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Abstract
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1 Johdanto

Palliatiivisella hoidolla pyritaan parantamaan eldamaa uhkaavaa sairautta sairastavien
potilaiden ja heiddn perheidensa elaméanlaatua (Palliative Care 2018; Saarto 20163,
10). Sosiaali- ja terveysministerion (2019, 14) raportissa mainitaan palliatiivisen
hoidon ja saattohoidon alueellisen saatavuuden epéatasa-arvoisuus. Tasavertainen
palliatiivisen hoidon pariin paadsy vaatisi palliatiivisen hoidon integroimista julkiseen
terveydenhuoltoon ja, etta palveluita porrastettaisiin tarvelahtoisesti perustasoon ja
erikoistuneeseen tasoon. Raportin palliatiivisen hoidon palvelujen laatukriteereissa
toimintaterapeutti on mainittu erityistason palvelujen kohdalla, osana muita
erityistyontekijoita. (Sosiaali- ja terveysministerio 2019, 14, 23.) Toimintaterapia on
kokonaisuudessaan vahan hyodynnetty ala palliatiivisessa hoidossa (Occupational

Therapy in End of Life Care 2016).

Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon lisddntyneeseen tarpeeseen on vaikuttanut
viime vuosikymmenen aikana vaestorakenteen ikdantyminen ja elinidan odotteen kas-
vaminen. Vdesto kuolee yha idkkdampana. Vanhenemisen my6ta tulevat toimintaky-
vyn haasteet lisdantyvat ja kotona yksin asuvien lisddantynyt maara tuo vaikeuksia ko-
tona tapahtuvalle elaman loppuvaiheen hoidolle. Tarve palliatiiviselle hoidolle ja

saattohoidolle kasvaa jatkuvasti. (Sosiaali- ja terveysministerio 2019, 14.)

Opinnaytetyo tehdaan palliatiivisen hoitotyon ja ladketieteen koulutuksen monialai-
selle ja tyoelamalahtoiselle kehittamishankkeelle (EduPal). Kyse on opetus- ja kult-
tuuriministerion rahoittamasta korkeakoulutuksen kehittamisen karkihankkeesta.
Hankkeen tarkoituksena on, ettd korkeakoulujen asiantuntijat, sidosryhmat ja opiske-
lijat ovat mukana uudistamassa palliatiivisen hoitotydn ja laaketieteen koulutusta.
EduPal hankkeen tavoitteena on kehittda palliatiivisen hoidon moniammatillista kou-

lutusta. (Palliatiivisen koulutuksen kehittdminen n.d.)

Kiinnostus opinndytetyon aiheeseen lahti tekijéiden omasta mielenkiinnosta
palliatiiviseen hoitoon, joka ei ole koulutuksen aikana ollut esilld. Suomessa

toimintaterapeutit tyoskentelevat palliatiivisen hoidon asiakkaiden kanssa, mutta
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eivat ole virallisesti osana palliatiivisen hoidon moniammatillista tydoryhmaa (vrt. Pal-
liatiivinen hoito ja saattohoito 2019). Euroopan palliatiivisen hoidon yhdistyksella
(European Association for Palliative Care, EAPC) on tyoryhma, jonka tehtavana on
maaritellad toimintaterapian laajuus ja tehtavat palliatiivisessa hoidossa Euroopassa
(An EAPC Task Force to identify the scope and remit of occupational therapy in
palliative care in Europe n.d.). Esimerkiksi Amerikan ja Kanadan
toimintaterapialiitoilla on tietosivut, joissa selvennetdan toimintaterapian roolia
palliatiivisessa hoidossa (Occupational Therapy and End-of-Life Care n.d.; The Role of
Occupational Therapy in Palliative and Hospice Care 2015). Edupal-hankkeen
kiinnostus talle tyolle tulee hankkeen tavoitteesta, jonka tarkoituksena on kehittaa

palliatiivisen hoidon moniammatillista koulutusta.

