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Sahkoinen tai mobiilina toimiva terveydenhuolto ovat yha tarkedmpia potilaslahtdisessa terveyden-
huollossa. Erilaiset sahkoiset menetelmat, terveyssovellukset ja mobiililaitteet tuovat uusia mah-
dollisuuksia potilasohjauksen toteutukseen. Internetissa ohjausta voidaan antaa kellonajasta riip-
pumatta. Jotta Oulun yliopistollisessa sairaalassa (OYS) sydvanhoidon vastuualueella tarjottava
palliatiivinen hoito tayttaisi C-tason palliatiivisen keskuksen laatukriteerit, OYS:iin perustetaan mo-
nialainen palliatiivinen poliklinikka. Poliklinikan potilaille suunnattu digihoitopolku tukee uusien tek-
nologioiden kayttdonottoa potilashoidossa.

Tutkimuksellinen kehittamistyoni koostuu kahdesta osiosta. Tutkimusosio on integroiva kirjallisuus-
katsaus Edmonton Symptom Assessment Scale -oirekyselylomakkeen (ESAS) kaytosta palliatiivi-
sen potilaan hoidossa ja kehittamisosio oirekyselylomakkeen laatiminen palliatiiviselle digihoitopo-
lulle. Tarkoituksena oli kuvailla kirjallisuuskatsauksen avulla ESAS-oirekyselylomakkeen kayttoa
palliatiivisen potilaan hoidossa seka laatia oirekyselylomake palliatiiviselle digihoitopolulle. Tavoit-
teena oli tuottaa tietoa, jota voidaan hyodyntaa palliatiivisen digihoitopolun luomisessa seka pal-
liatiivisen potilaan ja hanen omaistensa ohjauksessa.

Kirjallisuuskatsauksen perusteella ESAS-oirekyselylomake on hoitajan ja 1a&karin tyokalu (keskus-
telun avaaja ja lahtokohta, viestintavaline, hoidon suunnittelun ja arvioinnin apuvaline seka hallin-
nollinen tydvaline) sekéa potilaan hyvan hoidon mahdollistaja (yksiléllinen sydvanhoito, oireiden hal-
linta, elaméan laadun paraneminen, potilaslahtdisyys ja laadukas hoito). ESAS-oirekyselylomak-
keen kayttoa voidaan edistaa rutinoidun kayton, koulutuksen, potilasohjeistuksen ja lomakkeen
raataléinnin avulla.

Kirjallisuuskatsauksesta saatua tietoa hyodynnettiin oirekyselylomakkeen laatimisessa digihoitopo-
lulle. Oirekyselyssa kasitelldan 11 oiretta; kipu, hengenahdistus, pahoinvointi/oksettava olo, ruoka-
haluttomuus, suolen toiminnan ongelmat, virtsaamisen ongelmat, suun kuivuminen, masentunei-
suus, ahdistuneisuus, vasyneisyys ja univaikeudet. Kirjallisuuskatsauksesta saatua tietoa voidaan
hyddyntaa potilaiden ja omaisten ohjauksen liséksi myds hoitohenkilokunnan koulutuksessa.
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Electronic or mobile healthcare is becoming increasingly important in patient-centered healthcare.
Various electronic methods, healthcare applications and mobile devices bring new possibilities for
the implementation of patient management. On the internet, guidance can be provided regardless
of the time of day. In order for the palliative care provided at the Oulu Universaty Hospital in the
area of responsibility for cancer care to meet the quality criteria of a C-level palliative care center,
a multidisciplinary palliative outpatient clinic will be established at the Oulu Universaty Hospital.
The outpatient digital care path supports the introduction of new technologies in patient care.

My research and development work consists of two parts. The research section is an integrative
literature review of the use of the Edmonton Symptom Assessment Scale -symptom questionnaire
(ESAS) in the treatment of a palliative patient and the development section is the preparation of a
symptom questionnaire for the palliative digital care path. The purpose of the literature review was
to describe the use of the ESAS symptom questionnaire in the treatment of a palliative patient and
prepare a symptom questionnaire for the palliative digital care path. The aim was to produce
information that can be used to create a palliative digital care path and guide the palliative patient
and their relatives.

Based on the literature review, the ESAS symptom questionnaire is a tool for nurses and physicians
(discussion opener and starting point, communication tool, care planning and evaluation tool, and
administrative tool) as well as enabler for good patient care (individual cancer care, symptom
management, improved quality of life, patient orientation and quality care). The use of the ESAS
symptom questionnaire can be promoted trough routine use, training, patient guidance and form
customization.

The information optained from the literature review was utilized in preparing a symptom
questionnaire for the digital care path. The symptom survey addresses 11 symptoms; pain,
shortness of breath, nausea/vomiting, loss of appetite, problems with bowel function, problems
urinating, dry mouth, depression, anxiety, tiredness and difficulty sleeping. In addition to the
guidance of patients and relatives, the information obtained from the literature review can also be
used in the training of nursing staff.

Keywords: palliative care, symptomatic treatment, symptom questionnaire, ESAS, digital care path,
patient guidance
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1 JOHDANTO

Sosiaali- ja terveysministerio (STM) on antanut suositukset palliatiivisen hoidon ja saattohoidon
jarjestamisesta seka osaamis- ja laatukriteerit palvelujarjestelman eri tasoille (Sosiaali- ja terveys-
ministerion raportteja ja muistioita 2017). STM:n kehittamishankkeen loppuraportissa todetaan,
etta Oulun yliopistollisessa sairaalassa (OYS) syovanhoidon vastuualueella tarjottava palliatiivinen
hoito ei viela tayta C-tason palliatiivisen keskuksen laatukriteereita. Kehittdmisehdotuksena rapor-
tissa esitetaan OYS:n palliatiivisen keskuksen kehittamista edelleen laatukriteereiden mukaisesti;
perustettaisiin viisipaivainen poliklinikka ja tarjottaisiin palvelu myos muille potilasryhmille kuin syo-

papotilaille. (Sosiaali- ja terveysministerion raportteja ja muistioita 2019.)

Laaketieteen kehitys seka asiakas- ja potilaslahtoinen toiminta puoltavat erikoissairaanhoidon or-
ganisoimista osaamiskeskuspohjaisesti nykyisen erikoisalakohtaisen organisoitumisen sijaan
(Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin strategia 2020). Palliatiivisen hoidon monialainen polikli-
nikka vastaisi tallaista toimintamallia my0s edistdmalla integraatiokehitysta erikoissairaanhoidon ja
perusterveydenhuollon valilla. Poliklinikan etavastaanotto ja digihoitopolku tukisivat uusien tekno-

logioiden kayttoonottoa potilashoidossa.

OYS:n palliatiivisen poliklinikan toiminnan on tarkoitus alkaa syyskussa 2022. Poliklinikan potilas-
ryhmiksi tulee myéhemmassa vaiheessa myos muita kuin syopapotilaita, kuten ALS-potilaat, keuh-
kofibroosipotilaat ja sydamen vajaatoimintaa sairastavat potilaat. Digihoitopolku on apuna potilai-
den taustatietojen selvittamisessa ennen ensimmaista poliklinikkakayntia, oirehoidon ohjauksessa
ja tiedon annossa. Lisaksi se tarjoaa potilaille yhteydenottomahdollisuuden ennen ja jalkeen poli-

klinikkakaynnin.

Tutkimuksellinen kehittdmistydni koostuu kahdesta osiosta. Tutkimusosio on integroiva kirjallisuus-
katsaus ESAS-oirekyselylomakkeen kaytdsta palliatiivisen potilaan hoidossa ja kehittdmisosio oi-
rekyselylomakkeen laatiminen palliatiiviselle digihoitopolulle. Tutkimuksellisen kehittdmistyoni ke-

hittdmisosio on osa OYS:n palliatiivista digihoitopolkuprojektia.

Tarkoituksena on kuvailla kirjallisuuskatsauksen avulla ESAS-oirekyselylomakkeen kayttoa pal-
liatiivisen potilaan hoidossa seka laatia oirekyselylomake palliatiiviselle digihoitopolulle.



Tavoitteena on tuottaa tietoa, jota voidaan hyodyntaa palliatiivisen digihoitopolun luomisessa seka

palliatiivisen potilaan ja hanen omaistensa ohjauksessa.



2 PALLIATIVISEN POTILAAN OIREHOIDON OHJAUS DIGITAALISESSA
YMPARISTOSSA

21 Palliatiivisen potilaan oirehoito

Maailman terveysjarjestd WHO:n maaritelman mukaan palliatiivinen hoito eli oireita lievittava hoito
on potilaan aktiivista kokonaishoitoa tilanteessa, jossa sairaus ei enaa ole parannettavissa. Tarkoi-
tuksena on parantaa potilaiden ja heidan perheidensa elaméanlaatua. (World Health Organization
2020.) Elamanlaatua voidaan parantaa ehkaisemalla ja lievittdmalla karsimysta varhaisen tunnis-
tamisen avulla seka arvioimalla ja kasittelemalla perusteellisesti kipua ja muita fyysisia, psykososi-

aalisia ja hengellisia ongelmia (Ihler & Saeteren 2020).

Kaypa hoito —suosituksen mukaan palliatiivisella eli oireenmukaisella hoidolla tarkoitetaan kuole-
maan johtavaa tai henked uhkaavaa sairautta sairastavan potilaan ja hanen laheistensa aktiivista
kokonaisvaltaista hoitoa, jolla pyritaan ehkaisemaan ja lievittdmaan karsimysta ja vaalimaan ela-
méanlaatua. Sairaus on vaiheessa, jossa taudin kulkuun ei enaa voida olennaisesti vaikuttaa. Pal-
liatiivinen hoito kuuluu kaikkiin sairauden vaiheisiin hoitolinjasta riippumatta. (Palliatiivinen hoito ja

saattohoito: Kaypé hoito -suositus 2019.)

Vaikka WHO:n maaritelman mukaan palliatiivinen hoito ei ole ajallisesti rajattu mihinkaan tiettyyn
sairauden vaiheeseen, sen tarve kuitenkin kasvaa kroonisten sairauksien edetessa ja kuoleman
lahestyessa. Palliatiivisen hoidon tavoitteena on vaalia potilaan ja laheisten elamanlaatua ja lievit-
taa fyysista, psyykkista, sosiaalista ja henkista (eksistentiaalista) karsimysta. (Sosiaali- ja terveys-

ministerion raportteja muistioita 2019.)

Kuolemaan johtavaa sairautta hoidettaessa palliatiivinen hoito tulisi aloittaa jo varhaisessa vai-
heessa tautispesifisen hoidon rinnalle lievittdmaan oireita ja tukemaan potilasta ja hanen l&heisi-
aan. Esimerkiksi syopaan voi varhaisvaiheessa liittya paljon pelkoja ja elaméanlaatua heikentavia
oireita, vaikka sairaus olisi viela parannettavissa tai sen eteneminen jarrutettavissa. Viimeaikaisten
tutkimusten mukaan varhainen palliatiivinen hoito tautispesifisen hoidon rinnalla parantaa potilai-

den eldmanlaatua, vahent&déd masentuneisuutta ja voi pidentda my6s elinaikaa. (Saarto 2015.)



Myds Saukkonen, Viitala, Lehto ja Astedt-Kurki (2017) tuovat systemaattisessa kirjallisuuskatsauk-
sessaan esille, kuinka potilaan ja hanen laheistensa selviytymista palliatiivisen hoidon vaiheessa
edistavat muun muassa erilaiset hoitovaihtoehdot ja niista keskusteleminen seka ammattitaitoinen

ja oikea-aikainen palliatiivinen hoito.

Palliatiivisen hoidon piiriin kuuluvien potilaiden oirekuva vaihtelee diagnoosiryhmittain, mutta myos
yhtélaisyyksia voidaan havaita. Oireen olemassaolon lisaksi merkityksellista on sen hairitsevyys ja
potilaan tuntema avun tarve. Oireiden hairitsevyydella tarkoitetaan niista aiheutuvaa fyysista tai
psyykkista vaivaa, ahdistusta tai karsimysta. Oirekuva muuttuu sairauden edetessa. Oireita on
usein paljon, ja ne kasaantuvat. (Hanninen 2015.) Oireet voivat my6s muuttua joko nopeasti tai
ajan kuluessa ja vaikuttaa toisiinsa haitallisesti (Deshields, Potter, Olsen, Liu & Dye 2011). Potilailla
voi olla esimerkiksi kipua, hengitystieoireita, maha-suolikanavan oireita, suun kuivumista, ruokaha-
luttomuutta, uupumusta, iho-oireita ja psyykkisia oireita (Palliatiivinen hoito ja saattohoito: Kaypa
hoito -suositus 2019). Huonosti hoidetut oireet heikentavat potilaiden elamanlaatua ja eldmanhalua
(Hanninen 2015; Brooks, Poague, Formagini, Sinclair & Nelson-Brantley 2020). Kontrolloiduissa
tutkimuksissa on havaittu, etta varhainen palliatiivinen interventio lisaa jo varhain potilaiden ela-
manlaatua ja tyytyvaisyyttd saamaansa hoitoon (Hanninen 2015; Rauenzahn, Schmidt, Aduba,
Jones, Ali & Tenner 2017).

Koska oireiden tunnistaminen ja sanoittaminen voi olla potilaalle vaikeaa, tarvitaan menetelmia,
joiden avulla voidaan jarjestelmallisesti selvittaa potilaan oiretaakka. Pelkka potilaan spontaani oi-
rekuvaus ei useinkaan anna oikeaa kuvaa. Tarkoitusta varten on luotu useita erilaisia mittareita,
joilla pyritaan saamaan potilaan oma oirekokemus ja oirehoidon vaikuttavuus havaittavaksi myos
hoitohenkiléstolle. (Hanninen 2015.) Tehokkaan oireiden lievittamisen edellytyksena on systemaat-
tinen oirekartoitus, jonka toteuttamiseksi suositellaan standardoitujen seulontatyokalujen kayttoa
(Chang, Hwang, Feuerman 2000; Bergh, Kvalem, Aass & Hjermstad 2011; Ihler & Saeteren 2020).
Potilailla, joilla on korkea ESAS-pistemééara, on yleensa suuri oiretaakka (Selby, Chakraborty,
Myers, Saskin, Mazzotta, & Gill 2011).

2.2 ESAS-oirekyselylomake

Koska potilaan kokemus oireista on aina subjektiivinen, suositellaan itseraportointityokaluja, joiden

avulla potilaat voivat kuvata oireitaan (Bergh ym. 2011; Ihler & Szeteren 2020). ESAS-oirekysely-
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lomake on kehitetty vuonna 1991 kliiniseksi seulontavalineeksi, jonka tavoitteena on parantaa po-
tilaiden oireiden kartoittamista, tunnistaa enemman oireita ja parantaa hoidon laatua. Lomake on
vuosien saatossa psykometrisesti validoitu ja kdannetty yli 20 kielelle. (Hui & Bruera 2017.) Lomake
tarkoitettiin alun perin pitkalle edennytta syopaa sairastavien potilaiden oiretaakan paivittaista arvi-
ointia ja dokumentointia varten (Watanabe, Nekolaichuk, Beaumont, Johnson, Myers & Strasser
2011; Hui & Bruera 2017; Wong, Tayjasanant, Rodriguez-Nunez, Park, Zapata, Allo, Frisbee-
Hume, Williams & Bruera 2021). Nykyisin lomaketta kaytetdan myos sydamen vajaatoimintaa sai-
rastavilla potilailla (Ezekowitz, Thai, Hodnefield, Sanderson & Cujec 2011; Carli Buttenschoen,
Stephan, Watanabe & Nekolaichuk 2014; Chan, Yu, Leung, Chan & Hui 2016), Parkinsonin tautia
sairastavilla potilailla (Miyasaki 2013), kroonista keuhkosairautta sairastavilla potilailla (Ezekowitz
ym. 2011) tai munuaisten vajaatoimintaa sairastavilla potilailla, teho-osastoilla ja pitkaaikaishoi-

dossa (Carli Buttenschoen ym. 2014).

ESAS-oirekyselylomake siséltaa 9-10 yleista, palliatiivista hoitoa saavien potilaiden kokemaa oi-
retta. Oireet ovat yleisimmin kipu, pahoinvointi, hengenahdistus, vasymys, ruokahaluttomuus, unet-
tomuus, masennus, ahdistuneisuus ja yleinen hyvinvointi. (Watanabe ym. 2011; De Santiago, Por-
tela, Ramos, Larumbe, Urdiroz, Martinez, Garcia-Foncillas & Centeno 2012; Carli Buttenschoen
ym. 2014; Brooks ym. 2020; Ihler & Seeteren 2020; Wong ym. 2021.) ESAS-oirekyselylomakkeesta
on olemassa useita erilaisia versioita. Joissakin on mahdollisuus potilaskohtaisen oireen lisaami-
seen (Watanabe ym. 2011; Ihler & Seeteren 2020). Oireet pisteytetddan numeerisella asteikolla 0-
10, 0 edustaa oireen puuttumista ja 10 edustaa pahinta intensiteettia oireen voimakkuudessa (De
Santiago ym. 2012, Wong ym. 2021). Liitteessa 1. on esitelty Teksasissa, Yhdysvalloissa sijaitse-

vassa MD Andersonin syopakeskuksessa kaytossa oleva versio ESAS-oirekyselylomakkeesta.

2.3 Digitaalinen potilasohjaus

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (1992/785) maarittelee, etta potilaalla on oikeus saada tietoa
terveydentilastaan, eri hoitovaihtoehdoista seka naiden vaikutuksista. Laki maarittelee myds, etta
terveydenhuollon ammattihenkildn antama ohjeistus on sellaista, etta potilas ymmartaa saamansa
tiedon sisallon ja pystyy taten osallistumaan hoitoaan koskevaan paatoksentekoon. Terveyden-
huoltolaki (1326/2010) velvoittaa palveluiden asiakaslahtoisyyden vahvistamiseen ja potilasohjauk-

sen kehittdmiseen.
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Potilasohjauksen tulisi lahtea aina potilaan tarpeista. Hyvan potilasohjauksen tulisi perustua poti-
laan tiedon tarpeisiin, rakentua potilaan esille ottamiin asioihin ja huomioida potilaan taustatekijat.
Ohjauksella on todettu olevan positiivisia vaikutuksia potilaiden omahoitoon, hoitomydnteisyyteen
seka arkipaivasta selviytymiseen. (Lipponen 2014.) Potilasohjausta tarkastellessa laadun iimenty-
mana voidaan pitaa potilastyytyvaisyytta. Laadukkaan potilasohjauksen lahtokohtia ovat yksilolli-

nen ohjaustarve ja soveltuvin ohjausmenetelmin annettu ohjaus. (Kaariainen 2007.)

Sahkoisesti ja mobiilina toimiva terveydenhuolto ovat yha tarkeampia potilaslahtdisessa terveyden-
huollossa. Uusilla palveluilla pyritaan lisddmaan potilaiden osallistumista ja valmiuksia itsehallin-
taan. (Stauber, SchiRler, Palmdorf, Schirholz, Bruns, Osterbrink & Nestler 2020.) Erilaiset sahkoi-
set menetelmat, terveyssovellukset ja mobiililaitteet tuovat uusia mahdollisuuksia potilasohjauksen
toteutukseen. Internetissa ohjausta voidaan antaa kellonajasta riippumatta muun muassa erilaisten
videoiden, sovellusten, kirjallisen materiaalin, keskustelun ja chatin avulla. (Kettunen, Pihlainen,
Arkela, Hopia, Nurmeksela & Lumiaho 2017, 7.)

Psykososiaalinen terveys on maailmanlaajuisesti merkittava palliatiivisen hoidon huolenaihe. Vii-
meaikaiset edistysaskeleet digitaalisessa terveysteknologiassa ovat osoittaneet lupaavia vaikutuk-
sia terveysviestinnan kehittamisessa, psykososiaalisten interventioiden tekemisessé ja toteuttami-
sessa digitaalisilla laitteilla ja alustoilla. Digitaalisuudella voidaan parantaa potilaiden ja hoitohen-
kildkunnan valista viestintaa. Myos palliatiivisessa hoidossa sahkoisia terveyssovelluksia kaytetdan
yha enemman maailmanlaajuisesti. (Sultana, Tasnim, Sharma, Pawar, Bhattacharya & Hossain
2020.) Digitaaliset palvelut lisaavat oikea-aikaista hoitoon paasya seka omahoidon ja etamonitor-
oinnin mahdollisuuksia laadukkaasti ja turvallisesti. Digitaalisten palveluiden arvioidaan korvaavan
muun muassa hoitopuheluita ja - kirjeita seka uusintakaynteja silloin, kun pitkaaikaissairaan hoi-

totasapaino on hyva. (Arvonen & Lehto-Trapnowski 2019.)

Sahkoiset potilasportaalit antavat terveydenhuollon ammattilaisille mahdollisuuden kommunikoida
asiakkaidensa kanssa ilman varsinaista vastaanottokéyntia tai puhelua. Tyypillisesti potilas nakee
portaalin kautta omia hoitotietoja, laboratoriotuloksia ja laakityksia. Sahkdisten palveluiden kehitta-
minen ja kayttdonotto on kiihtynyt viime vuosina. (Ronkko, Helkid, Kautonen & Riippa 2016, 36, 40-
41.) On oleellista ottaa niin terveydenhuollon kuin tietotekniikan ja kaytettavyyden ammattilaiset
mukaan suunnitteluun, kun terveydenhuollossa otetaan kéyttdon uusia sahkaisia palveluita. Myds
usein vaikeaksi koettu potilaiden osallistaminen on tarkeaa. (Kujala, Ammenwerth, Kolanen & Er-
vast 2020.)
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Sosiaali- ja terveysministerion digitalisaatiolinjauksissa tuodaan esille, etta tulisi luoda aidosti asia-
kaskeskeinen palvelukulttuuri, jossa toiminnan tuottavuus ei ole tarkein mitattava kriteeri, vaan mi-
tataan enemman esimerkiksi asiakashyotyja. Olisi aidosti nahtava asiakkaan ja eri kayttajaryhmien
tarpeet ja milloin digitaaliset palvelut tuovat asiakkaalle lisdarvoa. (Sosiaali- ja terveysministerion

digitalisaatiolinjaukset 2025.)

