-

P
brought to you by ., CORE

View metadata, citation and similar papers at core.ac.uk

provided by Theseus

Antti Mertaniemi, Maryam Ratilainen-Elabbasy

Omaisen kokemukset syoOpéapotilaan
kotisaattohoidossa

Katsaus kirjallisuuteen

Metropolia Ammattikorkeakoulu
Sairaanhoitaja AMK

Hoitotyon koulutusohjelma
Opinnaytetyo

27.11.2016

@Zmpolia


https://core.ac.uk/display/80990663?utm_source=pdf&utm_medium=banner&utm_campaign=pdf-decoration-v1

Tiivistelma

Tekija(t) Antti Mertaniemi ja Maryam Ratilainen-Elabbasy
X Omaisen kokemukset sydpapotilaan kotisaattohoidossa
Otsikko Ay
Katsaus kirjallisuuteen
i:\égmaara 31 sivua
27.11.2016
Tutkinto Sairaanhoitaja AMK
Koulutusohjelma Hoitotydn koulutusohjelma
Suuntautumisvaihtoehto Hoitoty®
Ohjaaja(t) THT, dosentti, yliopettaja Elina Haavisto

Opinnaytetydmme tarkoituksena on kuvata omaisten kokemuksia sydpépotilaan kotisaattohoidosta.
Tyo6n tavoitteena on selvittda, mitd kokemuksia omaisilla on, seka tuoda tietoa hoitohenkilokunnalle
kotisaattohoidossa olevan sytpapotilaan omaisen kohtaamiseen ja tukemiseen. Tavoitteena on myo6s
lisata tietoisuutta ja ymmarrysta siitd, mitéd omaiselta vaaditaan kotisaattohoidossa.

Toteutimme tyon kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. Tutkimusaineisto kerattiin Cinahl —tietokannasta.
Aineistona on seitseméan englanninkielista artikkelia, jotka analysoimme induktiivisella siséllonanalyy-
silla.

Tutkimukset osoittivat, ettéd l&heisen hoitaminen kotisaattohoidossa aiheutti omaisille fyysisia oireita
seka psyykkisia tuntemuksia. Tuntemukset olivat enimmakseen negatiivisia, kuten esimerkiksi masen-
nusta ja ahdistusta. Omaishoitajuus heratti my6s positiivisia tuntemuksia, kuten tyytyvaisyytta siihen,
etté sai hoitaa laheistdan hanen omassa kodissaan ja héanen haluamallaan tavalla. My6s haasteet arjen

hallinnassa nousivat esille ja erityisesti taloudelliset ongelmat aiheuttivat omaisille stressia.

Tata tyotéa tehdessdmme havaitsimme myds epdkohtia saattohoidon organisoinnissa. Tutkimuksista
selvisi, ettd yhteistyt terveydenhuollon ammattilaisten ja kotisaattohoitoon osallistuvien omaisten valilla
oli puutteellista. Kuitenkin ammattilaisten apu ja tuki ovat ensiarvoisen tarkeita, jottei omaisen taakka
kasva ylitsepdédsemattomaksi. Omaisten tarpeiden kokonaisvaltainen huomiointi voi vaikuttaa ratkai-
sevasti ja positiivisella tavalla heidan kokemaansa ahdistukseen ja hoidon tuomaan taakkaan, seka
mahdollistaa omaishoitajille merkityksellisten ja positiivisten puolten I6ytamisen laheisensa kotisaatto-

hoidossa.

Opinnaytetydmme tuloksia vodaan hyddyntaa sytpaa sairastavan potilaan kotisaattohoidossa, palliatii-

visissa- ja saattohoitoyksikoisséd, seka sairaanhoitajien koulutuksessa.
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The purpose of this thesis is to describe the palliative care from the next of kin caregivers' point
of view. Our aim is to clarify what kind of experiences the caregivers have from the palliative
care and to point out information for the professional care givers in addition to confronting the
next of kin caregivers of the terminally ill patient in home hospice care. Our other aim is to point
out what it means and demands to be the next of kin caregiver in the palliative care.

We implemented this thesis as a literature review. The research material was collected from
the Cinahl database and it contains seven articles, which we analyzed by adapting the inductive
content analysis.

According to the researches the home hospice care caused both physical and mental symp-
toms to the next of kin caregivers. The mental symptoms were mainly negative, such as de-
pression and anxiety. On the other hand the caregivers felt also content for their opportunity to
take care of their relative in their own home and in the way they themselves wanted. Also the
problems of the everyday living rose and especially the economical problems caused stress
for the caregivers.

While making this thesis we observed faults on organizing the home hospice care. According
to the researches the cooperation between the professionals and the next of kin caregivers
was lacking. However the help and the support from the professionals are primary for not over-
burdening the next of kin caregivers. Recognition of the needs of the next of kin caregivers
might have the crucial and positive impact on the anxiety they are feeling and the burden that
the next of kin caregivers have to carry and it might help them to find the significant and positive
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The results of this thesis can be utilized in the home hospice care of the cancer patients and in
the palliative and hospice care units as well as in the nursing schools.
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1 Johdanto

Opinnaytetydn tarkoituksena oli selvittda, mita kokemuksia omaisilla on ja miten asiaa
on aiemmin tutkittu. Tavoitteena on lisata tietoisuutta ja ymmarrysta siitd, mitd omaiselta

vaaditaan kotisaattohoidossa. Opinnaytetyd on toteutettu kirjallisuuskatsauksena.

Sy6péaan sairastui Suomessa vuonna 2013 yli 30 000 ihmistd. Samana vuonna sydpaan
kuoli yli 12 000 ihmista. Sydpapotilaat ovat saattohoidon osalta suurin yksittainen poti-
lasryhma (Suomen sydpa-rekisteri; Hanninen 2015a.) Vuonna 2008 kotisaattohoidossa
kuolevien osuus oli 17 % (Pihlainen 2010: 23). Saattohoidossa olevista noin joka neljas
haluaisi viettdd elaméansé loppuvaiheen kotona. Kotona kuolleiden potilaiden omaisista
94 % ilmoitti olevansa tyytyvainen sairastuneen laheisensa saattohoidosta kotona (Han-
ninen — Pajunen 2006: 123 — 124.)

Saattohoito on vakavasti sairaan tai kuolevan potilaan hoitoa, jossa on oleellista oireiden
lievitys ja henkisen hyvinvoinnin huomioiminen. Potilaan perheen tai lahipiirin tukeminen
on my0s tarked osa saattohoitoa. Siihen siirtyminen vaatii saattohoitopaattksen. Se teh-
daan hoitoneuvottelun perusteella, mihin osallistuu potilaan liséksi Iaékéari, hoitohenkilo-
kuntaa ja potilaan suostumuksella hdnen omaisensa. Paatts on ladketieteellinen paatos,
jonka tekee ladkari. Saattohoitopaatos sisdltdéda DNR—paatdksen (Do Not Resuscitate),
joka tarkoittaa, etta potilaan verenkiertoa ja hengitysta ei elvyteta niiden toimintojen hei-

ketessa. Hoitolinjapaatokset kirjataan hoitokertomukseen (Saattohoito 2008.)

Saattohoito voidaan toteuttaa terveyskeskuksen vuodeosastolla, muussa hoitopaikassa
tai mahdollisuuksien mukaan potilaan kotona (Saattohoito 2008; Surakka — Mattila — Ast-
redt-Kurki — Kylma — Kaunonen 2015: 18 — 19.) Potilaan oma toivomus on kotisaattohoi-
don lahtokohta. Kotona tapahtuva saattohoito vaatii toteutuakseen ainakin yhden poti-
laan hoitoon osallistuvan omaisen (ETENE 2003: 12.) Edellytys kotisaattohoidolle on,
ettd kotona on oltava fyysiset mahdollisuudet hyvaan hoitoon. On kartoitettava mahdol-
lisuus peseytymiseen, wc:ssa kayntiin, kotona liikkumiseen, seké selvitettdva, onko ko-
tona selviytymiseen joitain ongelmia. Kotisaattohoito vaatii moniammatillisen asiantunti-
jaryhman yhteistyota ja osaamista toimia moniammatillisessa tiimissa, vaikka saattohoito
onkin kaytannon tasolla hyvin itsendista ty6ta. Jotta omaiset jaksavat hoitaa potilasta

kotona, tarvitsevat he ohjausta, tukea ja arvostusta. Potilaalla ja hdnen omaisellaan on



oltava mahdollisuus olla yhteydessa potilasta hoitaviin henkildihin vuorokauden ajasta
rippumatta. Omaisten jaksamattomuus on usein esteenda kotisaattohoidolle tai syyna
sen keskeytymiseen. Kotihoidossa omaisten tukeminen on usein suurempi tehtava kuin

potilaan oireiden hoito, varsinkin saattohoidon loppuvaiheessa (Poukka 2015a.)

Potilaan perhe on ensisijainen hoivan antaja potilaalle, joka on sairautensa saattohoito-
vaiheessa. Omaisten ohjaaminen ja neuvonta, seka avustaminen potilaan saattohoi-
dossa on erityisen tarkeaa. Kuolevan potilaan hoito on aina raskasta potilaan omaisille.
Kotisaattohoito aiheuttaa omaisille fyysista ja psyykkista stressia, joka voi joskus kasvaa
jopa ylitsepaasemattomaksi. Omaiset joutuvat myds kasvokkain sen kanssa, mita ela-
manlaatu ja kuolema tarkoittavat. Kuitenkin potilaan omaiset saattavat kokea huonoa
kohtelua saattohoidon yhteydessa. Useimmiten huonot kokemukset saattohoidossa liit-
tyvat kuolevan potilaan heikkoon kivun ja karsimyksen lievitykseen, seka huonoon koh-
teluun ja puutteisiin yhteistydssa terveydenhuollon ammattilaisten kanssa (Sosiaali- ja
terveysministerit 2010: 12.) Omaisia vaivaava yleinen pelko on, ettei sairastunutta la-
heista hoideta tarpeeksi laadukkaasti. Heilla on epaily, etta saastdsyista tehokkaita hoi-
toja ei annettaisi. Hoitopaatoksia tehdessad omaiset saattavat kokea epavarmuutta ja
luottamuspulaa. Kuolevan potilaan lisaksi hanen omaisensa kayvat lapi muutoksia, joita
l&ahestyvéa kuolema aiheuttaa. He eivat ole ainoastaan kuolevan vierella olijoita, vaan he
joutuvat kokemaan kuolemisen todellisuuden lisaksi menettamisen lopullisuuden.
Omaisten kokemus léheisen kuoleman tuomaan muutokseen on heille todellinen muis-

tutus elaman rajallisuudesta (Juhela 2015.)

