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Abstract

The development of end-of-life care in Finland has been a topical issue recently because of
the increasing amount of people wanting to die at home in a familiar environment and sur-
rounded by their loved ones. Family carers usually feel a great deal of responsibility for car-
ing for a dying family member. Understanding their experiences and support needs is a
prerequisite for them to cope with caring for their dying family member. The objective of
the thesis was to describe the experiences and support needs of family carers’ caring for a
dying family member at home.

The thesis was carried out as a descriptive literature review. Data was retrieved from years
of 2010-2020. The search was made from Medic, Cinahl, Pubmed, Cochrane, Medline,
Doria and ProQuest Central databases. Seven studies were selected for the review. All the
chosen studies had family carers’ perspective of caring for a dying adult family member.
The articles were processed with a data-driven content analysis method. A descriptive
classification was formed from the relevant passages guided by the research questions.
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port, and support at the time of death and posthumously.

The results of the thesis can be used to increase the understanding of the experiences of
those caring for a dying family member and to provide them with support that will help
them survive the care period.
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1 Johdanto

Yha useampi ihminen tulevaisuudessa tarvitsee palliatiivista hoitoa elinian odotteen
kasvaessa. Usein potilaan seka perheen toive on, etta potilas saisi viettaa viimeiset
ajat tutussa ymparistdssa perheensa kanssa. Kotona kuolemisen edellytys on jous-
tava, tehokas ja oikea-aikainen hoito seka yksiléllinen tuki kuolevalle ja taman lahei-
sille. Laheinen on saattohoidossa tuen antaja kuin myos tuen tarvitsija. Yhden per-
heenjdsenen sairastuminen on kriisi koko perheelle. Laheisten huomioiminen osana
hoitoa, heidan terveytensa edistaminen ja henkisen tuen tarpeisiin vastaaminen on
oleellista kotisaattohoidossa. Laheiset mahdollistavat kuolevan perheenjasenen ko-
tona asumisen avustamalla arjessa ja monesti myds toteuttamalla erilaisia hoitotoi-
menpiteita niin toivoessaan. (Palliatiivinen hoito ja saattohoito —suositus 2019; Hotus

2018.)

Perheenjasenen kuolema kotona on ainutlaatuinen kokemus. Jdljelld olevan ajan
viettaminen yhdessa ja lasndolo kuoleman hetkella on merkityksellista koko per-
heelle. Léheisten elama jatkuu vield saattohoidettavan kuoleman jilkeen, ja on tar-
keaa, ettd myo6s he kokevat saattohoidon ja kuoleman niin hyvana kuin se vain voi
olla. Pystyvyyden ja turvallisuuden tunteen yllapitdminen kuoleman lahestyessa on
tarkeaa, kuten myos rohkeus hyvaksya tilanne ja hoitaa vain oireita. (Palliatiivinen

hoito ja saattohoito —suositus 2019, Hotus 2018.)

Saattohoito on moniulotteinen asia, jossa vaaditaan hoitohenkilékunnalta kliinisten
taitojen osaamisen lisdksi herkkyytta tunnistaa kuolevan henkilén ja omaisten tuen
tarpeita laaja-alaisesti. Palliatiivista ja saattohoitoa toteuttavien ammattilaisten osaa-
miseen ja koulutukseen liittyvat asiat ovat viime vuosina olleet ajankohtaisia kehitta-

misen alueita. Myds suunnitelmia kotisaattohoidon alueelliseksi laajentamiseksi on
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tekeilld. Sosiaali- ja terveysministerio on laatinut suositukset palliatiivisen- ja saatto-
hoidon toteuttamisesta sairaanhoitopiireille, seka laatu- ja vahimmaisvaatimukset.

(Sosiaali- ja terveysministerio, 2019.)

Viime vuosina palliatiivista hoitoa ja saattohoitoa on tutkittu jonkin verran seka poti-
laan, hoitohenkilokunnan ettéa laheistenkin ndkokantilta. Suurin osa tutkimuksista
keskittyy kuolevan henkilon tarpeiden nakékulmaan, mutta myos hoitohenkilkun-

nan ja omaisten nakdkulmaa on tutkittu jonkin verran.

Tassad opinndytetydssa on tarkoitus keskittya kuvailevan kirjallisuuskatsauksen kei-
noin siihen, millaista on kuolevan perheenjasenen kotisaattohoito laheisen koke-
mana, ja selvittad, mita ovat heidan tuen tarpeensa. Opinndytetydssamme viitataan
sanoilla kuoleva perheenjdsen saattohoidossa olevaan henkilo6n. Sanalla laheinen
tarkoitetaan hoitoon osallistuvaa henkil6a, joka voi olla joko puoliso, lapsi, vanhempi

tai joku muu jolla on tunneside kuolevaan perheenjaseneen.

2 Saattohoito kotona

2.1 Palliatiivinen hoito

Palliatiivinen hoito on WHO:n maaritelman mukaan kuolevan henkilon ja heidan per-
heidensa elamanlaadun parantamista liittyen kuolemaan johtavaan sairauteen. Pal-
liatiivinen hoito on ihmisoikeus, jonka tulisi olla jokaisen tarvitsevan saatavissa asuin-
paikasta, varallisuudesta ja diagnoosista riippumatta. (World Health Organization
2020.) Kaypa hoito suosituksen (2019) mukaan palliatiivinen hoito on aktiivista hoi-
toa ja se kuuluu kaikille kuolemaan johtavaa sairautta sairastaville idsta ja diagnoo-
sista riippumatta. Suosituksessa mainitaan kuolevan henkilon elamanlaadun vaalimi-

sen lisdksi myds laheisten huomioiminen. (Palliatiivinen hoito ja saattohoito 2019.)

Palliatiivisen hoitotyon tarkoituksena on suhtautua kuolemaan luonnollisena proses-

sina, jossa ei ole tarkoitus jouduttaa eikd myoskadan lykata kuolemaa (World Health
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Organization 2020). Sairauden kulkuun ei voida enaé vaikuttaa ja tavoitteena on kar-
simyksen lievittaminen ja elamanlaadun parantaminen. Hyvaan palliatiiviseen hoi-
toon kuuluu eldamanlaatuun liittyvien fyysisten, psyykkisten ja hengellisten ulottu-
vuuksien moniammatillinen hoito ja eksistentiaalisen karsimyksen lievittaminen. (Pal-
liatiivinen hoito ja saattohoito 2019; Saarto, Hanninen, Antikainen & Vainio 2015.)
Fyysiseen ulottuvuuteen kuuluu tehokas oirehoito, kuten kivun, hengenahdistuksen
ja maha-suolikanavaoireiden hoito (Palliatiivinen hoito ja saattohoito 2019). Tarkoi-
tus on tarjota kuolevalle henkildlle tukea, jotta he voisivat eldaa mahdollisimman aktii-
visesti kuolemaansa saakka, seka perheille tukea selviytymiseen kuolevan henkilon
sairauden kanssa ja surutyéhon (World Health Organization 2020). Kun perheenjdsen
sairastuu, tarvitsee koko perhe tukea seka hoidon aikana etta laheisen kuoleman jal-

keen. (Saarto ym. 2015).

Palliatiivisessa hoidossa on oleellista sen ajoitus ja varhainen aloittaminen, jolla on
mahdollista merkittavasti parantaa kuolevan henkilén elamanlaatua seka pidentaa
elinaikaa. Hoito voidaan aloittaa esimerkiksi sydpahoitojen ollessa vield meneillaan.
Aktiivihoitojen ja palliatiivisen hoidon rajaa pidetaan liukuvana, jolloin oireenmu-
kaista hoitoa toteutetaan aktiivisen hoidon aikana ja sen maaraa lisatdaan sairauden
edetessa. Palliatiivinen hoito saattaa olla kestoltaan jopa vuosia. (Tasmuth & Poukka

& Poyhia 2012.)

Maailmanlaajuisesti suurin osa ihmisista menehtyy kroonisiin tauteihin (Saarto &
Lehto 2019). WHO:n vuoden 2014 arvion mukaan Suomessa on vuosittain noin
29000 palliatiivista hoitoa tarvitsevaa potilasta. Suurimmat kuolinsyyt Suomessa ovat
verenkiertoelimistdn sairaudet, syopa ja dementia. Ihmiset kuolevat yha vanhem-
pina, ja kulttuurimme on muuttunut niin, ettd yha useampi on yhteiskunnan avun va-

rassa vanhetessaan ja sairastuessaan. (Saarto & Lehto 2019.)



2.2 Saattohoito ja hoidon linjaukset

Saattohoito on osa palliatiivista hoitoa sijoittuen sen loppupddhan, potilaan viimeisiin
elinviikkoihin tai -paiviin. Saattohoito alkaa saattohoitopadtdksen tekemisella silloin
kun on tunnistettavissa, etta sairaus johtaa vaajaamatta kuolemaan. (Saarto ym.
2015.) Potilaan vointi ja toimintakyky laskevat selkeasti, liikkumiskyky heikkenee ja
kiinnostus ruokaa ja juomaa kohtaan saattaa havita ja uneliaisuus lisaantya (Korho-
nen & Poukka 2013). Hyvan saattohoidon kannalta on tarkea tunnistaa hetki, kun on
tarpeen siirtya saattohoitoon (Saarto ym. 2015). Potilaan tilassa se tarkoittaa jyrkkaa
toimintakyvyn laskua ja oireiden muuttumista. Ennustetta parantavista hoidoista luo-
vutaan joko potilaan omasta tahdosta, tai siksi etta niista ei ole enaa hyotya. Saatto-
hoitopaatos tulee kirjata potilastietoihin ja siihen kuuluu automaattisesti DNAR-
paatos, eli elvyttamatta jattaminen, johon potilas ja laheiset voivat esittda oman kan-

tansa. (Tasmuth ym. 2012.)

Saattohoidossa valmistaudutaan nopeisiinkin muutoksiin potilaan tilassa ja pyritdan
reagoimaan niihin viipymatta (Saarto ym. 2015). Loppuvaiheessa oireiden saannolli-
nen arviointi ja niiden tehokas hoito, seka laheisten tukeminen korostuu. (Korhonen
& Poukka 2013). Potilaan hoitoon keskitytdaan kokonaisvaltaisesti, ja myds psykososi-
aalisista ja eksistentiaalisista hoidon tarpeista huolehditaan. Hoito suunnitellaan sel-
laiseksi, ettd se aiheuttaa potilaalle mahdollisimman vahan karsimysta, mutta kohen-
taa eldménlaatua. (Tasmuth ym.2012.) Turhista tutkimuksista, toimenpiteista ja rutii-
ninomaisista mittauksista luovutaan, jotta viimeiset hetket saataisiin rauhoitettua.
Keskustelu, kuuntelu ja ldsndolo painottuvat loppua kohden, kuten myos vuorovaiku-
tus omaisten kanssa. (Korhonen &Poukka 2013.) Seka potilaalle, etta laheisille saat-
tohoito on aikaa hyvastien jattamiselle. Saattohoito jatkuu potilaan kuoleman jalkeen

omaisten tukemisella surutydssa. (Saarto ym. 2015.)

Eldaman loppuvaiheen ennakoiva hoitosuunnitelma (advanced care plan) laaditaan sil-
loin kun potilas sairastaa pitkalle edennytta kuolemaan johtavaa sairautta. Suunnitel-
maa paivitetadn sitd mukaa kun sairaus etenee. Hoitosuunnitelman pohjalla on hoi-

toneuvottelu yhdessa kuolevan perheenjasenen, ja mielelladn myo6s hanen laheis-
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tensd kanssa. Hoitoneuvottelussa keskustellaan monipuolisesti hoitoon liittyvista asi-
oista, kuten kuolevan perheenjasenen toiveista, peloista ja arvoista ja hoidosta vas-
taavasta tahosta. (Palliatiivinen hoito ja saattohoito 2019; Valvira 2020.) Hoitosuun-
nitelma sisaltaa hoidon linjaukset, rajaukset ja hoitokeinot. Suunnitelmassa ennakoi-
daan potilaan oireiden hoito seka potilaan etta laheisten psyykkisen ja henkisen tuen
tarve. Ennakoivalla hoitosuunnitelmalla ja hyvalla elaman loppuvaiheen hoidolla voi-
daan ehkaista turhia sairaala- ja paivystyskaynteja (Sosiaali- ja terveysministerio

2017, 10.)

Palliatiivinen hoito ja saattohoito —suosituksen (2019) mukaan hoitolinjaus merkitsee
hoidon tavoitetta sen mukaan, mihin on todellisuudessa mahdollista pyrkia. Hoitolin-
jauksilla pyritdan takaamaan kuolevalle perheenjdsenelle paras mahdollinen hoito ot-
taen huomioon ladketieteelliset nakokulmat seka kuolevan arvot ja toiveet. Hoitolin-
jaukset jaetaan neljaan vaiheeseen, joita ovat parantava hoito, taudin etenemista hi-
dastava hoito, palliatiivinen hoito ja saattohoito. Palliatiivisessa hoidossa ja saatto-
hoidossa linjaukset tarkoittavat luopumista hoidoista, jotka eivat paranna ennus-
tetta, mutta saattavat lisata karsimysta. Palliatiiviseen hoitoon siirryttdessa tehdaan
hoitolinjaus, jolla rajataan hoitoa vain oireisiin. Myds ilman ladketieteellista perus-
tetta, potilaan toiveesta, hoidoista voidaan luopua. (Palliatiivinen hoito ja saattohoito

2019; Valvira 2020.)

Saattohoitopaatds tehdadan siina vaiheessa, kun kuolema on viikkojen tai paivien
padssa (Palliatiivinen hoito ja saattohoito 2019). DNR-p&atos voidaan tehdd myos en-
nen saattohoitopaatoksen tekemista (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2019). Lin-
jauksessa voidaan myos mahdollisesti rajata ulos muitakin hoitoja, kuten esimerkiksi
suonensisainen nesteytys ja antibiootit (Valvira 2020). Linjaukset sisaltavat kuitenkin
lupauksen hyvasta oireenmukaisesta hoidosta (Palliatiivinen hoito ja saattohoito
2019). Paatokset palliatiivisen hoidon ja saattohoidon aloittamisesta ja hoidon ra-
jauksista tekee ladkari, mutta on tarkeda, ettd potilaan ja omaisten kanta tulee myos

huomioitua (Tasmuth ym. 2012).

Osa hoitosuunnitelmaa on hoitotahto. Hoitotahdon voi tehda kuka vaan ja missa ela-

mantilanteessa tahansa, vaikka ei olisikaan sairas. Sen muoto on vapaa, se voi olla
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kirjallinen tai suullinen. Oleellista on kuitenkin tehda se silloin kun sairastuu vakavasti
sairauteen, joka edetessaan saattaa estdaa oman tahdon ilmaisemisen. Kuolevan per-
heenjasenen kanssa on hyva ottaa jo ajoissa puheeksi hoitotoiveisiin liittyva hoito-
tahto, jossa voidaan suunnitella linjaukset, kuinka han haluaa toimittavan saattohoi-
don edetessa. Hoitotahto on hoitotydn ammattilaisia sitova asiakirja. Hoitotahto on
potilaan osallistumista oman hoitonsa suunnitteluun. Sen voidaan ajatella olevan osa
hoitosuunnitelmaa, kun se tehdaan hyvissa ajoin, ja sita tarkennetaan ja tadydenne-
taan hoidon edetessa. Kuolevan perheenjasenen itsemaaraamisoikeuden ja hoito-
tahdon kunnioittaminen on osa eettista hoitotyota. (Karppinen 2015.) Saattohoito-
vaiheessa hoitotahto tarkoittaa monesti hoitotoimien rajaamista siten, etta turhia
toimenpiteita rajataan hoidon ulkopuolelle, kuten esimerkiksi elamaa keinotekoisesti
yllapitavat hoidot (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2019). Palliatiivisessa ja saatto-
hoitotydssa myos hoitotahto on tarkeda kirjata potilastietojarjestelmaan (Valvira

2020).

