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1 Johdanto

Saattohoidossa olevan potilaan omaista tulee tukea (Kaypa hoito -suositus 2012;
World Health Organization 2017; Saarto 2017; Valvira 2017a). Palliatiivisen poti-
laan omaisen tukemista on kasitelty useissa tutkimuksissa (Dosser & Kennedy
2012; Lundberg, Olsson & Furst 2013; Vaskelainen 2008). Omaisen huomioimi-
sen tarkeys korostuu pienissa arkipaivaisissa asioissa, kuten voinnista kysymi-
sen ja rehellisen tiedon jakamisesta potilaan tilaa koskien (Dosser & Kennedy
2012; Lundberg ym. 2013; Vaskelainen 2008).

Omaisten tarjoama emotionaalinen tuki auttaa potilasta sitoutumaan hoitoon
sekad vahentaa negatiivisia kokemuksia (Eriksson 2000, 226; Groénlund & Huhti-
nen 2011, 107-108). Tutkimuksista (Dosser & Kennedy 2012; Lundberg ym.
2013) loydetaan omaisen huomioimiseen ja tukemiseen liittyvia asioita. Etela-
Pohjanmaan sairaanhoitopiirilla (2012, 17-18) on saattohoitosuunnitelmassaan
avattu omaisen tukemista, mutta ei esitetd suoranaista ohjeistusta. Hudsonin,
Hallin, Boughneyn & Roulstonin (2016, 11) tutkimuksessa todetaan, ettd vaikka
surevan tukeminen on ydinosassa palliatiivisessa hoidossa, kaytannossa tahan
ei paasta resurssien tai naytdén puutteen vuoksi. Vaskelaisen (2008, 54-55) tut-
kimuksen mukaan omaisen tukemisprosessia vaikeuttaa, kun omaisen tukemista

ei dokumentoida riittavasti ja omaisen tukemisen ohjelma puuttuu.

Palliatiivisen hoidon ammattilaiset kokevat tarpeen jatkuvaan mukautumiseen
erilaisissa tilanteissa seka jokaisen potilaan, heiddn perheidensa ja ystaviensa
kohdalla (Vedel, Ghadi, Lapointe, Routelous, Aegerter & Guirimand 2014, 1132).
Omaisten tukeminen tuleekin "raataléida” omaisen tarpeita vastaavaksi tueksi
(Lundberg ym. 2013, 287). Omaiset voivat odottaa hoitajien keskustelevan vai-
keistakin asioista heidan kanssaan (Dosser & Kennedy 2012, 494-495; Vaske-
lainen 2008, 54). Omaisen kohtaaminen ja tukeminen voi olla hoitohenkil6kun-
nalle vaikeaa (Eriksson 2000, 232). Osa hoitajista kokee keskustelun aloittami-
sen vaikeaksi tai he eivat tunnista omaisia tai heidan tarpeitaan. Hoitajat myos
voivat kokea, ettei heilla ole aikaa omaisille. (Dosser & Kennedy 2012, 494-495.)



Palliatiivista hoitoa Suomessa tarvitsee 200 000 — 300 000 potilasta vuosittain
(Pihlainen, 2010, 11), joista elaméan loppuvaiheen palliatiivista hoitoa tarvitsee
arvion mukaan 30 000 (WHO 2014, 17). Vuosittain Suomessa kuolee ihmisia
noin 50 000, joista sybpapotilaat ovat suurin saattohoitoa saava potilasryhma.

Vuosittain syopaén kuolee noin 12 000 ihmista. (Hanninen 2015a, 256.)

Aihe rajataan koskettamaan saattohoitoa seka siihen liittyvia kasitteita ja linjauk-
sia omaisen huomioimisen nakdkulmiin. Aihe on valittu kiinnostavuuden ja ajan-
kohtaisuuden vuoksi sekéa siihen on ollut tarve tydnantajan puolelta. Omaisen tu-
kemiseen emme loytaneet suomalaisia esimerkkeja ohjeistuksista. Hudsonin ym.
(2016) tutkimuksessa on luotu standardit surevan tukemiseen, ja hyddynnamme
naitd standardeja tydssdmme. Omaisen tukemista kasitellaan kirjallisuudessa
(Saarto, Hanninen, Antikainen & Vainio 2015; Eriksson & Kuuppelomaki 2000;
Gronlund & Huhtinen 2011), joista loytyy tietoa, mutta ei selkedd ohjeistusta.
Saarto (2017, 12) on luonut yhdessa tydryhman kanssa suosituksen palliatiivisen
hoidon ja saattohoidon jarjestamisesta. Suosituksessa kehitystarpeina on tunnis-
tettu psykososiaalisen tuen tarvelahtdisyys ja yhdenvertainen saatavuuden var-
mistaminen elaman loppuvaiheen potilaiden ja heiddn omaistensa elaméantilan-

teet huomioiden — myds kotisaattohoidossa.

Opinnaytetyon tarkoituksena on lisata hoitohenkilokunnan tietamysta, miten
omaisia tulee huomioida ja tukea saattohoidossa olevan potilaan hoitotydssa.
Opinnaytetyon tehtavana on luoda ohjeistus omaisen kohtaamiseen ja tukemi-
seen seka esitella se Palliatiivisen keskuksen osaston hoitohenkil6kunnalle. Oh-
jeistukseen liittyy tarkistuslista, jonka tarkoituksena on poistaa samojen asioiden
paallekkaista lapikaymistd ja antaa nain henkilokunnalle mahdollisuuden tukea

omaista paremmin.

Ohjeistuksessamme on hyddynnetty tutkimuksista (Dosser & Kennedy 2012;
Lundberg ym. 2013; Hudson ym. 2016) saatuja tietoja, kirjallisuutta seka Palliatii-
visen keskuksen toimintasuunnitelmaa. Laajuudeltaan ohjeistus on kahden A4-
sivun mittainen ja ohjeistukseen sisaltyy tarkistuslista, josta voidaan seurata

omaiselle jaettavaa, laheisen hoitoon liittyvaa, tiedollista materiaalia.



2 Saattohoito

Palliatiivinen hoito on aktiivista kokonaisvaltaisesti potilasta huomioivaa ja oireita
lievittavaa hoitoa, silloin kun mahdollisuutta parantavaan hoitoon ei ole. Tavoit-
teena on mahdollistaa potilaalle ja hanen laheisilleen mahdollisimman hyva ela-
manlaatu. Ajallisesti palliatiivisen hoidon kestoa ei ole sidottu, vaan hoito voi kes-

téa vuosia riippuen sairaudesta. (Kaypa hoito 2012; Valvira 2017b.)

Maailman terveysjarjeston (World Health Organization) (2017) suosituksessa
palliatiivisesta hoidosta ja saattohoidosta, kuolemaa tulee pitdd tavanomaisena
prosessina. Potilaan oireita tulee lievittaa, potilaan aktiivista jaljella olevaa ela-
maa tuetaan, potilaalle hanen niin halutessaan annetaan henkista seka psyyk-
kistd tukea ja omaisille tarjotaan tukea niin sairauden aikana kuin kuoleman jal-

keen.

Palliatiivisesta vaiheesta siirrytdan saattohoitoon silloin, kun potilaan voinnin hei-
kentyessa arvioidaan jaljella olevaa elinaikaa olevan muutamasta kuukaudesta
viikkoihin. Saattohoito on kuolevan potilaan aktiivista oireenmukaista hoitoa.
(Kaypa hoito 2012; ETENE 2003, 6.)

Kuolevaa ja hanen laheisidan tuetaan ja hoidetaan yksil6llisesti parhaalla
mahdollisella tavalla inhimillisia arvoja kunnioittaen. - - Saattohoitoon ei
kuulu aktiivinen kuolemaan auttaminen. (Suomen Palliatiivisen Hoidon Yh-
distys ry, 2017.)

2.1 Ohjaavat suositukset

Pihlaisen (2010, 30-31) tekem&an Sosiaali- ja terveysministerion julkaisuun,
Hyva saattohoito Suomessa, on koottu saattohoitosuositukset, joita hyva saatto-
hoito edellyttda. Suosituksen perustana on potilaan ihmisarvon ja itsemaaraamis-
oikeuden kunnioittaminen. Ladkareiden ja hoitajien tulee olla saattohoitoon kou-
lutettuja ja heilta tulee saada konsultaatio tai muuta apua. Potilaan tarpeet ja toi-

veet huomioiden saattohoitoa voidaan toteuttaa omassa kodissa, kodinomaisissa



laitoksissa, terveyskeskusten ja sairaaloiden vuodeosastoilla sekéd saattohoitoko-

deissa. Lasten saattohoito tapahtuu erikoissairaanhoidon vastuulla.

Saarron (2017, 2, 15-17.) ja tydryhman tekemaan Sosiaali- ja terveysministerion
suositukseen on muodostettu kolmiportainen porrastettu malli, johon kuuluu A-,
B- ja C-tasot. Suositus pohjautuu Pihlaisen tekem&én Hyva saattohoito Suo-
messa -julkaisuun ja suosituksen tavoitteena vahvistaa julkaisun tavoitteiden to-
teutumista esittamalla laatu- ja osaamiskriteereitd palvelujarjestelmien eri ta-
soille. Suosituksessa korostetaan, etta jokaisen terveydenhuollon ammattihenki-
|6n tulee osata perustason hoito, joka siséltaa oirehoidon perusteet, huolenpidon
kuolevasta ja laheisista seka psykososiaalisten ja vakaumusten mukaisten hen-
kisten tarpeiden arvioinnin. Laheisten mahdollisuudesta osallistua saattohoitoon

on myds painotettu.

Kuolevan potilaan oireiden hoidosta on olemassa Kaypa hoito —suositus (2012).
Suosituksessa kaydaan lapi potilasta haittaavien oireiden ja karsimysten lievitta-
mista ja paaasiassa keskitytadn laakehoitoon. Suosituksessa maaritelladan myos

terminologiaa ja keskeisia linjauksia, kuten saattohoitopaatds ja hoitoneuvottelu.

2.2 Ohjaavat lait

Kansalaisten perusoikeuksista maaritetddn Suomen perustuslaissa (731/1999)
saattohoidon osalta on hyva huomioida seuraavien kohtien toteutumista: yhden-
vertaisuus, oikeus elamé&éan seka henkildkohtaiseen vapauteen ja koskematto-
muuteen, liikkkumisvapaus, yksityiselaméan suoja, uskonnon ja omantunnon va-
paus, oikeus omaan kieleen ja kulttuuriin sek& oikeus sosiaaliturvaan. Kunnalla
on terveydenhuollon toteuttamisen ja sisallon jarjestamisvelvoite ja jokaiselle po-
tilaalle on jarjestettava hyva ja yhdenvertainen hoito. (Terveydenhuoltolaissa
1326/2010.)

Kansanterveyslaissa (66/1972) sdadetaan kansanterveystyosta (perustervey-
denhuolto), joka tarkoittaa terveyden edistamista ehkaisten sairauksia ja tapatur-

mia, jotka kohdistuvat yksittdiseen kansalaiseen ja hanen elinymparistoonsa.
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Erikoissairaanhoitolaissa (1062/1989) saadetaan erikoissairaanhoidon jarjesta-
misestd, sairaanhoitopiireista ja niihin liittyvista vastuista. Laki potilaan asemasta
ja oikeuksista (785/1992) puolestaan maarittaa potilaiden oikeuksista esimerkiksi
hoitoon paasyn, itsemaaraamisen, tasapuolisen kohtelun, hyvan sairaan- ja ter-
veydenhoidon ja tiedonsaantioikeuden, koskien myds omaisia. Hoitohenkilokun-
nan ammatillisista velvollisuuksista, salassapitovelvollisuuksista, potilasasiakirjo-
jen laatimisista seka niiden sailyttamisesta seka oireenmukaisen hoidon antami-
sesta potilaalle asianmukaisen voinnin kartoituksen jalkeen maaritetaan laissa

terveydenhuollon ammattihenkilostosta (559/1994).

2.3 Saattohoidon historiaa

Suomalaisten saattohoitokotien juuret juontuvat paljolti modernista hospice-liik-
keesta Brittein saarilta, St Christopher’s Hospicesta, joka on Cicely Saundersin
perustama vuonna 1967. Saunders on kouluttautunut sairaanhoitajaksi, sosiaali-
hoitajaksi ja laékariksi. (Sand 2003, 28; Vainio 2015, 19.) Lontooseen Saunder-
sin perustama hospice-liike levisi muualle Englantiin nopeasti ja noin 140 hos-
picea oli perustettu vuoteen 1982 mennessé (Passilahti 1991; Taylor 1983; Hillier
1983, Sandin 2003, 28 mukaan). "Hospice tulee sanasta hospes, joka tarkoittaa
seka vierasta etta isantaa, seka sanasta hospitium, joka viittaa kohtaamispaik-

kaan ja vieraanvaraisuuteen" (Vainio 2015, 18).

Suomen ensimmaisen hoitokodin kehittely aloitettiin Lontoon hospice-kongressin
jalkeen Pirkanmaan Syodpayhdistyksessa, syksylla 1982. Kehittelyn seurauksena
ensimmainen saattohoitokoti, Pirkanmaan Hoitokoti, perustettiin vuonna 1987 ja
ensimmaiset potilaat saapuivat 4.1.1988 (Haihala 2008, 9.) Pirkanmaan Hoitokoti
on pohjoismaiden ensimméainen saattohoitokoti. Hoitokodin yll&pidosta vastaa
Syopapotilaiden Hoitokotisaatio. (Pirkanmaan Hoitokoti 2017.)
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2.4 Kasitteitd ja linjauksia

DNR on lyhenne englannin sanoista Do Not Resucitate = alkaa elvyttakd. Talloin
ei aloiteta painelu/puhalluselvytysta. Muita samankaltaisia lyhenteita ovat DNAR
= Do Not Attempt Resucitation = alkaa yrittako elvytysta ja AND = Allow Natural
Death = salli luonnollinen kuolema. DNR-paattksen voi tehda itse, jolloin se on
hyva kirjata hoitotahtoon. Ladkari voi tehda DNR-paatdksen laaketieteellisin pe-
rustein, arvioiden potilaan sen hetkisen voinnin ja sairauden tilan. Potilasta tai
potilaan omaisia on informoitava ja kuultava asiasta ja heidan mielipide asiasta
on kirjattava potilaan tietoihin, esimerkiksi hoitosuunnitelmaan. DNR-paatokset
tehdaan yleisimmin potilaalle sairauden loppuvaiheessa tai saattohoitoon siirryt-
taessa. Paatoksella ei suljeta pois muita hoitoon liittyvia linjauksia, eiké tama tar-

koita potilaan hoitamatta jattamista. (Laine 2015; Valvira 2017c.)