Opinndytetyon tarkoitus oli lisata toimintaterapeuttien ymmarrysta palliatiivisesta
hoidosta ja kuvata moniammatilliselle yhteisolle toimintaterapian mahdollisuuksia
osana palliatiivista hoitoa. Opinnadytetyon tavoitteena oli selvittaa
toimintaterapeuttien kokemus toimintaterapian asemasta suomalaisessa
palliatiivisessa hoidossa, toimintaterapian keskeiset toiminnan ja osallistumisen osa-
alueet seka mielekkdan ja merkityksellisen toiminnan mahdollistamisen keinot.
Tutkimuskysymyksina oli 1) Mita toimintaterapeutit tekevat palliatiivisen hoidon
asiakkaiden kanssa? ja 2) Mika on toimintaterapian asema suomalaisessa

palliatiivisessa hoidossa?

2 Mielekas ja merkityksellinen arki

2.1 Toimintaterapia arjen tukena

Townsend ja Polatajko (2007, 2) maarittelevat toimintaterapian olevan taidetta ja
tiedetta, joka mahdollistaa sitoutumisen jokapaivaiseen elamaan toiminnan kautta.

Toimintaterapia antaa ihmisille mahdollisuuden toimintoihin, jotka edistavat ter-



veyttd ja hyvinvointia, mahdollistaa oikeudenmukainen ja ketaan syrjimaton yhteis-
kunta, jossa kaikilla on mahdollisuus osallistua omaan paivittaiseen elamaansa par-

haalla mahdollisella tavalla. (Townsend & Polatajko 2007, 2)

Toimintaterapiassa ollaan kiinnostuneita asiakkaan omassa ymparistdssa tapahtu-
vasta hanelle merkityksellisesta ja tarkoituksen mukaisesta toiminnasta (Hyvat arvi-
ointikdytannot suomalaisessa toimintaterapiassa 2014, 8). Toimintaterapialla aute-
taan kaiken ikdisia asiakkaita tekemaan arjessaan merkityksellisia asioita, joita heidan
odotetaan tekevan tai joita he haluavat tehda. Toimintaterapeutit auttavat [6yta-
maan ratkaisuja, kun asiakas ei pysty osallistumaan merkityksellisiin paivittaisiin toi-
mintoihinsa sairauden, vamman tai fyysisten ja sosiaalisten olosuhteiden takia. Toi-
mintaterapialla voidaan ehkaista sairauksia ja vammoija tai niiden pahenemista, edis-
taa terveytta ja hyvinvointia seka auttaa eldamaan paremmin ja helpommin jo olevien
vammojen ja sairauksien kanssa. Yleisimpia toimintaterapian interventioita, joita kay-
tetdan palliatiivisen hoidon asiakkaiden kanssa ovat; koettujen fyysisten ja kognitii-
visten muutosten tukeminen sekd vammautuneiden tai loukkaantuneiden ihmisten
tukeminen taitojen palautumisen tai yllapidon kanssa. (What is Occupational Ther-

apy? n.d.; Occupational Therapy and End-of-Life Care n.d.)

Asiakkaan ja terapeutin yhteinen vuorovaikutus toimintaterapiassa on valttamatto-
myys toiminnallisen muutoksen prosessille (Craik, Davis, & Polatajko 2007, 231). Toi-
mintaterapia on tavoitteellista ndyttoon perustuvaa ja asiakaslahtoista toiminnan
mahdollistamista. Toimintaterapeuttien asiakkaina voivat olla niin yksilo, perhe,
ryhma, yhteis6, organisaatio kuin vdest6. Toimintaterapeutti lisaa toiminnallista per-
spektiivia ja taitojen mahdollistumista, rohkaistakseen asiakasta ymmartamaan ta-

man toiminnallisuuteen liittyvia unelmia, toiveita ja odotuksia. (Craik ym. 2007, 233.)

Toimintaterapeuteilla on tarkea rooli muun muassa palliatiivisten asiakkaiden seka
heidan laheistensa ja omaishoitajiensa tukemisessa. Jopa kuoleman keskella on tar-
keda sailyttaa ja edistda yhteenkuuluvuuden tunnetta seka yllapitaa osallistumisen ja
elamisen tunnetta. Asiakkaan tavoitteet seka fyysiset, sosiaaliset, emotionaaliset ja

henkisyyden tarpeet muuttuvat sairauden edetessa. Toimintaterapeutin tulee olla
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valmiina raataldéimaan tavoitteita ja toimintaa asiakkaan tilanteen mukaan. (Occupa-

tional Therapy and End-of-Life Care n.d.)

