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Opinnaytetyon tarkoituksena oli kehittaa opas erikoissairaanhoidon keuhkosairauksien vuode-

osastolle saattohoitovaiheessa olevan aikuispotilaan omaisille. Oppaan tavoitteena oli tarjota

tukea ja ohjausta omaisten surutyohon seka tuoda esiin saattohoidon eri vaiheet. Tavoitteena
oli helpottaa tuen loytamista saattohoidon aikana ja kuoleman jalkeen seka normalisoida tuen
tarpeita.

Oppaan kehittamisen tueksi kerattiin ajankohtaista tutkittua tietoa saattohoidosta omaisten
nakokulmasta. Tiedonkeruun lisaksi toteutettiin myos kysely saattohoidossa mukana olleille
omaisille. Kyselyssa kartoitettiin omaisten tarpeita liittyen saattohoitoon ja sen jalkeiseen ai-
kaan. Opas suunniteltiin tutkitun tiedon ja kyselysta saatujen vastausten perusteella.

Omaiset toivoivat saavansa oikea-aikaista, selkeaa ja rehellista tietoa saattohoidosta ja hei-
dan laheisensa tilanteesta. He arvostivat hoitohenkilokunnan tarjoamaa keskusteluapua ja
lasnaoloa. Lisaksi omaiset kaipasivat ohjausta kuoleman lahestymisen valmistautumiseen ja
tietoa lahestyvan kuoleman merkeista. Tukimuotojen esittely ja yhteystiedot koettiin tar-
keiksi.

Opas kasittelee omaisen suruprosessia, kuolevan elimiston muutoksia, kuoleman lahestymisen
merkkeja ja kuolinhetkea seka erilaisia tukimuotoja. Oppaaseen sisallytettiin lahialueiden tu-
kipalveluiden yhteystietoja. Palautetta oppaasta kerattiin hoitotyon ammattilaisilta seka
keuhkosairaan potilaan omaisilta. Opasta muokattiin saadun palautteen perusteella ennen
varsinaista julkaisua.

Jatkossa henkilokunnalle voisi jarjestaa koulutuspaivan, jonka aikana paneudutaan omaisten
tuentarpeisiin, erilaisiin tukimuotoihin seka suruprosessin eri vaiheiden kohtaamiseen tuen
antajana. Jatkokehitystyona voisi tehda laadullisen tutkimuksen, jossa tutkimuskohteena on
hoitajien kokemukset saattohoito-oppaan kaytettavyydesta ja hyodyllisyydesta kaytannon hoi-
totyossa.

Asiasanat: saattohoito, palliatiivinen hoito, keuhkosairaus, omainen, opas
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The purpose of the thesis was to develop a guide for the relatives of an adult patient in hos-
pice care in the pulmonary department of a specialized hospital. The aim of the guide was to
provide support and guidance for the bereaved relatives and to highlight the different stages
of hospice care. The aim was to facilitate support during and after hospice care and to nor-
malize support needs.

To develop the guide, current research data on hospice care was collected from the perspec-
tive of relatives. In addition to the data collection, a survey was also carried out among rela-
tives who had been involved in hospice care. The survey explored the needs of relatives in re-
lation to hospice care and the time after the end of hospice care. The guide was designed on
the basis of the information gathered and the responses to the survey.

Relatives wanted to receive timely, clear and honest information about hospice care and the
situation of their loved ones. They appreciated the support and presence of the nursing staff.
They also wanted guidance in preparing for the approaching death and information about the
signs of impending death. Presentation of forms of support and contact details were consid-
ered important.

The guide covered the bereavement process, changes in the dying person's body, signs of ap-
proaching death, the moment of death and different forms of support. Contact details for
support services in the local area were included. Feedback on the guide was collected from
nursing professionals and relatives of patients with lung disease. The guide was revised on the
basis of the feedback received before the actual publication.

In the future, a training day could be organized for staff, focusing on the support needs of
relatives, different forms of support and how to deal with the different stages of the grieving
process as a support provider. Further development work could include a qualitative study on
carers' experiences of the usability and usefulness of the hospice care guide in the nursing
care in practice.

Keywords: hospice care, palliative care, lung disease, relative, guide
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1 Johdanto

Elaman loppuvaiheen hoidon tarpeen on arvioitu kasvavan lahivuosina vaeston ikaantymisen
vuoksi nakyen luonnollisesti myos sairaanhoitajan tyonkuvassa. Elaman loppuvaiheen hoitoa
tarvitsee noin 30 000 suomalaista vuodessa, joista suurin osa on aikuispotilaita. (Palliatiivinen

hoito ja saattohoito: Kaypa hoito -suositus, 2019; Sosiaali- ja terveysministerio 2017, 7.)

Keuhkosairauksista puhuttaessa palliatiivisen hoidon tarvetta aiheuttavat esimerkiksi keuhko-
ahtaumatauti, keuhkosyopa ja keuhkofibroosi. Keuhkoahtaumatautia sairastaa arviolta 200
000 suomalaista (Keuhkoahtaumatauti: Kaypa hoito -suositus 2019). Keuhkosyopa on yleisin
syopa, johon sairastuu vuosittain noin 3000 suomalaista (Syopajarjestot 2023a). Keuhkofibroo-

sia sairastaa Suomessa noin 500-1 000 potilasta (Salomaa 2022a).

Palliatiivisella eli oireenmukaisella hoidolla tarkoitetaan kuolevan potilaan ja hanen omais-
tensa kokonaisvaltaista hoitoa. Keskeiset tavoitteet palliatiivisessa hoidossa ovat elaman laa-
dun yllapitaminen seka oireiden ja karsimysten lievittaminen. (Palliatiivinen hoito ja saatto-
hoito: Kaypa hoito -suositus 2019.) Saattohoito on palliatiivisen hoidon viimeinen vaihe. Siina
pyritaan turvaamaan potilaalle arvokas ja mahdollisimman oireeton loppuelama. Myos kuole-
van ja omaisten tarvitsema tuki liittyy oleellisesti saattohoitoon. (Palliatiivinen talo 2022b.)

Tassa opinnaytetyossa keskitytaan saattohoitovaiheeseen.

Sosiaali- ja terveysministerion suosituksessa palliatiivisen hoidon ja saattohoidon jarjestami-
sesta mainitaan yhdeksi kehittamistarpeeksi potilaiden omaisten huomioiva psykososiaalisen
tuen yhdenvertainen saatavuus (Sosiaali- ja terveysministerio 2017, 12). Seitsemassa Euroo-
pan maassa toteutetussa ikaantyneiden elaman loppuvaiheen hoidon tutkimus- ja kehittamis-
hankkeessa Suomi sijoittui heikoimmille sijoille omaisten henkisessa tukemisessa seka vuoro-

vaikutuksen ja yhteisymmarryksen luomisessa omaisten kanssa. (ten Koppel ym. 2019.)

Kuolevan ihmisen omaiset ovat vakavasti sairaan mukana usein kaikissa lahestyvan kuoleman
aiheuttamissa muutoksissa kohdaten sen lopullisuuden. Heidan laheisensa elama paattyy
muuttaen perheen elamantilanteen. Potilaan tarpeiden lisaksi tulisi antaa myos omaisten tar-
peille riittavasti tilaa. (Saarto, Hanninen, Antikainen & Juhela 2015a.) Opinnaytetyossa omai-
sella viitataan potilaan itse maarittamaan aikuiseen henkiloon, joka voi olla esimerkiksi puo-
liso, lapsi, lapsenlapsi, sukulainen tai ystava. Potilaalla tai kuolevalla viitataan hoidossa ole-
vaa taysi-ikaiseen henkiloon, jonka sairaus on edennyt saattohoitovaiheeseen. Oppaassa kuo-

levaan viitataan termilla laheinen.

Opinnaytetyon tarkoituksena on kehittaa opas eraan erikoissairaanhoidon keuhkosairauksien

vuodeosastolle saattohoitovaiheessa olevan aikuispotilaan omaisille. Osastolla hoidetaan



erikoissairaanhoitoa vaativia taysi-ikaisia potilaita. Oppaan tavoitteena on tarjota tukea ja
ohjausta omaisten surutyohon seka tuoda esiin saattohoidon eri vaiheet. Tavoitteena on myos
helpottaa mahdollisen tuen loytamista saattohoidon aikana ja kuoleman tapahduttua seka

normalisoida yleisesti esiintyvia tuentarpeita.

2 Yleisimmat palliatiiviseen hoitoon johtavat keuhkosairaudet

Palliatiivisen hoidon tarvetta aiheuttavat yleisimmat keuhkosairaudet ovat keuhkoahtauma-
tauti, idiopaattinen keuhkofibroosi seka keuhkosyopa (Palliatiivinen talo 2022a). Keuhkosyopa
on Suomessa kolmanneksi yleisin syopa, joista 80-90 % johtuu tupakasta. Tyypillista on, etta
alkuvaiheessa sairaus on oireeton. Se voi kasvaa keuhkojen aareisosissa kookkaaksikin ennen
kuin ilmenee oireita. Tavanomaisia oireita ovat yska, veriyska, hengenahdistus ja rintakehan
alueen kivut. Pidemmalle edenneessa taudissa yleisoireet, kuten laihtuminen ja vasymys, ovat

tavallisia. (Salomaa 2022c.)

Keuhkoahtaumatauti on pitkaaikainen keuhkosairaus, jossa on kolme osatekijaa. Tekijoita
ovat krooninen keuhkoputkentulehdus, keuhkoputkien ahtautuminen ja keuhkolaajentuma.
Tyypillisesti sairaus kehittyy hitaasti vuosien kuluessa. Taudin yksi syista on tupakointi. Sai-
rautta edeltaa pitkaan jatkunut krooninen keuhkoputkitulehdus, joka ilmenee yskana ja li-
mantulon lisaantymisena. Oireet nakyvat vuodessa usean kuukauden ajan tai ovat lasna jatku-
vasti. Taman seurauksena keuhkoputket ahtautuvat liman, limakalvojen ja keuhkoputkia ym-
paroivat silean lihaskudoksen paksuuntumisen vuoksi. Tyypilliset oireet ovat hengenahdistus
seka limaneritys. Keuhkoahtaumatautiin sairastuu tyypillisesti keski-ikaiset tai sita vanhem-
mat. (Salomaa 2022b.)

Idiopaattinen keuhkofibroosi on keuhkokudosta arpeuttava sairaus. Se on yleisin keuhkojen
sidekudoksen muodostumiseen johtava sairaus. Sairaus alkaa ilman tunnistettavaa syyta. Sen
kulku on yksilollisesti vaihtelevaa. Idiopaattinen keuhkofibroosi on eteneva sairaus, jossa oi-
reena on usein ollut pitkaan kuivaa yskaa. Edetessa myos hengenahdistus on merkittava oire.
Mahdollinen laakitys voi hidastaa taudin etenemista, mutta ne eivat paranna jo syntyneita

muutoksia. (Salomaa 2022a.)

3 Keuhkosairauksia sairastavan potilaan saattohoidon erityispiirteet

Omaiset kaipaavat tietoa potilaan sairaudesta, sen tilanteesta ja ennusteesta. Myos tieto esi-
merkiksi potilaan hoidosta ja lahestyvan kuoleman merkeista seka eri hoitomuotojen eduista
ja riskeista koetaan tarpeellisiksi (Hanna, McCaughan & Semple, 2019). Keuhkosairautta sai-

rastava voi elaa vakavan sairautensa kanssa vuosia. Tilanne voi edeta nopeasti



saattohoitovaiheeseen pahenemisvaiheen myota ja tama voi tulla potilaalle seka hanen omai-

silleen yllattaen. (Palliatiivinen talo 2022a.)
3.1 Saattohoito ja palliatiivinen hoito

Saattohoito kuuluu palliatiiviseen hoitoon eli oireita lievittavaan hoitoon. Saattohoito pyri-
taan ajoittamaan vakavasti sairaan viimeisille elinviikoille tai paiville. Silloin toimintakyky
usein on heikentynyt tai on heikentymassa merkittavasti. Tarkoituksena on helpottaa kipua ja
karsimysta seka luoda puitteet mahdollisimman hyvalle loppuelamalle. (STM 2023.) Maailman
terveysjarjesto WHO on maaritellyt saattohoidon paamaarat, joissa kuolemaa pidetaan ela-
man normaalina paatepisteena, kuolevan oireita lievitetaan, kuolevalle tarjotaan psyykkista
ja henkista tukea, kuolevaa tuetaan aktiiviseen elamaan jaljella olevana aikana ja omaisille
tarjotaan tukea sairauden aikana ja kuoleman jalkeen. (Saarto ym. 2015b.) Tarkoituksena on
siis tukea kuolevaa ja hanen omaisiaan parhaalla mahdollisella tavalla yksilo huomioiden ja
inhimillisia arvoja kunnioittaen (Palliatiivinen hoito ja saattohoito: Kaypa hoito -suositus
2019).

Saattohoitopaatos mahdollistaa jaahyvaisten jaton (Saarto ym. 2015b). Saattohoitopaatos aut-
taa potilaan ja hanen omaistensa sopeutumista tulevaan kuolemaan (Saarto ym. 2015c).
Omaiset usein haluavat olla mukana paatoksentekoon liittyvissa tilanteissa, vaikka he eivat
suoranaisesti paatoksia tekisi (Virdun, Luckett, Davidson & Phillips 2015). On tarkeaa antaa
myos omaisille riittavasti tietoa saattohoitopaatoksesta ja heidan roolistansa, silla se auttaa
heita osallistumaan paatoksentekoon eika heilla valttamatta ole muuten riittavasti tietoa oi-

keuksistaan ja vastuistaan (Daneau, Bourbonnais & Legault, 2020).

Elaman loppuvaiheen hoidon keskeiset tavoitteet ovat yllapitaa riittavan hyvaa elamanlaatua
seka mahdollistaa arvokas kuolema, kun sen aika on. Suomessa loppuvaiheen hoitoa ohjaavat
lait ja erilaiset suositukset, kuten kansallinen laatusuositus ja laki potilaan asemasta ja oikeu-
desta. (THL 2023a.) Kansalliseen laatusuositukseen kuuluu esimerkiksi oikea-aikainen hoitoon
paasy ja saumaton hoidon jatkuvuus, joiden laatukriteerit sisaltavat esimerkiksi palliatiivisen
hoidon tarpeen tunnistaminen, myos sairauden varhaisemmassa vaiheessa. Suositukseen sisal-
tyy myos ennakoivan hoidon suunnittelu seka yksilokeskeinen ja elamanlaatua yllapitava
hoito. (Saarto ym. 2022.) Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992) 2 luvun 6 §:ssa
maaritellaan potilaan itsemaaraamisoikeudesta ja 2 luvun 3 §:ssa maaritellaan potilaan oikeus

hyvaan terveyden- ja sairaanhoitoon ja siihen liittyvaan kohteluun.
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3.2 Ennakoiva hoidonsuunnittelu ja hoitotahto apuna kuolevan toiveiden ymmartamisessa

Pitkalle edenneissa keuhkosairauksissa laakarin tulisi tehda elaman loppuvaiheen ennakoiva
hoitosuunnitelma potilaan ja hanen omaistensa kanssa. Hoitosuunnitelmaa varten tulisi kayda
keskustelu sairaudesta ja sen luonteesta, hoitomenetelmista ja hoidon tavoitteista, hoidon
rajauksista seka potilaan mahdollisista toiveista ja peloista. Usein suunnitelmat puuttuvat,
joka voinee johtua siita, etta keuhkosairautta sairastavien potilaiden ennuste vaihtelee suu-

resti. (Halme, Kaarteenaho, Koskela & Saaresranta 2021d.)

Jokainen voi ilmaista hoitotahdossaan omat yksilolliset toiveet liittyen elaman loppuvaihee-
seen. Hoitotahto on tarkea etenkin silloin, kun ei itse enaa pysty olemaan osallinen itseaan
koskevissa hoitopaatoksissa. (THL 2023b.) Siina ilmaistaan henkilon oma mielipide hoitoon ja
elamaa yllapitaviin toimintoihin. Hoitotahto sitoo jokaista terveydenhuollon ammattilaista.
Halutessaan hoitotahdossa voi valtuuttaa toisen henkilon tekemaan tarvittavat hoitopaatok-
set. (Halila, Mustajoki, Hammar & Forcius 2022.) Valtuutus tehdaan ennakoivasti, jolloin se

astuu voimaan vasta silloin, kun sita todistetusti tarvitaan (Rovasalo 2021).

Hoitotahto voi auttaa omaisia ymmartamaan kuolevan laheisensa toiveet ja siten vahentaa
heidan kokemaa ahdistuneisuutta tilanteissa, jossa he voivat joutua tekemaan paatoksia. Hoi-
totahdon tehtya omainen ei voi sita muuttaa eika perua. (Halila ym. 2022.) Hoitotahdon li-
saksi voi tehda elamanlaatutestamentin, jossa voi ilmaista itselleen tarkeat arkiset asiat.
Nama asiat voivat olla esimerkiksi ruokailuun, koskettamiseen, peseytymiseen seka nukkumi-

seen liittyvat toiveet. (Suomen muistiasiantuntijat 2023.)