2.3 Lait ja suositukset

Saattohoitoa ohjaavat kansainviliset ja kansalliset lait, suositukset sekd sopimukset.
Keskeiset lait saattohoitovaiheen hoidossa ovat Sosiaalihuoltolaki 1301/2014, Valtio-
neuvoston asetus erikoissairaanhoidon tyonjaosta ja erdiden tehtavien keskittami-
sestd 582/2017, Terveydenhuoltolaki 1326/2010, Laki terveydenhuollon ammatti-
henkiloistd 559/1994, Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemista ja oikeuksista
812/2000, Suomen perustuslaki 731/1999, Erikoissairaanhoitolaki 1062/1989, Laki
potilaan asemasta ja oikeudesta 785/1992. Saattohoidon keskeiset kansainvaliset ih-
misoikeussopimukset ovat Euroopan neuvoston ihmisoikeussopimus 63/1999 (Sosi-

aali- ja terveysministerio 2017,7.)

2002 vuonna WHO julkaisi palliatiivisen hoidon suositukset, joilla korostetaan oi-
keutta hyvaan oireenmukaiseen hoitoon, henkiseen ja hengelliseen tukeen seka ki-
vuttomuuteen. Euroopan neuvosto seka Euroopan komissio antoivat vuosina 2001

sekd 2007 palliatiivisen hoidon suositukset, joista tarkeimpina asioina esiin nousee



palliatiivisen hoidon kansallinen jarjestaminen terveydenhuollossa seka ihmisen oi-
keus saada kuolla kodissaan. (Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos 2019.) Suomessa pal-
liatiivista hoitoa ohjaa myds valtakunnallinen Sosiaali- ja terveysalan eettinen neu-
vottelukunta, joka toimii Sosiaali- ja terveysministeriossa. ETENE julkaisee hoitoon
liittyvia eettisia julkaisuja. (Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos 2019.) Aluehallintovi-
rasto ja Sosiaali- ja terveysministerion keskusvirasto Valvira valvovat Suomessa toi-

mintaa. (Valvira 2019.)

Saattohoidon keskeisimpia kansallisia suosituksia ovat Sosiaali- ja terveysministerion
tyoryhman suositukset osaamis- ja laatukriteereista sosiaali- ja terveydenhuollon pal-
velujarjestelmalle (2017:44) ja Kaypa hoito -suositukset (2019) palliatiivisesta hoi-
dosta ja saattohoidosta. Kansainvalisista sopimuksista keskeisimpid ovat Euroopan
ihmisoikeussopimus 63/1999, Yleissopimus ihmisoikeuksista ja biolddketieteesta
(2010), WHO:n suositus palliatiivisesta hoidosta (2014) ja YK:n kuolevan oikeuksien
julistus (1975). (Saarto & Lehto 2019.)

Sosiaali- ja terveysministerié antoi vuonna 2010 saattohoitoa koskevat suositukset
saattohoidon jarjestamisesta valtakunnallisesti. Tama aloitti sairaanhoitopiirien saat-
tohoitosuunnitelmien tekemisen ja hoitoketjujen tarkastelun seka laatimisen. Hyva
saattohoito Suomessa-suosituksen mukaan saattohoidon yhdenmukaistamisesta, or-

ganisoinnista seka toteutuksesta vastaa sairaanhoitopiirit. (Ollila 2018.)

2.4 Palvelujarjestelman kehittaminen Suomessa -kolmiportainen malli

Suomessa suurin osa ihmisista kuolee sairaaloissa, ja suurin osa terveydenhuollon
menoista tulee eldman lopun hoidosta. Palliatiivinen hoito vdhentaa sairaalahoidon
tarvetta, mutta sen jarjestaminen vaatii taloudellisia satsauksia. (Saarto & Lehto
2019.) Vuorisen ja Jarvisen mukaan (Miten saattohoito tulisi jarjestda Suomessa,
2012) saattohoidon osaaminen ja resurssit vaihtelevat valtakunnallisesti. Laaduk-
kaassa palliatiivisessa hoidossa on puutteita ja alueellisia eroja, vaikkakin terveyden-

huoltojarjestelmalla olisi hyvat valmiudet saattohoidon jarjestamiseen. Hyvin jarjes-



10
tetty palliatiivinen hoito tulisi olla osa terveydenhuoltojarjestelmda. (Vuorinen & Jar-
vinen 2012). Euroopan palliatiivisen hoidon yhdistys EAPC:n arvion mukaan Suomi on
eurooppalaista keskitasoa palliatiivisessa hoidossa. Palvelut eivat ole kaikkien saata-
villa ja osaamisessa on puutteita, vaikka edistysta on jonkin verran tapahtunut.

(Saarto & Lehto 2019.)

c

Vaativa
erityistaso

Yiopisiossi e
palliabirviset keskukset

B
Erityistaso
Sairaanhoitopiinen palliativiset keskukset
seka alueelliset palliativisen hoidon ja
saattohoidon yksikot

A

Perustason saattohoitoyksikot

Kaikki sosiaali- ja terveydenhuolion yksikot,
joissa hoidetaan kuolevia potilaita

kuvio 1. Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon kolmiportainen malli

(Sosiaali- ja terveysministerio 2019, 16)

Vuonna 2010 Sosiaali- ja terveysministerio selvitti sairaanhoitopiirien saattohoito-
suunnitelmien tilannetta ja ammattihenkilokunnan saattohoidon osaamista. Selvityk-
sen mukaan kaikilla sairaanhoitopiireilla ei ollut saattohoitosuunnitelmaa. Ammatti-
henkilokunnan osaamisessa, hoidon laadussa ja tasa-arvoisessa saatavuudessa todet-

tiin myos puutteita. Selvityksen perusteella laadittiin suositukset, joissa kiteytyy poti-
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laskeskeisyys, ihmisarvo ja itsemdaraamisoikeus, saattohoidon osaamisen kehittami-
nen, hoidon yhdenvertainen saatavuus, hoidon jatkuvuus ja tasalaatuisuus. (Sosiaali-

ja terveysministerio 2019.)

Sosiaali- ja terveysministerion suosituksen (2017, 2019) mukaan Suomeen ollaan luo-
massa kolmiportaista mallia, joka koskee palliatiivista hoitoa ja saattohoitoa. Malli
kuvaa palvelujen jarjestamista perustasolla ja perustason saattohoitoyksikoissa A,
erityistasolla B ja vaativalla erityistasolla C. Suositus sisaltdaa myos laatuvaatimukset-
palvelujarjestelman eri tasoille ja toimenpiteitda ammattihenkildiden osaamisen lisaa-
miseen. Tavoitteena on yhtendistaa kaytantoja ja tuottaa tasa-arvoisia palveluja kaik-

kien saataville asuinpaikasta riippumatta. (Sosiaali- ja terveysministerio 2017.)

Suurin osa kuolevista potilaista hoidetaan perustasolla, joka tarkoittaa kaikkia yksi-
koitd, joissa hoidetaan kuolevia potilaita, mutta joissa se ei kuitenkaan ole ensisijaista
toimintaa. Naita ovat esimerkiksi kotihoito, tehostetuttu palveluasuminen, kotisai-
raanhoito ja sairaaloiden vuodeosastot. Suosituksen mukaan perustason hoitotyon
ammattilaisilla tulee olla koulutus ja osaaminen palliatiivisen- ja saattohoidettavan
potilaan tunnistamiseen ja hoitoon. Tavoitteena suunnitelmassa on perustaa saatto-
hoitoon erikoistuneita yksikoita perusterveydenhuoltoon, esimerkiksi terveyskeskus-

sairaaloihin. (Saarto & Lehto 2019, 537-539.)

Erityistaso B tarkoittaa yksikoita, joissa palliatiivinen hoito ja saattohoito ovat ensisi-
jaista osaamista ja henkilokunta siihen koulutettua. N&ita ovat sairaanhoitopiirien
palliatiiviset yksikot seka kotisairaalat ja tukiosastot, saatto-osastot ja saattokodit.
Kotisaattohoidon edellytys on joustava siirtyminen tarvittaessa tukiosastolle. Suunni-
telmassa on tavoitteena, etta kotisairaalan palvelut olisivat jokaisen saatavilla asuin-
paikasta riippumatta. Erityistason hoito on vaativampaa hoitoa tarvitseville potilas-
ryhmille ja yhteys yksikkoon tulee saada joka paiva kellon ympari. (Saarto & Lehto

2019, 537-539.)

Yliopistosairaaloiden palliatiiviset keskukset kuuluvat vaativaan erityistasoon. Niiden

tehtdvana on erityisvastuualueensa hoidon koordinointi, laadun seuranta, kehitys- ja
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tutkimustyo, seka lasten ja nuorten palliatiivisen hoidon suunnittelu. Yliopistosairaa-
lat tekevat yhteistyota opetuksen ja koulutuksen kehittamiseksi yliopistojen ja am-

mattikorkeakoulujen kanssa. (Saarto & Lehto 2019, 537-539.)

Potilaan ja laheisten toiveiden huomioiminen ovat keskeisia arvoja palliatiivisen hoi-
don ja saattohoidon jarjestamisessa. Hoito toteutetaan potilaan toiveiden mukaan
joko kotona tai palveluasumisessa. Hoito on moniammatillista ja mahdollisuus kon-
sultaatioon tulee aina olla saatavilla. Palvelut toteutetaan paikalliset olosuhteet huo-
mioiden kolmiportaisen mallin mukaan. Hoitoa ohjaa ajoissa tehty hoitosuunnitelma

ja -paatokset. (Sosiaali- ja terveysministerié 2017.)

2.5 Kuolevan hoito kotona

Kotisaattohoidon lahtékohtana on huolellinen suunnittelu ja varautuminen mahdolli-
siin kriisitilanteisiin. Perheella on oltava mahdollisuus ottaa yhteytta hoitavaan yksik-
koon ympari vuorokauden jokaisena viikonpaivana. Kotona tulisi olla vahintaan yksi
laheinen, joka on valmis sitoutumaan hoitoon. Hoitohenkilokunta ohjeistaa, antaa
apuvalineita, tietoa seka tukea saattohoitoa antaville Idheisille. Kotona annettavan
saattohoidon etuja ovat kuolevan perheenjasenen omatoimisuuden tukeminen,
mahdollisuus eldd mahdollisimman normaalia arkea, seka itsemaaraamisoikeuden,
arvokkuuden ja elamanhallinnan tunteen sdilyminen. Perheen jokapaivdinen arki ja
rutiinit yllapitavat turvallisuuden ja elaméan jatkuvuuden tunnetta. Kuolevaa perheen-
jasentd on hoidettava kokonaisvaltaisesti: fyysisesta, psyykkisesta, sosiaalisesta, hen-
gellisesta ja henkisesta nakokulmasta. Saattohoidettavilla esiintyy runsaasti erilaisia
fyysisia oireita ja heidan liikunta- ja toimintakykynsa on myos usein heikentynyt. Fyy-
sisista karsimyksista pahimpia on kipu, vasymys ja uupumus seka syopahoitojen sivu-
vaikutukset. Henkisista karsimyksista yleisin on masennus. (Sosiaali- ja terveysminis-

teri6 2010, 11-12.)
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Kotisaattohoidon haasteina voivat olla laheisen asenne, jaksaminen ja motivaatio.
Haasteina voidaan nahda myos ongelmatilanteiden hallinta, paatdksenteko, taloudel-
lisen tuen varmistaminen ja apuvalineiden hankkiminen. Kotisaattohoidon edellytyk-
sena on kuolevan perheenjasenen oma toive tai tahto olla kotona kuolemaansa
saakka. Myos ldheisten on oltava siihen myontyvaisia. Kuolevan perheenjasenen ol-
lessa kotona, oireiden on oltava kohtalaisesti hallinnassa, silld hallitsemattomat oi-
reet lisdavat turvattomuuden tunnetta. Hoitajan tarvittaessa antamaa lisalaakitysta
ei valttamatta voida kotona jarjestda yhta nopeasti kuin hoitopaikoissa. (Juhela

2018.)

3 Ldheisenad kotisaattohoidossa

3.1 Lahestyvan kuoleman vaikutus laheiseen

Perheet, joiden yksi jasenista on sairastunut kuolemaan johtavaan sairauteen, elavat
siirtyma- tai muutosvaihetta, jota laheiset ovat kuvanneet hiipumiseksi. Perheiden ja
ihmissuhteiden yksil6llinen tapa toimia vaikuttaa siihen, miten se kokee siirtymavai-
heen. (Davies & Steele, 2010.) Perheet voivat suhtautua hyvin eri tavoin perheen-
jasenensa sairastumiseen. Jotta perheita voitaisiin tukea yksil6llisesti, on ymmarret-
tava, miten ne itse maarittelevat itsensa, millaisia ovat sen sisdiset roolit, kiintymys-
suhteet seka vuorovaikutustaidot. Perheet ja niiden maaritelmat ovat usein hyvinkin
monimuotoisia. Perinteisesti perhe on tarkoittanut sukulaisuussuhdetta tai yhdessa
asumista. Perheen oman maaritelman kuuleminen on tarkeaa sen voimavarojen kar-
toittamisen kannalta. Yhteista kuitenkin kaikille on kiintymyssuhde sen jasenten va-

lilla. (Larivaara, Lindroos & Heikkild 2009.)

Ihmisilld on myotdsyntyinen tarve olla yhteydessa toiseen ihmiseen (Sinkkonen
2004). Perhe on ihmisen tarkein sosiaalinen yhteiso, ja sen vaikutus yksilodn on suuri.
Perhe vaikuttaa niin jaseniensa terveyteen, sairastumiseen kuin paranemiseenkin.

(Larivaara ym. 2009). Kiintymyssuhteet ohjaavat ihmisen kadyttaytymista ja antavat
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ihmiselle valmiuksia selviytyad elaman haasteista. Ne voivat olla myds epdjohdonmu-
kaisia, jolloin niilla on yhteys turvattomuuden tunteisiin ja psyykkisiin haasteisiin.

(Sinkkonen 2004.)

Perheenjasenien valisiin suhteisiin liittyy aina vahvoja tunteita, joita varsinkin kuo-
lema ja sen laheisyys nostavat esiin, silla kuolemaan liittyy aina uhka siteen katkeami-
sesta. Turvallisesti toisiinsa kiintyneilla ihmisilla on parempi kyky, resilienssi, sopeu-
tua muutoksiin ja tukea kumppaniaan kuin turvattomasti toisiinsa kiintyneilla ihmi-

silld. (Markova nd.)

Kiintymyssuhteisiin liittyy erilaisia rooleja, jotka joutuvat koetukselle ja voivat siten
muuttua yhden perheenjdsenista sairastuttua (Juhela 2015). Roolit luovat odotuksia
tai jopa paineita, ja ne voivat vaihdella eri elamantilanteissa. Niitd voi myos olla
useita saman aikaisesti. (Tukiainen & Lindroos 2009.) Hoitajasta voi tulla hoivattava
vanhemman sairastuessa vakavasti, tai parisuhteessa toinen voi joutua ottamaan
puolisonsa tehtadvia. Laheisen sairastuminen ja lahestyva kuolema muuttaa perheen-

sisaisid rooleja luoden paineita niiden uudelleen jarjestaytymiselle. (Juhela 2015.)