2.2 |hmisen toiminnallisuus ja toimintaan sitoutuminen

Kanadalainen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli (Canadian Model of Occupati-
onal Performance and Engagement, CMOP-E) kuvaa ihmisen toiminnallisuutta henki-
|6n, ympariston ja toiminnan vadlisena dynaamisena vuorovaikutussuhteena, jonka
keskiosta l6ytyy ihmisen henkisyys (ks. kuvio 1) (Polatajako, Davis, Stewart, Cantin,

Amoroso, Purdie, & Zimmerman 2007, 23).

Sosiaalinen (Social)

Fyysinen
(Physical

'[T_
toimiala
(oT
Domain)

(Spirituality)

Affektiivinen

. Kognitiivinen
(affective)

(Cognitive)

Kuvio 1. Kanadalainen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli (CMOP-E).

(mukaillen Polatajako, H.J., Townsend, E.A. & Craik, J. 2007, 23.)



lhminen

CMOP-E mallissa kuvion keskiodn kuvataan ihminen (person), jolla on kolme toimin-
nallista komponenttia (valmiutta): kognitiivinen, affektiivinen ja fyysinen. Valmiuk-
sien keskelta 16ytyy ihmisen henkisyys. Toiminnalliset komponentit ovat esitettyna
kuviossa 2. Ihmisen toiminnalliset valmiudet liittyvat ajattelemiseen, tuntemiseen ja
tekemiseen. Naita valmiuksia ei voi tutkia erillisina komponentteina, vaan kaikki ovat
toisistaan riippuvaisia osatekijoita. (Polatajko, Davis ym. 2007, 23; Law, Polatajko,

Baptiste & Townsend 1997, 44.)

Affektiivinen
Henkisyys
Kognitiivinen Fyysinen

Kuvio 2. Ihmisen maarittely CMOP-E:n mukaisesti

Kognitiiviset valmiudet koostuvat mielentoiminnoista. Esimerkkeja mielentoimin-
noista ovat havaitseminen, keskittyminen, muisti, ymmartaminen seka paattelykyky.
Affektiiviset valmiudet sisaltavat kaikki sosiaaliset ja emotionaaliset tekijat. Ne voivat
olla seka ihmisen sisdisia tekijoitd, etta ihmisten valisia tekijoita. Fyysisiin valmiuksiin
kuuluu sensoriset, motoriset ja sensomotoriset valmiudet. Kanadalaisen mallin ihmi-
sen keskitssa oleva korostettu kasite on henkisyys. Se nahddan ihmisen sisdisena pe-
rusolemuksena, jolla ilmaisemme todellista itsedmme. Siind ilmenevat ihmisen tahto,
itseohjautuvuus ja motivaatio. Taman vuoksi henkisyys vaikuttaa kaikkiin valintoihin
ja tekemiseen seka siihen mitka asiat kukin kokee merkitykselliseksi jokapaivdisessa

elamassaan. Koska jokainen ihminen on henkinen olento, jokainen yksilé nahdaan ar-



vostettuna, ainutlaatuisena ihmisend. Hanen arvojaan ja uskomuksiaan kunnioite-
taan iasta, kyvyista tai muista tekijoista huolimatta. Henkisyyden kautta siis maarit-

tyy, millainen kukin ihminen on persoonana. (Law ym. 1997, 42-43.)

