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Johdanto

Tilastokeskuksen (2022) mukaan vuonna 2022 Suomessa kuoli 63 219 ihmista. Heista valtaosa
oli yli 75-vuotiaita. Vuonna 2021 kolme yleisinta kuolinsyyta oli sydpé ja muut kasvaimet, veren-
kiertoelinten sairaudet, sekd Alzheimerin tauti ja muut dementoivat sairaudet.! Vaikka Suo-
messa kuolleiden ikdjakauma painottuu idkkaisiin, kuolema voi kohdata ihmisen missa iassa
tahansa. Vuonna 2021 kaikista Suomessa kuolleista henkil6ista tydikéisia oli noin 13 % eli noin
7 300 henkil6&. Lasten kuolemat ovat Suomessa vahentyneet huomattavasti viime vuosikym-
menten aikana. Vuonna 2021 Suomessa syntyi kuolleena 123 lasta ja ialtdan alle 19-vuotiaita
lapsia kuoli yhteensa 267. Lasten kuolinsyisté yleisimpia ovat erilaiset kasvaimet ja syévat, syn-
nynnaiset epdmuodostumat ja kromosomipoikkeavuudet seka tapaturmat ja vékivalta'2.

Suomessa palliatiivista hoitoa jarjestetdén kolmella eri tasolla. Perustasoa edustavat kaikki so-
siaali- ja terveydenhuollon yksikét, jotka osallistuvat kuolevien potilaiden hoitoon, kuten vuode-
osastot, kotihoito ja tehostetun palveluasumisen yksikét. Perustason palvelut tulee olla saata-
villa potilaan omassa hoitopaikassa tai lahietaisyyksilla. Erityistasolla palliatiivinen hoito ja saat-
tohoito on yksikén paaasiallista toimintaa. Erityistason muodostavat hyvinvointialueiden palliatii-
viseen hoitoon tai saattohoitoon erikoistuneet yksikét. Vaativaan erityistasoon kuuluvat
yliopistasairaaloiden laajan palvelun palliatiiviset keskukset.®#

Kotisaattohoidossa olevat potilaat ja heidan laheisensa tarvitsevat usein erilaisia kotihoidon pal-
veluita. Sosiaalihuoltolain (1301/2014)°> mukaan kotona asumisen turvaamiseksi kunnan on jar-
jestettava tarvittaessa kotipalveluita ja kotisairaanhoitoa. Terveydenhuoltolaissa kotisairaan-
hoito on maaritelty tilapaiseksi moniammatilliseksi terveyden- ja sairaanhoidon palveluksi. Myds
vaativaa saattohoitoa voidaan jarjestaa kotona (HE 164/2014)%. Kotisairaalahoito voi olla perus-
terveydenhuollon, erikoissairaanhoidon tai niiden yhdessa jarjestamaa toimintaa’. lIkaantyvien
kotisaattohoitoa méaarittelee myds vanhuspalvelulaki (980/2012)8, jonka perusteella palvelujen
tulee tukea idkkaan henkilén arvokasta eldaméaa ja toimintakykya. Kotisaattohoidon toteutuminen
edellyttda voimavaroja myos kuolevan potilaan laheisilta®.

Elaman loppuvaiheessa palliatiivista hoitoa ja saattohoitoa tarvitsee noin 30 000 suomalaista
vuodessa, naista valtaosa on aikuispotilaita'. Palliatiivisella hoidolla tarkoitetaan kuolemaan
johtavaa tai elamaa uhkaavaa sairautta sairastavan potilaan ja hanen laheistensé kokonaisval-
taista ja aktiivista hoitoa, jonka tarkoituksena on karsimyksen ehkaisy, lievittiminen ja elaman-
laadun vaaliminen*''. Palliatiivisen hoidon tarkoituksena on yksil6llisesti tukea ja hoitaa kuole-
maan johtavaa sairautta sairastavaa ihmisté sek& hanen laheisidan inhimillisia arvoja kunnioit-
taen erilaisissa ymparistdissa, kuten kotona, ymparivuorokautista hoitoa tarjoavissa yksikdissa,
sairaaloissa tai saattohoitokodeissa'?. Saattohoito kuuluu palliatiiviseen hoitoon ja se ajoittuu
potilaan elaman viimeisiin paiviin, viikkoihin tai kuukausiin®. Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon
jarjestdminen perustuu erilaisten suositusten liséksi kansainvélisiin ihmisoikeussopimuksiin
seké potilas- ja perustuslakiin's.
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Palliatiivisen hoidon aikana laheisille tulee taata mahdollisuus osallistua potilaan hoitoon' 1a-
heisen ja potilaan (785/1992)' niin halutessa, mika edellyttda sosiaali- ja terveydenhuollon hen-
kilostolta perhelahtdisten toimintatapojen omaksumista. Laheisille tulee antaa tukea heidan tar-
peidensa mukaisesti*. Tamanhetkisista kansallisista palliatiivisen hoidon suosituksista keskei-
simpia ovat sosiaali- ja terveysministerién (STM) julkaisemat suositusraportit palliatiivisen hoi-
don palveluiden tuottamisesta ja laadun parantamisesta Suomessa* seka suositus osaamis- ja
laatukriteereisté sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelmalle’®. Keskeisena suosituksena
pidetdan myos palliatiivisen hoidon ja saattohoidon Kaypéa hoito -suositusta'®, joka ohjaa pal-
liatiivista hoitoa ja saattohoitoa laaketieteellisestd ndkdkulmasta. Liséksi Terveyden- ja hyvin-
voinnin laitos (THL) on julkaissut valtakunnallisen palliatiivisen hoidon laatusuosituksen (2022)
sekd kansallisen laatukésikirjan linjaamaan eldman loppuvaiheen hoitoa idkkaiden ihmisten pal-
veluissa'®. Suomessa suositusten toteutuminen kuvataan edelleen riittamattoméaksi*.

Vaikka palliatiivista hoitoa ja saattohoitoa on Suomessa kehitetty, Suomi ei kuitenkaan sijoitu
kansainvélisessa vertailussa niiden maiden joukkoon, joissa palliatiivinen hoito on onnistuttu
integroimaan osaksi terveydenhuollon palveluja. Naille maille on ominaista muun muassa pal-
liatiivisen hoidon kattavan tarjonnan liséksi paikallisyhteiséjen monipuolinen osallistuminen hoi-
toketjuihin, terveydenhuollon ammattilaisten laaja elaméan loppuvaiheen hoidon osaaminen,
saanndllisesti péivittyva palliatiivisen hoidon strategia, palliatiivisen hoidon sisaltyminen poliitti-
seen paatdksentekoon sekd opetussuunnitelmiin. Pohjoismaista Islanti, Ruotsi ja Norja ovat
onnistuneet jarjestelméllisesti integroimaan palliatiivisen hoidon osaksi terveydenhuollon palve-
luja. Suomi sijoittuu vertailussa kaksi tasoa alempaan luokkaan, jossa palvelujen integroitumi-
sen ndkbékulmasta niiden yhtenevainen saatavuus on vield hajanaista ja hoidon toteutus vaih-
televaa'’. STM:n tuoreimmassa selvityksessa (2019) todetaan, etteivat palvelut ole valtakun-
nallisesti tasa-arvoisesti saatavilla. Palveluiden saatavuudessa on merkittavia puutteita ja alu-
eellista vaihtelua. Puutteita on myds péivystysaikaisen tuen saatavuudessa, hoitohenkildstdon
osaamisessa seka henkiléstésuunnittelussa. Sen sijaan eri potilasryhmille 16ytyy omia palliatii-
visen hoidon ja saattohoidon ohjeita. Esimerkiksi laatukasikirja elaman loppuvaiheen hoitoon
iakkaiden ihmisten asumispalveluissa'® erittelee laajasti eri laatualueita, joissa idkkaiden laheis-
ten tuen tarve on myds huomioitu.

