli tiedote tutkimuksesta (Liite 2), jossa oli ker-

rottu tutkimuksesta tarkemmin.
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Opinnaytetyo toteutettiin tutkijan tydyksikdssa. Tutkimuksen tekoon kaytetty aika on ol-
lut tutkijan omalla ajalla. Organisaatiolle opinnaytetydn tekemisesta ei aiheutunut kus-

tannuksia.

Tutkittavien omaisten otanta syntyi potilaan tarvitseman palliatiivisen hoidon kotisairaa-
lakaynnin perusteella. Potilaan kotiin suoritettavan kaynnin yhteydessa annetun saate-
kirjeen perusteella omaisella oli mahdollisuus itse halutessaan osallistua tutkimuksen
tekoon antamalla haastattelu kokemuksestaan (haastattelurunko Liite 3). Tutkimukseen
osallistuvat ottivat tutkimuksen tekijaan yhteytta puhelimitse tai sdhkopostilla halutes-

saan osallistua haastatteluun ja sopiakseen haastatteluajankohdan ja paikan.

Opinnaytetydn tutkimuksellisen osan tulosten analysointi ja kirjoittaminen toteutettiin
vuoden 2021 aikana. Tulosten pohjalta tehtiin kehittdmistyéna palliatiivinen hoito koti-
sairaalassa- opas omaiselle esite tukemaan omaisten tarvitsemaa tietoa potilaan voin-

nissa tapahtuvien muutosten vuoksi. Opinnaytety6 valmistui 2022 alkuvuoden aikana.

5.1 Tutkittavat ja aineiston keruu

Tutkimuksen aineisto koostuu kahden palliatiivisen potilaan omaisen kokemuksesta
saamastaan ja tarvitsemastaan tuesta hoidon aikana seka heidan ndkemyksestaan

tuen kehittamiseen tulevaisuudessa.

Taman tutkimuksen aineistonkeruu toteutui yksilohaastattelun avulla ja haastattelupoh-
jana kaytin teemahaastattelupohjaa, mutta etenin tutkimuskysymyksittain ja kaytin tar-
vittaessa haastattelupohjan avulla tarkentavia kysymyksia haastateltavien antamiin
vastauksiin. Haastattelurungon teemat ovat valikoituneet aiempien aiheesta tehtyjen
tutkimusten perusteella ja tutkijan kaytanndntyon kautta. Haastattelurungon teemat oli-
vat omaisen tuen tarpeet, saatu tuki ja tuen kehittdmisen nakékulma konkreettisen, tie-
dollisen ja emotionaalisen teorian pohjalta. Haastattelurunko 16ytyy tdman tyon liitteena
Liite 3. Haastattelun lahtékohtana oli avoin vuorovaikutustilanne haastateltavan

kanssa.

Palliatiivisten potilaiden omaisille jaettiin tutkimuksen saatekirje kesakuun 2021 aikana.
Tutkimuksen saatekirjeen saatuaan omaiset olivat tutkijaan yhteydessa ja ilmoittivat
halukkuutensa osallistua tutkimukseen. Tutkimukseen osallistuminen oli tdysin vapaa-
ehtoista. Taman jalkeen sovimme haastatteluajan kohdan ja paikan. Haastattelut toteu-

tettiin kasvokkain omaisen kotona, omaisen valitsemana ajankohtana. Haastattelun
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aluksi kdvimme lapi tutkimuksen tarkoituksen ja tavoitteen seka tietosuojaselosteen.
Taman jalkeen allekirjoitimme tutkimukseen osallistumisen suostumuslomakkeet, joista

toinen jai omaiselle ja toinen tutkijalle.

Tutkittavan aiheen arkaluontoisuuden vuoksi pyrin omalla lasndolollani luomaa ympa-
riston rauhalliseksi ja omaiselle turvalliseksi, lisdksi omalla toiminnallani luomaan kii-
reettdman tunnelman. Lisaksi annoin omaisille tilaisuuden esittda tutkimukseen liittya

kysymyksia.

Haastattelut suoritettiin anonyymisti tietosuojalain vaatimalla tavalla. Haastattelu nau-
hoitettiin erilliselle &&ninauhurille aineiston sailymisen ja tarkastamisen vuoksi. Lisaksi

erillinen aaninauhuri sailytettiin lukollisessa, kulkuluvallisessa paikassa tietoturvallisesti.

5.2 Aineistonanalyysi

Haastatteluiden pohjalta kokoon saatu aineisto analysoitiin aineistolahtodisella sisallon
analyysilla, jotta aineisto saatiin jasennettya ymmarrettavaan seka hallittavaan muo-
toon ja tulokset nakyviksi. Aineistolahtdiseen analyysiin kuuluu teoreettisia kytkentgja,
mutta ainoastaan analyysin etenemisen vuoksi. Aineistolahtbdisessa analyysissa luoki-
tellaan tutkimusaineiston tekstin sanoja ja niistd koostuvia ilmaisuja niiden teoreettisen
merkityksen perusteella. (Tuomi & Sarajarvi 2018:108, Kylma & Juvakka 2007:112-
113.) Analyysin tavoitteena on tuottaa teoreettinen kuvaus tutkimuksen kohteena ole-

vasta ilmiésta kokoon saadun aineiston avulla (Tuomi & Sarajarvi 2018: 117).

Ensimmaiseksi analyysia tehdessa aloitin perehtymalla aineistoon eli kuuntelemalla
nauhoitetut haastattelut lapi kahteen kertaan. Kokonaisuudessaan haastatteluiden ko-
konaiskestot olivat yhteensa 2 tuntia 6 minuuttia. Kuuntelin haastattelut I&pi kahteen

kertaa, jotta saisin aineistosta selkedn kokonaiskuvan.

Taman jalkeen kirjoitin auki nauhoitetun aineiston sana sanalta eli litteroin aineiston
saadakseni nauhoitetut haastattelut kirjalliseen muotoon. Kirjallista aineistoa kertyi yh-
teensa 22 A4 kokoista sivua. Auki kirjoittamisen jalkeen luin aineiston 1api viela kahteen
kertaan, jotta pystyin perehtymaan aineistoon kirjallisen tuotoksen avulla haastattelui-

den kuuntelemisen lisaksi.
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Taman jalkeen kavin lapi vield aukikirjoitetun aineiston kahteen kertaan ja aloitin aineis-
ton tiivistamisen, jotta kokoon saadusta aineistosta saatiin karsittua tutkimukselle epa-
olennainen tieto pois (Tuomi & Sarajarvi 2018: 123). Aineiston tiivistamisen tein etsi-
malla ja alleviivaamalla aukikirjoitetusta tekstista alkuperaisilmaisuja eli erottelin teks-
tista asioita ja ilmaisuja, jotka vastasivat tutkimuskysymyksiin ja olivat tutkimuksen kan-

nalta merkityksellisia (Kallinen & Kinnunen).

Taman jalkeen kirjoitin uudelleen alkuperaisilmaisun erilliselle post-it lapulle ja liitin jo-
kaisen oman tutkimuskysymyksen alle alkuperaiskysymyksen, joka vastasi tutkimusky-
symykseen. Alkuperaisilmaisujen auki kirjoittamisen seka liittamisen tutkimuskysymys-
ten alle jalkeen etenin analyysia tehdessa tutkimuskysymyksittain. Analyysin edetessa
haastattelun alkuperaisilmaisut olivat sijoitettu tutkimuskysymyksen alle, eikd minun
tarvinnut siirtda alkuperaisilmaisuja uudelleen, vaan pystyin etenemaan tutkimuskysy-

myksittdin analyysia tehdessa.

Etenin tutkimuskysymyksittain ja kasittelin jokaisen tutkimuskysymyksen saman kaa-
van mukaan. Jokaisen tutkimuskysymyksen kohdalla siirryin alkuperaisilmaisujen pel-
kistamiseen eli alkuperaisilmaisun kirjoittamiseen lyhennettyna. Pelkistin alkuperaisil-
maisut Kirjoittamalla ne uudelleen tiivistettyyn muotoon kasin ja uusille post it-lapuille,

jotta niitd olisi helppo siirtaa ryhmittelyvaiheessa omiin ryhmiin.

Pelkistettyjen ilmaisujen ryhmittelyssa etsin pelkistetyista ilmaisuista samankaltaisuuk-
sia ja eroavaisuuksia seka erottelin ne omiin ryhmiin sisallon perusteella. Pelkistettyjen
ilmaisujen ryhmittelyn toteutin jakamalla omiin ryhmiin sisalloltdan samansisaltoiset il-
maisut ja nimeamalla ne kasitteella, joka kuvaa ryhman sisaltda ja nain yhdistaa ryh-
man (Kananen 2014: 104).

Ryhmien muodostamisen jalkeen kavin uudelleen lapi ryhmat ja yhdistin samansisaltoi-
set ryhmat ja nain sain tiivistettya aineistoa ja muodostettua seka nimettya samansisal-
toiset ryhmat alaluokiksi. Alaluokkien muodostamisen jalkeen yhdistin saman sisaltoi-
set alaluokat vastaamaan ylaluokkaa ja nimesin ylaluokan sisallén perusteella (Tuomi
& Sarajarvi 2018:124). Ylaluokat muodostivat paaluokan ja vastasivat tutkimuskysy-

myksiini.

Tutkimusaineistosta muodostui hiljalleen erilaisia kasitteitad, joita omaiset toivat ilmi
haastattelussa ja ne toistuivat seka olivat yhdisteltavissa ja nain sain kasitteita yhdiste-

lemalla vastaukset tutkimuskysymyksiin. Tulkinnan ja paattelyn seka yhdistamisen
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avulla sain muodostettua: 4 samansisaltoista ylaluokkaa aineistosta muodostamaan
paaluokan omaisen tuen tarve, 7 samansisaltoista ylaluokkaa muodostamaan paaluo-
kan omaisen saama tuki palliatiivisen hoidon aikana ja 5 samansisaltoista ylaluokkaa
muodostamaan paaluokan kehittdmisehdotukset tulevaisuudessa omaisten tukemiseen
hoitojakson aikana. Nain sain vastaukset opinnaytetydn tutkimuskysymyksiin ja muo-
dostettua teoreettisen kuvauksen tutkimuskohteesta. Analyysinteko pohjautui tutkijan

ymmarrykseen, tulkintaan ja paattelyyn.

6 Opinnaytetyon tutkimuksellisen osan tulokset

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata mita tukea omaiset tarvitsivat ja mita tukea he
saivat palliatiivisen hoidon aikana seka miten he kehittaisivat kotona tapahtuvaa omai-

sen tukemista palliatiivisen hoidon aikana tulevaisuudessa.

Haastatteluissa tuli ilmi, ettd kotisairaalan tuki palliatiivisen potilaan hoidon kohdalla voi
olla vaihtelevaa. Potilaan voinnin ollessa vakaa, talldin potilaalla on vAhemman oireita
ja kotisairaalan kaynteja tarvitaan vahemman, on myds omaisen tarvitseman ja saama

tuki vahaisempaa.

Sain omaisten haastatteluiden pohjalta vastaukset kaikkiin tutkimuskysymyksiin. Lahto-
kohtaisesti omaiset saivat kotisairaalasta tarvitsemansa tuen hoitaakseen potilasta ko-
tona. Tutkimustuloksista tulee ilmi, ettd omaiset tarvitsivat erityisesti tukea potilaan
voinnissa tapahtuvien muutosten ymmartamisessa ja sairauden aiheuttavien oireiden
hoidossa. Tulosten perusteella omaisten tuen kehittamisen nakdkulmasta on tarve kir-
jalliseen tietoon ja sen tuomaan tukeen suullisesti annetun informaation lisaksi potilaan
voinnissa tapahtuvissa muutoksissa. Vertaistuen tarve nousi myos hyvin yhtenaisena

tuen kehittamisen tarpeena haastatteluiden pohjalta.

6.1 Omaisten tarvitsema tuki palliatiivisen hoidon aikana

Tutkimuksen tulosten mukaan omaisten tuen tarve palliatiivisen hoidon aikana muo-
dostui kotisairaalan kdyntien tarpeellisuudesta, palliatiivisen hoidon tiedollisesta
tarpeesta, rohkaisemisesta potilaan hoitoon ja omaisen tarvitusta tuesta omaan

jaksamiseen.
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Kotisairaalan kaynnit nousivat selkeasti haastatteluista ensimmaisena tuen tarpeeksi.
Omaiset tarvitsivat konkreettiset kotisairaalan kaynnit pystyakseen toteuttamaan poti-
laan hoidon kotona ja saadakseen tarvittavan avun kotiin potilaan voinnin muuttuessa.
Omaisilla oli vahva halu hoitaa potilasta kotona ja kotona hoitaminen edellytti aktiivisia
kotisairaalan kaynteja potilaan kotona hoitamisen tukemiseen. Haastatteluissa tuli ilmi,
ettd aiemmin potilaan kaikki hoitokontaktit ovat olleet kodin ulkopuolella ja potilaan fyy-
sisen voinnin muutoksen vuoksi kodin ulkopuolelle liikkuminen oli aiheuttanut omaisille
huolta. Omaisten tuen tarve muodostui huolesta potilaan voinnista ja tuen tarpeesta
potilaan voinnin arvioimiseen, joka toteutui kotisairaala kdynnin ja ammattilaisen nake-

myksesta potilaan voinnin arvioimiseen.
"halu oli kova, ettd kotona hoidetaan”
"kolmessa ei hoitopaikassa”
“ettei tarvitse lilkkua kotoota”

“osaavat katsoa sité potilasta ja ndhdéa paalta mika tilanne on”

— Halu hoitaa
potilasta kotona
"kolmessa eri Aiemmin useita . :
hoitopaikassa” | hoitopaikkoja Kotiin saatu hoito
"ettei tarvitse liikkkua .
Kotoota" bl Saada apua kotiin

"Osaavat katsoa
sita potilasta ja
nahda paalta mika
tilanne on"

Ammattilaisen
e N2kemys potilaan
voinnista

Kotisairaalan
kaynnit

Hoitajan voinnin
arvio

Kuvio 1. Kotisairaalan kaynnit

Palliatiivisen hoidon tiedollinen tarve nousi haastatteluissa selkeasti omaisten koke-
maksi tuen tarpeeksi hoidon aikana. Palliatiivisen hoidon tiedollinen tuen tarve muodos-
tui omaisten tarvitsemaan tietoon sairauden kokonaistilanteesta ja oireiden lisaantymi-
sesta. Omaiset tarvitsivat tiedollista tukea hoitojakson aikana ymmartaakseen ja saadak-
seen kokonaiskuvan seka kasityksen potilaan sairaudesta ja siita, miten kotona hoitami-

nen onnistuu oireiden lisdantyessa ja potilaan voinnin muuttuessa.
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"miké tda kokonaistilanne on kaikkiensa”

"sellaista kokonaiskuvaa, ettd mita kaikkea hoito todella voi olla”

"sellaista
kokonaiskuvaa, etta
mité kaikkea hoito
todella voi olla"

"mika taa
kokonaistilanne on
kaikkiensa"

"on tullut
huomattavasti
raskaammaksi”

"miten kasvaimen
koko on edistynyt
siella"

"ja missa vaiheessa
mitakin tulee”

“ja missé vaiheessa mitékin tulee”

Kokonaiskasityksen
saaminen

Tilanteen Sairauden
ymmartaminen kokonaistilanne

Hoidon raskaaksi

kokeminen Palliatiivisen hoidon

tiedollinen tarve

LEREINEN]
kasvaminen,
sairauden eteminen
Oireiden
lisdéntyminen

Sairauden tuomat
voinnin muutokset

Kuvio 2. Palliatiivisen hoidon tiedollinen tarve

Rohkaiseminen potilaan hoitoon nousi haastatteluiden pohjalta omaisten tuen tar-

peeksi hoitojakson aikana. Omaiset tarvitsivat rohkaisemisesta ja ohjaamista potilaan

hoidossa omaan tietamattémyyden tunteeseen ja kokemaansa vastuuseen potilasta

kotona hoidettaessa. Omaiset pitivat tarkeana hoitajan tuomaa tukea potilaan hoi-

dossa. Omaiset tarvitsivat hoitajan rohkaisemista potilaan hoitoon hoitojakson aikana

potilaan muuttuneen kaytdksen vuoksi seka ladkehoidon tiedollinen tarve korostui 1aak-

keiden ja niiden vaikutusten osalta.

”siiné on vielé se, ettd mitdhdn mé oon tekeméssa”

“orpo olo kun tuntuu, ettéa siirtyy sen henkilén sairauden johtoon”

"Tollanen é&rtymys joka lisdéntyy”

"léékkeet ja niiden vaikutukset”
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"siind on viela se, etta Tietamattdmyyden
mitdhan ma oon tunne potilaan
tekemassa" hoidossa

"orpo olo, kun tuntuu,
etta siirtyy sen Vastuun kokemus
henkilon sarauden potilaan hoidossa
johtoon"

Ohjaaminen

Kokemus tuen
tarpeesta
laakehoitoon

"laakkeet ja niiden
vaikutukset"

Rohkaiseminen
potilaan hoitoon

"tollanen artymys, Potilaan artyvaksi
joka lisaantyy" muuttunut kaytés

Rohkaisu

Kuvio 3. Rohkaiseminen potilaan hoitoon
Haastatteluiden pohjalta omaiset tarvitsivat omaan jaksamineen tukea hoitojakson ai-
kana hoitaakseen potilasta kotona. Omaiset tarvitsivat tukea, koska potilaan hoito on
kokoaikaista, eika potilasta voi jattaa yksin, joka kuormittaa omaista ja heidan oma jak-
samisensa on rajallista.