Toiminta

Toiminta (occupation) ajatellaan siltana, jonka tehtdavana on yhdistaa ihminen ja ym-
pdristo yhteen toimivaksi vuorovaikutussuhteeksi. Toiminnalla tarkoitetaan kaikkea
tekemistd; toimintoja ja tehtavia, jotka yksilo kokee merkitykselliseksi jokapaivai-
sessa eldmassdan. Toimintaan sitoutumisen ajatellaan olevan yksi ihmisen perustar-
peista. Kaikille ihmisille pitaisi olla saatavilla mahdollisuudet ja resurssit toimintaan.
Toimintaan sitoutumisella on merkittava vaikutus ihmisen elamassa selviytymiseen,
terveyteen ja hyvinvointiin. Toiminta on kaikkea sitd, miten ihminen viettaa aikansa
ja mita han kulttuurin kautta maarittaa merkitykselliseksi. CMOP-E maarittelee toi-
minnan kolmeen osa-alueeseen eli itsestd huolehtimiseen (self-care), elamasta naut-
timiseen ja vapaa-aikaan (leisure) seka sosiaalisen ja ekonomisen asemansa edistami-
seen eli tydhon ja tuottavuuteen (productivity). (Ks. kuvio 3.) (Polatajko, Davis ym.
2007, 17, 20-21, 23.) Koulunkdynnin, leikkimisen ja pdivakodissa kdymien voidaan
ajatella kuuluvan lapsilla tyohon ja tuottavuuteen. Aikuisilla tdhan osa-alueeseen

kuuluu esimerkiksi palkkatyo, vapaaehtoistyo, kotityot ja opiskelu.

Kuvio 3. Toiminta maariteltynd CMOP-E:n mukaan ihminen keskiossa.
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Polatajko, Davis ym. (2007, 22.) sanovat toiminnan olevan henkilokohtainen asia; toi-
minta on jokaiselle ihmiselle yksilollista (idiosyncratic). Kaikki ihmiset tarvitsevat toi-
mintaa eldamaansa. Toiminnan tarkoitus on ihmiselle yksil6llistd, eli ihminen sitoutuu
hanelle tiettyyn merkitykselliseen toimintaan omista henkilékohtaisista syistaan.
Tama toimintojen yksildllisyys on hyva esimerkki siitd, etta kaikki toiminnat eivat ole
hyvaksi terveydelle, hyvinvoinnille tai niilld ei ole terapeuttista merkitysta, vaikka ne
olisivat merkityksellisia ja toisivat ihmisen elamaan rakennetta. Tallaisia toimintoja
ovat muun muassa itsea vahingoittava kaytos, ilkivalta ja laiton huumeiden kaytto.
(Polatajko, Davis ym. 2007, 22.) Koska toiminta on henkilokohtaista, toiset voivat
maaritellda saman toiminnan tyoksi, ja toiset vapaa-ajaksi. Kukin maarittelee itse, mil-
loin se kuuluu mihinkin osa-alueeseen. Esimerkiksi kokin ammattia harjoittava ajatte-
lee toissa ruuanlaiton olevan tyohon kuuluvaa, mutta kotona viikonloppuisin ruuan-
laitto on vapaa-aikaan kuuluva toiminto. Jokaisen elamassa tulisi olla toimintojen ta-
sapaino. Itsestd huolehtimisen, tuottavuuden ja vapaa-ajan valilla tulisi olla kyseinen
tasapaino, jotta se edistaisi ihmisen terveellista elamaa. Epatasapaino voi johtaa
merkittavasti lisddntyneeseen stressiin, hyvinvoinnin ja mielialan alentumiseen ja
jopa loppuun palamiseen. (Polatajko, Backman, Baptiste, Davis, Eftekhar, Harvey, Jar-

man, Krupa, Lin, Pentland, Rudman, Shaw, Amoroso & Connor-Schisler 2007, 46-47.)

Ymparisto

CMOP-E mallin mukaan ihminen toimii aina jossain ymparistollisessa kontekstissa
(environment), joita mallin mukaan ovat kulttuurinen, fyysinen, institutionaalinen ja
sosiaalinen konteksti. (Ks. kuvio 4.) Erilaiset ymparistot tarjoavat ihmiselle erilaisia
mahdollisuuksia toimintaan. (Polatajko, Davis ym. 2007, 23.) Toimintaa tapahtuu
kaikkialla; koulussa, toissa, kotona, sisalla ja ulkona. Ymparisto ei kuitenkaan ole vain
konteksti toiminnallisuudelle, vaan se muokkaa myds toiminnallisia valintoja, vaikut-
taa terveyteen ja hyvinvointiin ja muokkaa vaihtoehtoja sosiaaliselle osallistumiselle
tai sen puuttumiselle. Ymparistolla on siis tarked merkitys ja vaikutus toiminnalle,
mutta myos toiminnalla on vaikutus ymparistolle. Eri kontekstit vaikuttavat toisiinsa
ja vaikka niista usein puhutaan erillisina tekijoina, nain ei kuitenkaan ole vaan ne me-
nevat limittdin ja vaikuttavat yhdessa toimintaan tai toiminta niihin. (Polatajko, Back-