3.3 Saattohoitopotilaan fyysiset ja psyykkiset muutokset kuoleman lahestyessa

3.3.1  Kipu

Kivuista karsii noin 50-90 % levinnytta keuhkosyopaa, 30-70 % keuhkoahtaumatautia ja 40-60 %
idiopaattista keuhkofibroosia sairastavista potilaista. Pitkalle edenneen ei-pahanlaatuisen
keuhkosairautta sairastavien kipu paikantuu yleisimmin rintakehalle. Keuhkosyopapotilaiden
yleisimpia kivun syita ovat syovan kasvu keuhkopussiin tai rintakehan seinamaan. Myos luus-
toetapesakekivut ovat yleisia syita kivulle. Rintakehan alueen kivun hoito on merkittavaa,

jotta kipu ei paase pahentamaan esimerkiksi hengenahdistusta. (Halme ym. 2021a.)

Saattohoidon lahelta nahneet omaiset nostivat toistuvana teemana kivun lievitykseen liittyvat
vaikeudet. Heidan mukaansa kivun lievitys ei sujunut aina hyvin. Kivunlievitysta joutuu odot-
tamaan ja kokemus oman laheisen karsimyksesta ja riittamattomasta kivun lievityksesta voi
pahimmillaan johtaa ajatukseen laheisen elaman paattamisesta vaihtoehtona koetulle karsi-
mykselle. (Hanninen 2018, 12-13.)
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Kun kysytaan ihmisilta, mita he kuolemisessaan pelkaavat, koskee vastaus yleensa kipua.
Omaisten suurin huoli on, onko heidan laheisensa kivulias. Suurin osa kokee tarkeimmaksi sen,

etta omalla laheisella ei ole kipuja. (Hanninen 2018, 52-53.)

Jos omainen on pitkaan huolehtinut kuolevan laakkeista, tulee hanelle kertoa, miksi ja miten
laakelistaan tehdaan muutoksia. Kipulaakitysta saatetaan joutua lisaamaan kuoleman lahesty-
essa ja laakemuotoja muutamaan, esimerkiksi ihon alle tai suonensisaisesti annettavaksi.
Kaikki potilaat eivat esimerkiksi pysty nielemaan tabletteja, jolloin etsitaan parempi laak-
keenantomuoto, kuten esimerkiksi liuos tai ihon alle pistettavat laakkeet. (Korhonen &
Poukka 2013.) Vuodeosastolla Keu4 on mahdollista helpottaa kipuja kipuinfuusion avulla, joka

voi sisaltaa kipulaakkeen lisaksi rauhoittavaa laaketta.

3.3.2 Hengitysoireet

Hengenahdistusta ilmenee pitkalle edenneissa keuhkosairauksissa. Hengenahdistusta ilmenee
esimerkiksi keuhkoahtaumapotilailla seka keuhkosyopapotilailla. Hengenahdistuksen syita on
monia. Taustalla voi olla esimerkiksi pleuranesteen ja askiteksen aiheuttama hengitystilavuu-
den pienentyminen, keuhkoahtaumataudin tai ahtauttavan kasvaimen aiheuttama hengitys-
tieobstruktio, jokin verenkierron ongelma tai psyykkisten tekijoiden aiheuttama oire. (Pal-

liatiivinen hoito ja saattohoito: Kaypa hoito -suositus, 2019.)

Potilas voi kuvailla hengittamiseen liittyvaa epamiellyttavaa tunnetta, johon voi kuulua esi-
merkiksi tyolaampi hengitys, tunne ilman loppumisesta, tukehtumisen tunteesta tai rintake-
han kireydesta. Hengenahdistusta voi lievittaa laakkeellisin seka laakkeettomin keinoin. Hap-
pihoito voi helpottaa oireita, mikali hengenahdistuksen katsotaan johtuvan hapenpuutteesta.
Usein kyse ei kuitenkaan ole siita. Annettava lisahappi ei lievita hengenahdistusta, jos veressa

on normaali maara happea. (Palliatiivinen talo 2022c.)

Kasvaimet tai etapesakkeet voivat aiheuttaa verenvuotoa hengitysteista, joka nayttaytyy jois-
sakin tapauksissa veriyskana. Se voi olla potilasta itseaan, mutta myos omaisia pelottava oire.
Tata voidaan helpottaa laakehoidolla, mutta massiivinen veriyska ei reagoi laakehoitoon. Tal-
loin tulisi harkita palliatiivista sedaatiota. (Rahko & Makitaro 2017.)

Osalla potilaista voi esiintya viimeisina elinpaivina hengityksen korinaa, joka johtuu eritteiden
kertymisesta nieluun ja hengitysteihin. Tama on yleensa seurausta nielemisen ja yskimisvoi-
man heikentymisesta. Tilanne liittyy kuoleman lahestymiseen ja tajunnan heikentymiseen.
(Halme ym. 2021b.)

Pelko ja ahdistuneisuus voi pahentaa hengenahdistusta, jolloin rauhoittelu ja tarvittaessa ra-
hoittava laake voi olla hyodyksi. Pelon tunne voi olla potilaalla seka omaisilla. Mielen rauhoit-

taminen seka potilaan vierella olo voivat lievittaa pelkoa ja hengenahdistuksen tunnetta.
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Hengenahdistuksen aikana on hyva kiinnittaa huomioita asentoon ja pyrkia luomaan asennosta
potilaalle mahdollisimman mukava. Voi kokeilla esimerkiksi kylkiasentoa tai kohottaa ylavar-

taloa selinmakuulla ja istuessa etunoja-asento voi helpottaa. (Palliatiivinen talo 2022c.)
3.3.3 Pahoinvointi

Pahoinvointi ja siihen liittyva oksentelu voi olla yksi oire pitkalle edenneesta sairaudesta. Pa-
hoinvointia hoidetaan paaasiassa laakkeilla. Pahoinvoinnin yleisia syita ovat esimerkiksi voi-
makkaat hajut, laakkeet seka ummetus. (Baldwin & Woodhouse 2011, 202.) Keuhkosairautta
sairastavan pahoinvointia saattaa lisata esimerkiksi hengitysteiden limaisuus seka nesteen

kertyminen vatsaonteloon (Palliatiivinen talo 2022c.).

Pahoinvointi heikentaa usein elamanlaatua, jolloin potilaan psyykkinen tuki on tarkeaa
(Saarto ym. 2018). Pahoinvointiin ei kuitenkaan aina liity oksentelua. Potilaalla voi olla kuvot-
tava olo ilman oksenteluakin. Se saattaa hankaloittaa tai aiheuttaa potilaan muita mahdollisia

oireita. (Palliatiivinen talo 2021a.)

Pahoinvoinnin omahoitoon voi omainen halutessaan osallistua. Esimerkiksi kannustaa otta-
maan pahoinvointilaakkeet ajoissa, tuoda tarvittaessa potilaalle maistuvia viileita pienia ate-
rioita ja avustaa suun puhdistuksesta ja hoidosta. Tulehdukset voivat provosoida pahoinvoin-
tia. Myos raikas ilma voi joissakin tapauksissa helpottaa, jolloin huoneen tuulettamista voi ko-
keilla. (Palliatiivinen talo 2021a.)

3.3.4 |homuutokset

Painehaavariskissa ovat erityisesti vuodepotilaat, jotka vointinsa vuoksi joutuvat olemaan ma-
kuulla pitkia aikoja eivatka valttamatta pysty itse muuttamaan asentoa. Painehaavan synty-
miseen vaikuttaa oleellisesti kudosten puutteellinen verenkierto. Ne syntyvat alueille, jossa
luu painaa ihoa estaen normaalia verenkiertoa. Tavallisimpia paikkoja ovat lonkat, alaselka,
pakarat ja kantapaat. Vakavasti sairaille painehaava saattaa syntya jo muutamassa tunnissa.
(Lumio 2019.)

Saattohoidossa on tarkeaa huomioida ihonhoito ennaltaehkaisevasti. Palliatiivisessa hoidossa
olevan potilaan asentohoito toteutetaan saannollisesti kuunnellen potilaan omia toiveita.
Asentohoidossa huomioidaan myos potilaan sietokyky ja hyvinvointi. On tarkeaa huomioida ki-
pulaakkeen tarve ennen asentomuutoksia. (European Pressure Ulcer Advisory Panel, National
Pressure Injury Advisory Panel, & Pan Pacific Pressure Injury Alliance 2019, 115). Omainen voi
halutessaan osallistua esimerkiksi asentohoitoon, joka voi ennaltaehkaista painehaavojen syn-

tya.

Potilaalla voi esiintya kutinaa, joka on haasteellinen seka epamiellyttava oire. Kutina voi pa-

himmillaan johtaa univaikeuksiin, mielialaan liittyviin ongelmiin seka heikentyneeseen
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elamanlaatuun. Kutinaa voidaan hoitaa ja ennaltaehkaista esimerkiksi hajusteettomilla perus-
voiteilla. Myos valjat vaatteet voivat helpottaa oiretta. Jos iho on kovin raavittu ja rikkoutu-
nut, voi keittosuolaan kostutetuilla kaareilla lievittaa kutinaa ja mahdollista kipua. (Saarto
ym. 2015d.)

Hikoilu on kehon normaali lammonsaatelyyn liittyva ilmio. Saattohoidossa olevan potilaan pe-
russairauteen liittyen saattaa esiintya liikahikoilua tai yollisia hikoilupuuskia. Liikahikoilu voi
liittya paikalliseen hikoilun puutteeseen. Esimerkiksi keuhkotuumori saattaa vaurioittaa sym-
paattista hermosaietta niin, etta hikoilu vahenee tai loppuu kokonaan tietylta alueelta, jol-
loin korvaavasti hikoilu lisaantyy toisella puolella kehoa. (Saarto ym. 2015e.) Hikoilua voidaan
kokeilla vahentaa laakehoidon avuin. Hikoilua voi helpottaa viilentamalla huoneilmaa, huomi-
oimalla pukeutuminen ja vahentamalla hikoilua aiheuttavien nautintoaineiden kayttoa, kuten

kahvin juontia ja voimakkaita mausteita. (Palliatiivinen talo 2021b.)
3.3.5 Ravitsemuksen muutokset

Saattohoidossa olevalle pyritaan tarjoamaan maistuvia ruokia ja juotavaa niin kauan kuin sii-
hen kykenee. Kuoleman lahestyessa on tavallista, etta ruoka ei enaa maistu eika nalantun-
netta ole. Nielemisvaikeuksia voi myos ilmeta, jolloin nesteiden juominen vaikeutuu. Tajun-
nantason laskettua potilas ei useinkaan koe janon tunnetta. Suun limakalvoja tulee kostuttaa
ja puhdistaa saannollisesti etenkin, kun juominen ei ole enaa mahdollista. (Palliatiivinen talo
2021c.)

Keuhkoahtaumatautia sairastavan potilaan vajaaravitsemus on yleista ja sen yleisyys jatkaa
kasvuaan taudin edetessa. Hengenahdistuksen ja uupumuksen takia syominen voi olla tyo-

lasta, jolloin ruoka-annokset jaavat pieniksi. (Orell-Kotikangas 2015.)

Kuolemaa lahestyvalle elimistolle suonensisainen nesteytys saattaa olla vain haitaksi aiheut-
taen nesteen kertymista elimistoon, kuten esimerkiksi hengitysteihin. Tama aiheuttaa keuh-
kopotilaille lisaantyvaa ja raskaampaa hengitystyota. (Palliatiivinen talo 2021c.) Saattohoi-
dossa olevalle suun kautta nesteiden saanti on yleensa riittavaa (Palliatiivinen hoito ja saatto-

hoito: Kaypa hoito -suositus, 2019).

Usein saatetaan ajatella, etta ihminen menee huonompaan kuntoon, jos ravitsemus on huono.
Tama ei pade lahella kuolemaa. Omaisten huoli potilaasta kasvaa, kun ruokahalussa tapahtuu
selkeita muutoksia. On hyva muistaa, etta syomiseen kannustaminen voi olla potilaalle stres-
saavaa, vaikka tarkoituspera olisikin vain hyva. Ruokahaluttomuus on luonnollinen olotila. Po-
tilas ei kuole siksi, etta han ei syo ja juo, vaan han ei syo ja juo siksi, koska tekee kuolemaa.
Ravitsemus ei maarittele potilaan vointia tai jaljella olevaa elinaikaa, vaan sairaus. (Palliatii-

vinen talo 2021c.)
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3.3.6  Psyykkiset muutokset

Palliatiivisista potilaista noin 25 % karsii masennustilasta, 10 % ahdistuneisuushairiosta ja 15 %
sopeutumishairiosta. Masennus- ja ahdistuneisuusoireita esiintyy kuitenkin enemman kuin
diagnosoituja hairioita. Masentuneisuutta ja ahdistuneisuutta esiintyy n. 30-50 %:lla loppuvai-
heen keuhkosairaudesta karsivista (Halme ym. 2021c). Esimerkiksi pitkalle edenneissa keuhko-
syopatapauksissa potilas saattaa karsia erityisesti ahdistuneisuudesta, joka heikentaa tun-
netta hallita oireita (Narsavage, Chen, Korn & Elk 2017, 282).

Naiden oireiden tunnistaminen ja huomiointi on tarkea osa hoitoa, silla ne huonontavat mer-
kittavasti elamanlaatua. Elettya elamaa arvostava muistelu ja ajoissa aloitettu surutyo suo-
jaavat mielenterveyden hairiilta seka auttavat potilasta ja omaisia suhtautumaan rauhalli-

semmin tilanteeseen. (Palliatiivinen hoito ja saattohoito: Kaypa hoito -suositus, 2019.)

Surua voi olla haastava erottaa masennuksesta. Saattohoidossa olevan psyykkisen tilan arvi-
oinnin lahtokohtana on potilaan seka omaisten ja hoitohenkilokunnan yhteinen ymmarrys
siita, etta kuolema on lahestymassa oleva tapahtuma. (Palliatiivinen hoito ja saattohoito:
Kaypa hoito -suositus, 2019.) Eksistentiaaliset kysymykset voivat aiheuttaa tuen tarvetta ja
tahan on hyva varautua. Eksistentiaaliset pelot liittyvat kuoleman jalkeiseen aikaan tai siihen,
etta ei nahda sellaista olevan. Lahestyva kuolema voi tuoda tulevat menetykset ja niihin liit-
tyvat pelot lahemmaksi. Se saattaa herattaa monenlaisia tunteita, kuten pettymysta ja vihaa
menetetysta elamasta seka pelkoa tulevasta. Tuntematon usein ahdistaa. Oman itsen olemas-

saolon lakkaaminen on hyvin vaikeasti ymmarrettavaa. (Hanninen 2015a.)

Kuoleman lahestyminen nostaa esiin elaman rajallisuuden, jolloin joutuu luopumaan kerralla
kaikista elaman tarkeista asioista. Ihmiselle tulee luontaisesti tarve pohtia elaman tarkoitusta
ja merkitysta. Elaman lahestyva loppu voi nostaa tunteen koko elaman merkityksettomyy-
desta. (Palliatiivinen talo 2021d.)

Sekavuus on yleinen oire saattohoidossa olevilla potilailla. Sekavuus painottuu yleensa etenkin
viimeisiin elinvuorokausiin, joka voi nakya esimerkiksi hataantymisena tai aistiharhoina. Seka-
vuuden taustalla voi olla useita eri tekijoita, kuten esimerkiksi laakkeet, lievittamaton kipu,
tarkeiden elinten toimintakyvyn hiipuminen tai ahdistuneisuuden ja elimiston stressitilan ai-
heuttama levottomuus. Sekavuutta voidaan hoitaa laakkeilla tai laakkeettomilla keinoilla.
Laakkeeton hoito vaatii lasnaoloa, silla ahdistunut ja sekava tarvitsee toisen laheisyytta ja
esimerkiksi hyvan asennon loytamista. (Ahlblad 2019, 53-55.) Tassa omainen voi olla merkitta-

vassa roolissa potilaan olon helpottamisessa.
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3.4 Lahestyvan kuoleman merkit ja kuolema

Kuoleman lahestyessa kuolevassa on tietynlaisia piirteita, joista kuolemaa pystyy useimmiten
ennakoimaan. Kuoleman lahestyessa vointi ja tietoisuus ymparistosta heikkenee. Usein kuole-
valla ei ole kipuja, silla ne vahenevat kuoleman lahestyessa. Hengitys voi muuttua raskaam-
maksi, pinnalliseksi tai haukkovaksi. Hengitys voi kuulostaa rohisevalta ja hengityskatkoja
saattaa esiintya. Lima hengitysteissa saattaa aiheuttaa korisevan aanen. (Hanninen 2015b, 52-
53; Ahlblad 2019, 43; Palliatiivinen talo 2021e.)

