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Saattohoito on osa palliatiivista hoitoa eli parantumattomasti sairaan ihmisen kokonaisvaltaista
hoitoa hoidon loppuvaiheessa. Saattohoidolla tarkoitetaan oireiden hallintaa sekéa elamélaadun
yllapitoa, jossa kivun ja muiden oireiden lievitys sekd psyykkisten, sosiaalisten ja hengellisten
ongelmien kasittely on oleellista. Tassa tydssa saattohoidolla tarkoitetaan potilaan kokonaisval-
taista hoitoa elaman loppuvaiheessa. Suomessa saattohoitoa tarvitsevia potilaita on vuosittain
noin 15 000, joista noin 1500 Varsinais-Suomen alueella. Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin
saattohoitosuunnitelmassa korostetaan tarvetta verkostoitumiselle, jotta alueen saattohoitoa ja
sen laatua voidaan kehittéa

Tama kehittdmisprojekti toteutettiin Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin, Lounais-Suomen Syo-
payhdistyksen ja Turun ammattikorkeakoulun kesken ja se on osa "Sy6papotilaan hyva hoito-
polku” — tutkimus- ja kehittdmishanketta 2010 - 2015. Tavoitteena oli luoda saattohoitoverkosto
seka runko verkoston séhkoiselle sivustolle ja tarkoituksena kehittdd saattohoidon laatua Varsi-
nais-Suomessa. Saattohoitoverkoston muodostaa moniammatillinen tyéryhma, jonka jasenet
toimivat myds kehittAmisprojektin projektiryhmana.

Soveltavassa tutkimuksessa kaytettiin teemoitettua paivékirjaa ja teemahaastattelua. Tarkoituk-
sena oli selvittdaa, minkalaiseksi vakavasti syopasairaan potilaan laheiset kokivat saattohoidon
laadun. Tutkimukseen osallistuivat [&heiset (N= 2) toukokuu 2013- joulukuu 2013 valilla. Tutki-
mustuloksia hyédynnettiin saattohoitoverkoston sahkéisen sivuston rungossa.

Saattohoitoverkoston toiminta kaynnistyi marraskuussa 2013 ja sahkdisen sivuston runko laadit-
tiin huhtikuussa 2014. Verkosto on luotu helpottamaan henkilokunnan toimintaa seka tarjoa-
maan tietoutta ja vertaistukea saattohoitotilanteissa. Nain pyritddn turvaamaan saattohoitopoti-
laan hyva ja tarkoituksenmukainen hoito seké tarvittava tuki l&heisille. Jatkossa tulee kehittda
sivuston sisaltoa ja yllapitaéd verkoston motivaatiota koulutusten ja yhteisten tapahtumien avulla
seka kiinnittdd huomiota verkoston markkinointiin ja jasenten aktiiviseen rekrytointiin.

ASIASANAT: saattohoito, verkostoituminen, saattohoidon kehittdminen, saattohoidon laatu
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A NETWORK TO SUPPORT HOSPICE CARE

When medical care cannot offer a cure, hospice care provides medical services, including phys-
ical, psychological, social and spiritual needs to the patient as well as their families. In this
study, hospice care means care that we can offer to the patient who is nearing the end of life.
About 15 000 people needs hospice care every year in Finland and about 1 500 of them lives in
Southwest Finland. That's why, Southwest Finland need to have a hospice care network to
develop the quality of hospice care.

This project was a part of a research and development project of Turku University Hospital, The
Cancer Association of Southwest Finland and the Turku University of Applied Sciences Faculty
of Health Care. The aim of the project was to create a hospice care network in Southwest Fin-
land and a frame for hospice care websites. The purpose of the project was to develop the qual-
ity of hospice care in Southwest Finland.

A themed diary and a theme interview were used in the research section. The aim of this study
was to describe how the relatives of the patients experience the quality of hospice care. Two
relatives took part in the study during the period between May 2013 and December 2013. The
experiences of the relatives were used when designing the frame for hospice care websites.

The hospice care network in Southwest Finland began operations in November 2013 and the
websites were created in April 2014. In future the content of the website should be developed
and the motivation of the network should be maintained with training courses and with events
with others. Attention should be paid to marketing of the network as well as active recruitment of
members.

KEYWORD: Hospice Care, Network, Develop of Hospice Care, Quality of Hospice Care
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1 JOHDANTO

Saattohoito on palliatiivisen hoidon loppuvaihe. Palliatiivinen hoito on parantu-
mattomasti sairaan potilaan aktiivista, moniammatillista ja kokonaisvaltaista hoi-
toa ja hoito aloitetaan kun sairaus ei ole enda parannettavissa. Palliatiivisessa
hoidossa keskitytaan oireiden lievittamiseen, potilaan ja omaisten huomiointiin
seka pyritddn jarjestamaan potilaalle arvokas kuolema. Kuolevan ihmisen ih-
misarvoa ja itsemaaraadmisoikeutta korostetaan Sosiaali- ja terveysministerion
suosituksessa Hyva saattohoito Suomessa ja Sydvan hoidon kehittdminen vuo-
sina 2010 - 2020 -selvityksessa. Molemmissa ehdotetaan, ettd palliatiiviseen
hoitoon siirtyvan potilaan hoitopolut suunniteltaisiin alueellisesti sairaanhoitopii-
reittdin. Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin saattohoitosuunnitelma valmistui
tammikuussa 2014. (Jyrkkio, Hirvonen & Immonen-Raiha 2013, 5-6; Saarto
2013, 381-382; Hermanson, Vertio & Mattson 2010, 63-65.)

Kehittdmisprojekti toteutettiin yhteistydssa Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin
(VSSHP), Lounais-Suomen Syo6payhdistyksen (LSSY) ja Turun ammattikorkea-
koulun kesken ja oli osa Sy6péapotilaan hyva hoitopolku — tutkimus- ja kehitta-
mishanketta 2010 -2015 (Nurminen & Ojala 2010, 2011). Kehittamisprojektiin
liittyi soveltava tutkimus, joka oli osa Saattohoidon laatu potilaiden, laheisten ja
henkilokunnan kokemana -kyselytutkimusta. Tassa tydssa kaytettiin teemoitet-
tua paivakirjaa (liite 1) seka teemahaastattelua laheisten nadkemysten selvitta-

miseksi saattohoidon laadusta.

Taman kehittdmisprojektin tavoitteena oli luoda saattohoitoverkosto seka runko
saattohoitoverkoston sahkdiselle sivustolle. Tarkoituksena oli kehittda saatto-
hoidon laatua Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirissa ja jatkossa koko erityis-
vastuualueella (ERVA). Kehittamisprojektissa oli mukana Turun yliopistollisen
keskussairaalan (TYKS) hallinnollista laékarikuntaa, seka Lounais-Suomen
Sybpayhdistyksen henkilokuntaa ja nain tahan kehittamisprojektiin taattiin tyo-

elamalahtoinen tuki.
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2 KEHITTAMISPROJEKTIN LAHTOKOHDAT

2.1 Kehittamisprojektin tarve

Maailmanlaajuisesti palliatiivista hoitoa tarvitsevia potilaita oli vuonna 2011 vyl
29 miljoonaa ja naista saattohoitoa tarvitsevia potilaita oli 20,4 miljoonaa. Suurin
osa saattohoitoa tarvitsevista 94 % oli aikuisia, joista 69 % oli yli 60-vuotiaita ja
25 % 15 - 59 -vuotiaita. Kaikista palliatiivista hoitoa tarvitsevista vain 6 % oli
lapsia. (Connor & Sepulveda Bermedo 2014, 12.) Sosiaali- ja terveysministeri-
on (STM) laskelmien mukaan Suomessa valtakunnallisesti saattohoitoa tarvit-
see vuosittain noin 15 000 potilasta ja Varsinais-Suomen alueella saattohoitoa
tarvitsevia potilaita on noin 1500. Turun yliopistollisessa keskussairaalassa kuo-
lee potilaita vuositasolla enemmaé&n kuin keskim&érin muissa Suomen yliopistol-
lisissa keskussairaaloissa. Saattohoitoa tarvitsevia potilasryhmid ovat muun
muassa syoOpasairaat, muistisairaat, keuhkoahtaumatautia sek& sydan- ja ve-
renkiertoelimiston sairauksia loppuvaiheissaan sairastavat potilaat. STM:n saat-
tohoitosuosituksissa kehotetaan sairaanhoitopiireja selkeyttdméaan saattohoito-
potilaiden hoitopolkua ja luomaan omat saattohoitosuunnitelmat. Suosituksen
mukaan perusterveydenhuollon tulee vastata hyvan saattohoidon toteuttamises-
ta ja erikoissairaanhoidon vastaavasti tarjota joustavaa konsultaatioapua. (So-
siaali- ja terveysministerio 2010, 25, 27-29; Jyrkkié ym. 2013, 5-6.)

Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin saattohoitosuunnitelmassa kuvataan yh-
teistyomalli, jonka avulla saattohoitopolkua pyritaan selkiyttamaan seka erikois-
sairaanhoidon etta perusterveydenhuollon osalta potilaslahtdisemmaksi ja jous-
tavammaksi. Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin alueella saattohoidon osaa-
misen taso ja toteutus on kirjavaa, silla vain muutamissa alueen terveyskeskuk-
sissa on perehdytty saattohoitoon. Saattohoitolinjauksen oikea-aikaisuus vaatii
hoitovastuun siirtoa perusterveydenhuoltoon tai kolmanteen sektoriin ajoissa.
Tama edellyttdad erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon piirissa tyds-
kentelevien ammattilaisten osaamisen lisaamista ja saumattoman yhteistyover-

koston muodostamista. (Jyrkkio ym. 2013, 3-5.)

OPN,Raportti | Kirsi Kanerva YTEEDK13



2.2 Kehittamisprojektin tavoite ja tarkoitus

Taman kehittamisprojektin tavoitteena oli perustaa Varsinais-Suomen sairaan-
hoitopiirille saattohoitoverkosto seka laatia runko saattohoitoverkoston sahkoi-
selle sivustolle. Kehittamisprojektin tarkoituksena oli kehittd& saattohoidon laa-

tua Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirissa.

Alla olevassa kuviossa on esitetty kehittamisprojektin taustaorganisaatiot seka

niiden yhteydet tah&an kehittamisprojektiin.

Syépdpotilaan hyvd hoitopolku —
tutkimus- ja kehittamishanke

2010 -2015
| |
Turun Lounais-Suomen Varsinais-Suomen
ammattikorkeakoulu Syopayhdistys r.y. sairaanhoitopiiri
(Turku amk) (LSSY) (VSSHP)
Saattohoidon laadun ja
. et sujuvuuden
Kehittamisprojekti, e cee Varsinais-Suomen
Ylemman erikoissairaanhoidon, sairaanhoitopiirin
ammattikorkeakoulutut- perusterveydenhuollon Saattohoitosuunnitelma
kinnon opiskelijalle ja kolmannen sektorin
valilla.

Kuvio 1. Taustaorganisaatiot ja yhteydet kehittdmisprojektiin

OPN,Raportti | Kirsi Kanerva YTEEDK13
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2.3 Kehittamisprojektin kohdeorganisaation kuvaus

Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri (VSSHP) on kuntayhtyma, johon kuuluu 29
kuntaa ja kaupunkia seka Turun yliopisto. Sairaanhoitopiirin alueella toimii 24
terveyskeskusta ja eldd noin 460.000 asukasta. Sairaanhoitopiirillda on noin
6500 vakinaista tyontekijda ja yhteensa noin 1370 sairaansijaa. VSSHP jarjes-
taa laissa saadetyt erikoissairaanhoidon palvelut omalla toimialueellaan. Liséksi
VSSHP huolehtii lain mukaisten erityistason sairaanhoitopalvelujen saatavuu-
desta erityisvastuualueellaan (ERVA), johon Varsinais-Suomen lisaksi kuuluvat
Satakunnan ja Vaasan sairaanhoitopiirit. Sairaanhoitopiiri myy myds palvelui-
taan muille asiakkaille. VSSHP:n sairaaloita kaytetdan myds opetukseen ja tie-

teelliseen tutkimukseen. (Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri 2013.)

Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri tarjoaa erikoissairaanhoidon palveluja yli-
opistollisessa keskussairaalassa, neljdsséa aluesairaalassa ja kahdessa psykiat-
risessa sairaalassa. Turun yliopistollinen keskussairaala (TYKS) koostuu neljas-
td sairaalasta: TYKS Kantasairaala, TYKS Kirurginen sairaala, TYKS Paimion
sairaala sekd TYKS Raision sairaala. Aluesairaaloita ovat TYKS Vakka-
Suomen sairaala, Loimaan aluesairaala, Salon aluesairaala seka Turunmaan
sairaala - Abolands sjukhus, johon kuuluu myés Paraisilla sijaitseva Turunmaan
mielenterveyskeskus. Turunmaan sairaala on sairaanhoitopiirin omistama kun-
nallinen liikelaitos. Psykiatrisia sairaaloita ovat Halikon sairaala seka Uuden-
kaupungin psykiatrinen sairaala. Sairaanhoitopiirilla on myds omistuksessaan
kaksi liikelaitosta; Tyks-Sapa-liikelaitos, joka myy sairaanhoidollisia palveluita,
joita ovat laboratorio- ja kuvantamispalvelut, valinehuolto, ladkehuolto, patologia
ja kliininen neurofysiologia seka Ensihoidon ja paivystyksen liikelaitos (EPLL).
EPLL vastaa ensihoidon jarjestamisesta sairaanhoitopiirin alueella sek&a Tyksin
T-sairaalassa sijaitsevan alueellisen yhteispéaivystyksen toiminnasta. (Varsinais-

Suomen sairaanhoitopiiri 2013.)

OPN,Raportti | Kirsi Kanerva YTEEDK13
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3 KEHITTAMISPROJEKTI PROSESSINA

3.1 Kehittamisprojektin projektiorganisaatio

Kehittamisprojektin projektipaallikkona toimi Turun ammattikorkeakoulun (AMK)
sosiaali- ja terveysalan ylemméan AMK -tutkinnon opiskelija terveyden edistami-
sen koulutusohjelmasta. Kehittdmisprojektin ohjausryhmaan kuuluivat yliopetta-
ja Turun ammattikorkeakoulusta, Turun yliopistollisen keskussairaalan (TYKS)
syopatautien hallinnollinen yliladkari, syopaklinikalla palliatiivista poliklinikkaa
pitdva erikoislaakari seka poliklinikalla toimiva sairaanhoitaja. Ohjaavana opet-
tajana toimi lehtori Turun ammattikorkeakoulusta ja tydelamé&mentorina toimi
Lounais-Suomen SyoOpayhdistyksen (LSSY) saattohoitokodin eli Karinakodin
vastaavahoitaja. Tyon linkittyessa vahvasti VSSHP:n toimialueelle on tydssa
toiminut toisena tydeldman asiantuntijana ohjausryhmaan kuuluva TYKS:in
syOpatautien hallinnollinen ylilaakari. VSSHP:n ensimmaisessa saattohoitokou-
lutuksessa rekrytoitiin vapaaehtoisia terveydenhuollon ammattilaisia kehittamis-
projektin projektirynmaan. Kehittamisprojektin projektiryhmé koostui yhdeksas-
tatoista terveydenhuollon ammattilaisesta useista ammattikunnista eri puolilta

sairaanhoitopiirid, ja he muodostavat VSSHP:n saattohoitoverkoston.

3.2 Kehittdmisprojektin eteneminen

Kehittdmisprojekti suunniteltiin  yhteistydéssa projektipaallikon ja kohdeorgani-
saatioiden kanssa kevaalla 2013. Projektipaallikkoé toimi tutkimusassistenttina
kesalla 2013 Saattohoidon laatu potilaiden, laheisten ja henkilokunnan koke-
mana -kyselytutkimuksessa, joka kaynnistyi kevaalla 2013. Taman kehittamis-
projektin soveltava tutkimus oli osa edella mainittua kyselytutkimusta. Taman
kehittamisprojektin aineiston keruu aloitettiin kesalla 2013. Syksylla 2013 pidet-
tiin VSSHP:n ensimmainen saattohoitokoulutus, jonka suunnitteluun projekti-
paallikké osallistui. Koulutuspaivan aikana projektipaallikko esitteli kehittamis-
projektin ja pyysi vapaaehtoisia osallistumaan saattohoitoverkostoon. Projekti-

OPN,Raportti | Kirsi Kanerva YTEEDK13
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paallikké kertoi, ettd saattohoitoverkostoon osallistuvat kuuluvat myds tdman
kehittamisprojektin projektiryhnméan tulevan puolentoista vuoden ajan. Saatto-
hoitoverkostoon jaseniksi ilmoittautui yhteensa 19 henkil6éa eri ammattiryhmista

ja eri puolilta sairaanhoitopiiria.

Taman kehittamisprojektin soveltavan tutkimuksen tulokset analysoitiin alusta-
vasti kevaalla 2014. Maalis-huhtikuussa 2014 tehtiin teemahaastattelut vastaa-
jille eli teemoitettujen paivakirjojen kirjoittajille. Teemahaastattelujen ja teemoi-
tettujen paivakirjojen tuloksia hyddynnettiin saattohoitoverkoston sahkdisen si-
vuston rungon suunnittelussa ja huhtikuussa 2014 saattohoitoverkoston sahkai-
sen sivuston runko julkaistiin hoitoreitit.vsshp.fi -sivustolla. Aineistojen lopullinen
analyysi ja synteesi tehtiin kesalla 2014 ja loppuraportti valmistui marraskuussa
2014. Kehittamisprojekti on pysynyt suunnitellussa aikataulussa koko kehitta-

misprojektin ajan.

‘yksy 2014
. Kehittdmispro-
Kesa 2014

Zoa ey jektin
AINEIStojen " loppuraportti
abstrahointi ja valmis.
kevat 2014 lopullinen
Teemoitettujen a”?_'_yso'”t'
paivakirjojen seka
.Syksy2013 alustava analyysi, 2aineistojen
saattohoi- teemahaastat- synteesi.
: ~ toverkoston telutseka
Kgf:?t kesa jasenten saatthoitoverkos-
ehittamis-  rekrytointi ja  ton sahkoisten
projektin teemoitettujen S!vVujen rungon
kaynnistami- paivakirjojen laatiminen ja
nen ja jakoa. littdminen _
teemoitet- hoitoreitit.vsshp.fi
tujen sivustolle
paivakirjojen
jakamisen
aloittaminen.

Kuvio 2. Kehittdmisprojektin prosessi
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Ohjausryhman kanssa oli kolme kokousta. Ensimmaisesséa kokouksessa tam-
mikuussa 2014, hyvaksyttiin kehittamisprojektin suunnitelma ja esiteltiin projek-
tiryhman jasenet, eli saattohoitoverkosto, ohjausryhmaélle. Toisessa ohjausryh-
man kokouksessa toukokuussa 2014, projektipaallikko teki ohjausryhmalle sel-
vityksen kehittdmisprojektin etenemisesta ja esitteli saattohoitoverkoston sah-
koisen sivuston rungon. Kolmas kokous ohjausryhman kanssa pidettiin marras-
kuussa 2014, tassd kokouksessa projektipaallikko esitteli soveltavan tutkimuk-

sen tulokset seka kehittamisprojektin loppuraportin ohjausryhmalle.