man ym. 2007, 48.)
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Fyysinen ymparisto

Kulttuurillinen

ymparisto

Kuvio 4. Ymparisto maarittely CMOP-E:n mukaan ihminen ja toiminta keskiossa.

Esimerkkeja fyysisesta ymparistdsta ovat mm. luontoymparistot (jarvet, metsat), ra-
kennetut ymparistot (rakennukset, kaupungit, liikenne), teknologiset ymparistot seka
saatilat ja sen vaihtelut. Sosiaaliseen ymparistoon ajatellaan kuuluvan erilaiset sosi-
aaliset verkostot (perhe, puolison tuki), ammatilliset verkostot ja yhteisot seka tyo-
paikasta saatu tuki Lisdksi sosiaaliseen ymparistoon lukeutuvat yhteiskunnalliset re-
surssit ja voimavarat, kasityksien muutokset yhteiskunnassa seka erilaiset sosiaaliset
tapahtumat. Kulttuurinen ymparisto koostuu etnisyydesta, sukupuolesta, iasts, tiet-
tyjen kansanryhmien rituaalit ja tavat, toimintaan liittyvat kulttuuriset odotukset,
ammatillinen ja tyopaikan kulttuuri, ja kulttuurisen kontekstin muutokset. Institutio-
naaliseen ymparist6on kuuluu oikeus-, talous-, ja poliittinen jarjestelma, sosiaali- ja
terveyspalvelujarjestelma ja sen valtakunnallinen rahoitus seka politiikka, yhteiskun-
nan rakenteet kuten esimerkiksi koulutusjarjestelma, paivakodit seka tyopaikkojen ja

koulujen toimintaa ohjaavat kaytannot ja sadddkset. (Craik ym. 2007, 237.)
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2.3 Toiminnan mahdollistaminen toimintaterapiassa

Toimintaterapiaprosessin eri vaiheissa toimintaterapeutti kayttaa erilaisia toiminnan
mahdollistamisen taitoja yhdessa asiakkaan kanssa, mahdollistaakseen asiakkaan yk-
silollista ja sosiaalista muutosta merkityksellisen toiminnan kautta jokapaivaisessa
elamassa. Kanadalaisen mallin asiakaslahtoisia toiminnan mahdollistamisen taitoja
(Canadian Model of Client-Centred Enablement, CMCE) ovat: mukauttaminen
(adapt), puolestapuhujana toimiminen (advocate), valmentaminen (coach), yhteis-
tyossa toimiminen (collaborate), neuvottelu ja konsultointi (consult), koordinointi
(coordinate), suunnittelu/rakentaminen (design/build), opettaminen (educate), si-
touttaminen (engage) ja erikoisasiantuntijana toimiminen (specialize). Keskeisin ka-
site CMCE-mallissa on asiakkaan ja toimintaterapeutin valinen vuorovaikutussuhde,
joka kuviossa 5 kuvataan kahdella toisistaan eroavalla viivalla. Viivojen kaksi kohtaa-
mispistetta kuvaavat harjoituksen tai toiminnan alkamista ja loppumista. (Townsend,

Beagan, Kumas-Tan, Versnel, Iwama, Landry, Stewart & Brown 2007, 109-110.)

mukauttaminen
puolestapuhujana toimiminen
valmentaminen
yhteisty&ssa toimiminen
neuvottelu ja konsultointi
koordinointi

suunnittelu/rakentaminen|
opettaminen
sitouttaminen

erikoisasiantuntijana toimiminen

ammattilainen/
toimintaterapeutti

Kuvio 5. Kanadalainen malli asiakaslahtoisesta toiminnan mahdollistamisesta (CMCE)

