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Saattohoitoon siirryttdessa suurin osa potilaista haluaa olla kotona mahdollisimman kauan ja osa
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When moving to hospice care most of the patients want to stay at home as long as possible and
some until death. Psychosocial support is an essential part of hospice care. The role of loved ones
is big and supporting them takes more of the nurse’s time especially during the final phase. The
topic of our thesis is very current and important. The purpose of this thesis that is implemented as
research and development work is to sort out the need of psychosocial help of loved ones of pa-
tients in hospice care in home environment, and to sort out their experiences of the support they
have got. The aim of this thesis is to develop the nursing professionals’ preparedness to support
loved ones during hospice care.

In our research and development work we use qualitative research. The purpose of our research
and development work is to sort out and develop the psychosocial support of the loved ones of
patients who live in the welfare region of Northern Ostrobothnia. The goal of the research phase is
to develop the nursing professionals’ preparedness to support loved ones during hospice care. The
data collection method of the research phase is theme interviews, and they are implemented as
individual interviews. The information is analyzed by inductive content analysis. The purpose of the
development phase is to use cooperative methods to develop the nursing professionals’ prepared-
ness to support loved ones during hospice care. The goal of the development phase is to provide
knowledge and ways to offer psychosocial support to loved ones to the healthcare professionals.

According to the results of the research phase loved ones needed psychosocial support during the
whole hospice care process and after it. To offer high-quality psychosocial support to a loved one
who’s providing hospice care at home, the nursing professionals need strong competence and the
healthcare units, and the society need to participate in home hospice care and providing it. Accord-
ing to the loved ones’ experiences they got psychosocial support during the hospice care process,
but the quality and quantity of it didn’t always come true equally. In the results of the development
phase the nursing professionals emphasized the importance of improving themselves, the suffi-
ciency of resources and developing the cooperation between different professional groups.

Keywords: hospice care, hospice care in home environment, psychological support, home hospital,
loved ones.
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1 JOHDANTO

Palliatiivista hoitoa ja saattohoitoa tarvitsevien ihnmisten maara kasvaa voimakkaasti tulevina vuo-
sina suurten ikaluokkien ikaantyessa, myos kotisaattohoidon osuus lisdantyy tulevaisuudessa.
Saattohoitoon siirryttdessa suurin osa haluaa olla kotonaan mahdollisimman kauan, osa kuole-
maansa saakka. (STM 2021, 66.) Palliatiivisen hoidon palvelujen kehittaminen on keskeista, silla
oikea-aikainen ja laadukas palliatiivinen hoito mahdollistaa potilaan paremman hoidon ja laheisten
tukemisen seka vahentaa terveydenhuollon kustannuksia. (Salin, Melender, Lehto & Hokka 2021,
144).

Palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa ei hoideta vain sairautta, vaan ihmista kokonaisuutena.
Tukea tarvitsevat potilas ja hanen laheisensa. Laheisten tukeminen on tarkea osa saattohoitoa,
erityisesti hoidon toteutuessa kotona, silla ilman laheisen tukea kotisaattohoitoa ei olisi mahdollista
toteuttaa. Laheiset toteuttavat kodeissa kaikesta potilaan hoitamisesta noin 50-95 prosenttia.

(Kansainvalisen palliatiivisen ja saattohoidon paiva 2021.)

Saattohoito on laheiselle palkitsevaa, mutta myds raskasta. Laheisten voimavarojen vahvistami-
nen, surussa tukeminen ja elamaan rohkaiseminen ovat niita tekijoita, mitka kuuluvat myos hyvaan
saattohoitoon. Saattohoidon hoitohenkildkunta tarvitsee tietoa, vuorovaikutustaitoja ja hoitamisen
taitoja kyetédkseen vastaamaan saattohoitopotilaan ja perheenjasenten hoitamisen haasteisiin.
(Anttonen 2016, 136-137.)

Tutkimuksellisen kehittamistyon aihetta mietittaessa nousi esiin ajatus kotisaattohoidon aikaisesta
psykososiaalisesta tuesta laheisten nakokulmasta. Esim. Sylva ry: n tekeman tutkimuksen tavoit-
teena on parantaa merkittavasti syopaan sairastuneiden lasten, nuorten ja nuorten aikuisten ja

heidan perheidensa saamaa psykososiaalista tukea. (hitps://www.sylva.fi/tutkimus/). Laadullisen

tutkimuksen menetelma oli luonnollinen valinta tutkimukselliseen kehittamistybhomme, koska tut-
kimuksessa halutaan lisaa tietoa ihmisilta ja heidan kokemuksistaan tutkittavasta iimiosta ja sen
kehittamisesta.

Tutkimuksellisen kehittamistyon tarkoituksena oli selvittaa ja kehittaa kotisaattohoidossa olleen po-
tilaan laheisten psykososiaalisesta tukea. Tavoitteena oli kehittaa saattohoidossa tydskentelevien
hoitotyon ammattilaisten valmiuksia tukea laheisia saattohoidon aikana.


https://www.sylva.fi/tutkimus/

2 PALLIATIIVINEN HOITO JA SAATTOHOITO

Pitkalle edenneend@ monet sairaudet kuten syopa aiheuttavat palliatiivisen hoidon tarvetta. Syopa-
potilaiden osuus on noin 40 % ja muiden noin 60 % palliatiivista hoitoa tarvitsevista. Maailman
terveysjarjestd mukaan palliatiivisella eli oireita lievittavalla hoidolla tarkoitetaan parantumattomasti
sairaan potilaan ja hanen laheistensa aktiivista kokonaisvaltaista hoitoa. Palliatiivinen hoito ei ole
ajallisesti rajattu tiettyyn sairauden vaiheeseen. WHO: n arvion perusteella eldman loppuvaiheessa
palliatiivista hoitoa tarvitsee Suomessa vuosittain 30 000 henkil6a. (Saarto T ja asiantuntijaty6-
ryhma, 2017, 7; World Health Organization 2020.) Tulevien 10 vuoden aikana 65 vuotta tayttaneen
vaeston oletetaan kasvavan noin 200 000 henkildlla. Kasvusta 80 vuotta tayttanyt vaestdé muodos-
taa valtaosan kasvusta. Palliatiivista hoitoa tarvitsevien ihmisten maara kasvaa voimakkaasti tule-
vina vuosina. (STM 2021, 66.)

Saattohoito on osa palliatiivista hoitoa, joka ajoittuu viimeisille elinviikoille tai paiville. Palliatiivisen
hoidon ja saattohoidon tarkoituksena on taata parantumatonta sairautta sairastavalle, ja hanen 1a-
heisilleen paras mahdollinen elaman laatu ja itsenaisyys. Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon tar-
jonnan tulisi olla riittdvan laajaa ja tukena tulee olla monialainen hoitoryhma, joka varmistaa fyysi-
sen, psyykkisen, sosiaalisen, eksistentiaalisen ja hengellisen tukemisen. Palliatiivisen hoidon ja
saattohoidon antaminen on oltava mahdollista kaikkina vuorokauden aikoina. (STM 2021, 20-21;
Saarto ym. 2017, 7; Saarto, Hanninen, Antikainen & Vainio 2015, 10-11.)

2.1 Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon kehittaminen

Suomessa on viime vuosina kehitetty palliatiivista hoitoa aktiivisesti. Palliatiivisen hoidon palvelujen
kehittdminen on keskeistd, silla oikea-aikainen ja laadukas palliatiivinen hoito mahdollistaa potilaan
paremman hoidon ja laheisten tukemisen seka vahentaa terveydenhuollon kustannuksia. (Salin,
Melender, Lehto, & Hokké 2021, 144). Sosiaali ja terveysministerid on julkaissut suosituksen pal-
liatiivisen ja saattohoidon palveluiden tuottamisesta ja laadun parantamisesta. Tyoryhmien vali- ja
loppuraporteissa kuvataan palliatiivisen hoidon nykytila, kehittamistarpeet, valtakunnallinen palve-
luketjumalli ja annetaan suositus palveluiden tuottamisesta ja laadun parantamisesta. Tavoitteena
on yhdenvertainen hoito, joka on kaikkien sita tarvitsevien saatavilla. Kehittamisen keskeisia tee-

moja ovat kaytantojen yhtenaistaminen ja osaamisen lisaaminen. Terveydenhuollon osalta tama



esitetaan erityisvastuualueittain ja sairaanhoitopiireittain. Jarjestamismallissa palliatiivinen hoito ja
saattohoito on jaettu perustason liséksi kolmeen eri tasoon: perustason saattohoidon yksikét (A),
erityistason palliatiivisen hoidon ja saattohoidon yksikét ja keskukset (B) ja vaativan erityistason
palliatiiviset keskukset (C). Laatukriteereissa tuodaan esille, etta yksikailla tulisi olla osaamista tar-
jota psykososiaalista, henkista ja hengellista tukea potilaalle ja heidan laheisilleen seka konsultoida
tarvittaessa psykososiaalisen tuen, henkisen tuen ja hengellisen tuen ammattilaisia. Hoitohenkilo-
kunnalla tulisi olla osaamista laheisen tukemisessa kartoittaen myos |ahipiiri mm lasten ja nuorten
tuen tarve. (Saarto, Finne-Soveri 2019b, 15-16, 188.)

C

Vaativa
erityistaso

Yliopistosairaanhoitopiirien
palliatiiviset keskukset

Erityistaso

Sairaanhoitopiirien palliatiiviset keskukset
seka alueelliset palliatiivisen hoidon ja
saattohoidon yksikot

A

Perustason saattohoitoyksikot

Perustaso
Kaikki sosiaali- ja terveydenhuolion yksikot,
joissa hoidetaan kuolevia potilaita

Kuva 1. Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon kolmiportainen malli. (Saarto, Finne-Soveri 2019a).

Pohjoispohjanmaan hyvinvointialueella monien kuntien vuodeosastoilla on kehitetty saattohoitoa ja
kotiin vietavia palveluita alueellisissa kehittdmishankkeissa. OYS Sydvanhoidon vastuualueella toi-
mii palliatiivinen keskus (C), joka tarjoaa vaativan erityistason palliatiivista hoitoa vastuualueen po-
tilaille. Erityistason (B) vuodeosastona toimii Oulun kaupunginsairaalan osasto A2. Osaston yh-
teydessa toimii erityistason kotisairaala. Vuodeosastotoimintaa kehitetdédn A-tasoa vastaavaksi
alueella Kuusamo, Haapajarvi, Ylivieska, Nivala, li, Kalajoki, Kempele ja Liminka. Raahen sairaa-
laan ollaan perustamassa B-tason laatukriteereita vastaavaa palliatiivista yksikkda, joka palvelee
sairaanhoitopiirin eteldisia kuntia. Kotisairaalaa kehitetaan sairaanhoitopiirin eteldisen osan koti-
sairaaloiden kouluttavaksi ja konsultoivaksi yksikoksi. Palliatiivisen kotisairaalaverkoston muodos-

tavat noin 30 000 asukkaan kuntayhtymat A-tason tukiosastoineen: Kallio, Oulunkaari ja Seléanne



ja Kuusamo. Koko sairaanhoitopiirissa kotisairaalatoiminta integroidaan sosiaalitoimen alaisiin yk-
sikdihin ja kotihoitoon. Psykososiaalisen tuen keskusta ei alueella viela ole jéarjestetty. (Saarto, ym
2019b, 69-75.) THL: n kyselyn perusteella Pohjois-Pohjanmaalla noin puolet vastaajista arvioi, etta

alueella toimii kotisairaala. (Forsius, Hammar & Alastalo 2020, 2).

2.2 Kotisaattohoito

Onnistuneen kotisaattohoidon perustana on parantumatonta sairautta sairastavan oma toivomus
ja laheisen halu sitoutua hoidon toteuttamiseen. Saattohoitoon siirryttdessa suurin osa haluaa olla
kotonaan mahdollisimman kauan, osa kuolemaansa saakka. Koti on tarkea ymparistd saattohoi-
dossa oleville, se lisaa heidan hyvinvointiansa, yllapitaa itsenaisyytta ja sailyttaa elamanlaatua pi-
dempaan. Ihmisilléa on oltava mahdollisuus kuolla siina paikassa, jossa han on viettanyt viimeiset
elinvuotensa. (Bainbridge, Seow, Sussman, Pond & Barbera 2015, 835-837; Saarto ja asiantunti-
jatyéryhma 2017, 10.)

Kotona on vastassa koko perheen ristiriitaiset toiveet, tunteet ja odotukset. Laheisten rooli on suuri,
ja heidan tukemisensa vaatii varsinkin saattohoidon loppuvaiheessa enemman hoitajan aikaa, kun
itse kuolevan tarpeet. Hoitohenkilokunta on potilaan kotona vieraana ja henkilokunnalta vaaditaan
eri persoonallisuuksien kunnioitusta, erilaisuuden sietamista, ja hienotunteista asioihin puuttumista.
Hoitohenkilokunta tarvitsee myos hyvia vuorovaikutustaitoja ja kykya ottaa perheen tilanne ja tar-
peet huomioon. (Saarto, Hanninen ym 2015, 578.) Saukkonen, Viitala, Lehto & Astedt-Kurki (2017,
199) tutkimuksen mukaan potilaan ja laheisen selviytymista edistivat rohkeuden ja voiman I6ytymi-
nen, oman tarinan luominen, perheen sisaisten suhteiden tasapaino, laheisen halu osallistua poti-
laan hoitoon, sopusointuinen olotila ja mielenrauha, omassa kodissa elaminen, erilaiset hoitovaih-

toehdot ja niista keskusteleminen.

Laheisen hoitaminen kotona on vaativa laheiselle. Laheisella tulisi olla mahdollisuus saada tukea
saattohoidon muuttuviin tilanteisiin, ennakointiin ja hallintaan. Laheisten tukeminen on tarkea osa
saattohoitoa, erityisesti hoidon toteutuessa kotona. Keskustelut kuoleman I&hestymisesta, ajatte-
lutavan muutoksesta ja valmiuksista antaa akuuttihoitoa ja hoivaa kotona ovat tarkeita. Asiakkaan
ja perheen ohjaus kokonaishoidossa koko sairauden ajan seka hoidon jatkuvuuden turvaaminen
kotona ovat niita tekijoita, jotka voivat edesauttaa palliatiivisen asiakkaan hoidon mahdollistumista



omassa kodissa. (Becqué, Rietjens, van Driel, van der Heide & Witkamp 2019, 28,36; De Korte-

Verhoef, Pasman, Schweitzer, Francke, Onwuteaka, Philipsen & Deliens. 2015, 13-14.)

Elaman loppuvaiheessa tehdaan myos tarkeitd hoitopaatoksia, kuten esimerkiksi palliatiivinen eli
oireenmukainen hoitolinjaus, saattohoitopaatos ja ei elvyteta (DNR-paatos.) Hoitosuunnitelma voi
tahdata hoitoon kotona kuolemaan saakka ja tarvittaessa joustavaan siirtymiseen ennalta sovittuun
tukiyksikkdon potilaan tai laheisten niin toivoessa. Tukiosastojaksoa voidaan tarvita myos silloin,
kun laheiset vasyvat. (Saarto ym. 2017, 7-8, 19.) Ennakoivalla hoitosuunnitelmalla, kansainvali-
sesti advance care planning (ACP) tarkoitetaan potilaan, hanen laheistensa ja terveydenhuollon
ammattilaisten valilla kaytyja keskusteluja potilaan toiveista ja tavoitteista tulevaisuuden hoidon
suhteen seka naiden kirjaamista. (Rietjens, Sudore, Connolly ym. 2017, 670). Vastuu hoitosuun-
nitelman toteutumisesta ja paivittamisesta on hoitavalla laakarilla. Hoitosuunnitelmassa huomioi-
daan ennakoiden potilaan kivun ja muiden fyysisten oireiden hoito seka potilaan ja hanen laheis-
tensa psyykkiset, sosiaaliset ja henkiset tarpeet mahdollisimman kattavasti. Potilasta kannustetaan
ja ohjataan tarvittaessa tekemaan hoitotahto ja nimeamaan laheisen tai muun henkilon, jonka toi-
voo edustavan itseaan silta varalta, ettd kyky kommunikoida heikkenee oleellisesti (Lehto, Marja-
méaki & Saarto 2019; Saarto ym. 2017, 7-8.)

2.3 Kotisairaala osana kotisaattohoitoa

Kotisairaalatoiminnalla on keskeinen rooli kotisaattohoidon jarjestamisessa. Palliatiivisella kotisai-
raalalla tarkoitetaan palliatiiviseen hoitoon ja saattohoitoon erikoistunutta kotisairaalaa. (Saarto,
Finne-Soveri & asiantuntijatydryhmat. 2019a, 25.) Palliatiivisten kotisairaaloiden perustaminen ja
kehittdminen vahvistavat palliatiivisen hoidon perustasoa, parantavat palvelun saatavuutta ja yh-
denvertaisuutta alueellisesti. Sosiaali- ja terveysministerion mukaan palliatiivisen hoidon toteutta-
minen kotona on usein mahdollista elaman loppuun asti kotihoidon ja kotisairaalan turvin etenkin,
jos laheiset voivat osallistua hoitoon. Kotiin vietavien palveluiden lisdédminen saastaisi arvion mu-
kaan vuosittain noin 9-12 miljoonaa euroa sairaalapalveluissa. (Sosiaali- ja terveysministerion ra-
portteja ja muistioita 2021:23, 67.)

Kotisairaalat tarjoavat la@karijohtoista, sairaalatasoista ja ymparivuorokautista hoitoa potilaan kotiin

tai esimerkiksi asumispalveluyksikkdon. Kotisaattohoitoa toteuttavalta henkilokunnalta vaaditaan



palliatiivisen osaamisen lisaksi kykya tehda luovia paatoksia ja herkkyytta havaita ongelmia. Toi-
mintaan kuuluvat kotisairaalalle nimetyt tukiosastot, jonne potilas voi tarvittaessa siirtya iiman eril-
lista lahetetta tai kayntia paivystyksessa. Erityistason palliatiivisen hoidon jalkauttaminen kotihoi-
don ja ymparivuorokautisen hoidon tueksi auttaa valttamaan rasittavia ja tarpeettomia siirtoja pai-
vystykseen ja sairaalaan. Hoitosuhde kotisairaalassa alkaa silloin, kun erikoissairaanhoidon, pe-
rusterveydenhuollon tai yksityisen yksikon laakari on tehnyt potilaan ja hanen omaistensa kanssa
yhteisymmarryksessa paatoksen potilaan oireenmukaisesta hoitolinjasta. Kotisairaalan palliatiivi-
nen osaaminen tukee kuolevan potilaan kokonaisvaltaista oirehoitoa ja lahiverkoston jaksa-
mista. (Hammar & Lamsa, 2021, 111-112; Rapo-Pylkkd, Tasmuth, Murtomaki & Wennervirta.
2021, 148-152.)

2.4 Psykososiaalinen tuki osana saattohoitoa

Psykososiaalinen tuki voidaan maaritella toimiksi, joiden tarkoituksena on parantaa potilaan psyyk-
kista ja sosiaalista selviytymista sairauden eri vaiheissa. Psykososiaalinen tuki voi tahdata potilaan
voimavarojen ja selviytymiskeinojen aktivointiin, sosiaalisten verkostojen vahvistamiseen, tai
omaisten tuen kayttoon saamiseen. Sairaus voi aiheuttaa muutoksia arkieldmaan, kuten kotona
selviytymiseen, tyokykyyn, taloudelliseen toimeentuloon, lasten tai muiden omaisten hoitokysymyk-
siin ja ihmissuhteisiin. Potilaiden ja/tai omaisten tulee saada keskustella eldaméantilanteestaan asi-
antuntijoiden kanssa. Tarkeimpia syopapotilaan psykososiaalisen tuen lahteitad ovat hanen lahei-
sensa ja perheensd, seka terveydenhuollon ammattilaiset. Ryhmamuotoisen psykososiaalisen
tuen etuna on vertaistuen mahdollistuminen ammatillisen tuen lisaksi. Psykososiaalisesta tuesta
on todettu olevan hyotya myos syopaan sairastuneiden puolisoille, ja he ovat tarkein tuki sairastu-

neelle. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2014, 76-77.)

Psykososiaalinen tuki voidaan jaotella informatiiviseen, emotionaaliseen ja k&ytannon tukeen. Tut-
kimusten mukaan potilaat toivovat terveydenhuollon ammattilaisilta informatiivista tukea, seké kan-
nustusta ja rohkaisua. Omaisilta potilaat odottavat ennen kaikkea emotionaalista tukea, myotaela-
mista ja apua vaikeiden tunteiden ja elamanmuutosten kestamisessa. Kaytannon tukea ja apua
arkielaman jarjestamisessa toivotaan paitsi omaisilta, myos hoitoyksikalta, erityisesti sosiaalityon-
tekijoilta. Tukitoimet kattavat sairautta ja hoitoja koskevan tiedon jakamista ja neuvontaa ja sairau-

den laukaisemien tunnereaktioiden ja identiteetti- ja elamanmuutosten kasittelya. Ne kattavat myds



sosiaaliturvaan liittyvien asioiden kuten sairauslomien, tyokykykannanottojen ja kuntoutukseen liit-
tyvien asioiden hoitamista, seka asumiseen, tai vanhemmuuteen liittyvien ongelmien jasentelya.
(Joensuu, Roberts, Kellokumpu-Lehtinen, Jyrkkid, Kouri & Teppo (toim.) 2013, 860-861.)

Syodvanhoidonyksikéiden psykososiaaliset tukipalvelut voidaan jakaa psyykkiseen, sosiaaliseen ja
henkiseen (uskonnolliseksistentiaalinen alue) tukeen. Psykososiaaliset tekijat vaikuttavat laajasti
syovanhoitoon osallistuvien eri ammattiryhmien toimintaan; naihin kuuluvat ladkarit, hoitajat ja eri-
tyistyontekijat, kuten sosiaalityontekijat, psykologit, fysioterapeutit, toimintaterapeutit, seka sairaa-
lateologit. Joissakin syopasairaaloissa toimivista psykososiaalisista tyoryhmista on satu hyvia ko-
kemuksia myos Suomessa. Psykososiaalinen tydryhma tekee tiivista yhteisty6ta syovanhoitoyksi-
koissa toimivien oirepoliklinikoiden, kivunhoitoyksikon, seka potilasjarjestéjen mahdollisesti organi-
soiman neuvontapalvelun kanssa. Psykososiaalisen tuen keskeisin tyétapa on eldmantilanteen ja
sairauden muuttaman kokemusmaailman yksiléllinen jasentely yhdessa potilaan kanssa. (Joensuu
ym. 2013, 861.)

Hoitohenkilokunnan tuki potilaalle ja perheelle on erittain tarkeaa saattohoidon aikana. Laheisen
menettamisen lisaksi perheenjasen kantaa hoitamiseen liittyvaa epavarmuutta omasta toiminnas-
taan. Tilannetta voidaan helpottaa antamalla heille tietoa ja neuvontaa kuolevan laheisen hoitami-
sesta. Suomalaisessa hoitokulttuurissa tdma on potilaan, perheen ja hoitohenkilokunnan valinen
hoitosuhteeseen liittyva asia. Saattohoitotodellisuuden kohtaaminen ensimmaisen kerran laheisen
sairastuttua vahentaa perheenjasenen voimavaroja, koska he eivat pysty kokemuksellisesti arvioi-
maan sita, kuinka vaativaksi saattohoito voi muodostua. Voimavarojen vahvistaminen on toimintaa,
tilan antamista, puhumista, hiljaisuutta tai lasnaoloa yksilon ja perheen tarpeiden mukaisesti. Per-
heen voimavarojen vahvistaminen, surun tukeminen ja elamaan rohkaiseminen antaa kaikille per-
heenjasenille mahdollisuuden elda normaalia elémaa laheisen menettamisesta huolimatta. (Antto-
nen 2016, 130-136.)

Vertaistuki on psykososiaalista tukea, joka antaa laheisyyden ja inhimillisyyden tunnetta ja roh-
keutta puhua sairaudesta, seka auttaa ymmartaméaan sairautta osana omaa elamaa. Vertaistuki on
listukea, erityistukea ja henkista tukea. Vertaisten kanssa vastavuoroisten tunteiden jakaminen
koetaan erittain merkitykselliseksi perheen ja ammattilaisten tuen rinnalla. Vertaistuella voidaan

helpottaa yksinaisyyden tunnetta ja antaa mahdollisuuksia jakaa kokemuksia ja tunteita sairau-



desta. Vertaistuki sisaltaa monia voimaantumiseen vaikuttavia elementteja, kuten ennakkoluulot-
toman vuorovaikutuksen yhteenkuuluvuuden tunteen, yhteistyon ja vélittdmisen. (Terveyden ja hy-
vinvoinnin laitos 2014, 77-78.)

Suomessa on laaja syopa- ja potilasjarjestokenttd, joka tarjoaa potilaille ja heidan laheisilleen tie-
toa, seka mahdollisuuksia vertaistukeen ja keskusteluihin neuvontahoitajien kanssa. Terveyden-
huollon ammattilaiset kuvasivat jarjestojen tarjoamaa tukea yliopistosairaaloiden tukipalvelujen li-
sana, mutta korostivat, etta jarjestdjen tarjoaman tuen piirin hakeutumisen pitaisi pohjautua vapaa-
ehtoisuuteen ja aktiivisuuteen. Haastatellut terveydenhuollon ammattilaiset esittivat myos epailyk-
sia jarjestoyhteistyon tiivistamista kohtaan. Jarjestoissa toimivien henkildiden puutteellisen osaa-
misen pelattiin vaarantavan yliopistosairaalan asiantuntemukseen perustuvan hoidon. Varaukselli-
nen suhtautuminen yhteistydhon voi liittya myos siihen, ettei jarjestojen toimintaa tunneta riittavasti.
Syopapotilaiden psykososiaalisen tuen kehittdminen edellyttdd olemassa olevien toimintakaytan-
tojen selkeyttamista ja lisaksi tulisi parantaa sydvanhoidossa tydskentelevien ammattiryhmien ky-
kya tunnistaa mahdollisuuksiaan tarjota tukea osana potilaiden kohtaamista. (Harju, Hakulinen,
Jones, Ojala & Pietila 2019, 200.)