Hoitotahto on potilaan tahdonilmaisu omasta hoidostaan ja siihen liittyvisté toi-
veistaan, kun hanen vointinsa muuttuu niin, ettd han menettaa oikeustoimikelpoi-
suutensa tai ei muuten ole kykeneva ilmaisemaan hoitoonsa liittyvia toiveita. Se
voidaan laatia vapaamuotoisena tai valmiina saatavalle lomakkeelle ja on suosi-
teltavaa, ettd hoitotahdossa on todistajien allekirjoitukset. Hoitotahto voidaan
tehda missa elaménsa vaiheessa tahansa, se ei ole lopullinen, vaan sitéd on mah-
dollista muuttaa. Potilas voi my6s ilmaista tahtonsa suullisesti, jolloin se tulee kir-
jata potilastietoihin ja varmentaa allekirjoituksin kahden hoitohenkilékuntaan kuu-
luvan toimesta. (Valvira 2017d; ETENE 2003, 8-9.; Halila & Mustajoki 2016.) Mi-
kali potilaalla ei ole hoitotahtoa tai hdn on kykenematdn paattamaan omista asi-
oistaan, tulee hanen laillista edustajaansa, lahiomaista tai muuta laheista kuulla
asiaan liittyen. Potilaan edustajan on téll6in otettava huomioon potilaan aikaisem-
min ilmaisema tahto tai mika olisi hAnen edukseen. (Laki potilaan asemasta ja
oikeuksista 785/1992; Valvira 2017e.)

Lupapaikkakaytanto tarkoittaa potilaan helppoa paasya terveyskeskussairaa-
lan osastolle, joka on ennalta maaritelty, silloin kun hoito ei onnistu kotona tai

vointi heikkenee (Siun sote 2017).
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Kotisaattohoito on kotona tapahtuvaa saattohoitoa ja se tulee mahdollistaa po-
tilaalle, mikali han niin haluaa. Tama yleensa vaatii sen, ettad potilaan omaisella
on oltava halu osallistua potilaan hoitamiseen. Hoidossa korostuu potilaan ja
omaisen mahdollisuus ottaa yhteytta hoitaviin henkildihin kaikkina vuorokauden
aikoina saadakseen neuvoa ja apua. Omaisen jaksamiseksi omaista on hyva oh-
jata, kannustaa, arvostaa ja rohkaista. Saattohoitopotilaan kuolemaan tulee val-
mistautua ennakkoon ja omaiselle tulee antaa kirjallisena ohjeet mitéa tehdéa kuo-
leman tapahduttua. (ETENE 2003, 11-13.)

Hoitoneuvottelu kdaydaan palliatiivisen hoidon alussa, johon osallistuvat potilas
ja hanen luvallaan omainen/omaisia seké hoitava la&kéari ja ainakin yksi potilaan
tunteva hoitaja. Hoitoneuvottelussa linjataan potilaan hoitoon liittyvana oireiden-
mukaisen hoidon (palliatiivisen hoidon) eri mahdollisuudet ja samalla voidaan kir-
jata jo saattohoitoon siirtymiseen liittyvia asioita. Potilaan asiakirjoihin merkitaan
lasné& olleet henkildt ja kaikki mita hoidon linjauksista on sovittu. Hoitoneuvottelu
luo potilaalle ja hdnen omaisilleen mahdollisuuden keskittyd potilaan hoidossa
oleelliseen, oireidenmukaiseen hoitoon ja kivun lievitykseen sekéa lahestyvaan
kuolemaan. Hoitoneuvotteluita voidaan pitaa useampia. (Valvira 2017f; ETENE
2003, 7,10.)

Saattohoitopaatés on potilaan asemasta ja oikeuksista annetussa laissa
785/1992 saadetty tarkea paatos, jonka tekemisen yhteydessa on informoitava
ja kuultava potilasta. Potilaan ollessa estynyt paattdméaan hoidostaan, tulee infor-
moida ja kuulla potilaan omaista tai potilaan yhteyshenkiloksi potilasasiakirjoihin
kirjattua henkil6a. Saattohoitovaiheessa kirjattava saattohoitopdatts sisaltaa it-
sessdan jo DNR-paatoksen, jolloin sita ei aina kirjata erikseen potilaan hoitosuun-
nitelmaan. (Valvira 2017g.) Hannisen (2015b, 257) ja Kaypa Hoito -suosituksen
(2012) mukaan saattohoitopaatdksen puuttuminen tai sen lilan mydhainen teke-
minen estaa hoidon tavoitteiden realistisen asettamisen seka lahestyvan kuole-

man hyvaksymisen.

Saattohoitopaatoksella Korhosen & Poukan (2013) ja ETENEnNn (2003, 10-11)
mukaan pyritdan potilaan mahdollisimman hyvaan oireiden mukaiseen hoitoon,

jolloin voidaan karsia turhia hoitotoimia potilaan vointi ja paatdés huomioiden.
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Saattohoitopaatoksen tekee aina laakari yhteisymmarryksessa potilaan ja/tai ha-
nen edustajansa kanssa, yleensa hoitoneuvottelujen jalkeen. Paatds kirjataan
potilaan tietoihin yksityiskohtaisesti, jolloin hoitohenkilkunnalla on tieto mita mis-
sakin vaiheessa potilaan hoidosta on sovittu.

3 Hoitohenkilokunnan tarjoama tuki omaiselle

Anttonen (2016, 68) tuo esille kuinka laheisen sairauden ja lahestyva kuoleman
kautta kaikki, potilas, perheenjasenet ja hoitohenkildkunta, kohtaavat oman kuo-
levaisuutensa ja nain kuolemasta tulee kaikille osallisille henkilékohtaista todelli-
suutta. Kuolevan potilaan omainen tarvitsee tukea (Hietanen 2015, 247; Saarto
2017, 10; Eriksson 2000, 226), ja se on myos valttaméatonta kokonaisvaltaisessa
hoitotyossa (Gronlund & Huhtinen 2011, 122). Kaikkia omaisia ja surevia henki-
|6ita tulee tukea (Hudson ym. 2017, 7).

Omaisen maarittelee potilas itse (Vaskelainen 2008, 7), kuten myds perheenkin
(Grénlund & Huhtinen 2011, 123). Potilas paattaa itse, kenelle hanen hoitoon tai
terveydentilaansa liittyvia tietoja saa antaa (Valvira 2017e). Tassa tydssa tarkoi-
tamme omaisella potilaan itse maarittdmaa laheista henkiléa, joka voi olla puo-
liso, perheenjasen, ldhisukulainen tai l&heinen ystava. Laheisella tarkoitamme
tydssamme potilasta. Hoitohenkilokunnalla tarkoitamme potilaan hoidossa mu-
kana olevia terveydenhuollon ammattilaisia: ladkareita, sairaanhoitajia, lahi- ja

perushoitajia seka fysioterapeutteja.

3.1 Perhekeskeisyys ja moniammatillisuus

Suomalaisessa saattohoidossa korostuu perhekeskeisyys. Perhekeskeisessa
hoitotydssa otetaan huomioon potilas ja potilaan koko perhe elamantilanteineen
ja elinolosuhteineen. Huomioidaan myos yksiléiden ominaispiirteet seka hoito-
henkiloston ja perheen vuorovaikutussuhteet. Omahoitaja tekee tarkedé yhteis-

tyota potilaan ja hanen omaistensa kanssa. (Gronlund & Huhtinen 2011, 122.)
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Omabhoitajan kanssa kaydyt keskustelut parantavat potilaan ja omaisen avuntar-
peiden yksilollista tunnistamista luoden perustan yhteiselle hoidon suunnittelulle
(Anttonen 2016, 79). Maarittely siitd, kuka on [&hin omainen, helpottaa potilaan
ja omaisen asemaa (ETENE 2004, 18). Potilaalta itseltddn onkin hyva tarkistaa,
kenet han maarittelee kuuluvaksi omaan perheeseensa (Gronlund & Huhtinen
2011, 123). Joskus voi olla tarpeen jarjestaa perhekokous, jossa jokaiselta osal-
listujalta kysytaan, mita he tietavat sairaudesta ja kuinka toivovat hoidon etene-
van. (Hietanen & Vainio 2018, 109).

Potilaan hoitoon osallistuu moniammatillinen tiimi, johon omahoitaja on ensisijai-
sesti yhteydessa potilaan ja hanen omaistensa asioissa. Tiimiin voivat kuulua
ladkari, hoitaja, sosiaalityontekija, fysioterapeutti, ravitsemusterapeutti, psyko-
logi, sairaalateologi ja kipupoliklinikan sairaanhoitaja. Tarvittaessa voidaan olla
myos yhteydessa kotihoitoon, Kansanelakelaitoksen tyontekijaan tai kotisairaa-
laan potilaan ja omaisen tilanteesta. (Gronlund & Huhtinen 2011, 121.) Téallai-
sessa moniammatillisessa tiimissé jokaisen toimijan erikoisosaaminen ja asian-
tuntemus tuo hoitoon tehokkuutta hoidon tavoitteiden saavuttamiseksi (Lauri
2000, 280).

Omaiset voivat myos joutua tukemaan omaa perhettdan ja sukulaisia. Eika kai-
killa omaisilla ole laajaa sosiaalista tukiverkostoa tai heilla ei ole ketddn kenen
kanssa puhua. Hoitohenkilokunnan rooli korostuu tallaisessa tilanteessa. (Eriks-
son 2000, 230.)

3.2 Omaisten tarjoamat mahdollisuudet ja ongelmatilanteet potilaan hoi-

dossa

Omaiset voivat osallistua halutessaan potilaan hoitoon eri tavoin. He voivat tukea
potilasta emotionaalisesti, jakaa sairauteen liittyvan tiedon potilaan kanssa, osal-
listua paatoksentekoon ja auttamalla konkreettisesti. (Eriksson 2000, 232-233.)
Omaisia voi kannustaa osallistumaan potilaan hoitoon konkreettisten, pienten ar-

kisten toimintojen kautta. Téallaisia voivat olla esimerkiksi potilaan ruokailussa
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avustaminen, ulkoilut, mahdollisten mieliruokien tuominen, pesuissa avustami-
nen. Jo pelkka vierailu sairaalassa auttaa potilasta jaksamaan. Omaiset joutuvat
usein ottamaan osaa laheisena kodin askareisiin, kuten kaupassa kaynteihin, las-
tenhoitoon ja siivoukseen. Téllainen konkreettinen apu tukee myds potilasta emo-
tionaalisesti. (Eriksson 2000, 235-236).

Toisaalta omaisen osallistuminen potilaan hoitoon voi kuormittaa hoitohenkil6-
kuntaa, potilasta ja my6s omaista itsedan, varsinkin silloin, kun omaiset ovat ah-
distuneita, ylihuolehtivia tai ylisuojelevia sekéa kaytoksellaan tai toiveikkailla odo-
tuksillaan heikentavéat potilaan hoidon laatua (Eriksson 2000, 236). Omaiset voi-
vatkin kokea erilaisia psyykkisia oireita, kuten ahdistusta ja masennusta (Hieta-
nen 2015, 247; Eriksson 2000, 226) seka fyysisia oireita (Eriksson 2000, 226),
usein jopa yhta paljon kuin potilas itse (Hietanen & Vainio 2018, 109). Talldin
potilas voi vaistota laheistensa hadan. Tassa tilanteessa omaisten tukemisella

autetaan myds potilasta. (Gronlund & Huhtinen 2011, 123.)

Yleisesti ottaen tukea saadessaan omaiset tukevat potilasta emotionaalisesti ja
sopeutuvat itse samalla muuttuneeseen elamantilanteeseensa. Tama omaisten
potilaalle tarjpama tuki edesauttaa potilaan jaksamista, vahentaa huonoja koke-
muksia ja auttaa potilaan sitoutumista hoitoon. (Eriksson 2000, 230.) Toisaalta
omaisten potilaalle antamalla emotionaalisella tuella ei ole kuitenkaan positiivista
vaikutusta, mikali omainen ei ole tilanteessa henkisesti lasna, on avuton, ahdis-
tunut tai pelokas sairauden suhteen. (Eriksson 2000, 236.) Tilanteessa, jossa
omaiset eivat ymmarra tai hyvaksy potilaan voinnin huononemista, vaikuttaa se
myds potilaaseen negatiivisesti (Kuuppeloméaki 1996, Erikssonin 2000, 236 mu-

kaan).

Haasteen omaisen tukemiseen luo potilaan tekema kielto, ettei kuoleman vaista-
mattomyydesta saa puhua (Anttonen 2016, 72). Potilas voi tehda tdman suojel-
lakseen omaista, ajatellen saastavansa hanta huolelta ja surulta (ETENE 2004,
41; Anttonen 2016, 72). Téallaisessa tilanteessa perheenjdsenen on vaikea kasi-
tellda luopumista ja han jaa helposti yksin tunteidensa kanssa. Myos kuoleman

kasitteleminen viivastyy. (Anttonen 2016, 72.)
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3.3 Omaisen kohtaaminen ja tukeminen hoidon aikana

Omaista ei tule jattaa yksin, vaan hanen kanssaan tuleekin toimia yhteistydssa.
(Gronlund & Huhtinen 2011, 122). Omaiset kokevat kiireettoman ja kokonaisval-
taisen kohtaamisen tarkeaksi (Dosser & Kennedy 2012, 494; Juhela 2015a, 282;
Anttonen 2016, 81-82). Samalla luodaan sallivaa, kuuntelevaa ja keskustelu-
myoOnteista ilmapiiria (Juhela 2015a, 282; Anttonen 2016, 72, 81-82). Omainen
tulee kohdata kiireettbmasti ja kokonaisvaltaisesti. He kokevat sen tarke&ksi.
(Dosser & Kennedy 2012, 494; Juhela 2015a, 282; Anttonen 2016, 81-82.) Sa-
malla luodaan sallivaa, kuuntelevaa ja keskustelumyodnteista ilmapiiria (Juhela
2015a, 282; Anttonen 2016, 72, 81-82).

Omaisia tulee rohkaista kokemaan erilaisia tunteita ja kannustaa heita keskuste-
lemaan niistd. Tassa hoitaja toimii keskustelun mahdollistajana. (Eriksson 2000,
231; Anttonen 2016, 71.) Omaiset kokevatkin erilaisia tunteita aina surusta vi-
haan sekéa toivoon, etta epatoivoon, ja myos syyllisyyden tunteita voi nousta esille
(Grénlund & Huhtinen 2011, 123). Hoitohenkildston tulee tukea omaisten tuntei-
den lapikaymista (Gronlund & Huhtinen 2011, 123). Hoitajan onkin hyva kertoa
olevansa kaytettavissa (Eriksson 2000, 231). Omaishoitajan jaksamista voidaan
tukea tarjoamalla potilaalle mahdollisuutta tulla osastolle intervallihoitoon (Saarto
2017, 21).