(mukaillen Townsend, Polatajko, Craik & Davis, 2007, 110.)
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CMCE-mallin mukaiset toiminnan mahdollistamisen taidot punoutuvat yhteen ja toi-
mintaterapeutti kayttaa niita seka erikseen, etta limittdin mahdollistaessaan asiak-
kaalle merkityksellista toimintaa. Toimintaterapeutti ei voi esimerkiksi suunnitella tai
rakentaa asiakkaalle kotiin hanta avustavaa teknologiaa ilman, etta tekisi yhteistyota
asiakkaan kanssa. Ndin saadaan avustavasta teknologiasta asiakkaan vaatimuksia ja
ympadristda vastaavat. Lisaksi tallaisessa tilanteessa toimintaterapeutti olisi mukana
opettamassa asiakkaalle ja hdanen laheisilleen uusien laitteiden kdyttéa. (Townsend
ym. 2007, 112.) Davis, Craik ja Polatajko (2007, 251) kuvaavat, etta toimintatera-
peutti voi esimerkiksi toimia puolestapuhujana, kun mietitdan, onko asiakkaalla tar-
vetta toimintaterapialle. Toimintaterapeutti voi konsultoida asiakasta ja muita tahoja
paattaessaan jatketaanko prosessia vai ei. Asiakkaan sitouttaminen toimintaan on
tarkedssa osassa, jotta saadaan selvennettya hdanen arvojansa, uskomuksia, oletta-
muksia, odotuksia ja toiveita prosessin osalta. Toimintaterapeutilla tulee myés olla
kyky mukautua tai muuttaa suunnitelmaa tarpeen vaativalla tavalla prosessin ede-

tessa. (Davis, Craik ja Polatajko 2007, 251.)

3 Palliatiivinen hoito ja kuntoutus

3.1 Palliatiivinen hoito

Palliatiivisella hoidolla pyritdaan parantamaan eldamaa uhkaavaa sairautta sairastavien
potilaiden ja heidan perheidensa elamanlaatua (Palliative Care 2018; Saarto 201643,
10). Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon Kaypahoito -suosituksessa (2019) kerrotaan
pitkdlle edenneen sairauden merkkejs, joita voidaan kayttaa palliatiivisen hoidon tar-
peen tunnistamisessa. Eras yleisella tasolla sovellettava merkki on, ettei hoitava 1d3-
kari yllaty, jos asiakas kuolee seuraavan 6—12 kuukauden aikana. Muita yleisemman
tason merkkeja ovat; kroonisesti sairaan asiakkaan suorituskyvyn jatkuva heikentymi-
nen, asiakas on ollut suunnittelemattomalla sairaalahoitojaksolla kahdesti tai useam-
min vuoden aikana. Lisaksi merkkeina voidaan katsoa, ettei toimintakyvyn ja yleisti-

lan heikkenemista saada palautettua hoitotoimilla tai asiakkaalla on havaittavissa
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progressiivista painon lasku. Eri sairauksille on omia indikaattoreita palliatiivisen hoi-
don tarpeen kartoittamiseen. Neurologisilla sairauksilla esimerkkeja naista indikaat-
toreista on optimaalisesta hoidosta huolimatta progressiivinen heikkeneminen yksi-
|6tekijoissa, kuten fyysisyydessa tai kognitiivisuudessa, progressiivinen dysfagia, vai-
keasti hallittavat monimuotoiset oireet, hengitysvajaus, puheen ongelman seka tois-

tuva aspiraatiopneumonia. (Palliatiivinen hoito ja saattohoito 2019.)