Tiirola, Poutanen, Vornanen & Pylkkanen (2021, 71-75) ovat tutkineet syopéajarjestdjen ammatti-
laisten nakokulmaa syopaan sairastuneiden ja heidan laheistensa tuen ja palveluohjauksen tar-
peesta. Sairastuneet ja heidan laheisensa tarvitsevat tietoa sairaudesta ja hoidosta, psykososiaa-
lista tukea, seka keskustelua ammattilaisten kanssa. Tutkimuksen mukaan laheiset eivat saa tar-
peeksi suullista tietoa sairaudesta, tai psyykkista tukea sairauden kanssa selviytymiseen. Osa tar-
vitsee vertaistukea ja tietoa kuntoutumisen tuesta ja tukihenkildtoiminnasta. Laheiset ovat usein
sairastuneen merkittavimpia tukijoita, joten laheisten hyvinvoinnin tukeminen on merkittavaa. Jo-
kainen sydpaan sairastunut ja laheinen kokee sairauden omalla tavallaan ja tuen tarpeet ovat yk-
sildllisia. Tutkimuksen mukaan yksildllisia tarpeita ei kuitenkaan oteta kylliksi huomioon. Kaiken
tuen ei tarvitse olla ammatillista, silla osa sairastuneista ja heidan laheisistaan kokee saavansa
avun vertaistuesta. Suurin haaste on se, etteivat sairastuneet laheisineen saa tarpeeksi tietoa jar-

jest6jen tarjoamista mahdollisuuksista.

Kaikki syovanhoidossa tyoskentelevat terveydenhuollon ammattilaiset eivat katso psykososiaali-
sen tuen kuuluvan olennaisena osana heidan tyohonsa. Psykososiaalista tukea pidetaan tarkeana,

mutta sen antamisen katsotaan vaativan erityista ammattitaitoa ja nykyistd enemman resursseja.



Syodvanhoidossa tyoskentelevat terveydenhuollon ammattilaiset toivoivat sairaalaan lisdé henkild-
kuntaa, jonka tyohon tuen tarjoaminen kuuluisi. Psykososiaalinen tuki voidaan hahmottaa uutena
ja viela kehittymattomana osana hoitoa, joka ei talla hetkelld kuulu selkeasti minkaan sairaalassa
tyoskentelevan ammattiryhman vastuulle. Psykososiaalinen tuki tulisi liittaa osaksi tietyn ammatti-
ryhman tai —ryhmien erikoisosaamista, ja naille toimijoille tulisi sairaalan sisalla suunnata enemman
resursseja. Potilaiden tuen tarpeen kartoittaminen tulisi olla automaattinen osa diagnoosivaiheen
hoitoa. (Harju ym. 2019, 192,200.)

2.5 Hakustrategia

Aineistohaku tehtiin kansainvalisistda PubMed ja (ebsco)Cinahl tietokannoista, seka kotimaisesta
Medic-tietokannasta laadittujen valintakriteerien mukaisesti. Naita kriteereja olivat mm. julkaisukie-
lena suomi tai englanti, tieteellinen tutkimusartikkeli tai vaitoskirja, koko teksti saatavilla ja aineiston
aikavali v. 2011-2022. Alustava artikkelihaku toteutettiin Oulun yliopistokirjaston informaatikon
kanssa. Lisaksi tiedonhakua taydennettiin vapaahaulla. (Taulukko 1. Tietokannat ja hakusanat.)
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3 TUTKIMUKSELLISEN KEHITTAMISTYON TARKOITUS, TAVOITTEET JA
TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tutkimuksellisen kehittamistyon tarkoituksena oli selvittaa ja kehittaa kotisaattohoidossa olleen po-
tilaan laheisten psykososiaalisesta tukea. Tutkimuksellisen kehittamistyon tavoitteena oli kehittaa
saattohoidossa tyoskentelevien hoitotyon ammattilaisten valmiuksia tukea laheisia saattohoidon

aikana.
3.1 Tutkimusvaiheen tarkoitus, tavoitteet ja tutkimuskysymykset

Tutkimusvaiheen tarkoituksena oli kuvailla laheisten kokemuksia saamastaan psykososiaalisesta
tuesta kotisaattohoidon aikana. Tutkimusvaiheen tavoitteena oli tuottaa tietoa, jota hyodynnettiin
kehittamisvaiheessa lisaamaan kotisaattohoidossa tyoskentelevien hoitotyon ammattilaisten val-

miuksia tukea laheisia kotisaattohoidon aikana.

Tutkimusvaiheen tutkimuskysymykset
1. Millaista psykososiaalista tukea laheiset ovat saaneet kotisaattohoidon aikana?

2. Millaisia kehittdmisehdotuksia laheisilla on psykososiaalisen tuen kehittamiseen?

3.2 Kehittamisvaiheen tarkoitus, tavoitteet ja tehtavat

Opinnaytetyon kehittdmisvaiheen tarkoituksena oli yhteistoiminnallisin menetelmin kehittaa tutki-
musvaiheen tulosten perusteella hoitotydn ammattilaisten valmiuksia tukea I&heisia kotisaattohoi-
don aikana. Kehittamisvaiheen tavoitteena oli tuottaa tietoa ja keinoja hoitotyon ammattilaisille 18-
heisten psykososiaaliseen tukemiseen.

Kehittamisvaiheen tehtavat
1. Milla keinoin voidaan kehittaa kotisaattohoidossa tyoskentelevien hoitotyon ammattilaisten
valmiuksia tukea laheisia kotisaattohoidon aikana?



4 TUTKIMUSVAIHEEN TOTEUTTAMINEN

Tutkimuksellista kehittamistoimintaa lahestytaan kehittamisprosessin, toimijoiden osallisuuden ja
tiedontuotannon nakokulmista ja yhdessa ne maarittavat kasitysta kehittdmistoiminnasta. Tiedon
tuottamisella voidaan tavoitella toimijoiden omaa oppimista ja oman toiminnan kehittamista. Tiedon
tuotannoilla pyritddan myds tukemaan tulosten siirrettavyytta. Usein pyritaén tuottamaan pysyvia
kaytantoja ja rakenteita, joita voidaan siirtad myos muihin organisaatioihin ja yhteisdihin. (Toikko &
Rantanen 2009, 9, 114.) Laadulliseen tutkimukseen kuuluu, etta tutkimusta voidaan lukea ymmar-
taen sen perustana olevat tutkijan ratkaisut, totuuden tavoittelun luonne, seka vakuuttua tutkijan

vilpittdmyydesta koskien tiedonhankintaa ja tehtyja tulkintoja. (Aaltio & Puusa 2011, 154).

Laadullisissa tutkimuksissa pyritaan ymmartamaan tutkimuksessa tarkasteltavaa ilmiota tutkimuk-
sen kohteena olevien henkildiden nakokulmasta. Laadullisessa tutkimuksessa ollaan kiinnostu-
neita tutkimuksen kohteena olevien henkildiden kokemuksista, ajatuksista ja merkityksista ja laa-
dullinen tutkimusote sopii hyvin sensitiiviseen aiheeseemme. (Juuti & Puusa 2020, 9; Hennink,
Hutter, & Bailey 2011, 11; Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2010, 164). Pitkarannan (2014, 9) mukaan
laadullinen tutkimus on ihmisten maailman ilmididen tutkimista sosiaalisessa ymparistossa. Tassa

tutkimuksellisessa kehittamistyossa kaytamme laadullista tutkimusotetta.

Taman tutkimuksellisen kehittamistyon taustalla oli kiinnostus selvittda omaistaan kotisaattohoita-
neiden laheisten kokemuksia saamastaan psykososiaalisesta tuesta. Hoitotyon ammattilaisten on
tarkeaa olla tietoisia siita, millaista psykososiaalista tukea laheiset kaipasivat tallaisessa kuormitta-

vassa elamantilanteessa.

4.1 Osallistujat

Laadullisessa tutkimuksessa tutkimukseen valittin mukaan henkilgita, jotka tiesivat tutkittavasta
ilmidsta mahdollisimman paljon ja, joilla oli kokemusta asiasta. Aineiston riittavadn maaraan tulee
sisallyttaa niin monta tutkittavaa haastattelua, kun on tarpeen tarvittavan tiedon saamiseksi. Tassa
mielessa tiedonantajien valinnan ei pida olla satunnaista, vaan harkittua ja tarkoitukseen sopivaa.

(Juuti & Puusa. 2020, 81; Tuomi & Sarajarvi 2018, 98). Haastatteluun osallistumiseen motivoivia



tekijoita ovat mahdollisuus tuoda esiin mielipiteensa, kertoa omista kokemuksista ja toive, etta
omien kokemusten kertominen hyodyttaisi muita samassa tilanteessa olevia. (Eskola & Vastaméki
2015, 27-29.)

Haastateltavat hankimme kolmannelta sektorilta, josta olimme alustavasti kyselleet kiinnostusta
tutkimukseen osallistumiseen liittyen. (LIITE 1). Jarjestdjen kanssa tehtavan yhteistyon kautta saa-
tiin yhteys henkiloihin, joilla oli kokemusta psykososiaalisesta tuesta kotisaattohoidon aikana. Tut-
kimuksellinen kehittamistydbmme sai nain laajempaa nakyvyytta esimerkiksi jarjestojen sosiaali-
sessa mediassa ja tavoitimme mahdollisimman kattavasti potentiaalisia haastateltavia tutkimuk-
seemme. Jarjestdjen kautta tavoitetut haastateltavaksi halukkaat henkildt ottivat meihin itse yh-
teyttd haastatteluajan sopimiseksi. Lisaksi haastateltavia tavoiteltin my0os omien verkostojen

kautta. Haastattelupyynto jaettiin tutkijoiden omassa sosiaalisessa mediassa.

Haastatteluihin valitsimme henkil6ita, joilla oli omakohtainen kokemus kotisaattohoidosta laheisen
nakokulmasta. Kotisaattohoidon ajankohdasta sai olla jo aikaa. Rajasimme saattohoitopotilaan
koskemaan tutkimuksessa aikuisia potilaita ja heidan laheisiaan selkeyttaaksemme tutkimusta. Ai-
kuisella tarkoitimme taysi-ikaista henkiloa. Rajasimme alustavasti haastattelut koskemaan Pohjois-
Pohjaanmaan hyvinvointialuetta ja alueella asuvien kokemuksia ja tarvetta psykososiaaliseen tu-
keen ja sen kehittamiseen, koska juuri Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialueen kokemukset kiinnos-
tivat meitad tutkijoina. Tutkimukseen osallistui kuusi (6) laheistaan kotisaattohoitanutta henkiléa

Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialueelta.

4.2 Aineiston keruu

Valitsimme yksilohaastattelun tutkimuksellisen kehittamistyon tutkimusvaiheen tiedonkeruumene-
telméksi, koska parhaimmillaan haastattelun avulla paastaan kiinni tutkittavien ajatuksiin, odotuk-
siin ja kokemuksiin. (Juuti & Puusa 2020, 99.) Haastattelu on kaytetyimpia tiedonkeruumenetelmia,
jossa ollaan suorassa vuorovaikutuksessa tutkittavan kanssa. Haastatteluun on monia menetelmia,
mutta on myds monia tapoja toteuttaa haastattelu kaytanndssa. Tavallisin tapa on tehda yksilo-
haastattelu. Haastatteluissa vuorovaikutus koostuu ihmisten sanoista, niiden kielellisista merkityk-
sesta ja tulkinnasta. (Hirsjarvi & Hurme 2015, 34, 41, 48, 61.)



Haastattelumenetelmisté valitsimme tutkimukseemme teemahaastattelun. (LIITE 3). Teema-
haastattelua kaytetaan silloin, kun ei tunneta ilmiota ja halutaan saada ymmarrys kohteesta. Teema
on aihe, josta keskustellaan. Keskustelu etenee haastateltavan ehdoilla. Tutkittava kertoo ja tilittaa
vapaasti aiheeseen liittyvaa kertomustaan tutkittavasta iimiosta. Tutkija tekee valilla tarkentavia
kysymyksia ja pitda keskustelun aihealueen piirissa. (Kananen 2014, 76). Teemahaastattelussa on
kyse eraanlaisesta keskustelusta, joka tapahtuu tutkijan aloitteesta ja usein tutkijan ehdoilla, mutta
jossa tutkija pyrkii vuorovaikutuksessa saamaan selville haastateltavilta hanta kiinnostavat asiat,
tai ainakin ne, jotka kuuluvat tutkimuksen aihepiiriin. (Eskola & Vastamaki 2015, 27-29). Teema-
haastattelu ottaa huomioon sen, ettd ihmisten tulkinnat asioista ja heidan asioillensa antamat mer-
kitykset ovat keskeisia, samoin kuin sen, ettd merkitykset syntyvat vuorovaikutuksessa. Teema-
haastattelu on puolistrukturoitu menetelma, jossa yksi haastattelun aspekti, haastattelun aihepiirit,
teema-alueet ovat kaikille samat. (Hirsjarvi & Hurme 2015, 47-48.) Ennalta suunniteltu haastatte-
lurunko (LIITE 3) auttoi varmistamaan, etta tutkimuksen tarkoitukseen ja tutkimusongelmiin néhden
saatiin merkityksellista tietoa. Teemahaastattelurunko (LIITE 4) pohjautui tdman tutkimuksellisen
kehittamistyon teoreettiseen tietoperustaan. Aiheeseen liittyviin aikaisempiin tutkimustuloksiin ja
muuhun luotettavaan teoriatietoon pohjautuen on koottu tietoperusta. Haastatteluilla tavoiteltiin
vastauksia tutkimuskysymykseen: Millaista psykososiaalista tukea laheiset ovat saaneet kotisaat-
tohoidon aikana? Teemoja haastattelussa oli viisi: informatiivinen tuki, emotionaalinen tuki,
kaytannon tuki, vertaistuki ja jarjestojen tarjoama tuki ja psykososiaalisen tuen kehittamiseh-

dotukset.

Tiedustelimme haastateltavalta minkalaisessa ymparistossa he haluavat haastattelun toteutuvan.
Haastattelupaikka voi olla mika tahansa, mutta kuitenkin yleisimmin haastateltavan koti, tai julkinen
tila. Teemahaastattelu edellyttaa hyvaa kontaktia haastateltavaan ja siksi haastattelupaikan tulisi
olla rauhallinen ja haastateltavalle turvallinen. Kotiymparistd on tavallisesti tallainen. Tutkija voi
myos antaa haastateltavan ehdottaa missa haastattelu suoritetaan. Kaikki haastateltavat eivat ha-
lua, etta vieras henkild nékee heidén kotinsa. (Hirsjarvi & Hurme 2015, 73, 92.)

Haastattelutilanteessa olivat Iasnéa molemmat tutkijat, koska meilla ei ole kokemusta teemahaas-
tattelusta. Toinen tutkija haastatteli haastateltavaa teemakysymyksilla ja toinen tutkija esitti tarken-
tavia kysymyksia. Haastattelut my6s nauhoitettiin. Teemahaastatteluun kuuluu haastattelujen tal-
lentaminen. Kun haastattelu nauhoitetaan, saadaan kommunikaatiotapahtumasta sailytetyksi olen-

naisia seikkoja. Nauhoitetussa haastattelussa sailyy aanenkaytto, tauot ja johdattelut. Haastattelu-



tilanteen jalkeen puramme haastattelun tekstiksi. Litterointi voidaan tehda joko koko haastattelu-
dialogista, tai se voidaan tehda valikoiden vain teema-alueista. (Hirsjarvi & Hurme. 2015, 92, 138.)
Haastatteluiden litteroinnin suorittivat tutkimuksellisen kehittamistyon tekijat itse. Talla varmis-
timme, etta litterointi tulee tehtya oikein ja perusteellisesti. Samalla syvensimme kuulemaamme

haastateltavan kertomusta aiheesta, kun haastattelut tulivat kuunnelluiksi useampaan kertaan.

Laheistaan kotisaattohoitaneita henkiloita haastateltin Teams- ohjelman valityksella, tai hen-
kilokohtaisesti heidan kotonaan. Haastatteluihin kului aikaa noin tunti. Haastattelut olivat rauhallisia
ja kiireettomia. Haastatteluista neljassa oli mukana kaksi tutkimuksellisen kehittamistyon tekijaa ja
kahdessa haastattelussa oli mukana vain toinen tutkimuksellisen kehittdmistyon tekijoista

valimatka- ja aikataulullisista syista johtuen.

4.3 Aineiston analyysi

Aineiston analyysin tavoitteena on kuvailla, tulkita ja ymmartaa tutkittavaa ilmiota. Laadullisen ai-
neiston analyysin tarkoituksena on luoda aineistosta kokonaisuus, jonka avulla tuotetaan rikas ja
perusteltu tulkinta, josta voi tehda johtopaatoksia tutkittavasti ilmidsta. (Juuti & Puusa. 2020, 139,
140.) Aineiston purku kannattaa aloittaa jo heti haastattelujen jalkeen, koska aineisto on tuore ja
inspiroi tutkijaa. (Hirsjarvi & Hurme. 2015, 135.) Haastattelut nauhoitettiin ja muutettiin tekstimuo-
toon, eli litteroitiin sanatarkasti. Litteroija oli aina osallistunut haastatteluun itse ja se helpotti litte-
roijan tyota. Litteroinnit tapahtuivat heti haastattelujen jalkeen, jolloin haastattelut olivat viela muis-
tissa. Haastatteluiden litteroinnin jalkeen aineistoa oli 52 sivua (fontti Calibri, fonttikoko 11, rivivali
1,5).

Siséllénanalyysi on yksi yleisimmin kaytettavissé olevista metodeista laadullisen aineiston tarkas-
telussa. Sisallon analyysin tavoitteena on jarjestaa aineisto aluksi tiiviseen muotoon kadottamatta
keskeista tietoainesta. Pelkistdmisen tavoitteena on lisété aineiston informaatioarvoa. Tutkijan teh-
tavana on pyrkia luomaan aineistosta selkea ja yhtenainen kokonaisuus, jonka avulla han pystyy
tekeméaan johtopaatoksia tutkittavasta ilmiosta. (Juuti & Puusa 2020, 143,144.) Opinnaytetydmme
tutkimusvaiheessa kaytamme induktiivista sisallonanalyysia. Induktiivinen sisallonanalyysi, eli ai-
neistosta lahteva analyysiprosessi kuvataan aineiston pelkistamisend, ryhmittelyna ja absrtahoin-
tina. Aineistoa pelkistetaan kysymalla tutkimustehtdvan mukaista kysymysté ja kirjataan asiat, jotka

aineistosta ldytyvat vastauksena kysymykseen. Pelkistetyt ilmaukset kirjataan mahdollisimman



tarkkaan, kuin teksti on aineistossa. Ryhmittelyssa on kysymys pelkistetyn aineiston erilaisuuden
ja yhtalaisyyksien etsimisesta ja samaa tarkoittavat ilmaisut yhdistetaan samaan kategoriaan. Abst-
rahointia, eli kasitteellistamista jatketaan yhdistamalla kategorioita niin kauan kuin se on sisallon
kannalta mielekasta. (Kyngas & Vanhanen 1999, 5-7; Tuomi & Sarajarvi 2013, 108-111).

Tutkimuksellisen kehittdmistydn haastatteluaineisto on analysoitu Tuomen ja Sarajarven (2018,
114) teoksessa esitellyt Milesin ja Hubermanin analyysimallin mukaisesti. Aineisto on pelkistetty,
ryhmitelty, on muodostettu alaluokat, ylaluokat ja paaluokat. Aineiston analyysi lahtee tutkimusteh-
tavaa vastaavien alkuperaisiimaisujen pelkistamisesta. Haastatteluaineistosta etsittiin tutkimusky-
symyksiin vastaavat ilmaisut. Tutkimuskysymykseen, millaista psykososiaalista tukea laheiset ovat
saaneet kotisaattohoidon aikana vastaavat iimaisut on etsitty haastatteluaineistosta. Nain 16yty-
neista iimaisuista on muodostettu pelkistetyt ilmaisut (taulukko 2). Sen jalkeen samaa kuvaavat
pelkistetyt iimaukset yhdistettiin samaan luokkaan ja nimettiin kuvaavasti (taulukko 3). Haastatte-
luaineistosta muodostui yhteensa 43 alaluokkaa. Seuraavaksi alaluokat yhdistettiin 15 ylaluokaksi,
jotka nimettiin taas kuvaavalla nimella (taulukko 4). Milesin ja Hubermanin analyysimallin mukaan
ylaluokista muodostetaan tarvittaessa paaluokkia. Tutkimuksellisessa kehittamistyossa muodos-

timme viela nelja paaluokkaa (taulukko 5).

Taulukko 2. Esimerkki alkuperaisiimaisujen pelkistamisesta.

Alkuperaisilmaisut

Pelkistetyt iimaisut

"Sairaanhoitajat ja tuota laakari selitti meille
perinpohjaisesti kaikki asiat ja tuota niin se oli
oikeestaan semmonen, etta okei etta nyt me
selvitdan”.

"Ku tytdt kerto koko ajan, ettd ymmarrathan
sina etta puolisolla on nyt semmoset asiat etta

tasta ei oo paluuta”.

Sairaanhoitajat ja laakari selittivat meille perin-

pohjaisesti kaikki asiat ja nyt me selviamme.

Tytot kertoivat koko ajan, ettd ymmarrathan,
ettd puolisolla on semmoiset ajat, ettei tasta

ole paluuta.

"Hyvin useesti sitte ne niinku kertasi minun
kanssa sen tilanteen”.
"Ne toi sen ammatillisen puolen sillai ja puhut-

tiin sairaudesta”.

Useasti tilanne kerrattiin minun kanssani.

Ne toivat ammatillisen puolen ja puhuttiin sai-

raudesta.




"Siina tehtiin ennakkosuunnitelmat ja toteutet-
tiin sitte ja todellakin ne piti ne ja tulivat silleen
ajallaan”.

"Tehtiin semmonen suunnitelma, etta mita teh-

daan etta minka kuntonen on ja mita hanelle

tarttee teha ja kaikki naa pesut ja muut”.

Tehtiin ennakkosuunnitelmat ja toteutettiin sit-

ten ja ne pitivat ja tulivat ajallaan.

Tehtiin suunnitelma, etta miten tehdaan, etta
minka kuntoinen on ja mita hanelle tarvitsee

tehda, pesut ja muut.

Taulukko 3. Esimerkki pelkistettyjen ilmaisujen yhdistamisesta alaluokaksi.

Pelkistetyt ilmaisut

Alaluokat

Sairaanhoitajat ja la&kari selittivat meille perin-
pohjaisesti kaikki asiat ja nyt me selviamme.

Tytot kertoivat koko ajan, etta ymmarrathan,
etta puolisolla on semmoiset ajat, ettei tasta

ole paluuta.

Oireista, sairaudesta ja sen kulusta kertominen

laheiselle ymmarrettavalla tavalla.

Useasti tilanne kerrattiin minun kanssani.
Ne toivat ammatillisen puolen ja puhuttiin sai-

raudesta.

Tilanteen kertaaminen ja rehellinen kertomi-

nen laheiselle.

Tehtiin ennakkosuunnitelmat ja toteutettiin sit-
ten ja ne pitivat ja tulivat ajallaan.

Tehtiin suunnitelma, etta miten tehdaan, etta
mink& kuntoinen on ja mitd hanelle tarvitsee

tehda, pesut ja muut.

Saattohoitopaatoksen oikea-aikainen tekemi-

nen.

Taulukko 4. Esimerkki alaluokkien yhdistamisesta ylaluokaksi.

Alaluokat

Ylaluokat

Oireista, sairaudesta ja sen kulusta kertominen

laheiselle ymmarrettavalla tavalla.

Totuudenmukainen kertominen sairaudesta.




Tilanteen kertaaminen ja rehellinen kertomi-

nen laheiselle.

Saattohoitopaatoksen oikea-aikainen tekemi- | Saattohoidon suunnitteleminen ja ennakointi.

nen.

Taulukko 5. Esimerkki ylaluokkien yhdistamisesta paaluokaksi.

Ylaluokat Paaluokat

Totuudenmukainen kertominen sairaudesta. Informatiivinen tuki

Saattohoidon suunnitteleminen ja ennakointi.




5 TUTKIMUSVAIHEEN TULOKSET

Tassa kappaleessa esitellaan laheisten kokemuksia saamastaan psykososiaalisesta tuesta ja mil-
laisia kehittdmisehdotuksia laheisilla oli psykososiaalisen tuen kehittdmiseksi. Laheisten kokemuk-
sia saamastaan psykososiaalisesta tuesta ja laheisten kehittdmisehdotukset kotisaattohoidossa
muodostui neljasta padkategoriasta: kaytannon tuki, emotionaalinen tuki, informatiivinen tuki ja 1a-
heisten psykososiaalisen tuen kehittdmisehdotukset. (Kuvio 1.) Kokemukset saadusta tuesta ra-
portoitiin paakategorioiden mukaisesti. Tutkimuksellisen osuuden tutkimuskysymykset olivat: Mil-
laista psykososiaalista tukea laheiset ovat saaneet kotisaattohoidon aikana ja millaisia kehittamis-

ehdotuksia laheisilla on psykososiaalisen tuen kehittdmiseksi?

Kaytdnnon tuki

Emotionaalinen tuki
Liheisten kokemuksia
saamastaan psykososiaalisesta
Informatiivinen tuki tuesta kotisaattohoidon aikana

Laheisten psykososiaalisen
tuen kehittamisehdotukset

Kuvio 1. Yhdistava luokka ja paéluokat



5.1 Kaytannon tuki

Kaytannon tuki muodostuu kolmesta ylaluokasta. Ylaluokat ovat laheisten aktiivinen osallistuminen

saattohoitoon, laheisen selviytymisen tukeminen arjessa ja laheisen mahdollisuus osallistua koti-

saattohoitoon (Kuvio 2).

L3heisten aktiivinen osallistuminen
saattohoitoon

Liheisen selviytymisen tukeminen

arjessa

Laheisen mahdollisuus osallistua
kotisaattohoitoon

Kuvio 2. K@ytannon tuen ylaluokat

Kaytiannon tuki

Laheisten aktiivinen osallistuminen saattohoitoon muodostuu kahdesta alaluokasta (kuvio 3):

Laheisten kaytannon tuki toisilleen arjessa selviytymisessa ja laheisten sitoutuminen ja aktiivinen

osallistuminen hoivaan ja kivunhoitoon.