“nyt kun ei voi jattaa téllé hetkella yksin”

“ettd mé olen jonkinlaisessa kunnossa, ettéd parjdan hdnen kanssaan”

” on ldhiomaisia, jotka haluavat auttaa”oma kunto, kun se laskee”

"nyt kun ei voi jataa talla

Potilas ei voi jattaa yksin

hetkella yksin"

Potilaan hoito
kokonaikaisesti
"ettd ma olen
jonkinlaisessa Potilaan kanssa
kunnossa, etta parjaan parjadminen
hénen kanssaan"

Oma jaksaminen

"on lahiomaisia, jotka L&éhiomaisen tuoma apu
haluavat auttaa" potilaan hoidossa

Oman jaksamisen
rajallisuus

"oma kunto, kun se Huoli omasta

laskee" jaksamisesta

Kuvio 4. Oma jaksaminen



"halu oli ettd kotona

hoidetaan” o —

Halu hoitaa potilasta kotona

"kolmessa eri hoitopaikassa" e

Aiemmin useaita hoitopaikkoja

Kotiin saatu hoito

"ettei tarvitse liikkua kotoota" =

Saada apua kotiin

Kotisairaalan kaynnit ==

“osaavat katsoa sité potilasta
ja nahda paalta mika tilanne
on”

Hoitajan voinnin arvio

Ammattilaisen nakemys
potilaan voinnista

“sellaista kokonaiskuvaa, etté
mité kaikkea hoito todella voi
olla”

Kokonaiskasityksen saaminen ==

"mika taa kokonaistilanne on

” on lahiomaisia, jotka haluavat

auttaa”

Lahiomaisten tuoma apu

Oma jaksaminen
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kaikkiensa” et Tilanteen ymmartdminen === Sairauden kokonaistilanne ===
“on tullut huomattavasti i N "
==t Hoidon raskaaksi kokeminen o omm a
raskaammaksi ! ! e == Palliatiivisen hoidon
tiedollinen tarve
“miten kasvaimen koko on Kasvaimen kasvaminen,
edistynyt siella” sairauden eteneminen
=== Qireiden lisdéntyminen =
”ja missa vaiheessa mitakin Sairauden tuomat voinnin
tulee” muutokset
"siina on viela se, ettd mitahan Tietamattdmyyden tunne
ma oon tekemassa” potilaan hoidossa
“orpo olo, kun tuntuu, etté .
siirtyy sen henkilon sairauden s V/astuuy kolgemus potilaasn Ohjaaminen
yy _ hoidossa !
johtoon”
"lakkeet ja niiden vaikutukset==y._] Kokemus tuen trapeesta Rohkalsemlnen -
laakeehoitoon potilaan hoitoon
"tollanen &rtymys, joka Potilaan artyvaksi muuttunut .
lisééntyy” kaytos rm— Rohkaisu
“nyt kun ei voi jattaa talla g S ——
hetkell yksin” et Potilasta ei voi jattéa yksin
Potilaan hoito kokoaikaisesti
“ettd ma olen jonkinlaisessa
kunnossa, etta parjadn hénen m===== Potilaan kanssa parjadminen
kanssaan”
=

potilaan hoidossa

"oma kunto, kun se laskee”

Oman jaksamisen rajallisuus

Huoli omasta kunnosta

Kuvio 5. Omaisen tarvitsema tuki palliatiivisen hoidon aikana
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6.2 Omaisten saama tuki palliatiivisen hoidon aikana

Omaisten saama tuki haastatteluiden pohjalta kasittivat potilaan perushoitoon tarvit-
tuun tukeen ja kotisairaalan tavoitettavuuden kautta saatuun tukeen. Potilaan ko-
tona hoitamisen edellytykselle omaiset saivat apuvélineiden tuoman avun myota tu-
kea hoitojakson aikana. Omaiset toivat esiin saaneensa tukea hoitojakson aikana poti-
laan kokonaisvaltaisen arvioon seka palliatiivisen hoidon ndkemykseen. Lisaksi
tulosten pohjalta omaiset saivat tukea ohjaamiseen potilaan hoidossa sekd omaisen

huomioimiseen.

Potilaan perushoitoon omaiset saivat hoitojakson aikana tukea kotisairaalalta. Perus-
hoidollinen tuki sisélsi saadun tuen potilaan hygienian hoidossa, vaipan vaihdossa ja

ravinnon saannin turvaamisessa. Haastatteluissa omaiset toivat esiin saaneensa tukea
potilaan perushoitoon toteutuneiden hoitotoimenpiteiden ja kipupumpun tuoman laake-

hoidon kautta.

“vaipan vaihto oli iso asia”

“sybminen ja juominen”

“toi kipupumppu”

Potilaan
tarvitsema vaipan
vaihto

"vaipan vaihto on

iso asia"

"toisen syOminen Potilaan ravinnon Potilaan
ja juominen" turvaaminen hoitotoimenpiteet

"naytteenotot,
verikokeet,
haavahoito"

Potilaan saamat Potilaan
hoitotoimepiteet perushoito

Kipupumpun

tuoma apu Laakehoito

"toi kipupumppu"

Kuvio 6. Potilaan perushoito
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Kotisairaalan tavoitettavuus nousi esiin haastatteluissa omaisten kokemaksi tarke-
aksi saaduksi tueksi. Kotisairaalaan tavoitettavuuden tiedostaminen toi omaisille tukea.
Hoitojakson aikana omaiset saivat puhelinohjausta, josta heille oli tukea potilaan hoi-
dossa. Hoitojakson aikana saatu puhelinohjaus oli toteutunut sairaanhoitajien kautta.
Omaiset kokivat saadun puhelinohjauksen olleen erittdin hyvaa ja vastanneen tarvit-
tuun tuen tarpeeseen. Kotisairaalan tavoitettavuuden kautta omaiset kokivat saa-

neensa nopeasti vastauksen ja avun potilaan hoidossa tarvitsemaansa asiaan.
“puhelinohjaus on ollut erittdin hyvda” ’kyky soittaa itse asian tiimoilta”
” saa nopean vastauksen ettei tarvitse lahted minnekkaan”

“puhelinsoitot tulee aina kaikki hoitajien kautta”

"kyky soittaa itse p M Omaisen
e  Oftaa itse yhteytta B yhteydenotto
— Kotisairaalan
yhteydenotto Kotisairaalan
tavoitettavuus

‘et niave cr IR v purtnonus
Puhelinohjaus
"saa nopean
—

Nopeastl saatu
vastaus

"puhelinsoitot tulee
EINENETRCIETEI N s—
kautta"

Hoitajan

yhteydenotto

minnekkaan"

Kuvio 7. kotisairaalan tavoitettavuus

Apuvilineiden tuoma apu nousi haastatteluiden pohjalta omaisten saaduksi tueksi.
Apuvalineiden tuoma apu toteutui hoitojakson aikana sairaalasdngyn ja hoitosidosten
tuoman oirehoidon nakokulmasta, joka helpotti ja antoi omaiselle tukea potilaan kotona

hoitamiseen.

“sit toi sairaalasénky” "saatiin ne sellaiset sidetarpeet kylla kotisairaalasta”

"sit tuo sanky" L Sairaalasangyn tarve
> TG (e Apuvalineiden tuoma

apu

"saatiin ne sellaiset
sidetarpeetkyllda [E] Hoitosidosten tarve

kotisairaalasta"

Kuvio 8. Apuvalineiden tuoma apu
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Potilaan kokonaisvoinnin arvio nousi haastatteluista omaisten kokemaksi saaduksi
tueksi. Omaiset saivat potilaan kokonaisvoinnin arvion pohjalta tiedollista tukea poti-
laan voinnin muutoksiin ja oireiden ennakoimiseen. Potilaan perusteellinen arviointi toi
omaisille tukea, etta sen hetkiseen tilanteeseen on perehdytty. Hoitojakson aikana poti-
laan kokonaisvoinnin arvion kautta saatu tuki oli saatu sairaanhoitajan kautta.
“nyt taa viikko on ollut tallaistd rumbaa”
“sit t&d ennakoiminen on térke&é”
"kun on ongelma tullut, niin sité on l&hdetty selvittdméaéan”

“sairaanhoitaja oli hyvin perusteellinen tédssé kartoituksessa”

“kun tullaan tietyksi aikaa, heti pystytddn ndkemaéan se tilanne milté se néyttaa ja rea-

goimaan”

"nyt taa viikko on ollut

tallaista rumbaa” Raskaaksi koettu viikko

"si tda ennakoiminen on Ennakoiminen

St Voinnin muutokset
tarkead tilanteeseen

"kun on ongelma tullut niin sita

0n Iahdetty selvittimaan” Ongelman selvittdminen

Potilaan kokonaisvoinnin
arvio

"sairaanhoitaja oli hyvin
perusteellinen tassa Perusteellinen kartoitus
kartoituksessa"

Voinnin arvio

"kun tullaan tietyksi aikaa,

heti pystytadn nakemadn se — Tilanteeseen reagoiminen

tilanne, milté se nayttaa ja
reagoimaan"

Kuvio 9. Potilaan kokonaisvoinnin arvio

Palliatiivinen hoidon ndakemys nousi haastatteluissa selkeasti esiin tarkedna saatuna
tukena omaisille. Palliatiivisen hoidon nakemys muodostui omaisille keskustelusta sai-
raudesta sairaanhoitajan ja ldakarin kanssa hoitojakson aikana. Keskustelun kautta
omaiset saivat tukea potilaan hoitoon ja palliatiivisen hoidon ymmartamiseen. Lisaksi
omaiset toivat esiin kirjallisesti saadun tiedon tukeneen ja selkeyttaneen heidan nake-

mysta potilaan voinnista ja heidan nakemystaan palliatiivisesta hoidosta.
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“se kdytdnndssa tarkoittaa, etta pidetdén kivut pois ja odotellaan”

“keskusteli pitkdéan ja selitti mitd mahdollisuuksia, koska ei tiedéd mité tarvetta sitten tu-

7

lee

“mulla on selkeé késitys siitéd”

“on kirjoittanut erittdin hyvét epikriisit tai nda kadyntiselosteet”

“Sain selkeésti 1aékarilta silloin tiedon”

"se kaytannossa
[EILCINEENCHER S CIEET Y m— Olla kivuton
kivut pois ja odotellaan”

"keskusteli pitkaan ja
selitti mita

7 N Keskusteli pitkaan
";?':iiggsmuﬁgs":r'bgﬁga mahdollisuuksista
sitten tulee”
Keskustelu sairaudesta
4 i Selked kasitys
i tilanteesta
Palliatiivisen hoidon
"sain selkedsti ladkérilta [— | Karilt saatu tiet nakemys
silloin tiedon" 4akarilat saatu tieto
‘on kirjoittanut erittain Kirjallinen potilas

QVVE TGS EE R s— ] [EEREEETTR O se—
kayntiselosteet

te
1
kertomus

Kuvio 10. Palliatiivisen hoidon nakemys
Ohjaaminen potilaan hoidossa nousi haastatteluissa omaisten kokemaksi saaduksi
tueksi hoitojakson aikana. Omaiset saivat selkeda ja ymmarrettavaa ohjausta hoitaak-
seen potilasta annettujen ohjeiden perusteella. Potilaan hoidon ohjaamisen kautta
saatu tuki muodostui omaisille hoitajan rohkaisemisen ja avuliaisuuden kautta.

“ohjeet selkeét, ettd ma oon ne ymmartanyt”

“sain hyvén ohjeen kipupumpun kéyttéén”
"hoitajat ovat rohkaisseet enimmékseen mua”

“ja hyvin avuliaasti joku néista on kertonut, joista en ole tiennyt”

“sairaanhoitajat ovat olleet avuliaita”
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"ohjeet selkeat,
ettd ma oon ne Oth?lden
mmértanyt" ymmartaminen -
- Selked ja

Hyvan ohjauksen

ymmarrettava
ohjaus
j saann
"hoitajat ovat pot? :;iaﬂg%%l &
rohkaisseet P ;
e | m— Hoitajan rohkaisu

mua"

"ja hyvinavuliaasti

joku naista asioista

on kertonut, joista
en ole tiennyt"

Omaisen
rohkaiseminen ja
avunsaanti

Hoitajan
avuliaisuus

Sairaanhoitajat
avuliaita

Kuvio 11. Ohjaaminen potilaan hoidossa

"sairaanhoitajat
ovat olleet
avuliaita”

Omaisen huomioiminen nousi haastatteluista esiin omaisten saaduksi tueksi. Hoito-
jakson aikana omaisen huomioiminen toteutui henkildkohtaisen kohtaamisen kautta.
Omaiset saivat henkilokohtaista ja omaan tilanteeseen kuuluvaa tukea hoitojakson ai-
kana. Omaiset saivat tietoa ulkopuolisen tuen mahdollisuudesta omaan jaksamiseen
potilaan hoidossa. Ulkopuolisentuen mahdollisuus oli annettu omaiselle myos kirjalli-
sena informaationa. Ulkopuolisentuen vastaanottamisesta tehtava paatdksenteko jai
omaisen vastuulle. Omaisen huomioiminen hoitojakson aikana oli toteutunut hoitohen-
kildokunnan lisadksi myo6s papin kautta saatuna tukena. Hoitojakson aikana omainen oli
otettu huomioon voinnin kysymisella, vaikka omaisen huoli ja esiintuomat asiat oli liitty-

neet paaasiassa potilaan vointiin.

“puhuvat kuin vertaiselle” "hyvéaéa ja henkilbkohtaista”

“ettéd paneudutaan, yritetddn parasta mahdollista ja aina yritetdén ratkaista”

“ei niinkaén sielunhoitoa o0o”

'mulle on tarjottu psykologia, mutta en ole ottanut vastaan”

“tietysti yhdistykset, joiden yhteystiedot on annettu”

“on soittanut tdé seurakunnan pappi”

miné taas paahdan ne hdnen asiansa siinéd pééllimméisené”



"puhuvat kuin
vertaiselle"

"hyvaa ja
henkil6kohtaista"

"ettd paneudutaan,
yritetdan parasta
mahdollisista ja aina

yritetédan ratkaista"

"ei niinkaan sielun
hoitoa 00"

"mulle on tarjottu

ole ottanut vastaan"

."t_ietysti yhdi_stykset,

annettu”

"on soittanut taa
seurakunnan pappi"

"mina taas paahdan
ne hanen asiansa
siind
paallimmaisena"

joien yhteystiedot on ]

Kokemus vertaisena
olemisesta

Henkilokohtainen
huomioiminen

Pienetkin asiat
huomioidaan

Sielun hoidon
kokeminen

Psykoklogin
tarjoaminen

Yhdistyksista

informoiminen

Papin kontakti

Potilaan asiat
tarkeimpia

Kuvio 12. Omaisen huomioiminen

Kohdattu
henkildkohtaisesti

Tarjottu
mahdollisuutta
ulkopuoliseen apuun

Omaisen oma vointi

Omaisen
huomioiminen
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Kuvio 13. Omaisten saama tuki palliatiivisen hoidon aikana

Omaisen |
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6.3 Kehittamisehdotukset omaisen tukemiseen palliatiivisen hoidon ai-
kana

Haastatteluissa omaiset toivat esille selkeana kehitysehdotuksena tulevaisuudessa
mahdollisuuden keskusteluun ilman potilasta. Lisaksi kirjallinen tieto tukemaan
hoidon siséaltééd nousi omaisten kehittdmisen nakokulmana suullisen tiedon annon tay-
dentamiseksi hoitojakson aikana. Haastatteluiden pohjalta omaisten kokemana ver-
taistuen mahdollistaminen nousi hyvin tarpeelliseksi omaisten tuen kehittamisehdo-
tukseksi tulevaisuudessa. Haastattelussa omaiset toivat esiin vertaistuen tarpeen tilan-
teena, jossa saisi tukea ja kokemukseen perustavaa tietoa samassa tilanteessa ole-
vilta. Hoitojakson aikana omaiset kokivat levontarvetta ja miten he saisivat mahdolli-
suuden lepoon potilaan hoidosta. Haastatteluiden my6ta muodostui kotisairaalan tuki-
osastosta informoimisen tarkeys omaisten esiin tuomaksi kehitysehdotukseksi. Li-
saksi haastatteluissa nousi esiin omaisen kokemuksen huomiointi omaisen tukemi-

sen kehittamisen nakdkulmasta tulevaisuudessa.
Mahdollisuus keskusteluun ilman potilasta nousi haastatteluissa omaisten kehitta-
misehdotukseksi. Mahdollisuus keskusteluun ilman potilasta muodostui haastatteluiden
perusteella vaikeudesta keskustella potilaan kuolemasta ja voinnin heikkenemisesta
potilaan kuullen. Omaiset kertoivat jattdvansa vaikeita asioita myds keskustelematta
potilaan kuullen. Lisaksi omaiset toivat esille tarpeen saada keskustella asioista va-
paammin ilman potilasta.

