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Opinnaytetydssa tarkasteltiin sahkoista hoitotahtoa terveydenhoitoalalla. Mene-
telmana kaytettiin kuvailevaa kirjallisuuskatsausta. Tutkimuskysymyksissa selvi-
tettiin, millaisia sahkoisia hoitotahtomalleja Yhdysvalloissa on tarjolla seka miten
sahkoinen hoitotahto nakyy terveydenhuollossa Yhdysvalloissa.

Hoitotahto on kirjallinen tai suullinen tahdonilmaus, jolla henkild sallii tai kieltaytyy
hoidosta. Sahkodinen hoitotahto on muussa kuin paperisessa muodossa. Opin-
naytetyon tavoitteena oli antaa tietoa séhkdisista hoitotahtomalleista terveyden-
huollossa tydskenteleville tiivistetyssa muodossa. Aineistona kaytettiin kuutta
englanninkielista artikkelia.

Hoitotahtomalleja on Yhdysvalloissa useita erilaisia ja ne ovat sisalléltdan ja muo-
doltaan vaihtelevia. Suuri osa on tietokoneohjelmia tai Internet-sivuja, jotka anta-
vat samalla tietoa sairauksista ja tilanteista, joissa hoitotahdolla voi olla merki-
tystd. Sahkoisiin hoitotahtomalleihin liittyy myés ongelmia. Hoitotahdot nékyvat
terveydenhuollossa paatoksenteossa, potilaan ohjauksessa, hoitotoiveiden do-
kumentoinnissa seké hoitotahtojen saatavuudessa.

Sahkdisen hoitotahdon onnistumisvaatimuksena voidaan pitda onnistunutta si-
saltdd ja muotoa seké hoitotahdon saatavuutta tarpeen vaatiessa.

Asiasanat hoitotahto, itsem&arddminen, autonomia, paatoksen-
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The subject of the thesis was electronic advance care planning in health care.
The method of the thesis was a narrative literature review. The objective of this
thesis was to find out what kind of electronic advance care planning there is in
the United States and how electronic advance care planning appears in the health
care of the United States of America. Advance care planning is a process that
leads to completing a living will or an advance directive for the future care pur-
poses. The purpose of this thesis was to afford information on advance directives
and advance care planning for the personnel working in health care.

The research material consisted of six articles published in the English language
and containing information about advance care planning in the United States. The
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The results showed that most of the electronic advance care planning tools are
either Internet pages or computer programs. They also offer information about
illnesses and situations where advance directives can be used. Advance care
planning appears in decision making, documentation of the patient’s wishes,
guidance of the patient and the availability of the advance directives or advance
care planning. The contents, format and the availability of advance care planning
can be considered as the key factors in creating a successful electronic advance
care planning model.

Key words living wills, advance directives, advance care planning,
decision making, nursing ethics



SISALLYS

1 JOHDANTO ...ttt e e e e e e e e e e e e e e st e e e e e e e e s nnnnnnneaaaeeeeaans 5
2 TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSKYSYMYKSET ....ccoeeviiiiiiiieenn. 7
3 HOITOTAHTO JA SEN KESKEISET KASITTEET ..eooovieiieecee e 8
3.1  HoitotahtO KASIEEENEA ......ueeieeee e 8
3.2 Hoitotahdon englanninkieliset Kasitteet............c.ccceeveeeeeeeivieiiiiiee e, 9
3.3 HOoItotahdon SISEIO ......cccoeeeieieeee e 10
3.3.1  Hoitotahtdo SUOMESSA......ccceiiiiiiiiiieiieeeeeeee e, 10
3.3.2 Hoitotahto YhdysvalloiSSa ..........cceevieeiiiiiiiiiiiiiee e 12
3.3.3 Tietoinen suostumus ja edunvalvontavaltuutus............................. 13

3.4 Eettisyyteen liittyVid KASIHEIE .........vvvviieieeeieeeeeeee e 14
3.4.1 Potilaan itsemaarddmisoikeus Suomen lainsaadanngssa............. 14
3.4.2 Autonomia ja PAAtOKSENTEKO .......uiieeeeeieieeeiice e 15
3.4.3 Hoitotydn etiikka ja sairaanhoitajan eettiset velvollisuudet............ 16

3.5 SEhKOINEN NOIOtANTO ....uveiieeieeceeee e 17

4 MENETELMA JA AINEISTON HANKINTA ...coiiiie e 19
4.1 Kuvaileva KirjallisuuskatSaus ............cccooviviiiiiiiiie i 19
4.2 Aineistonhankinta ... 21
4.3  Aineistonhankinnan tuloKSet ..o 23
4.4 SISAIONANAIYYSI ..ceeeeiiiiiee e 27

B TULOKSET it e ittt ettt e e e e e e et e e e e e e e e e et e e e e e e e e e e nnnsnsnneeeeas 31
5.1 Tarjolla olevat sahkdiset hoitotahtomallit Yhdysvalloissa..................... 31

5.2 Sahkoisen hoitotahdon nakyvyys terveydenhuollossa Yhdysvalloissa.34

B P OHDINT A L e e e e e 37
6.1 Tulosten tarkastelu .........coooiiioioiiieeee s 37
6.2 Luotettavuuden ja eettisyyden tarkastelu............cccooeeeeiiviiiiiiiiiieeeene, 38
6.3 Hoitotydn osaamisen ja kehittamisen tarkastelu............cccccccceeeeeeeenee. 40
6.4  JONTOPAALOKSEL .....coeieiiiiiiie e 40

I = PSRRI 42

LITTEET oo e 47



1 JOHDANTO

Taman opinnaytetyon aiheena on séhkdinen hoitotahto ja toteuttamistapana ku-
vaileva kirjallisuuskatsaus. Idea hoitotahdosta opinnéytety6n aiheena syntyi kiin-
nostuksesta hoitotyon etilkkkaa ja potilaan itsemaaraadmisoikeutta kohtaan.
Theseuksesta selvisi, ettei hoitotahtoa kasittelevia opinnaytetoitad ole juurikaan
tehty ja suomalaisia tietokantoja selaillessa kévi ilmi, etta hoitotahtoa on tutkittu
hoitotieteessa hyvin vahan. Suomessa hoitotahtoa on tutkittu oikeustieteessa,

yhteiskuntatieteiden puolella sekéa laéketieteessa.

Hoitotahto on joko kirjallinen tai suullinen asiakirja, jossa henkild ilmaisee tah-
tonsa hoitonsa suhteen sellaisten tilanteiden varalta, joissa ei itse kykene teke-
maan paatoksia. Tallaisia tilanteita voivat olla tajuttomuus ja vanhuudenheikkous.
(Pahiman 2000, 359.) Hoitotahtoa tekeva potilas voi olla epavarma siita, mita hoi-
totahtoon kirjataan. Talléin potilas voi kaantya laékarin tai muun terveydenhuollon
ammattihenkilén puoleen. (Halila & Mustajoki 2015.) Hoitotahtoa hoitotieteen na-
kokulmasta tutkittaessa on huomioitava niin laki potilaan oikeuksista kuin hoito-

tyon eettisyyskin.

Aiheena sdhkadinen hoitotahto on yhteiskunnallisesti ajankohtainen. Kanta-arkis-
tossa on avattu Omakanta-palvelu, jossa jokainen voi katsella omia terveystieto-
jaan ja tehdd oman hoitotahtonsa (Jormanainen 2015, 1310-1311). Omakan-
nassa tehty hoitotahto tallennetaan tiedonhallintapalveluun (Kanta 2016). Oma-
kantaan laadittava hoitotahto on talla hetkella omin sanoin muokattava. Geriatri-
aan erikoistuvan laakari L. Jokipalon mukaan Omakantaan tehdyt hoitotahdot ei-
vat kuitenkaan viela nay laakarille sahkoisissa potilastietojarjestelmissa (henkil6-
kohtainen tiedonanto 10.5.2016). Kanta-palvelujen kehittyessa tieto hoitotah-
dosta tullee nakyville niihin toimintayksikoihin, joissa Kanta on kaytossa (Niku-
maa & Koponen 2016, 41).

Hoitotahtomalleja on saatavilla useita erilaisia, mutta niissa on omat puutteensa.

Vuonna 2008 Valtakunnan terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE)



julkaisi lausunnon Oulun kaupungin vanhustyon etiikkaryhmén pyydettyd ETE-
NEIta lausuntoa laatimastaan hoitotahtomallista. ETENE totesi hoitotahtomallin
kattavaksi, mutta kattavuudesta johtuen myds vaikeaselkoiseksi. Myds termino-
logia ja kategoriset ilmaukset olivat osittain hankalia ymmartaa. (Etene 2008.)
Ladketieteen kehittyminen luo uusia auttamismenetelmid, apukeinoja ja mahdol-
lisuuksia, joista seuraa vapauksia ja hyvinvointia. Suuri kysymys on kuitenkin,
kuinka pitkalti potilaat ja asiakkaat voivat maarata ja kykenevét valitsemaan, mi-

ten haluavat itseaan hoidettavan. (Etene.)

Laht6kohtana opinnaytetyossa tehtavalle tutkimukselle oli hoitotahtojen toivot-
tava yleistyminen tulevaisuudessa niin, ettéd potilaan tahto olisi selvilla tilan-
teessa, jossa potilas ei sitéa voi ilmaista. Aihe rajautui sahkaoisiin hoitotahtoihin,
silla ladketieteen ja teknologian kehittyessé on kehitettavd myds tapoja saada
tietoa potilaan toiveista hoitonsa suhteen. Aihetta rajatakseni olen jattanyt pois

psykiatrisen hoitotahdon sekéa saattohoidon ja eutanasian.

Tassé opinnaytetytssa analysoidaan englanninkielisia, Yhdysvalloissa julkais-
tuja erilaisia sahkoisia hoitotahtomalleja kasittelevia artikkeleita. Ensiksi kuvail-
laan opinnaytetyon tarkoitus, tavoitteet ja tutkimuskysymykset, sen jalkeen hoito-
tahtoon keskeisesti kuuluvat késitteet seka hoitotahdon sisdlté Suomessa ja Yh-
dysvalloissa. Taméan jalkeen kuvaillaan kaytettya tutkimusmenetelm&a ja sit,
kuinka aineisto on hankittu ja analysoitu. Lopuksi esitellaan tutkimustulokset seka

pohdintaa, mité aineistosta selvisi.



2 TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinnaytetyoni tarkoituksena on tehda kuvaileva kirjallisuuskatsaus sahkaoisia

hoitotahtomalleja kasittelevista englanninkielisista artikkeleista.

Tavoitteina on antaa tietoa hoitotahdon tekemiseen tahtaavista sahkaoisista hoi-
totahtomalleista tiivistetyssd muodossa terveydenhuollon ammattihenkil6ille
seka paneutua sahkoisesséa muodossa tehtyjen hoitotahtojen tarjoamiin mahdol-
lisuuksiin, jarjestelmien toimivuuteen seka siithen miten séahkéinen hoitotahto na-
kyy terveydenhuollossa. Tavoitteenani on kehittya tiedonhankkijana ja kaytta-
jana, jotta pystyn jatkossakin soveltamaan muiden maiden tutkimustuloksia Suo-

men kaytantoihin ja oloihin.

Tutkimuskysymyksinani selvitan:
Millaisia sahkoisia hoitotahtomalleja on tarjolla Yhdysvalloissa ja

miten sahkoinen hoitotahto nékyy terveydenhuollossa Yhdysvalloissa.



3 HOITOTAHTO JA SEN KESKEISET KASITTEET

3.1 Hoitotahto kasitteena

Kasitteena hoitotahto on ollut Suomessa kaytdssa vuodesta 1997. Se syrjaytti
aiemmin kaytdssa olleen termin hoitotestamentti. Tata termia ei suositeltu enéaéa
kaytettavan, silla oikeustieteen puolella testamentti kuvaa lahinna varallisuuden
jakamista kuoleman jalkeen. (Pahlman 2003, 243.) Keskustelu hoitotahdosta
Suomessa alkoi vuoden 1991 loppupuolella, kun tuli tietoon, etté silloinen presi-
dentti Mauno Koivisto oli laatinut hoitotestamentin. (Pahlman 2003, 243; Kokko-
nen, Holi & Vasantola 2004, 78.)

