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Taman toiminnallisen opinnaytetyon tarkoitus on etsia nayttdoon perustuvaa tietoa
palliatiivisesta hoitoprosessista ja tavoitteena on kehittaa palliatiivisen hoitopaatoksen
saaneen potilaan ja laheisen ohjausta luomalla selkea ohjelehtinen hoitohenkilokunnan
antaman ohjauksen ja puheeksi oton tueksi.

Tehtava oli etsia vastauksia seuraaviin kysymyksiin. Mita palliatiivinen hoito on? Millainen on
palliatiivinen hoitoprosessi? Miten potilasta ja hanen laheistdan voidaan tukea ohjauksen
keinoin? Millainen on hyva ohjelehtinen?

Ohjelehtisen teimme JIK-peruspalveluliikelaitoskuntayhtyman kotisairaalalle, jonka
sairaanhoitajat tekevat palliatiivisen hoitolinjauksen saaneen potilaan kotiin ensikaynnin.
Lehtisen rakentumisen prosessista kirjoitettiin raportti. JIKin Kotiutustiimin
hoitohenkilokunnalle tehtiin syksylla 2022 webropol kysely, jonka vastauksia kaytimme
suuntana sille, etta lehtinen olisi kaytannon tarpeiden mukainen. Kotiutustiimin henkildstosta
osa siirtyi marraskuussa 2022 toimintansa aloittaneeseen perustason kotisairaalaan.

Johtopaatdksena selvisi, etta potilaan hallinnantunteen ja luottamuksen sailymiseen vaikuttaa
paljon se, etta potilas ja hanen laheisensa ymmartavat palliatiiviseen hoitoprosessiin ja
hoitoon liittyvat asiat. Potilaan selviytymiselle luovat pohjan potilaan, laheisen ja ladkarin
kanssa yhteisymmarryksessa tehdyt hoitolinjaukset ja hoitopaatokset. Potilaiden
itsendisyyden tunteen ja hallinnan sailyttamista kyetaan tukemaan silla, etta potilas saa olla
kotonaan mahdollisimman pitkaan ja kotona selviytymista parantaa ennakoivan
hoitosuunnitelman teko ja laheisen osallistuminen aktiivisesti hanen hoitoonsa. Potilaan ja
l&aheisen ohjaustarpeiden huomioiminen ja luottamuksellinen ilmapiiri ovat onnistuneen
ohjauksen edellytys. Sairaanhoitajan hyvat vuorovaikutustaidot seka potilaan ja hanen
laheisensa hyva kohtaamisosaaminen nousivat tarkeiksi asioiksi tutkimusten tuloksissa.
Myos ihmislahtoinen palliatiivisen hoidon osaaminen seka potilaan yksilollisten tarpeiden
huomioiminen koetaan hyvin tarkeaksi.

Jatkotutkimusaiheiksi ehdottaisimme kivun hoidon ohjausta koskevan lehtisen tekoa
palliatiiviselle potilaalle ja hanen laheiselleen kotihoitoon. Toisena jatkotutkimusaiheena
saattohoito kotihoidossa ja kotikuoleman jalkeisten kaytantojen ohjausta koskeva lehtinen
potilaalle ja hanen laheiselleen.

' Asiasanat: palliatiivinen hoito, potilasohjaus, kotihoito, saattohoito
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The object of this practice-oriented thesis was to find evidence-based information on the
palliative care process. The goal was to improve the counceling of patients and their families
when the decision to transfer the patient into palliative care has been made. For this we have
created an instructional leaflet to further support the medical personnel in counceling the
patient and their families and addressing the matter.

Our aim was to find answers to the following questions: What is palliative care? What is the
palliative care process? How can the patient and their family be supported via counceling?
What are the qualities of an instructional leaflet?

We created the instructional leaflet to be used by the home care unit of the JIK health care
organisation. Their nurses are the ones who first visit the patient when the decision to
transfer the patient into palliative care has been made. We wrote a report on the process of
creating the leaflet. We produced a questionnaire to be answered by the home care
personnel of JIK, and the answers were used to produce a leaflet that provides answers to
practical questions.

We found out that the patient's sense of control and trust are very much enhanced when the
patient and their family understand the process of palliative care and palliative treatment. The
core of coping with palliative care is a mutual understanding of the decisions regarding the
treatment plan and related decisions. The patient's sense of independence and being in
control can be supported by enabling them to stay at home as long as possible. This can be
ensured by making a palliative care plan and by including family member(s) in the care. The
patients' and their families' needs, regarding counseling and a confidential atmosphere are
required for succeeding with counseling. Also, it was evident that the nurses' good
interpersonal skills and the ability to relate to the patient and their families were important.
Furthermore, it is important that the medical personnel have a humane approach to palliative
care and that they take each patient's individual needs into consideration.

A further subject for research could be an instructional leaflet on the treatment of pain in

palliative care. Also, instructions for terminal care at home and the aftercare of dying at home
would benefit families and patients.

" Keywords: palliative care, palliative treatment, patient counseling, home care, terminal care
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Kaytetyt termit ja lyhenteet

Dialogi
Eksistentiaalinen

Palliatiivinen hoito

Vuoropuhelu, keskustelu
Olemassaoloon liittyva

On parantumattomasti sairaan potilaan aktiivista, kokonaisvaltaista
hoitoa silloin, kun henkea uhkaava tai kuolemaan johtava sairaus ai-
heuttaa potilaalle karsimysta ja heikentaa hanen elamanlaatuaan.
Palliatiivisen hoidon ensisijainen paamaara on lievittda potilaan kar-
simysta ja vaalia elamanlaatua. Palliatiivinen hoito ei ole ajallisesti
rajattu mihinkaan tiettyyn sairauden vaiheeseen, mutta kroonisten
sairauksien edetessa ja kuoleman lahestyessa sen tarve kasvaa.

Palliatiivinen hoito huomioi myds potilaan laheiset.

Palliatiivinen hoitolinja Kun potilaan taudin kulkuun ei enaa voida vaikuttaa olennaisesti,

Parantava hoito

Saattohoito

toteutetaan palliatiivista hoitolinjaa. Kaikkiin sairauden vaiheisiin hoi-

tolinjasta riippumatta kuuluu palliatiivinen hoito.

Sairauden hoidon ensisijainen tavoite on potilaan pysyva paranemi-

nen.

On osa palliatiivista hoitoa, ja se ajoittuu potilaan viimeisille elinpai-

ville tai -viikoille.



1 JOHDANTO

Olemme kohdanneet tydssamme lahihoitajina usein potilaita ja heidan laheisiaan, jotka kysy-
vat, mita palliatiivinen hoito tarkoittaa. "Palliatiivinen” on kasitteena heille vieras tai vaarin ym-
marretty. Usein kuvitellaan, etta palliatiivisella hoidolla tarkoitetaan sita, etta kaikki hoidot lo-
petetaan.

World Health Organization (WHO, 2020) arvioi, ettd maailmanlaajuisesti 56,8 miljoonaa ih-
mista joka vuosi tarvitsee palliatiivista hoitoa, heista kuitenkin vain noin 14 % saa sita. Jokai-
sella on oikeus palliatiiviseen hoitoon ja se kuuluu kaikille kuolemaan johtavaa tai henkea uh-
kaavaa sairautta sairastaville iiman diagnoosirajoituksia (Kaypa hoito -suositus, 2019).

Palliatiivisen potilaan hoidon kehittaminen on talla hetkella hyvin ajankohtainen aihe. Suomen
sosiaali- ja terveysministerion aloitteesta vuonna 2016 kaynnistetyn EduPal-hankkeen asian-
tuntijaryhmalla on ollut tehtavana huolehtia palliatiivisen hoidon ja saattohoidon yhdenvertai-
sesta ja vaikuttavasta toteuttamisesta koko maassa (Saarto & asiantuntijatyoryhma, 2017, s.
2). Potilaan hallinnantunteen ja luottamuksen sailymiseen vaikuttaa paljon se, etta potilas ja
hanen laheisensa ymmartavat hoitoprosessiin ja hoitoon liittyvat asiat (Saukkonen ym., 2017,
s. 203).

Opinnaytetydmme tarkoitus on etsia nayttoon perustuvaa tietoa palliatiivisesta hoitoproses-
sista. Opinnaytetydn tavoitteena on kehittaa palliatiivisen hoitopaatdksen saaneen potilaan ja
laheisen ohjausta luomalla selkea ohjelehtinen hoitohenkilokunnan antaman ohjauksen ja pu-
heeksi oton tueksi. Tehtavana oli etsia vastauksia seuraaviin kysymyksiin. Mita palliatiivinen
hoito on? Millainen on palliatiivinen hoitoprosessi? Miten potilasta ja hanen laheisiaan voi-

daan tukea ohjauksen keinoin? Millainen on hyva ohjelehtinen?

Opinnaytetydmme on toiminnallinen. Sen teoreettisesta osuudesta tuotetaan ohjelehtinen
JIK-peruspalveluliikelaitoskuntayhtyman kotisairaalalle, josta tehdaan palliatiivisen hoitolin-
jauksen saaneen potilaan kotiin ensikaynti. Tulevina sairaanhoitajina syvenndmme opinnay-
tetyota tehdessamme samalla tietojamme palliatiivisesta hoidosta, palliatiivisesta hoitopro-
sessista, kotisaattohoidosta ja potilasohjauksesta, joita tarvitsemme varmasti tulevaisuuden

tyoelamassa, missa ikina sitten tyoskentelemmekin.



2 TYOELAMAKUMPPANUUS JA YHTEISTYO

JIK-peruspalveluliikelaitoskuntayhtyma on Kurikan kaupungin ja limajoen kunnan yhdessa
perustama liikelaitoskuntayhtyma (JIK, i.a). Liikelaitoskuntayhtyman tehtavana on tuottaa ja-
senkunnilleen kuuluvat vanhustenhuollon palvelut, terveyden- ja sairaanhoitopalvelut, Kuri-
kan sosiaalitoimen palvelut seka ymparistoterveydenhuollon palvelut. Kurikan kaupungin or-

ganisaatioon kuuluva JIK-tilaajalautakunta vastaa palvelujen jarjestamisesta.

Opinnaytetyon aihe nousi kaytannon tydssa havaitusta tarpeesta kevaalla 2022. Vahvistusta
kysyttiin ensin hoitohenkilokunnalta ja sen jalkeen kotiutustiimin esimiehelta ja molemmilta
tuli vahvistus, etta palliatiivisen hoitoprosessin kasitteita avaava lehtinen potilaalle ja hanen
laheiselle olisi hyva aihe. Opinnaytetydn tekijoilla oli kiinnostus tehda toiminnallinen opinnay-
tetyd ja palliatiivisen hoidon kasitteiden epaselvyys potilaille ja Iaheisille oli asia, joka hoito-
tyossa tuli heille usein esiin. Aihe on ajankohtainen ja halusimme tehda opinnaytetyon, jolle

on selkea tarve ja siita jaa konkreettinen tyokalu kaytannon hoitotyohon.

Opinnaytetyon tuotos, ohjelehtinen palliatiivisen hoitopaatoksen saaneelle potilaalle ja hanen
laheisilleen, tehtiin ensisijaisesti JIK-peruspalveluliikelaitoskuntayhtyman kotisairaalan kayt-
toon. Kotisairaalan sairaanhoitajat tekevat palliatiivisen hoitolinjauksen saaneelle potilaan ko-
tiin ensikaynnin. Kohderyhmana ovat aikuiset palliatiivisen hoitopaatoksen saaneet, kotona

asuvat potilaat ja heidan laheisensa.

Opinnaytetyon webropol-kysely (lite 1 ja 2) tehtiin JIK-peruspalveluliikelaitoskuntayhtyman
kotiutustiimille, jossa tydskentelee sairaanhoitajia, fysioterapeutteja ja lahihoitajia. Henkilds-
tosta osa siirtyi marraskuussa 2022 toimintansa aloittaneeseen perustason kotisairaalaan.

Taman vuoksi tydssamme Kirjoitetaan valilla kotiutustiimista ja valilla kotisairaalasta.

JIK:lle aiemmin on tehnyt Saarenpaa & Koski (2017) lita saapuikin niin akkia: Saattohoito-op-
paan kuolevan potilaan laheiselle. Siina kaydaan lapi mita saattohoito on, elimiston yleisem-
pid muutoksia saattohoidossa, nesteytysta ja ravitsemusta, kivunhoitoa ja muuta laakitysta ja

naiden lisaksi, mista laheinen saa tarvittaessa tukea.
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3 PALLIATIIVINEN HOITOPROSESSI

3.1 Palliatiivinen hoito

Suomessa ainakin 30 000 potilasta vuosittain WHO:n arvion perusteella tarvitsevat elaman
loppuvaiheessa palliatiivista hoitoa. Useat sairaudet, kuten erilaiset syovat, muistisairaudet,
neurologiset sairaudet tai keuhko-, maksa-, munuais-, ja sydansairaudet tarvitsevat pitkalle

edenneena palliatiivista hoitoa (Saarto & asiantuntijatyéryhma, 2017, s. 7).

Palliatiivinen hoito eli oireiden mukainen hoito on etenevaa, parantumatonta sairautta sairas-
tavan potilaan kokonaisvaltaista aktiivista hoitoa (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL),
2022). Palliatiivisella hoidolla potilasta tuetaan elamaan niin aktiivista arkea kuin mahdollista
kuolemaan johtavaa sairautta sairastettaessa (Saarto ym., 2018, s. 8). He korostivat, etta
palliatiivisen hoidon tarkoitus ei ole lyhentaa tai pidentaa jaljella olevaa elamaa, vaan sen ai-
kana autetaan potilasta ja hanen laheisiaan sopeutumaan tulevaan kuolemaan. Palliatiivinen
hoito tulisi aloittaa Saarron ym. (2022, s.18) mukaan jo varhaisessa vaiheessa sairauskeskei-
sen hoidon rinnalla, lievittamaan kuolemaan johtavan sairauden oireita, seka tukemaan poti-
lasta, etta hanen laheisiaan. He mainitsevat julkaisussaan, etta tavoitteellisessa yhdistetyssa
toimintamallissa, sairauskeskeinen hoito ja palliatiivinen hoito toteutuvat yhta aikaa. Heidan
julkaisemassa kuviossa 1 sairauden kulkua hidastavia hoitoja vahennetaan ja keskitytaan oi-

reiden mukaiseen, palliatiiviseen hoitoon.

o ! Palliatiivinen
Diagnoosi Parantava ja jarruttava hoito I hoitolinjaus Kuolema

Oikea- Sairauskeskeinen hoito
aikainen )

palliatiivinen
hoito

»

Palliatiivinen hoito

Viivdstynyt
palliatiivinen Sairauskeskeinen hoito
hoito

Palliatiivisen hoidon menetetyt mahdollisuudet

Kuvio 1. Oikea-aikainen ja viivastynyt palliatiivinen hoito (Saarto ym., 2022, s. 18).
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Saarto ym. (2022, s. 24) kirjoittavat palliatiivisen hoidon ja saattohoidon kansallisessa laa-
tusuosituksessa, etta palliatiivisella hoidolla pyritdan ennaltaehkaisemaan ja helpottamaan
sairauden mukana tuomia oireita. He korostavat, etta nain pyritdan tukemaan sairauden

kanssa selviytymista potilaan omien tarpeiden ja toiveiden mukaisesti.