2.4 Terveyskyla ja digihoitopolku

Terveyskyla on sahkdinen erikoissairaanhoidon palvelukokonaisuus, joka on syntynyt Virtu-
aalisairaala 2.0 -hankkeen tuotoksena. Hanke toteutettin Suomen yliopistosairaanhoitopiirien
yhteistyona vuosina 2016-2018. Hankkeen tarkoituksena oli erikoissairaanhoidon palveluiden ke-
hittaminen digitaalisia ratkaisuja hyodyntamalla. Terveyskyla-verkkopalvelu on luotu kansalaisten,
potilaiden ja ammattilaisten kayttoon. Terveyskylassa on kolme osiota; Terveyskyla.fi-palvelu,
Omapolku ja TerveyskylaPro.Terveyskyla.fi-palvelu on kaikille avoin sivusto, joka siséltaa 33 eri
teemaista virtuaalitaloa, esimerkiksi kivunhallintatalo ja palliatiivinen talo, ja tavoittaa 80 potilasry-
hméaa. Omapolulla on lahetteella toimivia digihoitopolkuja, etdvastaanottoja ja kaikille avoimia oma-
hoito-ohjelmia. Nama palvelut taydentavat perinteista erikoissairaanhoitoa ja vastaanottokaynteja.
TerveyskylaPro on sosiaali- ja terveysalan ammattilaisille tarkoitettu palveluportaali, joka sisaltaa
esimerkiksi kliinisen tyon oppaita, digipalveluiden kehittamisen verkkokursseja, e-osaamisen

tyokaluja ja asiantuntijahaun. (Arvonen & Lehto-Trapnowski 2019; Terveyskyla 2020.)

Digihoitopolku on osa Terveyskylan Omapolkua. Digihoitopolut avautuvat niille potilaille, jotka ovat
saaneet lahetteen erikoissairaanhoidon piiriin ja joiden sairauksien hoidon tueksi digihoitopolku on
tuotettu. Digihoitopolku tarkoittaa kaytannossa olemassa olevan, perinteisen hoitopolun osittaista
digitalisointia ja hoitoprosessin uudistamista monikanavaisesti tuotetun hoitopalvelun avulla. Digi-
hoitopolulla voi mm. tayttaa hoitoon liittyvia kyselyita, lukea potilasohjeita, valittda oireiden ja ter-
veysmittausten seurantatietoa seka olla yhteydessa hoitaviin ammattilaisiin viesteilla tai
etdvastaanotoilla. Digihoitopolku tdydentaa perinteista sairaanhoitoa ja vastaanottokdynteja. Digi-
taaliselle hoitopolulle rekisterdidytaan pankkitunnuksilla tai mobiilivarmenteella. Rekisterdityminen

on samalla suostumus sahkoiseen asiointiin. (Terveyskyla 2020; Kuntaliitto 2021.)

Digihoitopolun avulla hoitopalveluja voidaan tuottaa aiempaa laajemmin seka ajasta etta paikasta

rippumatta. Digihoitopolkujen suunnittelussa otetaan entistd enemman huomioon myos sairauk-
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sien eri vaiheet ja naihin vaiheisiin kytkeytyva erityistieto. Sisallét ovat terveydenhuollon ammatti-
laisten tekemia ja yhdenmukaisia heidan paivittaisessa tyossaan kayttamansa tiedon kanssa.
(Kuntaliitto 2021.) Terveysalan ammattilaiselle digihoitopolku on vayla, jossa potilaan palveluita
voidaan uudistaa. Kaytannossa tyonantajaorganisaation tulee sitoutua uudistukseen. Uudistami-
nen on selkeintd, kun se rajautuu tiettyyn potilasryhmaan. Rajauksen selkiydyttya taytyy arvioida
jo olemassa olevien palveluiden soveltuvuus digihoitopolulle. Polku luodaan tavallisimmin moniam-
matillisesti. Terveyskylan asiantuntijat valmentavat ja tukevat sisallontuotannossa ja tietotekniikka-
osaamisessa. Terveysalan asiantuntijat vastaavat polun sisallosta ja valituista toiminnoista, joista
polku koostuu. Uudistaminen ei ole kertaluonteista, vaan mahdollistaa asiakaspalautteen avulla

palvelun jatkuvan kehittdmisen. (Jarvinen & Anttonen 2021.)

14



3 TUTKIMUKSELLISEN KEHITTAMISTYON TARKOITUS, TAVOITE JA TUT-
KIMUSKYSYMYKSET

Tutkimuksellinen kehittamistyoni koostuu kahdesta osiosta. Tutkimusosio on integroiva kirjallisuus-
katsaus ESAS-oirekyselylomakkeen kaytdsta palliatiivisen potilaan hoidossa ja kehittdmisosio oi-

rekyselylomakkeen laatiminen palliatiiviselle digihoitopolulle.

Tutkimusosion tarkoituksena on kuvailla kirjallisuuskatsauksen avulla ESAS-oirekyselylomakkeen
kayttoa palliatiivisen potilaan hoidossa. Kirjallisuuskatsauksen tavoitteena on tuottaa tietoa, jota
voidaan hyodyntaa palliatiivisen digihoitopolun oirekyselylomakkeen luomisessa seka palliatiivisen

potilaan ja hanen omaistensa ohjauksessa.

Tutkimuksellisen kehittamistyoni kirjallisuuskatsauksen avulla pyritaan vastaamaan seuraaviin ky-
symyksiin:
- Miten ESAS-oirekyselylomaketta on kaytetty palliatiivisen potilaan hoidossa kansallisen
ja kansainvalisen kirjallisuuden mukaan?
- Miten ESAS-oirekyselylomakkeen kayttda voidaan kehittaa palliatiivisen potilaan hoi-

dossa kansallisen ja kansainvalisen kirjallisuuden mukaan?

Kehittamisosion tarkoituksena on laatia oirekyselylomake palliatiiviselle digihoitopolulle. Kehitta-
misosion tavoitteena on tuottaa tietoa, jota voidaan hyddyntaa palliatiivisen potilaan ja hanen

omaistensa ohjauksessa.

15



4 KIRJALLISUUSKATSAUKSEN TOTEUTTAMINEN

41 Kirjallisuuskatsaus tutkimusmetodina

Kirjallisuuskatsauksen avulla on tarkoitus kuvailla ESAS-oirekyselylomakkeen kayttoa palliatiivisen
potilaan hoidossa. Tavoitteena on tuottaa tietoa, jota voidaan hyodyntaa palliatiivisen digihoi-
topolun luomisessa. Kirjallisuuskatsaus on tutkimusmenetelma aikaisemman tiedon kokoamista,
kuvailua seka jasentynytta tarkastelua varten (Kangasniemi, Pietila, Utriainen, Jaaskelainen, Aho-
nen & Liikanen 2013, 298). Kirjallisuuskatsauksella voidaan muodostaa kokonaiskuva tietysta ai-
healueesta aiemman tutkimustiedon perusteella. Prosessi etenee systemaattisesti ja sen on oltava
toistettavissa. Kirjallisuuskatsauksia on erilaisia, mutta tyypillisesti ne sisaltavat kirjallisuuden haun,
aineiston kriittisen arvioinnin, synteesin ja analyysin. Katsaustyyppeja voidaan luokitella eri tavoin
ja niissa jokaisessa on omat tyypilliset piirteensa. Eri katsaustyypit voivat myos olla toistensa
yhdistelmia. (Suhonen, Axelin & Stolt 2016, 7-8.) Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on yksi yleisimmin
kaytetyista kirjallisuuskatsauksen perustyypeista, se jaetaan usein kahteen paatyyppiin, nar-

ratiiviseen ja integroivaan katsaukseen (Sulosaari & Kajander-Unkuri 2016, 107).

Valitsin tutkimuksellisen kehittamistyoni tutkimusmetodiksi integroivan kirjallisuuskatsauksen,
koska haluan saada laajan ja kokonaisvaltaisen nakemyksen tutkittavaan aihepiiriin. Integroivaa
kirjallisuuskatsausta kaytetdan, kun halutaan kuvata tutkittavaa ilmi6ita mahdollisimman
monipuolisesti. Integroiva kirjallisuuskatsaus on hyva tapa tuottaa uutta tietoa jo tutkitusta aiheesta.
Systemaattisen katsaukseen verrattuna integroiva katsaus tarjoaa selvasti laajemman kuvan ai-
hetta kasittelevasta kirjallisuudesta. Integroiva katsaus ei siten ole yhta valikoiva eika seulo tutki-
musaineistoa yhta tarkasti kuin systemaattinen katsaus. Tutkimuksen kohteena olevasta aiheesta

on siten mahdollista keraté huomattavasti isompi otos. (Salminen 2011; Suhonen ym. 2016, 13.)

Whittemoren ja Knalfin mukaan integroidussa katsauksessa voidaan yhdistaa seka teoreettista etta
empiirista tutkimusta. Integroitu katsaus on kaikkein laajin muoto erilaisista katsauksista, koska se
sallii yhdistaa eri metodein tehtya tutkimusta samaan katsaukseen. Keskeisin piirre on erilaisten
tutkimusasetelmin tuotettujen tutkimusten tulosten synteesi. Menetelma tuottaa yleensa melko laa-
jan ja syvallisen ymmarryksen tutkimuksen kohteena olevasta kasitteesta tai aiheesta, vaikka tal-
lainen analyysi ja synteesi ovatkin vaativia. Integroitu katsaus myds tiivistdd aiemmin tehdyt

tutkimukset, muodostaa kokonaisuudesta johtopaatoksia, korostaa ratkaisemattomia ongelmia ja
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antaa suuntaa tulevaisuuden tutkimuksille. (Evans 2007, 139; Flinkman & Salantera 2007, 85;
Suhonen ym. 2016, 13.)

Tyypillista integroivalle kirjallisuuskatsaukselle on sen prosessimainen luonne. Prosessi sisaltaa
viisi vaihetta, jotka Cooper on kuvannut ja joita Whittemore ja Knalf ovat mydhemmin modifioineet.
Tyypillisesti vaiheet nimetdan seuraavasti: tutkimusongelman nimeaminen, analysoitavan aineis-
ton keruu, aineiston laadun arviointi, aineiston analysointi ja tulkinta seka tulosten esittaminen.
(Suhonen ym. 2016, 13.)

4.2 Aineiston hakuprosessi, valinta ja laadun arviointi

Alkuvaiheessa maaritellaan tutkimustehtavat ja -kysymykset. Kysymyksen asettelulla asetetaan
katsaukselle suunta seka rajat. On tarkeda miettia, mihin kysymyksiin tutkimuksella halutaan
vastata. Tutkimuskysymyksen tulee vastata tutkimuksen tarkoitusta ja tavoitetta. Keskeiset kasit-
teet tulisi maaritella ja kasitteellistaa ennen aineiston keruuta. Usein kasitteiden maarittely tapahtuu
vasta katsauksen tekovaiheessa, silla kaytettavissa lahteissa kasitteet on maaritelty usein hieman
eri tavoin. Lisaksi maaritellaan kasitteiden valiset suhteet, joiden kuvaamisessa voidaan kayttaa
apuna jotakin valmista tieteellista teoriaa tai mallia. (Flinkman & Salantera 2007, 88-90; Salminen
2011, 8; Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 99.)

Tiedonkeruun tavoitteena on 10ytdd mahdollisimman kattavasti kaikki sellaiset tutkimukset, jotka
kasittelevat tutkimuksen kohteena olevaa aihetta (Salantera & Hupli 2003, 27). Hyva kirjallisuus-
katsaus vaatii hyvin suunnitellun tiedonhakustrategian; tahan tarvitaan ammattilaisten apua
(Pudastahka & Axelin 2007, 49). Tarkoituksenmukaisten tietokantojen ja hakusanojen l6ytamiseksi
olen kayttanyt apuna Oulun ammattikorkeakoulun kirjaston informaatikon asiantuntemusta. Alus-
tavissa hauissa toukokuussa 2021 kaytin ESAS-oirekyselylomakkeen (Edmonton Symptom As-
sessment Scale, ESAS) lisaksi hakusanoja oirekartoitus (symptom assessment (MeSH), symptom
assessment tool/system), oirekyselylomake (symptom questionnaire) ja oiremittari. Nama haut an-
toivat niin suuren maaran tuloksia, etté informaatikon kanssa paadyimme rajaamaan varsinaisen
haun pelkastddn ESAS-oirekyselylomakkeseen. Lopullinen tiedonhaku tapahtui kesékuussa
2021. Informaatikon suosituksesta paadyin kayttdamaan kolmea tietokantaa: Medic, Pubmed ja Ci-
nahl.

17



Katsaukseen tulevan aineiston valinta tulee perustumaan ennalta maariteltyihin sisaanotto- ja pois-
sulkukriteereihin. Politin ja Beckin mukaan aineiston keraamisvaiheessa tulee maaritella, mitka
ovat aineiston sisallyttamis- ja poissulkukriteerit, otetaanko mukaan seka julkaistuja etta julkaise-
mattomia raportteja, mité tietokantoja, hakutapoja ja hakusanoja ja/tai niiden yhdistelmia kaytetaan
(Flinkman & Salantera 2007, 91). Taulukossa 1. esitetdan tutkimusten valintakriteerit. Taulukossa

2. esitetaan hakusanat, joita kaytettiin lopullisessa haussa.

TAULUKKO 1. Tutkimusten valintakriteerit

Sisaanottokriteerit Poissulkukriteerit

Julkaisuvuosi 2011-2021 Julkaistu ennen vuotta 2011

Julkaisukieli suomi tai englanti Julkaisua ei ole saatavilla suomeksi tai englan-
niksi

Julkaisu on kokonaan ilmaiseksi saatavissa sah- = Julkaisu on maksullinen
koisessa tietokannassa
Otsikko kasittelee tutkimusaihetta Otsikko ei kasittele tutkimusaihetta

Julkaisu vastaa tutkimuskysymykseen Julkaisu ei vastaa tutkimuskysymykseen
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TAULUKKO 2. Kéytetyt hakusanat eri tietokannoissa.

Tietokanta

Kéaytetyt hakusanat

Medic

Pubmed

Cinahl (Ebsco)

palliativi* OR saattohoi* OR terminaalihoi* OR
kuoleva OR oireenmukainen OR oirehoito OR "oi-
reita lievittava”

AND

ESAS OR ‘“edmonton symptom assessment
scale*”

palliative OR hospice OR terminal OR end-of-life
OR “end of life” OR dying OR *“treatment accord-
ing to symptoms” OR “symptom treatment” OR
“‘symptom relief treatment”

AND

ESAS OR “edmonton symptom assessment
scale’

((palliative OR hospice OR terminal OR end-of-life
OR “end of life” OR dying) N2 care) OR “treatment
according to symptoms” OR “symptom treatment”
OR ‘symptom relief treatment”
AND

ESAS OR “edmonton symptom assessment
scale”

Kaytetyilla hakusanoilla, julkaisuvuosina 2011-2021 ja julkaisukielina suomi tai englanti saatiin yht-

eensa 813 tulosta. Mukaanotto- ja poissulkukriteerit ohjasivat aineiston valintaa ensin otsikko- ja

abstraktitasolla seka lopuksi kokoteksteja tarkasteltaessa. Lisaksi otsikosta taytyi Ioytya jokin

seuraavista: palliative/ESAS/hospice/terminal/end of life care. Kuviossa 1. ovat tietokantaviitteet

eriteltyna.
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* Medic 2 h
* Pubmed 565
+ Cinahl 246 )
* Medic 1 h
* Pubmed 121
perusteella valituf [l Cinahl 70 )
~
* Pubmed 88
Abstraktin * Cinahl 15
perusteella valitu )

* Pubmed 9
Kokotekstin ¢ Cinahl 4

perusteella valitu

KUVIO 1. Tietokantaviitteet eriteltyna.

Kokotekstin perusteella katsaukseen valikoitui 13 tutkimusta. Yksi tutkimuksista sai laadunarvio-
innissa vain 6/11 pistetta, joten sita ei valittu lopulliseen katsaukseen. Tutkimuksista nelja oli
USA:sta, kolme Norjasta ja viisi Kanadasta. Joukossa oli monimenetelmallisia, laadullisia, ver-
tailevia ja maarallisia seka poikkileikkaustutkimuksia. Integroidussa katsauksessa eri metodeilla
tehtyjen tutkimusten laadun arviointi on haastava prosessi; laadukkuuden arviointiin on olemassa
erilaisia menetelmia. Arviointikriteereja ja tarkistuslistoja kaytetaan aina kun mahdollista, mutta tar-
kistuslistamaiset tyokalut eivat kuitenkaan aina ole sovellettavissa integroituun kirjallisuus-
katsaukseen. Katsaukseen sisallytettyja tutkimuksia taytyy arvioida, jotta voidaan paattaa millainen
painoarvo katsauksesta saaduilla johtopaatoksilla on. (Flinkman & Salantera 2007, 93; Sulosaari
& Kajander-Unkuri 2016, 112.) Laadin alkuperaistutkimuksille laadunarviointitaulukon, mukaellen
Kontion ja Johanssonin (2007, 104) seka@ Hotuksen tutkimusten arviointikriteeristdja. Liitteessé 2.

ovat kuvattuna laadun arvioinnin kriteerit ja liitteessa 3. esitellaan katsaukseen valitut tutkimukset.
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4.3 Aineiston analysointi

Integroidun kirjallisuuskatsauksen paamaarana on katsaukseen sisallytettyjen tutkimusten hu-
olellinen ja tasapuolinen tulosten tulkinta seka aineiston kokonaisvaltainen ja innovatiivinen
synteesi (Flinkman & Salantera 2007, 94-95). Aineiston analyysissa tarkoituksenani oli etsia

vastausta tutkimuskysymyksiin.

Aineisto analysoitiin induktiivista eli aineistolahtoista sisallonanalyysia kayttaen. Kirjallisuus-
katsauksien analyysimenetelmana on yleistynyt sisallonanalyysin periaatetta noudattava analyy-
sitapa. Kirjallisuuskatsausten yhteydessa voidaan siséllonanalyysin sijaan puhua myos ku-
vailevasta synteesista. (Kyngas, Elo, Polkki, Kaaridinen & Kanste 2011, 146.) Aineistolahtdisessa
sisalldnanalyysissa valtetdan ennakko-oletuksia ja luokittelu nousee aineistosta (Kananen 2013,
112). Analyysivaiheessa aineisto jarjestellaan ja luokitellaan seka etsitaan katsauksen aineistosta
yhtalaisyyksia ja eroja. Taman jalkeen tulkitaan tuloksia ja kirjoitetaan niista ymmarrysta lisaava

kokonaisuus eli synteesi. (Niela-Vilén & Kauhanen 2016, 30.)

Opinnaytety6ta tehdessa pitdd muistaa, etta lukijan taytyy voida seurata prosessin etenemista.
Analyysi tulee kuvata mahdollisimman tarkasti kayttamalla visuaalisia menetelmia. (Kangasniemi
& Polkki 2016, 80; Stolt ym. 2016, 80; Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2017, 198.)

Aineistoa analysoitaessa ensimmaisessa vaiheessa rajataan, mita aineistosta halutaan selvittaa.
Tutkimuksen tarkoitus seka tutkimustehtavat tai -ongelmat ohjaavat aineiston valintaa. Toisessa
vaiheessa aineisto kaydaan lapi ja merkitaan ne seikat, jotka ovat relevantteja tutkimuksen tarkoi-
tuksen kannalta. Kolmannessa vaiheessa aineisto luokitellaan, teemoitetaan tai tyypitetaan eli
aineisto pilkotaan ja ryhmitellaan eri aihepiirien mukaan. (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2003, 23;
Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2017, 133; Tuomi & Sarajarvi 2018.) Voidaan siis kayttaa
kasitetta kolmivaiheinen analysointi. Ensin aineisto pelkistetaan eli redusoidaan, sitten ryhmitellaan
eli klusteroidaan ja lopuksi aineisto kasitteellistetaan eli abstrahoidaan ja tehdaan johtopaatokset.

(Kylma & Juvakka 2007, 117-120.) Kuviossa 2. esitelldén analyysivaiheet pelkistettyna.
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Redusointi Klusterointi Abstrahointi

- aineiston ilmaisujen - ilmaisujen ryhmittely
pelkistaminen ala- ja ylaluokkiin

- yla- ja paaluokkien
muodostaminen

KUVIO 2. Aineiston kolmivaiheinen analysointi.

Analysoinnin avuksi tulostin tutkimukset paperille. Redusointivaiheessa luin tutkimukset use-
ampaan kertaan |api. Sen jalkeen pelkistin aineistoa karsimalla epaolennaisen tiedon pois eli
tivistamalla tekstia. Jaljelle jaaneesta materiaalista etsin vastauksia tutkimuskysymyksiin eli
alkuperaisilmauksia, naistd muodostin pelkistettyja ilmauksia. Tdman jalkeen etsin pelkistetyista
ilmauksista samankaltaisuuksia, néma ryhmiteltiin alaluokiksi. Jokainen luokka nimettiin sisaltoa
kuvaavalla kasitteellda. Alaluokkien perusteella perustettiin ylaluokat. Ylaluokkien perusteella
muodostettiin yksi paaluokka. Liitteessa 4. on kuvattu analysointiprosessi tutkimuskysymyksen
‘Miten ESAS-oirekyselylomaketta on kaytetty palliatiivisen potilaan hoidossa kansallisen ja kan-
sainvalisen kirjallisuuden mukaan” kohdalla. Taulukossa 3. on kuvattu analysointiprosessi hoitajan

ja laakarin monipuolinen tyovaline -ylaluokan kohdalla.
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TAULUKKO 3. Analysointiprosessi, hoitajan ja ldékérin monipuolinen tyévéline.

ALKUPERAINEN IL-
MAISU

PELKISTYS

ALALUOKKA

YLALUOKKA

ESAS:n kayttd on usein
hyva lahtdkohta keskus-
teluille eksistentiaalisista
kysymyksista, kysymyk-
sistd jotka menevét pal-
jon pidemmalle kuin oirei-
den kartoitus.

Monet sairaanhoitajat ko-
kivat, ettd ESAS auttoi
avaamaan keskustelun
potilaan kanssa, jolloin
vastaanotolla pystyttiin
keskittymaan potilaan
tarkeimpiin huolenaihei-
siin.

ESAS on l&htokohta; se
saa potilaan ajattele-
maan, milta hanesta tun-
tuu ja avaa keskustelun
jatkoarviointia varten.