2 Teoreettinen tausta

2.1 SyOpapotilaan saattohoito

Kuolemaa lahestyvan ihmisen hoitoa kutsutaan saattohoidoksi. Saattohoito sijoittuu po-
tilaan viimeisille elinviikoille tai paiville ja se siséltaa hyvan oireiden lievityksen ja potilaan
seka hénen laheisensa tukemisen (Hanninen 2015b.) Saattohoidosta on kaytetty aiem-
min kasitetta terminaalihoito (Saattohoito 2008). Lahtokohtana saattohoidolle on potilaan
eteneva sairaus, jonka hoidosta potilas on kieltaytynyt tai johon parantavaa hoitoa ei ole

ja odotettu elinaika arvioidaan lyhyeksi (Surakka ym. 2015: 18 — 19). Saattohoitopaatés



ei ole sidottuna mihink&an tiettyyn sairauteen ja diagnoosiin (Hanninen — Pajunen 2006:
103). Kun sairautta parantavat tai sen etenemista hidastavat hoidot eivat ole enda mah-
dollisia, eivatkd ne ole potilaan edun mukaisia, joudutaan tekem&éan uusi hoitolinjaus
(Surakka ym. 2015: 18). Esimerkiksi potilaan syopasairaus etenee siihen pisteeseen,
jossa sade- ja solunsalpaajahoidoista on enemman haittaa kuin hyétya (Hannikainen
2008: 17-18). Hoitolinjaus tehd&&n yhden tai useamman laakarin arvion perusteella, po-
tilaan ja tarvittaessa hanen omaistensa kanssa kaydyn keskustelun jéalkeen (Lehto
2015).

Saattohoitopaatds on ladketieteellinen hoitopaétds, jonka tekeminen on laékarin vas-
tuulla. Paatosta varten jarjestetddn hoitoneuvottelu, johon osallistuu potilaan ja laakéarin
lisaksi — potilaan suostumuksella — myés héanen omaisensa. Saattohoitopaattksen tar-
koituksena on, etta kaikilla potilaan hoitoon osallistuvilla on sama nakemys potilaan hoi-
tolinjoista. Kaikkien hoitoon osallistuvien on myds kunnioitettava potilaan omaa néke-
mysta ja tahtoa (Surakka ym. 2015: 18 — 19.) Potilaslain mukaan omaisen ndkemyksen
huomioiminen ei ole valttaméatonta, mutta se edistda hoidon toteuttamista. Saattohoito-
paatdksen jalkeen tulee laatia hoitosuunnitelma, johon liittyy saattohoidon toteuttamis-
edellytykset (Hanninen — Anttonen 2008: 26.) Tarkkaan tehty hoitosuunnitelma lisaa tur-
vallisuuden tunnetta ja parantaa oirehoidon tuloksellisuutta (Poukka 2015a). Henkilo voi
ilmaista omaa hoitoa koskevan tahtonsa tekemalla hoitotahdon, joko kirjallisesti tai suul-
lisesti (Hoitotahto 2015). Potilas on myo6s oikeutettu kieltdytymaan tarjotusta hoidosta.
Silloin l&a&karin on hoidettava hantd muulla perustellulla l&&ketieteelliselld hoidolla. Laa-
ketieteellisesti perusteetonta hoitoa ei tule antaa, vaikka potilas tai hanen omaisensa sita
vaatisivat. Potilaan arvot ja toiveet vaikuttavat hoitopaatokseen merkittavasti, koska kay-
tanndsséa useat hoitovalinnat saattavat olla ladketieteellisesti perusteltuja. Hoitovaihto-
ehdoista ja hoitopaatoksista tulisi keskustella yhteisymmarrykseen pyrkien, koska potilas
on oikeutettu saamaan tietoa hoidostaan ja sen perusteista. On huolehdittava, etta kay-
dyt keskustelut eivét johda kasitykseen, jossa potilaan tai hanen omaisensa ei pida paat-
tédé hoitomuodoista tai niist luopumisesta. Hoitolinjaus perusteineen on kirjattava selke-
asti sairaskertomukseen. Onnistuessaan hoitolinjauksesta ja ennusteesta keskustelemi-
nen avaavat mahdollisuuden ihanteelliseen ja potilaan toiveita huomioivaan hoitoon
seka loppuelaman jarjestelyihin. Keskustelut lisdéavat usein myds potilaiden ja omaisten
tyytyvaisyytta hoitoon. Jotta resursseja ei kohdenneta hyddyttémiin hoitoihin, ovat hoito-

linjaukset terveydenhuoltojarjestelman kannalta valttdméattomia (Lehto 2015.)



Kuoleman laheisyys potilaan hoidossa vaikuttaa auttamismenetelmien valintaan. Hyva-
kuntoista potilasta tuetaan autonomiaan seka asioiden jarjestelyssa etta itsensa hoita-
misessa. Sairaanhoitajan toteuttama oirehoito on tarke&a potilaan fyysisten oireiden hal-
lintaan, koska oireet vaikuttavat potilaan elaméanlaatuun keskeisesti. Kuoleman léhesty-
essa turhat toimenpiteet ja tutkimukset karsitaan pois, ja hoito on kuuntelevaa ja lasna
olevaa (Hanninen — Anttonen 2008: 25 — 26.) Toimintakyvyltaan heikentynyt potilas, jolla
on nahtavissa lahestyvan kuoleman merkit elintoimintojen hiipuessa, mielletaan usein
kuolevaksi potilaaksi. Osalla potilaista toimintakyky sailyy kohtalaisena kuolemaan
saakka. Saattohoitopotilaalle kuolema voi tulla taudin tasaisen etenemisen myota tai sai-
rauteen liittyvien akillisten komplikaatioiden kautta (Hanninen 2015b.) Saattohoitoa jar-
jestetaan lahes kaikissa terveyden ja sosiaalitoimen yksikoissa: perusterveydenhuol-
lossa, saattohoitoyksikdissd, sairaaloissa, vanhainkodeissa, yksityisissa hoivayksi-
koissa, kehitysvammalaitoksissa ja potilaiden kotona. Ensisijainen saattohoidon toteut-
taja on perusterveydenhuolto (Hanninen 2015b.) Suomessa saattohoitoon erikoistuneita
saattohoitokoteja on Helsingissé, Turussa, Tampereella ja Hameenlinnassa (Sosiaali- ja

terveysministeri¢ 2010, 11).

2.2 Kotisaattohoito

Kotisaattohoito vaatii toteutuakseen yhden omaisen, joka osallistuu kuolevan potilaan
hoitoon. Kotona tapahtuvan saattohoidon etuna on, etta potilaalla on mahdollisuus olla
mukana perheen arjessa ja osallistua siihen luonnollisella tavalla (Sosiaali- ja terveysmi-
nisterio 2010: 25.) Tutkimusten mukaan hoidon turvallisuus, oirehoidon taso ja hoidon
tehokkuus ovat kotisaattohoidossa yhta hyvaa kuin sairaalassa tai hoitokodissa (Poukka
2015a). Kuolevan potilaan halu saattohoitoon kotona on hoidon lahtdkohta. Hoidon to-
teutus aloitetaan kartoituskaynnilla, jossa tehddan hoitosuunnitelma arvioidun tarpeen
mukaan ja luodaan turvallisen hoitosuhteen perusta. Kartoituskaynnin voi suorittaa hoi-
taja tai ladkari tai molemmat yhdessa. Kaynnilla voidaan aluksi keskustella potilasta as-
karruttavista asioista ja hiljalleen siirtya muihin asioihin. Ongelmien ratkaisuissa on edet-
tava potilaan ja perheen tahtiin. Tarkeinta laaketieteellisen osaamisen liséksi on rauhal-
linen ja huomioon ottava ote. Mahdolliset ongelmakohdat kotona ja kodin fyysiset olo-
suhteet on selvitettdva. Potilaan voinnin huonontuessa apuvalineiden tarve lisdantyy.
Saattohoitopotilaan kotiin hoidetaan tarvittava tuki- ja apuverkosto, jotta paivittaisista toi-
mista kuten auttamisesta pesuissa, ruokailuun liittyvasta avusta tai kauppa-asioiden hoi-

tamisesta, ei tulisi huolta. Kartoituskaynnilla saatujen tietojen ja havaintojen perusteella



hoitotiimi tekee potilaan ja hanen omaisensa kanssa yhdessa hoitosuunnitelman. Asian-
osaisille selvitetaén, ettéd suunnitelmaa voidaan tarvittaessa muuttaa tilanteiden mukaan
(Poukka 2015b.) Potilaalla ja hAnen omaisellaan pitdé olla mahdollisuus yhteydenottoon
hoitaviin henkildihin, jotta saattohoito kotona olisi turvallista. Potilaalla tulee olla my6s
mahdollisuus siirtya tarvittaessa laitoshoitoon, koska tilanteet muuttuvat nopeasti (Han-
ninen 2015c.) On syyta korostaa, etta potilas ja omaiset voivat ottaa yhteytta pienimmis-
sékin ongelmissa, ennen niiden kasvamista isoiksi ongelmiksi (Poukka 2015b).

Saattohoitopotilaan tarvittava oireldékitys suunnitellaan ainakin pahoinvointia, ahdistu-
neisuutta, kipua seka tarvittaessa hengenahdistusta varten. On pidettava huoli myos
siitd, ettd kotona on tarvittavia lisaladkkeita. Lisdksi on huolehdittava, etta hoitajilla on
maaraykset mahdollisesti tarvittaviin injisoitaviin laékkeisiin. Myos psyykkiset oireet tulee
ottaa huomioon hoitoa suunnitellessa. Ahdistus on hyvin yleinen oire saattohoitopoti-
lailla, ja mahdolliset sairauden aiheuttamat oireet ja riittdmaton kivunlievitys lisaavat sita.
Hoitamaton fyysinen pahaolo nayttaytyy usein psyykkisena pahoinvointina ja oireiluna
seka toisinpain. Potilaalla voi ahdistuneisuuden lisaksi olla masennusta ja jopa raivon
tunteita. Nama mahdolliset oireet tulisikin nahda reaktioina johonkin mahdolliseen puut-
teeseen oireenmukaisessa hoidossa. Psyykkisen oireilun aiheuttamat fyysiset oireet se-

koittuvat helposti itse taudin oireisiin (Hanninen - Pajunen 2006: 58-59.)

Laakari tekee arvion mahdollisesti tulevista ongelmista ja suunnittelee niihin hoitotoimen-
piteet. Hyvalla suunnittelulla vahennetaan vaikeiden ongelmatilanteiden syntya ja valte-
tdan joutumista paivystykseen. Usein kotisaattohoidon tarkoituksena on potilaan hoita-
minen kuolemaan asti kotona, mutta potilaan voinnin heiketessa voi omaiset tai potilas
itse toivoa siirtymistd hoitopaikkaan. Kyse on toimimisesta tilanteen mukaan, eika epa-

onnistumisesta kotisaattohoidossa (Poukka 2015b.)

Itsemaaraamisoikeus sdilyy potilaalla kuolemaan asti silloinkin, kun hoito tapahtuu poti-
laan kotona. Sen perusteella potilas voi kieltdytya hoidoista, vaikka hoito olisi hdnen hen-
gissa sailymisensa kannalta valttAmatonta. Kieltaytyminen hoidosta edellyttaa potilaan
selke&da paatdsta ja ettd potilas kieltdytyessddn ymmartaa taysin kieltdytymisen merki-
tyksen. Jos potilas on tehnyt hoitoaan koskevan hoitotahdon, on toimenpiteitd ennen
tarkistettava, etta hoitotahto on edelleen voimassa (Hannikainen 2008: 18-19.) Hoito-

tahdolla henkild varmistaa omien toiveidensa huomioon ottamisen hoitoon liittyen silloin,



kun hén ei itse pysty niitd kertomaan. Hoitotahdolla vahennet&d&n omaishoitajan ahdis-
tusta ja epatietoisuutta hoitoon liittyvissé ratkaisuissa, joka puolestaan helpottaa laéka-
reiden tyota (Halila — Mustajoki 2015.)