Liheisten kdytannon tuki
toisilleen arjessa
selviytymisessa

Léheisten sitoutuminen ja
aktiivinen osallistuminen

hoivaan ja kivunhoitoon

Laheisten aktiivinen
osallistuminen
saattohoitoon

Kuvio 3. Laheisten aktiivinen osallistuminen saattohoitoon alaluokat



Laheiset kokivat, etta toisilta l&heisiltd saama kaytannon tuki on auttanut jaksamaan arjessa. Saat-
tohoidettavan hoidon vuorottelu laheisten kesken olivat Iaheisten voimavaroja lisaavia tekijoita. Tu-
kiverkon mahdollistama vuorotteleminen lastenhoidossa oli voimavaroja lisaava tekija perheissa,
joissa oli alaikaisia lapsia. Nain laheinen pystyi keskittymaan saattohoidettavan hoitoon ja vierella

oloon.

Useamman laheisen osallistuminen saattohoidettavan hoitoon lisasi Iaheisen voimavaroja kotisaat-
tohoidossa ja sen onnistumisessa. Laheiset, joilla ei ollut saattohoitotilanteessa tukiverkkoa ja kay-
tannon tuen saaminen oli hoitotydn ammattilaisilta puutteellista, kokivat saattohoidon erittain ras-
kaaksi. Loppuvaiheessa siirryttin yleensa sairaalaan saattohoitoon laheisen kuormittumisen ja
saattohoidettavan oireiden hallitsemattomuuden vuoksi. Haastateltavista suurin osa oli sita mielta,
ettd saattohoito kotona ei olisi onnistunut ilman useamman laheisen osallistumista kotona saatto-

hoidettavan hoitoon.

“Vuoroissa hoijettiin, etta vélilld joku sai yéunensa nukkua ja toiset valvoi siiné - kans ja se meni

sillain hyvin pyéri siiné kotona se homma, etté pystyttiin kyllé kaikesta puhumaan ja sopimaan.”

"Miné& olin mité pystyin niinku jaettiin se mita oltiin lasten kanssa ja vietiin poissa ja oltiin yota.”

Laheisilla oli aktiivinen rooli saattohoidettavan perushoidossa, kivun arvioinnissa ja hoidossa. Suu-
rin osa laheisista koki, etta heilla oli paavastuu saattohoidettavan perushoidossa. Laheiset olivat
avustamassa esimerkiksi saattohoidettavan hygienian hoidossa, huolehtivat asentohoidon toteu-
tuksesta, osa laheisita huolehti myos vatsan toimituksista, saattohoidettavan laakkeiden jaosta ja
erilaisten naytteiden otosta. Suurin osa laheisita huolehti saattohoidettavan ravitsemuksesta ja
suunhoidosta. He huolehtivat my6s saattohoidettavan dreenien ja kestokatetrien tyhjennykset hoi-
totydbn ammattilaisten ohjauksen jalkeen. Laheiset arvioivat aktiivisesti saattohoidettavan kipua ja
laakityksen riittavyytta. Laheisten mielesta kivun hoidossa suurena apuna oli ladkeannostelija
pumppu, josta myds laheiset voivat antaa laakeboluksen kipuun turvallisesti ja helppokayttoisesti.
Laheiset arvioivat aktiivisesti myds muita saattohoidettavan oireita. Laheiset saivat ohjausta aluksi

hoitotoimenpiteisiin hoitotydn ammattilaisilta

Laheiset sitoutuivat hoitajan rooliin saattohoidettavan hoidossa. Hyotya nahtiin olevan myos siita,
ettd saattohoidettavan hoidossa oli mukana laheisia, joilla oli hoitotydn koulutus. Suurin osa haas-
tateltavista laheisista koki, etta kotisaattohoito nojautuu laheisten aktivisuuteen ja osallistumiseen



saattohoidettavan hoidossa. Laheisten mielestd, etta heilla on suuri vastuu kotisaattohoidosta, joka

vaatii laheiselta tietoa, taitoa ja rohkeutta kotisaattohoidon toteutumiseen.

“Kotisaattohoito nojautuu kyllé tosi suurelta osin kyllé sihen omaisten aktiivisuuteen ja sithen kui
omaiset osallistuu, etté ne on vahén silleen mitenkaén taélla itteeni ylos nostamatta mutta semmo-

nen tunnustamaton voimavara.”

“Etta siina oli kans omana kotikenttéetuna se kans etté yksi isosiskoista on sairaanhoitaja.”

"Kyllé siiné on omaiset aika paljon vartijana sitte semmosessa tilanteessa, etté kun tuota jos ma-
hollisuus on etes sinne kotiin Iahtié viela sitten, jos ei asioista tuota tiedd, niin onko sité rohkeutta

sitten lahteéa sinne kottiin, vaikka halua oliski lahted.”

Laheisen selviytymisen tukeminen kotisaattohoidon arjessa muodostuu kolmesta alaluokasta
(Kuvio 4): Apuvalineet ja hoitotarvikkeet kotiin, erityistydntekijdiden apu arjessa selviytymiseen ja

kotihoidon ja -sairaalan antama hoito ja tuki vuorokauden ympari.

Apuvilineet ja hoitotarvikkeet
kotiin

Liheisen selviytymisen
tukeminen kotisaattohoidon

Erityistyontekijdiden apu arjessa

selviytymiseen
arjessa

Kotihoidon ja -sairaalan antama
hoito ja tuki vuorokauden ympdri

Kuvio 4. Laheisen selviytymisen tukeminen kotisaattohoidon arjessa alaluokat

Laheisten mukaan apuvalineet ja hoitotarvikkeet saatiin hyvin kotiin ja se auttoi arjessa selviytymi-
sessa. Apuvalineiden ja hoitotarvikkeiden saaminen kotiin nopealla aikataululla auttoi laheisia ja
saattohoidettavaa laadukkaassa hoitamisessa. Laheiset arvostivat, etta akuutissa tilanteessa pie-
nemmat hoitotarvikkeet ja apuvalineet esimerkiksi haavanhoitotarvikkeet saatiin kotisairaalan, tai
kotihoidon kautta jo samana paivana. Osalle laheisistd saattohoidettavan hoidossa tarvitsemia



apuvalineita ei saatu kotiin, tai tarvitsemien apuvalineiden saannin ohjauksessa ja neuvonnassa oli
jo alussa puutteita. Osalle 1aheisitd myds apuvalineiden arvio kotona esimerkiksi fysioterapeutin
toimesta olisi pitanyt tehda jo kotisaattohoidon suunnitteluvaiheessa, koska osa isoista apuvali-
neista esimerkiksi sairaalasanky vaatii mitoitusta ja osassa kodeista jopa kodinmuutostoita esimer-
kiksi kynnysten, tai liian kapeiden oviaukkojen mitoituksessa. Laheisten mukaan iiman apuvalineita
saattohoidettavan hoito kotona ei onnistuisi. Laheisten selviytymisen tukeminen ja saattohoidetta-
van hoidossa tukeminen eri apuvalineiden keinoin oli olennainen osa kaytannon tukea, joka edes-

auttoivat kotisaattohoidon onnistumista.

“Etté ensin jouduttiin pyytéén rollaattori ja rollaattori saatiin ja kohta ei onnistunut kévelyt rollaattorin
kanssa niin tuli pyérétuoli kaikki saatiin. Heti tuli portatiivi, tuli sairaalaséngyt, tuli kipupumput kaikki
mabhollinen mitd me pyyettiin, niin kaikki me saatiin sinne kotiin ja se oli ihan uskomaton, etté ne

kaikki saatiin aina sen saman péivéan aikana.”

Erityistyontekijoiden antama kaytannon tuki auttoi laheisia arjessa selviytymisessa erityisesti silloin,
kun perheessa oli alaikaisia lapsia. Laheisten kokemuksista esiin nousi, etta laheinen pystyi kes-
kittymaan enemman saattohoidettavan vierella oloon ja tukemiseen. Laheiset saivat kaytannon tu-
kea perhetyontekijoilta ja seurakunnalta esimerkiksi ruoan valmistuksessa ja lasten hoidossa. Eri-

tyistyontekijoiden kaytannon tuki oli tarkeaa myos kuoleman jalkeen.

"Seurakunnasta oli diakonissasta hirvittdvan paljon apua, ettd hehén toivat ruokaa sitten perheelle
Jja vaikka ei sillé tavalla ollu kyse etteiké heillé olis ollu rahhaa, taikka ostaa ruokaa mutta voimia ei

ollu tehé ruokaa, etta he toi valmista ruokaa.”

Kotisairaalan ja kotihoidon kaytannon tuki ympari vuorokauden oli laheisille tarkeaa arjessa selviy-
tymisessa. Myos kotisairaalan ja kotihoidon antama kaytannén tuki I1déke- ja kivunhoidossa oli mer-
kityksellinen tuki kotisaattohoidossa. Laheisten mukaan laakarin kotikayntien mahdollistuminen ko-
tiin oli tarkea osa kaytannon tukea, joka lisasi myos luottamusta hoitoon. Laheisten levon tarve ja
sen tukeminen hoitohenkildkunnan toimesta oli tarkeda laheisten jaksamisen ja arjessa selviytymi-
sen kannalta varsikin silloin, kun laheisella ei ollut tukiverkkoa auttamassa saattohoidettavan hoi-
dossa. Laheisten mielesta he olisivat tarvinneet enemman kaytannon tukea hoitohenkilokunnalta

levon tarpeeseen.



“Yhen yén kévi niinké kotisairaalan sairaanhoitaja meillé valvomassa. Siiné oltiin tosi, tosi kovilla
oltu ja véasyneita, niin sillon jouduttiin pyytéén kotisairaalan hoitaja ja hén tuli meille yoksi ja me

koko k66ri nukuttiin siella y6.”

"Sit ne sano sen, ettéd ne kdy auttamassa, vaikka sen verran, ettd méé paasisin muutamaksi tun-

niksi nukkumaan, etta voi mennd pois ja tietéd, ettd joku muu huolehtii.”

"Ne kévi sdanndllisesti kaksi kertaa paivassa. Ja ne sano, etté he hoitaa, etté oot siné tassé vaan

Véliajat ja ne pesivét ja vaihtovat vaipat ja kaikki timméset.”

“Mut olihan siind hyvé puoli seki, ettd meillé kévi laékéri kotonaki.”

Laheisen mahdollisuus osallistua kotisaattohoitoon muodostui kolmesta alaluokasta (Kuvio 5):
Laheisen sairasloma omaisen kotisaattohoidon aikana, omaishoitajuus ja esimiehen suhtautumi-

nen tyontekijan elamantilanteeseen.

Laheisen sairasloma
omaisen kotisaattohoidon
aikana

Laheisen mahdollisuus

Omaishoitajuus osallistua kotisaattohoitoon

Esimiehen suhtautuminen

tyontekijan

eldmantilanteeseen

Kuvio 5. Laheisen mahdollisuus osallistua kotisaattohoitoon alaluokat

Tydeldmassa olevien laheisten mukaan sairasloma saattohoitotilanteessa mahdollisti heidan osal-
listumisensa kotisaattohoitoon ja antoi turvaa myés laheisen taloudelliseen tilanteeseen. Jos lahei-
silla oli pitkat valimatkat saattohoidettavan luokse, palkallinen sairasloma antoi mahdollisuuden olla
lasn@ saattohoidettavan hoidossa. Laheiset kantoivat huolta omasta taloudellisesta tilanteestaan

ollessaan palkattomalla vapaalla tdista, jotta pystyivat osallistumaan saattohoidettavan hoitoon.



Osa laheisista oli jaanyt jo pois tydelaméasta ja ollut omaishoitajana saattohoidettavalle jo pidem-
paan ja se mahdollisti kotisaattohoidon toteutumisen. Osa laheisista ei ehtinyt hakea omaishoita-
juutta, koska saattohoitotilanteeseen edettiin niin nopeasti. Laheisista, jotka osallistuivat saattohoi-
toon, suurin osa oli viela tydelamassa. Laheisten mielesta oman tydnantajan tuki saattohoitotilan-
teessa oli tarkeaa, ja mahdollisti osallistumisen laheisen saattohoitoon. Laheisista osa ei saanut

esimiehen tukea lainkaan ja osalle laheisita tuki oli riittavaa.

“Sain tybnantajalta tukea siihen, ettéd on aina mahollistanu tuon, etté saa tydsté vappaaksi jos on

tdmmonen saattohoitotilanne”

“‘Laékarilta sitten sairasloma, etté saatiin olla kotona ihan koko ajan”

5.2 Emotionaalinen tuki

Emotionaalinen tuki muodostuu kuudesta ylaluokasta (Kuvio 6): Kokemus l&heisten antamasta tu-
esta, hyva kohtaaminen hoitotydn ammattilaisten kanssa, erityistyontekijoiden antama tuki, koti-
saattohoidon kuormittavuus syyna tuen tarpeeseen, hoitotyon ammattilaisten antama tuki ja koke-

mus vertaistuesta.



Kokemus laheisten antamasta
tuesta

Hyva kohtaaminen hoitotyon

ammattilaisten kanssa

Erityistyontekijoiden antama
tuki

Kotisaattohoidon
kuormittavuus syyna tuen
tarpeeseen

Hoitotydn ammattilaisten
antama tuki

Kokemus vertaistuesta

Kuvio 6. Emotionaalisen tuen ylaluokat

Emotionaalinen tuki

Kokemus laheisten antamasta tuesta koostuu kolmesta alaluokasta (Kuvio 7): Perheenjasenilta

saatu tuki ja kannattelu, kokemuksen jakaminen perheen ja ystavien kesken ja hengellisten asioi-

den ja kuoleman kasittely ystavien ja laheisten kanssa.

Perheenjaseniltd saatu tuki ja

kannattelu

Kokemuksen jakaminen perheen ja

ystavien kanssa

Hengellisten asioiden ja kuoleman

kasittely ystavien ja l3heisten

kanssa

Kuvio 7. Kokemus laheisten antamasta tuesta alaluokat

Kokemus ldheisten antamasta
tuesta

Perheenjaseniltd saatu tuki ja kannattelu, jotka olivat saattohoidossa mukana, oli keskeisin tuen

muoto ja voimavara kotisaattohoito tilanteissa. Laheisten kanssa, jotka tiesivat tilanteen ja olivat



tilanteessa jo mukana, oli helppo jakaa kokemusta ja kannatella toinen toisiaan. Saattohoitotilan-

teessa, jossa oli mukana alaikaisia lapsia vanhempien emotionaalinen tuki koettiin tarkeaksi.

“Kylla se isoin tuki oli kylla ehottomasti niinku se oma perhe kenen kanssa sité tilannetta jaettiin
siind tiiviisti, etta kaikesta pystyttiin puhumaan ja kuitenkin saman katon alla oltiin tiiviisti, se oli se

isoin ja térkein ja paras tuki”

Myos kokemuksen jakaminen laheisten ja ystavien kesken oli Iaheisten mukaan hyva selviytymisen
keino raskaassa tilanteessa ja surussa. Ystavien ja laheisten kanssa kokemuksen jakaminen eten-
kin kotisaattohoitotilanteen jalkeen oli tarked voimavara ja menetyksesta selviytymisen edesaut-
tava tekija. Laheisten mukaan surun keskelld apua ei ymmarra valttamatta pyytaa ja ystavien ja
laheisten pyytamatta antamaa emotionaalista tukea arvostettiin suuresti, esimerkiksi ystavien kir-

joittamilla rohkaisevilla sanoilla kirjeen muodossa surun keskella.

"Sielté ystévié kirjotti mulle ku saivat kuulla, ettd puolisoa ei endé oo nii ne on tdmm®ésié ihania

kirjeitéd. Soittelivat, ettéd pérjataanko.”

Hengellisten asioiden kasittely laheisten kesken ja kuolemasta puhuminen avoimesti auttaa selviy-
tymisessa. Myos lahestyvan kuoleman késittely ja kuolemasta puhuminen avoimesti saattohoidet-
tavan ja laheisen kesken koettiin auttavan kuoleman kasittelyssa ja surussa niin saattohoidettavaa
kuin laheisiakin. Laheisten mukaan kuolemasta puhuminen tuntui helpottavan surutydssa ja myos
kaytannon kannalta oleellisissa jarjestelyissa, esimerkiksi saattohoidettavan toiveiden huomioon-

ottamisessa hautajaisten jarjestelyssa.

"Mulle se kuolema niinku puolisollekki ku minéd sannoin, etté siné taiat nyt Iahtié tastd ennemmin

ku mind niin se vain mulle sano néin, etta sitten lahetaan...sitte lahetaan.”

Hyva kohtaaminen hoitotyon ammattilaisten kanssa koostuu neljasté alaluokasta (Kuvio 8):
Arvokas, myotatuntoinen kohtaaminen, laheisten huomioiminen, vaitiolovelvollisuuden ja luotta-

muksen tarkeys keskusteluissa ja tutut hoitajat tuovat turvaa.
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Kuvio 8. Hyva kohtaaminen hoitotydnammattilaisen kanssa alaluokat

Laheisten ja saattohoidettavan arvokas ja kunnioittava kohtelu oli tarkeaa kohtaamisissa ja toi
my0s turvaa. Laheiset arvostivat hoitotyon ammattilaisissa sita, etta he kuuntelevat aidosti ihmista
kohtaamisissa. Laheiset arvostivat myds, ettd saattohoidettavaa kuullaan kohtaamisissa ihmisina,
kuunnellaan hanen tarpeitaan ja kunnioitetaan hanen inmisarvoaan. Laheiset arvostivat myos hoi-
totydon ammattilaisten empatiakykya kohtaamisissa. Hoitotyon ammattilaisen myétatuntotaidot li-
saavat laheisten kokemana luottamusta kohtaamisiin. Laheisten mukaan myos kiireettdmyys koh-
taamisissa oli tarkeaa. Laheisten mukaan kiire ei nakynyt hoitotyon ammattilaisten kohtaamisissa,
vaikka sita olikin. Kiireettdmissa kohtaamisissa hoitotyon ammattilaisten kanssa arvostettiin, etta
hoitaja istui vain hiljaa viereen ja kosketti. Laheiset arvostivat hoitotyon ammattilaisten ammattilai-
suutta kohtaamisissa, joka lisasi luottamusta hoitotyon ammattilaisten antamaan hoitoon ja koh-
taamisiin. Myos hoitotydon ammattilaisten luonnollisuus koettiin kotisaattohoidossa tarkeana teki-
jana. Saattohoidon toteutuessa kotona laheiset pitivat tarkeana, etta hoitotydn ammattilaiset olivat
luonnollisia, reippaita ja avoimia mennessaan toisen kotiin. Laheiset arvostivat, etta voivat olla
omana itsenaan omassa kotona hoitotyon ammattilaisten tullessa kaynnille. Laheisten mukaan
my0s hoitotydn ammattilaisten hyvat vuorovaikutustaidot ovat oleellinen osa hyvaa kohtaamista ja
toimivaa yhteistyota. Laheiset arvostivat hoitotydn ammattilaiselta kykya istua alas ja kysya mita
kuuluu. Kuunteleva, myétatuntoinen kohtaaminen hoitotydn ammattilaisten kanssa laheisten koke-
mana vaatii hoitotydn ammattilaiselta kuuntelemisen taitoa, empatiakykya, kiireetonta kohtaamista,

ammatillisuutta, reiluutta, avoimuutta ja hyvia vuorovaikutustaitoja.



"Kohtalevat arvokkaasti. Vaikka se on kiirettakin, nii siitd huolimatta mind oon kokenu kaikki tam-

mésena. ”

“Oma kokemus opetti sen, ettd kun joku istuu vieressé hiljaa, vaikka sen viis minuuttia on paljon

térkeempi kuin se, et onko sulla kiire jonhonki.”

Tasavertainen laheisten huomioiminen hoitotyon ammattilaisten kanssa saattohoitotilanteessa ko-
ettiin tarkeaksi taidoksi. Osalle laheisista kaikkia saattohoitotilanteeseen osallistuvia l&heisia ei
huomioitu tasavertaisesti, vaikka olisivat tukea hoitotyon ammattilaiselta tilanteessa kaivanneet.
Osa laheisista koki, etta lapset jaivat hoitotydn ammattilaisilta huomioimatta, eivatka saaneet tilan-
teessa tarvitsemaansa tukea. Laheisista osa koki myos, etta laheisistd miehet eivat tulleet hoito-

tyon ammattilaisten kautta samalla tavalla kohdatuksi, kuin samassa tilanteessa olevat naiset.

Laheiset nostivat myods esiin vaitiolovelvollisuuden ja luottamuksen tarkeyden hoitotydnammatti-
laisten kanssa. Laheisten mukaan on helpompi kayda vaikeita asioita lapi ja keskustella niista luo-
tettava ihmisen kanssa, jolla on vaitiolovelvollisuus. Laheisten mielesta keskustelua on helpompi
aloittaa vaikeista mieltd painavista asioista, jossa laheinen oli tietoinen hoitotydn ammattilaisen

vaitiolovelvollisuudesta ja se lisasi luottamusta keskustelun avaukseen.

“Niille pystyin, ku ne sit sano, ettei ne voi puhua kenellekkéén néisté asioista ja anna tulla vaan. Et

sit sai véhén purkaa.”

Tutut hoitajat kotisaattohoito tilanteessa toivat turvaa laheisille. Laheisten mukaan tutut hoitajat
tiesivat paremmin tilanteen, eika heidan kanssaan tarvinnut kerrata tilannetta aina uudestaan. Hoi-
tajien tuttuus paransi myos luottamusta hoitajiin kotisaattohoitotilanteessa, jossa hoitajat tulivat Ia-
heisen kotiin. Laheisten mielesta hoitajien vaihtuvuus tilanteessa olisi ideaali minimoida, joka aut-

taa myos laheisen jaksamisessa.

"Etté on kaks tai yksi samaa hoitajaa, ettei, niinku aina vaihdu kokoajan se ihminen, joka tulee.

Ettet sdd oo aina vieraan ihmisen kanssa.”

Erityistyontekijoiden antama tuki koostuu kahdesta alaluokasta (Kuvio 9): Erityistyontekijan tar-

joama keskusteluapu ja tuki ja seurakunnan tarjoama hengellinen tuki.
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Kuvio 9. Erityistydntekijdiden antama tuki alaluokat

Erityistyontekijoiden tarjoama keskusteluapu ja emotionaalinen tuki saattohoitotilanteessa ja kuo-
leman jalkeen oli tarkeaa laheisille. Laheisten mukaan saattohoidettava potilas sai tukea ja kes-
kusteluapua, ja sita myos tarjottiin. Tuen antaja oli yleensa sairaala teologi ja psykiatrian hoitotyon
ammattilaiset. Osa laheisista koki, etta tukea erityistydntekijGilta ei saanut riittavasti saattohoidet-
tava, eika laheiset, tai tuen saaminen oli hidasta. Laheiset saivat tukea ja keskusteluapua sairaa-

lateologilta, diakonissalta ja psykiatrian toimialueelta.

“Kéytiin kaikki niinku oman kotikunnan terapeutin kanssa juttelemassa tuosta saattohoidosta ja kai-

kesta mahollisesta.”

Laheisten mielestd seurakunnan tarjoamaa hengellisté tukea tarjottiin yleensa potilaalle kotisaat-
tohoitotilanteessa. Laheiset kokivat myds kuoleman jalkeisen tuen tarkeéksi. Osa laheisista oli saa-
nut tukea, mutta osalle laheisista tukea ei tarjottu, eika sita saatu kuoleman jalkeen. Kuoleman
jalkeen laheiset saivat tukea kriisitydntekijalta, psykiatrian toimialueelta ja seurakunnan tyonteki-

j6ilta. Tuen saaminen myds kuoleman jalkeen kotiin oli Iaheisille tarkeaa.

"Seurakunta kévi kuoleman jélkeen ja seurakunnasta diakonissasta oli hirvittdvén paljon apua.”

‘Kuoleman jélkeen sai sen esitteen siité kriisiavusta ja hén kévi siellé sitten sen viis kertaahan siellé

saa kéyéa.”

Hoitotyon ammattilaisten antama tuki koostuu kahdesta alaluokasta (Kuvio 10): Hoitotyén am-
mattilaisten tarjoama tuki ja keskusteluapu ja laheiselle mahdollisuus osallistua vainajan laittoon

osana hyvastelya.
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Kuvio 10. Hoitotyon ammattilaisten antama tuki alaluokat

Hoitotydn ammattilasten antama tuki ja keskusteluapu oli laheisille ensisijaisen tarkeaa kotisaatto-
hoidossa. Laheisten mielesta hoitotydn ammattilaisten tuen anto mahdollistui hyvin kotona kdyntien
yhteydessa saannollisesti ja heidan kanssaan tilanteesta on helppo keskustella. Perheissa, jossa
oli alaikaisia lapsia, laheisten mukaan lapset puheeksi menetelma oli hyddyllinen tilanteen kasitte-
lyssé lasten kanssa ja keskusteluavun tukena. Lapset puheeksi menetelma otettiin keskusteluavun
tukemisessa kayttoon nopealla aikataululla. Osalle laheisista hoitotyon ammattilaisten tarjoama
tuki oli riittavaa kuoleman jalkeen ja osalle laheisista tukea ei ollut tarjottu, tai saatu lainkaan. La-
heisten mielesta kotisaattohoidon lapikaynti kuoleman jalkeen ja tuen tarjoaminen hoitotyon am-

mattilaisten toimesta on tarkea osa suruprosessia.

“Etta ainoat oli ne kotihoijon tydntekijét oikeestaan ketka oli ne ainoot kenen kans sitte keskustel-

tiin.”

‘Lapset puheeksi oli ainut miké tapahtu tosi nopeesti.”

“Ehkéd ennemminkin sen jélkeen, kun se tilanne oli ohi sitten kun -- menehty niin sittehédn se tuli
semmonen tyhjyys ja shokki ja semmonen, millé kaikilla sanoilla sitd voi sanoa. Ehké vasta sen

tilanteen jélkeen, niin se apu ois ollu hyva.”

Laheisten mielesta mahdollisuuden tarjoaminen osallistumisesta vainajan laittoon kotisaattohoi-
dossa oli merkityksellinen osa hyvéastelya. Vainajan laittoon osallistuminen oli laheisten kesken yk-
silollista. Laheisten mielesta vainajan laittoon osallistumista tulee kuitenkin tarjota hoitotyon am-

mattilaisten toimesta, ja laheiset voivat pyynndn yksilollisesti hyvaksya, tai kieltaytya siitad. Suurin



osa laheisista halusi osallistua vainajan laittoon osana hyvastelya. Osa laheisista olisi halunnut olla

mukana saattamassa vainaja kylmatiloihin asti mutta, toive jai kuitenkin toteutumatta.

Niin miné sitte sen laitoin. Olin jo aikasemmin varannu ideaalisidetté ja silmiin, en painu painoo, Ku

minusta ne oli nétisti kiinni, panin suoraraksi ja kovasti suukottelin ja valitin.”