Rekisterdidyt sairaanhoi-
tajat pitavat ESAS:ia
hy6dyllisena seulontatyo-
kaluna, joka antaa kuvan
potilaan subjektiivisesta
oirekokemuksesta seka
auttaa aloittamaan kes-
kustelun potilaan kanssa
hénen oireistaan, mika
puolestaan edistaa poti-
laan oireiden helpotta-
mista ja eldménlaatua.

ESAS on hyva keskuste-
lujen 1ahtokohta.

ESAS auttaa avaamaan
keskustelun.

ESAS on lahtdkohta ja
avaa keskustelun.

ESAS auttaa aloittamaan
keskustelun.

Keskustelun avaaja ja
lahtokohta

Hoitajan ja [a@ké&rin moni-
puolinen ty6valine
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5 KIRJALLISUUSKATSAUKSEN TULOKSET

5.1 ESAS-oirekyselylomakkeen merkitys

Miten ESAS-oirekyselylomaketta on kaytetty palliatiivisen potilaan hoidossa kansallisen ja kansain-
valisen kirjallisuuden mukaan? -tutkimuskysymyksen perusteella aineiston paaluokaksi muodostui
ESAS-oirekyselylomakkeen merkitys. Aineistosta nousi kaksi ylaluokkaa, hoitajan ja lagkarin
monipuolinen ty6valine sekd@ potilaan hyvan hoidon mahdollistaja. Hoitajan ja la&karin
monipuolinen tydvaline -luokan alaluokkia olivat keskustelun avaaja ja l&htkohta, viestintavaline,
hoidon suunnittelun ja arvioinnin apuvaline seka hallinnollinen tyovaline. Potilaan hyvan hoidon
mahdollistaja —luokan alaluokkia olivat yksilollinen sydvéanhoito, oireiden hallinta, elaman laadun
paraneminen, potilaslahtdisyys ja laadukas hoito. Kuviossa 3. on esitetty ESAS-oirekyselylomak-

keen merkitys.
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Keskustelun avaaja
ja lahtokohta

Viestintavaline

Hoitajan ja laakarin
monipuolinen
Hoidon suunnittelun tyovaline
ja arvioinnin
apuvaline

Hallinnollinen
tydvaline

ESAS-
oirekyselylomakkeen
merkitys

Yksilollinen
sydvanhoito

Oireiden hallinta

Elamanlaadun | Potilaan hyvan
paraneminen hoidon mahdollistaja

\J

Potilaslahtbisyys

Laadukas hoito

KUVIO 3. ESAS-oirekyselylomakkeen merkitys.
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5.1.1 Hoitajan ja ladkarin monipuolinen tydvaline

Keskustelun avaaja ja lahtokohta

ESAS-oirekyselylomakkeen kayttd on usein hyva lahtokohta keskusteluille potilaan ja hoitajan seka
ladkarin valilla. Keskustelun aikana voi nousta myds eksistentiaalisia kysymyksia, jotka eivat tule
esille oireita kartoittaessa. (Vigstad, Clancy & Broderstad 2019.) ESAS-oirekyselylomake keskittyy
fyysisten oireiden lisaksi myos psykososiaalisiin nakokohtiin, mika avaa vuoropuhelua herkkien ja
monesti hienovaraisten kysymysten, kuten masennuksen, ymparilla. ESAS-oirekyselylomakkeen
avulla potilas voi kommunikoida terveydenhuollon tyontekijdiden kanssa oireista, joista ei ehka
muuten olisi keskusteltu. (Gilbert, Howell, King, Sawka, Hughes, Angus & Dudgeon 2012; Ihler &
Seeteren 2020.) Koska ESAS-oirekyselylomake auttaa keskustelun avauksessa, voidaan
vastaanotolla keskittya potilaan tarkeimpiin huolenaiheisiin ja oireisiin (Green, Yuen, Chasen,
Amernic, Shabestari, Brundage, Krzyzanowska, Klinger, Ismail & Pereira 2017; Ihler & Saeteren
2020).

Viestintavaline

ESAS-oirekyselylomake on hyodyllinen tykalu potilaan, hoitajan sekéd |aékarin valisessa
viestinnassa. Potilaiden mukaan ESAS-oirekyselylomake auttaa heité jasentamaan keskustelua
ladkarin vastaanotolla, samalla kun |adkari voi keskittya juuri niihin oireisiin, jotka ovat potilaalla
vallitsevia. Talla tavoin ESAS-oirekyselylomake muokkaa viestintdd, koska sitd kaytetaan
konkreettisena tydkaluna oireiden tunnistamisessa ja kasittelemisessa. (Brooks ym. 2020.)
Hoitohenkildkunta kokee ESAS-oirekyselylomakkeen tarkeana viestintavalineena paitsi potilaiden,
my0s perheenjasenten ja muiden terveyspalvelujen tarjoajien kanssa. Ihanteellisesti ESAS-oi-
rekyselylomake olisi osa potilaan kliinista tutkimusta ja haastattelua, kayttaen kokonaisvaltaista
lahestymistapaa potilaiden ja perheiden tukemiseksi elaman loppuvaiheessa. (Carli Buttenschoen
ym. 2014.)

Hoidon suunnittelun ja arvioinnin apuvéline

ESAS-oirekyselylomake koetaan yksinkertaiseksi, kattavaksi, moniulotteiseksi, hyddylliseksi ja
tehokkaaksi potilaan oireiden arvioinnin ja hoidon suunnittelun tydkaluksi (Vigstad ym. 2019; Ihler
& Sateren 2020; Wong ym. 2021). Qireiden jérjestelmallinen ja toistuva mittaaminen on ratkaise-

van tarkeaa maaritettdessé potilaan oireita ja kohdennettaessa potilaan hoitotoimenpiteita (Gilbert
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ym. 2012; Rhondali, Hui, Kim, Kilgore, Kang, Nguyen & Bruera 2012; Vigstad ym. 2019; Brooks
ym. 2020; Ihler & Saeteren 2020). ESAS-oirekyselylomakkeen avulla voidaan paitsi arvioida
potilaan oireita, myds seurata hoidon tehokkuutta (Watanabe, Nekolaichuk, Beaumont, Johnson,
Myers & Strasser 2011; Carli Buttenschoen ym. 2014; Green ym. 2017; Ihler & Sateren 2020).
Rhondalin ym. (2012) tutkimuksessa todettiin, etta palliatiivisten hoitajien Kliinisilla vaikutelmilla ja
potilaiden ilmoittamien oireiden voimakkuudella oli huono keskindinen yhteys. Sairaanhoitajien ar-
vioinneilla on myos vaikutusta laakareiden hoitopaatoksiin seka laakehoidon etta muiden hoi-

tomuotojen kohdalla. Taman takia oireiden paivittaiseen arviointiin tarvitaan validoituja tyokaluja.
Hallinnollinen tydvaline

ESAS-oirekyselylomaketta voidaan kayttdd apuna myés hallinnollisissa tarkoituksissa. Kana-
dalaisessa maakunnallisessa palliatiivisen hoidon integrointihankkeessa todettiin, etta yhteisia
tyokaluja (esimerkiksi ESAS) kayttdessa voidaan parantaa terveydenhuollon eri osa-alueiden
yhteisty6ta ja parantaa ja integroida potilaiden hoitoprosesseja. Samalla yhteiset tydkalut mahdol-
listavat yhtenevaisen kielen kommunikaatiolle palvelun tarjoajien valiselle kommunikaatiolle. (Gil-
bert ym. 2012.) Carli Buttenschoenin ym. (2014) tutkimuksessa hoitohenkildkunnan mielesta kaksi
keskeisinta hyotya ESAS-oirekyselylomakkeen kaytossa ovat sen tuoma apu potilaiden hoitoon

sijoittamisessa ja hallinnollisissa tarkoituksissa.

5.1.2 Potilaan hyvan hoidon mahdollistaja

Yksilollinen sy6vanhoito

ESAS-oirekyselylomakkeen rutiininomainen kayttd voi helpottaa potilaiden elamaan vaikuttavien
oireiden kohdennettua ja oikea-aikaista hoitoa. Tama parantaa yksildllista sydvanhoitoa. (Wong
ym. 2021.) Glbertin ym. (2012) tutkimuksessa potilaista 85% piti ESAS-oirekyselylomaketta
tarkeana, koska se auttoi palveluntarjoajia tietdmaan miltd heista tuntui seka 61% koki, ettd
hoitohenkilokunta otti ESAS-oirekyselylomakkeen oireluokituksen huomioon hoidon suunnit-
telussa. ESAS-oirekyselylomakkeen tayttdminen ennen |aékarin tapaamista voi helpottaa potilaan
kayntia ladkarin vastaanotolla, koska laakari voi siten keskittya paremmin potilaan keskeisiin
oireisiin asettamalla tarkeimmat huolenaiheet etusijalle (Brooks ym. 2010). Kayttamalla ESAS-oi-
rekyselylomaketta keskustelun lahtokohtana, sairaanhoitajat voivat tarkentaa ja syventaa potilaan

oireiden luonnetta ja sita, miten ne vaikuttavat potilaaseen. Tamé puolestaan voi auttaa potilasta
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tuntemaan, ettd hanet tunnustetaan ja otetaan vakavasti. (Ihler & Saeteren 2020.) Green ym. (2017)
tuovat puolestaan tutkimuksessaan esille, etta onkologiset sairaanhoitajat ovat olennainen osa

potilaan korkealaatuisen ja yksilollisen hoidon tarjoamista.
Oireiden hallinta

Oiretietojen jarjestelmallinen rekisterdinti ja oireiden lievittamiseksi toteutettavien toimenpiteiden
nopea kayttdonotto voivat johtaa potilaan oireiden véhenemiseen (Rhondali ym. 2012; Vigstad ym.
2019; Brooks ym. 2020; lhler & Seeteren 2020; Wong ym. 2021). Rhondalin ym. (2012) mielesta
syopapotilaiden oireiden hallinnan paraneminen edellyttdaa myos terveydenhuollon henkilokunnan
koulutusta. Gilbertin ym. (2012) tutkimuksessa potilaista 69% oli saanut hoitohenkilokunnalta tietoa
siitd, miten oireita voi hallita kotioloissa. 61% potilaista koki, ettd hoitohenkilékunta otti ESAS-oi-
rekyselylomakkeen oireluokituksen huomioon ryhdyttaessa toimenpiteisiin oireiden hal-
litsemiseksi. Terveydenhuollon tarjoajien yhteistyolla on myos merkittava tehtava potilaiden oirei-
den hallinnassa (Gilbert ym. 2012; Green ym. 2017). Green ym. (2017) toivat tutkimuksessaan
esille, etta yli puolet tutkimukseen osallistuneista syopasairaanhoitajista kokivat potilaiden oireiden
hallinnan kuuluvan heidan kliinisen tyohonsa. Kaytannossa heista ne, joilla tyokokemusta oli
enintaa@n 10 vuotta, olivat todennakoisemmin sitd mieltd, ettd ESAS-oirekyselylomakkeen avulla
voi paremmin vaikuttaa potilaiden oireisiin. Hoitotyon rooli oireiden hallinnassa nahtiin ratkaisevan

tarkeana.

Elaméanlaadun paraneminen

Oireiden varhainen seulonta ja hoito voivat vahentaa vakavien, ongelmallisten oireiden riskia
pitkalla aikavalilla ja siten parantaa elamanlaatua (Vigstad ym. 2019). ESAS-oirekyselylomaketta
kuvataan hyddyllisend vélineena syopapotilaiden oireiden kartoittamiseen, mika puolestaan

edistad potilaiden oireiden lievitysta ja elamanlaatua (lhler & Saeteren 2020).

Potilaslahtoisyys

ESAS-oirekyselylomakkeen rutiininomainen kayttd antaa hoitohenkildstolle kokonaiskuvan
potilaan kokemista subjektiivisista oireista. ESAS-oirekyselylomakkeen avulla saadaan tietaa, milta
potilaasta tuntuu ja ESAS-oirekyselylomakkeen avulla potilas saa aanensa kuuluviin. (Gilbert ym.
2012; Green ym. 2017; Vigstad ym. 2019; Ihler & Seaeteren 2020.) ESAS-oirekyselylomake antaa

potilaalle mahdollisuuden keskustella hoitohenkilokunnan kanssa oireista, jotka ehka muuten eivat
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olisi tulleet esiin (Gilbert ym. 2012). ESAS-oirekyselylomake voi helpottaa potilaan vastaanot-
tokaynteja laakarin vastaanotolla. ESAS-oirekyselylomaketta kuvataan tyokaluna, joka auttaa ja-
sentdmaan keskustelua. ESAS-oirekyselylomakkeen tayttdminen auttaa potilasta tunnistamaan
paremmin omat oireiden hallinnan painopisteensa, muistamaan mista potilas halusi puhua
tapaamisen aikana ja lisaksi rohkaisee potilasta pohtimaan ja tunnistamaan seka oireet etta

vastaanottokaynnin prioriteetit. (Brooks ym. 2020.)
Laadukas hoito

Palliatiivisten potilaiden hoidon laatua voidaan parantaa kayttamalla yhteisia oireiden arvioinnin
tyokaluja eri palveluntarjoajien valillda (Gilbert ym. 2012; Green ym. 2017). Onkologisilla
sairaanhoitajilla on keskeinen rooli laadukkaan ja kattavan hoidon tarjoamisessa seulomalla ja ar-
vioimalla potilaiden oireita koko hoitoprosessin ajan ja eri hoitoymparistoissa. Hoidon laatua void-
aan parantaa myos pyrkimalla ymmartamaan esteita ja tekijoita, jotka mahdollistavat potilaiden

kayttaman oireiden arvioinnin tyokalun optimaalisen kayton. (Green ym. 2017.)

5.2 ESAS-oirekyselylomakkeen kayton edistaminen

Miten ESAS-oirekyselylomakkeen kayttoa voidaan kehittaa palliatiivisen potilaan hoidossa kansal-
lisen ja kansainvélisen kirjallisuuden mukaan? -tutkimuskysymyksen perusteella aineiston ylaluo-
kaksi muodostui ESAS-oirekyselylomakkeen kayton edistaminen. Aineistosta nousi nelja paaluok-
kaa, rutinoitu kayttd, koulutus, potilasohjeistus ja lomakkeen raataldinti. Rutinoitu kayttd -luokan
alaluokkia olivat integrointi kliiniseen haastatteluun, integrointi hoitoprosessiin, johtoportaan sitout-
taminen kayton edistamiseen ja kayton selkeyttdminen. Koulutus-luokan alaluokkia olivat kayton
esteiden ymmartaminen, integrointi hoitoalan koulutukseen, tdsmakoulutus oireista, kirjallisen ma-
teriaalin kehittaminen ja hoitohenkilokunnan koulutus. Potilasohjeistus-luokan alaluokkia olivat in-
formointi kayttotarkoituksista ja vaarinkasitysten minimointi. Lomakkeen raatéldinti -luokan alaluok-
kia olivat oireiden sanallinen maarittely, sahkdinen sovellus, syopakohtaiset oireet, lisaoireiden li-
says, oireiden ryhmittely ja termien selkeyttaminen. Kuviossa 4. on esitetty ESAS-oirekyselylomak-
keen kayton edistaminen.
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KUVIO 4. ESAS-oirekyselylomakkeen kéyton edistdminen.
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5.21 Rutinoitu kaytto

ESAS-oirekyselylomakkeen rutinoitu kayttd edellyttda sen integrointia kliiniseen haastatteluun ja
hoitoprosessiin, johtoportaan sitouttamista kayton edistamiseen ja lomakkeen kayton selkeytta-
mistd. ESAS-oirekyselylomaketta tulisi kayttaa rutiininomaisesti, jotta se auttaisi oireiden kar-
toittamisessa ja olisi tehokasta kayton kannalta. Jarjestelmallisen oireiden kartoituksen avulla
oireita voidaan tunnistaa enemman ja myds lievittaa paremmin. (Vigstad ym. 2019; Ihler & Saeteren
2020.) Rutinoidun kayton avulla voidaan arvioida toimenpiteiden tehokkuutta ja potilaiden

tyytyvaisyys toimenpiteisiin kasvaa (lhler & Seeteren 2020).

Integrointi kliiniseen haastatteluun

lhannetapauksessa ESAS-oirekyselylomake tulisi integroida potilaan perusteelliseen kliiniseen
haastatteluprosessiin, keskittyen kokonaisvaltaisesti potilaan ja hanen perheensa tukemiseen

elaman loppuvaiheessa (Carli Buttenschoen ym. 2014).

Integrointi hoitoprosessiin

Sairaanhoitajilla on yhteisvastuu potilaiden oireiden hallinnasta yhdessa muiden palveluntarjoajien
kanssa. Osa hoitajista kokee, etta heillé ei ole osaamista kaikkiin oireisiin liittyen; silloin on hyva
konsultoida muita ammattiryhmia. (Green ym. 2017.) ESAS-oirekyselylomakkeen kayttda voidaan
edistaa lisaamalla yksilon ja jokaisen ammattiryhméan tietoisuutta ja vastuuta ESAS-oirekysely-
lomakkeen kayttoon liittyen (Ihler & Seeteren 2020). Greenin ym. (2017) mukaan terveydenhuollon
palveluja voitaisiin kehittaa integroimalla ESAS-oirekyselylomakkeen tiedonkeruu- ja vastausjar-
jestelma tyonkulkuun. Jotta ESAS-oirekyselylomaketta voidaan kayttaa optimaalisesti, tulisi se ot-
taa yleisesti kayttoon ja hoitohenkildston tulisi panostaa siihen kaikissa hoitoprosessin vaiheissa
(Carli Buttenschoen ym. 2014). ESAS-oirekyselylomakkeen avulla voidaan helpottaa potilaiden
oireita seka potilaiden ja hoitohenkilokunnan valista viestintaa myos eri hoitoymparistdissa, vuode-

osastohoidon lisaksi kotihoidossa ja saattohoidossa (Brooks ym. 2020).

Johtoportaan sitouttaminen kayton edistamiseen

ESAS-oirekyselylomakkeen rutinoitu ké&yttd voi olla haasteellista, jos kunkin sairaanhoitajan
tehtdvana on itse arvioida, miten ja kuinka saanndllisesti sita tulisi kayttaa. Haasteita voivat olla

my0s esimiesten ja hoitotydn resursseista vastaavien henkildiden kiinnostuksen puute ESAS-oi-
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rekyselylomaketta kohtaan. Jos johtoporras ja muut ammattiryhmét edellyttaisivat ESAS-oirekyse-
lylomakkeen olevan osa potilaan hoitoa ja siihen liittyvaa raportointia, siita tulisi luonnollinen
tydvaline, joka on tarpeellinen ja helppokayttéinen. Taman takia johto tulisi sitouttaa ESAS-oi-
rekyselylomakkeen rutiininomaisen kayton edistamiseen; esille pitaisi tuoda millaisia seurauksia

kayttamatta jattamisella on. (Ihler & Saeteren 2020.)
Kayton selkeyttaminen

Kaytanndssa ESAS-oirekyselylomakkeen kéyttéa voidaan helpottaa selkeyttdmalla, miten sita
kaytetaan ja pyrkimalla saavuttamaan yksimielisyys kaytosta koko osastolla. Vaihtelevat kaytannot
vahentdvat ESAS-oirekyselylomakkeen hyodyllisyytta ja kaytettavyytta. Siksi on tarkeada, etta
sairaanhoitajat ymmartavat oman vastuunsa ESAS-oirekyselylomakkeen kaytdssa ja sen, etta
epajohdonmukainen kayttd voi olla ristiriidassa lomakkeen tarkoituksen kanssa. (lhler & Sateren
2020.)

5.2.2 Koulutus

Koulutuksen avulla voidaan edistda ESAS-oirekyselylomakkeen rutinoitua kayttoa. Kayton estei-
den ymmartaminen, integrointi hoitoalan koulutukseen, tasmakoulutus oireista ja kirjallisen materi-

aalin kehittdminen ovat koulutuksen osa-alueita.
Kayton esteiden ymmartaminen

Mita paremmin ESAS-oirekyselylomakkeen kayttamisen edut, avut ja esteet kliinisessa kaytossa
ymmarretaan, sitd paremmin sen kayttoa voidaan optimoida potilaan hoidon laadun parantamiseksi
(Green ym. 2017). Yksi tarkeimmista syista, miksi oireiden arviointia ei toteuteta, on luulo siita, etta
se voi olla aikaa vievaa. Tutkimuksessa havaittiin, etta ESAS-oirekyselylomake voi tarjota moni-
ulotteisen nakokulman potilaiden kokemaan oiretaakkaan alle kahdessa minuutissa. Potilas voisi
tayttda lomakkeen ensimmaisella kerralla yhdessa hoitajan kanssa ja mydhemmin itsenaisesti.
Tama voisi saastaa satoja tunteja kliinista tyota nykyisessa nopeatempoisessa ja vaativassa ter-
veydenhuoltoymparistdssé, joka vaatii tehokasta hoitoa. (Wong ym. 2021.) Carli Buttenschoenin
ym. (2014) tutkimuksessa ESAS-oirekyselylomakkeen kayton raportoidut kliiniset haasteet keskit-
tyivat potilaaseen liittyviin tekijoihin (potilaiden ESAS-termien virheellinen tulkinta, heikentynyt
viestinta) ja henkilostoon liittyviin tekijoihin (aikarajoitukset, hoitajien arviointien heikko luotetta-

vuus, arviointien aikataulun vaarinymmarrys). lhlerin ja Saeterenin (2020) mukaan Kkiireiset
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tydpaivat vaikeuttavat tyokalun rutiinikayttoa erityisesti silloin, kun ESAS-oirekyselylomakkeen
kayttoohjeistusta pidetaan epaselvana eika sen kayttamatta jattamisella ole vaikutuksia tervey-
denhuoltohenkiléstoon. ESAS-oirekyselylomakkeen rutiinikayttd on erityisen vaikeaa, jos kunkin

sairaanhoitajan tehtavana on arvioida, miten ja milloin sita kaytetaan.