Kuolema aiheuttaa ihmisissa luonnostaankin pelottavia ja ahdistavia tunteita. Ajatuk-
seen kuolemasta on vaikea sopeutua ja se halutaan arkielamassa mielellaan tyontaa
pois mielesta. Jos ihmisen perusturvallisuuden tunne on hauras, ajatukseen kuole-
masta voi olla vaikea sopeutua. Sitd vastaan yritetaan taistella muun muassa kielta-
malla tosiasiat ja yllapitamalla turhaa toivoa paranemisesta. Perheessa ei ole saatta-
nut olla aiemmin kokemusta ldheisen kuolemasta ja laheisen oireet, niiden kehitys ja
hoitotoimenpiteet ovat ennestdan tuntemattomina asioina hyvinkin pelottavia. Myos
mahdolliset aiemmat kokemukset kuolemasta saattavat vaikuttaa taustalla. (Juhela

2015.)

Sairastuminen tuo esille myds monenlaisia kdytannon ja arjen haasteita. Sairastumi-
sella on vaikutus perheen talouteen, mikali sairastunut joutuu jaamaan toista pois,
tai hoitava laheinen joutuu lyhentdamaan tybaikaansa. Arjen askareet jakautuvat uu-

delleen sairastuneen toimintakyvyn ja voimien hiipuessa. (Juhela 2015.)
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3.2 Laheisen osallistuminen hoitoon

Laheisten osallistuminen kuolevan perheenjasenen saattohoitoon on vaihtelevaa
riippuen suhteen laadusta sekd perheen voimavaroista. Saattohoitava laheinen saat-
taa olla kuolevan perheenjasenen puoliso, lapsi tai sisarus, tai muu sukulainen. Saat-
tohoidon lisdksi han saattaa myds toimia kuolevan henkilén omaishoitajana tai edun-
valvojana. On oleellista, etta laheinen saa tarpeeksi tietoa ja tukea hoitamansa per-
heenjasenen tilasta. Laheiset on myds huomioitava yksilollisesti heikkouksineen ja
vahvuuksineen saattohoidon aikana. (Sosiaali- ja terveysministerié 2019.) Vuorovai-
kutuksessa kuolevan perheenjasenen ja laheisten kanssa toimiessa ovat tunteiden,

eleiden, ddnensavyjen huomiointi tarkedssa osassa. (Saarto ym. 2016.)

Kuolevan perheenjdsenen turvallisuudentunteeseen ja lasndolon tarpeeseen autta-
vat laheisten osallistuminen saattohoitoon. Laheisten valiset suhteet saattavat joko
tukea tai vahentaa tunnetta eheydesta ja yhteenkuuluvuudesta. Surun ja luopumisen
aarella perheelld on mahdollisuus viettda yhdessa yhteisen elamansa viimeiset het-
ket. Lahestyva kuolema voi vaikuttaa laheisten elamaan tehden sen raskaammaksi ja
altistaen laheiset keskendaan herkemmin konflikteille. Parhaimmillaan ldaheiset voivat

tukea toisiaan. (Juhela 2015.)

Omaisille on tarkeaa voida auttaa ja siksi he tarvitsevat tukea hoitavalta taholta, seka
vahvistusta oikein toimimisesta. Laheiset saattavat peldta perheenjasenen oireiden
vaikeutumista tai omaa taydellista uupumistaan. Tahan auttaa tieto hoitavasta yksi-
kosta, johon mahdollisuus saada yhteys mihin vuorokauden aikaan tahansa. Saatto-
hoitovaiheessa tulee ldheisid ohjeistaa ennakkoon, kuinka toimia jos kuolevan per-
heenjasenen voinnissa tulee yllattava kddanne huonompaan tai perheenjasen kuolee.

(Ollila 2018.)



16

3.3 Laheisen tuen tarpeet

Laheiset ovat sairastuneen perheenjasenensa myotaeldjina koko saattohoidon ajan
ja heidan tarpeensa ovat huomionarvoisia. Heille annettu tuki vaikuttaa kokemuk-
seen saattohoidosta sekd perheenjasenen kuolemasta. (Juhela 2015.) Perheen asema
kotisaattohoidossa on keskeinen, silld sairastunut ihminen on olemassa osana per-
hettdaan. Hoitoa suunniteltaessa on ymmarrettava potilaan tarpeita kuin myos per-
heenjasentenkin. (Davies & Steele 2010.) Laadukas saattohoito sisadltdd myos laheis-
ten ohjauksen, rohkaisun ja arvostuksen, jotta he jaksavat hoitaa potilasta kotona
(Sosiaali- ja terveysministerio 2010). Sairastuneen perheenjasenen kanssa asuminen
ja taman hoitaminen on hyvin kuormittavaa ja laheisten on tarkeaa saada tunnus-
tusta ja kiitosta tehdysta tyosta (Ahtiluoto & Ollila 2018). Suomen palliatiivisen hoi-
don yhdistyksen kannanoton (2020) mukaan laadukkaan saattohoidon voidaan aja-
tella olevan ennaltaehkaisevaa terveydenhoitoa, joka tukee laheisten selviytymista

myo6s menetyksen jalkeen.

Potilas ja laheinen ovat valinneet kodin paikaksi kuolla, silla kotiin liittyy paljon tun-
nesiteitd, seka se on paikka, jossa perheen on mahdollista olla jatkuvasti lasna.
Omassa kodissa hoitaminen seka kuoleminen tapahtuu potilaan ja perheen ehdoilla.
(Ahtiluoto & Ollila 2018.) Kotisaattohoidon keskeytymisen ja potilaan siirtymisen
osastohoitoon syynd on monesti laheisen henkinen ja fyysinen uupuminen (Sosiaali-

ja terveysministerio 2010).

Ajoissa tehdyt hoitosuunnitelmat ja —linjaukset auttavat seka potilasta etta ldheista
valmistautumaan lahestyvdan kuolemaan (Hoitotyon tutkimussaatio 2018). Lahes-
tyva kuolema, sairauden eteneminen ja oireet saattavat aiheuttaa turvattomuutta ja
epdvarmuutta. Laheisille turvallisuuden tunteen kannalta merkittavaa on kokemus
siitd, ettd sairastunut perheenjasen saa laadukasta hoitoa. (Davies & Steele 2010.)
Mahdollisuus ymparivuorokautisen yhteyden saamiseen hoitohenkilokuntaan on
taattava. Turvallisuuden tunnetta lisda hyva hoitosuunnitelma ja oireiden ennakointi
seka tieto tukiosastosta, johon voi tarvittaessa joustavasti siirtya. (Ahtiluo & Ollila

2018.)



17
Léheiset tarvitsevat hoitohenkilokunnalta tietoa sairaudesta, hoitoprosessista ja oi-
reiden kehittymisestd, jotta ne eivat tule yllatyksena ja ndin ollen aiheuta pelkoa ja
turvattomuutta (Ahtiluo & Ollila 2018). Ldheisten mahdollisuus osallistua hoitoneu-
votteluihin ja hoitosuunnitelmien tekoon lisada ymmarrysta sairaudesta ja hoidosta ja
lisdad luottamuksen tunnetta (Palliatiivinen hoito ja saattohoito —suositus 2019; Hoi-
totyon tutkimussaatio 2018). Omaisten tahtoessa heille on annettava mahdollisuus
osallistua hoitotoimiin ja annettava tukea ja rohkaisua (Surakka ym. 2015). Osallistu-
minen hoitotoimiin on mahdollisuus myds yhteisen ajan viettdmiseen. Kotona selviy-
tymistd voidaan tukea myds kotiin saatavilla apuvalineilld ja kotiavulla. (Hoitotyon

tutkimussaatioc 2018.)

Laheisten yksil6llinen, aito kohtaaminen heidan tarpeensa ja kulttuurinsa huomioi-
den, sekd heidan arvomaailmansa kunnioittaminen on oleellinen osa saattohoito-
tyota. Myotatunnon osoittaminen on seka sanallista ettd sanatonta. Emotionaalinen
tuki on hoitohenkilokunnan antamaa, mutta laheisten omalta turvaverkostoltaan
saatu tuki edistdad myos heidan selviytymistaan. (Aho & Terkamo-Moisio 2018.) Huo-
mioiminen, ystavallinen ja kiireeton kohtaaminen lisda laheisten voimavaroja (Su-
rakka ym. 2015, 31). Keskusteleminen kuolemasta ja laheisen mukaan ottaminen luo-
pumisprosessiin on ennakoivaa surutyota, ja auttaa hyvaksymaan lahestyva kuole-

man (Surakka ym. 2015 34).

Perheen perustarpeisiin, kuten lepoon, ravitsemukseen ja taloudelliseen selviytymi-
seen on kuormittavina aikoina kiinnitettava huomiota. Kaytannon tuki kasittaa paljon
asioita, joiden jarjestamiseen laheisilla ei valttamatta ole voimia. Laheiset saattavat
tarvita neuvoja muun muassa hautajaisjarjestelyissa, apua kodin tai lasten hoitami-

sessa, ja kauppareissuissa. (Aho & Terkamo-Moisio 2018.)
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3.4 Suru

Suru on luonteeltaan prosessi, joka liittyy tunteisiin ja ihmisen eldman taustatekijoi-
hin. Se on ainutkertainen kokemus ja tunne, joka voi ilmeta esimerkiksi, itkuna, vi-
hana, valinpitamattomyytena tai sitten sita ei ndyteta ollenkaan. Surun kokeminen
kulkee aaltoillen vililla nousten ja valilla helpottaen. Sureminen vie aikaa, joskus jopa
odotettua kauemmin. Aiemmat elamantapahtumat vaikuttavat surun kokemiseen.
Surun ainoa hoito on sureminen ja muistelu. Sureva ldheinen voi saada apua vertais-
ryhmistd, luonnosta tai hiljaisuudesta. Jokaisella on omanlaisensa kokemus ja tarve

avulle surussa. (Juhela, 2015.)

Pulkkinen (2017) kuvaa, etta kokemusta perheenjasenen kuolemasta voidaan tarkas-
tella kolmella eri tavalla, joita ovat surun kasittdminen, surun kasitteleminen ja surun
kasitteellistaminen. Suru voi ilmentya tuntemisena, tekemisena, sanoina ja kasit-
teina. Suru tulee ymmartaa yksilon ainutkertaisena elamankulun kokemuksena, jol-
loin menetysten suuruutta ei voida vertailla. Kuolema muistuttaa, etta syntyman ja
kuoleman tavoin kokemukset ovat jokaisen elamankulussa ainutkertaisia. Kokemus

antaa eletylle ja elamatta olevalle elamalle merkityksen. (Pulkkinen 2017.)

Kuolema laukaisee lopullisen surutydn prosessin, koska kuoleman myota suhde per-
heenjaseneen katkeaa lopullisesti. Perheenjdasenen poismeno voi aiheuttaa masen-
nuksen, josta olisi myds tarkea padsta puhumaan. Vaikka kuolema olisi ollut tiedos-
tettu etukateen, saattaa se silti laukaista dkillisen surun, joka voi johtaa depressioon.
Silloin normaalien asioiden, kuten taloudellisten asioiden jarjestely, voi tuntua ylitse-

padsemattomalta. (Juhela 2015.)
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4 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymys

Opinndytetyon tarkoitus on selvittaa, mita on kuolevan perheenjasenen kotisaat-
tohoito laheisen kokemana ja millaisia ovat heidan tuen tarpeensa. Tavoitteena
on hankkia viimeisimpaan nayttéon perustuvaa tutkittua tietoa kuvailevan kirjalli-
suuskatsauksen keinoin kuolevan ihmisen hoidosta kotona laheisen kokemana
seka heidan tuen tarpeestaan kotisaattohoidon yhteydessa. Tuotetun tiedon
avulla voidaan lisata ymmarrysta, jonka avulla on mahdollista kehittaa hoitotyon

kdytantoja kotisaattohoidossa.

5 Opinndytetyon toteutus

5.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Tutkimusmenetelman valintaan vaikuttaa ratkaisevasti ilmio, joka on tutkimuksen
kohteena seka kysymykset, joihin halutaan |6ytaa vastauksia. Tutkimusmetodit on
perinteisesti jaettu kvantitatiivisiin eri maarallisiin seka kvalitatiivisiin eli laadullisiin.

(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009.)

Kvalitatiivisen tutkimuksen kiinnostuksen kohteina ovat ihmisten kokemukset, usko-
mukset, kdayttaytyminen ja asenteet. Tutkimuksen kohteena on siis ajatteleva seka
toimiva ihminen omassa kontekstissaan. Laadullinen menetelma sopii muun muassa
tilanteeseen, jossa halutaan kuvata tarkasti, ja ymmartaa syvallisemmin jo olemassa
olevaa tutkimusaluetta, sekd saada siihen uusia nakdkulmia. Laadullisen tutkimuksen
keskeisin osuus on aikaa vieva ja vaativa tiedon analysoinnin vaihe, jossa valitusta ai-
neistosta pyritadn l0ytdmaan eroja ja samankaltaisuuksia. (Kankkunen & Vehvildinen-

Julkunen 2009; Aira 2005.)

Kuvailevaa kirjallisuuskatsausta on kaytetty paljon hoito- ja terveystieteissa. Se on

johdonmukaisesti ja vaiheittain eteneva prosessi, jonka tulokset vahvistavat nayttoon
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perustuvaa toimintaa. Kirjallisuuskatsauksen vaiheet ovat tutkimuskysymyksen muo-
dostaminen, aineiston valinta, kuvailu ja saatujen tulosten tarkastelu. Vaiheet usein
menevat osittain padllekkdin toistensa kanssa tai aiempiin vaiheisiin palataan tarken-
taen tai muokaten niitd. Tavoitteena on muodostaa jo olemassa olevasta tiedosta ja-
sentynyt synteesi, joka vastaa tehtyihin tutkimuskysymyksiin. (Kangasniemi ym.

2013.)

Kuvailevaa kirjallisuuskatsausta johtaa sopivasti rajattu tutkimuskysymys. Tarvittavan
aineiston maaraan vaikuttaa tutkimuskysymyksen laajuus. Tutkimuskysymys toisaalta
ohjaa aineiston valintaa, mutta aineisto saattaa myds muuttaa tutkimuskysymysta.
Kuvailevaan katsaukseen valitut aineistot voivat olla monenlaisilla eri menetelmilla
toteutettuja ja jopa eri tieteenaloilta, mutta ne voivat olla muitakin kuin tieteellisia
artikkeleita mikali niiden kaytto on perusteltua. (Kangasniemi ym. 2013.) Tiedon ha-
keminen voi muovautua tutkimuksen edetessa ja aineistoa voidaan etsid useasta pai-

kasta (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009).

Aineistoon tutustutaan perusteellisesti, ja siita keratdaan tutkimuskysymyksen kan-
nalta oleellinen tieto, joka jarjestellaan edelleen kasiteryhmiksi (Aira 2005). Kuvailu-
osassa valitusta aineistosta tutkimuskysymyksen kannalta olennainen tieto yhdiste-
taan jasennetyksi kokonaisuudeksi. Tarkoitus on tarkastella tietoa objektiivisesti seka
vertailla eri lahteistd saatua tietoa keskenaan. Kuvailu Idhtee aineistosta ja sen edel-

lytys on aineiston hyva tunteminen. (Kangasniemi ym. 2013.)