Kuolemaa kohti mentaessa kuolevalta ei enaa oteta laboratorio- tai kuvantamistutkimuksia,
vaan oireita arvioidaan kliinisten loydosten perusteella. Kuolevan kipua arvioidaan saannolli-
sesti seka huomioidaan esimerkiksi mahdollinen levottomuus ja hengenahdistus. Peruselintoi-
mintojen mittaus lopetetaan tarpeettomina, jolloin huomio kaantyy mittaustuloksista potilaa-
seen ja omaisiin. Toimenpiteiden sijaan hoito keskittyy lasndaoloon, keskusteluun ja kuuntele-
miseen. Kuolevan voinnin seurannan lisaksi on tarkeaa tarkkailla omaisten jaksamista ja hei-
dan tuen tarvetta. (Korhonen & Poukka 2013.)

Kuoleman lahestyessa ruokahalu hiipuu tai potilas ei tajunnantason vuoksi voi enaa syoda tai
juoda, aineenvaihdunta muuttuu hajottavaksi ja kuoleva viettaa suurimman osan ajastaan
nukkuen vuoteessa. Virtsaneritys ja suolentoiminta hidastuvat. Alavartalossa voi esiintya tur-
votuksia, kadet ja jalat viilenevat ja sydamen syke heikkenee. Raajoihin voi ilmestya sinipu-
nervia kohtia ja ruumiinlampo voi nousta korkeaksi. (Hanninen 2015b,52-53; Ahlblad 2019, 43-
44; Palliatiivinen talo 2021e.)

Fyysisten oireiden lisaksi elaman loppuvaiheessa useimmille ihmisista tulee myos psyykkisen
voinnin muutoksia. Muutokset voivat olla tajunnantason alenemisessa, sekavuudessa seka ah-
distuneisuudessa. Kuoleman lahestyessa potilas ei usein jaksa keskustella, mutta omaisten
lasnaolo seka kosketus voivat rauhoittaa. Potilaan oireita seurataan sanallisen vuorovaikutuk-
sen lisaksi havainnoimalla ilmeita seka eleita. Oireita pyritaan helpottamaan laakkeettomin
seka laakkeellisin menetelmin. (Hanninen 2015b, 52-53; Ahlblad 2019, 43-44; Palliatiivinen
talo 2021e.)

Kuolemassa elintoiminnot lakkaavat. Lasna olevat huomaavat kuoleman yleensa hengityksen
loppumisena seka asennon rentoutumisena. Kuoleman hetkeen saattaa liittya hengityksen
muutoksia, aantelya, lihasten nykayksia tai kasien haromista. (Ahlblad 2019, 99.) Kuolleen sil-
mat ja suu saattavat jaada auki. Kuoleman tapahduttua omaiset kuulevat mieluiten suoraa ja
rauhallista puhetta. Naissa tilanteissa empaattinen ja sensitiivinen lahestymistapa on tarkeaa.
Olennaista on myos kiertoilmauksien valttaminen esimerkiksi puhe poismenosta kuoleman si-

jasta. (Aaltonen ym. 2009a.)
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Kuoleman tapahtuessa sairaalassa on tyypillista, etta vainajaa pidetaan osastolla viela muuta-
man tunnin ajan. Talla ajalla omaisilla on tilaisuus kayda hyvastelemassa vainaja kiireetto-
masti. Vainajan laitossa kaytetaan exitussettia, joka on nimitys pakkauksesta, jossa on kaikki
tarvittava vainajan laittoa varten. Kuoleman jalkeen vainaja siistitaan ja hanen yllensa pue-
taan kuitupaita seka inkontinenssisuoja. (Gronlund & Huhtinen 2011, 170-172.) Vainajan
omasta tai omaisten toiveesta vainaja voidaan pukea myos omiin vaatteisiin (Anttonen ym.
2023). Hanen leukansa ja paansa ympari kierretaan sideharso ja jalat sidotaan yhteen. Vai-
najan silmat laitetaan kiinni ja silmaluomien aukeamista estetaan niiden paalle laitettavilla
kostutetuilla taitoksilla. Vainajan kasvoille laitetaan kasvoliina ja vartalon ylle lakana. Taman

jalkeen vainaja viedaan sairaalan kylmatiloihin. (Gronlund & Huhtinen 2011, 170-172.)

4  Saattohoitopotilaan omaisen tuen tarpeet

Sairastuminen voi aiheuttaa sairastuneen lisaksi myos omaisille epavarmuuden, avuttomuuden
tai turvattomuuden tunteen. Tilanteesta eteenpain paasemisessa tarkeaa on, etta potilas
seka hanen omaisensa saa riittavasti ymmarrettavassa muodossa olevaa tietoa. Heidan saama
ohjaus vahentavat ahdistusta ja pelkoja. (Torkkola ym. 2002, 23-24.) Tutkimuksen mukaan
saattohoitopotilaiden omaisten korkeimmaksi arvioitu tarve liittyi tietoon potilaan voinnin
muutoksissa, kun taas alhaisimmaksi arvioitu tarve koski omaisen omaa hyvinvointia. Yleisim-
mat tayttamatta jaaneet tarpeet liittyivat toivoon ja tietoon siita, milloin ja mita potilaan oi-

reita on odotettavissa saattohoidon edetessa. (Ullrich ym. 2020.)

4.1  Surureaktion ymmartaminen

Siita huolimatta, etta omaiset eivat valttamatta koe tarpeelliseksi priorisoida omaa hyvinvoin-
tia, tulisi siihen kuitenkin kannustaa. On tarkeaa ymmartaa mista ajatukset ja fyysiset tunte-
mukset saattavat johtua, jotta niita osaisi kasitella ja niihin varautua. Tama vaikuttaa par-
haimmillaan siihen, etta ajatukset ja tunteet eivat tuntuisi ylitsepaasemattomilta. Seuraa-
vissa kappaleissa kaydaan lapi surureaktiota ja sen aiheuttamia tunteita seka niiden ymmarta-

mista.

Eraan tehdyn tutkimuksen mukaan laheisen kuolemasta selviytyminen on hyvin yksityinen
asia. Surutyosta suurin osa tehdaan edelleen yksin. Tutkimuksessa tuli ilmi myos vaikeudet so-
siaalisen tuen saamisesta vaikeassa elamantilanteessa. Surusta selviamisen kannalta sosiaali-
nen tuki on merkittava tekija. Tuen saamisen hankaluus kuormittaa surevaa entisestaan ja luo
epatasa-arvoa ihmisten valille. Sureva on laheisen kuoleman hetkella valtaosin oman lahipii-
rinsa varassa, mutta kaikkien kohdalla tama ei toteudu. Kaikilla ei ole ymparilla laheisia, joi-

den kanssa surua voisi kasitella. Kuolemaan suhtautuminen saattaa olla haastavaa, jonka
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vuoksi lahipiirin reaktiot voivat olla esimerkiksi vahattelevia seka torjuvia. Tama vaikeuttaa

suruprosessin etenemista ja tunteiden kasittelya. (Maarni 2020.)

Surusta selviytymiseen auttaa tilanteen kasitteleminen. On tarkeaa antaa itselleen lupa kokea
surua ja kasitella kaikkia siihen liittyvia tunteita avoimesti. Vastavuoroinen keskustelu on yksi
tehokkaista tavoista selviytya menetyksesta. Selviytyminen ei tarkoita surun unohtamista tai
sen loppumista, vaan pikemminkin voimavarojen kasvattamista niin, etta elama voi jatkua ja
menetyksen aiheuttama kipu muuttuu vahitellen siedettavammaksi. Surun tukahduttaminen
on yleinen keino, jolla yritetaan valttaa surun tuomia ikavia tunteita, mutta se saattaa vain

viivastyttaa prosessia ja vaikeuttaa lopulta paranemista. (Mielenterveystalo 2024.)

Jokaisen ihmisen kuolema on yksilollinen ja henkilokohtainen tapahtuma. Elaman loppuvai-
heessa voinnissa tapahtuu muutoksia, jotka ennakoivat kuolemaa. Laheisen kuolema herattaa
yleensa voimakkaita tunteita niille, jotka ovat hetkessa lasna. On normaalia, etta se aiheut-
taa pelkoa ja ahdistusta. Laheisen saattohoito voi olla merkityksellinen kokemus, joka jattaa
kauniin muiston. Kokemuksen luonne kuoleman tapahtuessa voi koostua monista tekijoista,
kuten potilaan saamasta hoidosta sairauden aikana, mahdollisista avun puuttumisesta, henki-
lokohtaisesta jaksamisesta seka potilaan ja omaisten saamasta tuesta. (Palliatiivinen talo
2021f.)

Suru on luonnollinen seuraus menetyskokemuksesta. Suru on yksilollista my0os ajan ja intensi-
teetin suhteen, vaikka siihen ajatellaan liittyvan usein tiettyja ilmioita ja ajanjaksoja. Su-
russa toimimiseen seka reagoimiseen vaikuttaa yksilon persoonallisuus, elamankokemukset ja
suhde vainajaan. Myos sosiaalisella tukiverkostolla, kulttuurilla ja elamankatsomuksella on
vaikutus esimerkiksi surun kasittelyyn ja ilmaisuun. Laheisen menetyksen aiheuttamat voi-
makkaat tuntemukset ovat normaaleja, vaikka ne saattavatkin saikayttaa. Normaalia on myos
tuntemusten puuttuminen. (Lahti 2020, 55-56.)

Suruun kuuluu useita kerroksia, tasoja seka ulottuvuuksia. Suruun liittyy kaipaus menneisyy-
desta, jolloin kuollut oli viela mukana elamassa. On tavallista surra nykyisyytta, kun kuolema
on tapahtunut seka tulevaisuutta, jossa kuollut ei enaa konkreettisesti kulje vierella. Ajoit-
tain surukokemus tuntuu musertavalta ja toisessa hetkessa se helpottaa. Aaltoilu saattaa jat-
kua pitkaan, silla surulla ei ole aikataulua eika paatepistetta. Suru on yksilollinen tunne, jo-
kainen kokee sen omalla tavallaan. Sita ei voi eika kannata verrata tai arvottaa, silla jokaisen
suru on oikeutettu sellaisenaan. Kun aikaa kuluu, suruun tulee selviytymisen, rakkauden ja
toivon savyja. (Lahti 2020, 170.)

Suruun liittyy vahvasti fyysisia kokemuksia, jotka voivat tulla aalloittain. Fyysisia kokemuksia
ovat kiihtyneisyys, jossa hengitys kiihtyy, tulee sydamen tykytyksia, voi hikoiluttaa, lihaksissa
tuntuu vapinaa tai puristavaa tunnetta esimerkiksi rinnassa, vatsassa ja paassa. Jotkut koke-

vat fyysiset kokemukset lamaannuttavina, jotka voi ilmeta turtuneisuutena, kyvyttomyytena
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kasitella asioita seka yleisena hidastumisena. Suru voi ilmeta kognitiivisina vaikeuksina, jol-
loin keskittymiskyky herpaantuu, jonka vuoksi syntyy vaarinkasityksia ja monimutkaisten vies-
tien vastaanottaminen on haastavaa. Fyysisia oireita on myos kivut eripuolilla kehoa seka itku

tai itkun puuttuminen. (Saarto, Hanninen, Antikainen & Vainio 2018, 133.)

Yleisesti ottaen surua pidetaan laajalti esiintyvana tunteena ja tyypillisena reaktiona laheisen
kuolemaan. On kuitenkin oleellista huomata, ettei suru ole ainoa mahdollinen tunne kuole-
man yhteydessa. Eri kulttuureissa suru ei valttamatta ole ensisijainen tunne eika se valtta-
matta ilmene samalla tavoin kuoleman kohdatessa. Perheiden ja yhteisojen sisaiset ihmissuh-
teet hahmotetaan eri kulttuureissa monin eri tavoin, mika vaikuttaa siihen, keta surraan ja
milla tavoin. Surun kohteiden ja sen ilmenemisen tapojen vaihtelu voi olla merkittavaa eri
kulttuureissa. Lisaksi kuoleman herattamiin tunteisiin vaikuttaa se, millaisia uskomuksia ihmi-
silla on kuoleman tapahtumisen ja sen jalkeisen tilan suhteen. Sururituaalit vaihtelevat suu-
resti eri kulttuurien valilla. (Lahti 2020, 18-21.)

Mieli ry tarjoaa SELMA-nimella kulkevan maksuttoman oma-apuohjelman, joka tarjoaa tietoa
ja ohjausta elaman kriisitilanteisiin. Ohjelma on suunniteltu tukemaan itsenaista selviyty-
mista jarkyttavien tapahtumien, kuten vakavan sairastumisen tai laheisen kuoleman, kohda-
jotka auttavat kayttajia kasittelemaan tapahtunutta ja loytamaan tukea selviytymiseen. Tee-
mat kattavat muun muassa perustiedot kriiseista, mielen ja kehon valista yhteytta seka autta-
vat suuntaamaan katseen kohti tulevaisuutta. Ohjelma perustuu psykoedukatiiviseen lahesty-

mistapaan, tarjoten ohjausta ja neuvontaa tiettyyn elamantilanteeseen liittyen. (Mieli 2023.)
4.2 Omaisen tarve olla lasna kuolevan rinnalla

Kun kuolema lahestyy, hyvastien jattaminen antaa mahdollisuuden arvostaa elettya elamaa ja
toisten ihmisten merkitysta. Siina hetkessa muodostuu tilaisuus pyytaa ja antaa anteeksi. Hy-
vastit koskevat rakkaiden ihmisten lisaksi myos elaman eri puolia, kuten paikkoja ja rooleja.
Hyvastit antavat ikaan kuin luvan lahtea ja merkin odottaa kuolemaa yhdessa. (Anttonen
2016.)

Omaisia on hyva valmistella hyvastelemaan esimerkiksi kuvailemalla vainajaan ulkonakoon
liittyvia piirteita ja kertomalla mita reaktioita vainajan katsominen mahdollisesti voi aiheut-
taa omaisessa. On hyva kannustaa omaisia hyvastelemiseen, vaikka se saattaisikin voimistaa

hetkellisesti ahdistusta. (Aho, Terkamo-Moisia, Niemipelto, Poijula & Varpenius 2018, 12.)

Eteen saattaa tulla tilanteita, jossa potilaan toive on ristiriidassa omaisten toiveen kanssa las-
naolosta kuolinhetkella. Voi olla tilanne, jossa potilas ei halua jakaa omaa kuolinhetkea edes
omaisten kanssa. Kuoleva haluaa kuolla yksin. Kuolinhetken jakaminen on mahdollisuus. (Ant-

tonen 2016.) On tarkeaa muistaa myos ne omaiset, jotka eivat syysta tai toisesta halua olla
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mukana tai osallistua hoitoon. Syy voi olla esimerkiksi se, etta he haluavat muistaa oman la-
heisensa hyvakuntoisena tai se, etta tilanne kokonaisuudessaan voi olla liian tuskallinen koh-
dattavaksi. (Muistiliitto 2016, 16.)

Kuoleman hetkella ja sen jalkeen omaiset kaipaavat yksityisyytta ja saattavat kokea moni-
paikkaisen potilashuoneen hairitsevaksi. Rauhallisen tilan puuttuminen voi pahimmillaan vai-
kuttaa omaisten tunteiden ilmaisuun seka vaikeuttaa keskustelujen kaymista. (Robinson,
Gott, Ingleton 2014.) Yksityisyyden tarjoava ja rauhallinen ymparisto edistaa omaisten hyvin-
vointia (Virdun, Luckett, Lorenz, Davidson & Phillips 2017).

Joillekin omaisille on tarkeaa saada osallistua vainajan laittoon ja pukemiseen kuoleman jal-
keen. He kokevat sen tarkeana siksi, etta silla mahdollisestaan kuoleman jalkeisten kulttuuri-
sidonnaisten tai uskonnollisten tapojen toteuttaminen. (Hennessy, Neenan, Brady, Sullivan,
Eustace-Cooke & Timmins, 2020, Ahon ym. 2023a, 13 mukaan.)

4.3  Kuoleman lahestymisen tunnistaminen

Realistisen tiedon tarjoaminen omaisille on olennainen osa valmistautumisprosessia kuole-
maan (Saarto ym. 2015f). Ihmisten ymmarrys kuolemisprosessista on yleisesti ottaen puutteel-
linen, mika voi johtaa voimakkaisiin tunnereaktioihin. Taman vuoksi on oleellista ja tarkeaa
tarjota ennakoivasti tietoa, joka voisi ehkaista naita voimakkaita tunnereaktioita ja auttaa
omaisia kasittelemaan kuoleman lahestymista. (Saarto ym. 2015a.) Tehdyn tutkimuksen mu-
kaan omaiset kokivat tarkeaksi valmistautua kuolemaan, jotta he olisivat kykenevaisia jatta-

maan hyvastit ja aloittamaan suruprosessin (Virdun ym. 2017).

