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Tybmme tarkoituksena on kuvata, millaista tukea syopaa sairastavan aikuispotilaan omaiset
tarvitsevat ja millaisia kokemuksia heilla on saamastaan tuesta l&heisensa palliatiivisen hoi-
don aikana. Ty0 on osa Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin uuden Syopéakeskuksen
suunnittelua. Tavoitteena on kartoittaa omaisten tuen tarpeita ja kokemuksia hyddynnetta-
vaksi hoitotydn kehittamisessa ja suunnittelussa.

Tyo on kuvaileva kirjallisuuskatsaus systemaattisen kirjallisuuskatsauksen menetelmia mu-
kaillen. Aineisto kerattiin Cinahl-, Medline- ja PubMed-tietokannoista. Aineistona on kym-
menen englanninkielista artikkelia, jotka on analysoitu induktiivisella, aineistolahtoisella si-
sallénanalyysilla.

Tutkimukset osoittivat, ettd omaisten keskeisimmat tarpeet olivat tiedollisia ja psykososiaa-
lisia. Omaiset tarvitsivat tietoa laheisen sairaudesta, oireista ja hoidoista. Erityisesti nousi
esiin tieto kivusta ja kivunhoidosta. Psykososiaalisista tuen tarpeista yksi tarkeimmista ol
tarve saada puhua mieltd askarruttavista asioista ja tunteista jonkun kanssa. Muut tuen tar-
peet liittyivat taloudelliseen, kaytanndolliseen ja hengelliseen tukeen.

Omaisten tuen tarpeet tulivat esille myds kokemuksina. Heilla oli paljon myodnteisia koke-
muksia tuen eri osa-alueilta, mutta myds puutteita ilmeni. Kokemukset myodtatunnosta, ar-
vostavasta kohtaamisesta ja johdonmukaisesta hoidosta vahvistivat kokemusta hyvasta hoi-
dosta. Vertaistuki koettiin tarkedksi tukimuodoksi. Omaisten mielesta kaytanndllisen tuen
saaminen kotisaattohoitoon oli erityisen tarkeaa.

Suomessa palliatiivinen hoito on kehittynyt voimakkaasti viime vuosina. Tama edellyttaa
aktiivista hoidon laadun arviointia ja uutta tutkittua tietoa kehittamistyon tueksi. Tydémme
tuloksia voi hyddyntaa syopaa sairastavan potilaan hoitotydssa palliatiivisissa yksikdissa ja
saattohoitoyksikdissd seka sairaanhoidon perus- ja taydennyskoulutuksessa.

Avainsanat palliatiivinen hoito, saattohoito, omainen, tuen tarpeet, kokemuk-
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The purpose of our study was to describe what kind of support family members of an adult
patient with cancer need during palliative care. We also studied the experiences of family
members concerning the support they received. Our study belongs to the planning process
for the new Cancer Centre in the Hospital District of Helsinki and Uusimaa in Finland. Our
aim was to map the needs and experiences of family members. The information thus gath-
ered can be used in developing and planning nursing.

Our study was a descriptive literature review with systematic methodology applied. We col-
lected ten articles in English from Cinahl, Medline, and PubMed databases and analyzed
them with an inductive content analysis method.

The central needs observed were informational and psychosocial ones. The family members
needed information about the iliness, its symptoms and care. In particular, information about
pain and pain relief turned out to be crucial. Among the psychosocial needs the most im-
portant was the need to discuss personal matters and feelings. Economical, practical, and
spiritual needs could also be mentioned.

The family members had many positive experiences concerning different areas of the needs,
but some shortcomings did show up. Experiences of empathy, respect and consistent care
strengthened the feeling about good care recieved. The family members experienced any
peer support as important. They felt that practical support was needed especially during the
end-of-life care at home.

Palliative care has progressed greatly over the last years in Finland. This is based on active
evaluation of the quality of care offered and on new research to support efforts in developing
care further. Our results can be applied in various institutions and units offering palliative
care for cancer patients. They can also be used both in education and training for nursing.

Keywords palliative care, end-of-life care, family member, support
needs, experiences
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1 Johdanto

Opinnaytetydmme on kirjallisuuskatsaus aiheesta "Omaisten tuen tarpeet sy6paa sai-
rastavan potilaan palliatiivisen hoidon aikana”. Mukana ovat aikuispotilaiden omaiset.
Omaisilla tarkoitamme potilaan perheenjasenia, ystavia ja muita laheisia. Aiheemme on
osa laajempaa kokonaisuutta, joka liittyy Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin uu-
den Syo6péakeskuksen suunnitteluun. Hoidon lahtokohtana ovat potilaslahtéisyys, inhimil-
lisyys, potilaan intimiteettisuojan varjeleminen, hoidon sujuvuus ja nopea hoitoon paasy.
Tybmme tavoitteena on kartoittaa omaisten tuen tarpeita ja kokemuksia hyddynnetta-
vaksi hoitotydn kehittamisessé ja suunnittelussa.

Suomessa syopaan sairastuu joka vuosi noin 30000 ihmista ja siihen kuolee vuosittain
lAhes 12000 ihmista (Suomen Syoparekisteri 2014). Sosiaali- ja terveysministerion
(2010) mukaan palliatiivisen hoidon tarve Euroopassa kasvaa 20 % seuraavien 10 — 15
vuoden aikana. Suomessa palliatiivista hoitoa tarvitsee vuosittain 200 000 — 300 000 ja
saattohoitoa 15 000 potilasta. Vaeston elinian noustessa myos palliatiivisen hoidon tarve
kasvaa. Palliatiivinen hoito koskettaa paitsi potilasta myds monia hanen omaisiaan ja

laheisiaan.

Sy6paa sairastavan potilaan palliatiivinen hoito on fyysisia ja henkisia oireita lievittdvaa
hoitoa silloin, kun syévan paranemiseen tahtaavat hoidot on lopetettu. Siihen kuuluvat
erilaisten oireiden lievitys, tarkedna osa-alueena kivunhoito ja tukihoidot, joita ovat esi-
merkiksi ravitsemushoito ja infektioiden torjunta seka potilaan ja omaisten psykososiaa-
linen tukeminen. Palliatiivisen hoidon loppuvaihe on saattohoitoa, jossa potilaalle pyri-
taan turvaamaan arvokas ja oireeton loppueldma. Palliatiiviseen hoitoon kuuluu omais-
ten tukeminen potilaan kuoleman lahestyessa ja tuki surutydssa potilaan kuoleman jal-
keen. (Vainio 2004: 18 — 19.) Palliatiivista hoitoa voidaan antaa sairaaloissa, terveyskes-

kuksissa, saattohoitokodeissa ja kotona.

Palliatiivista hoitoa on kehitetty Suomessa voimakkaasti viime vuosina. Kuitenkin viimei-
sen kymmenen vuoden aikana Suomessa on tehty vain vahan tutkimusta, joka kasittelee
omaisten tuen tarpeita potilaan ollessa palliatiivisessa hoidossa. Aiheemme on siis tar-

peellinen ja ajankohtainen. Koemme sen mydés henkilékohtaisesti mielenkiintoisena.



Olemme molemmat tydskennelleet pitkéd&an sairaanhoitajina ja meilla on kokemusta syo-
paa sairastavien potilaiden palliatiivisesta hoidosta. Laheisemme ovat sairastaneet syo-

paa, joten omaisen nakékulmakin on meille tuttu.

2 Palliatiivinen hoito ja saattohoito

2.1 Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon méaaritelmat

Valtakunnallisen sosiaali- ja terveysalan eettisen neuvottelukunnan (ETENE 2003) mu-
kaan palliatiivinen hoito, saattohoito ja terminaalihoito ovat osittain paallekkaisia kasit-
teitd, joilla tarkoitetaan jonkin verran toisistaan poikkeavia asioita. Kaikissa kasitteissa
on kuitenkin keskeistad elaman loppuvaiheen oireenmukainen hoito. Palliatiivisessa hoi-
dossa ja saattohoidossa on tarkeaa paneutua fyysisten oireiden lisdksi myés potilaan ja

omaisen psykologisiin, sosiaalisiin, hengellisiin ja maailmankatsomuksellisiin tarpeisiin.

Palliatiivisella eli oireita lievittavalla hoidolla tarkoitetaan potilaan kokonaisvaltaista aktii-
vista hoitoa silloin, kun kuolemaan johtava eteneva sairaus ei ole parannettavissa, eika
sen ennusteeseen voida endd merkittavasti vaikuttaa. Palliatiivinen hoito voi kestaéa kuu-
kausia tai jopa vuosia. Sen paamaarana on kuolevan ja hanen laheistensa mahdollisim-
man hyva elamanlaatu. Palliatiivisessa hoidossa on keskeista kuolevan ihmisen sairau-
den aiheuttamien oireiden hyva hoito, seké vuorovaikutus, kuuntelu ja ohjaus. Palliatiivi-
sen hoidon paddmaarana on potilaan ja hanen laheistensa hyvinvointi. Sen tarkoitus on
auttaa potilasta elamaan mahdollisimman aktiivisena kuolemaansa saakka ja tukea la-
heisia selviytymaan potilaan sairauden aikana ja kuoleman jalkeen. (Kaypa hoito -suo-
situs 2012; ETENE 2003.)

Saattohoito on osa palliatiivista hoitoa. Se ajoittuu oletetun kuoleman valittomaan lahei-
syyteen ja kestaa viikkoja tai enintddn kuukausia. Saattohoidossa on keskeista potilaan
karsimyksen lievittaminen, oireiden hyva hoito ja omaisten tukeminen sairauden loppu-
vaiheessa ja kuolinprosessissa. Terminaalihoidolla tarkoitetaan valittomasti kuolemaa
edeltavaa saattohoitoa. (Vainio 2004: 19; ETENE 2003.)



2.2 Palliatiivista hoitoa ja saattohoitoa ohjaavat lait ja suositukset

Suomen perustuslaki takaa riittavat terveyspalvelut Suomessa. Sen lisaksi saattohoitoa
normittavat myos kansanterveyslaki, erikoissairaanhoitolaki, laki terveydenhuollon am-
mattihenkiloista ja laki potilaan asemasta ja oikeuksista. Vuonna 1982 laékintohallitus
antoi terminaalihoidosta ohjeistuksen, jonka on katsottu olevan perustana saattohoidolle
Suomessa. Taman ohjeen perusajatuksena on ollut ohjeistaa kuolevan potilaan hoitoa
niin, ettd han voisi elda ilman vaikeita oireita ja kipuja haluamassaan ymparistésséa. Kan-
sainvalisia palliatiivisen hoidon linjauksia ja suosituksia on antanut Maailman terveysjar-
jestd WHO vuonna 2002. Niissa korostetaan elaméaa ja kuolemaa normaalina proses-
sina, jossa kuolevan psykososiaaliset ja hengelliset tarpeet tulee huomioida. Hoidolla
tulee taata hyva oireenmukainen hoito ja tuki my6s omaisille. (STM 2010: 13 — 16.)

Sosiaali- ja terveysministeriossa (STM) toimiva valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan
eettinen neuvottelukunta ETENE on julkaissut vuonna 2003 suositukset saattohoidolle.
ETENE:n suosituksissa kiinnitetdén erityistd huomiota kuolevaan ihmiseen, joka ei itse
pysty paattamaan hoidostaan ja jonka toiveita oman elamansa viime hetkien hoidosta
tulee erityisesti huomioida. Ohjeissa korostetaan saattohoitoneuvotteluiden laatua, hoi-
totahdon toteutumista ja saattohoidon jarjestelyja. (STM 2010: 13.) Suomen Palliatiivisen
hoidon yhdistyksen hoitotydn asiantuntijuuden kriteerit ovat ilmestyneet vuonna 2011.
Suositukset maarittavat palliatiivista tydta tekevien sairaanhoitajien osaamisen vaati-

muksia. (Anttonen — Lehtomaki — Murtonen 2011.)

Suomessa keskeisiad suosituksia palliatiiviselle hoidolle ja saattohoidolle ovat sosiaali- ja
terveysministerion asiantuntijaryhman laatimat "Hyvéan saattohoidon suositukset” vuo-
delta 2010. Suositus kehottaa saattohoitoa jarjestavan hoitolaitoksen sitoutumaan poti-
laan tarpeisiin ja toiveisiin, toiminnan hyvaa laatuun ja Kaypa hoito -suosituksiin. (STM
2010: 1 — 16). Kaypa hoito -suositukset (2012) ovat niin ikdan asiantuntijatyéryhman
laatimia; ne ohjaavat kaytanndn saattohoitoa ja perustuvat tieteelliseen tutkimukseen.
Suositusten tavoitteena on yhtendistaa hoitokaytantdja ja taata hyva oireiden hoito seka

ohjata ja tukea paatoksentekoa hoitotilanteissa. (Kaypa hoito -kasikirja 2004: 9.)

Sosiaali- ja terveysministeritn (2010: 13 — 16) "Hyvan saattohoidon suositusten” mukaan
saattohoidon perusta on ihmisarvon ja itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen. Suosi-
tuksissa on kirjattu muun muassa saattohoidon parissa tydskentelevien osaamisen alu-

eet; kyky hankkia, arvioida ja kayttd& olemassa olevaa tietoa systemaattisesti potilaan



riittavan hyvan hoidon turvaamiseksi. Hoidon suunnittelussa ja toteutuksessa tulee ottaa
huomioon potilaan fyysiset, psyykkiset, sosiaaliset, eksistentiaaliset ja hengelliset tar-
peet ja toiveet.

Hyva saattohoito edellyttaa, ettd kuolevan potilaan kanssa on keskusteltu hoitolinjasta ja
mikali potilas sen sallii my6s omaisten kanssa. Sovitut asiat on kirjattava hoitosuunnitel-
maan. Saattohoitosuosituksissa edellytetaan, etta potilaalla on mahdollisuus saada hoi-
toa vuorokauden ympari rippumatta siitd misséd hanta hoidetaan, siis myos silloin, kun
potilas haluaa kuolla kotona. Hoidon jatkuvuuden turvaaminen on keskeista ja tama edel-
lyttda saattohoitoverkostojen hyvaa organisointia. Hyvan saattohoidon takaamiseksi
henkiloston taytyy olla saattohoitoon koulutettuja. Myts omaisten hoito potilaan kuole-

man jalkeen on osa hyvaa saattohoitoa. (STM 2010: 30 — 31.)

Erilaiset fyysiset oireet vaikuttavat voimakkaasti potilaan hyvinvointiin ja kuvitelmiin tule-
vaisuudesta. Karsimys on koettua epamukavuutta, kipua ja hankaluutta. Fyysisesti hy-
vinvoiva ihminen jaksaa olla aktiivinen, mutta karsimys ja hankalat oireet estavat ihmisen
kiinnostusta ymparistoon ja oman kehon ulkopuolisiin asioihin. (Hanninen — Pajunen
2006: 41.) Kaypa hoito -suosituksissa (2012) onkin keskitytty ohjaamaan fyysisten oirei-
den mahdollisimman hyvéaé hoitoa. Oireenmukaisen hoidon lisdksi on tarkeda paneutua
potilaan sosiaalisiin, psykologisiin, maailmankatsomuksellisiin ja hengellisiin ongelmiin,
mik& edellyttaa aktiivista vuorovaikutusta potilaan kanssa. Oireenmukaista hoitoa tulee
antaa kaikille kuoleville potilaille diagnoosista riippumatta. Kuolevan potilaan hoidosta
huolehtiminen kuuluu kaikille terveydenhuollon tasoille ja tAma edellyttaa, ettd kaikkien
ladkareiden tulee hallita kuolevan potilaan oirehoidon perusteet ja tarvittaessa konsul-
toida, mikali potilas tarvitsee vaativampaa hoitoa. Kaypa hoito suositukset perustuvat

tutkittuun tietoon ja nayttdon. (Kaypa hoito -suositus 2012.)

3 Sy0péaéa sairastavan potilaan ja omaisten tuen tarpeet

3.1 Kiriisin vaikutukset

Tieto vakavasta sairaudesta, sen uusiutumisesta tai pahenemisesta voi laukaista psyyk-

kisen kriisin potilaassa tai omaisessa. Psyykkinen kriisi on yleiskéasite, jota kaytetaan ku-



vaamaan ihmisen psyykkisen tasapainotilan jarkkymista. Ihmisillé on erilaisia kykyja koh-
data kuormitusta, mutta sietokyky on kuitenkin rajallinen. Erilaiset elamaan liittyvat ta-
pahtumat aiheuttavat ihmisille jatkuvasti tilanteita, joissa on sopeuduttava muutokseen.
Kun tapahtumien ja kokemuksien aiheuttama psyykkinen kuorma nousee yli tavallisten
arkitilanteiden, edellyttdé se aktiivista tyoskentelya tasapainon ja elamanhallinnan 16yta-
miseksi. (Idman 2004a: 206; Kuhanen — Oittinen — Kanerva — Seuri — Schubert 2013:
236.)