“asia, josta on vaikea keskustella, on lopusta koska se tekee.... surulliseksi”

” keskustelu nimenomaan... kuullen”

"voisi keskustella ilman potilasta”

“kotona annetussa tuessa on aina se, etté jotkut suorat asiat”
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"asia, josta vaikea
keskustella on Vaiken asian
lopusta, koska se keskustelu
tekee...surulliseksi"

Kuolemasta
keskustelu

"kotona annetussa
tuessa on aina se,
etta jotkut asiat"

Asioiden suoraan
keskustelu

"toinen kotona oleva
kuuleene, en puhuisi Potilas kuulee
anain suoraan jos... keskustelun Mahdollisuus
olisi kotona keskusteluun ilman
Omaisen keskustelu potilasta
hoitajan kanssa

"keskustelu
nimenomaan...
kuullen”

Potilaan kuullen
keskustelu

"voisi keskustella Keskustelu ilman
ilman potilasta" IESE]

Vapaampi keskustelu

Kuvio 14. Mahdollisuus keskusteluun ilman potilasta

Kirjallinen tieto tukemaan palliatiivisen hoidon sisaltéa nousi omaisten haastatte-
luiden pohjalta tuen kehittdmisen nakdkulmaksi tulevaisuudessa. Omaiset kokivat kir-
jallisen tiedon vahvistavan ja tukevan suullista tiedon antoa palliatiivisesta hoidosta.
Kirjallinen tiedollinen informaatio lisasi ja tukee haastatteluiden mukaan omaisen ym-
marrysta potilaan voinnissa tapahtuvissa muutoksissa. Vastauksista korostui tiedollisen
tuen annon ennakointi, se mitd mahdollisia oireita on odotettavissa. Omaisten esiin
tuoma kehittdmisen nakokulma tiedollisen tuen tarpeesta pohjautui ennakoivaan tie-
donantoon, koska omaiset kokivat, etta asioista, joista ei tieda ei mydskaan osaa tai
ymmarra kysya. Haastatteluista nousi esiin omaisten tarvitsema tieto taloudellisista
tuista ja niiden informoimisesta, joita on mahdollisuus saada potilaan kotona hoitami-
sen vuoksi. Lisaksi kehittamisen nakokulmasta omaiset toivat haastatteluissa esiin, etta

kotisairaalaan hoitajilla olisi samantasoinen osaaminen, jota kirjallinen tieto tukisi.

“tiedollinen anto ennen kuin tarvitsee Kysyéa, ei ymmérra kysyéa asioista, josta ei ole tie-

”

toa

"liséksi tarve mahdollisiin tukiin, taloudellinen tuki, kotihoidon tuki, omaishoidon tuki”

“ettd henkiltt, jotka kdyvét niin samantasoinen tietdmys”
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"lisak
si tarve mahdollisiin tukiin, Etuuksien tarve

taloudellinen tuki, kotihoidon
tuki, omaishoidon tuki"

Taloudellisten etuuksien
informoiminen

e naing i s Sosiaalityontekijan Sosiaalityontekijan
sosiaalitydntekijaa ei nahty tavoite){tavuué mahdgllisuusJ

Kirjallinen tieto tukemaan
hoidon sisaltoa

tatlﬁ/ﬂ:ggr;(t;s)e/gnaesri\olgg Ennakoiva tiedon anto, Palliatiivisen hoidon
joista ei ole tietoa ennen kysymista informointi

"eta henkil6t, jotka kayvat Samantasoinen tietdmys .
niin samatasoinen tietamys" hoitajilla Yhteninen tieto

Kuvio 15. Kirjallinen tieto tukemaan hoidon sisaltoéa

Vertaistuen saamisen mahdollisuus nousi haastatteluiden perusteella omaisten esiin
tuomaksi kehittdmisehdotukseksi. Omaiset nakivat vertaistuen saamisen mahdollisuu-
den tilanteena, jossa saisi tukea ja kokemukseen perustuvaa tietoa samassa tilan-
teessa olevilta. Haastatteluissa nousi selkeasti esiin tarve ohjatulle keskustelulle tule-

vaisuudessa.

“voisi kysyé oleellista ja epéolleellista”

“vertaistuen tarve ja vélillé kaatuu paljon asioita p&élle”

“vertaistukea voisi tarjota, ainakin samassa tilanteessa oleville”

"vertaistukea
kokuksessa, etta Vertaistukea
paasee pois kotoa kokouksessa
hetkeksi"

Vertaistuen tarve ja .
valilla kaatuu paljon el \'/:lgar;:;ueenn Vertaistuen tarve
asioita paalle" J
Vertaistukea voisi
tarjota, ainakin Vertaistuen
samassa tilanteessa tarjoaminen Vertaistuen
oleville mahdollistaminen
"voisi kysya oleellista Avoimempi
ja epaolleellista” keskustelu
Kokemusten jako
"joku
ryhmatapaaminen, Ohjattu

jossa kokenut vetaja, ryhmatapaaminen

kun paassa suhisee"

Kuvio 16. Vertaistuen mahdollistaminen
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Kotisairaalan tukiosastosta informoiminen nousi tulevaisuuden kehittdmisen tar-

peeksi haastatteluissa. Omaiset kokivat hoitojakson aikana vasymysta ja sen vuoksi le-
von tarvetta potilaan hoidosta. Haastatteluissa omaiset toivat esiin, miten saisivat mah-
dollisuuden lepoon, joten tukiosaston informoimisen tarkeys ja sen mahdollisuus omai-

sen tukemisen nakdkulmasta muodostui kehitysehdotukseksi.
“lyhytaikainen hoito”
“on sairaalassa, ettd mulla on vastuu hetken aikaa pois”

“miten t&ta vdsymystéa ja miten siihen saisi jotain helpotusta”

"lyhytaikainen hoito" Hoitopaikka varalle

"on sairaalassa, etta mulla . . .
vastuu hetken aikaa pois" Tukiosastot Suursuolla

"on sanottu, etta Suursuolla

. — i
G i eEEE Tukiosaston olemassa olo

Tukiosastosta
informoiminen

"miten tata vasymysta ja
miten siihen saisi jotain
helpotusta”

Omaisen vasymys

"se tarkoittaisi jotain
yopaivystysta, joka olisi
[EILCNEEENERTeINN Y s—
vaikka lasten luokse

Yopaivystys, joka olisi
paikan paalla

nukkumaan"

Kuvio 17. Kotisairaalan tukiosastosta informoiminen

Omaisen kokemuksen huomiointi nousi esiin tuen kehittdmisen nakdkulmasta haas-
tatteluissa. Tulosten perusteella hoitojakson aikana toteutuneiden kayntien paatarve
liittyi potilaan voinnin muutokseen, jonka perusteella omaiset kokivat omaisen huomion
jaaneen vahemmalle ja tuen kohdistuneen potilaaseen. Taman ndkodkulman kautta
omaiset kokivat tarkeana tulevaisuudessa perheen kokonaisvaltaisemman huomioimi-
sen. Haastatteluissa omaisen huomioiminen nahtiin voinnin kysymisena ja hoitajan

myo6tatunnon antamisen kautta koettuna valittdmisena.
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omaishoitaja tukeminen ja voinnin kysyminen aktiivisemmin ja niiden mahdollisuuksien

kertomista”
“vaikka kysymyksend vahan niin kuin mukana tai myétatuntona”

“osa on huomannut, ettd ma tiedéan jotakin asioita ja ymmarrysta asioille, niin onko se

sellainen este”

"omaishoitajan tukeminen ja
voinnin kysyminen . P .
aktiivisemmin ja niiden Omaisen voinnin kysyminen
mahdollisuuksien kertomista"

Kokemus valittamisesta
"vaikka kysymyksena vahan
niin kuin mukana tai el MYOtatunnon antaminen
myotatuntona"

Omaisen kokemuksen
"kaikki kohdistuu
suurimmassa maarin

huomiointi
L | Ui kOhdistuu potilaaseen
tietenkin potilaaseen"

Perheen kokonaisvaltainen
huomioiminen
"osa on huomannut, etta
mina tiedan jotakin asioista ja . . :
ymmarrysté on, niin onko se OlEl s fifHio 2Kl
sellainen este"

Kuvio 18. Omaisen kokemuksen huomiointi



"asia, josta on vaikea keskustella, on

Vaikean asian

tavoitettavuus

lopusta koska se tekee .... surulliseksi® [ | keskustelu
Kuolemasta
— keskustelu
“Kotona annetussa tuessa on aina se, | ASioiden suoraan
etta jotkut suorat asiat” keSkUStelu
o Potilas kuulee
B et ] o ot
Omaisen keskustelu_|
; hoitajan kanssa
= ' . Potilaan kuullen
eskustelu nimenomaan ...kuulleen”  m—
keskustelu
"voisi keskustella ilman potilasta”  — KeSkusFelu ilman — Vapaamp|
potilasta keskustelu
i - Taloudellisten
liséksi tarve mahdollisiin tukiin, . N
taloudellinen tuki, kotihoidon tuki, el Etuuksien tarve — etuuksien —
omaishoidon tuki” . .
T iy Sosiaalityontekijan Sosiaalityontekijan _|

mahdollisuus

"Tiedonanto ennen kuin tarvitsee kysya,
ei ymmérra kysya asioista, joista ei ole
tietoa”

Ennakoiva tiedon anto,

ennen kysymista

Palliatiivisen hoidon _|
informointi

etté henkilot, jotka kayvat niin

Samantasoinen

[ Mahdollisuus |
keskusteluun ilman ==

potilasta

Kirjallinen tieto
tukemaan hoidon ==

sisaltéa

Yhtenainen tieto =

asiolta péle”

samantasoinen tietamys® — tietdmys hoitajilla
“Vertaistukea kokouksessa, paasee pois || Vertaistukea
toa hetkeks’ kokouksessa
Vertastuen tane vl @ PO et \/ertaistuen jakaminen === \/ertaistuen tarve =

Vertaistukea voisi tarjota, ainakin
‘samassa tilanteessa oleville”

Vertaistuen
tarjoaminen

“voisi kysyé olesllista ja epaoleellista”

Avoimempi keskustelu ==

Vertaistuen

mahdollistaminen

Kokemusten jako ==

"joku ryhmétapaaminen, jossa kokenut Ohjattu
vetiia, kun padssa suhises” T ryhmatapaaminen
Iyhytaikainen hoito" [—

Hoitopaikka varalle ==

"on sairaalassa, et mulla vastuu vastuu
hetken aikaa pois”

Koettu vastuu
hoitamisesta

Tukiosasto
Suursuolla

"on sanottu, etta suursuolla on
tukiosasto”

Tukiosaston olemassa _|
olo

"miten tit3 vasymysté ja miten siihen
saisi jotain helpotusta”

Vasymyksen
helpottaminen

"Se tarkoittaisi jotain ypaivystystd, ettd
joku olisi paikan paalla ja voisi menna
vaikka lasten Iuokse nukkumaan”

Yopaivystys, joka olisi _
paikan paalla

“omaishoitajan tukeminen ja voinnin

Omaisen voinnin

niin onko se sellainen este”

omaishaitsen tukeminen ia vin !
e it M kysyminen
Vaikka kysymyksend véhan nin kuin | Myétéatunnon -
mukana tai mytétuntoa” antaminen
kaikki kohdistuu suurimassa mézrin Tuki kohdistuu
tietenkin potilaaseen” po|t|aaseen
"osa on huomannut, ettd mina tiedan . . .
jotakin asioista ja ymmamysta asioile, m==={ Omaisen tieto asioista ==

Omaisen vasymys ==

Kokemus
valittamisesta

Perheen
kokonaisvaltainen

|___huomioiminen

Tukiosastosta
informoiminen

Omaisen

kokemuksen
huomiointi

Kuvio 19. Kehittdamisehdotukset omaisen tukemiseen palliatiivisen hoidon aikana.
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7 Opinnaytetyon kehittamisosan toteutus

7.1 Kehittamistyon prosessi ja menetelma

Opinnaytetydn kehittamistydn aiheeksi valikoitui tutkimustulosten perusteella palliatiivi-
sen hoidon ja potilaan voinnin muutosten tiedollinen tuen tarve omaisille, jonka pohjalta
kehittamistehtavaksi muodostui kirjallinen palliatiivisen hoidon esite, joka on tarkoitettu
kotisairaalan kayttdon ja suunnattu omaiselle. Esitteen sisallbllinen osuus valikoitui tu-
losten pohjalta omaisten kokemasta tiedollisesta tuen tarpeesta voinnin muutoksessa
ja omaisten esiin tuomien kehittdmisehdotusten nadkdkulmasta. Tulevaisuuden tuen ke-
hittamisen tarpeen nakokulmasta esitteeseen valikoitui vertaistuen seka taloudellisen

tuen mahdollisuus ja sen l6ydettavyys tukemaan omaista palliatiivisen hoidon aikana.

Tulosten perusteella tuen tarpeen nakodkulmasta esitteeseen laadittiin tiivistetysti sisaltd
mahdollisista oireista palliatiivisilla potilailla, kotisairaalan kautta saatava ulkopuolisen
tuen mahdollisuus, joita esimerkiksi on psykologin, papin- ja vapaaehtoisenmahdolli-
suus, taloudellinen tuen mahdollisuus ja mihin taloudellisiin tukiin mahdollisesti on oi-
keutettu kotihoidon aikana. Lisaksi esitteeseen koottiin informaatio kotisairaalan tuki-
osastosta seka palliatiivisen klinikan seka kotisairaaloiden yhteystiedot. Omaisille on
tarkeaa tietad mita mahdollisuuksia on potilaan hoidon suhteen, mikali potilaan hoito ei

kotona onnistu.

Esitteeseen teorian tekoon hyddynnettiin Kdypahoito- suositukseen pohjautuen palliatii-
visen- ja saattohoitopotilaan voinnin muutokset seka palliatiivisen hyvan hoidon kaytan-
not kirjallisuutta. Palliatiivisen hoidon aikana potilaat saattavat tuntea monenlaisia fyysi-
sid ja psyykkisia oireita. Esitteeseen koottiin yleisempia ilmenevia oireita. Yleisimpia oi-
reita ovat kipu, hengenahdistus, vasymys, ruokahaluttomuus, pahoinvointi, ummetus,
turvotukset, akillisesti alkava sekavuus tila sekd masentuneisuus ja ahdistuneisuus
psyykkisina oireina. (Tarnanen & Saarto & Laukkala 2019.) Kaypahoidon mukaan poti-
laat karsivat keskiméaarin 8,6 eri oireesta sairauden aikana. Kivuista karsii 35-96%,
hengenahdistuksesta 30-95%, uupumuksesta 63-95%, kuivasta suusta 46-65%, pa-
hoinvoinnista 53%, ruokahaluttomuudesta 55% ja ummetuksessa 43-53%. (Palliatiivi-

nen ja saattohoito. Kaypa hoito -suositus. 2019).

Opinnaytetyontekija laati esitteen tutkimuksellisen osan tulosten mukaan ja suunnitteli

sen itsenaisesti Word- esite pohjalle.
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Esite on tehty yksinkertaiseen ja lyhennettyyn versioon. Lyhennetty versio on toteutettu
sen vuoksi, etta esite olisi helposti luettava ja ymmarrettava seka tarpeeksi lyhyt. Esite
on pituudeltaan A4 kokoinen, jossa on molemmin puolin tekstia ja sen on taitettu kol-
meen osaan. Esite on tehty Word-kirjoituspohjalle ja se tulostettavissa helposti kayt-

toon.

Suunnitteluvaiheessa esite on kaynyt kotisairaalaan johtoryhman kokouksessa esitelta-
vana marraskuussa 2021. Lisaksi se oli lahetetty viela sahkopostilla kaikille johtoryh-
man jasenille ennen kokousta, jotta siihen pystyttiin perehtymaan jo ennen kokousta.
Johtoryhman jasenet antoivat palautteen ja esitteen korjausehdotukset asiasisaltéon
seka lisattavaan asiasisaltéon marraskuussa 2021. Korjausehdotuksena oli tekstin saa-
minen hieman alkuperaisesta isompaan fonttiin. Kokouksessa esitteen toivottiin olevan
erityisesti suunnattu omaisille, joka tuli lisata esitteen etusivulle. Esitteeseen toivottiin
tieto ja yhteystieto, mihin ottaa yhteytta taloudellisen tuen tarpeessa. Taman pohjalta
lisattiin seniori-infon puhelinnumero taloudellisen tuen informaation turvaamiseksi. Koti-
sairaalan potilaat ovat ajoittain myds alle 65-vuotiaille, mutta seniori-info ohjaa ja auttaa
my0s tarvittaessa alle seniori-ikaisia taloudellisissa asioissa. Lisaksi esitteeseen halut-
tiin lisattavan viela Helsingin palliatiivisen poliklinikan informaatio seka yhteystieto, jotta

esitetta voidaan hyodyntaa omaisten ohjaamisessa ja tukemisessa myos poliklinikalla.

Kokouksessa tuotiin esille myds esitteen laatiminen suomen kielen lisaksi, seka ruot-
sin- ettd englanninkielisena. Esitteen kaantamiseen kaytetdan Helsingin kaupungin
kaantajaa ja esite kdannetaan valmiin esitteen valmistuttua. Esite haluttiin pitda word-
tiedostona. Esitteen valmis versio tallennetaan Helsingin kaupungin intraan, josta se on
tulostettavissa ja kaikkien jaettavissa vapaasti, erillista painotoimistoa ei toistaiseksi

kayteta.