Katsauksen viimeisessa osiossa tarkastellaan tutkimuksen vahvuuksia ja heikkouksia,
menetelmia, tuloksia seka laatua ja etiikkaa. Tuloksia verrataan taustakirjallisuuteen
ja pohditaan niiden yleistettavyytta, eli suhdetta ilmioon ja yhteiskuntaan. Parhaim-

millaan saattaa syntya uusia nakdkulmia ilmioon ja siihen mahdollisesti liittyvia haas-
teita. Tarkastelun yhteydessa voi kummuta ideoita jatkotutkimusta varten. Tutkijan

tulee pystya reflektoimaan omaa ennakkoasennettaan suhteessa tutkittavaan aihee-
seen. Tutkimuskysymyksen asettelu, aineiston kasittely ja tulkinta ei saa olla tutkijan

omien henkildkohtaisten pdamaarien ohjaamaa. (Kangasniemi ym. 2013.)
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5.2 Aineiston keruu ja analysointi

Kirjallisuuskatsauksen aineiston valintaan vaikutti, ettd sen tuli vastata asetettuihin
tutkimuskysymyksiin. Aiheen kannalta oleelliset kadsitteet maariteltiin ja kdytettiin ha-
kusanoina (Niela-Vilen & Hamari 2016). Hakusanat synonyymeineen tarkistettiin suo-
malaisesta asiasanasto Finto:sta seka englanninkieliset MeSH asiasanastosta. Haku-
sanoiksi tarkentui saattohoito, kuolevan hoito, terminaalihoito, saattohoitotyo, pal-
liatiivinen, seka terminal care, palliative care, end of life care, caregiver, home ja

home-based.

Haussa kaytettavat sisdanotto- ja poissulkukriteerit (taulukko 1) suunniteltiin, silld ne
auttoivat kirjallisuuskatsauksen kannalta oleellisten tutkimusten |6ytamista (Niela-
Vilen & Hamari 2016). Haut tehtiin Cinahl, PubMed, ProQuest, ScienceDirect, Medic,
Cochrane Library ja Doria -tietokannoista (taulukko 2). Haun sisdadnottokriteerit oli
ajallinen rajaus vuosiin 2010-2020 verkossa saatavilla oleviin, vertaisarvioituihin suo-
men- ja englanninkielisiin kokoteksteihin. Ulossulkukriteereja oli, etta tutkimukset oli
kirjoitettu ennen vuotta 2010, eivat olleet verkossa saatavilla tai kokoteksteja tai ver-
taisarvioituja tai olivat muun kuin suomen- tai englanninkielisia. Myds lasten saatto-
hoitamiseen seka muualla kuin kotona tapahtuvaan saattohoitamiseen keskittyvat
tutkimukset rajattiin ulos. Maantieteellinen rajaus tehtiin koskemaan sellaisia maita,

joiden terveydenhuoltojarjestelman ajateltiin vastaavan joissain maarin suomalaista.

taulukko 1. Tutkimusten sisaanotto- ja poissulkukriteerit

Sisdaanottokriteerit Poissulkukriteerit

vastaa tutkimuskysymyksiin ei vastaa tutkimuskysymyksiin

2010 vuoden jalkeen julkaistut artikkelit ennen vuotta 2010 julkaistut artikkelit
suomen- ja englanninkieliset tutkimukset muut kuin suomen- ja englanninkieliset

tutkimukset

kokotekstit saatavilla kokoteksteja ei saatavilla

laheisen nakokulma saattohoidosta jokin muu kuin ldheisen nakékulma
saattohoidosta
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kotona tapahtuva saattohoito saattohoito sairaalassa ja saattohoito-
kodissa

aikuinen saattohoidettavana lapsi saattohoidettavana

vaitoskirjat, tutkimusartikkelit ja artikkelit muut kuin vaitoskirjat, tutkimusartikke-

lit tai artikkelit

maantieteellinen rajaus Eurooppa, Brittien saa- muut kuin Euroopan maat ja Brittien
ret, Australia, Uusi-Seelanti saaret, Australia, Uusi-Seelanti

Tutkimuksista valittiin tutkimuskysymysten kannalta oleellinen aineisto ensin otsi-
koitten ja edelleen tiivistelmien ja kokotekstien perusteella (taulukko 2). Tiedonhaun

kriteerit taytti seitseman tutkimusta (liite 1).

Aineistolahtoiselle, eli induktiiviselle analysointitavalle oleellista on tutustua valit-

tuun aineistoon huolellisesti, jonka jalkeen sitd aletaan koodaamaan antamalla asia-
kokonaisuuksille merkityksia ja tekemalla ryhmittelyja (Aira 2005). Valittujen aineis-
tojen sisalto analysoitiin, aineistosta etsittiin tutkimuskysymysten kannalta oleelliset

asiat ja muodostettiin kuvaileva luokittelu (liite 2 ja 3) (Kangasniemi & Polkki 2016).



taulukko 2. Tiedonhaku.
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Tietokanta hakusanat rajaukset hakutulos otsikon pe- | abstraktin katsaukseen valitut
rusteella perusteella

CINAHL Plus with “terminal care” OR "end of life care” OR “palliative care” AND -2010-2020 202 44 23 16->3
full text (EBSCO) “care giver” OR caregiver* AND home* -peer reviewed
7.5.20 -research article

-geographic subset: Europe, UK & Ireland

-all adult

-language: English, Finnish
PubMed "terminal care" OR "palliative care" AND "caregiver" AND home* -10 years 163 29 18 8->2->0
7.5.20 -free full text

-language. English

-adults 19+->

-journal articles
Cochrane "terminal care” OR ”end of life care” OR “palliative care” AND -2010-2020 193 47 19 7->5->1
8.5.20 “care giver” OR caregiver* AND home*
ProQuest "palliative care*" OR "end of life care*" OR "end-of-life care*" OR -2010-2020 16 12 6 6->1
16.7.20 "terminal care*" AND "care giver*" OR caregiver* AND home* OR -peer reviewed

"home-based*" -full text

-language: English/Finnish
Medline “terminal care” OR "end of life care” OR “end-of-life care” OR “pal- | -scholarly (peer reviewed) journals 20 3 2 1->0
17.7.20 liative care” AND “care giver” OR caregiver®* AND home* -2010-2020

- language: English

-review articles

-all adult: 19+ years

-review, scientific integrity review, systematic review
Medic 2010-2020 48 46 0 1
31.5.20 saattohoito OR kuolevan hoito OR palliatiivinenhoito* -suomi, englanti

-vaitoskirja
Doria palliatiivinenhoito 2010-2020 6 6 6 1

30.6.20
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6 Tulokset

Katsaukseen valikoitui kahdeksan tutkimusta, viisi englanninkielista ja kaksi suoma-
laista. Kaikissa tutkimuksissa nakyi kuolevaa perheenjasentdan kotona hoitavan la-
heisen nakdkulma. Tutkimuskysymysten mukaisesti aineisto analysoitiin laadullisella
sisallénanalyysilla. Samankaltaisuuksien perusteella muodostui ryhmia, joille edel-
leen etsittiin yhtenevaisyyksien mukaan ylakasitteita (liite 2 ja 3). Tutkimuskysymys-
ten mukaan tulokset on jaettu seka laheisen kokemuksiin kotisaattohoidosta etta Ia-
heisen tuen tarpeisiin kotisaattohoidon aikana. Tulosten mukaan ldheisen kokemuk-
set kotisaattohoidosta ovat seka positiivisia tai negatiivisia, riippuen siitd, onnistu-

taanko heiddn tuen tarpeisiinsa vastaamaan.

6.1 Laheisen kokemus kotisaattohoidosta

Holm, Arestedt, Ohlen ja Alvariza (2020) tutkimuksessaan mittaa laheisten kokemia
surun, ahdistuksen, depression, ja koetun terveydentilan kokemuksia eri aikapisteissa
saattohoidon aikana seka perheenjasenen kuoleman jalkeen. Ahdistus seka depres-
sio lisaantyvat kohti potilaan kuolemaa, mutta helpottavat perheenjasenen kuole-
man jalkeen. Koettu terveydentila laskee nousten hieman kuoleman jalkeen. Suru
taas pysyy lapi mittauksen samalla tasolla. (Holm ym. 2020.) Totman, Pistrang, Smith,
Hennessey, ja Martin (2015) kuvaavat laheisten emotionaalisia haasteita saattohoi-
don aikana vastuun, eristaytymisen, merkityksellisyyden sekd kuoleman ymmartami-
sen kasitteilla. Morris, King, Turner ja Payne (2015) ovat nostaneet esiin saattohoi-
don vaikutuksia kotiin sosiaalisena ja emotionaalisena tilana. Léheisen kokema tunne
turvassa olemisesta nousee kotisaattohoidon tarkeimmaksi tavoitteeksi ja on sen on-

nistumisen kannalta keskeisinta (Sarmento, Gysels, Higginson & Gomes 2016).
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Sopeutuminen

Sairauden parantumattomuuden hyvaksyminen saattohoidon aikana edisti ldheisten
selviytymista (Saukkonen, Viitala, Lehto & Astedt-Kurki, 2016, 203). Tiedon saaminen
ajoissa ja totuuden mukaisesti, seka ja sen kasitteleminen ajan kanssa mahdollisti so-
peutumisen uuteen tilanteeseen ja valmistautumisen tulevaan. Tietoa vaille jaami-
nen, tai etta sita ei annettu ymmarrettavalla tavalla tai ajoissa, ei antanut mahdolli-
suutta orientoitua uuteen tilanteeseen. Joskus my0s seka potilas etta laheinen saat-
toivat kieltaytya ottamasta tietoa vastaan. Tiedon kasittelematta jattaminen tarkoitti,
ettd elamaa jatkettiin kuin mikdan ei olisi muuttunut. (Anttonen 2016, 59-62, 64-65,
94.) Joillekin kuoleman taydellinen sisdistaminen olisi merkinnyt murentumista, kun
taas toiset kokivat, ettd kuoleman ja sen tarkoituksen ajatteleminen oli tarkea osa

valmistautumista ja suremista (Totman ym. 2015, 504).

Totman ym. (2016, 502) tutkimuksessa kuvataan laheisten suhtautumista kuolemaan
silla, ettd he toisaalta tietdavat mutta toisaalta eivat tieda (knowing but not knowing).
Vaikka ldheiset tietdvat, ettd sairaus ei parane vaan johtaa kuolemaan, itda heidan
mielessaan silti toivo parantumisesta ja usko ihmeisiin (Anttonen 2016, 71; Totman
ym. 2015, 502). Vaikeiden tunteiden sulkeminen pois mielesta oli myds joillekin keino

selviytyad (Totman ym. 2015, 502).

Laheisenad saattohoidettavalle

P&atos ottaa hoitovastuu kuolevan perheenjasenen saattohoidosta tehtiin moraali-
sista ja eettisista syistd. Vastuun ottaminen koettiin velvollisuutena. Hoitaminen lop-
puun asti merkitsi lupausta, josta [aheiset yrittivat pitaa kiinni silloinkin, kun voimia
siihen ei olisi enda ollut. Saattohoitoon ryhdyttiin useimmiten tietamattd mita on

edessa. Hoitaminen koettiin kunnia-asiaksi. (Anttonen 2016, 75-76,129.)
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Kuolevan |ldheisen hoitaminen kotona mahdollisti viimeisten jaljelld olevien hetkien
viettamisen yhdessa. Jotkut kokivat perheen keskindisten siteiden vahvistuvan saat-
tohoidon aikana, silla aikaa saatettiin viettdd enemman yhdessa kuin moniin vuosiin.
(Morris ym. 2015, 490.) Jaetusta ainutlaatuisesta yhteisesta ajasta haluttiin ottaa
kaikki irti. Tunteitaan jakamalla perheenjasenet vahvistivat yhteenkuuluvuutta ja
toistensa selviytymistd. (Anttonen 2016, 74.) Yhdessa vietetty aika mahdollisti keski-
ndisten siteiden uusimisen ja ihmissuhteiden syvenemisen, sovinnon tekemisen ja
yhteisten muistojen luomisen (Totman ym. 2015, 504; Saukkonen ym. 2016, 201). Yh-
teenkuuluvuuden tunne lisdantyi perheenjasenten osoittaessa toisiaan kohtaan rak-
kautta ja kunnioitusta. Mikali kuoleva perheenjasen suhtautui sairauden parantumat-
tomuuteen rauhallisesti, auttoi se myos laheisia hyvaksymaan tilanteen. (Saukkonen
ym. 2016, 201.) Toisinaan laheiset saattoivat yrittaa suojella perheenjasenta eksis-
tentiaaliselta karsimykselta viemalla heidan ajatuksiaan hetkeksi muihin asioihin
(Totman ym. 2015, 502). Perheenjasenilla saattoi olla my®0s ristiriitoja liittyen hoito-
vastuuseen ja toistensa tukemiseen. Perheenjdsentaan hoitava saattoi kokea jaa-
neensa esimerkiksi yksin vastuun kanssa. My0s itse hoidettava saattoi aliarvioida hoi-

tavan laheisen tyotaakkaa. (Anttonen 2016, 85.)

Tieto perheenjasenen sairastumisesta tarkoitti arjen muuttumista. Sopeutuminen
elamaan parantumattoman sairauden kanssa tarkoitti elaman muuttumista, mutta
toisaalta myds normaalia eldmaa pyrittiin jatkamaan. Kodista tuli saattohoitopaikka
ja siten my0ds seka hoitavan etta hoidettavan valisen suhteet, perheen roolit ja tyon-
jako muovautuivat uudelleen. Laheisen sairauden edetessa, seka toimintakyvyn hei-
kentyessa perheen roolit sekoittuivat. (Totman ym. 2015, 501, 504; Anttonen 2016,
60, 62, 73, 80; Morris ym. 2015, 492.)

Kotona saattohoitaminen valittiin monestakin syystad. Kotona oli mahdollista sailyttaa
tunne siita, etta elama jatkui olosuhteisiin nahden mahdollisimman normaalina. Koti

mahdollisti ajan viettamisen perheen ja ystavien kanssa seka tyon ja harrastusten jat-
kamisen. Kuolevaa perheenjasenta ei haluttu jattaa yksin, silla erossa oleminen koet-
tiin stressaavana. Kotona omien rutiinien muodostaminen auttoi hallinnan ja turvalli-
suuden tunteen sailyttdmisessa. Koti koettiin myos rauhallisena, ihmisarvoa tukevana

paikkana. (Morris ym. 2015, 490-491.)
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Kotona hoitamiseen liittyi myos kokemus eristaytymisesta ja yksindisyydesta seka
elamanpiirin kaventumisesta. Hoitava ldheinen saattoi kokea jaavansa yksin vastuun
tai tunteidensa kanssa. (Morris ym. 2015, 491-492; Anttonen 2016, 72,92.) Eristayty-
minen merkitsi myos sidottuna olemista kotiin. Kodista tuli myds sosiaalisesti eristy-
nyt paikka. Kotoa lahteminen koettiin hankalaksi hoidon sitovuuden vuoksi, mutta Ia-
heiset pelkasivat myos perheenjasenen kuolevan yksin heidan ollessaan poissa. Eris-
tdytymisen tunne saattoi jatkua vield perheenjdsenen kuoleman jalkeenkin. (Morris

ym. 2015, 492; Totman ym. 2015, 500.)

Morris ym. (2015) kuvailee tutkimuksessaan, miten ldheiset kokivat kodin ymparis-
tona seka sen merkityksen muuttuvan saattohoidon aikana sosiaalisesti ja emotio-
naalisesti. Koti muuttui sairaalan kaltaiseksi ymparistoksi hoitotarvikkeineen, jossa
vaihtuva hoitohenkilékunta kulki paivin ja 6in. Laheiset kokivat oman henkilokohtai-
sen tilansa pienentyneeksi. Sairauden edetessa koti muuttui entistda enemman laitos-
maiseksi. Kuitenkin se, etta koti oli paikka missa perheenjasen lopulta kuoli, toi loh-

tua. (Morris ym. 2015, 492.)