Saattohoidossa olevan omaiset kokevat tarpeelliseksi riittavan yksityiskohtaisen tiedon useaan
kertaan lapikaytyna suullisesti, mutta myos kirjallisesti. Tiedon saaminen helpottaa osallistu-
mista laheisensa hoitoon ja se auttaa valmistautumaan tulevaan. (Aho ym. 2023a, 18.) Aktiivi-
sen ja tilanteen tasalla oleva viestinta on osa potilaan hoitoa. Jotta omaiset pystyvat osallis-
tumaan paatoksentekoon, tarvitsevat he riittavasti tietoa. Ammattilaisen antama tieto poti-
laan voinninmuutoksista antaa omaisille paremman mahdollisuuden olla lasna kuolinhetkella.
(Saarinen, Mishina, Soikkeli-Jalonen & Haavisto 2021.) Potilaat kokivat myos, etta perheenja-
senet ovat rauhallisempia ja paremmin lasna, kun he tietavat missa mennaan ja mita on odo-
tettavissa (Virdun ym. 2017).

5 Omaisen psykososiaalinen tuki saattohoidon aikana

Psykososiaalinen tuki on kokonaisvaltaista tukea, johon sisaltyy emotionaalinen, konkreetti-
nen ja tiedollinen tuki seka paatoksenteossa tukeminen. Naiden lisaksi se sisaltaa myos henki-

set, hengelliset seka eksistentiaaliset teemat. Psykososiaalisen tuen tarkoituksena on
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omaisten elamanlaadun parantaminen ja tilanteeseen sopeutumisen edistaminen. (Aho ym.
2023a, 10.) Vakavasti sairaan omaiset elavat vaativassa elamantilanteessa. Vakava sairaus ja
haastava tilanne aiheuttaa myos omaisille kriisin. Omaiset voivat olla vasyneita, jolloin esi-
merkiksi ristiriitoja perheessa saattaa syntya herkemmin. (Hietanen 2015.) Esimerkiksi keuh-
koahtaumatauti voi vaikuttaa potilaan ja omaisen jaksamiseen kokonaisvaltaisesti, jolloin psy-
kososiaalisen tuen tarve korostuu sairauden edetessa. Taudinkulun epatietoisuus kuormittaa
omaisia ja heidan tuen tarpeensa tulisi huomioida potilaan kuoleman jalkeenkin. (Leivo-Kor-
pela, Piili & Lehto 2022.)

5.1 Omaisen osallistuminen hoitotilanteisiin

Omaisille tulisi antaa riittavasti potilaan hoitoon liittyvaa ohjausta, silla he kokevat hoitoon
osallistumisen tarkeaksi (Virdun ym. 2017). Osallistuminen voi olla asentohoitoon osallistu-
mista, suun kostuttamista tai ruokailuissa avustamista. (Aho ym. 2023a, 12). Osallistumisen
mahdollistaminen voi auttaa edistamaan omaisten selviytymista (Saukkonen, Viitala, Lehto &
Astedt-Kurki, 2017).

Omainen saattaa ohittaa potilaan toiveet lasnaolosta saattohoidon aikana, menettaen siten
mahdollisuuden osallistua tarkeisiin hetkiin. Kieltaytyminen osallistumisesta laheisen hoitami-
seen seka surun tunteiden valttely voivat kertoa vaikeudesta kohdata kuoleman todellisuutta
ja sen tuomia reaktioita. Toisaalta ne voivat kertoa myos omaisen tietoisesta valinnasta, jol-
loin omainen on antanut saattohoidolle tavanomaisuudesta poikkeavan merkityksen. (Antto-
nen 2016.)

5.2  Sosiaalinen tuki

On tarkeaa tukea ja auttaa omaisia lOytamaan sosiaalista tukea. Tukiverkosto mahdollistaa
heille tarvitsemansa konkreettisen avun saamisen esimerkiksi kotitoissa tai lastenhoidossa.
(Hanna, McCaughan & Semple 2019.) Moniammatillinen tuki lisaa omaisten elamanlaatua seka
hyvinvointia. Omaiset voi ohjata esimerkiksi sosiaalityontekijan tai papin luokse. (Choo, Tan-
Ho, Dutta, Patinadan & Ho 2020.) Puutteellinen emotionaalinen tuki voi aiheuttaa kielteisia
tunteita, jotka voivat johtaa pitkittyneeseen ja traumaattiseen suruun. Se voi lisata myos

avuttomuuden ja eristaytyneisyyden tunteita. (Holtslander ym. 2017.)
5.3 Elaman loppuvaihe puheeksi

Omaiset tarvitsevat tukea ammattilaisilta, miten ottaa elaman loppuvaihe puheeksi potilaan
kanssa (Rgen ym. 2018). Palliatiivisen talon 'Puhetta elamasta’ -korttien tavoitteena on roh-
kaista kayttajia etsimaan merkityksia ja voimavaroja seka kohtaamaan elaman rajallisuuteen
liittyvia tunteita. Kortit tarjoavat mahdollisuuden ilmaista tunteita ja ajatuksia juuri silla het-

kella, kun kortteja kayttaa. Niiden avulla korostetaan, etta kertominen ja mietteiden
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jakaminen on tarkeaa, mutta yhta merkittavaa on myos tulla kuulluksi. Jokainen tunne ja aja-

tus ovat sallittuja, ja ne ansaitsevat tulla kuulluksi ja nahdyksi. (Palliatiivinen talo 2021e.)

Kortit tarjoavat omaiselle mahdollisuuden loytaa tukea vaikean tilanteen kasittelyssa potilaan
kanssa. Avoimen keskustelun, yhteisen elaman jakamisen ja suunnan loytamisen kautta kortit
avaavat tilaa yhdessaolon merkityksellisyydelle vaikeissa tilanteissa. (Palliatiivinen talo
2021e.)

Kortit koostuvat kolmesta kategoriasta, josta yhdessa (vihrea) tutkitaan resursseja, ilon ai-
heita, haastavia kokemuksia seka tekijoita, jotka tarjoavat lohtua ja helpotusta. Violetissa
kategoriassa suunnataan katse tulevaisuuteen ja kasitellaan odotuksia seka toiveita. Pyrki-
myksena on ohjata ajatuksia nykyhetkesta eteenpain ja samalla tunnistetaan ja tunnustetaan
mahdollisesti myos toivottomuuden ja pettymyksen tunteiden olemassaolo. Sininen kategoria
rohkaisee kasittelemaan ajatuksia ja toiveita liittyen kuolemaan ja elaman loppuvaiheisiin.
(Palliatiivinen talo 2021e.)

5.4  Arjen peruspilarit selviytymisen tukena

Surusta selviytymista edistaa tutkimuksen mukaan lasnaolon kokemus, tuki hoitavilta ja ver-
taisilta, menetyskokemuksen kasittely, osallistuminen aktiviteetteihin, sisaisen kontrollintun-
teen yllapitaminen ja pakeneminen. Tuki perheelta, ystavilta ja laheisilta seka konkreettinen
apu, erottuivat keskeisina tekijoina. Turvallisen aikuisen lasnaolo vanhemman menehdyttya ja
lemmikkielaimen tarjoama laheisyys nahtiin merkittavina tuen muotoina. Tutkimukseen osal-
listujat korostivat mahdollisuutta keskustella vanhemman kuolemasta ja saada rehellista tie-
toa. Itsenainen rauhoittuminen, kuten kirjoittaminen ja musiikin kuuntelu, koettiin tarkeaksi
selviytymiskeinoksi. Aktiivisuus, kuten perheen hoitaminen, arkirutiinien yllapitaminen ja
opiskeluun keskittyminen, edisti selviytymista. Erityisesti arkirutiinien ja normaalien elaman-

kuvioiden jatkuminen koettiin merkittavana. (Isokangas 2016.)

Turvattomuuden tunne voi nousta esiin myos silloin, kun laheisen vakava sairaus vie huomion
arjen perustarpeista. Laheisen vakava sairaus voi menna omien tavallisten tarpeiden ohi eika
omainen valttamatta muista huolehtia ravitsemuksesta tai riittavasta unesta. Konkreettinen

arjen apu tai perustarpeista muistuttaminen on oleellista vaikeasta tilanteesta selviytymi-

seen. (Saarto ym. 2015a.)

Tasapainoinen mieli ja arjen hyvinvointi kulkevat kasi kadessa. Hyvan olon myota paivittaiset
tehtavat sujuvat vaivattomammin, kun taas saannolliset rutiinit ja vakiintunut paivarytmi tu-
kevat terveytta. Arjen peruspilareita ovat toimeliaisuus, sosiaaliset suhteet, uni, liikunta seka
ravitsemus. Toimeliaisuus antaa hallinnan tunnetta ja parantaa hyvinvointia arjessa. Pienet
teot, kuten ruoanlaitto tai liikunta, ovat arvokkaita. Tarkeaa on loytaa tasapaino omien voi-

mavarojen, kykyjen ja mahdollisuuksien kanssa. Sosiaalisten suhteiden hoito on tarkeaa
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hyvinvoinnille. Stressin vahenemista edistaa vuorovaikutus, yhdessaolo ja lasnaolo. Ystavat ja

perhe muodostavat arvokkaan verkoston. (Mielenterveystalo 2023.)

On tarkeaa huomioida saannollinen unirytmi ja huolehtia riittavasta unimaarasta. Yksilollinen
unentarve vaihtelee ian, periman ja aktiivisuuden mukaan. Aikuisille suositellaan noin 7—9
tunnin younta. Riittavaa unimaaraa ei voi korvata kofeiinilla ja pahimmassa tapauksessa se
lisaa ahdistusta. Liikunta vapauttaa kehon ahdistuksen aiheuttamaa jannitysta ja vahentaa
fyysisia ahdistuksen oireita, kuten pahoinvointia seka vapinaa. On hyva valita liikuntamuoto,
joka tuntuu mukavalta ja on helppo aloittaa. Se voi olla arkiliikuntaa tai vaikka kaverin kanssa
harrastettavia peleja. Pienikin lilkunta on parempi kuin ei mitaan - usein tarkeinta on aloitta-
minen. Monipuolinen ravitsemus yllapitaa toimintakykya. Ruokavalio antaa seka aivoille etta
keholle tarvittavaa energiaa. Hyvat ruokailutottumukset tehostavat keskittymista, koordinaa-
tiota, motivaatiota, muistia ja stressinsietokykya. Saannollinen ruokailurytmi luo paivaan ryt-

mia ja vakautta. (Mielenterveystalo 2023.)

5.5 Vertaistuki voimaannuttaa

Vertaistukitoiminta perustuu vapaaehtoisuuteen, jossa korostuu tasa-arvo ja luottamukselli-
suus. Vertaistuki on matalankynnyksen toimintaa, joka voi tapahtua esimerkiksi ryhmassa tai
kahden kesken. Samankaltaiset kokemukset usein yhdistavat vertaisia ja toiminta voi tarjota
myos kokemuksellista tietoa oikeuksista ja saatavilla olevista palveluista. Surevan elamanlaa-
dun kannalta sosiaalinen tuki on suuressa roolissa, silla sen on todettu olevan yksi merkittava
elamanlaatua myotavaikuttava asia. Kaikille vertaistuki ei sovellu, silla jotkut saattavat kokea
vertaistuen ahdistavaksi ja epamiellyttavaksi kuullessaan muiden kokemuksia menetyksista.
(Lahti 2020, 163-164, 169.) Vertaistukea tarjoavat esimerkiksi seurakuntien sururyhmat ja

Nuoret Lesket. Myos potilasjarjestot tarjoavat erilaisia vertaistukiryhmia.

5.6  Moniammatillinen tukiverkko

Kuolevan rinnalla elaminen voi herattaa omaisissa paljon kysymyksia ja voimakkaita tunteita.
Tilanne voi kuormittaa omaisia monella eri tavalla henkisesti ja kaytannon tasolla. Esimerkiksi
ammatillista apua on saatavilla terveyskeskuksesta ja jaksamiseen voi hakea tukea esimerkiksi
vertaistoiminnasta. Sosiaalitukiin liittyen voi saada neuvontaa sosiaalityontekijalta tai Ke-
lasta. (Palliatiivinen talo 2021g.) On tarkeaa huomioida omaisen tarve keskustella ammattilai-
sen kanssa. Ajantasainen tieto sairauden etenemisesta on oleellista, jotta omaiset voivat val-
mistautua tulevaan. Tieto voi luoda toivoa ja parantaa elamanlaatua. (Kalluri, Orenstein, Ar-
chibald & Pooler 2021.)

Sairaalapappi toimii henkisena ja hengellisena tukena vakaumuksesta tai elamakatsomuksesta
riippumatta. Sairaalapappi on evankelisluterilaisen kirkon tyontekija ja han on virkansa puo-

lesta vaitiolovelvollinen. Keskusteluapua voi pyytaa matalalla kynnyksella esimerkiksi silloin,
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kun tarvitsee kuuntelijaa tai haluaa hyvastella vainajan yhdessa jonkun toisen lasna ollessa.
(HUS 2023a.)

Laheisen menetys voi vaikuttaa voimakkaasti toimintakykyyn, jolloin surun kasittelemiseksi
voi tarvita ammattilaisen apua. Esimerkiksi Vantaan ja Keravan hyvinvointialue tarjoaa ajan-
varauksettomia mielenterveyspalveluita heille, jotka kaipaavat ammattilaisen apua elaman-

kriisiin liittyen. (Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 2023a.)

Sairaalan terveyssosiaalityontekijan kanssa on mahdollista keskustella esimerkiksi vaikeasta
sairaustilanteesta ja esimerkiksi tilanteeseen liittyvista etuuksista, joita on mahdollista hakea
(HUS 2023b.) Kuoleman jalkeen on mahdollista saada neuvontaa seka ohjausta etuuksien, ku-
ten lesken elakkeen, hakemisesta ja niihin liittyvista asioista. Vantaan ja Keravan hyvinvointi-
alue tarjoaa matalankynnyksen palvelua, jossa tilannetta arvioidaan ja ohjataan tarvittaessa

eteenpain. (Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 2023b.)

Lapsiperheet voivat saada apua ja tukea esimerkiksi lapsiperheiden kotipalveluista. Se on tila-
paista arjen apua niihin tilanteisiin, joissa perheen toimintakyky on alentunut. Palvelun tar-
koituksena on vahvistaa perheen hyvinvointia seka tukea ja ohjata perhetta selviytymaan tu-
levaisuudessa omatoimisesti perheen arjessa. Lapsiperheiden neuvontaan voi olla yhteydessa
esimerkiksi silloin, kun tarvitsee apua psyykkisen oireilun vuoksi tai elamantilanteessa on ta-

pahtunut akillinen muutos. (Vantaan ja Keravan hyvinvointialue 2023c.)

5.7 Hoitotyon ammattilaisten ja omaisten vuorovaikutus

Vuorovaikutus kasitteena sisaltaa verbaalisen ja nonverbaalisen viestinnan. Siina tavoitellaan
osapuolien keskinaista ymmarrysta joistakin kohteena olevista asioista. Jokainen kokee vuoro-
vaikutuksen yksilollisesti huomioiden oman elamanhistoriansa ja elamantilanteensa. Vuorovai-
kutus puolestaan hoitotyon ammattilaisen kanssa koetaan asiakkaan ja potilaan omista lahto-
kohdista kasin. (Koivisto 2019.)

Tehdyn tutkimuksen tulokset osoittivat, etta riippumatta sairauden luonteesta avoimen kes-
kusteluyhteyden yllapitaminen terveydenhuollon ammattilaisen kanssa oli keskeista onnistu-
neen yhteistyon kannalta. Erityisesti tilanteissa, joissa omaiset kaipasivat tietoa tulevista fyy-
sisista oireista tai laakityksesta, avoin kommunikaatio oli avaintekija. Huomattavaa oli, etta
ammattikielen kaytto vaikeutti tai teki jatkokeskustelun mahdottomaksi eri henkilon kanssa.

(Vermogren ym. 2021.)

Kuolema koskettaa jokaista perheenjasenta jollakin tavalla. Laheisen kuolema saa aikaan
muutosprosessin, jossa kyse on jokaisen omasta suhteesta kuolevaan ja elossa olevien laheis-
ten keskinaisista suhteista tulevaisuudessa. Ammattilainen voi helpottaa esiin tulevien asioi-

den selvittamista esimerkiksi ohjaamalla perheenjasenten valista kommunikaatiota.
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Paremman kommunikaation tavoitteena on saada laheiset tyoskentelemaan yhdessa kuolevan
laheisen asioissa. Tama ennaltaehkaisee parhaimmillaan myos psyykkisia sairauksia. (Aaltonen
ym. 2009b.)

Omaiset ja potilas voivat tarvita ammattilaista siihen, etta vakavasta tilanteesta huolimatta
valoisia ja hyvia asioita on edelleen olemassa ja niista saa ja voi nauttia. Ammattilainen voi
tukea perheenjasenia keskustelemalla heidan tunteistaan ja tilanteestaan, kun kuolema on
lahella. Esimerkiksi puolison kuoleman lahestyessa olisi tarkeaa tuoda keskusteluun pariskun-
nan kanssa myos seksuaalielaman asiat ja raha-asioiden hoito. Kun yhteinen aika kay vabhiin,
voi perheenjasenille nousta tarve selvittaa selvittamattomia asioita, silla kuoleman lahestymi-
nen vaikuttaa luonnollisesti dynamiikkaan ja tarkeisiin ratkaisemattomiin ongelmiin. (Aalto-

nen ym. 2009c.)