Palliatiivisen hoidon tarkoituksena on tukea henkisyytta lieventamalla ja ehkai-
semalla karsimysta seka vaalimalla elamanlaatua. Palliatiivisen hoidon yhteydessa
karsimyksella tarkoitetaan psykososiaalista, fyysista ja eksistentiaalista karsimysta.
(Saarto 20164, 10.) Karsimys koetaan elamanlaatua heikentdvana asiana fyysisessa,
psyykkisessa ja sosiaalisessa hyvinvoinnissa. Tasta syysta yksilon kivun ja oireiden
seka sosiaalisten ja psyykkisten ongelmien ratkaisu on keskeista palliatiivisessa hoi-
dossa. Palliatiivisen hoidon tavoitteena on antaa asiakkaalle mahdollisuus elaa aktii-
vista elamaa kaikkien toimintakokonaisuuksien alueella omien toiveidensa ja voi-
miensa mukaisesti mahdollisimman vahilla oireilla kuolemaansa saakka. Potilaan li-
saksi [aheiset ovat keskeisessda asemassa palliatiivisessa hoidossa. Henkilon sairastu-
essa kuolemaan johtavaan sairauteen hanen sosiaalisessa ymparistossaan olevat
henkil6t tarvitsevat apua asiakkaan rinnalla jaksamisessa seka elaman jatkamisessa

eteenpain asiakkaan kuoleman jalkeen. (Saarto 2016b, 10.)

Palliatiivinen hoito on hyva aloittaa mahdollisimman varhaisessa vaiheessa taudin
Ioydyttya ja sen on hyva kulkea rinnalla tautispesifin hoidon kanssa. Varhaisen pal-
liatiivisen hoidon kaytto tautispesifin hoidon rinnalla on todettu tutkimuksissa vahen-
tavan masentuneisuutta, parantavan eldméanlaatua ja mahdollisesti jopa pidentdvan
elinikaa. Palliatiivisen hoidon tarve kasvaa taudin edetessa, kuten myds taudin luoma
rasite asiakkaalle. Tasta syysta tautispesifihoito ja palliatiivinen hoito on hyva toteut-
taa rinnakkain. Palliatiivisen hoidon osuus kasvaa, kunnes koetaan, ettei sairauden
kulkuun pystyta tai ei ole tarkoituksen mukaista vaikuttaa ja hoidossa siirrytaan oi-
reenmukaiseen hoitoon tai tehdadan elaman loppuvaiheen suunnitelma. (Saarto

2016b, 10.)
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Palliatiivinen hoito kuuluu osana kaikkien sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihen-
kildiden perustaitoja, silla palliatiivisen hoidon osaamista tarvitaan hoivayksikdista
erikoissairaanhoitoon, tasta syysta sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkiléiden
peruspetukseen tarvitaan opetussuunnitelmat ja jatkokoulutusta varten erikoistu-
miskoulutus palliatiivisesta hoidosta ja saattohoidosta. Kuviossa 6 on esitetty Sosi-
aali- ja terveysministerion (2019, 16) suosituksen mukainen palliatiivisen- ja saatto-
hoidon kolmiportainen malli, jossa palliatiivinen hoito ja saattohoito jaetaan perus-
osaamisen tason lisdksi kolmeen tasoon. Valtaosa asiakkaista hoidetaan perus- ja A-
tasolla, mutta noin kolmannes tarvitsee erityistason (B) tai vaativan erityistason (C)

hoitoa. (Sosiaali- ja terveysministerio 2019, 16.)

Kuvio 6. Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon kolmiportainen malli

(mukaillen Sosiaali- ja terveysministerio 2019, 17).

Palliatiivisen hoidon perustaso muodostuu kaikista muista sosiaali- ja terveydenhuol-
lon yksikdista paitsi ABC-tason terveydenhuollon yksikdista. Muihin sosiaali- ja ter-
veydenhuollon yksikoihin lukeutuvat sosiaalihuollon alaisten yksikdiden tehostettu
palveluasuminen, vanhainkodit, terveyskeskukset, sairaaloiden vuodeosastot, koti-
hoidon yksikot, seka muut ymparivuorokautisen hoidon yksikot, joissa asiakasta hoi-
detaan heidan eldamansa loppuun saakka. Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon perus-
teet seka ennakoivan hoitosuunnitelman ja saattohoitopaatoksen tekeminen kuuluu

perustason osaamiseen. A-taso muodostuu terveydenhuollon yksikdista, joissa saat-
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tohoitoa on kehitettyd yhtend perustehtdvana. Saattohoitotyé on huomioitu henki-
[6ston koulutuksessa, mitoituksessa seka toimintaymparistossa. Perustason yksikot
saavat konsultaatiotukea erityistason yksikoilta. (Sosiaali- ja terveysministerio 2019,

17.)