Saattohoitavan ldheisen voimavarat ja terveys

Kotona saattohoitavat laheiset kokivat vahvaa tunnetta vastuusta varmistamalla, etta
perheenjasen sai oikeanlaista hoitoa seka suorittamalla monet hoitoon liittyvat asiat
itse. (Ewing & Grande 2012, 246.) Vastuu saattoi tuntua kuormittavalta, jos laheiset
jaivat sen kanssa yksin, tai joutivat pettymaan palveluihin (Morris ym. 2015, 491; Tot-
man ym. 2015, 500). Vastuu koettiin joskus myds poikkeuksellisen suureksi, silld hoi-
tava laheinen joutui toistuvasti tekemaan paatoksia hoidosta. Tunnetta vastuusta li-
sasi, ettd he kokivat perheenjdsenen hyvinvoinnin ja eldman olevan riippuvaisia
heista. Pitkittynyt liiallinen vastuu liittyi negatiivisiin kokemuksiin saattohoidosta.
Hoitava ldheinen saattoi joutua koordinoimaan perheenjasenen hoitoa ja paikkaa-

maan hoidossa tapahtuneita puutteita. (Totman ym. 2015, 499-500.)
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Totman ym. (2015) tutkimuksessaan toteaa, ettd kokemus vastuusta liittyi myos “yh-
teen mahdollisuuteen tehdd oikein”, ja vastuuseen siita, etta perheenjasenen kuo-
lema tapahtui oikealla tavalla. Hoitava laheinen pohti usein, tekiké han tarpeeksi
kuolevan hyvaksi, ja toisaalta myos tunsi ristiriitaa muiden velvoitteiden, kuten tyén
ja lastenhoidon suhteen. (Totman 2015, 500.) Hoitavat laheiset kokivat kuormitta-
vaksi muista kodin valttamattomista askareista suoriutumisen hoitamisen ohella.
Monet kohtasivat taloudellisia haasteita. Tyoeldaman vaatimuksiin vastaamisen ja per-
heenjasenen hyvan hoitamisen yhteensovittaminen saattoi luoda merkittavia ristirii-
toja. Perheenjasentaan hoitavat eivat monesti olleet myoskaan tietoisia erilaisista
tuista tai korvauksista, joihin he olisivat olleet oikeutettuja. (Gail & Ewing 2012, 248.)
Jotkut joutuivat vahentamaan tyétuntejaan tai jopa luopumaan tyostaan (Morris ym.
2015, 492). Hoitaminen koettiin vaativana ja kaiken ajan vievana tehtavana. Jatkuva
halytystilassa oleminen ja merkkien seuraaminen perheenjdsenen tilasta valtasi jo-
kaisen hereilld olon hetken. Hoidosta irrottautuminen saattoi tuntua vaikealta, silla
laheiset pelkasivat jaavansa paitsi jostain tarkedsta. Paatds avun pyytamisesta saat-

toi tuntua vaikealta. (Totman ym. 2015, 500.)

Hoitovastuu saattoi kdyda ylivoimaiseksi kuolevan perheenjasenen tilanteen heiken-
tyessa ja hoitotilanteiden muuttuessa haastavammiksi. Hoitavat ldheiset laiminloivat
omia tarpeitaan eivatka aina tunnistaneet tilanteen muuttumista liian kuormitta-
vaksi. Laheiset saattoivat sinnitelld voimavarojensa rajoilla, silla he olivat tehneet lu-
pauksen perheenjasenelle loppuun asti hoitamisesta. Avun pyytaminen tai vastaan-
ottaminen saattoi tuntua hankalalta. (Anttonen 2016, 76-77, 79.) laheiset laittoivat
kuolevan perheenjasenen tarpeet omiensa edelle, sivuuttivat itsestaan huolehtimi-
sen, uhrasivat omat tarpeensa ja hautasivat tunteensa. (Anttonen 2016, 85; Totman

ym. 2015, 504.)

Holm ym. (2020, 536) mukaan perheenjasentdan hoitavat kokivat tilanteen ennen
potilaan kuolemaa stressaavampana ja haastavampana kuin potilaan kuoleman jal-
keen. Voimavarojen ehtyessa potilaan kuolema saattoi tuntua jopa helpottavalta

(Anttonen 2016, 127).
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Saattohoitoon sitouduttiin tietdmattomina tulevasta (Anttonen 2016, 75). Laheiselle
oli vaikeaa nahda perheenjasenen tilan nopea huononeminen, taman henkinen seka
fyysinen karsimys, sekd muuttuminen pikkuhiljaa vieraaksi (Totman ym. 2015, Antto-
nen 2016, 78, 98). Perheenjasenen tila saattoi vaihdella, kun kuoleman vaikutti va-
lilld olevan hyvinkin ldhelld mutta ei sitten kuitenkaan tapahtunut. Laheinen joutui
olemaan jatkuvasti halytystilassa. (Totman ym. 2015, 502.) Hoitamiseen liittyva epa-
varmuus sekd eldaman ennakoimattomuus saattoi aiheuttaa voimattomuuden, pelon
ja turvattomuuden tunteita seka tunteen elamanhallinnan menettamisesta (Antto-

nen 2016, 67, 78, 130; Holm ym. 2020, 536).

Saattohoitoaikaan liittyi paljon vaikeita tunteita (Anttonen 2016, 95). Sarmento ym.
(2016, 393) toteavat tutkimuksessaan, ettad kuolevat perheenjdsenet ja heita hoitavat
laheiset toimivat dyadisessa vuorovaikutussuhteessa, jossa toisen karsimys lisasi toi-
sen ahdistusta. Hoitokuorma aiheutti muun muassa univajetta, vasymysta, stressid,
ahdistusta, turhautumista, epdavarmuutta ja uupumista (Morris ym. 2015, 491; Ewing
& Grande 2012, 248; Anttonen 2016, 78). Hoitavien ldheisten depressio ja ahdistus
kasvoivat selkedsti perheenjasenen kuoleman lahestyessa, mutta laskevat kuoleman

jalkeen (Holm ym. 2020, 536).

Saattohoidolla oli my6s heikentava vaikutus hoitavan laheisen fyysiseen terveyteen
ja hyvinvointiin (Ewing & Grande 2012, 248; Morris ym. 2015, 491). Hoitavat laheiset
olivat huolissaan parjaamisestaan, jos heilld oli jo lahtokohtaisesti omia terveysongel-
mia saattohoidon alkaessa (Ewing & Grande 2012; 248). Varsinkin jos hoitaja oli itse-
kin vanha ja hauras, hoitokuorma saattoi kdyda ylivoimaiseksi (Morris ym. 2015,
491). Perheenjaseniaan hoitavat kokivat Holm ym. (2020) tutkimuksen mukaan oman
terveytensa heikentyvan saattohoidon aikana, mutta kohentuvan hieman potilaan

kuoleman jalkeen (Holm ym. 2020, 536).
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Merkityksellisyys

Haasteista ja raskaudesta huolimatta saattohoito koettiin syvasti merkityksellisena
aikana, josta oli loydettavissa paljon myos positiivisia ulottuvuuksia. Perheenjasenen
saattohoitaminen koettiin mahdollisuutena tehda vastapalvelus, antaa jotakin takai-
sin. Vastapalveluksen tekeminen toi lohtua (Totman ym. 2015, 503). Huolen pitami-
nen kuolevasta perheenjasenesta oli palkitsevaa ja antoi henkista tyydytysta. Voima-
varoja saatiin kuolevan perheenjasenen antamasta arvostuksesta. (Anttonen 2016,
90, 129.) Jotkut l6ysivat voimavaroja, lohtua ja merkityksellisyyttad saattohoitoon us-

kosta ja elamanarvoista (Totman ym. 2015, 503).

Tieto perheenjdsenen sairastumisesta ja taman tulevasta kuolemasta toi laittoi koh-
taamaan myos ajatuksen omasta kuolevaisuudesta (Totman ym. 2015, 502; Anttonen
2016, 68). Kiitollisuus perheenjasenen elamasta ja elamasta ylipaataan liittyivat sai-
rauden parantumattomuuden hyvaksymiseen. Ajatus kuolemasta auttoi arvosta-
maan nykyhetkea ja motivoi elamaan nyt ja tassa. (Totman ym. 2015, 504; Saukko-
nen ym. 2016, 203). Saattohoito oli mahdollisuus henkilokohtaiseen kasvoprosessiin

ja antoi rohkeutta kohdata kuolevia ja heidan laheisidan (Anttonen 2016, 107).

Suru

Palliatiivisen hoidon vaihe on elaman elamista ja samalla valmistautumista kuole-
maan. Laheiset kadvivat lapi suruprosessia jo ennen perheenjdsenen kuolemaa. (Sar-
mento ym. 2016, 400; Holm ym. 2020, 535.) Kuoleman ja sen merkityksen ajattelemi-
nen oli tarkead osa surutyotd (Totman ym. 2015, 504). Holm ym. (2020) tutkimuksessa
puhutaan surusta ennen ja jalkeen kuoleman, niin sanotusta integroidusta surusta
(integrated grief). Integroitu suru kasittda kuoleman ymmartamisen ja hyvaksymisen,
elamaan palaamisen, ja riittdvan kyvyn toimia ja suuntautua tulevaisuuteen positiivi-
sesti. Tutkimuksessa oli mitattu ldheisten surun maaraa saattohoidon aikana ja kuusi
kuukautta potilaan kuoleman jalkeen, ja se nadytti pysyvan jokseenkin samalla kohta-

laisen intensiivisella tasolla koko mittausajan. (Holm ym. 2020, 536.)
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Surun tunteen kanssa selviamiseen kuului seka tunteen kohtaamista etta sen valtte-
lemista (Sarmento ym. 2016, 400). Suru koettiin hyvinkin yksil6llisesti ja se voi sisal-
taa hyvinkin moninaisia tunteita. Perheenjasenen kuolema saattoi olla helpotus kai-
ken karsimyksen paatyttya, mutta joskus kuolemaa oli vaikea hyvaksya. Kuoleman
kohtaamisen ja surun tunteiden kieltdaminen saattoivat saada laheisen etsimdan syyl-
lisia perheenjasenen kuolemaan. Surun kasittelemisen vaikeus tai kieltaytyminen
siitd, saattoivat aiheuttaa suruun juuttumisen, jolloin oma elama jai eldamatta. Lohtua
laheiset saivat kuoleman hetken jakamisesta perheen tai hoitohenkilokunnan kanssa
ja mahdollisuudesta hoitaa vainajaa. Myos levollisista kuolemista saatiin lohtua. (Ant-

tonen 2016, 102-105, 107.)

Kokemukset tuen saamisesta

Laheisten kokemukset seka hoitojarjestelmasta etta saattohoidossa saamastaan tu-
esta olivat seka hyvia ettd huonoja (Morris ym. 2015, 490). Monet ldheisista kokivat,
ettd saattohoitovaiheen alkaessa heilla oli hyvin vahan tietoa terveydenhuoltojarjes-
telman toiminnasta, ja siita mista oli mahdollisuus saada tukea ja apua. Heilla ei
myo6skaan ollut tietoa mihin kaikkiin etuisuuksiin ja korvauksiin he olivat oikeutettuja
saattohoidon aikana. Mydskin kuoleman jalkeen tehtavista valttamattomista jarjeste-
lyista monilla ei ollut tieto. (Ewing & Grande 2012, 246, 247-248.) Hoitojarjestelma
saatettiin kokea my0s joustamattomaksi seka kuolevan perheenjdsenen hoito jarjes-
telman ehdoilla menevadksi unohtaen perheen yksildlliset tarpeet (Anttonen 2016,

87-88).

Hoitotyon ammattilaisilla oli iso merkitys joko vahvistaen tai heikentden ldaheisten
voimavaroja (Totman ym. 2015, 500). Osan mielestd ammattitaitoista apua oli saata-
villa ja he tunsivat turvallisuutta silloin kun saivat jakaa vastuuta hoitotyosta, mutta
osan mielestd palvelut olivat pettdneet heidat. Jotkut kokivat, etta heidan piti tais-
tella, jotta kuoleva perheenjdsen sai tarvitsemansa avun. Joidenkin mielest3 jarjes-

telma oli reagoimaton, vieras seka kiireinen. Yksin jaaminen silloin kun tukea olisi tar-



32
vinnut, aiheutti epatoivon ja vihan tunteita. (Totman ym. 2015, 500-501.) Puutteelli-
nen tuki vaikutti laheisten terveyteen ja hyvinvointiin ja siihen, etta laheinen ei voi-
nut toteuttaa kuolevan perheenjasenen hoitoa niin hyvin kuin olisi halunnut (Morris
ym. 2015, 491; Totman ym. 2015, 500; Holm ym. 2020, 536). Iakkaat ja hauraat lahei-

set kokivat vaikeaksi suoriutua kdytdnnon hoitotydsta (Holm ym. 2020, 536).

Kokemukset tuen puutteista liittyivdt moneen osatekijaan. Puutteita koettiin olevan
kdaytannon tuessa, kommunikaatiossa, emotionaalisessa tuessa seka riittavan tiedon
saamisessa. Joskus laheiset eivat tienneet, kuka oli tulossa hoitamaan, milloin ja
kuinka usein. Laheiset saattoivat kokea jaaneensa ulkopuolelle, sekd voimattomuu-
den tunteita, mikali eivat onnistuneet luomaan suhdetta terveydenhuollon ammatti-
laisiin. (Morris ym. 2015, 491.) Joidenkin mielesta heidan kohtaamistaan karteltiin,
tai he kokivat olevansa jopa riesana hoitohenkilokunnalle. Turvattomuuden tunnetta
laheiset kokivat, jos kotona kavi useita eri henkildita tekemassa yksittaisia hoitotoi-
mia tuntematta perheen kokonaistilannetta. Tyontekijoiden osaaminen saattoi olla
vaihtelevaa, joka lisdsi laheisten huolta. Tehtavdkeskeinen hoitaminen oli hoitotehta-
vien suorittamista ilman etta potilaaseen ja ldheiseen tutustuttiin ja ettd heidan tar-
peitaan huomioitiin. Tietoon liittyvat puutteet laheisen nakdkulmasta liittyivat siihen,
ettd tietoa sairauden parantumattomuudesta viivyteltiin liian pitkaan, tai etta kerto-
minen kuolemaan johtavasta sairaudesta perheenjasenelle jatettiin laheisen vas-
tuulle. Elamanhallinnan tunnetta heikensi laheisen jattaminen ulkopuolelle keskus-
teltaessa hoitopaatoksista, tai ettd saattohoitopaatds tehtiin liilan nopeasti. (Antto-

nen 2016, 61, 65, 87,68.)

Parhaimmillaan laheisten saattohoitoty0ssa saamansa tuki hoitotyon ammattilaisilta,
ja helposti saatavilla olevat ymparivuorokautiset kotikdynnit olivat voimavaroja vah-
vistavia ja turvallisuuden tunnetta lisdavia tekijoita (Holm ym. 2020, 535, Anttonen
2016, 82, Sarmento ym. 2016, 393, 400). Keskusteleminen helpotti tunnetaakkaa ja
mahdollisuus saada apua aina tarvittaessa lisasi turvallisuuden tunnetta. Tunnista-
malla perheen voimavaroja pystyttiin ratkaisemaan yhdessd monia ongelmia. (Antto-
nen 2016, 82, 89.) Laheisille oli merkityksellista tuntea, etta heista pidettiin huolta.
Huolen pitdminen oli muun muassa mielessa pitamistd, empatiaa, kannustusta seka

ymmarrysta. Laheiset arvostivat myos sita, etta heidan tarpeilleen oltiin herkkia seka
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heille annettiin aikaa. (Totman ym. 2015, 501-502.) Kuolevan perheenjasenen hyva
oireiden hoito myoétavaikutti laheisten turvallisuuden tunteeseen seka vapautti la-
heisten voimavaroja eldman eldamiseen seka kuolemaan valmistautumiseen. Epavar-
muuden tunteita vdahensi hoitotydon ammattilaisten hyvat kommunikointitaidot. (Sar-

mento ym. 2016, 399-400.)