STM:n suositus palliatiivisen hoidon ja saattohoidon jarjestamisesta'® mainitsee yhdeksi kehit-
tamistarpeeksi elaman loppuvaiheen potilaiden ja heidan laheistensa elamantilanteen huomioi-
van psykososiaalisen tuen yhdenvertaisen saatavuuden. Tuen yhdenvertaista saatavuutta pai-
nottaa myés STM:n suositus palliatiivisen hoidon palveluiden tuottamisesta ja laadun paranta-
misesta Suomessa*. Lisaksi yhdenvertaisuus on mainittu seitsemassa Euroopan maassa toteu-
tetussa ikaantyneiden eldman loppuvaiheen hoidon tutkimus- ja kehittdmishankkeessa (PACE,
Palliative Care for Older People in Care and Nursing Homes in Europe). Maiden keskindisessa
vertailussa Suomi sijoittuu 1&hes heikoimmalle sijalle 1&heisten henkisessé tukemisessa seka
vuorovaikutuksen ja yhteisymmarryksen luomisessa laheisten kanssa®*. Saattohoidossa olevien
laheisten tukeminen on tarkeaa, silla laheisen kuolema voi aiheuttaa erilaisia kielteisia seurauk-
sia laheisten hyvinvointiin ja elam&an'”.
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STM:n suosituksessa palliatiivisen hoidon palveluiden tuottamisesta ja laadun parantamisesta
Suomessa* todetaan, etta lasten ja nuorten palliatiivisen hoidon ja saattohoidon eettisten peri-
aatteiden mukaisesti perheenjasenten tulee saada psyykkista tukea koko hoidon ajan ja tuke-
misessa myos sisarusten huomioiminen on oleellista. Psykososiaalisen tuen tulisi olla mukana
sairauden varhaisesta vaiheesta alkaen. Liséksi vanhempien osallisuus paatéksenteossa ja riit-
tava tiedonsaanti tulee huomioida. Lapsen kuoleman jalkeen perheenjasenten tuen jatkuminen
tulee varmistaa ja perheen pitda saada yksilollista tukea ja ohjausta surutyéssaan*. Tarvitaan
kuitenkin yksityiskohtaisempia ja konkreettisempia naytté6n perustuvia suosituksia kaytannén
tydhon, jotta palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa olevan lapsen laheiset saavat parasta
mahdollista tukea raskaaseen elamanvaiheeseensa. Talla hetkelld psykososiaalisen tuen tar-
joaminen ja jarjestaminen palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa olevien lasten perheenja-
senille vaihtelee Suomessa hyvinvointialueittain. Psykososiaalista tukea on saatavilla, mutta
usein rajallisesti etenkin lapsen kuoleman jalkeen®*. Taméan vuoksi onkin seké tarpeellista etta
ajankohtaista huomioida tassd hoitosuosituksessa myds saattohoidossa olevan lapsipotilaan
perheenjasenten tukemiseen liittyvat erityiskysymykset.

Taman Hotus-hoitosuosituksen® tarkoituksena on kuvata jarjestelmallisesti kootuista ja kriittisesti
arvioituiduista tutkimuksista saatu naytté seka esittdad nayttddén perustuvat sosiaali- ja terveyden-
huollon ammattilaisten toiminnan siséltéa ohjaavat suositukset ja konkreettiset keinot palliatiivisessa
hoidossa tai saattohoidossa olevien aikuis- ja lapsipotilaiden I&heisten kohtaamisesta ja tukemi-
sesta. Hoitosuosituksen tavoitteena on yhtendistad kaytantdja ja ohjausta palliatiivisessa hoidossa
tai saattohoidossa olevan potilaan l&heisten tukemisessa sosiaali- ja terveydenhuollossa seka yh-
teiskunnassamme kaikilla niilla sektoreilla, joissa naiden potilaiden laheisia kohdataan. Hoitosuosi-
tuksessa huomioidaan palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevien aikuispotilaiden 1&heis-
ten tukeminen seka liséksi lapsipotilaiden laheiset. Suosituksella tavoitellaan myds laheisten tuke-
misen ja kohtaamisen lisdantymisté ja sen laadun paranemista. Hoitosuosituksen kayttédnotossa
on aina huomioitava mydés palliatiivisessa tai saattohoidossa olevien aikuis- ja lapsipotilaiden oma
tahto Iaheisen hoitoon osallistumisesta, mikali sellainen on ilmaistu.

Taman hoitosuosituksen rinnalla suositellaan luettavan Hotus-hoitosuositusta® Akillisesti kuolleen
henkilon ldheisten tukeminen'®, esimerkiksi vainajan hyvastelemiseen liittyvista asioista, l&heisten
sairausloman ja mahdollisen l&aakityksen tarpeeseen liittyvista asioista seka hautajaisjarjestelyissa
ohjaamisesta.
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Tausta
Keskeiset kasitteet

Palliatiivinen hoito ja saattohoito

Palliatiivinen hoito on kuolemaan johtavaa tai henked uhkaavaa sairautta sairastavan potilaan
ja hanen laheistensa aktiivista ja kokonaisvaltaista hoitoa. Palliatiivisen hoidon tavoitteena on
potilaan ja laheisten elamanlaadun vaaliminen ja fyysisen, psyykkisen, sosiaalisen seka
eksistentiaalisen karsimyksen ehkaisy ja lievittdminen*. Qireiden hoidon laht6kohtana ovat
potilaan ilmaisemat kokemukset oireistaan. Palliatiivista hoitoa ei ole maaritelty suhteessa
kuoleman ajankohtaan.

Saattohoidolla tarkoitetaan l&dhestyvad kuolemaa edeltdvdad hoitoa silloin, kun kuoleman
odotetaan tapahtuvan lahipéivien, -viikkojen tai -kuukausien aikana. Sen tarkoituksena on tukea
ja hoitaa kuolevaa ihmista ja hanen laheisiddn parhaalla mahdollisella tavalla yksildllisesti ja
inhimillisia arvoja kunnioittaen. Saattohoidolla mahdollistetaan kuolevan ja h&nen l&heistensa
valmistautuminen lahestyvaan kuolemaan. Saattohoito on osa palliatiivista hoitoa ja se ajoittuu
lAhemmaéksi todenndkdistéd kuolinhetked. Sen sijaan palliatiivinen hoito voi kestdd jopa
vuosia.'?1"

Lasten palliatiivinen hoito ja saattohoito

Lasten palliatiivisen hoidon ja saattohoidon koordinointi kuuluu yliopistosairaaloiden vastuulle.
Kéaytédnndssa hoito voi perheiden toiveet huomioiden toteutua osittain myds keskussairaaloiden
lastenosastoilla tai lapsen kotona*. Lasten palliatiivinen hoito vaatii hoitohenkilokunnalta eri-
tyistd ammattitaitoa ja ymmarrysta lapsen eri kehitysvaiheisiin liittyvista fyysisista, psyykkisista,
eettisista ja hengellisista tarpeista. Lapsen henkea uhkaava sairaus vaikuttaa aina vahvasti lap-
sen koko perheeseen. Lapsen palliatiivisen hoidon emotionaalinen vaikutus perheeseen on
yleensa paljon voimakkaampi kuin vastaavassa tilanteessa olevan aikuispotilaan kohdalla.'®

Laheinen/perheenjasen

Suomen valtion hallintolain®® mukaan laheisella tarkoitetaan puolisoa, lasta, lastenlasta, sisa-
rusta, vanhempaa, sisarusten lasta tai henkilélle muuten erityisen laheista inmista. Laheisiksi
luokitellaan myds vanhempien sisarukset sekd heidan puolisonsa ja entiset puolisot. Myés puo-
lison lapset, lapsenlapset, sisarukset, vanhemmat ja isovanhemmat luokitellaan laheisiksi. La-
heisid ovat my6s avopuolisot ja avioliitonomaisissa olosuhteissa asuvat seké rekisterdidyssa
parisuhteessa elavat henkil6t.2° Perhehoitoty0ssa ja -tieteessa perhe on maaritelty usein laa-
jemmin ja siihen on katsottu kuuluvaksi perinteisen ydinperheen liséksi esimerkiksi yksinhuol-
tajaperheet, uusperheet, sateenkaariperheet tai esimerkiksi erityisen tunnesiteen myo6ta muo-
dostuneet laheissuhteet ilman biologista sukulaisuutta tai yhdessa asumista. Perheen maéari-
telma on eri inmisille erilainen?'.

Laheinen maaritelldadn tassa hoitosuosituksessa ihmiseksi, jonka palliatiivisessa hoidossa tai
saattohoidossa oleva potilas on itse laheisekseen nimennyt (esim. potilasasiakirjat) tai kokee
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laheisekseen. Lisdksi laheiset voivat olla niitd henkil6ita, joita sosiaali- ja terveydenhuollon am-
mattihenkil6t, muut ty6ssaan laheisia kohtaavat ammattihenkilét ja vapaaehtoisjarjestot seka
psykososiaalista tukea antavat ammattiryhméat tyéssaan kohtaavat.