Integrointi hoitoalan koulutukseen

ESAS-oirekyselylomakkeen integrointi hoitoalan koulutuksen opetussuunnitelmiin ja tayden-
nyskoulutusohjelmiin saattaa vahvistaa sairaanhoitajien positiivista asennetta kuolevien potilaiden
hoitoa kohtaan (Green ym. 2017). Taméan vuosisadan alusta lahtien monissa maissa on korostettu
enemman nayttédn perustuvaa hoitoty6ta hoitoalan koulutuksessa. Siten sairaanhoitajat, jotka ovat
suhteellisen vasta valmistuneita, voivat todennakoisemmin toimia nayttdon perustuvan hoitotyon
kaytantéjen mukaan ja arvostaa standardoitua lahestymistapaa oireiden hallintaan. (Ferguson &
Day 2005.) Tama hypoteesi vastaa Greenin ym. (2017) tutkimuksen havaintoa, jossa enintaan 10
vuoden kokemuksen omaavilla hoitajilla havaittiin olevan positiivisempia asenteita standardoituun

oireiden hallintaan ja ESAS-oirekyselylomakkeen kayttoon.

Tasmakoulutus oireista

Palliatiivisten potilaiden oirekuva voi olla monimutkainen, esim. miten kipu ilmenee deliriumissa ja
miten kivun ilmentymiseen voivat vaikuttaa myos muut oireet, kuten masennus ja ahdistuneisuus.
Joillakin tutkimukseen osallistuneista hoitoalan henkilGista ei ollut riittavaa tietoa tiettyjen oireiden
tulkinnasta, erityisesti vasymyksesta, uneliaisuudesta, hengenahdistuksesta, hyvinvoinnista ja ruo-
kahalusta. (Carli Buttenschoen ym. 2014.) Greenin ym. (2017) mukaan hoitohenkildstolla on tarve
kohdennetulle tiedolle ja koulutukselle, jotta voidaan edistdd ESAS-oirekyselylomakkeen kayt-

toonottoa ja asianmukaista kayttoa kliinisessa tyossa.

Kirjallisen materiaalin kehittaminen

Carli Buttenschoenin ym. (2014) mukaan hoitohenkildston on ymmarrettava ESAS-oirekysely-
lomakkeen terminologia ja ja asianmukainen kaytto, jotta siitd saatavat tulokset olisivat tarkkoja.
Hoitohenkildstolle pitdisi laatia kirjallinen ohjeistus ESAS-oirekyselylomakkeen kaytdsta, sisaltaen
oireiden maaritelmat, esimerkkeja kysymysten esittdmisesta seka tietoa arviointien ajoitukseen liit-
tyen. Henkilokunnan ESAS-oirekyselylomakkeeseen liittyvaa koulutusta voitaisiin parantaa lisaksi

laatimalla ns. pikakayttdoppaita, joissa olisi esim. vastauksia usein kysyttyihin kysymyksiin.
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Hoitohenkilokunnan koulutus

Kirjallisen aineiston lisaksi hoitohenkilokunta kaipaa ESAS-oirekyselylomakkeeseen liittyvaa
saannollista lisakoulutusta. Kaikissa koulutustavoissa tulisi korostaa ESAS-oirekyselylomakkeen
kliinista merkitysta. Koulutusten tulisi olla kayttajaystavallisia ja helposti saatavilla, esim. ta-
pausesittelyt, opetuskierrokset ja verkkopohjaiset ohjelmat. Lisaksi uusien tyontekijoiden perus-
koulutuksesta tulisi huolehtia. Oireiden tulkinta voi olla ongelmallista paitsi potilaille, my6s hoitohen-
kilostolle. (Carli Buttenschoen ym. 2014.) Koulutuksen avulla voidaan varmistaa yhteinen ymmar-
rys tyokalun tarkoituksesta, merkityksellisyydesta ja kaytosta eri tieteenaloilla (Ihler & Saeteren
2020).

5.2.3 Potilasohjeistus

Greenin ym. (2017) mukaan ESAS-oirekyselylomakkeen kayttdon liittyvaa potilasohjeistusta tulisi
parantaa. Lomakkeen tayttamisessa voi olla useita kohtia, mitka voivat aiheuttaa sekaannusta.
Potilaiden voi olla vaikea ymmartaa joidenkin oireiden terminologiaa (Bergh ym. 2011; Watanabe
ym. 2011; Watanabe ym. 2012; Carli Buttenschoen ym. 2014; Vigstad ym. 2019, Brooks ym. 2020).

Informointi kayttotarkoituksista

Berghin ym. (2011) tutkimuksessa useimmat potilaista ilmoittivat, ettd heille ei ollut annettu
rittavasti tietoa ESAS-oirekyselylomakkeen tarkoituksesta ja kaytosta. Potilaat olisivat kaivanneet
tietoa, mihin ja miten henkilokunta kayttaa siita saatavia tuloksia. ESAS-oirekyselylomakkeen va-

liditeettia ja kliinista kayttokelpoisuutta parannettaisiin vahentamalla vaarinkasitysten riskeja.
Vaarinkasitysten minimointi

Hoitohenkildkunta voi minimoida vaarinkasityksia varmistamalla, ettd potilas tuntee ESAS-oi-
rekyselylomakkeen kayttotarkoituksen, kaymalla sen lapi yhdessa potilaan kanssa ja antamalla
palautetta potilaan vastauksista (Bergh ym. 2011). Terveydenhuoltoalan ammattilaisen lasndolo
lomaketta tayttdessa voi auttaa potilasta selventdmaén epaselvia kohtia (Watanabe ym. 2011;
Watanabe ym. 2012; Vigstad ym. 2019).
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5.2.4 Lomakkeen raatalointi

Jos potilas ei ymmarra ESAS-oirekyselylomakkeen kayttdtapaa, eivat saadut tiedot ole valttdmatta
patevia ja luotettavia. Virheitd voi tapahtua mm. liittyen oireiden tulkintaan (Bergh ym. 2011).
Hoitohenkildstd on esittanyt huolensa, ymmartavatkd potilaat, miten ESAS:ia kéytetaan ja osaa-
vatko tdydentad lomakkeen oikein (Buttenschoen ym. 2014; Green ym. 2017). Useassa
tutkimuksessa on esitetty ehdotuksia ESAS-oirekyselylomakkeeseen tehtévista muutoksista.
Greenin ym. (2017) tutkimuksessa hoitajat kaipasivat lomakkeeseen diagnoosi- tai syopakohtaisia
oireita. Watanaben ym. (2012) tutkimukseen osallistuneet potilaat ehdottivat lisdoireiden lisdamista
lomakkeeseen, samoin Greenin ym. (2017) tutkimuksen hoitajat. Joillekin oireille, kuten ruokahalu,
saatetaan antaa lomakkeella kaanteinen vaste (Bergh ym. 2011; Watanabe ym. 2011; Watanabe
ym. 2012; Rhondali ym. 2012; Carli Buttenschoen ym. 2014; Green ym. 2017; Vigstad ym. 2019;
Wong ym. 2021).

Oireiden sanallinen maarittely

Vigstadin ym. (2019) tutkimuksessa monen potilaan mielesta tiettyjen oireiden arvioiminen oli
vaikeaa numeerisella asteikolla. “Suun kuivuminen” ja “yleensa, miltd sinusta tuntuu tanaan”
koettiin erityisen hankaliksi. Carli Buttenschoenin ym. (2014) ja Brooksin ym. (2020) tutkimuksissa
havaittin my6s ongelmia oireiden numeerisessa arvioinnissa. Potilaalta, jolla on kyseisia
vaikeuksia, voitaisiin kysya, onko oire voimakkuudeltaan lieva, kohtalainen vai vaikea (Carli But-
tenschoen ym. 2014). Potilailla voi olla tarve kuvata oireita omin sanoin ja tarjota laadullinen kuvaus
méaarélliselle luokitukselle (Watanabe ym. 2012). Sydpésairaanhoitajien mielesta potilaiden

laadulliset huomautukset selvensivat maarallisia vastauksia ja antoivat lisatietoa (Green ym. 2017).
Sahkoinen sovellus

Kanadalaisessa maakunnallisessa palliatiivisen hoidon integrointihankkeessa potilaat pystyivat
syottamaan ESAS-oirepisteet verkkopohjaisen tietosovelluksen (ISAAC) kautta. Potilaista 70 %
ilmoitti kayttajatyytyvaisyystutkimuksessa suosivansa kyseista sovellusta paperiversion sijaan.
Sovellusta kaytettiin seka alueellisessa syopakeskuksessa etta kotioloissa. ISAAC tarjosi myds
mahdollisuuden luoda automaattisesti sahkopostihalytyksia (ilmoituksia), kun potilaiden oirepisteet
saavuttivat tietyn voimakkuuden kynnyksen. Halytyksia pystyttiin hyddyntamaan hoitoryhmien pe-
rustamisessa ja erikoisammattiryhmien (ravitsemusterapeutit ja psykologit) konsultoinnissa. (Gil-
bert ym. 2012.)
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Syopakohtaiset oireet

Greenin ym. (2017) tutkimuksessa syopasairaanhoitajien yleinen huolenaihe oli, etta ESAS-oire-
kyselylomake ei valttamatta ole spesifinen, koska siina ei kasitella tautikohtaisia oireita. Tama huoli
tuli esille myos ladkarien toimesta aiemmassa tutkimuksessa, jossa tutkittiin monialaisten tervey-
denhuollon ammattilaisten kasityksia ESAS-oirekyselylomakkeen kaytosta syopapotilaiden
kohdalla (Bainbridge, Seow, Sussman, Pond, Martelli-Reid, Herbert & Ewans 2011). Hoitajat an-
toivat ehdotuksia lomakkeen parantamiseen, heidan mielestaan lomakkeeseen voisi laittaa en-

emman syopa/diagnoosikohtaisia oireita (Green ym. 2017).

Lisdoireiden lisdys

SyoOpasairaanhoitajat ilmoittivat Greenin ym. (2017) tutkimuksessa tarpeesta lisata ESAS-oirekyse-
lylomakkeeseen lisdoireita, kuten ummetus. Kyseessa on usein oire, jota ei raportoida. Myds
potilaat toivat Watanaben ym. (2012) tutkimuksessa esille, etta lomakkeeseen voisi lisata um-

metuksen kaltaisia lisdoireita.

Oireiden ryhmittely

Sanamuoto, oireiden jarjestys ja vastauskategoriat voivat vaikuttaa potilaiden vastauksiin (Bergh
ym. 2011). Buttenschoenin ym. (2014) tutkimuksessa hoitohenkilokunta esitti ESAS-oirekysely-
lomakkeen parantamiskeinoksi oireiden uudelleen jarjestelya ryhmittelemalla toisiinsa liittyvat oi-
reet: a) masennus, ahdistus ja hyvinvointi, b) ruokahalu ja pahoinvointi seka c) vasymys ja uneli-
aisuus. Samankaltaisia tuloksia oireiden ryhmittelysta saatin myds Watanaben ym. (2012)
tutkimuksessa. Potilaat toivat kuitenkin esille, ettd hyvinvointi-kohta tulisi olla lomakkeella
viimeisena, koska se sisaltaa kaikki muut oireet. ESAS-r on ESAS-lomakkeen muutettu versio.
Toisiinsa liittyvat oireet (esim. vasymys ja uneliaisuus, pahoinvointi ja ruokahalu, masennus ja ah-
distuneisuus) on ryhmitetty yhteen, ja hyvinvointi on yhdeksas oire lomakkeen lopussa. (Watanabe
ym. 2011.)

Termien selkeyttaminen

Ruokahalu oireena kasitetaan helposti kaanteisesti. Ymmartamiseen ei vaikuta vain tasmallinen
oireen sanamuoto, myds vastausmuoto vaikuttaa. Osa potilaista voi tulkita alhaisen pistemaaran
vahaiseksi ruokahaluksi ynmartamatta, ettd vastaus kuvaa itse asiassa painvastaista. (Bergh ym.
2011; Watanabe ym. 2011; Watanabe ym. 2012; Carli Buttenschoen ym. 2014; Rhondali ym. 2012;
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Green ym. 2017; Vigstad ym. 2019; Wong ym. 2021). ESAS-r —versiossa termi ruokahalu on
muutettu ruokahaluttomuudeksi kuvatakseen kasitetta oireena (Watanabe ym. 2011; Watanabe
ym. 2012).

Hyvinvointi voi olla kasitteena hankala ymmartaa (Bergh ym. 2011; Watanabe ym. 2012; Carli But-
tenschoen ym. 2014; Brooks ym. 2020). Norjalaisessa versiossa ESAS-oirekyselylomakkeesta
termi hyvinvointi on korvattu kysymyksella “miltd sinusta tuntuu tan@an?”. Potilailla ei ollut
tutkimuksessa vaikeuksia vastata kyseessa olevaan kysymykseen. (Bergh ym. 2011.) ESAS-r -
versiossa hyvinvointi on korvattu kysymyksella “milta sinusta tuntuu yleisesti?” (Watanabe ym.
2011; Watanabe ym. 2012). Kysymykseen vastausta voidaan kasitella yleisena yhteenvetona kaik-

ista potilaan oireista (Watanabe ym. 2011).

Uneliaisuus oireena voidaan kokea hdmmentavana, erityisesti vasymykseen verrattuna. Oireita voi
olla hankala erottaa toisistaan. (Watanabe ym. 2011; Watanabe ym. 2012; Carli Buttenschoen ym.
2014.) ESAS-r —versiossa naille oireille on lisatty lyhyet maaritelmat. Uneliaisuus = tuntea olonsa

vasyneeksi, vasymys = energian puute. (Watanabe ym. 2012.)

Masennus- ja ahdistuneisuusoireet koetaan vaikeiksi tulkita (Bergh ym. 2011; Watanabe ym.
2012). ESAS-r -versio sisaltdéd ESAS:n ydinelementit, mutta masennus on maaritelty myds su-
rullisena tunteena ja ahdistus hermostuneisuutena (Watanabe ym. 2012). Norjalaisessa ESAS-
versiossa ahdistuneisuutta kuvataan myos termilla levottomuus ja masennusta termilla suru (Bergh
ym. 2011).

Aikaikkuna 24 h tarkoittaa tutkimuksissa sita, etta potilaat arvioivat oireensa viimeisten 24 h muk-
aan. Tama aiheutti Brooksin ym. (2020) tutkimuksessa potilaille hammennysta, koska viimeisin
paiva ei valttamatta anna kuvaa, miten he voivat yleisesti. Aikaikkuna 24 h -maareen sijasta on
kaytetty myos nyt-maaretta. Valittoman nykyhetken (nyt) arviointiajankohta ei valttdmatta ota tar-
kasti huomioon yleisté oirerasitetta. ESAS-r —validointitutkimuksen osallistujat pitivat 24 h aikaik-
kunaa parempana vaihtoehtona. (Hannon, Dyck, Pope, Swami, Banerjee, Mak, Bryson, Rodin,
Ridley, Lo, Le & Zimmermann 2015.) Watanaben ym. (2012) tutkimuksessa taas potilaat pitivat

nyt-maareesta.
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6 KEHITTAMISTYON TOTEUTTAMINEN

Kehittaminen tahtaa muutokseen, silla tavoitellaan jotakin parempaa tai tehokkaampaa kuin aikai-
semmat toimintatavat tai -rakenteet. Keskeinen kehittamisen elementti on tavoitteellisuus. Kehitta-
mistoiminnan ahtokohtana voivat olla nykyisen tilanteen tai toiminnan ongelmat tai toisaalta naky
jostakin uudesta. (Toikko & Rantanen 2009, 16.) Kehittdmistoiminnan toteutuksen kannalta on
eduksi, jos tavoite voidaan perustella mahdollisimman konkreettisesti. Perusteluissa otetaan usein
kantaa myds kehittamisen yleiseen merkittavyyteen. Kehittamisen perustelu nojaa useimmiten on-
gelmaan ja visioon. Lahtokohtana voidaan pitaa nykytilanteen ongelmaa (eli negatiivista tilanteen
maarittelyd) tai myos visiota eli tulevaisuuden ihannekuvaa. Dynaaminen kehittdminen rakentuu
usein molempien, ongelmien ja visioiden, varassa. Merkittavyyteen vaikuttaa olennaisesti myos
kehittdmisteeman ajankohtaisuus. (Toikko & Rantanen 2009, 56-58.)

Kehittamistoiminnalla on oma rajattu, suunniteltu, vaiheistettu ja tulosten hyddyntamiseen pe-
rustuva tehtava tietyssa toimintaymparistdssa. Kehittamistoiminnassa voidaan nahda monia inno-
vatiivisuuden piirteita. Siind voidaan hyodyntaa tutkimuksellisia menetelmid, kuten haastatteluja,
kyselyitd ja havainnointia. Taman lisaksi hyddynnetaan myos aikaisempaa tutkimustietoa. (Salo-
nen, Eloranta, Hautala & Kinos 2017, 34-35.)

Kehittamistyon vaiheet

Kehittamistoiminta muodostuu eri vaiheista ja menetelmista. Toiminnan vaiheet lomittuvat yleensa
toisiinsa. Toiminta voidaan jakaa seitsemaan vaiheeseen; kehittdmistarpeen tunnistaminen, ideoin-
tivaihe, suunnitteluvaihe, toteutusvaihe, tulos/tuotos, arviointi seka paatosvaihe, joka kasittaa tu-
losten levittdmisen ja implementoinnin. (Salonen ym. 2017, 52.) Aikataulutavoitteessa pysyminen
voi olla haastavaa etenkin kokemattomalle palvelunkehittajalle. Paatoksenteon hitaat prosessit,
useita toimijoita koskeva projekti ja riittdmaton ajallinen resursointi vaikuttavat aikatauluun. (Poh-
janoksa, Kuokkanen & Raaska 2007.) Kehittamistyoni etenemisen vaiheet ovat kuvattuna kuviossa
5.
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KUVIO 5. Kehittédmisty6n etenemisen vaiheet.

6.1  Kehittamistarpeen tunnistaminen, ideointi ja suunnittelu

Kehittdmistyoni on tydelamalahtoinen. Oirekyselylomakkeen laatiminen on osa OYS:n palliatiivista
digihoitopolkuprojektia. Digihoitopolun kehittamistarve pohjautuu STM:n kehittdmisehdotukseen
viisipaivaisen, monialaisen palliatiivisen poliklinikan toiminnan k&ynnistdmisesta (Sosiaali- ja ter-

veysministerion raportteja ja muistioita 2019.)

Digihoitopolku-projekti kaynnistyi vuoden 2020 lopussa ideointivaiheella yhdessa onkologin, kliini-
sen asiantuntijan ja terveyskylan projektityontekijan kanssa. Ideointivaineessa mietittiin digihoito-
polun sisaltoa. Tassa vaiheessa ajatuksena oli, etta laatisin digihoitopolulle ohjausmateriaalia, jota
voisi hyddyntaa potilaan ja omaisen ohjauksessa. Palliatiivisen poliklinikan toiminnan oli tassa vai-

heessa tarkoitus kaynnistya syksylla 2021.

Digihoitopolun varsinainen suunnitteluvaihe kaynnistyi vuoden 2021 alussa. Jotta kehittamisen
myota syntyva palvelu vastaisi mahdollisimman hyvin palvelunkayttajien tarpeisiin, tulisi kehitetta-

vassa tydymparistossa tyoskentelevien osallistua kehittdmisprojektin sen kaikissa vaiheissa
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(Toikko & Rantanen 2009; Valkeakari & Hypp6nen 2009). Digihoitopolun tyéryhméaan kuuluivat mi-
nun lisdkseni onkologi, kliininen hoitotydn asiantuntija ja kaksi OYS:n syopa- ja veritautien osastolla
tyoskentelevaa kollegaani. Terveyskylan projektityontekija toimi asiantuntijana digihoitopolun tek-
nisen toteutuksen osalta. Tutkimusten mukaan moniammatillinen tydryhma sahkoisten palvelujen
suunnittelun ja kayttoonoton yhteydessa varmistaa mahdollisimman toimivan ja kayttajia parhaalla
mahdollisella tavalla hyodyttavan palvelun syntymisen (Valkeakari & Hyppdnen 2009; Jauhiainen
& Sihvo 2015; Hochstenbach, Courtens, Zwackhalen, Vermeulen, Kleef & de Witte 2017;
Vosselbeld, Puik, Jaspers & Schuurmans 2019). Suunnitteluvaiheessa opinnaytetyoni osuudeksi

tarkentui oirekyselylomakkeen ja oireseurantalomakkeen laatiminen digihoitopolulle.

Palliatiivisen poliklinikan potilaita pyydetaan tayttamaan digihoitopolulla oleva oirekyselylomake en-
nen ensimmaista poliklinikkakayntia, joko itsendisesti tai omaisen kanssa. Carli Buttenschoenin
ym. (2014) tutkimuksessa ESAS-oirekyselylomake nahtiin osana potilaan kokonaisvaltaista tutki-
mista ja haastattelua seka tarkeana viestintavalineena potilaan lisaksi myos perheenjasenten
kanssa. Lomakkeella pystytaan kartoittamaan potilaan kokemia oireita ja niiden voimakkuutta.
Hoitohenkilosto pystyy perehtymaan potilaan tayttamaan lomakkeeseen ennen poliklinikkakayntia
ja siten kayttamaan vastausten tuomaa tietoa kaynnin pohjana. Koska kaikki potilaat eivat
valttamatta halua asioida sahkaisesti digihoitopolulla, heilld on mahdollisuus tayttaa lomake ha-

lutessaan paperiversiona.

6.2 Oirekyselylomakkeen laatiminen

Digihoitopolun oirekyselylomake perustuu tyon tilaajan toiveesta OYS:n syopa- ja veritautien osas-
tolla k&ytossa olevaan mukailtuun ESAS-oirekyselylomakkeeseen. Lomakkeen laatimisessa olen
kayttanyt apuna tekemastani kirjallisuuskatsauksesta ja kirjallisuudesta saatua tietoa, muilla digi-
hoitopoluillla olevia oirekyselyja ja omaa kokemustani syopapotilaiden hoidosta ja mukaillun ESAS-

oirekyselylomakkeen kaytosta.