Lundbergin ym. (2013, 285) tutkimuksessa nousivat esille omaisten positiiviset
kokemukset kohtaamisesta ja esimerkiksi kysymalla: "Oletko sy6nyt?" voidaan
luoda valittava ilmapiiri. Hietasen (2015, 247) mukaan luottamusta voidaan luoda
omaisilta kyselemalla esimerkiksi, kuinka han on voinut, mitd hanelle on kerrottu

aiemmin ja kuinka h&n on sen kokenut sek& miten arki sujuu.

Tieto hoitojen, pesujen ja rasvauksien jatkumisesta tukee omaisen jaksamista
(Vaskelainen 2008, 38). Omaiset voivat kokea kohtaamattomuutta tilanteessa,
jossa he ovat vierailulla, eikd kukaan hoitajista k&y sina aikana katsomassa poti-
lasta (Anttonen 2016, 86).
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Rehellinen ja suora tiedonsaanti on tarkedd omaisille, silla se luo varmuutta ja
turvallisuutta. Dialogimainen, keskusteleva tapa voi poistaa tarpeen jatkokysy-
myksiltd vastaten samalla omaisten huoliin. (Lundberg ym. 2013, 284.) Esittei-
den ja oppaiden antaminen omaisille (Gronlund & Huhtinen 2011, 133; Lundberg
ym. 2013, 284.) sekd omaisten saaman tiedon kertaaminen koko hoidon aikana
auttaa omaisia ja perheenjasenia saavuttamaan tata varmuuden ja turvallisuuden
tunnetta hoidossa olevan laheisen hoidosta ja tilanteesta (Lundberg ym. 2013,
284). Taman vuoksi tietoa tuleekin toimittaa hoidon eri vaiheissa (Hudson ym.
2016, 6-8).

Potilaan ja omaisten yksityisyyden tukemisessa auttaa se, etta potilaalle jarjeste-
tdan oma huone. Talldin omaisilla on tilaa ja mahdollisuus viettda rauhassa aikaa
laheisensa kanssa. Tilaa tarvitaan myos potilaan hoitojen yhteydessa. (ETENE
2003, 12.) Toisaalta omaiset voivat myds tarvita omaa erillista tilaa, jossa he voi-
vat kdyda vessassa ja oleskella. Tilaa voidaan myds hyddyntaa hoitohenkilokun-
nan ja omaisten valisiin yhteisiin keskusteluihin. (Vedel ym. 2014. 1133-1134.)

Omaisia voidaan tukea emotionaalisesti seuraavin keinoin: olalle koskettamalla
tai lahella olemalla, mydtatuntoisella aanensavylla, hyvaksymalla omainen ja
osoittamalla valittavansa héanesta (Eriksson 2000, 231). Taulukossa 1 kuvataan
positiivisia emotionaalisia kokemuksia omaisten kokemaan vuorovaikutukseen

Lundbergin ym. (2013, 284) tutkimuksen mukaan.
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Taulukko 1. Tukemisen kategoriat ja niihin liittyva positiivinen kokemus
(mukaillen, Lundberg ym. 2013, 284).

Vuorovaikutukseen vaikuttaa Emotionaaliset kokemukset liittyen vuorovai-

kutukseen

Informaation tyyli (selkeys, rehellisyys | Luovat varmuutta ja turvallisuuden tunnetta.

ja dialogisuus)

Henkilokunnan kohtaamisen laatu Antaa lampoda ja mukavuuden tunnetta.

(empatia, saatavuus, joustavuus)

Ammatillinen henkildston fokus (poti- | Luovat arvokkuuden tunnetta.

las ja perhe orientoituvuus)

Ympaéristotekijat Pitavat ylla ihmisarvoa ja harmoniaa.

Kuoleman jalkeinen tuki Antaa varmuutta ja vahvuutta.

Omaisille on annettava mahdollisuus osallistua keskusteluihin hoitoon liittyvissa
paatoksissa yhdessa potilaan kanssa heidan niin halutessaan ja potilaan suostu-
essa. Yleensa omaiset eivat kuitenkaan halua olla aktiivisena paattajana teke-
massa lopullista paatosta, vaan heille yleensa riittaa tietoisuus asioiden kulusta.
(Lauri & Eriksson 2000, 234-235.) Mikali omaiset osallistuvat potilaan "kuoletta-
misesta” paattamiseen, he voivat kokea syyllisyytta. Talldin hoitajan tulee kes-
kustella omaisen kanssa ja poistaa mahdollisia syyllisyytta aiheuttavia tuntemuk-
sia. (Vaskelainen 2008, 38, 52.) Omaisen vastatessa hoitoon liittyvista paatok-
sistd, vaikka potilas on kykeneva paattamaan itse omista asioistaan, voi yhteisty6
omaisen kanssa osoittautua hoitohenkilokunnalle hankalaksi (Juhela 2015a,
284).

Joskus kuoleman ajatteleminen saatetaan ohittaa, kieltda tai jattda kasittele-
matta. Tama voi johtua kyvyttémyydesta tai neuvottomuudesta tai se voi olla mie-
lek&s keino yllapitdd psyykkista tasapainoa. Hoitohenkiloston tulee havaita neu-
vottomuutta kuoleman kasittelyssa. Hoitajien taito nostaa esille epéatietoisuutta,
pelkoa ja kysymattomia kysymyksia on tarke&a. Nain potilasta ja omaisia voidaan
auttaa jotenkin kohtaamaan kuoleman todellisuutta tai ndkemaan kohtaamatto-
muuden seurauksia. (Anttonen 2016, 70-71.)
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Kuoleman vaistamattomyydesta tulee keskustella yhdessa potilaan ja perheen
kanssa hienotunteisesti ja oikea-aikaisesti. Tama vaatii rohkeutta ja voimavaro-
jen huomioon ottamista. Keskustelut sanoittavat yhteista todellisuutta jakaen tun-
netaakkaa. Samalla voidaan kokea yhdessa luopumista ja nauttia viela jaljella
olevasta yhdessa olon mahdollisuudesta. Joskus perheet eivéat voi keskustella
kuolemasta potilaan kanssa. Talléin hoitajien aloittamat keskustelut perheen
kanssa voivat olla helpottavia. Kun kuolemasta puhutaan, vapautuu voimavaroja
elamalle. (Anttonen 2016, 71-72.)

3.4 Kuoleman lahestyessa

Kuoleman laheisyydesta on hyva kertoa omaisille (Lindgvist 2004, 23; ETENE
2004, 42), jolloin oikea tieto on valttamatonta kuolevalle ja omaiselle. Tall6in jo-
kainen tietda tilanteen sellaisena kuin se on. Oikealla tiedolla mahdollistetaan
kaikille mahdollisuus toimia paremmin ilman jalkeenpdain tapahtuvaa jossittelua
siitd, kuinka oltaisiin voitu toimia toisin. (ETENE 2004, 42; Juhela 2015a, 282.)
Tiedonantamisella kuoleman laheisyydestéa voidaan helpottaa omaisen kokemaa
ahdistusta, surua (Dosser & Kennedy 2012, 495; Juhela 2015a, 281) ja emotio-
naalista stressia (Anttonen 2016, 71).

Potilaan kuoleman hetki on hyvin herkka tilanne, ja hoitohenkilokunnan toiminta
jaé voimakkaasti omaisten mieleen (Koronen & Poukka 2013). L&heisen kuole-
man hetkella omaiset huomioivat herkasti ympariston yksityiskohtia ja mahdol-
lista yksityisyyden puutetta. Kuoleman hetkelld tiedon puute aiheuttaa omaisille
hataa ja ahdistusta. (Dosser & Kennedy 2012.) Rauhallinen lasnaolo ja kohtaa-
minen auttavat omaisia kuoleman jalkeisessa jaksamisessa. Laakarin tai hoitajan
ollessa lasnd huoneessa kuoleman hetkell&a heidén roolinsa on tukea ja luoda
turvallinen ilmapiiri kuolevan omaisille. (Korhonen & Poukka 2013.) Tarke&aa on
myo6s huomioida ddnenvoimakkuus ja eleiden rauhallisuus (Hietanen 2015, 248).
Nain toimittaessa valitetdan lampdista tunnelmaa kiireen sijaan (Lundberg ym.
2013, 285).
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3.5 Kuoleman jalkeen

Omaisille laheisen kuolema on ahdistava ja surullinen tapahtuma. (Hanninen
2015c, 276.) Taman vuoksi hoitohenkilokunnalla tuleekin olla yhtenaiset ja ajan-
tasaiset toimintaohjeet, jotta he voivat tukea ja ohjata omaisia oikein (Gronlund &
Huhtinen 2011, 169-170). Omaisille on annettava mahdollisuus keskusteluun ja
esittdd kysymyksia (Hietanen 2015, 248). On myds hyva, jos laakarilla on mah-
dollista varata aikaa keskusteluun omaisten kanssa mahdollisimman lahella ta-
pahtunutta. (Hanninen 2015c, 276.) Nain toimittaessa lisataan omaisten turvalli-
suuden tunnetta heille hyvin herkassa tilanteessa (Grénlund & Huhtinen 2011,
169-170).

Omaisille tulee antaa aikaa olla vainajan luona ja jattaa jaahyvaiset rauhassa
(Hietanen & Vainio 2018, 109; Lundberg ym. 2013, 285; Korhonen & Poukka
2013; Gronlund & Huhtinen 2011, 169-170) seké tarjota mahdollisuutta osallistua
vainajan laittamiseen. Omaisille on myds hyvin tarkeaa, kuinka hoitohenkilokunta
toimii vainajaa kasitellessdan. (Hanninen 2015c, 276.; Hietanen & Vainio 2018,
109.) Lisaksi omaisilla voi olla tarvetta keskusteluille, joissa vakuutetaan, ettei
omainen ole tehnyt mitaan vaaraa (Lundberg 2013, 286). Mikéli mahdollista,

omaisen kanssa voi juoda kahvit ja muistella (Hietanen & Vainio 2018, 109).

Mikali omaiset eivat ole olleet lasnd kuoleman hetkella, heille tulee ilmoittaa mah-
dollisimman nopeasti asiasta (Juhela 2011b, 294). Heille kerrotaan tarvittaessa
potilaan kuoleman hetkesta, etenkin silloin, kun he eivat ole olleet lasna. Lisaksi
omaisia on ohjeistettava jatkotoimien osalta. (Gronlund & Huhtinen 2011, 169-
170.) Potilaan kuollessa kotona omaiselle tulee antaa riittdvan tarkat ohjeet,
kuinka tulee toimia (ETENE 2003, 12).

Omaisen huomioiminen on tarkedd myds potilaan kuoleman jalkeen (Lundbergin
ym. 2013, 286). Heita voidaan muistaa myds osanottoadressilla (Gronlund &
Huhtinen 2011, 133). Hoitohenkilékunnan tekema yhteydenotto, keskustelut heti
kuoleman jalkeen, suruvalittelukirjeet, jotka tuovat lohtua, seka hoitajan tai tarvit-
taessa ladkarin puhelu koetaan tarkedna. Omaisten luottamusta hoitohenkilokun-
taan lisaa asioiden hoitaminen sovitusti. (Lundbergin ym. 2013, 286.) Viikkojen
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kuluttua omaiselle voidaan soittaa puhelu, jonka tarkoituksena on kysya, kuinka
han voi (Juhela 2015b, 294; Hudson ym. 2017, 7). Samalla voi viela tarkistaa,
jaiko jotain epaselvia asioita ja omaisella on myds mahdollisuus antaa palautetta
hoidosta (Groénlund & Huhtinen 2011, 133). Soittoa tulee ainakin harkita niille,
joiden laheisen kuolemaan liittyi epavarmuutta ja huolta. Talla tavoin voidaan va-
hentdaa vaarinkasityksia ja turhaa pohtimista. (Juhela 2015b, 294.) Myéhemmin,
noin 12 viikon kuluttua kuolemasta, tapahtuvan seurantasoiton aikana selvitetaan
mahdollisia ongelmia, kuten, unettomuutta, onko tarvetta sosiaaliselle tuelle,
onko tyéhon paluuseen liittynyt ongelmia ja ovatko mahdolliset aikaisemmat oi-
reet pahentuneet tédna aikana seka kuinka asiat ovat muuttuneet viimeisen 3 kuu-
kauden aikana (Hudson ym. 2017, 7). Noin kolmen kuukauden kuluttua kuole-
masta voidaan jarjestdd omaisten iltoja (Grénlund & Huhtinen 2011, 133), jotka

mahdollistavat omaisten vertaistuen ja reflektoinnin (Hudson ym. 2017, 7).

4 Suru

Surua itsesséén on kuvattu prosessiksi, joka jokaisen on kaytava lapi. Surupro-
sessiin kuluu viisi eri vaihetta: kieltaminen, viha tai kiukku, kaupankaynti, masen-
nus ja hyvaksyminen. (Kibler-Ross & Kellehear 2009.) Kaikilla prosessi ei etene
aivan naiden vaiheiden mukaan. Suru on kuitenkin vaiheittain eteneva ja voi kes-
t&& melko pitkaankin (Juhela 2015c, 290).

Surun kokeminen on voimakkaasti tunneperéainen. Sitd koetaan monien eri me-
netysten ja luopumisten vuoksi. Surun vaikutus on kokonaisvaltaista ja nain vai-
kuttaa surijaan konkreettisesti fyysising, fysiologisina, psyykkisind, emotionaali-
sina oireina. Suru vaikuttaa myds kayttadytymiseen ja hengelliseen ajatteluun.
(Juhela 2015d, 290-291; Gronlund & Huhtinen 2011, 144; Currier, Neimeyer &
Berman 2008, Hudsonin ym. 2017, 2 mukaan.)
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4.1 Surun oireet

Suru ei ole masennusta, vaikka se voikin syventya siihen. Laheisen kuoleman
jalkeen on mahdollista, ettd omaisen suru muuttuu masennukseksi. Kuitenkin
muutos tapahtuu vasta viikkojen, jopa kuukausien kuluttua kuolemasta. (Juhela

& Tuukkanen 2018, 134.) Masennuksen ja surun erot nékyvat taulukossa 2.