Saarron ym. (2022, s.12) mukaan tarkoitus palliatiivisessa hoidossa on siis karsimyksen
lievittaminen ja elamanlaadun yllapitaminen. Tavoiteltavia vaikutuksia heidan mukaansa
ovat talléin esimerkiksi hyva oireiden seuranta ja hoito, potilaan ja hanen laheistensa tyyty-
vaisyys, liiallisista hoidoista pidattaytyminen, seka potilaan toive kuolinpaikasta. He koros-
tavat, etta palliatiivisen hoidon laatua arvioidaan siis muullakin tavalla, kuin pelkkien ter-
veyshyotyjen nakokulmasta. Heidan mukaansa keskeisessa asemassa ovat myos lahei-
set, koska yhden perheenjasenen sairastuessa vakavasti, tarvitsee koko perhe tukea jak-
saakseen potilaan rinnalla (s.18). Saarron ym. (2018, s. 8) mukaan tavoitteena palliatiivi-
sessa eli oireita lievittdvassa hoidossa on keventaa sosiaalista, henkista, psyykkista ja fyy-

sista karsimysta ja ennen kaikkea yllapitaa potilaan ja hanen laheistensa elamanlaatua.

Salinin ym. (2021, s.143) mukaan palliatiivinen hoito voi kestaa jopa vuosia, sita ei ole ra-
jattu ajallisesti. He tuovat julkaisussaan esiin, etta osa palliatiivista hoitoa on myos saatto-
hoito, joka ajoittuu vasta potilaan viimeisiin elinpaiviin tai viikkoihin. Palliatiivinen hoito jat-
kuu viela kuoleman jalkeenkin vainajan arvokkaana ja kunnioittavana kohteluna seka ha-

nen omaistensa tukemisena (THL, 2022). Omaisten tulee saada jattaa jaahyvaiset rauhal-

lisesti, kiireettomasti ja arvokkaassa ymparistossa.

3.2 Ennakoiva hoitosuunnitelma

Lehdon ym. (2019) mukaan vaestd elaa yha pidempaan, mutta samalla kuollaan yha useam-
min pitkallisten hoitojen ja vuosien sairastamisen jalkeen. He mainitsevat, etta taudin hoidon
yhteydessa laakarin tulisi myds huomioida pitkalle edenneen sairauden aiheuttama heikke-
neva ennuste eliniasta. He korostavat, etta potilaan ja hanen laheistensa kanssa tulisi silloin
laatia yhteistydssa ja yhteisymmarryksessa elaman loppuvaiheen ennakoiva hoitosuunni-
telma. Heidan mukaansa tassa keskustelussa tulisi tarkkaan huomioida potilaan toiveet ja

tarpeet seka hoidon rajaukset ja hoitolinjaukset.
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Lehto ym. (2019) pitavat tarkedna myds, ettd mainitun keskustelun myéta kirjattaisiin hoitolu-
paus, missa kaikki asiat olisivat selkeasti mainittuna ja keskustelun pohjalta tehtaisiin kaytan-
non hoitosuunnitelma siita, miten hoito kaytanndssa jarjestetaan. He haluavat painottaa, etta
potilaan elamanlaadun kannalta elaman loppuvaiheen ennakoidulla hoitosuunnitelmalla on
positiivinen vaikutus ja se parantaa potilaan saamaa hoitoa, kohdentaa resurssit oikealla ta-

valla seka auttaa omaisia jaksamaan.

Lehdon ym. (2019) mukaan elaman loppuvaiheen hoitosuunnitelman esille tuominen voi olla
hyodyllinen sairauden missa vaiheessa tahansa, mutta viimeistaan pitkalle edenneessa sai-
raustilanteessa. He haluavat tarkentaa, etta paaasiassa nama keskustelut kohdistettaisiin po-
tilaisiin, joilla on pitkalle edennyt sairaus, ja etenkin heihin joilla sairaus pahenee toistuvasti ja
jotka ovat vaarassa menettaa kykynsa kommunikoida. Keskustelu olisi myos hyva aloittaa jo
muistisairauden alkuvaiheessa, jolloin potilas pystyy viela hyvin osallistumaan hoitotahtonsa

laatimiseen.

3.3 Palliatiivinen hoitolinjaus

Kun sairauden etenemiseen ei hoidoilla pystyta enaa merkitsevasti vaikuttamaan ja sairaus
aiheuttaa potilaalle toiminnan vajausta seka toimintaa haittaavia oireita, tehdaan palliatiivinen
hoitolinjaus (Saarto ym., 2022, s.18). Kaikissa hoitolinjoissa (taulukko 1) annetaan palliatii-

vista eli oireiden mukaista hoitoa (Saarto ym., 2018, s. 9).

Taulukko 1. Hoitolinjaukset ja niiden tavoitteet (soveltaen Saarto ym., 2017, s. 9).

Parantava hoitolinja Pysyva parantuminen

Tautia jarruttava hoitolinja Hidastaa taudin etenemista ja
pidentda elinaikaa

Palliatiivinen hoitolinja Eldmanlaadun vaaliminen ja
karsimyksen lievittdminen. Sairauden
kulkuun ei voida enda vaikuttaa
olennaisesti.

Saattohoito Hyva oireiden mukainen hoito
(Saattohoitopaatos) viimeisina elinpdivina ja -viikkoina
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Valtakunnallisen sosiaali- ja terveysalan eettisen neuvottelukunnan (ETENE, 2017) mukaan
palliatiivisella hoitolinjauksella tarkoitetaan potilaan ja hoitohenkilokunnan yhteisymmarryk-
sessa sopimia yhteisia pelisaantoja ja suuntaviivoja, jotka koskevat potilaan hoitoa. Olennai-
nen osa palliatiivista hoitoa on hoidon rajaaminen. Talloin pyritaan rajaamaan hyodyttomat,

karsimysta lisaavat tai pitkittavat hoidot pois.

Salin ym. (2021, s.153) tuovat julkaisussaan esiin, etta palliatiivisen hoidon ja saattohoidon
kasitteet ovat tutkimusten mukaan epaselvat kansalaisille, mutta myds osalle sosiaali- ja ter-
veydenhuollon henkilostosta. Heidan mukaansa palliatiivinen hoito yhdistetaan virheellisesti
myods usein pelkkiin syopapotilaisiin, vaikka palliatiivista hoitoa tarvitsevat kuitenkin myos
muut pitkalle edenneita sairauksia sairastavat potilaat. He korostavat, etta myos naiden poti-

laiden elamanlaatua kyetaan kohentamaan palliatiivisen hoidon avulla monin tavoin.

3.3.1 Lupapaikka tukiosastolle kotihoidosta

Palliatiivisen hoitolinjauksen teon yhteydessa potilaalle on etukateen mietitty tukiosasto,
jossa on hanelle lupapaikka (Terveyskyla, 2021a). Potilaille turvataan paasy tukiosastolle no-

peasti voinnin heikentyessa tai potilaan laheisten vasyessa (Saarto, 2017, s.19).

Palliatiivisen hoitolinjauksen saanut potilas voi siirtya myds lupapaikalle, mikali hoito kotona
ei onnistu (Terveyskyla, 2021a). Lupapaikalle potilas paasee suoraan ilman hakeutumista
paivystykseen. Paivystyskaynnit kuormittavat ja aiheuttavat karsimysta potilaalle, seka osal-

taan ruuhkauttavat myds ensihoitoa ja paivystysta (Saarto ym., 2022, s. 21).

3.3.2 Hoitoa ja tukea kotiin ympari vuorokauden

Kotihoidon asiakkaat ovat valtaosin monisairaita ja iakkaita (Saarto & asiantuntijatyoryhma,
2017, s. 19). Heidan mukaansa tarvittaessa kotihoidon ammattilaiset voivat yhteistydssa eri-
tyistason kotisairaalan kanssa hoitaa potilasta. Salin ym. (2021, s. 153) kirjoittavat, etta pal-
liatiivisen hoidon laadun varmistamisessa keskeinen merkitys on yhtenaisilla hoitolinjauskay-
tannadilla. He painottavat, etta alan ammattilaisten mielesta yhtenaiset hoitolinjaukset ja -kay-

tanteet tarvitaan, ja nilden noudattamiseen potilaan hoidossa kaikkien tulee sitoutua.
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Saarto ym. (2022, s. 15) esittavat kuviossa 2, etta palliatiivisen erityistason kotisairaalat ovat
palveluketjun keskiossa, joten he antavat konsultaatiotukea ja tukevat yksikdita, jotka toimivat
perustasolla. Kotisaattohoidoista vastaavat palliatiiviset kotisairaalat ja toimivat niin sanotusti
siltana perustason ja erityistason valilla. Saarto ym. (2022, s. 31) mainitsevat, etta perusta-
solla saattohoidossa infuusiomuotoinen ladkehoito tarvittaessa toteutetaan erityistasoa eli ko-
tisairaalaa konsultoiden ja heidan jarjestamana. Laakeinfuusio turvaa potilaan hyvan laake-
hoidon saattohoidossa, kun han ei kykene ottamaan enaa laakkeita suun kautta tai jos hanen

karsimystaan ei kyeta riittavasti helpottamaan muilla keinoilla.

Saarto & asiantuntijaryhma, (2017, s. 16) mainitsevat STM julkaisemassa palliatiivisen hoi-
don laatukriteereissa, etta B-tason yksikot (kts. kuvio 2.) osallistuvat jarjestamaan eri ammat-
tiryhmien jatko- perus-, ja taydennyskoulutuksia ja kehittavat ja yllapitavat oman alueensa

palliatiivisen ja saattohoidon toimintatapoja ja osaamista.
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Kuvio 2.Palliatiivisen hoidon palveluketiumalli (Saarto ym., 2022, s. 15).
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Etela-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin (EPSHP, 2021) mukaan palliatiivisen hoidon erityista-
son keskusta konsultoidaan oireiden vaikeutuessa. Siirtymisissa yksikosta toiseen potilaan
hoitovastuusta huolehditaan ja tahan kaytetaan saattaen vaihdon periaatetta. Kaikkien pal-
veluketjutoimijoiden valilla; erikoissairaanhoidosta perusterveydenhuoltoon ja sosiaalipal-
veluihin saakka on tarkeaa saada toimimaan saattaen vaihdon periaate. Riittavalla tiedon

siirrolla huolehditaan hoidon jatkuvuudesta.
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Kun asiakas tarvitsee alentuneen toimintakyvyn tai sairauden vuoksi kotiin apua selviytyak-
seen arkipaivan askareista ja henkilokohtaisista toiminnoista kuten hygienian hoitamisesta,
kotihoito auttaa ja tukee (Suomen sosiaali- ja terveysministerid (STM), i.a.). Kotihoidon tyon-
tekijat seuraavat myos asiakkaan vointia ja neuvovat palveluihin liittyvissa asioissa asiakkaita
ja heidan laheisiaan. Palveluja saa monissa kunnissa myos iltaisin ja viikonloppuisin ja yopar-
tiotkin yleistyvat. Kotihoidon antamaa henkilokohtaista huolenpitoa taydennetaan tukipalve-
luilla, kuten siivous, ateriapalvelu, vaatehuolto, kauppa- ja muu asiointipalvelu ja sosiaalista
kanssakaymista tukevat palvelut. Tukipalveluita voi saada myds, vaikka ei tarvitse viela
muuta kotihoidon palvelua. Palvelun tarvitsija voi saada kunnalta palvelusetelin, jolla palvelun

voi ostaa kunnan hyvaksymilta palveluntuottajilta.

Saarto ym. (2022, s. 21) kirjoittavat THLn laatusuosituksessa, ettd myds paivystysaikana po-
tilaalla ja hanen laheisillaan tulee olla tiedossa mika taho vastaa kulloinkin hoidosta ja mihin
he ottavat yhteytta. Potilaalle ja laheisille kerrotaan hoitovastuussa oleva yksikko vuorokau-
den eri aikoihin ja yksikon yhteystiedot. Potilaan hoitoon osallistuvia tahoja voi palliatiivisen
hoidon vaiheessa olla useita, minka vuoksi potilaalla voi olla vaikeuksia hahmottaa kokonai-
suutta tai sita, kuka vastaa mistakin. Myds potilaan vakava sairaus usein heikentaa hanen

kykyaan eri toimijoiden kanssa asiointiin.

Saarto ym. (2022, s.21) mainitsevat, etta terveydenhuollon ammattilaisille hoidon koordinointi
on usein helpompaa, koska heille palveluketju ja sen eri toimijat ovat tuttuja asioita. He pai-
nottavat kuitenkin, ettd nama asiat saattavat olla haasteellisia sairaalle potilaalle ja hanen Ia-
heisilleen. Potilaan toiveet ja hoitotahto ohjaavat palliatiivisen hoidon toteutusta ja hanen
hoito- ja kuolinpaikkaansa (s. 22). Heidan mukaansa nykyisin suomalaisista kuolee omassa
kodissaan 17 % ja potilaan toiveiden mukaisia kotona tapahtuvia kuolemia voitaisiin heidan
arvionsa mukaan maarallisesti lisata, jos palliatiivista hoitoa olisi tarjolla enemman potilaiden

kotiin tai asuinpaikkoihin.

3.4 Hoidon rajaukset

Hoidon rajaukset kuuluvat potilaan asemasta ja oikeuksista annettuun lakiin (785/1992), ja ne
kuuluvat normaaliin hoitokaytantdéon (ETENE. 2017). Silloin kun potilas ei itse pysty hoidos-
taan paattamaan, hoitorajoituksista sovitaan hanen laheistensa tai laillisen edustajansa

kanssa. Saarron ym. (2018, s. 9) mukaan hoidon rajaus perustuu joko potilaan omaan
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tahtoon kieltaytya hoidosta tai laakarin arvioon. He mainitsevat, etta rajauksista pyritaan kes-
kustelemaan niin, etta yhteisymmarrys saavutetaan. He painottavat kuitenkin, ettd kumman-

kaan toiveesta ei |aaketieteellisesti perusteetonta hoitoa voida antaa.

Lakiin on potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992, 2 lukuun 6§ kirjattu, etta potilasta on
hoidettava yhteisymmarryksessa hanen kanssaan. Jos potilas kuitenkin kieltaytyy tietysta
hoitotoimenpiteesta tai hoidosta, hanta tulee mahdollisuuksien mukaan hoitaa yhteisymmar-

ryksessa hanen kanssaan laaketieteellisesti muulla hyvaksyttavalla tavalla.

Hoitoja voidaan rajata pois laakarin tekemalla hoitopaatoksella, mutta niista keskustellaan
aina potilaan kanssa (THL, 2022). Hoidon rajaukset tehdaan hoitoihin, joista ei laaketieteelli-
sesti ole potilaalle hyotya tai jotka aiheuttavat haittaa hanelle. Hoitamatta jattamista hoidon
rajaus ei tarkoita, vaan potilasta hoidetaan hyvin hanen oireidensa mukaan, kuitenkin luon-
nollinen kuolema sallien. Hoitopaatokset, jotka ovat tehty yhteisymmarryksessa keskustellen
antavat potilaalle ja hanen laheisilleen mahdollisuuden keskittya potilaan oireiden helpottami-
seen ja valmistautua kuolemaan yleensa tutussa ja turvallisessa ymparistossa (Sosiaali- ja
terveysalan lupa- ja valvontavirasto (Valvira), 2020). Sarivaara ym. (2018, s.13) mukaan hoi-
don linjauksiin ja rajauksiin suhtaudutaan kuitenkin liukuvasti ja joustavasti. He painottavat,
etta paatoksia tarkastellaan herkasti, ja tarvittaessa niita myos puretaan, jos esimerkiksi poti-

laan vointi lahteekin kohenemaan.