Psyykkiset kriisit voidaan jakaa kahteen ryhmaan: kehitys- ja kypsymiskriisit seka trau-
maattiset kriisit. Kehitys- ja kypsymiskriisit liittyvéat ihmisten normaaliin elaman kulkuun,
mutta voivat kehittya ylivoimaisiksi. Traumaattinen kriisi on ulkoisen ennalta arvaamat-
toman tapahtuman aiheuttama kriisi, kuten puolison kuolema, sairastuminen tai muu
henkildkohtainen tapahtuma. Tyypillista traumaattiselle kriisille on, ettd ihminen ei ole

tahan uuteen tilanteeseen osannut valmistautua. (Kuhanen ym. 2013; 236 — 237.)

Molemmissa kriisin ryhmissé on selkeasti havaittavia vaiheita, joihin voidaan hoidolla ja
tukitoimilla vaikuttaa. Akuuttia kriisin vaihetta kutsutaan sokki- ja reaktiovaineeksi. Tassa
kriisin vaiheessa oirekuva voi olla joko kaoottinen kiihtymystila tai lamaannus. Jasente-
lyvaihe kasittda jasentelyvaiheen ja uudelleen suuntautumisen vaiheen, joissa tunnetilat

ovat usein rauhallisempia. (Idman 2004a: 207.)

Akuutin kriisin vaiheessa on tarkead, etta hoitava henkilostd keskittyy potilaan ja omai-
sen rauhoittamiseen, rohkaisuun ja tukemiseen. On tarke&a kuunnella heitd ja kertoa
tulevista tapahtumista rauhallisesti ja tarvittaessa kerrata asioita. Kriisia lapikayvan poti-
laan ja omaisen on saatava kokea, etta heita ymmarretaan ja kuunnellaan. Hoitointer-
ventioiden tarkoituksena on tukea potilasta ja omaista saavuttamaan tasapaino, palaut-
taa toimintakykya ja lievittdd surua ja ahdistusta. Potilaan ja omaisen elaméanhallinnan
tunnetta lisad myo6s se, ettd tulevaa hoitoa suunnitellaan ja aikataulutetaan. (Idman
2004a: 207; Kuhanen ym. 2013: 238 — 239.)

Idman (2004a: 206 — 207.) toteaa vaikeasti sairaan akuutin kriisin ongelmien hoidon kuu-
luvan ensisijaisesti somaattisesta hoidosta vastaavalle |adkéarille ja hoitohenkilostolle.
Hanen mielestaan hoitavan henkiloston hyvat vuorovaikutustaidot ovat keskeisin tera-
peuttinen hoidon valine. Vuorovaikutuksen keinoin tapahtuvan potilaan ja omaisen tuke-
misen, rauhoittelun ja asioiden jasentelyn liséaksi myds laédkehoito voi olla joskus tarpeen

kriisin vaiheita hoidettaessa. Idman kuvaa myos, etté hyvin hoidettu kriisin akuuttivaine



lyhent&a kriisin kestoa ja auttaa potilasta ja omaista saavuttamaan tasapainoa ja vakiin-

nuttamaan tilannetta.

3.2 Tiedollinen tuki

Useissa tutkimuksissa on todettu olevan tarkeaa, ettd omaisille valitetdan tietoa. Omai-
set tarvitsevat monenlaista tietoa riippumatta hoitopaikasta tai hoidon vaiheesta. Tiedon
tarve korostuu usein sairauden alkuvaiheessa seka potilaan voinnin ja tilan muutoksien
yhteydessa. Omaisille vélitetylla tiedolla on positiivisia vaikutuksia. Tieto mahdollistaa
uuden elamantilanteen kasittelya, vahvistaa omaisten emotionaalista tasapainoa ja lisaa
elaméanhallinnan tunnetta epéavarmassa tilanteessa. Liséksi tieto lisda omaisen ymmar-
rysta potilaan sairaudesta ja hoidoista ja ndin mahdollistaa osallistumisen potilaan hoitoa
koskevaan paatoksentekoon. Tutkimuksien mukaan omaiset tarvitsevat tietoa sairau-
desta, sairauden aiheuttamista oireista, hoidoista, hoitojen sivuvaikutuksista, potilaan
voinnista ja tunnereaktioista, ravintoasioista, mahdollisuudesta osallistua potilaan hoi-
toon, kotihoidosta seka sairauteen ja hoitoon liittyvista taloudellisista tekijoista. (Eriksson
2000: 228-229.)

Karjalaisen ja Ponkilaisen (2008: 36) tutkimuksessa omaiset pitivat tarkeana sita, etta
annettu tieto oli oikeaa ja riittdavaa. Omaiset kokivat, ettd eivat aina tienneet, miten voisi-
vat kysya hoitohenkilokunnalta tietoja laheisestdan. Omaiset toivoivatkin, ettd hoitava
henkilosté antaisi tietoa automaattisesti, ilman etta he joutuisivat sitd erikseen kysy-
maan. Omaisten mielesta tiedonsaanti edellytti rauhallista tilaa ja kiireettémyyden tun-

netta.

3.3 Psykososiaalinen tuki

Psykososiaalisella tuella tarkoitamme téassa tydssa emotionaalista, sosiaalista ja talou-
dellista tukea. Parantavista hoidoista luopuminen on raskasta potilaalle ja omaisille. Siir-
tyminen palliatiiviseen hoitoon on viesti kuoleman lahestymisesta. Potilas ja omainen
ovat uusien kysymyksien edessa ja matkalla kohti tuntematonta. Sairaalamaailma ja
syOpahoidot ovat tulleet tutuiksi ja luoneet turvaa, niistd luopuminen voi olla erittain ah-
distavaa. Palliatiiviseen hoitoon siirryttdessa on tarkeaa rakentaa luottamuksellinen hoi-
tosuhde ja taata hoidon jatkuvuus. (Rhen 2013: 64 — 66.) Potilas ja omainen tarvitsevat

turvaa, tietoa ja toivoa (Surakka 2013: 99).



Joensuun (2013: 72) mukaan onnistuneen saattohoidon edellytyksena on hyva keskus-
telu. Hanen mukaansa saattohoidon tarkoituksena on antaa potilaalle ja hanen omaisil-
leen tarvittava tuki seké oireiden lievittamiseen etté kuolemaan liittyvien tunteiden kasit-
telyyn. Potilaan ja omaisten yksil6llisten tarpeiden ja toiveiden tulee olla hoitosuunnitel-
man perusteena. Saattohoitokeskusteluissa pyritddn ehdottomaan rehellisyyteen ja epa-
tietoisuuden halventamiseen. Grénlund ja Huhtinen (2011: 76) toteavat, etta potilailla ja
omaisilla on oikeus saada tietoa hoitolinjauksien perusteista ja seurauksista. Tama on
valttamatonta, jotta potilas ja omainen voivat osallistua hoitoa koskevaan paatoksente-

koon. Patilaalla on oikeus paattdd hoidostaan kuolemaansa saakka.

Kuoleman laheisyydesséa potilaan ja omaisen psykososiaalisen tuen tarve korostuu.
Kuoleman kohtaaminen ja sen lahestymisen hyvaksyminen saattaa olla potilaalle ja
omaiselle vaikeaa. Onkin tarkeaa, etta kaikki osapuolet hyvaksyvat ja ymmartavat hoito-
linjan. (Holli — Saarto 2007: 845.) Siirtyminen palliatiiviseen hoitoon pakottaa potilaan ja
omaisen jasentdmaan tulevaisuutta, toivoa ja elaman rajallisuutta. Naisséa pohdinnoissa
ammattilaisten apu on tarpeen, vaikka kyseessa ei olisikaan hairidtasoinen psyykkinen
oireilu. (Idman 2004b: 213.) Psykososiaalisessa tuessa on keskeista, ettd hoitava hen-
kilosto tukee potilasta ja omaista jasentamaan yksilollistd, muuttunutta elamantilannet-
taan ja auttaa heitd selviytymaan vaikeiden tunteidensa kanssa. Lisaksi psykososiaali-
sen tuen tarkoituksena on auttaa potilasta ja omaisia selviytymé&&n arjen toiminnoissa.
(Aalberg — Idman 2007: 788 — 789.)

Emotionaalinen tuki auttaa potilasta ja omaista kasittelemaan sairauden ja muuttuneen
elamantilanteen aiheuttamia tunnereaktioita ja elamé&an tasapainoisempaa elamaa.
Emotionaalisen tuen edellytyksend on hoitavan henkiléston kyky asettua potilaan ja
omaisen asemaan ja tunnistaa erilaisia tunnetiloja. Empatian lisdksi emotionaalinen tuki
edellyttda kiireetonta potilaan ja omaisen kuuntelua, tukea ja kannustusta. (Kuuppelo-
maki 2000: 130, 143 — 144.)

Potilaan ja perheen elamantilanne vaikuttaa myds sairastamiseen ja selviytymiseen. Po-
tilaalla ja hanen perheelldéan voi olla elamé&é kuormittavia ihmissuhdevaikeuksia, tyotto-
myytta tai taloudellisia vaikeuksia. Sosiaalinen tuki onkin tarkeda sairauteen sopeutumi-
sessa. Sosiaalinen tuki voi olla emotionaalista, kuten ystéavien tarjoama tuki tai kaytan-
nollistd, kuten erilaisten palveluiden tai valineiden jarjestamista. (Idman — Hietanen 2004:
215.)



Sosiaalisen tuen piiriin kuuluvat mygs taloudelliset asiat. Potilas ja omainen saattavat
tarvita tukea toimeentuloon liittyvissa kysymyksissa. Hoitohenkilosto tai sosiaalihoitajat
voivat tarvittaessa kartoittaa perheen tilannetta ja tarpeita, sekd selvittdd potilaalle ja
omaiselle olemassa olevat palvelut ja etuudet. N&ita ovat kotipalvelut, kotihoidon tuki,
elakkeet, asumistuki ja elakkeensaajan hoitotuki. (Gronlund — Huhtinen 2011: 132.)

Omaisen tukeminen korostuu potilaan saattohoitovaiheessa ja kuoleman jalkeen.
Omaista tulee tukea ja rohkaista hoitamaan potilasta myos saattohoitovaiheessa. Tall6in
omainen usein haluaa tietdd, mita on odotettavissa ja miten tilanne etenee. Hoitavan
henkiloston fyysinen saatavuus ja Kiireettdmyys ovat omaiselle tarkea tuen muoto, johon
siséltyy huolenpitoa ja ymmartavaa suhtautumista. (Hanninen 2004: 272.) Saattohoito ei
paaty potilaan kuolemaan, vaan omainen tarvitsee tukea kuoleman jalkeen surun ja me-

netyksensa kasittelyssa (Pajunen 2013: 20).

3.4 Kaytannollinen tuki

Sand (2003: 84) kuvaa tutkimuksessaan, etta erityisesti kotisaattohoidossa olevien po-
tilaiden omaiset tuovat esiin huolen selviytymisestd. Keskusteluissa hoitajien kanssa
omaiset ja potilaat halusivat saada etukateen tietoa kaytanndllisestd tuesta ja avuista,
joita oli mahdollisuus saada kotiin tarvittaessa. Wilkesin ja Whiten (2005: 124) mukaan
kaytanndllinen tuki oli sita fyysista toimintaa, jonka omainen teki laheisensé puolesta tai
niité toimia, joissa omainen avusti laheistaan, silloin kun tama ei itse niista pystynyt suo-
riutumaan. Naita toimintoja olivat muun muassa peseytyminen, likkuminen ja ruokailu.
Tutkimuksen tuloksissa ilmeni, etta omaisilla oli usein pelkoja siita, etteivat he osaisi hoi-
taa l&heistdan oikein. Omaisilla oli tarve saada tukea ja tietoa, kuinka l&heista autetaan
perustoiminnoissa ja he pitivat tarkeand myods kaytannollisen avun saamista hoitohenki-

|0stolta.

Wilkesin ja Whiten (2005: 124) tutkimuksessa apuvalineiden merkitys palliatiivisessa ko-
tihoidossa nousi tarkeaksi kaytanndllisen tuen muodoksi. Omaisten mielesté erilaiset
apuvalineet, kuten erikoispatjat, sdngyt, suihkutuolit ja likkumisen apuvalineet vahensi-
vat heidan taakkaansa ja lisasivét potilaan hyvaa oloa. Omaiset kokivat, etta oli tarkeaa

saada tarvittaessa hoitohenkilostoltd ohjausta apuvalineiden oikeanlaisessa kaytdossa.



3.5 Hengellinen tuki

Elaméan peruskysymykset herdavat elamén ja kuoleman rajamaastossa. Kysymykset
koskevat koko olemassaoloa, elaman tarkoitusta ja mita on kuoleman jalkeen. Hoitotie-
teessa hengellisyys maaritellaan suhteena muihin ihmisiin, Jumalaan ja maailmankaik-
keuteen. Inmisen hengelliset tarpeet voidaan jakaa neljaén ryhmaan: tarve sovitukseen
itsensd, laheisten ja Jumalan kanssa, suojautumiseen kaiken uhatessa hajota, elaman
eheyden loytdmiseen seka kiitollisuuden ja tayttymyksen saavuttamiseen. Hengellisyys
ilmenee uskonnon kaytannollisend harjoittamisena, esimerkiksi jumalanpalveluksiin
osallistumisena, hengellisen musiikin kuunteluna, rukoilemisena ja oman pyhan kirjan
lukemisena. (Hanhirova — Aalto 2009: 12 — 13.)

Taylorin (2003: 588) mukaan syOpdapotilaat ja heiddn omaisensa toivoivat hoitajilta
enemman olemista kuin tekemista. Tutkija jakoi toiveet kuuteen luokkaan: ystavallisyys
ja kunnioitus, keskustelu ja kuuntelu, rukoilu tai lupaus rukoilla ja muistaa, yhteys, jossa
korostuu, ettei potilas tai omainen ole pelkk&a numero, vaan yhteistybkumppani, hyva
perustarpeista ja ympariston siisteydesta huolehtiminen seka hengellisten apujoukkojen
ja valineiden tuominen sairaan ulottuville, esimerkiksi pastorin kutsuminen paikalle tai

hengellisen materiaalin tarjoaminen.

Kuuppelomaki (2002: 212 — 213) toteaa tutkimuksessaan, ettd suomalaisista sairaanhoi-
tajista (n=159) 78 % piti tirke&né& hengellisen tuen antamista omaisille, mutta yli puolet
heista koki, ettei heilla ollut tarpeeksi osaamista siihen. Tutkituista 34 % tarjosi tukea,
jossa he kertoivat mahdollisuudesta keskustella sairaalapastorin kanssa tai osallistua
sairaalassa jarjestettaviin hengellisiin tilaisuuksiin tai he itse konsultoivat sairaalapasto-
ria omaisiin liittyvissa asioissa. Vain harvoin hoitajat lauloivat hengellisid lauluja, lukivat

hengellista kirjallisuutta tai rukoilivat omaisten kanssa.

Sairaalapappi on potilaan ja omaisten henkisia ja hengellisia tarpeita varten. Han auttaa
potilaita ja omaisia kasittelemaéan sairautta ja siihen liittyvaa toivoa ja epatoivoa, uskoa,
kuolemaa ja iankaikkisen elamén toivoa. Hanen kanssaan voi lapikdyda koko elaman
kirjoa. Nykyinen ladketiede perustuu nayttoon. Silti ei ole syyta epailla uskon ja hengel-
lisyyden parantavaa voimaa, vaikkei niiden vaikutustapaa osata selittaa. (Ylikarjula
2013: 111 — 118))
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Monikulttuurisuus ja uskontojen kasvava kirjo nakyvat myos hoitotydssa. Tulkinnat sai-
raudesta, karsimyksestd, kuolemasta, ajasta ja jumaluudesta ovat erilaisia eri uskon-
noissa. Potilaiden ja omaisten hengellisen tuen tarpeet ja uskonnolliset tavat vaihtelevat
yksilgittain, uskonnoittain seka etnisten ryhmien sisalla ja valilla. Mahdollisuuksien mu-
kaan pitéaisi potilaalle ja omaisille jarjestaa tilaisuus tavata oman uskonnon edustaja. Jos
se ei ole mahdollista, hoitaja voi keskustella potilaan ja omaisten kanssa néaita askarrut-
tavista kysymyksista. (Gothoni — Jokela 2009:152 — 155.)