“Sitten hén itse sen hoksasi ja tarjos niinku meille, etté halluutteko te pukia -- ja haluaako vaikka --

tulla ottamaan sormukset pois kéjesta.”

Kotisaattohoidon kuormittavuus syyna tuen tarpeeseen koostuu kahdesta alaluokasta (Kuvio
11): Kotisaattohoito raskas kokemus laheisille ja laheisen jaksamisen ja hyvinvoinnin jagminen

taustalle.
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Kuvio 11. Kotisaattohoidon kuormittavuus alaluokat

Kotisaattohoito on raskas kokemus kulkiessa saattohoidettavan rinnalla ja tukiessa hanta. Osalle
laheisista kotisaattohoidon raskaus tuli yllatyksena. Myos saattohoidettavan kokonaisvaltainen
hoito ja laheisten valvominen kuormittivat laheisia kotisaattohoito tilanteessa. Laheisten mielta
kuormittivat myds epatietoisuus saattohoidon kestosta. Osa laheisista jopa koki, ettei halua kokea
enaa tulevaisuudessa uudestaan kotisaattohoitotilannetta. Laheisista he, jotka eivat saaneet tarvit-
tavaa tukea saattohoidettavan hoidossa kotiin, kuormittuivat loppuvaiheessa. Talloin saattohoidet-

tava siirrettiin usein sairaalaan loppuvaiheessa.



“Sit tuli totaali stoppi. Sité tuntu, et mé olin niiku aivan... Kauan se prosessi kestaa niin eihdn meilla
ollu kummallakaan mitdén aavistustakaan. Mut tietylla tavalla tuli itse siité saattohoitamisesta

kokemus ja yksindén se on tosi rankkaa. Et hyvé on jos siihen on olemassa sité apua.”

“Eihédn se mikkaén heleppo kokemus kylla oo, ettd on aika raskas omaisille ja monesti raskaampi

ku potilaalle.”

“Oli ihan voimaton ku sanoo vaan, etté koita jaksaa ja soita heti jos tarviit jotain mut ku ei siind vaan
00 mitédén mité sé voit tehd. Oon sanonu, etté tdmén kerran --- tdmén lupasin mut kyl se sen opetti

et ja mé sanoin, ettd mé en sit koskaan tuu tekeen taté uudelleen.”

Laheisten mielesta oma hyvinvointi ja jaksaminen jaa usein taustalle koittaessa selviytya hyvin
kuormittavasta tilanteesta. Laheisten mukaan kotisaattohoito myds antoi heille paljon kokemuk-

sena, kun saivat olla mukana toteuttamassa saattohoidettavan viimeista toivetta kuolla kotiin.
“Se oli véhén niinku laput silmillé ja sité vain néki sen oman -- ja oli niinku kaikki aistit siihen kohis-
tettuna, niin siiné ehké se oma jaksaminen ja hyvinvointi ja ittensé kannattelu jéi sitte kyllé tosiaan

ihan varjoon.”

“Ja sitten ku tilanne on p&élla niin sittehén s&é oot sité toista varten ja toisen oloa parannat ja hoidat

toista niin viimeseksihén s&é ajattelet loppujen lopuksi itteds.”

Kokemus vertaistuesta koostuu kolmesta alaluokasta (Kuvio 12): Vertaistukiryhmat osana tukea,

yksilollinen tuen tarve ja vertaistuen tarjoamisen puute.
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Kuvio 12. Kokemus vertaistuesta alaluokat



Laheisten mukaan vertaistuki oli merkityksellinen tuen muoto. Laheisten mielesta kolmannen sek-
torin tarjoama ryhmamuotoinen vertaistuki, jossa omia kokemuksia voi jakaa ryhmassa saman ko-
keneiden kanssa koettiin hyvana tuen muotona. Laheiset, jotka olivat olleet vertaistuen piirissa jo
potilaan sairauden alkuvaiheesta asti, kokivat sen jatkumisen saattohoitovaiheessa helpommaksi
kuin ne laheiset, jotka eivat olleet viela kokeneet vertaistuen mahdollisuutta. Laheisten mukaan
vertaistuki saattohoidettavan kuoleman jalkeen ja laheisten tukeminen vertaistuen muodossa su-
russa olisi yhtena tuen muotona merkityksellinen. Saattohoitotilanteessa laheisilla ei ollut voimava-

roja, eika resursseja lahtea vertaistuki tapaamisiin.

Laheiset kokivat vertaistuen merkityksen yksildllisesti. Osalle laheisista kolmannen sektorin tar-
joama vertaistuki oli tarked tuen muoto ja osan mielesta he eivat vertaistukea tarvinneet, vaan
tukeutuivat laheisiin ja ystaviin vertaistukijoina. Kaikki laheisista kuitenkin kokivat, etta kolmannen

sektorin tarjoama vertaistuki on tarkea tuen muoto sita haluaville.

Laheisten mukaan vertaistukea ei tarjottu kotisaattohoitovaiheessa hoitotyon ammattilaisten
kautta. Heilla ei ollut voimavaroja etsia vertaistukea itse kuormittavassa tilanteessa, jossa huomio
kiinnittyi kotisaattohoidettavaan. Laheisten mielesta vertaistukea olisi kuulunut hoitotyon ammatti-

laisten tarjota yhtena hoitotyon muotona.

"Eihén siiné vélttamétta tule mieleen, etté tatd munkin taakkaa vois helpottaa, ettd ma juttelisin

jonku kanssa tai I6ytésin jonku ryhmén.”

“Heilta (hoitotyén ammattilaiset) ei tullu tietoa misté ulkopuolista vertaistukea, niinku sais, niin ei

tuotu esille.”

5.3 Informatiivinen tuki

Informatiivinen tuki muodostuu kolmesta ylaluokasta (Kuvio 13): Totuudenmukainen kertominen
sairaudesta, kotisaattohoidon ennakointi ja suunnitteleminen ja hoitotydn ammattilaisten hoitotoi-

menpiteisiin antama neuvonta, ohjaus ja opetus.
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Kuvio 13. Informatiivisen tuen ylaluokat

Totuudenmukainen kertominen sairaudesta koostuu kahdesta alaluokasta (Kuvio 14): Tilanteen
kertaaminen ja rehellinen kertominen laheiselle ja oireista, sairaudesta ja sen kulusta kertominen

laheiselle ymmarrettavalla tavalla.
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Kuvio 14. Totuudenmukainen kertominen sairaudesta alaluokat

Laheiset arvostivat sita, etta asioita kerrattiin heidan kanssaan. Rehellisyys ja perinpohjaisuus au-
toivat laheisia selviytymaan raskaassa tilanteessa. Laakarin kanssa keskusteleminen auttoi lahei-
sida ymmartamaan omaisensa tilanteen. Paikallisesta terveyskeskuksesta ja syopalaakéria, tai pal-

liatiivista poliklinikkaa konsultoimalla saatiin my0s tietoa tarvittaessa. Laheisilla on myds kokemuk-



sia siita, etta saattohoidosta puhuttiin liilan pintapuolisesti, eika asiasta keskusteltu kaikkien per-
heenjasenten kanssa. Erilaisiin palavereihin osallistuminen olisi ollut edellytys, etta laheiset olisivat

olleet tietoisia kaikista omaistaan koskevista asioista.

"Se oli kylld minusta se Iaékéri nii se oli kyllé asiallinen laakari. Kyllé se selevitti kaikki ja kévi kaikki,
eftd misé sité on sité syopéé nii se oli kylld semmonen turvallinen. Ja se sanoki ihan rehellisesti
kaikki, etté tdssé ei nyt oo mittdén tehtévissé, etté se ei kaunistellu. Se sano ihan niinku se on eiké

esittany muuta’.

"Sairaanhoitajat ja tuota l4ékéri selitti meille perinpohjaisesti kaikki asiat ja tuota niin se oli oikees-

taan semmonen, etté okei etta nyt me selevitaan’.

"No ei ihan hirveesti keskusteltu kylld maa en tiia sitten onko ne mun muijen tai meijén - kans ovat
voineet keskustella enempikin enté minun kans ku en maéa ollu ihan niissé kaikissa palavereissa
mutta tuota kylla niité kéytiin sillain aika pintapuolisesti Iapi mutta ei mitenkéén sillé lailla niinkd

hirvién tarkasti”.

Laheiset halusivat tietoa omaisensa sairaudesta ja sen oireista, sairauden etenemisesta ja mah-
dollisista kivuista. Laheisten kokemus oli, ettd omaisen asioita hoidetaan ammattimaisesti ja am-
matillisesti, ja etta kaikki tarpeellinen tehtiin hanen hyvakseen. Myds laakehoidon osalta laheiset
kokivat saaneensa tarpeeksi tietoa. Tietoa sairaudesta, sen oireista, tai kivusta ei kuitenkaan valt-
tamatta aina saatu. Laheiset pohtivat myos sita, onko asioista kertominen laakarin, vai hoitajien

tehtava ja kenen kertomaan voi luottaa.

”... lddkehoijonkin suhteen oli aika selevét sédvelet alusta loppuun asti”.

"Ehké olis tarvinnu sitékin ehké enempi etté tuota niin... kylla mulla oli jotaki tietoa siitd jo omankin

kokemuksen kautta siitéd syovéasta”.

"Mutta oon aatellu joskus etté jos ei sairaalaihmiselle puhuttas niin luottasko ne niin paljon hoitajan

sanaan, ettg se pités olla ld&kari sanomassa. Miné luotin hoitajiin ku pukki sarviin”.



Kotisaattohoidon ennakointi ja suunnitteleminen muodostuu kahdesta alaluokasta (Kuvio 15):
Ennakoivan hoitosuunnitelman ja saattohoitopaatoksen oikea-aikainen tekeminen ja lahestyvaan

kuolemaan valmistautuminen.
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Kuvio 15. Kotisaattohoidon ennakointi ja suunnitteleminen alaluokat

Laheiset kokivat saattohoitopaatoksen ja ennakoivien suunnitelmien tekemisen tarkeaksi. Naille
suunnitelmille asetettiin tavoitteet ja tavoitteena saattoivat olla esimerkiksi saattohoidettavan kuun-
teleminen ja kivuttomuus. Suunnitelmia tehtiin saattohoidettavan niin perushoidollisiin, kuin laake-
hoidollisiinkin asioihin. Paatdsten ja suunnitelmien oikea-aikaisuus ja niiden toteuttaminen suunni-
tellusti olivat aheisille merkityksellisi@ asioita. Hoitohenkilokunta teki myos ehdotuksia saattohoi-
dettavan hoitoon liittyen ja laheiset ottivat ndma ehdotukset mielellaan vastaan. Ennalta tehtyihin
suunnitelmiin tehtiin myos muutoksia tilanteiden niin vaatiessa. Kotisairaanhoidon kaynteja esimer-
kiksi lisattiin, tai vahennettiin tarpeen mukaan. Tehty ja lapikayty saattohoitopaatos selvensi laheis-
ten kasitysta tulevasta. Laheisilla oli kokemusta myos siita, kun ennakoivia suunnitelmia, tai var-

sinkaan saattohoitopaatosta ei ollut tehty, tai suunnitelmat olivat hyvin lyhyelle ajalle.

"Tavoitteet semmoset ku minéd halusin kans, ettd kunnellaan sitd ihmistd mité se haluaa, etta halu-

aako se syddé haluaako se sité ja tété ja sitten tota, ettei niité kipuja olis se oli ensimméinen tavote”.

"Niin ei siing ei semmosta selekidd p&étosté hénen kohallaan tehty mutta kylld me niinkd kéytiin

semmoset hoitokeskustelut”.



"Etté nyt tehd@én heti ensimmaéiseksi saattohoitopaétos ja sit se tietysti puhu mun kanssa siité mita
Se tarkottaa ja mité kaikkee apuja mé nyt saan, ettéd nyt loppuu se yksin périgdminen. Et se olis sit
niinku ihan toisella mallilla. Sano vaan etté téé olis pitény tehé aika kauan sitten niinku tdmé paétés

avuksi’”.

Lahestyvan kuoleman kohtaamiseen laheiset halusivat ohjeistusta ja lahestyvaan kuolemaan val-
mistautumiseen haluttiin konkreettisia neuvoja. Omaisen kuoleman ollessa lahelld laheiset kaipa-
sivat hoitohenkilokunnan tukea, pyysivat heitd tulemaan paikalle ja olemaan heidan kanssaan
lasna siind tilanteessa. Laheisilla oli kokemusta my0s siita, etta kuoleman lahestymiseen ei anneta
hoitohenkilokunnan taholta mink&anlaista sanallista ohjeistusta, tai ohjausta. Perheissa, joissa oli

alaikaisia lapsia, haluttiin tietaa, miten lapsille voi puhua kuolemasta.

"Ja myds kun tuli se aamu ettéd — kuoli ja me oltiin siiné ja siinékin oli tiimi paikalla etté oisko ollu
kuuen aikaan aamulla me soitettiin, ettd alkaa kylla olla se tilanne, etté hijpuu kyllé tosi dkkié, etté

tuutteko vielé tahén paikalle, etté haluttiin niinku sité tukia siiné”.

"Joo eihdn ne sen kummempia anto sen ohjeen, ettd miten toimia kuoleman jélkeen sen paperin-

han ne anto. Ei ne sen kummempaa siind sanonu’.

"Ja me haluttiin vaan tietéa, ettd miten me lapsille puhutaan kuolemasta ja mité sanoja me kéyte-

taén’.

Hoitotyon ammattilaisten hoitotoimenpiteisiin antama neuvonta, ohjaus ja opetus ylaluokka
koostuu kahdesta alaluokasta (Kuvio 16): Sairauden oireisiin, hoitotoimenpiteisiin ja laakitykseen

annettava ohjaus ja neuvonta, seka apu ja tuki ympari vuorokauden.
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Kuvio 16. Hoitotydon ammattilaisten hoitotoimenpiteisiin antama neuvonta, ohjaus ja opetus alaluo-
kat

Kotisaattohoidon aikana kotona kayneen hoitohenkilokunnan laheisille antama ohjaus ja neuvonta
auttoi heita hoitamaan omaistaan. Laheisia ohjattiin myds laakkeiden annostelemisessa ja antami-
sessa. Hoito-ohjeita saatettiin antaa laheisille myos puhelimitse. Nain saatujen neuvojen ja ohjei-
den perusteella laheiset pystyivat itse auttamaan omaistaan, tai helpottamaan hanen oloaan ilman,

ettd hoitohenkilokunta olisi valttamatta paikalla.

"Pystyttiin tosiaan sen &idin kipupumpun kanssa siind kotona pellaamaan ja jos annosta tarvi nos-
taa niin soittamalla sitten niin soitettiin ja sanottiin ettd nyt on tilanne semmonen etté téllé annok-
sella -- ei parjaa niin etté on liian kipié ja boolukset ei ennda riita niin sieltd annettiin niinku suullisesti
lupa, ettd nostakaa ja ettd minké verran ja tdmé minun -- joka oli sairaanhoitaja niin se tuota se

niinku huolehti sitten siité kipupumpusta kotona aina sillon ku tiimi ei ollu paikalla”.

"Hoitajat keté siind meilld kévi niin muun muassa tédhén dreenin kéytt66n meijét opetti ettd miten
Se aseptisesti niiku késitellaén sité dreenié ja kuin paljon voijaan péivéassé tyhjentdé sité nestetta

Jja paljoko kerrallaan ja he anto meille kylld semmoset kéyténnon tievot siind”,

Laheiset kokivat tarkeaksi, etta heilla oli mahdollisuus tavoittaa hoitohenkilokunta ympari vuoro-
kauden. Laheisille annettiin puhelinnumero, josta sai yhteyden hoitohenkilokuntaan mihin kellon
aikaan tahansa. Tama helpotti laheisten oloa ja toi turvallisuuden tunnetta kotona olemiseen ja
parjaamiseen siella. Myos nopea ja helppo yhteydenottaminen 1aakariin koettiin tarpeelliseksi. La-
heisia helpotti my0s tieto siita, etta jos kotona ei enaa parjatakaan, on lupa vieda omainen vuode-

osastolle.



"Ja sanohan ne sielta osastolta etté saa soittaa ja miné sitten y6ll& ku ei ruennu ennéé pissa tule-

maan niin tuota miné soitin ja kyssyin etta mitd miné nyt teen?”.

"Tuota hén teki siiné heti ekalla kdynnilld selvaksi ettd mité tahansa ikiné tarvitaan niin mihin ta-
hansa kellon aikaan niin heille saa soittaa elikkd ne heti jai semmonen hyvé olo etté nyt meillé on

se tuki ja apu ympéri vuorokauden jos jotaki tarvitaan”.

"No niisté I&hinné keskusteltiin jos tullee semmonen pattitilanne etté silla oli sitte lupapaikka sinne

vuodeosastolle niin etté sinne mentiin sen péivystyksen kautta”.

5.4 Laheisten psykososiaalisen tuen kehittamisehdotukset

Toisena tutkimuskysymyksena tutkimuksellisessa osuudessa oli, millaisia kehittamisehdotuksia |-

heisilld oli psykososiaalisen tuen kehittamiseen?

Kehittamisehdotukset koostuvat kolmesta ylaluokasta (Kuvio 17): Hallittu siirtyminen hoitopaikasta
toiseen, hoitohenkilokunnan tarvitseman osaamisen kehittdminen ja yhteiskunnan mahdollistama

tuki kotisaattohoidossa.
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Kuvio 17. Kehittamisehdotusten ylaluokat



Hallittu siirtyminen hoitopaikasta toiseen koostuu kolmesta alaluokasta (Kuvio 18): Sairaalan
antaman ohjeistuksen ja neuvonnan puute siirryttessa kotisaattohoitoon, jatkohoidon jarjestami-

nen jo sairaalasta lahdettaessa ja yhteisty toimivaksi hoitoyksikdiden kesken.
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Kuvio 18. Hallittu siirtyminen hoitopaikasta toiseen alaluokat

Laheisten mielesta kotisaattohoito olisi pitanyt olla jarjestettyna sairaalasta kasin jo ennen kotiin-
lahtoa. Kotisaattohoitoon lahdettaessa laheiset olisivat toivoneet osastolta hoito-ohjeita ja kaytan-
non neuvoja kotisaattohoidon kaynnistamiseksi. Laheiset kokivat ja@neensa ilman ohjeita ja heilla
ei ollut valttamatta edes tietoa kotipaikkakunnan mahdollisista kotisairaanhoidon palveluista. L&-
heisten piti itse etsia tietoa niista esim. internetista. liman yhteystietoja kotisairaanhoidon jarjesta-
misesta tuli hankalaa, ja se kuormitti kotiinlahtotilannetta. Kotiin pitaisi ylipaansa saada hoitotyon
ammattilaisten apua. Kotihoidon, kotisairaanhoitajan, tai kotisairaalan apu koettiin tarkeaksi. La-
heisten kokemusten mukaan tukea pitaisi saada kotiin, ettei kotoa tarvitsisi 1ahtea esimerkiksi la-

boratoriokaynneille.

"Suurin kehittdmisen kohe on kylla siind pdédssé etta ku paatetaén siirtya kotisaattohoitoon niin
kylléhén sité jos itekki oot osastolla jonku vaivan x takia niin saat siné hoito-ohjeet kotia sielté etta
mités nyt sitte tehdén eiké nuin etté pistetdén ihan paljain persein sielté kotia niin siiné on minusta

semmonen iso aukko”.

"Elikké sairaalan p&ésté niin ei mitaén tydkaluja ohjeita ja neuvoja se oli vaan kiitos ja hei”.



"Tukea sinne kottiin niinku olis hyvé saaha ja etté niilld vahillé voimilla ei sitte tarviis I&htid kottoo

kun ne voimat meni siihen etta piti ite menné laboratorioon niinku l&hes joka toinen péiva’.

Laheiset kokivat yhteistyon parantamisen hoitoyksikoiden valilla hyvin tarkeaksi kehityskohteeksi.
He toivoivat paremmin toimivaa yhteistyota erikoissairaanhoidon ja maakunnissa tapahtuvan koti-
saattohoidon valilla. Erikoissairaanhoidon ja kotipaikkakunnalla toimivan perusterveydenhuollion
palveluiden olisi toivottu toimivan paremmassa yhteistydssa. Maakuntien ja palliatiivisen hoidon
yksikk6jen valinen yhteistyo ei laheisten kokemusten mukaan aina onnistunut. Yhteytta palliatiivi-
seen yksikkdon ei aina saanut, tai heilla ei Iaheisen mukaan ollut tarpeeksi kokemusta, tai tietoa

erilaisista kotisaattohoitotilanteista.

"Myés sité, etté tuota tdmén --- kans vois myés téélld maakunnassa helepommin asioija ei oikein

toiminu se yhteistyd niilla”.

"No kylléd ne varmaan tiesi siitd palhosta mutta esim sinne oli hirvidn vaikia saaha aina yhteytté ja
el saatu aina yhteytta ja se ei oikein toiminu se yhteisty0 niillé ja toinen asia oli etté etté se tuota

musta tuntu etté niilla ei oo riittdvasti kokemusta tai kokemusta ja tietoa tdmmdésista”.

Hoitohenkilokunnan tarvitsema osaaminen koostuu viidesta alaluokasta (Kuvio 19): Hoitotyon
ammattilaisten tiedonannon, ohjauksen ja saattohoidon osaaminen, hoitotahdon kunnioittaminen
ja sen tiedostaminen, kaytannon asioiden jarjestyminen helposti ja kiireettomasti, psykososiaalinen

tuki hoitoprosessissa ja kiireettomyys ja kunnioitus kuoleman kohtaamisessa.
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Kuvio 19. Hoitohenkilokunnan tarvitsema osaaminen alaluokat

Laheiset toivoivat, etta hoitotyon ammattilaisilla olisi riittavasti tietoa ja kokemusta saattohoidosta.
Kotisaattohoitoon osallistuneilla hoitotydn ammattilaisilla toivottiin olevan aiempaa kokemusta ko-
tisaattohoidosta ja myds tietoa saattohoidosta ja sen erityispiirteista. Laheiset toivoivat, etta koti-
saattohoidossa tydskentelevilla hoitotyon ammattilaisilla olisi enemman |adketieteellista osaamista.
Laheisten mielesta kotisaattohoidossa tulisi tydskennella enemman sairaanhoitajia, jotka voisivat
toteuttaa laakehoitoa lahihoitajia laajemmin. Laheiset kokivat laakarin mukanaolon tarkeaksi koti-
saattohoidon aikana.

"Toinen asia oli, etté se tuota niilla ei oo riittdvasti kokemusta tai kokemusta ja tietoa tdmmdosista”.

"Témmaénen konkretia sitte ja se Idéketieteellinen puoli siitd saattohoijosta, niin siita tarvis kehitta-

misté palijon”.

"Varmaan niita sairaanhoitajia tarvis enemman, ettd nehén oli léhihoitajia, ettd varmaan sairaan-
hoitajia sais olla enemmén tuolla tuommosissa tilanteissa joilla ois enemmaén laéketieteellista osaa-

mista”.



Laheiset toivoivat, etta heidan kanssaan kaytaisiin lapi konkreettisia hoitoon liittyvia asioita. Hoito-
henkilokunnalta odotetaan ohjauksen ja tiedonannon osaamista. Erilaisista sairauden vaiheista ja
oireista kertominen helpottavat laheisten taakkaa ja selkokielisen selityksen antaminen asioille sel-
keyttaa tilannetta. Laheisten mielesta laaketieteellista sanastoa kaytettaessa asiat tulee kuitenkin
selittaa niin, etta ne tulevat ymmarretyksi. Laheisten kanssa tulisi keskustella sairaudesta, oireista

ja siita, mita voi olla viela edessa.

"Siiné kéytiin kaikki ne vaiheet. Se sekavuus ja ne harhat. Mietti etté aina ku astuu ovesta siséén,
ettd mikdhén vaihe on nyt menossa. Ois kaivannu just sité tukee siihen, etté olihan se aika rank-

”

kaa”.

"Mut ainaki ne oli semmosii hetkii missé tuntu aina silté niinku jos joku sanois mulle, etté tééa on

ihan normaalia”.

"Sitte taas ku lyyaan maalikolle paperi kétteen jossa on kaikki laékérikielellé ja sitte ku kysyt jotakin
sannaan niin ei saanu semmosta selkokielisté selitysta niihin hienoihin sanoihin nii se menee vahén

niinku arpomalla ettéd mitdhén ne tarkottaa”.

Saattohoidettavalla voi olla tehtyna hoitotahto, jota hén toivoo noudatettavan ja kunnioitettavan
hanta hoidettaessa. Hoitotahdon tekija esittaa hoitotahdossa ne tavat ja keinot, joilla han toivoo
itseaan hoidettavan ja, joita han ei hoidossaan halua kaytettavan. Hoitotahdon kunnioittaminen ja
sen noudattaminen on laheisten mielesta hyvin tarkeaa. Laheisten mielesta hoitotahdon tiedosta-
minen ja tutuksi tuleminen vaatii vield hoitotydn ammattilaisilta tyota. Laheiset olivat saaneet osak-
seen jopa syyttelya siita, etteivat olleet hoitaneet omaistaan kunnolla, vaikka laheiset olivat nou-
dattaneet vain saattohoidettavan hoitotahtoa. Laheisilla oli kokemuksia myos siita, kuinka hoitotyon
ammattilaisten omat henkilokohtaiset uskomukset vaikuttavat saattohoitoon ja paatoksiin sen ai-

kana.

"Niinku etté sillé ei ollu mitdd ymmaérrysté et vaikka se hoitotahto ol/”.

"Oon aatellu ettéd se hoitotahto vaatii vield kovasti sitéa tutuksi tulemista ja tiedostamista. lhmiset ei

vieldkaéan tiedd mita se tarkottaa”.



"Ettei ne omat henkil6kohtaiset uskomukset saisi olla péaétoksissé mukana vaikka ne olivat vastoin
omia kasityksia, niin siitd huolimatta ammatillisuus tulee sailyttda. Ihmisellé téytyy olla se valta

pé&éttéa nii kauan, ku puhutaan sen ihmisen eléméstéa”.