Tunnetuin hoidon rajaus ETENEN (2017) mukaan on pidattaytya elvytyksesta, eli tehda DNR-
paatds (DNR = do not resuscicate). Myds muita potilaan kannalta hyddyttdomiksi tai tarpeetto-
miksi katsottuja hoitomuotoja voidaan sopia jatettavaksi pois. Esimerkiksi suonensisainen ra-
vitsemus tai tehohoito voidaan rajata hoidon ulkopuolelle. My0s elintoimintoja yllapitavasta
hoidosta voidaan luopua, kuoleman sallimiseksi. Potilaan kanssa tulee sopia kaikista naista
hoidon rajauksista ja tarkeista hoitopaatoksista. Ladketieteellisesti perusteltua ja asianmukai-
sesti tehtya DNR-paatosta ei kuitenkaan kumota potilaan tai hanen laheisensa pyynnosta
(Valvira, 2020).

DNR-paatos eli elvyttamattajattamispaatos on tarkea laakarin tekema hoitopaatos pidattaytya
elvytystoimenpiteista. Naita ovat mm. paineluelvytys, sydamen sahkdinen rytminsiirto ja hen-
gityksen avustaminen, silloin kun potilas menee elottomaksi (Valvira, 2020). DNR-paatos ei

rajaa pois muita hoitomuotoja, vaan laakari tekee potilaan tilanteesta yksilollisen
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laaketieteellisen arvion elvytystilanteen varalta. Tata tehtaessa otetaan potilaan sairauksien
ennuste huomioon ja potilaan jaljella olevista voimavaroista tiedot. Ensisijaisesti tilanteessa
arvioidaan sita, onko potilaalle elvytyksesta enemman haittaa kuin hyotya. Saattohoitopaatos

sisaltaa aina DNR- paatoksen mutta se voidaan kirjata myos erillisena.

Hanninen ym. (2021, s.14—15) mukaan hoidon rajaukset voivat koskea ravitsemushoitoa,
nesteytysta, antibioottihoitoa tai sairaalaan lahettamista. He perustelevat suonensisaisista
antibiooteista pidattaytymista silla, ettei kuolemaa lahestyvan potilaan elimistd kykene enaa

vastustamaan infektioita.

Hanninen ym. (2021, s.15) korostavat, etta tarkoitus suonensisaisen nestehoidon valttami-
sella on vahentaa lahella kuolemaa olevan potilaan pahoinvoinnin, turvotusten ja kivun li-
saantymista. Heidan mukaansa pidattaytyminen ravitsemushoidosta tarkoittaa, ettei suonen
kautta annettavia ravintoliuoksia enaa tiputeta. He kuitenkin mainitsivat, etta syoda ja juoda

saa aina, jos potilas vain kykenee nielemaan.

3.5 Saattohoito osana palliatiivista hoitoa

ETENEnN (2017) mukaan saattohoito toimii osana palliatiivista hoitoa. Saattohoitoa voidaan
kutsua myos kuolevan potilaan hoidoksi. Kuparisen (2021) mukaan, saattohoidon tarkoituk-
sena on luoda potilaalle sellaiset olosuhteet, etta han voisi elad mahdollisimman hyvaa ela-
maa kuolemaansa saakka. Anttila ym. (2017, s. 363) toteavat, etta saattohoito on palliatiivi-

sen hoidon loppuvaihe ja se saattaa kestaa vain paivia tai viikkoja.

Potilas, perheenjasenet ja palliatiiviseen hoitoon osallistuvat hoitajat ja henkilokunta ovat Ant-
tosen (2016, s. 7) mukaan saattohoidon aikana kaikki seka tuen saajia etta antajia. Kirjas-
saan han painottaa, etta hoitohenkilokunnan osaaminen ja yhteiset kasitykset hoidosta muo-
dostavat saattohoidolle turvalliset rakenteet. Han my0s esittaa, etta niiden avulla potilas ja

perhe pystyvat etsimaan omat yksilolliset tapansa saadella kuoleman todellisuutta.

Hyvassa kuolemassa ei kielleta luopumisen vaikeutta tai kuolemaa, vaan sille annetaan tilaa
vahvistamalla ihmisten voimavaroja ja vahentamalla karsimysta (Anttonen, 2016, s. 8). Ha-
nen mukaansa hyva kuolema toteutuu potilaan, perheenjasenen ja ammattitaitoisen hoito-

henkilokunnan vuorovaikutteisen yhteistyén avulla. Saattohoidon tavoitteena on hanen
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mukaansa sallia mahdollisimman hyva kuolema, jolloin itse potilaan ja laheisten on mahdol-

lista elaa luopumisen hetki ja prosessi sellaisena kuin he sen kokevat.

Kuparinen (2021) kertoo, etta saattohoidon keskeinen periaate on lievittda sairauden ja 1a-
hestyvan kuoleman tuomia oireita ja kipuja parhaalla mahdollisella tavalla. Anttilan ym.
(2017, s. 368) mukaan elaman loppuvaiheessa voidaan esimerkiksi kipulaakkeita maarata

harkinnan mukaan yli annostussuositusten, mikali sen katsotaan helpottavan tilannetta.

Kuparisen (2021) mukaan saattohoidossa otetaan huomioon myds omaiset ja heille tarjotaan
tukea viela potilaan kuoleman jalkeenkin. Potilaan ja omaisten hengelliset seka maailmankat-
somukselliset tarpeet ja ongelmat otetaan myods huomioon. Hyvan saattohoidon takaamiseksi
saattohoitopaatos tulee tehda hanen mukaansa ajoissa, henkilokunnan tulee olla hyvin kou-
lutettua ja sitéa on oltava tydvuoroissa riittdvasti. Hannisen ym. (2021, s.14) mukaan tautia pa-
rantavan tai jarruttavan hoidon mahdollisuuksien hiipuessa olemattomiin, pitaisi padhuomio

keskittaa potilaan oireettomuuteen ja hanen laheistensa tai perheen hyvinvointiin.

Anttila ym. (2017, s. 363) kertovat, etta potilaalle tieto sairaudesta muuttuu todelliseksi vasta
silloin, kun se aiheuttaa sellaista fyysista heikkenemista, joka vaikeuttaa arkipaivan rutiineja
ja pakottaa muuttamaan omia elintapoja. Se saattaa heidan mukaansa aiheuttaa myds syvaa
masennusta. Silloin omahoitajan tehtavana olisikin heidan mielestaan tukea asiakasta ja hel-

pottaa masennuksen oireita kaikin mahdollisin tavoin.

Haho (2017, s. 1705) kirjoittaa tutkimuksessaan, etta potilaat haluaisivat yksilokohtaisempaa
tietoa kehon fyysisistda muutoksista kuoleman lahestyessa. Rapo-Pylkkd ym. (2021, s. 153)
julkaisussaan kertovat potilaan elintoimintojen hidastuvan kuoleman lahestyessa. Myds tajun-
nan tason lasku, janon ja nalantunteen vaheneminen, nielemisen vaikeutuminen, munuaisten

ja suoliston toiminnan hiipuminen ovat merkkeja lahestyvasta kuolemasta.

Saattohoitopaatos tulee tehda Kuparisen (2021) mukaan aina laheisten ja potilaan kanssa
yhteisymmarryksessa. Saattohoidosta on hanen mukaansa hyva puhua laheisille ja potilaalle
ymmarrettavasti niin kutsutulla maallikkokielella ja apuna voi myos kayttaa kirjallisia ohjeita.

Han myos kertoo, etta omaisten kysymyksiin tulee vastata selkeasti ja maallikkokielella.
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Anttilan ym. (2017, s. 367) mukaan saattohoidon perustana toimii aina potilaan tai asiakkaan
itsemaaraamisoikeuden ja ihmisarvon kunnioittaminen. Saattohoidon lahtékohtana on aina
kuolemaan vaajaamatta johtava sairaus. He painottavat, etta hoitopaatoksista vastaavat aina
hoitavat laakarit ja lisaksi tulisi myods nimeta ne henkildt, jotka ovat vastuussa saattohoidosta
eri vuorokauden aikoihin. Nain toimimalla hoidon jatkuvuus varmistetaan ja hoitoa voidaan
arvioida jatkuvasti. Hoitopaatoksissa otetaan aina asiakkaan ja laheisten tarpeet ja toiveet
huomioon ja paatokset perustuvat aina Iadke- ja hoitotieteelliseen nayttéon. He myds listaa-
vat erilaisia saattohoidon osaamisalueita, joita ovat mm. omaisten tukeminen, kuoleman
merkkien seka kuoleman tunnistaminen, kyky soveltaa tietoa riittavan taitavasti oireiden ja
karsimyksen hoitamiseksi. Myds fyysisten, hengellisten, eksistentiaalisten ja kulttuuristen tar-
peiden huomioiminen kuuluu hyvaan saattohoidon osaamiseen. He korostavat, etta hoitota-
hon vastuulla on sitoutua asiakkaan toiveisiin ja tarpeisiin, toiminnan hyvaan laatuun, ja sii-

hen etta Kaypa hoito —suosituksia noudatetaan.

Hoitoneuvotteluissa on tarkea kayda potilaan ja hanen laheistensa kanssa lapi hoidon rajauk-
set, hoitolinjaukset ja niiden merkitys (Aalto, 2019, s. 30). Lisaksi tulisi kayda lapi myds asi-
oita, jotka eivat yleensa kuulu hoitoon enaa saattohoitovaiheeseen siirtyessa. Naita asioita
ovat suonensisainen neste- ja ravitsemushoito, paivystykseen lahettaminen, suonensisaiset
antibioottinoidot, punasolutiputukset, laboratoriokokeet, tiivis verensokerin mittaaminen, syk-

keen, verenpaineen ja saturaation monitorointi.

3.5.1 Kotisaattohoito

Kotisaattohoidon tulisi olla mahdollista saattohoitosuositusten mukaan sita haluaville (Ter-
veyskyla, 2021a). Kotisaattohoito tukee potilaan ihmisarvoa ja yksildllisyyttd mahdollistamalla
hanen toiveidensa mukaisen elamantavan yllapidon. Koti edustaa potilaalle usein tuttuja asi-
oita ja turvallisuutta, omaa persoonaa, jatkuvuutta, elettya elamaa ja yhteytta laheisiin ihmi-
siin. Edellytys kotisaattohoidolle on, etta potilas haluaa saattohoitonsa tapahtuvan kotona ja,
etta siella on hyvaan hoitoon riittavat puitteet, kuten likkumiseen ja peseytymiseen. Potilaan
kotiin tarvittavat apuvalineet jarjestyvat kotisairaalan kautta, esimerkiksi tukikahvat, pyora-

tuoli, sairaalasanky ja happirikastin (Rapo-Pylkkoé ym., 2021, s.153).

Terveyskylan (2021a) mukaan kotisaattohoito edellyttaa usein myos laheisen tai laheisten

lasnaoloa, koska hoitohenkilokunta ei ole paikalla potilaan kotona koko ajan. He ovat silti
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tavoitettavissa aina. Kotisaattohoidossa tilanteiden ennakointi on tarkeaa, mutta laaketieteel-
lisia paatoksia potilaan hoidosta eivat laheiset voi tehda, vaan hoitavalla ladkarilla on aina
hoitovastuu. Laheisten tehtava kotisaattohoidossa on tukea potilasta ja auttaa omien voima-
varojensa mukaan potilaan hoidossa. Rapo-Pylkdn ym. (2021, s.153) mukaan onnistunutta
kotisaattohoitoa tukee ennakoiva hoitosuunnitelma, koska saattohoitopotilaan oireiden hoito

voi vaatia viikonloppuisin tai yolla tarvittavan laakityksen tehostusta tai kayttéonottoa.

3.5.2 Kotikuolemaa koskevat kaytannot

Valmistautuessa suunniteltuun kotikuolemaan on hoitohenkilokunnan kanssa hyva kayda lapi
lahestyvaan kuolemaan mahdolliset liittyvat voinnin muutokset ja oireet seka toimintaohjeet
niiden iimaantuessa (Terveyskyla. 2021a). Etukateen on tarkea puhua hoitohenkildkunnan

kanssa myos mahdollisista peloista ja huolista.

Laheisille annetaan ohjeet kirjallisena siita, mita tehdaan potilaan kuollessa kotiin (Terveys-
kyla, 2021a). Usein riittda ilmoitus kotisaattotiimille tai kotisairaalalle. Poliisia ei tarvitse pai-
kalle kutsua, kun kyse on odotetusta kotikuolemasta. Kaytannot vaihtelevat kuoleman totea-
misesta paivystysaikana ja virka-aikana paikkakunnittain. Kuoleman kay kuitenkin totea-
massa laakari, joko tehden kotikaynnin potilaan kotiin tai paikassa, johon vainaja siirretaan.
Vainajan siirrosta huolehtii hautaustoimisto, mutta aikarajaa vainajan siirtamiselle pois koto-

aan ei ole, vaan henkilokunnan kanssa sovitaan siirrosta.
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4 SAIRAANHOITAJAN ROOLI PALLIATIIVISEN HOITOLINJAUKSEN SAA-
NEEN POTILAAN HOIDOSSA

4.1 Sairaanhoitajan palliatiivisen hoitotyon osaaminen

Anttilan ym. (2017, s. 362) mukaan kuolevan potilaan ja taman omaisten tukeminen on yksi
hoitajan tyon vaativimpia tehtavia. Vihela ym. (2020, s. 281) tuovat esiin, etta palliatiivisen
hoidon ja saattohoidon toteuttamiseen sairaanhoitajat tarvitsevat laaja-alaista ja kokonaisval-
taista osaamista. Osaamiseen sisaltyy potilaan sairauden oireiden ja hoidon tarpeen tunnis-
taminen (s. 281-282). He mainitsevat myds, etta potilaat ja hanen laheisensa toivovat sai-
raanhoitajilta palliatiivisen hoidon, saattohoidon seka naiden oirehoidon riittdvaa perusosaa-
mista. Perusosaamisen lisaksi tarvitaan myos taitoa ohjata potilasta ja laheisia kokonaisval-

taisesti hoidon eri vaiheissa.

Viheld ym. (2020, s 281) toteavat, etta sairaanhoitajan hyvat vuorovaikutustaidot seka poti-
laan ja hanen laheisensa hyva kohtaamisosaaminen nousivat tarkeiksi asioiksi tutkimuksen
tuloksissa. He mainitsivat, etta myds aiemmissa tutkimuksissa potilaat ja hanen laheisensa
ovat kokeneet tiedon saamisen sairaudesta ja sen hoidosta seka laheisten osallistamisesta
hyvin merkitykselliseksi. Myds ihmislahtdinen palliatiivisen hoidon osaaminen seka potilaan
yksilOllisten tarpeiden huomioiminen koetaan hyvin tarkeaksi (s. 280). Anttosen (2016, s. 61)
mukaan tieto sairaudesta saattaa joskus olla my6s helpotus potilaalle, koska aavistukset ja

oireilut saavat hanen mukaansa viimein selityksen.