3.6  Surutydssa tukeminen

Laheisen vakava sairaus ja kuolema tuovat mukanaan surun omaiselle. Suruty6 voi al-
kaa jo potilaan elaessé; ennakoivan surun vaiheessa omainen késittelee tulevaisuutta ja
aikaa, kun laheistéa ei enaa ole. Tama auttaa selviytymaan menetyksesta paremmin.
Suruty6td kuvataan usein matkana ja se voidaan jakaa viiteen vaiheeseen, jotka mene-
vat sisakkain, limittéin ja toistuvat uudelleen. Ensimmaisené on kieltdminen, joka on sho-
kin kaltainen tila; tapahtunutta ei voi uskoa todeksi. Vihan tunne kuolemaa kohtaan antaa
voimia suorittaa vaaditut tehtavat ja auttaa paasemaan kiinni elaméasta. Kaupankaynnilla
ja lupauksilla ihmisten ja Jumalan kanssa halutaan ostaa jatkoaikaa. Masennuksen vai-
heessa ihminen kokee vierautta maailmasta, on vasynyt, katkoo ihmissuhteitaan, saat-
taa jopa toivoa omaa kuolemaansa. Lopulta laheisen kuoleman hyvéksyminen muuttaa
surun voimavaraksi ja elamanrohkeudeksi. Suru muuttuu kaipaukseksi. (Gronlund —
Huhtinen 2011: 146 — 152; Aalto 2009: 66 — 68.)

Ihmiset surevat omalla tavallaan ja ajallaan. Suru voi ilmeta voimakkaina tunnereaktioina
tai fyysisina oireina kuten unettomuutena, ruokahaluttomuutena tai hengenahdistuk-
sena. Usein sureminen padsee alkamaan vasta hautajaisten jalkeen, koska kaytannon
asioiden hoito on vienyt voimat aiemmin. Sureva tarvitsee kuuntelijaa, joka voi olla omai-
nen, ystava tai hoitaja. Tukemisessa on tarkeaé olla myo6tatuntoinen ja kunnioittaa toisen
surua antamalla tdman kertoa menetyksestaan ja tunteistaan kiireettomasti. (Erjanti —
Paunonen-limonen 2004: 133; Hanninen 2004: 273.)

Sureva haluaa yleenséa keskustella saattohoitoajasta potilaan kuoleman jalkeen. Omai-
sille jarjestetaénkin tapaamisia, esimerkiksi Terhokodissa pidetddn muisteluryhma
kolme kuukautta potilaan kuoleman jalkeen ja yhteinen joulujuhla. Surevalle saatetaan

myds soittaa ja kysella kuulumisia. Nain voidaan huomata, jos surevalla ei ole tukiverk-
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koa tai han ei pysty kasittelemaan menetystaan ja tarvitsee ammattiapua. Suru voi muut-
tua patologiseksi, jos se pitkittyy, ja& kokonaan surematta, sureva ei hyvaksy laheisensé
kuolemaa ja odottaa tata takaisin tai on taysin surunsa vallassa kykenematta selviyty-
maan paivittaisista toimista. (Anttonen — Kvist — Nikkonen 2009: 51; Hanninen 2004:
276.)

3.7 Hoitoympariston merkitys

Palliatiivista hoitoa ja saattohoitoa voidaan antaa joko sairaalassa, terveyskeskuksen
vuodeosastolla, saattohoitokodissa tai kotona. Hoitoymparistd voidaan jakaa fyysiseen
ja henkiseen ymparistoon. Florence Nightingale korosti hoitoympariston merkitysta sai-
raan paranemiselle ja viihtyisdn ympariston luomista sairaalle. Han piti merkittavana hoi-
toympariston ja sairasvuoteen puhtautta, hyvaa tuuletusta, oikeanlaista lammitysta, puh-

dasta vetta ja valoa. Mydskaan turhaa melua ei saanut esiintya potilashuoneissa.

Kaikenlainen hétaily ja touhuaminen on sairaalle kiusallista... Ystava, joka levot-
tomasti hydrii potilaan puhuessa hénelle téarkeista asioista, ja ystava, joka istuu
jaarittelemassa — edellinen muka estaakseen potilasta puhumasta ja jalkimmainen
muka huvittaakseen hanta — ovat kumpikin yhta ajattelemattomia. Istukaa aina
rauhallisena potilaan selittdessé teille asiaansa, dlkaa olko kiireissanne vaan osoit-
takaa taytta tarkkaavaisuutta ja harkintaa, jos neuvoanne halutaan, seka lahtekaa,
kun asia on loppuun kasitelty. (Nightingale 1964: 63.)

Fyysisen hoitoympariston elementteihin kuuluvat esimerkiksi tilan avaruus, kasvit, taulut,
huonekalut, omat tavarat seka yksinolon mahdollisuus (Saukkonen 2000: 25). Kodin-
omaisuuden merkitys erityisesti saattohoitokotien yhteydessa tulee esille Sandin (2003:
125) vaitoskirjatutkimuksessa. Se tarkoittaa mahdollisimman vapaata asumista, jossa
potilas saa tuoda hoitopaikkaan omia rakkaita esineitddn ja huonekalujaan. Huoneet
ovat valoisia, viihtyisia ja pastellisavyisia. Omaisilla on yopymismahdollisuus. "Mielen
maisema” -ymparisto tukee elaman katoavaisuuteen ja paattymiseen liittyvaa visuaalista
ja auditiivista symboliikkaa kuten solisevat vedet, vinerhuoneet ja puutarhat seka hartau-

den harjoittamiseen liittyvat esineet sisustuksessa.

Henkisella hoitoymparistolla tarkoitetaan hoitoyksikon ilmapiirid. Hoitajien tapa kohdata
potilaita ja omaisia ystavallisella ja asiallisella tavalla luo avoimen ilmapiirin. Avoimuutta
lisda tiedon tarjoaminen sairauden eri vaiheissa. Myds ilmeet, eleet ja kosketus ovat
merkityksellisid kommunikaatiossa. Patilaille ja omaisille on taattava mahdollisuus yksi-

tyisyyteen ja rauhaan, jos he sita haluavat. (Anttonen 2008: 53 — 54.)
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Toivon vahvistaminen erilaisin hoidollisin keinoin vaikuttaa henkiseen hoitoympéaristoon.
Esimerkkeja ndista toimista ovat potilaan ja laheisten tukeminen sairauteen sopeutumi-
sessa, sairauden ja kivun hoitaminen ja potilaan omien voimavarojen vahvistaminen.
Tarkeita toivoa vahvistavia keinoja ovat myds hengellisyyden tukeminen, vertaistuen jar-
jestaminen potilaalle ja omaisille, sosiaalisten suhteiden yllapidon vahvistaminen, omais-
ten rohkaisu hoitoon osallistumiseen ja pelkojen véahentaminen. (Kohonen — Kylma —
Juvakka — Pietila 2007: 68.)

3.8 Tukea toivosta

Toivo on harras odotus, etta jotain suotuisaa tapahtuu, luottamus siihen, ettd on onnis-
tumisen mahdollisuus. Se on toiveikas mieliala ja luottamus tulevaan. (Kielitoimiston sa-
nakirja 2014. s.v. toivo.) Toivo liittyy luottamukseen ja elamantarkoituksen kokemiseen.
Epétoivo ja toivottomuus puolestaan liittyvéat ihnmisen elaman tarkoituksettomuuden ko-
kemuksiin, karsimykseen ja sairauteen. Pitkdan jatkunut toivottomuus voi johtaa myo6s

somaattiseen sairastamiseen. (Kylméa — Juvakka 2007b: 5.)

Perheenjasenilla on hata ja huoli sairaasta laheisestdan. Jos hoitajat pystyvat luomaan
vastavuoroisen suhteen omaisiin, se auttaa omaisia tukemaan potilasta. Potilaat ja omai-
set tarvitsevat tiedollista ja emotionaalista tukea selviytyékseen sairauden tuomista muu-
toksista arkielamassa ja pystydkseen suunnittelemaan tulevaisuutta. Hoitajat haluavat
tukea ja vahvistaa potilaan ja omaisten suhdetta, etta he yhdessa voisivat etsia voima-
varoja sairaudesta selviytymiseen ja toivon yllapitamiseen. (Mattila — Kaunonen — Aalto
— Astedt-Kurki 2010: 34 — 35.)

Toivon vahvistamista voidaan pitéd& hoitotyon yhtena ydinarvona ja oleellisena element-
tind. Useiden tieteenalojen tutkimuksissa on todettu toivon vahvistamisen olevan hyvin
merkittdvad. Siksi korostetaan, ettd terveydenhuollon ammattilaisilla on suorastaan vel-

vollisuus vahvistaa potilaan toivoa. (Kylmé — Juvakka 2007b: 5.)

Kaye (2000: 1433 — 1434) on todennut tutkimuksessaan, ettd syopapotilaat ja heidan
omaisensa saavat lisda elinvoimaa ryhmasta, jossa vahvistetaan toivon nékdaloja. En-
simmaista kertaa uusineeseen sy0péan sairastuneet jaettiin kolmeen ryhmaan. Yhta
ryhmaa hoidettiin tavanomaisesti, yhdelle annettiin enemman tiedollista tukea sairau-

desta ja hoidosta, kolmas ryhma sai monipuolista toivoa tukevaa ohjausta. Tuloksena
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oli, etta toivo-ryhméassé eldmalaatu ja tunne toivosta elamassa olivat korkeammalla ta-
solla kuin muissa ryhmissa. Toivo-ryhmassa potilaat saivat kertoa peloistaan ja odotuk-
sistaan, heidan elamantarinaansa kuunneltiin ja muistojaan kunnioitettiin. Samoin tar-
keita asioita olivat potilaan hengellisten tarpeiden huomioiminen, elaméan tarkoituksen
seka kivun ja karsimyksen pohtiminen. Perheen ja l&heisten ottaminen mukaan potilaan

hoitoon oli merkityksellistéa sek& potilaalle ettd omaisille.

4 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoitteet ja tutkimustehtavat

Tyon tarkoituksena on kuvata, millaista tukea syopéé sairastavan potilaan omaiset tar-
vitsevat ja millaisia kokemuksia heilla on saamastaan tuesta laheisensa palliatiivisen
hoidon aikana. Tavoitteena on kartoittaa omaisten tuen tarpeita ja kokemuksia hyddyn-
nettavaksi hoitotyon kehittdmisessa ja suunnittelussa. Tyon tuloksia voi kayttaa myos
sairaanhoidon perus- ja tdydennyskoulutuksessa.

Tutkimustehtavat ovat:

1. Kuvata omaisten tuen tarpeita sydpaa sairastavan laheisensa palliatiivisen hoidon

aikana.

2. Kuvata omaisten kokemuksia saamastaan tuesta syopaa sairastavan laheisensa

palliatiivisen hoidon aikana.

5 Opinnaytetyon toteutus ja menetelmat

5.1 Kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelmana

Kirjallisuuskatsaus on metodi ja tutkimustekniikka, jonka avulla kootaan aiempien, alku-
peréisten ja korkealaatuisten tutkimusten tuloksia. NAma tulokset ovat perustana uusille
tutkimustuloksille. Kirjallisuuskatsaukset voidaan jakaa systemaattiseen ja kuvailevaan

katsaukseen sekd meta-analyysiin. (Salminen 2011: 4, 6.)
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Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa kaydaan lapi runsaasti tutkimusmateriaalia.
Silla voi testata hypoteeseja, esittda tuloksia tiivisséa muodossa ja arvioida niiden joh-
donmukaisuutta. Se keskittyy yhteen tutkimuskysymykseen ja pyrkii kokoamaan katta-
vasti yhteen siihen liittyvan korkealaatuisen jo olemassa olevan tutkimusaineistonaineis-
ton. Sen tarkea tehtava on tuoda ndytté6n perustuvaa tietoa paatoksenteon tueksi. Tut-
kimusprosessin vaiheita ovat tutkimussuunnitelman laatiminen, tutkimuskysymysten
maarittaminen, alkuperaistutkimusten hakeminen ja valinta, analyysi ja tulosten esitta-
minen. (Salminen 2011: 9 — 10; Kankkunen — Vehvildinen-Julkunen 2013: 97.)

Meidan tydmme on kuvaileva kirjallisuuskatsaus, jossa on myds systemaattisen katsauk-
sen piirteitd. Kangasniemi — Utriainen — Ahonen — Pietila — Jaaskeldinen — Liikanen
(2013: 294, 298) toteavat kuvailevan kirjallisuuskatsauksen olevan luonteeltaan aineis-
tolahtdista ja silla pyritddn ymmartamaan kuvattavaa ilmiota. Katsauksen ensimmainen
vaihe on tutkimuskysymyksen tai -kysymysten muodostaminen. Kysymys on rajattu,
mutta riittdvan valja ja se ohjaa koko tutkimusprosessia. Toiseksi valitaan aineisto tutki-
muskysymyksen ohjaamana. Ymmarrys aineistosta tarkentuu valinnan edetessa. Kol-
manneksi tulee tutkittavan ilmién kuvailun rakentaminen, jossa aineistolahtdisesti etsi-
taan vastausta tutkimuskysymyksiin sisdltéa yhdistelemalla, vertailemalla ja syntetisoi-
malla. Neljas vaihe on tulosten tarkastelu. Siin& kootaan keskeiset tulokset ja niita tar-
kastellaan suhteessa laajempaan kontekstiin seké arvioidaan luotettavuutta ja eetti-

Syytta.

5.2  Aineiston valintakriteerit ja tiedonhaku

Tutkimuskysymysten tarkennuttua sovimme aineiston mukaanottokriteereiksi seuraavat:
1. Artikkeleiden tuli vastata joko toiseen tai molempiin tutkimuskysymyksiin.

2. Artikkelien tuli k&sitella aikuisia syOpéapotilaita, jotka olivat tai olivat olleet palliatiivi-
sessa hoidossa.

3. Nakokulmana tuli olla omaisten tuen tarpeet ja/ tai kokemukset saamastaan tuesta.
4. Artikkelien vuosirajaus oli 2004 — 2014.

5. Artikkeleissa kasiteltavien tutkimusten tuli olla alkuperaistutkimuksia.

6. Artikkelien tuli olla saatavilla maksutta.

Tiedonhaussa kaytimme suomalaista Medic-tietokantaa seka kansainvalisia PubMed-,
Cinahl- ja Medline-tietokantoja. Hakuoperaattoreina olivat Boolen operaattorit AND, OR

ja NOT, joilla voidaan rajata tiettyja hakutermeja sisaltavat artikkelit hakujoukkoon tai sen
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ulkopuolelle (Autti-Ramo — Grahn 2007: 47, 51.) Kielirajaukseksi valikoitui englanti, silla
huomasimme koehakuja tehdessamme, ettéd suomeksi ja ruotsiksi ei I0ytynyt artikkeleita.

Hakusanoina kaytimme seké& asiasanoja ettéa artikkeleissa kaytettyja avainsanoja. Kayt-
tamiamme hakusanayhdistelmia olivat “palliative nursing”, tai “palliative care nursing”
and “family or relatives” not child tai "end of life care” and “family or relatives” and “sup-
port” tai “support needs” not child. Liséksi suoritimme manuaalisen haun Hoitotiede- ja
Tutkiva hoitoty6-lehtien siséllysluetteloista vuosilta 2004 — 2014. Niista ei [0ytynyt yhtdén
sopivaa artikkelia. Mydskaan suomalaisesta Medic-tietokannasta ei 16ytynyt tutkimusky-
symyksiimme vastaavia artikkeleita viimeisen kymmenen vuoden ajalta. Tiedonhaku on

kuvattu taulukossa 1.