Niin sanottuja. kyselyja on mahdollista rakentaa digihoitopolun kyselytyokalulla. Tyokalun avulla on
mahdollista tehda kysely, jolla voidaan esim. arvioida oireiden haitta-astetta seka saada pidemman
aikavalin tietoa maaritellyn parametrin kehittymisesta. Erillista oireseurantalomaketta ei ole jarkeva
laatia tdssé vaiheessa, koska oirekyselylomaketta voidaan kayttaa myos oireiden seurantaan (Wa-
tanabe ym. 2011; Carli Buttenschoen ym. 2014; Green ym. 2017; Ihler & Saeteren 2020).
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OYS:n sy6pa- ja veritautien osastolla kaytossa olevasta mukaillusta ESAS-oirekyselylomakkeesta
poiketen digihoitopolun lomakkeella keskitytaan oireisiin. Mukaillussa lomakkeessa on oireiden li-
saksi kysymyksia mm. asumismuotoon, ulkopuoliseen apuun ja sosiaalityontekijan tarpeeseen liit-
tyen. Paadyin jattamaan edella mainitut kysymykset digihoitopolun lomakkeelta pois, koska ky-
seessa on oirekysely. Digihoitopolulle tehdaan jatkossa myds esitietokysely, kyseiset kysymykset

voidaan liittaa siihen. Kyseinen jaottelu selkeyttaa kyselyjen sisaltoa ja visuaalista ulkomuotoa.

Tavoitteena oli luoda lomake, joka olisi yksinkertainen ja selkea (Nummi & Jarvi 2012; Fredericks,
Martorella, Catallo 2015; Nguyen, Bol, van Weert, Loos, Tytgat, Geijsen, Drenth, Djanse & Smets
2018; Roivas 2020) seka looginen (Hyvarinen 2005). Kieliasulla ja ilmaisutavalla on myds suuri
merkitys (Santesso, Rader, Nilsen, Glenton, Rosenbaum, Ciapponi, Moja, Pardo, Chou & Schun-
emann 2015). Kirjallisen potilasohjausmateriaalin tulisi olla rakenteeltaan ja otsikoinniltaan selkea,
jotta potilas kokisi sen palvelevan juuri hanta. Materiaalin luettavuus ja selkea visuaalinen ulkoasu
lisdavat ohjeistuksen ymmarrettavyytta. (Kyngas, Kaariainen, Poskiparta, Johansson, Hirvonen &
Renfors 2007, 125; McKenna & Scott 2007.)

Tein lomakkeeseen muutoksia kirjallisuuskatsauksesta saamani tiedon perusteella. Kehittamiskoh-
dat perustuvat kohtaan ESAS-oirekyselylomakkeen kayton edistdminen, osa-alueeseen lomak-
keen raataldinti. Syopa- ja veritautien osastolla kaytossa olevassa lomakkeessa olevia oireita ovat
kipu, pahoinvointi, ruokahaluttomuus, masennus, ahdistus, vasymys/uupumus, unettomuus, heng-

enahdistus, ummetus, ongelmat erityksessa ja suun kuivuminen; kyseisessa jarjestyksessa.

Digihoitopolulle tulevalla lomakkeella kartoitetaan 11 eri oiretta; kipu, hengenahdistus, pahoin-
vointi/oksettava olo, ruokahaluttomuus, suolen toiminnan ongelmat, virtsaamisen ongelmat, suun
kuivuminen, masentuneisuus, ahdistuneisuus, vasyneisyys ja univaikeudet. Oireet on ryhmitelty
niin, ettd samankaltaiset oireet ovat perakkain. Watanaben ym. (2012) ja Carli Buttenschoenin ym.
(2014) tutkimuksissa todettin, ettd ESAS-oirekyselylomaketta voidaan kehittaa oireiden ry-

hmittelylla. Lomakkeen alussa ovat fyysiset oireet ja lopussa psyykkiset oireet.

Lomakkeeella kaytetaan oireita arvioitaessa liukukytkinasteikkoa, 0 = ei lainkaan ja 10 = pahin
mahdollinen. Lisaksi kaytdsséa on kyllé/ei- ja monivalintavaihtoehdot (voi valita niin monta
vaihtoehtoa kuin haluaa) ja avoimia kysymyksia, mihin voi vapaasti tuottaa tekstia.

Kirjallisuuskatsuksessa olevissa tutkimuksissa on kaytetty aikaikkunana seka 24 h etta nyt (talla

hetkelld). Potilaissa kummallakin vaihtoehdolla oli omat kannattajansa. Lomakkeella paadyttiin
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kayttamaan aikaikkunaa 24 h, koska potilas tayttaa sen kotona etukateen ennen poliklinikkakayn-

tia.

OYS:n syopa- ja veritautien osastolla kaytossa olevassa mukaillussa ESAS-oirekyselylomak-
keessa on oireisiin liittyvien kohtien lisaksi kipupiirros. Kuvassa on ihmiskeho, johon potilas voi
merkitd kokemansa kipukohdat. Teknisesti kipupiirrosta ei pystyta digihoitopolulle toteuttamaan,
joten piirros jai digihoitopolun oirekyselylomakkeelta pois. Sen tilalta potilas voi vapaasti kuvata,

missa kipu tuntuu.

Watanaben ym. (2012) tutkimuksessa potilaat toivoivat, etta terminologiaa olisi yksinkertaistattava
ja maariteltava selkeammin. Ty0ssani olen havainnut, etta moni potilaista tulkitsee pahoinvoinnin
pelkastddn oksentamisena. Sen takia pahoinvointi on muutettu pahoinvointi/oksettava olo -
kohdaksi. Suolen toiminnan ja virtsaamisen ongelmat on eritelty omina ryhminaan, koska potilaalla
voi olla monenlaisia ongelmia erityksen suhteen. Uneliaisuus ja vasymys koetaan oireina ham-
mentaviksi, niitd voi olla hankala erottaa toisistaan (Watanabe ym. 2011; Watanabe ym. 2012; Carli
Buttenschoen ym. 2014). Lomakkeella vasymys ja univaikeudet ovat omina kategorioinaan ja kum-
massakin on selventavia lisakohtia. Unettomuus on muutettu univaikeuksiksi, koska potilailla on
nukkumisessa usein muitakin ongelmia kuin unettomuus. My6s masennus- ja ahdistustunei-
suusoireet koetaan vaikeiksi tulkita (Bergh ym. 2011; Watanabe ym. 2012). Lomakkeella kumman-
kin oireen kohdalla on selventavia lisdkohtia, kuten masennuksen kohdalla maare surumielinen
(Bergh ym. 2011; Watanabe ym. 2012) ja ahdistuksen kohdalla maareet levottomuus (Bergh ym.
2011) ja hermostuneisuus (Watanabe ym. 2012).

Oireiden lisaksi lomakkeen loppuun on lisatty kysymys “milté vointisi tuntuu tanaan?”. Watanaben
ym. (2011) tutkimuksessa potilaat toivat esille, ettd tdmankaltaisen hyvinvointiin liittyvan ky-
symyksen olisi hyva olla lomakkeen lopussa, koska se kaytannossa kattaa kaikki lomakkeella
olevat oireet. Lomakkeella on myds monivalinta, mihin potilas voi merkita, mitk& oireista ovat hair-
itsevimmat. Taméankaltaisia monivalintakysymyksia on nahtavissa joissakin muissa eri digihoitopo-
|uilla olevissa oirekyselyissa. Lomakkeen lopussa on myds kysymys “Onko viela jotain, mité halu-

aisit oireisiisi liittyen kertoa?”.

Potilas voi vastata vain niihin kysymyksiin, mitka liittyvat hanen kokemiinsa oireisiin eli tarpeettomat
kohdat voi ohittaa. Kysymyksissa on vain yksi ns. pakollinen kysymys, mihin edellytetaan vastausta
ennenkuin lomakkeen vastaukset voidaan tallentaa. Pakollinen kysymyksen kautta ammattilaisille
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lahtee ns. herate, josta nakee etta potilas on tayttanyt kyselyn. liman heratetta ammattilainen jou-

tusi tarkistamaan erikseen, onko kysely taytetty.

6.3 Oirekyselylomakkeen arviointi ja liittdminen digihoitopolulle

Alkuperaisena suunnitelmana oli testata digihoitopolulle liitettya oirekyselylomaketta kehittamistyo-
pajassa. Tyopajoja kaytetaan erilaisissa kehittamishankkeissa, koska niiden kautta on mahdollista
ajatella yndessa toisten kanssa. TyOpajassa voidaan koota osallistujien tieto ja erilaiset nakokulmat
yhteen. Osallistujilla on paitsi oma osaamisensa, myos edustamiensa sidosryhmien nékokulma
mukanaan; tama laajentaa yhteistd ymmarrysta. (Saarenmaa 2017, 14-15.) Yhteistoiminnallisella
toiminnalla voidaan tuottaa kokonaan uutta tietoa tai prosessoida aikaisempaa. Ryhmadynamiikka
tuottaa tietamysta ja ymmarrysta osallistujien vélisesta tietojen ja taitojen muodostamasta yhteis-
vaikutuksesta. (Hellstrom, Johnson, Leppilampi & Sahlberg 2015, 26.) Tydpajasta jouduttiin kuiten-

kin luopumaan resurssipulan ja aikataulullisten ongelmien vuoksi.

Lahetin lomakkeen paperisen raakaversion sahkopostilla digihoitopolun tydryhman jasenille kom-
mentointia varten 20.3. Kommentoinnille oli varattu viikko aikaa. Kirjallisia kommentteja sain yh-
delta jasenelta. Saatujen kommenttien perusteella tein viela lisdd muutoksia lomakkeeseen, jonka
jalkeen terveyskylan projektityontekija liitti lomakkeen polulle 28.3. Kavin tutustumassa lomakkee-
seen potilaan ominaisuudessa ja siihen tehtiin viela muutamia muutoksia lahinna lauserakenteisiin
littyen. Ty6ryhman jasenilla oli tdman jalkeen mahdollisuus testata lomaketta polulla tuotantotes-
taajina niin sanotusti potilaan nakdkulmasta oman aikataulunsa sallimissa puitteissa. Testaus- ja
kommentointiaikaa oli 12 paivaa. Maaraaikaan mennessa sain kommentteja kahdelta henkilolta.
Tuotantotestaajien arviointien perusteella tein vield muutoksia lomakkeelle ja terveyskylan projek-
titydntekija liitti lopullisen tuotoksen polulle 9.5.2022. Palliatiivisen digihoitopolun oirekyselylomake
on nahtavilla litteessa 5. Teknisista syista lomake on liitteessa useammassa osassa. Digihoitopo-

lulla lomake on yhtenainen.

Tuotantotestaajien arviointien perusteella oirekyselylomake oli selkea ja helppo tayttaa. Pituudel-
taan sita kuvattiin sopivan mittaiseksi eli ei liian pitkaksi. Liukuasteikko 0-10 koettiin helppokayt-
toiseksi. Kysymyspatteristojen valille ehdotettiin valiotsikointia lomakkeen luettavuuden selkeytta-
miseksi, esimerkiksi kipu, hengenahdistus ja niin edelleen. Otsikointia ei kuitenkaan laitettu lopulli-
selle lomakkeelle, koska jokainen kysymyspatteristo olisi silloin asettunut teknisesti omalle sivul-

leen. Tama olisi lisdnnyt lomakkeen pituutta visuaalisesti.
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Palliatiivisen poliklinikan toiminnan on tarkoitus alkaa syyskuussa 2022, oirekyselylomake pilotoi-
daan eli otetaan koekayttoon siina vaiheessa. Talloin uutta toimintaa harjoitellaan pienella potilas-
ja ammattilaisjoukolla. Pilotin suositeltu kesto on enintaan pari kuukautta. Tana aikana kerataan
aktiivisesti palautetta ja kayttokokemuksia oirekyselylomakkeen toimivuudesta ja kaytettavyydesta
seka potilailta, omaisilta etta palliatiivisen poliklinikan hoitohenkilokunnalta. Palaute auttaa tunnis-
tamaan realistisesti sellaisia kehittamisen tarpeita ja kohteita, joita oirekyselylomakkeen laatija ei
valttamatta ole pystynyt havaitsemaan (Salonen ym. 2017, 65). Arvioinnin kohteiksi voidaan aset-
taa muun muassa oirekyselylomakkeen kysymysten selkeys, vastausvaihtoehtojen toimivuus, lo-
makkeen pituus ja vastaamiseen kaytetty aika. Testaajat voivat myos antaa ehdotuksia, puuttuuko

lomakkeelta oleellisia kysymyksia tai onko lomakeella jotakin epaolennaista. (Vilka 2021.)

Valkeisen, Anttilan ja Paltamaan (2014) mukaan potilaan/asiakkaan itse taytettavien kyselyiden
arvioinnissa parhaita asiantuntijoita ovat juuri potilaat/asiakkaat. Oirekyselylomakkeen kayttokel-
poisuus ja kliininen kaytettavyys kuvaavat sita, onko lomake kayttokelpoinen rutiinikaytossa ja mer-
kityksellinen kyseisessa kayttotarkoituksessa (Slade, Thornicroft & Glover 1999). Omaisten rooli
pilotoinnissa on tarked, koska moni potilaista todennakoisesti tayttad oirekyselylomakkeen yh-
dessa omaisen kanssa. Omaiset ovat hyvin usein tiiviisti mukana palliatiivisten potilaiden hoidossa.
Laheisen halu osallistua potilaan hoitoon on myds yksi palliatiivisen hoidon vaiheessa olevan po-

tilaan ja hénen laheisensa selviytymistd edistava tekija (Saukkonen ym. 2017).
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7 TUTKIMUKSELLISEN KEHITTAMISTYON TULOSTEN TARKASTELUA

Tyoeldma asettaa vaatimuksia terveydenhuollon palveluiden muutokselle seka rakenteellisesti etta
toiminnallisesti. Digitaalisten tyovalineiden avulla voidaan mahdollistaa toiminnan toteutuminen tur-
vallisesti, vastuullisesti ja nopeasti. (Hayrinen 2018; Stark, Kerrissey & Peabody 2020.) Terveyden-
huollon kasvavia kustannuksia voidaan vahentaa siirtdmalla koulutus-, konsultaatio- ja vastaanot-
totoimintaa sahkaisiksi palveluiksi (Jelnes 2011; WHO 2019; Stark ym. 2020). Sahkoiset palvelut
tukevat potilaalle annettavaa suullista ja kirjallista ohjausta (Kyngas & Hentinen 2019, 113). Sah-
koisia terveyspalveluita voidaan kayttdad kohdennetusti potilaiden tukemiseen sairauden aikana
(Ventura, Ohlén & Koinberg 2013) ja niiden avulla voidaan myds lisata kommunikaatiota potilaiden
ja hoitohenkilékunnan valilla (Archer, Fevrier-Thomas, Lokker, McKibbon & Straus 2011; Carli But-
tenschoen ym. 2014; Karisalmi, Kaipio & Kujala 2018; Kunnari & Koivula 2018; Lancaster, Abuzour,
Khaira, Mathers, Chan, Bui, Lok, Thabane & Dolovich 2018; Brooks ym. 2020).Terveydenhuollon
palveluita sahkoistaessa on hyva muistaa, ettei digimuutos tai applikaatio itsessaan ole itseisarvo.
Tarkeinta on, ettd muutoksesta hyotyy seka asiakas etté palveluntuottaja. (Savolainen & Lehmus-
koski 2017, 17.)

Kirjallisuuskatsauksen tulosten perusteella potilaan yksildllista, potilaslahtdista ja laadukasta hoitoa
seka elamanlaatua voidaan edistad@ ESAS-oirekyselylomakkeen kayton avulla. ESAS-oirekysely-
lomaketta voidaan kayttda potilaan ja hoitohenkilokunnan vélisen keskustelun lahtokohtana ja
viestinnan apuna seka hoidon suunnittelun ja arvioinnin apuvalineena. ESAS-oirekyselylomakkeen
kayttoa voidaan edistad sen rutinoidulla kaytolla, opiskelijoiden ja henkildkunnan koulutuksella,

potilasohjeistuksella seka kirjallisen materiaalin luomisella ja lomakkeen kehittamisella.

7.1 ESAS-oirekyselylomakkeen rooli hoitajan ja ladkarin monipuolisena tydvalineena ja

potilaan hyvan hoidon mahdollistajana

Palliatiivisen poliklinikan kayttoon tuleva palliatiivinen digihoitopolku ja sille suunniteltu oirekysely-
lomake tukevat uusien teknologioiden kayttoonottoa potilashoidossa. Ne antavat potilaille aktiivi-
semman roolin oman sairautensa hoidossa ja monipuolistavat potilaan ja ammattilaisen valisen
kanssakaymisen kanavia (Sosiaali- ja terveysministerion digitalisaatiolinjaukset 2025). Tayttamalla
oirekyselylomakkeen ennen ensimmaista poliklinikkakayntia potilas saa oman aanensa kuuluviin
(Gilbert ym. 2012; Green ym. 2017; Vigstad ym. 2019; |hler & Saeteren 2020). Brooksin ym. (2020)
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mukaan oirekyselylomake auttaa keskustelun jasentamisessa. Oirekyselylomakkeen tayttaminen
ennen vastaanottokayntia auttaa potilasta tunnistamaan paremmin omat oireiden hallinnan
painopisteensa, muistamaan mista potilas halusi puhua tapaamisen aikana ja liséksi rohkaisee
potilasta pohtimaan ja tunnistamaan seké oireet etta vastaanottokaynnin prioriteetit. Oirekysely-
lomake antaa potilaalle myos mahdollisuuden keskustella hoitohenkilokunnan kanssa oireista,

jotka ehka muuten eivat olisi tulleet esiin (Gilbert ym. 2012).

Ammattitaitoinen ja oikea-aikainen palliatiivinen hoito edistaa sydpapotilaiden ja heidan laheistensa
selviytymista. Erilaiset hoitovaihtoehdot ja niista keskusteleminen, hyva ja kuunteleva vuorovai-
kutussuhde potilaan ja henkilokunnan valilla seka potilaslahtoisyys ovat tarkeitd osatekijoita.
(Saukkonen ym. 2017.) Varhainen palliatiivinen hoito tautispesifisen hoidon rinnalla voi parantaa

potilaan elamanlaatua, lievittaa oireita ja antaa tukea potilaalle ja hanen laheisilleen (Saarto 2015).

Syopapotilaan oireiden yksityiskohtainen kartoittaminen ja hoito saattavat hukkua vastaanotolla
yleisten kysymysten ja keskustelun varjoon. Syy oireiden huonoon hoitoon I8ytyy usein niiden ali-
arvioinnista. Potilas ei valttdmatta tuo esille hankaliakaan oireita, ellei niitd nimenomaisesti kysyta.
(Salminen & Salmenoja 2007.) Potilaan tayttaman oirekyselyn vastauksia voidaan kayttaa palli-
atiivisen poliklinikan vastaanottokaynnin ja potilasohjauksen pohjana. Oirekyselyn vastaukset an-
tavat hoitohenkilostolle kokonaiskuvan potilaan kokemista subjektiivisista oireista. Kyselyn avulla
saadaan tietaa, milta potilaasta tuntuu. (Gilbert ym. 2012; Green ym. 2017; Vigstad ym. 2019; Ihler
& Saeteren 2020.) Koska oirekysely auttaa keskustelun avauksessa, voidaan vastaanotolla keskit-
tya potilaan tarkeimpiin huolenaiheisiin ja oireisiin (Green ym. 2017; Ihler & Seeteren 2020). Kayt-
tamalla oirekyselya keskustelun lahtokohtana, hoitohenkilokunta voi tarkentaa ja syventaa potilaan

oireiden luonnetta ja sita, miten ne vaikuttavat potilaaseen (lhler & Seeteren 2020).

Flinkkilan (2019) mukaan ohjausosaaminen on yksi olennaisimmista osa-alueista palliatiivisen
potilaan hoidossa. Ohjauksen tarkeys korostuu erityisesti 1adkehoitoon liittyvissé asioissa, mutta
on tarked osa-alue kaikissa hoitotydn osaamisalueissa. Sairaanhoitajat tarvitsevat vahvan te-
oreettisen tiedon hallinnan liséksi ohjausosaamista, jota tulisi toteuttaa potilaan yksildlliset tarpeet
huomioiden (Vihela, Hokka & Kaakinen 2020). K&éariaisen (2007) mukaan laadukas potilasohjaus
on potilaslahtdista, vuorovaikutteista ja vaikuttavaa. Potilaslahtdisyys on suorassa yhteydessa
ohjauksen vaikutuksiin; potilaiden asennoitumiseen, vastuunottoon sairauden hoidosta, itsehoitoon
ja hoitoon sitoutumiseen. Potilaslahtdisyytta voidaan kuvata myds potilaan voimavaroja vahvista-
vana hoitamisena. Potilaan voimavaroja voidaan vahvistaa potilasta kunnioittamalla, kuuntelemalla

ja antamalla rehellisa vastauksia. (Kvale & Bondevik 2008.)
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Oirekysely voi olla potilaan oireiden arvioinnin lisdksi myds kattava, moniulotteinen, hyddyllinen ja
tehokas potilaan hoidon suunnittelun tydkalu (Vigstad ym. 2019; Ihler & Seeteren 2020; Wong ym.
2021). Qireiden jarjestelmallinen ja toistuva mittaaminen on ratkaisevan tarkedd maaritettaessa
potilaan oireita ja kohdennettaessa potilaan hoitotoimenpiteitd (Gilbert ym. 2012; Rhondali
ym. 2012; Vigstad ym. 2019; Brooks ym. 2020; Ihler & Saeteren 2020). Oirekyselyn rutiininomainen
kaytto voi helpottaa potilaiden elamaan vaikuttavien oireiden kohdennettua ja oikea-aikaista hoitoa
(Wong ym. 2021). Palliatiiviselle digihoitopolulle ei alkuperaisesta suunnitelmasta poiketen laadittu
erillistd oireseurantalomaketta, koska oirekyselyn avulla voidaan paitsi arvioida potilaan oireita,
my0s seurata hoidon tehokkuutta (Watanabe ym. 2011; Carli Buttenschoen ym. 2014; Green ym.
2017; Ihler & Szeteren 2020).

Greenin ym. (2017) tutkimuksessa hoitotydn rooli potilaan oireiden hallinnassa nahtiin ratkaisevan
tarkeand samoin kuin terveydenhuollon tarjoajien yhteistyd (Gilbert 2012; Green ym. 2017). Oi-
rekyselyn jarjestelmallinen kaytto ja oireiden lievittamiseksi toteutettavien toimenpiteiden nopea
kayttdonotto voivat johtaa potilaan oireiden vahenemiseen (Rhondali ym. 2012; Vigstad ym. 2019;
Brooks ym. 2020; Ihler & Saeteren 2020; Wong ym. 2021).