Projektiryhman kanssa oli kolme kokousta. Ensimmainen kokous pidettiin yh-
dessa ohjausryhméan kanssa tammikuussa 2014. Toisessa kokouksessa huhti-
kuussa 2014 tyostettiin sdhkoisen sivuston runkoa seka suunniteltiin alustavasti
tulevaa sisaltbd. Kolmas kokous projektiryhman kanssa pidettiin lokakuussa
2014, tadssa kokouksessa projektipaallikko esitteli soveltavan tutkimuksen tulok-
set saattohoitoverkoston jasenille seka painotti saattohoitokoulutuksien tarkeyt-

ta saattohoitoverkoston jasenten tapaamisten ja vertaistuen nakékulmasta.

Seuraavalla sivulla (kuvio 3) on esitelty tarkemmin aikajanan avulla taman kehit-
tamisprojektin eteneminen. Aikajana sisaltda soveltavan tutkimuksen etenemi-
sen sekd saattohoitoverkoston toiminnan aloittamisen ja sahkdisen sivuston

rungon suunnittelun.

OPN,Raportti | Kirsi Kanerva YTEEDK13



SOVELTAVA TUTKIMUS

- Teemoitettujen paivakirjojen
jakaminen aloitettiin

- Ensimmainen teemoitettu

paivakirja palautui projektipaallikolle

- Kehittamisprojektin projekti- ja
tutkimussuunnitelma hyvaksytty

- Toinen teemoitettu paivékirja
palautui projektipaalliktlle

- Teemoitetun paivakirja-aineiston
alustava analysointi

- Teemahaastattelut

- Aineistojen analyysi ja synteesi

- Kehittamisprojektin raportin
Kirjoitus

KKV

6/13

11/13

12/13

1/14

2/14

3/14

4/14

6/14

8/14

14

SAATTOHOITOVERKOSTO
JA SAHKOINEN SIVUSTO

- Saattohoitoverkoston  rekry-
tointi  VSSHP:n ensimmaises-
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[ KEHITTAMISPROJEKTI VALMIS ]

Kuvio 3. Soveltavan tutkimuksen seka saattohoitoverkoston toiminnan aloittaminen ja

sahkdisen sivuston rungon suunnittelu aikajanassa
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4 SAATTOHOITO

4.1 Saattohoito ja sen eettiset periaatteet

Saattohoito on osa palliatiivista hoitoa. Kasitteena palliatiivinen hoito, saattohoi-
to ja terminaalihoito ovat melko samansuuntaisia, mutta keskeisin ero naissa on
hoitomuodon kesto. Palliatiivinen hoito on potilaan kokonaisvaltaista hoitoa,
jonka avulla pyritdan aktiivisesti yllapitdmaan hyvaa elamanlaatua. Palliatiivinen
hoito tulee kyseeseen kun parantavaa hoitomuotoa ei endé ole ja tama hoito-
muoto saattaa kestaa jopa vuosia. Saattohoito puolestaan on lyhyempikestois-
ta, yleensa muutamia kuukausia, viikkoja tai vain paivia. Terminaalihoito on
saattohoidon loppuvaihe, joka aloitetaan kuoleman ollessa vaistamatonta. Saat-
tohoitoa tarvitsevia potilasryhmida ovat muun muassa sybpdasairaat, muistisai-
raat, keuhkoahtaumatautia seka sydan- ja verenkiertoelimistén sairauksia lop-
puvaiheissaan sairastavat potilaat. (Eho, Halila, Hanninen, Kannel & Pahlman
2003, 5-6; Kaypa hoito-suositus 2012, 3, 5; Hermanson ym. 2010, 63—64.)

Saattohoitoa ohjailevat eettiset periaatteet, joiden tavoitteena on taata potilaalle
elamisen arvoisen elaméan, hyvan hoidon, kunnioittavan kohtelun seka hyvan ja
kivuttoman kuoleman. Saattohoitopotilaan hoidossa tulee huomioida potilaan
oikeudet, itsemaaraamisoikeus, yksilollisyys, yksityisyys, joustavuus, inhimilli-
syys, turvallisuus, kivuttomuus, tasa-arvo, perhekeskeisyys ja humaaninen toi-
minta. (Pihlainen 2012, 12; Eho ym. 2003, 7-8.)

4.2 Saattohoidon toteutus

Saattohoitoa on kehitetty terveydenhuollossa jo vuodesta 1970 ja vuonna 1982
ladkintohallitus maaritteli terminaalihoidon, eli kuolevan potilaan hoito-ohjeet.
Saattohoito toteutetaan erilaisten ihmisten kohdalla eri tavalla ja tasta syysta
suoranaisia ohjeita saattohoidon toteutukseen ei pystytd maarittamaan. Lahto-
kohtana on ihmisarvoinen kohtelu ja l&heisten huomiointi. (Eho ym. 2003, 3—4.)
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Saattohoito toteutetaan padsaantdisesti moniammatillisena yhteistybna perus-
terveydenhuollossa, saattohoitokodissa tai kotihoidossa. Vaihtoehtoja on toki
muitakin, mutta naihin edell& mainittuihin tulee pyrkia. Saattohoidon tavoitteena
on, etta parantavasta hoidosta luopuminen ei tarkoita hoidon loppumista. Poti-
lasta hoidetaan mahdollisimman laadukkaasti hanen jaljella olevan elaman
ajan, ilman kipuja ja muita haittaavia oireita. Hyvassa saattohoidossa korostuu
psyykkisen, fyysisen, sosiaalisen ja hengellisen kivun lievitys seka laheisten
huomiointi. (Eho ym. 2003, 11-13; Sand 2006, 39-40, 42; Valvira 2013.) Luet-
teloituna saattohoidon periaatteet ovat oireiden lievitys, turvallinen ja jatkuva
hoitosuhde, psykologinen tuki, yksil6llisyyden ja ihmisarvon kunnioittaminen,
lahiverkoston huomioiminen ja tukeminen, potilaan itsemaaraamisoikeus seké

elamanlaadun ja aktiivisuuden maksimoiminen (Hanninen 2011, 7).

4.3 Saattohoitopaatods

Saattohoitopdatds on ladketieteellinen paatds, jonka laakari tekee potilaan
kanssa yhteisymmarryksessa ja mikali potilas ei pysty terveydentilansa vuoksi
ilmaisemaan péatevasti tahtoaan se pyritaan selvittdmaan laheisten avulla. Saat-
tohoitopaatos saattaa lykkaantya tai jopa jaada tekemattd henkilbkunnan, poti-
laan tai laheisten riittAmattomyyden tunteen tai ahdistuksen vuoksi. Saattohoi-
topaatdsta mietittdessa tulee muistaa taméan olevan potilaan etu, silla se tarjoaa
potilaalle parasta mahdollista hoitoa elaman loppuvaiheessa ja on useimmiten
ainoa laaketieteellisesti perusteltu vaihtoehto. (Alaviitala, Hautala, Hirsimaki,
Jokisuu, Kattelus, Kujala, Pernaa, Pohjanheimo, Paallysaho, Somppi, Syvajarvi,
Rintala & Ylirinne 2010, 7-8; Lindqgvist 2003, 4—6; Eho ym. 2003, 5.)

Saattohoitopdatoksen pitkittdminen vaikeuttaa usein potilaan oikeanlaisen hoi-
don saantia. Pitkittynyt paatoksen teko saattaa haitata potilaan ja hanen laheis-
ten mahdollisuutta valmistautua lahestyvaan kuolemaan. (Eho, ym. 2003, 2, 7.)
Oikea-aikaisen saattohoitopéaatoksen saaneiden potilaiden on todettu elavan
kauemmin ja heidan elamanlaadun on todettu olevan parempaa kuin "aktiivihoi-

toa" saaneilla potilailla (Temel 2010, 736—738). Akillisissa paivystystilanteissa

OPN,Raportti | Kirsi Kanerva YTEEDK13



17

palliatiivisen hoidon tarpeen tunnistamista seka tarvetta saattohoitopaattksen
tekemiseen, on pyritty nopeuttamaan ja helpottamaan saattohoitopotilaan oire-
ja loydosluettelon avulla. Luettelo sisaltdéd muun muassa sydan-, syopa, muisti-,
ja keuhkosairauksiin liittyen kriteerit, milloin kyseista sairautta sairastava potilas
hyotyisi saattohoidosta. (Tasmuth, Poukka & Poyhia 2012, 451.)

Saattohoitopdatds sisaltaa automaattisesti elvytyskiellon, josta kaytetddn use-
ampia lyhenteita, eli ER (Ei Resuskisoida), DNR (Do Not Resuscitate), DNAR
(Do Not Attempt to Resuscitate) ja AND (Allow Natural Death). Elvytyskielto
tulee merkita potilastietoihin valittémasti saattohoidon alettua. Saattohoitopaa-
toés ottaa kantaa kivunhoitoon, antibioottihoitoon, suonensisaisiin nesteytyksiin
ja ravitsemuksiin seka kaikkiin potilaan vointiin vaikuttaviin toimenpiteisiin. Sai-
rauden maaratyssa vaiheessa, kuolema ei johdu hoidon puutteesta, vaan itse
sairaudesta. Eutanasia ei ole Suomessa sallittua missaan muodossa, eika se
kuulu saattohoitoon. (Poyhia 2012, 457-458; Tasmuth ym. 2012, 450-454.)

4 .4 Tutkimustietoa saattohoidosta

Saattohoidon laatua on tutkittu monista eri lAhtékohdista, muun muassa per-
heen ja laheisten, saattohoitopotilaiden ja henkilokunnan yhteistyéosaamisen
nakokulmista. Tutkimuksissa korostuu, ettd avointa keskustelua ja tiedon kulkua
|&heisten, potilaiden ja ammattihenkildiden kesken tulee kehittda ja apuvélineita
jaksamiseen tarvitaan. (Ho, Leung, Tse, Pang, Chochinov, Neimeyer & Chan
2013, 966; Kirk & Pritchard 2011, 33-36, 38—-39; Kumar, Markert & Patel 2011,
31-34; Smith 2014, 22-23; Torppa 2007,23-25, 27-28.) Ruotsissa on tutkittu
saattohoitoa potilaiden ja heidan perheidensa elamanlaadun kehittamisen na-
kokulmasta. Tutkimustulosten pohjalta Ruotsiin méaariteltiin saattohoidon kan-
salliset laatukriteerit. (Lundstrom, Axelsson, Heedman, Fransson & Fu'rst 2011,
314, 318-319.) Saattohoitoa on tutkittu my6és omaishoitajien, kotisaattohoidon
ja laédkehoidon toteuttamisen nékokulmista. Tutkimuksissa on havaittu, etta
omaishoitajille tulee tarjota koulutusta kotisaattohoidon toteutukseen. Kotisaat-

tohoidon henkilokunta kokee myds tarvitsevansa koulutusta oikean ja tarkoituk-
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sen mukaisen laakehoidon toteuttamiseen kotioloissa. (Joyce & Lau 2012, 329—
331, Stajduhar, Funk & Outcalt 2013, 658—-660.)

Helsingin ja Turun saattohoitokoteihin tehdyssa tutkimuksessa selvitettiin poti-
laiden ja laheisten kannalta tarkeita asioita saattohoitoprosessissa. Tarkeim-
miksi asioiksi koettiin saattohoitopaatoksen saaminen, itse saattohoitoprosessin
eteneminen, kuoleman hetki sekéa jaahyvaisten jattdminen. (Sand 2003, 48-49,
80, 173-177.) Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirissad selvitettiin saattohoidon
laatua potilaiden (Sundelin & Varjo 2013, 31-35), l&heisten (Salonen & Tuomi-
nen 2013, 26-28) ja henkilokunnan kokemana (Sjoblom, Syrjdla & Vaattadnen
2013, 24-29, 31-35, 38). Naiden tutkimusten mukaan saattohoidon laatuun
oltiin melko tyytyvaisid, mutta potilaat ja l&aheiset kokivat, ettei [&heisid huomioitu
tarpeeksi paatosten teossa ja tuen saanti oli puutteellista. Tyontekijat kokivat
tarvitsevansa enemman koulutusta seka saattohoito potilaan oireiden hoitoon

etta potilaan ja omaisen kohtaamiseen ja tukemiseen.

Saattohoidon toteutumista on my6s tutkittu hoitajien merkityksen nakoékulmasta
seka hoitohenkilokunnan saattohoitoon liittyvan koulutuksen ja sen merkityksen
nakokulmista. Hoitajien on todettu olevan saattohoidossa erittdin merkittavassa
roolissa, silla hoitajien tulee tarjota hoitoa, ohjeistusta ja tukea. Hoitajat toimivat
erddnlaisina tiedon siirtgjina kotisaattohoidossa olevien potilaiden kohdalla. Hoi-
tajien tulee myos kannustaa koko perhetta keskustelemaan tulevasta kuolemas-
ta seka hyvaksymaan ajatus kuolemasta ja nain pyrkia lisddmaan kuolevan po-
tilaan ihmisarvoa. (Lewis 2013, 23-25; Johnson 2014, 26.) Amerikkalaisessa
tutkimuksessa todettiin hoitajakoulutuksen sisaltavan liian vahan perustietoa
saattohoidosta seka sen toteutuksesta. Tamén todettiin vaikuttavan haitallisesti
saattohoidon laatuun seka potilaan ja laheisten huomiointiin. (Mizell, Washing-
ton-Brown & Russell 2014, 105-107.) Hoitajien tietamys uskonnollisista va-
kaumuksista seké niiden vaikutuksista saattohoidon toteuttamiseen on todettu
olevan merkittdvaa. Hoitohenkildkunnalle tulisi tarjota koulutusta etnisten taus-
tojen tuntemukseen sekd ymmartamiseen liittyen. (Kiros & Mwanri 2014, 189-

191, 193.) Laakareiden ja hoitajien kouluttautuminen palliatiiviseen hoitoon on
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todettu olevan merkityksellistd. Kouluttautumisten myodtd useammat potilaat
tunnistettaisiin ajoissa ja he ohjautuisivat saattohoitoon oikea-aikaisesti. Tama
vaatii kuitenkin myds paattavan tahon sitoutumista kehittdmiseen. (Hegeds,
Lukacs, Schaffer & Csikés 2014, 1507-1508.)

Oikea-aikaisesti tehtyna saattohoitopaatds vahentda potilaan karsimyksia ela-
man loppuvaiheessa ja hoito on kustannustehokkaampaa. Mikéali potilaalla tode-
taan levinnyt syopa, tulee potilas ohjata mahdollisimman pian palliatiiviseen hoi-
toon. Tutkimuksen mukaan néin saadaan saastoja sekd sydpdapotilaalle aiheu-
tuviin kuluihin ettéa koko sairaalalle. (Huo, Lairson, Du, Chan, Buchholz & Gua-
dagnolo 2014, 2—-3.) Saattohoidon kustannustehokkuutta on tutkittu myos erihoi-
tomuotoihin seka hoitopaikkoihin liittyen. Kotisaattohoito on todettu kaikille osa-
puolille kustannustehokkaimmaksi hoitomuodoksi. Kotisaattohoidon on myo6s
todettu tarjoavan monipuolisempia vaihtoehtoja saattohoidon toteutukseen kuin
sairaalassa toteutettu saattohoito. (Bogasky, Sheingold & Stearns, 2014; Cen-
ters for Medicare & Medicaid Services 2012, 2-3.)

The Patient Satisfaction Questionnaire (PSQ) eli potilastyytyvaisyyskysely on
arviointi kysely, jota kaytetaan arvioimaan potilaiden nakdkulmia oman laakéarin
viestintd- ja vuorovaikutustaidoista. Iso-Britanniassa tehdyssa pilotti tutkimuk-
sessa selvitettin PSQ:n soveltuvuutta laitoshoidossa oleville saattohoitopotilail-
le. Tutkimuksen mukaan PSQ koettiin hyvaksi tiedonkeruuvalineeksi, silla sen
avulla pystyttiin yksil6im&&n potilaan tarpeet tiedon saannista. Tutkimuksen mu-
kaan monet potilaat suhtautuivat myénteisesti mahdollisuuteen olla mukana
suunnittelemassa omaa hoitoaan ja mahdollisuus antaa palautetta omasta hoi-
dostaan seka laékarin toiminnasta koettiin hyvaksi. (Henriksen, Heller, Finucane
& Oxenham 2014.)
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5 SAATTOHOITOSUUNNITELMA

5.1 Saattohoitosuunnitelman maarittely

Peruspalveluministerin aloitteesta tehtiin vuonna 2009 asiantuntijatyéryhman
laatima ehdotus paivittaa hyvan saattohoidon kriteerit seka tydnjako terveyden-
huollossa ja sosiaalihuollossa. Tavoitteena on varmistaa potilaan sujuva ja laa-
dullisesti hyva saattohoitopolku. Hoitopolulla tarkoitetaan organisaation sisaista
tapaa toteuttaa jonkin tietyn potilasryhman hoito. Asiantuntijatydryhma ehdotti,
ettd saattohoidon koordinointi eli saattohoitosuunnitelman laadinta annettaisiin
sairaanhoitopiireille ja osittain suurille kaupungeille. Saattohoitosuunnitelmat
tulee laatia tiiviissa yhteistydssa perusterveydenhuollon, sosiaalitoimen, erikois-
sairaanhoidon ja yksityisten palvelun tuottajien seka kolmannen sektorin kans-
sa. Asiantuntijatydryhma teki kyselyn sairaanhoitopiireille (n=19) ja suurille kau-
pungeille (n=18) tilanteen kartoittamiseksi. Valmis saattohoitosuunnitelma tai
laitoskohtaisia saattohoito-ohjeita oli noin puolella kyselyyn vastanneista. Hie-
man yli kolmasosalla sairaanhoitopiireista ja suurista kaupungeista oli vireilla
alueellisen saattohoidon hoitoketjun selvittdminen ja saattohoitosuunnitelman
laatiminen. (Juvonen 2012; Turkia 2009, 2—3.) Hoitoketjulla tarkoitetaan alueel-
lista palvelukokonaisuutta, joka siséltda koko terveydenhuollon ja sosiaalitoimen
eri toimijoiden tyonjaon ja yhteistyon kuvauksen, jonkin tietyn sairauden hoidos-
sa (Nuutinen 2000, 1821-1822).

Sosiaali- ja terveysministerion suosituksessa "Hyva saattohoito Suomessa" se-
k& "Sybvan hoidon kehittaminen vuosina 2010 - 2020" selvityksessa ehdote-
taan, palliatiivisen potilaan hoitopolut suunniteltaviksi alueellisesti sairaanhoito-
piireittéin. Perustason saattohoidosta vastaavat kaikki terveydenhuollon yksikot,
mutta saattohoito esitetdén rakennettavaksi kolmiportaisen mallin mukaan, joka
siséltda perustason hoitoyksikot, alueelliset saattohoitoyksikot seka yliopisto- ja
keskussairaala yksikot ja saattohoitokodit. Saattohoitosuunnitelmassa tulee

huomioida potilaan "saattaen vaihtaminen” eli joustava siirtyminen erikoissai-
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raanhoidosta perusterveydenhuoltoon niin, etta potilas luottaa omaan hoitopol-
kuunsa ja kokee olonsa turvalliseksi. Yliopistosairaalat vastaavat opetuksesta ja
alan tutkimuksesta sekd saattohoidon kehittamisesta. Erityistason hoidosta ja
koulutuksesta vastaavat yliopistosairaaloiden ja keskussairaaloiden palliatiiviset
yksikot seka saattohoitokodit. (Saarto 2013, 381-382; Hermanson, ym. 2010,
14, 16-18, 48-49, 69-70.)