Taulukko 2. Masennuksen ja surun erot (Idman 2018, 104)
Masennus Suru
Hylatty ja yksindinen olo Kyky tuntea laheisyytta sailyy
Oireet ovat pysyvia Oireet menevat ohi
Katuvaisuus, peruuttamatto- Kyky nauttia onnellisista muistoista

mien virheiden hautominen

Korostunut itsensa véahattely, Omanarvontunto sailyy

itseinho

Jatkuva alakulo Jaksottainen alakulo

Ei tulevaisuuteen kohdistuvia Kokee, etta tulevaisuudella on viela annet-

toiveita tai mielenkiintoa tavaa

Elaméssa on vain harvoja nau- | Kykenee tuntemaan mielihyvaa

tintoa tuottavia asioita

Itsetuhoisia ajatuksia, tai on va- | Elamanhalu sailyy

hingoittanut itsedén

Surevalla omaisella mahdollisesti esiintyvat kivut, kuten péaansarky, uupumus,
voimakas vasymisen tunne seka ruokahaluttomuus kuuluvat fysiologisiin ja fyy-
sisiin oireisiin. Psyykkisina ja emotionaalisina oireina koetaan esimerkiksi syylli-
syytta, vihaa, pelkoa, kaipausta, masennusta ja ahdistusta. Kuoleman jalkeen
omaiselle voi tulla myds helpotuksen tunne, kun ei enaa tarvitse jaksaa olla kuol-
leen vierella. (Gronlund & Huhtinen 2011, 144-145.) Usein surevat omaiset ko-
kevat hetkid, jolloin heista tuntuu kuin kuollut [&heinen olisi vierella tai he kuulevat
askelten &énen, joskus jopa haistavat tutun tuoksun (Juhela 2015d, 291; Gron-
lund & Huhtinen 2011, 145). Lasndolokokemukset tulevat esille valveilla ollessa
(Juhela 2015d, 291; Gronlund & Huhtinen 2011, 145) sek&a voimakkaasti usein
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unissa (Juhela 2015d, 291). Nama lasnaolokokemukset tuovat surevalle omai-

selle lohtua ja koetaan yleensa positiivisina (Juhela 2015d, 291).

4.2 Tukeminen surun aikana

Surevan lohduttaminen voi olla vaikeaa. Ongelmia tuo tukijan tai lohduttajan olet-
tamukset siita, ettd han tietdd, mita sureva tarvitsee. Surevan omaisen tukemi-
sessa ja lohduttamisessa on tarkeaa kysya: "Mika tuo sinulle lohtua?” tai "Mitka
asiat voisivat auttaa sinua selviamaan ja hyvaksymaan menetyksen?” (Juhela
2015e, 292-293.) Téalla tavoin omaista voidaan ohjata I6ytamaan asioita, jotka
tuovat lohtua (Juhela & Tuukkanen 2018, 134).

Surun aikana tukemisessa korostuvat seuraavat asiat: keskustelun tulee tapah-
tua turvallisessa, hairiéttomassa tilassa, ja sanallinen tieto tulee sopeuttaa tilan-
teen mukaan. Mikali tunteet ovat pinnassa, sanallista tietoa tulee antaa vahan.
Rauhallisella lahestymistavalla voidaan rauhoittaa tilannetta, jonka jalkeen sanal-
linen kasittely mahdollistuu. Tiedon ja surureaktion kasittelylle onkin annettava
aikaa. (Juhela & Tuukkanen 2018, 134-135.)

4.3 Muiden tarjoamaa tukea omaisille

Omaisille on olemassa erilaisia tukiryhmid. Naissa ryhmissa kasitellaan mene-
tystd ja surua. Lasten ja nuorten osalta vertaistuen jarjestettavyys on viela va-
haistd. Tam&n vuoksi on hyva, jos perhepiirissa on lapselle tai nuorelle laheisia
aikuisia, joilla on aikaa pysahtyd kuuntelemaan ja tukemaan lasta ja nuorta.
(Tuukkanen 2015, 296.)

Tukea antavat sosiaalityontekijat, pappi, seurakunta, erilaiset vertaistukitoiminnat
ja muut tukea ja apua antavat tahot. Omaiset kokevat tarjotun tuen tuovan posi-
tiivisia kokemuksia. (Lundbergin ym. 2013, 286.) Omaisille tulee tarjota tietoa kol-
mannen sektorin palveluista (Hudson 2017, 6). Taulukossa 3 on surun keskella

apua ja tukea antavia tahoja.
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Taulukko 3. Surussa apua ja tukea antavia tahoja (Juhela & Tuukkanen 2018,
135)

Kriisi Helsinki Missio, www.helsinkimissio.fi/nuorten-kriisipiste

Kriisikeskus netiss&a, www.tukinet.net

Oman kotipaikan kriisikeskus/kriisipaivystys
Valtakunnallinen kriisipuhelin 010 195 202

Valtakunnallinen lasten ja nuorten auttava puhelin; netti ja chat,

www.mll.fi'vanhemmille/tuki-ja-vertaistoiminta/lasten-ja-nuorten-puhelin/

Muut KAPY — Lapsikuolemaperheet ry, www.kapy.fi

Mielenterveyden keskusliitto, http://mtkl.fi/tietoa-mielenterveydesta/aikui-

sille/laheisen%20kuolema/

Monikulttuuriset ja etniset ryhmat, www.monikulttuurikeskus-gloria.fi

Palveleva netti. Suomen evankelisluterilainen kirkko, www.verkkoauttami-

nen.fi/palvelevanetti

Suomen nuoret lesket ry, www.nuoretlesket.fi

Suomen Punainen Risti, www.punainenristi.fi/hae-tukea-ja-apua

Sylva ry, Suomen sydpésairaiden lasten ja nuorten valtakunnallinen yhdis-

tys, www.sylva. fi

Syopéajarjestot, www.kaikkisyovasta.fi/vertaistuki-ja-keskustelut/keskustelu-

foorumi/keskustelualue/sururyhma-2/

Tekstaritupu. Tukitekstari koululaisille, www.tekstaritupu.net

Tukea jaksamiseen, www.apua.info

Valtakunnallinen vanhempain puhelin, www.mll.fi/'vanhempainnetti/

Psykoterapiakeskus Vastaamo www.vastaamo.fi

Gronlundin & Huhtisen (2011, 133) mukaan "Kuoleman laheisyys on kaiken ener-
gian vieva kokemus". Siksi heidan mielestaan esimerkiksi sosiaalityontekijan
omaisille suuntaaman tuen tulisi liittya taloudellisten, henkisten ja psyykkisten tar-
peiden huomioimiseen. Samalla olisi hyva tuoda esille omaisille, etta on hyva pi-
taa lepotaukoja tai nauttia esimerkiksi omista harrastuksista, pitdd huolta myds

itsestaan.
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4.4 Surun vaiheet

Surun vaiheissa kieltaminen on hyvin kuluttava ja voimia vieva vaihe, jossa trau-
maattinen tilanne kielletdéan (Gronlund & Huhtinen 2011, 146). Kieltaminen on
vain vdliaikaista ja korvaantuu yleensa osittaisella hyvaksynnalla (Kubler-Ross
2009, 32). Seuraavana tulee viha kuolemaa ja menetysta kohtaan. Viha on kui-
tenkin voimia antavaa ja auttaa takaisin elamaan. Kaupankaynti vaiheessa kay-
daan lapi syyllisyyden tunteita itsed ja kuollutta kohtaan, jossitellaan, mietitdan
kuolemaa edeltanytta aikaa. Masennuksen vaiheessa ihminen kokee tyhjyytta,
on vetaytyva, vasynyt, saattaa toivoa kuolemaa. Suuren menetyksen jalkeen ko-
ettu masennus tulee hoitaa, jotta saadaan voimia kuolleen laheisen suremisen.
Hyvaksyminen antaa tilaa surulle ja tdssa vaiheessa sureva hakee paikkaansa
yhteisdssa seka identiteettiaan. (Gronlund & Huhtinen 2011, 146-152.)

Surevan tukemiseen liittyy jatkuva oireiden seulonta ja riskien arviointi, jota tulee
tehda jo palliatiivisen hoidon alussa ja jopa kuukausia potilaan kuoleman jalkeen.
Parhaan kaytannén mukainen saattohoitopotilaan oireiden hallinta vahentaa
traumaattisen kuoleman vaikutusta omaisiin ja potilaisiin. Strukturoidun tiedon ja
tuen antaminen surun eri vaiheissa, kuin myos palliatiivisen hoidon alussa, kuo-
leman lahestyessa, heti kuoleman jalkeen seka saanndllisin véliajoin, kuten 3, 6,
ja 12 kuukauden kuluttua kuolemasta — tarvittaessa myds myéhemminkin. Omai-
sen ohjaaminen ja paasyn mahdollistaminen erilaisiin tukipalveluihin, kuten osal-
listuminen surutyon tilaisuuksiin, oman menetyksen reflektoiminen ja arvioiminen
seka osallistuminen toimintapainotteisiin aktiviteetteihin, kuten kavely, meditaa-
tio, musiikki ja taideryhmat. (Hudson ym. 2017, 5, 9.)

4.5 Pitkittynyt ja monimutkaistunut suru

Surun pitkittyessa ja monimutkaistuessa on nayttoa, ettd tallaisessa vaiheessa
surijan tilanteeseen puuttuminen tuo hyvia tuloksia (Currierin ym. 2008, Hudsonin
ym. 2017, 2 mukaan). Mikéli sureva kokee pitkittynytta tai monimutkaistunutta
surua tai surevalla on psykososiaalisia tai hengellista ahdistusta, voidaan hénet

ohjata ammattilaisen tarjoaman tuen piiriin. (Hudson ym. 2017, 7.)
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Pitkittyneessa surussa surija voi jaada menetyksen tunteeseen, joka ei ole nor-
maalia. Tassé vaiheessa voidaan kokea jokapaivaisia, tiheasti toistuvia surun
aaltoja seka tuskaista ikavaa, jotka jatkuvat jopa viikoista kuukausiin. Pitkaan jat-
kuvat oireet hankaloittavat elamaa, keskittymista ja arjesta selviytymista. Moni-
mutkaiseen suremiseen liittyy myds muita surun tunteita, kuten viha ja syyllisyys.
Tyypillinen surukokemus ja& kokematta ja keskitytddn menetykseen liittyviin ne-
gatiivisiin kokemuksiin, jossitteluihin ja kuolemaan liittyvien yksityiskohtien kaive-
luun. Toisaalta nain voidaan myos tavallaan valttaa koskettavia ja kivuliaita tun-
teita. (Juhela 2015b, 293.) Riskitekijoihin (Taulukko 4) tulee kiinnittdd huomiota
(Neymeyer & Burke 2012, 32)

Taulukko 4. Riskitekijat monimutkaistuneeseen suruun (Neymeyer &
Burke 2012, 32, kddnnetty)

Taustatietoihin liittyvat e Laheinen suhde kuolevaan (erityisesti puolison tai lap-
tekijat sen menetys)

e Naissukupuoli (erityisesti aidit)

e Kuuluu etniseen véhemmistd6n

e Epavarma kiintymyssuhde

e Voimakas aviollinen riippuvuus

e Uskonnolliset ja hengelliset uskomukset ja kaytannot

(voi auttaa surussa tai hankaloittaa sité)

Hoitoon liittyvét tekijat e Aggressiiviset hoidolliset interventiot (tehohoito, hengi-
tyskone, elvytys)

e Epéavarmuus hoitoon liittyen

e Perheen ristiriidat hoitoon liittyen

e Taloudelliset hankaluudet hoidon vuoksi

e Omaisen taakka

Kuolemaan liittyvat tekijat e Suremisen ylikuormitus (useat menetykset lahiaikana)

e Vahainen hyvaksynta lahestyvasta kuolemasta

e Vakivaltainen kuolema (itsemurha, murha, onnetto-
muus)

e Kuolleen léytaminen/nékeminen véakivaltaisen kuole-
man jalkeen

¢ Kuolema sairaalassa (verrattuna kotona kuolemiseen)

e  Tyytymattdmyys kuolemasta ilmoittamiseen
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4.6 Lapsen suru

Lapsi surevana omaisena vaatii erityista huomiota. Lapsen kasitys kuolemasta
riippuu hanen kehityksestaan. Lapsi kokee helposti syyllisyytta aidin tai isén sai-
rastumisesta, lapselle on kerrottava realistisesti vanhemman sairaudesta ja ettei

sairaus tai kuolema ole lapsen syy. (Gronlund & Huhtinen 2011, 142-143.)

Saattohoidossa olevan potilaan lapsella on helposti vaara kasitys siitd, kuinka
lopullista kuolema on. Vanhemman menettamisen jalkeen, lapselle on annettava
aikaa surra ja mahdollisuus ilmaista omia tunteitaan. On huomioitava lapsen hy-
vinvointi ja turvattava lapsen kehitys, varsinkin jos, kuollut vanhempi on lapsen
ainoa huoltaja. (ETENE 2003,13.)

Lapsi ei ymmarra miksi aiti ei tule takaisin, jos hanelle sanotaan, etta aiti on nuk-
kunut pois ja he saattavat pelatd omaa nukahtamistaan. Kuolemasta puhuttaessa
kiertoilmaisuja ei tule kayttaa, vaan selittaa lapselle, etta aiti on kuollut ja ettei &iti
tule enda takaisin. Leikki-ikdinen ei ymmarra mita kuolema tarkoittaa ja he tarvit-
sevat aikaa ymmartaakseen, ettei laheinen ihminen tule enaa takaisin. Lapsen
surun reaktiot, kuolemasta ilmoittamisen jalkeen, ilmenee sokkina, epailyna, pel-
kona, ahdistuksena, apatiana tai kaiken jatkumisena normaalina. Lapsi voi olla
hetkessa apaattinen tai kiukkuinen, avoimen ikavoiva ja nain herattaa huomiota
kaytoksellaan. Mielialat vaihtelevat nopeasti, jopa saman paivan aikana. (Schmitt
2015, 294-295; Gronlund & Huhtinen 2011, 142.)

5 Hoitohenkil6ston ammatillisuus ja jaksaminen

Kuolema tulee hoitohenkiloston lahelle, kun auttaa kuolevia potilaita ja heidan
perheenjasenidan. Hoitohenkildston tuleekin reflektoida ja tydstaa omia tuntei-
taan. (Anttonen 2016, 69-70.) Ja heille tulee antaa se mahdollisuus (Hudson ym.
2017, 7). Hyvéassa tyoyhteistssé voidaan puhua kuoleman nostattamista tun-
teista hdpeamatta. Tunteiden merkitys tulee ymmartaa ja suhteuttaa todellisuu-
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teen ja tulevaisuuteen. Vasymisen, pelkdamisen ja suuttumisen kieltdminen itsel-
tédan ja suhteessa toisiin mahdollistaa yksilollisen avuntarpeen jattamisen tunnis-
tamatta. (Anttonen 2016, 71, 79.)

Hoitohenkilékunnan tulee avoimesti kertoa osaamattomuudestaan hoitotydssa ja
pyytaa apua toiselta, mikali ei itse osaa. Kollegiaalinen ilmapiiri edesauttaa tyds-
séjaksamista. Hoitohenkilokunnan tuleekin arvostaa ja tervehtia toisiaan, puhua
asiallisesti, pitda ylla luottamusta ja auttaa tarvittaessa toisiaan. (Anttonen 2016,
80, 84.)