Tuki ja kohtaaminen

Tuen muotoja on kirjallisuudessa esitetty useita, mutta yleisimmin tukea kuvataan emotionaali-
sena, konkreettisena ja tiedollisena tukena seka paatdksenteon tukemisena®*23. Yksi tuen osa-
alue on henkinen ja hengellinen eli spirituaalinen tuki?*26, Se on erityisen tarkeaa kriisitilan-
teissa?’?8, Siihen kuuluvat myds eksistentiaaliset eli olemassaoloon liittyvat teemat. Psykososi-
aalinen tuki siséltaa kaikki edellda mainitut tuen muodot ja sen tarkoituksena on laheisten koko-
naisvaltainen tukeminen, laheisten elaménlaadun parantaminen ja tilanteeseen sopeutumisen
edistAminen. Tassa hoitosuosituksessa tuella tarkoitetaan sosiaali- ja terveydenhuollon ammat-
tihenkil6iden seka muiden tydssaan palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan potilaan
laheisia kohtaavien henkildiden antamaa tukea potilaan laheisille.

Kohtaaminen kasitteend on moniselitteinen. Mattila (2001)2° on méaaritellyt kohtaamisen kuulu-
van potilaan ja hoitajien vuorovaikutukseen. Se kuvaa vuorovaikutuksen alkamista, jonka mydn-
teisyys tai kielteisyys on tarkea tekija esimerkiksi potilaan sairaalakokemuksen kannalta. Tassa
hoitosuosituksessa kohtaamisen maaritelladn olevan edellytys potilaan laheisten tukemiselle.
Kohtaaminen maaritelladn osaksi palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan potilaan
laheisten tukemista. Kohtaamisella tarkoitetaan tédssa hoitosuosituksessa potilaan laheisten ja
hoitohenkilékunnan valistéd vuorovaikutusta ja sen alkamista, joihin kuuluvat seka verbaalinen
ettd nonverbaalinen viestinta, kuten sanat, eleet ja iimeet.

Suosituksen tarkoitus ja tavoite

Hoitosuosituksen tarkoituksena on kuvata jarjestelmallisesti kootuista ja kriittisesti arvioiduista tutki-
muksista saatu nayttd seka esittaa tdhan nayttéén perustuvat sosiaali- ja terveydenhuollon ammat-
tilaisten toiminnan sisalt6a ohjaavat suositukset ja konkreettiset keinot palliatiivisessa hoidossa tai
saattohoidossa olevien potilaiden laheisten kohtaamisesta ja tukemisesta. Hoitosuosituksen tavoit-
teena on yhtenaistaa kaytantéja ja ohjausta palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan po-
tilaan laheisten tukemisessa sosiaali- ja terveydenhuollossa seka yhteiskunnassamme kaikilla niilla
sektoreilla, joissa palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevien potilaiden l&heisia kohdataan.
Suosituksella tavoitellaan myds laheisten tukemisen ja kohtaamisen lisdéntymista ja sen laadun
paranemista.

Suosituksen kohderyhma

Hoitosuositus on laadittu kaikkien sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkildiden seka niiden
ihmisten kayttéon, jotka tydssaédn kohtaavat ja tukevat palliatiivisessa hoidossa tai saattohoi-
dossa olevia potilaita ja heidan laheisidan. Liséksi hoitosuositus on laadittu sosiaali- ja terveys-
alalle kouluttautuvien ja heidan koulutuksestaan vastaavien kayttoon.
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Suosituslauseet

1. Paatoksentekoon osallistuminen

Mahdollista ldheisille mukana olo ja kuulluksi tuleminen paatéksentekotilan-
teissa, silla

> laheiset haluavat olla mukana palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa ole-
van potilaan hoitoon liittyvassa paatoksenteossa=x. (A)

o Vaikka laheiset eivat itse tee hoitopaatdksia, he haluavat olla tietoisia ikd&ntyneen asi-
oista®.

o Palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa olevien ikaantyneiden laheiset kokevat tyyty-
mattdmyytta, jos hoitavan laakarin maaraykset ovat ristiriidassa potilaan hoitotahdon
kanssa®:.

e Saattohoidossa olevien lasten vanhemmat haluavat tulla kuulluksi lapsensa saattohoitoa
koskevissa paatdoksentekotilanteissa. He toivovat myos, ettd ammattilaiset kunnioittavat
heidan tahtoaan ja paatoksiaan, jotka liittyvat heidan lapsensa hoitoon.3®

> laheiset kokevat paatoksentekoon osallistumisen voimaannuttavana ja hoito-
tyytyvaisyytta lisadvanas’ 38, (A)

o Hoitohenkildkunnalta saatu paatéksentekoon vaikuttava tieto lisda laheisten hoitotyytyvai-
syytta%e.

> laheiset kokevat keskustelun auttavan palliatiivisessa hoidossa tai saattohoi-
dossa olevan potilaan hoitoon liittyvassa paatoksenteossas>373, (A)
Anna laheisille paatoksentekotilanteissa riittavasti tietoa, silla

> tieto saattohoitoon liittyvista asioista auttaa laheisia osallistumaan paatok-
sentekoon®0-33, (A)
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Rauhoita tilanteet, joissa laheiset osallistuvat paatéksentekoon, silla

> laheiset tarvitsevat aikaa paatoksentekoprosessissa==«+, (A)

Laheiset voivat tarvita aikaa keskustellakseen keskenaan® ja/tai terveydenhuollon am-
mattihenkildiden kanssa®.

Muistisairautta sairastavan potilaan I&heiset tarvitsevat toisinaan toistetusti tietoa pitkalla
aikavalilla paatoksentekoon liittyvista aiheista.*?

Keskustele laheisten kanssa heidan roolistaan palliatiivisessa hoidossa tai saat-
tohoidossa seka saattohoitoon liittyvassa paatoksenteossa, silla

> palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan potilaan laheisilla ei valtta-
matta ole tietoa saattohoitoon liittyvista oikeuksistaan ja vastuistaans33537, (B)

2. Laheisten lasnaolo ja osallistuminen potilaan hoitoon

Jarjesta laheisille riittavasti potilaan hoitoon liittyvaa ohjausta, silla

> laheiset toivovat yksilolliset tarpeet huomioivaa ohjausta palliatiivisessa hoi-
dossa olevan potilaan hoitoon liittyvista asioista*>—. (A)

Laheiset toivovat, ettd kivunhoitoon kohdentuva ohjaus olisi suunnitelmallista ja yhden-
mukaista, jolloin hoitolinjaukset ja kivunhoito-ohjeet eivat muuttuisi henkildkunnan vaihtu-
essa®.

Laheiset joutuvat kotona huolehtimaan monimutkaisista ja monitahoisista tehtavista. He
toivovat, ettd ammattilaiset antaisivat heille tietoa ja ohjausta esimerkiksi kotihoidosta,
hoidon tarpeiden ennakoimisesta, lahestyvan kuoleman merkkien tunnistamisesta, kipu-
ladkkeiden annosta seka palliatiiviseen sedaatioon liittyvista tietoon perustuvista valin-
noista.*

Mahdollista laheisille osallistuminen potilaan palliatiiviseen hoitoon ja saattohoi-
toon, silla

> laheiset kokevat hoitoon osallistumisensa tarkeaksi*’*8. (A)

Laheisten osallistuminen voi olla esimerkiksi potilaan kdantdmiseen osallistumista, suun
kostutusta tai ruokailussa auttamista.
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e |aheiset voivat kokea itsensa ulkopuolisiksi, jos heité ei pyydeta osallistumaan potilaan
hoitoon*.

» mahdollisuus osallistua potilaan palliatiiviseen hoitoon ilmeisesti edistaa la-
heisten selviytymista“®. (B)

Mahdollista laheisille lasnaolo potilaan luona kaikissa tilanteissa, mikali potilas
ja laheiset nain toivovat, silla

> laheiset toivovat rajoittamattomia vierailuaikoja saattohoidossa olevan
luona36:47:48.50, (A)

e Akuuttihoidon yksikdissé olevien saattohoitopotilaiden l&heiset haluavat viettdd aikaa
lAheisensa vierella vuorokauden ajasta riippumatta etenkin silloin, jos potilaan tilanne
huononee®’.

» saattohoidossa olevan potilaan liheiset kokevat tarkeéksi olla ldsni kuoleman
hetkella®'-%3, (A)

e Saattohoidossa olevien vanhempien alaikdiset lapset kokevat tarkeédksi, ettd he saavat
olla 1asna vanhemman kuoleman hetkell&".