Yleinen suomalainen asiasanasto (YSA) méaarittelee hoitotahdon henkilén tah-
donilmaisuksi hoidon lopettamisesta siltd varalta, etta parantavaa hoitoa ei ole
eika henkild enaa kykene ilmaisemaan tahtoaan. Hoidokki-sanastossa hoitotahto
maaritelladn joko Pahlmanin (1997) mukaan ilmaisuksi, joka koskee tulevaa,
my6hemmin aktualisoituvaa hoitoa tai Nienstedtin (1999) mukaan se on allekir-
joitettu asiakirja, joka antaa luvan hoidon lopettamiseen silloin, kun parantavaa
hoitoa ei enaa ole eika henkild kykene ilmaisemaan tahtoaan. (Hoidokki.) Hoito-
tahtoon kirjattavat toiveet voivat koskea muutakin kuin ladketieteellista tai sai-
raanhoidollista ongelmaa tai kysymysta (Halila & Mustajoki 2015). Talléin puhu-

taan hoivatahdosta, hoivatoiveista tai hoitotoiveista (Muistifestarit 10.5.2016).

Muistiliitto maarittelee Internet-sivuillaan hoitotahdon omaa hoitoa ja hoivaa kos-
kevaksi tahdoksi, jonka laatimalla henkil6 varmistaa, ettd hoidossa noudatetaan
henkilon elam&narvoja ja hoitotydn ratkaisut perustuvat henkilén omaan tahtoon
(Muistiliitto 2016). Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) kertoo vakavan sairau-
den, onnettomuuden tai vanhuuden heikkouden olevan tilanteita, joissa henkil®
voi menettaa oikeustoimikelpoisuutensa. Taten henkildn hoitotahtoon voitaisiin-
kin kirjata ja méaaritella ne tilat, joissa esimerkiksi keinotekoisista elintoimintoja
yllapitavista hoitotoimista voitaisiin luopua. THL:n mukaan hoitotahdon allekirjoit-
taa tekijan lisaksi kaksi samanaikaisesti lasna olevaa todistajaa. (Terveyden ja
hyvinvoinnin laitos 2015.)



Valviran Internet-sivuilla hoitotahdon tekemisesta mainitaan, etta mikali potilas
kykenee ilmaisemaan tahtonsa, muttei kykene varmentamaan sitd koskevaa
merkintad, voi kaksi terveydenhuollon ammattihenkiléa varmentaa allekirjoituk-
sellaan, ettd ovat kuulleet tai muuten luotettavasti todenneet potilaan tahdonil-
maisun. (Valvira 2008.) Eutanasiayhdistys Exitus ry tarjoaa Internet-sivuillaan
hoitotahtokorttia seka yleista tietoa hoitotahdosta. Exitus ry:n mukaan hoitotahto
on suullinen tai kirjallinen, etukateen tehty ilmaisu siitd, kuinka henkil6 haluaa
itseaan hoidettavan vakavan ja ennusteeltaan toivottoman sairauden kohda-
tessa. (Exitus ry.) Tassa opinnaytetydssa hoitotahdolla tarkoitetaan sellaista tah-
donilmaisua, joka on tehty ennen kuin henkilé on joutunut tilanteeseen, jossa hoi-
topaatoksia on tehtava eli toisin sanoen etukateen tehtya tahdonilmaisua hoidon

suhteen.

3.2 Hoitotahdon englanninkieliset kasitteet

Hoitotahto-termin englanninkielinen vastine on living wills, joka on lahtdisin Yh-
dysvalloista. Siella living wills -asiakirjoista on tehty ensimmaéainen merkinté lain-
saadantoon vuonna 1976, seurauksena 60-luvun lopulla kdydyista keskusteluista
terveen ja toimintakykyisen aikuisen ihmisen oikeudesta antaa laakarille ohjeita

sen varalta, ettei kykene itse paattamaan hoidostaan. (Pahlman 2003, 244.)

Myds kasitetta advance directives kaytetddn englanninkielisessa tutkimuksessa
hoitotahdosta. Kyseinen kasite sisdltaa kahden tyyppisia asiakirjoja: instruction
directives eli toisin sanoen living wills seka proxy directives. Ensiksi mainitussa
henkild itse kertoo tahtonsa esimerkiksi hoitavalle ladkarille, toisessa puolestaan
henkilo valtuuttaa jonkun toisen tekeméaéan itsedan koskevat hoitopaatokset el
tekee edunvalvontavaltuutuksen tai maaraa itselleen sijaispaattajan. (Pahlman
2003, 245.) Advance directive -kasitetta kaytetaan yleensa, kun puhutaan poti-
laan etukateen antamista tahdonilmaisuista. Medical Subject Heading -sanakirja

(MeSH) kuvaa advanced directive -termin tarkoittavan potilaan etukateen laati-
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mia tahdonilmaisuja, joissa potilas voi olla kykeneméaton paattamaan omasta hoi-
dostaan, kertomaan hoitotahtoaan tai valtuuttamaan kolmatta osapuolta teke-

maan paatoksia puolestaan.

Joskus hoitotahtoon viitatessa kaytetdan terminal directive -kasitetta. Talla tar-
koitetaan asiakirjaa, joka on tehty potilaan elaman viime hetkilla eli kaytannossa
tilanteessa, jossa potilaan tahdonilmaisua seuraa valiton tahdon taytantéonpano.
(Pahiman 2003, 246.) Advance directive -asiakirjaan kirjattavia asioita voivat olla
dialyysin tai hengityslaitteen kaytto, elvytyskielto eli DNR-paatds, letkuruokinta ja

elinten luovuttamisen salliminen tai kielto (MedlinePlus).

Hoitotahdosta puhuttaessa kaytetaan myos termia advance care planning
(ACP). ACP:ssa henkilo on luetellut elaman loppuvaiheen hoitoon liittyvia toivei-
taan. ACP:ta ei ole kuitenkaan tarkoitettu pelk&astaan vanhuksille, kroonisesti sai-
raille tai palliatiivisessa hoidossa oleville. (Dao Le 2014.) Advance care planning
on prosessi, joka tahtaa siihen, ettd henkilo tekee etukateen paatoksia hoidos-
taan. Se ei siis ole hoitotahto sanan varsinaisessa mielessa, vaan tapahtuma-
sarja, joka tahtaa hoitotahdon laatimiseen. (Cohen & Nirenberg 2011, 547.)

3.3 Hoitotahdon siséalt6

3.3.1 Hoitotahto Suomessa

Hoidon tahdon ilmaisu voidaan tehda tai antaa paitsi hoitosuhteen aikana, myds
sen ulkopuolella (Pahiman 2003, 248). Hoitotahto on asiakirja, jonka voi laatia
kuka tahansa. Asiakirja on kuitenkin hyva kirjoittaa niin selkeésti ja yksiselittei-
sesti kuin mahdollista, ettei henkilon tahdosta ole epailysta. Kirjallisen hoitotah-
don voi paivata, allekirjoittaa ja tarvittaessa pyytaa kahden todistajan allekirjoi-
tukset. Myos suullinen hoitotahto on pateva. (Kokkonen, Holi & Vasantola 2004,
80; Halla 2014.) Lahiomaiset tai sukulaiset eivat kuitenkaan kelpaa henkilén hoi-
totahdon todistajiksi. Hoitotahtoa voi muuttaa, korjata tai sen voi peruuttaa koska

tahansa. Muuttamista voi harkita esimerkiksi silloin, kun saataville tulee uusia
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hoitomuotoja. Hoitotahdon voi kirjoittaa joko vapaamuotoisesti tai valmiille lomak-
keelle, jotka voivat olla erilaisten organisaatioiden, kuten Muistiliiton, tekemi&. Li-
saksi valmiita lomakkeita saa apteekeista, posteista, terveyskeskuksista seka

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen Internet-sivuilta. (Halla 2014).

Potilas keskustelee hoitotahdosta yleensa laakarin kanssa. Hoitotahto on tutki-
musten mukaan hyoédyllinen potilaalle, silla sen kautta potilas osallistuu itse hoi-
topaatoksiinsd, omaisten rooli paatoksentekijoind helpottuu ja etenkin elaman
loppuvaiheen hoidossa hoitotahto auttaa potilasta valmistautumaan kuole-
maansa. Onnistunut hoitotahtokeskustelu voi olla myos terapeuttista potilaalle.
Toisaalta kuolemasta puhuminen voi tuntua joistakin potilaista hyvin ahdistavalta
ja kaukaiselta ajatukselta. Hoitotahtomallit eivat mydskaan aina ole kieliasultaan
potilaan kannalta ymmarrettavid. Laakarin nakokulmasta katsottuna hoitotahto
parantaa potilaan autonomiaa ja helpottaa paatoksentekoa. Hoitotahdon ongel-
mina voidaan pitdd sen muuttuvaista luonnetta ja vaaraa syyta hoitotahdon laati-
miselle. Vaariksi syiksi luetaan muun muassa depressio, taloudelliset tekijat tai
itsensé tunteminen rasitteeksi laheisille. Toisinaan hoitotahdon siséalto tai henki
ei ole sovellettavissa kaytantoon. (Laakkonen, Pitkald, Strandberg & Tilvis 2006.)

Hoitotahdon puheeksi ottamisessa voidaan kayttdd muutamia periaatteita. En-
simmaiseksi asiakkaan kanssa keskustellaan hoitotahdon merkityksesta asiak-
kaalle itselleen, seka asioista, jotka asiakas nostaa itse esiin. Seuraavaksi asiak-
kaalle annetaan hoitotahtolomake, joka kaydaan hanen kanssaan lapi kohta koh-
dalta, mikéli asiakas nain haluaa. Asiakas voi halutessaan tayttaa lomakkeen oh-
jaavan henkilon kanssa tai itsenaan myohemmin, tai h&n voi myos kieltaytya hoi-
totahdon tekemisestd. Asiakasta neuvotaan toimittamaan kopio hoitotahdosta
omaan terveyskeskukseen ja tarvittaessa tai halutessaan myo6s aluesairaalaan.
Hoitotahdosta asiakkaalle tai potilaalle puhuttaessa on hyva muistaa, etta hoito-
tahto on asiakkaan oikeus, ei velvollisuus. (Kankare & Virjonen 2014, 38.) Ter-
veydenhoitajat voivat puhua asiakkaan tai potilaan kanssa hoitotahdosta (Kan-
kare & Virjonen 2014, 39), miksei siis my0s sairaanhoitajakin pitk&aaikaispotilai-

den vastaanotolla.
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3.3.2 Hoitotahto Yhdysvalloissa

Yhdysvalloissa saadettiin vuoden 1991 lopulla potilaan itsemaaraamisté koskeva
laki, joka velvoittaa muun muassa sairaalat kysymaan potilailta ovatko nama teh-
neet hoitotahtoa. S&dadoksen tarkoituksena on taata, etta jokaisella potilaalla on
tieto hoitoon liittyvista oikeuksistaan. Tarvittaessa potilas voi myds tehda hoi-
tonsa aikana hoitotahdon. (Doukas & Reichel 2007, 15-17.) Hoitotahdon historian
ja sisallon tietdminen Yhdysvaltojen osalta on opinnaytety6n kannalta oleellista,
jotta myéhemmin artikkeleita analysoitaessa tiedetddn mita kaikkea advance di-

rective -asiakirjat ja advance care planning -prosessi kattavat.

Etukateen annettuja hoito-ohjeita on Yhdysvaltojen lakien mukaan noudatettava,
mutta potilaan hoitotahtoon mahdollisesti tulevista hoitotoimenpiteistéa voidaan
kussakin osavaltiossa paattaa itsenaisesti (Pahlman 2003, 244). Yhdysvaltojen
osavaltioiden valilla on erilaisia kaytantoja hoitotahdon noudattamisen tai noudat-
tamatta jattdmisen suhteen. Vaikka itsemaaradmisoikeudesta saadetty laki eli
patient self-determination act koskee koko Yhdysvaltoja, voivat osavaltiot maarit-
taa miten sitd sovelletaan kaytantdoon. Hoitotahdon noudattaminen antaa poti-
lasta hoitavalle henkilokunnalle yleisesti immuniteetin ja hoitotahdon noudatta-
matta jattdminen voi olla rangaistava teko. Esimerkiksi Alaskan tai Utahin osaval-
tioissa hoitotahdon noudattamatta jattamisestéa voi seurata taloudellinen sanktio.
(O'Keefe & Crawford 2002, 144.) Potilaan etukateen maaraamalla edunvalvon-
tavaltuutetulla (health care proxy) tai sijaispaattajalla (surrogate decision maker)
on Yhdysvalloissa yhtad suuri paatdsvalta kuin potilaalla itsellaén. (Mitty 2014,
581.)