Tybssa vasymiselle altistaa kuoleman ohittaminen, sen torjunta seka siitd kau-
emmaksi jattaytyminen. Toisaalta kuolemaa kasitellessa omana todellisuutenaan
on myds henkisesti raskasta. "Kuoleman torjuminen voi kaytannéssa nakya kuo-
levien potilaiden hoitamisessa vain pakollisten tehtavien tekemisena ja henkisesti

heista kauemmaksi jaamisena.” (Anttonen 2016, 70.)

Alkuvaiheessa saattohoitotydssa hammennys erilaisesta tydsta ja omien taitojen
riittAmattomyydesta voi estaa kuoleman vaistamattomyydesta keskustelemisen.
Hoitajan tulee tunnistaa edella oleva asia, joka on myos valttamaton vaihe kehit-
tymisen kannalta. Hoitohenkil6ston ammatillisuutta korostaa uskallus puhua vai-
keista asioista ja osaamisen vahvistuminen sekda ammatillinen kasvu. Hoitotytn-

tekijan tuleekin saada hyva perehdytys tyohon. (Anttonen 2016, 72,83.)

Tybnohjaus tuo ohjattavalleen mahdollisuuden pohtia ja oivaltaa asioita, jotka li-
saavat hdnen ammattitaitoaan. Ohjauksen aikana niin ohjattava kuin ohjaajakin
voivat kasvaa ammatillisesti ja henkilokohtaisella tasolla, vahvistuen samalla

vuorovaikutustaidoiltaan (Huhtinen 2005, 204).



29

6 Opinnaytetyon tarkoitus ja tehtava

Opinnaytetyon tarkoituksena oli lisatd hoitohenkilokunnan tietamysta, miten
omaisia tulee huomioida ja tukea saattohoidossa olevan potilaan hoitotydssa.
Opinnaytetydn tehtavana oli luoda ohjeistus omaisen kohtaamiseen ja esitella se
Palliatiivisen keskuksen osaston hoitohenkilokunnalle.

7 Opinnaytetyon toteutus

7.1 Toiminnallinen opinnaytetyd

Toiminnallisen opinnaytetyon tavoitteena on kaytanndn toiminnan ohjeistaminen,
opastaminen, toiminnan jarjestaminen tai jarkeistaminen seka tuotoksen tekemi-
nen. Tuotos ei pelkastddn itsesséan riitd vaan opinnaytetyon ideana on osoittaa
myos kykenevansa yhdistamaan teoriatieto kaytantdéon ja pohtia alan teorioita ja
esille nousevia kasitteitd. Tarkoituksena on syventaa omaa osaamista, ja opin-
naytetyon tulee olla ajankohtainen tai tulevaisuuteen ohjaava. (Vilkka & Airaksi-
nen 2003, 9, 23, 41-42.)

Vastaavaa ohjeistusta omaisten tukemiseen ei ole ollut kaytdssa osastolla, em-
meka loytaneet vastaavanlaista ohjeistusta. Tama opinnaytetyo on toteutettu toi-
minnallisena opinnaytetybnd vastaamaan Siun soten Palliatiivisen keskuksen
osaston tarvetta tuotokselle, joka ohjaa hoitohenkilékuntaa, auttaa yhtenaista-
maan kaytantoja ja toimintatapoja sekd mahdollistaa tiedonkulun ammattilaiselta

toiselle selkeasti.

Opinnaytetydn toimeksiantajana toimi Palliatiivisen keskuksen osaston osaston-
hoitaja. Palliatiivinen keskus avattiin uudistetun Siilaisen sairaalan rakennukseen
vuoden 2018 alussa. Tama keskus koostuu palliatiivisesta vuodeosastosta, poli-

klinikasta sekd Joensuun kantakaupungin alueella toimivasta kotisairaalasta. En-
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nen tata edellda mainittua uudistusta saattohoitoa ovat tarjonneet saatto- ja akuut-
tiin hoitoon painottuva Siilaisen sairaalan Kotipesa-osasto ja erikoissairaanhoito.
Olemme molemmat tyoskennelleet Siilaisen sairaalan Kotipesa-osastolla ja toi-
nen meistd jatkaa tyoskentelyd Palliatiivisella osastolla vakituisessa tydsuh-

teessa.

Palliatiivinen keskus avattiin Siilaisen kuntoutuskeskukseen vuoden 2018 alussa,
ja samalla palliatiivisen hoidon jarjestamisen rakenne muuttui (kuvio 1). Palliatii-
viseen keskukseen kuuluvat osasto (BC-taso), poliklinikka ja kotisairaalan palve-
lut. Muutoksessa hoidon taso muuttui perusterveydenhoidosta ja erikoissairaan-
hoidoksi. Palliatiiviseen keskukseen kuuluvalla poliklinikalla on C-tason hoitoa ja
ohjausta. Keskuksella on suuri rooli erikoistuvien ladkareiden ohjauksessa. Kes-

kus tarjoaa myos konsultaatioapua Pohjois-Karjalan alueella. (Peake 2017.)

Tassa, uuteen toimintamalliin siirtymisessa, oli luontevaa ajatella toimintaa uu-
delleen ja kuinka sitd voidaan kehittaa eteenpain. Nykyiselta Kotipesa-osastolta,
kotisairaalasta ja varsinkin tulevan Palliatiivisen keskuksen apulaisylilaékarilta tuli
esille tarve niin sanotusta tarkistuslistasta, josta nakee, mita asioita on jo kerrottu.
Tallainen tarkistuslista toimii tyovalineena hoitohenkilékunnalla, kun he kertovat
omaisille potilaan sairauteen liittyvista asioista. Aikaisempaa ohjeistusta tai tar-

kistuslistaa ei ole.
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Saattohoito
Pohjois-Karjalassa

| Terveyskeskussairaala | I Erikoissairaanhoito

Kotisaattohoito
Kodinomainen Oma koti

laitos

| Siilaisen kuntoutumiskeskus|

Palliatiivinen keskus

I | AN
[Vuodeosasto | [Kotisairaala] [Poliklinikka

Pelastuslaitos

Kuvio 1. Saattohoito Pohjois-Karjalassa.

Saimme opinnaytetyon suunnitelman hyvaksyttya joulukuun 1. péivana 2017

seka allekirjoitimme toimeksiantosopimuksen (lite 1) joulukuussa 2017.

7.2 Tiedonhaun prosessi

Tiedonhaun prosessi alkoi elokuussa 2017, jolloin pohdimme tietoperustan ra-
kennetta. Syyskuun alussa aloitimme tiedonhaun, joka kesti aina joulukuun lop-
puun. Ensiksi tutustuimme samasta aiheesta olemassa oleviin opinnayteto6ihin
Theseus-palvelussa, emmeka |6ytédneet vastaavaa tyotd. Taman jalkeen et-
simme Karelia-ammattikorkeakoulun kirjaston hakukoneella kirjallisuutta ja muita

opinnaytetoita aiheesta.

Tiedonhakua suoritimme COCHRAINE-, Medic-, PubMed-, CINAHL- ja Google
Scholar —jarjestelmistad. Tulokset rajasimme vuosiin 2010-2017 seka vain ver-
taisarvioituihin. Hoitotiede-lehdet kavimme l|api manuaalisesti vuosilta 2010-
2017. Perehdyimme myds European Association for Palliative Care -sivuston jar-

jestelmasta Ioytyviin artikkeleihin ja suosituksiin. Yleiset hakusanat tiedonhaussa
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synonyymeineen, kaannoksineen ja katkaisuineen olivat: omainen, laheinen, tu-

keminen, saattohoito, palliatiivinen hoito.

Tiedonhakua teimme my6s opinnaytetydn tiedonhaunkursseilla. Tata kautta
saimme tietoa myds Melinda-tietokannasta, joka on kirjastojen yhteistietokanta.
Olimme my6s yhteydessa suomalaisiin saattohoitokoteihin sahkopostitse.
Saimme vastauksia séhkoposteihin kahdelta saattohoitokodilta neljasta. Yleinen
viesti heiltd oli, ettei varsinaista ohjeistusta ole, mutta kuitenkin omaisia huomioi-
daan potilaan hoidon aikana yksilollisesti. Jatkoimme tiedonhakua aina joulukuun
2017 loppuun asti, koska ldysimme jatkuvasti lisda tarkentavaa tietoa. Lopulta

totesimme, ettemme voi laajentaa lahteita enempaa aikaresurssien vuoksi.

Kaytimme tydssa ajantasaisia lakeja ja saadoksia, jotka ohjaavat palliatiivista hoi-
toa ja saattohoitoa. Otimme tietoperustaan mukaan saattohoitoon liittyvia Kaypa
hoito -suosituksia seka palliatiivista hoitoa ja saattohoitoa kasittelevaa kirjalli-
suutta. Taman liséksi huomioimme tiedonhaun tuloksena |0ytyneita tutkimuksia.
Opinnaytetydn raporttia aloitimme kirjoittamaan joulukuun 2017 alussa ja raportin
kirjoittamisen aikana taydensimme myos tietoperustaa. Tammikuussa 2018

saimme tietoperustan valmiiksi ja jatkoimme raportin kirjoitusta.

7.3 Hyva ohjeistus

Hyvan ohjeistuksen kirjoittamisessa on otettava huomioon ohjeen tarve, aihe,
kohderyhma, millainen ohje ja mihin se tehdaan. Tarkeaa on, kenelle ohjeistus
tehdaéan. (Korpela 2017; Melko 2013, 4.) Ohjeessa olevan tekstin on oltava joh-
donmukaisesti eteneva ja hyvin jdsenneltya. Hyvassa ohjeistuksessa on selkeét
virkkeet ja ohjeistuksen kieli on helposti luettavaa ja ymmarrettavaa. (Hyvérinen
2005.)

Ohjeistuksen tulee olla luettava, laatimisessa on otettava huomioon, mitk& asiat
ovat tarkeimpia; kaytetdan avainsanoja. Ohjeistuksen kirjoittamisessa on huomi-
oitava oikeinkirjoitus. Sisallén tulee olla riittava, selkeé ja ajantasainen. Ohjeis-

tuksessa kaytetaan lyhyité lauseita ja luonnollista kieltd, valtetdan moniselitteisia
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ilmaisuja. Tarkoituksena on valittaa kayttajalle positiivinen malli. (Melko 2013, 4—
7.)

7.4 Ohjeistuksen suunnittelu ja toteutus

Vilkan ja Airaksisen (2003, 56-57) mukaan toiminnallisessa opinnaytetytssa ei
valttamatta tarvitse kayttaa tutkimuksellisia menetelmia, johtuen tyén laajuuden
kasvamisesta suhteessa kaytettdvaan aikaan. Kuitenkin pohdinnassa tulee sel-
vittdd, millaista tietoa tueksi tarvitsee, miksi se on tarpeellista opinnéytetyén kan-
nalta ja missa tai kenelld on tieto, jota tarvitaan. Tietoa ei valttaméatta tarvitse
analysoida tarkasti ja jarjestelmallisesti, kuten tutkimuksellisessa opinnayte-

tyossa.

Loka- ja marraskuun aikana tapasimme toimeksiantajaa ja keskustelimme, mil-
laiselle ohjeistukselle on tarvetta. Naihin aikoihin rajasimme myds opinnaytetyon
aluetta ja poistimme integroimisen Mediatri-potilastietojarjestelmaan, johtuen in-
tegroimisesta aiheutuvasta tydmaarasta. Paadyimme tuottamaan ohjeistuksen
sahkoiseen muotoon toimeksiantajalle. Samaan aikaan tutustuimme osastolla ja-

ettaviin oppaisiin, ohjeistuksiin ja esitteisiin.

Joulukuun alussa pohdimme ohjeistuksen rakennetta, johon muodostui sanalli-
sesti ohjaava osio ja lisdksi edellistd tukemaan, tarkistuslista. Tarkistuslistaan on
mahdollista rastittaa asioita, joista on puhuttu tai mita esitteitd on annettu omai-
selle. Versiohistoria muutoksineen nakyy taulukossa 5. Kuitenkaan pienempia
kirjoitusvirheita ja ulkoasullisia muutoksia ei ole huomioitu taulukossa. Neljanteen
versioon olimme tyytyvaisid. Toimeksiantajamme oli myoskin tyytyvainen tuotok-
seemme ja nain ollen tdma versio jai vimeiseksi ennen palautteen pyytamista

osastolta.



Taulukko 5. Opinnaytetydn tuotoksen versiohistoria.

34

Versio Ajankohta Muutokset Toimenpiteet Huomiot
Versio 1 Marraskuun |Vedos tarkistuslistasta |Lahetetty toimeksi-
2017 loppu | seké kuvailtu ohjeis- | antajalle sahko-

tuksen sisaltéa postiin, jonka jal-

Versio sisdlsi sen het- |keen keskusteltu

kiset osastolla jaetta- | ohjeistuksen versi-

vat oppaat ja esitteet |osta 1.

seka omaisille kerrot-

tavia asioita.

Versio 2 Joulukuu Ohjeistuksen kirjoitus | Lahetetty toimeksi- | Toimeksiantaja ei ol-
2017 ja tam- | l&hteita kayttéden antajalle sahko- lut kerennyt tutustua
mikuun postiin, jonka jal- 2. versioon ennak-
2018 alku keen keskusteltu koon.

ohjeistuksen versi- | Toimeksiantaja

osta 2. kommentoi tapaami-
sella tuotoksen vas-
taavan heidan tar-
peitaan.

Versio 3 Tammikuun |Ohjeistukseen lisattiin | Lahetetty toimeksi- | Toimeksiantaja
2018 loppu | Palliatiivisen keskuk- |antajalle, osaston |kommentoi tuotok-

sen toimintasuunnitel- |laékarille ja asian- |sen olevan hyva ja
massa olevia paikalli- |tuntija sairaanhoi- |hyvin jasennelty.
sia kaytanteita. tajalle arvioita-
vaksi. Muut vastaanottajat

Ohjeistus siir- eivat kerenneet
retty Siun Soten ty6- kommentoimaan
ohjeen pohjalle. versiota 3, ennen

version 4 tuloa.

Versio 4 Helmikuun | Ohjeistuksessa kor- Lahetetty toimeksi-

2018 alku jattu asiavirheitd sekd |antajalle, osaston

paivitetty ajantasaiset
oppaat ja esitteet,
jotka ovat kaytossa

osastolla.

laakarille ja asian-
tuntija sairaanhoi-
tajalle arvioita-

vaksi.
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7.5 Ohjeistus

Tassa luvussa perustelemme ohjeistuksen sisallon kappale kerrallaan. Ohjeis-
tuksessa olevat asiat tulevat kirjallisuudesta, osaston kaytannoista tai tutkimuk-

sista. Selkeyden vuoksi olemme sisentaneet ohjeistuksessa olevat kappaleet.