Rhondalin ym. (2012) mielesta syopapotilaiden oireiden hallinnan paraneminen edellyttdd myos
terveydenhuollon henkilokunnan koulutusta. Kaytannon tietoihin, taitoihinn ja asenteisiin pystytaan
vaikuttamaan osaamiseen kohdistuvilla koulutusinterventioilla (Harden, Price, Duffy, Galunas &
Rodgers 2017; Kangasniemi, Hipp, Haggman-Laitila, Kallio, Karki, Kinnunen, Pietild, Saarnio,
Viinamaki, Voutilainen & Waldén 2018). Riittava ja osaava henkilosto ovat laadukkaan palliatiivisen
hoidon edellytys (Sosiaali- ja terveysministerion raportteja ja muistioita 2019). Henkilokunnalta
edellytetaan palliatiivisen ja saattohoidon osaamista (Saarto, Lyytikéinen, Ahtiluoto, Junttila, Lehto,

Finne-Soveri, Hammar & Forsius 2022).

Eldmanlaadulla tarkoitetaan sitd, millaiseksi ihminen eldmansa kokee. Se voidaan maaritella
yksilon nakemykseksi omasta toiminnastaan ja hyvinvoinnistaan eldman eri osa-alueilla. Tervey-
teen liittyvalla elamanlaadulla tarkoitetaan ihmisen kokemusta omasta terveydentilastaan seka si-
ihenn liittyvista fyysisista, psyykkisista ja sosiaalisista tekijoista. (Salakari 2011). Oireiden var-
hainen seulonta ja hoito voivat vahentaa vakavien, ongelmallisten oireiden riskia pitkalla aikavalilla
ja siten parantaa eldamanlaatua (Vigstad ym. 2019). Vahvistamalla sairaanhoitajien osaamista void-
aan tukea palliatiivista hoitoa saavan potilaan ja hanen laheistensa eldmanlaatua kaikilla palli-
atiivisen hoidon jarjestamisen tasoilla. Osaamista vahvistamalla mahdollistetaan palliatiivisen hoi-
don kehittaminen. (Vihela ym. 2020.)
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Palliatiivisten potilaiden hoidon laatua voidaan parantaa kayttamalla yhteisia oireiden arvioinnin
tydkaluja eri palveluntarjoajien valilla (Gilbert ym. 2012; Green ym. 2017). Greenin (2017) mukaan
onkologisilla sairaanhoitajilla on keskeinen rooli laadukkaan ja kattavan hoidon tarjoamisessa
seulomalla ja arvioimalla potilaiden oireita koko hoitoprosessin ajan ja eri hoitoymparistoissa. Ter-
veyden ja hyvinvoinnin laitos on laatinut palliativisen potilaan hoidon laatusuosituksen.
Laatusuosituksessa on tunnistettu 10 laatualuetta, joista 6 kuvaa palliatiivisen potilaan hoitopros-
essin eri vaiheita, huomioiden my0s laheiset. Laatualueille on maaritety laatukriteerit, joiden taytyisi
toteutua, jotta hoito olisi laadukasta. (Saarto ym. 2022.) Hoidon laatua voidaan parantaa myos
pyrkimalla ymmartdmaan esteita ja tekijoita, jotka mahdollistavat potilaiden kayttdman oireiden ar-

vioinnin tyokalun optimaalisen kayton (Green ym. 2017).

7.2 ESAS-oirekyselylomakkeen kayton edistaminen rutinoidun kayton, koulutuksen, poti-

lasohjeistuksen ja lomakkeen raatal6innin avulla

ESAS-oirekyselylomakkeen kayttoa voidaan edistaa pyrkimalla lomakkeen rutinoidumpaan kayt-
toon, kouluttamalla henkilokuntaa, potilasohjeistuksella ja lomakkeen raataloinnilla. Rutinoitua
kayttoa edistaa lomakkeen integroiminen kliiniseen haastatteluprosessiin (Butterschoen ym. 2014)
ja hoitoprosessin kaikkiin vaiheisiin ja eri hoitoymparistoihin (Carli Buttenschoen ym. 2014; Green
2017; Brooks ym. 2020), esihenkildiden sitouttaminen lomakkeen rutiininomaisen kayton
edistamiseen (lhler & Saeteren 2020) seka kayton selkeyttaminen ajankohdan ja paikan suhteen
(Inler & Saeteren 2020).

Koulutuksen avulla voidaan lisata henkilokunnan osaamista oireiden kartoituksessa. Tarkea mer-
kitys on myos oirekyselylomakkeen kayton esteiden ymmartamisella. Mitd paremmin ESAS-oi-
rekyselylomakkeen kayttamisen edut, avut ja esteet kliinisessa kaytossa ymmarretaan, sita parem-
min ESAS-oirekyselylomakkeen kayttda voidaan optimoida potilaan hoidon laadun parantamiseksi
(Green ym. 2017). Potilaaseen liittyvat tekijat (potilaiden ESAS-termien virheellinen tulkinta, heik-
entynyt viestintd) ja henkildstoon liittyvat tekijat (aikarajoitukset, hoitajien arviointien heikko luotet-
tavuus, arviointien aikataulun vaarinymmarrys) voivat heikentdd oirekyselylomakkeen

kaytettavyytta (Carli Buttenschoen ym. 2014), samoin henkilékunnan kiire (Ihler & Seeteren 2020).

Greenin ym. (2017) mukaan ESAS-oirekyselylomakkeen integrointi hoitoalan koulutuksen ope-

tussuunnitelmiin ja taydennyskoulutusohjelmiin saattaa vahvistaa sairaanhoitajien positiivista
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asennetta kuolevien potilaiden hoitoa kohtaan. Saarton ym. (2022) mukaan osaamisen varmis-
tamiseksi palliatiivisen hoidon opetus tulisi integroida soveltuvin osin peruskoulutukseen. Lisaksi
palliatiivisen hoidon parissa tyoskenteleville ammattiryhmille tulisi jarjestaa systemaattisesti lisa- ja
taydennyskoulutusta. Carli Buttenschoen ym. (2014) tutkimuksessa osalla hoitoalan henkildstdsta
ei ollut riittavaa tietoa tiettyjen oireiden tulkinnasta, erityisesti vasymyksesta, uneliaisuudesta, hen-
genahdistuksesta, hyvinvoinnista ja ruokahalusta. Myos potilaan oirekirjo voi olla monimutkainen,
esimerkiksi miten kipu ilmenee deliriumissa ja miten kivun ilmentymiseen voivat vaikuttaa myds
muut oireet, kuten masennus ja ahdistuneisuus. Greenin ym. (2017) mukaan hoitohenkilostolla on
tarve kohdennetulle tiedolle ja koulutukselle, jotta voidaan edistaa ESAS-oirekyselylomakkeen
kayttoonottoa ja asianmukaista kayttda kliinisessa tyossa. Kaikissa koulutustavoissa pitaisi
korostaa ESAS-oirekyselylomakkeen Kliinista merkitysta ja koulutusten tulisi olla kayt-

tajaystavallisia ja helposti saatavilla (Carli Buttenschoen ym. 2014).

Carli Buttenschoenin ym. (2014) mielesta hoitohenkilokunnalle pitéisi laatia kirjallinen ohjeistus
ESAS-oirekyselylomakkeen kaytdsta, sisaltden oireiden maaritelmat, esimerkkeja kysymysten esit-
tamisesta seka tietoa arviointien ajoitukseen liittyen. Lisaamalla ymmarrysta lomakkeen terminolo-
giasta ja asianmukaisesta kaytosta vastausten tulkitseminen olisi luotettavampaa. Oireiden tulkinta

voi olla ongelmallista paitsi potilaille myos hoitohenkilokunnalle.

Myos potilasohjeistusta tulisi parantaa (Green ym. 2017), koska ESAS-oirekyselylomakkeessa voi
olla useita kohtia, mitka aiheuttavat sekaannusta. Potilaiden voi olla vaikea ymmartaa joidenkin
oireiden terminologiaa (Bergh ym. 2011; Watanabe ym. 2011; Watanabe ym. 2012; Carli But-
tenschoen ym. 2014; Vigstad ym. 2019; Brooks ym. 2020). Hoitohenkilékunta voi minimoida
vaarinkasityksia varmistamalla, etta potilas tuntee ESAS-oirekyselylomakkeen kayttotarkoituksen,
kaymalla lomakkeen lapi yndessa potilaan kanssa ja antamalla palautetta potilaan vastauksista
(Bergh ym. 2011). Kaytanndssa oirekyselyssé tulleita asioita kdydaan l&pi vuorovaikutuksellisesti
palliatiivisen poliklinikan vastaanotolla ja potilaalla on siten mahdollisuus tuoda esille, mikali kyse-
lyssa oli hankalsti ymmarrettavia kohtia.

ESAS-oirekyselylomaketta voidaan kehittaa maarittamalla oireita sanallisesti (Watanabe ym. 2012;
Green ym. 2017), sahkdisen sovelluksen kautta (Gilbert ym. 2012), lisaamalla sydpakohtaisia
oireita (Green ym. 2017), lisdamalla oireita (Watanabe ym. 2012; Green ym. 2017), ryhmittelemalla
oireet (Watanabe ym. 2011; Watanabe ym. 2012, Carli Buttenschoen ym. 2014) ja selkeyttamalla
termeja (Bergh ym. 2011; Watanabe ym. 2011; Rhondali ym. 2012; Watanabe ym. 2012; Carli
Buttenschoen ym. 2014; Hannon ym. 2015; Green ym. 2017; Vigstad ym. 2019; Wong ym. 2021).
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Digihoitopolulle liitettya oirekyselylomaketta kehitettiin oireita ryhmittelemalla ja termeja
selkeyttamalla, lisaksi oireista on mahdollisuus kertoa tarkemmin vastaamalla ns. avoimiin ky-
symyksiin. Sydpakohtaisia oireita ei lisatty lomakkeeseen, koska lomakkeen on tarkoitus tule-

vaisuudessa palvella muitakin palliatiivisen hoidon potilasryhmia.

7.3 Tutkimuksellisen kehittamistyon eettisyys

Tutkija tekee eettisen ratkaisun jo tutkimusaihetta valittaessa. Tutkijan on pohdittava jo tutkimusai-
heen valinnassa aiheen merkitysta yhteiskunnallisesti ja sen vaikutusta osallistujiin. Tutkimusetii-
kan periaatteena on sen hyodyllisyys joko tutkittavana olevalle henkildlle tai tutkimustulosten hyo-
dyntdminen tulevaisuudessa uusille potilaille. (Hirsjarvi & Hurme 2009, 19-20; Kankkunen & Veh-
vildinen-Julkunen 2013, 218.)

Eettisesta nakokulmasta tarkasteltuna kirjallisuuskatsaukseni aihe ja oirekyselylomakkeen laatimi-
nen palliatiiviselle digihoitopolulle ovat tarkeita ja merkittavia. Saarton (2015) mukaan kuolemaan
johtavaa sairautta hoidettaessa palliatiivinen hoito tulisi aloittaa jo varhain tautispesifisen hoidon
rinnalle lievittdmaan oireita ja tukemaan potilasta ja hanen laheisiaan. Viimeaikaisten tutkimusten
mukaan varhainen palliatiivinen hoito tautispesifisen hoidon rinnalla parantaa potilaiden elaman-
laatua, vahentdd masentuneisuutta ja voi jopa pidentaa elinaikaa. Oireiden varhainen seulonta ja
hoito voivat vahentaa vakavien, ongelmallisten oireiden riskia pitkalla aikavalilla ja siten parantaa
elémanlaatua (Vigstad ym. 2019). Oirekyselylomaketta kuvataan hyodyllisena valineena
syopapotilaiden oireiden kartoittamiseen, miké puolestaan edistaa potilaiden oireiden lievitysta ja

elémanlaatua (Ihler & Saeteren 2020).

Kirjallisuuskatsauksesta saatua tietoa ja palliatiivisen digihoitopolun oirekyselylomaketta on mah-
dollista hyddyntadd OYS:n palliatiivisen poliklinikan lisaksi yksikdissa, joissa hoidetaan palliatiivis-
essa hoidossa olevia potilaita seka opiskelijoiden ja henkilokunnan koulutuksessa. Yhteiskunnal-
lista merkitysta tuo oirekyselylomakkeen pilotoinnin tuomien tulosten hyodyntaminen valtakunnal-
lisessa palliatiivisen hoidon kehittamishankkeessa, palliatiivisen hoidon digitaalisen palveluketjun
kehittamisessa. Tata kautta tutkimuksellisesta kehittamistyostani saatu tieto hyodyttaa myos hoi-
totydn laadun kehittdmista. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 218.)

Tydelamalahtoisessa tutkimustydssa korostuvat niin tieteen tekemisen kuin yritysmaailmankin eet-

tiset sdanndt. Kehittdmistyon tavoitteiden tulee olla korkean moraalin mukaisia ja tyo tulee tehda
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rehellisesti, huolellisesti ja tarkasti. Kehittamistyo on inhimillista toimintaa, jolloin hankkeessa toi-
mivien vajavaisuudet ja rajoitukset ovat myds hankkeen vajavaisuuksia ja rajoituksia. (Ojasalo,
Moilanen & Ritalahti 2015, 48.) Tutkimusetiikka on oleellinen osa tieteellisen tutkimuksen teke-
mista. Tieteellisen tutkimuksen eettisia vaatimuksia ovat mm. tutkijan aito kiinnostus uuden tiedon
hankkimiseen, tunnollisuus tiedonhankinnassa, rehellisyys seka toisten tutkijoiden kunnioitus.
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 211-212.)

Jotta tutkimus olisi eettisesti hyvaksytty ja luotettava, tulisi se suorittaa hyvan tieteellisen kaytan-
non edellyttamalla tavalla. Tutkijan tulisi pitaa kiinni kriittisesta otteesta koko tutkimusprosessin ajan
ja pyrkia esittamaan vain luotettavaa tietoa. Luotettava informaatio pohjautuu kriittiselle peruste-
lulle. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 6.) Tehdylla tutkimuksellaan tutkija osoittaa tutki-
musmenetelmien, tiedonhankinnan ja tutkimustulosten johdonmukaista hallintaa (Vilkka 2021).
Eettisesti hyvassa tutkimuksessa tutkijat ovat noudattaneet rehellisyytta, huolellisuutta ja tarkkuutta
tutkimustyossa, tulosten tallentamisessa ja esittamisessa seka tutkimusten ja niiden tulosten arvi-
oimisessa. Tutkimus on myos suunniteltu, toteutettu ja raportoitu yksityiskohtaisesti. Muiden tutki-
joiden tutkimuksia ja tuloksia kunnioitetaan ja arvostetaan ja niiden merkitys huomioidaan omassa
tutkimuksessa. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 23-24.) Kirjallisuuskatsauksen eri vaiheissa
pyrin noudattamaan hyvaa kirjallisuuskatsauksen tekotapaa ja eettisyyden periaatteita. Katsauk-
sen suunnittelu, toteutus ja raportointi toteutettiin ja raportoitiin mahdollisimman rehellisesti, avoi-
mesti, yksityiskohtaisesti ja objektiivisesti. Muiden tutkijoiden ty6ta kunnioitin asianmukaisilla lah-

deviittauksilla.

7.4  Tutkimuksellisen kehittamistyon luotettavuus

Opinnayteprosessissa noudatettin Oulun ammattikorkeakoulun ja Pohjois-Pohjanmaan sairaan-

hoitopiirin laatimia ohjeita. Tutkimuslupa haettiin ja mydnnettiin Oulun yliopistolliselta sairaalalta.

Eskolan ja Suorannan (1998) mukaan laadullisen tutkimuksen arviointi pelkistyy kysymykseksi tut-
kimusprosessin luotettavuudesta. Luotettavuuden arviointi kuuluu koko opinnaytetyoprosessiin
(Whittemore 2005; Kananen 2012, 171). Luotettavuuden arviointia tulee tehdd koko ajan suh-
teessa teoriaan, analyysitapaan, tutkimusaineiston ryhmittelyyn, luokitteluun, tutkimiseen, tulkin-
taan, tuloksiin ja johtopaatoksiin (Vilkka 2021).
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Luotettavuutta lisaa tarkka selostus tutkimuksen toteuttamisesta. Tama koskee tutkimuksen kaikkia
vaiheita. Jotta katsauksen lukija voi arvioida saatujen tulosten oikeellisuutta ja todenperaisyytta,
tulisi johtopaatosten esittamisessa selkeasti kuvata loogiset paatelmaketjut, joiden perusteella joh-
topaatoksiin on paadytty. (Flinkman & Salantera 2007, 97; Hirsjarvi ym. 2009, 232.) Opinnaytetyos-

sani pyrin tarkkaan ja loogiseen raportointiin, hyodyntaen erilaisia taulukoita ja kuvioita.

Huolellinen suunnittelu kirjallisuuskatsauksen alkuvaiheista lahtien, tarkka kirjallisuushaku seka
selkeat sisaanotto- ja laadun arviointikriteerit vahentavat virheiden maaraa ja tekevat katsauksen
toteuttamisesta luotettavan (Stolt & Routasalo 2007, 68). Kirjallisuushaussa hyodynsin kirjaston
informaatikon asiantuntemusta hakusanojen ja -lausekkeiden seka hakukoneiden suhteen. Tutki-
musten sisaanottokriteerit olivat tarkkaan maaritellyt. Lahteiden kriittinen tarkastelu on osa tiedon-
hakua. Aineistoa tarkastellaan luotettavuuden ja laadukkuuden kannalta. (Vilkka 2021.) Katsauk-
sen tekijalla tulisi olla tietoa katsauksen kohteena olevasta aiheesta ja metodologisia kykyja tutki-
muksen laadukkuuden arviointiin (Flinkman & Salantera 2007, 98-99). Tutkimusten laadun tarkas-
telussa kehityin opiskelun aikana ja opiskelutehtavien kautta. Laadin kirjallisuuskatsauksen
alkuperaistutkimuksille laadunarviointitaulukon, mukaellen Kontion ja Johanssonin (2007, 104)
seka Hotuksen tutkimusten arviointikriteeristoja. Kaikki kirjallisuuskatsaukseen valitut tutkimukset

olivat vertaisarvioituja ja saivat laadunarvioinnissa vahintaan 10/11 pistetta.

Aineiston analyysivaiheen pyrin raportoimaan tarkasti, selkeasti ja loogisesti, jotta kirjallisuus-
katsauksen lukija pystyy seuraamaan analyysin etenemista. Taulukossa esitetty aineiston analyso-
intiprosessi lisaa osaltaan luotettavuutta. (Kyngés, Elo, PAlkki, Kaaridinen & Kanste 2011.) Koska
jokainen laadullisella tutkimusmenetelmalla tehty tutkimus on kokonaisuutena ainutkertainen, tutki-
musta ei kuitenkaan voi kaytannossa toistaa sellaisenaan. Muut tutkijat saattaisivat paatya tutki-
musaineistoa tulkitessaan ja luokitellessaan eri tuloksiin, vaikka luokittelusaannot esitettaisiinkin
yksityiskohtaisesti. (Vilkka 2021.)

Kirjallisuuskatsausta tehdessa tekijan taytyisi minimoida omat ennakkokasityksensa tai ainakin pyr-
kia ne tiedostamaan. Etenkin yksin tyoskennellessa vaarana voi olla holistinen harhaluulo, jolloin
tutkija vakuuttuu johtopaéatoksistaan, vaikka ne voisivat olla myds vaaria. Talléin on vaarana hakea
yksipuolista tietoa tukemaan omaa nakdkulmaa ja tutkimustulos voi siten vaaristya. Luotettavuutta
heikentavien tekijoiden tiedostaminen ja jatkuva laadun arviointi ovat ensiarvoisen tarkeita. (Kank-
kunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 197; Boutron, Page, Higgins, Altman, Lundh & Hrébjartsson
2019.) Pitka tyokokemukseni palliatiivisten syOpépotilaiden parissa voi olla osaltaan seka

tutkimuksen luotettavuutta lisdava etta heikentava seikka. Luotettavuutta lisda kokemuksen kautta
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tullut ymmarrys palliatiivisesta hoidosta, mutta kokemus voi myos lisata tiedostamattomia ennakko-

oletuksia.

Yksin tyoskentely saattaa heikentaa tutkimuksen luotettavuutta (Whittemore & Knafl 2005; Juvakka
& Kylma 2007, 127-128; Sulosaari & Kajander-Unkuri 2016, 114-115). Taman takia pyrin kaikissa
kirjallisuuskatsauksen vaiheissa mahdollisimman tarkkaan, totuudenmukaiseen seka kriittiseen ai-
neiston tarkasteluun ja kasittelyyn, alkaen tutkimusten valinnasta paattyen tutkimustulosten rapor-

tointiin.

Palliatiiviselle digihoitopolulle laatimani oirekyselylomakkeen laatua lisaa sen perustuminen OYS:n
syopa- ja veritautien osastolla kaytdssad olevaan mukailtuun ESAS-oirekyselylomakkeeseen.
ESAS-oirekyselylomake on kehitetty jo vuonna 1991 ja se on vuosien varrella psykometrisesti va-
lidoitu ja kéannetty yli 20 kielelle (Hui & Bruera 2017). Oirekyselylomakkeeseen tehdyt muutokset
perustuvat tekemaani integroivaan kirjallisuuskatsaukseen, jossa kuvaillaan ESAS-oirekyselylo-
makkeen kayttoa palliatiivisen potilaan hoidossa. Lisaksi olen hyodyntanyt kirjallisuutta ja Terveys-

kylan digihoitopoluilla olevia muita oirekyselyita.

Laatimani oirekyselylomakkeen validiteettiin eli patevyyteen ja reliabiliteettiin eli luotettavuuteen
littyvia tekijoitd on mahdollista arvioida pilotoinnin yhteydessa. Patevyys (validius) tarkoittaa mitta-
rin kykya mitata sita, mita on tarkoituskin mitata. Luotettavuus (reliaabelius) tarkoittaa tulosten tark-
kuutta. Patevyys ja luotettavuus muodostavat yhdessa mittarin kokonaisluotettavuuden. (Vilkka
2021.) Validiteetti on mittarin luotettavuuden kannalta ensisijaisin peruste, jos ei mitata oikeaa
asiaa, ei reliabiliteetilla ole merkitysta (Vehkalahti 2019). Mittarin validiteettia tulisi aina tutkia siina

kayttotarkoituksessa ja niilla henkilGilla, joilla sité on tarkoitus kayttaa (Valkeinen ym. 2014).