Taulukko 1. Tiedonhaku

Tietokanta ja hakusanat

Osumat

Otsikkota-
solla luet-
tuja

Tiivistel-
matasolla
luettuja

Kokoteks-
titasolla
luettuja

Lopulli-
nen va-
linta

Cinahl

cancer patients AND
family or relatives AND
nursing support NOT
child

palliative care nursing
AND family or relatives
AND support needs
NOT child

11

11

palliative nursing AND
family or relatives NOT
child

145

145

14

Medline

palliative nursing AND
caregivers AND support
NOT child

47

47

10

PubMed

end of life care AND
family or relatives AND
support needs NOT child

603

603

22

Valitun artikkelin sisallys-
luettelosta l6ydetty

Yhteensa

816

816

51

21

10
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Luimme yli 800 otsikkoa, yli 50 tiivistelmaa ja yli 20 koko artikkelia. Artikkelien hylk&aami-
seen vaikuttivat seuraavat asiat. Osa artikkeleista ei ollut maksutta saatavilla. Joissakin
nakokulma oli vaara, joten ne eivat vastanneet tutkimuskysymyksiin; omainen-hoitaja,
omainen-potilas tai artikkelissa keskityttiin enemman interventioiden tai koulutuksen ke-
hittamiseen kuin omaisten tuen tarpeisiin tai kokemuksiin. Yhden tutkimuksen hyl-
kasimme, koska tutkittaville oli maksettu palkkio. Valitsimme yhdessé keskustellen ana-

lysoitavaksi kymmenen englanninkielista artikkelia, jotka tayttivat mukaanottokriteerit.

Tutkimuksista seitseméan vastasi ensimmaiseen, yhdeksan toiseen ja kuusi molempiin
tutkimuskysymyksiin. Kaksi tutkimuksista oli tehty Iso-Britanniassa, kaksi Ruotsissa,
kaksi Kanadassa, yksi Islannissa, yksi Suomessa, yksi Taiwanissa ja yksi Intiassa. Nelja
tutkimuksista oli tehty maarallisia ja kuusi laadullisia menetelmia kayttaen. Maarallisten
tutkimusten otoskoot vaihtelivat 67 ja 376 valilla, vastausprosentti 29 — 65,7 %:n valilla.
Laadullisten tutkimusten haastateltavien maara vaihteli kahdeksan ja 75 valilla. Viisi tut-
kimusta oli tehty sureville omaisille laheisen kuoleman jalkeen. Nailta omaisilta kysyttiin
takautuvasti, millaisia tuen tarpeita heilla oli ollut laheisensa palliatiivisen hoidon aikana
ja millaisia kokemuksia heilla oli saamastaan tuesta. Viidessé tutkimuksessa laheinen ol
tutkimushetkella palliatiivisessa hoidossa joko kotona, sairaalassa tai saattohoitoyksi-

kdssa. Kuvaus valitsemistamme artikkeleista on liitteesséa 1.

Artikkeleista kuusi 16ytyi Cinahl-tietokannasta, yksi Medlinesta, kaksi PubMedista ja yksi
molempiin tutkimuskysymyksiin vastaava artikkeli 16ytyi aiemmin valitun artikkelin 1ahde-

luettelosta.

5.3 Aineiston analyysi

Laadullinen sisélldnanalyysi on systemaattinen aineiston analyysimenetelm@, jonka
avulla aineistoa voidaan kuvata ja jarjestelld. Aineiston analyysi voi olla joko induktiivista
tai deduktiivista. Deduktiivinen analyysi on teorialdhtdista ja perustuu aikaisempaan teo-
riaan tai kasitekarttaan. Tassa tyossa kaytimme induktiivista eli aineistolahtdista analyy-
sid ja keskitymme sen kuvaamiseen. Induktiivinen sisallénanalyysi voidaan jakaa kol-
meen vaiheeseen: aineiston redusointi eli pelkistaminen, Klusterointi eli ryhmittely ja
abstrahointi eli teoreettisten kasitteiden luominen. Tutkimuskysymykset ja tutkimuksen

tarkoitus ohjaavat koko prosessia. (Tuomi — Sarajarvi 2009: 108, 113.)
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Aluksi maaritetaan analyysiyksikkd, joka voi olla sana, lause tai ajatuskokonaisuus. Ai-
neisto luetaan huolella ja analyysiyksikot eli alkuperaisilmaisut merkitaén ja poimitaan
tekstista. Pelkistamisesséa aineistosta nousseet alkuperaisilmaisut tiivistetdan lyhyem-
miksi, helpommin hahmotettaviksi ilmaisuiksi kuitenkin pyrkien sailyttamaén niiden olen-
nainen siséltd. Ryhmittelyssa pelkistetyt ilmaukset yhdistellaén aihekokonaisuuksiksi el
alaluokiksi yhtalaisyyksien ja erilaisuuksien mukaan. Luokat nimetaan niiden sisaltoa ku-
vaavalla tavalla. Abstrahoinnissa eli kasitteellistamisessa yhdistellaan alaluokkien sisal-
[6llisia yhtalaisyyksia ja tehdaan ylaluokkia, joille annetaan siséltda kuvaavia nimia. Jos
mahdollista, ylaluokat voidaan yhdistaa viela paaluokiksi ja nama puolestaan yhdista-
vaksi luokaksi ja nimeta (Tuomi — Sarajarvi 2009: 109 — 113; Kylmé — Juvakka 2007b:
112 -117))

Artikkelien valinnan jalkeen luimme aineiston huolellisesti l&pi useaan kertaan varmistu-
aksemme suomennoksemme oikeellisuudesta. Apuna kaytimme elektronisia ja painet-
tuja sanakirjoja seka ulkopuolisia henkil6ita. Vaikka harjaannuimme englanninkielisen
tieteellisen tekstin lukemisessa, saattaa tekstin tulkinnassamme silti olla puutteita ja vir-
heita. Analyysiyksikoksi valitsimme ajatuskokonaisuuden. Seuraavaksi alleviivasimme ja
kirjoitimme marginaaleihin tutkimuksista kohtia, jotka vastasivat omiin tutkimuskysymyk-
simme. Kavimme yhdessa lapi yhden tutkimuksen analyysiyksikot. Sen jalkeen valit-
simme itsenaisesti analyysiyksikot muista tutkimuksista. Vertasimme niitd toisiinsa ja

koska ne olivat melko yhtenevat, saatoimme yhdistaa ne keskustellen.

Ensimmaiseen tutkimuskysymykseemme, eli omaisten tuen tarpeet syopaé sairastavan
l&heisensé palliatiivisen hoidon aikana, ldysimme 78 analyysiyksikkda. Taulukoimme
analyysiyksikot. Pelkistetyista ilmaisuista muodostimme ensimmaiseen tutkimuskysy-
mykseemme 23 alaluokkaa, jotka nimesimme. Sen jalkeen ryhmittelimme samankaltai-
set alaluokat kuudeksi ylaluokaksi ja lopuksi muodostimme ylaluokista yhden kokoavan
paaluokan eli omaisten tuen tarpeet syopaa sairastavan l&heisensé palliatiivisen hoidon
aikana. Myos luokkien muodostuksen teimme ensin yksin, sitten vertasimme niita toi-
siinsa ja lopuksi yhdistelimme ne keskustellen. Taulukossa 1 on esimerkki ensimmai-
seen tutkimuskysymykseemme vastaavan aineiston analyysin etenemisesta englannin-
kielisista alkuperaisilmaisuista suomenkielisten pelkistysten kautta alaluokiksi ja lopulta
ylaluokiksi. Kunkin yl&luokan muodostumisesta on kaksi esimerkkia. Kaikkien alaluok-

kien abstrahointi on kuvattu taulukossa 3 sivulla 20.
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Taulukko 1. Esimerkki aineistoanalyysista: Omaisten tuen tarpeet laheisensa palliatiivi-

sen hoidon aikana

Alkuperdisilmaisu

Pelkistetty ilmaisu

Alaluokka

Ylaluokka

"Carers wanted to know
about the disease and its ef-
fects." (T9)

"How to deal with patients'
pain." (T10)

Omaiset halusivat tietéa
sairaudesta ja sen vaiku-
tuksista.

Kuinka selvita potilaan ki-
vun kanssa.

Tarve saada tietoa
potilaan sairau-
desta

Tarve saada tietoa
kivunhoidosta

Tiedollisen
tuen tarve

"Feel that professionals care
about the patient.” (T8)

"The warm atmosphere al-
lowed the participants to
drop their facade." (T6)

Tunne, ettd hoitajat valitta-
vat potilaasta.

Lammin ilmapiiri antoi
osanottajille mahdollisuu-
den pudottaa naamionsa.

Tarve hoitajien
myaotatuntoon

Tarve tunteiden il-
maisuun

Emotionaali-
sen tuen tarve

"Having the support of my
family and my friends." (T1)

"Having the support of a
group of people who are ex-
periencing the same things."
(T1)

Perheen ja ystavien tuki

Tuki ryhmalta, jolla samoja
kokemuksia.

Tarve saada tukea
laheisilta

Tarve vertaistu-
keen

Sosiaalisen
tuen tarve

"Caregivers needed financial
help from family or friends."
(T7)

"Carers needed information
and advice on what was
available." (T9)

Omaiset tarvitsivat talou-
dellista tukea perheeltaan
tai ystaviltaan.

Omaiset tarvitsivat tietoa

ja neuvoja, mita tukea oli
mahdollisuus saada.

Tarve saada ta-
loudellista tukea

Tarve saada tietoa
eri tukimuodoista

Taloudellisen
tuen tarve

"Getting help providing
physical care to the patient."
(T1)

"Helping with meals or ena-
bling to get out for shop-
ping."(T9)

Avun saaminen potilaan
fyysiseen hoitamiseen.

Saada apua ruuanlaitossa
ja ostoksille paasyssa.

Tarve saada apua
potilaan hoitoon
Tarve saada apua
kaytannon asioi-
den hoitoon

Kaytannolli-
sen tuen tarve

"Having the support of a
spiritual councelor." (T1)

"Being in the prayers of oth-
ers." (T1)

Hengellisen ohjaajan tuki.

Olla toisten rukouksissa.

Tarve saada oh-
jausta hengelli-
seltd neuvojalta
Tarve tietaa tois-
ten muistavan ru-
kouksin

Hengellisen
tuen tarve

Toisen tutkimuskysymyksen aineiston analyysin teimme samalla periaatteella kuin en-

simmaisenkin. Analyysiyksikéita oli 83. Pelkistysten kautta muodostui 23 alaluokkaa,

jotka jaoimme seitseméaksi ylaluokaksi. Naisté tuli yksi pdaluokka, joka on toinen tutki-

muskysymyksemme eli omaisten kokemukset saamastaan tuesta laheisensa palliatiivi-

sen hoidon aikana. Taulukossa 2 on esimerkki toisen tutkimuskysymyksen aineiston

analyysista ja alaluokkien abstrahointi on kuvattu taulukossa 4 sivulla 23.
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Taulukko 2. Esimerkki aineistoanalyysista: Omaisten kokemukset saamastaan tuesta la-

heisensa palliatiivisen hoidon aikana

Alkuperaisilmaisu

Pelkistetty ilmaisu

Alaluokka

Ylaluokka

"It takes us away from the
crises we went through." (T5)

"Listened whatever | had to
say." (T3)

Se vie meidét pois ko-
kemastamme kriisista.

Kuuntelivat mita halu-
sin sanoa.

Kokemus kriisista

Kokemus kuulluksi
tulemisesta

Kokemus emo-
tionaalisesta
tuesta

"The visit of family or rela-
tives were a source of help."
(T7)

"Everyone there understood
what they were going
through.” (T6)

Perheen tai sukulais-
ten vierailut auttoivat.

Kaikki siella (tukiryh-
massa) ymmarsivat,
mité kukin kavi lapi.

Kokemus perheen
ja suvun tuesta

Kokemus vertaistu-
esta

Kokemus sosi-
aalisesta tuesta

“They had received the least
information about different

Saivat vahiten tietoa
erilaisista taloudelli-

Kokemus taloudel-
listen etuuksien ja

Kokemus talou-

"...the participants felt reas-
sured that the patient was
being cared for in the best
way possible." (T6)

...(tukiryhmaan) osal-
listujat vakuuttuivat
siitd, etta potilasta hoi-
dettiin parhaalla mah-
dollisella tavalla.

Kokemus henkilo-
kunnan osaami-
sesta

kinds of financial support and | sista tuista ja mahdolli- | tukien saatavuu- dellisesta tu-
benefits available.” (T3) sista etuuksista. desta esta
"Have my questions an- Kysymyksiini vastattiin | Kokemus saadusta
swered honestly." (T8) rehellisesti. tiedosta liittyen sai-
rauteen Kokemus tie-
"Provited information on mat- | Antoivat tietoa potilaan | Kokemus saadusta | dollisesta tu-
ters related to the patient's | kuolemaan liittyvista | tiedosta liittyen kuo- | €Sta
death.” (T3) asioista. lemaan ja sen jal-
keiseen aikaan
"The delievery of items to Saattohoitoon tarvitta- | Kokemus kaytan-
support end of life care at vien apuvalineiden noéllisen avun saa-
home was not always saaminen kotiin ei aina | misesta
straightforward." (T2) ollut yksinkertaista. Kokemus hoi-
dosta ja kay-

tannollisesta
tuesta

"...focused support came
througt the church or their
personal beliefs..." (T9)

"Religious and spiritual ele-
ments were not concidered
part of the health care team's
responsibility.” (T2)

... saivat tarkeaa tukea
kirkolta tai omista us-
komuksistaan...

Uskonnollisten asioi-
den ei katsottu kuulu-
van hoitotiimin vas-
tuulle.

Kokemus hengelli-
sen yhteison tarjoa-
masta tuesta

Kokemus tuesta liit-
tyen uskonnollisiin
ja hengellisiin asioi-
hin

Kokemus hen-
gellisesté tu-
esta

"Nice furniture, beautiful co-
lours, and art contributed to
feelings of support". (T4)

"...the spirit they are working
in has helped me in my
grieving." (T4)

Kauniit huonekalut, va-
rit ja taide vahvistivat
tuen tunnetta.

...tapa jolla he tyos-
kentelevét, auttoi mi-
nua surussani.

Kokemus fyysisesta
ympéaristosta

Kokemus henki-
sesta ymparistosta

Kokemus hoito-
ympéristosta




6 Tulokset

6.1 Omaisten tuen tarpeet laheisensa palliatiivisen hoidon aikana
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78 pelkistetysta ilmaisusta muodostui 23 alaluokkaa. Naista muodostui kuusi ylaluokkaa,

joita ovat tiedollisen, emotionaalisen, sosiaalisen, taloudellisen, kaytannéllisen ja hen-

gellisen tuen tarpeet. Nama yhdistyivat yhdeksi paaluokaksi, joka on ensimmainen tutki-

muskysymyksemme eli omaisten tuen tarpeet laheisenséa palliatiivisen hoidon aikana.

Taulukossa 3 on esitetty naiden luokkien abstrahointi.

Taulukko 3. Omaisten tuen tarpeet laheisensa palliatiivisen hoidon aikana

Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

Tarve saada tietoa potilaan sairaudesta, oireista ja
niiden hoidosta
Tarve saada tietoa kivunhoidosta

Tarve saada tietoa potilaan ladkehoidosta ja tukea
siihen

Tarve saada tietoa potilaan fyysisesta hoitamisesta
ja apuvalineista

Tarve saada tietoa potilaan kokonaistilanteesta
Tarve saada tietoa kuolinprosessista

Tiedollisen tuen
tarve

Tarve vuorovaikutukseen hoitohenkildkunnan
kanssa

Tarve saada tukea vuorovaikutukseen potilaan
kanssa

Tarve saada tukea omaan jaksamiseen
Tarve hoitajien myotatuntoon

Tarve erilaisten tunteiden ilmaisuun
Tarve tuntea ettéd on toivoa

Emotionaalisen
tuen tarve

Tarve saada tukea laheisilta
Tarve vertaistukeen

Sosiaalisen tuen
tarve

Tarve rahalliseen tukeen
Tarve saada tietoa erilaisista tukimuodoista

Taloudellisen tuen
tarve

Tarve saada apua kuolinhetkella

Tarve tietdd, mihin ja kehen ottaa yhteytta
Tarve saada apua potilaan hoitoon

Tarve saada apua kaytdnnén asioiden hoitoon

Tarve varmistaa potilaalle mahdollisimman hyva
hoito

Kéaytannollisen
tuen tarve

Tarve hengelliseen neuvonantajaan
Tarve tietda toisten muistavan rukouksin

Hengellisen tuen
tarve

Omaisten tuen
tarpeet laheisensa
palliatiivisen hoi-
don aikana
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Tutkimukset osoittivat, ettd omaisilla oli eniten tiedollisen tuen tarpeita. Ewingin ja Gran-
den (2013) mukaan omaisilla oli vahva tarve hoitaa laheisiaéan vastuullisesti ja nain var-
mistaa laheisen tarkoituksenmukainen hoito. Tamén vastuuntunteen katsottiin edellytta-
van tiedollista tukea palliatiivisen hoidon aikana, jotta heidan l&aheisensa saivat tarvitse-
mansa hyvan hoidon. Useassa tutkimuksessa ilmeni, ettd omaiset tarvitsivat tietoa la-
heisen sairaudesta, oireista ja hoidoista. Erityisesti tiedollisen tuen tarpeita oli kivuista,
kivunhoidosta, muista oireista ja laakehoidosta. (Ewing — Grande 2013; Brazil — Kaa-
salainen — Williams - Dumond 2014; Wei-chun — Chao-jung 2004; Fridriksdottir —Sigur-
dardottir — Gunnarsdottir 2006.) Omaiset ilmaisivat myds tarvitsevansa tietoa kuolinpro-
sessista ja tapahtumista kuoleman jalkeen pystyakseen ennakoimaan tulevaa ja kasitte-
lemaan vallitsevaa tilannetta. (Ewing — Grande 2013; Henriksson — Ternedsted — An-
dershed 2011.)