7.5.1 Hoidon koordinoiminen ja omahoitajuus

Tarkistetaan omaisen yhteystiedot (puhelinnumero ja osoite). Mikali omai-
sia on useita, omaisten kesken on hyva sopia, kenelle ilmoitetaan, jonka
jalkeen han voi jakaa tiedon eteenpain. Kerrotaan yksikon kaytanteista ku-
ten: vierailu- ja ruokailuajat, yépyminen, yhteydenotto. Kysytaan ja kirja-
taan, miten voinnin muutoksesta mm. lahestyva kuolema, yolla tapahtuva
kuolema ilmoitetaan.

Edella oleva kappale sisaltdd normaalia osastolla vallitsevaa kaytantoa, jonka
tarkoituksena on helpottaa yhteydenpitoa omaisiin. Mikali [&hipiiriin kuuluu useita
henkiloita, on heidan kanssaan hyva sopia, kuka ottaa paavastuun tiedon jaka-
misesta muille omaisille. Yleensa tama on puoliso tai aikuinen lapsi. Yksikon kay-
t&nnon asiat tulevat esille osaston esitteesta, joka annetaan potilaalle ja omai-
selle. My6s omaisen huomioiminen edell& mainitussa, voinnista ja kuolemasta
iimoittamisesta, luo valittamisen ilmapiirid, jonka tarkeydestd Lundberg ym.

(2013) ovat maininneet.

Omahoitaja koordinoi hoitoneuvottelun 5 vrk kuluessa potilaan hoitoon
saapumisesta (vah. omahoitaja ja la&kari), potilaan suostumuksella omai-
nen voi osallistua. Perheen tilanteen, voimavarojen ja jaksamisen kartoit-
taminen. Omahoitaja yhdessd moniammatillisen tiimin kanssa tukee
omaista tilanteen mukaan.

Kiljunen, Surakka, Hyytidinen ja Vartiainen (2018, 26—-27) ovat linjanneet Palliatii-
visen keskuksen toimintasuunnitelmassa edell& mainitusti hoitoneuvottelun, si-
salléstd ja omahoitajuudesta. Lisdksi omaisen osallistuminen mahdollistetaan,
mikali potilas antaa luvan (Kiljunen ym. 2018, 25-27; Lauri & Eriksson 2000, 234).
Liséksi Gronlund & Huhtinen (2011, 122) seka Kiljunen ym. (2018, 25-26.) ku-
vaavat moniammatillisen tiimin merkitysta niin potilaan, kuin omaisenkin hoidon

suhteen.



36

7.5.2 Yleiset toimintatavat ja tukeminen

Tervehditaan omaisia, mikali ei tunneta, esittaydytd&n. Omaisille annetaan
tietoa rehellisesti niin suullisesti kuin kirjallisesti saattohoidon aikana. Tar-
jotaan my6s mahdollisuutta keskusteluihin — tarvittaessa myos keskustelut
ladkérin kanssa.

Omaisten tervehtiminen ja heille esittaytyminen pohjautuu omaisilta saatuun pa-
lautteeseen ja Dosserin ja Kennedyn (2012, 494—-495) I6ydokseen ettei omaisia
valttamatta tunnisteta. Toimimalla edella mainitusti jokainen omainen huomioi-
daan ja tunnistetaan. Samalla luodaan vélittdvaa ja kannustavaa tunnelmaa. Laa-
dukkaalla omaisen kohtaamisella annetaan lampd& ja mukavuuden tunnetta
(Lundberg 2013, 284). Tiedonannon merkitystd on korostettu Lundbergin ym.
(2013, 284) tutkimuksessa. Keskustelut niin hoitajan kuin ladkarin kanssa tulee
mahdollistaa (Eriksson 2000, 231; Anttonen 2016, 71), nain voidaan tukea

omaista ja valttada vaarinymmarryksia.

Emotionaalinen tukeminen: olalle kosketus, lahella olo, mydtatuntoinen
aanensavy. Rohkaistaan omaisia puhumaan tunteistaan ja ollaan kaytet-
tavissa. Kysytaan omaisen voinnista, arjen sujumisesta, tukiverkostosta ja
jaksamisesta. Puhutaan ja kysytdan myods taloudellisesta tilanteesta,
koska kaikki eivat naita tuo itse esille (mm. sosiaalietuudet, sosiaalityon-
tekijan tarve). Pienilla kysymyksilla luodaan valittamisen ilmapiiri: "oletko
syonyt?” Omaisille kerrotaan vertaistuen ja tukiryhmien mahdollisuudesta
ja kolmannen sektorin toiminnasta, tarvittaessa ohjataan niiden piiriin.

Emotionaalista tukea tulee antaa ja Eriksson (2000, 231) on eritellyt tapoja tukea
omaista erikeinoin. Kokemuksemme mukaan saattohoitotydssa omaiset ovat ko-
keneet kosketuksen positiivisena ja lampoisena asiana. Lundbergin ym. (2013,
284) mukaan emotionaalisen tuen antamisella luodaan [A&mmon ja mukavuuden
tunnetta seka pidetdan ylla ihmisarvoa ja harmoniaa. Erikssonin (2000, 231) ja
Anttosen (2016, 71) mukaan omaisille kannattaakin luoda mahdollisuus puhua
omista tunteistaan. Tunteiden lapikayminen on tarked osa hoitosuhdetta (Antto-
nen 2016, 71). Tunteita voidaan kayda lapi myds omaisten illoissa. Omaisille luo-
daan valittamisen ilmapiirid, kun heiltd kysytdan arjesta, voinnistaan, tukiverkos-
tosta ja jaksamisesta. Naihin edella mainittuihin asioihin kannustavat Hietanen
(2015, 247) ja Eriksson (2000, 231). Tydssa on tullut esille tilanteita, joissa esi-
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merkiksi omainen on liikuttunut silminndhden ja huomannut olevansa itsekin tar-
ked. Omainen on pysahtynyt ja pohtinut hetken itsedén. Grénlund ja Huhtinen
(2011, 133) tuovat esille, etta on hyva kysya omaisilta heidan selviamisestaan
arjessa, surun keskella. Heidan mukaan hoitajien on hyva rohkaistua kysyméaan
myo6s omaisilta heidan taloudellisesta tilanteestaan. N&in hoitajat saavat hyvin
kuvat omaisen tuen tarpeesta, pystyen tarjpamaan omaisille kokonaisvaltaista
tukea. Hudson (2017, 6) seka Juhela ja Tuukkanen (2018, 135) tuovat esille, etta
omaisille kannattaakin kertoa tukiryhmien, vertaistuen ja kolmannen sektorin toi-
minnasta. Lundberg ym. (2013, 285) lisdavatkin, etta pienilla kysymyksilla kuten
kysymalla: "oletko syonyt", vahvistetaan valittamisen ilmapiiria ja huomioimista.
Osastolla tyoskennellesséa onkin voinut huomata taméan pienen kysymyksen mer-
kityksen.

Omaiset ovat my6s voimavaroja ja useimmat haluavat osallistua potilaan
hoitoon ja heita tuleekin kannustaa/ohjata siihen. Esimerkiksi syottaminen.
Halukkuus osallistua vainajan laittoon kuoleman jalkeen.

Tybssamme olemme huomanneet, ettéd omaiset haluavat osallistua potilaan hoi-
toon esimerkiksi syottamalla ja korjaamalla asentoa. Jotkut omaiset haluavat
myo0s tietoa kipupumpun toiminnasta, etenkin kuinka annetaan lisdannoksia.
Omaisten konkreettinen apu, tukee potilasta emotionaalisesti (Eriksson 2000,
235-236). Kun potilasta tuetaan emotionaalisesti, han voi paremmin ja sitoutuu
my6s hoitoon (Eriksson 2000, 226; Gronlund & Huhtinen 2011, 107-108) ja ko-
kemuksemme perusteella, kun potilas voi paremmin se vaikuttaa myds omaisen
vointiin. Eriksson (2000, 232-233) vahvistaa kaytannon tyossa koettuja asioita ja
omaiset tuleekin ottaa voimavaroina potilaan hoitoty6ssa. Osastolla on ollut mah-

dollistettu omaisen osallistuminen vainajan laittoon, niin omaisen halutessaan.

7.5.3 Suru ja kuolema

Omaisia tulee valmistaa lahestyvaan kuolemaan ja suruun, nadin luodaan
hyvat edellytykset surun kasittelyyn. On kuitenkin mahdollista, ettd suru
monimutkaistuu tai pitkittyy, tarkedssa roolissa onkin kuoleman jalkeen ta-
pahtuvat seurantapuhelut ja l&heisten ilta. Tiedon antaminen suruty6ta tu-
kevista palveluista.
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Dosser ja Kennedy (2012, 495) seka Juhela (2015a, 281) kertovat suruun ja kuo-
lemaan valmistamisen tarkeydesta. Dosser ja Kennedy (2012, 495) tutkimuk-
sessa hoitaja kertoo, etta silla on merkitystda, onko omainen viettanyt edelliset
paivat laheisensa vierella vai saako odottamattoman puhelun kuolemasta. Hud-
sonin ym. (2017, 2) mukaan Currier ym. (2008) ovat tuoneet esille, ettéd omaisten
surun monimutkaistuessa, hoitajien tai ladkarin, seurantapuhelut ja laheisten ilto-
jen jarjestaminen tuo helpotusta ja auttaa omaisia kdymaan lapi menetystaan.
Juhelan ja Tuukkasen (2018, 135) mukaan omaisille on hyva antaa suruvai-
heessa tietoa eri palveluista, joista he voivat saada apua ja tukea surussa jaksa-
miseen. Kokemuksen mukaan omaiset eivat valttamatta tieda tai jaksa etsia tie-
toa eri palvelumuodoista, jolloin edell&a mainittu tukee omaisten jaksamista suru-

vaiheessaan.

Potilaan kuolemasta ilmoitetaan omaiselle pikimmiten (huom. miten
sovittu omaisen kanssa). Omaisen ollessa lasnd kuoleman hetkell&, tulee
antaa aikaa olla kuolleen lahella. Omaiselle voi tarjota kahvin ja muistella
hanen kanssaan.

Kaytdnnossa potilaan kuolemasta ilmoitetaan heti omaisille huomioiden kuiten-
kin, miten on sovittu omaisen kanssa esimerkiksi yolla tapahtuvasta kuolemasta.
Juhela (2011, 294) tukee edella mainittua kaytantéd. Omaiselle tulee antaa olla
rauhassa kuolleen laheisensa luona (Hietanen & Vainio 2018, 109; Lundberg ym.
2013, 285; Korhonen & Poukka 2013; Gronlund & Huhtinen 2011, 169-170).
Lundberg ym. (2013, 285) mukaan lampdista ilmapiiri& luodaankin ajan antami-
sella. Mikéli omaisia hoputetaan, he kokevat sen epamiellyttavéaksi ja kylmaksi.
Kokemuksemme mukaan omaiset voivat viettaa pitkiakin aikoja kuolleen l&hei-
sensa vierella. Hietanen ja Vainio (2018, 109) kannustavatkin keittdmaan kahvit
omaiselle ja muistella samalla hanen kanssaan menehtynytté. Mielestdmme n&in
toimiessa omainen saa aikaa tasoittaa tunteitaan ja sisdistda tapahtuneen. Sa-
malla luodaan valittdmisen ilmapiiria ja mahdollistetaan tapahtuneen lapikaymi-

nen.
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7.5.4 Kuoleman jalkeen

Kuoleman jalkeen (2-7 paivaa), on hyva kysya omaiselta, jaiko jotain epa-
selvaa potilaan hoitoon tai kuolemaan liittyen, joko puhelimitse tai osas-
tolla. Mahdollistetaan keskustelu tarvittaessa laakarin kanssa.

Lundberg ym. (2013, 286.) suosittelevat ottamaan yhteyttd omaisiin 2-7 paivan
kuluttua kuolemasta ja mahdollistamaan keskustelut laakarin kanssa. Lundbergin
ym. (2013, 286) sekad Gronlundin ja Huhtisen (2011, 133) mukaan yhteydenoton
aikana voidaan selvittdd mahdollisia kuolemaan liittyvia epaselvia asioita. Juhe-
lan (2015b, 293-294) mukaan soittoa tulee harkita niille, joiden laheisen kuole-
maan liittyi epavarmuutta ja huolta. Silla surun monimutkaistuminen estaa nor-

maalin suruprosessin lapikdymisen ja arjen sujuvuuden.

Omainen kutsutaan laheisten iltaan (n. 3kk kuolemasta), jossa omainen
voi muistella kuollutta, jakaa ja reflektoida kokemuksensa muiden kanssa.
Omaisen kokemusta l&heisensd hoidon laadusta kartoitetaan struktu-
roidulla lomakkeella.

Gronlund ja Huhtinen (2011, 133) tuovat esille omaisille suunnattujen laheisten
iltojen tarkeyden. Osastolla on jo kdytanndksi muodostunut, sdanndllisesti (n. 3
kk kuolemasta) jarjestetyt omaistenillat, joissa omaisilla on mahdollista muistella
omaa laheistaan ja jakaa omia kokemuksiaan toisille ryhmaéan osallistujille. Hud-
sonym. (2017, 7) tukevat myos kokemusten jakamista ja tapahtuneen reflektoin-
tia. Osastolla on kaytdssa kyselylomake, jolla kartoitetaan omaisten kokemuksia

seka hoidon tasoa.

Omahoitajan seurantapuhelu omaiselle 12 viikon kuluttua kuolemasta.
Selvitetaan mahdollisia ongelmia, kuten unettomuutta, sosiaalista tukea,
paluu tyéhon, yhteydenottoa ladkariin, aikaisempien psykososiaalisten tai
fyysisten oireiden tilan pahentuminen. Kuinka asiat ovat muuttuneet vii-
meisten kolmen kuukauden aikana? Jos suruun liittyvat oireet eivat ala
helpottaa, se voi viitata tuen tai jatkoarvioinnin tarpeellisuudesta.

Hudson ym. (2017, 7) kannustavat 12 viikon kuluttua kuolemasta tehtavéén seu-
rantapuheluun. Tallaisella seurantapuhelulla tuetaan omaisten paluuta normaa-
lin arkeen ja saadaan kartoitettua mahdollisen erityistuen tarve. Téllainen seu-
rantapuhelu tuleekin uutena kaytt66n osastolle. Noin kolmen kuukauden kuluttua
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tehtava puhelu tukee omaiselle jarjestettavia omaisteniltoja ja auttaa kartoitta-
maan niiden omaisten selviytymista, jotka eivat mahdollisesti paase osallistu-

maan kyseiseen iltaan.

Tarkedad! Mikali omainen tai perheenjasen kokee silminnédhden voima-
kasta ahdistusta, tulee hanelle tarjota erityista tukea, sek& ohjata tuen pii-
riin esim. psykiatrinen sairaanhoitaja.

Hudsonin ym. (2017, 6-8) tekemésséa hoitopolussa korostetaan useassa koh-
dassa huomioimaan omaisen tai muun perheenjasenen kokemaa ahdistusta ja

arvioimaan tarvetta jatkohoidolle.