5.2 Saattohoitosuunnitelmia Suomessa

Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiirilla on oma hoitoeettinen tydoryhma, joka on
koonnut sairaanhoitopiirille saattohoito-ohjeistuksen ja suosituksia elaméan lop-
puvaiheen paatdsmenettelyyn. Ohjeistuksessa on selvitetty, mita Pohjois-
Pohjanmaan sairaanhoitopiirissé kasite saattohoito merkitsee ja kuinka sité tu-
lee toteuttaa. Ohjeistuksessa on selke&t ohjeet huomioiden jokaisen hyvinvoin-
nin osa-alueen, myos laheiset ja heiddn hyvinvointi on kasitelty erikseen. Oh-
jeistus sisaltda yhteydenottotahot ja yhteystiedot, mutta ohjeistuksessa ei kay
ilmi alueen erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon yhteistyota tai vas-
tuun jakoa. (Koskenkari & Jarvimaki 2010, 5, 8-11,16.)

Pohjois-Karjalan saattohoitosuunnitelma on osa Paletti-hanketta (2013 — 2015)
ja se pohjautuu sosiaali- ja terveysministerion (STM) suosituksiin. Saattohoito-
suunnitelma keskittyy ratkomaan alueen saattohoidon solmukohtia seka ohjaa-
maan saattohoito kaytanteitd. Saattohoitosuunnitelma siséaltda tavoitteen saat-
tohoitoverkoston luomiselle, jotta saattohoidon laatua voidaan kehittaa. Alueella
on panostettu erityisesti kotisaattohoidon toteuttamiseen. Joensuussa, Liperissa
ja Kontiolahdella kotisaattohoidossa olevilla potilailla on tarvittaessa mahdolli-
suus siirtya terveyskeskuksen vuodeosastolle ilman paivystyskayntia. Saatto-
hoitosuunnitelmassa on huomioitu l&aheisten voimavarat ja henkildkunnan tyos-
sa jaksaminen seka tarve niiden kehittamiseksi. (Surakka, Peake, Hyytidinen,

Vayrynen & Pesonen-Sivonen 2014, 6, 8-14.)
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Kanta-Hameen sairaanhoitopiirin kuntayhtyman saattohoitosuunnitelma pohjau-
tuu STM:n ehdottamaan kolmiportaiseen tydnjakoon. Suunnitelma sisaltaa tar-
kat ohjeet kaikkien alueella toimivien organisaatioiden valilla ja selkeat yhteistyo
kuviot. Kanta-Hameessa ei ole omaa yliopistosairaalaa, vaan lahin palliatiivisen
la&ketieteen yksikko sijaitsee Tampereen yliopistollisessa sairaalassa (TAYS).
Palliatiivista hoitoa antavat Kanta-Hameen keskussairaalan eri erikoisalojen
osastot ja poliklinikat. Hameenlinnassa toimii yksityisen saation yllapitama saat-
tohoitokoti, joka antaa vaativaa saattohoitoa ja toimii konsultaatioyksikkona.
Lasten saattohoito toteutetaan erikoissairaanhoidon ohjaamana joko sairaalas-
sa tai lapsen kotona. Henkilokunnan tydssa jaksamista tuetaan tyénohjauksella.
(Heikkila, Aroviita, Forsten, Jarvinen, Kontula, Lehtonen, Niemelda, Rajapuro &
Stolt 2012, 3—7, 9-10.)

Tampereella Koukkuniemen vanhainkoti ja Rauhaniemen sairaala ovat tehneet
yhteisty6ssad oman saattohoitosuunnitelman. Saattohoitosuunnitelma selkeyttaa
potilaille, [&heisille ja henkilokunnalle, kuinka nama yksikot pyrkivat yhdessa
takaamaan laadukkaan saattohoidon sek& varmistamaan hoidon eettisia linja-
uksia. Saattohoitosuunnitelma pyrkii luomaan edellytykset hoitohenkildkunnan
ja potilaan seka laheisen véliselle hyvélle yhteistyolle. Tarkoituksena on tukea ja
vahvistaa yhteisty6ta terveydenhuollon yksikdiden sek& Tampereen yliopistolli-
sen sairaalan (TAYS) kanssa. Potilailla on mahdollisuus intervallihoitoon, jolloin
potilaat voivat olla valilla kotona ja valilla osastolla. Kotona asuvien saattohoito-
potilaiden turvallisuuden tunnetta vahvistetaan tarjoamalla mahdollisuus siirtya
tarvittaessa palliatiivisen hoidon osastopaikoille. Tampereella kurssitetaan va-
paaehtoistyontekijoitéa tukihenkildiksi saattohoitopotilaille. Vapaaehtoistyonteki-
jat eivat osallistu hoitoty6hon vaan tarjoavat monimuotoista lasnéoloa seké tu-
kevat potilaita ja heidan laheisiaan. Henkilokunnan tydssa jaksamista tuetaan
tyonohjauksella. (Ackerman, Alanko, Annala, Fabrin, Heikkila, Jaaranen, Joki-
nen-Santisteban, Kainulainen, Laitinen, Lindell, Majanmaa, Ripsaluoma, Saari,

Saarinen, Satama, Savontaus, Suominen & Tuomi 2012, 3,18, 20-24.)
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Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin (HUS) saattohoitosuunnitelma on
tehty yhteistydssa Hyvinkaan, Jarvenpaan, Nurmijarven, Tuusulan seka Mant-
salan kanssa. Saattohoitosuunnitelma perustuu STM:n kolmiportaiseen palliatii-
visen hoidon tyonjakoon. Erikoissairaanhoidon, perusterveydenhuollon ja koti-
sairaalan tehtavat on esitetty saattohoitosuunnitelmassa selkeésti ja yksityis-
kohtaisesti seka sanallisesti ettd havainnollisin kuvioin. Saattohoitosuunnitel-
massa on esitetty alueen konsultaatio eli ohjeistus ja neuvonta kaytanteet. Pal-
liatiivisen hoidon vastuuhenkilot sek&a heidan yhteystiedot on listattu saattohoi-
tosuunnitelmaan terveyskeskuksittain ja sairaaloittain. Kotisaattohoito toteute-
taan alueella osana kotisairaalan toimintaa. Alueen sairaaloilla ja terveyskes-
kuksilla on saattohoitovuodepaikkoja, joihin potilaalla on tarvittaessa mahdolli-
suus paasta viikon jokaisena paivana ja ymparivuorokauden. Henkildkunnan
tyossa jaksamista tuetaan muun muassa tyonohjauksella ja kehityskeskusteluil-
la. (Lehto 2012.)

Saattohoitosuunnitelmia 16ytyy myds muun muassa Keski-Suomen sairaanhoi-
topiirilta Elaméan loppuvaiheen hyva hoito 2008 ja Lappeenrannasta Armilan
sairaalan osasto 4:n ohjeistus. Forssan seudun terveydenhuollon kuntayhty-

massa saattohoitosuunnitelma on suunnitteilla.

5.3 Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin saattohoitosuunnitelma

Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiriin (VSSHP) saattohoitosuunnitelma pohjau-
tuu STM:n saattohoitosuosituksiin ja kuolevan potilaan kéypa hoito -
suositukseen. Saattohoitosuunnitelmassa todetaan selkea tarve saattohoidon
tason parantamiseen silla VSSHP:n alueella saattohoitoa tarvitsevia potilaita on
vuosittain noin 1500 ja Turun yliopistollisessa keskussairaalassa kuolee potilaita
vuositasolla enemman kuin keskim&arin muissa Suomen yliopistollisissa kes-
kussairaaloissa. Saattohoitosuunnitelmassa kuvataan kolmiportainen yhteis-
tydmalli "saattaen vaihtaminen”, jonka tavoitteena on potilaan ja tietojen mutka-
ton siirtyminen kaikkien hoitoon osallistuvien laitosten valilla seka erikoissai-

raanhoidon etté perusterveydenhuollon vélinen saumaton yhteistyd. Saattohoi-
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tosuunnitelman tavoitteena on saattohoidon laadun kehittdminen ja terveyden-
huollon kustannusten vahentaminen. Oikea-aikaisesti tehtyna saattohoitopaatos
ja mahdollinen potilaan siirto perusterveydenhuollon asiakkaaksi toisi vuotuises-

ti huomattavia saastoja sairaanhoitopiirille. (Jyrkkié ym. 2013, 3—4, 8.)

VSSHP:n saattohoitosuunnitelmassa esitetaan alueen palliatiivisen hoidon ja
saattohoidon porrastus, jossa on eri yksikdiden tehtavat seka lahete- ja konsul-
taatiokaytannot eli asiantuntija-avut ilman hoitovastuun siirtoa. Yhteistyon hel-
pottamiseksi saattohoitosuunnitelma sisdltaa saattohoidosta vastaavien yksi-
koiden yhteystiedot seka erikoissairaanhoidosta ettd perusterveydenhuollosta.
Palliatiivinen poliklinikka toimii tilapaisjarjestelyin TYKS:in sy6péklinikalla, yhden
laakarin ja yhden sairaanhoitajan toimesta 1-2 paivana viikossa. Saattohoito-
suunnitelmassa yhtena tavoitteena on saattohoitoverkoston luominen, jotta alu-
een saattohoitoa seka sen laatua voidaan kehittdd. Saattohoitoverkoston kautta
vdalitettdan henkilokunnalle ajankohtaista saattohoitoon liittyvaa tietoa, hoito-

ohjeita ja koulutusinformaatiota. (Jyrkkio ym. 2013, 7-11; Vehmanen 2013.)

5.4 Saattohoitosuunnitelmia Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin alueella

Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirilla on yksi yhteinen saattohoitosuunnitelma,
joka kattaa koko sairaanhoitopiirin. Alueen laajuuden vuoksi on useilla kunnilla
ja kaupungeilla my6és omat sairaalakohtaiset saattohoitosuunnitelmat. Alla on

lyhyesti esitelty alueellisia saattohoitosuunnitelmia.

Salon terveyskeskuksessa toimii saattohoitoyksikké ja kotisaattohoitoa jarjeste-
taan kotisairaalan kautta. Salon paivasairaala seka kotisairaanhoito toimivat
tilviissa yhteistydssa saattohoitoon liittyen. Salon terveyskeskuksessa on lisaksi
oma vuodeosasto, jossa on saattohoitopotilaille varattuna vuodepaikkoja. Alue-
sairaalasta siirto perusterveydenhuoltoon toimii alueella hyvin. (S. Jyrkkio, hen-
kilokohtainen tiedonanto 24.9.2013)
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Uudenkaupungin terveyskeskuksessa on oma saattohoitokaavio. Kaaviossa
eritelladn hoitoon osallistuvien asiantuntijoiden ja potilaan roolit seka tehtavat.
Kaavio on sahkoisessd muodossa ja tima mahdollistaa muun muassa osaston
omien tydohjeiden liittamisen kaavioon seka sen jatkuvan paivittdmisen. Kaavio
ei sisalla erillistd hoitopolkua potilaille erikoissairaanhoidosta perusterveyden-
huoltoon, koska se on suunniteltu kokonaisuudessaan yhdelle osastolle. (Mari-
an-Sofian osaston saattohoitoprosessin kaavio 2013.) Vuoden 2014 alussa Uu-
denkaupungin terveyskeskukseen suunniteltiin 24/7 saattohoitosopimuskansio.
Kansiolla pyritaan helpottamaan kotisaattohoitopotilaan hoitoa, turvaamalla tie-
don kulku kaikille hoitoon osallistuville. Kansion idea pohjautuu Kotkan terveys-
keskuksen saattohoidon toteutuksen malliin. (Ansas, Seuna & Vuorinen 2004,
296-298; Mannistd, Rostedt, Saaranen & Suolahti 2014, 20-23.)

Kaarinan ja Raision terveyskeskuksiin luotiin vuonna 2012 saattohoidonproses-
sin ja saattohoidon vastuualuetydskentelyn toimintamalli. Toimintamalli sisaltaa
selkean ohjeistuksen, kuinka perusterveydenhuollossa tulee toimia potilaan siir-
tyessa erikoissairaanhoidosta terveyskeskukseen. Taméan toimintamallin pohjal-
ta on molemmissa terveyskeskuksissa aloitettu talokohtaiset suunnitelmat saat-
tohoidon ohjeistukseen. (Friederiksen 2012, 29-33.) Raision terveyskeskukses-
sa on muun muassa jokaiselle osastolle nimetty oma saattohoidosta vastuussa

oleva henkil6 (T. Falenius, henkildkohtainen tiedonanto 2.4.2014).

Maskun, Myndmaen ja Nousiaisten kuntien alueella toimii perusturvakuntayh-
tyma Akseli. Akseli vastaa jasenkuntien sosiaalitoimen, perusterveydenhuollon
ja ikdihmisten palveluiden jarjestamisesta. Akselin toimesta alueella on kehitetty
saattohoitopotilaan kotihoitoa ja saumatonta yhteisty6ta vuodeosastojen seké
kotihoidon valilla. (Jyrkkio ym. 2013, 6.)

Loimaalla on aktiivisesti kehitetty vuosina 2011 - 2014 alueellista saattohoitoa ja
palvelurakenteita. Loimaan aluesairaalassa on kéynnissa alueen oma saatto-
hoidon jarjestamista ohjaava projekti ja projektin myoéta Loimaalle valmistellaan

seka talokohtainen ettd osastokohtaiset saattohoito-ohjeet, jotka pohjautuvat
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VSSHP:n saattohoitosuunnitelmaan. Loimaan sairaalassa on joillakin osastoilla
jo osastokohtaiset saattohoito-ohjeistukset ja ladkareitd on valmennettu teke-
maan saattohoitopaatoksista selkeat merkinnat potilaan tietoihin. (Marjamaéki,
Laine & Kurikka 2013, 3-11; Kankare & Virjonen 2014, 8, 24-25.)

Turun kaupungin terveydenhuollossa on kaynnissa suuri organisaatiouudistus
koskien hyvinvointitoimialaa. Turun kaupunki aloittaa organisaatiomuutoksen
jalkeen saattohoitoasioiden sekd sen koordinoinnin kehittamista. Talla hetkella
Turun kaupunki jarjestdd saattohoitoa terveyskeskuksen vuodeosastoilla ja Ka-
rinakodissa maksusitoumuksella. Karinakoti on Lounais-Suomen Saattohoi-
tosaation yllapitama saattohoitokoti. Kotisaattohoitoa Turun kaupunki jarjestaa
kotisairaanhoidon avulla. (Jyrkkié ym. 2013, 6; K. Korkeila, henkilokohtainen
tiedonanto 17.9.2014.)

Muilla alueen paikkakunnilla saattohoitoa toteutetaan osana terveyskeskusten
vuodeosastojen toimintaa ja kotisairaanhoitoa seka yksityisella ettd kolmannella
sektorilla. Tarvittaessa kaikilla paikkakunnilla on mahdollisuus tutustua
VSSHP:n saattohoitosuunnitelmaan ja konsultoida TYKS:in palliatiivisen polikli-
nikan henkilékuntaa tai alueen muita saattohoito palveluiden tarjoajia. (Jyrkki6
ym. 2013, 6.)
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6 VERKOSTOITUMINEN

6.1 Verkoston maarittely

Verkostossa jasenten asema tai sukupuoli ei korostu vaan arvot, silla arvot ovat
verkoston ydin. Yhteisten arvojen pohjalta on ihmisten mahdollista 16ytaa toi-
sensa ja toimia tasa-arvoisesti yhteisen tavoitteen saavuttamiseksi. (Jabe &
Hakkinen 2010, 272-274.) Kokemustiedon jakaminen ja vertaistuki ovat verkos-
ton suurimpia voimavaroja. Mita aktiivisempia, riskinottohaluisempia ja kyvyk-
kdampia verkoston jasenet ovat, sitd suurempi todennakoisyys on, ettd kysei-
nen verkosto selvidé verkostoyhteiskunnassa. (Knight 2002, 431-432; Glenton,
Oxman & Oxman 1998, 17; Keast, Brown & Woolcock 2004, 368; McGuire
2002, 602.) Verkostoa suunniteltaessa on ensin maariteltava sen tarve, tarkoi-
tus ja kohderyhma. Verkoston hyotyja ovat muun muassa osaamisen kasvatta-
minen ja kehittdminen, taloudellinen hyoty sek& investointiriskien jakaminen.
Verkosto toiminnan kaynnistaminen edellyttdé ideointia, hydédyn arviointia, tieto-
taidon hallintaa, yhteisia pelisdéantdja, toimintatapoja, luottamusta ja sitoutumis-
ta. (Gustafsson & Marniemi 2012, 48; Qualitas Fennica Oy, 4-5, 8, 18, 25.)

Verkoston johtaminen tarkoittaa sek& organisaatioiden ohjaavien jarjestelmien
tehokasta kayttod ja kehittamista (management) ettd ihmisten johtamista (lea-
dership). Verkoston johtaminen vaatii yhteisid toimintoja, sdanndllisia tapaami-
sia ja neuvotteluja seka yhteistoiminnan rajapinnoilla etta rajoja ylittden. Jotta
toiminta verkostoissa on mahdollista, luottamusta seka avointa ja lapindkyvaa
tiedonkulkua, toimintaa ja raportointia on kehitettava aktiivisesti. (Anttila, Hentu-
la, Kansola, Leino, Paro, Ruohomaki & Salmi 2011, 98-99; Gustafsson & Mar-
niemi 2012, 49-50; Knight 2002, 434-437, 444.) Verkostoitumisprosessissa
olennaisinta on saada kaikille tydntekijoille yhteinen kasitys verkoston merkityk-
sesta ja siitd mihin verkostolla pyritd&n. Toimiva verkosto perustuu avoimeen ja
uteliaaseen kehittdmishaluun seka tasavertaiseen toimintaan. Verkosto on vaa-

tiva toimintaymparistd, silla se toimii vain jos sita ruokitaan informaation vaihdol-
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la, innovaatioilla, tuloksia tuottavalla toiminnalla sek& uusilla haasteilla. (Hujo
2009, 18-19; Virtanen 1999, 37-38; Yeung 2009, 83.)

6.2 Sosiaalinen media osana verkostoa

Sosiaalisen median (SOME) kayttd varsinkin nuorison ja nuorten aikuisten kes-
kuudessa on yleistynyt viimeisen vuosikymmen aikana huimasti. Verkostojen
luominen sosiaalisessa mediassa on helppoa, silla ihmiset voivat pysya nimet-
tomin&. Matkapuhelimet toimivat monilla nuorilla linkkin& verkoston jaseniin ja
nain nuoret voivat hyddyntdd verkoston tukea missa ja milloin vain. Keski-
ikaiset ja sitd vanhemmat hyddyntavat sosiaalisen median verkostoja useimmin
tietokoneella, jolloin kaytté on sidottu maarattyyn paikkaan. (Lenhart, Purcell,
Smith & Zickuhr 2010, 32—-38; Sacks & Gavers 2012, 83-86.)

Sosiaalisen median edut ja haasteet ammatillisessa opetuksessa - tutkimuk-
sessa selvitettiin, miten ammatillisten korkeakoulujen opettajaopiskelijat kokevat
sosiaalisen median opetuskayton edut ja haasteet. Tutkimuksessa korostettiin
verkkoteknologian tarjoamia mahdollisuuksia yllapitd& vuoropuhelua, toimia kol-
lektiivisena muistina, tydskentelyteorian tallentajana ja progressiivisen ongel-
manratkaisun tukena. Verkko tarjpaa mahdollisuuden ajasta ja paikasta riippu-
mattomaan informointiin seka yhteisolliseen tiedonrakenteluun eli uuden tiedon
muotoutumiseen sosiaalisessa toiminnassa. (Niinimaki & Tenho 2011, 111-
112, 119-121.)