Kanadassa ja Yhdysvalloissa hoitotahdosta on tietoisesti pyritty tekemaan ela-
man loppuvaiheeseen liittyvaa asiakirjaa, jossa henkild paattaa itse elaméansa
loppuvaiheen hoidosta tai valtuuttaa toisen henkilon tekemé&an paatoksia puoles-
taan. Vuonna 2000 perati 70% kuolleista oli ilmaissut tahtonsa ennakkoon tai val-
tuuttanut jonkun tekemé&an hoitopaatoksia puolestaan. Yhdysvalloissa hoitop&a-
tokset tekee potilas tai hanen nimeamanséa henkild yhdesséa laakéarin kanssa.

Etenkin Yhdysvalloissa hoitotahtoa on tutkittu runsaasti, toisin kuin Euroopan
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maissa, joissa englanninkielelld julkaistuja tutkimusartikkeleita hoitotahdosta on
suhteellisen vahan. Naistad harvoista julkaisuista kay ilmi, ettei Euroopassa ole
laajalle levinnytté hoitotahtokulttuuria ja potilaiden tekemat ilmaisut hoitonsa suh-

teen ovat melko harvinaisia. (Laakkonen ym. 2006.)

3.3.3 Tietoinen suostumus ja edunvalvontavaltuutus

Tietoisesta suostumuksesta kaytetddn englanninkielisessa kirjallisuudessa ter-
mia informed consent. Tietoinen suostumus tarkoittaa kaytdnndssa sita, etta po-
tilaalla tai tAmé&n puolesta paattavalla henkilolla on tarpeeksi tietoa esimerkiksi
leikkauksen tai muun vastaavan toimenpiteen riskeista. Tietoinen suostumus si-
saltdd kuvauksen toimenpiteesté ja siihen liittyvista riskeistda, mahdollisesta hai-
tasta potilaalle ja jopa kuolemasta, selvityksen vaihtoehtoisista hoitomuodoista
sekd hoitamatta jattamisen mahdollisista seuraamuksista. Tietoisessa suostu-
muksessa tulee olla potilaan tai taméan valtuuttaman henkilon allekirjoitus. Lisaksi
potilaan tulee olla vapaaehtoisesti suostunut ja kykeneva antamaan suostumus.
(Springhouse 2015, 80-82.)

Edunvalvontavaltuutuksella tai edunvalvontavaltakirjalla tarkoitetaan asiakirjaa,
jossa henkilé nimeéaa luotettavan henkilén hoitamaan omia asioitaan, kun ei niitéa
enad itse kykene hoitamaan (Nikumaa & Koponen 2016, 24). Hoitotahtoon ver-
rattuna edunvalvontavaltuutus on paljon virallisempi. Mikéli edunvalvontavaltuu-
tusta ei ole tehty kuten laki edellyttaa, ei valtakirja ole lainvoimainen. Edunval-
vontavaltuutuksen on taytettdva muotovaatimukset minka liséksi siina on oltava
samanaikaisesti lasnéolevien esteettomien todistajien allekirjoitukset. Vaikka
edunvalvontavaltakirjan voi tehda itsenaisestikin, on asiantuntijan eli lakiin pereh-
tyneen henkilon apu suositeltavaa. (Nikumaa & Koponen 2016, 25.) Edunvalvon-
tavaltuutetun ei tarvitse olla sukulainen, vaan kuka tahansa luotettu ihnminen kay.
Tehtavaan nimetylle henkilélle voi maarata myos toissijaisen valtuutetun, joka
toimii, mikali ensisijaisesti valtuutettu on estynyt toimimaan edunvalvontavaltuu-

tettuna. Toissijaisen valtuutetun lisaksi on myds mahdollista nimeta varavaltuu-



14

tettu. Tamé& on kuitenkin vain tilapainen tehtava ja tulee kyseeseen vain, jos kah-
della ensiksi mainitulla on tilapainen este edunvalvontavaltuutettuna toimimiselle.
(Nikumaa & Koponen 2016, 26-27.)

3.4 Eettisyyteen liittyvia kasitteita

3.4.1 Potilaan itsemaaraamisoikeus Suomen lainsaddanndssa

Laissa potilaan asemasta ja oikeuksista (1992/785) kuudennessa pykalassa ka-
sitelladn potilaan itsemaaraamisoikeutta. Lain mukaan potilasta on hoidettava yh-
teisymmarryksessé hanen kanssaan. Mikali potilas kieltaytyy annetusta hoidosta,
on hanta hoidettava mahdollisuuksien mukaan jollain toisella laéketieteellisesti
hyvaksytylla tavalla. Laissa on erikseen sdadetty, miten toimitaan tilanteessa,
jossa taysi-ikdinen henkild on mielenterveyshairion, kehitysvammaisuuden tai
muun syyn takia kykenematon tekemaan péaatoksia hoitonsa suhteen. Tall6in on
kuultava potilaan laillista edustajaa, |Ahiomaista tai muuta l&heista potilaan tah-
don selvittamiseksi ennen hoitopaatosten tekemista. Myos lapsille ja psyykkisesti
sairaille on omat lainpykaldansa. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista
1992/785.)

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista edellyttaa toimimaan potilaan tahdon mu-
kaan, mutta esimerkiksi dementoituneen potilaan kohdalla voi tulla vastaan tilan-
teita, joissa omaiset vaativat hoitotoimenpiteitd potilaan omaa toivetta vastaan.
Mikali potilas ymmartd& hoidon kannalta erilaiset vaihtoehdot, osaa arvioida nii-
den mahdolliset seuraukset ja kykenee paattelemaan tarvittavan ratkaisun voi-
daan potilasta pitdd itsemaaraavana. Toisin sanoen potilaan itsemaaraamisoi-
keus tarkoittaa potilaan oikeutta paattaa itse omaan koskemattomuuteensa puut-
tumisesta. (Kokkonen, Holi & Vasantola 2004, 82-83.) Hoitotyon etiikassa kayte-
taan itsemaaraamisoikeuden sijaan termia autonomia. Talla tarkoitetaan yksilon
kykya tehda valintoja ja paatoksia seka kykya toimia niiden mukaisesti. (Valimaki
2014, 137.)
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Kiireellista hoitoa vaativissa tilanteissa, esimerkiksi onnettomuuden jalkeen poti-
laan ollessa hengenvaarassa, ei valttamatta ole aikaa selvittda potilaan tahtoa.
Laki potilaan asemasta ja oikeuksista edellyttaa tallaisissa tilanteissa antamaan
potilaalle henkea ja terveyttd uhkaavan vaaran torjumiseksi tarpeellisen hoidon.
Mikali potilas on kuitenkin aiemmin ilmaissut vakaasti ja patevasti tahtonsa, ei
potilaalle tule antaa sellaista hoitoa, johon tama ei ole suostunut. (Laki potilaan

asemasta ja oikeuksista 1992/785.)

3.4.2 Autonomia ja paatoksenteko

Autonomian eli potilaan itseméaéardamisoikeuden toteutumisen edellytyksena on
potilaan ja hoitohenkilékunnan yhteisymmarrys. Mikéli hoitohenkilékunta on poti-
laan kanssa samaa mielta potilaan tekemista paatoksista, on autonomian kunni-
oittaminen helppoa. Toisin on tilanteessa, jossa potilaan tekemista paatoksista ja
valinnoista koituu haittaa potilaalle itselleen tai jollekin toiselle henkilolle. Tallai-
sissa tilanteissa on mietittdva kunnioitetaanko potilaan autonomiaa vai ei. (Vali-
maki 2014, 138.)

Laakarin ja hoitajan tehtavat potilaan hoitotahdon ja itsemaaraamisoikeuden to-
teutumisen kohdalla voivat limittyd, etenkin hoitotahdosta potilaan kanssa kes-
kusteltaessa, potilaan tahdon toteutumisen seurannassa ja siind, ymmartaako
potilas mitd taman hoitotahtoon sanelemat paatokset kaytdnndssa hoidossa tar-
koittavat. Elamé&n loppuvaiheen hoidossa eettista pohdintaa aiheuttaa se, mihin
asti potilas voi vastata hoidostaan. (O"Keefe & Crawford 2002, 144.)

Jotkut potilaat eivéat halua osallistua hoitopaatoksiinsa, toisille taas voi olla hyvin-
kin tarkeda olla tekemassa itse paatoksia. Autonomia hoitotydsséa on myos kult-
tuurisidonnaista. Potilaan autonomisuus on yksilollista ja yksittaisetkin asiat tai
potilaan ominaisuudet, kuten tupakointi tai runsas alkoholinkayttd, voivat vaikut-
taa paatoksentekokykyyn. Joissakin kulttuureissa turvaudutaan perheeseen paa-
toksia tehdessa, toisissa taas naisilla saattaa olla vah&n paatantavaltaa. (Vali-
maki 2014, 141-142.) Potilaan paatoksentekokykyyn vaikuttaa potilaan saama

tieto hoidosta saatavista hyodyista tai hoitamatta jattdmisen haitoista. Suomen
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lainsd&dantdon on kirjattu, ettéa potilaan tulee saada tietoa omasta sairaudestaan
ja sen hoidosta minka lisdksi saadun tiedon on oltava ymmarrettavaa. Potilaalla
on myds oltava riittavasti tietoa asiasta, jota tehtava paatos koskee. (Valimaki
2014, 142))

3.4.3 Hoitotyon etiikka ja sairaanhoitajan eettiset velvollisuudet

Terveydenhuollon eettisiin periaatteisiin Suomessa kuuluu ihmisarvon kunnioit-
taminen elaman viimeisillakin hetkilla. Potilaan toiveita on noudatettava ja itse-
maaraamisoikeutta kunnioitettava. Potilaan tahdon kunnioitukseen kuuluu oleel-
lisesti potilaan oman kokemuksen arvostaminen ja yhteisymmarryksen hakemi-
nen ilman johdattelua, painostusta tai pakkoa. (Etene 2001.) Sairaanhoitajan tu-
lee ensisijaisesti olla vastuussa hoitamilleen potilaille. Potilaan arvot, vakaumus
ja tavat huomioidaan hoidossa, mikéa tarkoittaa, etté jokaista potilasta tulee hoitaa
yhtéa hyvin ja yksilollisen hoitotarpeen mukaan kulttuurista ja vakaumuksesta riip-
pumatta. (Puttonen 2015; Peterson & Potter 2004, 118.)

Potilaalla on moraalinen ja laillinen oikeus p&attad mitd hanelle tehdééan, joten
hoitajan tulee kunnioittaa potilaan tahtoa. Hoitajan velvollisuutena on kuitenkin
varmistaa, etta potilas ymmartaa tekemansa paatokset. Hoitaja voi tarvittaessa
avustaa potilasta taman paatoksenteossa tarjoamalla tietoa hoitoon liittyvista ris-
keista ja hyodyista. Mikali potilas ei pysty ilmaisemaan tahtoaan on hoitajan kon-
sultoitava potilaan nimeamaa sijaispaattajaa, joka yleensa tietdd miten potilas

tahtoisi itsedan hoidettavan. (American Nurses Association 2016.)

Sairaanhoitajan eettisten velvollisuuksien ja potilaan itsemaaraamisoikeuden va-
lilla vallitsee toisinaan ristiriita. Sairaanhoitajan tulee toisaalta suojella elamaa,
mutta potilaalla on my6s oikeus kieltdytya parantavasta tai oloa helpottavasta
hoidosta esimerkiksi uskonnolliseen vakaumukseen vedoten. Vaikka potilas kiel-
taytyisi jostakin toimenpiteestd, on potilasta hoitavan henkilokunnan velvollisuu-
tena tarjota potilaalle korvaavaa hoitoa. Hoitajan tehtavana on tukea potilaan it-
semaaraamisoikeuden toteutumista ja kunnioittaa kunkin potilaan yksilollisyytta.
(Springhouse 2015, 95.)
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3.5 Sahkoinen hoitotahto

Hoitotahdolla tarkoitetaan yleensa paperille laadittua asiakirjaa, josta keskustel-
laan laakarin kanssa ja jonka laakari kirjaa potilastietoihin. Hoitotahto tulee usein
esille pitkaaikaishoitoon siirryttaessa ja talloinkin usein tilanteessa, jossa potilaan
tai potilaan omaisten kanssa keskustellaan mahdollisesta DNR-paatoksesta. Hoi-
totahto tulee kuitenkin usein puheeksi vasta silloin, kun sen laatiminen on jo haas-
tavaa tai jopa mahdotonta, silla potilaan tahtoa ei enda saada selville esimerkiksi
pitkalle edenneen muistisairauden takia (Muistifestarit 10.5.2016). Hoitotahto voi
kuitenkin sisaltda paljon muitakin kuin laaketieteellisia paatoksia ja siita tulisi kes-
kustella jo ennen kuin henkild on siina tilassa, ettei itse kykene kertomaan mieli-

pidettaan.