7.5.5 Tarkistuslista

Palliatiivisella osastolla on ollut kaytdssa omaisille ja potilaille jaettavia esitteita.
Tuotoksessa nama esitteet mainitaan osiossa tarkistuslista. Listasta on helppo

tarkastaa, mita esitteitd omainen on jo saanut.

YksikOnesitteessa on tietoa omaisille osaston tai yksikon paivarytmista, puhelin-
numero, johon han voi soittaa ja tietoa osaston kaytanteista, esimerkiksi omahoi-

tajasta. Seka hoidon aloittamiseen liittyvista asioista.

Mita 'ei elvytetd' -paatds (DNR-paatos) tarkoittaa? Tama esite kertoo DNR-paa-
toksen tekemisestad. Mika on DNR-paatds, miksi se tehdaan, kenen kanssa asi-
asta keskustellaan. Mainitaan my6s hoitosuunnitelmasta, ja esite kertoo myos,
ettd potilaan hoito jatkuu vointia helpottavana, hyvana perushoitona. (Peake
2015.)

Mitd on palliatiivinen hoito? -esiteessa kaydaan lapi, mita palliatiivisella hoidolla
tarkoitetaan ja mita siihen kuuluu. Teemoina esitteessa on: mita on palliatiivinen
hoito, siirtyminen palliatiiviseen hoitoon, oireenmukainen hoito ja saattohoito.
Asiat on kerrottu selke&sti, ja naistda omainen voi kysya tarkemmin hoitohenkil-
kunnalta. (Peake 2014a.)
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Fyysiset muutokset kuoleman lahestyessa -esite kuvailee yleisimpia muutoksia
joita voi potilaalla esiintyd, kun kuolema on lahella. Fyysisista muutoksista maini-
taan ruokahaluttomuus, vasymys, kuumeilu, kipu ja hengityksen muuttuminen.
(Peake 2014b.)

Ravitsemus saattohoidossa -esitteeseen on koottu asioita potilaan heikenty-
neesta ruokahalusta ja kuinka ruokahaluun voidaan vaikuttaa, esimerkiksi mieli-
ruokia tarjoamalla. Ruokahalun puutteeseen vaikuttavista asioista, kuten suun
kuivuudesta ja lahestyvasta kuolemasta johtuvasta syomattomyydesta. (Peake
2014c.)

Hengenahdistuksen ja limaisuuden helpottaminen saattohoidossa -esitteesséa
kaydaan lapi niita syita, mitka aiheuttavat kuolevalle hengenahdistusta ja limai-
suutta. Samalla kerrotaan myds niista keinoista, joilla kyseisia oireita voidaan hel-

pottaa ja hoitaa. (Tanskanen 2014.)

Ensiohjeita hautausta jarjestavalle -vihkonen on Suomen Hautaustoimistojen
litto Ry:n laatima ohjeistus siita, mita tulee ottaa huomioon hautajaisia jarjestet-

taessa.

Surun kohdatessa -opas vainajan omaiselle on nyt kaytossa Palliatiivisessa kes-
kuksessa. Esitteessa on kerrottu yksinkertaisesti, mita tulisi huomioida kuoleman
jalkeen: hautajaisten jarjestelysta, perunkirjoituksesta ja muista huomioitavista
asioista. Loppuun on liitetty omaiselle muistilista, josta han voi rastittaa tehdyt
asiat. Tallainen muistilista on ollut kaytéssa Pohjois-Karjalan keskussairaalassa

ja sen pohjalta on tehty tdma, nyt kayttéon tullut muistilista.

7.6 Ohjeistuksen arviointi

Tammikuussa 2018 lahetimme ohjeistuksen s&hkopostitse asiantuntijahoitajalle,
Palliatiivisen osaston apulaisyliladkarille ja osastonhoitaja/toimeksiantajallemme.
Sahkopostissa pyysimme palautetta ohjeistuksesta, sen ulkoasusta ja selkey-

desta seka puuttuuko jokin osa tarkistuslistasta, kuten opas tai muu kaytanto.
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Konsultointi, faktatiedon tarkistaminen asiantuntijoilta, ja sen dokumentointi tyon

raporttiin lisda teoriaosan luotettavuutta (Vilkka & Airaksinen (2003, 58).

Taman jalkeen luovutimme tuotoksen Palliatiivisen keskuksen osaston hoitohen-
kilokunnalle maaliskuussa 2018 samalla esitellen suullisesti tuotoksen sisallén
osastotunnin yhteydessa. Nain pyrimme valttdmaan mahdollisia tulkinta ja vaa-
rinymmarrys tilanteita. Osastotunnille osallistui 7 hoitajaa osastolta, 5 hoitajaa
Kotisairaalasta ja Palliatiiviselta poliklinikalta 2 hoitajaa. Tuotoksesta keskusteltiin
ja hoitajat pitivat tuotoksen sisaltdéd hyvana. Eniten keskustelua heratti seuranta-
soitto omaiselle hénen laheisenséa kuoleman jalkeen. Soittoa pidettiin hyvana ja
hyvin tarpeellisena ja nain seurantasoittoja aletaan tehda uutena toimintana Pal-
liatiivisen keskuksen omaisten tukemisessa. Keskustelua syntyi myos seuranta-
soiton sopivasta ajankohdasta, tama jai mietittavaksi yksikkdkohtaisesti. Naissa
keskusteluissa pohdittiin myos, ohjeistuksen palvelevan hyvin uusia hoitajia, joilla
ei ole aiempaa kokemusta tai hyvin vahan kokemusta saattohoitoa saavan poti-
laan omaisten kohtaamisesta. Saattohoitoty6ta pidempaan tehneet hoitajat koki-
vat, etta ohjeistus palvelee hyvin, muistuttaen mitd asioita on hyva huomioida
omaisia tuettaessa. Muistilista ohjeistuksen lopussa koettiin hyvin tarpeelliseksi

ja hoitoty6ta helpottavaksi.

Kerasimme my0Os palautetta kayttoonoton jalkeen 20.3.-2.4.2018 valisena ai-
kana palautelomakkeen (liite 2) avulla, joka oli saatavilla osaston kansliassa. Pa-
lautelomakkeen oli tayttdnyt 4 hoitajaa 16:sta. Vahaiseen palautteiden maaraan
vaikutti henkilokunnan lomat ja sairaslomat. Palautteen kerdyksen aikana osas-
tolla oli paljon sijaisia, jotka eivét olleet tienneet palautteen keraamisesta.

Vastaajista kolme koki, etta sisélté oli ymmarrettavaa ja ohjeistus oli selkeé. Yh-
den vastaajan mielesta sisallon ymmarrettavyys ja selkeys olivat silta valiltd, han
kirjoitti avoimeen kohtaan, etta kieliasussa oli jonkun verran virheitd. Kolme vas-
taajaa eivat saaneet mitdan uutta ohjeistuksesta, yksi vastaaja koki saavansa
uutta tietoa. Kaikkien vastaajien (4) mielesta ohjeistuksesta ei kuitenkaan jaéanyt
puuttumaan mitdan oleellista. Muuta kommentoitavaa kohdassa oli yhdella vas-

taajista kiitosta: "Erittain hyva!” Palautteen perusteella emme tehneet sisallollisia
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muutoksia, kuitenkin sanamuotoa tarkistettiin hieman selkedammaéksi yhden lau-

seen kohdalla.

8 Pohdinta

Pohdinnassa on tarkoitus suhteuttaa toteutus ja saadut tulokset tietoperustaan ja
ammatilliseen kenttdan. Sisaltéa ja tuloksia tarkastellaan tavoitteisiin peilaten.
Opinnaytetydn eettisyytta ja luotettavuutta tarkastellaan pohdinnassa. Omaa am-
matillista kasvua ja oppimisprosessia voidaan myds tarkastella. Pohdinta on hyva
lopettaa jatkotutkimus- ja kehittdmisideoihin seka liittdéa pohdintaan laajempaa
ammatillista ja yhteiskunnallista merkitysta. (Karelia-ammattikorkeakoulun opin-

naytetyoryhma 2016, 18.)

8.1 Opinnaytetyon tarkastelu

Opinnaytetyon tarkoituksena oli lisdtd hoitohenkilokunnan tietamysta, miten
omaisia tulee huomioida ja tukea saattohoidossa olevan potilaan hoitotydssa.
Opinnaytetyon tehtavana oli luoda ohjeistus omaisen kohtaamiseen ja esitella se
Palliatiiviseen keskuksen osaston hoitohenkilokunnalle. Toiminnallisena opin-
naytetyona loimme ohjeistuksen, joka koostuu edell& mainituista osioista ja si-
salsi toimeksiantajan ja Palliatiivisen keskuksen apulaisylilaékari toiveesta tarkis-

tuslistan.

Paasimme opinnaytetyon tarkoitukseen ja tehtavaan. Ohjeistus on Palliatiivisen
keskuksen osaston hoitohenkiléston kaytossa ja l16ytyy myos Siun soten ver-
kossa sijaitsevasta kansiosta, josta se on saatavilla my6s muissa Siun soten toi-
mipisteissa. Opinnaytetyon tietoperusta on mielestdmme monipuolinen, perustuu
luotettaviin kotimaisiin seké kansainvalisiin lahteisiin. Tydssdmme olemme kayt-
taneet useita tutkimuksia.

Aloitimme opinnaytetydn prosessin (kuvio 2) ja aiheen pohdinnan kevaalla 2017,

jolloin toinen meista kysyi tyopaikkansa palliatiivisen hoidon erikoislaakarilta
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mahdollisesta opinnaytetyon aiheesta. Tyonimeksi muodostui alustavasti omai-
sen hoitopolku. Samaiselta laakarilta tuli myohemmin kesalla 2017 pyynto liittaa
tarkistuslista omaisen hoitopolkuun. Elokuussa suunnittelimme opinnaytetyon ai-
kataulutuksen opinnaytetyonsuunnitelmaan. Vilkan ja Airaksisen (2003, 36) mu-
kaan aikataulutus jasentaa tydskentelya seka kertoo ohjaajille ja toimeksianta-
jalle tyon valmistumisajankohdan. Lopulliseen aiheeseen paadyimme pohdittu-
amme ja rajattuamme opinnaytetyota seka keskusteltuamme opinnéaytety6oh-
jauksissa loka- ja marraskuun aikana. Joulukuussa 2017 aloitimme raportin Kir-
joittamisen ja taydensimme viela tietopohjaa seka osallistuimme opinnaytetyon
seminaariin. Joulukuun aikana pohdimme ohjeistuksen sisalt6a ja muokkasimme

Sita.

Palautetta ohjeistuksesta olisi voinut kerata pidempaankin, mikali aikaa tahan
olisi ollut. Palautteen lukumaaraan olimme tyytyvaisia. Maara olisi voinut olla suu-

rempi, mikali sijaisillekin olisi palautteen keruusta tiedotettu.

Koimme opinnaytetyon aiheen rajaamisen hankalaksi. Tahéan tydvaiheeseen ku-
lui enemman aikaa kuin suunnittelimme. Taman vuoksi aikataulutus karsi ja ai-
karesurssit pienenivat. Mielestamme rajaamisessa oli aluksi vaikea hahmottaa,
mitka asiat kuuluvat omaisen tukemiseen ja mitka asiat potilaan tukemiseen seka

naiden keskindinen erottelu ja rajaaminen.

Opinnaytetyon heikkouksia on opinnaytetyolle selkeasti varatun ajan puuttumi-
nen. Opinnaytety6ta onkin tehty harjoittelujen ohessa sykayksittain, mika on toi-
saalta jattanyt ajatuksen "kypsymaan”, jolloin olemme voineet palata tydhon, nah-
den asiat paremmin. Toinen heikkous ty6ssa on, ettei ty6lle ole ollut vertailukoh-
tana vastaavanlaista ohjeistusta omaisten tukemisesta. Ainakaan emme |Oyta-
neet sellaista. Toisaalta huomautamme myds, ettd mikali ohjeistuksia on ole-
massa, ne eivat ole ainakaan helposti saatavilla tai ovat mahdollisesti toimipaik-

kakohtaisia.

Jos mahdollista, muuttaisimme toimintaamme kiinnittamalla enemmé&n huomiota

selkean tydskentelyajan varaamiselle ja toimisimme enemman suunnitelman mu-
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kaisesti. Keskittyisimme my6s opinnoissamme vain ja ainoastaan opinnaytetyo-
hon. Taman lisaksi pyrkisimme ilmoittautumaan mahdollisimman ajoissa tiedon-

haun klinikkoihin, jotta saisimme kaiken hyoddyn jo alkuvaiheessa.

8.2 Tuotoksen tarkastelu

Kokonaisuudessaan ohjeistus (lite 3) on tehty hyddyntaen saatavilla olevaa kir-
jallisuutta, aikaisempaa kokemusta, tutkimuksia, artikkeleita seka Palliatiivisen
keskuksen toimintasuunnitelmaa. Yhteistyota on tehty toimeksiantajan ja hoito-

henkilostdon kanssa.

Ohjeistuksen alussa on osio, jossa kerrotaan, kuinka omaisia tulee kohdata, mita
asioita tulee huomioida, millaisia keinoja voi kayttdd omaisen tukemisessa ja mita
aiheita on hyva ottaa puheeksi omaisten kanssa. Ohjeistuksen lopussa on tarkis-
tuslista, joka siséltaa ensiksi osion saattohoitoon liittyvista kasitteista ja asioista,
toinen osio pitaa sisallaan olemassa olevat oppaat, ohjeistukset ja vihkoset. Tar-
kistuslista osioon merkataan, mitéd asioita on kayty lapi ja milloin on materiaalia
jaettu. Tarkistuslistan avulla varmistetaan, ettd omainen on tietoinen kaikista
oleellisista laheiseensa ja itseensa liittyvista asioista. Oikein kaytettyna tarkistus-
lista vahentdd materiaalin ylimaaraista tarjontaa, vahentden omaisten mahdol-
lista turhautumista saadessaan jopa kolmannen kerran saman esitteen. Tarkis-

tuslistan sisalté koostuu osastolla jaettavista materiaaleista.

Ohjeistus palvelee Palliatiivisen keskuksen osaston hoitohenkildkuntaa ja on
saatavilla Siun Soten verkkoresurssien Z-asemalla. Ohjeistuksen tekijanoikeudet
sailyvat tekij6illa, mutta muokkaus- ja paivitysoikeudet ovat Siun sotella. Ohjeis-
tuksen teossa olemme kayttaneet Hudsonin ym. (2017) julkaisemaa tutkimusta,
jonka lopputuloksena on surevan tukemisen hoitopolku ja standardit Australiaan.
Tama hoitopolku ei ole taydellinen, vaan sen tarkoituksena on parantaa ja auttaa

surevan hoitoa (Hudson ym. 2017, 11).