8 Opinnaytetyon kehittamisosan tulokset

Taman opinnaytetydn kehittdmistydn tuloksena on Palliatiivinen hoito kotisairaalassa-
Opas omaiselle esite. Tuloksena valmistui konkreettinen ja lyhyt kirjallinen esite tuke-
maan omaisten tiedollista tuen antoa ja tuen saantia. Esite on kokonaisuudessaan ku-
vattu seuraavan (8.1) otsikon alla. Esite on kooltaan A4 kokoinen, joka on taitettu 3
osaan. Ensimmaisena on esitelty esitteen nimi seka kenelle esite on kohdennettu ensi-
sijaisesti. Esitteen keskimmaisella aukeamalla on Iyhyesti kuvattuna palliatiivinen seka

saattohoito ja mita niilla tarkoitetaan. Taman lisdksi aukeammalla on tyypillisimmat poti-
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laan voinnissa tapahtuvat muutokset ja lyhyt kuvaus oireesta. Esitteen toiseksi viimei-
sella takasivulla on lyhyesti koottu tieto, mita taloudellisia tukia on mahdollista saada
potilaan kotona hoitamisen tueksi. Omaisten haastatteluiden pohjalta koettu vertaistuen
tarve oli selked omaisten kehittdmisnakdkulma tulevaisuuteen. Esitteeseen on koottu
takasivulle vertaistuen mahdollisuus ja sen saamisen toteuttavat tahot omaisille. Esit-
teessa on esitelty Helsingin kaupungin palliatiivinen poliklinikka seka palliatiivisen ja
saattohoidontukiosastot, koska Helsingin kaupungin palliatiivinen ja saattohoito toimii

yhteisty0ssa edella mainittujen yksikoiden kesken.

Esite on word aukeama muodossa kuvana kohdassa 8.1. Esitteen koko on 1/3 osa
vaakatasoinen A4 kokoisesta word-asiakirjasta. Esite on tehty word:n valmis yritysesi-

temallipohjalle.

Esitteen etusivu on Palliatiivinen hoito-opas omaiselle otsikko ja kotisairaalan seka pal-
liatiivisen poliklinikan yhteystiedot. Taman jalkeen avautuu keskiaukeamalle kuvan
alempi osio, jossa on kerrottu palliatiivinen hoito ja saattohoito lyhyesti. Liséksi aukea-
malla on kuvattuna mahdollisia erilaisia oireita, joita potilailla voi esiintya. Esitteen oi-
kean puolen reunan taittuessa keskelle esitellaan vertaistuen saamiseen tarvittavia yh-
teystietoja ja kotisairaalan kautta saatavasta tuesta seka taloudellisen tuen mahdolli-

suus ja siihen ldytyvat yhteystiedot lisdinformaation saamiseksi.

Viimeisella sivulla taitettuna on palliatiivisen poliklinikan ja kotisairaalan lyhennetty esit-

tely ja esitteeseen kaytetyt Iahdetiedot.
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8.1 Palliatiivinen hoito kotisairaalassa -Opas omaiselle esite

* Sairauksien omat
potilaskohtaiset jirjestot
* Seurakuntien vertaistuki-
ja sururyhmiit
* Terveyskyli.fi
www.palliatiivinentalo.fi- tietoa ja tukea
potilaille seki liheisille
www kuntoutustalo.fi- tukea liheiselle,
tietoa ja keinoja yllapitad omaa
hyvinvointia sairauden vaiheesta
riippumatta.
« TOIVO-
vertaistukisovellus:
voi kiyttdd puhelimella/tietokoneella.
Ladattavissa
sovelluskaupoista/kiytettivissa
verkkoselaimella.
+* Suomen mielenterveys ry:
keskusteluapua kriiseissi ja vaikeissa
elimintilanteissa
www.mieli.fi, p. 09 2525 0111

*» Psykologi
* Sairaalapastori
* Vapaaehtoinen

s Lidke korvattavuus, Hoitotuki,
Toimeentulotuki
www.kela.fi

*  Omaishoidontuki
www.hel.fi

*  Seniori-info: 09- 310 44556

Palliatiivinen hoito: Oireenmukainen
hoito eli parantumatonta sairautta
sairastavan potilaan ja hanen laheisensa
aktiivinen kokonaisvaltainen hoito, jolla
pyritaan lievittamaan karsimysta ja
lisaamaan elamanlaatua.

Saattohoito: Saattohoito on osa
palliatiivista hoitoa, mutta se ajoittuu
elaman viimeisiin hetkiin (paiviin,
viikkoihin).

Téhén on kuvailtu mahdollisia oireita
joita voi potilailla esiintya.

Ruokahaluttomuus: Elimistén
aineenvaihdunta muuttuu sairauden my6ta.
Sairaus itsessaan aiheuttaa laihtumista.
Ruckahaluttomuuden syita veivat olla
ylavatsavaivat: royhtaily, turvotus,
kyllaisyyden tunne. Liialliseen ruckailuun
kannustaminen voi olla potilaalle
stressaavaa. Atericina pienid
energiapitoisia aterioita mielitekojen
mukaan, kylméat voivat maistua lampimia
paremmin. Lisaravinnejuomia veoi kokeilla.

Pahoinvointi: Pahoinvointiin voi olla useita
syitd, se voi esiintyd etovana olona tai
oksenteluna. Pahoinvointia voi helpottaa
vilttamalla rasvaisia, voimakkaasti
maustettujatucksuvia ruckia. Usein kylma
rucka aiheuttaa vahemman pahoinvointia
kuin lammin. Pahoinveintia voidaan hoitaa
laakkeilla 1a8karin maarayksen mukaan.

Palliatiivinen poliklinikka tarjoaa
oireenmukaista hoidon seurantaa ja
konsultaatiota potilaille, joilla on
palliatiivinen hoitolinjaus. Poliklinikalle
tullaan liakirin lihetteelld.

Helsingin Suursuon sairaalassa toimii
palliatiiviseen- ja saattohoitoon
erikoistuneet osastot, jotka toimivat
kotisairaalan tukiosastoina tarpeen
vaaliessa.

Lahteet: Palliatiivinen ja saattohoito.
Kaypa hoito -suositus 2019. Suomalaisen
|aakariseuran Duodecimin ja Suomen
Palliatiivisen Lasketieteen yhdistyksen
asettama tydryhma. Helsinki:
Suomalainen Laakariseura Duodecim

Saarto, Tiina & Hanninen, Juha &
Antikainen, Riitta & Vainio, Anneli {toim_)
Palliatiivisen hoidon hyvat kaytannst. 1
painos. Helsinki: Duodecim.

Terveyskyl4.filpalliatiivinentalo

Helsingin Kaupunki

PL 100099
HELSINGIN

KAUPUNKI

Ummetus: Ummetuksesta puhutaan kun,
uloste on kovaa tai ulostaminen vaatii
ponnistelua. Ummetusta voi lisata
likkumattomuus ja kipuldakkeiden kaytia.
Nesteen nauttiminen suun kautta
edesauttaa ul pysymista peh 4.
Tarvittaessa voidaan kayttaa ulostetta
pehmentavas [aaketts.

Vasymys: Potilaan vasymys esiintyy
heikkouden ja voimattomuuden
kokemuksena seka lisdantyneena
levontarpeena.

Kipu: Kipu on hyvin yleinen cire

palliatiivi hoi . Kipua hoi

usein pitka- ja lyhytvaikutteisella
kipuldakkeella. Lisaksi laakkeettdmia kipua
lieventavid asioita ovat: asentohoito ja
rentoutus.

Turvotukset: Turvotuksia voi esiintya.
Ensisijaisesti tirkeaa on ihon ehjana
pysyminen rasvauksella. Turvotuksen
helpottamisen hoitokeinot: hieronta,
jalkejen pumppaaminen,
hoitosidokset/tukisukat, jotka edesauttavat
nestekiertoa.

Hengenahdistus: Nakyy usein
hengityksen tiheytymisena ja
hengitysa&nen muuttumisena.
Hengenahdistus muuttaa hengittémisen
kokemisen epamiellyttaviksi. Usein
hengitysta helpotetaan laakehoidolla.
Lis&ksi l33kkeettdmid apukeinoja: puoli-
istuva asento, ilmavirtaus->ikkuna auki.

Kuva 3. Palliatiivinen hoito-opas omaiselle esite

in kotisairaala - Sairaala huwnu?

YHTEYSTIEDOT:
ETELAN KOTISAIRAALA
P.31075 478

IDAN KOTISAIRAALA
P.31055 770

POHJOISEN KOTISAIRAALA
P.31067 480

PALLIATIIVINEN POLIKLINIKKA
P.31067003

Suun kuivuminen: Suun kuivuminen
johtuu syljen erityksen vahenemisesta.
Suun ja hampaiden hoito on tarkeas. Suun
kuivuutta voi helpottaa ruckadljylla,
apteekista saatavalla kostutusgeelilld seka
sokerittomilla ksylitolituotteilla (pastilli,
purukumi). Mikali suun limakalvot ovat rikki,
kipua voi helpottaa kylmalla juomalla tai
jaapalalla.

Akillisesti alkava sekavuus: Sekavuus eli
delirium on seuraus aivoteiminnan
hairiésta. Nakyy usein potilaalla
vaihtelevana tajunnantasona,
kontaktikykyna seka tunnetilana. Usein
potilaalla esiintyy aisti-, etenkin kuulo- ja
nakoharhoja, lisdksi vaeltelua, asioiden
mm. peiton, vaipan napradmista.

hdi

ja
Masennus/ahdistus voi tuntua vaikeudelta
puhua sairaudesta ja oireista. Voi iimentya
univaikeutena, vireystilan muutoksena tai
artyneisyytena. Asioiden puheeksi otto
esim. Psykologin kanssa keskustelu voi
helpottaa. Joskus tarvitaan 13kehoitoa
helpottamaan oloa.

Kuumeilu: Elaman loppuvaiheen kuumeilu
johtuu usein kuoleman |2hestyessa aivojen




Kuva 4. Esitteen etusivu (kdannetty vasemmalta reunalta)

Kuva 5. Esitteen keskiaukeama

Kuva 6. Esitteen oikeanpuoleinen kaannetty sivu

Kuva 7. Esitteen keskimmainen takasivu
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9 Pohdinta

9.1 Tulosten tarkastelu

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli omaisten haastatteluiden pohjalta saada vas-
taukset omaisten kokemaan tdmanhetkiseen tuen tarpeeseen seka tuen saamiseen,
sekd omaisten tuen kehittdmiseen tulevaisuudessa. Haastatteluiden pohjalta saatujen
tulosten pohjalta oli tarkoitus laatia kirjallisen esite, jonka tavoitteena on tukea omaisten
tiedollista tuen tarvetta ja toimia perehdytys- ja ohjauspohjana kotisairaalassa palliatiivi-

sen tiedollisen tuen nakokulmasta.

Tutkimuksellisen osan tulokset tarvitun tuen nakdkulmasta muodostui haastatteluiden
pohjalta kotisairaalan kayntien tarpeellisuudesta, joka koettiin haastatteluissa tarkeiksi.
Kotisairaalan palliatiivisille potilaille ei suunnitella etukateen kaynteja vain kaynnit toteu-
tui potilaan voinnin muutoksen ja potilaan tarpeen mukaan. Ajoittain palliatiivisilla poti-
lailla, joilla on sairauden aiheuttamia oireita vain vahan, kotisairaalan hoitojaksoa tarvi-
taan harvoin. Tutkimuksen aikana kayntien avulla mahdollistettiin potilaan kotona hoita-
minen omaisen ja kotisairaalan turvin. Omaisten kokema tuki kaynnin tarpeellisuuden
nakokulmasta tarkoitti, ettd omaisen ollessa huolestunut potilaan voinnista ja tarvitse-
van ammattilaisen arviota ja ndkemyksesta potilaan vointiin ja sen arvioon. Kotisairaa-
lan kaynnin tuen tarve perustui asiantuntijuuteen tilanteen arvioista, joka loi omaiselle
kokemuksen tuen tarpeesta. Ridanpaan (2006) tutkimuksessa ilmenee hoitajan pal-
liatiivisen hoidon ymmarrys ja potilaan yleisvoinnin arvioimisen tarkeys, jolla hoitaja voi
olla asiantuntijuudellaan luoda tukea omaiselle potilaan voinnin arvioimisen suhteen.
Omaisten tuen tarve kotisairaalan kaynnin tarpeellisuudesta voidaan nahda yhtenevai-
syytena Ridanpaan (2006) tutkimuksen tulosten pohjalta, jolla hoitaja omalla lasn&olol-

laan ja asiantuntijuudellaan tukee omaista palliatiivisen hoidon aikana.

Usein potilaan fyysinen kunto on heikentynyt sairauden vuoksi ja aiemmat hoitokontak-
tit ovat olleet kodin ulkopuolella, jolloin omainen on kantanut huolta potilaan viennista
tutkimuksiin tai vastaanotolle. Potilaan kotona hoitamisen lahtékohtana oli kuitenkin po-
tilaan halu olla kotona ja omaisten mahdollisuus hoidossa mukana oloon, samoin kuin
Tervelan (2014) tutkimuksen tulosten mukaan, etta potilaan kotona hoitamisen toteutu-
miseen vaikuttaa perheen mahdollisuus osallistua hoitoon. Yhtenaisyys tulosten

kanssa on omaisten halu sekd mahdollisuus osallistua potilaan hoitoon.
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Palliatiivisen hoidon tiedollinen tuki nousi tuloksista selvasti omaisten tarvittuun tukeen
hoitojakson aikana ja potilaan hoidossa. Omaisten tarvitsema tiedollinen tuen tarve sai-
rauden kokonaistilanteeseen nahden pohjautui potilaan oireiden lisdantymiseen, jolloin
tiedollinen tarve oireista ja niiden vakavuudesta korostui omaisille. Tulosten pohjalta
omaisten tarvitsema tiedollinen tuki on yhtenevainen Eriksonin (2000) tutkimuksessa,
jossa omaiset tarvitsevat tietoa sairaudesta, oireista, hoitolinjasta, voinnin muuttumi-
sesta ja omasta osallisuudesta potilaan hoitoon. Omainen tarvitsi kasitellakseen sairau-
den ja potilaan tilannetta hoitajalta tiedollista tukea helpottamaan omaa oloaan ja ym-

martadkseen mitd haneltd mahdollisesti vaaditaan potilaan hoidossa.

Tuloksista selviad, omaisten tuen tarve rohkaisemisen nakékulmasta potilaan hoi-
dossa. Tulosten pohjalta palliatiivisen potilaan voinnin muutos voidaan nahda omaisen
nakokulmasta tietynlaisena kriisitilanteena, johon omainen tarvitsee hoitohenkildkun-
nalta rohkaisemista potilaan hoidon toteuttamiseen. Koti on usein myds omaiselle vie-
raspaikka hoitaa, kuin esimerkiksi sairaala, jossa hoitohenkilékunta on vastuussa poti-
laan hoidosta. Tulosten yhtenevaisyys on verrattavissa Tonterin (2018) tekeman tutki-
muksen tulosten mukaan juuri tiedon valittamisen tarkeydesta potilaan hoitoon osallis-
tuvien inmisten kesken seka potilaan oireiden hallinnasta, jolla voidaan lisata omaisten
rohkaisua potilaan hoidossa. Lisaksi omaisten kokema tarve rohkaisemiseen potilaan
hoidossa voidaan nahda tulosten mukaan myos potilaan muuttuneen kaytoksen nako-
kulmasta. Potilaan artymys voi johtua monesta eri asiasta, joita muun muassa voivat
olla kivun tunne, ymmarrys voinnin muuttumisesta ja tarvitsemastaan toisen avusta sel-
viytyakseen arjesta. Omaisen rohkaiseminen potilaan hoidossa muuttuneen kaytdksen
vuoksi oli tarkeaa, jotta omaiselle ei syntynyt tunnetta, etta han tekee jotain vaarin, joka
aiheuttaa potilaan artymyksen. Lisaksi tulosten perusteella omaiset tarvitsivat rohkaise-
mista potilaan hoitoa toteuttaessa myds ladkehoitoon. Laakehoidon tietdmys ja ohjaus
paransivat omaisen omaa luottamusta laakarin ohjeen mukaan toteuttamaansa poti-
laan ladkehoitoon. Palliatiivisten potilaan kohdalla |ladkehoito on usein tarkeassa ase-
massa oireiden hoidossa seka niiden ennaltaehkaisyssa, jolloin Iddkehoitoon ohjaami-
sen tarkeys omaiselle korostui ja toteutui omaisen rohkaisemisesta Iadkehoidon toteut-

tamiseen hoitojaksolla.

Omaisen omaan jaksamiseen ja sen tukemiseen tarvittu tuki tulosten perusteella poh-
jautui omaisen kokemukseen oman voinnin rajallisuudesta ja kokonaisvastuun koke-
muksesta potilaan hoidossa. Omaiset hoitivat potilasta kokoaikaisesti, eika potilasta
voinut jattaa yksin. Palliatiivisen hoidon aikana kotisairaalan kautta tuetaan omaisen

omaa jaksamista ja sen puheeksi ottoa, jotta omainen ei vasy potilaan hoitoon. Hoidon
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aikana painotetaan omaisen oman jaksamisen huolehtimisen tarkeydesta ja rohkais-
taan kertomaan seka ottamaan puheeksi omavasymys. Hydsonin ja Paynen (2011) tut-
kimuksen mukaan omaisilla on vastuun kautta omia tarpeita ja haasteita seka heille
kertyy paljon vastuuta potilaan hoidosta. Usein omaiset pyrkivat peittelemaan omaa va-
symystaan ja ponnistelemaan potilaan hoidossa, vaikka kokevat itsensa tavattoman
uupuneeksi. Tama voi herattda omaisissa hammennysta ja myos syyllisyyden tunnetta.
Omaisen oman jaksamisen ja tukemisen nakdkulmasta omaisten tarpeiden huomioon
otto ja vastuun kantamisen helpottaminen olivat ovat yhtenevaiset Hydsonin ja Paynen
(2011) tutkimuksen tulosten mukaan. Leppaahon (2016) tutkimuksessa ilmeni, etta
omaiset kokivat vastuuta ja tutkimuksessa vastuun kokemuksesta huolimatta he pitivat
kodin parhaana paikka hoitaa potilasta. My6s tdman opinnaytetydn tuloksista ilmeni

omaisten halu hoitaa potilasta kotona vastuusta huolimatta.