Sahkdisella hoitotahdolla tarkoitetaan tdssa opinnaytetydssa sellaista hoitotah-
don mallia, joka ei ole paperinen. Hoitotahtomallin on oltava saatavilla jonkinlai-
sessa sahkdisessd muodossa, esimerkiksi CD:na, DVD:né&, Internetsivuna tai
muuna tietokoneohjelmana. Parhaiten sdhkdinen hoitotahto Suomessa toiminee
Omakanta-palvelussa, jossa jokainen Suomen kansalainen voi kayda tekeméassa
oman hoitotahtonsa vapaana tekstind. Opinnaytetyoni tutkimusosiossa kayn lapi
kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla sdhkoisten hoitotahtomallien tarjontaa
seka sahkoisten hoitotahtomallien nakyvyytta terveydenhuollossa teoriaosuu-
dessa esille tulleiden lukujen valossa. Koska opinnaytetydssa halutaan tutkia hoi-
totahdon suunnittelussa kaytettavia séhkaoisia malleja, on hoitotahdosta kaytetty

my0s termid advance care planning.

Paperinen hoitotahto tulee toimittaa omaan terveyskeskukseen ja halutessaan
aluesairaalaan. Sote-uudistuksessa on suunniteltu asiakkaan valinnanvapauden
lisddmisté niin, etté asiakas voi jatkossa valita julkisen, yksityisen ja kolmannen
sektorin palveluiden valiltd (Sote- ja aluehallintouudistus 2016). Tall6in tervey-

denhuollon palvelun tarpeista riippuen tulee myo6s paperinen hoitotahto toimittaa
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niihin yksikoéihin, joista palveluja haluaa ja joita hoitotahtoon kirjatut palvelut kos-
kevat. Sahkdisessd muodossa olevan hoitotahdon etuna voi olla sen saatavuus

jokaisessa toimintayksikossa, joissa kaytetaan esimerkiksi Kanta-arkistoa.
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4 MENETELMA JA AINEISTON HANKINTA

4.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Opinnaytetydssani kayttdma menetelméa on kuvaileva kirjallisuuskatsaus. Mene-
telm& valikoitui sen antaman vapauden vuoksi seka siksi, etta se on hoitotie-
teessd nykyaan laajalti kaytetty menetelma. Kirjallisuuskatsaus sopii menetel-
maksi silloin, kun halutaan tutkia ja koota jo tehtya tutkimusaineistoa. Kirjallisuus-
katsausten kaytto hoitotieteellisessa tutkimuksessa on lisdéantynyt 1990-luvulta
alkaen. (Leino-Kilpi 2007, 2.) Erilaisia kirjallisuuskatsauksiin (literature review, re-
view) liittyvia kasitteitéa ovat esimerkiksi narratiivinen kirjallisuuskatsaus (narrative
literature review), perinteinen Kkirjallisuuskatsaus (traditional literature review),
systemaattinen kirjallisuuskatsaus (systematic review tai systematic overview) ja
meta-analyysi (meta-analysis). (Johansson 2007, 3.) Kuvailevasta kirjallisuus-
katsauksesta kaytetddn englanninkielisessa tutkimusaineistossa termiad narrative
literature review (Kangasniemi, Utriainen, Ahonen, Pietila, Jaaskeldinen & Liika-
nen 2013, 291).

Kirjallisuuskatsaus voidaan maaritella yleiskatsaukseksi, jossa kaytetdan valikoi-
tua aineistoa ilman tiukkoja ja tarkkoja saantoja. Katsauksessa kaytetyt aineistot
ovat laajoja, eivatkd metodologiset saannot rajaa aineiston valintaa. Tutkimusky-
symykset kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa ovat valjempia kuin muissa kir-
jallisuuskatsauksien tyypeisséa. Narratiivinen ja integroiva katsaus ovat kuvaile-

van kirjallisuuskatsauksen suuntauksia. (Salminen 2011, 6.)

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen ja toisen laajasti kaytetyn kirjallisuuskatsaus-
tyypin eli systemaattisen kirjallisuuskatsauksen ero on valitun aineiston rajaami-
nen. Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa aineiston valinta ei perustu pelkas-
taan aika- ja kielirajauksiin tai rajattuihin hakusanoihin. Aineiston valinnassa tar-
keinta on sen sisaltd seka suhde muihin tutkimuksiin. Kuvailevassa kirjallisuus-

katsauksessa tutkimuskysymys ohjaa aineiston valintaa. Tutkimuskysymys ja ai-
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neiston valinta reflektoivat toisiaan jatkuvasti. Valitussa aineistossa voi olla kay-
tetty erilaisia tutkimusmenetelmia, tieteenaloja, julkaisuajankohtia tai julkaisufoo-
rumeita. Taulukot jAsentavat kuvailevaan kirjallisuuskatsaukseen valittua aineis-
toa. Kuvailun luonne on aineistolahtdista, valitusta aineistosta valitaan merkityk-
sellisia seikkoja, jotka puolestaan luokitellaan siséltonsa osalta erilaisiksi koko-
naisuuksiksi. (Kangasniemi ym. 2013, 296-297.)

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on saanut osakseen kritiikkia sen subjektiivisuuden
ja sattumanvaraisuuden vuoksi. Menetelméan vahvuutena pidetaan kuitenkin sen
argumentoitavuutta sek& mahdollisuutta ohjata tarkastelu tiettyihin erityiskysy-
myksiin. (Kangasniemi ym. 2013, 292.) Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen ai-
neisto koostuu aiemmin julkaistusta, tutkimuskysymykselle merkityksellisesta tut-
kimusaineistosta. Aineisto haetaan elektronisista tieteellisista tietokannoista tai
manuaalisella haulla tieteellisista julkaisuista. Aineisto on yleensa viimeaikaista
ja sisaltaa kuvauksen aineiston valinnan prosessista. (Kangasniemi ym. 2013,
295.) Tutkijan valinnat ja raportoinnin eettisyys korostuvat kuvailevan kirjallisuus-
katsauksen jokaisessa vaiheessa. Johdonmukaisuus ja tutkimuksen l&pinaky-
vyys ovat kirjallisuuskatsauksen menetelmallisen valjyyden vuoksi keskeisia tut-

kimuksen luotettavuutta lisaavia tekijoita. (Kangasniemi ym. 2013, 297.)

Sosiaali- ja terveydenhuollossa tydskentelevalla on velvollisuus pitaa tietotaito-
aan ylla. Niinpa kirjallisuuskatsauksilla on terveydenhuollossa tarkea asema. Ne
kokoavat tietoa yhteen niin, etté terveydenhuollon ammattihenkilon ei tarvitse
kayda jokaista tutkimusta aiheesta lapi. Oikein tehtyna kirjallisuuskatsaus on luo-
tettava valine terveydenhuollossa tydskentelevélle tietojaan kartuttavalle henki-
I6lle. (Aveyard 2010, 6.) Systemaattista kirjallisuuskatsausta suositaan sen jar-
jestelmallisen ja luotettavan tutkimuksellisen luonteen vuoksi (Aveyard 2010, 18),
mutta omassa opinnaytetydssani kaytan kuvailevaa kirjallisuuskatsausta. Hoito-
tahto on aiheena hyvin tutkittu Yhdysvalloissa, mutta alustavassa haussa saadut
tutkimukset nayttivat kuvaavan eutanasian, saattohoidon tai jonkin sairauden yh-
teyttd hoitotahtoon. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus tuntui siis sopivan paremmin

sekalaisen aineiston tutkimusmenetelmaéaksi.
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4.2 Aineistonhankinta

Hakusanoina alustavassa suomenkielisessa tiedonhaussa kaytin sanoja hoito-
tahto, hoitotah*, hoitotestamentti. Englanninkielisissa tietokannoissa hain alusta-
vasti tietoa hakusanoilla "advance directives” ja "living wills” sek& "advance care
planning”. Hain tietoa Juolukka- ja Finna-tietokannoista seka englanninkielista
materiaalia Nelliportaalin kautta. Tiedonhankintavaiheessa sain apua Lapin am-
mattikorkeakoulun kirjaston informaatikolta, jonka kanssa etsimme suomenkie-
listd tutkimusaineistoa Finna-tietokannasta syksylla 2015. Suomenkielisia pro
graduja I6ytyi muutama kappale yhteiskuntatieteen puolelta. Hakuun kaytimme
Medic- ja Melinda-tietokantoja. Hain lisdksi suomenkielisia julkaisuja Google
Scholarin kautta tuloksetta. Lopulta paadyin rajaamaan aineiston englanninkieli-
sista tietokannoista l6ytyviin artikkeleihin, jotta kirjallisuuskatsauksesta tulisi mah-

dollisimman kattava sisallollisesti ja saatu aineisto liittyisi hoitotieteeseen.

Kaytdn opinnaytetyoni analysoitavana aineistona Academic Search Elite
(Ebsco)-, Cinahl (Ebsco)-, ScienceDirect (Elsevier)- seka PubMed-tietokannoista
loytamiéani tutkimusartikkeleita. Valitsin kyseiset tietokannat siksi, ettéa ne sisalta-
vat hoitoalan artikkeleita. Academic Search Elite -tietokanta siséltaa aineistoa
muiltakin aloilta, mutta useimmat alustavassa haussa saadut tulokset viittasivat
artikkelien olevan joko terveydenhuoltoalalle liittyvia tai oikeustieteiden puolelle.
Hakusanoina kaytan englanninkielisia vastineita hoitotahdolle seka tarvittavaa
teknologiasanastoa. Rajaan artikkelit viimeisten 10 vuoden (2006—2016) aikana
julkaistuihin artikkeleihin, jotka ovat vertaisarvioituja ja koko teksti on ilmaiseksi
saatavilla. Artikkeleita valitessa kiinnitdn huomiota lahdetekstin luotettavuuteen

seka sisaanottokriteerien tayttymiseen, jotka on lueteltu taulukossa 1.
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Taulukko 1. Julkaisujen sisdanotto- ja poissulkukriteerit

Sisaanottokriteerit

Poissulkukriteerit

Julkaisukieli englanti

Vertaisarvioitu tutkimus tai katsaus (peer re-
viewed)

Julkaistu 2006—2016 valisena aikana

Tietokannoista (toimittaja suluissa) CINAHL
(Ebsco), Academic Search Elite (Ebsco), Pub-
Med ja ScienceDirect (Elsevier)

Hoitotahto ja sahkdinen menetelma ovat tutki-

muksessa paaosassa

Hoitotahto on maaritelty tutkimuksessa
Kokoteksti (Full text, PDF Full text) saatavilla
tietokannoista

Julkaistu Yhdysvalloissa tai sisdlléssa kuvattu

Yhdysvaltojen hoitotahtomalleja

Julkaisukieli muu kuin englanti

Ei vertaisarvioitu (peer reviewed) tutkimus

Julkaistu muulloin kuin 2006—2016 valisena
aikana
Muista tietokannoista kuin sisaanottokritee-

reissa luetellut

Jokin muu (esim. sairaus) on tutkimuksessa
paaosassa tai hoitotahto ja sahkéinen mene-
telm& ovat sivuosassa

Hoitotahtoa ei ole méaaritelty tutkimuksessa

Kokotekstia ei saatavilla tietokannoista

Julkaistu muualla kuin Yhdysvalloissa, eika

sisélté kuvaa Yhdysvaltojen hoitotahtomalleja

Sisdanottokriteereilla pyrin tekemé&an opinnaytetyosta luotettavan. Aineiston tu-

lee olla vertaisarvioitu ja julkaistu viimeisen kymmenen vuoden aikana Yhdysval-

loissa tai sisallossa on viitattava nimenomaan Yhdysvaltojen hoitotahtokaytantoi-

hin. Tutkimus voi olla joko laéketieteellinen tai hoitotieteellinen. Laakarien teke-

mien tutkimusten kohdalla arvioin niiden soveltuvuutta hoitotieteeseen. Kriteerien

mukaisesti sdhkdisen hoitotahdon on oltava tutkimuksessa paaosassa. Jokin sai-

raus tai vanhuus voi olla sivuosassa analysoitavan aineiston tutkimusartikkelissa.