6.3 Verkoston vaikuttavuus

Vaikuttavuuden maarittely on hankalaa, silla se ymmarretaan eri yhteyksissa eri
tavalla. Tassa kappaleessa kasitellaan yleisesti terveydenhuollossa toteutuvien
verkostojen seka saattohoitoverkostojen vaikuttavuutta. (Perttild, Hakamaki,
Hujanen & Stahl 2008, 15.)
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Verkostoitumisen ja koordinoidun hoidon vaikuttavuutta hoitoon on tutkittu muun
muassa USA:ssa. Kroonista munuaissairautta sairastavien potilaiden hoidon
tutkimus oli pienimuotoinen, joten tulos ei ole yleistettavissd, mutta verkoston ja
koordinoidun hoidon vaikutus oli tutkimuksen mukaan kiistattomasti osoitetta-
vissa. (Rognant, Alamartine, Aldigier, Combe, Vendrely, Deteix, Cluzel,
Juillard, Vrtovsnik, Maurice, Fave & Laville 2013.) Verkostoitumisen vaikutta-
vuutta on tutkittu myos potilaiden jaksamisen kannalta. "Hoidon ndkymaéattéman
verkoston" eli perheenjasenten, sukulaisten ja muiden lahimmaisten vaikutus
potilaan hyvin vointiin on tutkimusten mukaan kiistaton. (Burns, Abernethy, Dal
Grande & Currow 2013, 608—-612; Horsfall, Noonan & Leonard 2012, 380-381.)

Suomessa kehitettiin asiakaslahtoistd mallinnustapaa (verkosto) kotona selviy-
tymisen tukemiseksi ja alueellisten toimijoiden yhteistyon kehittamiseksi. Tama
mallinnustapa koettiin hyddylliseksi ja silla tavoitettiin kustannusvaikutuksia.
(KYTKE -raportti 2012, 10-12, 23, 30.) Vastahakoista verkostointia ja tiivista
yhteisty6ta -selvityksen mukaan verkostoituminen on hyva toimintamalli hyvin-
vointialalle, koska siina on lahtékohtana asiakastyytyvaisyys. Tuloksissa koros-
tettiin luottamuksen merkitystd verkoston rakentamiseksi ja yllapitamiseksi.
(Harkoénen, Harkonen, Laine & Vehmas 2013, 60, 63—-65, 67—69.) Verkostoitu-
mista on tutkittu myds vertaistuen, hoitohenkildkunnan tietojen ja taitojen kehit-
tamisen seka eristdytymisen ehkaisyn nakoékulmasta. Johdon antama arvostus
ja tuki ovat merkittavia verkoston toimivuuden, sitoutumisen seka vaikuttavuu-
den kannalta. (Heinonen 2007, 27-33.) Paikallinen verkostoituminen koetaan
merkityksellisemmaksi verkoston jasenille kuin kansallinen verkostoituminen.
Paikallisissa verkostoissa on helpompi hyédyntaa toisilta oppimista seka vertail-

la ja yhdistdd voimavaroja. (Kinnunen 2002, 24-29.)

Saattohoitoverkoston vaikuttavuutta on tutkittu Yhdysvalloissa yhteistyon ja
saattohoidon laadun kehittamisen nékodkulmasta. Verkoston toiminta on koettu
hyvéksi ja hoitojen kohdentaminen tarpeen mukaan on todettu onnistuvan huo-
mattavasti paremmin. (Edes, Shreve & Casarett 2007, 1645, 1646-1647.) Saat-

tohoitoverkoston merkitysta on tutkittu myos lasten palliatiivisen hoidon osalta.
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Tassa kasvavassa erikoisalassa on verkostoituminen osoittautunut erittain tar-
keédksi. Verkoston avulla on pystytty ympari maailmaa jakamaan tietoja ja taitoja
eri sairauksiin liittyen. Etnisissa maissa tdma verkostoituminen on ollut ensiar-
voisen tarkeada, silla omaan tutkimusty6hon ei ole resursseja kaytettavissa.
(Chambers, Bougher, Downing, Mwangi-Powell & Kraft 2009, 30-31, 34-37.)

6.4 Saattohoidon verkostotoimintaa Suomessa

Eteld-Karjalan sosiaali- ja terveyspiirin alueella toimii saattohoitajaverkosto, jon-
ka tavoitteena on kehittaa saattohoitoa seka tukea hoitohenkildkunnan osaa-
mista ja jaksamista. Verkostossa on yli 70 jasentd, jotka toimivat tyoyksikois-
saan saattohoidon vastuuhoitajina. Verkosto kokoontuu 3-4 kertaa vuodessa ja
heilla on kaytdssadn oma sisdinen sahkoposti yhteydenpitoa varten. (Etela-
Karjalan sosiaali- ja terveyspiiri 2012, 10-11.)

"Silta toiselle rannalle" -saattohoidon asiantuntijaverkostohanke oli paaosin
Hameen elinkeino-, likenne- ja ymparistokeskuksen (ELY-keskus) rahoittama,
joka toteutettiin kahdessa osassa. Hanke kaynnistyi syksylla 2010 ja paattyi
joulukuuhun 2012. Asiantuntijaverkostohanke kokosi ensimmaéisessa osassa
Paijat-Hameessa saattohoitoa jarjestavat organisaatiot ja asiantuntijat asiantun-
tijaverkostoksi. Tavoitteena oli kehittdd saattohoitoa ja luoda yhteinen sahkai-
nen tietojarjestelmé (portaali). Toisessa osassa tavoitteena oli siirtdad kaytan-
toon pilottihankkeessa havaittuja hyvia kaytantoja, vahvistaa ja edistdd asian-
tuntijaverkoston yhteistoimintaa seka kehittd&d alueellinen vapaaehtoistoimijoi-

den toimintamalli. (Administrator 2011.)

Helsingin alueella pitkdaikaishoidossa olevien potilaiden saattohoito pyritaan
toteuttamaan omassa hoitolaitoksessa tai terveyskeskussairaalassa konsultaa-
tiotuella. Vaativamman tasoista saattohoitoa tarvitsevien potilaiden ja erikoissai-
raanhoidosta saattohoitoon siirtyvien vuodeosastohoito on keskitetty terveys-
keskussairaaloiden saattohoito-osastoille tai saattohoitovuodepaikoille. HYKS:n

palliatiivinen yksikko toimii konsultoivana yksikkoné vaativissa tapauksissa ja
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tarjoaa lyhytaikaisia vuodeosastohoitoa ongelmatilanteissa. HYKS:issa on kay-
tésséd saattohoitajaverkosto, jossa eri yksikdiden koordinoivat sairaanhoitajat
toimivat hoitoketjun yhdyshenkildind. Koordinoivilla hoitajilla on tieto yksikkonsa
saattohoitopotilaista ja he toimivat kiinteassa yhteistytssa erikoissairaanhoidon
ja perusterveydenhuollon palliatiivisten ja saattohoitoyksikdiden kanssa auttaen
jatkohoitoon ohjauksessa. (Saarto, Heiskanen, Hanninen, Halinen, Janhunen,
Vanhanen, Sairanen, Vuorma, Hietikko-Hamalainen, Rapo-Pylkkd & Rapo-
Pylkkd 2011,8-9, 1214, 16-17.)

6.5 Suomessa suunnitteilla olevaa saattohoidon verkostotoimintaa

Suomessa jarjestettiin yhteisvastuukerays 2014, jonka kotimainen kerayskohde
oli valtakunnallinen saattohoitohanke. Yhteisvastuukerayksen tuotoilla on tarkoi-
tus perustaa valtakunnallinen saattohoidon moniammatillinen osaamisverkosto.
Saattohoitohankkeen tavoitteena on kaynnistda valtakunnallinen saattohoidon
ja kuolevan karsimyksen hoitamisen ammatillinen konsultaatiopalvelu, jonka
avulla saattohoitopalveluja olisi saatavilla aiempaa laajemmin. Saattohoitohan-
ketta koordinoi Terho-saatio, joka on vuonna 1987 perustettu voittoa tavoittele-
maton sdatio ja sen taustajarjestdina toimivat Suomen Sydpayhdistys ja Etela-
Suomen Syo6payhdistys. Terho-sdétio toteuttaa saattohoitohanketta yhteistyos-
sa muiden saattohoidon toimijoiden eli saattohoitokotien, yliopistosairaalojen ja
potilasjarjestdjen kanssa. (Yhteisvastuukerays 2014; Peltonen 2014, 3; Unkuri
2014, 2))

Kerayksen tuotoilla tullaan jarjestimdén saattohoitokoulutuksia eri puolilla
Suomea. Saattohoitokoulutukset ovat avoimia terveydenhuollon henkilékunnal-
le, seurakunnissa kuolevien parissa tyoskenteleville sekd vapaaehtoisille. Kera-
ysvaroin tullaan perustamaan myods sahkdinen saattohoidon tuki- ja neuvonta-
jarjestelma, joka tulee palvelemaan hoitohenkilosttd, potilaita seka heidan la-
heisidan kaikkialla Suomessa. Talla hankkeella pyritdéan kehittaméaan saattohoi-

don laatua valtakunnallisesti. (Yhteisvastuukerays 2014; Peltonen 2014, 3.)
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7 KEHITTAMISPROJEKTIN SOVELTAVA TUTKIMUS

7.1 Soveltavan tutkimuksen tavoite ja tarkoitus

Kehittamisprojekti toteutettiin yhteistyéssa Turun ammattikorkeakoulun, Varsi-
nais-Suomen sairaanhoitopiirin ja Lounais-Suomen Syopayhdistyksen valilla.
Soveltava tutkimus oli osa Palliatiivinen hoito ja saattohoito ja niiden kehittami-
nen Varsinais-Suomessa (2012-2015) -osaprojektia, joka liittyy Syopapotilaan
hyva hoitopolku 2010-2015 tutkimus- ja kehittamishankkeeseen. Soveltavan
tutkimuksen tarkoitus oli kartoittaa laheisten nakdkulmasta vakavasti syopasai-
raan potilaan hoitoa ja sen laatua. Soveltavan tutkimuksen tavoitteena oli edis-
taa korkeatasoista ja yhdenvertaista saattohoitoa. Soveltavan tutkimuksen tu-
losten avulla saatiin tdh&n kehittamisprojektiin ndkemys laheisten kokemuksista

saattohoidon laadusta, toteutuksesta seka kehittamistarpeista.

Tutkimusongelmat olivat:

» miten vakavasti sydpasairaan saattohoito toteutui laheisen kokemana?
» mista laheinen sai tukea saattohoidon aikana?

» miten saattohoitoa tulisi kehittaa?

» millaisia tunteita l&heisella oli saattohoidon eri vaiheissa?

7.2 Laadullinen tutkimusmenetelméa

Laadullinen tutkimusmenetelméa on hyddyllinen haluttaessa tietoa asioista, joita
ei tunneta erityisen hyvin tai pyritdan tuottamaan uutta ndkdkulmaa ajattelun ja
kehittamisen tueksi. Laadullisen tutkimusmenetelman tavoitteena on ymmartaa
ja tuottaa tietoa tutkittavasta ilmidsta eri nakokulmista. (Vilkka 2005, 97-98;
Heikkila 2008, 16.) Tassa soveltavassa tutkimuksessa pyrittiin kuvaamaan sita,
miten tutkimukseen osallistuneet laheiset kokivat saattohoidon toteutuneen hei-

dan omaisensa saattohoidon aikana.
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Laadullisen eli kvalitatiivisen tutkimuksen aineistonkeruumenetelmia on useita.
Laadullista aineistoa voidaan kerata muun muassa teemojen eli aihepiirien avul-
la, joiden tavoitteena on heréttaa henkilokohtaisia ajatuksia. Useimmiten teemat
pohjautuvat kirjallisuudessa esiintyviin vaittamiin tai mielikuviin. Uuden asian
tutkinnassa on yleistd hyddyntaa kansallisia normeja, teoreettisia suuntauksia,
tutkijan omia arvoja seka henkilokohtaisia kokemuksia. (Ryan & Bernard 2003,
86—88; Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 198-203.) Taman kehittdmisprojek-
tin soveltavassa tutkimuksessa, aineistonkeruu toteutettiin kahdessa osassa.
Aineistonkeruun ensimmainen osa toteutettiin teemoitetulla paivakirjalla ja toi-

sena aineistonkeruumenetelména oli teemahaastattelu.

Empiirista, eli kokemusperéista tutkimusta kaytetdan paljon muun muassa kayt-
taytymistieteissa, koska se soveltuu seka toistettaviin etta ainutkertaisiin tapah-
tumiin (Barlow, Nock & Hersen 2009, 89, 102-103). Tassa soveltavassa tutki-
muksessa kaytetty teemoitettu paivakirja eli paivakirjamuotoinen aineiston ke-
ruu perustuu empiiriseen tutkimusaineistoon. Teemoitettu paivakirja, mahdollisti
laajan ja vapaamuotoisen vastaamisen, ilman vastausvaihtoehtoja tai johdatte-
lua. Laadullisen aineiston katsotaan olevan riittdva, kun saturaatio saavutetaan
eli aineisto ei enaa tuota tutkimusongelman kannalta uutta tietoa vaan se alkaa

tavallaan toistaa itsedén. (Mason, M 2010.)

Teemahaastattelu eli puolistrukturoitu haastattelu mahdollistaa haastattelun
kohdentamisen tutkittavien henkildiden subjektiivisiin eli omakohtaisiin tulkintoi-
hin tai nakemyksiin kokemuksista. Teemahaastattelussa oleellisinta on, etta
yksityiskohtaisten kysymysten sijaan haastattelu etenee tiettyjen ennalta maari-
teltyjen teemojen varassa, jotka ovat kaikille samat. Teemahaastattelu muistut-
taa vapaamuotoista keskustelua, vaikka silla on selke& tavoite ja tarkoitus.
Etuna on, ettd haastattelijan vaikutus vastauksiin jad vahaiseksi. (Hirsjarvi &
Hurme 2008, 47-48; Schorn 2000; Preece, Rogers & Sharp 2002, 389-427,
Metsamuuronen 2008, 41.)
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7.3 Kohderyhma4, aineiston keruu ja kasittely

Kehittamisprojektiin liittyvan soveltavan tutkimuksen osa oli teemoitettu paivakir-
ja seké teemahaastattelu laheisille saattohoitoon ja sen laatuun liittyen. Teemoi-
tetun paivakirjan kirjoittajiksi tavoiteltiin kymmenta yli 18 vuotta tayttaneita saat-
tohoitopdatoksen saaneiden potilaiden laheisia (n=2). (Jyrkkié ym. 2013, 4.)

Soveltavaa tutkimusta varten kehitettiin teemoitettu paivékirja laheisille pohjau-
tuen suomalaisiin saattohoidon suosituksiin. Paivékirjassa kaytettiin teemoja el
ennalta suunniteltuja aihepiireja seka niita tarkentavia kysymyksia. Teemoitetun
paivakirjan kirjoittajiksi osallistuvia laheisia informoitiin suullisesti ja kirjallisesti
paivakirjan pitamisesta. Saatekirje on liitteessa 1. Teemoitetun paivakirjan oh-
jeistus esitestattiin kolmella saattohoidon asiantuntijalla. Muutoksia teemoihin
tai apukysymyksiin ei esitetty. (Jyrkkidé ym. 2013, 4.) Tiedonkeruu menetelméana
kaytetty teemoitettu paivékirja oli menetelmallisesti hyva laheisten kokemuksien
kartoittamiseen. Paivakirjassa oli viisi teemaa (lite 1) ja jokaisessa teemassa ol
5-8 apukysymysta kirjoittajalle. Analysoitavaa aineistoa teemoitetulla paivakirjal-

la saatiin yhteensa 97 (A5) tekstisivua.

Tutkimussuunnitelman mukaan teemoitettuja paivakirjoja oli tarkoitus jakaa ke-
salla 2013. Aikaa kuitenkin jatkettiin marraskuuhun 2013, koska kesa oli ajan-
kohtana haasteellinen. Teemoitetut paivakirjat jaettin TYKS:in palliatiivisella
poliklinikalla erikoisladkarin toimesta. Kesalla palliatiivinen poliklinikka oli yli
kuukauden suljettuna, joka puolestaan vaikutti paivakirjojen jakoajan pidentami-
seen. Paivakirjoja jaettiin yhteensa kolme kappaletta, mutta yksi l&heinen pe-

ruutti osallistumisen ja palautti kirjan tyhjané takaisin syopapoliklinikalle (n=2).

Palliatiivisen poliklinikan erikoislaakari ehdotti projektipdallikolle tammikuussa
2014, ettd projektipaallikké keskustelisi laheisten kanssa osallistumisesta tee-
moitetun paivakirjan kirjoittamiseen. Tama ei kuitenkaan ollut mahdollista, silla
luvan saanut tutkimussuunnitelma ja eettisentoimikunnan myontama lupa ei

siséltanyt tallaista vaihtoehtoa. Tammikuussa 2014 projektipaallikon oli aikatau-
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lullisista syistd pakko sopia erikoisladkarin kanssa, ettei tdhan kehittamisprojek-

tiin littyen teemoitettuja paivakirjoja enéa jaeta.

Teemahaastatteluiden kysymykset muotoiltiin vasta teemoitettujen paivakirja-
aineistojen alustavan analyysin jalkeen ja kysymykset pohjautuivat teemoitettui-
hin paivakirjoihin. Laheiset olivat Kirjoittaneet teemoitetut paivakirjat erittain kat-
tavasti ja pohtineet tekstissa asioita omista, lahipiirin seka potilaan nakokulmis-
ta. Nain ollen projektipdallikkd paatyi tarkentamaan teemahaastatteluissa la-
heisten ndkemyksia saattohoitoprosessin kokonaisuuden toteutumisesta seka
tarjoamaan vastaajille mahdollisuuden kertoa ajatuksiaan, kun saattohoidon
paattymisesta oli jo kulunut jonkin aikaa. Teemahaastattelut tehtiin puhelimitse
teemoitettujen paivakirjojen Kirjoittajille eli vastaajille, maalis-huhtikuussa 2014
(N=2). Teemahaastattelu sisalsi kaksi yhteistd kysymysta, jotka olivat molem-
mille vastaajille samat sekd apukysymyksid. Teemahaastatteluiden runko on

litteessa 2.

Teemoitettujen paivakirjojen perusteella vastaajille esitettiin teemahaastattelus-
sa myds muutamia henkilokohtaisesti suunniteltuja kysymyksia. Kysymysten
avulla tarkennettiin paivakirja-aineiston sisaltéa seka varmistettiin, etta projekti-
paallikko oli tulkinnut vastaukset oikein. (Mason 2006, 11-13.) Henkilokohtais-
ten kysymysten vastaukset eivat varsinaisesti vastaa mihinkdan tutkimuson-

gelmaan ja tasté syysta niita ei ole tassa tyossa kuvattu.