Kaytannon asioiden jarjestamisesta tulisi laheisten mielesta tehda helppoa, koska tilanne on muu-
tenkin kuormittava. He kokivat, etta kotihoidon kaynneille olisi tarvittu lisaa aikaa. Laheisten mie-
lesta kaytannon asioiden tulisi jarjestya helposti kuormittavassa tilanteessa. Kaytannon hoitoasioi-
den lapikayminen laheisten kanssa konkretisoi heille kotisaattohoidon tilannetta ja etenemista. Ko-
tisaattohoidon onnistumisen olisi taannut se, etta kotona olisi kaynyt hoitohenkilokuntaa avusta-
massa saattohoidettavan hoidossa. Laheisten mielesta kotona olisi voinut kdyda myos muuta, kuin
sairaanhoidollista apua. Laheisten mielesta kotisaattohoidon toteutumisessa my6s kodin ymparis-

ton tulisi edesauttaa kotisaattohoidon onnistumista.

"Tarkotin sillain etta siité tehtds mahollisimman heleppoa siité ku tilannehan ei oo heleppo muuten-
kaan etté sitten ei timmaoset asiat kuormita ja sotke siind tilanteessa etta siiné olis niinkd ku méaaki

niinkd kavin toissé niin siiné oli aika iso ty jérjestaa kaikki ne kdytdnndn asiat’.

"Niinké néille omaisille, joilla témé kotisaattohoitotilanne on niin kéytés ihan konkreettisesti néité

kéytédnndn hoitoasioita lavitte”.

"Meilléhén oli sield pesuhuoneessakin korkea kynnys niin eihdn sinne. Sitten olis pitanyt olla kaikki

nostojutut, ettd sen ois saanu nostettua nétisti ylos, efté olis voinu petivaatteet vaihdettua.”

Laheisten kokemuksen mukaan psykososiaalista tukea tulisi saada koko hoitoprosessin ajan, eika
vain tiettyna ajanjaksona. Huomioon tulisi ottaa koko perhe, myds lapset. Osa laheisista oli koke-
nut, etté he eivat olleet saaneet tukea ollenkaan, tai hyvin vahan. Laheisten mielesta kaikki saatto-
hoitoon osallistuvat tulisi huomioida tasapuolisesti. Osa laheisista oli sitd mielta, etta hoitotydon am-
mattilaisten tukea olisi kaivattu enemman. Kotisaattohoidon tilanne voi olla laheiselle taysin vieras,
kun kaikki asiat ovat uusia. Vastauksissaan laheiset kuitenkin arvostivat hoitotydn ammattilaisten
ammattitaitoa, empaattisuutta, kiireettdmyyttd, seka kuuntelemisen taitoja. Laheiset olisivat kaivan-
neet psykososiaalista tukea my6s omaisensa kuoleman jalkeen. He kertoivat kokemuksistaan kuo-
leman jalkeisen tuen puutteesta. Vaikka yhteydenotosta kuoleman jalkeen oli puhuttu ja luvattu se
tehda, ei sita ollut valttamatta tullut. Tukea oli ylipa@@nsa saatu joko vahan, tai ei ollenkaan. Tuetta



jaaneiden mielesta tilanteessa olo oli ollut jopa syrjitty. Seurakunnan tyontekijan tukea laheiset kai-

pasivat myos omaisensa kuoleman jalkeen.

"Ei éiti kuoleman jélkeen ees saatu niinku mittdén apua, etté tuota ettéd tuntuu etté meité syrjittiin

véhén’.

"Olisin siiné toivonu ettéd kaikki me neljd ketka siind kotona oltiin niin oltas niinku toivottu etté ihan

kaikki meista huomoitas ja kéytas kysyméssé mité kuuluu’”.

"Kyllé se kotisaattohoito epdonnistui taydellisesti niinku sen psykososiaalisen tuen nékékulumasta

mutta se tuli sielld kahtena viimesenéa péivéana, ettd me niinku selevittiin”.

"Ett& esim meijén — tuo oli tosi rankka tuo niinké tuo tilanne, etté kylld méé uskon etté se ois tarvinnu
enemmén Siiné sitd ammattilaisten tukkee ku eihén se oo koskaan tuommosiin tdrméanny aikasem-

min etta kaikki asiat oli tavallaan uutta”.

Laheiset toivoivat kuoleman hetkella ja sen jalkeen hoitohenkilokunnalta kiireetonta, kunnioittavaa
ja rauhallista tyoskentelya, seka hyvia kohtaamisen tapoja. Kiireettomyyden tunne ja arvostava
kayttaytyminen tilanteessa olivat merkityksellisia asioita laheisille. Osanoton esittaminen ja rauhal-
linen ja arvostava vainajan kohtelu olivat laheisten mielesta tarkeita. Laheiset olivat joutuneet jopa

puuttumaan hoitotydon ammattilaisten kaytokseen kuoleman hetkella ja sen jalkeen.

"Oltas toivottu niinku pikkusen hittaampaa kaytosta siind tilanteessa, kun ei 0o mikkaén kiire ennéé
ettéd se oli jotenkin semmonen tosi sépékké ja me sitten jouvuttiin hélle sanomaan etté voitko pik-

kusen hijastaa”.

"Se kuuluu vaikka ihan peruskaytostapoihin se, ettd ihminen nukkuu pois, etté toivotetaan ne

osanotot”.

"Etta hyvin rauhassa ja kunnioittaa sité vaikka se ihminen on kuollu niin loppuun asti se kunnioitus
Jja arvostus séilyy niin siing oli véhdn semmonen halki poikki pinoon meininki, etté eikbhan tdméa

ollu tassé ja ldhetaéan’.



Yhteiskunnan mahdollistama tuki kotisaattohoidossa koostuu viidesta alaluokasta (Kuvio 20):
Hoitotydn ammattilaisten ja erityistydntekijdiden palvelut kotiin, matalan kynnyksen keskusteluapu,
laadukkaan ja tasa-arvoisen kotisaattohoidon jarjestdminen vuodeosastohoidon sijaan, teknolo-
gian hyddyntaminen psykososiaalisen tuen tarjoamisessa ja laheisten saattohoitovapaan mahdol-

listaminen.
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Kuvio 20. Yhteiskunnan mahdollistama tuki kotisaattohoidossa alaluokat

Laheisten kehittdmisehdotusten mukaan hoitotyon ammattilaisten ja erityistyontekijoiden palveluita
tulisi saada myds kotiin. Laheisten kokemusten mukaan ilman kotisairaalan, tai kotisairaanhoidon
apua he eivat olisi voineet hoitaa omaistaan kotona ja kotisaattohoito ei olisi onnistunut. Heilla oli
kokemuksia myos siita, etta apua ei saa kotiin ollenkaan. Laakarin kotikaynnit olisivat olleet laheis-
ten mielesta myos tarpeellisia, ja heita oli helpottanut tieto siita, ettd kotisaattohoidossa kotona kéay

samat hoitajat, etteivat hoitajat vaihdu useasti.

"No ehottomasti niinku etta timmdsessé etté pitds saaha myGs kotiin sitd apua ett tulis niinku etté
tulis se ammattilainen niinku kotiin ja etté se helepottas niinku kipuja ja tuota miksei sité kotihoitoo,
kotisairaanhoitajaa, kotisairaalaa paitsi ehké se nykyédén ehké se jatkossa tullee paremmin sinne

kottiin mutta se on ne timmdset palavelut sinne”.



"Ei ilman sité tiimi& ei me oltas voitu ottaa — kotia ei misséén tappauksessa etté ois kylla ollu ihan

tuota osastolla sitten tuota se saattohoito jos taté tiimié ei oltas saatu’.

"Léékérin mukana olo siin& hoitoprosessissa... laékérin kotikéyntia olisin kaivannut’.

Matalan kynnyksen keskusteluapu nousi esille Iaheisten esittamista kehittamisehdotuksista. Kes-
kusteluavun koettiin olevan yhta tarkeaa kuin varsinaisen laékehoidon ja sen tulisi olla helposti
saatavilla. Puhumisen koettiin auttavan raskaassa elamantilanteessa ja pahan olon tullessa. L&-
heisten mielesta keskusteluapua pitéisi tarjota kotisaattohoidon aikana, vaikka sité ei osattaisi 1a-
heisten toimesta pyytaa, tai siita kieltaydyttaisiin. Laheisten kokemusten mukaan varsinkin silloin,

kun keskusteluapua erityisesti pyydetaan, siihen tulisi antaa mahdollisuus.

"Sillon se pysyis koko ajan siind hoidon rinnalla koska se on joskus paljon tarkedmpi, ku itse se

léékehoito tai ettéd sehén jopa vahvistaa sité lddkkeen vaikutusta”.

"Etté kun siiné se ihminen olis kenen luokse vois vaan mennd, koska se puhuminen vaan niinku

auttaa”.

"Kylla ja jos selkeésti vield ilmastaan, etté haluaisin jutella nyt jonkun kanssa niin ilman muuta

sellainen mahollisuus pitési tarjota”.

Kehittamisehdotuksissaan laheiset olivat sita mielta, etta laadukasta kotisaattohoitoa tulisi jarjestaa
tasapuolisesti alueesta riippumatta. Apua ja tukea pitaisi saada samantasoisesti joka paikassa ja
kotisaattohoito tulisi olla mahdollista paikasta riippumatta. Myos ladkehoidon onnistuminen kaikki-
alla koettiin tarkeaksi kehittamisen kohteeksi. Tulevan sote- uudistuksen toivottiin tuovan muka-
naan kaikille mahdollisuuden kuolla kotona paikkakunnasta riippumatta. Laheiset kokivat kotisaat-
tohoidolla olevan myds inhimillisi& perusteluita, kuten esimerkiksi tasa-arvo ja kustannukset. La-
heisten mukaan yhteiskunta saastaa kotihoidossa, kun kustannukset ovat vahaisemmat kuin osas-
tohoidossa ja sairaalapaikkoja olisi heille, jotka sité tarvitsisivat. Vuodeosastojen potilaspaikoille

paasee joku muu sita tarvitseva, kun saattohoito toteutetaan kotona.

"Léékehoito ettd se jérjestys joka paikassa tasapuolisesti --- etté paljon ois kyllé kehitettévaa”.



"Kyll ja just ettd ku suomessaki pitkid vélimatkoja niin joku tuommonen haja-asutusalue ja koti-

saattohoito niin se ei niille vélttaméttéa pystyta tarjoamaan samanlaista apua’.

"Mé&é toivon tuolta soteuudistukselta sité etté tullee maholliseksi se kottiin kuoleminen joka pai-

kassa”.

"Sé&ést6a tuonne yhteiskunnalle ja kylldhdn ne kotihoijossa ne kustannukset on véhdsemmaét kuin

tuolla osastolla kéllottelis sairaalassa”.

Kehittamisehdotuksissa laheiset nostivat esille teknologian hyddyntamisen psykososiaalisen tuen
tarjoamisessa potilaalle ja laheisille. Laakarin tapaamiset videoyhteydella ja digihoitopolut nousivat
esille laheisten vastauksista. Digihoitopolkujen toivottiin kohdentuvan seka potilaalle, etté laheiselle
ja hoitopolulle tulisi paasta heti diagnoosivaiheessa. Digihoitopolkujen toivottiin vastaavan psyko-
sosiaalisen tuen tarpeeseen tilanteissa, kun soittamalla ei vastaanottoaikoja saa, tai psykiatrian
toimialueella erityistyontekijoiden vastaanotolle paasy oli hidasta. Laheisten mielesta vertaistuki ja
erilainen ryhmatoiminta voisivat olla osa digihoitopolkua ja niihin voisi osallistua halutessaan. Eri-
laisten digitaalisten ratkaisujen toivottiin myds edistavan yhteistyota maakuntien ja palliatiivisen

hoidon yksikon valilla.

"Ja sitte tuota varmaan myos sita, etté tuota tdméan palhon kans tdmén palliatiivisen hoidon yksikdn

kans vois myds téélld maakunnassa helepommin asioija’.

"No se, ettéa se psykososiaalinen tuki olisi niinku jatkuvaa, etté siihen pités kehittaa se digihoitopolku
Ja tuota niin etta sillon ku tarve on niin sais vaikka laittaa viestié sinne koska méé kyllé ymmérrén

etté ei sité aina soittamalla saa eiké niité vastaanottoaikoja aina saa”.

"Esimerksiksi jos se siiné psykososiaalisen tuen digihoitopolku niin heti siiné sairastumisen kun se
Sairastuminen niinku todetaan tai niinku diagnoosi tulee ja hoidot alakaa niin molemmat péésis

siihen digitaaliseen hoitopolkuun ja jossa he saisivat sité tukea”.

Psykososiaalisen tuen kehittdmisen ehdotuksissa laheiset nostivat esille laheisten saattohoitova-
paan mahdollistamisen. Laheisten mielesta oli epatasa-arvoista, ettei kyseista vapaata ole ole-
massa, eika saattohoidon ajaksi saanut valttamatta vapaata. Laheisia kuormitti huoli omasta toi-



meentulosta saattohoidon aikana ja pienilla tuloilla elaminen kuormitti muutenkin raskasta elaman-
tilannetta. Laheisilla oli myos kokemuksia esimiesten negatiivisesta suhtautumisesta sairaslomalle
jaamiseen omaisen kotisaattohoidon ajaksi. Jonkinlaisen saattohoitovapaan toivottiin myos mah-
dollistavan pitemman matkan paassa asuvien laheisten osallistumisen kotisaattohoitoon. Laheiset
kokivat omaishoitajan tukea hakiessa, etta hakuprosessi oli hankala, ja asioista piti ottaa itse sel-

vaa. Kukaan ei ohjannut, tai neuvonut etuuksien hakuprosessissa.

"No siis isoin apu mité vois niinkd omaisen nékdkulmasta tuommoseen kotisaattohoitotilanteeseen
saaha niin ois jonkun sortin saattohoitovapaa. Tdmménen jonkun sortin Saattohoitovapaa miké
niinku mahollistas niinku senkin, etté justiin senkin ettd meillé oli --- pitkén matkan takkaa niin se
mabhollistas my6s tdmmésten kaukana asuvien omaisten osallistumisen myds siihen saattohoi-

toon”.

"Mun mielesté taa on tosi haasteellista tééllé yhteiskunnassa, etté téélléa ei saa omaiset niinko, etta

se toimeentulo sitte mennee jos s&é jaét sitte hoitamaan”.

"Tosiaan meillé ei ne omat esimiehet olleet kauhean ymmértévéisié asian suhteen ja se oli suoraan

sanottuna ihan tayttd paskaa, etté tyontekijét jaéa nyt sairaslomalle ja kuolevaa — hoitaa kotona”.

"Sehén on tosi pieni se eihdn se 0o, ku muutama satanen kuussa mutta melekonenhan lappusotku
se piti kdyé siinéd néijen kaikkien etuuksien kanssa itellahén ne piti kaikki huolehtia eihén niitd kuk-

kaan siis sillain etté itelldhédn ne piti hakea ja anoa ja ottaa selevdé mité saa”.

5.5 Tutkimusvaiheen tulosten tarkastelu

Tutkimustuloksissa ilmeni, etta laheiset kokivat kdytannon tuen kotisaattohoidon onnistumisen
edellytyksena. Laheiset osallistuivat aktiivisesti saattohoidettavan hoitoon. Toisilta |aheisilta
saatu kaytannon tuki ja usean laheisen osallistuminen saattohoitoon ja hoidon vuorottelu lisasi
laheisten voimavaroja. Samankaltaisia havaintoja tuli esiin myos (Ates, Ebenau, Busa, Csikos,
Hasselaar, Jaspers, Menten, Payne, Van Beek, Varey, Groot & Radbruch (2018, 9) tutkimuksessa,
jossa todetaan, etta laheiset tarvitsevat toisten laheisten ja ystavien tukea, jotta pystyvét pitamaan
hoidosta hengahdystaukoja. Laheisilld oli suuri vastuu my6s kotisaattohoidon onnistumisesta. He

sitoutuivat ja osallistuivat aktiivisesti saattohoidettavan perushoitoon, kivun arviointiin ja hoitoon,



seka oirehoitoon. Suurin osa laheisista koki, etta heilla oli padvastuu saattohoidettavan perush-
oidosta. Saarto, Hanninen, Antikainen & Vainio (2015, 579) toteaa, etta laheisen tehtava kotisaat-
tohoidossa on olla tukena saattohoidettavalle, eika hoitajana, elleivat he sita itse halua. Laheisten
mukaan kotisaattohoito vaatii laheiselta tietoa, taitoa ja rohkeutta saattohoidon toteuttamiseen ko-

tona.

Laheisten selviytymisen tukeminen kotisaattohoidon arjessa koettiin tarkedksi kotisaattohoi-
don onnistumisen edellytyksena. Laheisten selviytymista tuki kotisaattohoidon arjessa se, etta apu-
valineet ja hoitotarvikkeet saatiin ongelmitta kotiin. Myds erityistyontekijoiden antama konkreettinen
tuki ja kotisairaalan ja kotihoidon kaytanndn tuki ympari vuorokauden oli tarkea apu arjessa selvi-
ytymisessa. Laheiset, joilla ei ollut saattohoito tilanteessa tukiverkkoa ja kaytannon tuen saaminen
oli laheisten kokemana puutteellista, kokivat saattohoidon erittain raskaaksi. Loppuvaiheessa siir-
ryttiin yleensa sairaalaan laheisen kuormittumisen ja saattohoidettavan oireiden hallitsemattomuu-
den vuoksi. Totman, Pistrang, Smith, Hennessey & Martin (2015, 26) tutkimuksessa todetaan myds
samankaltaisia tuloksia. Tutkimuksessa suurin osa omaishoitajista oli tyytyvaisia terveydenhuollon
ammattilaisilta saamaansa tukeen ja apuun, mutta niiden kohdalla, jotka paatyivat laitossaattohoi-

toon siirtymiseen, paallimmaisena syyna olivat nimenomaan puutteet ammattilaisten tuessa.

Emotionaalinen tuki koettiin merkityksellisena tuen muotona. Toisten laheisten antama tuki ja
saattohoitokokemuksen jakaminen laheisten kesken lisési laheisten voimavaroja. Surevaa ihmista
voidaan parhaiten tukea ystavien ja perheen valityksella. Valittavien ja turvallisten ihnmissuhteiden
kautta sureva saa apua sopeutumisessa elamaan ilman menetettya henkiléa. (Itkonen 2022, 74).
Kuolemasta puhuminen jo etukateen helpotti surutyossa ja myos kaytannon kannalta oleellisissa
jarjestelyissa. Tutkimustulokset ovat samankaltaisia Lipponen & Karvinen (2018, 9) tutkimustu-
losten kanssa. Saattohoidettavan saattamista ei koettu vaikeaksi silloin kun kuolemasta oli kyetty
puhumaan jo etukateen. Toisaalta kaikille laheisille ja itse saattohoidettavalle puhuminen

kuolemasta ei aina ole helppoa.

Hyva kohtaaminen hoitotyon ammattilaisten kanssa loi luottamuksellisen pohjan laheisten tu-
kemiselle. Hoitotyon ammattilaiselta saatu arvokas, my6tatuntoinen kohtaaminen, tasavertainen
huomioiminen, vaitiolovelvollisuuden ja luottamuksen tarkeys ja tutut hoitajat toivat Iaheisille turvaa.
Kuunteleva, myo6tatuntoinen kohtaaminen hoitotyon ammattilaisten kanssa laheisten kokemana
vaatii hoitotydon ammattilaiselta kuuntelemisen taitoa, empatiakykya, kiireetonta kohtaamista, am-
matillisuutta, reiluutta, avoimuutta ja hyvia vuorovaikutustaitoja. Laheiset arvostivat, etta hoitotyon



ammattilaiset istuivat alas ja kysyvat heidan kuulumisiaan. Tervehtimalla ja kysymalla laheisten
kuulumisia ja jaksamista tilanteessa, pystyttiin luomaan hyva luottamuksellinen suhde laheisiin.
(Raen, Stifoss-Hanssen, Grande, Brenne, Kaasa, Sand & Knudsen 2018, 1413, 1416; Raen, Sti-
foss-Hanssen, Grande ym. 2019, 5). Soikkeli-Jalonen ym. (2022, 4) tutkimuksessa korostuivat
samanlaiset hyvan kohtaamisen piirteet kuin tassa tutkimuksessa. Tutkimuksessa laheiset toivoivat
luottamuksellisen hoitosuhteen hoitotyon ammattilaisten kanssa ja tutumpia hoitajia tarvitsematta

toistuvasti selittaa asioita vaihtuville eri hoitajille.

Erityistyontekijoiden antama tuki saattohoitotilanteessa ja kuoleman jalkeen oli tarkeaa lahei-
sille. Osa laheisista oli saanut tukea ja osa koki, ettei tukea tarjottu, eik& saatu kuoleman jalkeen.
Tiirola, Poutanen, Vornanen & Pylkkénen (2021, 4-5) nostavat tutkimuksessaan myos esiin, etta
ammatillista tukea, sekd neuvontaa muista palveluista, kuten psykologin, tai sosiaalityontekijan an-
tamaa tukea pidettiin tarkeind. On tarkeaa ottaa huomioon potilaiden yksilolliset tarpeet ja huomi-
oida my0s laheiset prosessissa. Monet ihmiset eivat hae asiantuntija-apua, koska he eivat ole
tietoisia, etta sitd on saatavilla. Osa potilaista ja laheisista tarvitsee erityistyontekijoiden ja -ammat-
tilaisten apua, mita taytyisi olla saatavilla sité tarvitseville. (Saarto, Lyytikainen, Ahtiluoto, Junttila,

Lehto, Finne-Soveri, Hammar ja Forsius (2022, 25).

Hoitotyon ammattilaisten antama tuki ja keskusteluapu ovat ensisijaisen tarkeita tuen muotoja
kotisaattohoidossa. Laheisten mielesta hoitotyonammattilaisten tuen anto mahdollistui kotona
kayntien yhteydessa ja tuttujen hoitajien kanssa tilanteesta oli helppo keskustella. Hoitotyonam-
mattilaisilta edellytetaan taitoa kuunnella ja toteuttaa dialogista keskustelua, seka toimia asioiden
tulkitsijana. (Vihela, Hokka & Kaakinen (2020, 4-5). Myds Hokka (2022, 52) nostaa
tutkimuksessaan esiin, etté hoitotyon ammattilaisten tulisi osata tukea potilasta ja laheisia, kuun-

nella potilaan ja Iaheisten toiveita ja olla sensitiivisia toiveille.

Mahdollisuuden tarjoaminen osallistumisesta vainajan laittoon kotisaattohoidossa koettiin merki-
tyksellisend osana hyvastelya. Myds vainajan kylmatiloihin saattamisen mahdollisuus tulisi l&heis-
ten mukaan olla mahdollista. Lipposen & Karvisen (2018, 10) tutkimuksessa nousee esiin saman
kaltaisia tuloksia, kun tassa tutkimuksessa. Laheisista tuntui hyvalta, etta heille tarjottiin tilaisuutta
osallistua vainajan laittamiseen. Pulkkinen (2017, 141-143) kuvaa, etta lansimaisessa kulttuurissa
laheisten ei oleteta osallistuvan toimiin. Jopa ruumiin aarella viipyminen, vainajan saattelu ammat-
tilaisten rinnalla kylmatiloihin ja laheisen kuolemaan liittyvista asioista keskusteleminen hoitohen-

kilokunnan kanssa kuvataan toimiksi, joissa sureva laheinen on nimenomaan saanut olla lasna.



Mukana oleminen ja vastuun kantaminen merkitsevat laheiselle mahdollisuutta vieda asiat loppuun

asti.

Kotisaattohoidon kuormittavuus tuli osalle laheisista yllatyksena. Kotisaattohoito oli raskas ko-
kemus laheiselle kulkiessa saattohoidettavan rinnalla. My0s saattohoidettavan kokonaisvaltainen
hoito ja laheisten valvominen kuormittivat laheisia. Anttonen (2016, 77-78, 90) toteaa, etta potilaan
tilanteen vaikeutuminen, hoitotilanteiden vaativuuden kasvaminen, omien voimavarojen
vahentyminen ja kuolevan ihmisen laheisend oleminen tuottavat |aheiselle avuttomuutta,
epavarmuutta ja pelkoa siita, selviaako han tilanteesta. Myds yksin ja@minen potilaan kuoleman
jalkeen tuntui pelottavalta. Totman, Pistrang, Smith, Hennessey & Martin (2015, 26) tutkimuksessa
nousee esiin samankaltaisia tuloksia. Omaishoitajat kokevat suurta emotionaalista taakkaa, erilai-
sia haasteita ja vastuuta. llman ammattilaisten tukea laheisten taakka kasvaisi liilan suureksi
kantaa. Myos Tiirola, Poutanen, Vornanen & Pylkkanen (2021, 5) mukaan laheiset voivat tarvita
enemman tukea kuin potilas itse. Laheiset kokivat kotisaattohoidon myds antaneen heille paljon
kokemuksena, kun saivat olla mukana toteuttamassa saattohoidettavan viimeista toivetta kuolla

kotiin.

Laheiset kokivat vertaistuen merkityksen yksildllisesti. Suurin osa laheisista koki, etta vertaistukea
ei tarjottu saattohoitovaiheessa hoitotyon ammattilaisten toimesta ja heilla ei ollut voimavaroja sita
etsia. Vertaistukea Ioytyy monelta potilasliitolta, omaishoitajayhdistyksista, seurakunnista, seka
kolmannen sektorin toimijoilta. (Hanninen, Hanninen & Styrman 2021, 71). Terveydenhuollon ja
jarjestdjen valisten raja-aitojen madaltamiseksi tarvitaan lisaa tietoa jarjestojen tarjoamista tuki-
palveluista, terveydenhuollon henkilostolle selkeampia ohjeita potilaiden ohjaamisesta jarjestojen
palveluiden piiriin, seka yhteistd koulutusta psykososiaaliseen tukemiseen. (Harju, Hakulinen,
Jones, Ojala & Pietila (2019, 200-201.)

Informatiivinen tuki oli Iaheisille hoitotydnammattilaisilta tarkeaa. Totuuden mukainen kertomi-
nen sairaudesta, oireista, sairauden etenemisesta ja mahdollisista kivuista tulisi tehda kiireetto-
maésti ja kerraten. Anttonen (2016, 59) nostaa esiin samankaltaisia tuloksia. Tieto sairauden paran-
tumattomuudesta tarkoitti potilaalle elaman paattymista ja laheiselle hanesta luopumista, eika sita
saisi kertoa tunteettomasti heille muiden kiireiden lomassa. Potilaat ja laheiset arvostivat avointa
keskustelua ja asioiden rehellista kertomista. Potilaan ja perheen ehdoilla tapahtuva keskusteleva

tiedon kasitteleminen rakensi luottamusta hoitohenkilokunnan toimintaa ja avun saamista kohtaan.