Usein terveydenhuollossa esiintyy tilanteita, joissa on aikaa pohtia rauhassa yhdessa potilaan
ja hanen omaistensa kanssa ennen kuin paatoksia tarvitsee tehda. Keskusteluissa potilaan
seka hanen omaisiensa asiantuntijuutta voidaan saada kayttoon kumppanuuden ja dialogisuu-
den avulla. Jotta kumppanuus voi toteutua, tarvitaan molemminpuolista kunnioitusta ja luot-
tamusta. Ammattilainen voi lisata luottamusta ja kunnioitusta esimerkiksi olemalla tyohonsa
sitoutunut, rehellinen, kunnioittamalla kaikkia osapuolia ja tunnistamalla omat rajansa. (Aal-
tonen ym. 2009d.)

6  Opinnaytetyon tavoite ja tarkoitus

Opinnaytetyon tarkoituksena on kehittaa opas eraan erikoissairaanhoidon keuhkosairauksien
vuodeosastolle saattohoitovaiheessa olevan aikuispotilaan omaisille. Osastolla hoidetaan eri-
koissairaanhoitoa vaativia taysi-ikaisia potilaita. Oppaan tavoitteena on tarjota tukea ja oh-
jausta omaisten surutyohon seka tuoda esiin saattohoidon eri vaiheet. Tavoitteena on myos

helpottaa mahdollisen tuen loytamista saattohoidon aikana ja kuoleman tapahduttua seka

normalisoida yleisesti esiintyvia tuentarpeita.

7  Kehittamistyon prosessi

Opinnaytetyo on tehty kehittamistyona erikoissairaanhoidon keuhkosairauksien 18-paikkaiselle
vuodeosastolle. Osastolla hoidetaan taysi-ikaisia potilaita, jotka sairastavat muun muassa
keuhkoahtaumatautia, keuhkosyopaa, astmaa, keuhkokuumetta ja erilaisia hengitystieinfekti-
oita. Osastolla toimii moniammatillinen tiimi, johon kuuluu esimerkiksi hoitotyon ammattilai-
sia, laakareita, fysioterapeutteja seka sosiaalityontekija. Osastolla oli noussut tarve saada

opas saattohoidossa olevan potilaan omaiselle. Osaston henkilokunta toivoi, etta oppaassa
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tulisi esiin saattohoidon prosessi seka apua tarjoavat toimijat, joihin voi ottaa yhteytta kuole-
man hetkella ja sen jalkeen. Osastolla on ilmennyt tilanteita, joissa omaisia ohjattu vaaralle
apua tarjoavalle taholle, jolta eivat ole saaneet lopulta tarvitsemaansa tukea. Tyoelama-

kumppani toivoi opasta juuri vuodeosasto-olosuhteisiin.

7.1 Kehittamistyon suunnittelu

7.1.1  Teoreettisen viitekehyksen rakentaminen

Opinnaytetyon tarkoitus ei ole etsia uutta tietoa vaan hyodyntaa jo olemassa olevaa tietoa
saattohoidosta omaisen nakokulmasta seka omaisen tuen tarpeista. Tietoa etsittiin tietokan-
noista kuten EBSCO, Google Scholar, hoitosuosituksista seka muista luotettavista lahteista
(taulukko 1). Tutkittua tietoa haettiin, jotta opas perustui ajantasaiseen ja luotettavaan tie-
toon. Yleisimmin kaytetyt hakusanat olivat palliatiivinen hoito, omaiset ja saattohoito (tau-
lukko 1). Lahteiden julkaisuvuoden rajana pidettiin paaosin 2013 ja julkaisut olivat suomeksi
tai englanniksi (taulukko 2). Lahteista rajattiin pois esimerkiksi AMK-tasoiset opinnaytetyot

seka materiaali, joka kohdistui lapsipotilaan omaisiin (taulukko 2).

Taulukko 1: Tietokannat ja kaytetyt hakusanat

Tietokanta Hakusanat

Finna perhehoitoty0, saattohoito, palliatiivinen hoito, suru, omai-

set, laheiset

Medic saattohoito, palliatiivinen hoito, palliative care, hospice

care, terminal care, relatives, family, laheinen, omainen

Google Scholar Saattohoito, palliatiivinen hoito, palliative care, hospice
care, omainen, laheinen, relative, family member, palliative

care family caregiver support

EBSCO palliative care, hospice care, terminal care. end of life care,
family, relatives, family members, grief, loss, bereavement,
mourning, death, grieving, NOT children, youth, child, teen-

ager, kid

ProQuest Saattohoito, palliatiivinen hoito, terminal care, hospice care,

palliative care, laheinen, relative
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Taulukko 2: Sisaanotto- ja poissulkukriteerit

Sisaanottokriteerit Poissulkukriteerit

e  Muu kieli kuin suomi tai englanti

* Julkaisuvuosi padosin 2013 -> e Materiaali kohdistuu lasten omaisiin

o Tieteelliset artikkelit, pro-gradu -
tutkielmat, vaitoskirjat, YAMK-tasoi-

o AMK-tasoiset opinnaytetyot, kandi-

tutkielmat
set opinnaytetyot, tutkimusraportit,

asiantuntijoiden tutkimukseen pe-
rustuvat yhteenvedot

o Oppikirjat, oppimateriaalit

e Kielena suomi ja englanti

e Materiaali tarkastelee omaisten na-
kokulmaa ja osallisuutta potilaan
saattohoitoon

e Potilaana aikuinen

Onnistunut tiedonhaku mahdollisti ajantasaisen ja luotettavan tiedon loytymisen teoreetti-
seen viitekehykseen. Se mahdollisti myos aiheeseen syventymisen seka erilaiset nakokulmat.
Keskeisimmat kaytetyt lahteet olivat eri hoitosuositukset seka tutkimukset. Tietoa hyodynnet-
tiin teoreettisen viitekehyksen lisaksi oppaassa, jotta voitiin varmistua sen sisaltaman tiedon

luotettavuudesta ja paikkansapitavyydesta.

7.1.2 Omaisille suunnattu kysely

Teoriapohjan lisaksi luotiin kysely (liite 1) saattohoidossa omaisena oleville/olleille, jonka
vastauksia hyodynnettiin oppaan teossa. Kysely toteutettiin anonyymisti Forms-alustan
kautta. Kyselyssa selvitettiin omaisten koettuja tuen tarpeita seka toteutuneita ja toivottuja
eri tukimuotoja. Samalla pyrittiin selvittamaan omaisten nakemys oppaaseen tulevista tee-
moista. Kysely julkaistiin tammikuussa 2024 kahteen vertaistukiryhmaan, jotka loytyivat sosi-
aalisesta mediasta. Vertaistukiryhmasta loytyneet vastaajat olivat olleet omaisen roolissa
saattohoitotilanteessa. Jakelussa hyodynnettiin my0s opinnaytetyontekijoiden tuttavapiiria.
Tassa tapauksessa tutkimuslupaa ei tarvittu, silla kyselyn vastaajia ei rekrytoitu esimerkiksi
organisaatioista tai yrityksista (Kuula-Luumi 2023). Kyselyyn oli mahdollista vastata viikon

ajan.

Kyselyn avoimien kysymyksien vastausten analysointiin kaytettiin samankaltaisuuskaaviota

(kuva 1), joka helpottaa tiedon jasentelya. Samankaltaisuuskaavio on tehokas tyokalu, jonka
avulla pystytaan analysoimaan laajempaa tietomaaraa. Tarkoituksena on etsia materiaalista
loytyvia samankaltaisuuksia, jotka ryhmitellaan ja jarjestetaan aiheittain. Samankaltaisuuk-

silla tarkoitetaan tuloksissa esiintyvia teemoja ja aiheita. Ryhmittely nostaa esiin olennaiset
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asiat keratysta materiaalista. (Friis Dam & Yu Siang 2022; Tuulaniemi 2016, 154.) Kyselyn

maarallisten aineistojen analysointiin kaytettiin apuna pylvas- ja ympyradiagrammeja havain-

nollistamaan tulosten jakautumista eri vastausvaihtoehtojen valilla. Seuraavassa kappaleessa

kaydaan lapi kyselyn tiivistetyt tulokset, jotka ohjasivat oppaan sisaltojen rakentamista.

Erilaiset tuen muodot

(Sairaala)pappi Terapia

Vertaistuen tarve

i

i

il

Vapaachtoistuki

Omien laheisten tuki

Tuen tarve kuoleman jalkeen

e
s
—

(il i
i

(Hlhe'l g

Vertaistuki

Kuva 1: Esimerkkikuva samankaltaisuuskaaviosta

7.1.3  Kyselyn tulokset oppaan suuntaviivoina

Kyselyyn vastasi 139 henkiloa eri puolilta Suomea. Vas-
taajia saatiin jokaisesta ikaryhmasta useampia (kuvio
1): 20-30-vuotiaita vastaajia oli 22 (15,8 %), 31-40-vuo-
tiaita 47 vastaajaa (33,8 %), 41-50-vuotiaita 33 vastaa-
jaa (23,7%), 51-60-vuotiaita 20 vastaajaa (14,4%), 61-
70-vuotiaita 13 vastaajaa (9,4%) ja 71+ vuotiaita vas-
taajia oli 4 (2,9%).

Kuvio 1: Google Forms-kysely

71+

51-60
14.4%

20-30
15.8%

31-40
33.8%

: vastaajien ikajakauma
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ﬁgt;’;a Vajaa puolien (47,5 %) laheisen saattohoito
tapahtui sairaalassa (kuvio 2). 25,2 % saatto-
hoidoista hoidettiin saattohoitokodeissa,

18,7 % kotona ja 8,6% hoivakodeissa.

Sairaalassa
47.5%
Yli puolet (58,3 %) vastaajista koki, etteivat
olleet saaneet riittavasti tietoa saattohoi-
Saattohoitokodissa B .

25.2% dosta hoitohenkilokunnalta. Vastanneiden

laheisista 21,6 % prosenttia sairasti tai sai-
Hoivakodissa .
3.6% rastaa keuhkosairautta.

Kuvio 2: Google Forms-kysely: missa saattohoito tapahtui

Oikea-aikainen, konkreettinen ja rehellinen tieto

Tulosten perusteella ilmeni, etta huomattava tarve omaisten nakokulmasta oli oikea-aikaisen,
konkreettisen ja rehellisen tiedon saamiselle. Omaiset kaipasivat erityisesti riittavasti tietoa
siita, mita tulevaisuudessa on odotettavissa ja rehellisia vastauksia esitettyihin kysymyksiin.
Tietoa tilanteesta ja sen ajan tasalla pitamista pidettiin tarkeana. Myos yleinen tieto saatto-
hoidosta nousi esiin ja kaivattiin selvitysta muun muassa saattohoidon sisallosta ja surun tyy-
pillisesta etenemisesta. Kysely nosti esiin useita tapauksia, joissa omaiset olivat jaaneet yksin

epatietoisuuteen eika heita ollut pidetty tilanteen kehittymisessa ajan tasalla.

“Mitd saattohoito on, pdhkindnkuoressa. Mitd saattohoidon aikana tapahtuu, mitkd asiat on

yleisid ja miten omainen voi niihin liittyd tai miten omainen voi kdsitelld asioita.”
“Minulle ei edes kerrottu ditini olevan saattohoidossa.”

“Olin hyvin yksin ja epdtietoinen tulevasta, pelokas myds. En saanut tietoa ja tukea tar-

peeksi”

Onnistunut ja yksilollinen kohtaaminen

Hyvaa kohtelua oli koettu useamman vastaajan toimesta ja ammattilaisten puolelta tapahtu-
nut kohtaaminen oli koettu onnistuneeksi. Saattohoitotilanteessa kaivattiin yksilollista koh-
taamista, jossa huomioitaisiin myos omaisten tarpeet, vointi seka otettaisiin huomioon heidan
voimavaransa. Yleisesti ottaen perustarpeiden huomioiminen oli nostettu useamman kerran

esille. Omaiset kokivat tarpeen tulla nahdyksi ja kohdatuksi.

“Kyseltiin vointia, tarjottiin syotdvdd ja kehotettiin lepddmddn ja ottamaan my6s omaa ai-

kaa.”
“Kohtaaminen oli hyvédd. Empaattista, mutta rehellistd. Kuolemaa ei yritetty siivota pois.”

“Olisin halunnut tulla ymmdrretyksi paremmin.”
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Tuen puuttuminen

Vastauksista selvisi, etta joka kerta tukea ei ollut riittavasti tarjolla omaisille eika heille itsel-
leen sopivia tuen muotoja valttamatta jaksanut itse etsia. Osa ei myoskaan hyodyntanyt tar-
jottua tukea, vaan he kokivat, ettei sille esimerkiksi olisi ollut aikaa. Vastauksissa pohdittiin
myos hoitohenkilokunnan osaamattomuutta kiireen nakymiseen seka ymmartamattomyytta
saattohoidon suhteen, jotka mahdollisesti edesauttoivat tuen puuttumista. Useat omaiset oli-

vat kokeneet puutteellista huomiointia, josta oli jaanyt kokemus riesana olemisesta.
“Etten ole vaan esine”

“Todella huonosti. Tietoa tilanteesta tuli huonosti eikd omaisten jaksamista huomioitu mil-

lddn tavalla. Koimme olevamme riesa sairaalassa.”

“Ei tarjottu mitddn tukimuotoja eikd niiden etsimiseen ollut voimavaroja”

Hoitajan ldsndolo

Hoitajilta kaivataan lasnaoloa niin fyysista kuin henkista. Joillekin esimerkiksi halaaminen oli
ollut mukava ja kaivattu asia, kun taas toinen kaipasi enemman keskustelua ja henkista tu-
kea. Myos kiireettomyys ja empaattisuus nousivat kyselyssa esille asioina, joita toivottiin hoi-

tohenkilokunnalta.
“Lampdéd, ymmdrrystd, hyvad tilannetajua. Ja sitd saimmekin.”

“Empaattisia, ihmisldheisid kohtaamisia. Kohtaamisiin riittévdsti aikaa ja kiireetontd ole-

mista”
“Henkilokohtaista ja kasvotusten tapahtuvaa, ei kiireen tuntua.”

“Enemmdn hoitajien fyysistd ldsndoloa”

Omaisen ldsndolo

Lasnaolo oman laheisen vierella saattohoidon hetkella koettiin tarkeana. Vastauksissa nousi
esiin, etta omaisena sai viettaa aikaa kuolevan luona ja sita pidettiin tarkeana. Kuolevan
voinnin muutoksista soitettiin omaisille. Joillekin oli myos tarkeaa, etta hoitohenkilokunta an-
toi tilaa ja vapautta vierailuaikoihin. Omaiset kertoivat, etta oli helpottavaa kuulla mita kuo-

levan kanssa voi edelleen tehda.

“Loistavasti, saatiin viettdd ldheisen vierelld kaikki tarvittava aika kellon ympdri, pidettiin

ajan tasalla tilanteesta ja varmisteltiin meiddn vointia ja kyseltiin jaksamista”
“Saimme tilaa ja aikaa vierailla ldheisemme luona.”

“Sai olla ldhelld, kun halusi. Soitettiin jos vointi huononi.”
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Kuolemaan valmistautuminen ja kuolinhetki

Omaiset kokivat tarpeellisesti kasitella hoitohenkilokunnan tukemana kuolemaa konkreetti-
sesti ja olla tietoinen merkeista, jotka voivat viitata lahestyvaan kuolemaan. Lisaksi halu ym-
martaa kuolevan tarpeista nostettiin esiin. Ohjausta ja tietoa yleisesti kuolemasta pidettiin
tarkeina tukemisen nakokulmasta. Kuoleman jalkeisten asioiden hoitoon ja niihin liittyviin
kaytannon asioihin kaivataan myos ohjausta. Kysymyksia, kuten mita tulisi huomioida kuole-

man jalkeen ja miten elama jatkuu menetyksen jalkeen, nostettiin useamman kerran esiin.
“Mitd pitdd huomioida kuoleman jélkeen. Miten voit tukea saattohoidossa olevaa”

“Kuinka olla ldheisen tukena hdnen viimeisind pdivinddn ja mitd tukea ldheiselle tarjolla.

Mistd loytdd lisdtietoja ja mihin voi soittaa, kun kaikki lopulta kuitenkin kaatuu pddlle.”

“Konkreettiset merkit ldhestyvdstd kuolemasta olivat ne, joita itse googlasin.”