Haastatteluiden pohjalta saatujen tulosten mukaan omaiset saivat kotisairaalan kautta
tukea potilaan perushoitoon. Potilaan perushoito kotisairaalassa on potilaan kokonais-
valtaista hoitoa, johon usein omaiset tarvitsevat ja saavat konkreettista apua. Potilaan
vaipan vaihto koetaan usein vastenmielisena ja toisaalta monesti myds potilas itse ei
halua omaisen sita tekevan tai osallistuvan omaan perushoitoonsa. Potilaan perus-
hoidosta vastaa paasaantoisesti Helsingin kaupungin kotihoito. Kotisairaala vastaa
my0s potilaan perushoidollisista hoitotoimenpiteista, mikali potilaan vointi on heikohko
ja elinianodote lyhyt, jotta potilaan ja omaisen luona kavisi samoja henkilGita, usein
henkildiden sijaan. Ajoittain potilaan vointi romahtaa nopeasti eika perushoitoon ehdita
aktivoida kotihoitoa. Tahan tutkimukseen oli perushoidollinen tuki kotisairaalasta. Sauk-
kosen ym (2017) tehdyn tutkimuksen mukaan omaisten halu seka aktiivinen potilaan
hoitoon osallistuminen edistaa laheisten selviytymista palliatiivisen hoidon aikana. Poti-
laan perushoidon tarve ja siihen osallistumisen on hyvin potilaskohtainen ja yksil6llinen
asia, mutta omaiselle annetaan mahdollisuus osallistua aktiivisesti ja kokonaisvaltai-
sesti potilaan hoitoon. Toisaalta pyritdan mahdollistamaan omaisen vain omaisena ole-
minen ja hoitohenkildkunnan tekemaan potilaan perushoito. Tulosten pohjalta kotisai-
raalan kautta oli saatu apua perushoitoon ja omaiset olivat osallistuneet potilaan hoi-
toon seka nahneet potilaan voinnin hiipumisen, joten tutkimustulos on yhtenevainen

Saukkonen ym (2017) saatujen tulosten kanssa.

Tulosten perusteella omaiset saivat tukea kotisairaalan tavoitettavuuden kautta. Lisaksi
kotisairaalan tavoitettavuuden tiedostaminen aina tarvittaessa puhelimitse toi omaisille
turvaa potilaan hoidossa. Leppaahon (2016) tutkimusten tulosten pohjalta omaisten

kuormitusta vahentaa ja lisaa turvallisuuden tunnetta, kun omaiset tiedostavat mista he
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saavat tarvittaessa apua potilaan hoitoon. Taman opinnaytetydn tulosten mukaan

omaiset kokivat saadun puhelinohjauksen olleen erittain hyvaa ja vastanneen omaisen
tuen tarpeeseen. Hoitojakson aikana omaiset kokivat saaneensa nopeasti puhelimitse
tukea kotisairaalalta potilaan hoitoon. Opinnaytetyon tulosten perusteella saatu tuki ol
hoitojakson aikana saatu sairaanhoitajilta. Nain tulokset ovat yhtenevaiset Leppaahon

(2016) tutkimuksen tulosten mukaan.

Tulosten perusteella omaiset saivat hoidon aikana apuvalineiden tuomaa apua potilaan
hoidossa. Apuvalineina olivat sairaalasanky ja hoitosidokset, jotka usein toimivat poti-
laiden kohdalla oirehoitona. Sairauteen usein saattaa liittyd hengityksen muutokset ja
mahdollinen hengenahdistuksen tunne. Sairaalasangyn avulla asentohoito tuo avun
potilaan oireisiin ja tasta nakdkulmasta luo potilaan omaiselle tukea potilaan hoidossa
potilaan oireiden lievittymisen kautta. Leppaahon (2016) mukaan toimiva kotiymparist®
tuo omaiselle tukea potilaan fyysiseen hoitamiseen ja helpottaa potilaan hoitoa kotona.
Leppdahon mukaan omaiset tarvitsevat hoitohenkildkunnan tukea hoitoymparistén
muuttamiseen. Opinnaytetydn tulosten pohjalta voidaan nahda yhtenevaisyys Leppa-
ahon (2016) tulosten kanssa, omaisten apuvalineiden tuomasta avusta potilaan hoi-
dossa ja sairaalasangyn kautta toimivasta kotiymparistdsta, joka mahdollisti potilaan
oireiden helpottumisen ja nain omaiset saivat tukea hoitoympariston muuttamiseen po-

tilaan voinnin muuttuessa.

Potilaan kokonaisvaltainen arviointi toi tulosten perusteella omaiselle tukea hoidon ai-
kana. Palliatiivisen potilaan hoitosuhteen alussa potilaan luokse tehdaan sairaanhoita-
jan ja ladkarin kartoituskaynti, jossa potilaan ja perheen tilannetta kdydaan lapi ja luo-
daan hoitosuhde perheeseen. Kaynnilla kdydaan kokonaisvaltaisesti potilaan yleisvointi
lapi ja laaditaan elaman loppuvaiheen hoitosuunnitelma. Kokonaisvaltainen potilaan ja
perheen arvioon sairaanhoitajalla on oltava osaamista tarkkailla potilasta ja osata toi-
mia tehtyjen havaintojen perusteella, seka konsultoida tai informoida kotisairaalan 1aa-
karia potilaan voinnissa tapahtuvien muutosten osalta. Omaisten saama tuki potilaan
kokonaisarvioinnin pohjalta tarkoittaa potilaan hoidossa moniammatillisen yhteistyén
tulosta. Potilaan kokonaisvaltaiseen arvioon White, Coyne ja White vuonna (2012) ovat
tutkimuksessaan nimenneet sairaanhoitajan tarkeimmaksi osa-alueeksi palliatiivisessa
hoidossa oireiden kokonaisuuden hallinnan ja taidon keskustella tilanteesta potilaan ja
omaisten kesken. Opinnaytetydn tulokset ovat yhtenevaiset White, Coyne ja White
(2012) tutkimuksen kanssa. Omaiset kokivat sairaanhoitajan toteuttaman potilaan voin-
nin arvioinnin ja sen hetkiseen tilanteeseen perusteellisesti perehtymisen tuoneen tu-

kea heille palliatiivisen hoidon aikana. Sairaanhoitajalta tarvitaan perusteellisen voinnin
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arvioimiseen palliatiivisen potilaan kokonaisuuden osaamista ja taitoa kohdata palliatii-

visessa hoidossa perhe kokonaisuutena.

Palliatiivisen hoidon nakemys nousi haastatteluista saaduksi tueksi hoitojakson aikana.
Omaiset toivat esiin saaneensa tukea palliatiivisen hoidon nakemykseen potilaan hoi-
dossa. Omaiset saivat keskustelun avulla selkedn kuvan tilanteesta. Omaiset tarvitse-
vat potilaan voinnissa tapahtuvien muutosten keskustelua tukemaan omaa nakemys-
tédan ja ymmartamaan tilannetta paremmin. Lisaksi kirjallisesti annettu tieto tukee suul-
lista tiedonantoa. Kirjalliseen informaatioon pystyy aina palaamaan uudelleen. Ahtiluo-
don ym (2018) mukaan potilaan voinnin heikentyessa potilas sekd omaiset tarvitsevat
tietoa ja konkreettista apua potilaan hoidossa voinnin muutoksen myéta. Lisaksi tieto ja
ohjeet tulisi antaa tarpeen mukaan my®és kirjallisesti. Yhtenevaisyys kirjallisen tuen tar-

keydesta tulee tuloksista esiin.

Hoitojakson aikainen omaisen ohjaaminen potilaan hoidossa kotona nousi omaisten
saamaksi tueksi haastatteluiden pohjalta. Omaisen ohjaaminen toteutui selkean ja ym-
marrettdvan ohjauksen pohjalta. Omainen tarvitsee ohjausta toteuttaakseen potilaan
hoitoa kotona voinnin muuttuessa ja tukemaan omaisen luottamusta omaan osaami-
seen potilaan hoidossa. Ohjaaminen potilaan hoidossa toi omaisille rohkaisua potilaan
hoitoon. Rojaksen ja Garcia-Vivarin (2015) tutkimuksessa tulee esille samoin omaisten
tiedon tarve potilaan voinnin heikkenemiseen ja kokemukseen tarvitusta tiedosta tau-
dista ja sen ennusteesta. Lisdksi omaisilla kokemus tietojen annosta selkeasti ja ym-
marrettavasti seka rehellisesti. Rehellisyydella oli merkitysta hoitosuhteen luomiseen ja
hyva hoitosuhde vahensi omaisten epavarmuutta potilaan hoidossa. Omissa tuloksissa
omaisten haastatteluiden pohjalta tutkimustulokset ovat yhtenevaiset Rojaksen ja
Garcia-Vivarin tutkimuksen kanssa. Samoin Leppaaho (2016) kuvaa omaisten riittavaa
tukea potilaan hoitoon selviytydkseen epavarmassa tilanteessa. Leppaahon (2016) mu-
kaan omaiset tarvitsevat riittavasti ohjausta ja hoidon opetusta potilaan hoitoon. Tasta

nakokulmasta myds tulokset ovat yhtenevaiset omien saatujen tulosten kanssa.

Hoitojakson aikana omaisen huomiointi ja potilaan hoitoon osallistumisen mahdollisuu-
den anto on hyvin tarkedssa asemassa. Omaisen saaman tuen tavoitteena on omaisen
huomioiminen potilaan lisaksi hoidon aikana. Tulosten pohjalta omaiset kokivat tul-
leensa huomioiduksi ja saaneensa heidan huomioon ottamisella tukea potilaan hoitoon.
Omaisen huomioon ottaminen toteutui omaisten saatuna ulkopuolisen tuen informoimi-
sena, ulkopuolisen tuen antoa esimerkiksi papilta. Lisaksi omaisen kokemus huomi-

oonotosta oli toteutunut omaisen oman voinnin kysymisella, vaikka hoitajan kaynnin
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nakokulma oli potilaan voinnissa seka tilanteessa. Gronlund ja Huhtinen (2008) kuvaa-
vat tutkimuksessaan, etta hoitohenkildkunnan tulee tietaa ja osaa ohjata myos ulkopuo-
lisen tuen mahdollisuuksista omaista. Tata Leppaahon (2016) tutkimuksessa kuvataan
kuitenkin puutteelliseksi omaisten kokemana muun muassa siita, mita tukimuotoja on
olemassa ja mihin tukiin omaiset olisivat potilaan hoidossa oikeutettuja. Opinnaytety6n
tulosten pohjalta yhtenevaisyys Grénlund ja Huhtisen (2008) tulosten kanssa on omais-

ten kokemuksena ulkopuolisen tuen informoimisena, jota he saivat hoitojakson aikana.

Omaisten haastatteluiden pohjalta saatujen tulosten pohjalta kehitysehdotukseksi saa-
tiin hyvia tulevaisuuden tuen kehittamisen nakokulmia. Omaiset nostivat esiin mahdolli-
suuden keskusteluun ilman potilasta, jolloin olisi omaisten kokemuksen mukaan hel-
pompi puhua raskaaksi koetuista asioista muun muassa potilaan kuolemasta. Kotona
omaisilla on harvoin mahdollisuutta keskusteluun ilman potilasta. Lisaksi potilaan oi-
keuksiin kuuluu tietda ja kuulla mita hanesta keskustellaan. Tulosten perusteella omai-
silla on selkea keskustelun tarve kuolemaan ja sen kokemukseen liittyvasta tiedon tar-
peesta. Tulosten mukaan omaiset eivat ota puheeksi kuolemaa tietden sen aiheuttavan
potilaalle surua. Tuen kehittamisen nakdkulmasta on hyvin tarkeaa ottaa huomioon
omaisen tarvitsema keskustelu mahdollisuus ilman potilasta, jolloin omainen saa kysyt-
tya ja otettua puheeksi hanen mieltaan painavia ja askartuttavia asioita. Tassa hyvin
tarkeassa roolissa on hoitohenkilokunnan lisaksi psykologi. Rehellisyyden ja avoimen
keskustelun kuvataan Saukkosen ym (2017) mukaan olevan potilaalle seka perheelle
tarkeaa. Toisaalta hyva ja kuunteleva vuorovaikutussuhde on lahtdkohta palliatiivisen
potilaan hoidossa, mutta se vaatii hoitohenkilokunnalta rohkeutta perheen ja tilanteen

kohtaamisessa.

Kirjallinen tiedon tarve palliatiivisen hoidon aikana nousi omaisen tuen kehittamisalu-
eeksi. Omaiset saavat kotikdynneilla ja puhelimessa tietoa palliatiivisesta hoidosta,
mutta usein tilanne ja muutokset kuormittavat omaista, eika vain suullisesti annettu
tieto jaa mieleen, joten kirjallisesti annettu tieto mahdollistaa omaista palaamaan asi-
aan omassa rauhassa kaynnin jalkeen. Lisaksi kirjallisesti annettu tieto mahdollistaa
omaisen ennakoivan tiedon mahdollisesti tapahtuvasta voinnin muutoksista ja mahdol-
listaa ndin omaista tarvittaessa kysymaan askarruttavasta asiasta lisda. Lisaksi kirjalli-
nen tieto mahdollistaisi taloudellisen tuen informoiminen mahdollisuuden hoitojakson
yhteydessa. Kotisairaalan kaynnin aikana usein keskitytaan potilaan hoitamiseen ja ko-
tona toteutettavan hoidon mahdollistamiseen ja valttamatta taloudellisen asioiden pu-
heeksi ottoa ei kotisairaalan kautta ole, ellei omainen ota asiaa esille. Ahtiluoto, Ollila ja

Vanhanen (2018) kuvaavat tiedon annon tarkeyden kirjallisesti suullisen annon lisaksi.
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Samaa tukee Leppaahon (2016) tutkimusten tulos omaisten kokemuksesta, etta tietyn-
lainen koottu tietopaketti olisi olut hyva sairauden aikana ja voinnin muuttuessa ja toi-
minut heille tukimuotona. Nain opinnaytetyon tulosten yhtenaisyys on nahtavissa Ahti-

luodon ym (2018) tutkimuksen tulosten kanssa.

Tulosten perusteella omaiset toivat esille kehittdmisen nakékulman hoitojakson aikana
kayvien henkildiden samantasoisesta tietdmyksesta. Kirjallinen informaatio ja sen hyo-
dyntdminen omaisten tiedollisen tuen tarpeesta voidaan ndhda myds kirjallisen tiedon
tukena hoitajille potilaan voinnin arvioimisessa. Lisaksi kirjallinen tieto tukee palliatiivi-
sen hoidon perehdytysta uudelle hoitajalle. Hoitotydn tutkimussaatio tydstaa parhail-
laan nayttddn perustuvaa hoitosuositusta palliatiivisen potilaan Iaheisen tukemisesta.
Hoitosuosituksen myo6ta pystytdan lisddmaan hoitajien samantasoista ja viimeisinta tut-
kittua tietoa omaisen tukemiseen. Lisdksi Dunn ym (2005) tekeman tutkimuksen tulos-
ten pohjalta hoitajan kokemuksella on merkitysta potilaan ja omaisen kohtaamiseen
seka hoitamiseen. Kokemuksen koettiin olevan yhteydessa hoitajan osaamiseen pal-
liatiivista hoidosta. Opinnaytetyon tulosten pohjalta hoitohenkildkunnan samantasoinen
tietamys ja sen kehittdminen on yhtenevainen Dunn ym (2005) tutkimuksessa saatujen

tulosten kanssa.