(Anttonen 2016, 63). Hoitotydn ammattilaisilla tulisi olla rohkeutta avoimeen kohtaamiseen. Lahei-
set tarvitsevat tietoa selviytyakseen hoitamisesta kotioloissa. (Saukkonen, Viitala, Lehto & Astedt-
Kurki 2017, 203, 204.)

Tutkimustuloksissa nousi tarkedksi hoitotyon ennakointi ja suunnitelmallisuus. Paatosten ja
suunnitelmien oikea-aikaisuus ja niiden toteuttaminen suunnitellusti olivat laheisille merkityksellisia
asioita. Tehty ja lapikayty saattohoitopaatos selvensi laheisten kasitysta tulevasta. Omaishoitajien
ilmaisemista tarpeista on syntynyt opas Saattajana — ennakoiva hoito-opas omaishoitajan tueksi.
Opas on apuna ja tukena laheistaan hoitavalle ihmiselle ja sen tarkoituksena on auttaa enna-
koimaan tulevaa saattohoitoa ja selviytymaan mahdollisimman hyvin sitten, kun saattohoito on al-
kanut. (Hanninen, Hanninen & Styrman 2021, 6.) Kuten Saukkonen, Viitala ym. (2017, 203) ovat
todenneet, potilaan ja laheisten kanssa yhdessa tehdyt hoitopaatokset ja linjaukset luovat pohjan
selviytymiselle. Perheenjasenen nakokulmasta saattohoitopaatokseen liittyi hyvana puolena
hoitorajoitusten ymmartaminen ja hoitovastuun selkiytyminen. (Anttonen 2016, 66-67). Laheisilla
oli kokemusta my0s siita, etta ennakoivia suunnitelma, tai saattohoitopaatos oli puutteellinen, tai
suunnitelmat olivat hyvin lyhyelle ajalle. Anttonen (2016, 68) toteaa, etté perheenjasenten elaman-
hallinnan tunnetta heikensi se, etta he eivat saaneet osallistua saattohoitopaatoksiin, tai keskuste-
luun hoitovaihtoehdoista. Saattohoitopaatdksen nopea tekeminen ei jattanyt mahdollisuutta pohtia

asiaa omalta kannaltaan, tai valmistautua muutokseen ja perhe jai vaille tarkeaa sopeutumisaikaa.

Pylkkanen (2021, 6-7) mukaan elaméan loppuvaihe on ymmarrettavasti erittain vaikea saattohoidet-
tavalle, etta laheisille, ja tapa, jolla he kasittelevat vaikeaa tilannetta voi vaihdella suuresti. Lahes-
tyvan kuoleman kohtaamiseen laheiset halusivat ohjeistusta ja lahestyvaan kuolemaan valmistau-
tumiseen haluttiin konkreettisia neuvoja. Omaisen kuoleman ollessa lahella laheiset kaipasivat hoi-
tohenkildkunnan tukea ja lasndoloa tilanteessa. Perheen eldmanhallinnan tunnetta heikensi poti-
laan kuoleman laheisyyden valtteleminen keskusteluissa ja hoitohenkildkunnan keskittyminen mui-
hin asioihin. Vaistelemista oli myds perheenjasenten kartteleminen, jolloin heidan kysymyksensa
jaivat kysymatta ja omaan selviytymiseen liittyvat ajatukset ja tunteet kuulematta. (Anttonen 2016,
68, 71.) Perheissa, jossa oli alaikaisia lapsia, haluttiin tietda miten lapsille voi puhua kuolemasta.
Myos lapset tarvitsevat aikaa kuolemaan sopeutumisessa. Kohtaamisessa tulee ottaa myos lapset
huomioon, eikd heidan I&sndoloaan ohiteta. Tilanne on herkkd ja haastava, mutta pienellekin

lapselle voi kertoa tilanteesta vahitellen. (Rahko & Rajala 2020.)



Hoitotydnammattilaisten antaman neuvonta ja ohjaus oli laheisille tarkeaa. Laheiset saivat oh-
jausta esimerkiksi laakitykseen liittyen, oireiden hallinnassa ja eri toimenpiteiden tekemiseen.
Pelto, Hokka, Kajula & Kaakinen (2019, 26) tutkimuksessa laheisten epavarmuus korostui kivun-
hoidon ongelmatilanteissa. Haasteina koettiin joustamattomat konsultaatiomahdollisuudet ja epat-
ietoisuus siita, keneen olla yhteydessa. Tutkijat toteavat, etta tulevaisuudessa ohjausta tulisi kehit-

taa, jotta potilas ja laheiset tietaisivat miten toimia ongelmatilanteissa.

Laheiset kokivat tarkeaksi, etta heilld oli mahdollisuus tavoittaa hoitohenkilokunta ympari vuoro-
kauden. Tama toi turvallisuuden tunnetta laheisille kotona parjadmiseen. Kotisaattohoidettavalla ja
laheisilla tulisi olla mahdollisuus ottaa yhteytta vuorokauden ympari mahdollisimman helposti ter-
veydenhuollon ammattilaisiin. (Saarto, Hanninen, Antikainen & Vainio 2015, 577). Laheisia helpotti
tieto siitd, etta jos kotona ei enada parjata, saattohoidettavalla on lupapaikka vuodeosastolle. Vaikka
tavoitteena olisi ollut saattohoito kotona, se ei aina toteudu. Hoidettava voi toivoa siirtymista hoito-
paikkaan, koska haluaa saastaa laheisiaan. Hoidettavan oireet saattavat olla liian hankalia kotona
hoidettaviksi ja hoitopaikkaan siirtyminen tulee aiheelliseksi myos silloin, kun [aheisen voimat eivat

riité, tai kotiin ei saa tarpeeksi tukea. (Hanninen, Hanninen & Styrman 2021, 53.)

Laheisten kokemusten kehittamisehdotuksissa nousi esiin hallittu siirtyminen hoitopaikasta
toiseen. Hoidon jatkuvuus voi olla vaarassa niissa tilanteissa, joissa hoitovastuu siirtyy
hoitoyksikosta toiselle. Vastuu kokonaisuudesta tulee olla maaritelty myos siirtymavaiheessa.
(Saarto, Lyytikainen, Ahtiluoto, Junttila, Lehto, Finne-Soveri, Hammar & Forsius (2022, 21.) La-
heisten mielesta suunnitelmallisuus jatkohoitopaikasta ja kotiavuista jo sairaalassa ollessa tulisi
toteutua hallitusti. Kotisaattohoitoon lahdettaessa laheiset toivovat osastolta hoito-ohjeita ja kay-
tanndn neuvoja kotisaattohoidon kaynnistamiseksi. Ennen kotisaattohoitoon siirtymista ja kotiu-
tusta on varmistettava paivittaisista toimista selviytyminen ja oirehoidon riittdvyys. Kotiutuksesta
sovitaan myds vastaanottavan yksikon kanssa ja vastaanottavasta hoitoyksikdsta tehdaan koti-
kéynti mahdollisimman pian. (Saarto, Hanninen ym. 2015, 578.) Yhteistyon parantaminen hoitoyk-
sikdiden valilla oli Iaheisille tarkea kehityskohde. Laheiset toivovat toimivampaa yhteistyéta erikois-
sairaanhoidon ja maakunnissa tapahtuvan kotisaattohoidon vélilld. Saarto, Lyytikainen ym. (2022,
21, 34) mukaan myos tiedonkulkuun liittyvat haasteet hoitovastuun siirtyessé yksikdsta toiseen voi-
vat aiheuttaa vaaratilanteita. Yksikoiden olisi hyva toimia yhteistydssa saattohoidettavan oirehoi-

don turvaamiseksi. (Saarto, Hanninen ym. 2015, 583-584).



Hoitotydonammattilaiset tarvitsevat monipuolista osaamista saattohoidon laadukkaaseen toteutta-
miseen. Laheiset kokivat kehitettdvana asiana hoitohenkilokunnan tarvitseman osaamisen pa-
rantamisen. Laheiset toivoivat, etta hoitotyon ammattilaisilla olisi riittdva koulutus ja osaaminen
saattohoidosta, sen erityispiirteista, oirehoidosta ja laakehoidosta. Hyva kivunhoidon ohjaus
vahentaa potilaan ja laheisten pelkoja, seka ahdistuneisuutta, mutta lisaa myos laheisten kivunhoi-
tovalmiuksia. Hoitohenkilokunnalta odotetaan myos tiedonannon osaamista ja ohjausta oireista ja
sairaudesta. (Pelto, Hokka, Kajula & Kaakinen, 2019, 28.) Hoitotyon ammattilaiset tarvitsevat koh-
taamisosaamista, vuorovaikutusosaamista, oirehoidon osaamista ja ohjausosaamista. Ihmis-
lahtdisen saattohoidon osaaminen ilmenee taitona tukea saattohoidettavaa ja laheisia psykoso-
siaalisesti ja eksistentiaalisissa kysymyksissa, seka taitoa tukea laheisid osallistumaan saat-
tohoidettavan hoitoon ja tukea laheisia selviytymisessa. (Viheld, Hokka, Kaakinen 2020, 278, 280.)
Hoitotahdon kunnioittaminen ja sen noudattaminen koettiin 1aheisten mielesta hyvin tarkeaksi. Hoi-
totahto auttaa myos laheisia ymmartdmaan hoitotahdon laatijan toiveet ja voi vahentaa laheisten
ahdistusta tilanteissa, joissa he saattavat joutua tekemaan paatoksia potilaan puolesta. (Halila,
Mustajoki, Hammar & Forsius 2022).

Laheisten kokemuksen mukaan psykososiaalista tukea tulisi saada koko hoitoprosessin ajan, eika
vain tiettyna ajanjaksona. Huomioon tulisi ottaa perhekeskeisyys. Tuen tarve on laheisille suurinta
diagnoosi-, saattohoito- ja kuoleman jalkeisissa vaiheissa. (Tiirola, Poutanen & Pylkkénen 2020,
76). Osa hoitotydn ammattilaisista ei katso psykososiaalisen tuen kuuluvan olennaisena osana
heidan tyohonsa. Hoitotyon ammattilaiset pitivat psykososiaalista tukea tarkeana asiana, mutta
katsoivat tuen antamisen vaativan erityista ammattitaitoa ja enemman resursseja. Psykoso-
siaalinen tuki voidaan hahmottaa uutena ja viela kehittymattomana osana hoitoa, joka ei talla het-
kelld kuulu selkedsti minkaan sairaalassa tyoskentelevan ammattiryhman vastuulle. (Harju,
Hakulinen, Jones, Ojala & Pietila (2019, 200-201.)

Laheiset toivoivat kuoleman hetkelld hoitohenkilokunnalta kiireettomyytté ja kunnioitusta kohtaami-
sessa ja rohkeutta kohdata sureva hanen idstaan riippumatta. Myos Saarto, Lytikainen ym. (2022,
29-30) toteavat, etta laheisille kuoleman jalkeinen tuki on tarkeaa ja laheiset kokevat tuen tarjoam-
isessa suuria puutteita. Hoitotydnammattilaisten vuorovaikutustaitoja ja valmiutta kohdata henkisia
ja hengellisia kysymyksia pitaisi edistaa jo hoitotydn koulutuksessa. (Lipponen & Karvinen (2018,
15). Laheiset olisivat kaivanneet psykososiaalista tukea myds omaisensa kuoleman jélkeen. Lahei-
set pohtivat saattohoidettavan kuoleman jalkeen omaa toimintaansa ja laheisten reaktiot voivat olla
voimakkaita. Kuoleman jalkeen laheisilla ei ole hoitosuhdetta hoitavaan yksikkoon, joten tuki jaa



yleensa vahaiseksi. Kolmas sektori voisi olla tukemassa laheista kuoleman jalkeen entista vah-
vemmin terveydenhuollon ammattilaisten rinnalla. (Tiirola, Poutanen & Pylkkanen 2020, 73-74.)
Pulkkinen (2017, 328-329) kuvaa, etta surevat eivat tarkastele kokemustaan tutkijoiden teorioin,
eivatka ammatikseen auttavien silmin, tai sanoin. Kenties suurin yksittainen syy epaonnistuneisiin
kohtaamisiin on se, etteivat tulkinnat surun luonteesta vastaa surevien kokemusta. Kohti yhteista
ymmarrysta kannattaa kurkottaa, silla surevien kertomuksista voi lukea, ettei edes inhimillisin ja
lampimin lasn&olo korvaa kokemusta ymmarretyksi tulemisesta. Kuolevan hoito edellyttaa pysahty-
mistd, tarkkaavaisuutta, eldytymista, kykya kestaa ahdistusta ja olla aito oma itsensa. Keskeisia
ovat kiireettomyys, keskustelujen intiimiys ja myotatunto. Hoitoa eivat ohjaa valmiit vastaukset,
vaan kokonaisuus, joka avautuu tyota tehtdessa. Kuolevan karsimysta, kamppailua ja rohkeutta
seuratessa voivat laheiset ja henkildsto tavoittaa joskus sellaista eheyttd ja sankaruutta, joka on

haviamassa elamastamme. (Siltala 2017, 96.)

Laheiset nostivat esiin tarkeana kehittdmiskohteena yhteiskunnan mahdollistaman tuen koti-
saattohoidossa. Matalan kynnyksen keskusteluapu koettiin tarkeana laheisten esittamista kehit-
tamisehdotuksista. Keskusteluavun koettiin olevan yhta tarkeaa kuin varsinaisen laakehoidon ja
sen tulisi olla helposti saatavilla matalalla kynnyksella. Hoitotyon ammattilaisten tulisi ohjata potilas
ja laheiset my0s jarjestojen ja vertaistuen piiriin mahdollisimman aikaisessa vaiheessa. (Tiirola,
Poutanen, & Pylkkanen 2020, 73). Laheisten kehittamisehdotusten mukaan hoitotydn ammattilais-
ten ja erityistyontekijoiden palveluita tulisi saada myos kotiin. Erityistyontekijoiden palvelut tulisi
selkeasti integroida hoitopolkuihin. (Tiirola, Poutanen & Pylkkanen (2020, 72). Kehittdmisehdotuk-
sissa laheiset nostivat esille teknologian hyodyntamisen psykososiaalisen tuen tarjoamisessa. Di-
gihoitopolkujen toivottiin kohdentuvan seka potilaalle, etta laheiselle ja hoitopolulle tulisi paasta heti
diagnoosivaiheessa. Digihoitopolkuihin laheiset toivoivat psykososiaalista tukea. Laheisten mie-
lestd myds vertaistuki ja erilainen ryhmatoiminta voisivat olla osa digihoitopolkua. Erilaisten digi-
taalisten ratkaisujen toivottiin myds edistavan yhteisty6ta maakuntien ja palliatiivisen hoidon yksi-
kéiden valilla. Digitaaliset tydkalut terapiatydssa myds yleistyvat vauhdilla. Terapiat etulinjaan
(2022) toimintamallissa tuotetaan digitaalisia tydjaluja, jotta keskusteluapua saisi matalalla
kynnyksella ja vahvistamaan perustason mielenterveysty6ta. Myos erilaiset puhelin palvelut, kuten
kriisipuhelin ja kolmannen sektorin tuki on vaihtoehto tarjota I&heisen sita tarviessa. Yli-Uotila
(2017, 77-78) on tutkinut aikuisten syopaan sairastuneiden kasityksia sahkdisesta sosiaalisesta
tuesta. Tutkimuksessa ilmeni, etta sahkoiset neuvontapalvelut varmistivat myds yksildllisen tuen

saannin, joka vahvisti heidan selviytymistaan.



Laadukasta kotisaattohoitoa tulisi jarjestaa tasapuolisesti alueesta riippumatta. Apua ja tukea pi-
taisi saada samantasoisesti joka paikassa ja kotisaattohoito tulisi olla mahdollista paikasta riippu-
matta. Laatusuosituksessaan todetaan myds, etta kaikilla taytyy olla mahdollisuus laadukkaaseen
palliatiiviseen ja saattohoitoon riippumatta asuinpaikasta. (Saarto ym. 2022, 4). Myés potilas- ja
vammaisjarjestot ovat yksimielisia siita, etta palliatiivista hoitoa ja saattohoitoa tulee olla yhdenver-
taisesti saatavilla jokaiselle ympéari Suomea. Potilas ja hanen omaisensa tarvitsevat matkalla paljon
tietoa ja monenlaista tukea. (Ahlblad 2019, 163-164.)

Laheiset nostivat esille kehittdmisehdotuksissa saattohoitovapaan mahdollistamisen. Laheisia
kuormitti huoli omasta toimeentulosta saattohoidon aikana. Potilaat ja heidan laheisensa eivat
yleensé tied@ mihin taloudellisiin etuuksiin he ovat oikeutettuja ja tieto taloudellisista oikeuksista
tulee usein liian myohaan. (Tiirola, Poutanen & Pykkanen 2020, 73). Saattohoitotilanteissa hoita-
vaksi laheiseksi valikoitui usein henkild, jolle tydn ja perheen yhteensovittaminen saattohoitoaikana
oli mahdollista. (Anttonen 2016, 74-75). Palkkatyon ja kuolevan laheisen hoitamisen yhdistamiseen
on nyKkyisin soveltuvia jarjestelyja, kuten joustavat tydaikajarjestelyt ja tilapainen tyosta poissaolo.
Nama jarjestelyt eivat kuitenkaan anna taloudellista turvaa tyosta poissaoloon. Laheisen saattohoi-
totilanteessa erityishoitorahan myontaminen toisi ansionmenetykselle helpotusta ja mahdollistaisi
yhdessaolon elaméan viimeisina paivina. (Finne-Soveri, Malmila, Kehusmaa, Jyrkkidé & Forsius
2021, 25.)



6 KEHITTAMISVAIHEEN TOTEUTTAMINEN JA TULOKSET

Kehittdmisvaiheen tarkoituksena oli Learning cafe -tyopajan avulla kehittaa tutkimusvaiheen tulos-
ten perusteella hoitotyon ammattilaisten valmiuksia tukea laheisia saattohoidon aikana. Kehitta-
misvaiheen tavoitteena oli tuottaa tietoa ja keinoja hoitotyon ammattilaisille laheisten psykososiaa-
liseen tukemiseen. Keinoja, joilla voidaan kehittda saattohoidossa tydskentelevien hoitotyon am-
mattilaisten valmiuksia tukea laheisia saattohoidon aikana muodostui kolmesta kysymyksesta:
Milla keinoin voidaan lisata hoitohenkildkunnan valmiuksia antaa emotionaalista tukea, milla kei-
noin voidaan lisata hoitohenkilokunnan valmiuksia antaa informatiivista tukea ja milla keinoin voi-

daan lisata hoitohenkilokunnan valmiuksia antaa kaytannon tukea.

6.1 Kehittamisvaihe

Kehittamistoiminta on sosiaalinen prosessi, joka edellyttaa ihmisten aktiivista osallistumista ja vuo-
rovaikutusta. Kaikessa kehittamistoiminnassa korostuu osallisuuden merkitys. Kehittamistoimin-
nassa asiakkaiden, tydntekijdiden ja sidosryhmien osallistumisesta on monenlaisia hyotyja. Osal-
listumisen kautta sitoutuminen kehittamisen lisaantyy. Ajatellaan myds, etta heilla joita asia koksee,

on oikeus osallistua kehittdmisen (Toikko & Rantanen 2009, 89-91).

Kehittdminen pitad sisalldén uusien ideoiden keksimista, etta niiden levittdmista ja vakiinnutta-
mista. Kehittdminen on luonteeltaan kaytanndllista asioiden korjaamista, parantamista ja edista-
mista. Onnistunut kehittdminen voi myds levita laajemmin muiden organisaatioiden ja toimijoiden
kayttoon, jolloin kehittdminen tahtaa myos uuden taidon ja tiedon siirtoon. (Toikko & Rantanen
2009, 16.) Kehittamistydssa hyodynnetdadn monenlaisia menetelmia. Erilaisia yhteisollisia ideointi-
menetelmia on paljon ja niita kaytetaan laajalti kehittdmistydssa. Naille menetelmille on ominaista,
ettd joukko ihmisid tuottaa yhdessa uusia nakokulmia luovuutta tukevalla menetelmalld. (Ojasalo,
Moilanen & Ritalahti 2018, 40, 44).

Taman tutkimuksellisen kehittamistyon kehittamisvaiheessa hyddynnettiin tutkimusvaiheessa saa-
tuja tuloksia ja yhteistoiminnallisena menetelména kaytettiin Learning café tydskentelya. (Innokyla).
Tulokset esitettiin Learning cafe- tydpajojen aluksi. Tutkimusvaiheen tutkimustulokset ohjasivat tyd-

pajojen sisallon suunnittelua.



6.1.1 Learnin cafe kehittimisen metodina

Learning café, eli oppimiskahvila on tapa ideoida ja oppia. Se on keskusteluun, tiedon luomiseen
ja siirtamiseen tarkoitettu yhteistoimintamenetelma. Menetelmassa on tarkeaa keskustelu; omien
nakemysten selittaminen ja yhteisen ymmarryksen loytaminen. Tarkeata on ryhman yhteisen mie-
lipiteen 16ytdminen. Oppimiskahvila-menetelma on yksinkertainen ja siind keskitytdan joidenkin
teemojen, tai kysymysten ratkaisuun ryhmassa. Lahtokohtana on jakaantua pienryhmiin poytakun-
nittain. Prosessin edetessa poytaryhmien jasenet vaihtavat pdydasta toiseen, jolloin uusi poydan

ymparille muodostunut ryhma pohtii aiempia tuotoksia ja ideoi niita eteenpain. (Innokyla).

Learning café tydpajatydskentelyn avulla isompikin tydyhteis6 saadaan toimimaan ja kehittdmaan
uutta pienempia ryhmia aktivoimalla. Menetelman tarkoitus on jakaa ja kasitella tietoa yhdessa,
osallistavasti ja osallistuvasti. Ensiarvoisen tarkeaa tyopajatyoskentelysséa on rakentava keskus-
telu, joka perustuu aitoon dialogiin, eli toisten kunnioittamiseen, kuuntelemiseen, oman aanen
esiintuomiseen ja liian nopeista omista johtopaéatoksista pidattaytymiseen. (Jarvensivu, Nykanen &
Rajala 2010, 50-51, 68.) Learning cafée- menetelméan hyoétyina on tehokas ryhmatydskentely, oppi-
minen muilta osallistujilta, aiheen laaja ja syvallinen kasitteleminen, seka visuaalisuus. Menetelma
sopii kaikille kohderyhmille ja siina teoria ja kaytanto nivoutuvat yhteen. Haasteina nahdaan liialli-
nen informaatio, seka se, etta ilman pdytien puheenjohtajaa ideointien koonti on hankalaa. (Hauki-

jarvi, Kangas, Knuutila, Leino-Richert & Teirasvuo 2014, 39.)

6.1.2 Learning cafe tyopajan toteutus

Kehittamisvaihe toteutettiin syksylla 2022 yhteistyokumppanin kanssa jarjestettavassa Learning
cafe- tyOpajassa. Yhteistoiminnallisessa kehittdmisessa kehittajat ja tutkijat osallistuvat yhdessa
kehittdmiseen. Yhteisessa keskustelussa jokainen tuo omat nékokulmansa ja kysymyksensa ja
auttaa toisia niiden muotoilussa. Kayttajat ja toimijoiden on hyva osallistua kehittdmistoimintaan
henkilokohtaisen ajatuksen, nakemyksen tai kokemuksen perusteella. Dialogisuus mahdollistaa
avoimen ja tasavertaisen osallistumisen. Avoin dialogi onnistuu, jos osallistujien sallitaan esittaa

myo0s toisistaan poikkeavia nakemyksia. (Toikko & Rantanen 2009, 91,99.)



Taman tutkimuksellisen kehittamistyon kehittdmisvaihe toteutettiin yhteistydssa Oulun kaupungin-
sairaalan osaston A2 ja hoitoringin kanssa. Yhteistoiminnallisena menetelmana kaytettiin Learning
café tydskentelya (Innokyla) ja siind hyddynnettiin tutkimusvaiheessa saatuja tuloksia. Tutkimus-
vaiheen tutkimustulokset ohjasivat tydpajojen sisallén suunnittelua ja ne esitettiin Learning cafée-
tydpajojen aluksi. Learning café- tydpaja jarjestettiin yhden (1) kerran ja siihen osallistui hoitotydn
ammattilaisia osastolta A2, seka hoitoringista. Tydpajan kesto oli 2 tuntia. Tydpajaan osallistui Ou-
lun kaupunginsairaalan osaston A2 ja hoitoringin hoitohenkildstoa yksitoista (11) henkil6a. Tyopa-
jan aluksi osallistuijille esiteltiin tutkimuksen tuloksia. Sen jalkeen osallistujat jaettiin kolmeen ryh-
méaan ja he kiersivat kolmessa pisteessa pohtimassa ja keskustelemassa asettamiamme kehitté-
miskysymyksia: milla keinoin voidaan lisata hoitohenkilokunnan valmiuksia antaa emotionaalista,
informatiivista ja kaytannon tukea? Osallistujien maara oli sopiva ryhmien muodostamiseen ja ryh-
missa syntyi paljon keskustelua ja kuultiin erilaisia nakokulmia. Tydpajoja olisi voinut tutkimukselli-
sen kehittamistyon tekijoiden puolesta jarjestdd useamman kerran, mutta resursseista ja aikatau-

|ullisista syista johtuen ei tahan ollut mahdollisuutta.

* Milla keinoin voidaan lisata hoitohenkil6kunnan valmiuksia antaa
emotionaalista tukea?

Kehittémis-| « \ill3 keinoin voidaan lisatd hoitohenkildkunnan valmiuksia antaa

kysymykset| informatiivista tukea?

* Milld keinoin voidaan lisatd hoitohenkilokunnan valmiuksia antaa
kdytannon tukea?

Kehittamis-| « Learning cafe tydpaja

menetelmd| « yhteistoiminnallisessa kehittimisessa kehittajit ja tutkijat osallistuivat
yhdessa kehittamiseen omien nakemysten ja kokemusten perusteella.

Kehittémis-| * Tietoa ja keinoja hoitotydn ammattilaisille Iaheisten psykososiaaliseen
ideat tukemiseen

Kuvio 21. Kehittamisprosessi



6.2 Hoitohenkilokunnan emotionaalinen osaaminen kehittamisen kohteena

Tyopajoissa kysyimme milla keinoin voidaan lisata hoitohenkilokunnan valmiuksia antaa emotio-
naalista tukea (LIITE 5). Esille nousi nelja kehittdmisaluetta: itsensa kehittdminen, tiedon jakami-

nen, resurssit ja moniammatillinen tiimi.