Erilaiset tuen muodot

Omaiset kaipaavat selkeaa tietoa eri tuen muodoista ja niiden hyodyntamisesta. Saattohoidon
ja kuoleman kasittelyssa erilaisia tukimuotoja osataan hyodyntaa jo monipuolisesti jonkun
verran, mutta vastauksista korostuu silti tarve saada tietaa eri tuen mahdollisuuksista. Avoi-
missa vastauksissa esiin nousseet hyodynnetyt tukimuodot sisalsivat moniammatillisen tuen,
vertaistuen, terapian, sairaalapapin, vapaaehtoistuen seka oman lahipiirin tarjoaman tuen.
Tarve tietaa mista ja kenelta saisi tukea seka milloin tietty tukimuoto voisi olla hyodyllista,

nousi esiin monen vastauksista.

“Mistd eri tahoilta voi saada ja hakea apua. Pienid menetelmid milld jaksaa paremmin. Us-

kon ettd kaikki pienetkin asiat olisivat hyodyllisia”

“Kerran juttelin papin kanssa, yvhden kerran psykologin ja kerran sosiaalityontekijdn kanssa.

Saamani oppaat lukaisin ldpi.”
“Vertaistuki oli tdrkein tukimuoto”

“Olisin kaivannut vertaistukea ja terapiaa, mutta niitd ei edes tarjottu. Mieli RY:n kriisipu-

helinnumeron onneksi lOysin itse ollessani itsetuhoinen.”

Keskustelun tarve

Omaiset kokivat merkittavana tarpeena saada tilaa keskusteluille ja tulla kuulluksi. Kiireetto-
mat keskusteluhetket hoitohenkilokunnan kanssa ilman erillista pyyntoa olisi koettu tarpeel-

liseksi ja se olisi mahdollistanut tarpeellisen hetken jakaa ajatuksiaan, huoliaan ja omia
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tunteitaan. Lisaksi nousi esiin tarve keskustella auki hoitolinjaukset. Henkisen tuen merkitys

ja omaisen hyvinvoinnista huolehtimisen kannustaminen korostui.
“Keskusteluapuun olisi ollut suuri tarve.”
“Ammattilaista kenelle jutella. Tdtd olisi varmasti my6s omaiseni kaivannut.”

“Ehkd meille omaisille olisi voinut jérjestdd kiireeton hetki keskustelulle ja tiedonjakami-
selle siind kohtaa, kun siirryttiin palliatiivisen hoidon puolelle, meille asiasta "huikattiin”

kaytdvdlld ohimennen”

“Olisin halunnut tulla ymmdrretyksi paremmin.”

Opas yleisesti

Opasta hyodyntaisi yli 90 % vastaajista. Vain 12 vastanneista ei hyodyntaisi opasta, jos saatto-
hoitoon siirtyessa tai sen alussa saisi oppaan koskien omaisen nakokulmaa. Saattohoidon ai-
kana tietoa luettiin internetista ja kirjoista. Muutama oli hyodyntanyt heille tarjottua opasta.
Jollekin opas tuntuu vieraalta, silla se sisaltaisi yleispatevaa tietoa eika pystyisi vastaamaan

yksilollisesti lukijan tarpeeseen.
“Opas, jonka sain mukaan sairaalasta ldheisen kuoltua.”

“Opas tuntuu vieraalta. Jokainen ihminen on yksilé. Ennemminkin kohtaamisia kuin yleispd-

tevid oppaita.”
7.1.4 Hyvan oppaan kriteerit

Oppaasta haluttiin tehda kohderyhman tarpeita vastaava, monipuolinen teos, jonka suunnit-
telussa kiinnitettiin huomiota kohderyhmaan ja sen tarvitsemaan tietoon. Oppaasta rakennet-
tiin helposti luettava, seka ymmarrettava kokonaisuus ja teksti kirjoitettiin yleiskielella. Lu-
kemista helpottaa esimerkiksi kappalejaot, selkea fontti ja riittavan suuri fonttikoko. Ulko-
asussa kiinnitettiin huomiota vareihin, seka selkeyteen. Sisallolta opas kattaa tarvittavan tie-

don, kuitenkin riittavan tiiviisti kirjoitettuna.

Kirjalliset ohjeet antavat helposti vaikutelman, etta ne olisivat pelkkia viestinviejia. Tervey-
denhuollossa ohjeet eivat ole tarkoitettu vain tiedon siirtoa varten ammattilaiselta potilaalle.
Informaation lisaksi ohjeet maarittavat yleensa kasityksia terveydesta ja sairaudesta. Olen-
naista siis ohjeissa on se, miten asia tuodaan ilmi eika se, mita sanotaan. (Torkkola, Heikki-
nen & Tiainen 2002, 11.)

Oppaan kirjoittamisessa voidaan pitaa kahta lahtokohtaa: laitoksen tarpeet ohjata toimimaan

heidan toivomallaan tavalla seka oppaan kohderyhman tarpeet saada olennaista ja heille
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kohdistettua tietoa. Tarkeimmasta kohti vahemman tarkeaa -kirjoitustapaa suositellaan siksi,

etta vain alunkin lukeneet saisivat tietoonsa olennaisimmat asiat. (Torkkola ym. 2002, 35.)

Luettavuuden kannalta otsikot ja valiotsikot ovat oppaan tarkeimmat osat. Valiotsikot autta-
vat lukijaa lukemaan tekstin loppuun. Lukemisen houkuttelevuuteen vaikuttaa kuvat. Par-
haimmillaan onnistunut kuvitus herattaa mielenkiinnon ja auttaa ymmartamisessa. Esimerkiksi
potilasohjeissa kuvia kaytetaan tukemaan ja taydentamaan tekstissa kerrottua asiaa seka niin
sanotusti kuvituskuvina. Tarkeaa on huomioida kuvien kayttoon liittyvat tekijanoikeudet.
(Torkkola ym. 2002, 40-41.)

Oppaassa varsinainen teksti tulisi kirjoittaa yleiskielella, jotta asia olisi mahdollisimman ym-
marrettavaa. Tekstia kirjoittaessa on hyva pohtia, mita lukija mahdollisesti voisi kysya. Kap-

palejako lisaa ohjeen ymmarrettavyytta ja luettavuutta. (Torkkola ym. 2002, 42.)

Hyva opas, joka palvelee kohderyhmaa, on suunniteltu vastaamaan heidan tarpeisiinsa. Ta-
man saavuttamiseksi luotiin kysely, joka suunnattiin saattohoidossa omaisen roolissa ole-
ville/olleille. Kyselyssa pyrittiin selvittamaan omaisten nakemys oppaaseen tulevista tee-
moista ja asioista, joista he olisivat kaivanneet tai kaipaavat tietoa saattohoitohetkella. Kyse-
lyn tuloksia hyodynnettiin etenkin oppaan suunnitteluvaiheessa, jotta voitiin varmistaa op-

paan teemojen ja asioiden vastaavan kuvattuja tarpeita.

Hyvan oppaan kriteereiksi nostettiin myos teemoja, jotka tulivat esiin omaisille suunnatussa

kyselyssa. Hyvan oppaan kriteereiksi muotoutuivat seuraavat:

e Oppaassa kasitellaan saattohoitovaiheessa olevan omaisen nakokulmasta oikea-ai-
kaista tietoa konkreettisesti ja rehellisesti.

e Oppaassa kannustetaan tukeutumaan henkilokuntaan ja muihin tuen tarjoajiin vaike-
assa elamatilanteessa.

o Lukijalle valittyy tunne, etta tukea seka hoitajan lasndoloa on saatavilla eika tarvitse
jaada yksin.

e Oppaassa tuodaan ilmi, etta omainen saa ja voi olla laheisensa vierella omien voima-
varojensa mukaan.

e Oppaassa kasitellaan konkreettisesti lahestyvan kuoleman merkkeja ja milta kuolin-
hetki voi nayttaa.

e Oppaassa esitellaan yleisimpia tuenmuotoja erilaisiin tilanteisiin ja siina on lueteltu
eri tuentarjoajien yhteystietoja.

e Oppaassa annetaan vinkkeja potilaan ja omaisen valiseen vuorovaikutukseen.

e Opas on kirjoitettu ymmarrettavasti ja tarpeeksi tiivistetysti niin, etta tarkeat asiat

kuitenkin kayvat ilmi.
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7.2  Kehittamistyon toteutus
7.2.1  Oppaan toteutus

Opas toteutettiin Canva Pro:lla, joka on verkkopohjainen graafinen suunnittelutyokalu. Opas
on A5 kokoinen lehtinen. Oppaassa otsikoinnissa ja leipatekstissa kaytettiin fonttia Neue
Montreal. Oppaan nimessa kaytettiin fonttikokoa 30, muissa otsikoissa kokoa 24 ja leipateks-
tissa 12. Saatesanojen leipateksti on fonttikoolla 14. Oppaan alaotsikot ovat lihavoitu. Fontin
vari on musta vaalealla pohjalla, jotta teksti olisi selkeasti luettavissa. Kuvituksena on euka-
lyptusoksia pastellin vihrealla. Pastellinsavyihin paadyttiin, jotta tausta pysyisi rauhallisena ja
antaisi levollisen vaikutelman. Oksia lisattiin oppaan sivujen reunoille tuomaan elavyytta,
mutta hillitysti. Tekstiosuudet ovat nostettu taustasta lapikuultavan vaalealle pohjalle. Op-

paan sivumaara on 23.

T e (W AT TRE TR 'y

NYay — A )
b 3 g . g i : .
3 S 71} 24 N Viimeiset hetket yhdessa
< o ¢ -
= ! 4 | R Saattohoito paattyy kuolemaan, joka pyritaan jarjestamaan =<
/ N mahdolisimman oireettomasti seka turvallisesti 1

_/}'“'7 Kuoleman Iahestyessé laheisesi vointi ja tietoisuus ympéristosta

7 heikkenee. Hengitys voi muuttua raskaammaksi, pinnalliseksi tai
haukkovaksi ja se voi kuulostaa rohisevalta. Hengityskatkoja saattaa \
./x esiintyd. Lima hengitysteiss saattaa aiheuttaa korisevan aénen. 'y
,/ Kuoleman lihestyessd laheisesi vieltdd suurimman osan ajastaan

‘( nukkuen vuoteessa. Hanen alavartalossaan voi esiintya turvotuksia,
kadet ja jalat vilenevét scka sydiamen syke heikkence. Raajoihin voi
iImestya sinipunertavia kohtia ja kuume voi nousta korkeaksi.

Arvokas pdatos ‘
ht & // tk ” Ku(:l\sman \alhes(.yelssa lahkle\ieswkewlve:damutlaji-lksa} keﬁkuste:\a. i
m. mutta sinun lasnéolosi seké kosketuksesi voivat rauhoittaa ja tuoda
-y else e a a e turvallisuuden tunteen. Mahdollisia oireita seurataan keskustelun
Opas vierelld kulkevalle lisaksi havainnoimalla ilmeita seka eleita. Oireita pyritaan

helpottamaan ladkkeettomin seka ladkkeellisin menetelmin.

Kun kuolema lahestyy, jaahyvastien jattaminen antaa teille
mahdollisuuden arvostaa elettyé elamadnne ja toistenne merkitysta.
N Siina hetkessa teila on mahdollisuus pyytaa ja antaa anteeks: scka
_/4\ keskustella teille tarkeista asioista. Hyvastit antavat ikéan kuin luvan
f \\ lahted ja merkin odottaa kuolemaa yhdessa.

‘Mahdolistettin sai

‘ £ 4 "Téirkeintd of, elld a
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Kuva 2: Esimerkkikuva oppaan kannesta seka sisallosta

Oppaassa avataan yleisimpia saattohoitoon liittyvia kasitteita. Siina kasitellaan yleisella ta-
solla omaisen suruprosessia, kuolevan elimiston muutoksia, kuoleman lahestymisen merkkeja
ja kuolinhetkea seka tukimuotoja, joita omainen voi halutessaan hyodyntaa. Oppaaseen sisal-
lytettiin myos Vantaan ja Keravan hyvinvointialueen seka Helsingin tarjoamien tukipalvelui-

den yhteystietoja.

Kyselyn vastaajat kaipasivat parempaa ymmarrysta suruprosessista. Siita, miten se voi nayt-
taytya eri ihmisilla eri lailla ja miten suru voi oirehtia esimerkiksi fyysisina kokemuksina. He
kaipasivat konkreettista tietoa siita, miten surua voi kasitella ja edesauttaa omaa selviyty-

mista surusta.
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Kyselyn tuloksista kavi ilmi, etta vastaajat toistuvasti kaipasivat tietoa erilaisista tukimuo-
doista saattohoidon aikana ja sen jalkeen. He myo0s toivoivat enemman henkilokunnan tukea
saattohoidon aikana kuin mita olivat saaneet. Palautteissa nousi selkea tarve kertoa erilaisista

tukimuodoista yhteystietoineen seka kertoa, miten henkilokunnan tukea voi hyodyntaa.

Hoitosuosituksen ja tutkimusten ohella useat kyselyvastaukset toivat esiin vahvan tarpeen ym-
martaa saattohoidon merkitys. Tahan liittyy myos halu tietaa mita tapahtuu kuolevan ihmisen
kehossa ja mita odottaa saattohoidon aikana. Lisaksi korostettiin tarvetta tietaa millaisia fyy-
sisia ja psyykkisia muutoksia omassa laheisessa voi tapahtua saattohoidon aikana. Kokonais-

valtainen ymmarrys on avainasemassa tuen tarjoamisessa.

Vastaajat ilmaisivat tarvetta lisaantyneelle huolenpidolle ja muistutuksille omien perustar-
peidensa muistamisesta. Taman vuoksi paatettiin sisallyttaa oppaaseen tietoa arjen peruspila-
reiden merkityksesta ja samalla kuitenkin korostaa niidenkin muuttavan muotoa vaikeassa

elamantilanteessa. Oppaassa kasitellaan muun muassa ruokailun ja unen tarkeytta.

Vastauksissa pohdittiin myos, mita laheisen kanssa voi tehda viimeisina hetkina. Oppaassa
tuodaan ilmi, mita arkisia ja pienia asioita laheisen kanssa voi edelleen tehda. Kuten esimer-

kiksi kuunnella musiikkia, lakata kynsia tai vaikka neuloa.

Hoitohenkilokunnan lahestyminen mietitytti osaa vastaajista. Oppaassa rohkaistaan omaista
ottamaan kontaktia hoitohenkilokuntaan ja pyytamaan heilta tukea vaikeassa tilanteessa tai

asioissa, jotka mietityttavat.

7.2.2 Yhteistyo tyoelamakumppanin kanssa

Yhteistyo tyoelamakumppanin kanssa kaynnistyi heti oppaan prototyypin luonnostelun alka-
essa. Tyoelamakumppani oli lahde kaytannon tiedolle vuodeosaston toimintatavoista saatto-
hoitotilanteissa. Keskustelut kaytiin sahkopostitse. Keskusteluja kaytiin esimerkiksi osaston
kaytanteista ja omaisen mahdollisuudesta olla lasna laheisensa vierella seka kivunlievitysmah-
dollisuuksista. Keskusteluja kaytiin myos esimerkiksi sairaalaorganisaation tarjoamista palve-
luista, jotka tarjoavat saattohoitotilanteessa tukea. Opinnaytetyon ansiosta osastolle tullaan

ottamaan kayttoon Palliatiivisen talon Puhetta elamasta -kortit, joihin tyossa viitataan.

Kun opas valmistui, se julkaistiin osaston kayttoon. Julkaisun yhteydessa mukana jaettiin saa-
tekirje (liite 3), joka avasi opinnaytetyon prosessia seka oppaan sisaltoa lyhyesti. Yhteistyo
tyoelamakumppanin kanssa oli tarkea osa tyon etenemista, silla se auttoi kohdentamaan op-

paassa mainitut tiedot juuri heidan osastonsa toimintatapoihin ja tarpeisiin.

7.3 Kehittamistyon testaus ja arviointi

Opinnaytetyoprosessin aikana pyydettiin kuukausittain palautetta ohjaavilta opettajilta. Tyo-

elaman yhteyshenkilo otettiin mukaan oppaanteon alkumetreista asti. Naiden palautteiden
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perusteella toimintaa pystyttiin kehittamaan jatkuvasti. Oppaan prototyypin valmistumisen
jalkeen jaettiin palautelomake sosiaalisen media kautta muutamalle keuhkosairaan saattohoi-
dossa olevien/olleiden omaisille. Palautelomakkeen vastausten perusteella selvitettiin oppaan
viimeistelytarve ennen lopullisen oppaan lahettamista osastolle. Opas lahetettiin arvioitavaksi
muutamille hoitoalan ammattilaisille ja palliatiivisen hoidon asiantuntijalle seka saattohoito-

osastolla tyoskentelevalle hoitoalan ammattilaiselle.
7.3.1 Palautekysely ja sen tulokset

Oppaan palaute pyydettiin anonyymisti Forms-alustan kautta toteutettavalla kyselylla (liite
2). Palautteen avulla selvitettiin oppaan sisallon muutostarpeita ennen lopullisen oppaan jul-
kaisua. Palautelomakkeessa pyrittiin huomioimaan sisallon lisaksi myos visuaalisuus ja helppo-
lukuisuus seka oppaan pituuden sopivuus. Kysely jaettiin maaliskuun alussa ja se oli auki vii-
kon. Tutkimuslupaa ei tarvittu kyselyn kohdalla, kun kyselyn vastaajia ei rekrytoitu esimer-
kiksi organisaatioista tai yrityksista (Kuula-Luumi 2023). Lomakkeen vastaukset havitettiin asi-
anmukaisella tavalla opinnaytetyon valmistumisen jal-

keen.