7.5 Tutkimuksellisen kehittamistyon tulosten hyodyntaminen

STM:n (Sosiaali- ja terveysministerion raportteja ja muistioita 2019) suosituksessa palliatiivinen
hoito ja saattohoito on jaettu perusosaamisen tason (terveyskeskusten ja erikoissairaanhoidon
sairaaloiden osastot, kotihoidon yksikot, sosiaalihuollon tehostettu palveluasuminen, vanhainkodit
ja muut ymparivuorokautisen hoidon yksikét, joissa potilaita hoidetaan heidan elaménsa loppu-
vaiheessa) liséksi kolmeen eri tasoon. Perustason saattohoitoyksikét (A) eli terveyskeskusten ja

sairaaloiden osastot, joissa saattohoitoa on kehitetty yhtena perustehtdvana muun toiminnan
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ohessa, mutta jotka eivat tayta erityistason kriteereita. Erityistason palliatiivisen hoidon ja saattohoi-
don yksikot ja keskukset (B) eli palliatiiviset kotisairaalat tukiosastoineen, palliatiiviset osastot, saat-
tohoito-osastot ja -kodit seka sairaaloiden konsultaatiotiimit, palliatiiviset poliklinikat ja
paivasairaalat. Vaativan erityistason palliatiiviset keskukset (C) eli yliopistosairaaloiden palliatiiviset
keskukset, jotka muodostuvat palliatiivisen hoidon poliklinikoista, palliatiivisen hoidon konsultaati-
otiimista, psykososiaalisen tuen yksikosta, palliatiivisesta osastosta tai vuodepaikoista, ko-

tisairaalasta, paivasairaalasta ja saattohoitokodista tai vastaavasta saattohoito-osastosta.

Palliatiivisen hoidon osaaminen on osa kaikkien sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkildiden
perustaitoja, sita tarvitaan hoivayksikoista erikoissairaanhoitoon (Sosiaali- ja terveysministerion
raportteja ja muistioita 2017). Kirjallisuuskatsauksen tuloksia ja laatimaani palliatiivisen digihoi-
topolun oirekyselylomaketta olisi mahdollista hyodyntdd OYS:n palliatiivisen poliklinikan lisaksi
myos nailla palliatiivisen ja saattohoidon eri tasoilla. Jatkossa oirekyselylomakkeen pilotoinnista
saatua tietoa on tarkoitus hyodyntaa myos valtakunnallisella tasolla palliatiivisen hoidon kehittamis-

hankkeessa, palliatiivisen hoidon digitaalisen palveluketjun kehittamisessa.

Kuten kirjallisuukatsauksen tuloksissa tuli esille, oirekyselylomaketta kannattaisi hyddyntaa hoi-
toprosessin eri vaiheissa. Olisi myos tarkeda sopia milloin ja miten oirekyselylomaketta kaytetaan
ja saada kayttoon esihenkildiden tuki. Talla hetkelld OYS.n vuodeosastoilla on yleisesti kaytossa
Visual Analog Scale (VAS) -mittari. Mitta-asteikko on liitetty myds sahkoiseen potilastietojarjest-
elmaan. VAS-mittaria kaytetaan seka akuutin ettd kroonisen kivun arviointiin. Kipua voi arvioida
asteikolla 0-10; kipu joka on asteikolla kolme tai enemman, tulisi hoitaa. (Kjeldsen, Klausen &
Rosenberg 2016.) VAS-mittari kartoittaa kuitenkin vain kipua, oirekyselylomakkeen avulla pysty-
taan oireita kartoittamaan laajemmin. Jos oirekyselylomake liitettaisiin digihoitopolun lisaksi myos

sahkoiseen potilastietojarjestelmaan, se olisi helpommin hyodynnettavissa.

Tutkimuksellisen kehittamistyon hyodyntaminen OYS:n syopa- ja veritautien osastolla

Digihoitopolulle laadittua oirekyselylomaketta voisi hyddyntaa vuodeosastolla palliatiivisen potilaan
oireiden kartoituksessa hoitojakson alussa seké potilaan oireiden arvioinnissa hoitojakson aikana
ja lopussa. Digihoitopolulle laaditun oirekyselylomakkeen kautta saa ESAS-oirekyselylomaketta
laajemman kuvan ja kasityksen potilaan oirekirjosta.
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Myos kuratiivisessa hoidossa eli pysyvaan paranemiseen tahtadvassa hoidossa (Saarto 2013)
olevat sydpapotilaat voisivat hyotya oirekyselylomakkeen kaytdsta oireiden arvioinnissa. Sydpahoi-
dot voivat aiheuttaa haittavaikutuksia ja oireita. Solunsalpaajahoitoihin voi liittyd muun muassa pa-
hoinvointia, ruokahaluttomuutta, limakalvo-oireita ja suolisto-oireita (Pasanen 2022). Sadehoito ai-
heuttaa haittavaikutuksia lahinna paikallisesti, sadehoidon kohdealueella. Hoidosta voi seurata es-
imerkiksi iho-oireita, limakalvo-oireita, pahoinvointia, suolisto-oireita, rakko-oireita, suun kuivuutta
ja vasymysta. (Vaalavirta 2021.) Syopa voi myods itsessaan aiheuttaa oireita, kuten eturauhassyopa
virtsaamisvaikeuksia ja virtsateiden tulehduksia (Saarelma 2022) seka suolistosyopa suolen
toiminnan muutoksia, kuten ripulia tai ummetusta (Osterlund 2018). Sydvan sairastamiseen voi
littya myos psyykkisia oireita, kuten ahdistuneisuutta (Jackson, McNeil & Schlegel 2008; I[dman
2013; Naser, Hameed, Mustafa, Alwafi, Dahmash, Alyami & Khalil 2021), toivottomuutta (Lehto,
Ojanen, Dyba, Aromaa & Kellokumpu-Lehtinen 2006) ja masennusta (Idman 2013; Naser ym.
2021). Solunsalpaajia ja sddehoitoa saavilla potilailla olisi mahdollista kayttaa laatimaani oirekyse-

lylomaketta tai sitten voitaisiin laatia sitd hyddyntaen oma oireita kartoittava lomakkeensa.
Tutkimuksellisen kehittamistyon hyodyntaminen OYS:n poliklinikoilla ja vuodeosastoilla

Syopapotilaita ja palliatiivisessa hoidossa olevia potilaita hoidetaan myds muilla poliklinikoilla ja
osastoilla, kirjallisuuskatsauksesta saatuja tuloksia voitaisiin hyddyntaa esimerkiksi hoitohen-
kildkunnan koulutuksessa ja laatimaani palliatiivisen digihoitopolun oirekyselylomaketta potilaiden
hoidossa. Syopa- ja veritautien osaston palliatiivisen yksikon hoitajien toimenkuvaan kuuluu osas-
ton oman henkilokunnan lisaksi koulutuksellisen tuen antaminen OYS:n vuodeosastojen hen-
kilokunnalle. Tata kautta kirjallisuuskatsauksestani saatua tietoa ja palliatiivisen digihoitopolun oi-

rekyselylomaketta pystyttaisiin hyodyntamaan myos laajemmin.

Tutkimuksellisen kehittamistyon hyodyntaminen perusosaamisen, perustason, erityistason

ja vaativan erityistason yksikoissa

OYS:n syopa- ja veritautien osaston palliatiivisen yksikon hoitajat antavat koulutuksellista tukea ja
konsultaatioapua myds OYS:n ulkopuolelle, esimerkiksi kotihoitoon ja terveyskeskusten vuode-
osastoille. Kirjallisuuskatsauksesta saatuja tuloksia ja oirekyselylomaketta olisi mahdollista
hyodyntaa koulutusmateriaalin laatimisessa, perusosaamisen tason, perus- ja erityistason seka
vaativan erityistason yksikoissa henkilokunnan koulutuksen suunnittelussa ja toteutuksessa seka
potilaiden ja asukkaiden hoidossa. Tavoitteena on, etta kaikki elaman loppuvaiheen hoitoa
tarjoavat yksikot sitoutuvat toimimaan osana palliatiivista hoitoketjua, vastaten palliatiivisesta
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hoidosta kaikkina vuorokauden aikoina ja viikonpaivina. Henkilokunnan korkeatasoinen osaaminen
on yksi hoidon laadun osatekijéista. (Saarto ym. 2022). Vihelan ym. (2020) tutkimuksessa potilaat
ja omaiset odottavat sairaanhoitajalta vahvaa oirehoidon, palliatiivisen hoidon ja saattohoidon

osaamista seka taitoa toteuttaa yksilollista hoitoa.

Tutkimuksellisen kehittamistyon hyodyntaminen valtakunnallisella tasolla

Talla hetkelld on kaynnissa STM:n alainen valtakunnallinen palliatiivisen hoidon kehittamisen
hanke. Kaikilla nykyisild erityisvastuualueilla (ERVA) on yhtd aikaa oma kokonaisuutensa.
Hankeaika on 1.11.2021-31.12.2023. Hanke muodostuu neljasta alueellisesta ja kahdesta
valtakunnallisesta kokonaisuudesta. Toinen valtakunnallinen kokonaisuus on digitaalisten palvelu-
iden kehittaminen. Laatimani palliatiivisen digihoitopolun oirekyselylomakkeen pilotoinnista saatuja

tuloksia on tarkoitus hyddyntaa palliatiivisen hoidon digitaalisen palveluketjun kehittamisessa.

Palliatiivisen digihoitopolun oirekyselylomakkeen kehittaminen

ESAS-oirekyselylomakkeen oireiden pisteytysta (asteikolla 0-10) voidaan tulkita siten, etta tietty
pistemaara on niin sanottu raja-arvo. Raja-arvoja suurempien pistemaarien taytyisi johtaa
hoitohenkilokunnnan reagointiin ja toimenpiteisiin. Paivittaisessa, kliinisessa kaytossa raja-arvoksi
on esitetty pistemaaraa 4. (Oldenmenger, de Raaf, de Clerk & van der Rijt 2013.) Palliatiivisen
digihoitopolun oirekyselylomakkeelle ei ole tassa vaiheessa sovittu raja-arvoja, mutta pilotoin-
tivaiheessa voidaan pohtia, olisiko raja-arvojen asettaminen hyddyllista potilaan ja hoitohenkilokun-
nan nakokulmasta. Digihoitopolulle voidaan asettaa niin sanottuja heratteita, jolloin esimerkiksi oi-
rekyselylomakkeella olevan oireen pistemaara nayttaa heratteen ammattilaisnakymassa, jos pis-

teméaaré on ylittanyt raja-arvon. Vastaavasti herate voidaan asettaa kokonaispistemaaraa ajatellen.

Greenin ym. (2017) tutkimuksessa hoitajat ehdottivat oirekyselylomakkeeseen enemman sy6pa/di-
agnoosikohtaisia oireita, samoin 1a&karit Bainbridgen ym. (2011) tutkimuksessa. Palliatiivisen poli-
klinikan toiminnan kaynnistymisen ja oirekyselylomakkeen pilotoinnin jalkeen voisi pohtia, olisiko
lomaketta tarkoituksenmukaista raataloida potilasryhmakohtaisemmin. Poliklinikan toiminnan alo-
itusvaiheessa potilasryhmana ovat syopapotilaat, jatkossa toiminta laajenee myds muihin potilasry-
hmiin kuten kuten ALS-potilaat, keuhkofibroosipotilaat ja syd@men vajaatoimintaa sairastavat poti-
laat.
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Jatkotutkimus- ja kehittamisehdotukset

Tutkimuksellisen kehittamistyon myo6ta herasi useita jatkotutkimus- ja kehittamisehdotuksia. Kirjal-
lisuuskatsauksen tiedonhakua tehdessa Medic, kotimainen terveystieteellinen viitetietokanta, antoi
vain kaksi ensimmaisen hakuvaiheen kriteerit tayttavaa tulosta ja molemmat karsiutuivat lopullis-
esta katsauksesta pois. Olisi mielenkiintoista saada oirekyselylomakkeen kayttoon liittyvaa tietoa

my0s suomalaisesta nakokulmasta ulkomaisten lisaksi.

- tutkimus potilaiden ja omaisten kokemuksista palliatiivisen digihoitopolun oirekyselylomak-
keen kaytosta.

- tutkimus palliatiivisen poliklinikan hoitohenkilokunnan kokemuksista palliatiivisen digihoito-
polun oirekyselylomakkeen kaytosta.

- tutkimus palliatiivisten potilaiden ja omaisten kokemuksista ESAS-oirekyselylomakkeen
kaytosta.

- tutkimus palliatiivisia potilaita hoitavan henkilokunnan kokemuksista ESAS-oirekyselylo-
makkeen kaytosta.

- ESAS-oirekyselylomakkeen tai tekemani palliatiivisen potilaan digihoitopolun oirekyselylo-
makkeen siirtaminen sahkdiseen potilastietojarjestelmaan. Lomaketta pystyisi siten hyo-
dyntamaan esimerkiksi vuodeosastolla olevien potilaiden hoidossa ja oireiden seuran-
nassa.

- kirjallisen/sahkdisen ohjausmateriaalin kehittdminen potilaille ja omaisille seka henkilokun-
nalle oirekyselylomakkeiden kayttoon ja oirehoitoon liittyen.

- palliatiivisen potilaan digitaalisen palveluketjun kehittdminen seka ERVA-alueella etté val-

takunnallisesti.
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ESAS-OIREKYSELYLOMAKE

Date:

Time:

LITE 1

Please circle the number that best describes your average symptom over the past 24 hours:

No Pain

No Fatigue

No Nausea

No Depressed

Not Anxiety

No Drowsiness

No Shortness of
Breath

Best Appetite

Best Feeling or
Well Being

Best Sleep

Assessed by (Signature/Credentials/ID# Datel Time)
Print / Stamp Name:

0123 4567829

10

10

10

10

10

10

10

10

10

0 12 3 4

Completed by: [] Patient

56 78 9

10

[J Family

Worst Pain

Worst Fatigue

Worst Nausea

Worst Depression

Worst Anxiety

Worst Drowsiness

Woret Shortness of
Breath

Worst Possible

Worst Feeling of
Well Being

Worst Sleep
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TUTKIMUKSEN LAADUN ARVIOINNIN KRITEERIT LITE 2

TUTKIMUKSEN LAADUN ARVIOINNIN KRITEERIT KYLLA (1 El (0 PIS-
PISTE) TETTA)
TAUSTA JA TARKOITUS
1. Onko tutkittava ilmi6 esitelty selkeasti?

2. Ovatko tutkimuksen tarkoitus, tavoite ja tutkimustehtavat
maaritelty selkeasti?
AINEISTO JA MENETELMAT

3. Onko aineiston keruumenetelma kuvattu kattavasti?

4. Soveltuuko aineiston keruumenetelma tutkittavalle ilmi-
olle?
5. Ovatko aineiston kasittely ja paavaiheet kuvattu?

LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS
6. Onko tutkija arvioinut tutkimuksen luotettavuutta?

7. Onko eettinen nakokulma otettu tutkimuksessa huomi-
oon?
TULOKSET JA JOHTOPAATOKSET

8. Onko tuloksilla merkitysta hoitotydn kehittdmisen kan-
nalta?

9. Onko tulokset esitetty loogisesti ja selkeasti ja onko niita
verrattu aikaisempien tutkimusten tuloksiin?

10. Perustuvatko johtopaatokset tuloksiin ja ovatko ne hyo-
dynnettavissa?

VERTAISARVIOINTI

11. Onko tutkimus vertaisarvioitu?
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KIRJALLISUUSKATSAUKSEEN VALITUT TUTKIMUKSET LITE 3
Tekija(t), vuosi, | Tutkimuksen nimi ja tar- | Aineisto ja menetelméd | Keskeiset tulokset Laadun
maa koitus arviointi

(max 11
p.)

Brooks, JV., Poa- | The role of a symptom | Monimenetelmallinen | ESAS on hyddyllinen | 10

gue, C., Formagini, | assessment tool in sha- | tutkimus. valine oireiden hallin-

T., Sinclair, CT. & | ping  patient-physician nan painopisteiden

Nelson-Brantley, communication in pallia- | Aineistoa kerattiin poti- | maarittdmisessa

HV. tive care. lailta (n = 18) ja hoita- | sek& helpottaa vies-

jilta (n=13) puolistruk- | tintaa potilaan ja laa-

2020, USA Tavoitteena oli ymmar- | turoitujen haastattelu- | karin valilld. Potilai-
taa, miten ESAS muok- | jen avulla. Aineisto | den ja |&&kéreiden
kaa potilaiden ja palve- | analysoitin  sosiaali- | valilla oli hyva tai erin-
luntarjoajien vélista kom- | konstruktistisen  teo- | omainen  yhteisym-
munikaatiota tutkimalla | rian pohjalta. Lisaksi | marrys kaikista analy-
potilaiden ja hoitajien ko- | verrattiin potilaiden ja | soiduista oireista.
kemuksia ESAS:n kay- | l148kareiden arvioimia
tostd ja arvioimalla oi- | ESAS-pisteita (n =
rearvioinnin tasoa potilai- | 1154) toisiinsa.
den ja palliatiivisen hoi-
don 14&kareiden valilla.

Bergh, I, Kvalem, | What does the answer | Laadullinen tutkimus. | Oireiden ja vastaus- | 11

IL., Aass, N. & | mean? A qualitive study muotojen erojen tul-

Hjermstad, MJ. of how palliative cancer | Potilaat (n = 11) haas- | kintaan liittyi virhelah-
patients interpretandres- | tateltin  kognitiivisella | teitd. Masennus, ah-

2011, Norja pond to the Edmonton | haastattelulla.  Litte- | distuneisuus ja ruo-
symptom  assessment | roidut haastattelut ana- | kahalu olivat vaike-
system. lysoitin ~ temaattista | asti tulkittavia. Mie-
Tavoitteena oli selvittada, | analyysia kayttaen. liala, kellonaika, puut-
miten palliatiivisen hoi- teellinen tieto ja hen-
don sydpapotilaat tulkit- kilokunnan  antama
sevat Edmontonin oirei- palautetiedon puute
den arviointijarjestelmaa ja palaute vaikuttivat
ja reagoivat siihen. pisteisiin.

Watanabe,  SM., | A multicenter study com- | Vertaileva tutkimus. Vaikka useimmat po- | 10

Nekolaichuk, C.,
Beaumont, C.,
Johnson, L., Myers,
J. & Strasser, F.

2011, USA

paring two numerical ver-
sions of the Edmonton
symptom  assessment
system in palliative care
patients.

Tavoitteena oli verrata
potilaiden oireluokitusten
johdonmukaisuutta

ESAS:n ja ESAS-r:n luo-
kitusasteikoiden  valilla
sekd saada potilaiden

Potilaat (n = 160) teki-
vat ESAS- ja ESAS-r -
luokitusasteikot, lisaksi
heiddt  haastateltiin.
Kvantitatiiviset  tiedot
analysoitiin kuvailevilla
tilastoilla.  Laadulliset
kommentit analysoitiin
sisaltdanalyysin avulla.

tilaat arvioivat mo-
lemmat versiot erit-
tain helposti ymmar-
rettaviksi kayttaa,
ESAS-r oli silti huo-
mattavasti helpompi
ymmartaa kuin
ESAS. ESAS-r oli pa-
rempi maaritelmien,
selkeyden ja muodon
vUOKSi.
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mielipiteita kyseisten as-
teikoiden kaytostéa.

Gilbert, JE., Howell, | Quality improvement in | Monimenetelméllinen | Vuoden kuluessa tay- | 10
D.,King, S., Sawka, | cancer symptom asses- | tutkimus. tantdonpanosta  alu-
C., Hughes, E., An- | sement and control: the eellisissa syopakes-
gus, H. & Dudgeon, | provincial palliative care | Ontarion  syopakes- | kuksissa  havaittiin
D. integration project | kuksien keuhkosyOpa- | parannuksia  oire-

(PPCIP). potilaiden seulonnassa, oirei-
2012, Kanada oirepisteet  keréttiin | den hallinnassa ja toi-

Provinssin  palliatiivisen | verkkopohjaisen tyo- | minnallisessa arvioin-

hoidon integrointihank- | kalun avulla. Oirevas- | nissa.

keen (PPCIP) tavoitteena | tetiedot kerattiin kliini-

oli yhteisten patevien ja | sen kaavion auditoin-

luotettavien  vélineiden | neilla. Lisaksi tehtiin

kayttoonotto  oireiden | haastatteluja hankkee-

seulontaa ja voimakkuu- | seen  osallistuneille

den arviointia varten, | tyontekij6ille. Maaralli-

“nopean syklin muutos” - | set tiedot kasiteltiin ti-

laadunparannusproses- | lastollisen  analyysin

sin  kayttd  seulonnan | avulla ja laadullinen ai-

kayttdonoton  paranta- | neisto sisaltoanalyysia

miseksi ja oireiden tehok- | kayttaen.

kaan hallinnan edista-

miseksi sekd palveluin-

tegraation ja palliatiivisen

hoidon palvelujen saata-

vuuden parantaminen.
Rhondali, W., Hui, | Association between pa- | Vertaileva tutkimus. Korkeasti koulutettu- | 10
D., Kim, SH., Kil- | tient-reported symptoms jen palliatiivisen hoi-
gore, K., Kang, JH., | and nurses’clinical im- | Tutkimukseen osallis- | don sairaanhoitajien
Nguyen, L. & | pressions in cancer pa- | tui syopapotilaita (n = | kliininen vaikutelma
Bruera, E. tients admitted to an | 118) ja sairaanhoitajia | osoitti huonoa yh-

acute palliative care unit. | (n = 20). Potilaat taytti- | teyttd potilaan ilmoit-
2012, USA vat ESAS:n ja sairaan- | tamaan oireiden voi-

Tavoitteena oli selvittdd, | hoitaja arvioi potilaan | makkuuteen.

onko potilaiden ilmoitta- | kliinisesti fyysisten ja

milla oireilla ja sairaan- | psyykkisten oireiden

hoitajan Kliiniselld vaiku- | osalta 3 pisteen —tau-

telmalla  yhteyttd toi- | lukolla.  Tilastollinen

siinsa. analyysi tehtiin

SPPS:n avulla.

Watanabe,  SM., | The Edmonton symptom | Monimenetelméllinen | 1) On tarve standar- | 10
Nekolaichuk, CL. & | assessment system, a | tutkimus. doida ESAS ja suorit-
Beaumont, C. proposed tool for distress taa lisavalidointitutki-

2012, Kanada

screening in cancer pa-
tients: development and
refinement.