Koska opinnaytety6 kasittelee sahkoista hoitotahtoa, jatéan aineistonvalintavai-

heessa sellaiset hoitotahtoa kasittelevat tutkimukset pois, joissa ei ole mainittu

sahkadista hoitotahtoa.
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4.3 Aineistonhankinnan tulokset

Analyysissa kaytettavaa aineistoa hankittiin neljasta eri tietokannasta: Science-
Direct, PubMed, Academic Search Elite ja CINAHL. Tietokantojen tiedonhaun ra-
jauskaytannot erosivat jonkin verran toisistaan. Tasta johtuen taulukkoon on erik-
seen laitettu hakukriteerit ndkyviin. Myos hakulausekkeiden muodossa on tieto-
kannasta riippuen pienid poikkeamia (taulukko 2). Alustavissa tiedonhauissa tie-
tokannoista haettiin tietoa hakulausekkeella "advance directives” OR ”living wills”
OR "advance care planning”. Hakukriteereina olivat vuodet 2006—2016 ja koko-
teksti saatavilla. Hauista hylatdan seuraavassa vaiheessa muualla kuin Yhdys-
valloissa tehdyt tutkimukset. Moni saaduista tuloksista kasitteli otsikon mukaan
DNR-paatoksia ja elvyttamista. Monessa ScienceDirectin tuloksessa yksi tai use-

ampi kirjoittaja oli l[a&kari.

Taulukko 2. Alustavaa tiedonhakua tietokannoista

Hakulauseke Tietokanta Hakukriteerit Tulokset
“living wills” OR “advance direc- CINAHL 2006—2016, Linked 425*
tives” OR “advance care planning” Full Text, Peer Re-

viewed Journals

“living wills” OR “advance direc- Academic Search Elite Full Text, PDF Full 489

tives” OR “advance care planning” Text, 2006-2016,
Scholarly (Peer Re-
viewed) Journals

“living wills” OR “advance direc- ScienceDirect 2006—present 5918

tives” OR “advance care planning”

“living wills” OR “advance direc- PubMed Free full text, 10 809

tives” OR “advance care planning” years

*Osa artikkeleista saatavilla ScienceDirectissa

Taulukon 2 tuloksissa nakyvat siis hoitotahtoa kasittelevat artikkelit ilman rajauk-
sia aiheeseen. Seuraavassa haussa lisattiin mukaan sanastoa, jolla toivottiin tu-
loksien rajautuvan sahkaoista hoitotahtoa kasitteleviin artikkeleihin. Teknologiasa-
nastoa varten kavin kirjaston informaatikon puheilla alkuvuodesta 2016 ja et-
simme yhdessa Cochrane Library -tietokannasta tutkimuksia, jotka kasittelisivat
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Internet- tai multimedia-avusteisia tekniikoita ja sain tata kautta teknologiasanas-
toa hakulausekkeisiin.

Kuviossa 1 on esitelty tiedonhaun ja artikkelien valinnan prosessia. Kuviossa 1
nahdaan tutkimuskysymykset, hakulauseke seka tietokannat, joista artikkeleja on
etsitty. Tietokantojen jalkeen suluissa ndkyvat luvut tarkoittavat hakulausekkeella
saatuja tuloksia. Naista on otsikkotasolla valittu tutkimuskysymyksiin vastaavia
artikkeleita, jotka on puolestaan kayty tarkemmin lapi sisdénottokriteereihin pei-
laten. Muutama artikkeli 16ytyi useammasta tietokannasta. Sisaanottokriteerien
perusteella valituista artikkeleista (n=18) on poistettu paallekkaiset artikkelit, jol-
loin eri tutkimusartikkeleita on saatu yhteensa 12. Naista kahdestatoista artikke-
lista valikoitui kuusi mahdollisesti tutkimuskysymyksiin vastaavaa artikkelia. Ar-
tikkelit valittiin niin, ettd ne vastaisivat kumpaankin tutkimuskysymykseen. Kuusi
artikkelia jatettiin pois laadullisista syista. Abstraktin ja pikaisen silmayksen pe-

rusteella pois jatetyt artikkelit eivat olisi vastanneet tutkimuskysymyeksiin.

Opinnaytetyon seuraavaan vaiheeseen valituista kuudesta artikkelista yhta artik-
kelia (Green & Levi 2009) ei CINAHL-tietokannan mukaan ole julkaistu Yhdysval-
loissa, vaan Iso-Britanniassa ja Irlannissa. Sisaanottokriteerien mukaan artikkeli
olisi pitdnyt jattdd huomioimatta, mutta koska sama artikkeli 10ytyi kahdesta
muusta tietokannasta ja vaikutti abstraktin ja silmailyn perusteella mahdollisesti
vastaavan tutkimuskysymyksiin paatin ottaa artikkelin mukaan. Artikkelin Kirjoit-
tajat tyoskentelevat Yhdysvalloissa ja artikkeli kasittelee Yhdysvaltojen hoitotah-

toa, vaikka artikkeli on ilmestynyt muussa kuin yhdysvaltalaisessa julkaisussa.

Taulukossa 3 on lueteltu valituista kuudesta artikkelista tutkimusartikkelin nimi,
tekijat, julkaisuvuosi, tutkimuksen tavoitteet ja keskeiset tulokset. Artikkelit on nu-
meroitu ja niihin viitataan tuloksia esitellessa paitsi tekijéiden mukaan myés nu-
meroin. Kaksi tutkimusta kuudesta (1 ja 3) ovat luonteeltaan katsauksia. Otin ne
kuitenkin mukaan, koska ne vastaavat ensimmaiseen tutkimuskysymykseen laa-
jemmin, kuin muutama yksittaistda apumenetelmaa kasitteleva artikkeli. Tama

avartaa kirjallisuuskatsauksen antamaa kuvaa apumenetelmien kirjosta.
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Tutkimuskysymykset
1. Millaisia sdhkoisiad hoitotahtomalleja on tarjolla Yhdysvalloissa?

2. Miten sahkoinen hoitotahto nakyy terveydenhuollossa
Yhdysvalloissa?

Hakulauseke

(“living wills" OR "advance directives” OR "advance care planning”)
AMD {[(((web) OR computer) OR internet) OR online) OR
webbased) OR web-based) OR web based) OR internetbased) OR
internet-based) OR internet based) OR technologybased) OR
technology based) OF. technology-based)

Tietokannat

CIMNAHL (n=28)

Academic Search Elite (n=39)
PubMed (n=43)

—— |ScienceDirect (n=2690)

Sisaanottokriteerit

Julkaistu 2006-2016 englannin kielella
Vertaisamvioitu (peer reviewed) tutkimusartikkeli
Walituista tietokannoista 16ytyva

Hoitotahto maaritelty tutkimuksessa

Hoitotahto ja s&hkdinen apumenetelmd padosassa tutkimuksessa
Koko teksti iimaiseksi saatavilla

Julkaistu Yhdysvalloissa tai kuvaa Yhdysvaltojen hoitotahtomalleja

Otsikon perusteella tutkimuskysymyksiin vastaavat artikkelit
L | CINAHL (n=10)

Academic Search Elite (n=2)

PubMed (n=7)

ScienceDirect (n=5)

Tarkemmin sisda@nottokriteerien perusteella valitut artikkelit
CINAHL (n=6)

Academic Search Elite (n=2)

PubMed (n=7)

ScienceDirect (n=3) Paallekkaiset artikkelit poistettu

n=18 :';)' n=12

==

Valitut artikkelit
n=~6

Kuvio 1. Tiedonhakuprosessi



26

Taulukko 3. Kirjallisuuskatsauksessa kaytettavat artikkelit

Tutkimusartikkeli  Tekijat Julkaisu- Tutkimuksen ta- Keskeiset tulokset
VUuosi voitteet

1 Butler, M., 2014 Yleiskatsaus aikuis- Suurin osa hoitotah-

Decision Aids for Ratner, E., ten hoitotahtoon liit- don  suunnittelun

Advance Care Plan- McCreedy, tyvdn paatoksen- paatoksenteossa

ning: An Overview E., Shippee, teon apuvdlineistéd.  kaytettavista apu-

of the State of the N. & Kane, keinoista on paten-

Science R.L. toituja eivatka julki-
sesti kaikkien saa-
tavilla.

2 Green, M.J. 2009 Uudenlaisen hoito- Uuden teknologiaa

Development of an & Levi, B.H. tahdon laadintaan hyddyntadvan apu-

interactive com- tarkoitetun multime- vélineen kehittdmi-

puter program for diaa hyddyntdvéan nen, joka yrittda

advance care plan- apuvélineen kehit- voittaa hoitotahtoon

ning tdminen. yleisesti liitetyt on-
gelmat.

3 Green, M.J. 2012 Kriittinen arvio Yh- Katsaus Yhdysval-

The era of "e”: The & Levi, B.H. dysvalloista elektro- loista I6ytyvista tek-

use of new technol- nisessa muodossa nologisista innovaa-

ogies in advance |6ytyvista hoitotah- tioista, jotka helpot-

care planning tomalleista. tavat potilaiden ja
heidan omaistensa
seka terveyden-
huollon palvelujen
tuottajien  sitoutu-
mista hoitotahtoon.

4 Hickman 2014 Innostaa  potilaita Multimediamuotoi-

Multimedia decision R.L., Lipson, tayttamaan hoito- nen péaatoksente-

support interven- A.M., Pinto, tahto kayttaen koapu otettiin vas-

tion: A promising M.D. & apuna multimedi- taan paremmin kuin

approach to en- Pignatiello, ainterventio apuva- paperinen esite.

hance the intention G. linettda (MDS) paa-

to complete an ad- tbksenteossa.

vance directive

among hospitalized

adults

5 Sudore, R.L., 2014 Testata hoitotahdon Potilaita voi kannus-

A Novel Website to Knight, S.J., suunnittelua varten taa ja sitoutttaa tayt-

Prepare Diverse McMahan, luomansa Internet- tédmé&an hoitotahto.

Older Adults for De- R.D., Feuz, sivun PREPARE te-

cision Making and M., Farrell, hokkuutta.

Advance Care Plan- D., Miao, Y. &

ning: A Pilot Study  Barnes, D.E.

6 Vogel, R.l., 2013 Kehittdd Internet- Paatoksenteko tu-

Development and Petzel, S.V., perustainen tyd- keajainfoa tarjoava

pilot of an advance Cragg, J., kalu, jolla lisata hoi- sivu naisille, joilla

care planning web- McClellan, totahdon tekemistd on munasarjasyopa

site for women with M., Chan, D., munasarjasyopaa on toteuttamiskel-

ovarian cancer: A Dickson, E., sairastavilla naisilla.  poinen.

randomized  con- Jacko, J.A,

trolled trial Sainfort, F. &

Geller, M.A.
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Valituista kuudesta artikkelista kaksi oli katsaustyyppisia (Butler, Ratner,
McGreedy, Shippee & Kane 2014 ja Green & Levi 2012) ja loput nelja tutkimuk-
sia, joissa oli luotu uusi séhkdinen apuvaline hoitotahtoprosessiin. Green & Levi
(2009) laati multimediaa hyddyntavaa tietokoneohjelman hoitotahdon suunnitte-
luun. Hickman, Lipson, Pinto & Pignatiello (2013) oli lyhyt raportti multimediain-
tervention kaytdsta hoitotahdon suunnitteluprosessissa kriittisesti sairailla sairaa-
lahoidossa olevilla potilailla. Sudore, Knight, McMahan, Feuz, Farrell, Miao &
Barnes (2014) loivat uudenlaisen Internet-sivun niin ikd&n hoitotahtoprosessiin ja
paatoksentekoon liittyen. Vogel, Petzel, Cragg, McClellan, Chan, Dickson, Jacko,
Sainfort & Geller (2013) kehittivat ja testasivat Internet-sivua munasarjasyopaé
sairastaville naisille, toiveinaan saada potilaat sitoutumaan hoitotahdon laatimi-

seen.