Palautekyselyyn vastasi yhteensa 17 henkiloa. Vastaa- Omainen
47.1%

jista yhdeksan (52,9%) vastasi ammattilaisen nakokul- Am";tg'uzi"e“
masta ja kahdeksan (47.1%) vastasi omaisen nakokul-

masta (kuvio 3).

Kolmeen kysymykseen vastausvaihtoehtoina kaytettiin

lineaarista asteikkoa, joka sisalsi numerot 1-5. Numeron 1 Kuvio 6: Palautekyselyn vastaajat
kohdalla vastaaja ilmaisi olevansa eri mielta ja numeron 5

kohdalla samaa mielta. Kaikki vastaajat olivat yhta mielta siita, etta opas on visuaalisesti sel-
kea (kuvio 4). 16 vastaajaa ilmoitti olevansa samaa mielta siita, etta oppaassa on kaytetty
ymmarrettavaa kielta (kuvio 5). Yksi vastaaja valitsi tahan vaitteeseen numeron 4. 15 vastaa-

jaa (88,2% vastaajista) kertoi oppaan sisallon vastaavan odotuksia (kuvio 6).

Opas on visuaalisesti selked Oppaassa on kytetty ymmarrettavad kielta Oppaan sisalté vastaa odotuksia
20 20 20
15 15 15
10 10 10
2 2
° 2 3 4 5 ° 2 3 4 5 ° 2 3 5

Kuvio 5: Palautekyselyn vdite vi-  Kuvio 4: Palautekyselyn vaite ym- Kuvio 3: Palautekyselyn viite lu-
suaalisesta selkeydesta marrettavasta kielesta kijan odotuksista
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Avoimessa palautteessa tuotiin esiin oppaan olevan selkea ja monipuolinen. Erityisesti kasit-
teiden avaaminen ja yleisesti puhuminen maallikkokielella seka konkreettiset esimerkit saivat
positiivista palautetta. Myos eri tuentarjoajien yhteystiedot oli mainittu positiivisena asiana.

Oppaan uskottiin tuovan apua omaisen surun kasittelyyn.

"Tdrkeitd asioita selkedlld maallikkokielelld kerrottuna. Kdsitteet avattu hyvin. Sitaatit hyvd

lisd, tuo omaiselle vertaistuen kokemusta.
“Asiat oli hyvin kerrottu, sekd esimerkit toimivat hyvdnd selkeyttdjand.”

“Opas on kirjoitettu selkedsti ja aiheet kerrottu helposti ymmdrrettdvdsti, eikd ole kdaytetty
vaikeaa ammattisanastoa. Oppaan ulkoasu ja selked kerronta luo lukijalle rauhallisen, kau-
niin ja arvokkaan tunteen eldmdn loppuvaiheen hoidosta. Tietoa on monipuolisesti ja opas

kdsittelee laajasti saattohoidon eri osa-alueita.”

Ulkoasua kuvailtiin palautteessa kauniiksi ja siistiksi. Sen varimaailmaa pidettiin rauhoitta-
vana. Elementtien yhtenevaisyydesta ja niiden jatkuvuudesta pidettiin. Oppaan kerrottiin
tuovan lukijalle rauhallisen ja arvokkaan tunteen elaman loppuvaiheen hoidosta seka sen ole-

van lamminhenkinen.

“Oppaassa kerrottiin selkedsti, surusta, kuoleman eri vaiheista ja kuoleman jdlkeisestd
ajasta. Tdstd on paljon hyétyd omaisille, jotka kdsittelevit surua eikd pysty toimimaan "nor-
maalilla teholla”. Opas saa myds tajuamaan olla itselle armollisempi. Ei tarvitse/kannata
vaatia itseltd liikoja surun keskelld. Oppaassa on myds hyvin kerrottu miltd suru voi tuntua,
kaikilla suru on erilaista mikd on tdysin ok. Opas saa havahtumaan asioihin mihin itse on

saattanut olla itselleen liian kriittinen.”

En, liian pitka
11.8%
Kahdessa oppaan palautteessa pohdittiin pituutta ja sita, jaksaako
kuormittunut omainen lukea laajan kokonaisuuden. Muissa pa-

lautteissa oppaan pituus koettiin sopivaksi (kuvio 7).

”Kaikin puolin hyvd ja opettava opas! Teksti pidetty selkednd ja
mielenkiintoisena. Jaksaa lukea alusta loppuun ilman mielenkiin-
non loppumista.”

Kylla, sopivan pituinen
88.2%

Kuvio 7: Palautekyselyn vastauk-

set oppaan pituudesta
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7.3.2 Kehitysehdotukset palautekyselyn perusteella

Oppaan pituutta paatettiin olla muuttamatta. Palautteissa pituutta oli kommentoinut ammat-
tilainen. Omaisten nakokulmasta pituus koettiin sopivaksi. Toisen palautteen antajalle oli jaa-
nyt epaselvaksi se, etta opas on tarkoitus antaa omaiselle omaksi, jolloin sita pystyy luke-
maan osissa ja palata siihen halutessaan. Palautteessa toistui onnistumisena monipuolisuus ja
kokonaisvaltaisuus, joka puolsi omalta osaltaan my0s paatosta pysya alkuperaisessa pituu-

dessa.

Eraassa palautteessa kiinnitettiin huomiota henkilokunnan resurssien nakokulmasta kohtiin,
joissa kehotetaan keskustelemaan mielta painavista asioista osaston henkilokunnan kanssa.
Oppaassa useammassa kohtaa kehotetaan kaantymaan henkilokunnan puoleen. Sisaltoa tar-
kasteltiin uudestaan palautteen valossa ja paadyttiin muokkaamaan oppaan muutamaa koh-
taa. Henkilokunnan resurssit keskustelutukeen varmistettiin myos tyoelamakumppanin yhteys-
henkilolta.

”Hyvd ja selked opas! Monessa kohdassa kehotetaan juttelemaan/ottamaan puheeksi asioita
osaston henkilékunnan kanssa (kuten toki pitddkin). Onko esh-osastolla henkil6kunnalla re-
sursseja ja osaamista vastata ndihin kysymyksiin tai jédddd tarvittaessa pitkdksikin aikaa jut-

telemaan omaisen kanssa. Oman kokemukseni mukaan ndin ei ehkd aina ole.”

Yksittaisissa palautteissa mainittiin sedaation mahdollisuus oireita lievittavaksi hoidoksi. Se-
daatio toimenpiteena ja vaihtoehtona paatettiin jattaa nostamatta oppaaseen, silla se ei ole
tavanomainen hoitomuoto. Talloin tieto koskisi potentiaalisesti pienta kohderyhmaa eika pal-

velisi useampaa omaista.

Vertaistuelliset sitaatit saivat positiivista palautetta ja yhtena kehitysehdotuksena niita toi-
vottiin lisaa. Sopivia sitaatteja tarkasteltiin uudestaan ja paatettiin lisata niita oppaaseen.
Oppaan yksi tavoitteista on normalisoida tuen tarpeita seka omaisen tunteita. Sitaatit voivat

auttaa ymmartamaan, etta muutkin ovat kokeneet samaa.

"Tdrkeitd asioita selkedlld maallikkokielelld kerrottuna. Kdsitteet avattu hyvin. Sitaatit hyvd

lisd, tuo omaiselle vertaistuen kokemusta.”

Palautteessa yhtena kehitysehdotuksena oli lisata tietoa syista, jotka saattavat johtaa saatto-
hoitopaatoksen tekoon. Tata tietoa ei lisatty oppaaseen, silla oppaan tarkoituksena oli keskit-
tya itse saattohoitovaiheeseen ja sen herattamiin ajatuksiin seka tunteisiin. Lisaksi huomi-
oimme, etta jokainen saattohoitoon johtava tilanne on ainutlaatuinen ja paatos saattohoitoon
siirtymisesta voidaan tehda eri vaiheissa sairautta. Opas on suunnattu saattohoitoon jo siirty-

neiden potilaiden omaisille, joilla on olemassa oleva saattohoitopaatos.
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”Selked opas, jos jotain pitdisi muuttaa niin lisdtietoa syistd, jotka johtavat saattohoito pdd-
tokseen.”

”Tdmd ehdottomasti tulee auttamaan monen omaisen surun kdsittelyd, sain tdstd paljon loh-
tua ja uskoa tulevaan, upeaa tyota”

”Hienosti osattu astua saattohoidettavan ja omaisen ndkokulmaan. Tdrked aihe, varmasti tuo

apua ja lohtua omaiselle vaikeaan hetkeen. Hieno ja opettava opas. Hyvda tyotal”
7.3.3 Toimeksiantajan palaute

Toimeksiantajan palaute pyydettiin erillisella lomakkeella (liite 4), jossa hyodynnettiin luo-
tuja hyvan oppaan kriteereita. Palautteessa pyydettiin jokaisen kriteerin kohdalla merkitse-
maan, toteutuuko kriteeri oppaassa vai ei. Taman lisaksi kysyttiin sita, miten tyoyhteiso tulee
hyodyntamaan tehtya opinnaytetyota jatkossa. Palautetta pyydettiin yhteistyosta opinnayte-

tyotekijoiden kanssa seka annettiin mahdollisuus vapaaseen sanaan.

Palautteessa ilmeni, etta kaikki asetetut hyvan oppaan kriteerit tayttyvat. Tyoyhteiso tulee
hyodyntamaan opinnaytetyon tuotosta ja raporttia saattohoidossa olevien potilaiden omaisten
tukemiseen. Materiaalia hyodynnetaan myos henkilokunnan osaamisen tukemisen nakokul-

masta.

Yhteistyota toimeksiantajan ja opinnaytetyon tekijoiden valilla kuvattiin sujuvaksi, asial-
liseksi, paamaaratietoiseksi seka tavoitteelliseksi. Toimeksiantaja jai kaipaamaan enemman
tietoa toteutussuunnitelmasta koko prosessin aikana. Tama ei tullut aiemmin kaydyissa kes-

kusteluissa ilmi ja ajankohtaista kommunikointia haastoi valilla pitkat vastausajat.

Lisaksi palautetta saatiin kauniista ulkoasusta, visuaalisesta selkeydesta seka siita, etta teksti
on helposti ymmarrettavaa ja hyvin aiheesta toiseen johdatteleva. Opas pitaa sisallaan kaikki
tarkeaksi koetut asiat ja voi toimia arvokkaana tukena omaisille saattohoidon aikana ja sen
jalkeen. Palautteessa oli maininta varsinaisen lahdeluettelon puuttumisesta. Oppaassa on sen
valmistuttuaan tarkoitus jakaa QR-koodi, josta opinnaytetyon raporttiin paasee. Taman on
tarkoitus korvata lahdeluettelo. Oppaassa kaydaan fyysisia tuntemuksia surureaktiossa, jossa
yhtena esimerkkina on puristava tunne rinnassa. Tama nostettiin palautteessa esiin riskimai-
nintana, silla se voi mahdollisesti olla syy hoitoon hakeutumiselle. Tama muokattiin viela pu-

ristavaksi tunteeksi kehossa.
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8 Pohdinta
8.1 Eettisyys

Saattohoidon eettinen perusta perustuu muun muassa terveydenhuollon ammattilaisten eetti-
sista ohjeistuksista seka kuolevan potilaan suosituksista. Esimerkiksi ihmisarvon yhdenvertai-
suus, yksilon henkilokohtainen vapaus ja yksityisyyden suoja ovat yksilon oikeuksia. Hyva
hoito, potilaan kunnioittaminen ja mielipiteiden seka toiveiden huomioiminen ovat esimerkki
yksilon oikeuksista. (ETENE 2004.) Opinnaytetyota tehdessa huomioitiin saatu palaute niin,
etta yksityisyydensuoja sailyy. Lisaksi oppaan kohderyhman toiveita ja mielipiteita oppaan si-

sallosta kartoitettiin kyselylla.

Vastuu hyvien tieteellisten kaytantojen noudattamisesta kuuluu ensisijaisesti tutkijalle itsel-
leen. Opinnaytetyo luetaan tutkimukseksi, jossa on pyrittava olemaan rehellinen, huolellinen
ja avoin. Tutkimuksessa tulee kunnioittaa myos muiden tutkijoiden tyota. (Arene 2020.) Opin-
naytetyossa tama huomioitiin esimerkiksi oikeanlaisilla lahdeviittauksilla. Opasta tehdessa
huomioidaan sen sisaltamien tietojen rehellisyys seka avoimuus, jonka lisaksi kiinnitettiin

huomiota oppaan huolelliseen suunnitteluun seka toteutukseen.

Tutkimus voidaan katsoa eettisesti hyvaksyttavaksi ja luotettavaksi, jos tutkimus on tehty hy-
van tieteellisen kaytannon edellyttamalla tavalla. Hyvan tieteellisen kaytannon keskeisia kul-
makivia ovat rehellisyys, luotettavuus, arvostus ja vastuunkanto. Hyvaan tieteelliseen kaytan-
toon sisaltyy myos menettelytavat, joilla pidetaan huoli siita, etta hyvat menettelytavat to-
teutuvat tieteellisen toiminnan alusta loppuun. Naita ovat toimintaymparisto, koulutus, oh-
jaus ja mentorointi, tieteellisen tyon tekeminen, eettisyys ja ennakointi, tutkimusaineistojen
kasittely ja hallinta, yhteistyo, tekijyys, julkaiseminen ja viestinta seka asiantuntija- ja arvi-
ointitehtavat. (Hyva tieteellinen kaytanto ja sen loukkausepailyjen kasitteleminen Suomessa
2023, 11-12.) Opinnaytetyon yhteydessa kehitettavassa oppaassa keskityttiin rehelliseen tie-
donkerrontaa, kaytettiin luotettavia lahteita, arvostettiin omaisen roolia ja kannettiin vas-
tuuta oppaan tietojen oikeellisuudesta seka sen kehittamisesta saadun palautteen mukaan.

Oppaassa on kaytetty runoa, johon on saatu lupa runon tekijalta.

Hyvien tieteellisten kaytantojen lisaksi tulee huomioida ihmiseen kohdistuvan tutkimuksen
eettiset periaatteet. Yleisia periaatteita ovat tiivistetysti tutkittavien ihmisarvon ja itsemaa-
raamisoikeuden kunnioittaminen, kulttuuriperinnon ja luonnon monimuotoisuuden kunnioitta-
minen seka tutkimuksen toteuttaminen siten, ettei tutkimuksesta aiheudu haittoja tutkitta-
vana oleville. (Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohje 2019, 7.) Opasta varten tehtavissa ky-
selyissa huolehdittiin tietosuojasta niin, etta haastateltavat pysyvat anonyymeina. Nain ollen

tutkimuksesta ei aiheutunut haittaa tutkittavana olevalle.

Talla hetkella ei ole vakiintunutta suositusta sosiaalisen median hyodyntamiselle
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tutkimuksissa. Useilla alustoilla kayttoehtojen hyvaksyessaan kayttaja sallii tuottamansa ma-
teriaalin kayton muun muassa tieteelliseen tutkimukseen. Joissakin tapauksissa tama suostu-
mus voi tayttaa oikeudelliset vaatimukset, mutta tutkimuseettisesti tama ei ole aina riitta-
vaa. (Ahteensuu 2019.)

Sosiaalisen median aineisto syntyy aidoissa tilanteissa, ne heijastavat ihmisten nakemyksia,
kayttaytymista seka yhteiskunnallisia keskustelunaiheita. Aineistoa on runsaasti ja vaikka se
olisi naennaisesti helposti saatavilla, vaatii sosiaalisen median tutkimuskaytto huolellista ra-
jausta seka valintoja, aineisto tulee siivota ja kasitella. Aineiston kaytossa tulee kayttaa tut-
kimuseettista harkintaa. (Laaksonen 2024.) Opasta varten tehdyssa kyselyssa anonyymeina
osallistuneet henkilot vastasivat kysymyksiin omien saattohoitokokemustensa perusteella.
Vastaajat loydettiin kahdesta eri sosiaalisen median ryhmasta. Aineistoa luokiteltiin saman-
kaltaisuuskaaviota hyodyntaen, jonka avulla varmistettiin jokaisen vastauksen lapikaynti ja

kasittely.