Termi hoitotahto otettiin kayttdon Yhdysvalloissa vuonna 1967. Hoitotahdossa on kyse
henkilén omasta toiveesta koskien hoitoa elaméan loppuvaiheessa. Aiemmin hoitotahtoa
kutsuttiin hoitotestamentiksi, mutta siité luovuttiin, koska testamentti —nimitys viittaa kuo-
leman jalkeiseen hetkeen, kun taas hoitotahdossa on kyse nimenomaan kuolemaa edel-
tavasta ajanjaksosta. Suomessa hoitotahto on osa lakia potilaan asemasta ja oikeuksista
(Hildén 2006.) Hoitotahto on potilaan itsensa laatima, yleisluontoinen asiakirja, jossa on
maariteltyna, millaista hoitoa hanelle elaman loppuvaiheessa saadaan antaa, seka vaa-
timus elamaa pitkittavien hoitojen lopettamisesta tilanteessa, jossa potilaan ennusteen
katsotaan olevan kohtuuttoman huono hoidoista huolimatta. Hoitotahdossa mainitaan
myds, saako potilasta elvyttaa vai ei. Se on juridisesti sitova ja se koskee koko hoitohen-
kilokuntaa eika sen sisaltda tule kyseenalaistaa ladketieteellisisilla kriteereilla. Potilaan
on mahdollista itse muuttaa hoitotahtoa niin halutessaan. On esitetty, etta ladkarin tulisi
arvioida sitéd yhdessa potilaan kanssa saénndllisin véliajoin, jolloin potilaalla olisi kaytds-
saan kaikki ammatillinen tieto, jota héan hoitotahtonsa tekemisen suhteen tarvitsee. Jos-
kus hoitoennusteen tekeminen ei ole niin yksioikoista, jolloin dialogisuuden merkitys po-
tilaan ja la&karin valilla kasvaa. Hoitotahdon katsotaan olevan merkittava tekija potilaan
autonomian lisd&ntymisessa, mutta silla on havaittu olevan my6s merkittavia taloudelli-
sia vaikutuksia. Turhasta ja kalliista tehohoidosta on voitu luopua sen mydéta tapauksissa,

joissa hoitotahto on tehty (Varpula — Skrifvars — Varpula 2006.)

2.3 Saattohoitopotilaan omainen

Laheisen sairastuttua perheen roolit ja tehtavat voivat muuttua heidan jokapaivaisessa
elaméssaan. Perheenjasenten ja muiden omaisten onkin sopeuduttava uuteen, erilai-
seen ja aiemmin kokemattomaan arkeen (Hanninen — Pajunen 2006: 124 — 126.) Potilas
nahdaan osana perhettd, koska perheenjasenten reaktiot liittyvat toisiinsa. Potilaan re-
aktioiden ymmartamiseen hoitohenkilékuntaa auttaa perheen kayttaytymisen ymmarta-
minen (Grénlund — Leino 2008: 37.) LAheisen kuolemaan johtava sairaus tuo muutoksia
perheen sisdisiin ja ulkoisiin suhteisiin, koska perhe ryhtyy elamaan sairastuneen eh-

doilla. Laheiset saattavat laiminlydda suhteitaan ystaviin ja muihin kodin ulkopuolisiin



yhteyksiin, koska he kokevat hoitoon osallistumisen sek& potilaan toiveiden toteuttami-
sen tarkedmmaksi. Tama saattaa vaikuttaa sairastuneen omaisten psyykkiseen seka
fyysiseen hyvinvointiin ja nain ollen vaikuttaa perheen siséisiin suhteisiin. Erityisesti puo-
lisoaan hoitavan omaisen tilanne voi olla hyvinkin monimutkainen ja kuormittava. Sa-
malla kun hanen taytyisi jaksaa olla huomaavainen ja saatavilla oleva hoitaja vuorokau-
den ympari, han joutuu kdymaan lapi omia menetyksen ja surun tunteitaan. Lisaksi pa-
risuhteen dynamiikka muuttuu ja terve osapuoli joutuu ottamaan enemman vastuuta
my6s muista perheen kaytannon tason asioista. Han joutuu sopeutumaan useampaan
rooliin samanaikaisesti (Hanninen — Pajunen 2006: 136—-137.) Sairastuminen voi par-
haimmillaan lahentaa ja yhdistaa perhettd, mutta se voi myos tuoda esille vanhoja risti-
riitoja ja katkeruuksia. Tilanteessa on pyrittdva avoimeen ja toisia arvostavaan keskus-
teluun, koska ne vahvistavat ja eheyttavat perheyhteyttd (Hanninen — Pajunen 2006:
124-126.) Avoimen keskustelun on huomattu auttavan omaisia selviytyméaan ja sopeu-
tumaan paremmin potilaan kuoleman jalkeen (Gronlund — Leino 2008: 37). Kun tauti
diagnosoidaan, voi perheen kokema stressi ja ahdistus ylittdad sairastuneen ahdistuksen
(Hanninen — Pajunen 2006: 26-27).

Omaisilla on usein potilasta isompi huoli selviytymisesta kotona. He tarvitsevat paljon
tukea, koska he kokevat suurta vastuuta laheisensa hoitamisesta. On pyrittava pitamaan
matala kynnys puhua mielté painavista asioista ja mahdollisuudesta esittaa kysymyksia.
Omaisen jaksamiseen vaikuttavia tekijoita voi olla useita. Tutkimusten mukaan ydéunen
vahyys on yleisin omaisen jaksamista huonontava tekija. Liséksi kuolevan kaytos saat-
taa muuttua hyvin radikaalistikin ja sen kestaminen voi olla hyvinkin vaikeaa. Kuolemasta
puhuminen l&heisen kanssa voi luoda paineita ja oman surun keskella pitaa yrittdd pysya
vahvana ja jaksaa henkinen ja fyysinen rasitus (Hanninen — Pajunen 2006: 124-129.)
Jotta omaiset jaksavat hoitaa laheistansa kotona, he tarvitsevat ohjausta, kannustusta,
rohkaisua ja arvostusta. (Sosiaali- ja terveysministerio 2010: 25). Omaiset ovat merkit-
tava osa palliatiivista hoitoa ja sairastuneen hyvaan kokonaishoitoon kuuluu myés hei-
dan huomioimisensa. Sairastuneen ohella hanen omaisensa joutuvat kasittelemaan tu-
levan kuoleman tuomia muutoksia. Omaisen huoli vakavasti sairastuneesta voi ilmeta
suruna, ahdistuksena ja jopa kivun tunteena. Omaisen vointia on seurattava ja tarpeen

vaatiessa hanet on ohjattava terveydenhuollon palveluihin (Surakka ym. 2015: 77-78.)



Luopumiseen liittyva suru tulee esille joskus pelottavina, outoina ja voimakkaina tun-
teina, kuten kieltdmisend, ahdistuneisuutena, jarkytyksend, syyllisyytena ja vihana. Ta-
man kaltaiset tunteet seka niisté aiheutuva paine saattavat pelastyttaa potilasta ja hanen
omaisiaan (Gronlund — Leino 2008: 37.) Kuolevan potilaan omaiselle k&rsimys konkreti-
soituu usein vasta siirryttdessa saattohoitovaiheeseen. Omaisen ajatukset ja tunteet rak-
kaan ihmisen saattohoidossa on erilaista, kuin itse kuolemaa lahestyvan ihmisen. Omai-
nen ei kohtaa omaa kuolemaansa, mutta laheisen ihmisen menettdminen saa héanet kas-
vokkain kuoleman kanssa. Laheisen kuolema tuo omaiselle luopumisen tuskan, yksin
jaémisen lohduttomuuden ja syyllisyyden tunteen tehdyista tai tekeméttd jddneista asi-
oista. Omainen my6ta karsii kuolevan kanssa, mutta liséksi han karsii luopumisesta,

jonka laheisen kuolema tulee aiheuttamaan (Surakka ym. 2015: 92.)

Saattohoitopotilaan kuolema on myds pelottava asia omaisille. Asiasta tulisi keskustella
etukateen heidéan kanssaan. Tieto siitd, etta kuolema yleensa tulee rauhallisesti hengi-
tyksen hiipuessa, rauhoittaa heitd. Omaiset saavat hyvat ohjeet siita, miten toimia kun
potilas ei enda hengitad. Kun kotikuolema on odotettu, ei poliisia kutsuta paikalle. Laakari
tulee toteamaan kuoleman kotiin tai vainaja siirretaan paikkaan, missa laakari kay kuo-
leman toteamassa (Poukka 2015b.) Kotisaattohoidossa olleiden potilaiden kuolemien
yhteydessa on tehty havainto, ettd useimmissa tapauksissa kotonaan kuollut potilas on
mies. TAman on paatelty johtuvan siita, etta miehille on naisia suurempi kynnys jaada
kotiin hoitamaan kuolevaa puolisoaan tai muuta laheistaan. Peseminen ja hoiva eivat
luonnistu miehilté yht& luonnollisesti kuin naisilta. Sama tilanne on myo6s hoidettaessa
omia vanhempia; naisille on luonnollisempaa pesta ja vaihtaa tarvittaessa vaippaa isal-
leen kuin miehille aidilleen (H&nninen - Pajunen 2006: 52-53.) Myo6s kulttuurieroilla voi
olla vaikutusta kotisaattohoitoon tai saattohoitoon yleensa (Hanninen — Pajunen 2006:
105). Onkin tarkedd muistaa, ettd jos omaiset eivat itse halua olla hoitajina kotisaatto-
hoidossa, heidan ei sité tarvitse olla. Heidan tarkeimpana tehtadvanaéan on olla laheisensa
tukena. Jos kotisaattohoito jostakin syysté joudutaan keskeyttdmaan, on omaisilla myos
laitossaattohoidossa erittain tarkea rooli ja heidat otetaan huomioon hoitoa suunnitelta-
essa ja toteutettaessa. Omaisilla on mahdollisuus aktiiviseen rooliin laheisensa saatto-
hoidossa, vaikka hoitoa ei toteutettaisikaan potilaan kotona. Heille tarjotaan apua ja tu-
kea hoitohenkildkunnan toimesta ja heidan jaksamistaan arvioidaan ja tarvittaessa tue-
taan (Hanninen — Pajunen 2006: 130-131.)