Useassa tutkimuksessa ilmeni, ettd omaisilla oli runsaasti psykososiaalisen tuen tar-
peita. Ewing ja Grande (2013) toteavat tutkimuksessaan, ettéd omaiset ilmaisivat selvasti
tarvitsevansa emotionaalista tukea. Tuloksissa nousi esiin omaisten tarve saada puhua
tunteistaan ja tulla kuulluksi. Tassa tutkimuksessa emotionaalisen tuen tarpeen tunnisti-
vat sekd ne omaiset, jotka saivat emotionaalista tukea, ettéa ne jotka eivat saaneet. Myos
Brazilin ym. (2014) ja Joad — Mayamol — Chaturvedin (2011) tutkimuksissa nousi esiin
omaisten tarve saada puhua asioistaan ja tunteistaan jonkun kanssa. Tuloksissa ilmeni,
etta omaiset tarvitsivat tukea myos vuorovaikutukseen pystydkseen puhumaan vaikeista

asioista laheisensé kanssa ja olemaan h&nen tukenaan palliatiivisen hoidon aikana.

Henriksson ym. (2011) tutkimuksessa omaiset ilmaisivat tarpeen saada keskustella ver-
taistensa kanssa ja purkaa kielteisia tunteita, kuten vihaa, turvallisessa ja sallivassa ym-
paristdssa. Brazilin ym. (2014) mukaan omaiset arvottivat tarkeaksi sosiaalisen tuen
muodoksi ystaviltd ja perheeltd saamansa tuen. Tutkimustuloksissa ilmeni, ettd maalla
asuvilla oli suurempi tarve saada tukea ystavilta ja perheeltd kuin kaupungissa asuvilla.
Omaisilla oli my6s tarve kokea, ettéd heidan laheisensd hyvaksyttiin ja etté heista vélitet-
tiin (Fridriksdottir ym. 2006).

Taloudellisen tuen tarpeet nousivat myos tutkimuksissa esiin. Ewingin ja Granden (2013)
mukaan omaiset tarvitsivat tietoa, ohjausta ja tukea taloudellisissa kysymyksissa, heilla
oli tarve tietdd millaisia taloudellisia tukia on mahdollisuus saada ja onko mahdollista

jarjestella tydaikoja laheisen sairauden vuoksi.
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Joad ym. (2011) ja Ewing ja Grande (2013) ovat tutkineet kotona kuolleiden potilaiden
omaisten tarpeita. Naissa tutkimuksissa ilmeni mygs, etta omaisilla oli tarve saada apua
ja tukea kaytannollisiin asioihin. Saattohoitoyksikdssé tai osastoilla kuolleiden omaisilla
nama tarpeet eivat korostuneet. Kotisaattohoidossa olevien omaiset tarvitsivat apua ja
tukea potilaan fyysiseen hoitamiseen, apuvalineiden kaytt6on, mahdollisuuteen levata
itse ja hoitaa henkilokohtaisia asioitaan. Omaisilla oli mygs tarve tietdd mihin ja kehen
ottaa yhteyttd hadan hetkella.

Hengellisen tuen tarpeista Brazil ym. (2014) mainitsevat, ettd maalla asuvat omaiset kai-
pasivat hengellistd neuvonantajaa. Kaupungissa omaiset toivoivat, etta toiset ihmiset ru-
koilisivat heidan puolestaan. Wei-chunin ja Chao-jungin (2004) tutkimuksessa omaiset
tarvitsivat vahiten psykososiaalista ja hengellista tukea. Tutkivat arvelivat sen johtuvan
siitd, etta potilaan tilan ollessa epavakaa palliatiivisessa yksikdsséd, omaiset kiinnittivat
kaiken huomionsa potilaan oireisiin ja niiden hoitoon kieltden omat tarpeensa. Ewing ja
Grande (2013) toteavat, etta toisille tutkittaville hengellinen tuki ja omat uskomukset oli-
vat tarkeita, mutta kaikki eivat halunneet sellaista tukea ja oli tarkeda kunnioittaa myos
heidan ndkemystaan.

6.2 Omaisten kokemuksia saamastaan tuesta laheisensa palliatiivisen hoidon aikana

Toiseen tutkimuskysymykseen lIoysimme 83 analyysiyksikkda. Naista muodostimme pel-
kistysten jalkeen 23 alaluokkaa, joista tuli seitseman yléaluokkaa. Ylaluokkia ovat koke-
mukset emotionaalisesta, sosiaalisesta, taloudellisesta ja tiedollisesta tuesta, kokemuk-
set hoidosta ja kaytanndllisesta tuesta seka hengellisesta tuesta ja hoitoymparistosta.
Yhdistavana luokkana on toinen tutkimuskysymyksemme eli omaisten kokemukset saa-
mastaan tuesta laheisensa palliatiivisen hoidon aikana. Kokemukset saattoivat olla joko

positiivisia tai negatiivisia. Abstrahointi esitetty taulukossa 4.
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Taulukko 4. Omaisten kokemukset saamastaan tuesta laheisensa palliatiivisen hoidon

aikana

Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

Kokemus keskusteluavusta

Kokemus kuulluksi tulemisesta
Kokemus tunteiden kasittelysta
Kokemus kohtaamisesta

Kokemus hoitajien myétatunnosta
Kokemus arvokkuuden tunteesta
Kokemus omien tarpeiden huomioinnista

Kokemus tuesta kuolinprosessissa ja kuole-
man jalkeen

Kokemus tuesta surutydssa
Kokemus tuesta kriisissa

Kokemus emotionaa-
lisesta tuesta

Kokemus vertaistuesta
Kokemus perheen ja suvun tuesta

Kokemus sosiaali-
sesta tuesta

Kokemus taloudellisten tukien saatavuudesta

Kokemus taloudelli-
sesta tuesta

Kokemus saadusta tiedosta liittyen oireisiin ja
hoitoon

Kokemus saadusta tiedosta liittyen sairau-
teen

Kokemus saadusta tiedosta liittyen kuole-
maan ja sen jalkeiseen aikaan

Kokemus tiedollisesta
tuesta

Kokemus hoidon laadusta ja oirehoidosta
Kokemus kaytannollisen avun saamisesta
Kokemus henkilékunnan osaamisesta

Kokemus hoidosta ja
kaytannollisesta tu-
esta

Kokemus tuesta liittyen uskonnollisiin ja hen-
gellisiin asioihin

Kokemus hengellisen yhteistn tarjoamasta
tuesta

Kokemus hengelli-
sesta tuesta

Kokemus fyysisesta ymparistosta
Kokemus henkisestd ymparistosta

Kokemus hoitoympa-
ristosta

Omaisten kokemukset
saamastaan tuesta la-
heisensa palliatiivisen
hoidon aikana

Tutkimuksien mukaan omaiset kokevat, ettd psykososiaalinen tuki on keskeinen tuen
muoto. Tutkimuksissa oli kuvailtu paljon omaisten kokemuksia emotionaalisesta tuesta.
Lundberg — Olsson — Frst (2013) toteavat tutkimustuloksissaan, ettd omaiset kokivat
keskustelujen henkildston kanssa lisaavan turvallisuuden ja varmuuden tunnetta. Kan-
nustava, myotatuntoinen kohtaaminen koettiin lohduttavana. Omaisilla oli pA&osin posi-
tiivisia kokemuksia emotionaalisesta tuesta, mutta heilla oli myoés kokemuksia siita, etta

heidan tuntemuksiaan ei huomioitu. Samansuuntaisia tuloksia oli saatu myds Lees —



24

Mayland - West — Germainen (2014) tutkimuksessa, jossa nousivat esiin omaisten ko-
kemukset henkildstén myotatuntoisesta ja arvostavasta kohtaamisesta. Niin ikdan esille
tuli myos kokemuksia liian vahaisestéa myotatunnosta. Eriksson — Arve — Laurin (2006)
tutkimuksen tuloksissa emotionaalisen tuen alueelta omaiset olivat kokeneet, ettd saivat
paljon hyvaksyntaa ja heita kuunneltiin ja he saivat aikaa keskustelulle silloin kun oli
tarve. Toisaalta 55% omaisista ilmoitti, ettd henkilostd kysyi harvoin tai ei koskaan, ha-

lusivatko omaiset keskustella omasta tilanteestaan hoitajien kanssa.

Tutkimuksessa tarkasteltiin myds omaisten saamaa tukea léheisen kuoleman jalkeen.
Omaisilla oli kokemus, ettd he saivat enemman emotionaalista tukea ennen laheisen
kuolemaa kuin kuoleman jalkeen. Lisaksi kotona kuolleiden omaiset kokivat saaneensa
enemman tukea kuin osastohoidossa kuolleiden omaiset. Myds Lundbergin ym. (2013)
tutkimuksessa omaiset kokivat emotionaalisen tuen suruaikana vahvistavan heita ja toi-

saalta tuen koettiin vahentavan syyllisyyden tunteita.

Myds sosiaalinen tuki nahtiin tutkimuksissa jaksamista edistavana. Parsons ja Anders-
son (2009) tarkastelivat tutkimuksessaan vuorovaikutteisen "perjantai iltapaivan tee”-
hetken merkitysta omaisille ja heidén l&heisilleen saattohoitoyksikdssd. Omaiset kokivat
teehetken ennen kaikkea mahdollisuutena keskustella henkiléston kanssa vaikean tilan-
teen keskelld, mutta omaiset kokivat teehetken myds tarkedna sosiaalisena tapahtu-
mana, jossa yhteisollisyyden tunne kasvoi ja eristaytyneisyys vaheni. Teehetki antoi
mahdollisuuden paasta hetkeksi pois kriisistd, jonka keskella he elivat. Myds Henriksso-
nin ym. (2011) mukaan omaiset kokivat ryhméatapaamiset ja mahdollisuuden vertaistu-
keen jaksamista edistavina. Omaisten mielesta ryhméatapaamisissa samankaltaiset ko-
kemukset edistivat yhteenkuuluvuutta ja he kokivat, etta vertaisryhmassa oli turvallinen
ymparistd myos kielteisten tunteiden purkamiselle. Se antoi mahdollisuuden ja ty6kaluja
k&sitella kriisia, ja he kokivat tunteidensa ja ajatustensa rauhoittuvan. Joadin ym. (2011)
tutkimuksessa omaiset ilmaisivat, etta uskonyhteisolta, perheeltd ja ystavilta saatu tuki

koettiin tarkeaksi.

Tutkimuksissa oli tarkasteltu paljon omaisten kokemuksia tiedollisen tuen saamisesta.
Henriksson ym. (2011) tutkimuksessa kuvattiin omaisten kokemuksia tukiryhmista ja in-
terventioiden vaikutuksista. Tukiryhman kokoontumiskertoja oli kuusi ja jokaisessa ko-
koontumisessa oli eri teema. Kokoontuminen, jossa kasiteltiin ja annettiin tietoa sairau-

desta, yleisistd oireista ja niiden hallinnasta koettiin tarkeimmaksi ryhmakokoontu-
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miseksi. Omaiset kokivat suurta helpotusta kun saivat tietoa sairaudesta, oireista ja hoi-
dosta. He kokivat, etté tieto lisdsi ymmarrysta tilanteesta ja toi lohdutusta laheisen pal-
liatiivisen hoidon aikana. Myds Lundbergin ym. (2013) tutkimuksessa omaiset kokivat
tiedonsaannin lisdavan varmuuden tunnetta ja turvallisuutta. Fridriksdottirin ym. (2006)
mukaan omaiset kokivat, etteivat aina saaneet riittavasti tietoa laheisensa oireista etu-
kateen. Puutteita tiedonsaannissa oli enemman silloin, kun palliatiivinen hoito toteutettiin

muualla kuin palliatiivisessa yksikossa.

Brazil ym. (2014) tarkastelivat tutkimuksessaan maalla ja kaupungissa hoidettavien po-
tilaiden omaisten tuen tarpeita laheisensa palliatiivisen hoidon aikana. Molemmissa ryh-
missa omaiset kokivat, ettd tiedonsaanti oireista, sairaudesta ja hoidosta oli tarkein tu-
ensaannin osa-alue. Myds Wei-chun ja Chao-jung (2004) toteavat, ettd omaiset kokivat
tarkeimmaksi tiedolliseksi tuen muodoksi tiedon sairaudesta ja tiedon siita, kuinka selvita
potilaan fyysisten oireiden kanssa. Erikssonin ym. (2006) tutkimuksessa omaiset kokivat
saavansa eniten tietoa laheisensé sairaudesta ja hoidosta. Vahiten tietoa omaiset koki-
vat saaneensa talouteen liittyvista asioista ja saatavilla olevista eduista. Tutkimuksessa
ilmeni myds, etta kotona kuolleiden omaiset olivat kokeneet saaneensa enemman tie-
dollista tukea kuin ne, joiden l&heinen oli kuollut saattohoitoyksikdssa tai terveyskeskuk-

sen vuodeosastolla.

Tutkimuksissa nousi esiin myds omaisten kokemuksia heidén laheisensé saamasta kay-
tannollisestd avusta ja hoidosta. Leesin ym. (2014) ja Henrikssonin ym. (2011) tutkimuk-
sissa ilmeni, ettd omaiset kokivat hoitajien patevyyden vaikuttavan siihen, miten he ja
heidan l&heisenséa kokivat hoidon. Epajohdonmukaisuudet hoidossa lisdsivat omaisten
ja heidan laheistensa epavarmuutta ja negatiivisia kokemuksia. Vastaavasti positiiviset
kokemukset hoitajien patevyydesta lisdsivat omaisten luottamusta siihen, etta heidan la-
heistensa saivat hyvaa hoitoa. Ewingin ja Granden (2013) tutkimuksessa varsinkin ko-
tona kuolleiden omaiset kokivat, etta ajoittain he eivat saaneet tarpeeksi apua potilaan
kotihoitoon. Jotkut omaiset kokivat, ettd heidat oli jatetty yksin selviytym&éan laheisensa
hoidosta. Omaisilla oli positiivisia kokemuksia kuoleman hetkesta, jos hoitaja oli ollut pai-
kalla kuolinhetkelld. Lis&ksi omaisilla oli hyvid kokemuksia siitd, ettd he saivat konkreet-

tista apua ja ohjausta hoitotoimissa ja apuvdlineiden kaytossa.

Omaisilla oli kokemuksia my6s hengellisesta tuesta laheisensé palliatiivisen hoidon ai-
kana. Leesin ym. (2014) tutkimuksen tuloksissa omaiset ilmaisivat, ettd hengelliset ja

uskonnolliset asiat eivat heiddan mielestaan kuuluneet hoitotiimin vastuulle. Omaisilla oli
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kokemuksia, ettd uskonnollisia ja hengellisid asioita ei nostettu keskusteluun palliatiivi-
sen hoidon aikana, eivatka he piténeet sita tarpeellisena. Myos Wei-chunin ja Chao-jun-
gin (2004) tutkimustuloksissa omaiset kokivat, ettd uskonnollinen ja hengellinen tuki oli
vahiten tarkea tuen muoto. Henriksson ym. (2011) tutkimuksessa yhden ryhméatapaami-
sen aiheena oli “elamaa reunalla” (living on the edge”). Tassa ryhmassa oli pappi lasna.
Papin lasndolon katsottiin kaantavan ajatukset uskonnollisiin ja hengellisiin asioihin,
mika koettiin seké positiivisena etta negatiivisena asiana. Useat omaiset ilmaisivat, ett-
eivat ole uskonnollisia, mutta arvostivat silti mahdollisuutta keskustella vaikeista asioista
ja lahestyvastéa kuolemasta papin kanssa. Omaiset ilmaisivat mygs, etta vaikea asia tuli
helpommin kéasiteltavaksi ryhmakeskustelussa. Ewingin ja Granden (2013) tutkimuk-
sessa omaiset ilmaisivat kirkolta ja uskosta saamansa tuen tarkeaksi voimavaraksi. Joa-
din ym. (2011) tutkimuksessa omaisten mielesta tarkein voimavara oli uskonto ja toisena

perhe.