8.2  Luotettavuus

Kehittamistyota tehdessa hyodynnettiin laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnin
kriteereita. Nama ovat uskottavuus, vahvistettavuus, refleksiivisyys ja siirrettavyys. Uskotta-
vuus viittaa tutkimuksen ja sen tulosten uskottavuuteen ja sen osoittamiseen tutkimuksessa.
Vahvistettavuus edellyttaa, etta tutkimusprosessi kirjataan, jotta toinen tutkija voi seurata
prosessin etenemista paapiirteittain. Refleksiivisyydessa tutkijan on oltava tietoinen omista
lahtokohdistaan tutkimuksen toteuttajana. Siirrettavyydessa peilataan tutkimustuloksia mui-
hin vastaaviin tilanteisiin. (Kylma & Juvakka 2007, 126-129.)

Taman opinnaytetyon teoriapohja on siirrettavissa kaytettavaksi sellaisenaan vastaavanlaisiin
terveydenhuollon vuodeosastoille. Opinnaytetyon opas sisaltaa myos yleispatevaa tietoa saat-
tohoidosta ja nain ollen sita voisi hyodyntaa pienin muutoksin myos muilla vuodeosastoilla,
joissa kohdataan taysi-ikaisia saattohoitopotilaita ja heidan omaisiansa. Uskottavuutta lisaa
se, etta opinnaytetyon tekijat ovat kuukausia tutkittavan aiheen kanssa tekemisissa ja mo-
lemmilla on kokemusta saattohoitopotilaiden hoidosta ja omaisten kohtaamisesta. Vahvistet-
tavuutta lisaa se, etta jokaisessa vaiheessa toimitaan yhdessa ja molemmat ovat lasna, jolloin
prosessi ei jaa yhden nakemyksen varaan. Opinnaytetyota tehdessa huomioidaan oman tyos-
kentelyn ja oppimisen arviointi seka eteen tulevien kehityskohteiden ja oppimiskokemusten
tunnistaminen. Kuukausittain tapahtuvilla reflektoivilla ohjauskerroilla otetaan palautetta
vastaan ja pyritaan ottamaan palautteesta opiksi. Aktiivinen palautteen pyytaminen ohjaa-

vilta opettajilta lisaa myos tyon luotettavuutta.

Opinnaytetyo eteni jarjestelmallisesti ja suunnitellusti. Opinnaytetyon vaiheittainen etenemi-
nen toteutettiin huolellisuutta ja rehellisyytta noudattaen. Ohjaavien opettajien kanssa kay-

tiin saannollisesti lapi tyovaiheita ja niiden kulkua.
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Opinnaytetyossa hyodynnettiin ajankohtaista ja nayttoon perustuvaa tietoa, joita haettiin
Laurean puolesta suositeltujen tutkimus- ja tiedonhankintamenetelmia kayttaen. Tiedon-
haussa tulokset rajattiin viimeisen 10 vuoden sisalle. Vanhempaa lahdetta kaytettaessa huo-
miota kiinnitettiin erityisesti lahteen luotettavuuteen seka tiedon ajantasaisuuteen. Opinnay-
tetyossa kaytettiin luotettavia ja vertaisarvioituja lahteita, jotka on merkitty Harvardin nimi-
vuosiluku jarjestelman mukaisesti Laurean ohjeen mukaan. Tyon eri lahteet ovat sisaltanyt
samankaltaista sisaltoa, jolla on voitu varmistaa tiedon paikkaansa pitavyytta. Tiedonhaulla
haetut tutkimukset seka muut tiedot ovat haettavissa ja loydettavissa suorittamalla haut uu-
delleen. Opinnaytetyon luotettavuutta lisaa laadukkaiden englanninkielisten lahteiden kaytto.
Tyon luotettavuutta toisaalta saattaa myos heikentaa se, etta lahteet ovat vain suomen- seka
englanninkielisia. Opinnaytetyon luotettavuutta lisaa tekijoiden perehtyminen seka ammatilli-

nen kokemus saattohoidon parissa.
8.3  Oman pohdinta ja osaamisen kehittyminen

Opinnaytetyon realistinen aikataulutus alusta lahtien ja sen soveltaminen muuttuvissa tilan-
teissa mahdollistivat tyon sujuvan etenemisen. Muuttuvia tilanteita olivat esimerkiksi kyselyn
suuri vastaajamaara, jota emme osanneet odottaa. Aikataulutus oli onnistunut ja lopulta tyo
valmistuikin odotettua aiemmin. Se auttoi alkuvaiheessa hahmottamaan tyon eri vaiheita ja

asetti tiettyja valietappeja, mika selkeytti tavoitteellista tyoskentelya.

Alusta asti selkea yhteinen kasitys oppaan tavoitteista ja suunnasta on ollut oleellinen osa
tyon onnistumista. Varhainen yhteisymmarrys on ohjannut tyoskentelya kohti yhteisia paa-
maaria. Omaisille suunnatun kyselyn tulokset vahvistivat yhteisia ajatuksia tyon sisallosta ja

tavoitteista.

Opinnaytetyoprosessi vaati pitkajanteisyytta, ajanhallintaa seka kykya itsenaiseen tyoskente-
lyyn. Se kehitti myos kriittista ajattelua, jotta esimerkiksi tietoa pystyi tarkastelemaan objek-
tiivisesti seka tunnistaa virheita ja kyseenalaistamaan omia nakemyksia. Prosessi kehitti myos

paatoksentekoon liittyvaa perustelutaitoa.

Ongelmanratkaisukykya haastettiin koko projektin ajan. Etenkin alussa koettiin epavarmuutta
ongelmien ratkaisuihin liittyen. Opinnaytetyoprosessin aikana kohdattiin useita erilaisia haas-

teita, jotka oli ratkaistava. Tama vahvisti pikkuhiljaa kykya itsenaiseen ratkaisujen tekoon.

Saattohoito kokonaisuutena muodostui tutuksi ja tarkeaksi aiheeksi. Saattohoito on loppujen
lopuksi kohtalaisen pieni osa saattohoidettavan ihmisen elamaa, mutta silla voi olla hyvinkin
suuri merkitys. Saattohoidon suuri merkitys korostuu omaisten nakokulmasta ajatellen, silla

saattohoidon tuomat kokemukset kulkevat mukana lopun elamaa.
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Tieteellisen tekstin kirjoittaminen vaati aluksi totuttelemista ja harjoittelua, mutta tyon ede-
tessa ja opettajien ohjauksissa taidot kehittyivat. Tiedonhaku oli ajoittain haastavaa, silla ai-
kuispotilaan saattohoitoa omaisten nakokulmasta tai esimerkiksi kuolevan tarpeista ei ole juu-
rikaan tutkittu. Tiedonhakua harjoiteltiin paljon ja eri tietokannat tulivat tyon aikana tutuksi.
Tiedonhaun haasteisiin etsittiin ratkaisuja tiedonhakuun liittyvasta luennosta seka koulun kir-

jaston henkilokunnan tarjoamasta tiedonhaun ohjauksesta.

8.4  Jatkokehittamis- ja tutkimusideat

Tulevaisuudessa voisi harkita jarjestettavaksi koulutuspaivaa henkilokunnalle, mika keskittyisi
syventymaan omaisten tarpeisiin saattohoidon aikana. Koulutus voisi tarjota laajempaa nake-
mysta erilaisiin tukimuotoihin ja suruprosessin kasittelyyn tuen antajana. Koulutuspaivan voisi
olla antaa henkilokunnalle riittavasti tietoa ja kaytannon tyokaluja, jotta he voisivat vastata

omaisten tarpeisiin ja tarjota tukea heille vaikeassa tilanteessa paremmin yksilo huomioiden.

Yksi potentiaalinen jatkotutkimusidea olisi toteuttaa laadullinen tutkimus, jossa keskitytaan
hoitajien kokemuksiin saattohoito-oppaan kaytettavyydesta ja hyodyllisyydesta kaytannon
hoitotydssa. Tama tutkimus voisi syventya siihen, miten hoitajat ovat integroineet oppaan
osaksi paivittaista tyotaan, mita haasteita he ovat kohdanneet oppaan kaytossa ja miten he
kokevat sen vaikuttaneen saattohoidon laatuun. Toinen mahdollinen nakokulma voisi olla op-
paan hyodyllisyys ja tarpeellisuus omaisten nakokulmasta. Tama voisi sisaltaa esimerkiksi ky-
selyita tai haastatteluja omaisille siita, miten he ovat kokeneet oppaan tarjoaman tuen ja oh-
jauksen saattohoitoprosessin aikana. Tutkimukset tarjoaisivat tietoa siita, miten opas vastaa
kayttajien tarpeisiin ja miten sita voitaisiin jatkokehittaa vastaamaan saattohoidossa haastei-

siin ja tarpeisiin hoitohenkilokunnan seka omaisten nakokulmasta.
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Liite 1: Ensimmainen toteutettu kysely omaisille

Kysely
saattohoidossa
olleen/olevan
potilaan
omaiselle

Kysely on osa Laurean
sairaanhoitajaopiskelijoiden
opinndytety®td, jonka
tarkoituksena on kehittdd opas
saattohoidossa olevan
(keuhkosairaan) potilaan
cmaiselle. Kyselyn tdyttamiseen
kuluu noin 10 minuuttia.
Vastausaikaa on xx.x.2024 saakka.
Lammin kiitos osallistumisestasi!

Kysely on nimetdn ja vastauksia
hyddynnetdan opinndytetydssd.
Kaikki vastaukset poistetaan
opinndytetydn valmistuttua
viimeistaan kesdlld 2024. Jos
ilmenee kysymyksid liittyen
kyselyyn tai opinndytetyéhén, voi
niita esitt&d s&hkdpostitse
minna.pyykkonen@student.laurea.fi
tai
lotta.akerlund@student.laurea.fi.

Kirjaudu Googleen, jotta voit tallentaa
edistymisesi. Lue lisad

* Pakollinen kysymys

Tka*
QO 20-30
31-40
41-50
51-60
61-10

71+

O O0OO0O0OO0

Laheiseni sairasti*

(O Keuhkosairautta

(O Jotakin muuta

Koitko saavasi riittdvasti
tietoa saattohoidosta
hoitohenkildkunnalta?

QO &yl
[OR:

Saattohoito tapahtui*

QO xotona

O Sairaalassa
O Hoivakodissa

QO saattohoitokodissa

Miten sinut omaisena
huomioitiin saattohoidon
aikana?

Oma vastauksesi

Millaista kohtaamista olisit
toivonut hoitohenkildkunnan

osalta?

Oma vastauksesi

Mitkd tuen tarpeet koit
tdrkeimmiksi? Kysymys koskee
sinun, omaisen, tuen tarpeita.

Oma vastauksesi

Mitd tukimuotoja hyddynsit
saattohoidon aikana tai sen
jadlkeen? Esimerkiksi
vertaistuki, ammattilaiset
(esim. keskustelutuki, pappi,
sosiaalitydntekijd), erilaiset
oppaat.

Oma vastauksesi

Jos koit tukimuodot
riittdmattémiksi tai niitd ei
ollut, mitd olisit kaivannut?

Oma vastauksesi

Jos saattohoitoon siirtyessd
tai sen alussa saisit oppaan
koskien omaisten ndkdkulmaa
saattohoidon aikana,
hyddyntdisitkd opasta?

O xyu
O En

Mitd toivot oppaan pitdvian
8isdlladn? Mitd teemoja siind
tulisi mielestdsi kdsitelld?

Oma vastauksesi

*

*

*
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Liite 2: Oppaan palautekysely

Opas on visuaalisesti selkea*

Eri mielta

Oppaan 1 1C)
palautekysely

©)

Opas on kehitetty osana Laurean
sairaanhcitajaopiskelijoiden
opinndytetyotd. Tarkoituksena on 3 (:)
kehittds opas saattohoidossa

olevan keuhkosairaan potilaan

le. Palautekyselyn 7] O
vastavksia hyddynnetddn oppaan

kehittdmiseen ennen sen

varsinaista julkaisua. I3 (:)

omais

Oppaan prototyypin l8ydat taalta: g =
o & e ) Samaa mielta

Kyselyn tdyttdmiseen kuluu noin 5
minuuttia. Vastausaikaa on

®%. %%, 2024 R .
Tso Iittos: palauttesstasil Oppaan sisdltd vastaa odotuksia
Kysely on nimetén ja vastauksia Eri mielta

hyddynnet#sn opinniytetydssi.

Kaikki vastaukset poistetaan 1 O

opinndytetyén valmistuttua
viimeistaan kesdlla 2024.

2 O

Jos ilmenee kysymyksid liittyen

kyselyyn tai opinnaytetyshdn, voi

niitd esittdd sdhkdpostitse 3 O
minna.pyykkonen@student.laurea. fi

tai

lotta.akerlund@student.laurea.fi. 4 O

s O

Samaa mieltd

G2 Eijaettu

(&)
* Pakollinen kysymys

Koitko oppaan pituuden x
Tka* sopivaksi?
QO 20-30
QO 31-10
QO 41-50
QO s5t-60 O En, liian lyhyt
QO s1-70
QO n+

O Kyll&d, sopivan pituinen

QO En, liian pitki

Mita muuttaisit oppaassa? *

Oletko*
Oma vastauksesi

QO Eoitohenk:

Q oOmainen

xuntaan kuuluva

Mikd oli oppaassa hyvaaz*

Oppaassa on kdytetty *
ynmdrrettavad kieltd Oma vastauksesi

Eri mieltd
1@
20 Sana on vapaa!
3 0
L0
5 O

Samaa mieltd Tyhjenna lomake

Oma vastauksesi
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Liite 3: Saatekirje osastolle oppaan julkaisun yhteydessa

Moikkal!

Teimme opinnaytetyona osastollenne oppaan, joka on tarkoitettu saattohoidossa olevan keuhkosairaan
potilaan omaiselle. Opas on syntynyt tarpeesta, joka nousi esiin teidan osastoltanne. Olemme pyrkineet
kokoamaan oppaan toiveidenne mukaisesti ja se sisaltaa tarkeat tiedot saattohoidon prosessista seka tarjoaa
apua tarjoavien toimijoiden yhteystiedot. Opas on tarkoitus antaa omaiselle omaksi.

Oppaan tavoitteena on tarjota tukea ja ohjausta omaisten surutyohon seka tuoda esiin saattohoidon eri
vaiheet. Tavoitteena on myds helpottaa mahdollisen tuen l6ytamista saattohoidon aikana ja kuoleman
tapahduttua seka normalisoida yleisesti esiintyvia tuentarpeita.

Omaisille suunnattuun kyselyyn vastasi 139 omaista ympari Suomea. Kyselyssa kartoitettiin muun muassa
omaisten koettuja tuen tarpeita seka toteutuneita ja toivottuja tukimuotoja. Samalla pyrittiin selvittamaan
omaisten nakemysta oppaaseen tulevista teemoista. Selkeimmat tarpeet, jotka nousivat esiin, olivat oikea-
aikainen, konkreettinen ja rehellinen tieto etenkin siita, mita tulevaisuudessa on odotettavissa. Kyselyn tulokset
on kuvattu tarkemmin opinnaytetyon raportissa, jonka l6ydat alla olevan QR-koodin takaa tai Theseuksesta.

Varsinainen opas on rakennettu huomioiden aihealueet, jotka ovat olennaisia omaisen nakokulmasta
saattohoitoprosessissa:

Terveisin,
Lotta Akerlund & Minna Pyykkénen
sairaanhoitajaopiskelijat Laureasta




Liite 4: Opinnaytetyon palautelomake toimeksiantajalle

Opinnaytetydn arviointilomake

Tyteldmaedustajan nimi ja tehtdvanimike:

Alla on listattu kriteereita, jotka ovat rakentuneet oppaan suuntaviivoista. Jos mielestisi kri-
teer tayttyy oppaan luettuasi, laita ruksi kehdalle [ Jos mielestisi kriteeri ei tayty, laita
ruksi kohdalle " 3.

B X

Oppaassa kisitelldin saattohoitovaiheessa olevan omaisen nikbkulmasta oi-
kea-aikaista tietoa konkreettisesti ja rehellisesti.

Oppaassa kannustetaan tukeutumaan henkilbkuntaan ja muihin tuen tarjoajiin
vaikeassa elamatilanteessa.

Lukijalle valittyy tunne, etts tukea seka hoitajan lasngdoloa on saatavilla eika tar-
vitze j[Aada yksin.

Oppaassa tuodaan ilmi, ettd omainen saa ja voi olla lBheisensd vierelld omien
voimavarojensa mukaan.

Oppaassa kasitelladan konkreettisesti [dhestyvan kuoleman merkkeja ja miltz
kuolinhetki voi nayttaa.

Oppaassa esitelldan yleisimpia tuenmuactoja erilaisiin tilanteisiin ja siina on lue-
teltu eri tuentarjoajien yhteystietoja.

Oppaassa annetaan vinkkeja potilaan ja omaisen valiseen vuorovaikutukseen.

Opas on kirjoitettu ymmarrettavasti ja tarpeeksi tiivistetysti niin, etta tarkeat asiat
kuitenkin kayvat ilmi.

Miten tydyhteistinne tulee hyddyntamaan tehtyd opinndytetydta?

Miten kuvailisit yhteistydta opinnaytetyantekijdiden kanssa?

Vapaa sana tyGsta:
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