4.4 Sisallonanalyysi

Kaytan sisallonanalyysia kaydessani lapi tutkimusaineistoa. Siséllénanalyysi tar-
koittaa pyrkimysta kuvata erilaisten dokumenttien, kuten kirjojen, artikkelien, pai-
vakirjojen ja kirjeiden, sisdltod sanallisesti. Siséllonanalyysi on tekstianalyysia,
jossa etsitdan tekstin merkitysta. Sisallonanalyysilla jarjestetdan aineisto tiivii-
seen ja selkedan muotoon, eli luodaan sanallinen ja selkeé kuvaus tutkittavasta
iImidsta, kuitenkin niin, ettd aineiston antama informaatio sailyy. Sisallonanalyy-
sia voidaan kuvata kolmella eri tavalla: aineistolahtéinen sisallénanalyysi, teo-
rialahtoinen sisallonanalyysi seka teoriaohjaava sisadllénanalyysi. (Tuomi & Sara-
jarvi 2011, 104-108.) Kaytan opinnaytetydssani aineistolahtoista sisallonanalyy-
sia, jota kaytetaan yleensa haastattelujen purkuun, mutta joka soveltuu myos ar-

tikkelien analysointiin.

Aineistolahtdinen eli induktiivinen laadullinen sisallonanalyysi on kolmivaiheinen
prosessi, jossa ensimmaisessa vaiheessa aineisto redusoidaan eli pelkistetaan,
toisessa vaiheessa aineisto klusteroidaan eli ryhmitellaén ja kolmannessa vai-
heessa aineisto abstrahoidaan eli luodaan teoreettiset kasitteet. Pelkistysvai-
heessa aineistosta karsitaan ylimaaraiset pois, eli aineiston informaatio joko tii-
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vistetdan tai pilkotaan osiin. (Tuomi & Sarajarvi 2011, 108-109; Kyngas & Van-
hanen 1999, 5.) Siséllonanalyysissa maaritetaan analyysiyksikkd, esimerkiksi
yksi sana, ennen analyysin aloittamista. Toisessa vaiheessa samankaltaiset ja
eroavat kasitteet etsitdan aineistosta, jonka jalkeen samaa tarkoittavat asiat yh-
distetddn luokaksi ja nimetaan sisaltoa kuvaavalla kasitteella. Aineiston ryhmitte-
lyssa voidaan kayttaa myds ala- ja ylaluokkia. (Tuomi & Sarajarvi 2011, 110.)

Kolmannessa vaiheessa aineistosta erotellaan tutkimuksen kannalta oleellinen
tieto ja muodostetaan teoreettisia kasitteita. (Tuomi & Sarajarvi 2011, 111.) Ai-
neiston abstrahointivaiheessa voidaan luoda yhdistava kategoria, joka yhdistaa
kaikkia yla- ja alakategorioihin kuuluvia kasitteita. (Kyngas & Vanhanen 1999, 7.)
Aineistolahtdisessa sisallonanalyysissa vastaus tutkimuskysymykseen saadaan
yhdistelemalla kasitteitd. (Tuomi & Sarajarvi 2011, 112.) Sisallonanalyysissa ei
valttamatta synny erilaisia kategorioita eli ala- ja ylaluokkia, tai kategorioiksi voi
muodostua pelkka ylaluokka tai paaluokka. (Tuomi & Sarajarvi 2011, 124.)

Taulukossa 4 on avattu sisallonanalyysid ensimmaiseen tutkimuskysymykseen
liittyen ja taulukossa 5 toiseen tutkimuskysymykseen liittyen. Artikkelien lukemi-
nen tuotti ensimmaiseen tutkimuskysymykseen kolme teemaa eli analyysiyksik-
ko4&, jotka olivat siséltd, muoto ja ongelmat. Toiseen tutkimuskysymykseen muo-
dostui nelja teemaa, jotka olivat paatoksenteko, hoitotoiveiden dokumentointi, po-
tilaan ohjaus ja saatavuus. Tulokset tutkimuskysymyksiin on poimittu aineistona
kaytettyjen kuuden artikkelin tulokset- ja pohdintaosioista. Taulukoissa 4 ja 5 pel-
kistyssarakkeessa nakyvien katkelmien perassa suluissa oleva numero viittaa ar-

tikkeleihin, josta tieto on otettu. Artikkelit on lueteltu ja numeroitu taulukossa 3.
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Taulukko 4. Esimerkki siséllonanalyysista tutkimuskysymyksessa 1

Teema Pelkistys

Siséalto Tietoa hoitotahdosta (1,2)
Sijaispaéattajan ja/tai edunvalvontavaltuutetun
paattaminen (1,2,5)
Video-otteita kroonisesti sairailta ihmisilta (1)
Videomateriaalin kayttd acp:n tukena (5)
Omien arvojen tunnistaminen/selkeyttdminen
(1,2)
Erilaisiin laaketieteellisiin tilanteisiin liittyvat
harjoitukset ja ajatteluprosessit (3)
Toiveet palliatiivisen hoidon suhteen (1,6)
Kehoitus keskustella hoitotoiveista laakarin ja
omaisten kanssa (1,2)
Sisaltd pyritty tekemaan ymmarrettavaksi ja
helppokayttoiseksi (3,5)

Muoto Interaktiivinen tietokoneohjelma tai Internet-
sivu (1,2,3,5,6)
Tilannelahtéinen tai arvopohjainen hoitotahto
(1)
Interaktiivinen CD-ROM (1)
DVD + kirjanen (1)
Alypuhelinsovellus (3)
Sosiaalinen media (3)
Multimedia apuvaline sairaalahoidossa ole-
ville potilaille (4)

Ongelmat Palvelujen sulkeminen (3)

Kustannukset (3)
Saatavuus (1,3,5)

Taulukko 5. Esimerkki sisdllonanalyysista tutkimuskysymyksessa 2

Teema

Pelkistys

Paatoksenteko

Hoitotoiveiden dokumentointi

Potilaan ohjaus

Eroaa laéketieteellisestd paatoksentekopro-
sessista, koska potilaat voivat tehda paatoksia
kayttaen apumenetelmda paatoksenteossa
1)

Potilaat ymmartavat sairautensa tilan parem-
min, kun teknologiaa hyddynnetaan paatok-
senteon tukena (3)

Paatoksentekoavut suunniteltu kroonisesti
sairaille (1)

Teknologian kaytdssa pitaa nakya myos paa-
toksentekoprosessi (3)

Sahkoisen suunnitteluprosessin tai hoitotah-
tomallin kayttd lisdd hoitotahtojen tayttopro-
senttia (3,5,6)

Multimedia-apuvalineen kayttd lisési haluk-
kuutta tayttaa hoitotahto (4)
Terveydenhuollon palveluja tarjoavat organi-
saatiot voivat tallettaa hoitotahtokeskustelun
potilastietoihin (1)

Hoitotahdon sailytys Internet-sivulla (1)
Laadukkaat apumenetelméat ohjaavat tiettya
sairautta sairastavaa potilasta tekemaan hoi-
toaan koskevia paatoksia (1)
Tietokoneperustainen ohjaus on tehokkaampi
kuin perinteinen paperilta oppiminen (3)
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Interaktiivisten menetelmien kayttd saa poti-
laat pysymaan sitoutuneina (3,5)

Saatavuus Osa saatavilla olevista palveluista maksullisia
3)
Teknologia voi parantaa hoitotahtojen saata-
vuutta (3)
Hoitotahtoja tarjoavat paikalliset ja kansalliset
tahot sekd ammatilliset yhteisét (3)
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5 TULOKSET

5.1 Tarjolla olevat sdhkoiset hoitotahtomallit Yhdysvalloissa

Kuusi kirjallisuuskatsaukseen valittua artikkelia kasittelivat hoitotahtomallia jos-
sain sdhkdisessa muodossa. Ensimmaisen tutkimuskysymyksen tarkoituksena
oli selvittaa millaisia sdhkoisia hoitotahtomalleja (advance care planning) Yhdys-
valloissa on tarjolla. Tutkimuskysymyksen sisélto tarkentui artikkeleja lukiessa.
Valituista artikkeleista nousi esiin yhteisia teemoja, joiden alle muodostui kasit-
teitd. Teemoja olivat hoitotahdon sisalt6 ja muoto seka mahdolliset ongelmat. Si-
sallonanalyysissa esiin nousseet teemat nakyvat kuviossa 2. Kunkin teeman alla

on lueteltu teemaan kuuluvia alakasitteita.

Sahkoiset hoitotahtomallit

I
Sisalto \

Tietoa hoitotahdosta Muoto
Anvot

Edunvalvontavaltuutus,
paatdstentekijan valinta

Sosiaalinen media

Internetsivu tai itsechjautuva
Toiveet elamaa yllapitavasta tietokaneohjelma

hoidosta B
Elaman loppuvaiheen hoito DVD + kirjanen

Keskustelukehoitus [33kann ja Interaktiivinen CD-ROM

omaisten kanssa Alypuhelinsavellus

Ongelmat

Palvelujen sulkeminen

Kustannukset

Saatavuus

Kuvio 2. Sdhkoiset hoitotahtomallit Yhdysvalloissa
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Sisaltoon liittyvid alakasitteitd on lueteltu taulukossa 4 sisallonanalyysikappa-
leessa. Yleisia aiheita sisaltoon liittyen olivat arvot ja niiden tunnistaminen ja sel-
keyttaminen hoitotahdon laatimista varten (Butler ym. 2014; Green & Levi 2009),
toiveet erityisesti palliatiivisen hoidon suhteen (Butler ym. 2014; Vogel ym. 2013)
ja sijaispaattajan tai edunvalvontavaltuutetun paattaminen (Butler ym. 2014;
Green & Levi 2009; Sudore ym. 2014). Ohjelmien sisalto oli pyritty tekem&an
ymmarrettavaksi ja helppokayttdiseksi (Green & Levi 2012; Sudore tm. 2014),
jotta hoitotahdon tekeminen ja siséllon ymmartdminen olisi mahdollista myds

henkil6ille, joilla on rajoittunut lukutaito tai vammoja (Green & Levi 2012).

Hoitotahdon tekemiseen tahtdévat ohjelmat olivat suurimmaksi osaksi Internet-
sivuja tai tietokoneohjelmia (Butler ym. 2014; Green & Levi 2009; Green & Levi
2012; Sudore ym. 2014; Vogel ym. 2013). Katsausmuotoisissa artikkeleissa oli
lisdksi esitelty CD-ROM ja DVD -muotoiset hoitotahtomallit (Butler ym. 2014)
seka alypuhelinsovellus ja sosiaalisen median kaytté hoitotahdon tekemisessa
(Green & Levi 2012). Hickman ym. (2014) esitteli omassa tutkimuksessaan mul-
timediainterventiota hyodyntavan paatbksenteossa auttavan ja hoitotahdon teke-

miseen tahtdavan ohjelman.

Yhteista monelle sahkoiselle hoitotahtomallille oli, ettd ne kayttavat videomateri-
aalia tukenaan. Erityisesti |&&ketieteellisiin toiveisiin liittyvassa kerronnassa kay-
tetaan tekstin lisdné kuvia, kuvailua ja videota (Green & Levi 2009). Sudore ym.
(2014) suunnittelemassa Internet-sivussa kaytetddn aanta ja potilaskertomuksia
videomuodossa. Useissa hoitotahtomalleissa hyédynnettiin interaktiivisuutta. In-
teraktiivisuus voi tarkoittaa myos esimerkiksi erilaisia keskustelufoorumeita ja
chat-huoneita (Green & Levi 2012).

Muutamassa valituista tutkimuksista oli mainittu myds mallien mukanaan tuomia
ongelmia. Green & Levi (2009) kasitteli tutkimuksensa lopuksi muutamia tietoko-
neohjelmaansa liittyvia mahdollisia ongelmia. Tietokoneohjelmat voivat olla liian
monimutkaisia sairaille, vanhoille ja vahan koulutetuille. Taman lisaksi inmiset ei-
vat valttamattd kykene tekemaan paatoksia sellaisiin tilanteisiin liittyen, joista

heilla ei ole kokemusta. Tukeakseen paatoksentekoa tutkijoiden kehittdmassa



33

hoitotahtomallissa kaytetddn videomateriaalia ja muiden ihmisten kokemuksia
sairauksista seka tehdaan kartoitusta henkilén arvoista ja ohjataan ja neuvotaan

henkil6a.

Tutkimuskysymykset 1 ja 2 nivoutuivat yhteen mahdollisten ongelmien osalta,
silla saatavuus nousi esiin niin tarjolla olevien hoitotahtomallien saatavuudessa
kuin sahkoisen hoitotahdon nékyvyydessa terveydenhuollossa. Saatavuus tar-
jolla olevien hoitotahtomallien kohdalla tarkoittaa niiden I6ytymista, kustannukset
kayttajalle seka sita, ettéa palvelu, jossa hoitotahto on kirjattuna, saattaakin pois-

tua kaytosta.