3 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoite

Opinnaytety6n tarkoituksena on kuvata kotisaattohoitoa omaisen nakdkulmasta. Tavoit-
teena on tuoda tietoa hoitohenkildkunnalle kotisaattohoidossa olevan sydpapotilaan
omaisen kohtaamiseen ja tukemiseen. Tavoitteena on myos lisaté tietoisuutta ja ymmar-
rysta siitd, mitd omaiselta vaaditaan kotisaattohoidossa. Lisaksi tavoitteena on kehittaa
ammatillista osaamista saattohoitopotilaan hoitoty6ssé seké potilaan omaisen kohtaa-

misessa ja tukemisessa.

Tutkimuskysymyksind opinnaytetydssa ovat:

1. Miten kotisaattohoitoa omaisen ndkokulmasta on tutkittu?
2. Mita kokemuksia omaisilla on kotisaattohoidosta?

4 Opinnaytetydn menetelmat

4.1 Kirjallisuuskatsaus

Kirjallisuuskatsaus on tieteellinen tutkimusmenetelma, jossa kootaan rajatulta alueelta jo
olemassa olevaa tietoa ja tehtyja tutkimuksia. Kokoamalla yhteen tutkimuksia, jotka liit-
tyvat tiettyyn aiheeseen, saadaan tietoa siitd, kuinka paljon asiasta on olemassa tutki-
mustietoa ja minkalaista tutkimus menetelmallisesti ja sisalldllisesti on. Yleensa kirjalli-
suuskatsaus tehdaan vastauksena johonkin tutkimusongelmaan tai kysymykseen. Kir-
jallisuuskatsauksien maara on lisdantynyt 1990-luvulta lahtien, koska tutkittu tieto on
lisdéntynyt. Kirjallisuuskatsausten kayttdarvoa lisaé niiden luotettavuuden arviointi ja tu-
losten yksityiskohtainen luettavuus. (Johansson 2007.) Kirjallisuuskatsauksen tekemi-
seen on useita perusteluita. Yksi perusteluista on olemassa olevan teorian kehittaminen
ja uuden teorian rakentaminen. Kirjallisuuskatsauksen avulla voidaan myds arvioida teo-
riaa seka rakentaa jostain asiakokonaisuudesta kokonaiskuvaa. Katsauksella pyritaan
myds ongelmien tunnistamiseen. Mya@s tietyn teorian kehityksen historiallinen kuvaami-
nen onnistuu kirjallisuuskatsauksen avulla (Salminen 2011: 3.) Kirjallisuuskatsaus jae-

taan usein kolmeen perustyyppiin: kuvailevaan kirjallisuuskatsaukseen, systemaattiseen
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kirjallisuuskatsaukseen ja meta-analyysiin. Yksi tavallisimmin kaytetyista kirjallisuuskat-
sauksen perustyypeistda on kuvaileva Kirjallisuuskatsaus, jota voi kuvailla yleiskat-
saukseksi, joka ei vaadi tarkkoja sdantoja. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus jakaantuu nar-
ratiiviseksi seka integroivaksi katsaukseksi Toinen perustyyppi on systemaattinen kirjal-
lisuuskatsaus. Meta-analyysi on kolmas kirjallisuuskatsausten perustyypeista ja se jae-
taan laadulliseen ja maaralliseen meta-analyysiin (Salminen 2011: 6.)

Toteutimme opinnaytetyon integroitua kirjallisuuskatsausta mukaillen. Tata metodia kay-
tetdan, kun tutkittavaa ilmiéta halutaan kuvata mahdollisimman laajasti. Metodi on hyva
keino luoda uutta tietoa aiemmin tutkitusta aiheesta. Systemaattiseen Kkirjallisuuskat-
saukseen verrattuna integroidussa katsauksessa saa aihetta kasitellysta kirjallisuudesta
laajemman kuvan, eika ole niin valikoiva tai tutkimusaineistoa niin tarkasti seulova kuin
systemaattinen kirjallisuuskatsaus. Taman myota tutkittavasta aiheesta on mahdollisuus
kerata laajempi otos. (Salminen 2011: 8.) Integroitu kirjallisuuskatsaus muodostuu vii-
desta eri vaiheesta, joita ovat tutkimuskysymysten muotoilu, aineison keraaminen, arvi-

ointi, analyysi ja tulkinta seka tulosten esittdminen. (Flinkman — Salantera 2007.)

4.2 Aineiston keruu

Tutkimuksen aineiston valintakriteerit tulee kuvailla tAsmallisesti, tarkasti ja niiden on ol-
tava tutkittavan aiheen kannalta johdonmukaisia seka tarkoituksenmukaisia. Aineisto-
haun strategia on dokumentoitava tarkasti, jotta sita voi pitaa tieteellisesti hyvaksytta-
vana. Aineistohaun huolellinen dokumentointi mahdollistaa kirjallisuuskatsauksen tie-

donhaun toistettavuuden toisen tutkijan toimesta. (Pudas-Téahka — Axelin 2007.)

Ennen ensimmaista aineistohakua sovimme artikkelien sisdénottokriteerit, joita olivat jul-
kaisuvuosi 2006 — 2016, syOpapotilaan omaisten kokemukset, kotisaattohoito, englan-
nin- ja suomenkieliset artikkelit, aikuispotilaat sek& laadultaan hyvét tieteelliset artikkelit.
Tiedonhaussa kaytimme kansainvalisia Cinahl- ja PubMed —tietokantoja, seké suoma-
laista Medic —tietokantaa. Tutkimuskysymysten tarkennuttua, emme l6ytaneet suomalai-
sia artikkeleita, niitd I6ytyi ainoastaan kansainvélisestad Cinahl -tietokannasta. Hakusa-
noina kaytimme end of life care or palliative care or death or terminally ill AND home care
AND relatives OR family, terminal care or palliative care or end of life care AND home

care AND relatives experience AND cancer, Saattohoi* AND sydpa AND kot*. Sahkdisen
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haun lisdksi etsimme artikkeleita myos manuaalisesti. Cinahl —tietokanta on kansainva-

linen, otimme ainoastaan englannin kielelld julkaistuja artikkeleita.

Hakutulokseksi saatiin 117 artikkelia. Niiden otsikot kaytiin lapi ja jatkotarkasteluun valit-
tiin 22 artikkelia. Otsikkotasolta poissulkukriteerein& oli saattohoito muualla kuin kotona,
muu kuin syépépotilaan kotisaattohoito, ei omaisten kokemuksia ja saattohoidon kustan-
nuksia kasitteleva artikkeli. Otsikkotarkastelun jalkeen siirryttiin lukemaan artikkeleiden
tilvistelmia. TiivistelIman perusteella jatkotarkasteluun hyvaksyttiin 12 artikkelia. Poissul-
kuperusteina olivat artikkelit, jotka eivat kasitelleet sytpépotilaan omaisia (5), muu kuin
kotisaattohoito (1), saattohoitoon valmistautuminen (1), tiivistelman ja/tai artikkelin kieli
muu kuin englanti (1), artikkeli, jossa kasiteltiin muitakin kuin syépapotilaita (1), ja artik-
keli, jonka koko tekstia ei ollut saatavana (1). Lopulliseen tybhomme valikoitui 7 artikke-
lia, joista 5 I6ytyi Cinahl —haulla ja kaksi 16ytyi manuaalisella haulla jo l6ytyneiden artik-
keleiden lahdeluettelosta. Laskimme myds manuaalisesti [6ydetyt artikkelit tiedonhakuun
mukaan. Poissulkukriteerit kokotekstin lukemisen jalkeen olivat, artikkelissa kasitellaan
suurimmaksi osaksi muuta kuin syépapotilaan kotisaattohoitoa (2), ei omaisen kokemuk-
sia (2), artikkelin kieli muu kuin englanti/suomi (1). Aineiston keruu on kuvattu kuviossa
1.



Tietokannat: Cinahl, PubMed, Medic

Hakusanat: end of life care or palliative care or
death or terminally ill AND home care AND relati-
ves OR family, terminal care or palliative care or
end of life care AND home care AND relatives ex-
perience AND cancer, Saattohoi* AND sybpa
IAND kot*. Artikkeleita 117 kappaletta
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Rajaukset:

Ajalta 2006 — 2016.
Aikuiset

Tieteelliset julkaisut

| —

Poissulkukriteerit:

Ei sy6papotilaan omaiset, muu kuin koti-
saattohoito, muut kuin aikuispotilaat,
saattohoito muualla kuin kotona, ei

omaisten kokemuksia.

Otsikon perusteella valitut 22 artikkelia

l_.

Tiivistelméan perusteella valitut 12 artikkelia

Poissulkukriteerit:

Eivat kasitelleet syopépotilaan omaisia (5), muu
kuin kotisaattohoito (1), saattohoitoon valmistau-
tuminen (1), tiivistelmén kieli muu kuin englanti
(1), artikkeli, jossa kasiteltiin muitakin kuin syopé-
potilaita(1) ja artikkeli, jonka koko tekstia ei ollut

saatavana (1).

Poissulkukriteerit:

Artikkelissa kasitellddn  suurimmaksi
osaksi muuta kuin sydpapotilaan koti-
saattohoitoa(2), ei omaisen kokemuksia
(2), artikkelin kieli muu kuin englanti (1)

Koko artikkelin perusteella valittu 7 artikkelia,
joista kaksi l6ytyi manuaalisella haulla jo 16y-
dettyjen artikkeleiden lahdeluetteloista.

Kuvio 1. Aineiston keruu
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4.3 Aineiston analysointi

Aineistohaulla 16ydetyt artikkelit analysoitiin kayttamalla sisallénanalyysia, joka on ai-
neiston systemaattinen analyysimenetelma, jonka kautta analyysin kohteena olevaa
tekstia kuvataan. Sisadlldnanalyysin tavoitteena on tiedon tuottaminen tutkimuksen koh-
teena olleesta asiasta hankitun aineiston avulla (Kylma — Juvakka 2007: 112.) Sisal-
I[6nanalyysi on kvalitatiivisten aineistojen perusanalyysimenetelma ja se voi olla joko in-
duktiivista eli aineistolahtoista tai deduktiivista eli teorialahtdista (Kankkunen — Vehvilai-
nen-Julkunen 2009: 131, 135). Prosessia ohjaavat niin tutkimuskysymykset, kuin tutki-
muksen tarkoituskin. (Tuomi — Sarajarvi 2009: 108, 113).