6.2 Laheisen tuen tarpeet kotisaattohoidossa

Sarmento ym. (2016) tutkimuksen mukaan ldheisten kokemuksiin saattohoidosta vai-
kutti ratkaisevasti nelja hoidon eri komponenttia, joita ovat saatavuus, kotikdynnit,
tehokas oireenhoito ja hyvat kommunikaatiotaidot. Tuen tarpeisiin vastaaminen pa-
ransi turvallisuuden tunnetta, joka on kotisaattohoidon toiminnan keskeisin tavoite,
mahdollistaen kuolevien perheenjasenten asumisen kotona. (Sarmento 2016, 400-
401.) Anttonen (2016, 77,129-131) toteaa vaitoskirjassaan, ettd hyva saattohoito on
yksil6llisesti, perheen lahtdkohdista kasin avuntarpeiden huomioimista ja niihin vas-
taamista huolta pitamalla ja voimavaroja vahvistamalla. Morris ym. (2015, 491) mai-
nitsee kolme tuen ulottuvuutta, joita laheiset edellyttavat ammattilaisten antamalta
kotisaattohoidolta: kdaytannon apua, emotionaalista tukea ja tiedollista tukea. Ewing
& Grande (2012) esittavat laheisten tuen tarpeet kahdella eri osa-alueella. Ensinndkin
laheiset tarvitsevat tukea selvitdkseen kuolevan perheenjasenen hoitotyodssa.
Toiseksi he tarvitsevat henkilokohtaista suoraa tukea itselleen. (Ewing & Grande

2012, 246.)

Hoidon saatavuus

Oikea-aikaisesti tehty palliatiivisen hoidon aloitus ja hoitopdatokset saattohoidon
suhteen seka esteetdn hoidon saatavuus kotiin tukivat laheisid selviytymaan saatto-

hoitotyossa (Saukkonen ym. 2016, 199, 202; Sarmento ym. 2016, 393, 396). Saatto-
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hoitopaatosta tehtdessa oli tarkeda saada vastuu hoidosta yhdelle nimetylle hoitota-
holle, jolloin kuormittavista kdynneista sairaalassa ja turhista hoitomuodoista voitiin
luopua ja keskittya oireiden lievitykseen (Ewing & Grande 2012, 246; Anttonen 2016,
67). Oleellista oli, ettd yhteyshenkiloksi oli nimetty joku tietty ihminen, joka tunsi

perheen tilanteen (Ewing & Grande 2012, 246).

Helposti saatavilla oleva ammattitaitoinen hoito, mahdollisuus saada tukea ja oirei-
den hoitoa ympari vuorokauden, seka tarvittaessa nopea avunsaaminen kotiin toi
turvaa. Hoitopaikan vaihtaminen joustavasti ja mahdollisuus paasta vuodeosastolle
tarpeen tullen potilaan oireiden vaikeutuessa, tai hoidon kaydessa ldheiselle liian ras-
kaaksi, koettiin tarkedksi. (Sarmento ym. 2016, 393; Saukkonen ym. 2015, 202; Ant-
tonen 2016, 76, 98.)

Tiedon saaminen ja saattohoitoon valmistautuminen

Saattohoidon vastuulleen ottaneiden Idheisten oli valmistauduttava rooliinsa. Saatto-
hoitotyossa selviytydkseen ldheiset tarvitsivat tietoa, opetusta, ja ohjausta. (Morris
ym. 2015, 491, Sarmento, 2016, 399.) Tiedon saaminen parantumattomasta sairau-
desta oli perheenjasenelle ja laheisille tarkeaa ja kertomisen tavalla oli suuri merki-
tys. Tieto muutti perheen elaman ja arjen, ja sen kasitteleminen yhdessa perheen tai
hoitotyén ammattilaisten kanssa edisti ymmarrysta sairaudesta, kuoleman vaajaa-
mattomyydesta ja auttoi sopeutumaan uuteen tilanteeseen. (Anttonen 2016, 59, 62.)
Tieto auttoi laheisia seka hoitamaan perheenjdsenta, etta kasittelemaan tilannetta
johon he olivat joutuneet (Ewing & Grande 2012, 247). Sairauden edetessa ldheiset
tarvitsivat tiheasti selkeda ja oikea-aikaista tietoa ennusteesta seka oireiden kehitty-
misestd (Morris ym. 2015, 491). Sarmento ym. (2016, 396) puhuu tutkimuksessaan
ennakoivasta opastuksesta, joka auttaa laheisia osallistumaan paatéksentekoon ja

ndin ollen parantamaan mahdollisuuksia saada yksil6llista hoitoa.

Laheisille uusien taitojen oppiminen mahdollisti perheenjasenen hyvan oireiden hoi-

don ja normaalin elaman ylldpitamisen (Ewing & Grande 2012, 247). Opetuksen ja
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ohjauksen avulla Iaheisen oli mahdollista osallistua potilaan hoitoon, lisatd ongel-
manratkaisukykya ja ndin ollen edistaa kotona selviytymista (Saukkonen ym. 2016,
201, 203). Riittava valmistautuminen tulevaan kuolemaan oli mahdollisesti asia, joka
edisti laheisen selviytymista myos perheenjasenen kuoleman jalkeen (Holm ym.

2020, 536).

Hoitoon osallistuminen

Selviytymisen ja elamanhallinnantunteen kannalta laheisille oli merkityksellista olla
osallisina paatosten tekemisessa, seka olla osana hyvdaa muodollista hoitoryhmaa
(Gail & Ewing 2012, 247; Anttonen 2016, 66, 71, 79; Morris ym. 2016, 491). Mahdolli-
suus olla mukana keskusteltaessa hoitopaatoksista ja -linjauksista lisasi ymmarrysta
hoitoprosessista (Saukkonen ym. 2016, 203). Pdatoksentekoon osallistuminen pa-
ransi mahdollisuuksia saada perheen yksildllisiin tarpeisiin raataloitya hoitoa. Kuole-
vat perheenjasenet ja heidan laheisensa olisi huomioitava sekd hoidon vastaanotta-

jina, etta osallisina hoitoon. (Sarmento ym. 2016, 396; Gail & Ewing 2012, 250.)

Osallisuus hoitoon tarkoitti hoitopaatoksiin osallistumisen lisaksi myos kaytannon
hoitotoimien toteuttamista. Hoitoon osallistuvien laheisten tuen tarpeita oli ymmar-
taa erilaisten oireitten merkitys, saada ohjausta mita asioita tulisi perheenjasenen
voinnissa seurata, miten oireita tulisi tulkita ja milloin olla yhteydessa ammattilaisiin.
(Ewing & Grande 2012, 246-247; Morris ym. 2015, 491.) Laheiset kokivat tarkeaksi
ladkehoidon ymmartamisen ja sen toteutuksen oppimisen oireiden hallinnan varmis-
tamiseksi . He myos tahtoivat tietoa ladkityksesta, joka oli jatetty heidan hoidettavak-
seen. Ladkehoidon ja erityisesti kivunhoidon oppiminen, kuten injektioiden antami-
nen, mahdollisti jonkinlaisen normaalin tilan ylldpitamisen, sekd perheenjasenen pi-
tdmisen kotona. (Ewing & Grande 2012, 247.) Laheiset olivat halukkaita ottamaan
vastuuta ladkehoidosta, silla siten he pystyivat tarjoamaan valitonta oireenlievitysta
(Morris ym. 2015, 491). Laheiset tarvitsivat ohjausta myos hoidon kannalta oleellis-

ten laitteitten ja valineitten kanssa, ja tietoa siitd, mita oli saatavilla ja mitda mahdolli-
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sesti tarvittaisiin perheenjasenen tilan heikentyessa. He tarvitsivat myos ohjausta va-
lineiden kaytossa ja olivat kiitollisia, mikali ammattilaiset pystyivat niiden hankinnan

heidan puolestaan jarjestamaan. (Ewing & Grande 2012, 247.)

Ewing ja Grande (2012, 248) mainitsevat tutkimuksessaan suoran tuen tarpeen ldhei-
selle itselleen, joka kasittdaa muun muassa hengahdystauon saamisen hoitotyosta. La-
heisen voimavaroja lisasi apu hoidon sitovuuteen ja mahdollisuus hoitotydsta vapai-
siin hetkiin ja itsestdadn huolen pitamiseen (Anttonen 2016, 81, 90). Laheisen mahdol-
lisuus vapautua ajoittain vastuusta, avun saaminen kaytanndén hoitotyohon ja arjen
asioiden hoitamiseen oli oleellista hoitoty6ssa jaksamisen kannalta (Ewing & Grande

2012, 248; Morris ym. 2015, 491).

Tuki hoitotydn ammattilaisilta ja hyva hoito

Laheisten selvidamista saattohoidon aikana edisti perheenjasenen tehokas fyysisten ja
psyykkisten oireiden hoito seka hoitotydon ammattilaisten taitava kommunikaatio.
Saatavilla oleva osaava hoito lisdsi laheisten turvallisuuden tunnetta, ja mahdollisti
kotona mahdollisimman normaalin eldman elamisen ja toisaalta kuolemaan valmis-
tautumisen. Kun kotiin saatiin my0ds hoidossa tarvittavaa teknologista tukea, turhilta

sairaalakdynneilta valtyttiin. (Sarmento ym. 2016, 396, 400.)

Kuolevan perheenjasenen tehokas fyysisten ja psyykkisten oireiden hyva hoito lisasi

l[aheisten turvallisuuden tunnetta, jolloin perhe-elaman elaminen normaalisti ja kuo-
lemaan valmistautuminen oli mahdollista (Sarmento ym. 2015, 396). Laheiset halusi-
vat tukea oireiden ja ladkityksen hallintaan (Ewing & Grande 2012, 246), ja erityisesti

oireiden ennakoivan hoitamiseen (Anttonen 2016, 82).

Perheen yksil6lliseen tilanteeseen mukautettu hoito auttoi yllapitdmaan eldaman niin
normaalina kuin se oli saattohoitoaikana mahdollista. Ldheisten osallistuminen paa-

toksentekoon edesauttoi heiddn avuntarpeensa tunnistamista ja loi perustan heidan
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tarpeisiinsa ja toiveisiinsa raataloidylle hoidolle. (Sarmento ym. 2016, 396; Anttonen

2016, 66, 79.)

Perheenjasenen hyva hoitaminen oli [3heisille tarkeinta saattohoidon aikana. Turval-
linen hoitosuhde takasi, etta saatavilla oli aina asiantuntevaa apua. (Anttonen 2016,
74, 82.) Luotettava, saatavilla oleva ja ennakoiva ammattitaitoinen tuki oli ratkaise-
van tarkeda saattohoidon onnistumisen kannalta (Totman ym. 2015, 504; Sarmento
ym. 2016, 393, 398). Sarmento ym. (2016) tiivistaa tutkimuksessaan kuinka palliatiivi-
nen kotihoito edistdaa perheen turvallisuuden tunnetta olemalla ldsna ja olemalla pa-
teva. Lasna oleminen on saatavilla olemista 24/7. Patevyys on tehokasta oireen hal-

lintaa ja taitavaa kommunikointikykya. (Sarmento ym. 2016, 400.)

Vuorovaikutussuhteet liittyivat siihen, kuinka osaavana laheiset pitivat hoitohenkil6-
kuntaa. Hyva vuorovaikutus oli muun muassa huolien kuuntelemista avoimella mie-
lelld ja avointa seka rehellista tiedon saamista. (Sarmento ym. 2016, 396, 400; Sauk-
konen ym. 2016, 202.) Léheiset toivoivat avoimuutta kuolemasta puhuttaessa. Se
auttoi heitd tekemaan kuolemaan liittyvia jarjestelyja seka luvan hyvastien jattami-

selle. (Gail & Ewing 2012, 247.)

Laheiset olivat usein herkistyneitd hoitohenkilokunnan sanoille ja viesteille (Anttonen
2016, 65). Pienillakin eleilla ja sanoilla saattoi olla suuri merkitys laheisille. He arvosti-
vat vuorovaikutusta, jossa ammattilaiset osoittivat kiinnostusta heidan kokemuksiaan
kohtaan seka halukkuutta kuunnella. (Totman 2015, 505.) Kuolevat perheenjdsenet
ja laheiset arvostivat totuudenmukaisuutta, rehellisyytta ja aikaa keskustelulle seka
lisakysymyksille. Potilaslaht6isyys ja kuunteleminen ovat saattohoitoty6ssa ensisijai-
sen tarkeita. Keskusteleva, kuunteleva, kunnioittava ja kiinnostunut suhtautuminen
perheeseen loi perustan hoitosuhteelle. Kiinnostuksen osoittaminen oli perheeseen

ja sen arvoihin tutustumista. (Anttonen 2016, 59, 63, 65, 81.)

Perheen mahdollisten lasten hyvinvoinnin huomioiminen, tukeminen ja kuuleminen
oli huomionarvoinen asia. Vanhemmat monesti tarvitsivat tukea ja kannustusta vai-

keiden asioiden kasittelemiseen lasten kanssa. (Anttonen 2016, 90, 131.)
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Hoitotyon ammattilaisilta saadun tuen lisdksi myos sukulaisten ja ystavien tuki oli 13-
hes kaikille Iaheisille tarkeaa. Ne joilla oli positiivisia kokemuksia saattohoidosta, oli
my0s yleensa hyva tukiverkosto. (Totman ym. 2015, 500.) Tuen saaminen perheelta
ja parisuhteessa lisasivat turvallisuuden tunnetta (Saukkonen ym. 2016, 201). Myds
vertaistuesta samassa tilanteessa olevilta oli voimavaroja lisdava vaikutus (Anttonen

2016, 90).

Emotionaalinen tuki

Emotionaalinen tuki on tarkea osa hoitosuhdetta, ja henkilokunta toimii keskustelun
aloitteentekijana seka mahdollistajana (Anttonen 2016, 71, 90). Mahdollisuus il-
maista tunteita liittyen kuolevan perheenjasenen hoitoon ja kuulluksi tuleminen ke-
vensivat hoitokuormaa, jolloin laheinen pystyi yllapitddn omaa toimintakykyaan
(Morris ym. 2015, 491; Ewing & Grande 2012, 249). Vaikeista asioista puhuminen
hoitohenkilokunnan kanssa lievitti henkista tuskaa ja vapautti voimavaroja elamiseen
(Anttonen 2016, 71-72, 82). Joillekin hengellinen tuki oli tarkeaa, kuten tukeutumi-
nen omaan uskoon (Saukkonen ym. 2016, 201). Monet ldheiset kokivat puutteita
juuri henkilokohtaisen, sosiaalisen ja hengellisen tuen osa-alueella (Morris ym. 2015,

491).

Keskustelemalla ja tutustumalla ajan kanssa perheeseen hoitohenkilokunnan oli
mahdollista |10ytaa perheen kanssa yhdessa sen sisdisia voimavaroja |6ytamaan mer-
kityksia saattohoitoajalle (Anttonen 2016, 63, 89). Kuolevan perheenjdsenen tilan
heikkeneminen saattohoidon aikana johti laheisten ahdistuneisuuden ja depression
lisddntymiseen (Holm ym. 2020, 536). Hoitohenkilokunnan herkka havainnointi aut-
toi tunnistamaan avuntarpeita ja puuttumaan perheen tilanteeseen ajoissa. Hoito-
neuvottelut ja keskustelut omahoitajan kanssa auttoivat helpottamaan tunteiden
taakkaa seka tunnistamaan tuen tarpeita ja |6ytamaan yhdessa ratkaisuja ongelmalli-

siin tilanteisiin. (Anttonen 2016, 76, 79, 89.)
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Laheisille oli merkityksellistd saada tunnustusta tekemastdan hoitotyosta seka saada
ammattilaisilta vahvistusta, etta he tekivat parhaansa (Morris ym. 2015, 491; Totman
ym. 2015, 500). Heille oli tarkead, etteivat he tunteneet olevansa yksin vastuun
kanssa, vaan etta heidan seuranaan ja tukenaan oltiin, pidettiin mielessa ja heista

huolehdittiin. (Totman ym. 2015, 501; Sarmento ym. 2016, 393, 400).