Lundbergin ym.(2013) tutkimuksessa omaiset kokivat, etta fyysisella ymparistélla ja hoi-
toilmapiirilla oli merkittava vaikutus henkiseen hyvinvointiin. Omaiset arvostivat kodin-
omaista ymparistoa ja heidan mielestddn henkiselld ilmapiirilla oli suuri vaikutus siihen,

miten oli mahdollista surra.

7 Pohdinta

7.1 Tulosten tarkastelu ja johtopaéatokset

Tassa kirjallisuuskatsauksessa olemme kuvailleet omaisten tuen tarpeita ja kokemuksia
saamastaan tuesta laheisensa palliatiivisen hoidon aikana. Havaitsimme, ettd omaisten
tuen tarpeet painottuivat tiedollisiin ja emotionaalisiin. Tuloksia tarkastellessamme peila-
simme niité usein siihen, miten palliatiivinen hoito ja saattohoito on jarjestetty Suomessa

ja pohdimme, saavatko potilas ja omainen riittdvan tuen ja hoidon.

Brazilin ym. (2014) tutkimuksen tuloksissa omaisilla oli enemman kaytannéllisen tuen
tarpeita, mikali he asuivat maaseudulla. Ewingin ja Granden (2013) tuloksissa omaisilla
oli kokemuksia, ettd he eivat saaneet riittavasti tukea laheisensa kotisaattohoidossa.

Suomi on harvaan asuttu maa ja se asettaa vaistamattd potilaita ja omaisia eriarvoiseen
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asemaan. STM:n (2010) saattohoitosuosituksissa edellytetééan, etta potilaalla on mah-
dollisuus saada hoitoa vuorokauden ympadri riippumatta siitd missd hanta hoidetaan,
my®0s silloin, kun potilas haluaa kuolla kotona. Hoidon jatkuvuuden turvaaminen on kes-
keistd ja tamé& edellyttdd saattohoitoverkostojen hyvaa organisointia. Suomessa ei ole
lakia saattohoidon toteutuksen vaatimuksista, mik& voi myos osaltaan heikentaéa potilai-
den tasa-arvoista kohtelua. HYKS-alueen saattohoitotydryhm&n muistio (2011) maarit-
teli padkaupunkiseudulla palliatiivisen potilaan ja saattohoitopotilaan hoitopolun ja saat-
tohoitoyksikdiden osaamisen tasot. Muualla Suomessa palliatiivisten potilaiden hoidon

jarjestelyissa on edelleen monenlaisia kaytantoja.

Joadin ym. (2011) seka Ewingin ja Granden (2013) tutkimuksissa oli tarkasteltu kotona
kuolleiden potilaiden omaisten tarpeita. Tuloksissa ilmeni, ettd omaisilla oli tarve tietaa,
mihin ottaa yhteyttd hadan hetkella. Kuivalaisen (2012: 16) mukaan kotisaattohoidossa
kuolevien potilaiden omaisten tuen tarpeet korostuvat ja riittava ymparivuorokautinen
tuki onkin edellytys onnistuneelle saattohoidolle. Suomessa on suurimmissa kaupun-
geissa kotisairaaloita, jotka hoitavat palliatiivisia potilaita ja mahdollistavat my6s saatto-
hoidon kotona. Naissa yksikdissa painopiste on oirehoidon ja saattohoidon osaamisessa
ja hoitoa saa ymparivuorokautisesti. Pohdimme sité, kuinka Pohjois-Suomen pienien
kuntien asukkaiden palliatiivinen hoito on jarjestetty ja onko heidan mahdollista saada

tukea ja apua ymparivuorokautisesti STM:n (2010) suositusten mukaisesti.

Henriksson ym. (2011) tutkivat kokemuksia tukiryhmista. Tutkimuksessa nousi esiin ryh-
mien positiivinen vaikutus omaisiin. Omaiset ilmaisivat, etta ryhméassa oli mahdollisuus
tarkedan vertaistukeen ja tunteiden ilmaisuun. Tuloksissa ilmeni, ettd omaisilla oli myos
tarve vapaaseen keskusteluun. Brazilin ym. (2014) tutkimuksessa maaseudulla asuvat
omaiset ilmaisivat kaipaavansa vertaistukea. Tulokset kertovat siita, ettd omaisilla on
tarve saada tavata vertaisiaan ja saada keskustella myds muista asioista kuin sairau-

desta tai kuolemasta.

Suomessa on edelleen melko vahan pelkéastaan saattohoitoon erikoistuneita yksikoita ja
osastoja. Kirjallisuuskatsauksen perusteella ajattelimme, etta saattohoito-osastoilla ver-
taistukitoiminnan tulisi olla vakiintunutta toimintaa myos omaisille. Helsingissa Terhoko-
dissa toimiva omaisten ryhma kokoontuu kerran viikossa. Luultavasti myds kotisaatto-
hoidossa laheisidan hoitavat omaiset hyotyisivat vertaistuesta. Syopajarjestot yllapitavat

tukiryhmia sy6papotilaille ja omaisille eri puolilla Suomea (Sy6pajarjestét 2015).
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Sairaanhoitajat, jotka tyoskentelevat palliatiivisessa hoidossa ja joilla on tarvittava tyo-
kokemus, voisivat toimia tukiryhnmien vetéjind. Henrikssonin ym. (2011) tutkimuksessa
ehdotetaan tata ja sanotaan, ettad tallainen toiminta antaisi kokeneille hoitajille uusia
haasteita. TyOnantaja voisi mahdollistaa tukiryhm&toiminnan antamalla aikaa ja koulu-
tusta ryhmien suunnitteluun ja johtamiseen. Myds Parsonsin ja Andersonin (2009) ku-
vaamaa "teehetki” on kustannustehokas tapa tuoda merkityksellinen lohtu potilaalle ja
omaisille. Tutkijat sanoivat, ettd malli on helposti siirrettavissa muualle, mielestamme

my6s Suomeen.

Suomessa on viime vuosina tutkittu ja kirjoitettu melko paljon toivosta hoitotyén autta-
mismenetelmana. Toivo ndhdaan merkittavana voimavarana potilaalle ja omaisille. (Ko-
honen ym. 2007.) Fridriksdottirin ym. (2006) seka Parsonsin ja Andersonin (2009) tutki-
muksissa toivo nousi esille, mutta sen merkitys ei korostunut. Muissa artikkeleissa toivo
ei ilmennyt kasitteena. Oletimme suomalaisen kirjallisuuden perusteella, ettd toivon na-

kokulma olisi ollut vahvemmin lasna analysoimissamme artikkeleissa.

7.2 Luotettavuus ja eettisyys

Tydssamme noudatimme Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (2012) maéarittelemaa hy-
vaa tieteellista kaytantbd. Tarkeimpia tutkimuseettisia periaatteita ovat rehellisyys, ylei-
nen huolellisuus ja tarkkuus tutkimustytssa, tulosten tallentamisessa ja esittdmisessa
seka tutkimuksen ja tulosten arvioinnissa. Opinnaytetydmme perustuu toisten tutkimuk-
siin, joita pyrimme analysoimaan avoimesti ja raportoimaan tulokset puolueettomasti.

Olemme pyrkineet antamaan arvon toisille tutkijoille, kun olemme viitanneet heihin.

Laadullinen tutkimus kuvaa todellista elamad, jossa todellisuus on moninainen. Tutki-
muskohdetta pyritdan tutkimaan kokonaisvaltaisesti. Tutkijan arvolahtokohdat vaikutta-
vat siihen, miten han tutkii kasiteltavaa ilmiota. Taman vuoksi hanen tulee tiedostaa omat
lAhtokohtansa ja arvioida niiden vaikutusta aineistoon ja tutkimusprosessiin. Toinen tut-
kija ei valttamatta paaddy samaan lopputulokseen samasta aineistosta, koska laadulli-
sessa tutkimuksessa tutkittava aineisto voidaan tulkita monella eri tavalla. (Hirsjarvi —
Remes — Sajavaara 2009: 161; Kylma — Juvakka 2007b: 129.) Tassa tydéssa oma pitka
tyokokemuksemme sairaanhoitajina vaikutti varmasti jonkin verran aiheen kasittelyyn ja

heratti tyon edistyess& monipuolista keskustelua. Sen sijaan emme usko sen vaikutta-
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neen aineiston analyysiin, joka oli koko ajan aineistolahtoista. Pyrimme vastaamaan ai-
neistosta lahtevin perustein molempiin tutkimuskysymyksiin ja raportoimaan tulokset ai-

neistoanalyysin mukaisesti.

Tutkimusaineistoksi haimme artikkeleita kansainvalisista tietokannoista: Cinahlista,
jossa on vertaisarvioituja hoitotieteellisia artikkeleita seka Medlinesta ja PubMedista,
joissa on laaketieteellisissa vertaisarvioiduissa lehdissa julkaistuja artikkeleita. Lisaksi
tutkimme mukaanottokriteerit tayttavien artikkeleiden lahdeluetteloita saadaksemme pa-
remman kokonaiskuvan aiheestamme kaytavasta keskustelusta. Kavimme manuaali-
sesti lapi myds Hoitotiede- ja Tutkiva hoitotyd-lehtien sisallysluettelot viimeisen kymme-
nen vuoden ajalta. Taulukoimme tiedonhaun ja aineisto-analyysin seka raportoimme tut-
kimuksen vaiheet ja tulokset avoimesti. (Autti-Ramo — Grahn 2007: 49, 5; Kaaridinen —
Lahtinen 2006: 39.) Luimme tutkimukset itsendisesti ja vertasimme valintojamme, jonka
jalkeen paatimme yhdessa lopullisen artikkelivalinnan. Myds aineistoanalyysin teimme

seka yksin etta yhdessa.

Valitsemamme tutkimukset vaikuttivat luotettavilta. Tutkimuksilla oli paikallisen eettisen
toimikunnan lupa. Tutkijat raportoivat ymmarrettavasti kayttdmansa menetelmat, saa-
mansa tulokset seka arvioivat itse tutkimustensa rajoituksia ja luotettavuutta sekéa tulos-
ten hyddynnettavyytta ja yleistettavyyttd. Tulokset vastasivat tutkijoiden asettamiin kysy-
myksiin. He esittivat myos jatkotutkimusaiheita. (K&aridinen — Lahtinen 2006: 42; Kaila
— Kuoppala — Mékela 2007: 63.)

Valitsemiemme artikkeleiden tulokset olivat samansuuntaisia, mika lisda luotettavuutta
(Teikari — Roine 2007: 129). Erityisesti tutkimuksissa korostuivat tiedollisen tuen saami-
sen monipuoliset tarpeet ja emotionaalisen tuen tarkeys. Myds naihin tuen tarpeisiin liit-

tyvistd kokemuksista oli tutkimuksissa eniten kuvauksia.

7.3 Opinnaytetyon hyodynnettavyys ja jatkotutkimusaiheet

Taman tyon tuloksia voi hytdyntaa kaikkialla, miss& hoidetaan palliatiivisessa hoidossa
olevia potilaita kuten palliatiivisilla poliklinikoilla, sairaaloissa, vuodeosastoilla, saattohoi-
tokodeissa ja potilaiden kodeissa. Tuloksia voisi mielestamme hyddyntdd myoés muiden
kriittisesti sairaiden potilaiden hoitotydssa. Sairaanhoitajien perus- ja tdydennyskoulu-
tuksessa on tarkeda ottaa huomioon omaisten tuen tarpeet ja kokemukset. Tutkimusar-

tikkelimme edustavat erilaisia kulttuureja Aasiasta, Pohjois-Amerikasta ja Euroopasta.
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Kaikin osin emme voi olla varmoja, mika vaikutus hoitoymparistéilla ja kulttuurieroilla on
tuloksiin. Kuitenkin tulokset ovat yleistettavissé ainakin siltd osin, etta sairaudesta joh-
tuva inhimillinen karsimys on yleismaailmallista ja kaikkien potilaiden omaiset haluavat
turvata laheiselleen parhaan mahdollisen hoidon. Sita kaikki kymmenen tutkimustamme
myds korostivat. Omaiset jattivat omat tuen tarpeensa ja jaksamisensa taka-alalle. He
eivat halunneet kokea olevansa vaivaksi. Taméa antaa hoitohenkilokunnalle viestin, etta
arkitydn keskella omaisten tunteisiin ja jaksamiseen pitaisi kiinnittdd enemman huo-

miota.

Suomessa olisi tarpeen tehda enemman tutkimusta palliatiivisesta hoidosta. Vaihe, jossa
potilas siirtyy parantavien hoitojen loputtua oirehoitoon, on vaikea seka potilaalle etta
omaisille. Taman vaiheen ja siina tarvittavan tuen tarpeen tutkiminen toisi uutta tietoa,
miten siirtymavaihetta pystyisi helpottamaan. Olisi myds mielenkiintoista tutkia, onko
Suomessa alueellisia eroja palliatiivisen ja saattohoidon saatavuudessa ja toteutuuko

suositusten mukainen hoito myos pienisséa kunnissa.

Karjalainen ja Ponkilainen (2008) tarkastelivat hoitotyontekijéiden arviota antamastaan
tuesta kuolevan potilaan omaisille. Palliatiivinen hoito ja saattohoito ovat vaativaa hoito-
tyota. Olisi tarkeaa tutkia, miten hoitajat itse jaksavat, mita selviytymiskeinoja heilla on

tyossdan sekd mitd tukea he tarvitsevat ja saavat.

Nykyisin on tukiverkostoja potilaille ja omaisille myos netissa. Anonyymina on helpompi
kysyéa vertaisilta tai hoitohenkilokunnalta apua omaan ahdistukseensa tai kaytanndéllisiin
kysymyksiin ja jakaa omia kokemuksiaan. Muun muassa Syopéajarjestoilla on ilmaisia
palveluja joko puhelimitse, sahkdpostitse tai chatissa, joissa paasee keskustelemaan
neuvontahoitajan kanssa. Keskustelufoorumilla saa puolestaan vertaistukea. (Syopéajar-
jestot 2015.) Tallaisten palvelujen kayttda voisi tutkia, etta tietdisimme, kuinka tehokkaita

ne ovat ja miten niitd kannattaisi kehittaa.

Analysoimissamme tutkimuksissa oli kysytty omaisten kokemuksia saamastaan tuesta
lAheisensé palliatiivisen hoidon aikana, mutta vain muutamissa oli mainintoja omaisten
tuen tarpeista suruaikana. Omaisten saama tuki surutyssa olisi tarkea tutkimusaihe ja
sen merkitysta tulisi korostaa nykyistd enemméan. STM:n (2010) mukaan omaisen tuke-
minen potilaan kuoleman jalkeen kuuluu hyvaan saattohoitoon. Erjanti — Anttonen —
Gronlund — Kiurun (2014: 48), mukaan omainen jaa usein surunsa kanssa yksin. Sure-

vien tukeminen tulisi liittda osaksi palliatiivisen hoidon ja saattohoidon palveluketjua.



31

Lahteet

Aalberg, Veikko — Idman, Irja 2007. Sydpaan liittyvat psykososiaaliset ndktkohdat. Te-
oksessa Joensuu, Heikki — Roberts, J. Peter — Teppo, Lyly — Tenhunen, Mikko (toim.)
Syo6péataudit. Helsinki: Duodecim. 787 — 798.

Aalto, Kirsti 2009. Suru ja kuolema. Teoksessa Aalto, Kirsti — Gothoni, Raili (toim.): Ih-
misen lahella. Hengellisyys hoitoty6ssa. Helsinki: Kirjapaja. 65 — 82.

Anttonen, Mirja Sisko 2008. Kuolevan potilaan hoitotydn johtaminen. Teoksessa Gron-
lund, Elina — Anttonen, Mirja Sisko — Lehtomaki, Susanna — Agge, Eva (toim.): Sairaan-
hoitaja ja kuolevan hoito. Helsinki: Suomen sairaanhoitajaliitto. 49 — 57.