Vihela ym. (2020, s. 282) korostavat, etta sairaanhoitajilla tulisi tulevaisuudessa olla myds
ohjausosaamista kotisaattohoidosta ja painottavat (s. 276), ettd osaava ja riittava henkildsto
on edellytys laadukkaalle palliatiiviselle hoidolle. Kotisaattohoitoon tarvitaan laheisten nako-
kulmasta rohkaisua ja ohjausta, koska hoitojakso kotona on usein potilaalle hyvin merkityk-
sellinen (s. 280).

Seppanen ym. (2020, s. 365) toteavat, ettd kuolevan hyvassa saattohoidossa huomioidaan
niin kuolemaa tekeva potilas, kuin laheinenkin. Heidat tulisi myds nahda muunkin kuin sairau-
den kautta yksiloina. Hyvan henkilokunnan kriteeriksi he olivat maininneet, etta kuolema osa-

taan ottaa puheeksi luontevasti ja etta ymmarretaan keskustelujen olevan heille olennainen



22

osa saattohoitoa. Saattohoidossa tarvitaan henkilékunnalta rohkeutta, mahdollisuuksia ja

osaamista.

Hussainin (2019, s. 1070) mukaan henkiset ja psykososiaaliset ongelmat ovat palliatiivisessa
hoidossa yhta tarkeita kuin fysiologiset huolenaiheet. Potilaan suhtautuminen kuolemaan on
yhta yksilollinen kuin potilaan suhtautuminen elamaan. Jokainen keskustelu lahestyvasta
kuolemasta on siis yksilollinen, eikd samanlaista keskustelua ole. On otettava myds huomi-
oon, etta potilaalla ei aina ole myodskaan tarvetta puhua uhkaavasta kuolemasta (s. 1071).
Kuolemaa koskevassa keskustelussa on tarkeaa, etta hoitohenkilokunta antaa potilaan tar-

peiden eika omien ajatusten ohjata keskustelua (s.1070).

Seppanen ym. (2020, s. 365) painottavat, ettd ennakkoasenteet eivat saa ohjata tapaa, jolla
kuolevan kohtaa. Ikdantyvan ja nuoren kuolevan kuolemaan liittyvat kysymykset todennakai-
sesti ovat erilaisia. Riippumatta iasta jokaisella kuolevalla on oikeus kuoleman lahestyessa
omiin kysymyksiinsa, joissa voi olla surua, pelkoa, katkeruutta ja vihaa elamalle. Tarkea oi-

keus on my0s hyvaksya elaman paattyminen.

Seppanen ym. (2020, s.366) mukaan tuen antaminen yksildkohtaisesti ja sen vastaanottami-
nen on auttajille haastavaa, silld avoin dialogi auttajan ja avun saajan valilla on sen edellytys
ja sen rakentaminen vaatii aikaa. Kuolevaa tulisi kuunnella, olla hanelle lasna, kysya mita
han haluaa, eika pelata. Tarvittaessa kuolevalle tulee kuitenkin antaa myos tilaa vetaytya.
Kuolevan lasna olevan laheisen hyvinvoinnista tulee huolehtia, myds potilaan menehtymisen

jalkeen. Laheisen suruprosessissa ja luopumisessa tukeminen konkreettisin teoin on tarkeaa.

Hussain (2019, s. 1070) toteaa, etta avoimuudella ja rohkealla keskustelulla kuolemasta
voimme kuitenkin vaikuttaa yhteiskuntamme suhtautumiseen kuolemaan ja sen hyvaksymi-
seen. Kuolemaan tulisi osata valmistautua samalla tavalla kuin elamaan. Seppanen ym.
(2020, s. 366) haastavat myds puhumaan kuolemasta yhteiskunnallisella tasolla ja toteavat
hyvan kuoleman olevan koko yhteiskunnan yhteinen asia, ja olennaisena osana hyvin toimi-

vaan yhteiskuntaan kuuluu hyva kuolema.
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4.2 Ohjauksen merkitys potilaalle ja hanen laheiselleen

Dionne-Odom ym. (2019, s. 646) tutkimuksen mukaan puolet yhdysvaltalaisista kroonista ja
vakavaa sairautta sairastavien potilaiden omaishoitajista eivat olleet koskaan kuulleet pal-

liatiivisesta hoidosta. Jopa heista, jotka olivat kuulleet palliatiivisesta hoidosta, enemmisto ei
erottanut palliatiivista hoitoa saattohoidosta ja kuolemasta. Ottaen huomioon omaishoitajien
roolin paatodksien teossa potilaan palliatiiviseen hoitoon siirtymiseen liittyen, tarvitaan julkisia
viestintatoimia potilas- ja perhekeskeisella tavalla palliatiivisen hoidon kasitteiden ja palvelu-

jen selkeyttamiseksi.

Saukkosen ym. (2017, s. 203) mukaan hallinnantunteen ja luottamuksen sailymiseen vaikut-
taa paljon se, etta potilas ja hanen laheisensa ymmartavat hoitoprosessiin ja hoitoon liittyvat
asiat. Yhteisymmarryksessa potilaan ja hanen laheistensa kanssa tehdyt hoitolinjaukset ja
hoitopaatokset luovat palliatiivisessa hoidossa pohjan selviytymiselle. He painottavat, etta
hallinnan ja itsenaisyyden tunteen sailyttaminen potilaille on tarkeaa ja tama onnistuu parhai-
ten, kun potilas saa olla mahdollisimman pitkaan omassa kodissa, jossa pienilla arkisilla tu-

tuilla asioilla ja totutuilla rutiineilla on merkitysta.

Pellon ym. (2019, s. 23) mukaan potilaan ohjaustarpeiden huomioiminen ja luottamuksellinen
ilmapiiri ovat onnistuneen ohjauksen edellytys. Heidan mukaansa myos asiantuntijuus ohjat-
tavasta aiheesta ja hoitohenkilokunnan pedagogiset taidot tukevat hyvan vuorovaikutussuh-
teen syntymista. Potilaat ja heidan laheisensa ovat pitaneet tarkeana, etta ohjaus perustuisi
mm. kivunhoidon ohjauksessa aktiiviseen vuorovaikutukseen, jossa huomioitaisiin yksildlliset
ohjaustarpeet ja sopivat ohjausmenetelmat (s. 26). Ohjaustilanteissa henkilokunnan riittava

aika on tuonut ilmapiiriin rauhallisuutta ja kiireettomyyden tunnetta (s. 27).

Yhtena esteena mm. kivunhoidolle voi Pellon ym. (2019, s. 27—-28) mukaan olla esimerkiksi
ahdistus ja pelot, joihin voidaan vaikuttaa hyvalla ohjauksella. Taman vuoksi kivunhoidon oh-
jaustilanteeseen tulisi varata tarpeeksi resursseja. Hyvan kivunhoidon ohjauksen tiedetaan
my0s lisdavan palliatiivisen potilaan ja hanen laheistensa hyvinvointia ja lisdavan myos |a-
heisten kivunhoitovalmiuksia (s. 28). Sy6paa sairastavan potilaan laheisen osallistaminen oh-
jaukseen seka hanen huomioimisensa on heidan mukaansa osa onnistunutta ohjausta. Poti-

laan selviytymista kotona on parantanut hanen laheisensa osallistuminen aktiivisesti potilaan
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hoitoon. Kun vuorovaikutustilanteissa kieli on ymmarrettavaa ja ohjausmenetelmia kaytetaan

monipuolisesti, olivat syopaa sairastavat potilaatkin tyytyvaisia.

Aiemmista tutkimuksista kay ilmi, etta potilailla on diagnoosista riippumatta hyvin samanlaisia
tarpeita ohjauksen suhteen (Pelto ym., 2019, s. 27). Yleisimmin ohjauksen tarve on liittynyt
kipuun tai sita aiheuttavaan sairauteen. Sydpapotilaat ja heidan laheisensa haluavat saada
tietoa ja ohjausta kivunhoidosta, kipuldakityksesta ja ladkkeettdmista kivunhoitomenetelmista

nayttoon perustuen. Palliatiivisessa hoidossa myds tietoa kivun arvioinnista on toivottu.

Potilaan ja hanen laheistensa kokemus hyvasta hoidosta on vahvistunut, jos toteutetuissa
ohjaustilanteissa mm. kivunhoitoon liittyvia asioita on kerrottu ilman ammattislangia, ymmar-
rettavalla kielella (Pelto ym., 2019, s. 27). Potilaat ja hanen laheisensa ovat myds heidan mu-
kaansa kertoneet arvostavansa inhimillista ja kunnioittavaa kohtelua. Olennaisena osana on-
nistunutta kivunhoidon ohjausta on myds hoitohenkilokunnan avoimuus, toimiva vuorovaiku-

tus ja kunnioittava asenne potilasta ja hanen laheisiaan kohtaan.

Kivunhoidon ohjauksen toivotaan olevan suunnitelmallista, yksilOllista ja yhdenmukaista riip-
pumatta siitd kuka ohjauksen toteuttaja on (Pelto ym., 2019, s. 28). Nama piirteet ohjauk-
sessa my0s rohkaisi potilasta ja hanen laheisiaan keskustelemaan |laakitykseen ja sairauteen
liittyvista ennakkoluuloista ja peloista. Esiin nousi myos, etta tarve kivunhoidon ohjaukselle
on heti diagnoosin saamisen jalkeen, minka vuoksi tma olisi heidan (s. 26) mukaansa hyva

integroida potilaan hoitoon.

Potilaan ja laheisten on Regazollin ym. (2022, s. 5) mukaan tarkea tietaa ja ymmartaa mita
tehdaan, kun hoitajat tekevat hoitotoimia. Jos toiminnat ovat potilaalle tuntemattomia, han
saattaa kokea fyysista, emotionaalista, sosiaalista ja taloudellistakin stressia, joka taas vai-

kuttaa mielenterveyteen negatiivisesti ja nain ollen heikentaa elamanlaatua.

4.3 Ohjausmateriaali ohjauksen tukena

Kun suullisen ohjauksen liséksi ohjauksen tukena on kaytetty kirjallisia ohjeita, ovat potilaat
voineet kerrata annettuja kivunhoito-ohjeita (Pelto ym., 2019, s. 27). Heidan mukaansa poti-
laat ovat kokeneet myds, etta erilaiset aaninauhat, videot ja internetista saatu tieto ovat tuke-

neet ohjausta.
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Saarto ym. (2022, s. 10) ovat THL:n kanssa julkaisseet kansallisen Palliatiivisen hoidon ja
saattohoidon laatusuosituksen, jossa kuvataan palliatiivista hoitoa ja sen laatua potilaille ja
hanen laheisilleen. Mielestamme laatusuositus on kuitenkin hyvin laaja ja uskomme, ettei
monikaan potilas jaksa lukea sita alusta loppuun. Regazollin ym. (2022, s. 5) mukaan opetus-
vihkosten kaytto ja saatavuus painetussa muodossa tai verkossa mahdollistavat potilaan ja
hanen laheistensa ohjeiden omaksumista paremmin sairaalaympariston ulkopuolellakin. Hei-

dan mukaansa luettu tieto laajentaa ymmartamista ja vahvistaa oppimista hoitamisesta.

4.4 Potilaan sosiaaliset, henkiset ja hengelliset tarpeet palliatiivisessa hoidossa

Saarron ym. (2022, s. 24) mukaan palliatiivisessa hoidossa korostetaan potilaan kokonaisval-
taista eli holistista hoitoa. Potilaan kokonaisvaltaisessa hoidossa huomioidaan potilaan
psyykkiset, sosiaaliset seka hengelliset ja henkiset tarpeet. He korostavatkin, etta potilaan
tarpeita ja toiveita tulisi kartoittaa jatkuvasti ja systemaattisesti. Potilaan nakemyksia ja koke-

muksia hoidosta pitaisi kartoittaa erillisilla kyselyilla koko hoidon ajan.

Seppasen ym. (2020, s. 364) mukaan sosiaalisten suhteiden merkitys potilaalle korostuu pal-
liatiivisen hoidon aikana. Potilaan hyvinvointiin vaikuttaa sitd enemman sosiaalisista suhteista
syrjaytyminen, mitd merkityksellisimpia suhteet ovat hanelle olleet. Joskus kyse voi olla val-
miiksi rikkinaisista suhteista tai potilaan erilaisten pelkojen tai sairauden takia syrjaan jaami-
sesta. Potilaan sairauden lisaantyessa ja kuoleman lahestyessa usein ajatellaan, etta ongel-
mallisetkin laheis- ja perhesuhteet automaattisesti korjaantuvat, mutta nain ei kuitenkaan
aina kay. Kuoleman lahestyessa kipeat laheis- ja perhesuhteet ovat asia, jota potilas pohtii
paljon. Joskus toki potilaan kuoleman prosessissa saattaa syntya myos uusia sosiaalisia suh-
teita. Aina kuolevat potilaat eivat kuitenkaan koe huonoksi asiaksi inmissuhteiden vahene-
mista, vaan vetaytyminen yksinaisyyteen ja yksinolo saattavat olla heille jopa toivottu ja tietoi-

nen osa kuolevan prosessia.

Haho (2017, s. 1704) tuo esiin tutkimuksessaan, etta kuolevalla potilaalla on useimmiten
tarve kayda lapi keskustellen senhetkista tilaansa ja pohtia myds kuoleman jalkeista olemis-
taan. Hoitotydn ammattilaisten on tarkeaa tarjota potilaalle tahan mahdollisuus. Hoitotyon
ammattilaisten keinoja, kuten sensitiivisyys ja myétaelava vuorovaikutus, tulee heidan mu-
kaansa kayttaa potilasta tukiessa ja kannustaessa hanta Ioytamaan itsestaan voimavaroja

eksistentiaalisen karsimyksen sietamiseen. Eniten potilaille tutkimuksen mukaan tuottaa
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karsimysta ajatus, etta han menettaa oman tahtonsa, etta se sivuutetaan, tai kipujen vuoksi
han menettaa elamansa hallinnan. Hyvalla saattohoidon suunnittelulla, kuten hoito- ja kuolin-
paikan varmistamisella etukateen, ja kuolevan potilaan tahto huomioon ottamalla voidaan po-

tilaan karsimysta lievittaa.

Anttosen (2016, s. 65) mukaan potilaiden tarpeet kuolemaan johtavan sairauden ja sen tie-
don kasittelemisesta vaihtelevat. Hoitajalle se saattaa hanen mukaansa olla perheen tarinan
kuuntelemista, sisaistamista ja koko perheen historian ymmartamista. Han kertoo, etta lahei-
set ja potilas haluavat kertoa, mika heista oli elamassaan tarkeaa. Han mainitsee myos, etta
toiset haluavat aloittaa tarinoimaan lapsuudestaan, toisaalta joku saattaa aloittaa heti kerto-
maan omista oireistaan. Parantumattomassa sairaudessa ja sen mukanaan tuomassa ela-
man rajallisuuden kasittelyssa on koko ajan lasna useita kysymyksia ja pohdintoja (Terveys-
kyla, 2021b). Hengelliset ja henkiset tarpeet kulkevat heidan mukaansa usein kasi kadessa.
Usein kuolemaan johtavan sairauden kuultuaan ihminen alkaa pohtia heidan mukaansa

omaa elamaansa hyvin syvallisesti.