Teemahaastattelun aikana projektipaallikké sovelsi referoivaa litterointia, rans-
kalaisia viivoja kayttaen, ja vain satunnaisia suoria lainauksia tai puheen osia
ylos kirjoittaen. Teemahaastatteluissa vastaajille annettiin aikaa miettia rauhas-
sa vastauksiaan seka aikaa vastata tdysin omin sanoin. Vastaajia puhuteltiin
kunnioittavasti teemahaastatteluiden aikana ja nain projektipaallikkd sai luotta-
muksellisen keskusteluyhteyden vastaajien kanssa. (Emmel & Clark 2009, 24;
Hirsjarvi ym. 2009, 193-194, 222; Metsamuuronen 2008, 41.)
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7.4 Aineiston analyysi

Aineiston analyysi tarkoittaa perusasioita kuten huolellista tutustumista aineis-
toon, tekstimateriaalin jasentelyd, sisallon ja/tai rakenteiden erittelya seka poh-
dintaa kyseisestd materiaalista. Analyysi voi olla myds siséllollisen aineksen
luokittelemista esimerkiksi eri aiheiden ja teemojen perusteella. (KvaliMOTV
7.1) Induktiivisessa eli aineistolahtdisessa sisallon analyysissa pyritdan aineisto
purkamaan osiin ja sisallollisesti samankaltaiset osat yhdistetaan. Taman jal-
keen aineisto tiivistetddn kokonaisuudeksi, joka vastaa tutkimuskysymyksiin
sekd tutkimuksen tarkoitukseen. Analyysilla pyritddn selkeyttamaan aineistoa,
jotta selkeiden ja luotettavien johtopaatoksien tekeminen mahdollistuu. (Kylméa
& Juvakka 2007, 113; Tuomi & Sarajarvi 2009, 108.) Tassa soveltavassa tutki-
muksessa teemahaastatteluiden vastaukset yhdistettiin teemoitettujen paivakir-
jojen aineiston kanssa, silla teemat olivat samat. Aineistojen yhdistamisen jal-
keen aineistot luokiteltiin tutkimuskysymysten mukaan ja kaikki tutkimuskysy-
mykseen vastaavat ilmaisut siirrettiin niiden alle. Nain aineisto saatiin yhtenai-
seksi kokonaisuudeksi eikd teemahaastatteluiden aineistoa tarvinnut analysoida
erillisena aineistona. T&ma helpotti aineiston analysointia ja varmisti molempien
menetelmien antamien aineistojen kayton kokonaisuudessaan. Aineisto kirjattiin
yleisessd muodossa, jolloin yksittaisia henkil6ita tai tapahtumia ei pystyta teks-
tistd tunnistamaan. (Ruusuvuori, Nikander & Hyvarinen 2010, 10-11; Kuula
2011, 214-215))

Teemoitettujen paivakirjojen aineiston analysointi aloitettiin lukemalla teksti
useaan kertaan. Projektipaallikko kaytti varikoodeja saadakseen tutkimuson-
gelmien kannalta oleelliset asiat selke&an jarjestykseen. Aineistoon merkittiin eri
vareilla tutkimusongelmien kannalta merkitykselliset asiat ja havainnot seka eri
aineistoja yhdistavat tekijat. Mielipiteilld, tuntemuksilla ja kokemuksilla oli myds
omat varit. Johtopaattksien tekemiseksi aineisto ryhmiteltiin ja pelkistettiin seka
luotiin ala- ja ylakategoriat (abstrahointi). Abstrahoinnissa kaytettiin joitain ryh-
miteltyja ja pelkistettyja lauseita useampiin ylakategorioihin ja tasta syysta abst-
rahointi mallissa (liite 3) on esimerkkind seka hoitolinjojen yhtenaistaminen etta
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turvattomuuden tunne. NAaissa tuloksissa oli muun muassa yksi ryhmitelty ja
pelkistetty lause, joka liittyi molempiin. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 91, 98-99,
105.) Teemoitetuista paivakirjoista kaytettiin analyysiin kaikki tutkimusongelmi-
en kannalta merkittavat tekstit. Teemoitettu paivakirja toimi vastaajille myos
eraanlaisen henkilokohtaisena paivéakirjana ja niissa oli muun muassa perhee-
seen liittyvia asioita tai muita henkilokohtaisuuksia. Naita asioita ei ole kaytetty
analyysissa, silla ne eivéat vastanneet tutkimusongelmiin eivatka olleet oleellisia
tutkimuksen kannalta. (Eskola 2001, 147.) Aineistojen lopullinen analyysi ja syn-
teesi teemoitetuista paivéakirjoista sek& teemahaastatteluista tehtiin kesalla
2014.

7.5 Eettiset kysymykset ja luotettavuus

Kehittamisprojektin soveltavan tutkimuksen osio oli osa Varsinais-Suomen sai-
raanhoitopiirin alueella toteutettua Saattohoidon laatu potilaiden, laheisten ja
henkilokunnan arvioimana -tutkimusta, jolle haettiin Varsinais-Suomen sairaan-
hoitopiirin kuntayhtyman eettisen toimikunnan lausunto. Lausunnossa toimikun-
ta totesi tutkimuksen olevan tarkoituksen mukainen ja ettei siiné loukata kenen-
kaan inhimillisid oikeuksia. Eettinen toimikunta edellytti, ettd tutkittavien suos-
tumus hankitaan laaketieteellisesta tutkimuksesta annetun lain (488/1999) ja
asetuksen (986/1999) mukaisesti. (Jyrkkio ym. 2013, 5.)

Tutkimukseen osallistujille selvittiin kirjallisesti tutkimuksen tarkoitus, tulosten
esittdminen ja tutkimuksen tulosten hyddyt. Tutkimukseen osallistuminen oli
vapaaehtoista ja osallistujat saivat keskeyttda osallistumisensa missa tutkimuk-
sen vaiheessa tahansa. Tutkimusta varten laadittiin tietoinen suostumus, suoje-
lemaan vastaajaa. (Leino-Kilpi & Valiméki 2004, 138-139.) Tietoiseen suostu-
mukseen liittyvat tiedot koskien anonymiteettia seka itsenaisyyden periaatteen
toteutumista kuvattiin saatekirjeessa (Liite 1). Tietoinen suostumus katsottiin

saaduksi, kun osallistuja allekirjoitti suostumuksen. (Jyrkkio ym. 2013, 5.)
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Tutkimuksen yksi tarkeimmista eettisista periaatteista on tulosten luotettavuu-
den todennettavuus seka yleistettavyys (Makinen 2006, 102). Taman kehitta-
misprojektin soveltavan tutkimuksen tulokset tukevat useiden kansainvalisten ja
kotimaisten tutkimusten tuloksia. Tutkimuksen tulokset vastaavat tamén tutki-
muksen tutkimuskysymyksiin ja projektip&éllikkd on teemahaastatteluiden yh-
teydessa tarkistanut vastaajilta tulkinneensa teemoitettujen paivakirjojen aineis-

tot oikein.

Eettisten ratkaisujen merkitys on hyvin keskeisessé asemassa, kun tutkitaan
inhimillista toimintaa ja ihmisia kaytetaan tietolahteena. Eettisesti kestavalla ta-
valla tehty tutkimus pyrkii takaamaan sen luotettavuuden. Tutkimusaineiston
analyysissa on keskeista tehda analyysi tieteellisesti luotettavasti hyddyntaen
koko kerattya aineisto. (Leino-Kilpi & Valimaki 2004, 284-286, 292.) Tassa so-
veltavassa tutkimuksessa projektipadllikkd kaytti kaiken keratyn paivakirja- seka
haastatteluaineiston parhaan taitonsa mukaan. Tulosten luotettavuutta lisaa se,
ettd projektipaallikkd perehtyi laaja-alaisesti laadullisen tutkimuksen Kkirjallisuu-
teen ennen aineiston analysointia. Luotettavuutta lisdd myos se, ettd projekti-
paallikko luki aineiston useita kertoja kahdeksan kuukauden aikana, pitden valil-
|& taukoa. Nain projektipaallikko sai etaisyytta arkaluontoisiin asioihin ja pystyi
varmistamaan ettei tulosten tulkintaan vaikuttaneet projektipdallikon omat tun-
teet. Uskottavuuden lisddmiseksi projektipaallikkd on kayttanyt kehittamispro-

jektin raportissa suoria lainauksia aineistosta. (Bell 2006, 38—-42, 44-46.)

Taman keittdmisprojektin loppuraportin ymmarrettavyytta ja selkeytta esitestat-
tiin kolmen ulkopuolisen lukijan avulla. Nama kolme henkil6d projektipaallikkod
pyysi henkilokohtaisesti tdhan tehtavaan. Henkildiden valintakriteerina oli, ettei
kenellakaan ollut kasitysta saattohoidosta, sen merkityksesta ja toteuttamisesta
eikd soveltavan tutkimuksen tekemisesta tai aineiston analysoinnista. Muutok-
sia tekstiin ei esitetty. (Puuronen 2002, 16, 20-21.)

Tyobelamalahtdisessa kehittdmisprojektissa on huomioitava tieteen tekemisen

eettisten saantdjen lisdksi ammattieettiset ja organisaatiolahtoiset sdannot. Pro-
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jektiin osallistuvilla on oltava selkea k&sitys omasta roolistaan projektissa. Eten-
kin tydyhteisda kehitettédessa, tulee huomioida suostuttelun ja pakottamisen hai-
lyva raja. (Gaiter 2013, 325-326; Ojasalo, Moilanen & Ritalahti 2009, 48-49.)
Tassa kehittdmisprojektissa painotettiin vapaaehtoisuutta ja jokaiselle annettiin
mahdollisuus itse paattaa haluaako osallistua ohjaus- tai projektiryhm&an. Mo-
lemmille ryhmille projektipaallikkoé selvitti ensimmaisessa kokouksessa, mitka
ovat roolit, odotukset ja tavoitteet. Nain projektipaallikké pyrki takaamaan kaik-
kien eettisesti oikean ja tasavertaisen kohtelun sek& vahentdmé&éan osallistumi-

seen liittyvien vaarinkasitysten mahdollisuutta.

Luotettavuuteen on saattanut vaikuttaa seka projektipdallikon kokemattomuus
laadullisen aineiston analysoinnista ettd hanen henkilékohtaiset kasitykset. Pro-
jektipdallikkona toimi henkild, jolla oli henkilokohtainen kasitys saattohoidon
laadusta ja sen toteuttamisesta seka yliopistollisessa keskussairaalassa etta
yksityisessa vanhushoidossa. Tutkimustuloksiin vaikuttavat monet asiat ja nain
ollen objektiivisesti puhtaita havaintoja on vaikea todentaa tai niita ei ole. Aineis-
tolahtdisessa analyysissa projektipaallikon tulee aika ajoin pohtia vaikuttavatko
henkilokohtaiset ennakkoasenteet analyysiin. Toisaalta projektipdallikén henki-
lokohtaiset kokemukset ja tietdmys ovat saattaneet auttaa ymmartamaan ai-
neiston sisaltéa paremmin. (Kylmé & Juvakka 2007, 76—78; Tuomi & Sarajarvi
2009, 91, 98; Thompson, Melia, Boyd & Horsburgh 2006, 209-210.) Soveltavan
tutkimuksen aineiston analyysissa projektipaallikkd on pyrkinyt objektiivisuuteen

ja valttdmaan omien ndkemysten vaikutusta tuloksiin.

Teemoitettujen pdaivakirjojen jaossa ilmeni muutamia ennalta odottamattomia
ongelmia. Saattohoidon laatu potilaiden, l&heisten ja henkilokunnan kokemana -
kyselytutkimuksen tutkimussuunnitelman mukaisesti teemoitettuja paivékirjoja
jaettiin palliatiivisella poliklinikalla ensimmaisen tapaamisen yhteydessa. En-
simmainen tapaaminen osoittautui hankalaksi, silla se on ajallisesti vain tunnin
mittainen ja kyseisessa tapaamisessa kaydaan potilaan ja laheisen kanssa erit-
tain yksityiskohtaisesti lapi palliatiivinen hoito sekd saattohoidon linjaukset. Ra-

jallisen ajan vuoksi sovittiin, ettd teemoitettuja paivakirjoja jaettaisiin toisessa
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tapaamisessa. Toinen tapaaminen on kestoltaan myds hyvin lyhyt ja osoittautui
siksi hankalaksi. (O. Hirvonen, henkilokohtainen tiedonanto 14.7.2014.) Tama
on saattanut vaikuttaa omalta osaltaan tulosten luotettavuuteen. Vastaanotolla
on kaytettavissa hyvin rajallinen aika ja tasta syysta on mahdollista, etta teemoi-
tettua paivakirjaa on pystytty tarjoamaan vain maaratynlaisille laheisille.

Laheisten voimavarat osallistumiseen havaittiin myds eraanlaiseksi ongelmaksi.
Teemoitettujen paivakirjojen vastaanotto oli vapaaehtoista ja monet kokivat kir-
joittamisen liian tydlaaksi ja aikaa vievaksi. Tasta syystd monet eivat halunneet
osallistua teemoitetun paivakirjan tayttdmiseen. Toisaalta kuitenkin ne jotka
vastaanottivat teemoitetun paivakirjan, olivat todella motivoituneita ja kirjoittivat
erittain kattavasti. Laadullisessa tutkimuksessa tarkeinta ei ole maaré vaan laa-
tu. Tavoitelluista kymmenesta teemoitetusta paivakirjasta jai uupumaan kah-
deksan kappaletta ja vastausprosentiksi tuli 20 %. Na&in ollen, varsinaista yleis-
tamista ei tuloksista voida tehdad, mutta tulosten ollessa hyvin samankaltaisia
kuin aiemmissa kotimaisissa ja ulkomaisissa tutkimuksissa, on kokonaiskuvan
luominen mahdollista. Taman kehittamisprojektin soveltavan tutkimuksen tulok-
sien voidaan sanoa saavuttaneen saturaation laheisten nakokulman selvittami-
sen kannalta. Molemmat teemoitetut paivakirjat seka vastaajille tehdyt teema-
haastattelut tuottivat tutkimusongelmien kannalta samaa tulosta. Taman hetki-
sen saattohoidon laadun tutkimuksien voidaan katsoa saavuttaneen myos

eraanlaisen saturaation, silla tulokset toistavat aiempien tutkimusten tuloksia.

Teemoitetulla paivakirjalla saatuun aineistoon on saattanut vaikuttaa vahvasti
vastaajan mielialat. Aineisto sisalsi erittain paljon surua, ahdistusta ja pelkoja,
ilon tunteiden purkaminen teemoitettuun paivakirjaan oli vahaista. Mahdollista
on, ettd vastaajilla olisi ollut saattohoitoon liittyen enemmankin positiivista pa-
lautetta annettavana, mutta mielialan vuoksi, ei hyvia asioita osannut tuoda
teemoitetussa paivakirjassa julki. Haastatteluissa sita vastoin vastaajat kokivat
kuitenkin saattohoidon olleen erittédin hyvaa. Ahdistuksen ja pelkojen tavallaan
muututtua enda vain suruksi potilaan pois menon jalkeen, saattoivat vastaajat

muistaa kokemansa tuntemukset eri tavalla. (Ks. Kivekas 2014.)
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Taman soveltavan tutkimuksen aineisto sailytettiin asianmukaisesti lukittuna.
Teemoitetuista paivakirjoista otettiin kopiot heti alussa ja asiasta informoitiin
vastaajia teemahaastattelun yhteydessa. Teemoitetut paivékirjat palautettiin
kirjoittajille, kiitokseksi osallistumisesta. Otetut kopiot sek& teemahaastattelui-
den referoinnit havitettiin raportin valmistuttua paperisilppurissa ja poistamalla

ne tietokannoista. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2009, 2012.)

7.6 Teemoitetun paivakirja-aineiston tulokset

7.6.1 Saattohoidon toteutus laheisten ndkdkulmasta

Tassa kappaleessa kasitellaan tuloksia ensimmaiseen tutkimusongelmaan liit-
tyen miten vakavasti syOpésairaan saattohoito toteutui laheisen kokemana?
Tahan tutkimusongelmaan I0ytyi yhteensa 13 alakategoriaa, joista yhdistelemal-
|& saatiin kolme ylakategoriaa. Ylakategoriat olivat palliatiivisen poliklinikan hyva
toiminta, riittava kipuldakitys ja ohjeistuksen puutteellisuus saattohoidon péaatyt-
tya. Soveltavan tutkimuksen tulosten mukaan vastaajat olivat yleisesti melko
tyytyvaisia saattohoitoon ja sen laatuun. Palliatiivisen poliklinikan toimintaan
vastaajat olivat tyytyvaisid. Vastaajat kokivat saaneensa koko prosessin aikana
eniten ammattilaisten tarjoamaa tukea palliatiiviselta poliklinikalta saattohoito-
paatoksen tekovaiheessa. Ylakategoria palliatiivisen poliklinikan hyva toiminta

muodostui neljasta alakategoriasta.

"...hienosti meidat ohjeistettiin aluksi ja kerrottiin mité saat-
tohoito on. Eihan sitd uutista helppo ollut siin& pureskella, mutta hyvin se
hoitaja ja ladkari meitd tukivat ja kuuntelivat. Saatiin ihan puhelinnume-
rokin suoraan sinne osastolle, jotta voi mythemmin kyselld mitenka

kaikki olikaan sovittu..."
"...ensimmaisesta tapaamisesta syodpaosastolta lahtiessa

tuntui, ettd siella todella valitettiin meista, mutta sitten oltiinkin oman on-

nen nojassa..."
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Kipuld&kitykseen vastaajat olivat melko tyytyvaisia ja sita oli tarjottu riittavasti.
Huonoksi puoleksi kuitenkin koettiin, ettei hoidon loppuvaiheessa oltu kiinnitetty
huomiota kivun sijaintiin. Vastaajat toivoivat myos saattohoidon aikaisessa Kki-
vunhoidossa kaytettavan vaihtoehtoisia kivunlievitysmenetelmia. Ylakategoria
riittava kipuldakitys muodostui viidesta alakategoriasta.

"...oli hienoa kun aina sai laakarista lisda kipulaaketta. Eika
laakarit koskaan kysellyt, miksi sita niin paljon menee. Annosta kun sai

lisata tarvittaessa ja toisina paivina kipulaakettd meni todella paljon..."

"...olisin toivonut, etta olisi kiinnitetty huomiota siihen, etta
kipuja aiheutti muukin kuin perustauti ja niihin Kipuihin olisi voitu vaikut-

taa muillakin keinoilla, kuin pelkalla la&kkeellisella kivunhoidolla..."

"...itketti, mutta rauhoitin itseani ajattelemalla, ettd ainakaan

kipuja han ei tunne hyvan ladkityksen ansiosta..."

Vastaajien mukaan potilaan kuoltua he eivat tienneet, mita tulisi tehda. Vastaa-
jat olisivat toivoneet saavansa ohjeistusta henkilékunnalta jatkotoimenpiteisiin
littyen. Ylakategoria ohjeistuksen puutteellisuus saattohoidon péaatyttya muo-

dostui neljasta alakategoriasta.

"...kylla se oli kamalapaikka, kun se loppu tuli. Ei siin& tien-
nyt mita pitaisi tehdé ja sairaalastakin sai vain hautaustoimiston esitteen.

Olisi joku voinut edes hetkeksi istua viereen ja kertoa kuinka toimin..."

7.6.2 Laheisten kokemus saadusta tuesta saattohoidon aikana

Tassé kappaleessa kasitellaén tuloksia toiseen tutkimusongelmaan liittyen mis-
ta laheinen sai tukea saattohoidon aikana? Tahan tutkimusongelmaan |6ytyi
yhteensa 10 alakategoriaa, joista yhdistelemalla saatiin kolme ylakategoriaa.
Ylakategoriat olivat surutydvalineiden tarve, laheisten tuen merkitys vastaajalle

ja hoitohenkilokunnan tarjoaman tuen puutteellisuus.
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Vastaajat kokivat laheisten tuen saattohoidon aikana erittain merkittavaksi
oman jaksamisen kannalta. Ylakategoria laheisten tuen merkitys vastaajalle

muodostui kolmesta alakategoriasta.

"...aluksi oli vaikeaa perheen kanssa keskustella tilanteesta,
mutta kylla avoimuus kannatti. Perheen yhteiset hetket ja keskustelut
auttoivat jaksamaan ja helpottivat ahdistusta. Yhdessa sitten itkettiin ja

pelattin mita tuleman pitaa..."