Sisallbnanalyysin paavaiheet ovat yleiskuvan hahmottaminen aineistosta, pelkistami-
nen, ryhmittely ja abstrahointi. Analyysia tehdessa ensin maaritetdan analyysiyksikko,
joka voi olla esimerkiksi sana tai lause (Kankkunen — Vehvildinen-Julkunen 2009: 135.)
On keskeista tunnistaa sisalldllisia vaittamia, jotka kertovat jotain tutkittavasta asiasta.
Sisallonanalyysi pohjautuu ennen kaikkea induktiiviseen paattelyyn, jota tutkimuskysy-
mykset ja tarkoitus ohjaavat (Kylma — Juvakka 2007: 113, 116.) Tavoitteena on asian
laaja, mutta tiivistetty esitys, jonka lopputulemana syntyy kasiteluokituksia, kasitejarjes-
telmid, malleja tai kasitekarttoja (Kankkunen — Vehvildinen — Julkunen 2009: 131, 134).
Pelkistettaessa merkitykselliset ilmaisut tiivistetaan niin, ettéa kaikki epaolennainen si-
saltd poistetaan ja olennainen sisaltd sailytetaan. Ryhmittelyssa on tarkoitus etsia pel-
kistettyjen ilmaisujen yhtaldisyyksia ja erilaisuuksia. Pelkistetyt ilmaisut kootaan listalle,
niité vertaillaan ja niista etsitaan sisalldllisesti samantyylisia ilmaisuja. llmaukset, jotka
ovat sisall6llisesti samankaltaisia, voidaan yhdistdd samaan luokkaan (Kylma — Juvakka
2007: 117 — 118.) Aineiston abstrahoinnilla tarkoitetaan tutkimuksen kannalta oleellisen
tiedon erottelua, josta muodostetaan tarvittava teoreettinen kasitteistd. Abstrahointia jat-
ketaan luokituksia yhdistelemalld, kunnes se ei ole enda aineiston nakokulmasta mah-
dollista. Yleiskasitteiden avulla muodostetaan kuvaus tutkimuskohteesta, seké verrataan
teoriaa ja johtopaatoksia jatkuvasti alkuperaisaineistoon samalla kun uutta teoriaa muo-
dostetaan (Tuomi — Sarajarvi 2009: 108, 113.)

Valittuamme artikkelit, kavimme kumpikin ne ensin lapi yksin, jonka jalkeen k&vimme
artikkelit vield yhdessa lapi, jotta varmistuimme siita, ettd olemme ymmartaneet englan-
ninkielisten artikkelien asiasisallot oikein. Tamén jalkeen valitsimme analyysiyksikon,

mika tassa tapauksessa oli sana, joka kuvaa omaisten kokemuksia. Analyysia ohjasivat
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tydmme tutkimuskysymykset, joiden mukaisesti merkitsimme artikkeleihin tutkimusteh-
tavan mukaisia ilmaisuja. Etsimme kumpikin analyysiyksikoita artikkeleista itsenéisesti
ja saatuamme ne valmiiksi, vertasimme niita toisiinsa ja kokosimme analyysiyksikot yh-

teen.

Tutkimuskysymyksiin vastasi 7 artikkelia, joista I16ysimme 40 analyysiyksikkda, jonka jal-
keen ne k&annettiin suomenkielelle ja pelkistettiin. Pelkistyksia tuli 33. Pelkistetyt ilmai-
sut abstrahoitiin ja niistda muodostui 8 alaluokkaa. Alaluokkien tekstia abstrahoitiin yhdis-
tamalla samankaltaisia alaluokkia, jotka muodostivat 4 ylaluokkaa. Ylaluokat yhdistyvat
paaluokaksi, mikd on tutkimuskysymyksemme, eli mita kokemuksia omaisilla on koti-
saattohoidosta. Esimerkki induktiivisen sisallon analyysin prosessista toisen tutkimusky-

symyksen osalta taulukossa 1.

Taulukko 1.  Esimerkki induktiivisesta sisallén analyysista

Alkuperéisil- Pelkistys Alaluokka Ylaluokka | Paaluokka

maisu

“fatigue” uupumus

“felt tired” vasymys

"muscle-pains” lihaskivut Fyysiset oireet Omaisten Omaisen kokemuk-
oireet set saattohoidosta

"sleeping prob- | uniongelmat

lems”

5 Tulokset

5.1 Aiemmat tutkimukset kotisaattohoidosta omaisen nakokulmasta

Tutkimukset on tehty vuosien 2006 — 2015 valilla. Kaksi tutkimusta oli tehty Iso-Britanni-
assa, yksi Hollannissa, yksi Singaporessa, yksi Ruotsissa, yksi Yhdysvalloissa ja yksi
Kreikassa. Tutkimuksista nelja oli tehty laadullisella ja kolme maarallisella menetelmalla.
Laadullisissa tutkimuksissa haastateltavien maaré vaihteli 9 — 72 valilla. Otoskoot mé&éa-
rallisissa tutkimuksissa vaihtelivat 76 — 80 vélilla ja vastausprosentti 70,5 — 95 %:n valilla.

Nelja tutkimusta oli tehty omaisille, jotka silla hetkella hoitivat laheistaan kotisaattohoi-
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dossa. Tutkimuksissa selvitettiin ammatillisen tuen tarpeita, heidan selviytymistaan koti-
saattohoidossa, elaméanlaatua ja mitd ongelmia he kohtaavat hoitaessaan sydpéapotilasta
kotona. Kolme tutkimuksista oli tehty omaisille, joiden l&dheinen oli kuollut kotisaattohoi-
dossa. Tutkimuksissa selvitettiin omaisten kokemuksia kotisaattohoidosta, heidan koh-
taamiaan emotionaalisia haasteita, sekd kokemuksia terveydenhuollon ammattilaisilta

saamastaan tuesta. Artikkeleiden kuvaus taulukossa 2

Taulukko 2.  Kuvaus artikkeleista

Tekija(t), julkaisu-
VUuosi, artikkelin
nimi, julkaisu ja

maa

Tutkimuksen tar-
koitus

Tutkittava ai-
neisto/otos

Aineiston keraami-

nen ja analyysi

Keskeiset tulokset

Osse, Bart H.P .
Vernooij-Dassen
Myrra  J.FJ -
Schadé, Egbert —
Grol, Richard
2006
Problems  Expe-
rienced by the In-
formal Caregivers
of Cancer Patients
and Their Needs
for Support

Raportoi omais-
hoitajien ongel-
mista ja heidéan
ammattilaisten
tuen tarpeesta

81 omaishoita-
jaa, joiden
omainen ollut
kotona saatto-

hoidossa

Méaarallinen  tutki-
mus. 67 kohtainen
kysymyslomake
Problems and
Needs in Palliative
Care guestion-
naire-care-
giver(PNPC-c).
SPSS-tilastoana-

lyysi.

Tutkimus osoitti, etta
omaishoitajien suurim-
man ammattilaisten

tuen tarpeet liittyivat
pelkoihin ja emotionaali-
siin rasitteisiin.  Suurin
osa vastaajista ei tarvin-
nut enempaa ammatil-
lista tukea, mité he silla
hetkella saivat. Moni
kuitenkin tarvitsi apua
potilaan oireiden hoi-
toon ja tarvitsivat apua

eri palveluiden saata-

Fridlund, Bengt —

Martensson, Jan
2008
Next-of-kin care-

givers in palliative
home care — from
control to loss of

control

koituksena  oli
selvittda ja ku-
vata niitd teki-
jOita jotka vaikut-
tavat omaisen
selviytymiseen

kotisaattohoi-

dossa.

jaa, jotka hoiti-
vat laheistéan
kotisaattohoi-
dossa ja jotka
olivat potilaan
lahisukulaisia,

mus, nauhoitetut
haastattelut. Sisal-

I16n analyysi.

Cancer  Nursing vuuteen ja yhteensovit-
(29) 5. tamiseen.

Hollanti

Munck, Berit — | Tutkimuksen tar- | 9 omaishoita- | Laadullinen tutki- | Omaisten taytyy saada

vapaus valita saattohoi-
don toteuttamisen
paikka: koti tai laitos, ja
heilla taytyy olla myds
vapaus muuttaa miel-
tddn koska tahansa.
Heille tulisi kertoa, etta
jos omaishoitajia on

vain yksi, se vahentaa
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Journal of Advan-
ced Nursing 64(6)
578-586.

Ruotsi

kotisaattohoidon onnis-

tumisen mahdollisuutta

Chan Moh Yee
2008

| want to die at

home

Singapore nursing
journal, vol 35, No
3

Tarkoitus oli tut-
kia kuinka hyo-
dyllinen  termi-
naalivaiheen po-
tilaiden  hoitoa
koskeva  ka&si-
kiria on ollut
heitd  hoitaville

omaisille

14 omaishoita-
jaa, joiden
omainen on ol-
lut kotisaatto-
hoidossa ja
joilla on ollut
kaytossaan

terminaalivai-
heensydpaa

sairastavan

Laadullinen tutki-
mus. 4 kohtainen
palautelomake,

jossa jokaisessa
aihealueessa 3-5

erillista kohtaa.

Omaisten taakka on kai-
kinpuolin hyvin raskas
kotisaattohoidossa  ja
ammattilaisten apu on
heille ensiarvoisen tar-
keaa

Singapore hoitoa koskeva
kasikirja
Woung-Ru Tang | Kartoittaa, mink& | 60 omaishoita- | Maarallinen tutki- | Tutkimukseen osallistu-
20009. tasoista omais- | jaa kahdesta | mus. Haastattelu. | neiden omaishoitajien
hoitajien  oma | paikallisesta 35-kohtainen, 5- | elaméanlaatu oli hieman

Hospice family ca-
regivers” quality of

life
Journal of Clinical
Nursing 18. 2563—

2572.

Yhdysvallat

elaméanlaatu on.

kotisaattohoito

ohjelmasta.

asteikollinen Likert
kysely. Korrelatii-
vinen poikittaistut-

kimus

keskitasoa korkeam-

malla. 1alla, sukupuo-
lella, omaishoitajuuden
kestolla eika omaishoi-
tajan tuloilla havaittu
vaikutusta elaménlaa-
tuun.  Koulutustasolla
sen sijaan oli suuri yh-

teys elaménlaatuun.
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Tsigaroppoulos,
Thomas - Maza-
ris, Evangelos —
Chatzidarellis,
Eleftherios — Sko-
larikos, Andreas —
Varkarakis, loan-
nis — Deliveliotis,
Charalambos
20009.

Problems faced by
relatives caring for
cancer patient at
home

International Jour-
nal of Nursing

Practice 15. 1-6.

Kreikka

Selvittdd  mita
ongelmia omai-
set  Kkohtaavat
hoitaessaan

sydpépotilasta

kotona.

76  omaista,
jotka  hoitivat
sybpéapotilasta

kotona.

Méaarallinen  tutki-
mus. Haastattelu.
41 kohtainen kysy-
myslomake. Tilas-

tollinen analyysi.

Tutkimuksen mukaan

kotona hoidettavan syo-
papotilaan omaishoita-
jat kohtaavat useita on-
gelmia, kuten taloudelli-
set ongelmat, ahdistus
potilaan tulevaisuu-
desta, hankalat oireet
kuten kipu. Moni naista
jaad havaitsematta. On-
gelmien tiedostaminen
ja tunnistaminen tervey-
denhuollon ammattilais-
ten osalta saattaisi aut-
taa ratkaisujen loytami-

seen.