Itsensa kehittaminen nousi esille neljasta osa-alueesta, jotka olivat koulutus, oman rajallisuuden
ymmartaminen, tyonohjaus ja uskallusta kohdata sureva. Hoitotyonammattilaiset kokivat itsensa
kehittdmisen tarkeaksi kehittdmisen kohteeksi. Koulutus koettiin merkittavana kehittamiskeinona
emotionaalisessa tukemisessa esimerkiksi eri kohtaamiskoulutusten keinoin. Tiedostaminen
omasta rajallisuudesta ja tarvittaessa osata ohjata laheinen tukevamman tuen piirin emotionaali-
sessa tukemisessa koettiin tarkeaksi myos oman jaksamisen kannalta. Tydnohjaus koettiin olevan
merkityksellinen myos itsensa kehittamisen kannalta. Tyonohjauksen koettiin aukaisevan omia aja-
tuksia ja antavan tyokaluja myos laheisten emotionaaliseen tukemiseen. Uskalluksesta kohdata
sureva nousi esiin kohdata sureva omana itsenaan ja oma persoonallisuus tukemisessa saa myos

nakya.

Tiedon jakaminen nousi keskustelujen aiheeksi neljasta osa-alueesta: osastopalaverit, yleinen
keskustelu, laheisten palautteet ja omaisten illat. Tiedon jakaminen koettiin merkityksellisena ke-
hittamisen keinona. Tiedon jakaminen tyoyhteison kesken nousi tarkeaksi keinoksi esimerkiksi
osastopalavereissa. Laheisten kokemuksien hyodyntdminen ja laheisten palautteiden kasittely
koko tyoyhteison kesken koettiin hyddyllisena ja lisaavan tietoa hoitohenkilokunnalle laheisten tuen
antamiseen. Omaisten illat ja laheisten kokemusten jakaminen koettiin antavat myds nakemyksia

hoitohenkilokunnalle tuen antamisen tarkeyteen.

Resurssit nousivat esille keskusteluissa neljalta osa-alueelta, jotka ovat jalkikayntien tarjoaminen,
aika, tuen tarpeen ennakointi ja tydssa jaksaminen. Jalkikaynnit ja niiden tarjoaminen laheisille
koettiin tarkeaksi laheisten tukemisessa resurssien puitteissa. Resursseista aika ja tyérauha [a-
heisten tukemiseen koettiin merkittavana asiana, jotta hoitohenkildkunta saisi rauhassa tukea 1a-
heisia raskaassa tilanteessa ja yksilllisesti koska tuen tarpeet vaihtelevat. Myos kiireen tuntu to-
dettiin kuormittavan hoitohenkildkuntaa laheisten tukemisessa. Hoitohenkilokunta tarvitsee aikaa

ja tyorauhaa kohtaamisiin. Hoitotyon ammattilaiset myos kokivat, etta tuen tarpeen ennakointi ja



sen toteutuminen lisaa laheisten voimavaroja saattohoidossa. Psykiatrisen sairaanhoitajan tyopa-
nos ja resurssointi tyoyhteisoon hoitotyon ammattilaisten mielesta toisi laheisille matalalla kynnyk-

sella ja nopeasti keskusteluapua yksilollisiin tuen tarpeisiin.

Moniammatillinen tiimi nousi esille keskusteluista kolmelta osa-alueelta: kolmas sektori, sairaa-
lapastori ja tukihenkilot. Hoitohenkilokunta koki moniammatillisen tiimin ja sen yhteistyon kehitta-
misen tarkeaksi laheisten emotionaalisessa tukemisessa ja sen kehittdmisessa. Kolmannen sek-
torin ja yhteistyon hoitohenkilokunnan kanssa koettiin antavan Iaheisille monipuolista tukea. Myds
sairaalapastorin tuen antaminen laheisille ja sen tarjoaminen koettiin hyvana tuen muotona etenkin
hengellisessa ja eksistentiaalisissa kysymyksissa. Tukihenkilotoiminta koettiin myos tarkeana tuen

muotona potilaille ja laheisille.

6.3 Hoitohenkilokunnan informatiivinen osaaminen kehittimisen kohteena

Tutkimuksellisen kehittamistyon kehittdmisosiossa pyydettiin Learning Café: n osallistujia poh-
timaan milla keinoin voitaisiin lisatd hoitohenkildkunnan valmiuksia antaa informatiivista tukea.
Tama kehittamisalue nousi esiin neljalta osa-alueelta: Ammatillinen kehittyminen ja osaaminen,
digitalisaation hyvaksi kayttaminen, toimiva ja selkea vuorovaikutus ja yhteistyo 3. sektorin kanssa.
(LITE®G.)

Ammatillinen kehittyminen ja osaaminen muodostui keskusteluissa neljasta osa-alueesta: am-
mattiryhmien valinen yhteistyd, saannallinen koulutus, hiljaisen tiedon jakaminen ja hoitohen-
kilokunnan osaaminen ja kokemus. Learning Café:n osallistujat pohtivat yhteistydn kehittamista eri
ammattiryhmien valilld. Yhteistyon kehittdmisen nahtiin olevan avainasemassa seka jokaisen
yksilon ammatillisessa kehittymisessa, ettd koko organisaation kehittymisessa. Yhteistyon
lisd&dminen lisad my0s osaamista, kun apuna kaytetddn muiden alojen asiantuntijoita ja osaajia.
Saanndllisen koulutuksen nahtiin olevan erittéin tarkead ammatillisen kehittymisen ja osaamisen
kannalta. Saanndllinen tydnantajan mahdollistama koulutus toisi rohkeutta, tietoa ja varmuutta hen-
kildkunnalle kohdata asiakkaitaan paivittaisessa tyossa. Hiljaisen tiedon katoaminen esimerkiksi
elakkeelle jaamisen, tai tydpaikan vaihdon myo6ta koettiin olevan erittain harmillista. Osallistujat
toivoivat aktiivisempaa hiljaisen tiedon jakamista ja sellaisen tiedon sailymista organisaatiossa.
Osaaminen ja kokemus nousivat myds tarkeaa roolin ammatillisen kehittymisen ja osaamisen
paaluokassa. Keskustelua heratti osaamisen ja kokemuksen mukanaan tuoman ammatillisuuden

kehittyminen tyota tehdessa.



Digitalisaation hyvaksi kayttaminen tuli keskusteluissa esiin. Erilaisten digihoitopolkujen kehit-
taminen koettiin helpottavan ja nopeuttavan esimerkiksi potilaiden yhteydenottoa ammattilaisiin.
Digihoitopolun toivottiin olevan myos potilaiden laheisten kaytettavissa. Jonkinlainen chat- palvelu
nopeuttaisi myds asiointia hoitotydn ammattilaisten kanssa. Osallistujat pohtivat muun muassa sita,
miten ottaa vaikeita asioita esille ja missa vaiheessa. Chat: n tai digihoitopolun avulla voitaisiin

tarkemmin mietti@ miten asioista voisi puhua, tai kertoa, missa vaiheessa ja kenen kanssa.

Toimiva ja selkea vuorovaikutus potilaan ja omaisen kanssa nousi esille kahdesta osa-
alueesta: oman tyon perusteleminen potilaalle ja omaiselle ja tiedon tuominen selkokielelld. Learn-
ing Café: ssa pohdittiin, miten tietoa voitaisiin pilkkoa niin, etta sité ei annettaisi potilaalle, tai hanen
omaiselleen likaa yhdella kertaa. Tarkeana pidettin myos sité, etta tieto olisi mahdollisimman
selkokielista ja ymmarrettdvaa. Hoitohenkilokunnan oman toiminnan perustelua pidettin mer-
kittdvana asiana potilaan ja omaisen kanssa kaytavassa vuorovaikutuksessa. Oman toiminnan pe-
rustelun nahtiin lisdavan luotettavuutta ja rehellisyytta hoitohenkilokunnan ja potilaan ja hanen

omaisensa valilla.

Yhteistyo 3. sektorin kanssa ja potilasjarjestdjen oppaat nousivat esille keskusteluissa. Naiden
oppaiden koettiin tuovan paljon tarkeaa tietoa potilaalle ja hanen omaisilleen. Niiden nahtiin olevan
selkokielista ja helposti ymmarrettavaa materiaalia, josta olisi paljon hydtya potilaalle ja hanen
omaiselleen. Yhteistyota 3. sektorin kanssa on jonkin verran, mutta Learning Café: n osallistujien

mielesta yhteistyota voisi myos lisata.

6.4 Hoitohenkilokunnan kaytanndn osaaminen kehittamisen kohteena

Learning Café: n osallistujat pohtivat myds kaytdnnon tuen antamista. Kysymyksena oli milla
keinoin voitaisiin lisatd hoitohenkilokunnan valmiuksia antaa kaytannon tukea. Tydpajoissa tuli
esiin nelja kehittdmisaluetta: ammatillinen osaaminen ja kehittyminen, tydnantajan antamat resurs-
sit, palautteen antaminen ja saaminen ja yhteistyon lisdéé@minen 3. sektorin ja muiden ammattilaisten
kanssa. (LIITE 7)

Ammatillinen osaaminen ja kehittyminen nousi keskusteluissa esiin kuudella osa-alueella: kir-

jalliset etenemisohjeet eri tilanteisiin, kirjallinen tietopaketti (A4-ohje), perehdytys, jatkuva koulutus,



hiljaisen tiedon jakaminen tyoyhteison sisalla ja yksilotyonohjaus. Erilaisiin tilanteisiin toivottiin
olevan kirjallisia ohjeita. Naista ohjeista voitaisiin tarkistaa toimintatapoja, tai opiskella asioita. Kir-
jallisia ohjeita ja tietopaketteja kaivattiin ylipaansa toimintaa ohjaamaan. Perehdytyksella koettiin
olevan suuri merkitys uuden tyontekijan paasemiseksi osaksi tyoyhteisoa ja sen toimintaa. Jat-
kuvan kouluttautumisen nahtiin lisaavan omaa ammatillista osaamista ja kehittymista siina.
Hiljaisen tiedon jakaminen nousi myos esille osallistujien keskustelussa. Hiljaista tietoa tulisi jakaa
tydyhteis0ssa ja se tulisi ottaa kayttoon nykyista aktiivisemmin. Yksilotyonohjauksen koettiin olevan

merkittavassa roolissa omassa ammatillisessa osaamisessa ja kehittymisessa.

Tyonantajan antamat resurssit kasitti kaksi osa-aluetta: resurssointi ja tydrauha, riittdvasti aikaa.
Ryhmassa keskusteliin siita, ettd tyonantajan tulisi resursoida tarpeeksi seka aikaa, etta hen-
kilokuntaa, jotta tydyksikon toiminta olisi mahdollisimman tehokasta. Myds tyorauha nousi esille

keskusteluissa.

Palautteen antaminen ja saaminen nousi esiin kahdesta osa-alueesta:” Tiistai-klubi — tilanteiden
lapikaynti ja niista oppiminen ja "Palautevihko” — sana vapaa, mita hyvaa, kehitettavaa, korjattavaa.
Learning Café: n osallistujilta tuli ehdotuksia erilaisista kaytanteista asioiden lapikaymiseksi.
Koettiin, etta tilanteita tulisi kayda lapi ja niista tulisi ottaa opiksi. Tilanteita voitaisiin kayda lapi
esimerkiksi kasvotusten "Tiistai-klubeissa®, tai kirjallisesti "Palautevinkoon” asioita kirjaamalla.
Tarkeinta kuitenkin olisi, etta asiat kaytaisiin yhdessa koko tyoyksikon kesken lavitse ja niista opit-

taisiin, tai kaytantoja kehitettaisiin, tai muutettaisiin tarvittaessa.

Yhteistyon lisaaminen 3. sektorin ja muiden ammattilaisten kanssa nousi esiin keskusteluissa
kolmesta osa-alueesta: 3. sektorin palveluista kooste, jonka voisi antaa potilaalle/omaiselle, 3.
sektorin palveluista tietoa hoitohenkilokunnalle, yhteistyon tiivistaminen ja moniammatillisen
yhteistyon hyddyntaminen oman tydyksikon ulkopuolelle. Keskusteluissa tuli esille hoitohenkildokun-
nan toive kirjallisesta koosteesta, tai oppaasta 3. sektorin palveluista ja toiminnasta, jonka voisi
antaa potilaalle, tai hanen omaiselleen. Esiin nousi myos hoitohenkildkunnan tarve saada tietoa 3.
sektorin tarjoamista palveluista potilaille ja heidan omaisilleen. Yhteistyon lisdéé@minen ja
tiivistdminen koettiin tarkeaksi. Moniammatillisen yhteistyon merkitysta korostettiin Learning Café
keskusteluissa. Moniammatillista yhteistydta tehdaan jo, mutta sita voisi lisata merkittavasti myos
oman tydyksikon ulkopuolelle. Oman ammattitaidon loppuessa tulisi voida konsultoida muiden alo-

jen ammattilaisia.



6.5 Kehittamisvaiheen yhteenveto

Kehittamisvaiheen tavoitteena oli tuottaa tietoa ja keinoja hoitotyon ammattilaisille laheisten
psykososiaaliseen tukemiseen. Kehittamisalueiksi muodostuivat emotionaalisen tuen, in-
formatiivisen tuen ja kaytannon tuen antaminen. Tuen antamisen valmiuksista keskusteltaessa
esille nousi mm. itsensa kehittaminen ja moniammatillinen tiimi. Kouluttautuminen koettiin mer-
kittavaksi itsensa kehittamisen keinoksi ja myos tyonohjauksen koettiin olevan merkityksellista.
Kouluttautuminen ja tyonohjaus ovat kehittymisen ja kehittamisen keinoja, joilla tydnantaja voi vah-
vistaa hoitohenkilokunnan osaamista ja my0s tydssajaksamista. Tyonantajan antamista resurs-
seista keskustelun aiheiksi muodostuivat myos tydrauha, riittava aika tyon tekemiseen ja riittava
henkildkunnan maara tyoyksikon toiminnan toteutumiseksi. Informatiivisen tuen antamisen valmi-
uksista puhuttaessa keskusteluissa pohdittin mm. hiljaisen tiedon jakamista ja hoitohenkilokunnan
osaamista ja kokemusta. Yhteistyon kehittdmisen nahtiin olevan erittain tarkeaa eri ammattiry-
hmien valilla, seké koko organisaation kehittymisessa. Hiljaisen tiedon katoamisen koettiin olevan
harmillista ja toivottiin sen sailymista. Ammatillisuuden kehittyminen tyota tehdessa heratti myos
keskustelua. Digitalisaation koettiin helpottavan ja nopeuttavan yhteyden saamista hoitotyon am-
mattilaisiin. Erilaisia chat- palveluja, tai digihoitopolkuja haluttiin kehitettavan myos laheisten

Kaytettavaksi.

Kehittamispaivan keskusteluissa kaytannon tuen antamisen valmiuksia pohdittaessa nousivat
esille mm. erilaisten kirjallisten materiaalien ja tietopakettien olemassaolo ja perehdytyksen
tarkeys. Kirjallisia ohjeita toivottiin olevan erilaisiin tilanteisiin, ja toimintatapoihin liittyen. Lisaksi
perehdytyksen koettiin olevan tarkeaa uuden tyontekijan paasemiseksi osaksi tyoyhteisoa ja sen
toimintaa. Kolmannen sektorin osallisuus laheisten psykososiaalisen tuen antajana nousi esille ke-
hittdmispaivan tuloksissa. Erilaisten tukihenkildiden koettiin olevan tarkeita tukijoita niin laheisille,
kuin potilaille itselleen ja erilaisten potilasjarjestdjen kirjallisten oppaiden koettiin tuovan paljon
tarkeaa tietoa. Learning Cafe: n osallistujien mielesta yhteistyota kolmannen sektorin kanssa voisi
entisestaan lisata. Keskusteluissa nousi esille myds se, etté hoitohenkildkunnalla on tarve saada

tietoa kolmannen sektorin tarjoamista palveluista potilaille ja heidan laheisilleen.



7 POHDINTA

Taman tutkimuksellisen kehittamistyon tarkoituksena oli selvittaa omaistaan kotisaattohoitaneitten
laheisten kokemuksia saamastaan psykososiaalisesta tuesta kotisaattohoidon aikana. Lisaksi tar-
koituksena oli kehittaa kotisaattohoidossa olleen potilaan laheisten psykososiaalista tukea. Tutki-
muksellisen kehittamistyon tavoitteena oli kehittad kotisaattohoidossa tyoskentelevien hoitotyon
ammattilaisten valmiuksia tukea laheisia kotisaattohoidon aikana. Tutkimuksessa onnistuttiin rat-
kaisemaan tutkimustehtavat ja saatiin kuvaa laheisten saamasta psykososiaalisesta tuesta koti-
saattohoidon aikana. Tutkimuksellisen kehittamistyon avulla saatiin tietoa laheistaan kotisaattohoi-
taneitten omaisten saamasta psykososiaalisesta tuesta, tai tuen puutteesta. Taman tutkimuksen
perusteella voidaan todeta, etta laheiset saavat psykososiaalista tukea, mutta tuen laatu ja maara
eivat aina toteudu tasa-arvoisesti joka paikassa. Vastaavaa tutkimusta ei ole tehty muilla hyvin-
vointialueilla. Tutkimuksellisen kehittamistyon kehittamisvaiheen tarkoituksena oli yhteistoiminnal-
lisin menetelmin kehittaa tutkimusvaiheen tulosten perusteella hoitotyon ammattilaisten valmiuksia
tukea laheisia kotisaattohoidon aikana. Kehittamisvaiheen tavoitteena oli tuottaa tietoa ja keinoja

hoitotyon ammattilaisille laheisten psykososiaaliseen tukemiseen.

Taman tutkimuksellisen kehittamistyon raportissa on kuvattu omaistaan kotisaattohoitaneitten 1a-
heisten kokemuksia heidan saamastaan psykososiaalisesta tuesta, seka sita yllapitavista, paran-
tavista ja heikentavista tekijoista. Tutkimuksellinen kehittamistyd tuotti hoitotydn ammattilaisille
ajankohtaista tietoa siita, minkalaisia kokemuksia laheisilld on saamastaan psykososiaalisesta tu-
esta ja milla tavalla psykososiaalinen tuki edesauttaa laheisia kotisaattohoidon aikana. Ajankoh-
taista tietoa saatiin myos siita, milla tavoin organisaatio voi tukea hoitotydon ammattilaisten antamaa
psykososiaalista tukea ja sen osaamista kotisaattohoidon aikana. Tutkimuksellinen kehittamistyd
lisési tietoa ja antoi ideoita psykososiaalisen tuen kehittamiseen. Tuloksia voidaan hyddyntaa laaja-
alaisesti muidenkin hoitotydon ammattilaisten ja erityistydntekijdiden antaman psykososiaalisen

tuen edistamiseen ja kehittdmiseen.

Palliatiivista hoitoa ja saattohoitoa tarvitsevien ihmisten maara kasvaa voimakkaasti tulevina
vuosina suurten ikaluokkien ikaantyessa, myos kotisaattohoidon osuus lisaantyy tulevaisuudessa.
Saattohoitoon siirryttdessa suurin osa haluaa olla kotonaan mahdollisimman kauan, osa
kuolemaansa saakka. (STM 2021, 66.) Saattohoito on hyvaa oireiden lievitysta ja saattohoidetta-

van ja laheisten tukemista. Psykososiaalinen tuki on osa kokonaisvaltaista saattohoitoa. Lasn&olo



ja vuorovaikutus korostuu niin saattohoidettavan, kun laheistenkin osalta. Laadukas saattohoito ei
lopu kuolemaan, vaan laheisia tuetaan heidan surussaan kuoleman jalkeenkin. Saarto, Hanninen,
Antikainen & Vainio (2015, 11). Viheld, Hokka & Kaakinen (2020, 283) mukaan hoitotydn ammat-
tilaiset tarvitsevat kohtaamis- ja vuorovaikutusosaamista. Tama tutkimuksellinen kehittamistyo toi

esille erityisesti [aheistaan hoitavien nakokulman psykososiaalisen tuen saatavuudesta.

Jotta omaistaan kotona saattohoitavalle laheiselle voidaan tarjota laadukasta psykososiaalista
tukea, tarvitaan hoitohenkildokunnalta vahvaa osaamista, osaamisen kehittamista ja myos tervey-
denhuollon eri yksikoiden osallistumista kotisaattohoitoon ja sen jarjestamiseen. Jatkossa laheisten
saamaa psykososiaalista tukea voitaisiin tutkia myos muilla hyvinvointialueella ja hoitohenkilokun-
nan osaamista kehittaa tarpeiden mukaisesti. Jatkokehittamistyd voisi kohdistua digitaalisaatioon
osana psykososiaalista tukea. Laheisten kokemuksia psykososiaalisesta tuesta olisi myds ki-

innostavaa tutkia yksityiskohtaisemmin eri saattohoitoymparistdissa.

7.1 Tutkimuksellisen kehittamistyon luotettavuus

Juuti & Puusa (2020, 9) mukaan laadullisessa tutkimuksessa pyritdédn ymmartdamaan
tutkimuksessa tarkasteltavaa ilmiota tutkimuksen kohteena olevien henkildiden nakokulmasta.
Laadullisessa tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita tutkimuksen kohteena olevien henkildiden
kokemuksista, ajatuksista ja merkityksista ja laadullinen tutkimusote sopii hyvin aiheeseemme.
Pitkarannan (2014, 9) mukaan laadullinen tutkimus on ihmisten maailman ilmididen tutkimista so-
siaalisessa ymparistossa. Laadullisessa tutkimuksessa tutkimukseen valitaan mukaan henkil6ita,
jotka tietavat tutkittavasta ilmiosta mahdollisimman paljon, joilla on kokemusta asiasta. Aineiston
rittdvaan maaraan tulee sisallyttaa niin monta tutkittavaa haastattelua, kun on tarpeen tarvittavan
tiedon saamiseksi. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 98). Laadullinen tutkimusote sopii hyvin aiheeseemme
tutkiessamme nimenomaan laheisten kokemuksia saamastaan psykososiaalisesta tuesta. Hoi-
totydbn ammattilaisten on tarkeaa olla tietoisia siita, millaista tukea laheiset kaipaavat kuormitta-

vassa elamantilanteessa.

Tutkimuksellisen  kehittamistydomme  tutkimusvaiheen tiedonkeruumenetelméksi valitsimme
yksilohaastattelun, koska parhaimmillaan haastattelun avulla paastaan kiinni tutkittavien ajatuksiin,
odotuksiin ja kokemuksiin. (Juuti & Puusa 2020, 99). Haastattelumenetelmista valitsimme teema-

haastattelun. Sita kaytetaan silloin, kun ei tunneta ilmiota ja halutaan saada ymmaérrys kohteesta.



Teema on aihe, josta keskustellaan. Tutkittava kertoo ja tilittaa vapaasti aineeseen liittyvaa kerto-
mustaan tutkittavasta iimiosta. (Kananen 2014, 76). Teemahaastattelussa on kyse eraanlaisesta
keskustelusta, joka tapahtuu tutkijan aloitteesta ja usen tutkijan ehdoilla, mutta jossa tutkija pyrkii
vuorovaikutuksessa saamaan selville haastateltavilta hanta kiinnostavat asiat, tai ainakin ne, jotka
kuuluvat tutkimuksen aihepiiriin. (Eskola & Vastamaki 2015, 27-29). Hirsjarvi & Hurme (2015, 47-
48) mukaan, teemahaastattelu on puolistrukturoitu menetelma, jossa haastattelun aihepiirit, teema-
alueet ovat kaikille samat. Haastattelimme kuusi (6) laheistaan kotisaattohoitanutta henkil6a Poh-
jois-Pohjanmaan hyvinvointialueelta. Haastateltavien lukumaara tuntui ensialkuun vahaiselta,
mutta haastatteluiden litteroinnin jalkeen koossa oli 52 sivua tekstia ja mielestdmme kattavasti
tietoa laheisten kokemuksista. Haastateltavat 10ytyivéat suhteellisen helposti, vaikka kesaaikaan
sattunut haastatteluajankohta saattoikin vaikuttaa asiaa. Haastattelut toteutettiin seka kasvokkain,
ettd Teams-valitteisesti (4 Teams-yhteytta ja 2 kasvokkain). Kaksi (2) haastatteluista tehtiin vain
toisen tutkimuksellisen kehittamistyon tekijan ollessa haastattelemassa pitkien valimatkojen ja sai-

rastumisen vuoksi.

Luotettavuustarkasteluun ja tutkimuksen riskienhallintaan varaudutaan jo tyon suunnitteluvai-
heessa. Kaiken luotettavuustarkastelun edellytys on opinnaytetyon riittava dokumentaatio. Lisaksi
on muistettava valintojen ja ratkaisujen perustelu, eli se, miksi on tehty nain. Kaikki tutkimuksen eri
vaiheissa tehdyt ratkaisut pitaa perustella. Kun valitaan tiedonkeruu-, analysointi- ja tulkintamene-
telmia, kirjataan valinnan syyt ja perustelut. (Kananen 2014, 151, 153.) Mité selvemmin, havainnol-
lisemmin ja yksityiskohtaisemmin tutkija kertoo tutkimuksensa eri vaiheista, sita paremmin luotet-
tavuus on arvioitavissa. (Aaltio & Puusa 2020, e-kirja). Taman tutkimuksellisen kehittamistyon pro-
sessin eri vaiheet on kuvattu mahdollisimman huolellisesti ja johdonmukaisesti. Tutkimuksen luo-
tettavuutta takaa kattava perehtyminen tutkimusnayttoon ja teoriatietoon. Tutkimuksellisen kehitta-
mistyon luotettavuutta on pyritty myds arvioimaan mahdollisimman tarkasti koko tutkimuksellisen

kehittdmistyoprosessin ajan.

Laadullisen tutkimuksen arvioinnin yhteydessa kaytetaan uskottavuuden kasitetta. Silloin on kysy-
mys siitd, missa maarin tutkimuksen kohdehenkilot itse ja toisaalta kriittinen tiedeyhteisd, seka
suuri yleis6 hyvaksyvat tutkimuksen tulokset tosiksi ja kuinka vakuuttuneiksi he tutkimusraportin
perusteella tulevat siita, ettd tutkimus on kokonaisuudessaan toteutettu asianmukaisesti ja tieteel-
lisid kaytanteitd noudattaen. (Aaltio & Puusa 2020, e-kirja.) Tutkimusvaiheen toteutusta ohjasi tut-
kimusmenetelmakirjallisuus. Tassa tutkimuksellisessa kehittamistyossa kaytimme tietoperustan
lahteena kansallisia ja kansainvalisia luotettavia tutkimuksia, tutkimusartikkeleita ja kirjallisuutta.