Vakava sairaus poistaa meilta turvallisuuden tunteen ja aiheuttaa epavarmuutta elamasta,
seka herattaa isoja kysymyksia elamasta ja sen jatkumisesta (Terveyskyla, 2021b). Nama
kysymykset pysayttavat ja luovat heidan mukaansa epavarmuutta. Vieras ja tuntematon pe-
lottavat meita. Inmisen terve mieli toimii siten, etta se pelkaa itsedan uhkaavia vieraita asi-
oita. Naihin edelld mainittuihin kysymyksiin ei heidan mukaansa varsinkaan sairauden alku-
vaiheessa ole vastauksia. Samat kysymykset nousevat artikkelin mukaan esiin uudelleen sai-
rauden eri vaiheissa. Tallainen uusi elamantilanne ei valttamatta kirjoituksen mukaan tunnu
omalta elamalta, vaan ihmisesta voi tuntua, etta han katselisi jonkun toisen tilannetta. Paas-
takseen eteenpain ajatuksissaan ja elamassaan, oma tilanne tulisi kuitenkin rohkeasti koh-

data.

Anttonen (2016, s. 61) mainitsee, etta potilaat saattavat kokea suurta kuolemanpelkoa kuul-
lessaan kuolemaan johtavasta sairaudestaan. Potilashaastattelujen perusteella han toteaa,
etta potilaiden tuen tarve on juuri silloin valtavan suuri. Potilaat arvostavat rehellisia vastauk-
sia kysymyksiin ja totuuden mukaista puhetta. Tilanteissa, missa tiedon kertominen tarkoittaa
samalla saattohoitopaatoksen tekemista, koetaan tiedon kertomisen taito hyvin tarkeaksi.
Tietoa potilaan parantumattomasta ja kuolemaan johtavasta taudista ei voi kertoa tunteetto-

masti muiden kiireiden lomassa.
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Toisinaan laheisten ja autettavan on vaikea puhua kuolemasta tai siihen liittyvista vaikeista
asioista (Terveyskyla, 2021b). Vaikka autettava olisi aiemmin ratkonut elamansa vaikeita asi-
oita puhumalla, voi se yhtakkia tuntuakin hyvin vaikealta. Sellaiset ihmiset, jotka ovat tottu-
neet elamassaan kohtaamaan vaikeat asiat ilman puhumista tai avautumista, eivat valtta-

matta halua puhua nytkaan mitaan ja heidankin valintaansa taytyy kunnioittaa.

Haho (2017, s. 1705) mainitsee, ettd kuoleminen merkitsee olemisen, eli eksistenssin paatty-
mista. Hanen mukaansa ihminen haluaisi ymmartaa mita kuoleminen on, mutta koska sita ei
voi rationaalisesti ymmartaa tai kasittaa, saattaa mieli "tuhoutua” aiheuttaen sellaista karsi-
mysta potilaalle mita voi olla mahdoton parantaa laakinnallisesti. Hanen mukaansa eksistenti-
aalinen karsimys paattyy lopulta potilaan oivallukseen kaiken loppumisesta, vaikka silti saat-
taa ilmeta myos nakemyksia olemisen jatkumisestakin (s. 1704). Kuoleman laheisyys kayn-

nisti luopumisprosessin ja tuotti surua, mutta saattoi merkitd myos vapautumista.

Ihmiset, joiden elamaan on aiemmin kuulunut hengellisyys saavat siita apua ilmeisimmin
my0s tassa tilanteessa (Terveyskyla, 2021b). Kuitenkin myds ne ihmiset, joiden elamassa
hengellisyys on naytellyt syysta tai toisesta pienempaa roolia, alkavat usein pohtia hengellisia
kysymyksia enemman. Molemmissa tapauksissa kysymys on useimmiten olemassaoloon eli
eksistentiaalisuuteen liittyvista kysymyksista. Hengellinen tuki on rauhoittumista naiden kysy-
mysten ja asioiden aarelle. Se on myds naiden kysymysten hyvaksymista. Hengellinen tuki
auttaa ihmista ottamaan kayttdoon ne voimavarat, jotka hanelta jo 10ytyy ja tukee uusien asioi-

den etsimisessa, jotka lisaisivat hanen voimavarojaan.

Cotter & Foxwell (2019 s. 379) toteavat, etta toivo on yksi avaintekija, kun potilas yrittaa sel-
vita ja loytaa merkitysta kuolemaan johtavaa sairautta sairastaessaan. Kuolevat potilaat ja
heidan perheensa eivat heidan mukaansa aina meneta toiveikkuuttaan. He kertovat myads,

etta toiveikkuus vaikuttaa terveyteen ja siihen, miten potilas sopeutuu sairauteen (s. 380).

Saarto & asiantuntijatyéryhma (2017, s. 16) kirjoittavat STM:n palliatiivisen hoidon laatukri-
teereissaan, etta potilaille ja heidan laheisille tarvitaan myos kotiin riittavaa psykososiaalista
tukea seka lisaksi myos eksistentiaalista tukea vakaumuksen mukaan, kuten sairaalasielun-
hoidollisia palveluja. Etela-Pohjanmaan alueella STM:n laatukriteereiden mukaista kehitta-
missuunnitelmaa on jo tehty, jonka oleellisena osana mainittiin mm. psykososiaalisen tuen
yksikké (EPSHP, 2021).
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5 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE JA TEHTAVAT

Opinnaytetydmme tarkoitus on etsia nayttéon perustuvaa tietoa palliatiivisesta hoitoproses-
sista. Opinnaytetyon tavoitteena on kehittaa palliatiivisen hoitopaatoksen saaneen potilaan ja
laheisen ohjausta luomalla selkea ohjelehtinen hoitohenkilokunnan antaman ohjauksen ja pu-

heeksi oton tueksi.

Tehtavana oli etsia vastauksia seuraaviin kysymyksiin: Mita palliatiivinen hoito on? Millainen
on palliatiivinen hoitoprosessi? Miten potilasta ja hanen laheistaan voidaan tukea ohjauksen

keinoin? Millainen on hyva ohjelehtinen?
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6 TOIMINNALLISEN OPINNAYTETYON TOTEUTUS JA OHJELEHTISEN
LAADINTA

6.1 Toiminnallisen opinnaytetyon teoreettinen tausta

Tavoitteena toiminnallisessa opinnaytetydssa on tuottaa produkti, joka voi olla myds opas tai
ohjekirja (Vilkka & Airaksinen, 2004, s. 6-7). Heidan mukaansa tavoitteena ei ole siis tutki-
mus, vaan konkreettinen tuotos. He painottavat, etta produktin lisaksi kirjoitetaan opinnayte-
tydraportti, koska tuotos ei yksin riita toiminnalliseksi opinnaytetyoksi. Vilkka (2021, s. 32)
huomauttaa, etta toiminnallinen opinnaytetyd on tutkimusperaista, ammattikaytannoista lahte-
vaa kehittamistoimintaa. Se voi hanen mukaansa olla itsenainen kokonaisuus, joka vastaa

johonkin ammatillisesta kaytannosta nousevaan tunnistettuun tarpeeseen.

Opinnaytetyon tekijdiden tulee pystya jasentamaan ja tunnistamaan opinnaytetyonsa lahto-
kohtia ja perusteita koko opinnaytetydn ajan ja lopulta raportoida niistd opinnaytetyonraportis-
saan (Vilkka & Airaksinen, 2004, s. 12). Opinnaytetyon tekijoiden ammatillinen kokemus, mi-
ten se vaikuttaa heidan toimintaansa ja valintoihinsa alan teorioiden avulla tarkasteltuna, on
raportoinnissa heidan kirjansa mukaan tarkeinta. Myos pohdinta siita, miten saavutettu ym-
marrys ja tieto vaikuttaa alan kehittamiseen seka konkretisoituneet kehittdmisehdotukset ovat

heidan mukaansa hyvin tarkeita asioita.

Kostamon ym. (2022, s. 20) mukaan toiminnallisessa opinnaytetyossa ei ole kyse ainoastaan
kaytannon ongelmien ratkaisemisesta kirjottajan tai kirjoittajien omien taitojen ja tietojen pe-
rusteella, vaan prosessissa jaetaan, ymmarretaan ja hydédynnetaan tietoa ja eri nakokulmia
toisten ammattilaisten, asiakkaiden tai kayttajien kanssa. He muistuttavat, etta toiminnalli-
sessa opinnaytetyossa ammattialan kaytantd on seka aiheen lahtokohta etta tutkimuksen ke-
hittdmisen kohde, ja siksi tieto 16ytyy alan kaytannoista ja ammattilaisilta (mts. 21).

Kostamo ym. (2022, s.12) korostavat, etta toiminnallinen opinnaytetyd on kehittamistyo6ta,
jossa tutkimus ei maarittele kehittamista, mutta tutkimuksen ajattelutapa ja sen menetelmalli-
set kaytannot palvelevat ammatillista kehittamista. Lisaksi toiminnallisessa opinnaytetydssa

asiantuntijaksi kehittymisessa ei riitd pelkka kehittamistyo tuotoksena, kehittamistyon ohessa
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tekija tai tekijat kirjoittavat itsensa asiantuntijaksi akateemisen viestinnan keinoin, kohteenaan

kehittamistyona tekemansa tuotos ja sen toteuttamisprosessi.

6.2 Tiedonhaku

Tyomme keskeisimmat kasitteet ovat palliatiivinen hoito, palliatiivinen hoitolinja ja ohjaus.
Tiedonhakuja teimme my0s sanoilla potilasohjaus, palliatiivinen hoitopaatos, hoidonrajaus,
saattohoito, kotihoito, kotisairaala. Tutkittua tietoa haimme viimeisen 10 vuoden ajalta ja kay-
timme tydssamme my0s useita englanninkielisia tutkimuksia. Englannin kielen hakusanoina
kaytimme sanoja palliative care, palliative treatment ja counseling/patient education,

homecare, terminal care, hospice care.

Tiedonhaussa kaytimme erilaisia tiedonhakukoneita, mm. Medic, CINAHL, PubMed, Google
Scholar, SeAMK FINNA. Hyvia lahteita 16ytyi myds hoitotieteellisista lehdista, kuten Tutkiva
hoitotyd, Hoitotiede, Gerontologia, Sosiaalilaaketieteellinen aikakauslehti ja Laakarilehti. Ai-

heesta 10ytyi myos vaitoskirjoja jonkin verran, joita tydssamme on lahteena.

Osa lahteista oli vapaasti verkossa ja myds ammatillisia kirjoja etsittiin 1ahteiksi. Artikkeleita
I6ytyi myds Duodecimin terveysportista ja jonkin verran julkaisuja kaytimme myos terveysky-
lan palliatiivisesta talosta. Kaypahoitosuosituksista palliatiivinen hoito ja saattohoito ohjeita
kaytimme lahteena, mutta vaikka valmisteilla olevaa Hotusta palliatiivisessa hoidossa ja saat-
tohoidossa olevan potilaan laheisen tukemisesta odotimme valmistuvaksi sita ei opinnayte-
tydmme aikana ehditty julkaista. STM:n, THL:n, Valviran ja Etenen julkaisuja 16ytyy tyos-
tamme ja myos potilaan asemasta ja oikeuksista kaytettiin perusteluissa. WHO:n julkaisuihin
ja lentisiin palliatiivisesta hoidosta tutustuimme myds, koska aihe on ajankohtainen kansain-
valisesti. CINAHLista hakusanoilla palliative treatment, homecare ja counseling -hakusanoilla
I0ysimme paljon hyvia ulkomaalaisia tutkimuksia, mutta myos sellaisia, joita ei maiden erilai-

sen hoitokulttuurin vuoksi kaytetty.

Koska aiheemme on ajankohtainen, uutta tutkittua tietoa tulee jatkuvasti lisaa. Siksi raja-
simme hakumme paaosin palliatiivisen potilaan ohjauksesta vuosille 2017—2022. Nain ollen
opinnaytetyomme hoitotieteelliset lahteet ovat paaosin alle viisi vuotta vanhoja. Potilasoh-
jeista ja toiminnallisen opinnaytetydn teorioista kaytimme vanhempiakin julkaisuja, koska

niissa tiedonhaku oli haasteellisempaa.
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6.3 Millainen on hyva ohje

Hyvassa potilasohjeessa tulee juonirakenne olla kunnossa ja asiat etenevat loogisesti
(Helstén & Kettunen, 2021). Juonessa ei tule yllattavia hyppayksia ja kerrottavat asiat liite-
taan luontevasti toisiinsa. Tavallisesti potilasohjeissa juoni on asioiden tarkeysjarjestys, joka
tulee valita potilaan nakokulmasta. Paaotsikko ja valiotsikot kertoo, mita asioita tekstissa kay-
daan lapi. Parhaimmissa potilasohjeissa on vaite tai kysymys. Selkea teksti, lyhyehkot kap-
paleet, eika pelkkia luetelmia. Virkkeiden rakenteet hahmottuvat helposti ja sanat yleiskielisia.
Hankalat sanat tulee ainakin selittaa yleiskielisesti. Ohjeet ja neuvot perusteltuja: mita hyotya
potilas saa noudattaessaan niita? Oikeinkirjoitus on viimeistelty hyvassa tekstissa. Asianmu-

kainen ulkoasu edistaa viela ohjeen ymmartamista.

Torkkolan ym. (2002, s. 11) mukaan potilasohjeissa ei ole olennaista vain se, mita sanotaan,
vaan myos se, miten sanotaan. Heidan mukaansa sairastuminen on usein ihmiselle uusi ja
outo tilanne, jonka tiedetaan aiheuttavan potilaalle ja omaisille turvattomuutta, epavarmuutta
ja avuttomuuden tunteita (s. 23). Tallaisesta tilanteesta selviytymiseen tarvitaankin heidan
mukaansa riittavasti ymmarrettavaa tietoa sairaudesta, odotettavissa olevista tutkimuksista ja
hoidoista (s. 23—-24). Suullisesti annettujen ohjeiden muistamista voi vaikeuttaa potilaan tilan-
teessa kokema pelko ja hermostuneisuus (Helstén & Kettunen, 2021). Suulliseen ja henkilo-
kohtaiseen ohjaukseen on Torkkola ym. (2002, s. 7) mukaan entistd vahemman aikaa mm.
henkilokunnan kiireen vuoksi. He toteavat, etta vaikka henkildkohtaiseen suulliseen ohjauk-
seen olisi tarpeeksi aikaa, ovat kirjalliset ohjeet silti tarpeen. Vaikuttavan ja laadukkaan poti-
lasohjeen tieto perustuu tutkittuun nayttoon ja se on ajantasaista (Helstén & Kettunen, 2021).
He korostavat, etta hyvin tehty potilasohje voi myds ohjata potilasta etsimaan tietoa ajanta-

saisista seka luotettavista lahteista.

Regazollin ym. (2022, s. 2) lehtinen palliatiivisen potilaan yleishoidosta ja omaishoitajien hoi-
dosta kotihoidossa oli koottu opetusmateriaalin tehokkuus- ja tuotanto suositusten mukaisesti
sisallén, ulkoasun, kuvituksen, kielen, motivaation ja kulttuurin mukaan. Ohjelehtisen koko oli
19 x 21 cm ja siina oli 28 ydinsivua. Sisaltoon valikoitui 15 tarkeinta aihetta, jotka ryhmiteltiin
samankaltaisuuden mukaan. Lehtisen sisaltd koostui 15 tarkeimmasta aiheesta palliatiivisen
potilaan yleishoidosta ja omaishoitajien hoidosta (s. 4). Kun teoreettiseen sisaltoon liitettiin
valokuvia aiheista, sita oli houkuttelevampi lukea. Helposti ymmarrettava teksti auttaa sisal-

I6n sisaistamisessa ja houkuttelee lukemaan (s. 5). Opetusvihkosten kaytto ja saatavuus
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painetussa muodossa tai verkossa mahdollistaa omaisen ja potilaan ohjeiden omaksumisen

paremmin sairaalaympariston ulkopuolellakin.