Kuoleman hetkeen liittyva ja kuoleman jalkeinen tuen tarve

Laheiset tarvitsivat tietoa siitd mita tehda, kun kuolema kotona tapahtui. Tama tar-
koitti seka kaytdannon asioita, kuten ruumiin hoitamista, kuin myo6s seurana ja tukena
olemista kuoleman hetkelld. Osa laheisista myos piti tarkeana hoitohenkilékunnan
lasndoloa kuoleman hetkelld. Laheiset arvostivat kuoleman rauhallista ja ammattitai-
toista hoitamista. Kuoleman hetkelld tuen saamisella tai saamatta jaamisella oli [ahei-
sille kauaskantoiset vaikutukset. (Ewing & Grande 2012, 247.) Hoitohenkilokunnan
lasndolo kuoleman hetkella |ahti perheen toiveista ja tarpeista. Kuoleman merkkien
tunnistaminen antoi mahdollisuuden Idheisille olla kuolevan kanssa viimeiset hetket
ja tekemaan hetkesta erityisen. Vainajan hoitaminen, viimeinen palvelus seka hyvas-

teleminen kiireetta toi lohtua. (Anttonen 2016, 101-102.)

Holm ym. (2020) toteaa, etta laheisten surun helpottuminen tutkimuksessa toteute-
tun kuuden kuukauden seurantajakson aikana perheenjdasenen kuoleman jalkeen oli
yhteyksissa integroituun suruun, jolloin sureminen oli tavallaan alkanut kun tieto
kuolemaan johtavasta sairaudesta oli saatu. Integroitu suru edesauttoi kuoleman hy-
vaksymista ja palaamista elamadan seka suhtautumista tulevaisuuteen positiivisesti.
(Holm ym. 2020, 536.) Myo6s Anttonen vaitoskirjassaan (2016) ilmaisee surun per-
heenjasenen kuoleman hetkelld olevan vain osa surua, joka on alkanut jo saattohoi-
don aikana. Tuen saaminen surun tunteiden, luopumisen ja saattohoitokokemuksen
kasittelyyn yksilollisesti oli laheisille elaman jatkumisen kannalta tarkeaa. He tarvitsi-
vat myos neuvoa kaytannon asioiden, kuten hautajaisten jarjestamisessa. Monesti

hoitosuhde perheeseen katkesi pian perheenjasenen kuoleman jalkeen ja laheinen
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jai ilman tukea. Vertaistuella seka sukulaisilta ja ystaviltd saadulla tuella oli suuri mer-

kitys surun tunteiden kasittelyssa. (Anttonen 2016, 102-103, 106-107, 133.)

7 Pohdinta

7.1 Kirjallisuuskatsauksen tulosten tarkastelu

Tutkittavasta ilmidsta nimenomaan kuolevaa perheenjasentdan kotona hoitavien Ia-
heisten ndakokulma valittiin siksi, ettd hoitotyossa laheisten huomioiminen on yleen-
sakin haasteellista hoitotyontekijoille hoidon keskittyessa lahinna potilaaseen. Saat-
tohoidon valtakunnallinen kehittdminen on ajankohtainen aihe, ja kotona tapahtuva
saattohoito on potilaan ja perheen kannalta inhimillinen ratkaisu. Kotisaattohoidosta
|6ytyi paljon erityisesti muualla kuin Suomessa tehtyja tutkimuksia ja haasteeksi
nousi tutkimusten vertailu keskenaan ja valinta kirjallisuuskatsausta varten. Tietokan-
tahaut englannin kielella tuottivat useita satoja tuloksia, joiden joukosta valikoitui
katsaukseen viisi. Niissa on kaikissa tarkasteltu ilmiota laheisten nakékulmasta ja kah-
dessa suomalaisessa lisdksi myos potilaan ja hoitohenkilokunnan nakdkulmasta. Tut-
kimusten valintaan vaikutti myos se, etta saattohoitoa kuvattiin niissa lansimaisessa
kontekstissa, jolloin valinnan ulkopuolelle jatettiin sellaisten maiden ja kulttuurien
tutkimukset, joiden terveydenhuoltojarjestelman vastaavuudesta suomalaiseen opin-

nadytetyon tekijoilla ei ollut tuntemusta.

Kirjallisuuskatsauksen tarkoitus oli kuvailla kuolevaa perheenjasentdan kotona hoita-
vien ldheisten kokemuksia kotisaattohoidosta, seka sita, millaisia tuen tarpeita heilld
oli kotisaattohoidon aikana. Tutkimuskysymysten perusteella tehdyt havainnot ai-
neistossa menivat osittain paallekkain, silla Iaheisten kokemukset saattohoidosta

syntyvat myos pitkalti siitd, kohtaako laheisen tuen tarpeet tuen tarjonnan.
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Kirjallisuuskatsaukseen valittujen tutkimusten tulokset tukivat toisiaan laajentaen yh-
dessa ymmarrysta ldheisten kokemuksista seka tuen tarpeista. Yhteista kaikille oli
turvallisuuden tunne, sita vahvistavat tai heikentavat tekijat. Turvallisuuden tai tur-
vattomuuden tunteeseen vaikutti, kohtasiko laheisten tuen tarpeet seka tarjottu tuki
toisensa, sekd huomioitiinko laheiset yksildllisesti. Laheisten kokemukset saattohoi-
dosta olivat seka positiivisia etta negatiivisia, riippuen siita saivatko he tarpeeksi yksi-
[6llista tukea hoitaessaan kuolevaa perheenjasentd, seka siitd, kuinka ammattitai-
toista hoitoa he saivat. Kuitenkin saattohoito oli aina haastavaa aikaa seka fyysisesti
ettd henkisesti. Kirjallisuuskatsauksen tulokset osio on linjassa taustakirjallisuuden

kanssa eika ristiriitoja ilmennyt. Tulokset lisasivat syvallisempaa ymmarrysta ilmiosta.

Sopeutuminen uuteen tilanteeseen oli haastavaa, mutta sitad edisti tiedon saaminen
parantumattomasta sairaudesta, jota ei kuitenkaan aina saatu ajoissa tai ymmarret-
tavalla tavalla (Anttonen 2016, 59-61). Tietoon suhtauduttiin yksilollisesti. Joillekin se
oli osa valmistautumista ja jotkut kieltaytyivat sen kasittelysta (Totman ym. 2015,
502 504.) Toisinaan ldheiset elattelivat toivoa ihmeparantumisesta (Anttonen 2016,
71). Myos Juhela (2015) kirjoittaa haasteista sopeutua ajatukseen kuolemasta ja kuo-
leman ajattelemisen nostattamista ahdistavista tunteista. Tieto kuolemaan johta-
vasta sairaudesta ja sen oireiden kehittymisesta on silti tarkea osa valmistautumista

(Ahtiluo & Ollila 2018).

Kirjallisuuskatsauksen tulosten perusteella ldheiset kokivat, etta heilla oli joko vas-
tuu tai velvollisuus perheenjdsenen saattohoidosta (Anttonen 2016, 129). Yhdessa
vietetty aika oli ainutlaatuista ja lisasi perheen yhteenkuuluvuuden tunnetta (Totman
ym. 2015, 503 Saukkonen ym. 2016, 201). Kuoleman tietoisuudessa yhteinen jaljella
oleva eldma halutaan viettda yhdessa (Juhela 2015). Toisaalta perheenjdsenten nake-
mykset hoitovastuusta ja toistensa tukemisesta saattoivat olla myds ristiriitaisia ja |a-
hestyva kuolema saattoi vaikuttaa laheisten elamaan tehden sen raskaammaksi ja al-
tistaen laheiset herkemmin konflikteille. Parhaimmillaan laheiset pystyivat tukemaan
toisiaan. Perheen arki ja roolit muuttuivat, mutta toisaalta normaalia eldamaa pyrittiin
jatkamaan (Anttonen 2016, 60, 62, 73, 80, 85). Myo6s Juhela (2015) seka Davies ja
Steele (2010) toteavat, ettd laheisten valisilla yksilollisilla vuorovaikutussuhteilla on

joko voimavaroja tukeva tai vahentava vaikutus.
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Kotona asuminen sdilytti tunteen eldaman ja arjen jatkumisesta mahdollisimman sa-
manlaisena ja ndin ollen edisti turvallisuuden ja hallinnan tunnetta. Toisaalta lahei-
nen saattoi tuntea olevansa eristaytynyt. Kokemus kodista myos muuttui. (Morris
ym. 2015, 490-491.) My0s Hyva saattohoito Suomessa -julkaisun (Sosiaali- ja terveys-
ministerio 2010) mukaan kotona omien tuttujen arkisten asioiden jatkaminen yllapi-

taa turvallisuuden tunnetta.

Saattohoito koetteli Iaheisten voimavaroja seka terveytta. He kokivat vastuuta per-
heenjasenensa hoidosta (Ewing & Grande 2012, 246). He saattoivat kuormittua, mi-
kali jaivat yksin vastuun kanssa. Ristiriitaa koettiin muista velvoitteista selviytymisen
suhteen. (Morris ym. 2015, 491; Totman ym. 2015, 500.) Laheiset kohtasivat myos ta-
loudellisia haasteita. (Gail & Ewing 2012, 248.) Kirjallisuudessa my0s tulee esiin 13-

heisten ristiriitaiset velvoitteet suoriutua tyosta ja arjen haasteista (Juhela 2015).

Laheiset sivuuttivat omat tarpeensa (Anttonen 2016, 76, 79). Saattohoitoon liittyi vai-
keita tunteita, jotka olivat suhteessa perheenjasenen tilan heikentymiseen (Anttonen
2016, 95; Sarmento ym. 2016, 393). Saattohoidon aikana laheisen depressio ja ahdis-
tus lisdantyivat ja fyysinen terveys heikentyi (Holm ym. 2020, 536). Sosiaali- ja ter-
veysministerin julkaisun (2010) mukaan |ldheisen uupuminen saattohoitotydssa on

syy, jonka vuoksi kuoleva perheenjasen yleensa siirtyy osastohoitoon.

Saattohoito koettiin myds merkityksellisena aikana, joka auttoi arvostamaan elamaa
ja nykyhetked. Saattohoito oli mahdollisuus henkil6kohtaiseen kasvuprosessiin. (Tot-

man ym. 2015, 504; Anttonen 2016, 107.)

Suru alkoi jo ennen perheenjasenen kuolemaa jatkuen kuoleman jalkeen (Holm
2020, 536). Suruun kuului seka tunteen kohtaamista etta kieltamista (Sarmento ym.
2016, 400). Kuolema saattoi tuntua helpotukselta mutta joidenkin oli sita vaikea hy-
vaksya. Kuoleman hetken jakaminen ja hyvaksi koettu kuolema toivat lohtua (Antto-
nen 2016, 102-105, 107.) Surun ilmenemistavat ovat yksil6llisia riippuen ihmisen
aiemmista kokemuksista. Kirjallisuuden mukaan myo6s surun kokeminen on ainutker-
taista. My0s surusta on loydettavissa merkityksia, jotka laittavat entisen ja tulevan

elaman uudenlaiseen perspektiiviin. (Pulkkinen 2017.)
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Tuen saamisella oli yhteys ldheisten turvallisuuden tunteeseen sekd hyvinvointiin.
(Morris ym. 2015, 491; Anttonen 2016, 82). Laheisten kokemuksiin tuen saamisesta
vaikutti hoidon joustavuus, keskittyminen yhdelle hoitotaholle, perheen yksil6llisten
tarpeiden huomioiminen ja hoitohenkilkunnan osaaminen. (Anttonen 2016, 87-88;
Ewing & Grande 2012, 246; Totman ym. 2015, 500). Puutteita osa ldheisista koki ole-
van kaytannon tuessa, kommunikaatiossa, emotionaalisessa tuessa seka riittavan tie-
don saamisessa ja osallisuudessa hoitopadatoksiin (Morris ym. 2015, 491; Anttonen
2016, 68). Laheiset eivat aina tienneet mista saada tukea ja mihin etuisuuksista olisi-
vat olleet oikeutettuja (Ewing & Grande 2012, 246, 248). Tukea ilman jadminen ai-
heutti vihaa ja epatoivoa (Totman ym. 2015, 501). Ympari vuorokauden kotiin saata-
villa oleva tuki, seka hoitotyontekijoiden ammattitaito lisasivat turvallisuuden tun-
teita. (Anttonen 2016, 82; Sarmento ym. 2016, 400). Laheisille tunne siita, etta
heista pidettiin huolta, oli tarkeda (Totman ym. 2015, 501-502). Taustateoriassa ei
tullut esiin sita, millaisia kokemuksia ldaheisilla on saamastaan tuesta ja sen riittavyy-
desta seka yksilollisen hoidon saamisesta saattohoitoaikana. Tosin saattohoidon
osaamisessa ja saatavuudessa on todettu olevan puutteita (Saarto & Lehto 2019;

Vuorinen & Jarvinen 2012).

Tuen tarpeista hoidon saatavuus merkitsi oikea-aikaisesti tehtya saattohoitopaa-
tosta, hoidon keskittamista yhdelle vastuutaholle ja luopumista turhista sairaalakayn-
neistd (Anttonen 2016, 67). Ympari vuorokautinen joustava tuen saaminen kotiin ja
vuodeosastopaikan jarjestyminen tarvittaessa turvaa (Sarmento ym. 2016, 393; Sauk-
konen ym. 2015, 202; Anttonen 2016, 76, 98). Saattohoitoon siirtymisen varhaista
tunnistamista ja tuen saamisen merkitysta ja varsinkin sen lisdamista potilaan tilan
huonontuessa korostetaan myos taustateorian kirjallisuudessa (WHO 2020; Tasmuth
ym. 2012; Saarto ym. 2015). Kuolevan potilaan oireiden hyva ja ennakoiva hoito ja te-
hokas reagointi voinnissa tapahtuviin muutoksiin on kotona selvidmisen kannalta
oleellista. Sairauden edetessa myos laheiset tarvitsevat enenevissd maarin tukea.
(Saarto ym. 2015; Korhonen & Poukka 2013.) Saattohoidon jarjestamisessa on yha
alueellisia eroja ja suurin osa ihmisistad kuolee laitoksissa (Vuorinen & Jarvinen 2012;

Saarto & Lehto 2019).
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Tiedon saaminen oli tarkeda saattohoitoon valmistautumisen kannalta. Laheiset tar-
vitsivat oikea-aikaista tietoa seka sairaudesta, seka opetusta ja ohjausta ja uusien tai-
tojen oppimista liittyen potilaan hoitoon. (Morris ym. 2015, 491, Sarmento, 2016,
399; Ewing & Grande 2012, 247.) My0s kirjallisuuden perusteella tiedon saaminen on
keskeisessa osassa. Se on tietoa seka itse sairaudesta seka siita, mista saada tukea
kuolevan perheenjasenen oireiden vaikeutuessa, tai oman jaksamisen ehtyessa

(Saarto ym. 2016; Ollila, 2018).

Laheisten mahdollisuus osallistua hoitoon seka olla mukana hoitopaatoksista edisti
yksiléllisemman hoidon saamista, seka lisdasi ymmarrysta hoitoprosessista (Sarmento
ym. 2016, 396; Saukkonen ym. 2016, 203). Laheiset halusivat oppia toteuttamaan
hoitotoimia ja ymmartadmaan erilaisten oireiden merkitysta. Hoitotoimien oppiminen
mahdollisti potilaan tehokkaan oireiden lievityksen. (Ewing & Grande 2012, 246-247;
Morris ym. 2015, 491.) Laheisten osallistumiseen kuolevan perheenjasenen hoitoon
vaikuttaa aina heidan yksil6lliset voimavaransa. Sosiaali- ja terveysministe-

ri6, 2019.) Hoitoon osallistuakseen tarvitsevat ldheiset tietoa ja tukea hoitavalta ta-

holta (Ollila 2018).