> saattohoidossa olevan vanhemman ja lapsen yhdesséolo auttaa lasta selviy-
tyméaan vanhemman kuoleman jalkeen®'. (A)

> laheiset saattavat kokea lisniolonsa edistdvin saattohoidossa olevan poti-
laan laadukasta hoitoa®C. (C)

Mahdollista laheisille osallistuminen vainajan laittoon, silla

> laheisille voi olla tarkeaa saada osallistua kuolemanrituaalien toteuttamiseen
vainajan kuoleman jalkeen*’%455, (B)

e Laheiset haluavat osallistua vainajan laittoon ja pukemiseen kuoleman jalkeen®s.

e Vanhemmat saattavat haluta osallistua lapsensa pesemiseen lapsen kuoleman jalkeen®.

o Laheiset kokevat térkeana, jos heille mahdollistetaan kuoleman jélkeisten kulttuurisidon-
naisten seka uskonnollisten tapojen toteuttaminen®’.
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3. Laheisten kohtaaminen

Ota laheiset huomioon ja kohtele heita arvostavasti, silla

> laheiset kokevat tarkedksi roolinsa ja asiantuntijuutensa huomioon ottamisen
palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa35-3742:44.48.56.57 (A)

e Vanhemmat toivovat, etta terveydenhuollon ammattihenkilét luottaisivat heihin oman lap-
sensa asiantuntijoina ja etté heita kunnioitettaisiin lapsensa tulkitsijoina®®.

o Akuuttihoidon yksikéssa saattohoidossa olevien potilaiden Iaheisten roolin huomiotta jat-
taminen voi aiheuttaa laheisissa avuttomuutta®.

Kiinnitd huomiota laheisten kohtaamiseen ja vuorovaikutukseen heiddan kans-
saan, silla

> palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevien laheiset kokevat myota-
tuntoisen ja kunnioittavan kohtaamisen tarkeéaksis'.3547.:57.59_(A)

o Laheiset kokevat aitojen tunteiden nayttdmisen seké laheisten etunimien kayttamisen va-
littavana kohtaamisena®’.
e Vanhemmat toivovat:
¢ inhimillistd suhtautumista, kuten aitoa kohtaamista, turvallisuuden tunteen lisaa-
mista, valittdmisen osoittamista, toiveikkaampaa suhtautumista, rohkeutta mu-
kanaoloon sekd empatian saamista,
e |ohdutusta, halauksia ja elaméantilanteen ymmartamista,
o realistisempaa suhtautumista lapsen kuolemaan ja parempaa kykya kohdata
lapsen kuolema®.

> palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevien laheiset kokevat, etta
hyva, empaattinen ja kuunteleva vuorovaikutussuhde on selviytymista ja tyy-
tyvaisyytta edistava tekijas?38.46:49.52,56,60-63 (A)

e Laheiset toivovat, ettd ammattilaiset hyédyntavat eri kulttuureita huomioivia hienotunteisia
ihmissuhdetaitoja, jotka siséltavat esimerkiksi suoran ja rehellisen viestinnan, herkkyyden
keskusteluissa, kunnioituksen, empaattisuuden, ystavéllisyyden, rauhallisuuden ja asian-
tuntijuuden. Néaiden avulla laheisten luottamus ammattilaisia kohtaan voi vahvistua ja 1a-
heiset voivat kokea olonsa paremmaksi.®*

e Lasten vanhemmille on tarkeaa, ettd ammattilaiset nayttavat tunteitaan vuorovaikutusti-
lanteissa. Tahan sisaltyy ammattilaisten myoétatuntoisuus, herkkyys havaita perheiden tar-
peita seka tunteiden osoittaminen tilanteeseen sopivalla tavalla.®*
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e Lasten vanhemmille on tarkea4, ettd vuorovaikutus ammattilaisten ja vanhempien valilla
on rehellistd ja ymmarrettdvaa. He arvostavat terveydenhuollon ammattilaisten tukea,
jossa ilimenee empatia, myotatunto ja ystavallisyys seka teoissa ettd sanoissa.®®

> palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevien laheiset ilmeisesti koke-
vat puutteellisen vuorovaikutuksen aiheuttavan ristiriitaisia tunteita36°. (B)

e Hienotunteisuuden puuttuessa vuorovaikutus saattaa vaikeutua sy6paa sairastavan lap-
sen vanhempien ja terveydenhuollon ammattilaisten valill&52.

e Laheisten odotukset voivat olla ristiriidassa toteutuneen hoidon kanssa, jos laheisten
kanssa ei keskustella ennakoivasti®.

Huomioi palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa olevien potilaiden laheisten
kohtaamisissa laheisten tarve keskustella terveydenhuollon ammattihenkildiden
kanssa, silla

> laheiset ilmeisesti haluavat keskustella potilaan tilanteesta*’57:6, (B)

> laheiset ilmeisesti tarvitsevat tukea ja apua siihen, miten ottaa puheeksi kuo-
lema ja siihen liittyvat asiat potilaan kanssa3"¢7:68, (B)

¢ Vanhemmat tarvitsevat ammattilaisten tukea l6ytaakseen itselleen sopivan tavan kommu-
nikoida lapsen kanssa®’.

o Laheiset kokevat tarkeaksi saada ammattilaisilta tukea siihen, miten potilaan kanssa voi
keskustella elaman loppuvaiheesta, kuten kuolemasta ja hautajaisista.®®

> laheiset kokevat tarkeaksi kuulluksi tulemisen seka keskustelun toivosta ja
tulevaan valmistautumisesta*262.63.69 (A)

e Vanhempien pelkoja vahenta3 se, jos he ovat paremmin valmistautuneita tulevaan®.
o Laheiset haluavat ammattilaisilta tietoa ymméartaakseen taudin etenemisté ja valmistau-

tuakseen siihen. Tieto antaa toivoa ja rohkeutta sek&@ parantaa heidan elaméanlaatuaan.
69
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Kohtaa laheiset kiireettomasti heidan tarpeisiinsa vastaten, silla
> laheiset ilmeisesti kokevat ammattilaisten kiireettémyyden tarkeaksi®’4246, (B)

e Lasten vanhemmille on tarkeda, ettd ammattilaisilla on aikaa kuunnella ja vastata heidan
kysymyksiins&®’.

e Laheiset kokevat luottamuksen kannalta tarkeéksi, ettd sairaanhoitajat kayttavat aikaa
vastatakseen heidan kysymyksiinsa*

4. Potilaan kohtaaminen ja hoitaminen osana laheisten tu-
kea

Kohtaa palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa oleva potilas yksilollisesti, ar-
vokkaasti ja hanen toiveitaan kunnioittaen, silla

> laheiset kokevat tarkeaksi, etta potilas kohdataan myo6tatuntoisesti, yksilolli-
sesti ja hdnen toiveitaan kunnioittaen3'.3538.4247.70.71 (A)

e Vanhemmat toivovat, ettd heidan lastansa kuunnellaan ja lapsen pelot otetaan huomi-
oon®,

o Muistisairauteen sairastuneen potilaan laheisia tukee tunne siita, ettd terveydenhuollon
ammattilainen tutustuu potilaaseen ja kohtaa potilaan yksil6llisesti’".

> laheiset ilmeisesti kokevat, etta potilaan arvokas kohtelu lisaa heidan luotta-
mustaan hoitoon ja antaa laheisille voimaa“*"-¢3, (B)

Varmista potilaan laadukas tarpeen- ja oireenmukainen hoito, silla

> laheiset kokevat téarkedné saattohoitopotilaan kokonaisvaltaisen oireiden hal-
|innan30,31,35,38,52,56,59_ (A)

e Laheisille on tarkeaa, etta niin lapsi-"2 kuin aikuispotilaan3®28 kipu ja muut oireet hoidetaan
tehokkaasti.

e Lapsen ollessa kotisaattohoidossa, vanhemmat toivovat saavansa tukea ja ohjausta lap-
sen kipuladékitykseen seké opastusta kivunhallintakeinoista. He toivovat, etta lapsi voisi
saada riittdvaa kivunlievitysta kaikkina vuorokaudenaikoina.5®

o Laheisten taakkaa pienenee, jos kuolevan potilaan somaattisia oireita kyetdan hallitse-
maan, ja laakari sekd muut potilaan hoitoon osallistuvat ammattihenkilét ennakoivat ja
tunnistivat potilaan oireiden lievittamistarpeet.
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> saattohoitopotilaan oireiden hoitamattomuus saattaa lisdta laheisten ahdis-
tusta*s. (C)

e Laheiset voivat kokea ahdistavana, jos he nékevat palliatiivisessa hoidossa olevan lahei-
sensé karsivan. Heidan ahdistustaan voi lisata kasitys, etta potilaan oireita ei hoideta.*®

5. Tiedon antaminen laheisille
Anna laheisille kattavasti, ymmarrettavasti ja monipuolisesti tietoa, silla

> palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan potilaan laheiset haluavat
saada tietoa potilaan sairaudesta, tilanteesta ja ennus-
teesta’!.33,3538,42,51,61.66,67,70.73-76 (A), hoidosta, hoitolinjoista ja hoidon rajauk-
sista3233.37,38,47,48,51,60,67.,7475 (A), konkreettisesta tuesta ja saatavilla olevista pal-
veluista seka vertaistuesta3®5260.75 (A), potilaan kivunhoidosta*® (B), siitd, mi-

ten potilaan oloa voi helpottaa® (C) sekéa kuolemasta ja kuoleman jélkeisesta
ajasta35,44,51 ,52,59,70,74,77 (A)

e Parantumattomasti sairaan potilaan lapset toivovat ammattilaisilta tietoa sairauden etene-
misesta, jotta sekd potilas ettéd hanen laheisensa voisivat paremmin ymmartaa sairautta
ja lahestyvaa kuolemaa®'.