Lakiin potilaan asemasta ja oikeuksista (2 luku 5§) on kirjattu, etta potilaalle tulee antaa selvi-
tys hanen terveydentilastaan, hoidon merkityksesta, erilaisista hoitovaihtoehdoista ja niiden
vaikutuksista, seka hanen hoitoonsa muista liittyvista seikoista, joilla on paatettaessa hanen
hoitamisestaan merkitysta. Potilaan tahtoa vastaan selvitysta ei kuitenkaan tule antaa tai sil-
loin kun on ilmeista, etta selvityksen antaminen aiheuttaisi potilaan terveydelle tai hengelle
vakavaa vaaraa. Selvitys on terveydenhuollon ammattihenkilon annettava siten, etta potilas

ymmartaa riittavasti sen sisallon.

6.4 Ohjelehtisen suunnittelu ja rakentaminen

Salinin ym. (2021, s. 145) mukaan saattohoidon ammattilaisilta on keratty vain harvoin tietoa
palliatiivisen hoidon ja saattohoidon alan tarkeista kehittamis- ja tutkimuskohteista. Ohjelehti-
sen toteutukseen halusimme ottaa mukaan JIKin kotiutustiimin ja kotisairaalan hoitohenkil6-
kuntaa heille tehdylla webropol-kyselylla (lite 1 ja 2) ja ohjelehtisen valiarvioinneilla. Webro-
pol-kyselyn avulla kartoitimme ne kasitteet ja aiheet, mitka hoitohenkildkunnan kokemuksen
mukaan eniten palliatiivisen hoitolinjauksen saaneita potilaita ja hanen laheista mietityttavat.

Lupa kyselyn tekemiseen kysyttiin suullisesti kotiutustiimin esimiehelta.

Ajattelimme suunnitelmaa tehdessa ensin, ettd avaamme ohjelehtisessa lahinna kasitteita ja
niiden tarkoitusta. Halusimme ohjelehtisen olevan helposti luettava ja sopivan lyhyt. Ohjeleh-
tinen on tarkoitus antaa ensimmaisella kotikaynnilla sen jalkeen, kun palliatiivinen hoitolinjaus
on tehty. Tilanne, jossa ohjelehtinen annetaan, on kuitenkin aina tunteita herattava ja potilaan
ajatukset voivat olla hyvinkin sekavat. Potilas ja hanen laheiset saattavat olla talldin kykene-

mattomia sisaistamaan kerrottuja asioita jannityksen tai omien pelkotilojensa vuoksi.

Ajattelimme, etta lehtiseen olisi hyva 16ytaa myds kuvia, jotka voisi antaa lohtua, toivoa tai
parempaa ymmarrysta tilanteeseen. Potilaan suullisen ohjauksen tueksi valmistettavan ohje-
lehtisen tuli mielestamme olla lIahtokohtaisesti selkea, johdonmukainen ja rehellinen. Koska
aihe on kuitenkin niin herkka, ohjelehtiseen pyrittiin saamaan empaattinen tulokulma aloitus-

sivun tekstilla ja vasta sen jalkeen avattiin kasitteita ja tukimahdollisuuksia kotihoidossa.
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Jotta lehtinen vastaisi kaytannon tarpeita mahdollisimman hyvin, kirjoitettiin JIKin kotiutustii-
min henkildkunnalle teettdman webropol-kyselyn vastaukset auki, ennen kuin lehtista aloitet-
tiin suunnitella. Joitain toiveita emme toteuttaneet tyon rajauksen vuoksi tai koska ne olivat
ristiriidassa tutkittuun nayttoon perustuvan tiedon kanssa. Emme halunneet myoskaan toistaa
jo aiemmin JIKille tehdyn opaslehtisen sisaltdoa, koska halusimme, etta lehtisten sisallot tay-

dentaisivat toisiaan.

Lehtiseen etsittiin sopivia kuvia, mika oli yllattdvan haastavaa. Lehtisessa paadyttiin lopulta

kayttamaan vain kuvaa 1, joka nayttaa suomalaiselta metsatieltd kuvatulta otokselta.

Kuva 1. Auringonséde-aurinko-hd-taustakuva-hiljaisuus (pexels-pixabay, 2016).

Kuvassa metsatielle osuu auringon sateet kauniisti, joissa on valilla valoja ja varjoja. Mie-
lestdmme se kuvastaa hyvin myos palliatiivisen hoitolinjauksen saaneen potilaan matkaa.
Tien paassa nakyy valoa, jota ei kuitenkaan ole korostettu liikaa. Lehtisen nimi "Elaman-
mittainen matka” syntyi silla ajatuksella, etta se palauttaisi realistisella, mutta silti rauhoitta-
valla tavalla jokaiselle mieleen sen, etta meilla kaikilla on erilainen, erimittainen elama ja
matka taalla maan paalla. Sen tarkoitus on myds realisoida palliatiiviselle potilaalle ja 1a-
heiselle tie, jota nyt kuljetaan. Kansikuvan lisaksi sama kuva kulkee kuin varjona lehtisen

tekstien takana koko lehtisessa.
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Webropol-kyselyn vastauksista saimme kannustusta opinnaytetydmme tarpeeseen. 15
henkil6a 30:sta kyselyn saaneesta vastasi kyselyymme, ja kaikki toivat vastauksessaan
ilmi, etta ohjelehtisesta olisi hyotya erittain paljon. Kysyimme hoitajilta, miten heidan koke-
musten mukaan potilaat ja hanen laheiset ymmartavat erilaisia kasitteita palliatiivisen hoi-

don prosessista.

Palliatiivinen hoitopolku oli heidan kokemuksensa mukaan potilaille ja Iaheisille paremmin
ymmarretty kasite, kuin palliatiivinen hoitoprosessi, joten ajattelimme, etta lehtisessa paa-
dymme kayttamaan sanaa hoitopolku. Palliatiivinen hoitopolkukin oli kuitenkin vain jollain
tapaa tuttu ja osa potilaista ja laheisista ymmarsi kasitteen hoitajien mukaan jollain tapaa
oikein. Palliatiivinen hoito ymmarrettiin kasitteena kuitenkin jollain tavalla oikein ja koska

sitda annetaan koko hoitopolun aikana, niin jatimme lopulta lehtisesta pois niin hoitopolku,
kuin hoitoprosessi sanatkin ja paadyimme avaamaan palliatiivisen hoidon kasitetta lehti-

sessa eniten.

Hoidon rajaukset ja DNR ymmarrettiin osittain oikein. DNR-paatoksen kuuluminen palliatii-
viseen hoitolinjaukseen toivottiin liitettavan lehtiseen, mutta koska tahan liittyy ristiriitaista
tietoa, sita ei tehty. Hoidon rajauksista neste- ja ravitsemus- ja mikrobilaakehoitojen rajoit-
taminen selitettiin hyvin Saarenpaan & Kosken (2017) "llta saapuikin niin akkia”- lehti-

sessa, joka annetaan saattohoitopotilaan laheiselle, joten ne rajattiin lehtisesta myos pois.

Lupapaikka kasitteestd ymmarrettiin osa oikein ja siihen kaivattiin hoitohenkildkunnan vas-
tausten perusteella selkeita ohjeita. Ennakoiva hoitosuunnitelma oli kyselyn mukaan vain
osittain tuttu kasite. Halusimme korostaa ennakoivan hoitosuunnitelman tarkeytta ja nos-

taa aiheen lehtiseen.

Saattohoito ja saattohoitopaatds oli kasitteina parhaiten ymmarrettyja, nama kasitteet ym-
marrettiin 1ahes aina oikein. Oma kokemuksemme tydsta tuki tata tulosta. Opinnaytetyon
teoriaa kootessa tutkimuksista kavi ilmi, etta palliatiivisille potilaille kotona olemisen jakso
on hyvin merkityksellinen ja, etta lisaksi he haluaisivat tietoa kuolemaa ennakoivista mer-
keistd. Paadyimme siis avaamaan lehtisen saattohoito osuuteen kuolemaa ennakoivia fyy-
sisia merkkeja ja lisadmaan kohdan kotisaattohoidosta, jonka ajattelimme rohkaisevan

eparoivaa potilasta ja laheista.



Kotikuoleman kasittelya ja miten toimitaan kuoleman jalkeen, toivottiin myos Webropol-ky-
selyn vastauksissa. Seppasen ym. (2020, s. 365) mukaan kuolevista osalle omien hauta-
jaisten suunnittelu oli tarkeaa, koska se tuo tunnetta, etta he pystyvat viela toiveitaan esit-
tamaan senkin asian suhteen. He mainitsivat kuitenkin myos, etta osalle kuolevista henki-
set asiat voivat tuoda tuntemattoman edessa lohdutusta, mutta osalle kuolevista se voi
myo0s lisata henkista ahdistusta. Taman vuoksi naita asioita ei painettu lehtiseen. Halu-
amme, etta lehtinen palvelisi myds niita kuolevia potilaita, jotka eivat halua naista asioista
puhua. Talldin hoitohenkilokunnan arvioitavaksi jaa potilaskohtaisen tulkinnan perusteella

puhuvatko he naista asioista potilaan vai hanen laheisensa kanssa.

Tukitoimien ja yhteistyotahojen esittelya toivottiin ja yhteydenoton kynnysta hoitavaan ta-
hoon haluttiin kyselyn perusteella madaltaa vuorokauden ajasta riippumatta. Useassa vas-
tuksessa haluttiin myos puhelinnumerot selkeasti lehtiseen esille, nama asiat lehtiseen
nostettiin. Kyselyn vastauksissa oli myos toive, etta eri toimijoille tehtaisiin erillinen lehti-
nen. Paadyimme kuitenkin kokoamaan lehtisen niin, etta sama lehtinen palvelisi niin koti-

hoidon kuin kotisairaalankin palliatiivisia potilaita.

Ohjelehtisen tarkoitus on selventaa potilaalle ja laheiselle, mitka kaikki tahot hoitoon osal-
listuvat ja millaisia tukitoimia kotiin on saatavilla. Osa potilaista on jo sdanndéllisen kotihoi-
don asiakkaita, kun heille tehdaan palliatiivinen hoitolinjaus ja talldin lehtiseen laitetaan ko-
tihoidon ja kotisairaalan puhelinnumero. Saanndllisen kotihoidon piiriin kuuluville potilaille
ei kotisairaalan puolesta palliatiivisen hoidon kartoituskayntia aina tehda, koska kotihoito
arvioi heidan potilaidensa palvelun tarpeita. Kotisairaalasta tehdaan kuitenkin tarpeen vaa-
tiessa heille 1adkarin kanssa kotikaynnit ja jos potilas tarvitsee esim. ladkeinfuusioannoste-

lijaa, niin kotisairaala tulee mukaan hoitoon.

Kotisairaalan omien potilaiden lehtisesta poistetaan kotihoidon puhelinnumero kohta. Koti-
hoito ja yopartio vastaavat kuitenkin turvapuhelinhalytyksiin, jos sellainen potilaalle on han-
kittu. Palliatiiviseen hoitoon kuuluu useita eri tahoja, ja potilaalla voi olla vaikeuksia hah-
mottaa kokonaisuutta tai sita, kuka vastaa mistakin. Usein potilaan sairaus heikentaa ha-
nen itsenaista kykyaan asioida eri toimijoiden kanssa, minka vuoksi lehtisessa mainittiin-
kin, ettd paavastuuta kantava hoitava taho on yhteydessa halutessanne hoitotyon muihin
toimijoihin. Lehtiseen ei painettu palliatiivisesta keskuksesta mitaan, koska kotisairaala

konsultoi heita tarvittaessa.
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Selkeaa tietoa kipulaakityksesta, hengenahdistuksesta, heikkenevan tilan ja avunsaamisen
suhteen toivottiin, mutta ennakoiva hoitosuunnitelma tuo osaan naihin ratkaisun ja tyon ra-
jauksen vuoksi nama jouduttiin jattaa opinnaytetyostamme pois. Henkinen ja hengellinen,
seka taloudellinen tuki oli myOs kyselyn vastauksissa nostettu esiin. Haluttiin, etta potilasta ja
laheista rohkaistaisiin puhumaan naista huolista ja tarpeista avoimesti. Kyselyn vastauksissa
toivottiin liitettavan jokin luotettava internet-sivusto. Tata tuki myds tutkimusten tulokset, joi-
den mukaan potilaat ovat kokeneet, etta erilaiset aaninauhat, videot ja internetista saatu tieto

ovat tukeneet ohjausta.

Lehtinen kaytettiin valiarvioinneilla JIKn kotiutustiimin ja kotisairaalan henkilostolla ja esimie-
hella. Lehtiseen toivottiin viela selkeyttava lyhyt esittely siita, mita kotihoito ja kotisairaala tar-
koittaa, joten lisays niista tehtiin heidan toiveidensa mukaan. Tyontilaaja piti enemman versi-
osta, jossa teksti oli jasennelty sivujen keskelle, kun kahta eri tavalla jasenneltya mallia lehti-

sesta kaytettiin luettavana.

Lehtisen loppuun jai tyhja sivu, johon laitettiin tila potilaan ja Iaheisen muistiinpanoille. Lehti-
seen etsittiin vield runoa tai jotain toivoa ja lohtua tuovaa tekstia. Lopulta siihen [6ytyi Suo-
men palliatiivisenhoidon yhdistyksen (sphy, i. a.) sivuilta juuri sopiva, palliatiivista hoitoa ku-

vaava teksti.

Sana palliatiivinen tulee latinan kielen sanasta pallium, joka tarkoittaa viittaa. Viitta
suojaa, antaa lampo6a seka turvaa ja kokoaa allensa potilaan, hanen laheisensa ja
moniammatillisen tiedon seka taidon.

Lehtisesta tulosteltiin monta eri versiota, testailtiin luettavuutta, erilaisia rivinvaleja, asetteluja
ja fontteja. A4 kokoinen lehtinen tuntui kateen liian suurelta ja paddyimme lopulta kokoon A5.
Lehtinen kaytettiin viela lahes valmiina tulostettuna versiona tyontilaajalla ja kotisairaalan
henkilokunnalla kommentoitavana. Toimitamme heille my0s erillisen tulostusohjeen, koska se

todettiin tarpeelliseksi.



37

7 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

7.1 Johtopaatokset

Opinnaytetyota tehdessamme selvisi, etta potilaan hallinnantunteen ja luottamuksen sailymi-
seen vaikuttaa paljon se, etta potilas ja hanen laheisensa ymmartavat palliatiiviseen hoitopro-
sessiin ja hoitoon liittyvat asiat. Pohjan potilaan selviytymiselle palliatiivisessa hoidossa luo-

vat yhteisymmarryksessa tehdyt hoitolinjaukset ja hoitopaatdkset. Itsenaisyyden tunne ja hal-
linnan sailyttdminen on potilaille ensiarvoisen tarkeaa ja tata kyetaan tukemaan silla, etta po-

tilas saa olla kotonaan mahdollisimman pitkaan.