Jotkut sivustoista tarjoavat ilmaisia kokeilujaksoja, jonka jalkeen palvelun kay-
tostd maksetaan kuukausittain. Toisilla sivustoilla kustannuksia kayttajalle aiheu-
tuu paitsi varsinaisen hoitotahdon tekemisestd, myos niin sanotuista lisavarus-
teista, kuten lompakkoon mahtuvasta hoitotahtokortista. (Levi & Green 2012.) In-
ternetista 16ytyy paljon erilaisia arkistoja, jotka tallentavat hoitotahdot ilmaiseksi
tai pienelld kustannuksella, mutta huonon ekonomisen tilanteen takia jotkin arkis-
toista tai jarjestelmista ovat sulkeneet palvelunsa. Useimmat palvelut, joihin hoi-

totahtonsa voi tallentaa, ovatkin maksullisia kayttajalleen. (Levi & Green 2012.)

Analysoiduista artikkeleista neljassa luotiin sdhkdinen hoitotahdon malli, joista
Sudore ym. (2014) luoma PREPARE- Internetsivu on julkisesti saatavilla, Levi &
Green (2009) luoma Making Your Wishes Known: Planning Your Medical Future
tulee olemaan julkisesti saatavilla koulutustarkoituksessa, mutta palvelun kay-
tosta peritaan vaatimaton maksu, mikali hoitotahtonsa haluaa arkistoida tai hen-
kil6 haluaa muokata tekeméaénsa hoitotahtoa tai lahettad sen sahkoisesti muualle
(Green & Levi 2012). Vogel ym. (2013) suunnittelivat ja testasivat munasarja-
syopaéa sairastaville naisille suunnatun hoitotahtosivuston, mutta tutkimuksessa
ei mainita Internet-sivun saatavuutta. Hickman ym. (2014) luoma multimediain-
terventio puolestaan oli tietokoneelle laitettu ohjelma, eika siten Internetissa saa-

tavilla.
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5.2 Sahkoisen hoitotahdon nakyvyys terveydenhuollossa Yhdysvalloissa.

Tutkimuskysymyksen tarkoituksena oli tarkastella milla tavalla ja missa asioissa
sahkoinen hoitotahtomalli nékyy terveydenhuollossa Yhdysvalloissa. Aineistosta
etsittiin tutkimuskysymykseen vastaavia asioita. Artikkeleja lukiessa tutkimusky-
symykseen muotoutui neljd teemaa, jotka olivat paatoksenteko, hoitotoiveiden
dokumentointi, saatavuus ja potilaan ohjaus. Kuviossa 3 on esitelty teemat ja

teemoihin sisaltyvét asiat.

Miten hoitotahto nakyy terveydenhuollossa
Yhdysvalloissa?

| Paatoksenteko |
Ero |d3ketieteelliseen
paatdksentekoprosessiin

Hoitotoiveiden dokumentointi

Hoitotahtojen tayttdmisprosentti nousee

Halukkuus tehd3 hoitotahto
Hoitotahtokeskustelun tallennus
potilastietoihin

Hoitotahdon sailytys Internetissa

Y'mmdrrys omasta sairaudesta
Krooninen sairaus
Teknologian kaytén ndkyminen
paatéksentekoprosessissa

Saatavuus

Potilaan chjaus
Laadukas apumenetelma ohjaa
potilasta paatoksenteossa
Tietokonepohjainen ohjaus
opettavaisempi kuin paperinen
Potilaan sitoutuneisuus
hoitotahtoon

Maksullisuus
Teknologia parantaa saatavuutta
Eri palveluntarjoajat

Kuvio 3. Tulokset tutkimuskysymykseen 2

Sahkdinen hoitotahtomalli nékyy paatoksenteossa apuvélineena tai -menetel-
mana (decision aid). Hoitotahtoon tehtavat paatokset hoidon suhteen limittyvat
kliinisen, ladkarin harjoittaman paatoksenteon kanssa. Potilaiden ei valttamatta

tarvitse tehda paatoksia yhdessa terveydenhuollon hankkijan kanssa, vaan he
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voivat kayttaa niin sanottuja tee-se-itse —apumenetelmia. Osa naista paatoksen-
teossa auttavista sahkoisista valineistd on suunnattu potilaille, joilla on jokin ela-
maa rajoittava sairaus. Yleensa tallaiset paatoksenteossa auttavat menetelmat
keskittyvét yhteen tiettyyn aiheeseen laajojen kokonaisuuksien sijaan. (Butler ym.
2014.)

Potilaat, jotka kayttavat paatoksentekonsa tukena teknologisia interventioita voi-
vat ymmartaa sairautensa tilan paremmin ja pystyvét taten valitsemaan esimer-
kiksi monen eri hoitomuodon valilta. Teknologiaa on kaytetty my6s potilaiden ja
terveydenhuollon palveluja tarjoavien tahojen valisen kommunikoinnin paranta-
misessa. (Green & Levi 2012.) Teknologian kayttd voi parantaa paitsi ihmisten
tietoutta hoitotahtoprosessista, myds lisata hoitotahdon tekemisté ja hoitotahdon

saatavuutta tarpeen vaatiessa (Green & Levi 2012).

Laadukas hoitotahdon tekemisessa auttava prosessi voi antaa potilaalle tietoa
hanen elamansa loppuvaiheen ennusteesta, jolloin potilas voi pohtia hoitoon liit-
tyvien paatosten seurauksia (Butler ym. 2014). Interaktiivisten interventioiden
kayttd hoitotahtoprosessissa voi paitsi lisatd potilaan tietoutta hoitotahdosta,
myOs auttaa potilasta keskustelemaan laakérin ja omaisten kanssa toiveistaan
(Levi & Green 2012). Sudore ym. (2014) havaitsivat, ettéa kayttamalla sivustoa
potilaat voivat innostua tekemaan hoitotahdon ja sitoutumaan hoitotahdon teke-
miseen. Tahan liittyy tietous hoitotahdosta. Tutkimuksen mukaan potilaat huoma-
sivat testatessaan Internet-sivua, etteivét olleet ymmartaneet kunnolla hoitotah-
toa tai haluavat keskustella siita uudelleen (Sudore ym. 2014). Tutkimusten mu-
kaan tietokonepohjainen oppiminen on tehokkaampaa kuin perinteinen tekstipoh-
jainen oppiminen, ei pelkastaan taysin toimintakykyisilla potilailla, vaan myos iak-
kailla ja henkil6illa, joilla on matala lukutaito tai ei aiempaa kokemusta tietoko-
neista (Green & Levi 2012).

Sahkoinen hoitotahto nékyy terveydenhuollossa hoitotoiveiden dokumentoin-
nissa. Hickman ym. (2014) mukaan multimediaintervention kaytto liséasi potilaiden
tietoisuutta hoitotahdosta ja halua laatia hoitotahto. Multimediainterventio koettiin

hyodyllisemmaksi kuin paperinen esite hoitotahdosta. Tama johti suurempaan
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hoitotahdon tayttamisprosenttiin. Myds muissa tutkimuksissa (Green & Levi
2012; Sudore ym. 2014; Vogel ym. 2013) todettiin s&dhkdisen hoitotahtomallin li-
saavan hoitotahdon tayttamisprosenttia. Sahkoéinen hoitotahto sailyy joissakin
palveluissa Internet-sivulla. Hoitotahdosta kaydyt keskustelut tai hoitotahto voi-

daan tallentaa potilaan tietoihin. (Butler ym. 2014.)

Hoitotahtojen saatavuutta tarkasteltin myds ensimmaisessa tutkimuskysymyk-
sessa maksullisuuden ja saatavissa olevuuden osalta. Erilaisia hoitotahtomalleja
tarjoavat paikalliset ja kansalliset tahot sek& monet ammatilliset yhteis6t. Joitakin
sahkaisia palveluja sponsoroivat jarjestot, joille hoitotahto on keskeinen osa toi-
mintaa. Toiset ovat osa alueellista tai kansallista hanketta, jonka tarkoituksena
on tukea hoitotahtoprosessia. Teknologian hydédyntaminen voi olla kallista ja tur-
vallisten séhkdisten palvelujen luominen ja yllapitaminen voi olla monimutkaista.
(Green & Levi 2012.)
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6 POHDINTA

6.1 Tulosten tarkastelu

Tuloksista kavi ilmi, ettd hoitotahdon tekemista varten on kehitetty jo useita eri-
laisia sahkoisia malleja, joista suurin osa on Internet-sivuja tai tietokoneohjelmia.
Useat paatoksentekoavut tai sahkoiset hoitotahdon suunnitteluun tarkoitetut ty6-
kalut on suunniteltu aikuisille, entuudestaan terveelle vanhemmalle vaestolle tai
kroonisesti sairaille, jolloin hoitotahdon suunnittelussa saatetaan kayttaa tiettyyn
sairauteen liittyva& materiaalia (Butler ym. 2014). Hoitotahto tehddan Suomessa
usein pitkdaikaishoitoon siirryttaessa (Muistifestarit 2016), jolloin hoitotahdon te-
keminen on toisaalta ajankohtaista, mutta toisaalta henkilon toimintakyky voi olla

jo niin alentunut, ettei hoitotahtoa pystyta tekemaan.

Erilaiset organisaatiot luovat omia hoitotahtopohjiaan, mista johtuen kaikki ole-
massa olevat hoitotahtomallit eivat nay vertaisarvioidussa, julkaistussa kirjallisuu-
dessa (Butler ym. 2014). Suomessa omia hoitotahtomallejaan ovat tehneet muun
muassa Muistiliitto ja Exitus ry. Naiden yhdistysten hoitotahtolomakkeet ovat pa-
perisessa muodossa, joskin myos tulostettavissa Internetissa. Seka Muistiliitto
ettd EXxitus ry tarjoavat hoitotahtokorttia. Tallaisia kortteja on saatavilla myds Yh-

dysvalloissa.

Sijaispaattgjan tai edunvalvontavaltuutetun paattdminen nousi esiin useassa ar-
tikkeleista. Yhdysvalloissa sijaispaattajan paatoksilla on suuri painoarvo potilaan
hoidosta paatettaessa. Tama nakyi myds tuloksissa. Useassa hoitotahtomallissa
puhuttiin sijaispdattgjan tai edunvalvontavaltuutetun paattamisesta hoitotahtoa
laadittaessa. Suomessa hoitotahto ja edunvalvontavaltuutus ovat kuitenkin kaksi
eri asiakirjaa, eika hoitotahdossa nimeta sijaispaattajaa. Tietoperustassa kasitel-
tiin potilaan itsemaaraamisoikeutta ja autonomiaa Suomessa. Hoitotahtomal-

leissa korostui potilaan oman arvomaailman hahmottaminen.
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6.2 Luotettavuuden ja eettisyyden tarkastelu

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa kaytettavia kriteereita ovat
uskottavuus, siirrettavyys, riippuvuus ja vahvistettavuus (Kankkunen & Vehvilai-
nen-Julkunen 2013, 197). Tutkimuksen eettisyyteen kuuluu muun muassa tutki-
muslupa, tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuus, oikeudenmukaisuus,
anonymiteetti ja tietoinen suostumus (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013,
223). Tassa opinnaytetydssa ei tehty haastattelututkimusta, eiké opinnaytetytssa
ole tuotu esiin salassa pidettdvaa materiaalia. Opinnaytety0 tarkistetaan esitar-
kastusvaiheessa Urkund-plagiointiohjelmalla, jolla varmistetaan, ettei ty0ssa ole

suoria lainauksia.

Opinnaytetyon aineistonhankintavaiheessa pohdintaa luotettavuudesta heratti ai-
neiston valintaan kaytettyjen tietokantojen hakuominaisuudet, silla kaikissa vali-
tuissa tietokannoissa ei ollut samoja valintakriteereitd halutulle aineistolle. Hakua
tehdessa ScienceDirect-tietokanta naytti vain 1000 ensimmaista hakutulosta,
mika saattaa jattda taman tutkimuksen kannalta oleellisia artikkeleita |10ytymatta.
Valittujen artikkelien tuli liséksi olla ilmaiseksi saatavilla olevia, mik&a karsi osan
muutoin analyysikelpoisista artikkeleista pois.