Anttonen, Mirja Sisko — Kvist, Tarja — Nikkonen, Merja 2009. Omaisten arvioima saatto-
hoidon laatu Terhokodissa. Hoitotiede 21 (1). 45 — 53.

Anttonen, Mirja Sisko — Lehtoméki, Susanna — Murtonen, Irja 2011. Palliatiivisen hoito-
tyon asiantuntijuuden kriteerit. Suomen Palliatiivisen hoidon yhdistys ry. Verkkodoku-
mentti. <http://www.sphy.fi/@Bin/130228/Kriteerit.pdf.> Luettu 12.1.2015.

Autti-Ramo, llona — Grahn, Riitta 2007. Kirjallisuushaku. Teoksessa Makeld, Marjukka
— Kaila, Minna — Lampe, Kristian — Teikari, Martti (toim.): Menetelmien arviointi tervey-
denhuollossa. Helsinki: Duodecim. 46 — 61.

Brazil, Kevin — Kaasalainen, Sharon — Williams, Allison — Dumont, Serge 2014. A
Comparison of Support Needs Between Rural and Urban Family Caregivers Providing
Palliative Care. American Journal of Hospice&Palliative Medicine 31 (1). 13 — 19.

Eriksson, Elina 2000. Omaisten selviytymisen tukeminen. Teoksessa Eriksson, Elina —
Kuuppeloméki, Merja (toim.): Sy6paa sairastavan potilaan hoitotyd. Helsinki: WSQY.
223-242.

Eriksson, Elina — Arve, Seija — Lauri, Sirkka 2006. Informational and emotional support
received by relatives before and after the cancer patient’s death. Europen Journal of
Oncology Nursing 10. 48 — 58.

Erjanti, Helena — Anttonen, Mirja Sisko — Grénlund, Arja — Kiuru, Susanna 2014 (toim.):
Palliatiivisen ja saattohoitotyon nykytila, tulevaisuus ja kehittamishaasteet. Helsinki:
Fioca Oy.

Erjanti, Helena — Paunonen-limonen, Marita 2004. Suru ja surevat. Surevien hoitotyon
perusteet. Helsinki: WSOY.

ETENE 2003. Saattohoito -Valtakunnallinen terveydenhuollon eettisen neuvottelukun-
nan muistio.
<http://www.etene.fi/c/document_library/get_file?folderld=17165&name=DLFE-
540.pdf.> Luettu 9.1.2015.

Ewing, Gail — Grande, Gunn 2013. Development of a Carer Support Needs Assess-
ment Tool (CSNAT) for end-of-life care practice at home: A qualitative study. Palliative
Medicine 27 (3). 244 — 256.



32

Fridriksdottir, N — Sigurdardottir, V — Gunnarsdottir, S 2006. Important needs of families
in acute and palliative care settings assessed with the family inventory of needs. Pallia-
tive Medicine 20. 425 — 432.

Gothéni, Raili — Jokela Ulla 2009. Eri uskontojen ja kulttuurien haaste hoitotydssa. Te-
oksessa Aalto, Kirsti — Gothoni, Raili (toim.): lhmisen lahella. Hengellisyys hoitotydssa.
Helsinki: Kirjapaja. 151 — 167.

Gronlund, Elina — Huttunen, Aili 2011. Kuolevan hyva hoito. Helsinki: Edita.

Hanhirova, Marjaana — Aalto, Kirsti 2009. Inmisen hengelliset tarpeet. Teoksessa
Aalto, Kirsti — Gothéni, Raili (toim.): Ihmisen lahella. Hengellisyys hoitotyésséa. Helsinki:
Kirjapaja. 9 — 24.

Henriksson, Anette — Ternestedt, Britt-Marie — Andershed, Birgitta 2011. Meeting
needs of family members of persons with life-threatening iliness: A support group pro-
gram during ongoing palliative care. Palliative and Supportive care 9. 263 — 271.

Hirsjarvi, Sirkka — Remes, Pirkko — Sajavaara, Paula 2009. Tutki ja kirjoita. 15., uudis-
tettu painos. Helsinki: Tammi.

Holli, Kaija — Saarto, Tiina 2007. Oireenmukainen hoito. Teoksessa Joensuu, Heikki —
Roberts, J. Peter — Lyly, Teppo — Tenhunen, Mikko (toim.): Helsinki: Duodecim. 829 —
846.

HYKS-alueen saattohoitotydryhman muistio 2011. Saattohoito HYKS-sairaanhoitoalu-
eella. Helsinki: Helsingin ja uudenmaan sairaanhoitopiiri.

Hanninen, Paivi 2004. Surevien omaisten avun tarve. Teoksessa Hietanen, Paivi — Vai-
nio, Anneli (toim.): Palliatiivinen hoito. 2., uudistettu painos. Helsinki: Duodecim. 272 —
277.

Hanninen, Juha — Pajunen Tapio 2006. Kuoleman kaari. Hameenlinna: Karisto.

Idman, Irja 2004a. Vaikean sairauden laukaisemat psyykkiset prosessit. Teoksessa
Hietanen, Paivi — Vainio, Anneli (toim.): Palliatiivinen hoito. 2., uudistettu painos. Hel-
sinki: Duodecim. 206 — 208.

Idman, Irja 2004b. Psyykkiset oireet somaattisen sairauden eri vaiheissa. Teoksessa
Hietanen, Paivi — Vainio, Anneli (toim.): Palliatiivinen hoito. 2., uudistettu painos. Hel-
sinki: Duodecim: 209 — 213.

Joad, Anjum S Khan — Mayamol, TC — Chaturvedi, Mohita 2011. What Does the Infor-
mal Caregiver of Terminally Ill Cancer Patient Need? A Study from a Cancer Centre.
Indian Journal of Palliative care 17 (3). 191 — 196.

Joensuu, Timo 2013. Onnistuneen saattohoidon pohjana hyva keskustelu. Teoksessa
Hanninen, Juha — Luomala, Marjukka (toim.): Elaméan puu — kirjoituksia saattohoidosta.
Helsinki: Otava. 72 — 79.

Kaila, Minna — Kuoppala, Jaana — Makel&d, Marjukka 2007. Tutkimustiedon kriittinen ar-
viointi. Teoksessa Makeld, Marjukka — Kaila, Minna — Lampe, Kristian — Teikari, Martti
(toim.): Menetelmien arviointi terveydenhuollossa. Helsinki: Duodecim. 62 — 81.



33

Kangasniemi, Mari — Utriainen, Kati — Ahonen, Sanna-Mari — Pietila, Anna-Maija —
Jaaskeldinen, Petri — Liikanen, Eeva 2013. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus: eteneminen-
tutkimuskysymyksista jasennettyyn tietoon. Hoitotiede 25 (4). 291 — 301.

Kankkunen, Paivi — Vehvildinen-Julkunen, Katri 2013. Tutkimus hoitotieteessa. 3., uu-
distettu painos. Helsinki: Sanoma Pro.

Karjalainen, Tuula — Ponkilainen, Sirkku 2008. Hoitotydntekijoiden tuki kuolevan poti-
laan omaisille — kyselytutkimus hoitohenkilékunnalle. Pro gradu-ty6. Hoitotieteen lai-
tos. Kuopio: Kuopion yliopisto.

Kaye, Herth 2000. Enhancing hope in people with a first recurrence of cancer. Journal
of Advanced Nursing 32 (6). 1431 — 1441.

Kielitoimiston sanakirja 2014. Verkkodokumentti. <http://www.kielitoimistonsa-
nakirja.fi/netmot.exe?motportal=80>. Luettu 22.11.2014.

Kohonen, Marja — Kylma, Jari — Juvakka, Taru — Pietila, Anna-Maija 2007. Toivoa vah-
vistavat hoitotydn auttamismenetelmat — metasynteesi. Hoitotiede 19 (2). 63 — 75.

Kuhanen, Carita — Oittinen, Pirkko — Kanerva, Anne — Seuri, Tarja — Schubert, Carla
2013. Mielenterveyshoitotyd. Helsinki: Sanoma Pro.

Kuivalainen, Satu 2012. Kotisaattohoidon toteutumiseen vaikuttavat tekijat. Kandidaa-
tintutkielma. Hoitotieteen laitos /Laaketieteellinen tiedekunta. Turku: Turun yliopisto.

Kuuppelomaki, Merja 2000. Potilaan tunteet ja emotionaalinen tuki. Teoksessa Eriks-
son, Elina — Kuuppelomaéki, Merja (toim.): Syopaa sairastavan potilaan hoitotyd. Hel-
sinki: WSOY: 129 — 158.

Kuuppeloméaki, Merja 2002. Spiritual Support for Families of Patients With Cancer: A
Pilot Study of Nursing Staff Assessments. Cancer nursing 25 (3). 209 — 218.

Kylma, Jari — Juvakka, Taru 2007a. Toivo hoitotydssa ja hoitotieteellisen tutkimuksen
kohteena. Tutkiva Hoitoty6 5 (4). 4 — 8.

Kylma, Jari — Juvakka, Taru 2007b. Laadullinen terveystutkimus. Helsinki. Edita.

Kaypa hoito -kasikirja 2004. Verkkodokumentti. <http://www.duodecim.fi/kotisi-
vut/docs/F8271/KH-kasikirja_2004_net.pdf.> Luettu 11.12.2014.

Kaypa hoito -suositus 2012. Kuolevan potilaan oireiden hoito. Julkaisu paivitetty
28.11.2012. <http://www.kaypahoito.fi/web/kh/suositukset/suositus;jsessio-
nid=93FF5475D1B5B1335E90B63526DC407B?id=h0i50063#NaN>. Luettu
27.11.2014.

Kaaridinen, Maria — Lahtinen, Mari 2006. Systemaattinen kirjallisuuskatsaus tutkimus-
tiedon jasentgjanéa. Hoitotiede 18 (1). 37 — 45.

Lees, Carolyn — Mayland, Catriona — West, Angela — Germaine, Alison 2014. Quality of
end of life care for those who die at home: views and experiences of bereaved relatives
and carers. International Journal of Palliative Nursing 20 (2). 63 -— 67.



34

Lundberg, Tina — Olsson, Mariann — Frst, Carl Johan. 2013. The perspectives of be-
reaved family members on their experiences of support in palliative care. International
Journal of Palliative Nursing 19 (6). 282 — 288.

Mattila, Elina — Kaunonen, Marja — Aalto, Pirjo — Astedt-Kurki, Paivi 2010. Sydpapoti-
laan ja perheenjasenen tukeminen sairaalassa: tuen tarpeen tunnistaminen ja tukemi-
sen tavoitteet. Tutkiva hoitotyo 8 (2). 31 — 38.

Nightingale, Florence 1964. Sairaanhoidosta. Brotherus, Aune (suom.). Kolmas painos.
Porvoo. Helsinki: WSOY.

Pajunen, Tapio 2013. Saattohoidon merkitys. Teoksessa Aalto, Kirsti (toim.): Saatto-
hoito — kuolevan tukena. Helsinki: Kirjapaja. 11 — 23.

Parsons, Sheila — Anderson, Colleen. 2009.The meaning of Friday afternoon tea for in-
formal caregivers on palliative care unit. International Journal of Palliative Nursing 15
(2). 74 - 78.

Rhen, Birthe 2013. Palliatiiviseen hoitoon siirtyminen on saattamista saattohoitoon. Te-
oksessa Hanninen, Juha — Luomala, Marjukka (toim.): Elaméan puu — Kirjoituksia saatto-
hoidosta. Helsinki: Otava. 64 — 71.

Salminen, Ari 2011. Mika kirjallisuuskatsaus? Verkkodokumentti.
<http://www.uva.fi/materiaali/pdf/isbn_978-952-476-349-3.pdf.>. Luettu 23.3.2015.

Sand, Hilkka 2003. Sateenkaaren paasta loytyy kultaa: tutkimus suomalaisesta saatto-
hoidosta. Verkkodokumentti. <http://tampub.uta.fi/handle/10024/67272.> Luettu
10.2.2015.

Saukkonen, Anja 2000. Omaisten kokemuksia ja odotuksia dementoituneen asukkaan
hoitoymparistostd Roihuvuoren vanhustenkeskuksessa. Paattoty6. Sosiaali- ja terveys-
ala. Hoitotydn koulutusohjelma. Helsinki: Helsingin ammattikorkeakoulu.

Sosiaali- ja terveysministerio 2010. Hyva saattohoito Suomessa. Sosiaali- ja terveysmi-
nisterion julkaisuja 2010: 6. <http://www.stm.fi/c/document_library/get_file?folde-
rld=1087414&name=DLFE-12411.pdf.> Luettu 27.11.2014.

Suomen Syoparekisteri 2014. Tilastot 2012. Verkkodokumentti. Paivitetty 8.10.2014.
<http://www.cancer.fi/ syoparekisteri/tilastot/ajantasaiset-perustaulukot/koko-maa.>
Luettu 20.10.2014.

Surakka, Tiina 2013. Terveydenhuollon henkildston ja potilaan omaisten yhteistyd. Te-
oksessa Aalto, Kirsti (toim.): Saattohoito — kuolevan tukena. Helsinki: Kirjapaja. 91 —
103.

Syo6péajarjestot 2015. <http://www.cancer fi/potilaatjalaheiset/>. Luettu 31.3.2015.

Taylor, Elisabeth Johnston 2003. Nurses Caring for the spirit: Patients With Cancer and
Family Caregiver Expectations. Oncology nursing forum 30 (4). 585 — 590.

Teikari, Martti — Roine, Risto P. 2007. Tiedon tulkinta ja raportointi. Teoksessa Makela,
Marjukka — Kaila, Minna — Lampe, Kristian — Teikari, Martti (toim.): Menetelmien arvi-
ointi terveydenhuollossa. Helsinki: Duodecim. 126 — 143.



35

Tuomi, Jouni — Sarajarvi, Anneli 2009. Laadullinen tutkimus ja sisélldnanalyysi. 6., uu-
distettu laitos. Helsinki: Tammi.

Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012. Hyva tieteellinen kaytantd. Verkkodokumentti.
Paivitetty 14.11.2012. <http://www.tenk.fi/sites/tenk.fi/fles/HTK ohje 2012.pdf>.
Luettu 18.10.2014.

Vainio, Anneli 2004. Tukihoito, palliatiivinen hoito, saattohoito, terminaalihoito. Teok-
sessa Hietanen, Paivi — Vainio, Anneli (toim.): Palliatiivinen hoito. 2., uudistettu painos.
Helsinki: Duodecim. 17 — 19.

Wei-chun, Lin — Chao-jung, Tsao 2004. Information needs of family caregivers of termi-
nal cancer patients in Taiwan. American Journal of Hospice and Palliative Medicine 21
(6). 438 — 444.

Wilkes, Lesley M — White, Kate 2005. The family and nurse in partnership: Providing
day-to-day care for rural cancer patients. Australian Journal of Rural Health 13. 121 —
126.

Ylikarjula, Simo 2013. Pappi sairaalassa. Teoksessa Pelkonen, Risto — Huttunen, Matti
O. — Saarelma, Kaija (toim.): Sairaus ja toivo. Helsinki: Duodecim. 111 — 118.



Analysoitujen artikkelien kuvaus

Liite 1
1(5)

Tekijat, vuosi, artikke-

Tutkimuksen tar-

Aineiston keruu ja

liams, Allison - Dumont,
Serge 2014.

A Comparison of Sup-
port Needs Between
Rural and Urban Family
Caregivers Providing
Palliative Care.

American Journal of
Hospice&Palliative
Medicine 31 (1). 13-19.

Kanada

pungissa asuvien
omaishoitajien tuen
tarpeita ja onko
niissa eroja. Kuvata
omaisten kokemuk-

sia saadusta tuesta.

asuvaa omaista,
jotka hoitivat poti-
lasta tutkimushet-
kella (82,9%/
71,4%) tai olivat hoi-
taneet ennen kuole-
maa (37,1%/ 20,0%)

Puhelinhaastattelu.
25-kohtainen Likert
5-asteikollinen struk-
turoitu kysely.
SPSS-tilastoana-

lyysi.

lin nimi, lehti ja maa koitus Aineisto/ otos analyysi Keskeiset tulokset
T1. Brazil, Kevin — Kaa- | Kartoittaa 70 maalla, Maarallinen tutki- 10 tarkeinta tuen tarvetta luetteloitu ja mihin niista parhaiten
salainen, Sharon — Wil- | maasedulla ja kau- |70 kaupungissa mus. vastattu. Molemmissa paikoissa tarkeaa tiedollinen tuki sairau-

desta ja oireista seka kivun lievityksesta. Perheen ja ystavien
tuki molemmissa tarkea. Kaupungissa haluttiin tietoa tavoista,
miten varmistaa potilaan paras mahdollinen hoito. Maalla tarvit-
tiin kuuntelijaa ja hengellistd neuvonantajaa. Omaiset toivoivat,
etté potilas arvosti heitd. Maalla enemman toteutumattomia tar-
peita kaytéanndllisissé asioissa, esimerkiksi kuljetus, levon jar-
jestaminen, taloudellinen tuki, kéytannon tehtavéat. Maalla kai-
vattiin vertaistukea ja potilaan kuntoutusta. Molemmat ryhmat
tiesivat, mista apua voi pyytéaa ja saivat sitd nopeasti seka sai-
vat osallistua paatdksentekoon.