Esiin nousi myos, etta elaman loppuvaiheen ennakoivalla hoitosuunnitelmalla on potilaan ela-
manlaadun kannalta positiivinen vaikutus. Eniten karsimysta potilaille tutkimusten mukaan
tuotti ajatus siita, ettd han menettad oman tahdon tai etta se sivuutetaan. Ennakoiva hoito-
suunnitelma parantaa potilaan saamaa hoitoa, kohdentaa resurssit oikealla tavalla seka aut-
taa myds omaisia jaksamaan. Tutkimusten mukaan palliatiivisen potilaan selviytymista ko-
tona parantaa potilaan laheisen osallistuminen aktiivisesti hanen hoitoonsa. Potilaat ja hanen
laheisensa ovat kokeneet laheisen osallistamisen hoitoon hyvin merkitykselliseksi. Kotisaat-

tohoitoon tarvitaan laheisten nakdkulmasta hoitohenkildokunnalta rohkaisua ja ohjausta.

Opetusvihkosten kaytto ja saatavuus painetussa muodossa tai verkossa mahdollistavat poti-
laan ja hanen laheistensa ohjeiden omaksumista paremmin. Merkitykselliseksi tekijaksi nousi
myos tieto, etta turvalliset rakenteet saattohoidossa luodaan yhteisilla kasityksilla hoidosta ja
hoitohenkildkunnan osaamisella. Ohjaustarpeiden huomioiminen ja luottamuksellinen ilmapiiri
ovat onnistuneen ohjauksen edellytys. Sairaanhoitajan hyvat vuorovaikutustaidot seka poti-
laan ja hanen laheisensa hyva kohtaamisosaaminen nousivat tarkeiksi asioiksi tutkimusten
tuloksissa. My0s ihmislahtéinen palliatiivisen hoidon osaaminen seka potilaan yksilollisten

tarpeiden huomioiminen koetaan hyvin tarkeaksi.
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7.2 Eettisyys ja luotettavuus

Noudatimme opinnaytetyota tehdessamme toimintatapoja, jotka tiedeyhteisd tunnustaa, el
yleista huolellisuutta, rehellisyytta, tarkkuutta tutkimustyossa, niiden tulosten tallentamisessa

ja esittdmisessa seka tutkimusten ja tulosten arvioinnissa (TENK, 2012, s. 6).

Opinnaytety6ta tehdessamme otimme huomioon muiden tutkijoiden saavutukset ja tyon asi-
anmukaisella tavalla niin, ettd kunnioitimme ja viittasimme heidan julkaisuihinsa asianmukai-
sesti ja nain annoimme heidan saavutuksilleen niille kuuluvan merkityksen ja arvon omassa

tutkimuksessamme ja sen tuloksia julkaistessa (TENK, 2012, s. 6).

7.3 Jatkotutkimus ja kehittamisaiheet

Jatkotutkimusaiheiksi ehdottaisimme kivun hoidon ohjausta koskevan lehtisen tekoa palliatii-
viselle potilaalle ja hanen laheiselleen kotihoitoon. Toisena jatkotutkimusaiheena saattohoito
kotihoidossa ja kotikuoleman jalkeisten kaytantojen ohjausta koskeva lehtinen potilaalle ja

hanen laheiselleen.

7.4 Opinnaytetyon prosessin pohdinta

Halusimme opinnaytetydmme ohjelehtisella selventaa palliatiivisen hoitoprosessin kasitteita
potilaalle ja hanen laheisilleen. Kotiutustiimille tehdysta Webropol- kyselyn vastauksista nousi
kuitenkin tarve myos hoitotahojen esittelylle ja toive, etta talla saataisiin madallettua yhtey-
denoton kynnysta. Ohjelehtisen on tarkoitus jatkossa toimia potilasohjauksen tukena ja pu-
heeksi oton ohjaustydkaluna hoitajille. Toivomme, etta lehtista yhdessa lapikaydessa poti-
laalle ja hanen laheisellensa jaisi yhtendinen kasitysta palliatiivisesta hoidosta, mika toisi tur-

vallisuuden tunnetta ja lisaisi luottamusta hoitohenkilokuntaan.

Palliatiivisen hoitolinjauksen saaneen potilaan kotiin tehdaan ensikaynti, kartoitetaan avuntar-
peita, toiveita ja toimitetaan taytetty lupapaikkalomake (liite 3.). Lomake on A4-kokoinen pa-
peri, jossa on palliatiiviseen hoitoprosessiin liittyvia kasitteita, joita kaikki potilaat ja laheiset
eivat ole aiemmin ymmartaneet. Kirjallisella ohjelehtisella halusimme varmistaa, etta potilas
ja laheiset saavat helposti ymmarrettavaa tietoa painetussa muodossa, josta he voivat ker-

rata ja tarkistaa jalkeenpainkin lapikaytyja asioita. Kokemuksemme mukaan potilailta ja
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heidan laheisiltaan on tullut paljon kyselyita hoitolinjauksen saamisen jalkeen palliatiivisen
hoitoprosessin kasitteista, koska ne ovat olleet vieraita tai kasitteet on ymmarretty vaarin. Ko-

tiutustiimille teettdmamme webropol-kyselyn vastaukset tukivat tata kokemustamme.

Nykyaan lupapaikan saa jo palliatiivisen hoitolinjauksen yhteydessa, mika vahentaa huono-
kuntoisten potilaiden karsimysta paivystyksissa jonottaessa. Mielestamme ristiriitaa on siina,
ettd opinnaytetydhon tietoa etsiessa huomasimme, etta Valvira ja THL ohjeistavat, etta DNR-
paatos sisaltyy automaattisesti vasta saattohoitopaatokseen. Kuitenkin Etela-Pohjanmaan
sairaanhoitopiirin oireenmukaisen hoitolinjauksen eli palliatiivisen hoitolinjauksen lupapaikka-
lomakkeeseen (liite 3) on painettu DNR-maininta jo valmiiksi. Nykyaan potilaat ja laheiset ha-
kevat paljon tietoa internetista, ja erityisesti ylla mainittujen sivustojen tietojen tulisi olla lin-

jassa mielestamme kaytannon kanssa, jotta luottamus hoitohenkilOkuntaan sailyisi.

Olemme toki ymmartaneet, etta kaytannossa usein hoidon rajauksia tehdaan jo palliatiivisen
hoidon aikana yksildllisesti ja vain harvoin DNR-paatosta ei ole jo tehty palliatiivisen hoitolin-
jauksen teon yhteydessa. Mieleemme jai kuitenkin kysymys; palveleeko lomake talloin kui-
tenkaan aivan kaikkia palliatiivisen hoitolinjauksen saaneita potilaita, vai olisiko hyva olla
my0s toinen lupapaikkalomake sellaisille potilaille, joille DNR-paatosta ei ole viela tehty? Ta-
voite on kuitenkin se, etta hoidonrajaukset ja linjaukset tehtaisiin yhteisymmarryksessa ja,
etta laakari kay hoidon rajaukset aina erikseen vastaanotolla Iapi potilaan kanssa. Jos rajauk-
set jaavat potilaalle ja omaiselle epaselviksi tai ovat epamieluisia, saattaa se vaikuttaa nega-
tiivisesti luottamuksellisen hoitosuhteen luomiseen jatkossa, mika on kuitenkin onnistuneen

ohjauksen edellytys.

Potilaan psykososiaalisen tuen tarve on usein suurinta heti henkea uhkaavan sairauden diag-
noosin saannin jalkeen. Tahan tarpeeseen kehitteilla oleva EPSHP:n psykososiaalisen hoi-
don yksikkd tulee varmasti vastaamaan. Toivottavasti tama yksikko tarvittaessa jalkautetaan
myos maakuntaan tyoskentelemaan palliatiivisten potilaiden ja heidan laheistensa tueksi.
Psykososiaalisen tuen jarjestaminen potilaiden koteihin vaatii varmasti resursseja. Mieles-
tamme tarve on kuitenkin usein lyhytaikainen ja eettisesti tarkea koko yhteiskunnalle. Us-
komme, etta vield kun Iaheisten jalkihoito saadaan aktiivisesti kaytantoon, se vahentaisi pit-
kalla aikajuoksulla l&heisten mielenterveysongelmia ja auttaisi heita surun kasittelyproses-

sissa.
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Kotisairaalan ja kotiutustiimin henkilokunta jaksoivat olla lehtisen luomisessa mahtavasti mu-
kana, ja uskomme sen vaikuttaneen siihen, etta heidan palauteensa lehtisesta oli pelkastaan
positiivista. Kannen kuvasta saimme kotisairaalan henkilokunnalta ja esimiehelta positiivista
palautetta. My0s siita tykattiin kovasti, etta kuva kulkee mukana muillakin lehdilla, mutta vaan
haalistettuna. Otsikoiden jasentelyja muokkailtiin henkilokunnan kanssa yhdessa ja nyt ne oli-
vat loogisessa jarjestyksessa potilaan hoitopolun ja kdytanndn kannalta. Teksti oli palautteen
mukaan selkeaa, helposti luettavaa, hyvin jasenneltya ja kasitteet avattu hyvin ymmarretta-
viksi. Valmis lehtinen (liite 4.) toimitetaan sahkoisesti tulostettavassa muodossa. Puhelinnu-
mero kohdat jatetaan avoimeksi, jolloin kotihoidon ja kotisairaalan tiimit saavat itse lisata ne

ennen kuin tulostavat lehtisia.

Opinnaytetydssamme olemme nayttoon perustuvalla tiedolla selventaneet, mita kaikkea pal-
liatiivinen hoito kotihoidossa pitaa sisallaan. Tulevina sairaanhoitajina olemme siis syventa-
neet samalla tietojamme palliatiivisesta hoitoprosessista kotihoidossa ja tata tietoa tulemme

tarvitsemaan varmasti tulevaisuudessa tyoelamassa.

Mielestamme palliatiivinen hoitolinjaus inhimillistaa ihmisen loppuelaman, hanen taistelles-
saan sairautensa kanssa. Ylimaaraiset tarpeettomat hoidot sivuutetaan ja keskitytaan ainoas-
taan olennaiseen. Palliatiivisen hoitolinjauksen jalkeen potilas ja hoitajat tietavat, mitka tyoka-
lut heilla on kaytettavissaan voinnin heiketessa. Pelisaannot on sovittu ja nilden mukaan ede-
taan. Laheisille on selvaa, miten toimitaan tietyissa tilanteissa ja mita tarkoittaa, kun potilaalla
ei enaa esimerkiksi ole nalantunnetta. Se tuo myos kuolemalle oman sen tarvitseman tilan.
Kuolema kuuluu valitettavana osana meidan jokaisen elamaan. Palliatiivisessa hoidossa poti-
laalle sallitaan mahdollisuus luonnolliseen kuolemaan, jossa laheiset ovat mukana ja tukena.
Tilanne voi olla lopulta hyvin vapauttava ja omalla tavallaan myds kaunis. Kuolema on kuiten-
kin luonnollinen osa ihmisen elamaa. Hyvin onnistunut elaman loppuvaiheen hoito auttaa

my0s laheisia kasittelemaan surua ja omaisen kuolemaa.

Mediassa on keskusteltu viime aikoina valtavasta hoitotyon kriisista. Tata ennen kaytiin kes-
kustelua iakkaiden hoidon ongelmista ja niissa esiin tulleisiin ongelmiin myos puututtiin. Naita
ennen puhuttiin eutanasiasta ja siita, olisiko Suomessa otettava eutanasia kayttoon. Mieles-
tamme hyva palliatiivinen hoito on vastaus eutanasialle. Meidan ei tarvitsisi enaa edes kes-
kustella eutanasiasta, jos meilla on kansallinen hyva palliatiivinen hoito kaytéssa ympari Suo-

men. Toivon mukaan hyvasta palliatiivisesta hoidosta alettaisiin puhua enemman.
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liite 1.

HYVA KOTIUTUSTIIMIN HOITOHENKILOKUNTA JA LAAKARIT

Opiskelemme Seindjoen Ammattikorkeakoulussa sairaanhoitajiksi. Teemme opinnayte-
tydna opaslehtisen palliatiivisen hoitopaatdksen saaneelle potilaalle ja hanen laheisilleen
kotihoitoon. Opaslehtisen on tarkoitus toimia puheeksi oton ja ohjauksen tukena, seka yh-
tenaistaa kasitysta palliatiivisesta hoitoprosessista. Opaslehtinen annettaisiin kotisairaalan

tekeman palliatiivisen ensikaynnin yhteydessa.

Opaslehtisessa avaamme tarkeimpia kasitteita liittyen palliatiiviseen hoitoprosessiin. Kuuli-
simme mielellamme teidan kokemuksianne siita, mita kasitteitd opaslehtisessa tulisi erityi-
sesti avata ja mitka asiat jaavat potilaalle tai Iaheisille useimmiten epaselviksi. Laadimme

webropol- kyselyn mihin kaipaamme teilta kokemuksiinne pohjautuvia vastauksia.

Kyselyyn osallistuminen on taysin vapaaehtoista ja luottamuksellista. Kyselysta saadut tie-
dot vaikuttavat opaslehtisen sisallon rakentumiseen. Yksittdisen vastaajan henkildllisyytta
ei tuoda julki missaan vaiheessa. Opaslehtinen on tarkoitus lahettaa teille henkildkunnalle

valiarvioitavaksi viela, ennen lopullisen version valmistumista.

Opinnaytetyon tekemiseen on saatu asianmukainen lupa. Opinnaytetydn tekemisesta on
sovittu Seindjoen ammattikorkeakoulun ja JIK-peruspalveluliikalaitoskuntayhtyman
kanssa. Kyselyista saadut vastaukset kasitellaan luottamuksellisesti ja nimettomasti. Vas-

taukset havitetaan opinnaytetyon raportin ja oppaan valmistumisen jalkeen.

Ohessa on kyselylomake, johon pyydamme teitd vastaamaan mahdollisimman nopeasti
(vimeistaan 17.10.2022. klo. 15. mennessa). Olisi toivottavaa, etta vastaisitte kaikkiin ky-

symyksiin.

Opinnaytetydn ohjaajana toimii hoitotydn lehtori Marja-Kristiina Store ja Hanna Keski-Saari
Seinajoen Ammattikorkeakoulusta. Opinnaytetyd tullaan julkaisemaan Internetissa osoit-

teessa www.theseus.fi.



Tietoon perustuva suostumus

Vastaamalla webropol- haastattelulomakkeeseen.

SUOSTUN:

. ettad vastauksiani tullaan anonyymisti kayttdmaan Palliatiivisen hoitopaatoksen

saaneen potilaan ja hanen laheisensa ohjaus -oppaan laadinnassa

. Opinnaytetyd julkaistaan osoitteessa www.theseus.fi

Ystavallisin terveisin,

Timo-Sakari Kojola ja Taru Lehtimaki

Alla linkki kyselyyn, jonka tayttamiseen menee aikaa noin 5-10min.
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Palliatiivisen potilaan ja hdanen laheisensa ohjaus kotihoidossa

Miten kokemuksesi mukaan potilaat ja hanen laheisensa ymmartavat
seuraavat kasitteet?

1) Kasite on taysin vieras.

2) Kasite on jollain tavalla tuttu, mutta se ymmarretaan vaarin.
3) Osa kasitteesta ymmarretaan oikein.