Tutkimustuloksista selvida omaisten tarve ja kehittdmisnakodkulma vertaistuen tar-
peesta. Vertaistuella tarkoitetaan kokemusten jakamista saman kokeneen kanssa. Ver-
taistuen tarked ndkemys on kuunteleminen ja kertominen, jolloin saman kokenut voi
ymmartda mita laheinen kohtaa. Vertaistukea tarjotaan talla hetkella kotisairaalan
kautta vain tiedollisena informaationa potilasjarjestojen ja seurakuntien toimesta, mutta
omaisen tulee itse ottaa yhteytta tuen jarjestajaan. Lisaksi potilasjarjestot tarjoavat tie-
toa ja tukea omaisille. Talla hetkella palliatiivisille- ja saattohoitopotilaille tai heidan
omaisilleen ei ole taysin omaa potilasjarjestéa, vaan jarjestot ovat kunkin sairauden
alle, kuten esimerkiksi syopajarjesto tai hengitysiliitto. Potilasjarjestot ovat kyllda huomi-
oineet palliatiivisen ja saattohoidon osana omaa toimintaansa. Lisaksi seurakunnan
puolella on sururyhmat, mutta selkeasti kotona tapahtuvan palliatiivisen ja saattohoidon
vertaistukea on haastavampi |0ytaa ja sille olisi selkeasti tarvetta. Omaisilla voi olla kor-
kea kynnys ottaa yhteytta potilasjarjestdéon vertaistuen saamisen mahdollistamiseksi,
jos sairauden vaiheessa ei muutoin ole ollut aktiivinen jarjestdjen suhteen. Toisaalta se
voi lisdksi tuntua kaukaiselta omaiselle verrattuna siihen, etta vertaistukea olisi mahdol-
lisuus saada kohdennetusti juuri kotisairaalan potilaiden omaisille. Vertaistuen tarvetta
ei tullut esille aiempien tutkimusten pohjalta nain selkeasti esille omaisten kokemana

tuen tarpeena.
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Kehittamisehdotuksena tulosten perusteella omaisten nakékulmasta nousi tukiosaston
informoimisen tarkeys. Kotona saattaa olla tilanne, jossa omaisella ei ole mahdolli-
suutta lepoon ja omainen kokee kuormittuneensa potilaan hoidosta. Kotona usein
omaisen levon tarve pohjautuu omaisen nukkumattomuuteen, joka johtuu vasymyk-
sesta ja johtaa hoidon kuormittavuuteen. Lisaksi omaisella ei ole valttamatta ketaan,
ketd pyytaa avuksi, jotta pystyisi nukkumaan. Samaa tukee Hydson ja Paynen (2011)
tulokset omaisten nakdkulmasta ja vastuusta potilaan hoitoon. Tutkimuksessa tulee hy-
vin ilmi, ettd omaisten tarpeet ovat samanarvoisia kuin potilaankin. Kotisairaalan hoi-
don paatavoitteena on potilaan hoito kotona ja omaisen tukeminen kotona. Joskus ti-
lanteen kuitenkin niin vaatiessa potilaan hoito on tarpeen toteuttaa kotisairaalan tuki-
osastolla omaisen kuormittuneisuuden ja potilaan tarvitseman hoidon vuoksi. Kotisai-
raala ei voi olla potilaan luona ymparivuorokauden, vaikka kaynteja pystytaan teke-

maan useita vuorokaudessa.

Palliatiivinen hoito on koko perheen huomioon ottamista. Kotona tapahtuva palliatiivi-
nen hoito on omaiselle raskasta, mutta toisaalta monesti hyvinkin palkitsevaa. Omai-
nen tarvitsee palautetta potilaan hoidosta. Omaisen kuullessa hoitavansa hyvin poti-
lasta, se luo uskoa ja antaa omaiselle voimia potilaan kotona hoitoon. Omainen saattaa

miettia hoitaessaan tekeeko jotain vaarin tai jattaako tekematta.

Hoitojakson aikana seka potilaan voinnin heikkenemisen mya6ta hoito usein kohdistuu
paasaantoisesti potilaaseen. Taman nakdkulman kautta tulosten mukaan omaiset koki-
vat omaisen huomioimisen jaavan vahemmalle. Talla perustella omaisen kokemuksen
huomioiminen nousi hoitojakson aikana omaisten tuen kehittamisen nakdkulmaksi. Tu-
losten perusteella omaisen kokemuksen huomioimisella voidaan kotioloissa ajatella to-
teutuvan omaisten mahdollisuudesta keskustella mieltaan askarruttavista asioista, toi-
saalta omaiselle hyvana kysymyksena hanen huomionosoituksena voidaan kysya: ”
Mika sinua talla hetkella hoidossa eniten huolettaa?”, johon ei voi vastata kylla tai ei,
vaan omainen joutuu kertomaan tunteestaan ja nain myds voidaan mahdollistaa omai-
selle kokemus huomioon ottamisesta. Tiivistetysti omainen on yhta tarkeassa ase-
massa palliatiivisen hoidon aikana kuin potilas ja perheen kokonaisvaltainen hoito ko-

tona korostuu.

Opinnaytetyon kehittdmisosan tuloksena saatu kirjallisen esitteen tarve omaisten tie-
dollisen tuen kirjallisena tarpeena tulee selkeasti esiin tutkimuksellisen osan tuloksissa.

Kirjallisen tiedon sisaltd on koottu esitteeseen omaisten kokemuksesta tarvitsemastaan
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kirjallisesta tiedosta ymmartaakseen potilaan voinnissa mahdollisesti tapahtuvia muu-
toksia voinnissa. Tuloksena tehty esite on ajankohtainen ja konkreettinen omaisten
tuen kehittamisen nakodkulmasta tulevaisuudessa. Lisaksi esiteen teoria pohjautuu ta-
manhetkisiin kdypahoitosuosituksiin ja tutkittuun tietoon palliatiivisen potilaan oireista.
Esite mahdollistaa paremman ja selkeamman perehdyttamisen uusille hoitajille potilaan
mahdollisista oireista ja ndin vastaa omaisten tiedon tarpeeseen potilaan voinnin muu-
toksista ja mahdollistaa ennakoivan tiedon annon, jonka omaiset kokivat tulosten mu-
kaan tarkeana, etta saavat tietoa jo ennen kuin voinnissa mahdollisesti tapahtuu muu-

toksia ja tarvitsee kysya, mitd mahdollisesti on odotettavissa.

Tulosten pohjalta laaditun esitteen ulkondkoon ja sisaltédn olen tyytyvainen. Esitteesta
tuli sellainen kuin alun perin olin ajatellut haastatteluiden pohjalta saatujen tulosten mu-
kaan. Esitteesta I0ytyvat lyhyesti ja ytimekkaasti potilaan voinnissa mahdollisesti tapah-
tuvista muutoksista ja esite mahdollistaa puheeksi oton sairauden vuoksi tapahtuvista
muutoksista. Esite toimii omaisten saamana ennakoiva tiedon antajana, mita oireita

mahdollisesti on odotettavissa ja miten oireita voi helpottaa ja mista oireet johtuvat.

9.2 Opinnaytetydn eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetyon lahtdkohtana on ihmisarvon kunnioittaminen, jonka tavoitteena on tur-
vata osallistujien itsemaaraamisoikeus ja eritoten yksityisyys. Tutkimukseen osallistu-
ville tulee taata mahdollisuus jattaa tutkimus kesken, heidan niin kokiessaan, vapaaeh-
toisuuden huomioiminen luotettavuuden kannalta. Tutkittaville tulee antaa tarpeeksi tie-
toa tutkimuksen tarkoituksesta. Tutkijan tulee huolehtia tietosuojasta ja sen toteutumi-
sesta, jottei tutkittavalle koidu sen vuoksi haittaa, tdma on eettisyyden nakdkulmasta
tarkea elementti. Tutkijan nakdkulmasta tulee tutkijan itsensa pysty erottelemaan ai-
neistosta olennainen ja epaolennainen tieto. Tutkijan tulee kasitella aineistoa objektiivi-
sesti. Luotettavuus edellyttaa, etta tulokset pystytdan kuvaamaan selkeasti, jotta lukija
ymmartaa, miten aineiston analyysi on tehty. Tutkimuksiin osallistuville tulee antaa kir-
jallinen informointi tutkimuksesta seka vapaaehtoinen suostumus tarvitaan, koska ai-
neisto kerataan heiltd suoraan haastattelemalla. Kirjallinen sopimus, joka on allekirjoi-
tettu, toimii tutkimussuostumuksena. Tutkijan tulee lisdksi tuhota tutkimusta saatu ai-
neisto asianmukaisesti analysoinnin jalkeen. (Hakala 2016: 7-8,11.) Tutkimus on yh-
teistyOsuhde, joka perustuu luottamukseen, vaatii ammattilaiselta herkkyytta ja erilai-
suuden hyvaksymista ja kykya kuunnella (Etene 2011: 6). Tassa opinnaytetydssa eetti-
syys ja luotettavuus otettiin huomioon seka toteutettiin huolellisesti koko tutkimuksen

teon aikana.
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Opinnaytetydnaihe valikoitui ajankohtaisuuden ja kotona palliatiivisen hoidon lisdanty-
essa seka tutkijan oman mielenkiinnon nakékulmasta aihe nahtiin tieteellisesti ajankoh-
taiseksi ja nain eettisesti perustelluksi aiheeksi. Lisaksi tutkimuksesta saatujen tulosten
pohjalta voidaan tulevaisuudessa kehittda omaisten tukemista ja kehittaa palliatiivista
hoitoty6ta ja taman nakokulman kautta olevan myoés aihe on yhteiskunnallisesti merkit-
tava. Saadut tutkimustulokset lisasivat tietoa omaisten tukemisesta palliatiivisen hoidon
aikana ja nain tulevaisuudessa voidaan tukea omaisia paremmin ja parantaa annetta-
van tuen laatua. Taman tyon aiheen valinta voidaan nahda tutkija tekemana eettisena
ratkaisuna, aiheen hyodyllisyyden ja tulosten kaytettadvyyden ndkdkulmasta hoitotydn-

laadun kehittamisen ja yhteiskunnallisen merkityksen vuoksi.

Aiheen hyvaksymisen jalkeen tutkimukseen haettiin Helsingin kaupungilta tutkimus-
lupa, jota varten oli laadittu tutkimussuunnitelma. Tahan tutkimukseen saatiin tutkimus-

lupa kevaalla 2021.

Tutkimusluvan jalkeen tietylla ajanjaksolla omaisille jaettiin saatekirje (Liite 1) tutkimuk-
sessa ja heidan oli mahdollisuus osallistua vapaaehtoisesti tutkimukseen. Tutkittavat

ovat valikoituneet tahan tutkimukseen sattumanvaraisesti kotisairaalan potilaiden omai-
sista, palliatiivisen potilaan tarvitseman hoitojakson kautta. Tahan tutkimukseen osallis-

tuville omaisille on annettu mahdollisuus osallistua vapaaehtoisesti tutkimukseen.

Tutkija antoi omaiselle tarpeeksi tietoa tutkimuksesta kirjallisena saatekirjeessa (Liite1)
seka lisaksi kavi lapi suullisesti sovitussa tapaamisessa tiedotteen tutkimuksesta ja tie-
tosuojaselosteen (liite 2) seka allekirjoitettiin suostumuslomake tutkimukseen osallistu-
misesta. Taten tassa tutkimuksessa omaisten vapaaehtoinen osallistuminen on huomi-
oitu. Tutkimuksen saatekirjeessa kerrottiin vapaaehtoisuudesta ja osallistuvien omais-
ten kanssa kavin viela Iapi tiedotteen tutkimuksesta, jossa oli kerrottu tarkemmin tutki-

muksesta. Tutkimukseen osallistuminen ei vaikuttanut potilaan tai perheen hoitoon.

Tahan opinnaytetydhdn mukaan osallistuville omaisille oli annettu henkildkohtaisesti tai
jatetty saatekirje ja tiedote tutkimuksesta kotiin. Saatekirje annettiin omaiselle tai jatet-
taan kotiin jo potilaalle suunnitellun palliatiivisen hoidon kaynnin yhteydessa. TallGin
omaisten otanta tapahtui sattumanvaraisesti, eikd henkilokohtaistunut tiettyihin omai-

siin.
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Omaisille jaettavan saatekirjeen yhteydessa oli tutkimuksen tiedote (Liite 2), jossa oli
mukana kirjallisena tietosuojaseloste, jossa oli kerrottu tutkimukseen osallistuvien hen-
kildiden henkilttietojen kasittelysta tutkimuksessa. Tietosuojaseloste tulee tehda ja an-
taa tiedoksi omaiselle, koska taman tutkimuksen teon yhteydessa syntyy henkilorekis-
teritietoja suostumuslomakkeen, haastattelun seka omaisen yhteydenoton osalta, kun
otin ylés omaisen yhteystiedot seka sovin haastatteluajankohdan. Tietosuojaselosteen

kautta takasin taman tutkimuksen kautta omaisten anonymiteetin

Tassa tutkimuksessa omaisille jaettava saatekirje ei velvoittanut omaisia mihinkaan
vaan he saivat halutessaan osallistua tutkimukseen ja olla yhteydessa tutkimuksen te-
kijddn saadun saatekirjeen perusteella. Nain tutkimukseen osallistuvien omaisten koh-
dalla taattiin taysin vapaaehtoinen osallistuminen, eika velvoitettu ketdan osallistumaan
tutkimukseen. Lisaksi omaisilla oli oikeus keskeyttaa osallistuminen tutkimukseen, mil-

loin vain syyta ilmoittamatta.

Saatekirjeessa oli tutkimuksen tarkoitus ja tavoite kirjoitettu selkokielelld, saatekirjeen
mukana oli tiedote tutkimuksesta, jossa kuvataan tutkimusta tarkemmin seka tutkimuk-
sen tietosuojaseloste henkildtietojen keraamisen vuoksi. Lisaksi saatekirjeen mukana
oli haastattelurunko (Liite 3) jossa oli haastattelukysymykset, jonka avulla omaiset sai-

vat kasityksen aiheen ja haastattelun sisallosta.

Omaiset ottivat tutkijaan yhteytta osallistuessaan tutkimukseen. Tutkijana poistin valit-
tomasti lokitiedot yhteydenotosta saatuani sovittua haastatteluajankohdan. Lisaksi pidin
yhteystiedot lukollisella paikassa tyoyksikdssa, lukolliseen kaappiin paasy oli vain tutki-
jalla ja kokonaisuudessaan tilaan on paasy vain kulkuluvan kanssa. Nain omaisten yh-

teydenotosta ei jaanyt lokitietoja ja taattiin omaisille tietosuoja.

Ennen haastattelututkimukseen osallistuvien omaisten kanssa kaytiin 1api ja kerrottiin
vield suullisesti tutkimuksen tarkoitus ja tavoite seka kaytiin 1api tiedote tutkimuksesta
selkokielisesti sekad omaisen tietosuoja ja anonymiteetin sailyminen. Omaisella oli mah-
dollisuus esittaa tutkijalle tutkimukseen liittyvia tarkempia kysymyksia. Lopuksi ennen
tutkimuksen ja haastattelun aloittamista kaytiin omaisen kanssa lapi suostumuslomake
ja allekirjoitettiin se. Suostumuslomakkeita allekirjoitetaan kaksi kappaletta, joista toi-
nen tuli tutkittavalle itselleen ja toinen jai tutkijan arkistoon tutkimuksen teon valmistu-
miseen asti. Lisdksi aiemmin saatekirjeen mukana annettu tutkimustiedote jai tutkitta-
valle itselleen sen lapi kdymisen jalkeen. Suostumusasiakirjan tarkoituksena on, etta

tutkittava on saadut tarpeeksi tietoa tutkimuksesta ja siihen osallistumisesta.
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Tassa tutkimuksessa haastattelut toteutin yksildhaastatteluna haastateltavan kotona,
joten tila oli haastateltavalla tuttu ja turvallinen. Lisaksi pyrin omalla toiminnallani luo-
maan rauhallisen ja luotettavan ilmapiirin. Haastattelusta minulla ei ollut aiempaa koke-
musta. Haastattelun teko edellyttda huolellista suunnittelua haastattelijan rooliin. Haas-
tattelussa kaytin apuna teemahaastattelurunkoa (Liite 3), jossa laaditut kysymykset ol
laadittu, niin ettei ne johdattele haastateltavaa ja tukee haastattelijaa haastattelun ede-
tessa. Luotettavuuden kannalta haastattelua saattaa heikentaa se, ettd haastattelussa
on taipumus antaa vain suotavia vastauksia. Painotin haastattelun aluksi omaisille re-
hellista kertomista kokemuksestaan, jotta omaiset olisivat rehellisia ja ettei tutkimuk-

seen osallistumisella ole vaikutusta potilaan ja perheen saamaan hoitoon.

Taman tutkimuksen haastattelut nauhoitettiin erillisellda aaninauhurilla, jotta pystyin tar-
vittaessa kuunnella haastatteluja uudelleen tarkentaakseen haastattelunaikana tehtyjen
muistiinpanojen lisaksi seka kirjoittaa haastattelut sanasanalta ylés tutkimustulosten
analysoimista varten. Aaninauhuria sailytin lukitussa kaapissa, jonne ulkopuolisilla ei
ole paasya, lisaksi tilaan on kulkuluvalla paasy. Nauhoituksessa ei kaytetty haastatte-
lun antajan tunnistettavaa nimea vaan haastateltavat numeroitiin. Tutkimuksen valmis-
tuttua, poistin aaninauhurille nauhoitetut haastattelut. Nain varmistin osallistuvien

omaisten anonymiteetin.

Lisdksi anonymiteetin suojasin kirjallisissa muistiinpanoissa, kun en yhdistanyt nimia ja
haastatteluita vain haastattelut numeroitiin. Haastattelusta syntyi aaninauhoituksen
vuoksi tunnistetieto. Tassa tutkimuksessa keratty tutkimustieto sailytettiin tutkimuksen
ajan lukollisessa kaapissa, jonne on paasy vain tutkijan toimesta, lisdksi tilaan on
paasy vain kulkuluvalla. Koko prosessin aikana tutkimusaineistoa kasittelin huolelli-
sesti ja luottamuksellisesti. Tutkimusaineisto havitettiin tutkimuksen valmistuttua tieto-
turvallisesti tietosuojajatteeseen. Kokonaisuudessaan tdman tutkimuksen tutkimusai-

neisto on ollut vastuullani sailyttaa ja havittda salassa pidettavasti.