Alustava artikkelihaku toteutettiin informaatikon avulla. Aineiston aikavalin rajasimme koskemaan
vuosia 2011-2022. Lahdeviittaukset on kirjattu asianmukaisesti annettujen ohjeiden mukaisesti.
Tutkimukseen osallistuneiden valintakriteerit ovat pohjautuneet tietoperustaan. Haastatellut henki-
0t tayttivat asetetut valintakriteerit, jolloin aineisto on kuvannut tutkimuksen tarkoituksen mukai-

sesti kohderyhman kokemuksia ja ajatuksia.

Tutkimuksellisen kehittamistydmme haastattelurunko on tutkimuksen tekijoiden laatima ja pohjau-
tuu aihealueen luotettavaksi todettuun teoriatietoon, tutkimuksellisen kehittamistyon tietoperus-
taan. Luotettavuuden lisd@miseksi haastattelurungon olisi voinut esitestata ja siité olisi voinut olla
hyotya. Suunnitelmavaiheessa haastattelurunkoa on muokattu tutkimuksellisen kehittdmistyon oh-
jaajien ehdotusten mukaisesti. Haastateltavat kertoivat haastattelun aiheesta kukin omalla taval-
laan ja omassa jarjestyksessaan. Haastattelutilanteessa haastattelijat tekivat tarkentavia kysymyk-
sia jokaisen teeman kohdalla ja néin saatiin kokemuksia, seka saadusta, ettd kaivatusta psyko-
sosiaalisesta tuesta. Haastateltavien aani kuului tutkimustuloksissa. Tuloksissa tuli kasitella ja esi-
telld myos sellaiset esille tulleet asiat, jotka eivat olleet positiivisia, kuten esim. tuen puuttuminen
kokonaan, tai sen saamisen vaikeudet. Haastatellut saivat esittaa kritiikkia ja myos sen tuli nakya

tutkimuksellisen kehittamistydomme tuloksissa.

Saturaation tarkoituksena on haastatella henkiloita niin kauan, ettd uudet haastateltavat eivat anna
enaa uutta olennaista tietoa vaan vastaukset alkavat toistua. Saturaatio voidaan nahda keskeisena
vaikuttavuuden osatekijana. (Toikko & Rantanen 2009, 60, 124.) Aineiston keruuvaiheessa haas-
tattelujen edetessa todettiin, ettei uutta tietoa tutkittavasta ilmiosta enaa tullut. Taten todettiin, etta

kuusi haastattelua riittaa tuottamaan tietoa tutkittavasta ilmiosta.

Luokittelujen tekeminen on keskeisté laadullisessa aineiston analyysissa ja opinndytetyon rapor-
tista tulee selvita luokittelun synnyn alkujuuret ja luokittelujen perusteet. Opinndytetydn tulosten
tulkinnassa tulee myds olla tarkkana. Tall6in on tuotava ilmi mihin paatelmat perustuvat. Suorat
haastatteluotteet opinndytetydn raportissa voivat auttaa lukijaa. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara
2010, 232-233). Tassa tutkimuksellisessa kehittamistydssa luotettavuuden lisad@miseksi esitetaan
esimerkit teemojen sisallon analyysista taulukkoina. Tuloksien tarkastelussa on suoria lainauksia

haastatteluista, jotka selventavat ja konkretisoivat kasiteltdvaa asiaa.

Laadullista tutkimusta arvioitaessa kaytetadan ideaa siirrettavyydesta, eli pohditaan, voisivatko tut-

kimustulokset olla mahdollisia jossakin toisessa tutkimusymparistossa ja voitaisiinko siella tutkia



aihetta uudelleen. (Aaltio & Puusa 2020, e-kirja). Laheisten kokemukset kotisaattohoidon aikana
saadusta psykososiaalisesta tuesta voivat vaihdella alan eri toimijoiden, paikkakuntien ja myos hy-
vinvointialueiden valilla. Taman tutkimuksellisen kehittamistyon tulokset ovat saman suuntaisia
aiempien kansallisten ja kansainvalisten tutkimustulosten kanssa. Tasta syysta tulokset ovat aina-

kin osittain siirrettavissa muihin ymparistoihin ja aihetta voitaisiin tutkia myos uudelleen.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuskriteerina on kaytetty vahvistettavuutta. Laadullisessa tutki-
muksessa luotettavuutta voidaan pyrkia parantamaan myds niin, etta kerataan tietoa eri lahteista
ja verrataan eri lahteistd saatua tietoa esim. omaan tulkintaan, tai katsotaan, tuottavatko eri tieto-
lahteet toisiaan tukevia tuloksia. Eri lahteista kerattavalla evidenssilla (todistusaineisto) voidaan
saada vahvistusta esitetyille vaitteille, tai tulkinnalle ilmidsta. (Kananen 2014, 151-152.) Vahvistet-
tavuuden arviointi voi olla haastavaa, koska toinen tutkija ei valttamatta paady samaan tulkintaan
samasta aineistosta. Toisistaan eriavat tulkinnat eivat kuitenkaan tarkoita valttamatta luotettavuu-
songelmaa, vaan lisaavat ymmarrysta tutkittavasta ilmiosta. (Kylma & Juvakka 2014, 129). Aineis-
tot analysoitiin ja tulkinnat tehtiin kahden tutkimuksellisen kehittamistyon tekijan toimesta yhdessa.
Analysointivaihe oli aikaa vieva ja myos tulkinnoista ja nakokulmista keskusteltiin tutkimuksellisen
kehittamistyon tekijoiden kesken. Nain tulkinnat eivat ole vain yhden henkilon nakemys asioista,

mika lisaa luotettavuutta.

Tutkimuksellisen kehittamistyon tekijat ovat kokeneita terveydenhuollon ammattilaisia, joten koke-
muksen tuomaa nakemysta ja ajatuksia tutkittavaa ilmiota kohtaan oli edeltavasti. Tekijoiden koke-
mukset ovat monilta osin samansuuntaisia tutkimuksellisen kehittamistyon tutkimusosuuden tulos-
ten kanssa. Tutkimusmenetelmakirjallisuuden ja tutkimuksien lukeminen, seka tyon ohjaajilta saatu
palaute ja arviointi ovat auttaneet tutkimuksellisen kehittdmistyon toteutuksessa. Tutkimuksen te-
kijan tulee olla tietoinen omista lahtokohdistaan tutkimuksen tekijand. On arvioitava, kuinka lahto-
kohdat vaikuttavat aineistoon ja tutkimusprosessiin. Tallin tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan
reflektiivisesti. (Kylma & Juvakka 2014, 129).

7.2 Tutkimuksellisen kehittamistyon eettisyys

Tutkimuseettinen neuvottelukunnan (TENK) mukaan tutkimusetiikalla tarkoitetaan eettisesti vas-

tuullisten ja oikeiden toimintatapojen noudattamista ja edistamista tutkimustoiminnassa, seka tie-



teeseen kohdistuvien loukkausten ja eparehellisyyden tunnistamista ja torjumista kaikilla tieteen-
aloilla. Tutkimuksen uskottavuus ja tutkijan eettiset ratkaisut ovat erottamattomia. Uskottavuus pe-
rustuu siinen, etta tutkijat noudattavat hyvaa tieteellistd kaytantoa. (Tutkimuseettinen neuvottelu-
kunta 2012.) TENK jakaa eettiset periaatteet kolmeen osaan: itsemaaraamisoikeuteen (tutkimuk-
seen osallistumisen tulee olla vapaaehtoista ja sen tulee perustua riittdvaan tietoon), vahingoitta-
misen valttdmiseen (tutkimuksessa tulee valttaa tutkittaviin kohdistuvia henkisia, taloudellisia ja so-
siaalisia haittoja), seka yksityisyyden suoja ja tietosuojan turvaaminen (anonymiteetin sailyttdminen
lapi tutkimusprosessin, tutkimusaineiston sailyttdminen ja havittdminen asianmukaisesti). (Tutki-
museettinen neuvottelukunta 2019). lhmisiin kohdistuvassa tutkimuksessa mainitaan tarkeimpina
eettisind periaatteina informointiin perustuva suostumus, luottamuksellisuus, seuraukset ja yksityi-
syys. Eettisia kysymyksia on muitakin, jotka voivat kokea esim. vallankayttoa, tutkijan toimintaa
ammatti-ihmisena, laillisuuskysymyksia, seka tutkimuksen rahoitusta ja sponsorointia. (Hirsjarvi &
Hurme 2015, 20.)

Viime vuosina on tuotu korostetusti esille sita, kuinka jo tutkimusaiheen valinta on tutkijan tekema
eettinen ratkaisu. Talloin tulee pohtia aiheen merkitysta yhteiskunnallisesti ja erityisesti tutkimuksen
vaikutusta siihen osallistuviin. Tutkimuksen lahtokohtana ja tutkimusetiikan periaatteena on sen
hyodyllisyys. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2018, 218). Tutkimuksellisen kehittamistyon ai-
heen valintaan vaikutti merkittavasti tekijoiden oma kiinnostus aiheeseen ja psykososiaalisen tuen
merkityksen ymmarryksen lisaantyminen mm. yhteiskunnallisessa keskustelussa. Laadukkaan ja
turvallisen kotisaattohoidon edellytyksena on ammattitaitoinen hoitohenkilokunta, jonka psykososi-
aalisen tuen antamisen osaaminen ja sen osaamisen varmistaminen edesauttavat osaltaan koti-

saattohoidossa olevien laheisia heidan kuormittavassa elamantilanteessaan.

Tutkittavaan kohdistuvat fyysiset, emotionaaliset, sosiaaliset ja taloudelliset haitat ja epamukavuu-
den on pyrittdvad minimoimaan. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2018, 218.) Tutkimuksellisen
kehittdmistyon tulokset sisaltavat paljon hyvaa tietoa siita, miten laheistaan kotisaattohoitavien 1&-
heisten psykososiaaliseen tuentarpeeseen vastataan ja miten siihen voitaisiin vaikuttaa tulevaisuu-
dessa. Laheisten kokemuksista keréttiin tietoa haastatteluilla, jolloin korostui tutkittavien ihmisar-
von ja itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen. Tutkittava sai itse paattaa, miten syvallisesti han
kertoi omista kokemuksistaan. Haastateltaville tiedotettiin mihin kerattya tietoa kaytetaan, osallis-
tumisen vapaaehtoisuudesta ja keskeyttamisen mahdollisuudesta. Lisaksi heille annettiin mahdol-
lisuus esittda kysymyksia tutkimukselliseen kehittamistydhon liittyen. Osallistumisesta ei palkittu,



eika osallistumattomuus aiheuttanut osallistujille uhkia. Haastatellut saivat tietoa aineiston asian-
mukaisesta sailyttamisesta ja tulosten julkistamisesta. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2018,
218-219). Edella mainitut asiat kerrottiin saatekirjeessa (LIITE 2) ja suostumuslomakkeessa (LIITE
3). Anonymiteetti on hyvin tarkea huomioitava asia tutkimustydssa. HenkilGllisyys ei saa tulla esille.
Tassa tutkimuksellisessa kehittamistyossa haastattelut numeroitiin. Haastatteluaineisto havitettiin
asianmukaisella tavalla, kun sita ei enaa tarvittu. Aineistoa ei luovutettu tutkimuksellisen kehit-

tamistyoprosessin ulkopuolisille henkildille. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2018, 221).

Kallinen, Pirskanen & Rautio (2015, 15-20, 51, 196) ovat pohtineet sensitiivisyytta tutkimuksessa.
Tutkimusaihe voi olla sensitiivinen tutkittavalle tai tutkijalle, tai molemmille. Tallaisia aiheita voivat
olla esimerkiksi kuolema. Teemahaastattelu soveltuu hyvin arkaluontoisia aiheita kasittelevaan tut-
kimukseen ja sensitiivisen kohderyhman tutkimiseen. Se antaa tiettyja vapauksia, kuten sen, etta
sita kayttamalla voidaan edeta tutkittavan ehdoilla. Sensitiivinen tutkimus edellyttaa tutkijalta roh-
keutta, avoimuutta, empaattisuutta, lasnaoloa, ennakkoluulottomuutta, luovuutta, 1d&mp6a ja kun-
nioitusta niin aihetta, kuin kohderyhmaa kohtaan. Tutkijan pitaa pohtia tarkoin, mita aihetta tai koh-
deryhmaa voi lahestya, milla tavoin lahestya ja mitka aiheet on syyta jattaa taysin sivuun. Haastat-
telumme tapahtuivat ennalta rakentamamme haastattelurungon pohjalta (LIITE 4). Talla varmis-
timme sen, ettd kaikkien haastateltavien kanssa tulee kaytya samat asiat lavitse, vain ehka eri
jarjestyksessa. Haastattelutilanteissa annoimme haastateltavien itse kertoa omin sanoin kokemuk-
sistaan ja esitimme tarkentavia kysymyksia haastattelurungon mukaisesti. Nain saimme kattavasti
tietoa laheisten kokemuksista tutkimuskysymysten mukaisesti. Painotimme haastateltaville luotta-
muksellisuutta saamiemme tietojen kasittelyssa ja heidan alkuperaisista kommenteistaan ei kay
ilmi heidan henkiloyttaan, tai muitakaan henkilokohtaisia tietoja. Tutkimuksellisen kehittamistyon

sensitiivisen aiheen vuoksi luottamuksellisen haastattelutilanteen luominen oli erittain tarkeaa.

Tutkimusta tulisi tarkastella tieteellisen tiedon etsimisen ohella myds tilanteessa, miten se parantaa
tutkittavana olevan inhimillisté tilannetta. Suunnitelmavaiheessa eettisena sisalton on saada koh-
teena olevien henkildiden suostumus, ja taata luottamuksellisuus. Haastattelutilanteessa henkil6i-
den antamien tietojen luottamuksellisuus selvitetdan ja otetaan huomioon mita itse haastatteluti-
lanne voi aiheuttaa (esim. stressi). On myés harkittava, miten lahella haastattelu on terapeuttista
haastattelua. Litterointivaiheessa on otettava huomioon, miten hyvin kirjallinen litterointi noudattaa
haastateltujen suullisia lausumia. Analyysivaiheessa on otettava huomioon, miten syvallisesti ja
kriittisesti haastattelut voidaan analysoida ja voivatko koehenkilot sanoa, miten heidan lauseitaan

on tulkittu. Todentamisvaiheessa tutkijan eettinen velvollisuus on esittaa tietoa, joka on niin varmaa



ja todennettua kuin mahdollista. Raportoinnissa on otettava huomioon luottamuksellisuus, seka
sen seuraukset, joita julkaistulla raportilla on haastateltaville. (Hirsjarvi & Hurme. 2015, 20; Kvale
1996, 111.) Taman tutkimuksellisen kehittamistyon haastattelut litteroinnin tekivat haastattelijat ja
kehittamistyontekijat itse. Haastattelut on litteroitu sanatarkasti ja haastatteluaineistoa kertyi 52 si-
vua. Analyysivaiheessa haastatteluihin on palattu useita kertoja ja tutkimuksellisen kehittamistyon
tekijat ovat pyrkineet valttamaan erilaisten tulkintojen tekemista haastatteluista. Haastateltavien
omat ajatukset ja mielipiteet nakyvat esimerkiksi tulosten tarkastelun oheen liitetyista alkuperaisista

ilimaisuista, jotka on otettu haastatteluista.

Tutkimuksessa tulee noudattaa yleista huolellisuutta ja tarkkuutta tutkimusty6ssa, tulosten tallen-
tamisessa ja esittamisessa, seka tutkimusten ja niiden tulosten arvioinnissa. Tiedonhankinta-, tut-
kimus- ja arviointimenetelmét tulee olla tieteellisen tutkimuksen kriteerien mukaisia ja eettisesti to-
teutettuja. Tutkimussuunnitelma ja toteutus raportoidaan, seka tutkimusaineisto tallennetaan tie-
teelliselle tiedolle asetettujen vaatimusten mukaisesti. Tutkimukseen tulee saada tutkimuslupa.
(Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2020). Oulun kaupungin terveyspalveluiden terveysjohtaja
myonsi luvan tutkimukselliselle kehittamistyolle, jonka jalkeen edettiin tutkimussuunnitelman mu-
kaisesti. Tutkimuksellisen kehittamistyon tekijat ovat noudattaneet tassa tyossa tutkimuseettisen
neuvottelukunnan ohjeita hyvasta tieteellisesta kaytannosta lapi koko prosessin. (Tutkimuseettinen
neuvottelukunta 2020).
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TIEDOTE TUTKIMUKSESTA LITE 1

Hei,

Olemme sairaanhoitajat Hanna-Mari Eilola ja Susanna Tiermas-Kanerva. Hanna-Mari tydskentelee Oulun
kaupungin sairaalassa ja vaativassa kotisairaanhoidossa. Susanna tekee ty6ta OYS: n lasten veri- ja sy6-
patautien osastolla. Molemmilla on pitk& tydkokemus alalta. Tydn ohessa opiskelemme kliinisiksi asiantun-
tijoiksi (YAMK) Oulun ammattikorkeakoulussa. Opintoihimme kuuluu tutkimuksellinen kehittamistyo ja sen
aiheena on Psykososiaalisen tuen tarve kotisaattohoidossa - laheisten kokemuksia saamastaan tu-
esta Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialueella. Tutkimuksellisen kehittdmisty6n tarkoituksena on selvittaa
ja kehittaa kotisaattohoidossa olleen potilaan laheisten psykososiaalisesta tukea. Tutkimuksellisen kehitta-
mistyon tavoitteena on kehittaa saattohoidossa tyoskentelevien hoitotydn ammattilaisten valmiuksia tukea
laheisia saattohoidon aikana. Tutkimuksellisen kehittamistyon tulosten perusteella voidaan kehittaa koti-
saattohoitoa nimenomaan laheisten nakokulmasta. Koemme tarkeaksi kehittada myos kotisaattohoidossa

tydskentelevien hoitotydnammattilaisten valmiuksia tukea laheista kotisaattohoidon aikana.

Teemme alustavaa kyselyé eri jarjestdille kiinnostuksesta tutkimukselliseen kehittdmistyéhémme osallistu-
misesta. Jarjestdjen kanssa tehtdvan yhteistydn pohjalta toivomme I6ytdvamme henkil6ita, joilla on koke-
musta kotisaattohoidosta laheisen nakokulmasta.

Tiedustelemme halukkuuttanne ja mahdollisuuttanne osallistua tutkimuksellisen kehittamistydmme to-
teutukseen. Toivomme alustavaa vastausta yhteistyohon liittyen, joka ei velvoita teitd mihinkaan.
Tutkimuksellisesta kehittdmistydsta saatavat tulokset ja raportit ovat kaytettévissénne niiden valmistuttua
(arvioitu valmistuminen jouluna 2022). Annamme mielelldmme lisatietoja.

Yhteistydterveisin

Hanna-Mari Eilola

Kliinisen asiantuntijan tutkinto-ohjelma, palliatiivinen hoitotyd YAMK
Oulun ammattikorkeakoulu

h9eiha00@students.oamk.fi

Susanna Tiermas-Kanerva
Kliinisen asiantuntijan tutkinto-ohjelma YAMK
Oulun ammattikorkeakoulu
01tisu00@students.oamk.fi
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HAASTATTELUPYYNTO: LITE 2

Etsitaan haastateltavia tutkimukselliseen kehittamistyohon: Psykososiaalisen tuen tarve ko-
tisaattohoidossa - laheisten kokemuksia saamastaan tuesta Pohjois-Pohjanmaan hyvin-
vointialueella

Olemme sairaanhoitajat Hanna-Mari Eilola ja Susanna Tiermas-Kanerva. Opiskelemme Kliinisiksi
asiantuntijoiksi (YAMK) Oulun ammattikorkeakoulussa. Opintoihimme kuuluu tutkimuksellinen ke-
hittamistyo, jonka tarkoituksena on selvittaa ja kehittaa kotisaattohoidossa olleen potilaan laheisten
psykososiaalisesta tukea. Tavoitteena on kehittadad myos saattohoidossa tyoskentelevien hoitotyon
ammattilaisten valmiuksia tukea laheisia kotisaattohoidon aikana.

Etsimme haastateltaviksi henkil6ita, joilla on kokemusta kotisaattohoidosta I&heisen nakokulmasta
erityisesti Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialueelta, mutta my0s muualta Suomesta olevat ki-
innostuneet huomioidaan. Millaista tietoa sait hoitamiseen ja hoitotoimenpiteisiin liittyvista asioista?
Milla tavalla sinun oma jaksamisesi otettiin huomioon? Millaisesta tuesta oli apua kotisaattohoidon
aikana ja miten se vaikutti psyykkiseen ja sosiaalisen selviytymiseesi?

Haastattelut toteutetaan yksilohaastatteluina kesan 2022 aikana. Haastattelemme Sinua mieluusti
kasvotusten, mutta haastattelu on mahdollisuus jarjestaa myos etayhteyden valityksella. Haastat-
teluun olisi hyva varata aikaa noin tunti. Haastattelut ovat luottamuksellisia ja henkilollisyys sailyy
anonyymina koko tutkimuksellisen kehittamistyon ajan.

Mikali olet kiinnostunut osallistumaan haastatteluun, iimoittauduthan sahkopostitse, tai puhelimitse.
Kuulisimme mielellamme kokemuksiasi ja ajatuksiasi tarkeasta aiheesta. Annamme mielellamme

myos lisatietoja.

Ystavallisin terveisin,
Hanna-Mari Eilola Susanna Tiermas-Kanerva
h9eiha00@students.oamk.fi 01tisu00@students.oamk.fi
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SUOSTUMUS TUTKIMUKSELLISEEN LITE 3
KEHITTAMISTYOHON OSALLISTUMISESTA

Suostun osallistumaan vapaaehtoisesti tutkimukselliseen kehittdmistyéhon liittyvdan teema-
haastatteluun, jonka tarkoituksena on selvittda ja kehittaa kotisaattohoidossa olleen potilaan
laheisten psykososiaalisesta tukea. Tutkimuksellisen kehittamistyon tavoitteena on kehittaa
saattohoidossa tyoskentelevien hoitotyén ammattilaisten valmiuksia tukea ldheisia saattohoi-

don aikana.

Annan luvan kayttaa haastattelussa antamiani tietoja. Osallistuminen on vapaaehtoista ja sen
voin keskeyttda milloin tahansa. Haastattelu nauhoitetaan ja kirjoitetaan auki haastattelun ja-
Ikeen. Haastateltavien henkilGllisyys ei tule esille opinnaytetydssa ja antamiani tietoja kasitel-
[aan luottamuksellisesti. Tutkimusaineistoa ei luovuteta ulkopuolisille henkildille ja aineisto

havitetdan asianmukaisesti tutkimuksellisen kehittamistydn valmistuttua.

Olen saanut riittavan informaation tutkimuksellisesta kehittamistydstd ja minulla on mah-

dollisuus saada my®ds lisdtietoa. Annan suostumukseni kasiteltyihin asioihin.

/2022

Oulun seudun ammattikorkeakoulu, YAMK Kliininen asiantuntija opiskelija, Hanna-Mari Eilola,

h9eiha00@students.oamk.fi ja Susanna Tiermas-Kanerva oltisu00@students.oamk.fi
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HAASTATTELURUNKO LITE 4

Taman teemahaastattelun tarkoituksena on selvittaa ja kehittaa kotisaattohoidossa olleen potilaan laheisten
psykososiaalisesta tukea. Sen tavoitteena on kehittaa saattohoidossa tyoskentelevien hoitotyon ammatti-
laisten valmiuksia tukea laheisia saattohoidon aikana. Haastattelu etenee teemoittain ja myds apuky-
symyksia on merkattu listaan. Niiden tehtava on tarvittaessa tukea haastattelijaa keskustelun eteenpéin

viemiseksi.

Taustakysymykset:

Laheisen oma kokemus kotisaattohoidosta, kauanko siita on aikaa, keta saattohoidettiin?

Laheisten kokemukset saamastaan psykososiaalisesta tuesta/informatiivisesta tuesta

Millaista tietoa sait hoitamiseen ja hoitotoimenpiteisiin liittyvista asioista? Kuka tietoa antoi? Esimerkkeja
informaatiivisesta tuesta?

Mill4 tavalla keskusteluissa tuli esille se, mité kotisaattohoito tarkoittaa ja miten se vaikuttaa arkielaméan?
Mill4 tavalla sinun oma jaksamisesi otettiin huomioon?

Minkalaista apua, tai tukea sait esimerkiksi erityistydntekijéilta sosiaalitydntekijéiltd, fysioterapeuteilta,
sairaalateologilta tms.? Esimerkkeja tuesta, tai avusta?

Laheisten kokemukset saamastaan psykososiaalisesta tuesta/emotionaalinen tuki

Miten muut perheenjasenet tukivat sinua? Keneltd muulta sait tukea laheisesti hoitoon? Kerro, milla tavalla
he tukivat sinua.

Laheisten kokemukset saamastaan psykososiaalisesta tuesta/kdaytannon tuki

Millaista k&ytdnndn konkreettista apua sait arjesta selviytymiseen? Kenen toimesta? Esimerkkeja kaytannén
tuesta?

Laheisten kokemukset saamastaan psykososiaalisesta tuesta/vertaistuki ja jarjestéjen tarjoama tuki
Millaista vertaistukea sait? Kenen toimesta? Esimerkkeja vertaistuesta?

Millaista tukea sait potilasjarjestdiltd? Kenen toimesta? Esimerkkeja tuesta?

Laheisten saaman psykososiaalisen tuen kehittamisehdotukset

Millaisesta tuesta oli apua kotisaattohoidon aikana ja miten se vaikutti psyykkiseen ja sosiaalisen selviyty-
miseesi?

Mitd hoitotydntekijiden/erityistyontekijoiden tulisi huomioida psykososiaalisessa tukemisessa kotisaat-
tohoidossa?

Miten psykososiaalista tukea voitaisiin kehittda kotisaattohoidossa? Mita pitdé parantaa, mihin pitaa panos-

taa, mitka asiat ovat tarkeimpia?
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LITE 5

Tyonohjaus
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