Turvallinen hoitosuhde edisti saattohoidon onnistumista. Se oli kuolevan perheenija-
senen tehokasta, ammattitaitoista, yksil6llista ja ennakoivaa hoitoa ja taitavaa kom-
munikointia. (Sarmento ym. 2015, 396; Anttonen 2016, 82.) Hoitohenkilokunnan hy-
vat vuorovaikutustaidot ja kunnioittava kohtelu loivat perustan hyvalle hoitosuh-
teelle (Anttonen 2016, 63, 81). Myo0s kirjallisuuden mukaan turvallinen hoitosuhde
nakyy joustavana tuen saamisena, kannustuksena seka taitavana ja herkkana vuoro-
vaikutuksena ldheisten tunteet huomioiden (Saarto ym 2016; Ollila, 2018). Seka kat-
sauksen tulosten, etta kirjallisuuden perusteella hoitohenkilékunnan osaaminen seka

hoidon laatu oli vaihtelevaa.

Emotionaalinen tuki mahdollisti tunteiden ilmaisun ja tunnetaakan keventamisen
(Anttonen 2016 ,90; Morris ym. 2015, 491). My6s hengellinen tuki koettiin tarkeana
(Saukkonen ym. 2016, 201). Emotionaalinen tuki oli myds tunnustuksen saamista,

vastuun jakamista seka huolen pitdmista. (Morris ym 2015, 491; Totman ym. 2015,



45
501). Kirjallisuudessa myds todetaan emotionaalisen tuen merkitys. Sen tarve koros-
tuu saattohoidon loppua kohden. Se on muun muassa kuuntelemista, rohkaisua, ar-
vostamista ja kiitosta tehdysta tyosta. (Korhonen & Poukka 2013; Sosiaali- ja terveys-
ministerio 2010; Ahtiluoto & Ollila 2018.) Tukea ldheiset voivat saada seka hoitohen-
kilokunnalta ettd omalta tukiverkostoltaan. Myo6tatunto, aito, ymmartava ja kiireeton
lasndolo edistavat laheisten selviytymista. (Aho & Terkamo-Moisio 2018; Surakka

ym. 2015, 31-34).

Laheiset tarvitsivat kaytannon tukea perheenjasenen kuolemaan liittyen, lasndoloa
kuoleman hetkella seka tukea surun ja saattohoitokokemuksen kasittelyyn. Hoito-
henkilokunnan lasndolo kuoleman hetkella Iahti |aheisten tarpeista ja toiveista. (Ant-
tonen 2016, 101-103, 106-107; Ewing & Grande 2012, 247.) Myds WHO Definition of
Palliative Care 2020) mukaan laheiset tarvitsevat tukea surutyohon. Saattohoito jat-
kuu perheenjasenen kuoleman jalkeen omaisten selviytymisesta huolehtimalla
(Saarto ym. 2015). Ennakoiva surutyo, kuolemasta keskusteleminen edistda kuole-

man hyvaksymista (Surakka ym. 2015, 31-34).

7.2 Eettisyys ja luotettavuus

Etiikka on kyky pohtia ja tunnistaa oikean ja vaaran eroja omien ja yhteiskunnan ar-
vojen kautta. Etiikka on lasna koko tutkimusprosessin ajan kattaen kaikki tutkimuk-
sen vaiheet. Tutkimuksella tulee pyrkia totuuteen ja luotettavuuteen rehellisesti, ai-
dosti ja kriittisesti. Tutkimuksen tekijéiden motiivi ilmion tutkimiseen on aito kiinnos-
tus. (Kuula 2015.) Tutkimuksen tekemisen jokaisessa vaiheessa on noudatettava tie-
deyhteison yhteisid arvoja ja toimintatapoja, kuten rehellisyytta, tarkkuutta ja huolel-

lisuutta (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2015).

Opinndytetyon tekijat valitsivat tutkittavan ilmién aidosta kiinnostuksesta ja pyrkivat
tarkastelemaan katsauksessa tutkimaansa ilmiota objektiivisesti. Tata edesauttoi se,

ettei heilld ei myodskaan ollut ilmidsta omakohtaista kokemusta. Kuitenkin tutkitta-
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vaan ilmioon liittyy yleisesti tunnelataus, joten sen taydellinen ulkokohtainen tarkas-
telu lienee mahdotonta. Kirjassa Tutkimusetiikka (2015) Arja Kuula tuo esiin useita
tutkimuksen tekemiseen liittyvia eettisia normeja, jotka vaikuttavat tutkimuksen te-
kemiseen. Tutkijan henkilékohtaiset ominaisuudet, ja arvot eivat saa vaikuttaa siihen

mihin suuntaan tutkimus etenee ja mitd paatelmia tehdaan. (Kuula 2015.)

Tutkimuksen luotettavuutta lisaa se, etta tutkimusmenetelma on valittu tarkoituk-
senmukaisesti. Laadullisen tutkimusmenetelman kayttoé on perusteltua, silla sen
avulla on mahdollista kuvata parhaiten toimivaa ja ajattelevaa ihmista, seka oppia
ymmartamaan kasiteltavaa ilmiota syvallisemmin. (Aira 2005.) Tyo eteni kuvailevan
kirjallisuuskatsauksen vaiheiden mukaisesti ja kaikki vaiheet pyrittiin tekemaan naky-
viksi. Tutkimuksessa on pyritty kuvaamaan prosessi niin selkedsti, etta lukija ymmar-
taa miten tutkimuskysymysten luomisesta on tuloksiin asti paadytty. Tutkimuksen tu-
losten tulee olla julkisia, prosessin kuvaus esitettyna taydellisesti ja ldapinakyvasti ja
oltava toistettavissa (Kuula 2015). Tutkimukset etsittiin luotettavista tietokannoista
kahden henkilon toimesta tutkimuskysymysten johdattelemina. Aineistoksi valittiin
mahdollisimman tuoreita tutkimuksia kymmenen viimeisen vuoden ajalta. Haussa
kaytetyt termit tarkastettiin asiasanastoista. Tutkimukset valittiin ensin otsikoitten ja
edelleen tiivistelmien ja kokotekstien perusteella pitden mielessa jatkuvasti, etta
niissa tulee olla kuolevaa perheenjasenta kotona hoitavan laheisen nakdkulma. Ai-
neistoksi valittiin tutkimuksia, jotka antoivat mahdollisimman monipuolisen kuvan
tutkittavasta ilmiosta. Aineistoa pidettiin riittavana siina vaiheessa, kun tutkimukset
eivat enaa tuoneet uutta tietoa (Aira 2005). Aineisto luettiin huolella, seka niista et-
sittiin ilmaisut, jotka vastasivat tutkimuskysymyksiin. Luotettavuutta heikentava te-
kija oli se, ettd seitsemasta tutkimuksesta viisi oli englanninkielisid, eikd englanti ole

kummankaan tekijan aidinkieli.

Kuulan (2015) mukaan tietoa etsitdan riippumatta omasta edusta ja johtopaatoksia
tehddan vasta kun havainnointia ja mittaamista on riittavasti tehty. Tydssa on viitattu
lahteisiin, joista tieto on peraisin, silla toisten tutkijoiden saavutusten kunnioittami-
nen on eettisesti keskeista. (Kuula 2015.) Tiedon hankintaan ja arviointiin liittyvien
menetelmien on oltava eettisen tarkastelun kestavia ja tiedeyhteison hyvaksymia ja

tulokset avoimesti tarkasteltavissa.
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Kirjallisuuskatsauksen tuloksia ei voida suoraan yleistaa. Yleistettavyys on jossain
maarin kuitenkin mahdollista, koska tulokset todettiin tarkasteluosiossa yhtenevai-

siksi taustateorian kanssa, eika ristiriitoja ilmennyt. (Aira 2005.)

7.3 Johtopaatokset ja jatkotutkimusaiheet

Kuolevaa perheenjdsenta kotona saattohoitavien ldheisten kokemuksista tutkimusai-
neiston perusteella nousi molemmista kuusi kokonaisuutta. Sopeutuminen uuteen
tilanteeseen merkitsi tiedon saamista kuolemaan johtavan sairaudesta ja saattohoi-
don alkamisesta, seka sopeutumisesta ajatukseen kuolemasta. Kokemukset ldahei-
sena olemisesta kuolevalle perheenjasenelle liittyivat ihmissuhteisiin, muuttuviin
rooleihin ja kotona saattohoitamiseen. Perheen roolit muovautuivat ja kokemus ko-
dista muuttui. Ihmissuhteet vahvistuivat ja syventyivat, mutta my®os ristiriitoja saattoi
ilmeta. Kotona asuminen mahdollisti elamanhallinnan tunteen yllapitamisen arjen
asioiden avulla, mutta toisaalta saattoi johtaa kokemukseen eristaytymisesta. Lahei-
sen voimavarat olivat olla koetuksella perheenjasenen tilan huonontuessa. Laheiset
kantoivat suurta vastuuta ja yleensa sivuuttivat omat tarpeensa hoitaessaan kuole-
vaa perheenjasenta ja tunsivat ristiriitaa muista velvoitteista selviytymisestd. Saatto-
hoito kotona koettiin raskaudestaan ja vaikeista tunteista huolimatta merkityksel-
liseksi ajaksi. Suru kulki mukana tasaisesti koko saattohoitoajan aina kuoleman jalkei-
seen aikaan asti. Kokemukset tuen saamisesta olivat vaihtelevia. Yksin jaaminen hoi-
tovastuun kanssa vahensi turvallisuuden tunnetta, kun huolen pitdminen ja tuen saa-

minen taas lisasivat sita.

Tuen tarpeita nousi niin ikdan katsauksen perusteella kuusi kokonaisuutta. Hoidon
saatavuus liittyi terveydenhuoltojdrjestelman toimintaan, sen joustavuuteen ja saa-
tavuuteen. Alueellisia eroja saatavuudessa on yha. Tiedon saaminen oli oikea-ai-
kaista tiedon saamista sairaudesta ja saattohoidon alkamisesta seka hoitotoimien
opettamista ldheisille. Laheisten yksilollisesti huomioitu toive osallistua kuolevan

perheenjdsenen hoitoon auttoi ennakoimaan tulevaa. Osallisuus lisdsi ymmarrysta
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sairaudesta ja hoidosta sekd mahdollisti oireiden tehokkaan hoidon lisaten turvalli-
suuden tunnetta. Hyva hoitosuhde liittyi hoitotyon ammattilaisten ammattitaitoon ja
vuorovaikutustaitoihin. Emotionaalinen tuki oli mahdollisuus tunteista puhumiseen,
joko hoitohenkilékunnan tai oman tukiverkoston kanssa. Joillekin se omaan uskoon
liittyvaa oli hengellista tukea. Kuoleman hetkeen liittyva ja kuoleman jalkeinen tuen
tarve oli lasndoloa kuoleman hetkelld, surun tunteen vastaanottamista, kokemuksen

lapikdymista sekd kaytannon tukea.

Opinndytety6 auttaa ymmartamaan kotona kuolevaa perheenjdsenta hoitavien la-
heisten kokemuksia ja keskeisimpia tuen tarpeita ja siten edistda hyvan saattohoidon
toteutumista. Opinnaytetyota tehdessa nousi myos jatkotutkimuksen aiheita. Laheis-
ten tuen tarpeiden tunnistamiseen tarvittaisiin kdytannon tyossa tydkaluja hoitotyon
ammattilaisille Iaheisten tuen tarpeiden puheeksi ottamiseen ja kartoittamiseen. Mo-
nikulttuurisuus saattohoidossa tulee yleistymadan enenevissa maarin Suomessa, eika
meidan kulttuurimme ole valttamatta laheinen saattohoidettavalle. On oltava tietoa
ja taitoa hoitaa myos muuttuvia tilanteita erilaisesta kulttuurista tulevalle saattohoi-

dettavalle perheineen.
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yldkasite

alakasite

ilmaisut tekstissa

koti

kodin muuttuminen

(meaning of the home changed)

(home came more institutionalized)

(altered home environment)

(having the home as the place where a close person
died) (added to the perceived comfort that they felt)

tahto hoitaa kotona

(ability to continue with normal life as much as possi-
ble)

(spending more time with family and friebds)
(avoiding stressfull separations)

(feeling secure when home)

(maintenance of normality)

(carers felt more control when able to define routines)
(sense of peace and dignitycaregivers felt they were
making a Better assessment of the patient’s comfort)

eristiytyminen

(feeling isolated)
(difficulty to leave home)
(social isolation)

(feeling homebound)
(feelings of left out)

suru

suru

(pre-death grief)

(anticipatory grief)

(post-death grief)

(integrated grief)

suruun juuttuminen

luopumisen vaikeuden kokeminen

(grieving before the death actually occurred)
kuoleman hetken hoitamisen mielikuvat lohduttavia
(confrontation when coping with bereavement)
surun tunteiden kieltaminen

levollisista kuolemista lohtua
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Liite 3. Esimerkki aineiston ryhmittelysta -tuen tarpeet

ylakasite

alakasite

ilmaisut tekstissa

Emotionaalinen tuki

Kannustus/tunnustus

(acknowledging the signifigance
on caregiver’s role)
(reassurance they were dong all
they could)

Kuunteleminen

lasndoleva kuunteleminen
(willingness to listen)
(listening with open attitude)

kommunikaatio/hyva vuorovaiku-
tussuhde

myo6tatunto

(skillful communication)
(professionals to talk openly about
family member’s prognosis)
kohteliaisuus ja ystavallisyys

(two way communication)
arvostava kohtaaminentotuuden-
mukainen puhuminen

hyva ja kuunteleva vuorovaikutus-
suhde

keskustelun mahdollistami-
nen/aloitteen tekeminen
keskusteleva tiedon kasittely

Emotionaalinen ja henkinen tuki

hengellisyys

henkisen tuskan lievittdminen
pelkojen karsiminen

vaikeiden tunteiden vastaanotta-
minen

emotionaalinen tuki

kuolemasta puhuminen
tunteiden salliminen
huolenaiheista puhuminen

Huolen pitdminen (saattohoita-
vasta ldheisestd)

(being held on mind)
huolen pitdminen
(being accompanied)
(sense of security)
(being looked after)

Hoitoon osallistuminen

Oppia ymmartamaan potilaan oi-

reita

(to understand the signifigance of
dirrerent symptoms)

(support to know what to monito,
how to interpret symptoms and
when to inform professionals)

Ymmartaa ja toteuttaa laakitysta

(managing the patient’s symptoms
and medicines)
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(understanding about the medica-
tiones they were left to administer)
(ability to admister pain relief
medication9

(being present with the patient
during medication process)

Oppia kdyttamaan hoidossa tar-

vittavia valineita ja laitteita

(instrumental and practical assis-
tance)
(support with equipment)

Osallisuus/osallistuminen hoitoon

ja hoitopaatoksiin

(sharing decisions)

(discuss advanced care planning9
(participation in decision making)
(shared decision making)

(need to be included in decision
making)

(being part of the team)
ymmartaa hoitoon ja hoitoproses-
siin liittyvat asiat

osallistuminen hoitoon

tukemalla hoitopaatoksissa kes-
kustelemalla hoitovaihtoehdoista
yhteinen hoidon suunnittelu
yhdessa tehdyt hoitopaatokset ja -
linjaukset

hoitorajoitusten ymmartaminen
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