Vastaajat kokivat saattohoidon aikana pelkoa, ahdistusta ja surua. Vastaajat
toivoivat naiden tunteiden, etenkin surun tydstdmiseen apua ja tukea seka tie-
toa mahdollisuuksista ja oikeuksista. Teemoitettu paivékirja oli ollut vastaajille
tavallaan erdanlainen terapiamuoto, silla se koettiin erittéain hyvaksi tavaksi ja-
sentaa ajatuksia ja se oli helpottanut tunteiden kasittelya. Ylakategoria surutyo-

valineiden tarve muodostui neljasta alakategoriasta.

"...surua olen kokenut ennekin, mutta tallainen suru oli niin
suurta, ettei siitd yksin tiennyt miten selvita. Eika oikein tiennyt onko oi-
keutta valittaa omasta olostaan tai kenelle kun toinen kuitenkin oli se jota
hoidettiin..."

"...taman paivéakirjan kirjoittaminen on mygs auttanut jasen-

tamaan tunteitani, vaikka kirjoittaminen ei olekaan ollut saannéllista.."

Vastaajat kokivat, ettei hoitohenkilokunta tukenut heitd tarpeeksi saattohoidon
aikana ja hoitohenkildkunnan kanssa voinut keskustella. Ylakategoria hoitohen-

kilokunnan tarjoaman tuen puutteellisuus muodostui kolmesta alakategoriasta.

"...kylla hoito oli ihan hyvda, mutta monesti sitd kyyneleet
silmissé tuli osastolta kotiin lahdettyd. Eipa siella sairaalassa ainakaan
passannut mitddn sanoa kun hoitajatkin tuntuivat vaan suuttuvan ja tius-

kivan...jos vastasivat ollenkaan..."
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7.6.3 Laheisten kokemukset saattohoidon kehittamistarpeista

Tassa kappaleessa kasitellaan tuloksia kolmanteen tutkimusongelmaan liittyen
miten saattohoitoa tulisi kehittdd? Tahan tutkimusongelmaan I6ytyi yhteensa 15
alakategoriaa, joista yhdisteleméllda saatiin nelja ylakategoriaa. Ylakategoriat
olivat yksilollinen hoito, yhtenéiset hoitolinjaukset, tarve omahoitajaan ja la&ka-
riin sek& rauhallinen kuolema. Vastaajat kokivat tarkedksi potilaan yksilollisen ja
kokonaisvaltaisen hoidon toteuttamisen, ihan loppuun asti. Ylakategoria yksilol-

linen hoito muodostui kolmesta alakategoriasta.

"...ihan loppuun asti tulisi hoitaa my6s yksilona ja kokonai-
suutena huomioiden perustarpeet seka sairauden tai sairauksien aiheut-

tamat vaatimukset..."

Vastaajat kokivat saattohoidon kehittamisen kannalta erittain tarkeaksi, etta kai-
killa saattohoitoon osallistuvilla olisi yhtenainen kasitys saattohoidon toteutuk-
seen liittyen. Saattohoidon loppuvaiheessa henkilostén antamat ristiriitaiset tie-
dot hoidosta seka turhat siirrot koettiin ahdistavaksi. Ylakategoria yhtenaiset

hoitolinjaukset muodostui kuudesta alakategoriasta.

"...aina ei oikein tiennyt tiesikd kukaan, ettd mita pitaisi teh-
da. Laakari kertoi toista ja hoitaja toista ja kun seuraavan paivan kierrol-
la oli eri l&&kari, oli sillakin eridva mielipide. Ei siina sitten tiennyt kuka oli

oikeassa ja keta pitaisi uskoa..."

Vastaajat kokivat, ettéa raskaaksi uusien ihmisten osallistumisen saattohoitoon.
Tasta syysta toivottiin mahdollisuutta omahoitajaan tai laakariin. Ylakategoria

tarve omahoitajaan ja ladkariin muodostui kolmesta alakategoriasta.
"...kotihoidon ihmiset olivat todella mukavia, mutta ei siina

vaiheessa enéé jaksanut tutustua uusiin ihmisiin ja siksi ne jotenkin ah-

disti meitd molempia... Olisi kyll& turvallisemman tuntuista jos oma pal-
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liatiivisen polin laékari ja hoitaja voisivat hoitaa loppuun asti kun tuntevat

tapauksen.."

Vastaajat kokivat hyvaéan saattohoitoon kuuluvan yhdenhengen huoneen, missa
l&heiset voisivat rauhassa viettda aikaa yhdessa ja keskustella. Ylakategoria

rauhallinen kuolema muodostui viidesta alakategoriasta.

"...yhden hengen huonetta me toivottiin, etta olisi saanut olla
viimeiset hetket rauhassa ja sopia asioista, mutta ei me sellaista saatu.
Sielld sitten neljan hengen huoneessa supistiin hautajaisista ja muista

vierastunnilla kun huone oli tdynna ihmisia, jotka puhuivat kotiin 1ahdds-

ta...

7.6.4 Laheisten kokemia tunteita saattohoidon eri vaiheissa

Tassa kappaleessa kasitelladan tuloksia neljanteen tutkimusongelmaan liittyen
millaisia tunteita laheisella oli saattohoidon eri vaiheissa? Tahan tutkimuskysy-
mykseen loytyi yhteensa kolme alakategoriaa, joista yhdistelemalla saatiin yksi

ylakategoria, joka oli turvattomuuden tunne.

"...tamén sairauden aikana ajatukseni ovat valilla olleet yhta
vuoristorataa, joskus tulee tunne, ettd onkohan hanen tila lainkaan kriit-

tinen. Ovatkohan ne tehneet oikean diagnoosin..."

"...valilla meitd molempia pelottaa tulevat verikokeet ja laaka-

rin tapaaminen, mutta en mina niista peloista voi hénelle kertoa..."

"...suruani yhteisen pitkdn taipaleen paattymisesta en pysty-

nyt hanen kanssaan jakamaan eikd han sita myoskaan halunnut...”

"...suruani lievittdd myods Kiitollisuus siitd, etta saimme elaa

pitkan, hyvan yhteisen elaman..."
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"... Kylla paljon hienoja asioita mahtuu kuuteen vuosikym-

meneen, vaikka ei niistd nyt jaksakaan iloita..."

...0li jopa tunne, ettd en huomenna jaksa tulla katsomaan

hanta..."

...kun nain hanet tuossa tilassa, romahdin ja itkin katkeras-

...olin kiitollinen, etté lahto oli kivuton ja tuskaton..."

Henkilokohtaisia tunteita ja tuntemuksia teemoitettuun paivakirjaan oli kirjoitettu
vahdisesti ja tasta syysta teemoitetussa paivakirjassa kirjoitetut tunteet ja tun-
temukset ovat erittdin merkityksellisia. Laheisten henkisen hyvinvoinnin tukemi-
sen tarve, on ollut suuri koko prosessin ajan. Yhteenvetona tuntemuksista voi-
daan todeta saattohoidon olleen laheisten kokemana, henkisesti todella raskas-

ta ja toisinaan jopa pelottavaa.

7.7 Teemahaastatteluiden tulokset

Teemahaastatteluilla pyrittin saamaan saattohoidon laadusta viela tarkentavia
tietoja laheisten nakemysten ja kokemusten tarkentamiseksi. Teemahaastatte-
lun ensimmaisessa teemassa laheisia pyydettiin kertomaan Miten koitte koko-
naisuudessaan saattohoitoprosessin onnistuneen laheisenne kohdalla? Lahei-
set kokivat saattohoidon onnistuneen kokonaisuudessaan hyvin, vaikka saatto-

hoidon toteuttaminen oli ollut raskasta omaiselle.

"...kokonaisuudessaan néain jalkeenpain ajatellen kaikki meni
todella hyvin. Olihan niitd yla- ja alamakia, mutta ilman apua ei kylla jaa-

ty missdan vaiheessa..."

"...ei siitd hoidosta ole kuin hyvia muistoja. Valilla sita kylla

joutui parjgdmaan enemman omillaan ja loppuvaiheessa ei endd mei-
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nannut jaksaa hoitaa kaikkea. Pyykkiakin tuli niin paljon, ettei kuivaksi

ehtinyt saada..."

Teemahaastattelun toisessa kysymyksessa laheisille annettiin mahdollisuus
kertoa vapaasti mietteita ja ajatuksia saattohoitoon liittyen. Laheisia pyydettiin
miettimaan Onko ndain jalkeenpain tullut mieleen jotain sellaista, mitd haluaisitte
viela mainita? Projektipaallikké antoi myds mahdollisuuden painottaa jotain
omia mielipiteitd&n. Laheiset kokivat, ettei heilla ollut nain jalkeenpain mitaan
lisattavaa saattohoidon toteutukseen liittyen. Henkilokunnan yhtenaisten tietojen

tarkeytta kuitenkin korostettiin vield tassa teemahaastattelussakin.

"...ei minulla mitaan oikeastaan ole lisattavaa. Nyt on opette-
lua uuteen elamaén, mutta eikbhan kesélla jo pysty auringostakin naut-

timaan..."

"...kaikesta olen vain Kkiitollinen, mutta se on kylld pakko
mainita, ettéd osaston henkilokunnalle tarvitsisi saada yhteiset tiedot. Kyl-
l& kaikkien pitaisi siella tietad, mitka ovat mahdollisuudet ja mita on tar-

jolla hoitojen suhteen...

7.8 Tulosten pohdinta ja johtopaatokset

Kehittdmisprojektin soveltavan tutkimuksen tulosten mukaan saattohoidon laatu
Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirissa on hyvaa, mutta myods kehitettavaa on
viela paljon. Palliatiivisen poliklinikan toiminta oli antanut vastaajille tarpeellista
tietoa saattohoidon alkaessa ja siella olleen henkilékunnan kunnioittava seka
rauhallinen lahestyminen oli koettu turvalliseksi. Yleisesti saattohoidon aikana
vastaajat kuitenkin kokivat hoitohenkilokunnan tukeneen heita puutteellisesti ja
saattohoidon paatyttyd myo6s ohjeistus ollut oli puutteellista. Vastaajien mukaan
suurimman tuen he olivat saaneet omilta lIaheisiltdan. Tulosten mukaan vastaa-
jien tunteiden ja pelkojen kasittelyyn olisi ollut hyva kiinnittéd enemman huomio-

ta. Saattohoidon aikaiseen seka sen jalkeiseen surun kasittelyyn ja tyostami-
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seen kaivattiin myds apua. Teemoitettu paivakirja koettiin hyvaksi avuksi ajatus-

ten jasentamiseen.

Tulosten mukaan kipulddkitykseen seka sen toteutukseen vastaajat olivat melko
tyytyvaisia. Huomion kiinnittdmistd kivun paikallistamiseen ja mahdollisuutta
vaihtoehtoisiin kivunlievitysmenetelmiin toivottiin. Samansuuntaisia tuloksia saa-
tin viime vuonna tehdyssa Saattohoidon laatu l&heisen kokemana -
tutkimuksessa, jossa laheiset kokivat kivunhoidon ja pahoinvoinnin hoidon ol-

leen onnistunutta (ks. Salonen & Tuominen 2013).

Kansainvalisissa ja kotimaisissa saattohoitoon liittyvisséa tutkimuksissa todetaan
usein laheisten kokeneen, etteivat he pysty vaikuttamaan hoitoon tai paatésten
tekoon (ks. Ho ym. 2013; Kirk & Pritchard 2011; Kumar ym. 2011; Torppa
2007). Varsinais-Suomessa 2013 tehdyn saattohoidon laatuun liittyvassa tutki-
muksissa todettiin, etta laheisten kokemusten mukaan he eivat saaneet mah-
dollisuutta vaikuttaa hoitoon. Laheiset ja potilaat kokivat myds, ettei laheisia
tuettu saattohoidon aikana tarpeeksi. (ks. Sundelin & Varjo 2013; Salonen &
Tuominen 2013.) Taman soveltavan tutkimuksen tulokset osoittavat samaa,
silla vastaajien kokemusten mukaan henkilokunta ei huomioinut heitd saatto-
hoidon aikana juuri lainkaan. Vastaajat olivat kokeneet turvattomuuden tunnetta
omasta puolestaan, potilaanhoidon osalta seka hoitohenkilokunnan tietojen
osalta. Tama herattaa kysymyksen, onko taustalla henkildskunnan osaamatto-
muus kasitella vaikeita tilanteita, puutteelliset tiedot ja/tai taidot vai kenties ajan
puute. Tutkimusten mukaan henkilokunta kuitenkin toivoo koulutusta saattohoi-
don toteutukseen, laheisten tukemiseen sek& kivunhoitoon liittyen. (ks. Sjoblom
ym. 2013; Joyce & Lau 2012; Stajduhar ym. 2013.) Kyse ei siis valttamatta ole
siitd, ettei henkilokunta tieda laheisten huomioinnin tarkeytta tai tiedosta tarpei-
taan kouluttautumiseen. Aiheellista olisi ehk& miettid asiaa myos siltd kannalta,
ettd tarjoaako tyonantaja tyontekijoilleen tarpeeksi tukea saattohoidon toteutta-

miseen ja tydssa jaksamiseen seka mahdollisuuksia kouluttautumiseen.
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Taman kehittdmisprojektin soveltavan tutkimuksen tulokset vahvistivat jo tie-
dossa olevia kasityksia saattohoidon laadusta ja toteutuksesta VSSHP:n alueel-
la. Saattohoidon toteuttaminen vaatii selkeédt yhteiset tavoitteet ja linjaukset,
joita kaikki terveydenhuollon organisaatiot toteuttavat. Vastaajien mukaan yksi-
I6llinen hoidon suunnittelu ja yhden hengen huone olisivat mahdollistaneet rau-
hallisen kuoleman. Koko saattohoitoprosessin ajaksi vastaajat korostivat myos
tarvetta omahoitajaan ja ladkariin. Tulokset antavat tarke&a tietoa vastaajien el
laheisten kokemuksista saattohoidon toteutuksesta, laadusta seké& kehittamis-
tarpeista. Talla hetkella saattohoidon toteutus on kirjavaa ja sen voidaan katsoa

vaikuttaan heikentavasti saattohoidon laatuun.

Soveltavan tutkimuksen tuloksia hyédynnettiin saattohoitoverkoston sahkoisen
sivuston rungon laadinnassa seké saattohoidon laadun kehittamiseen. Kehitta-
misprojektin loppuraportin projektipdéllikké toimittaa séhkoisessa muodossa
kaikille kehittamisprojektin toteutukseen osallistuneille sekd Turun ammattikor-
keakoulun sahkoiseen tietokantaan. Projektipdallikko tulee myos hyddyntamaan
tutkimuksen tuloksia tulevissa tyotehtavissaan seka jakamaan tietoa kehitta-
misprojektista ja sen tuloksista muun muassa artikkelien muodossa. Nain pro-

jektipaallikkd pyrkii varmistamaan tulosten hyédynnettavyytta jatkossakin.
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8 VARSINAIS-SUOMEN SAIRAANHOITOPIIRIN

SAATTOHOITOVERKOSTO

8.1 Saattohoitoverkosto toiminnan aloittaminen

Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin - saattohoitosuunnitelmassa korostetaan
tarvetta verkostoitumiselle, jotta alueen saattohoitoa seka sen laatua voidaan
kehittdd. Saattohoitosuunnitelma ohjaa alueellista saattohoidon jarjestamista ja
saattohoitoverkoston toiminnan tavoitteena on yhden mukainen saattohoito ko-
ko Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin alueella. Saattohoidon osaamista tue-
taan ja kehitetdan jarjestamalla saanndllista alueellista koulutusta alan ammat-
tihenkilostolle. Tassa kehittamisprojektissa muodostettu saattohoitoverkosto
seka sahkoisen sivuston runko on kehitetty tukemaan henkildkuntaa saattohoi-
don toteuttamisessa. Soveltavan tutkimuksen tuloksia saattohoitoverkosto tulee

kayttamaan apuna saattohoidon laadun kehittamiseen.

Saattohoitoverkosto toiminta aloitettin marraskuussa 2013 VSSHP:n ensim-
maisen saattohoitokoulutuksen yhteydessa tehdyn rekrytoinnin jalkeen. Saatto-
hoitokoulutuksessa projektipaallikko esitteli kehittamisprojektin, sen tavoitteen ja
tarkoituksen seké kertoi verkostoon liittymisen olevan taysin vapaehtoista. Va-
paaehtoisia ilmoittautui 19 henkildd. Nama henkilét ovat toimineet tassa kehit-

tamisprojektissa projektiryhmana sekéa muodostavat saattohoitoverkoston.

8.2 Saattohoitoverkoston sédhkdisen sivuston rungon suunnittelu

Kehittamisprojektin projektisuunnitelma hyvéaksyttiin tammikuussa 2014 ja sah-
koisen sivuston rungon tydstaminen aloitettiin heti projektirynméan kanssa. Pro-
jektirynméan tehtavana oli kuukauden aikana selvittdd omassa organisaatios-
saan henkilokunnan tarpeita ja ehdotuksia saattohoitoverkoston sahkéisen si-

vuston sisaltoon. Projektiryhnmédn antamista ehdotuksista projektipdallikko teki
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yhteenvedot, joiden pohjalta projektipdallikké suunnitteli seuraavaan kokouk-
seen ryhmatehtavan. Ennen toista tapaamista projektiryhman kanssa, projekti-
paallikko selvitti kaytettavissa olevat vaihtoehdot séhkdisen sivuston pohjaksi.
Selvityksen mukaan taloudellisin ja helpoiten jarjestettavissé oleva pohja oli
Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin  sisaisessa intranetissa oleva hoitorei-

tit.vsshp.fi.

Huhtikuussa 2014 oli projektiryhméan kanssa toinen tapaaminen, jossa saatto-
hoitoverkoston séhkdisen sivuston sisaltta seka otsikointia eli runkoa suunnitel-
tiin learning café -menetelmééa hyddyntéen. Learning café on yhteistoimintame-
netelmd, joka opettaa ryhmatydskentelyd ja yhteisten ratkaisujen tekemista.
Projektipaallikko valitsi timan menetelman, silla se soveltui hyvin tuomaan usei-
ta mielipiteita julki seka kehittamaan ryhmatyoskentelytaitoja verkostonjasenten
kesken. (Scheef & Thielfoldt) Projektipaallikké jakoi kokouksessa projektiryh-
man jasenet 2-3 hengenryhmiin. Jokaiselle ryhmalle annettiin viisi minuuttia ai-

kaa miettid otsikointeja seka sisaltoa jokaista aihealuetta kohti.

Aihealueita oli yhteensa viisi:

1. Koulutustarjonta, tapahtumakalenteri, keskustelufoorumi

2. Yhteystietoja laheisille kuoleman jalkeen, valineita surutydhén

3. Saattohoidon tietopankki, linkit sivustoille seka ohjeistuksiin, alueelliset hoito-
kaytannot seka yhteystiedot, yksityiset palvelut

4. Konsultointi ongelmatilanteissa, erityisosaajien yhteystiedot, eri kulttuurien
huomiointi saattohoidossa

5. Kivunhoito, kipupumput ja niiden ohjeistus

Otsikointi ehdotuksista keskusteltiin ja otsikoinnit paatettiin yhteisesti kokouk-
sessa. Projektipaallikké keskusteli projektiryhman kanssa paivékirjojen alusta-
vista tuloksista ja yhteisella paattksella naiden tulosten pohjalta sahkdiselle
sivustolle paadyttiin laittamaan kokonaan omat osiot laheiset ja Suruty6. Lahei-
set -osioon tullaan kerddmaan helposti ymmarrettavid ohjeistuksia laheisille,
joita henkilokunta voi tarvittaessa tulostaa laheiselle. Surutyd osioon on tarkoi-
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tus kerata ideoita ja vinkkeja surun tydstamiseen. Saattohoitoverkoston sahkai-
sen sivuston runko tehtiin word -tiedostoksi (Liite 4) ja tama liitettiin huhtikuussa
2014 hoitoreitit.vsshp.fi -sivustolle, ajankohtaista palstalle. Saattohoitoverkoston
jasenille luotiin yhteinen kayttajatunnus seka salasana niitéa jasenia varten, jotka
eivat ole VSSHP:n palveluksessa.