Tahan tutkimukseen osallistuminen on ollut vapaaehtoista, omaisia olen informoitu kir-
jallisena saatekirjeella ja tutkimustiedotteella, jonka jalkeen osallistuvien omaisten
kanssa kavin lapi tarkemmin tutkimuksen tarkoituksen ja tavoitteen. Lisaksi kerroin tut-
kimukseen osallistuvien anonymiteetin sailymisen ja pyysin omaisilta suostumuksen
tutkimukseen osallistumiseen ja allekirjoitettiin suostumus. Tutkimusmateriaalin sailytin
ja havitin tietoturvallisesti. Luotettavuus ja eettisyys on nain otettu huomioon tassa tut-

kimuksessa.
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Tama opinnaytetyd on toteutettu hyvan tieteellisen pohjan mukaan ja on noudatettu tie-
teen tunnusomaisia toimintatapoja, jotka perustuvat rehellisyyteen, huolellisuuteen ja
tarkkuuteen tutkimusta tehdesséa, tutkimuksen tulosten tallentamisessa, niiden esittami-

sessa samoin kuin tutkimuksen ja tulosten arvioinnissakin. (TENK 2002: 3.)

Esitteen luotettavuutta arvioitaessa voidaan nahda luotettavuuden tayttyvan. Esitteen
tekoon on kaytetty kotisairaalan johtoryhman arviointia ja sen sisaltdéa ja ulkomuotoa on
muutettu saatujen kehitysehdotusten pohjalta. Esitteen teoriaan on kaytetty tutkittuun
tietoon pohjautuvia lahteita. Eika esitteen tekoon ole kaytetty plagiointia. Esitteen sisal-
t6a tehdessa on otettu huomioon aiemmin tutkimusten mukaan omaisten kokema tie-
dollisen tuen tarve, tassa tutkimuksessa omaisten haastatteluiden pohjalta saatu tieto
seka opinnaytetyontekijan kdytannon kautta saatu tieto omaisten ohjaamisen ja tukemi-
sen nakokulmasta. Tulosten siirrettavyys tulee tydssa ilmi esitteen muodossa. Esitteen
kayttédnotto ja sen tuoma omaisten ohjaamisen pohja ja omaisten tarvitseva tiedollinen

tuki lisdantyy, joka vahvistaa tulosten siirrettavyytta.

Eettisen nakdkulman kautta opinnaytetyén tekoon oli anottu Helsingin kaupungilta tutki-
muslupa. Opinnaytetyon tekoon on kaytetty monipuolisesti lahteita. Lahteet ovat olleet
hoitotieteellisia tutkimuksia ja alan kirjallisuutta seka valikoitu ajantasaisesti, joka lisaa
uskottavuutta. Lisaksi valittu tutkimustieto oli suunnattu kotioloihin. Lisaksi Iahteend on
kaytetty organisaatioon liittyvaa ajankohtaista teoriatietoa. Useissa lahteissa oli saman-
kaltaisuutta ja samoja tuloksia, joten se lisda lahteiden luottavuutta tulosten osalta. Kir-
joittamisessa olen merkinnyt kaytetyt lahteet Metropolia Ammattikorkeakoulun laati-
mien Kirjallisten ohjeiden mukaan. Lahteet on merkattu asianmukaisin Iahdeviittein
tekstiin ja l1ahdeluetteloon. Tutkimuksen teon aikana uskottavuutta arvioitiin saannalli-
sesti toisten opiskelijoiden kanssa opinnaytetydseminaareissa, seka ohjaava opettaja
antoi palautetta tyosta. Liséksi esitteen tekoon on saatu palautetta ja kehittdmisehdo-
tuksia kotisairaalan johtoryhmalta. Tutkimuksen vahvistettavuuden nakékulmasta tydn-
prosessia on kuvattu ja kirjattu huolellisesti tyon eri vaiheissa, niin etta lukija pystyy
seuraamaan prosessin kulkua mutkattomasti. Lisdksi tdma tyd on tarkastettu Turnit-
jarjestelman kautta, joka tunnistaa plagioinnin. Turnit yhtalaisyysprosentti tulee olla riit-

tavan pieni, jotta se on hyvaksyttava.

Tassa tutkimuksessa, vaikka haastatteluihin osallistui kaksi omaista, on tutkimuksen
tulokset yhtalaiset. Luottavuuden vahvistamiseksi tdssa opinnaytetydssa on nahtavilla

alkuperaislainauksia omaisten haastatteluista.
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9.3 Johtopaatokset ja jatkotutkimusaiheet

Opinnaytetyon tutkimuksellisen tarkoituksena oli kuvata omaisten tuen tarvetta, saatua
tukea ja omaisten tuen kehittdmisen nakdkulmasta kehittdmisehdotuksia palliatiivisen
hoidon aikana. Opinnaytetydn tavoitteena oli tuottaa uutta tietoa omaisten tuen tar-
peesta ja saannista ja saada omaisten nakokulma tuen kehittamiseen tulevaisuudessa
kotisairaalahoidon aikana. Lisaksi opinnaytetyon tutkimuksellisen osan tulosten perus-
teella opinnaytetyon kehittamistehtavan tarkoitukseksi muodostui Palliatiivinen hoito
kotisairaalassa- opas omaiselle esiteen teko. Esitteen tavoitteena on tulevaisuudessa
lisdtd omaisten tietoa ja antaa omaisille tietoa potilaan voinnissa tapahtuvista muutok-
sista palliatiivisen hoidon aikana. Lisaksi kirjallinen esite tukee myds hoitajien perehdy-

tysta palliatiivisen potilaan voinnissa tapahtuvien muutosten ennakointiin ja arviointiin.

Taman opinnaytetyon avulla saatiin tietoa tamanhetkisesta omaisten tuen tarpeesta ja
tuen saannista seka heidan nakemyksestaan tuen kehittamiseen tulevaisuudessa pal-
liatiivisen hoidon aikana kotisairaalassa. Tutkimuksellisen osan tulosten pohjalta laadit-
tiin Kirjallinen esite tukemaan omaisten ohjaamista ja tiedollisen tuen saantia palliatiivi-
sessa hoidossa, lisaksi esite toimii perehdyttamisen pohjana palliatiivisen potilaan hoi-
dossa ja mahdollistaa samantasoisen omaisen ohjaamisen. Tulosten perusteella voi-
daan nahda, ettd omaisten tuen tarpeet on moninaiset, mutta niissa on yhtenevai-

syytta.

Tulokset osoittavat, ettd omaiset saavat talla hetkella tarvittavaa tietoa ja tukea potilaan
voinnin muutosten ymmartamiseen ja hoidon toteuttamiseen selviytydkseen palliatiivi-
sen potilaan hoidosta kotona toteutettavassa palliatiivisessa hoidossa. Palliatiivisen po-
tilaan voinnin muutokset ja erityisesti sairauden kokonaistilanne on tarkea olla omais-
ten kanssa kaytyna rehellisesti. Lisaksi omaiset nakivat kirjallisen tiedon tukevan suul-
lista ohjausta potilaan voinnissa tapahtuvissa muutoksissa ja auttavan ennakoimaan
heitd mahdollisiin voinnin muutoksiin. Johtopaatdksina saatujen tulosten perusteella
voidaan todeta, ettd omaiset tarvitsevat potilaan laadukkaan hoidon toteuttamiseen ja
omaan tukemiseen tietoa seka tukea ammattilaiselta, lisaksi kirjallinen tieto tukee suul-

lisesti annettavaa informaatiota.

Tutkimuksesta saatujen tulosten perusteella omaisten kehitysehdotukset tuen antami-
seen tulevaisuudessa palliatiivisen hoidon nakdkulmasta on omaisten tarve saada kes-

kustella ilman potilasta ja omaisten kokemasta vertaistuen mahdollisuudesta.
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Johtopaatdksena voidaan ndhda ett, on tarkeaa jatkossa ottaa omaisen keskustelun
tarve huomioon, koska omaiset jattavat asioita keskustelematta potilaan kuulleen. Mi-
kali omainen jattaa mieltd askarruttavia asioita puhumatta, tama lisda omaisen koke-
maa kuormitusta tilanteessa. Ammattilaisen tulee kiinnittdd omaista kohdatessaan huo-
miota vertaistuen tarpeeseen ja omaisen kokemuksen jaon tarkeyteen. Kirjallisen esit-
teen myota erilaisten tukimuodon esille otto ja niiden tarpeiden tayttdminen on helpom-

paa ja mahdollistaa omaiselle vertaistuen mahdollistamisen paremmin.

Opinnaytetyon tulokset osoittavat vertaistuen kehittamisen tarpeen tulevaisuudessa.
Tasta voidaan tehda johtopaatds vertaistuen kehittdmisen sekd mahdollistamisen na-

kdékulmasta omaisten jaksamisen tarkeana tekijana tulevaisuudessa.

Palliatiivinen ja saattohoito kotona tulee tulevaisuudessa lisaantymaan, potilaiden ha-
lusta olla kotona eldméansa loppuu asti. Gronlund ym (2008) mukaan potilaan yksilolli-
syyden ja arvokkuuden kokeminen toteutuu paremmin potilaan kohdalla kotona hoidet-
taessa kuin sairaalassa. Lisdksi omassa kodissa olo luo lohtua ja turvaa potilaalle. Ter-
valan (2014) tutkimuksen mukaan potilaan kotona hoitamiseen vaikuttaa perheen halu
ja mahdollisuus olla mukana potilaan hoidossa. Omaisten osallisuus potilaan hoidossa
tulee myos lisdantymaan ja tata kautta omaisten tukeminen osaksi potilaan hoidon ko-
konaisuutta. Lisaksi kaikilla on oikeus tarvitsemaansa palliatiiviseen hoitoon haluamas-
saan paikassa. Saarron ja muun asiantuntijaryhman loppuraportin (2019) perusteella
on laadittu palliatiivisen hoidon nykytila, sen kehittamistarpeet ja annettu suositus pal-
velun tuottamisesta ja laadun parantamisesta. Loppuraportissa kuvataan myos jatkotut-
kimusaiheiden nakokulmaa hoitajien kokemusta palliatiivisesta- ja saattohoidosta ko-

tona toteutettaessa.

Taman opinnaytetyon tulosten, jotta omaiset saavat jatkossakin tukea palliatiivisessa
hoidossa seka asiantuntijoiden laatiman loppuraportin perusteella palliatiivisen- ja saat-
tohoidon ja potilaiden kotona hoidon lisdantymisen nakdkulmasta on jatkotutkimusai-

heina hyva tutkia

Hoitajien kokemuksia mitk& asiat estavat ja edistavat potilaan hoitoa ja omaisen tuke-

mista kotona tapahtuvassa palliatiivisessa- ja saattohoidossa?

Hoitajien omaa tuen tarvetta palliatiivisia potilaita ja heidan omaisiaan kohdatessa seka

hoitajan tarvitsemaa palliatiivisen hoidon perehdyttdmisen sisaltoa?
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Miten hoitajat kokevat osaavansa tukea omaista palliatiivisen hoidon aikana?

Palliatiivinen ja saattohoito lisdantyy erityisesti perus- seka A-tasolla, jossa usein tyds-
kentelee myds paljon vastavalmistuneita hoitajia seka suurin osa on lahihoitajia. Tutki-
musryhmien olisikin hyva olla perus- ja A-tasolta, jotta pystyisimme tulevaisuudessa
perehdyttamaan ja tukemaan heita, koska perehdyttamisen tarkeys ja palliatiivisen hoi-
don toteuttamiseen tarvittava ammattitaito tulee ottaa huomioon palliatiivista ja saatto-

hoitoa kehitettaessa.
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Liite1
Hyva vastaanottaja! Hyva palliatiivisen potilaan laheinen!

Pyydan kohteliaammin Sinua osallistumaan tutkimukseen, jonka tavoitteena on tuottaa tietoa omais-
ten tuen tarpeesta, tuen saannista, seka omaisten tuen kehittamiseen tulevaisuudessa kotona tapah-
tuvan palliatiivisen hoidon aikana. Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata Helsingin Pohjoisen kotisai-
raalan palliatiivisen potilaan hoitoon osallistuneiden omaisten tuen tarvetta, saatua tukea ja tuen ke-

hittamisehdotuksia hoitojakson aikana.

Olen sairaanhoitaja kotisairaalasta ja opiskelen Metropolia Ammattikorkeakoulussa ylempaa am-
mattikorkeakoulututkintoa. Teen YAMK- opinnaytetyotani, jonka aiheena on "Omaisten tukeminen pal-
liatiivisen hoidon aikana kotisairaalassa”.

Mielipiteenne on ensiarvoisen tarkead, jotta saisin riittavan aineiston tutkimukseen ja omaisten nake-

myksen tuesta ja sen tarpeesta kehittadksemme toimintaamme!

Tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista. Tama saatekirje ja tiedote tutkimuksesta an-
netaan teille potilaan hoitojakson yhteydessa ajalla 1.6-30.6.

Tutkimus toteutetaan haastattelun muodossa erikseen sovittavan ajankohtana. Haastattelu tullaan
nauhoittamaan aineiston sdilymisen vuoksi maaraajaksi enintaan vuoden 2022 toukokuuhun asti, ai-
neistoa kasitellaan huolellisesti ja luottamuksellisesti, tutkimuksen valmistuttua tutkimusaineisto
havitetdaan. Tutkimusaineisto kerataan ainoastaan tata tutkimusta varten. Helsingin kaupunki on

myontanyt tutkimukselle tutkimusluvan.

Haastattelu aika sovitaan erikseen, haastatteluun ennakoivasti on hyva varata aikaa 1-2 tuntia. Haas-
tatteluun osallistumalla annatte luvan kayttaa vastauksianne tutkimuksen toteuttamista varten.
Haastattelun paakohdat ovat: Mita tukea tarvitsitte palliatiivisen hoidon aikana? Millaista tukea saitte
hoitojakson aikana? Miten kehittaisitte omaisten tukemista jatkossa hoitojakson aikana?
Tutkimuksen on tarkoitus valmistua vuoden 2022 toukokuuhun mennessa. Valmis opinnaytetyo loytyy

verkon kautta Theseus- tietokannasta.

Vastaan mielellani tutkimusta koskeviin kysymyksiin ajalla 1.6-9.7 valisena aikana ja toivon teidan
ottavan yhteytta viimeistaan 9.7. 2021 mennessa mikali haluatte osallistua tutkimukseen haastatte-
luajankohdan sopimisen vuoksi p. 09 310 15869 tai bettina.painioturkia@hel.fi

Tutkimuksestani ohjaa Metropolia ammattikorkeakoulusta TtT, Lehtori, Ly Kalam-Salminen. ly.ka-

lam-salminen@metropolia.fi.

Ystavallisin terveisin
Bettina Painio- Turkia
Sairaanhoitaja/ YAMK-opiskelija

(17 Metropolia



Liite 2

OMAISTEN TUKEMINEN PALLIATIIVISEN HOIDON AIKANA KOTISAIRAALASSA- tutki-
mus

Pyynto osallistua tutkimukseen

Teita pyydetadan mukaan tutkimukseen, jossa tutkitaan Helsingin kotisairaalan palliatiivisen po-
tilaan hoitoon osallistuneiden omaisten tarvitsemaa ja saatua tukea seka kehittamisehdotuk-
sia tuelle.

Olemme arvioineet, ettd sovellutte tutkimukseen, koska omaisenne saa kotisairaalan kautta
palliatiivista hoitoa ja ndin omaisena osallistutte kotisairaalan toteuttamaan hoitotyo-

hon. Tama tiedote kuvaa tutkimusta ja teiddn osuuttanne siind. Perehdyttyanne tahan tiedot-
teeseen teille jarjestetddan mahdollisuus esittdaa kysymyksia tutkimuksesta, jonka jalkeen teilta
pyydetaan suostumus tutkimukseen osallistumisesta.

Vapaaehtoisuus

Tutkimukseen osallistuminen on tdysin vapaaehtoista. Kieltdaytymiseni, osallistumisen keskeyt-
taminen tai suostumukseni peruuttaminen eivat vaikuta mitenkdaan mahdollisesti potilaan hoi-
toon nyt tai tulevaisuudessakaan.

Voitte myos keskeyttaa tutkimuksen koska tahansa syyta ilmoittamatta. Mikali keskeytatte tut-
kimuksen tai peruutatte suostumuksen, teista keskeyttdmiseen ja suostumuksen peruuttami-
seen mennessa kerattyja tietoja ja naytteitd voidaan kayttaa osana tutkimusaineistoa.

Tutkimuksen tarkoitus

Taman tutkimuksen tarkoituksena on kuvata palliatiivisen potilaan hoitoon osallistuneiden
omaisten tarvitsemaa ja saatua tukea seka kehittdmisehdotuksia tuelle kotona tapahtuvan pal-
liatiivisen hoidon aikana. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa uutta tietoa tdmanhetkisesta
omaisten tuen tarpeesta ja saannista, sekd omaisten ndakdkulma tuen kehittdmiseen tulevai-
suudessa hoidon aikana.

Tutkimuksen toteuttajat

Tutkimus kuuluu tyéntekijan opintokokonaisuuteen Sairaanhoitaja YAMK-opinnoissa ja tutki-
mus kiinnittyy tutkijan tyoskentelem&an organisaatioon ja tyoyksikké6n Helsingin kaupungin
Pohjoiseen kotisairaalaan. Tutkimuksesta ei koidu kustannuksia. Tutkimuksen toteuttajana on
tyontekija/opiskelija. Tutkimus tehd&dan yhteistydssa Helsingin kaupungin ja Metropolia Am-
mattikorkeakoulun kanssa.

Tutkimusmenetelmit ja toimenpiteet

Tutkimukseen osallistuvalta vaaditaan osallistumista tutkijan haastatteluun. Tutkimus toteute-
taan haastatteluna, joka nauhoitetaan erilliselle daninauhurille. Haastattelun pituus noin 1-2
tuntia yhdessa sovittuna aikana.