Vastaavanlaista ohjeistusta emme |0ytaneet, ja tAman vuoksi vertaaminen vas-

taavanlaiseen on mahdotonta. Kuitenkin kayttdmamme lahteet tukevat toisiaan
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ja lisdavat toisiinsa arvokasta lisatietoa. Omat kokemuksemme ja saamamme

palautteet ovat myds tukeneet tietojen paikkansa pitavyytta.

Ohjeistukseen emme voineet laittaa PG-13 -tyokalua, koska tata ei ole hyvaksytty
Siun sotessa. PG-13 on diagnostinen tydkalu, jolla voidaan mitata, onko henki-
I6lle mahdollisuus kehittyd pitkittynytta surun hairiéta (Prigerson & Maciejewski
2011, 1).

8.3 Opinnaytetydn eettisyys

Plagiointia voi ilmeta ty6ssa, mikali tekijd on huolimattomasti viitannut kaytta-
miinsa lahteisiin tai jattanyt viittaukset tekemétta. Plagiointi tarkoittaa toisen ide-
oiden tai tulosten esittamista omanaan. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara
2009,122.) Opinnaytetydssamme olemme kayttaneet lahdeviittauksia tarkasti ja
alkuperaa kunnioittaen kayttden Karelia-ammattikorkeakoulun opinnaytetydn oh-

jetta. Ulkoasu on Karelia-ammattikorkeakoulun ohjeiden mukainen.

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE) kasittelee
raportissaan Kuolemaan liittyvat eettiset kysymykset terveydenhuollossa (2004)
seka Saattohoito — Valtakunnallisen terveydenhuollon eettisen neuvottelukunnan
muistio (2003) neuvottelukunnan sisaisen seminaarin (2001) tuloksia ja pohdin-
toja kuolevan hoidossa ilmenevista eettisista ja oikeudellisista kysymyksista.
Paateemana ovat tassa seminaarissa olleet kuoleman ja saattohoidon eettiset
kysymykset. Alustajina seminaarissa oli alan tutkijoita seka omaisten edustajia.
Raportti siséltdd ETENEnN toimenpide-ehdotuksia kuolevan potilaan oikeuksien
toteuttamisesta, liittyen hyvaan hoitoon ja sen parempaa toteuttamiseen. Muisti-
ossa puolestaan on pohdittu saattohoidon ohjeistuksiin liittyvia eettisia kysymyk-
sia. Olemme tydssamme huomioineet niin ETENEnN raportin (2004) kuin muisti-

onkin (2003) siséllon ja pyrkineet huomioimaan niita asioita ohjeistuksessamme.

Hoitoty6hon ja omaisen tukemiseen aiheutuu ristiriitaa, jos hoitohenkilokunnalle

ei ole selvilla, kuka on potilaan lahiomainen ja kenelle on lupa antaa tietoja poti-
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laan tilasta. Nain ollen olisi hyva jo hoidon alkuvaiheessa kartoittaa, ketka kuulu-
vat potilaan laheisiin ihmisiin ja ketka potilas méaarittelee itse omaisikseen. Poti-
laalta tuleekin kysya lupa tiedottamiseen. Toisaalta omaisen tukemista voi vai-
keuttaa se, ettéd potilas ei anna lupaa kertoa tilanteestaan omaiselle. Tall6in ei
voida tukea omaista, vaikka niin tulisi tehda useiden lahteiden mukaan: Kaypa
hoito -suositus (2012), World Health Organization (2017), Saarto (2017) Valvira
(2017a). Aihetta on kasitelty luvussa 3 Hoitohenkilokunnan tarjoama tuki omai-
selle.

8.4 Opinnaytetydn luotettavuus

Tyon luotettavuutta tulee arvioida. Luotettavuutta voidaan parantaa tarkalla se-
lostuksella, kuinka on paadytty lopputulokseen. (Hirsjarvi ym. 2009, 232.) Opin-
naytetyon aikana emme pitaneet paivakirjaa opinnaytetyon vaiheista. Olemme
perustelleet ohjeistukseen liittyvat asiat ja esittaneet ohjeistuksen muutokset vai-
heineen luvussa 7.4. Opinnaytetyon tuotoksen luotettavuutta siirtymavaiheessa
on lisannyt ohjeistuksen suullinen esittely hoitohenkilokunnalle. Talléin on mah-

dollistettu vastaaminen her&aviin kysymyksiin ja kommentointiin.

Lahteita tulee arvioida kriittisesti: sopivatko ne tydbhon, ovatko ne tuoreita, tunnet-
tujen ja arvostettujen kirjoittajien tuottamia. Tyossa tulisi kayttaa alkuperaislah-
teitd, koska tieto voi vaaristya, kun sité tulkitaan useammin. (Hirsjarvi ym. 2009,
113.) Sekundaarilahteitd olemme kaytténeet vain perustellusta syysta. Emme ole
paasseet lukemaan alkuperdisia lahteita, koska ne eivat ole olleet saatavilla
maantieteellisista syista seka osa alkuperaislahteista 16ytyy vain suljetuista koko-

elmista. Suoraan lainatuista taulukoista olemme kysyneet luvat niiden haltijoilta.

Kaytimme tiedonhaussa tunnettuja tietokantoja ja rajasimme sielta vertaisarvioi-
tuihin artikkeleihin. My6s eurooppalaisen palliatiivisen hoidon yhdistyksen sivuilta
on etsitty tietoa. Tietoperustaan on otettu keskeista aihealueeseen liittyvaa kirjal-
lisuutta. Tietoa olemme saaneet myos pro gradu -tutkielmista seka vaitoskirjoista.
Huomioimme myo6s Kaypa hoito —suosituksen, valtakunnallisen terveydenhuollon

eettisen neuvoston (ETENE) julkaisut sekd uuden vuonna 2017 syksylla tulleen
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suosituksen palliatiivisen ja saattohoidon jarjestamisesta. Lahteina olemme myads
kayttaneet Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontaviraston (Valviran) materiaa-

lia.

8.5 Opinnaytetyon hyodynnettavyys ja jatkokehitysmahdollisuudet

Mielestdmme opinnaytetyota voidaan kayttaa muuallakin. Ohjeistus on hyddyn-
nettavissa kotisairaalaan seka Palliatiiviselle poliklinikalle. Hyddyntaminen edel-
lyttda vain yksikkokohtaisen tarkistuksen paikkansa pitavyydesta esimerkiksi,
omahoitajan koordinoima neuvottelu seka tarkistuslistan paivitys. Kotisairaala voi
tulostaa ohjeistuksen mukaan ja liittdéé kotona olevaan saattohoitokansioon. Nain
jokainen, joka on mukana toteuttamassa kotisaattohoitoa, nakee ajantasaisen

tiedon oppaiden antamisesta.

Jatkokehitysmahdollisuutena ndemme tuotoksen kehittamista muihin toimipistei-
siin sopivaksi. Mielestamme omaisten tukemisen yhtenaistamiselle on tarvetta
valtakunnallisella tasolla niin palliatiivisessa hoidossa kuin saattohoidossakin.
Yksi kiinnostava aihe nousee jatkokehityksen osalta esille. Kuinka Suomessa
tuetaan omaisia heidan laheisensé kuoleman jalkeen. Ndemme myd6s pohdinnan
tarpeen pitkittyneen surun oireyhtyméan mahdollisuuden seulomiselle. Tata voi-
taisiin seuloa kayttamalla diagnostista PG-13 -tydkalua. Taman tydkalun suo-

menkieliselle versiolle voisi olla tarvetta.
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Palautelomake

Palautelomake liittyen ohjeistukseen omaisen tukemisesta.

“astaa palautelomakkeslle rastittamalla haluttu kohta, voit myds perustella vastauksesi.

Ohjeistuksen sisdltd on ymmarrettavaa?
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Koetko saansesi uutia tietoa ohjeistuksesta?
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Jaikd ohjeistuksesta puutiumaan jotain mislestisi oleellista? Jos vastasit kylla, kertoisitko
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Muuta kommentoitavaa:

Kiitos vastauksestasi!
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Vastuualue/ OMAISEN TUKEMINEN SAATTOHOIDOSSA 1(2)
Palliatiivinen osasto Palliatiivinen hoito

SOT E 4.3.2018

Laatijat: Issakainen, M. & Kuivalainen, P.
Hyviksyja:

Ohjeistus omaisen tukemiseen Palliatiivisen osaston hoitohenkilékunnalle

Hoidon koordinoiminen ja omahoitajuus

Tarkistetaan omaisen yhteystiedot (puhelinnumero ja osoite). Mikili omaisia on useita, omaisten kesken on
hyvé sopia, kenelle ilmoitetaan ensisijaisesti, jonka jalkeen han voi jakaa tiedon eteenpdin. Kerrotaan yksikon
kdytanteistd kuten: vierailu- ja ruokailuajat, yépyminen, yhteydenotto. Kysytdan ja kirjataan, miten voinnin
muutoksesta mm. |3hestyva kuolema sek3 mahdollinen yolla tapahtuva kuolema ilmoitetaan.

Omahoitaja koordinoi hoitoneuvottelun 5 vrk kuluessa potilaan hoitoon saapumisesta (v&h. omahoi-
taja ja l13kari), potilaan suostumuksella omainen voi osallistua. Perheen tilanteen, voimavarojen ja jaksami-
sen kartoittaminen on omahoeitajan tehtdvi. Omahoitaja, yhdessd meniammatillisen tiimin kanssa, tukee
omaista tilanteen mukaan.

Yleiset toimintatavat ja tukeminen

Tervehditd3dn omaisia, mikali ei tunneta, esittdydytdan. Omaisille annetaan tietoa rehellisesti, niin suullisesti
kuin kirjallisesti, saattohoiden aikana. Tarjotaan myds mahdollisuutta keskusteluihin — tarvittaessa myds kes-
kustelut I45karin kanssa.

Emotionaalinen tukeminen: olalle kosketus, 13helld olo, myétituntoinen &&nensivy. Rohkaistaan
omaisia puhumaan tunteistaan ja ollaan kdytettavissd. Kysytdan omaisen voinnista, arjen sujumisesta, tuki-
verkostosta ja jaksamisesta. Puhutaan ja kysyt3dn myis taloudellisesta tilanteesta, koska kaikki eivat naita
tuo itse esille (mm. sosiaalietuudet, sosiaalitydntekijdn tarve). Pienilld kysymyksill3 luodaan valittdmisen il-
mapiiri: "Oletko sydnyt?”. Omaisille kerrotaan vertaistuen ja tukiryhmien mahdollisuudesta ja kelmannen
sektorin toiminnasta, tarvittaessa ohjataan niiden piiriin.

Omaiset ovat myds voimavaroja ja useimmat haluavat osallistua potilaan hoitoon ja heitd tuleekin
kannustaa/ohjata siihen. Esimerkiksi sydttdminen ja halukkuus osallistua vainajan laittoon kuoleman jalkeen.

Suru ja kuolema
Omaisia tulee valmistaa |3hestyvdan kuolemaan ja suruun, ndin luodaan hyvat edellytykset surun kisittelyyn.
On kuitenkin mahdoellista, ettd suru monimutkaistuu tai pitkittyy, tirkedssa roolissa onkin kuoleman jalkeen
tapahtuvat seurantapuhelut ja I3heisten ilta. Tiedon antaminen omaisille surutydta tukevista palveluista.
Potilaan kuolemasta ilmoitetaan omaiselle pikimmiten (huom. miten sovittu omaisen kanssa). Omai-
sen ollessa l13sn3 kuoleman hetkelld, tulee antaa aikaa olla kuolleen |3helld. Omaiselle voi tarjota kahvin ja
muistella hdnen kanssaan tai antaa hanen rauhoittua ja koota ajatuksia ennen ketiin I15ht6 3. Nain luedaan
ldmmin ja valittdva ilmapiiri.

Kuoleman jilkeen
Kuoleman jalkeen (2-7 pdivas), on hyva kysyd omaiselta j3iko jotain epdselvd3 potilaan hoitoon tai kuolemaan
liittyen, joko puhelimitse tai osastolla. Mahdollistetaan keskustelu tarvittaessa |33karin kanssa.

Omainen kutsutaan I3heisten iltaan (n. 3kk kuolemasta), jossa omainen voi muistella kuollutta, jakaa
ja reflektoida kokemuksensa muiden kanssa. Omaisen kokemusta |&heisensd hoidon laadusta kartoitetaan
strukturoidulla lomakkeella.

Omahoitajan seurantapuhelu omaiselle 12 viikon kuluttua kuolemasta.

*  Selvitetddn mahdollisia ongelmia, kuten unettomuutta, sosiaalista tukea, paluu tyéhdn, yhteydenottoa
1a3kariin, aikaisempien psykososiaalisten tai fyysisten cireiden tilan pahentuminen. Kuinka asiat ovat
muuttuneet viimeisten kolmen kuukauden aikana?

* Jos suruun liittyvdt oireet eivdt ala helpottaa, se voi viitata tuen tai jatkoarvicinnin tarpeellisuudesta.

Tarkeda!
Mikali omainen tai perheenjisen kokee silminnihden voimakasta ahdistusta, tulee hanelle tarjota erityistd tukea,
sekd ohjata tuen piiriin esim. psykiatrinen sairaanhoitaja.
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Tarkistuslista

Omainen on tietoinen seuraavista asioista ja kdsitteista:
Palliatiivinen hoito
Saattohoito/saattohoitopaatas

Hoitotahto

DNR/AND/DNaR

Surunvaiheiden l3pikdyminen, mitd odotettavissa
Vertaistuki, tukiryhmat

Kriisipalvelu/ryhmat

Lahestyva kuolema ja oireet

ldheisten ilta (n.3 kk kuolemasta)

Tukipuhelu omaiselle (3 kk kuoleman jilkeen)

OOooodooooogoooan

Omainen on saanut seuraavat oppajat/ohjeet: pvm
Yksikdnesite

Mita 'ei elwvytetd' -paatds (DNR-paatds) tarkoittaa

Mita on palliatiivinen hoito?

Fyysiset muutokset kuoleman Idhestyessa

Ravitsemus saattohoidossa

Hengenahdistuksen ja limaisuuden helpottaminen saattohoidossa
Ensiohjeita hautausta jarjestaville

Surun kohdatessa -opas vainajan omaisille

Ooooooooooooag

Tam3a ohjeistus on tehty osana Karelia-ammattikorkeakoulun opinndytetydta. Tekijat: sairaanhoitajaopiskelijat Mar-
jukka Issakainen & Petja Kuivalainen. Opinndytetyd on sihkdisesti saatavilla Theseus.fi -sivustolla ja loytyy tekijéiden
nimilld tai nimikkeelld “Saattohoidossa olevan potilaan omaisen tukeminen, ohjeistus Palliatiivisen osaston hoitohen-
kild kunnalle.”. Tietojen paivittdmisestd vastaa Palliatiivisen osaston omaisvastaava: Issakainen, M.
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