Lees. Carolyn -
Mayland, Catriona
— West, Angela —
Ger-maine, Alison

2014

Tutkia sukulais-
ten ja omaishoi-
tajien kokemuk-
sia  saattohoi-

dosta kotona

72 omaishoita-
jaa, joiden l&-
heinen kuollut
kotona véhin-
tadan 2kk kyse-

Laadullinen tutki-
mus. Care of the
Dying Evaluation
(CODE), 40 koh-

tainen 5-asteikolli-

Tutkimuksessa oli nelja
eri teemaa, hoidon
koordinointi ja jatku-

vuus, hoitajien péate-

vyys, hoitajien myota-

lyajankoh- nen Likert kysy- | tunto ja vuorovaikutus.
Quality of end-of- dasta. myslomake. Avoi- | Omaishoitajien ja suku-
life care for those mista  kysymyk- | laisten mielestd myota-
who die at home: sista tehty siséllon | tunto ja arvokkuus oli
views and expe- analyysi. tarkeinta elaman loppu-
riences of be- vaiheen hoidossa. Myos
reaved relati-ves ammattitaitoinen ja asi-
and carers oista perilla oleva hoito-

henkilbkunta vaikuttivat

International Jour- hoidon laatuun.
nal of Pallia-tive
Nursing, (20) 2.
Iso-Britannia
Totman— Tutkia omais- | 15 omaishoi- | Laadullinen tut- | Omaishoitajat  jotka
Pistrang— hoitajien koh- | tajaa, jotka | kimus. Puo- | hoitavat  laheistdan
Smith— Hennes- | taamia emotio- | hoitivat  1&- | listrukturoitu kotisaattohoidossa,
sey— Martin naalisia haas- kokevat suurta emo-
2015 tionaalista taakkaa ja
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You only have
one chance to
right: A

qualitative study

get it

of relatives' ex-
periences of ca-
ring at home for

family member

teita, seka hei-
dan kokemuk-
siaan tervey-
denhuollonam-
mattilaisten an-
tamasta tu-

esta.

heistaan koti-
saattohoi-

dossa

haastattelu. Te-
maattinen sisal-

[6n analyysi.

erilaisia haasteita ja
vastuuta.  Ammatti-
laisten apu ja tuki
nousi  ensiarvoisen
tarkeéksi asiaksi. Il
man ammattialisten
tukea omaisten
taakka kasvaisi liian

suureksi kantaa

with terminal

cancer
Palliative medi-
cine 2015, Vol.

29 (6) 496-507

Iso-Britannia

5.2 Omaisten kokemukset saattohoidosta kotona

Analyysiyksikoita 10ytyi 40 kappaletta, joista pelkistyksen ja abstrahoinnin jalkeen muo-
dostui 8 alaluokkaa. Alaluokista muodostui abstrahoinnin jalkeen 4 ylaluokkaa, joita ovat
vastuu arkielaméasta, omaisten oireet, ammatillisen avun tarve ja potilaan hoitaminen.
Ylaluokat yhdistyivat paéluokkaan, mikd on tutkimuskysymyksemme: mitd kokemuksia

omaisilla on kotisaattohoidosta. Tulokset on esitetty taulukossa 3.
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Taulukko 3. Omaisten kokemukset sy6péapotilaan kotisaattohoidosta

Arjen hallinta

Toimeentulon heikkenemi- | Vastuu arkielamasta

nen

Omaisten fyysiset oireet

Omaisten emotionaaliset | Omaisten oireet Omaisen kokemukset syo-
kokemukset papotilaan  kotisaattohoi-
Omaisen tuen tarve Ammatillisen avun tarve dossa

Omaisen tiedon tarve

RiittAmattdmyys potilaan
hoidossa Potilaan hoitaminen

Potilaan fyysiset oireet

Tutkimusten mukaan kotisaattohoito luo potilasta hoitavalle omaiselle ison vastuun arki-
elamasta. Kotisaattohoito ei ole pelkastaan kuolevan laheisen hoitoa, vaan siihen liittyy
monisyisia asioita, jotka kuormittavat omaisia. Tsigaroppoulos ym (2009) mukaan poti-
laan sairaudesta johtuva menojen lisaantyminen aiheuttaa taloudellisia vaikeuksia ja pai-
neita. Lisaksi useilla omaisilla oli vaikeuksia kdyda tdissa ja heidan tulotasonsa oli ma-
tala. Nain toteaa myds Osse — Vernooij-Dassen — Schadé — Grol (2006), mutta heidan
tutkimuksensa mukaan nuoret perheet ovat haavoittuvaisempia taloudellisille ongelmille.
Tutkimustulokset osoittivat myds omaishoitajien suuren vastuun laheisensa hoidosta.
Osa tunsi menettavansa henkilokohtaisen vapautensa joutuessaan olemaan laheisensa
saatavilla vuorokauden ympéari (Munck — Fridlund — Martensson 2008; Totman — Pistrang
— Smith — Hennessey — Martin 2015.) Navigointi erilaisten roolien valilla koettiin hyvin
vaativaksi. Omaisen tuli olla samanaikaisesti hoitaja, kylvettgja, siivooja, perheestaan
huolehtija, raha-asioiden hoitaja jne (Chan Moh Yee 2008.) Toisaalta Munck — Fridlund
— Martensson (2008) tutkimuksessa todetaan, etta juuri naiden erilaisten roolien hoita-
minen loi tunteen kontrollin pysymisesta omassa elamassa ja toi myos tyytyvaisyyden
tunnetta omaiselle, tamén saadessa olla osallisena laheisensé hoidossa. Myds l&heisen

turvallisuuden tunne lisdantyi, kun omainen oli koko ajan lasna.
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Moni omainen osallistui johonkin kodin ulkopuoliseen sosiaaliseen aktiviteettiin, mutta
osa omaisista ei kayttanyt lainkaan aikaa rentoutumiseen eik&a kodin ulkopuolisiin aktivi-
teetteihin. He pelkasivat laheiselleen tapahtuvan jotakin heidan poissa ollessaan ja néin
ollen he asettivat laheisensa tarpeet omien tarpeidensa edelle. He my6s tunsivat syylli-
syytté kokiessaan hoidon vaikeaksi ja raskaaksi, puhumattakaan ajan jarjestamisesta
vain itselleen (Totman— Pistrang— Smith— Hennessey— Martin 2015; Tsigaroppoulos ym
2009.) Osse — Vernooij-Dassen — Schadé — Grol (2006) ja Tsigaroppoulos ym (2009)
mukaan omaisilla oli ongelmia kommunikoinnissa potilaan tai muiden perheenjasenten

valilla ja osalla omaisista oli vaikeuksia pitdd yhteytta muun I&hipiirin kanssa.

Laheisen elaméan loppuvaiheen hoitaminen aiheutti omaisille fyysisia oireita ja psyykkisia
tuntemuksia, jotka olivat enimmakseen negatiivisia, mutta l&heisen hoitaminen kotona
toi omaisille myds positiivisia tuntemuksia. Fyysiset oireet ja stressin oireet ilmenivat uu-
pumuksena, vasymyksend, uniongelmina seka lihaskipuina (Osse — Vernooij-Dassen —
Schadé — Grol 2006). Myo6s Tsigaroppoulos ym (2009) tutkimuksessa selvisi omaisten
karsivan lihaskivuista tai muista somaattisista oireista seké unihairidista. He olivat huo-

lissaan myds omasta terveydentilastaan.

Yleisimpi& psyykkisia tuntemuksia olivat masennus ja ahdistus (Lees — Mayland — West
— Germaine 2014; Tsigaroppoulos ym 2009.) Omaisilla oli Osse — Vernooij-Dassen —
Schadé — Grol (2006) ja Tsigaroppoulos ym (2009) mukaan vaikeuksia nayttaa omia
tunteitaan. Liséksi Tsigaroppoulos ym (2009) tutkimuksessa selvisi, ettd omaisten oli
vaikea yllapitaa positiivista asennetta sen hetkisen tilanteen takia. Osse — Vernooij-Das-
sen — Schadé — Grol (2006) ja Tsigaroppoulos ym (2009) tutkimuksissa selviaa, etta
omaiset pelkasivat mahdollisia akillisia muutoksia potilaan voinnissa ja epavarmaa tule-

vaisuutta.

Kuitenkin omaiset kokivat tyytyvaisyyden tunnetta, kun saivat hoitaa laheistaan kotona.
Moni heisté yrittikin keskittyd omaishoitajuuden positiiviseen puoleen ja tyonsa merkityk-
sellisyyteen. Osa omaisista koki omaishoitajuuden tuovan tilaisuuden uudistaa ja vah-
vistaa suhteitaan laheiseensa. He pitivat suuressa arvossa mahdollisuuttaan olla lasné
lAheisensé viimeisina hetkina (Totman- Pistrang— Smith— Hennessey— Martin 2015; Tsi-

garoppoulos ym 2009.)



21

Omaiset kokivat tarvitsevansa paljon ammatillista apua kotisaattohoidon toteutukseen.
Erityisen vaikeana hetkena koettiin nimenomaan sairaalasta kotisaattohoitoon siirtymi-
nen. Omaiset tunsivat talldin olevansa yhtékkia aivan yksin hoitovastuunsa kanssa
(Chan Moh Yee 2008.) He pyrkivat luomaan laheiset suhteet hoitohenkilokuntaan ja tun-
sivatkin yhteenkuuluvuuden tunnetta heihin heidan yhteisen tehtavanséa — saattohoidon
— kautta (Totman— Pistrang— Smith— Hennessey— Martin 2015). Suurin osa omaishoita-
jista oli tyytyvaisia terveydenhuollon ammattilaisilta saamaansa tukeen ja apuun erilai-
sissa tilanteissa. Kuitenkin niiden kohdalla, jotka paatyivéat laitossaattohoitoon siirtymi-
seen, paallimmaisena syyna olivat nimenomaan puutteet ammattilaisten tuessa (Munck
— Fridlund — Martensson 2008.) Totman- Pistrang — Smith — Hennessey — Martin (2015)
mukaan omaiset tunsivat velvollisuudekseen tayttda puutteet hoidossa, jotka aiheutuivat
heikosta yhteistytdsta hoitohenkilékunnan kanssa. Tasta luonnollisesti seurasi tunne hy-
latyksi tulemisesta. Potilaan fyysisten oireiden huomaaminen seka niiden kanssa toimi-
minen olivat asioita mihin omaiset olisivat halunneet ammattilaisten apua (Lees —
Mayland — West — Germaine 2014; Tsigaroppoulos ym 2009; Osse — Vernooij-Dassen —
Schadé — Grol 2006.) Omaiset kokivat itsensa tarpeettomaksi ja avuttomaksi, koska
heille ei ollut opetettu, miten toimia muuttuvissa tilanteissa. He halusivat enemmaén huo-
miota hoitohenkilékunnalta ongelmiin hoidon laadussa. Lisaksi he kokivat avun pyytami-
sen vaikeaksi (Osse — Vernooij-Dassen — Schadé — Grol, 2006) Munck — Fridlund — Mar-
tensson (2008) mukaan laheisen tilan heikentyessa omaisen tyttaakka kasvoi ja heille
alkoi muodostua tunne kontrollin menettamisesta. He pelkasivat saavansa liian vahan
apua ja tukea ammattilaisilta. Toisaalta Lees — Mayland — West — Germaine (2014) mu-
kaan omaiset olivat hyvin tyytyvaisia hoitohenkilokunnan ammattimaisuuteen ja heidéan
antamaansa myotatuntoon. Omaiset kokivat, etteivat olisi selvinneet kotisaattohoidosta
ilman heidan tukeaan. Tutkimuksen mukaan hoitohenkildkunnan patevyys ja tietotaso

vaikuttivat elaman loppuvaiheen hoitoon positiivisesti.