¢ Palliatiivisessa hoidossa olevien syépaa sairastavien potilaiden laheiset haluavat saada
kokonaisvaltaisesti tietoa kipulddkityksesta, ladkkeiden sivuvaikutuksista, ladkkeetto-
mist& vaihtoehdoista ja siita, miten kipua voi arvioida®:.

o Laheiset haluavat tietoa lahestyvan kuoleman vaiheista® ja kuoleman merkeista®°! seka
siitd, mité kuolinhetkelld tapahtuu®®®°, miltd kuoleminen nayttaa ja mita tapahtuu kuole-
man jalkeen®'.

¢ Muistisairautta sairastavien potilaiden laheiset tarvitsevat tietoa eri hoitomuotojen eduista
ja riskeista*2.

e Avohoidossa olevan sy6papotilaan laheiset tarvitsevat tietoa terveydenhuoltojarjestel-
masta ja saatavilla olevista palveluista’.

> palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan potilaan laheiset haluavat

oikea-aikaista, rehellista, ymmarrettavaa ja lapsilaheisen kehitystasoon sopi-
vaa tietoa30—32,34—37,39,42,43,48,51,59,62,63,69_ (A)

e Laheiset haluavat saada tietoa oikea-aikaisesti ja pyytamatta* ja selkeasti iiman ammat-
tikielté34'42’43'46’48.

e Kotisaattohoidossa olevan lapsen vanhemmat toivovat, ettd kuolemasta puhutaan aa-
neen®.
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> palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan potilaan laheiset haluavat
saada yksityiskohtaista tietoa, useaan kertaan toistettuna seka kirjallisesti ja
Suu"isesti32,34,35,51,59,74,77. (A)

> palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan potilaan laheiset kokevat,
etta riittdvan ja ymmarrettavan tiedon saaminen vahentaa heidan kielteisia
tunteitaan®. (A)

> palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan potilaan laheiset kokevat,
etta tieto, joka ei ole ymmarrettavaa tai se on riittamatonta, lisaa heidan kiel-
teisia tunteitaan37-6166, (A)

> palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan potilaan laheiset kokevat,
etta tiedon saaminen helpottaa heidan osallistumistaan potilaan hoitoon ja
valmistautumistaan tulevaan3348:51.73.7478 (A)

¢ Kotona asuvien saattohoidossa olevien potilaiden laheiset kokevat puutteellisen tiedon
lisdavan laheisten epavarmuutta siité, suorittavatko he potilasta hoitaessaan asiat oikein
tai vahingoittavatko he toiminnallaan potilasta’.

o Alaikaisille lapsille on tarkeaa, etta he saavat ammattilaisilta tietoa, koska lasten voi olla
vaikea keskustella aiheesta vanhempiensa kanssa”.

» palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa olevan potilaan laheiset ilmeisesti

kokevat, etta monipuolisen tiedon saaminen lisaa heidan tyytyvaisyyttaan hoi-

6. Rauhallinen ymparisto ja yksityisyys

Mahdollista laheisille ja potilaalle rauhallinen tila, silla

» kodikas, yksityisyyden tarjoava ja rauhallinen ymparistd edistaa palliatiivi-
sessa hoidossa tai saattohoidossa olevien potilaiden laheisten hyvinvoin-
tia*e61, (A)

o Laheiset toivovat, ettéd potilaan ollessa saattohoidossa sairaalassa, ymparistd olisi hiljai-
nen. Laheiset toivovat myos, ettei heidan tarvitsisi poistua kuolevan viereltéa esimerkiksi
vaihtamaan auton parkkipaikkaa.*®
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> palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevien potilaiden laheiset kaipaa-
vat yksityisyytta kuoleman hetkella ja sen jalkeen3%-39.5261.62.77 (A)

o Laheiset voivat kokea monipaikkaisen potilashuoneen ja muiden potilaiden lasn&olon hai-
ritsevéksi. Rauhallisen tilan puuttuminen voi vaikuttaa I&heisten tunteiden ilmaisuun seka
vaikeuttaa henkildkohtaisten keskustelujen kaymista laheisen ja potilaan seka laheisen ja
ammattilaisten valill4.%8

e Vanhemmat saattavat kokea haasteellisena sen, jos ammattilainen on lasnd koko ajan.
Heille on tarkeaa viettda aikaa lapsensa kanssa ilman ammattilaisten lasnéoloa.®?

o Kuoleman l&hestyessa yksityinen tila mahdollistaa sen, etta potilas voi kuolla arvokkaasti.
Tila tarjoaa laheisille mahdollisuuden jattaa jaghyvaiset.

Mahdollista laheisille mahdollisuus hoitaa potilasta kotona, silla

> laheiset saattavat kokea tyytyvaisyyden tunnetta hoitaessaan kotona sairasta
perheenjasentaan’>7°. (C)

> kotona tapahtuva hoito saattaa mahdollistaa uuden arjen muotoutumisen’®.
(C)

> vanhemmille saattaa olla tarkeaa saada valita lapsensa saattohoitopaikka3>2,
(C)

¢ Vanhemmat kokevat, etta kotisaattohoidossa heidan ja ammattilaisten suhde muodostuu
Iaheisemmaksi kuin persoonattomassa sairaalaymparistdssé. He saavat myds viettda ko-
tona enemman aikaa lapsen kanssa.®?

» vanhemmat saattavat kokea, etta kotisaattohoito mahdollistaa laheisille sai-
raalassa tapahtuvaa saattohoitoa paremmin lahiverkoston tuen®. (C)

¢ Vanhemmat kokevat saavansa kotona enemman emotionaalista tukea, hoivaa seka kay-
tdnnbn apua muulta perheeltd ja ystaviltd kuin sairaalassa tapahtuvassa saattohoi-
dossa®?.

> kotisaattohoito saattaa edistaa joidenkin vanhempien ja muiden laheisten sel-
viytymista®2. (C)
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7. Kaytannon tuki laheisille

Keraa muistoja ja mahdollista laheisille muistojen luominen kuolevasta tai kuol-
leesta, silla

> laheiset kokevat tarkedksi muistojen luomisen saattohoidossa olevan potilaan
viimeisista hetkista*+80-82, (A)

Lapsen kuollessa,

e muistot voivat olla valokuvia®82#  vauvan kaden- tai jalanjalkia®8, lapsen hiuskiehku-
roita®, vanhempien ja/tai ammattilaisten kirjoittamia paivakirjoja® tai muistokirjoja®.

e muistot auttavat vanhempia muistamaan vauvan elaman ja heidan yhteiset hetkensa per-
heen&®.

e sairaalassa luodut muistot, kuten muistolaatikot ja valokuvat voivat olla tarkeita vanhem-
mille, joiden lapsi kuolee vastasyntyneiden teho-osastolla. Vanhemmat saavat mu-
kaansa vain nama muistot eivatka odottamaansa vauvaa.®'

Jarjesta laheisille apua ja tukea palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa ole-
van potilaan hoitoon, silla

> laheiset tarvitsevat kaytannon tukea palliatiivisessa hoidossa tai saattohoi-
dossa olevan potilaan hoitoon3:3946.57596284 (A)

¢ Vanhemmat toivovat saavansa tukea lapsen perushoitoon, lapsen hyvaan ja kokonais-
valtaiseen hoitoon seka huolenpitoa lapsesta kuoleman hetkell&3.

o Vakavaa keuhkoahtaumatautia sairastavien potilaiden laheiset toivovat tukea kotitdihin
seka kuljetuksiin muun muassa potilaan sairaalakaynneille.®’

> laheiset tarvitsevat ja arvostavat saamaansa lepotaukoa kuolevan laheisensa
hoitamisessa37,45,56,62,71,74,85. (A)

e Vanhemmat kokevat tarvitsevansa tukea myds normaalin elaman yllapitamiseksi®.
o Laheiset toivovat hoitoapua erityisesti 6isin, jotta heilld olisi mahdollisuus levata*®

> lapsen hoidosta saadut hengahdystauot saattavat lisatda vanhempien hyvin-
vointia®. (C)

e Hengahdystaukojen jarjestdminen vanhemmille voi parantaa heidan untaan, antaa heille
tunteen vapaudesta, vapautuksen vastuusta sekad mahdollisuuden elda pariskuntana®.
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Auta laheisia I6ytamaan sosiaalista tukea, silla

» tukiverkosto mahdollistaa saattohoidossa olevan potilaan laheisille heidan
tarvitsemansa konkreettisen avun saamisen**5', (A)

o Laheiset voivat tarvita apua esimerkiksi kotitdissé ja lastenhoidossa®'.