Alla olevassa taulukossa on kuvattu kuinka lopullisiin otsikointeihin paadyttiin.
Projektipaallikkoé jakoi samankaltaisia alaotsikoita viiteen edella mainittuun ai-
healueeseen. Aihealue 1 sisélsi aiheet: koulutustarjonta, tapahtumakalenteri,
seminaarit. Projektiryhman jasenet keskustelivat pienryhmissa learning café -
menetelmalla otsikointivaihtoehdoista. Projektipaallikké kerasi keskustelujen
paatyttya projektiryhmén otsikointiehdotukset, jotka olivat tiedotteet, jne. Otsi-
kointiehdotuksista keskusteltiin lopuksi yhteisesti ja paatettiin lopulliset otsikot
aihealueisiin. Saattohoitoverkoston sahkdisen sivuston runkoon laitettiin yhdeksi
otsikoksi Ajankohtaista palsta ja tama sisaltdd muun muassa 1. aihealueen ala-
otsikot: koulutustarjonta, tapahtumakalenteri seka seminaarit. Otsikointien alle
lisattiin keskustelujen pohjalta myds muita alaotsikoita (liite 4).

1. Aihealue

Koulutustarjonta Tapahtumakalenteri Seminaarit

Ehdotuksia otsikointiin

Koulutus ja

tapahtumat Koulutukset

Tiedotteet Ajankohtaista

Lopullinen otsikko

Ajankohtaista palsta

Kuvio 4. Esimerkki saattohoitoverkoston sahkdisen sivuston otsikoinnista
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9 KEHITTAMISPROJEKTIN ARVIOINTI

9.1 Projektipaallikkyys

Tassa kehittamisprojektissa projektipdallikkona toimi ylemman ammattikorkea
koulututkinnon opiskelija, Turun ammattikorkeakoulun terveyden edistamisen
koulutusohjelmasta. Projektipaallikkd vastasi projektisuunnitelman laatimisesta
sekd sen operatiivisesta johtamisesta hyvaksytyn projektisuunnitelman mukai-
sesti. Projektipaallikké ohjasi projektiryhméan tydskentelya ja raportoi kehitta-
misprojektin etenemisesta ohjausryhmalle. Projektipaallikké vastasi projekti-
ryhman eli saattohoitoverkoston rekrytoinnista ja sen toimintamuotojen suunnit-
telusta seka sahkoisen sivuston rungon suunnittelusta, projektiryhman kanssa.
Projektipaallikkd vastasi koko kehittdmisprojektin ajan kaikesta tiedottamisesta

ja kaytannon toteutuksesta. (Gachter, Nosenzo, Renner & Sefton 2012, 962.)

Projektipaallikon vahvuudet tehtavasséaan ovat olleet hyvat vuorovaikutustaidot
ja kyky tehdéa paatoksia. Projektipaallikkd oli koko kehittamisprojektin ajan tie-
toinen kehittdmisprojektin tilanteesta, tulevista toimenpiteista ja niiden tarkeys-
jarjestyksesta. Projektipaallikkd on itsendisesti selvittanyt kehittdmisprojektin
kannalta tarkeiden ihmisten yhteystiedot seka luonut henkilokohtaisilla yhtey-
denotoilla yhteistydsuhteet tarvittaviin tahoihin. Projektip&allikkd kaytti viestin-
taan seka ohjausryhman etta projektirynmén kanssa puhelinta ja sahkdpostia,
silla kehittdmisprojektissa oli tiiviisti mukana kymmenia ihmisid. Projektipaallikko
on pyrkinyt edesauttamaan saattohoitoverkoston jasenten tutustumista toisiinsa
ja kannustanut avoimeen kommunikointiin myos kehittamisprojektin paatyttya.
(Gachter ym. 2012, 964-965.)

9.2 Kehittamisprojektin riskienhallinta

Kehittamisprojektin riskianalyysi tehtiin projektisuunnitelmassa Albert Humph-
reyn kehittamaad SWOT (Strengths, Weaknesses, Opportunities, Threats) neli-

kenttdmenetelmaa kayttden (Opetushallitus 2012).
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Sisdisia vahvuuksia olivat johdon tuki, motivoitunut verkostotydryhma, tarve
noussut tyoelamasta, aktiivinen kehittdmishalu, sisainen sahkoéinen sivusto.
Johdon tuki on koulutusten osalta TYKS:ss& olemassa, mutta muuta konkreet-
tista tukea verkosto ei saa télla hetkella. Saattohoitoverkoston jasenet ovat mo-
tivoituneita saattohoidon kehittdmiseen koko VSSHP:n alueella. Sahkdisten
saattosivujen luominen jarjestyi helposti, silla hallinnollisen la&karin antama lupa
riitti prosessin kaynnistamiseksi. Sivuston sisaltéd on tarpeen ja pyyntdjen mu-
kaan toistaiseksi lupautunut yksi henkild MedBitistd péaivittamaan. Medbit on
julkisomisteinen osakeyhtid, joka tuottaa muun muassa Varsinais-Suomen sai-
raanhoitopiirin tarvitsemia ICT-palveluita (MedBit Oy). Varsinainen saattohoidon
sahkoinen sivusto on suunniteltu luotavaksi paivityksen yhteydessa jo olemassa

olevaan palliatiiviseen hoitoketjuun.

Siséisid heikkouksia olivat maararahat, motivaation yllapitdmisen vaikeus, séh-
kopostiringin toiminta VSSHP:n ulkopuolella seka koulutusten jarjestajien moti-
vointi. Saattohoitoverkoston yll&pitoon ja toiminnan jatkamiseen ei toistaiseksi
ole myonnetty minkaanlaista méararahaa. Koulutusten jarjestgjat joutuvat jar-
jesteleméaan koulutukset oman tyon ohella tai omalla ajallaan. Organisaatio ei
ole tarjonnut varsinaisesti tyotunteja naiden jarjestelemiseen. Koulutusten jar-
jestajien motivaatio on kuitenkin sailynyt hyvana ja osallistuja maara lahes kak-
sinkertaistui jo toisessa koulutuksessa, verrattuna ensimmaiseen. Sahkopos-
tiosoite saattohoitoverkosto@tyks.fi luotiin kehittamisprojektin aikana sahképos-
tirinkia varten ja se toimii myés VSSHP:n ulkopuolella. Saattohoitoverkostoon ei
ole VSSHP:n toimesta pyritty rekrytoimaan lisda vakeé ja verkoston mainontaa
ei kaytanndssa ole lainkaan. Projektipaallikké on ollut suurimmalta osalta vas-

tuussa verkoston toiminnasta ja virallista jatkajaa ei ole nimetty.

Ulkoiset uhat olivat yhteyshenkildiden motivaation yllapitamisen vaikeus, eri-
koissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon yhteistydn sujuvuus, erilaiset sah-
koiset tietojarjestelmat sekd ERVA-alueen laajuus. Verkoston aktiivisuuden yl-

l&pito on haastavaa ja verkosto on viela niin suppea, ettei alueellisia verkostoja
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ole mahdollisia toteuttaa. Alueellisissa pienverkostoissa motivointi saattaisi olla
helpompaa ja yhteydenpito tiivimpaa. Saattohoitoverkoston jasenien kannustus
ja motivointi on talla hetkella vahaista VSSHP:n osalta. Tahan tulee kiinnittda
huomiota seka tiivistaa yhteistyota Turun kaupungin kanssa. Turun kaupungin
kanssa ei ole viela saatu kaynnistettya yhteistyotd saattohoitoverkostoon liitty-
en, mutta asia on vireilla. Turun kaupungin perusterveydenhuollosta ja yksityisil-
ta sektoreilta ei paase hoitoreitit.vsshp.fi -sivustolle. Taman vuoksi projektipaal-

likko jarjesti verkoston jasenille erilliset yleistunnukset.

Ulkoiset mahdollisuudet olivat verkostoituminen VSSHP:n ulkopuolelle ja tii-
viimpi yhteisty0 eri organisaatioiden valilla. Verkostoituminen VSSHP:n ulko-
puolelle tai koko erityisvastuualueen kattavasti, ei ole viela ajankohtaista. Yh-
teistyd eri organisaatioiden valilla on kaynnistynyt, silla saattohoitoverkosto

koostuu monien jasenkuntien organisaatioissa tydskentelevistd ammattilaisista.

9.3 Johtopaatokset kehittamisprojektista

Kehittamisprojektin tavoitteena oli luoda saattohoitoverkosto seka runko sahkaoi-
selle sivustolle ja nama tavoitteet toteutuivat aikataulun mukaisesti. Tama kehit-
tamisprojekti vastasi tydelamasta tulleeseen tarpeeseen suunnitelman mukai-
sesti. Saattohoitoverkoston jasenten rekrytointi onnistui VSSHP:n ensimmai-
sessé saattohoitokoulutuksessa, jossa projektipaallikko esitteli kehittamisprojek-
tin ja pyysi vapaaehtoisia osallistumaan projektiryhmaan. Jokaisen ohjausryh-
man jasenen projektipaallikkd pyysi henkilokohtaisesti osallistumaan tahan ke-
hittdmisprojektiin. Vapaaehtoinen osallistuminen on varmasti vaikuttanut my6s
taman kehittamisprojektiin onnistumiseen, silla jokaisella osallistujalla on ollut

henkilokohtainen kiinnostus saattohoitoon seka sen kehittamiseen.

Projektiryhman ja ohjausryhmén jasenet ovat olleet erittéin aktiivisesti mukana
kehittamisprojektin etenemisessd seka osallistuneet tai vaikuttaneet omalta
osaltaan paatosten tekoon. N&in ollen kehittamisprojektin sisalla on ollut koko

kehittamisprojektin ajan hyvin vuorovaikutuksellinen ja luottamuksellinen ilmapii-
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ri. Yhteisty6 on ollut sujuvaa ja tdman on vaikuttanut osana kehittamisprojektin

etenemiseen ja aikataulussa pysymiseen.

Kehittamisprojektin tarkoituksena oli kehittdd saattohoitoa ja sen laatua Varsi-
nais-Suomen sairaanhoitopiirissa. Saattohoitoverkoston toimintaa on kuvattu
kappaleessa 8.4 ja sen vaikuttavuutta kappaleessa 8.5. Saattohoidon laadun
kehittaminen on kaynnistynyt alueella hyvin, mutta tulevaisuuden haasteena on

saattohoidon kehittdmisen jatkuminen.

9.4 Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin saattohoitoverkoston toiminta

Alustava saattohoitoverkosto rekrytoitiin marraskuussa 2013 VSSHP:n ensim-
maisessa saattohoitokoulutuksessa. Saattohoitoverkoston toiminta tukee
VSSHP:n saattohoitosuunnitelmaa ja se on luotu helpottamaan henkildkunnan
toimintaa seka tarjoamaan henkilokunnalle tietoutta ja vertaistukea saattohoito-
tilanteissa. Nain pyritdan turvaamaan saattohoitopotilaan hyva ja tarkoituksen
mukainen hoito seka tarvittava tuki potilaan l&heisille. Saattohoitoverkoston si-
saista yhteydenpitoa on pyritty mahdollistamaan monin eritavoin ja jasenet ta-
paavat toisiaan puolen vuoden valein, saattohoitokoulutusten yhteydessa. Saat-
tohoitoverkostonjasenia on seka TYKS:ssa etta useissa jasenkunnissa ja jase-
net jakavat osastoillaan tietoutta sekd toimivat tarvittaessa yhteyshenkil6ina.
Talla toiminnalla pyritdan turvaamaan ajantasainen tiedon kulku, yhtenaiset hoi-
tokaytanteet seka vahentamaan potilaan turhia siirtoja. Varsinais-Suomen sai-
raanhoitopiiri tulee kehittdmaan saattohoitoverkoston toimintaa jatkossakin yh-
teistydssa saattohoitoverkostonjasenten, alueen perusterveydenhuollon, Lou-

nais-Suomen Syopayhdistyksen ja Turun ammattikorkeakoulun kanssa.

Yhteistyd saattohoitoverkoston kanssa sujui hyvin ja jasenet olivat aktiivisia.
Yhteydenpitoon kaytettiin puhelinta ja séhkopostia ja saattohoitokoulutusten
lisdksi yhteisia tapaamisia oli kolme. Saattohoitoverkoston jasenet ovat tutustu-
neet kokouksissa toisiinsa ja verkostossa kaikki jasenet ovat tasavertaisia, am-

matista tai muista riippumatta. Ryhmahenki on hyva ja kokouksissa jasenten
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yhteiset keskustelut olivat avoimia, yhteinen tahtotila on selkea. Saattohoitover-
koston jasenet ovat rohkeasti tuoneet julki omia mielipiteitdén ja toiveitaan ver-

koston toimintaan liittyen.

Jatkossa Saattohoitoverkoston jasenet tapaavat toisiaan VSSHP:n jarjestamis-
sa saattohoitokoulutuksissa noin puolen vuoden vélein. Saattohoitoverkoston
toiminnan kannalta olisi ensiarvoisen tarkeaa, etta kehittamisprojektin paatyttya
olisi VSSHP:lla nimetty henkil®, jonka tehtaviin kuuluu saattohoitoverkoston yl-
l&pito. Verkosto on juuri niin vahva kuin sen heikoin lenkki on ja koska tdma
saattohoitoverkosto on vasta alkanut kehittdd toimintaansa, se ei viela ruoki itse
itseaan. Puolivuosittain jarjestettavat koulutukset ovat todella hyva asia, mutta
kyseenalaista on, etta riittavatkd nama koulutukset yksistaan. (ks. Hujo 2009,
Gustafsson & Marniemi 2012.)

9.5 Saattohoitoverkoston vaikuttavuus

Vaikuttavuuden arvioinnin avulla pyritdan kehittamaan toiminnan laatua ja siten
sen vaikuttavuutta seka parantamaan suorituskykya ja lisddmaan tuottavuutta.
Arvioinnissa lahtokohtana tulee olla selkea kasitys, miksi ja miten tietty toiminta
vaikuttaa. Vaikuttavuus voidaan osoittaa naytélla ja néin ollen nayttéén perustu-
vaa tietoa vaaditaankin kokoajan enemman. Hankalaksi taman kuitenkin tekee
se, ettei uudesta toiminnasta ole valttamatta viela mitdan nayttéa tai nayttd on
hyvin vahaistd. (Ks. Koskinen-Ollonqvist, Pelto-Huikko & Rouvinen-Wilenius
2005; Ollila 2005.)

Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin  saattohoitoverkoston vaikuttavuutta on
mahdotonta vield todentaa ja siksi jatkuvia seurantoja tulisi tehda. Téallaisen
toiminnan tulokset saattavat nakya vasta vuosien kuluttua. Saattohoitoon liittyen
verkostoituminen on koettu vaikuttavaksi, silla palautteet henkilokunnalta seka
potilailta ovat olleet hyvia. Talousvaikuttavuuden seurantaa on Suomessa tehty,
silla niissa vaikutukset nakyvat nopeammin ja ovat selvemmin osoitettavissa.

Mitéa tahansa verkostoa kaynnistettaessa vaaditaan niin henkilokunnalta kuin
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koko organisaatiolta joustavuutta ja tama saattaa hetkellisesti jopa nostaa kus-
tannuksia. Saattohoitoverkosto ei itsessaan ole mikaan inmeidentekija eika ta-
kaa sitg, ettd tuloksia saavutetaan toivotulla tavalla tai aikataulussa. Saattohoi-
toverkosto on pikemminkin erdanlainen apuvélinen itseohjautuvuuteen ja mie-
lenkiinnon yllapitoon. Verkostoitumisen tiivistaminen, yhteiset pelisaannot,
suunnitelmallisuus ja johdon seka organisaation tuki ovat avainasemassa asia-
kaslahtoisen hoitotydn luomiselle ja kehittdmiselle. (Ks. Koskinen-Ollongvist ym.
2005; Ollila 2005.) Verkostolle jarjestettavista koulutuksista tai seminaareista
tulisi keraté joka kerta palautetta, jonka yhteydessa voidaan kysya osallistujien
toiveita koulutusaiheista. Nain koulutuksien jarjestajat seké luennoijat pystyvat

kohdennetusti tarjoamaan sellaista tietoa, mita kentalla tarvitaan.

9.6 Jatkokehittamissuunnitelma

Jatkossa saattohoitoverkoston motivaatiota tulee yllapitdd koulutuksien ja yh-
teisten tapahtumien avulla. Saattohoitoverkoston markkinointiin seka jasenten
aktiiviseen rekrytointiin tulee kiinnittdd huomiota, silla uusien innovatiivisten ja-
senten merkitys on verkostolle suuri. Yhtena keinona voidaan ajatella TYKS:in

toimialue johdon osallistumista saattohoitoverkoston jasenten rekrytointiin.

TYKS on hallinnollisesti jaettu kahdeksaan toimialueeseen (seka kahteen pal-
velualueeseen). Toimialueen sisalla on oma johtoryhma, joka koostuu toimi-
aluejohtajasta, toimialueylihoitajasta seké& klinikoiden osastonhoitajista. (Leh-
tonen 2013.) Toimialuejohtajat seka toimialueylihoitajat voisivat keskustella
yhteisessa kokouksessa saattohoitoverkoston tarkeydesta. Taman jalkeen
toimialueylihoitajat keskustelevat asiasta osastonhoitajilleen ja miettivat yh-
dessa mitka ovat niitd osastoja, joissa saattohoitopotilaita hoidetaan edes jos-
kus. Poliklinikka toimintaan ei saattohoitoverkoston jasenid valttdmatta tarvita,
mutta moniin muihin osastoihin kylla. Osatonhoitajat nimeéisivat osastoiltaan
yhden henkilén, jonka vastuualueeksi tulee saattohoidon yhdyshenkiléna toi-
miminen. TYKS:in osastoilla on haavahoitovastaavia, hygieniavastaavia ja

muita, joten miksi ei voisi olla saattohoitovastaava, joka kuuluisi automaattises-
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ti saattohoitoverkostoon. Nain voidaan kehittda TYKS:in sisaista tiedon kulkua

saattohoitoon liittyen ja jatkossa toimintamallia voisi suositella jasenkuntiin.

Saattohoitoverkoston toiminnan kehittamiseksi voisi ajatella, ettd saattohoito-
vastaavat (saattohoitoverkoston jasenet) jarjestaisivat yhteiskokouksen puoli-
vuosittain tai neljannesvuosittain ja kokous toimisi eréanlaisena tutkimusklubi-
na. Jokaisessa kokouksessa nimetaan yksi henkild, jonka tehtavéna on etsia
seuraavaan kokoukseen yksi tutkimus. Valittu henkilo esittelee kokouksessa
lyhyesti loytdmansa tutkimuksen ja tdman jalkeen seuraavaan kokoukseen
mennessa kaikki lukevat tutkimuksen ja siitd keskusteltaisiin yhteisesti. Saat-
tohoitoverkoston jasenet esittelevat tutkimuksen myods omalla osastollaan,
esimerkiksi osastokokouksen yhteydessa, jolloin tietoa saadaan jaettua koko
osaston henkilokunnalle. TAma&n suuntaista toimintaa projektipaallikké on jo
saattohoitoverkoston kanssa aloittanut, silla projektipaallikké on séhkopostitse

jakanut saattohoitoverkostolle tutkimuksia ja julkaisuja saattohoitoon liittyen.