Kotisaattohoito on hyvin vaativaa hoitoty6td, etenkin kun moni omaishoitaja hoitaa la-
heistdan paéaosin yksin (Woung-Ru 2009.) Omaishoitajien tavallisimmat ja useimmiten
toistuvat tunteet olivatkin avuttomuus, hammennys ja pelko. He pelkasivat, etteivét tee
tarpeeksi tai etteivdt huomaa jotakin merkityksellistd muutosta |aheisensd voinnissa.
Omaiset tunsivat olevansa jatkuvassa valppauden tilassa vuorokauden ympari, jotta oli-
sivat saatavilla kun heidan laheisensa tarvitsi apua, hanen tilassaan tapahtui muutoksia

tai hanelld ilmeni vaikeita oireita (Totman— Pistrang— Smith— Hennessey— Martin 2015;
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Munck — Fridlund — Martensson 2008.) Monet potilaat karsivat kiusallisista oireista: pa-
hoinvointi, ummetus ja oksentelu. Suurin osa omaisista mainitsi ongelmaksi potilaan kar-
siman kivun ja puutteet sen hoitamisessa (Munck — Fridlund — Martensson 2008; Lees —
Mayland — West — Germaine 2014; Tsigaroppoulos ym 2009; Osse — Vernooij-Dassen —
Schadé — Grol 2006.) Omaiset kokivat voimattomuutta nahdessaan laheisensa karsivan
pystymatta auttamaan hanta (Munck — Fridlund — Martensson 2008). Potilaan sy&ttami-
sesséa oli myds ongelmia (Tsigaroppoulos ym 2009). Kotisaattohoidon keskeytyessa
omaiset kokivat riittamattomyyden ja syyllisyydentunteita sek& ep&onnistumista, koska
eivat pystyneet kantamaan sita vastuuta joka heille oli annettu. He tunsivat myos suun-
natonta psyykkista taakkaa, kun eivat pystyneet auttamaan laheistaan tavalla, jota he

olisivat tarvinneet (Munck — Fridlund — Martensson 2008.)

6 Pohdinta

6.1 Tulosten tarkastelu ja johtopaatokset

Tassa opinnaytetytssa kuvasimme omaisten kokemuksia kotisaattohoidossa. Omaisten
kokemukset liittyivat arjen hallintaan, psyykkisiin ja fyysisiin oireisiin, hoitohenkilékun-
nalta saatavan tuen tarpeeseen, sosiaaliseen elamaan ja omaisten tuntemuksiin, jotka
liittyivat laheisen karsimyksiin. Kayttamamme tutkimukset ovat ulkomaisia ja kertovat
paikallisten omaisten kokemuksia saattohoidosta. Tulokset ovat mielestamme yleistetta-
vissa, mutta maakohtaisia eroja esimerkiksi hoitohenkilékunnan antamassa tuessa on
havaittavissa. Tulosten tarkastelussa paatimme verrata tuloksia siihen, miten Suomessa

kohdataan ne asiat ja ongelmat, joita tutkimustulokset toivat esille.

Saattohoidon organisoinnin puute nousi keskeiseksi asiaksi tata tyota tehdessamme.
Tutkimuksista kavi ilmi, etta erityisesti yhteistyo terveydenhuollon ammattilaisten ja koti-
saattohoitoon osallistuvien omaisten valilla oli puutteellista. (Munck — Fridlund — Mar-
tensson 2008; Osse, Bart — Vernooij-Dassen — Schadé, Egbert — Grol, Richard 2006;
Lees — Mayland — West — Germaine 2014.) Terveydenhuollon ammattilaisten vastuulla
on jarjestaéa kotiin sellaiset olosuhteet, ettd kotisaattohoito on mahdollisimman laadu-
kasta ja tarkoituksenmukaista. Tata kuitenkin vaikeuttaa se, ettd Suomessa ei ole ole-

massa lakia, joka maarittelisi vaatimukset saattohoidon toteutukselle. Talla puolestaan
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on suora yhteys potilaiden tasa-arvoiseen kohteluun: saattohoidossa olevien potilaiden
hoidossa ja hoidon jarjestelyissa on useampia eri kaytantdja asuinpaikasta riippuen. Kui-
tenkin STM:n (2010) saattohoitosuositusten mukaan potilaalla taytyy olla mahdollisuus
hoitoon vuorokauden ympari, hoitopaikasta riippumatta. Suosituksessa mainitaan myos,
ettd kotisaattohoidon vastuuhenkilét on maariteltdva tarkasti, jonka lisdksi potilaan ja
omaisten on oltava ajan tasalla jarjestelyistd. Osoittamalla jokaiselle kotisaattohoitopoti-
laalle oman hoitajan tai hoitoringin valtytddn mahdollisesti tiedon katkoilta ja epéselvyyk-
siltd esimerkiksi oireiden hoidossa. Tietenkin on huomioitava, etta jokaisella hoitajalla on
oltava osaamista kyseisten potilasryhmien hoidossa, jotta hoidon laatu on hyvaa ja ta-
saista. ETENE (2012) mukaan Suomessa saattohoitoon liittyen ammattihenkilston
maaraa ja saavutettavuutta on lisatty. Koulutustarve on tunnistettu, ladkarien koulutusta

on laajennettu ja sairaanhoitajien koulutus kaynnistetty.

Hoidon kuuluu perustua kaypahoito —suosituksiin, joiden taustalla on hyvaksi todettua,
tutkittua tietoa. Nain voitaisiin mahdollisesti ennalta ehkaista Munck — Fridlund — Mar-
tensson (2008) tutkimuksessa esille nousseen omaisten voimien loppumisen, joka johtui
potilaan huonosta oireiden mukaisesta hoidosta, mika saattaa lopulta johtaa kotisaatto-
hoidosta laitossaattohoitoon siirtymiseen. ETENE (2012) saattohoitosuunnitelmassa
kerrotaan, ettd Suomessa kotisairaala ja kotisairaanhoito vastaavat kotisaattohoidosta.
Sairaanhoitaja on useimmiten tavoitettavissa vuorokauden ympari. Lisaksi laakarin koti-
kaynnit ovat mahdollisia. Toiminta on omiaan ehkdisemaan tutkimuksissa esille tulleita
puutteita ja ongelmia. Toinen tdman opinnaytetyon tekijoista on tydskennellyt paakau-

punkiseudulla kotisairaalassa ja sen kautta asiasta on myo6s kaytanndn kokemusta.

Totman— Pistrang— Smith— Hennessey— Martin (2015) ja Tsigaroppoulos ym (2009) tut-
kimuksissa nousi esille omaisten kodin ulkopuolisen elaman kaventuminen. Kotisaatto-
hoidossa usein omaisen elamé on pelkastaan kodin seinien sisapuolella. Moni omais-
hoitaja on itsekin iakas ja mahdollisesti pitkdaikaissairas. Useimmissa tapauksissa hoi-
dettavana on puoliso. Omaishoitajuuden aiheuttama kuormitus lisdd omaishoitajan
omaa oirehtimista. STM:n (2010) saattohoitosuosituksissa mainitaan, ettéd vapaaehtoiset
tukihenkil6t ja seurakunnan tyéntekijat voisivat olla apuna tukemassa perhettd. Tama on
mielestimme hyva ratkaisu, jotta omainen saisi pienen irtioton arjesta tuntematta syyilli-

syytta tai omantunnon tuskaa siitd, miten potilas parjaa silla valin kun on itse poissa
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kotoa. Kaikilla ei ole tukiverkostoa, minka puoleen voisi tarvittaessa kaantya. Vahaisel-
takin tuntuva hetki poissa kodin hoitoympaéristosta voi antaa omaiselle voimia ja jaksa-
mista l&heisen hoidossa.

Potilaat karsivat usein kiusallisista oireista — muun muassa kivusta — ja niiden hoito oli
puutteellista. Omaisille potilaan k&rsimykset aiheuttivat kuormitusta ja ahdistuneisuutta.
(Munck — Fridlund — Martensson 2008; Lees — Mayland — West — Germaine 2014, Tsi-
garoppoulos ym 2009; Osse — Vernooij-Dassen — Schadé — Grol 2006.) STM:n (2010)
saattohoitosuositusten mukaan saattohoidon tavoitteena on hyva kuolemisen laatu, joka
voidaan turvata ennaltaehkaisemalld, ongelmien varhaisella tunnistamisella ja niiden tar-
koituksenmukaisilla ratkaisuilla. Hoitohenkilékunnan osaamisalueeseen kuuluu kivun ja
karsimyksen lievittdminen, mitka ovat keskeisinta saattohoitopotilaan hoidossa. Kuole-
van potilaan oireiden hoito (2012) kdypéahoito —suosituksen mukaan loppuvaiheen sy6-
vassa kipua esiintyy 35 — 96 %:lla ja sita tulisi arvioida saanndéllisesti, jotta kivunhoidon
laatu pysyisi riittdvana. Mahdollisten paivittdin muuttuvien tilanteiden takia omaiset tar-
vitsevat selkeat ohjeistukset, seka suullisesti etta kirjallisesti, kuten Osse — Vernooij-
Dassen — Schadé — Grol (2006) tutkimuksessa todettiin. Saattohoitotilanne ja potilaan
vointi tuovat omaisille niin suurta huolta, etta asioita tulee kerrata ja varmistaa riittdvan

useasti, jotta voidaan olettaa omaisten ymmartavan mista on kyse.

Tutkimustulosten mukaan laheisen hoito kotisaattohoidossa toi omaisille psyykkisia tun-
temuksia. Psyykkiset tuntemukset olivat sek& negatiivisia etté positiivisia. Myos fyysinen
oireilu oli yleista (Osse — Vernooij-Dassen — Schadé — Grol 2006; Tsigaroppoulos ym.
2009.) STM (2010) mukaan potilaan omaisten henkisia, hengellisid, eksistentiaalisia,
kulttuurisia ja sosiaalisia tarpeita tulee arvioida ja heité on tuettava tarpeen mukaan, seka
avustaa mahdollisissa ongelmissa. Laheisen sairastuminen ja saattohoito on omaisia
jarkyttava asia. He tarvitsevat tukea jaksamiseen aivan kuten potilaatkin. Omaisten koh-
taamiseen tulisi panostaa enemman jo koulutustasolta lahtien, jotta saataisiin selville
heidan henkista ja fyysista vointiaan. Omaisten on usein hankala keskustella omasta
voinnistaan, koska laheinen on se kuoleman sairas, eikd omilla vaivoilla haluta vaivata
ketddn. TAama viestittdd hoitohenkilokunnalle sitd, ettd rutiininomaisen arjen tyon kes-
kella myds omaisten tunteiden ja jaksamisen pitéisi olla enemmén keskiossé. Sairaan-
hoitajien kuuluisi osata ottaa omaisten kokemukset ammattimaisesti vastaan ja tarpeen
vaatiessa ohjata heitd hakemaan apua, mikali hoitohenkilékunnan antama tuki ja apu

eivat ole riittavia.
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Laheisen hoitaminen kotisaattohoidossa aiheutti muutoksia arkielam&an ja erityisesti ta-
loudelliseen tilanteeseen. (Osse — Vernooij-Dassen — Schadé — Grol 2006; Tsigarop-
poulos ym 2009.) Kotisaattohoito saattaa olla ty6ta kellon ympéri, jolloin tyon teko sen
ohella on mahdotonta. Vuonna 2006 on tullut voimaan laki omaishoidon tuesta. Se on
kokonaisuus, joka sisaltda potilaalle tarpeelliset palvelut, hoitavalle omaiselle hoitopalk-
kion, hoitovapaan ja omaishoitoa tukevia palveluita. On otettava huomioon, etta hoito-
palkkion maara ei ole kovinkaan suuri ja hoitovapaa on kaksi paivaa kuukaudessa, mikali
omaishoitaja on sidottu kuukauden aikana hoitoon ympéarivuorokautisesti (STM 2006.)
Arkielaman paivittaisten asioiden hoito ja taloudellisen tilanteen asettamat haasteet ka-
sautuvat kaytdnndssa ainoastaan laheistdan hoitavan omaisen niskoille. Kokonaisuutta
ajatellen omaishoidon tuen tuomat edut ovat melko alkeelliset ja vaatimattomat verrat-

tuna kotisaattohoidon tuomiin muutoksiin ja vaatimuksiin elaméssa.