Tutkimuksen mahdolliset hy6dyt
Tutkimuksesta saadaan uutta tietoa, jonka avulla pystytaan tulevaisuudessa kehittamaan
omaisten tukemista palliatiivisen hoidon aikana kotisairaalassa.

Kustannukset ja niiden korvaaminen
Tutkimukseen osallistuminen ei maksa teille mitdaan. Osallistumisesta ei myodskaan makseta
erillista korvausta.



Tutkittavien vakuutusturva
Tutkimukseen ei sisadlly vakuutusturvaa, koska tutkimukseen toteutetaan vain haastattelulla,
eika tutkimus sisalla mm. mittauksia, fyysista rasitusta.

Tutkimustuloksista tiedottaminen

Tutkimustulosten valmistuttua on tarkoitus pitaa kotisairaalan henkilokunnalle iltapaiva ja
kayda lapi tutkimustulokset omaisten kokemasta tuen tarpeesta, saadusta tuesta seka omais-
ten nakoékulma tuen kehittdmiseen palliatiivisen hoidon aikana tulevaisuudessa.

Tutkimuksen teossa on kyse opinndytetyosta. Lisdksi opinnaytetyo |0ytyy julkaistuna sen val-
mistuttua Metropolian Ammattikorkeakoululta kirjastosta ja on, myds kadytettavissa jatkossa
julkisesti verkossa Theseus-tietokannassa. Erillista raporttia tutkimukseen osallistuville ei an-
neta, vaan tutkimustulokset voi kdyda lukemassa valmiista opinndytetyostaan halutessaan in-
ternetin kautta.

Tutkimuksen paattyminen

Tutkimus paattyy valmiiseen opinnadytetyohon. Tutkimukseen osallistujien paattaminen kesken
tutkimuksen on mahdollista, jolloin osallistujan tutkimukseen osallistuminen paattyy siihen.
Tutkimuksen paattymisesta ei tule mitaan erillista ilmoitusta tutkimuksen paattymisesta, mi-
kali tutkimus saatetaan valmiiksi. Valmis tutkimus on luettavissa julkisesti tutkimuksen ni-
melld. Myos tutkimuksen suorittaja voi keskeyttaa tutkimuksen, mikali tutkija joutuu paatta-
maan tutkimuksen ennalta arvaamattoman syyn vuoksi. Tutkija on yhteydessa tutkimuksen
keskeyttamisesta tutkittaviin.

Lisatiedot
Pyyddamme teitéa tarvittaessa esittamaan tutkimukseen liittyvia kysymyksia tutkijalle/tutkimuk-
sesta vastaavalle henkildlle.

Tutkijoiden yhteystiedot
Tutkija ja opinnaytetyo6tekija: Bettina Painio-Turkia Sairaanhoitaja Helsingin kaupunki/ YAMK-
opiskelija Metropolia Ammattikorkeakoulu, bettina.painioturkia@hel.fi, puh: 09 310 15869

Tutkimuksesta vastaa ja opinndytetyon ohjaajanani toimii TtT, Lehtori Ly Kalam-Salminen
Metropolia Ammattikorkeakoulusta, ly.kalam-salminen@metropolia.fi, puh: +358403347616.



TUTKIMUKSEN TIETOSUOJASELOSTE: Henkilotietojen kasittely tutkimuksessa

Tassa tutkimuksessa kasitellaan teita koskevia henkildtietoja voimassa olevan tietosuojalain-
sdadannon (EU:n yleinen tietosuoja-astus, 679/2016, ja voimassa oleva kansallinen lainsada-
dant6) mukaisesti. Seuraavassa kuvataan henkilotietojen kasittelyyn liittyvat asiat.

Tutkimuksen rekisterinpitaja

Rekisterinpitajalla tarkoitetaan tahoa, joka yksin tai yhdessa toisten kanssa maarittelee henki-
I6tietojen kasittelyn tarkoitukset ja keinot. Tassa tutkimuksessa henkiltietojen rekisterinpitaja
on

Metropolia Ammattikorkea-

koulu

Toimeksiantaja
Muu yhteistyotaho
Opinndytetyontekija X

Voitte kysya lisatietoja henkilotietojenne kasittelysta rekisteripitdjan yhteyshenkilolta
Rekisterinpitdjan yhteyshenkilon nimi: Bettina Painio-Turkia

Organisaatio: Sairaanhoitaja Helsingin kaupunki/ YAMK-opiskelija Metropolia Ammattikorkea-
koulu

Puh: 09 310 15869

Sahkoposti: bettina.painioturkia@hel.fi

Tutkimuksessa teistd keratdan seuraavia henkil6tietoja

Henkilotietojen kasittely on oikeutettua ainoastaan silloin, kun se on tutkimukselle valttama-
tonta. Kerattavat henkilotiedot on minimoitava, niita ei saa kerata tarpeettomasti tai varmuu-
den vuoksi.

Tutkimuksessa teista syntyy henkilotietoja. Henkilotietojana tarkoitetaan jo rekisteritietojen
kertymistd, kun otatte tutkimukseen tutkijaan yhteytta puhelimitse tai séhkopostitse sopiak-
senne haastattelu ajankohdan, jolloin tutkija ottaa yl6s nimen ja yhteystiedon haastattelua
varten. Lisaksi tutkimusta varten allekirjoitetaan suostumusasiakirja, jossa nakyy nimenne. Yh-
teydenottonne ja suostumisasiakirja jaa vain tutkijan nahtavaksi. Lisdksi haastattelu nauhoite-
taan, jossa henkilotiedoilla tarkoitetaan teidan dantanne, vaikkakin haastattelussa ei kayteta
nimea. Haastatteluaineisto tulee vain tutkijan kdyttoon ja aineisto havitetdan tutkimuksen paa-
tyttya.

Teilld ei ole sopimukseen tai lakisddteiseen tehtavaan perustuvaa velvollisuutta toimittaa hen-
kilotietoja vaan osallistuminen tutkimukseen on taysin vapaaehtoista. Vapaaehtoisesta osallis-
tumisesta syntyy edelld mainitut henkil6tiedot.

Tutkimuksessa kerdtdan henkilotietojanne myos seuraavista lahteista
Tutkimuksessa ei kerata henkilotietojanne muista lahteista.



HenkilGtietojenne suojausperiaatteet

Tutkimukseen osallistuvien henkildiden tunnistettavuus otetaan huomioon tutkimusta teh-
dessa. Tietosuojaseloste tulee tehda ja antaa tiedoksi, koska taman tutkimuksen teon yhtey-
dessa syntyy henkilorekisteritietoja yhteydenoton osalta. Tutkija poistaa valittomasti puheli-
men lokitiedot yhteydenotosta saatuaan sovittua haastattelu ajankohdan. Lisdksi omaisten yh-
teystiedot sdilytetdaan lukollisella paikassa tyoyksikdssa, jonne on paasy kulkuluvalla seka kaap-
piin paasy vain tutkijalla.

Haastattelut tullaan nauhoittamaan erillisella daninauhurilla, jotta tutkija voi tarvittaessa kuun-
nella haastattelua uudelleen tarkentaakseen haastattelun aikana tehtyjen muistiinpanoja seka
kirjoittaa haastattelut sanasanalta yl&s tutkimustulosten analysoimista varten. Adninauhuria
tutkija sailyttaa lukitussa kaapissa, jonne ulkopuolisilla ei ole paasya, lisdksi tilaan on vain kul-
kuluvalla paasy. Nauhoituksessa ei kdyteta haastattelun antajan tunnistettavaa nimea vaan
haastateltavat numeroidaan. Tutkimuksen valmistuttua, viimeistdaan vuoden 2022 kevaalla
toukokuuhun mennessa tutkija poistaa daninauhurille nauhoitetut haastattelut.

Kirjallisissa muistiinpanoissa en yhdistd nimia ja haastatteluita vain haastattelut numeroidaan.
Haastattelusta syntyy daninauhoituksen vuoksi henkilon tunnistetieto. Tassa tutkimuksessa ke-
ratty tutkimustieto sdilytetdan tietoturvallisesti. Koko prosessin aikana tutkimusaineistoa tul-
laan kasittelemaan huolellisesti ja luottamuksellisesti. Tutkimusaineistoa sailytetaan lukolli-
sessa paikassa enintdan toukokuuhun 2022 saakka, jonne vain tutkija paasee. Tutkimuksen val-
mistuttua aineisto hadvitetaan tietoturvallisesti tietosuojajatteeseen.

Tahan tutkimukseen osallistuville omaisille on annettu mahdollisuus osallistua vapaaehtoisesti
tutkimukseen. Tutkija antaa omaiselle tarpeeksi tietoa tutkimuksesta kirjallisena saatekirjeessa
seka lisaksi kay lapi suullisesti tapaamisessa tiedotteen tutkimuksesta ja tietosuojaselosteen
seka allekirjoitetaan suostumuslomake.

Henkil6tietojenne kasittelyn tarkoitus

Henkilotietojenne kasittelyn tarkoitus on saada teiltd omaisilta tietoa tuen tarpeesta, saadusta
tuesta seka tuen kehittamisehdotuksia palliatiivisen potilaan omaisen tukemiseen. Saadun tie-
don tavoitteena on tuottaa uutta tietoa omaisten tukemisesta ja tuen annon kehittamiseen tu-
levaisuudessa.

Henkil6tietojenne kasittelyperuste
Tassa tutkimuksessa henkilotietonne kasittelyperuste on suostumusasiakirja, jonka allekirjoite-
taan kahtena kappaleena, toinen tulee tutkimukseen osallistuvalle ja toinen tutkijalle.

Tutkimuksen kestoaika (henkil6tietojenne kasittelyaika)

Tutkimuksessa kaytettyja henkilotietoja sdilytetdadn enintdaan 31.5.2022 saakka, daninauhurin,
kirjoitettujen muistiinpanojen ja suostumuslomakkeen osalta. Puhelun lokitiedot tai sahképos-
tiviesti poistetaan valittdmasti yhteydenoton jalkeen.

Mita henkil6tiedoillenne tapahtuu tutkimuksen paatyttya?

Tutkimuksen paatyttyd henkildtietonne havitetdan noudattaen hyvaa tietosuojaa. Adninauhu-
rin tiedot poistetaan ja kirjalliset suostumuslomakkeet havitetdan viimeistaan 31.5.2022 men-
nessa tietoturvallisesti.

Tietojen luovuttaminen tutkimusrekiserista

Mitaan tietoja ei tulla luovuttamaan tutkimusryhman ulkopuolelle.
Henkil6tietojenne mahdollinen siirto EU:n tai ETA-alueen ulkopuolelle
Tietojanne ei siirretd/siirretaan EU:n tai ETA-alueen ulkopuolelle.



Rekisterdityna teilld on oikeus
Koska henkilotietojanne kasitelladn tassa tutkimuksessa, niin olette rekisteroity tutkimuksen
aikana muodostuvassa henkilorekisterissa. Rekisterdityna teilld on oikeus:
e saada informaatiota henkilotietojen kasittelysta
¢ tarkastaa itsednne koskevat tiedot
e oikaista tietojanne
e poistaa tietonne (esim. jos peruutatte antamanne suostumuk-
sen)
e peruuttaa antamanne henkil6tietojen kasittelya koskeva suostu-
mus
e rajoittaa tietojenne kasittelya
e rekisterinpitdjan ilmoitusvelvollisuus henkil6tietojen oikaisusta,
poistosta tai kasittelyn rajoittamisesta
e siirtda tietonne jarjestelmasta toiseen
e sallia automaattinen paatoksenteko nimenomaisella suostumuk-
sellanne
e tehda valitus tietosuojavaltuutetun toimistoon, jos katsotte, etta
henkilotietojanne on kasitelty tietosuojalainsdddannon vastaisesti

Voitte kadyttaa oikeuksianne ottamalla yhteytta rekisterinpitajaan.

Tutkimuksessa kerattyja henkilotietoja ei kdytetd profilointiin tai automaattiseen paatoéksen-
tekoon

Henkil6tietojen kasittely aineistoa analysoitaessa ja tutkimuksen tuloksia raportoitaessa
Teista kerattya tietoa ja tutkimusaineistoa kasitellaan luottamuksellisesti lainsdaadannon edel-
lyttamalla tavalla. Yksittaisille tutkittavalle annetaan tunnuskoodi ja hanta koskevat tiedot sai-
lytetdan koodattuina tutkimusaineistossa. Aineisto analysoidaan koodattuna ja tulokset rapor-
toidaan ryhmatasolla, jolloin yksittdinen henkild ei ole tunnistettavissa ilman koodiavainta.
Koodiavainta, jonka avulla yksittaisen tutkittavan tiedot ja tulokset voidaan tunnistaa, sailytta-
vat tutkijan hallussa enintdan 31.5.2022 saakka eika tietoja anneta tutkimuksen ulkopuolisille
henkildille. Lopulliset tutkimustulokset raportoidaan ryhmaétasolla eika yksittaisten tutkittavien
tunnistaminen ole mahdollista.

Tutkimusaineistoa sdilytetdaan kokonaisuudessaan kulkuluvallisessa lukollisessa kaapissa enin-
taan 31.5.2022 saakka, jonka jalkeen ne havitetdan tietoturvallisesti.



Liite 3
Haastattelurunko

1. Mita tukea tarvitsitte palliatiivisen hoidon aikana?
e Mita tietoa, neuvoa ja tukea tarvitsitte kotisairaalahoidon aikana palliatiivisesta/saattohoidosta kokonaisuudes-
saan sairaudesta johtuvien muutoksen vuoksi: voinnin, kivun, ladkehoidon, hengenahdistuksen ja muiden
oireiden suhteen, asentohoidon ja kaytannon asioiden suhteen?
Kenelta tukea tarvitsitte?
Tarvitsitteko vertaistukea hoidon aikana, saitteko sita?
Mita tukea tarvitsitte omaan jaksamiseen hoidon aikana?
Tarvitsitteko tukea omien tunteiden kertomiseen?
Mita tukea tarvitsitte laheisen hoitoon?
Missa tarvitsitte erityisesti tukea?
Missa vaiheessa tarvitsitte tukea?
Mita apuvalineita tarvitsitte kotona hoidon onnistumisen kannalta?
Tarvitsitteko moniammatillisen tydryhman (1a&kari, sairaanhoitaja, psykologi, pappi, vapaaehtoinen, koti-
hoito) tukea hoitojakson aikana? Mikali ette tarvinnut, tarjottiinko moniammatillista tukea?

2. Millaista tukea saitte palliatiivisen hoidon aikana?
. Millaista tietoa, neuvoa ja tukea saitte Iaheisenne hoitoon: voinnin, kivun, 1ddkehoidon, hengenahdistuksen ja
muiden oireiden suhteen, asentohoidon ja kdytannon asioiden suhteen?

e  Saitteko tiedollista tukea sairaudesta, sen oireista ja muutoksista riittavasti?
. Saitteko riittavasti tietoa ja tukea hoitolinjaan?
. Miten koitte tuen saannin?
. Kenelta tukea saitte?
. Millaista tukea saitte omaan jaksamiseen ja kenelté tukea tarjottiin?
e  Saitteko tukea tunteista kertomiseen?
. Kuunneltiinko teita?
e  Tarjottiinko henkista tukea?
e  Kuvatkaa saamaanne tukea/sen mahdollisuutta keskusteluun hengellisesta/elaman tarkoituksesta?
. Miten koitte sen?
. Miten teidat otettiin huomioon hoidon suunnittelussa ja toteutuksessa?
. Tarjottiinko teille mm. vapaaehtoisen, psykologin, sairaalapapin, vertaistuen mahdollisuutta?
. Millaista tukea saitte Iaheisenne hoitoon?
. Missé vaiheessa tukea saitte?
. Saitteko tukea aina kuin sita tarvitsitte ja oliko tuen saanti riittavaa?
. Saitteko henkilékunnalta ohjausta riittavasti?
. Miten olisitte halunneet vaikuttaa osallisuuteenne hoidon aikana?
. Saitteko laheisen hoitoon ohjausta ja tukea perushoitoon, suun hoitoon, kivun hoitoon?
. Mitka asiat helpottivat Iaheisenne hoitoa kotona?
. Miten teidat otettiin huomioon hoidon suunnittelussa ja toteutuksessa
3. Miten kehittaisitte omaisten tukemista jatkossa hoitojakson aikana?
. Mika asia on jaanyt paallimmaisena mieleenne?
. Mitka asiat estivat tuen saantia?
. Mitka asiat estivat tuen antoa?
. Millaiset asiat aiheuttavat huolta lIaheista kotona hoidettaessa?
e  Oliko jostakin asiasta vaikea keskustella?
. Miten koitte saamanne tuen hoitohenkilokunnalta?
. Mita kehitettavaa havaitsitte henkildkunnan toiminnassa?
e  Onko teilla toiveita/ideoita hoitajilta saatavan tuen suhteen ja kehittdmiseen?
. Miten haluaisitte yhteydenoton hoitojakson aikana?
e Voisitteko ajatella tulevaisuudessa eté/videovastaanottoa tai yhteydenottoa fyysisen tapaamisen sijaan?
. Koetteko vertaistuen tarvetta/ sen mahdollistamista tarkeana?

Lisdksi nyt saisitte kertoa viela avoimesti, jos mieleenne tulee viela jotain huomioita tai asioita, joista haluaisitte
kertoa?
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