T2. Lees, Carolyn —
Mayland, Catriona —
West, Angela — Ger-
maine, Alison 2014.

Quiality of end-of-life
care for those who die
at home: views and ex-
periences of bereaved
relatives and carers.

International Journal of
Palliative Nursing 20
(2). 63 - 67.

Iso-Britannia

Tutkia omaisten ko-
kemuksia palliatiivi-
sesta hoidosta ko-
tona.

72 omaista, joiden
laheisen kuolemasta
vahintaan 2 kk.

Laadullinen tutki-
mus.

40-kohtainen Likert
5-asteikollinen kysy-
myslomake (CODE).
Mukana avoimia ky-
symyksia. Tassa
tutkimuksessa si-
sallénanalyysi
avoimista kysy-
myksistéa. Struktu-
roitujen kysymysten
tulokset julkaistaan
my6hemmin.

4 teemaa: 1. Hoidon koordinointi ja jatkuvuus: 1a) Saumaton
hoito, 1b) Potilaan oireiden hoito, 1¢) Kotona tarvittavat hoitova-
lineet. 2. Hoitohenkilokunnan patevyys 3. Hoitohenkilokunnan
myo6tatunto: 3a) Huolenpito, hoito, 3b) Potilaan arvokas kohtelu.
4:Vuorovaikutus, kommunikaatio: 4a) Valmius keskustella en-
nen ja jalkeen kuoleman, 4b) Lahestyvan kuoleman oireiden
kertominen ja hoito, 4c) Emotionaalisten ja henkisten tarpeiden
huomioiminen. Mydtatunto ja arvokkuuden sailyttaminen tar-
keimpid, samoin riittavan tehokas kommunikaatio ja johdonmu-
kainen hoito, jotka vahvistivat tunnetta hyvasta hoidosta.




Liite 1
2 (5)

Tekijat, vuosi, artikke-
lin nimi, lehti ja maa

Tutkimuksen tar-
koitus

Aineisto/ otos

Aineiston keruu ja
analyysi

Keskeiset tulokset

T3. Eriksson, Elina —
Arve, Seija — Lauri,
Sirkka 2006.

Informational and emot-
inal support received by
relatives before and af-

ter the cancer patient's

death.

European Journal of

Oncology Nursing 10.
48 — 58.

Suomi

Kuvailla omaisten
késityksia saamas-
taan tuesta ennen ja
jalkeen kuoleman.

1. Millaista tiedollista
tukea ja miten saivat
tuen?

2. Millaista emotio-
naalista tukea ja mi-
ten kokivat sen?

3. Selittéavatko poti-
laiden ja omaisten
taustatekijat saatua
tukea?

376 omaista, joiden
laheinen oli kuollut
joko jossain 7 tk:ssa
(27%) tai saattohoi-
tokodissa (61%),
12% kotona tai muu-
alla 2 vuoden aikana
ennen tutkmusotan-
taa, keskiméaarin 1
vuosi sitten.

Maarallinen tutki-
mus.

Kyselylomake, Likert
4-asteikollinen pos-
titse. SPSS-tilasto-
analyysi.

A. Ennen kuolemaa: Tiedollista tukea eniten potilaan sairau-
desta ja sen hoidosta vahiten taloudellisista ja muista tuista
sek&@ muista saattohoitomahdollisuuksista. Omaiset, joiden l&-
heinen kuoli kotona ja jonka kuolinhetkell& olivat 1asné, saivat
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tietoa. Saivat enemmén emotionaalista kuin tiedollista tukea!
Kokivat hyvaksyntada, heitd kuunneltiin, annettiin aikaa. Vahiten
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kuolleiden pot. omaiset saivat enemman tukea, samoin puolisot
enemman kuin muut omaiset. B. Kuoleman jéalkeen: Enemman
tukea ennen kuolemaa kuin sen jalkeen. Omaiset saivat hyvak-
syntéa ja aikaa hoitajilta. Vain muutaman luona kaytiin kuole-
man jalkeen. Vain 1/5 sai infoa taloudellisista tuista. Kun potilas
kuoli kotona, omaiset saivat enemman tukea. Omainen, joka ei
ollut lasna kuoleman hetkelld, sai enemman tukea. Tuki annet-
tiin rehellisesti, ymmarrettavasti, tarpeen mukaan. Kuitenkin 1&-
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perhekokouksia, suullista ja kirjallista informaatiota, tukea en-
nen kuolemaa ja sen hetkelld, erityistukea perheille, joissa nuo-
ria tai sosiaalisia tai taloudellisia ongelmia, surunvalittelukirje,
ladkarin yhteydenotto kuoleman jalkeen. Omaisten kokemukset
saamastaan tuesta:

1. tiedollinen tukeminen, 2. tukea-antavat kohtaamiset hoitajien
kanssa, 3. henkilokunnan ammattitaito, 4. tukeva hoitoympa-
ristd, 5. tukeminen surussa

---> emotionaaliset seuraukset: 1ampd, lohtu, hyva olo, varmuu-
den ja turvallisuuden tunne, arvon, arvokkuuden ja harmonian
tunne, voiman/voimaantumisen kokemukset. Emotionaalinen
tuki ja myonteinen hoitoilmapiiri vahvistivat suruaikana ja va-
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Liite 1
3(5)

Tekijat, vuosi, artikke-
lin nimi, lehti ja maa

Tutkimuksen tar-
koitus

Aineisto/ otos

Aineiston keruu ja
analyysi

Keskeiset tulokset

T5. Parsons, Sheila —
Anderson, Colleen
20009.

The meaning of Friday
afternoon tea for infor-

mal caregivers on palli-
ative care unit.

International Journal of
Palliative Nursing 15
(2). 74 - 78.

Kanada

Maarittéad hoitohen-
kildstén ja omaisten
kesken pidettéavan
vakiintuneen, vuoro-
vaikutteisen "perjan-
tai teen" merkitysta
omaisille ja potilaille
saattohoitoyksi-
kossa.

8 omaista, joiden la-
heinen oli kysei-
sessd saattohoitoyk-
sikéssa hoidossa.
Omaiset olivat osal-
listuneet vahintaan 2
kertaa perjantain
teehetkeen.

Laadullinen tutki-
mus.

Mini- etnografinen
tutkimus. Puolistruk-
turoitu teemahaas-
tattelu, joka nauhoi-
tettiin. Laadullinen
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Tuloksissa ilmeni kolme teemaa: 1.Enemman kuin teehetki.
2.Tervetullut "hairibhetki”, keskeytys. 3. Valittamista ja lohdu-
tusta. Teehetki antoi emotionaalista tukea, osoitti henkilokun-
nan valittdmista ja huolenpitoa. Teehetki edisti yhteisollisyytta ja
auttoi poistamaan eristaytyneisyyden tunnetta. Teehetki koettiin
positiivisena hetkellisen& pakokeinona huolista, kuoleman 1&-
heisyydesta ja kriisistd, jonka keskella he elivat koko ajan. Ruu-
alla ja syomisella on sosiaalisia ja kulttuurisia ndkékulmia ja
nama ovat laheiseti yhteydessa fyysiseen ja henkiseen hyvin-
vointiin. Teehetki auttoi perheenjasenia hallitsemaan hankalia
tunteitaan.

T6. Henriksson, Anette-
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— Andershed, Birgitta
2011.

Meeting needs of family
members of persons
with life-threatening ill-
ness: A support group
program during ongoing
palliative care.

Palliative and Support-
ive care 9.
263 — 271.

Ruotsi

Kuvata omaisten ko-
kemuksia sairaan-
hoitajan johtamasta
tukirymasta, jota ko-
keiltiin omaisille poti-
laan palliatiivisen
hoidon aikana. Tuki-
ryhmaén tarkoitus oli
antaa vertaistukea
ja tietoa. Testattiin
siis interventiota.

29 omaista, joiden

laheiset joko kotihoi-
dossa, palliatiivsella
osastolla, saattohoi-
tokodissa tai hema-
tologisella osastolla.

Laadullinen tutki-
mus.

Omaiset osallistuivat
tukiryhmaéan 6 ker-
taa viikon vélein 1
t kerrallaan. Sai-
raanhoitaja johti ryh-
maa, joka kerta
myds eri asiantuntija
hoitoryhmasta pai-
kalla. Kahvitarjoilu.6.
kokoontumiskerran
jalkeen puhelinhaas-
tattelu, puoli-struktu-
roidut kysymykset
omaisten kokemuk-
sista. Laadullinen si-
séallénanalyysi.

Omaiset saivat ryhmissa tietoa potilaiden ravitsemuksesta, sai-
raudesta, kivun ja oireiden hoidosta, tunteen etteivét ole yksin,
mahdollisuuden luoda suhteita muihin vertaisiin, puhua tun-
teista, tarpeista ja kuolemasta avoimesti. LAmmin, luottamuk-
sellinen ilmapiiri tarkeé vaikeista asioista puhumiseen. Sai itkea
ja olla vasynyt, sai riisua naamionsa, sai olla vihainen ja har-
missaan potilaalle ja sairaudelle. Kriisireaktioista puhuminen
rauhoitti osallistujien tunteita ja ajatuksia. Ryhméssa kohdatut
omaisten tarpeet: tiedollinen, emotionaalinen, kaytanndllinen ja
varmuus potilaan hyvéasta hoidosta seka vertaistuen tarkea
merkitys. Omaiset arvostivat jokaisen kokoontumisen alussa ol-
lutta mahdollisuutta vapaaseen keskusteluun vertaisten
kanssa.
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Tuen tarpeet: 1. laéketieteellinen/ sairaanhoidollinen, 2. psyko-
loginen, 3. taloudellinen, 4. tiedollinen, 5. sosiaalinen. Suurin
osa koki saaneensa hyvin tietoa potilaan sairaudesta. Reilu kol-
mannes kaipasi tukea, miten keskustella potilaan kanssa sai-
raudesta ja diagnoosista. Tarvitsivat sairaanhoidollisia neuvoja
potilaan hoitoon. Kokivat, ettei ole aikaa itsesta eika muusta
perheestéa huolehtimiseen. Yli puolella oli taloudellisia vaikeuk-
sia ja joutuivat turvautumaan sukulaisiin ja ystaviin. Voi-
manantajina kokivat uskonnon ja perheen.

T8. Fridriksdottir, N —
Sigurdardottir, V — Gun-
narsdottir, S 2006.

Important needs of fa-
milies in acute and pal-
liative care settings as-
sessed with the Family
Inventory of Needs.

Palliative Medicine 20.
425 — 432,

Islanti

Tutkia omaisten
tuen tarpeita, miten
hyvin ne huomataan
ja onko omaisten
taustatekijoilla ja
hoitopaikalla vaiku-
tusta. Osa suurem-
paa tutkimuskoko-
naisuutta.

67 omaista, joiden
l&heisia hoidettiin
Reykjavikin yliopis-
tosairaalan palliatii-
visessa yksikossa,
onkologisella tai ki-
rurgisella osastolla
(palliatiivinen tiimi
konsultoi) tai kotihoi-
dossa palliatiivisen
hoidon turvin.

Méaarallinen tutki-
mus.

Family inventory of
needs (FIN, islanti-
lainen modifikaatio),
20-kohtainen, Likert
5-asteikollinen posti-
kysely. Tilastoana-

lyysi.

20 tarkeaa tarvetta, esimerkiksi tunne, etta potilaasta valitettiin
ja hoidettiin parhaalla mahdollisella tavalla, kysymyksiin vastat-
tiin rehellisesti ja ymmarrettavasti, tietoa, miten hoitaa potilasta
kotona. Tarpeista 67% kohdattiin, parhaiten palliatiivisessa koti-
hoidossa ja palliatiivisessa yksikdssa. Puolisoilla eniten tarpeita
ja ne kohdattiin parhaiten.
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lin nimi, lehti ja maa koitus Aineisto/ otos analyysi Keskeiset tulokset
T9. Ewing, Gail — Tutkia, mita tukea 75 omaista Laadullinen tutki- 1. Tarkeaa tuki, joka mahdollisti potilaan hoitamisen kotona:
Grande, Gunn 2013. omaiset tarvitsevat | tai ystavaa, joiden mus. kontaktihenkil®, potilaan oireiden ja kivun hoito, hoitovalineiden

Development of a Carer
Support Needs Assess-
ment Tool (CSNAT) for
end-of-life care practice
at home: A qualitative
study.

Palliative Medicine 27
(3). 244 — 256.

Iso-Britannia

kotona laheisensa
palliatiivisen hoidon
aikana. Kehittaa
omaisten tuen tar-
peen mittari.

laheinen kuollut 6-9
kk sitten joko ko-
tona, saattohoitoko-
dissa, sairaalassa
tai hoitokodissa. Fo-
cus 2 — 3 viimei-
sessa elinkuukau-
dessa.

Osallistujista 22
haastateltiin puheli-
mitse ja 53 muuta
jaettiin 9 ryhmaan.
Ryhmaéakokoontumi-
sen kesto 1%2 — 2 h.
Seuraavana paivana
puhelinsoitto ryh-
maan osallistuneille.
Nauhoitettu teema-
haastattelu, laadulli-
nen sisallénanalyysi.

kayton tuki, potilaan perustarpeista huolehtiminen, tukeminen
sairauden ja kuolemanprosessin ymmartamisessa, apua puhu-
miseen sairaudesta potilaan kanssa, tuki kuoleman hetkella.
2.Suora tuki omaiselle: levon mahdollistaminen, terveydentila-
huomiot, taloudelliset ja tybasiat, kaytannéllinen tuki, emotio-
naalinen tuki. 3. Tuentarve-mittarin kehitys.

T10. Wei-chun, Lin —
Chao-jung, Tsao 2004.

Information needs of
family caregivers of ter-
minal cancer patients in
Taiwan.

American Journal of
Hospice and Palliative
Medicine, 21 (6).

438 — 444,

Taiwan

Selvitdd omaisten
tiedollisen tuen tar-
peita potilaan ol-
lessa palliatiivisessa
hoitoyksikdssa. Tar-
koituksena valmis-
taa omaisia palliatii-
viseen kotihoitoon.

90 palliatiivisessa
hoidossa olevien po-
tilaiden omaista, joi-
den laheinen oli ollut
vahintaan 7 paivaa
palliatiivisessa hoito-
yksikdssa. Kyselylo-
makkeeseen vas-
taajien tuli osata lu-
kea ja kirjoittaa kii-
naa.

Maaréallinen poikit-
taistutkimus.
Strukturoitu kysely-
lomake. Kysymyk-
siin vastattiin
Likert-asteikolla 1-5.
Analyysissa kayttet-
tiin SAS-tietoko-
neohjelmaa. Asian-
tuntijat olivat raken-
taneet mittarin tata
tutkimusta varten.

Omaisten tiedontarpeiden osa-alueet: potilaan sairaudesta, tie-
toa hoidosta, palliatiivisesta hoidosta, sosiaalisesta hyvinvoin-
nista, psykososiaalisista asioista, henkisista ja hengellisista asi-
oista. Tarkeimmiksi tiedon tarpeen osa-alueiksi nousivat seu-
raavat: kuinka selvita potilaan kivun ja muiden oireiden kanssa,
kuinka auttaa potilasta fyysisesti, kuinka saada tietoa potilaan
todellisesta voinnista ja potilaan tulevista oireista. Erityisesti tu-
lokset koskivat potilaiden fyysisten oireiden ymmartamista ja
niiden kasittelya. Kokivat tarvitsevansa vahiten tukea psyko-
sosiaalisissa ja hengellisissa asioissa. Tutkijat arvelivat taman
johtuvan siitd, etta potilaan tilan ollessa epavakaa, omaiset ei-
vat ajatelleet itsedén, vaan etusijalla oli huoli potilaasta.