4) Kasite ymmarretaan oikein.

5) En osaa sanoa.

Palliatiivinen hoitoprosessi?
Palliatiivinen hoitopolku?

DNR?

Hoidon rajaus tai rajaukset?
Suonensisaisen laakehoidon ja
nestehoidon lopettaminen?
Tehohoidon ulkopuolelle rajaaminen?
Palliatiivinen hoito?

Saattohoito ja saattohoitopaatds?
Lupapaikka?

Ennakoiva hoitosuunnitelma?

Mita muita aiheita toivoisitte ohjelehtisessa avattavan ylla olevien lisaksi? Tukitoi-

mien tarkoituksen mukaiseen kayttoon ohjetta? Esim. lupapaikka, yopartio?



Miten tarpeelliseksi koet ohjelehtisen palliatiiviselle ensikdaynnille ohjauksen tueksi?

En koe tarpeelliseksi.

Koen, etta siita voisi olla hieman hyotya.

Koen, etta ohjelehtisesta olisi hyotya erittain paljon.

En osaa sanoa.
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+ Eteld-Pohjanmaan
sairaanhoitopiiri

Seindjoen keskussairaala
Sy&pétautien ja hematologian poliklinikka
Palliatiivinen yksikk&

30.11.2018
1M
LUPAPAIKKALOMAKE
Tiedoksi ensihoitoyksikaille ja muille sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisille
Nimi Henkilstunnus

on pitkélle edenneen ja parantumattoman sairauden vuoksi tehty

OIREENMUKAINEN HOITOLINJAUS (=paliiatiivinen hoitolinjaus, dg: Z51.5).

Potilaalle tulee kaikissa tilanteissa tarjota mahdollisimman tehokas kivun ja
muiden oireiden hoito.

Héntd ei tule yrittd elvyttas (D N R = do not resuscitate ).

Elottomuuden kohdatessa tulee luonnollinen kuolema sallia ja hyodyttémasta elvytyksests pidattaytys karsimyksen
ehkaisemiseksi. Paatos on tehty laaketieteellisin perustein ja yhteisymmarryksessa potilaan kanssa. Elvytyskielto ei
poissulje mita&n muita hoitotoimia, joista potilaan viela katsotaan hybtyvan.

Mikéli potilaalle tulee kotona apua vaativa tilanne, pyydetisn ensisijassa olemaan yhteydessé potilasta
hoitavaan yksikkéén:

“Hoitava yksikké

Puhelin virka-aikana klo Puhelin virka-ajan ulkopuolella klo

Lupapaikka (24/7) on

Osoite

Siirrosta pyydetadn ilmoittamaan aina etukéteen puh.

Hoitava 1a8kari on konsultoitavissa virka-aikana (nimi) puhelin

Ladkitystiedot ja suunniteltu oireld4kitys 18ytyvit liitteend olevasta péivitetysti Idskelistasta.

Jos oirehoito ei muutoin onnistu, tulee potilas kuljettaa lahimpaan kiirevastaanotto- tai paivystyspisteeseen ja antaa
tédma teksti henkildkunnalle.

Omaisten yhteystiedot

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992 6§ ja 8§)

Paikka ja aika Laékarin allekirjoitus ja nimenselvennys
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Elamanmittainen matka

Ohjelehtinen palliativisen hoitolinauksen
saaneelle potilaalle ja hanen I3heiselleen

i,







Hyva lukija!

Sinulle tai ldheisellesi on tehty

palliatiivinen hoitolinjaus.

Kayt |3pi kenties monenlaisia tunteita
ja saatat olla hyvin epétietoinen tulevasta.
Tdaman lehtisen tarkoitus on selventaa
palliatiivisen hoidon eri kdsitteitd ja niiden merkitysta
sekd kertoa kotihoidon eri tukimahdollisuuksista.

Voit kysyéd hoitavalta taholta kaikesta

mika mieltdsi askarruttaa.

Hoitohenkilokunta on sinua varten.
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Mitd on palliatiivinen hoito?

Palliatiivinen hoito tarkoittaa parantumattomaan
sairauteen annettavaa oireiden hoitoa.

Palliatiivista hoitoa annetaan etenevissd
sairauksissa jo sairautta parantavien tai
jarruttavien hoitojen rinnalla. Sairauden edetessa
palliatiivisen hoidon maara kasvaa hiljalleen ja
jarruttavien tai parantavien hoitojen maara
samassa suhteessa vihenee, koska niisti ei ole
saatu enda toivottavaa vastetta ja potilaan oireet
lisddntyvat. Nain ollen kaikkiin sairauden
vaiheisiin hoitolinjasta riippumatta kuuluu
palliatiivinen hoito.

Palliatiivisella hoidolla lievitetddn kaikkia
potilaan kokemia oireita; fyysisid, henkisia,
sosiaalisia ja elamankatsomuksellisia.
Palliatiivinen hoito on potilaan ja hanen
ldheisensd kokonaisvaltaista hoitoa ja siihen
kuuluu heidan voimavarojen tukeminen,
toiveiden kartoittaminen ja keskustelut heidan
ehdoillaan.

Palliatiivinen hoito voi kestdd jopa vuosia.
Osana palliatiivista hoitoa on saattohoito, joka
ajoittuu viimeisiin elinpdiviin tai viikkoihin.



Palliatiivinen hoitolinjaus

Palliatiivinen hoitolinjaus tehda&n, kun sairauden
etenemiseen ei endd hoidoilla pystytd
merkitsevasti vaikuttamaan, ja sairaus tai sen
hoidot haittaavat potilaan toimintakykya. Tavoite
on vaalia potilaan eldmanlaatua, seurata ja hoitaa
pireita hyvin, pidattaytya liiallisista kdrsimysta
aiheuttavista hoidoista sekd varmistaa potilaan ja
hdnen laheistensa tyytyvdisyys. Silloin on hyva
tehdd myds suunnitelma loppueldman toiveista,
kuten missé potilasta hoidetaan ja mikd on
potilaan oma toive kuolinpaikasta.

Lupapaikka tukiosastolle

Kun palliatiivinen hoitolinjaus tehdaan,
madritetddn potilaalle samalla lupapaikka
tukiosastolle. Lupapaikka tarkoittaa, ettd potilas
pdasee osastohoitoon suoraan ilman jonotusta
paivystyksessa. Potilas voi halutessaan myos
siirtya lupapaikalle, kun hanen vointinsa
heikentyy tai laheiset vasyvat, vaikka han olisi
alkuperdisen suunnitelman mukaan halunnut
pysyd kotona. Hoitavalle taholle ja tukiosastolle
tulisi kuitenkin soittaa ja ilmoittaa siirtymisesta
etukdteen. Puhelinnumerot IGytywviat
lupapaikkalomakkeesta.
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Ennakoiva hoitosuunnitelma

Ennakoivaa hoitosuunnitelmaa tehdessa
keskustelussa huomioidaan potilaan toiveet ja
tarpeet seki hoidon rajaukset ja hoitolinjaus.
Myis potilaan toive kuolinpaikasta kirjataan.

Keskustelun myota kirjataan hoitolupaus ja
kéytanndn hoitosuunnitelma
eli se, miten hoito jarjestetaan.

Potilaan elaménlaadun kannalta eldman
loppuvaiheen ennakoidulla hoitosuunnitelmalla
on positiivinen vaikutus ja se parantaa potilaan

saamaa hoitoa, kohdentaa resurssit oikealla
tavalla, sekd auttaa omaisia jaksamaan.

L&zkari tekee ennakoivaan hoitosuunnitelmaan
kuuluvat hoitolinjaukset, hoidonrajaukset ja
suunnitelman ladkehoidosta erilaisten oireiden
varalle. Qireiden hoito voi vaatia viilkonloppuna
tai yolla ladkityksen akillistd tehostusta tai
kdyttoonottoa.
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Hoidon rajaukset

Potilaan hoitoa voidaan rajata. Se tarkoittaa sita,
ettd sairauden hoidosta jatetdan pois sellaiset
hoitotoimenpiteet, joilla ei ole endd parantavaa

vaikutusta ja jotka aiheuttavat potilaalle
ylimaardistd haittaa ja kdrsimysta.
Hoidon rajaus perustuu joko potilaan omaan
tahtoon kieltaytya hoidosta tai lagkarin arvioon.

Hoidon rajauksista pyritdan keskustelemaan
potilaan ja ldheisten kanssa niin, etta
yhteisymmirrys saavutetaan. Ladketieteellisesti
perusteetonta hoitoa ei voida kuitenkaan antaa
kummankaan toiveesta.

Laakari keskustelee jokaisesta hoidon
rajauksesta erikseen sairauden edetessa.

Silloin kun potilas ei pysty endi itse paattamaan
hoidostaan, hoidonrajoituksista sovitaan hanen
l@heistensa tai laillisen edustajansa kanssa.

Hoidon rajaus ei tarkoita hoitamatta jattamista,
vaan potilasta hoidetaan hyvin ja ocireiden
mukaisesti.
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DNR

DNR tulee englannin kielen sanoista
Do Not Resuscitate ja se tarkoittaa
elvyttamattajattamispaatosta.

DNR-paatdsta tehtdessa [3dkari arvioi aina
potilaan tilanteen yksildllisesti ja oftaa huomioon
sairauden ennusteen ja huomioi potilaan jaljella

olevat voimavarat. Ensisijaisesti tilanteessa

arvioidaan, onko potilaalle elvytyksestd
enemmadn haittaa kuin hydtya.

DNR-péétds ei rajaa pois muita hoitomuotoja,
vaan potilaan oireita hoidetaan edelleen
parhaalla mahdollisella tavalla.

Potilaan mennessa elottomaksi, hanelle sallitaan
luonnollinen kuolema.



Saattohoito

Saattohoidon keskeinen periaate on lievittda
sairauden ja l3hestyvan kuoleman tuomia oireita
ja kipuja parhaalla mahdollisella tavalla.
Kuoleman lahestyesséd elintoiminnot hidastuvat,
tajunnan taso laskee, janon ja ndldn tunne
vahenee, nieleminen vaikeutuu sekd munuaisten
ja suoliston toiminta hiipuu.

Potilaan ja laheisten hengelliset seka
maailmankatsomukselliset tarpeet ja ongelmat
otetaan huomioon. Padhuomio keskitetdan
potilaan oireettomuuteen ja ldheisten
hyvinvointiin. Saattohoidon tavoitteena on sallia
mahdollisimman hyvd kuolema.

Kotisaattohoito

Koti edustaa potilaalle tuttuja asioita ja
turvallisuutta. Kotisaattohoito tukee ihmisarvoa
ja yksildllisyyttd mahdollistamalla toiveiden
mukaisen eldmadntavan ylldpidon.
Hoitohenkildkunta ei ole paikalla potilaan kotona
koko aikaa, joten kotisaattohoito edellyttda usein
ldheisen tai l3heisten [3sndoloa.
Hoitohenkilokunta on kuitenkin aina
tavoitettavissa. Laheisten tehiavianad on tukea ja
auttaa potilasta omien voimavarojensa mukaan.
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Hoitoa ja tukea kotiin ympari
vuorokauden

Palliatiivisen hoitolinjauksen jdlkeen hoitava tiimi
kartoittaa potilaan sen hetkisid avun tarpeita.
Hoitavana tiimind voi toimia yksityinen tai
kunnallinen kotihoito tai alueen kotisairaala.

Kotihoito voi hoitaa potilasta tarvittaessa yhdessa
kotisairaalan kanssa. Kofisairaala on tallGin
taustatukena mm. lddkehoidossa.

Heidan kanssaan voi sopia sdadnnollisista
kdynneistd. Lisdkdyntejd saa tarvittaessa suoraan
heille soittamalla.

Soittamisen kynnys kannattaa pitda matalana
ympdri vuorokauden, koska usein ratkaisu
ongelmiin on helpompi, kun potilaan ja ldheisen
voimavaroja on vield jaljella.

Hoitava tiimi on yhteydessé halutessanne
yhteystydtahoihin kuten ydpartioon, kotisairaalaan,
fysioterapeuttiin, seurakuntaan, sosiaalityontekijaan

ja muihin tukipalveluihin.



Kotihoito
Kotihoidossa tydskentelee padosin ldhihoitajia,
tiimiin kuuluu myds kotisairaanhoitaja. Kotihoito
auttaa ja tukee, kun asiakas tarvitsee alentuneen
toimintakyvyn tai sairauden vuoksi apua
selviytydkseen arjen askareista, lddkehoidosta ja
henkilokohtaisista toiminnoista.
Kotihoito tydskentelee klo 7.00-22.00
puh.

Kotisairaala
Kotisairaalan henkildkunta koostuu

sairaanhoitajista ja |3kdrista. Kotisairaala voi

hoitaa myds potilasta, joka tarvitsee

lddkeinfuusioannostelijaa tai

suonensisaista lddke- ja nestehoitoa.

Kotisairaalan vaki tytiskentelee klo 7.00-21.30
puh.

Yopartio
YOpartiossa tydskentelee lahihoitajia, jotka
tukevat ja auttavat kotona selviytymisessa
jokaisena yond vuoden ympéri. Ydpartio voi
tarvittaessa tehdd sddnndllisid kdynteja ja
soittamalla heiddt saa kdynnille akillisenkin
tarpeen ilmaantuessa.
Ydpartion tavoittaa klo 21.30-07.30
puh.
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Fysioterapeutti

Sairaus aiheuttaa ajan mittaan fyysista
heikkenemistd, joka vaikeuttaa arkipaivan
rutiineja ja pakottaa muuttamaan omia
elintapoja. Tdssd tilanteessa fysioterapeutti voi
kartoittaa apuvilineitd ja tilata esimerkiksi
erilaisia tukikahvoja kotiin arjen toimintoja
helpottamaan. Apuvilinelainaamosta jarjestyy
tarvittaessa sairaalasanky kotiin.
Fysioterapeutin tavoittaa arkisin klo 8.00-16.00
puh.

Turvapuhelin

Voimien heiketessa kotiin on mahdollista tilata
turvapuhelin, jonka rannekkeen nappia
painamalla saa hoitajat paikalle ympari

vuorokauden.

Henkinen ja hengellinen tuki
HoitohenkilGkunta toimii henkisena tukena,
vierelld kulkien, kuunnellen ja keskustellen

potilaan ja laheisten kanssa. Hengellisen tuen
tarpeisiin vastaa myos seurakunta, josta diakoni
ja pappi tekevit kotikdyntejd potilaan niin
halutessa.
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Hoivapalvelujen lisidksi saatavia

tukipalveluita

* siivous

* vaatehuolto

+ ateriapalvelu

* kauppa- ja asiointipalvelu

» sosiaalista kanssakdaymistd

tukevat palvelut

Tukipalveluita voi saada kotiin, vaikka ei vield tarvitse
muita kotihoidon palveluita. Kunta voi antaa
palvelusetelin tukipalvelua tarvittaessa.

Taloudellinen tuki

Hoitohenkildkunnalle kannattaa olla avoin mieltd
painavista huolista ja murheista. Useimmiten niihin
lGytyy ratkaisu. Taloudellisissa huolissa sosiaalitoimen
tyéntekija voi tehda kdynnin, neuvoa ja auttaa
tukihakemuksissa.

Lisaa luotettavaa tietoa aiheesta
www.terveyskyla.fi/palliatiivinentalo
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