> sosiaalisen tuen puute saattaa vaikuttaa kielteisesti palliatiivisessa hoidossa
olevien lasten vanhempien hyvinvointiin®’. (C)

Mahdollista ja edesauta normaalin arjen jatkuvuutta parantumattomasti sairaiden

vanhempien perheissa, silla

> lapsilaheiset kokevat arjen jatkumisen tarkeana oman hyvinvointinsa ja sosi-
aalisten suhteiden yllapitamisen kannalta®'. (A)

o Lapsille on tarkeda, ettd he voivat jatkaa koulunkayntia ja viettda aikaa ystavien seka
muiden tarkeiden ihmisten kanssa®'.
Jarjesta palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa olevien potilaiden laheisille
kaytannon tukea ja ohjaa heidat heidan tarvitsemiensa palveluiden piiriin, silla

> laheiset ilmeisesti tarvitsevat apua kaytdnnon asioiden hoitamisessa®’°%¢, (B)

e Laheiset voivat tarvita apua esimerkiksi siivoukseen3”°%6% koiran ulkoilutukseen®, kau-
passa kayntiin, ruoan laittoon, kuljetuksiin®’ tai lasten hoitoon®°.

> laheiset tarvitsevat taloudellista tukea ja apua tuen hakemiseen37-598, (A)
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8. Moniammatillinen, hengellinen ja eksistentiaalinen tuki
laheisille

Mahdollista laheisille heidan tarpeidensa mukainen moniammatillinen tuki, silla

> laheiset kokevat tarkeaksi, etta palliatiivisessa hoidossa olevaa potilasta hoi-
detaan moniammatillisesti®®52, (A)

» moniammatillinen tuki palliatiivisessa hoidossa lisaa laheisten hyvinvointia,
elamanlaatua seka tyytyvaisyyttas547:48.51.62.66,77_(A)

Opettajien ja vapaaehtoisten rooli koetaan tarkeéksi, jotta myés parantumatonta sairautta
sairastavien vanhempien lasten ystavat saavat tilanteesta tietoa®'.

Saattohoidossa olevan potilaan laheiset toivovat sosiaalityontekijan*®’’, psykologin®® ja
papin lasnioloa3%47:48.51.77,

Saattohoidossa olevan potilaan laheiset toivovat saavansa keskustella enemman laékarin
kanssa“*®-5¢,

Mahdollista palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa olevan potilaan laheisille
keskustelu eksistentiaalisista kysymyksista ja tarjoa heille mahdollisuus hengel-
liseen tukeen, silla

> laheiset ilmeisesti tarvitsevat hengellisté ja eksistentiaalista tukea®’ 454787, (B)

Saattohoidossa olevien lasten perheet tarvitsevat hengellista tukea, esimerkiksi papin tai
muun neuvonantajan palveluita’.

Kotisaattohoidossa olevan potilaan laheisilla on hengellisen ja eksistentiaalisen tuen tar-
peita®.

Ajatus jumalan tai muun korkeamman voiman olemassaolosta luo turvaa ja tukee toi-
V0388,89.

> laheiset ilmeisesti kokevat tarkedana heidan omien hengellisten tapojensa ja
vakaumuksensa arvostamisen?’:51.63.70, (B)

Sairaalan tarjoamien uskonnollisten esineiden kayttd antaa laheisille mahdollisuuden to-
teuttaa hengellisyyttd myds akuuttisairaalassa ja tekee heidan eldmansa loppuvaiheesta
hengellisemman kokemuksen*’.

Jos perheen uskonnolliseen vakaumukseen sisaltyy kasitys taivaasta, voi saattohoi-
dossa olevan vanhemman lapselle olla lohduttavaa ndhda taivas kuoleman jalkeisena
paikkana, jossa vanhemmalla ei ole karsimyksii ja jossa he voivat tavata uudelleen®'.
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9. Jatko- ja vertaistuen saaminen

Varmista tuen jatkuminen laheisille myés potilaan kuoleman jalkeen, silla

> laheiset toivovat yhteydenottoa ammattilaiselta ja heidan huomioimistaan po-
tilaan kuoleman jalkeenkin3%:36.45.48.52,56,59.62.90_(A)

e Vanhemmat toivovat, ettd ammattilainen ottaisi heihin yhteytta viela lapsen kuoleman jal-
keenkin, esimerkiksi soittamalla tai osallistumalla hautajaisiin. Vanhemmat toivovat am-
mattilaisten apua my6s surunsa jatkohoidossa.®"

o Teho-osastolla kuolleiden potilaiden laheiset kokevat osanottokirjeen saamisen kotiin
konkreettisena myotatunnon eleend®.

» |aheiset voivat tarvita tukea hautajaisten jarjestamisessa, koska he kokevat potilaan vii-
meisen tahdon noudattamisen tarkeaksi®.

> puutteellinen tuki laheisen kuoleman jalkeen saattaa aiheuttaa avuttomuuden,
nakymattomyyden ja eristaytyneisyyden tunnetta laheisissa®®. (C)

Ohjaa laheiset vertaistuen piiriin, silla
» laheiset arvostavat vertaistukea ja kokevat sen tarkeana®051.57.59.67.75.93_(A)

o Vakavaa keuhkoahtaumatautia sairastavien potilaiden laheiset kokevat vertaistukiryh-
masta saadun tuen tietoa lisdavaksi ja hyddylliseksi®’.
e Sururyhmaan osallistuminen vahvistaa laheisten minakuvaa®.

10. Laheisten kokonaisvaltaisen tuen tarpeen huomi-
ointi

Huomioi palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan potilaan kaikkien
perheenjasenten tuen tarve, silla

> palliatiivinen hoito ja kuolema vaikuttavat kaikkiin perheenjaseniin ja heidan
tuen tarpeeseensad®37.59.62.76_(A)

e Lapsen kuollessa vanhemmat toivovat, etta tukea tarjottaisiin myos puolisoille®” ja sisa-
ruksille®>37:5962_ Sjisarusten selviytymisen ja menetyksen huomiointi voisi vanhempien
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mielesta auttaa sisaruksia myéhemmin elamassa®. Myds lapsen isovanhempien tuke-
minen on tarkeaa, silla he saattavat joutua olemaan vahvana tukijan roolissa (Suositus-
tyéryhman suositus).

o Palliatiivisessa hoidossa olevien lasten sisarukset kokevat helposti olevansa kotona na-
kymattomia’e.

o Rekisterdiméattémissa parisuhteissa elaville puolisoille tulee antaa tukea samalla tavalla
kuin rekisterdidyissa suhteissa elaville (Suositustydryhman suositus).

Tarjoa palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa olevan potilaan laheisille tu-
kea, silla

> laheiset kokevat emotionaalisen ja psykologisen tuen tarkeana3’ 5357, (A)

o Lasten vanhemmat kokevat tarvitsevansa esimerkiksi psykologista tukea lapsesta luopu-
miseen, selviytymiseen, resilienssiin, ihmisend kasvuun sekd hallinnan tunteen ja
omanarvontunnon séilyttdmiseen®’.

¢ Monet vaikeaa keuhkoahtaumatautia sairastavien potilaiden laheiset toivovat emotionaa-
lista tukea saadakseen elaméansa hallinnan tunteen takaisin®’.