Tavoitteena oli tuottaa
synteesi  tutkimusohjel-
masta, joka keskittyy
ESAS:n  psykometrisiin
ominaisuuksiin.

Kuvataan kolmea
ESAS-tutkimusta tutki-
musohjelmasta. 1)
Katsaus  ESAS-vali-
dointitutkimuksiin, yh-
teenveto tuloksista, 2)
laadullinen  tutkimus
pitkalle edenneille syo-

musta. 2) Potilaiden
kognitiiviset prosessit
oirearvioiden tekemi-
sessa voivat olla mo-
nimutkaisia ja
ESAS:ssa on kohtia,
joita potilaiden voi
olla vaikea ymmér-
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papotilaille (n = 20), ai-
neisto analysoitiin si-
saltdanalyysin avulla ja
3) prospektiivinen mo-
nikeskustutkimus pal-
liatiivisille potilaille (n =
160), aineiston analy-
soinnissa kaytettiin ku-
vailevia tilastoja ja si-
saltdanalyysia.

taa. 3) ESAS-roli po-
tilaille huomattavasti
helpompi  ymmartaa
kuin ESAS.

Carli Buttenschoen, | Health care provider's | Poikkileikkaustutki- Suurin osa ymmarsi | 11
D., Stephan, J., Wa- | use and knowledge of the | mus. ESAS-termistéd  hy-
tanabe, S. & Neko- | Edmonton symptom as- vin. Raportoituja
laichuk, C. sessment system | Sairaanhoitajista, 14&- | haasteita olivat joi-
(ESAS): is there a need | kareistd ja muista hoi- | denkin ESAS-termien
2014, Kanada to improve information | toalan  tyontekij6istd | vaarin tulkinta, hei-
and training? koostuva henkilsto kentyneen kognition
(n = 83) taytti tutki- | omaavien potilaiden
Tutkimuksen  tarkoituk- | musta varten laaditun | arviointi, ajanpuute ja
sena oli arvioida terveys- | kyselylomakkeen. hoitajien  arvioiden
palvelujen tarjoajien | Tiedot analysoitiin ku- | luotettavuus.
ESAS-asteikon  kéytto-, | vailevilla tilastoilla.
tieto- ja koulutustarpeita. | Avoimista vastauksista
tehtiin yhteenveto te-
maattisen  analyysin
avulla.
Hannon, B., Dyck, | Modified Edmonton as- | M&arallinen tutkimus. | ESAS-CS- ja ESAS- | 11
M., Pope, A, | sessment system inclu- r-CS-taulukot  ovat
Swami, N., | ding constipation and | Tutkimukseen osallis- | patevia ja luotettavia
Banerjee, S., Mak, | sleep: validation in outpa- | tuvat potilaat (n = 222) | kéytettavaksi avohoi-
E., Bryson, J., Ro- | tients with cancer. tayttivat ESAS-CS- ja | topotilailla, joilla on
din, G., Ridley, J., ESAS-r-CS-taulukot pitkalle edennyt
Lo, C., Le, LW. & | Tarkoituksena oli vali- | (taulukoihin lisatty ter- | sydpa. Potilaat suo-
Zimmermann, C. doida ESAS ja ESAS-r, | mit ummetus ja uni), | sivat yleensd ESAS-
joihin on lisatty termit um- | MSAS-taulukon ja ly- | r-CS-taulukkoa,
2015, Kanada metus ja uni sekd arvi- | hyen kyselylomakkeen | mutta 24 tunnin ai-
oida potilaiden mielipi- | koskien ESAS-taulu- | kaikkuna voi olla
teitd kummastakin versi- | koiden kéyttda. Ai- | edullinen verrattuna
osta ja aikaikkunasta | neisto kasiteltiin tilas- | ESAS-r-CS:n "nyt" -
"nyt" vs. "viimeiset 24 | tollisen analyysin | aikaikkunaan.
tuntia". avulla.
Green, E., Yuen, | Oncology nurses” attittu- | Monimenetelmallinen | Yli puolet oli samaa | 11
D., Chasen, M., | destowardthe Edmonton | tutkimus. mieltd  siita, ettd
Amemic, H., Sha- | symptom  assessment ESAS parantaa oire-

bestari, O., Brun-

dage, M., Krzy-
zanowska, MK.,
Klinger, C., Ismail,
Z. & Pereira, J.

2017, Kanada

system: results from a
large cancer care Ontario
study.

Tarkoituksena oli tutkia
onkologisten sairaanhoi-
tajien asenteita Edmon-
tonin oireiden arviointijar-
jestelmda (ESAS) koh-

Onkologisten sairaan-
hoitajien (n = 960)
asenteita ja ESAS:n
kayttéa mitattiin tutki-
mukseen  kehitetylla
kyselylomakkeella.

Maaralliset tiedot ana-
lysoitin  SPSS-ohjel-
malla ja laadulliset

seulontaa. Onkologi-
set sairaanhoitajat,
joilla on 10 vuotta tai
vahemman tydkoke-
musta, olivat toden-
nakdisemmin samaa
mielta siit, etté paras
keino oireiden arvioi-
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taan ja raportoida, liitty-
vatko tyokokemuksen pi-
tuus ja onkologiaan pate-
voityminen heidan asen-
teisiinsa ja ESAS:n kayt-
to6n.

vastaukset analysoitiin
siséltoanalyysilla.

miseksi on standar-
doidun valineen
kaytto.

Vigstad, S., Clancy, | Palliative patients get | Retrospektiivinen, Vasymys, suun kui- | 11
A. & Brorerstad, | greater relief from early | maarallinen tutkimus. | vuminen ja ruokaha-
AR. screening of symptoms luttomuus  nousivat
and implementation of | Tutkimuksessa kaytet- | esiin vaikeimpina oi-
2019, Norja measures. tiin potilaista kerattyja | reina. Naisilla oli mie-
(n =274) Edmontonin | hid suurempi oire-
Tavoitteena oli selvittdd, | oireiden arviointijarjes- | taakka, lukuun otta-
miten palliatiiviset syopa- | telman (ESAS) tietoja. | matta hengenahdis-
potilaat raportoivat oireita | Aineisto esitettiin ku- | tusta. Kaikki oireet
palliativiseen  hoitoon | vailevien tilastojen | vahenivat merkitta-
saapumisen yhteydessa, | avulla. vasti  kotiutukseen
onko mies- ja naispuoli- mennessa.
set syopapotilailla erilai-
nen kliininen kuva ja mi-
ten potilaiden kokemus
oireista muuttuu palliatii-
visen hoidon aikana.
lhler,  EM. & | Registered nurses” expe- | Laadullinen tutkimus. | Sairaanhoitajat pita- | 11
Seeteren, B. riences of using ESAS to vat ESAS:a hyddylli-
map cancer patients” | Aineisto keréattiin teke- | sena seulontaty6ka-
2020, Norja symptoms. malla sairaanhoitajille | luna, joka antaa ku-
(n=6) laadulliset syva- | van potilaan koke-
Tutkimuksessa pyritdan | haastattelut. Haastat- | mista oireista seka
selvittdmaan rekisterdity- | teluissa kaytettiin puo- | auttaa alkuun kes-
jen sairaanhoitajien ko- | listrukturoitua haastat- | kusteluissa potilaiden
kemuksia ESAS:n kdy- | telurunkoa.  Aineisto | kanssa heidan oireis-
tostd palliatiivisten sy6- | analysoitin -~ ké&ytta- | taan; mik& puoles-
papotilaiden oireiden kar- | malla Malterudin sys- | taan edistaa oireiden
toittamisessa. temaattista tekstin tii- | lievitysta ja parantaa
vistysta. potilaiden elamanlaa-
tua. Rutiinikaytt6a pi-
detdén tarkeana.
Wong, A., Tayjasa- | Edmonton symptom as- | Satunnaistettu vertai- | Pitkille  edennytta | 11

nant, S., Rodriguez-
Nunez, A., Park, M.,
Liu, D. Zapata,
KP., Allo, J., Fris-
bee-Hume, S., Wil-
liams, J. & Bruera,
E.

2021, USA

sessment scale time du-
ration of self-completion
versus assisted comple-
tion in patients with ad-
vanced cancer: a rando-
mized comparison.

Tarkoituksena oli verrata
potilaan itse tayttdmén ja
avustettuna taytetyn
ESAS:n  valmistumisai-
kaa pitkélle edennytta
sybpaa sairastavilla poti-
lailla.

leva tutkimus.

Potilaat jaettin kah-
teen ryhmaan, itsenéi-
sesti toimiviin (n = 57)
ja avustettuina toimi-
viin (n = 69). Aineisto
esitettiin kuvailevien ti-
lastojen avulla.

sydpaa sairastavilla
potilailla, jotka eivat
ole koskaan taytta-
neet ESAS- loma-
ketta, kokonaisval-
mistumisaika oli alle 2
minuuttia. Keskimaa-
rainen  itsenaisesti
taytetyn ESAS:n val-
mistumisaika oli 73
sekuntia ja avustet-
tuna taytetyn valmis-
tumisaika 109 sekun-
tia.
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ANALYSOINTIPROSESSI

LITE 4

ALKUPERAINEN
MAISU

IL

PELKISTYS

ALALUOKKA

YLALUOKKA

ESAS:n kayttd on usein
hyva lahtokohta keskuste-
|luille eksistentiaalisista ky-
symyksista, kysymyksista
jotka menevat paljon pi-
demmélle kuin oireiden
kartoitus.

tutkimukseen
osallistujat kokivat
ESAS:n  helppokayttoi-
send tyOkaluna viestinta-
tarkoituksiin, paitsi potilai-
den myds perheenjasen-
ten ja muiden terveyspal-
velujen kanssa.

Useimmat

Oireiden jarjestelmallinen
kartoittaminen tarkoittaa,
ettd tunnistetaan enem-
man oireita ja voidaan ar-
vioida toimenpiteiden te-
hokkuutta.

Yhteisdssa tyokalut nah-
tin keinona maarittaa,
minkd tyyppisia ja mink3
maaran palveluja potilaat
tarvitsevat, ja helpotti re
surssien parempaa koh-
dentamista.

ESAS on hyvéa keskustelu-|
jen lahtdkohta.

ESAS on helppokayttdi-
nen tyokalu viestinnassa.

Toimenpiteiden  tehok-
kuutta voidaan arvioida
kartoittamalla jarjestelmal-
lisesti oireita.

Keino potilaiden tyypin ja
maaran kartoitukseen ja
resurssien  kohdentami-
seen.

Keskustelun avaaja ja lah-
tokohta

Viestintavaline

Hoidon suunnittelun ja ar-
vioinnin apuvaline

Hallinnollinen ty6valine

Hoitajan ja 1a&karin moni-
puolinen tyovaline

\Vaikka patevan ja luotetta-|
van oiretydkalun valitsemi-
nen on tarkeaa, tama tutki|
mus osoittaa, ettd tyoka-
lun kayttoon liittyva vies-
tintd ja sen kayttd hoi
dossa ovat olennaisia laa-|
dukkaan, potilaskeskeisen
hoidon saavuttamiseksi.

Oiretietojen jarjestelmalli-
nen rekisterdinti ja oirei-
den lievittdmiseksi toteu-
tettavien palliatiivisten toi-
menpiteiden nopea kéyt-
tdénotto johtavat oireiden
vahenemiseen.

Potilaskeskeisessa  hoi-|
dossa oiretydkalun kayttd
on olennaista.

Oireiden saanndllinen
seuranta ja siihen pohjau-
tuvat toimenpiteet vahen-
tavat potilaan oireita.

Yksilollinen sydvanhoito

Qireiden hallinta

Potilaan hyvan hoidon
mahdollistaja
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arhainen seulonta ja
hoito voivat vahentaa on-
gelmallisia oireita pitkallg
aikavalilld ja siten paran-
aa eldménlaatua.

Rekisterdidyt sairaanhoi-
ajat pitavat ESAS:ia hyo-
seulontatyoka-|
luna, joka antaa kuvan po-
ilaan subjektiivisesta oire
kokemuksesta seké avun
keskustelun aloittamiseen
potilaiden kanssa heidan
oireistaan, mika puoles-
aan edistaa potilaiden oi-
reiden helpotusta ja ela-
ménlaatua.

Kayttaméalla  standardoi-
uja l&hestymistapoja, joi
den avulla potilaat voivat
itse ilmoittaa oireistaan ja
mmartamalla seikat,
jotka voivat vaikuttaa ty6-
kalujen optimaaliseen
kayttoon, voidaan paran-

Oireiden  vaheneminen
Voi parantaa eldmanlaa-
tua.

ESAS:n avulla saa kuvan
potilaan  henkilékohtai-
sesta oirekokemuksesta.

Potilashoidon laatuun voi-
daan vaikuttaa standar-
doitujen tyokalujen opti-

aa potilashoidon laatua.

maalisella kaytolla.

Elamén laadun paranemi-
nen

Potilaslahtoisyys

Laadukas hoito
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PALLIATIIVISEN DIGIHOITOPOLUN OIREKYSELYLOMAKE LITES

OMAPOLKU > OYS PALLIATIVINEN DIGIHOITOPOLKU Puolesta-asiointi P& svenska - In Englis!
TERVEYSE/LA Fl ™Y 1 1 [~
OYSRECEIATIVINENBIGHHOR OROCKE: OMAPOLKU ILMOITUKSET>  OMATTIEDOT ~ KIRJAUDU ULOS
2-
A B= B & O
Korl HOITOPOLKU VIESTIT KALENTERI  PAIVAKIRIA  USEINKYSYTVT
KYSYMYKSET
.
Hoitopolku

E AJANKOHTAISTA Oire kyse ly
Tasta loydat tietoa ajankohtaisista

S D ; Tahan jokin lyhyt teksti esim. milloin kyselyyn vastataan
asioista ja mahdollisista muutoksista.
Tahan pitaisi kirjoittaa potilaalle ohjausteksti. Mika on kyselyn tarkoitus, kauanko aikaa kyselyn
— tayttamiseen kuluu, milloin kysely taytetadn tms.
a MITEN KAYTAN
DIGIHOITOPOLKUANI?

+3 Digihoitopolullasi on PALLIATIIVISESSA HOIDOSSA OLEVAN POTILAAN OIREKYSELY W
toiminnallisuuksia, jotka
sujuvoittavat yhteistydtamme

e Oirekysely antaa arvokasta tietoa sinua hoitaville hoitotyén
asioittesi hoidossa.

ammattilaisille. Pyyddmme sinua tayttamaan kyselyn viimeistaan kaksi

vuorokautta ennen palliatiivisen poliklinikan ensikayntia.

E YLEISTA TIETOA SAIRAALASSA g T % : : s
ASIOIMISESTA Voit tayttaa kyselyn yksin tai yhdessa omaisen kanssa ja vastata niihin

14 e S kysymyksiin, jotka liittyvat kokemiisi oireisiin. Punaisella tahdella (*)
Na-maluedot Siavatasontast merkityt kysymykset ovat pakollisia. Kyselyn tallentaminen onnistuu, kun
ity olet vastannut pakollisiin kysymyksiin.
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Oirekysely 11

1. ARVIOI KIPUA LEVOSSA TAI MAKUULLA
iainkaan Pahin mahdollinen

0 0 10

KIPU LEVOSSA TAI MAKUULLA

Kylla Ei
Vaikuttaako kipu unen saantiin? O
Herattaako kipu 6isin? O
Onko asennon vaihto hankalaa? ©) O
2 ARVIOI KIPUA LIIKKUESSA
Ei lainkaan Pahin mahdollinen
0 0 10
KIPU LIIKKUESSA
Kylla Ei
Tuntuuko kipu istuessa? O @®
Tuntuuko kipu seisoessa? @) O]
Tuntuuko kipu kavellessa? O @

84



. ARVIOI KIPUA PAIVITTAISTEN TOIMIEN YHTEYDESSA

i lainkaan Pahin mahdollinen

m w

°

0 10

KIPU PAIVITTAISTEN TOIMIEN YHTEYDESSA

Kylla Ei
Vaikeuttaako kipu peseytymista? O ®
Vaikeuttaako kipu pukeutumista? O ®
Vaikeuttaako kipu riisuuntumista? O ®
Vaikeuttaako kipu kotitdiden tekemista? @ @

4. ONKO KIPU LUONTEELTAAN
Voit valita useita vaihtoehtoja

[0 Sarkya tai jomotusta

[ Pistavaa tai vihlovaa

(J Puutuneisuutta tai tunnottomuutta
(J Polttavaa tai kuumottavaa

(0 Kramppaavaa

O Aaltoilevaa

O Kirvelevaa

(J Kihelmoivaa

O Kylmatuntemusta

() Jotain muuta. Mita?

5. MISSA KIPU TUNTUU?

6. KAYTATKO KIPULAAKETTA?
O En
O Kylla. Mita kipuldaketta?

7. AUTTAAKO KIPULAAKE?
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8. ARVIOI HENGENAHDISTUSTA LEVOSSA TAl MAKUULLA

Ei lainkaan

0 0

HENGENAHDISTUS LEVOSSA TAl MAKUULLA

Vaikeuttaako hengenahdistus unen saantia?

Herattaako hengenahdistus disin?

9. ARVIOI HENGENAHDISTUSTA LIIKKUESSA

Ei lainkaan

0 0

HENGENAHDISTUS LIIKKUESSA

Onko hengenahdistusta istuessa?
Onko hengenahdistusta seisoessa?

Onko hengenahdistusta kavellessa?

10. ARVIOI HENGENAHDISTUSTA PAIVITTAISTEN TOIMIEN YHTEYDESSA

iainkaan

0 0

HENGENAHDISTUS PAIVITTAISTEN TOIMIEN YHTEYDESSA

Vaikeuttaako hengenahdistus peseytymista?
Vaikeuttaako hengenahdistus pukeutumista?
Vaikeuttaako hengenahdistus riisuuntumista?

Vaikeuttaako hengenahdistus kotitdiden tekemista?
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Pahin mahdollinen

Kylla

Kylla
O
O

O

Ei

10

Pahin mahdollinen

10

Pahin mahdollinen

Kylla

| O O

® ® @ @

10



11. ARVIOI PAHOINVOINTIA TAI OKSETTAVAA OLOA

Ei lainkaan Pahin mahdollinen

0 0 10

MIHIN VUOROKAUDEN AIKAAN PAHOINVOINTIA TAI OKSETTAVAA OLOA ON?

Aamuisin heratessa.

s

LISAAKO JOKIN PAHOINVOINTIA TAI OKSETTAVAA OLOA?
Voit valita useita vaihtoehtoja

() Syéminen

(J Juominen

(J Tyhja vatsa

(J Hajut

(J Ladkkeiden otto
(J Ummetus

(J Jokin muu. Mika?

12. ARVIOI RUOKAHALUTTOMUUTTA

iainkaan Pahin mahdollinen
0 0 10

HAITTAAKO SYOMISTA TAI JUOMISTA
Voit valita useita vaihtoehtoja

(J Kuivasuu

(J Suukipu

(J Pahoinvointi tai oksettava olo
() Tayteyden tunne

(J Ruuan haju

(J Nielemisvaikeudet

J Jokin muu. Mika?

87



13. ARVIOI SUOLEN TOIMINNAN ONGELMIA

Ei lainkaan Pahin mahdollinen

0 0

SUOLEN TOIMINNAN ONGELMAT

10

Kylla Ei
Onko sinulla ummetusta? O O
Onko sinullaripulia? O O
Onko sinulla ulostamiskipuja? O O
KAYTATKO ULOSTUSLAAKETTA? *
® En
O Kylla. Mita?
14. ARVIOI VIRTSAAMISEN ONGELMIA
Eilainkaan Pahin mahdollinen
0 0 10
VIRTSAAMISEN ONGELMAT
Kylla Ei
Onko sinulla tihedvirtsaisuutta? O @®
Tuleeko virtsa kunnolla? O @®
Tyhjeneekd rakko kokonaan? O @®
Onko sinulla virtsaamiskipuja? O @®
15. ARVIOI SUUN KUIVUMISTA
Ei lainkaan Pahin mahdollinen
] ] 10
SUUN KUIVUMINEN
Kylla Ei
Tuntuuko suusi kuivalta? O ®
Onko suussasi haavaumia tai rikkeymia? O ®
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16. ARVIOI MASENTUNEISUUTTA

Eilainkaan

0

TUNNETKO OLEVASI

Alakuloinen
Surumielinen
Epatoivoinen

Eldamanhaluton

17. ARVIOI AHDISTUNEISUUTTA

iainkaan

0

TUNNETKO

Levottomuutta
Hermostuneisuutta
Vihaisuutta

Artymysta
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Kylla

O 0| 0O

Kylla

O/ 0O O

Pahin mahdollinen

o O O O

10

Pahin mahdollinen

O/ 0O O O

10



18. ARVIOI VASYNEISYYTTA

iainkaan Pahin mahdollinen
0 0 10
VASYNEISYYS
Kylla Ei
Tunnetko olevasti uupunut? O ®
Onko energiatasosi alentunut? O ®

19. ARVIOI UNIVAIKEUKSIA

Ei lainkaan Pahin mahdollinen

0 0 10

UNIVAIKEUDET

Kyll3 Ei
Onko sinun vaikea saada unta? O @
Onko uni katkonaista? O @
Jaaké uni liian lyhyeksi? O ®
Naetko painajaisia? O ®
Herattddko kipu? O ®
Pyorivatks elamantilanteeseesi liittyvat asiat mielessa? O ®
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20. MIKA TAI MITKA OIREISTA OVAT HAIRITSEVIMPIA?
Voit valita useita vaihtoehtoja

O Kipu

(J Pahoinvointi tai oksettava olo
(J Ruokahaluttomuus

(J Suolen toiminnan ongelmat
[J Virtsaamisen ongelmat

(0 Suun kuivuminen

(J Masentuneisuus

(0 Ahdistuneisuus

[J Vasyneisyys

(J Univaikeudet

[J Hengenahdistus

(O Jokin muu. Mika?

21. ONKO VIELA JOTAIN, MITA HALUAISIT OIREISIISI LITTYEN KERTOA?

22. MILTA VOINTISI TUNTUU TANAAN?

Kiitos vastauksista! Tekijanoikeudet: OYS Palliatiivisen hoidon yksikko

VASTAA JA SIIRRY YHTEENVETOON
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