Valittuja artikkeleja lapi kdydessa l6ytyi myds hakusanoja, joita en aineiston ha-
kuvaiheessa ollut kayttanyt. Tallaisia olivat multimedia, interactive ja advance
healthcare directive. Taulukossa 6 on tarkasteltu olisiko naiden sanojen kaytolla
ollut hakutuloksiin merkitysta. Tarkastushauissa kaytettiin samoja rajoitteita kum-
mankin kysymyksen kohdalla. Taulukosta nahdaan, ettd ScienceDirectia lukuun-

ottamatta hakusanoja lisadmalla saatiin kahdesta viiteen tulosta lisaa.

Taulukko 6. Tarkastushaku

Tietokanta 1.Hakulauseke Tulokset 2.Hakulauseke Tulokset

("living wills" OR "ad- ("living wills" OR "ad-
vance directives" OR vance directives" OR
"advance care plan- "advance care plan-
ning") AND ning" OR “advance
(Ceeecweby  or healthcare directive)
computer) OR inter- AND  ((CCCceecweby
net) OR online) OR OR computer) OR in-

webbased) OR web- ternet) OR multimedia)
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based) OR web OR interactive) OR
based) OR internet- online) OR webbased)
based) OR internet- OR web-based) OR
based) OR internet web based) OR inter-
based) OR technolo- netbased) OR inter-
gybased) OR technol- net-based) OR inter-
ogy based) OR tech- net based) OR tech-
nology-based) nologybased) OR

technology based) OR
technology-based)

Academic 39 41
Search Elite

CINAHL 27 29
PubMed 43 48
ScienceDi- 2742 2691
rect

Koska analyysissa kaytetyt artikkelit olivat kaikki kirjoitettu englanniksi, joka ei ole
ensikieleni, on mahdollista, etta artikkeleita analysoidessa on tapahtunut kaan-
ndsvirheita. Olen pyrkinyt selvittdmaan ja kdantdmaan tuntemattomat ilmaisut ja
sanat mahdollisimman tarkasti ja selkeasti. Aineistoa lukiessa I6ytyi paljon sa-
noja, joita en tiennyt. Myos termistén kaytdssa on toisinaan eroavaisuuksia, mista
johtuen sisaanottokriteereissa huomioin, ettd kussakin artikkelissa kaytetyn hoi-
totahto-termin merkitys on avattu. Katsaustyyppisten artikkelien kayttdminen
opinnaytetyon analyysivaiheessa mietitytti, silla artikkelit sisélsivat paitsi tietoa
vahemman tunnetuista hoitotahtomalleista, myds sellaisista, joita muissa vali-
tuissa artikkeleissa kasiteltiin. Tasta johtuen kuva hoitotahtomallien kirjavuudesta

ja yleisyydesta voi olla vaaristynyt.

Osa loydetyista artikkeleista kasitteli artikkelin kirjoittajien itsensa luomia hoito-
tahdon tayttamisessa kaytettavia sahkoisia hoitotahtomalleja. Hoitotahtoon liittyy
vahvasti potilaan itsemaaraamisoikeus, joka on seka Suomessa, etta Yhdysval-
loissa lakiin kirjattu. Olen pyrkinyt huomioimaan opinnaytety6ni teoriaosuudessa
my0s lait ja hoitotahdon sisallén Yhdysvaltojen osalta, jotta tulosten soveltamisen

luotettavuutta voitaisiin tarkastella paremmin.
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6.3 Hoitotydn osaamisen ja kehittamisen tarkastelu

Tassé opinnaytetyossa kaytiin lapi SoleOpsin mukaisista hoitotydn kompetens-
seista hoitotyon eettisyyttd ja ammatillisuutta seka sivuttiin kansainvalistymis-
osaamista. Opinnaytetydn teoriaosassa kaytiin 1api sosiaali- ja terveysalan eet-
tistd perustaa seka hoitotydn arvoja ja periaatteita. Kansainvalisyysosaamiseen
kuuluu kansainvalisyyskehitysten mahdollisuuksien huomiointi, tédssa tydssa
huomio Kiinnittyi hoitotahtomallien selvittdmiseen ja mita niistd voitaisiin Suo-

messa oppia.

Oma osaamiseni tulevana sairaanhoitajana kehittyi eettisten arvojen ja periaat-
teiden tuntemisen osalta opinnaytetydprosessin eri vaiheissa. Hoitotahto aiheutti
pohdintaa hoitotyén eettisyyteen liittyen ja jouduin miettimdan omia eettisia lah-
tokohtiani, arvojani ja periaatteitani opinnaytetyota tehdessani. Kehittymista ta-
pahtui paitsi eettisissa asioissa, myds kielitaidossa. Englanninkielinen termisto

opinnaytetydn aiheeseen liittyen karttui opinnaytetyota tehdessa.

Jatkotutkimusaiheita hoitotahtoon liittyen voisivat olla psykiatrinen hoitotahto,
sahkoisen hoitotahtomallin suunnitteleminen ja testaaminen, tai kyselytutkimus,
jonka tarkoituksena olisi selvittdd kuinka hyvin potilaat tai hoitajat tietdvat mita
kaikkea hoitotahto voi pitda sisallaén. Hoitotahtoon liittyen voisi myds pitaa tilai-
suuden, jonka tarkoituksena olisi kiinnittdd myds nuorempien ihmisten huomio
pohtimaan omia arvojaan, ja kuinka haluavat itsed&n hoidettavan, mikéali joutuisi-

vat esimerkiksi onnettomuuteen.

6.4 Johtopaatokset

Omakannan hoitotahtomalli on Suomessa talla hetkella ainoa helposti 16ytyva
sahkoinen hoitotahtomalli. Se on ilmainen kayttaa ja kaikkien sellaisten suoma-
laisten saatavilla, joilla on verkkopankkitunnukset, mobiilivarmenne tai poliisin
myontama varmennekortti. Omakannan hoitotahtomalliin voi kirjoittaa mita ha-
luaa ja miten haluaa. Tama saattaa aiheuttaa vaarinkasityksia esimerkiksi ladka-
rin ja potilaan valilla, eik&a hoitotahdon laatijalla ole valttamatta tayttd ymmarrysta
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hoidosta, jonka kieltda tai sallii. Lisaksi Omakannassa tehty hoitotahto ei viela
nay potilastiedoissa, joten henkilon tahtoa ei valttdmattd saada selville, vaikka

hoitotahto olisikin olemassa.

Sahkdisen hoitotahdon muotoon ja sisaltoon tulisi tulosten valossa kiinnittaé
enemman huomiota. Hoitotahtomalli tulisi kirjoittaa selkeasti ja ymmarrettavalla
suomen kielella, siten, etta potilas ymmartaisi hoitotahdon kunkin vaiheen sisal-
l6n. Liséksi voidaan pohtia, olisiko jarkevaa luoda hoitotahtomalli, joka ottaisi
my0Os esimerkiksi ndkévammaiset huomioon. Artikkeleissa oli esitelty ja tutkittu
niin sanotusti askel askeleelta etenevid hoitotahtomalleja (esimerkiksi Levi &
Green 2009 ja Sudore ym. 2014). Hoitotahdon ei siis tarvitsisi olla paperinen lo-
make, josta voisi ruksia sopivimmat vaihtoehdot, vaan se voisi heratella potilasta

ajattelemaan kuinka haluaa tulla hoidetuksi kussakin tilanteessa.

Ohjelma, jossa hoitotahtoa voisi tehda sen verran kuin haluaa ja tallentaa ja jat-
kaa toisena paivana uudestaan voisi toimia, jos hoitotahdon tekeminen kiinnos-
taa. Potilas tai asiakas tulisi saada sitoutettua hoitotahdon tekemiseen. On my6s
hyva huomioida potilaat, joista hoitotahdon tekeminen tai ajatteleminen tuntuu
ahdistavalta. Potilaita tulee muistuttaa siita, etta hoitotahdon tekeminen on oi-
keus, ei velvollisuus. Potilaalle tulee lisaksi antaa riittavasti tietoa, jotta potilas on
kykeneva paattamaan haluaako kieltaytya tai sallia jonkin toimenpiteen, esimer-
kiksi letkuruokinnan tai elvytyksen.

Sijaispaattgjan tai edunvalvontavaltuutetun paatoksella ei liene Suomessa yhtéa
paljon painoarvoa kuin Yhdysvalloissa. Edunvalvontavaltuutus pitda sisalladn
muutakin kuin terveydenhuoltoon liittyvia asioita, joten nailta osin hoitotahtomallin

soveltaminen Suomen oloihin ei tule toteutumaan.
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ksl ai taan

opinndytetbiden yhteydessa,

Y
joita ei toteuteta ammattikorkeakoulun ulkapuolisen rahoituksen har i

Toimeksiantaja

Nimi (esim. yritys)
Lapin Ammattikorkeakoulu
Yhteystiedot (yhteyshenkild, puhelin, sdhk&posti)

Raija Seppanen
Tyon aihe
Hoitatahto

Tekija Nimi Opiskelijanumero
Elina Tahvanainen
Katuosoite Postinumero Postitoimipaikka

Rovaniemi
Puhelin Sahkopostiosoite
Suoritettava tutkinto Ryhmatunnus
i 10itaja (AMK) R702H13S

Lapin AMK Yhteyshenkilon nimi (ohjaaja) Tehtavénimike
Raija Seppéanen Yliopettaja
Toimipaikka ja osoite
Rovaniemi, Jokivayla 11C, 96300 Rovaniemi
Puhelin Sahkopostiosoite
0400219687 raija.seppanen@lapinamk.fi
Toimeksiantosopimuksen ehdot

Ohjaus Ohjaava opettaja valveo tyota ammattikorkeakoulun puclesta ja antaa tyon edellyttamia ohjeita ja neuvoja
Ammattikorkeakoulu ja opettaja eivét ole konsulttivastuussa tyosta

Dokt inti Amm slun opinnaytetyot ovat julkisia. Tyost4 laaditaan ammattikorkeakoulun opinnayteohjeen
mukainen kirjallinen esitys, josta toimitetaan yksi kansitettu kappale ammattikorkeakoulun kirjastoon tai
julkaistaan sahkaisessa muodossa Theseus-verkkokirjastossa. Tyé arkistoidaan oppilaitoksella seka
tulostettuna etta sahkoisessa muodossa.

Oikeudet Opinndytetyon tekijanoikeudet kuuluvat tekijélle. Toimeksiantaja saa rinnakkaisen kéyttdoikeuden
opinndytetydn tuloksiin opinndytetyén valmistuttua. Ammattikorkeakoululla on jatkuvasti veimassa oleva oikeus
kaytt4a tuloksia omassa opetus- ja TKI-toiminnassaan. Sopijapuolilla on mahdollisuus sopia muista
opinndytetydn tuloksia koskevista oikeuksista kuitenkin niin, ettd téman sopimuskohdan nojalla
ar slun saamat oikeuden sailyvat voimassa.

Keksinndt Jos tekijd on osallisena keksintddn, joka patentoidaan, mainitaan hanet yhtend keksijistad. Mahdollisesta
keksintokorvauksesta sovitaan erikseen noudattaen ammattikorkeakoulun tai toimeksiantajan keksintdohjeen
linjauksia. Opinnaytetyon tai sen osan julkaiseminen tai hyodyntaminen ei saa vaarantaa sen tai sen osan
suojaamista patentilla tai hyodyllisyysmallilla.

Vastuut Opinnaytety6n tulos toimitetaan sellaisena kuin se on. Tekija tai ammattikorkeakoulu eivat anna tulokselle

takuuta eivatka vastaa sen soveltuvuudesta toimeksiantajan tarpeisiin. Sopijapuolet ovat vastuussa toisilleen
sopimusrikkomuksen aiheuttamista valittdmista vahingoista. Vastuun syntyminen edellyttaa tahallaan tai
torkedlla huolimattomuudella aiheutettua sopimusrikkomusta.

Lisdksi sovitaan

Ohjaavilla opettajilla ja opinndytetydn tekijéilla on salassapitovelvollisuus tydn aikana esille tulleisiin
lucttamuksellisiin asioihin. Teimeksiantajan tulee tarkistaa, etta julkaistava opinnaytetyo ei sisalla salassa
pidettavaa aineistoa. Tarvittaessa kdytetaan toimeksiantajan erillista salassapitosopimusta.

Té4ta sopimusta on laadittu kolme (3) samansisaltoista kappaletta, yksi (1) kullekin sopimuksen osapuolelle.
Sopimus perustuu ammattikorkeakoulun hyvaksymaan opinnaytetydsuunnitelmaan ja se astuu voimaan
allekirjoitushetkella.
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