Jatkossa tulee kehittdd my6s sahkoisen sivuston sisaltba. Tassa kehittamispro-
jektissa laadittiin sahkdiselle sivustolle vain runko, joten yhteisty6ta Turun am-
mattikorkeakoulun kanssa tulee jatkaa ja kehittaa sivuston sisaltéa opinnayte-
téiden muodossa. Opinnaytetdiden hyddyntaminen on VSSHP:lle taloudellisesti
jarkevaa ja myos oppilaitos on hyddyn saajana omalta osaltaan, kun opiskelijal-
le tarjoutuu mahdollisuus opinnaytetyon aiheeseen. Opiskelijan ndkokulmasta
tama ratkaisu on myos toimiva, silla VSSHP on organisaationa suuri ja tarjoaa

nain loistavan toimintaympariston opinnaytetyon toteutukseen.

Sydpéapotilaiden Hoitokotisaation yllapitamalla Pirkanmaan Hoitokodilla on erit-
tain laajat www-sivut, jotka sisaltavat tarkat ohjeistukset saattohoitopotilaille ja
heidan laheisilleen. Sivusto siséltaa tietoa ja hyodyllisia linkkeja seka Pirkan-
maan alueelle ettd muualle suomeen. Tassa kehittdmisprojektissa muodostettu
saattohoitoverkosto seka sahkoisten sivujen runko on suunniteltu tukemaan

henkilokuntaa saattohoidon toteuttamisessa. Tulevaisuudessa naiden kahden
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sivuston yhdistaminen tai linkittdminen toisiinsa lisdisi molempien sahkdisten

sivujen kayttomahdollisuuksia. (ks. Pirkanmaan hoitokoti 2014.)

Tulevaisuudessa saattohoitoverkoston laajennuttua koko VSSHP:n alueelle ja
toiminnan jakauduttua alueellisiksi saattohoitoverkostoiksi, on mahdollista, etta
verkosto yllapitaa itse itseaan. Tahan tulee pyrkida, mutta sen eteen tulee tehda
viela paljon ty6ta. Alla olevassa kuviossa (kuvio 5) on esitetty projektipaallikon
tulevaisuuden visio saattohoitoverkoston toiminnasta. Kuviossa on ehdotus
aluejakoihin, joissa jokaisessa toimii paikallisverkosto. Jokaisessa paikallisver-
kostossa tulee olla oma aluevastaava, jonka tehtdavana on hallinnoida oman

alueen ymparistokuntia.

Saattohoitoverkosto — tulevaisuuden visio

TYKS - ERVA JOHTO > Aluejako/paikallisverkostot

» Saattohoitokoulutus 2 x vuosi

N TURKU » Kaikkien yhteinen 1 x vuosi

} » Alueellinen 1 x vuosi

TURUN
YMPARISTOKUNNAT

m » Hallinnoivat omia
—

ymparistokuntia ja pitaa

s m alueellaanyhteyden alueen

osastojen yhteyshenkil6ihin ja

— m toimii ensisijaisena linkkina

TYKS, ERVA - johtoon

—
L » Aluevastaavat

s [ SATAKUNTA (STKS) }

» Sahkdinen sivusto ”Saattosivut”

. > sihkbpostirinki

» Saattohoitoverkosto@tyks.fi

Kuvio 5. Tulevaisuuden visio
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SAATTOHOIDON LAATU TUTKIMUS VAKAVASTI SYOPASAIRAIDEN POTI-
LAIDEN LAHEISILLE

Turun ammattikorkeakoulu
Lounais-Suomen Syopayhdistys r.y.

Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri

ARVOISA VASTAANOTTAJA

Pyydamme kohteliaimmin Teité osallistumaan vakavasti syopasairaan potilaan
hoidon laadun arviointia ja kehittamista koskevaan tutkimukseen vastaamalla
tahan paivakirjamuotoiseen kyselyyn seka osallistumaan mydhemmin toteutet-
tavaan haastatteluun Teidan voimavarojenne mukaan (suostumuslomake liit-
teend). Tarkoituksena on kartoittaa vakavasti syopésairaan potilaan hoidon laa-
tua ja tavoitteena on edistaa korkeatasoista ja yhdenvertaista hoitoa. Osallistu-
misenne on vapaaehtoista. Jos ette kuitenkaan halua osallistua, voitte havittaa
taman lomakkeen (kieltaytymisellanne ei ole vaikusta omaisenne/laheisenne
hoitoon tai kohteluun). Teidan kokemuksenne ja kehittamisehdotuksenne ovat
kuitenkin tarkeita. Tahan tutkimukseen tavoitellaan osallistujiksi 10 viimeisen
vaiheen syopésairaan potilaan laheistd/omaista Varsinais-Suomen alueelta.

Paivakirjamuotoisena toteutettavilla kysymyksilla seka haastattelulla kartoite-
taan Teidan ja myds omaisenne/laheisenne kokemuksia ja mielipiteitd syopéa-
hoidon viimeisen vaiheen laadusta ja esimerkiksi sitd, mikd omaisen-
ne/laheisenne hoidossa on saattohoidon aikana ollut hyvin ja mika huonosti.
Kysely ja haastattelu ovat luottamukselliset ja Teidan tai omaisenne/laheisenne

henkildllisyys on vain tutkijan tiedossa.

Pyydamme Teita kirjoittamaan voimavarojenne mukaan omin sanoin Teidan ja
omaisenne/laheisenne kokemuksista paivakirjan lopussa olevien ohjaavien ky-
symysten avulla. Voitte tarvittaessa pyytaa apua paivékirjan tayttdmisessa
omaisenne/laheisenne hoitopaikan sairaanhoitajalta. Kysymyksiin ei ole oikeita
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eik& vaaria vastauksia, vaan kiinnostus kohdistuu nimenomaan Teidan ja vaka-
vasti syopasairaan omaisenne/laheisenne kokemuksiin. Pyydamme Teita kriitti-
sesti arvioimaan asian toteutumista juuri Teidan omaisenne/laheisenne hoidos-

sa.

Tarkoituksena olisi, ettd Te pitéisitte paivakirjaa myo6s omaisenne/laheisenne
kuoleman jalkeen Teidan voimavarojenne mukaan ja siten kuin se Teille on
mahdollista. Noin kolmen kuukauden kuluttua omaisenne/laheisenne kuolemas-
ta tulisimme ottamaan Teihin yhteyttd puhelimitse. Tassa yhteydenotossa so-
pisimme Teidan kanssanne mahdollisesta haastattelusta, missa palaamme pai-
vakirjassa kuvaamiinne asioihin. Taytetyn paivakirjan toivomme Teidan palaut-
tavan mukana seuraavassa kirjatussa kirjekuoressa tutkijoille (postimaksu on
maksettu puolestanne) ennen haastattelua. Kirjoittamisen saa keskeyttdd missa
vaiheessa tahansa, eika siitd tule mitdan seuraamuksia Teille tai omaisellenne/

laheisellenne.

Tutkimukselle on saatu asianmukaiset tutkimusluvat. Lisatietoja tutkimukseen
liittyvista asioista saa hankkeen projektipaallikkd Raija Nurmiselta (puh. 044
9074 582). Tutkimus toteutetaan yhteistydssa Turun ammattikorkeakoulun,
Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin  ja Lounais-Suomen Syo6payhdistyksen
kesken ja hanke liittyy osana ” SyoOpapotilaiden hyva hoitopolku” — projektiin.
Tavoitteena on julkaista tulokset opinnaytet6ing, tieteellisena artikkelina ja am-
mattilehtijulkaisuina. Korostamme vield, ettd kenenkaan henkildllisyys ei tule

julkaisuissa esille.
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Kiitdmme arvokkaista vastauksistanne ja toivomme pystyvamme niiden avulla

kehittaman syodpahoitoa vastaamaan parhaalla mahdollisella tavalla potilaiden

ja heidan laheisten tarpeita.
Turussa 31.5.2013

Raija Nurminen, esh, TtT,

Yliopettaja

opettaja

Turun ammattikorkeakoulu

topiiri Turun ammattikorkeakoulu
Ruiskatu 8, 20720 Turku
Ruiskatu 8, 20720 Turku

raija.nurminen@turkuamk.fi

tuija.leinonen@turkuamk_fi
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Aluksi pyydamme Teitd vastaamaan alla oleviin kysymyksiin ympyroéimalla valit-

semanne vaihtoehto tai kirjoittamalla vastauksenne sille varattuun tilaan.
TAUSTATIEDOT
1. Olen 1. nainen 1. aviopuoliso
2. mies 2. lapsi
3. ystava tai laheinen henkil

2. Ik&ani on vuotta

3. Asuinpaikkakuntani on

4. Omaisen/laheiseni sairastaa syopaa (kerto-

kaa, mika syopa hanella on)

5. H&n on sairastanut syopaa vuotta

6. Oletteko keskustelleet |aheistdnne hoitavan ladkarin kanssa avoimesti |&-
heisenne sairauden
ennusteesta?
1. kylla olen keskustellut
2. en ole keskustellut
3. en muista

7. Onko laheisenne talla hetkella

1.kotona yksin

2. kotona, kenen kanssa

3. palvelutalossa, missa
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4. vanhainkodissa, missa

5. Karinakodissa Turussa

6. yksityisessa hoitolaitoksessa, missa

7. Turun yliopistollisessa keskussairaalassa

8. terveyskeskuksen tai — aseman vuodeosastolla perusterveyden
huollossa

a. Salossa

b. Kaarinassa

c. Raisiossa

d. Loimaalla

e. Vehmaa

f. Uusikaupunki

9. jossain muualla, missa

8. Miké& kouluarvosanan (4 - 10) antaisitte koko sydpéhoitoprosessille (eli hoi-
dolle sairastumisen alusta

tahan vastaamishetkeen)? Arvosanani on

9. Paivékirjaa tayttaa

1. Te yksin

2. Min& yhdessa omaiseni/laheiseni kanssa
Seuraavat kysymykset liittyvat aikaan vakavasti syopasairaan laheisenne saat-
tohoitopaatoksesta hanen kuolemaansa ja sen jalkeiseen aikaan asti. Tassa
saattohoidolla tarkoitetaan hoidon loppuvaihetta, joka sijoittuu syopésairaan
ihmisen viimeisiin kuukausiin, viikkoihin ja paiviin. Saattohoidolla ei tarkoiteta
sSitd, ettei hoitoa enéa jarjestettaisi, vaan se on tehokasta hoitoa potilaiden oirei-

den hallitsemiseksi ja elamanlaadun yllapitdmiseksi elaman loppuun asti.
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Pyydamme Teité kirjoittamaan kokemuksenne ja ajatuksenne omin sanoin pai-
vakirjan sivuille. Toivomme Teidan kirjoittavan asiat mahdollisimman konkreetti-
sesti ja yksityiskohtaisesti. Voitte tayttad paivakirjaa itse tai yndessé omaisen-
ne/laheisenne kanssa. Te itse paatatte milloin ja miten kirjoitatte paivakirjaa.

Alla olevien aiheiden ja kysymysten on tarkoitus auttaa Teitd kuvauksessanne.

1. Aluksi pyydamme Teitd kuvaamaan, minkélainen on ollut Iaheisenne ja Teidan
syopahoitopolkunne (diagnoosin hetki, hoitojen aika, hoidon jalkeinen aika seka
saattohoitop&atos ja sen jalkeinen aika).

2. Seuraavassa pyydamme Teitd kuvaamaan omaa jaksamistanne seka tukiver-
kostoanne saattohoidon aikana ja sen jalkeen.

¢ Miké auttaa tai auttaisi teitd jaksamaan tiedon kanssa, etta laheisenne on
siirretty vakavasti sydpéasairaan saattohoitoon?

¢ Mika auttaisi ja helpottaisi Teitd asian hyvaksynnassa ja kasittelyssa?

¢ Minké&laisissa tilanteissa koette oman tukenne olevan arvokasta laheisellen-
ne?

e Millainen tukiverkosto teilla talla hetkelld on kéaytdssa vai onko ollenkaan?

e Mistd kautta ja kenen toimesta tukiverkostoa alettiin rakentaa ja toteuttaa?

o Misté saatte talla hetkella voimia paivittdiseen elamaanne?

3. Seuraavassa pyydamme Teitd kuvaamaan laheisenne saattohoidon aikana
mahdollisesti syntyneitd ongelmia ja niiden ratkaisemiseen seka avuntarpeisiin
liittyvid asioita. Saattohoidon ajalla tarkoitamme aikaa saattohoitopaatoksesta
aina laheisenne kuolemaan ja sen jalkeista aikaa.

e Minkélaisia ongelmia ja avuntarvetta Teille on syntynyt?

e Misté olette saaneet apua, kun olette sitd tarvinneet?

¢ Kuinka nopeasti olette apua saaneet?

e Miten saatu apu on auttanut?

¢ Onko apua tarjottu jo ennakoivasti?

e Mistd kautta ja minkadlaisena apua on ennakoivasti teille tarjottu?
¢ Miten toivoisitte apua tarjottavan?

4. Seuraavassa pyydamme Teitd kuvaamaan kokemaanne turvallisuuden ja tur-
vattomuuden tunnetta saattohoidon aikana.

e Mika luo Teille turvallisuudentunnetta?
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e Miten turvallinen olotila helpotti/helpottaa Teitd jokapaivaisessa elamassa?
o Mika luo Teille turvattomuuden tunteen?
¢ Miten turvattomuus vaikuttaa Teidan jokapaivaiseen elamaanne?

5. Seuraavassa pyydamme Teitd kuvaamaan kokemianne tunteita saattohoidon
aikana.

e Oletteko kokeneet itsenne avuttomaksi joissain tilanteissa, jos, niin millaisis-
sa?

o Miten Te selviydyitte avuttomuuden tunteesta?

¢ Millaisia tunteita Te ette mahdollisesti pysty/pystyneet jakamaan vakavaa
syOpdasairautta sairastavan laheisenne/omaisenne kanssa?

e Miten k&sittelette naita tunteita?

6. Toivomme Teidan kuvaavan miten koitte pystyvanne vaikuttamaan saattohoi-
don aikana saattohoidon toteutumiseen. Jos pystyitte vaikuttamaan, niin miten
pystyitte vaikuttamaan? Jos ette pystyneet vaikuttamaan, niin miksi ette pysty-
neet vaikuttamaan? Miten olisitte halunneet vaikuttaa?

7. Lopuksi pyydamme Teita kuvaamaan, minkalainen Teidan mielestanne on hyva
saattohoito.

Kiitamme Teita lampimasti
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Teemahaastattelun runko ja apukysymykset

1. Miten koitte kokonaisuudessaan saattohoitoprosessin onnistuneen léheisen-

ne kohdalla?

- Minka asioiden koitte laheisenne saattohoitoprosessissa onnistuneen
erittain hyvin?

- Mink& asioiden koitte laheisenne saattohoitoprosessissa onnistuneen
melko hyvin?

- Mitka asiat eivat mielestdnne onnistuneet laheisenne saattohoitopro-
sessissa?

- Mihin asioihin l&aheisenne saattohoitoprosessissa olisitte halunneet
osallistua enemman?

- Miten olisitte halunneet osallistua laheisenne saattohoitoprosessiin?

- Mihin olisitte halunneet tai tarvinneet tukea tai apua laheisenne saat-

tohoitoprosessin aikana?

2. Onko nain jalkeenpéain tullut mieleen jotain sellaista, mita haluaisitte viela

mainita?
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Esimerkki aineiston abstrahoinnista, hoitolinjojen yhtenaistaminen ja turvattomuuden

tunne

neisto

Ryhmitelty ja pelkistetty ai-

Alakategoriointi

Ylakategoriointi

Hoitajien ja laékéareiden
eridvat kommentit ja mie-
lipiteet esim. hoidoista

Potilaan siirtamisen han-
kaluus Karinakotiin, vaik-
ka maksusitoomus kun-
nossa

Toisessa paikassa tutkit-
tiin potilasta aktiivisesti,
jonka jalkeen siirto toi-
seen hoitolaitokseen, jos-
sa hoitoja ei enaa jatket-
tukaan vaan ne lopetettiin

Osastonlaakarilla kasitys,
ettei Karinakoti pysty hoi-
tamaan potilasta loppu-
vaiheessa

Hammennys hoito-
linjausten erilaisuu-
desta

Epéavarmuus henki-
I6kunnan tieto-
taidosta

Turhia siirtoja hoito-
laitosten valilla ja
— niiden sisélla

Hoitolinjojen yhte-
naistdminen

Hoitoihin liittyviin maksu-
asioihin ei saanut tarkkaa
selvyytta

Verikokeiden tuloksien
saaminen saattoi kestaa
useita paivia

Tulevaisuuden ja taudin
rajun etenemisen pelko

Hoitajien ja laékéareiden
eridvat kommentit ja mie-
lipiteet esim. hoidoista

Odottamisen aiheut-
tama tuskaisuus

Tietamattémyyden
ja epavarmuuden
aiheuttama ahdistus

Pelko ja yksinaisyys

Turvattomuuden
tunne
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SAATTOSIVUJEN RUNKO
OIREIDENMUKAINEN HOITO

o Laakkeettdbmat hoitotydn keinot
IDEAPANKKI

o Kaytdnnon kokemuksia hoitomuodoista
¢ Potilaan kohtaaminen

KIPU

e Laakkeellinen hoito

Kipupumppu (Kayttéon otto, toiminta ohjeet, ongelma - ratkaisut, ohjeet malleit-
tain, bolus -toiminnon kaytto)

Per.os

sc.

im.

iv.

Laastarit

Ladkkeetdn hoito
KONSULTOINTI

¢ Ongelmatilanteet
o Erityisosaajien yhteystietoja

KULTTUURIT

e Eri kulttuurien huomiointi saattohoidossa
e Uskonnot

YHTEYSTIEDOT

Alueelliset hoitokaytanteet

Alueelliset yhteystiedot

Yksikkojen omat saattohoitosuunnitelmat

Yhteystiedot yhdistyksiin (SPR, seurakunta, vapaaehtoiset)
Yksityiset palvelut

TIETOPANKKI
e Linkit eri sivustoille

e Linkit ohjeistuksiin
e Linkit palveluiden tarjoajiin
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SURUTYO

¢ Valineita surutydhén

LAHEISILLE

Vertaistuki

Omaisten tapahtumakalenteri (Surutyéryhmat, Kurssit/palvelut)
Linkit nettisivuille/keskustelu sivustoille

Tietoa saattohoidosta

Tulostettavissa oleva Karinakodin esite

Kirjallisuus (vinkkeja hyvista kirjoista laheisille)

Hautaus

Yhteystietoja laheisille kuoleman jalkeen

AJANKOHTAISTA PALSTA

e Koulutukset/luennot (+linkit koulutusten jarjestgjien sivuille/ilmoittautumisiin)
(jarjestdjille mahdollisuus lisata itse kalenteriin koulutuksia)

o Kokoukset

e Tapahtumat (esim. hyvantekevaisyys kampanjat, jne.)

e Seminaarit
Apurahoja tarjoavien jarjestdjen tiedot ja haettavana oleva apurahat
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