6.2 Eettisyys

Ydin kaikelle tieteelliselle toiminnalle on tutkimuksen eettisyys, minké& vuoksi olennaisinta
kaikille tutkimusta tekeville on eettisyyden arviointi. (Kankkunen — Vehvildinen — Julku-
nen 2009: 172.) Teimme opinndytetydn noudattaen hyvaa tieteellista kaytantéa. Kaytan-
t6on kuuluu toimintatapoja, jotka ovat tiedeyhteison tunnustamia. N&ita ovat rehellisyys,
huolellisuus ja tarkkuus tutkimuksessa, tulosten tallentamisessa ja esittamisessa seka
tutkimusten ja niiden tulosten arvioinnissa. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012: 6.)
Taméan kaytannon loukkauksia ovat muun muassa toisten tutkijoiden vahattely, virheelli-
set lahdemerkinnat ja puutteellinen kirjaaminen. Vastuu kaytdnnén noudattamisesta on
ensisijaisesti tutkijalla itsellaan (Tuomi — Sarajarvi 2009: 130.) Taman vastuun olemme

kantaneet molemmat kunnialla koko tydmme I&pi, alusta loppuun saakka.

Kayttamistdmme seitsemasta tutkimuksista viidella oli paikallisen tutkimuseettisen neu-
vottelukunnan lupa. Kaikkiin tutkimuksiin osallistuminen oli ollut vapaaehtoista ja tiedot
oli kasitelty luottamuksellisesti. Tutkijat kertoivat selkedsti ja johdonmukaisesti kaytta-

mansa aineistonkeruu— ja tutkimusmenetelmat.

Raportoimme mielestamme tarkeimmat tutkimustulokset, mink& myo6ta yksi tutkimus-
tyota ohjaava periaate, oikeudenmukaisuus, toteutuu (Kylma — Juvakka 2007: 154).

Olemme kunnioittaneet opinnaytetydssamme kaytettyjen artikkeleiden tekijoita ja heidan
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tekemé&ansa tyota, esimerkiksi asianmukaisilla lahdeviittauksilla ja -merkinnéilla. (Tutki-
museettinen neuvottelukunta 2012: 6.) Tarkistimme tydmme prosessin aikana useasti
opinnaytetyon alkuperan tarkastusohjelmalla (Turnitin), jonka avulla tarkistetaan tekstin
alkupera, suorat lainaukset ja plagiointi. Plagiointi tarkoittaa toisen kirjoittaman tekstin
lainaamista ilman lahdeviitetta (Kankkunen — Vehvilainen-Julkunen 2009).

6.3 Luotettavuus

Tieteellisen tutkimuksen padmaarana on laatia mahdollisimman luotettavaa tietoa tutkit-
tavasta kohteesta. Tutkimuksen luotettavuutta on oleellista arvioida tutkimustoiminnan,
tieteellisen tiedon ja sen hyddyntamisen kannalta. Luotettavuutta laadullisessa tutkimuk-
sessa voi maaritella esimerkiksi seuraavilla kriteereilla: uskottavuus, vahvistettavuus,
refleksiivisyys ja siirrettavyys (Kylma — Juvakka 2007: 127.) Tutkimusmenetelmien luo-
tettavuutta arvioidaan metodikirjallisuudessa sen perusteella, onko tutkimuksessa tut-
Kittu sitéd mita on luvattu (validiteetti) ja ovatko tutkimustulokset toistettavissa (reliabili-
teetti). Myds koherenssi on tarkea tekija luotettavuutta arvioitaessa. Koherenssilla tar-
koitetaan tutkimuksen johdonmukaisuutta. (Tuomi — Sarajarvi 2009: 133-136) Omassa

tydssamme nama kaikki mainitut asiat toteutuvat.

Ennen aineiston hakuprosessin aloittamista kavimme kirjaston informaatikon pitamassa
tiedonhauntyOpajassa, mika Pudas-Tahka — Axelinin (2007) mukaan lisdé luotettavuutta.
Aineiston keruu on kuvattu tarkasti ja havainnollistettu kuviolla, jotta aineistohaku on tois-
tettavissa toisten tutkijoiden toimesta, mika lisdé luotettavuutta. On myos huomioitava,
ettd taysin samaan hakutulokseen padseminen ei valttamatta onnistu, koska sahkdoiset
tietokannat paivittyvat jatkuvasti uusilla tutkimuksilla (Flinkman — Salanterd 2007.) Tie-
donhaun perusteella I6ydetyt ja tybhomme valitut artikkelit olivat kaikki englannin kielisia,
mista voi aiheutua kieliharhaa. Artikkeleilla oli kaikilla kaksi lukijaa mik& vahentaa virheita
(Pudas-Téahka — Axelinin 2007.) Aineiston siséllon analyysiin osallistuimme myds mo-
lemmat ja itse analyysi on kuvattu tydssamme rehellisesti, kriittisesti ja totuudenmukai-

sesti.

Valitsemamme aineiston tutkimusmetodit oli kerrottu selkeasti ja tarkasti, ja tutkijat itse
arvioivat tutkimustaan ja sen tulosta kriittisesti. Tutkimustulokset vastasivat tutkimuk-
sissa asetettuihin tutkimuskysymyksiin. Lisaksi eri tutkimusten tutkimustulokset olivat

keskendan samankaltaisia, mika toi meille vaikutelman tutkimusten luotettavuudesta
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(Kuula 2006: 26—27.) Kuitenkin on huomattava, etta tutkittua aineistoa Ioytyi melko v&-
han, eika siséllonanalyysilla saavutettu taydellista saturaatiota, mik& puolestaan vaikut-

taa tutkimuksen luotettavuuteen.

Koko opinnaytetydprosessin ajan olemme tehneet tiivistéa yhteistyota keskenamme. Va-
lill& olemme suunnitelman mukaan tehneet itsenaista tyota, mutta itsenaisesti tehty tyo
esiteltiin aina toisillemme tarkkaan ja mahdollisia virheitd etsien ja parannusehdotuksia
tehden. Opinnaytetyon tulokset on raportoitu luotettavasti ja rehellisesti alkuperaistutki-
musten tekijoiden ty6ta kunnioittaen. Luotettavuutta arvioitaessa tulee ottaa huomioon

se, ettd emme ole aiemmin tehneet vastaavanlaista tutkimusty6ta.

6.4 Tulosten hyddynnettavyys ja tulevaisuuden haasteet

Mielestamme tydmme tuloksia voidaan hyddyntaé kaikkien palliatiivisessa- tai saattohoi-
dossa olevien potilaiden hoitotydssa, vaikka tyomme paapaino onkin omaisten kokemuk-
sissa kotona tapahtuvasta saattohoidosta. Sairaanhoitajan tydsséa on tarkeda huomioida
my0ds potilaan omaisten tunteet, kokemukset ja tuen tarpeet. Siksi mielestdmme tyo-

tamme voisi hyddyntaa myods sairaanhoitajien koulutuksessa.

Toisaalta olisi mielenkiintoista tutkia aihetta myds hoitajien jaksamisen nakokulmasta.
Milla tavoin esimerkiksi hoitosuhteen pituus vaikuttaa hoitajan tunteisiin, millaisena hoi-
taja kokee surevien omaisten tukena olemisen ja lohduttamisen tai millaisena saattohoi-
toymparistona hoitajat kokevat kodin verrattuna laitokseen. Olisi mielenkiintoista tietaa,
millaisia valineita hoitohenkilokunnalla on talla hetkella omaisten kohtaamiseen ja kuinka

paljon aiheesta jarjestetdan esimerkiksi taydennyskoulutusta.

Aihetta ei ole juurikaan tutkittu Suomessa. Tutkimuksemme artikkelit olivat kansainvali-
sia. Olisi tarke&a saada vastaavia tutkimuksia suomalaisesta kotisaattohoidosta. Silloin
olisi helpompaa arvioida eksaktimmin, mitk& asiat suomalaisessa saattohoidossa vaati-
vat erityishuomiota ja kehittdmista. Saattohoidon kansallinen yhtenaistaminen olisi myos
yksi kehittamisaihe ja hyva tutkimuskohde. On yleisesséa tiedossa, ettéd hoidon resurssit,
kaytanteet ja menetelmat vaihtelevat asuinpaikkakunnan mukaan Suomessa. Toi-

veenamme on, etta tyémme innoittaisi suomalaisia tutkijoita perehtymé&én tahan aihee-
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seen. Erityisen mielenkiintoista se olisi SOTE —uudistuksen jalkeen, jolloin voitaisiin ar-
vioida konkreettisesti uudistuksen tavoitteiden toteutumista, joihin kuuluu keskeisené
palvelujen yhtenaistaminen. (Palvelujen jarjestaminen 2016.)

Meilla herasi ajatuksia mygs siitd, mita potilaan kuoleman jalkeen tapahtuu omaisen né-
kokulmasta. Jaako héan aivan yksin surunsa kanssa? Loppuuko hoitohenkilokunnan tuki
kuin seindan? Me molemmat olemme taustaltamme l&hihoitajia ja meilla on kaytannon
kokemusta siitd, ettéd usein omaiset eivat unohda hoitajia potilaan kuoleman jalkeen.
Monta kertaa on kahvihuoneesta I6ytynyt suklaakonvehteja kiitoskirjeen kanssa ja erityi-
sesti joulunaikaan muistetaan hoitajia vuodesta toiseen. Toimiiko tama myaos toisinpain?
Onko omaisille saatavilla tukea my6s laheisen poismenon jalkeen? STM:n (2010) suo-
situksessa todetaan, etta hyvaan saattohoitoon kuuluu my®ds omaisten tukeminen poti-

laan kuoleman jalkeen. Noudatetaanko meilla tata suositusta?
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