> laheiset ilmeisesti kokevat puutteellisen emotionaalisen tuen aiheuttavan kiel-
teisia tunteita® 8. (B)

o La&heiset voivat kokea kielteisia tunteita, kuten vihaa ja epéaluottamusta. Nama tunteet voi-
vat johtaa pitkittyneeseen ja traumaattiseen suruun. Tuen riittdmattémyys voi lisata 1a-
heisten avuttomuuden ja eristaytyneisyyden tunnetta seka kokemusta siita, ettd on muille
nakymaton.5®

> laheiset ilmeisesti tarvitsevat tukea ja kokevat lohdullisena, jos he saavat olla
lasna kuoleman hetkella’’. (B)

11. Riittavan sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihen-
kiloiden maaran, pysyvyyden ja saatavilla olon varmista-
minen

Varmista palliatiiviseen hoitoon ja saattohoitoon liittyva sosiaali- ja terveyden-
huollon ammattihenkiloiden osaaminen, silla

> laheiset kokevat osaavat ammattilaiset tarkeaksi303542:46.50.6166_(A)
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Varmista palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa riittdva sosiaali- ja tervey-
denhuollon ammattihenkildiden maara, silla

> laheiset ilmeisesti kokevat riittamattoman ammattilaisten maaran stressaa-
vana ja hoidon laatua heikentavanas®5'.62, (B)

o Laheiset kokevat, ettd riittdva ammattilaisten maara on yhteydessa hyvéan potilaskeskei-
sen ja yksilollisen hoidon toteutumiseen®’.

e Akuuttihoidon yksikdssd hoidettavana olevien potilaiden l&heiset kokevat tyytymatto-
myyttd, jos ammattilaisilla on liian kiire tai heita on liilan védhan.%®

Varmista sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkiléiden sitoutuneisuus ja py-
syvyys palliatiivisessa hoidossa, silla

> laheiset arvostavat pysyvaa ja tuttua ammattilaisten tiimia, joka takaa hoidon
hyvén |aadun32,33,35,36,39,42,47,50,59_ (A)

Potilaat ja laheiset arvostavat sita, ettd potilasta hoitaa sama moniammatillinen hoitotiimi,

joka pystyy tarjoamaan tasaisen hoidon laadun seka jatkuvan tuen ja seurannan myds

potilaan kuoleman jalkeen®.

o Laheiset eivat koe jarkevaksi keskustella tuntemattoman [aakarin kanssa vanhainkodissa
asuvan laheisenséa elaman loppuvaiheen p&aatoksista®.

o Laheiset kokevat, ettd tutut ammattilaiset tuovat kuoleman hetkelle arvokkuutta ja potilaan
kunnioitusta*’.

¢ Vanhemmat kokevat, ettd luotettava ja jatkuva hoitosuhde seké yhteisty6 parantavat am-

mattilaisten ja palliatiivisessa hoidossa olevan lapsen perheen vélistd vuorovaikutusta

sekd aikaansaavat vanhemmille tunteen, ettd ammattilainen ymmartaa perheen tilanteen

ja ottaa sen huomioon vuorovaikutuksessa®.

Varmista yhtenevaiset ohjeistukset ja maaraykset potilaan hoitoon, silla

> palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan potilaan laheiset ilmeisesti
toivovat ammattilaisilta yhtenevaisia toimintatapoja“t. (B)
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Mahdollista laheisille yhteydenottomahdollisuus ja sosiaali- tai terveydenhuol-
lon ammattihenkildiden saatavilla olo kaikkina vuorokauden aikoina, silla

> viiveeton ja matalan kynnyksen tiedon ja tuen saanti ilmeisesti tukee palliatii-
visessa hoidossa olevien potilaiden laheisten selviytymistas'+°, (B)

> laheisten tarkeaksi kokema viiveeton tuen saanti lisida saattohoidossa olevien
potilaiden ja laheisten turvallisuuden tunnetta3>°0-52, (A)

Menetelmat
Tiedonhaku

Hoitosuosituksen tiedonhaku toteutettiin kevaan ja syksyn 2020 aikana keskeisimpiin kotimai-
siin ja kansainvalisiin terveys- ja laaketieteellisiin tietokantoihin, CINAHL, Medline ja Medic. Li-
saksi tiedonhaku tehtiin Cochrane, Psycinfo ja Scopus -tietokantoihin, jotta mukaan saatiin
myds aiheeseen liittyvat psykologian ja muiden tieteenalojen tutkimukset ja jarjestelmalliset kat-
saukset. Haku péivitettiin samoilla hakusanoilla ja samoihin tietokantoihin kesakuussa 2022.
Tiedonhaussa kaytetyt hakustrategiat 16ytyvat Hoitotydn tutkimussaation internetsivuilta.

Tiedonlihteiden valinta

Mukaanotto- ja poissulkukriteerit

Hoitosuositukseen otettiin mukaan jarjestelmélliset katsaukset ja muut aihealueen kannalta
merkitykselliset katsaukset seka alkuperaistutkimukset, joiden laatu arvioitiin riittdvan hyvaksi
(JBI:n kriittisen arvioinnin tarkistuslistat® eri tutkimusasetelmille; yli 50 prosentin toteutuma kri-
teereista) ja jotka vastasivat tutkimuskysymyksiin joko aikuisten tai lasten palliatiivisen hoidon
ja saattohoidon nakdékulmasta.

Mukaanottokriteerit:
Jarjestelméllinen tai muu katsaus, alkuperaistutkimus tai asiantuntijalausunto, joka
e Kkasittelee palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan aikuispotilaan l&heisten
kohtaamista ja/tai tukemista
TAI
e Kkasittelee palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan lapsipotilaan l&heisten
kohtaamista ja/tai tukemista.
Suositukseen otettiin mukaan myds muita kuin jarjestelméllisia katsauksia, mikali niiden laatu
oli arvioitu vahintaan kahden tutkijan toimesta ja niiden sisalt6 tuotti lisdarvoa suosituslauseisiin.

Poissulkukriteerit:

e Tutkimus
o eitaytd tieteellisen tutkimuksen kriteereita
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e ei kasittele palliatiivista hoitoa tai saattohoitoa
e i kasittele laheisten tukemista tai kohtaamista laheisten nakdkulmasta
e Kkuvaa vain saattohoidon toteuttamista

e Jarjestelmallinen tai muu katsaus, jossa mukaan otettujen alkuperaistutkimusten laatua
ei ole arvioitu tai niiden laatu on arvioitu heikoksi.

Tutkimusten laadunarviointi

Mukaanottokriteereiden perusteella mukaan otettujen tutkimusartikkeleiden metodinen laatu ar-
vioitiin kuvatun tutkimusasetelman mukaisilla kriteereilla (JBI:n kriittisen arvioinnin tarkistuslistat
eri tutkimusasetelmille)®. Laadun arvioi itsenaisesti kaksi tyéryhman jasenta, minka jalkeen ar-
viointeja verrattiin ja eriavista kohdista keskusteltiin tydryhman muiden jasenten kanssa. Hyvak-
symisrajana kaytettiin yli 50 prosentin toteutumaa kriteereista. Laadunarviointi toteutettiin Covi-
dence-ohjelmassa.

Naytonastekatsausten ja suosituslauseiden laadinta

Tybéryhman jasenet uuttivat laadunarvioinnin perusteella hyvaksyttyjen jarjestelmallisten ja mui-
den katsausten seka alkuperaistutkimusten sellaiset tulokset, jotka vastasivat laadittavana ole-
van hoitosuosituksen tutkimuskysymyksiin. Nayténastekatsauksissa (Liitteet 1—11) kuvattiin ky-
seisen suosituslauseen kannalta keskeiset tulokset, tutkimuksen toteutus ja laadunarvioinnin
tulos seka tulosten sovellettavuus Suomessa. Suosituslauseiden nayténasteen maaraytymi-
seen (Taulukko 1) vaikutti se, kuinka vahvaa ja yhdenmukaista nayttéa nayténastekatsauksen
tutkimukset tuottivat ottaen huomioon tutkimusten menetelméllisen laadun, tulosten sovelletta-
vuuden, johdonmukaisuuden ja yhtenevyyden seka sen, kuinka rikasta ja riittdvaa nayténaste-
katsaukseen valittujen tutkimusten aineisto oli.
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Taulukko 1 Naytdnasteen maarittaminen laadullisiin tutkimuksiin perustuen®

Maaritelma

Tulkinta

Sanoitus

Vahva

naytto

Nayténaste on vahva, jos kaikki seuraa-
vat kriteerit toteutuvat:

o Tutkimuksia, joissa on kaytetty tut-
kittavan aiheen suhteen parasta tut-
kimusasetelmaa, on vahintaan
kaksi.

o Tutkimuksissa ei havaita menetel-
maéllisia puutteita.

e Tuloksen sovellettavuudesta ja joh-
donmukaisuudesta ei esiinny huolia
tai ne ovat vahaisia.

e Tuloksen pohjana oleva aineisto on
rikasta ja ilmiédn n&hden riittavaa.

Olemme erittéin varmoja,
ettd johtopaatds ilmentaa
hyvin tarkasteltavaa ilmi6ta.

toteava muoto

(esim. vanhemmat kokevat)

Kohtalainen

naytté

Naytdnaste laskee kohtalaiseksi, jos
esim. jokin

seuraavista kriteereista toteutuu:

o Laadukkaita tutkimuksia, joissa on
kaytetty aiheen suhteen parasta tut-
kimusasetelmaa, on vain yksi.

e Tutkimuksia on muutamia, mutta nii-
den menetelmallisesta laadusta
esiintyy vahaisia huolia.

e Tuloksen sovellettavuudesta ja/tai
johdonmukaisuudesta esiintyy va-
haisia huolia.

e Tuloksen pohjana olevan aineiston
rikkaudesta ja/tai riittdvyydesta
esiintyy vahaisia huolia.

Olemme melko varmoja,
etté johtopaatds
iimentaa tarkasteltavaa
iimiota.

iimeisesti kokevat... / voivat
kokea...
(esim. vanhemmat ilmei-
sesti
kokevat)

Heikko

nayttd

Naytdnaste laskee heikoksi, jos esim.
jokin seuraavista kriteereista toteutuu:

e Tutkimuksia on vain yksi ja sen me-
netelmallisesta laadusta esiintyy va-
haisia huolia.

e Tutkimuksia on useampia, mutta nii-
den menetelmallisesta laadusta
esiintyy kohtalaisia huolia.

e Tulosten sovellettavuudesta ja/tai
johdonmukaisuudesta esiintyy koh-
talaisia huolia.

o Tuloksen pohjana olevan aineiston
rikkaudesta ja/tai riittdvyydesta
esiintyy kohtalaisia huolia.

Olemme hieman epavar-
moja siitd, iimentaakd
johtopaétds tarkasteltavaa
iimi6ta.

on mahdollista, etta...
saattavat ...

(esim. on mahdollista, etta
vanhemmat kokevat/
vanhemmat saattavat/voivat

kokea...)
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Naytdnaste laskee hyvin heikoksi, jos
esim. jokin seuraavista kriteereista to-
teutuu:

e Tutkimuksia on vain yksi ja sen me- on mahdollista. etta......

netelméllisesté laadusta esiintyy

D . . - ; saattavat / voivat kokea...,
kohtalaisia tai vakavia huolia. mutta aiheesta tarvitaan li-
Tutkimuksia on useampia, mutta nii- | Olemme hyvin epavarmoja satutkimusta. .
Hvvin heikko den menetelmallisesta laadusta siita, iiment&&ko johtopaé- | (esim. on mahdollista, ettd
\ esiintyy vakavia huolia. ts vanhemmat kokevat /
naytto / asi- Tulosten soyellettavuudeﬁta ja/tai tarkasteltavaa vanhemmat saattavat / voi-
antuntijoiden johdonmukaisuudesta esiintyy vaka- ilmiota. vat kokea..., mutta aiheesta
konsensus via huolia. tarvitaan lisatutkimusta)

e Tuloksen pohjana olevan aineiston
rikkaudesta ja/tai riittdvyydesta
esiintyy vakavia huolia.

e Tutkimusnayttéa ei ole saatavissa.
Arvio pohjautuu asiantuntijoiden
konsensuslauselmaan.

Suosituksen kayttoonotto

Tama hoitosuositus kohdentuu palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa olevien aikuis- ja lap-
sipotilaiden laheisten kohtaamiseen ja tukemiseen. Se on laadittu kaikkien sosiaali- ja tervey-
denhuollon ammattihenkiléiden seké niiden ihmisten kayttdéon, jotka tydssadan kohtaavat ja tu-
kevat palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevia potilaita ja heidan laheisidéan. Liséksi
hoitosuositus on laadittu sosiaali- ja terveysalalle kouluttautuvien seka heidan koulutuksestaan
vastaavien kayttéén. Hoitosuosituksen avulla voidaan yhtenaistéda palliatiivisessa hoidossa ja
saattohoidossa olevan potilaan laheisten kohtaamisen ja tukemisen kaytantdja. Saattohoidossa
olevan potilaan kohdalla on kuitenkin aina selvitettdvé potilaan oma tahto siita, haluaako han
laheistensé osallistuvan saattohoitoon ja jos, niin milla tavoin.

Hoitosuositus antaa konkreettisia neuvoja siihen, millaisia asioita tulee huomioida palliatiivi-
sessa hoidossa ja saattohoidossa olevan potilaan laheisten tukemisessa. Hoitosuositusta voi-
daan hyddyntaa yksikdissa, joissa hoidetaan aikuis- tai lapsipotilaita. Hoitosuosituksessa huo-
mioidaan my®&s laheisten osalta seka aikuiset etta lapset. Hoitosuositusta voidaan hyddyntéa
palveluiden suunnittelussa ja kehittdmisessa, jotta psykososiaalisen tuen saatavuus olisi Suo-
messa yhdenvertaista riippumatta potilaan asuin- ja hoitopaikasta. Liséksi hoitosuositusta voi-
daan hyddyntaa sosiaali- ja terveysalan koulutuksissa aina toisen asteen koulutuksista eri alo-
jen erikoistumiskoulutuksiin asti. Paattgjille hoitosuositus antaa palliatiivisessa hoidossa tai
saattohoidossa olevan potilaan laheisten tarpeista ja toiveista tietoa, jota voidaan hydédyntaa
yhteiskunnallisessa paatdksenteossa, esimerkiksi saattohoitovapaan maérittdmisessa.

Hoitosuosituksen kayttddnottoa voidaan edistaa jakamalla tietoa hoitosuosituksesta laajasti kai-
kille tahoille, joissa kohdataan palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan potilaan 1a-
heisia seka koulutetaan heita kohtaavia ammattihenkil6ita. Tavoitteena on, etta suositukset tu-
lisivat kayttddn kaikilla hyvinvointialueilla kattavasti. Eri tahoille pidettavat koulutukset ja hoito-
suosituksen laaja markkinointi edistavat myds osaltaan hoitosuosituksen kayttédnottoa. Myds
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eri organisaatioiden esihenkildiden rooli on tarked, jotta hoitosuosituksen nayttéén perustuva
tieto tulisi aktiivisesti hyédynnettya ja tata kautta palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa ole-
vien potilaiden ja heidan laheistensa hoidon laatua saataisiin parannettua STM:n (2019)* tavoit-
teiden mukaisesti.

Jatkotutkimusaiheet

Hoitosuosituksessa on kaytetty jarjestelmallisté tiedonhakua ja valitut tutkimukset kuvaavat vain
laheisten kokemuksia ja odotuksia aihealueesta. Hoitosuosituksessa kaytetyt tutkimukset ovat
laadullisia tutkimuksia. Hoitosuositus osoittaa tutkimustiedon aukkoja, joita tutkijat voivat tule-
vaisuudessa hyddyntaa. Tutkimukset painottuivat saattohoitovaiheen kokemuksiin, joten lisa-
tietoa tarvitaan laheisten kokemuksista varhaisemmista palliatiivisen hoidon vaiheista. Erityi-
sesti konkreettisista hoitotyén menetelmista liittyen palliatiivisessa tai saattohoidossa olevan
potilaan I&heisten tukemiseen on vahan tutkimusta. My6s suositusten kayttéénottoa ja toteutu-
mista tulee tutkia palliatiivisen ja saattohoidon laadun toteutumisen ngkdkulmasta.

Jatkotutkimuksissa olisi tarkeata selvittda laheisten kohtaamista ja tukemista sek& hoitosuosi-
tuksen kayttdéonottoa ja toteutumista eri palliatiivisen hoidon konteksteissa, kuten sairaaloissa,
ikdihmisten asumis- ja hoitoyksikdissa, kotihoidossa ja saattohoitokodeissa. Ikdihmisten maéara
ja heidan palliatiivisen hoidon tarpeensa yhteiskunnassamme tulee lisdantymaan, joten tutki-
musta talla osa-alueella tarvitaan lisda eri nakdékulmista.

Lasten palliatiivisen hoidon osalta tarvitaan myds lisédd tutkimusta, silla lapsen palliatiivinen

hoito vaikuttaa pitkdaikaisesti koko perheeseen. Etenkin sisarusten kokemuksista on tutkimus-
tietoa vain hyvin vahan.

Suositusten paivittaminen
Hoitosuositus péivitetdan 3-5 vuoden vélein Hoitotydn tutkimussaatiéon ohjeen mukaisesti.
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