Erityistason (B) palveluverkko muodostuu sairaanhoitopiirien palliatiiviseen hoitoon
seka saattohoitoon erikoistuneista yksikoista. Yksikdita koordinoi sairaanhoitopiirien
palliatiiviset keskukset. Erityistason yksikdiden paaasiallisena tehtavan on palliatiivi-
nen hoito ja saattohoito ja henkilékunnalla on erikoiskoulutus. Eritystason yksikéihin
kuuluvat palliatiiviset osastot, palliatiiviset kotisairaalat tukiosastoineen, saattohoito-
osastot ja -kodit, sairaaloiden konsultaatiotiimit seka palliatiiviset poliklinikat. Erityis-
tasolla tulisi olla saatavilla henkistd, psykososiaalista ja eksistentiaalista tukea. (Sosi-

aali- ja terveysministerio 2019, 18.)

Yliopistosairaaloiden palliatiiviset keskukset, jotka muodostuvat palliatiivisesta osas-
tosta, pdivdsairaalasta, kotisairaalasta, psykososiaalisentuen yksikosta, palliatiivisen
hoidon poliklinikasta seka saattohoitokodista tai vastaavasta saattohoito-osasosta,
muodostaa vaativan erityistason (C). Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon erityisvas-
tuualueiden alueellinen koordinaatiovastuu hoidon saatavuudesta kuuluu yliopisto-
sairaaloiden palliatiivisille keskuksille. Psykososiaalisen, kotisaattohoidon ja va-
kaumuksen mukaisen eksistentiaalisen tuen eli sairaalasielunhoidon palveluiden saa-
tavuudesta huolehtiminen on palliatiivisten keskusten vastuualuetta. Lisdksi palliatii-
visten keskusten vastuulle kuuluu erityisvastuualueen saattohoitosuunnitelma, ym-
parivuorokautinen konsultaatiotuki seka palveluketju. (Sosiaali- ja terveysministerio

2019, 18.)

Palliative Care Outcomes Collaboration (2016) on jakanut palliatiivisen hoidon viiteen
vaiheeseen; vakaa (stable), epdvakaa (unstable), heikentyva (deteriorating), kuole-
maan johtava (terminal) ja kuoleman jalkeinen tuki (bereavement/post death sup-
port). Vakaassa tilassa asiakkaan ongelmat ja oireet ovat kontrolloitavissa asiaankuu-
luvasti olemassa olevalla hoitosuunnitelmalla. Epavakaassa vaiheessa asiakkaan hoi-
tosuunnitelma vaatii kiireisia muutoksia tai asiakas vaatii kiireellistd hoitoa. Heikenty-

vassa tilassa hoitosuunnitelmassa keskitytdan odotettavissa oleviin tarpeisiin, mutta
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sita taytyy tarkastella sddnnollisesti. Heikentyvan tilan aikana asiakkaan kokonaisval-
tainen toiminnallisuus on heikkenevaa ja asiakas kokee olemassa olevien oireiden as-
teittaista huononemista. Lisaksi asiakkaalla voi ilmeta uusia, ennakoitavissa olevia oi-
reita. Perhe seka laheiset voivat kokea asteittain pahenevaa ahdinkoa, mika voi vai-
kuttaa asiakkaan hoitoon. Saattohoitovaiheessa asiakkaan kuolema tapahtuu toden-
nakoisesti muutamien paivien sisalla. Kuoleman jalkeisen tuen vaiheessa asiakkaan
ldheisille annettu tuki kirjataan yha asiakkaan tietoihin. (Palliative Care Outcomes

Collaboration 2016.)

Saattohoito

Saattohoito sisaltyy palliatiiviseen hoitoon. Saattohoidolla tarkoitettaan kuole-
maa lahestyvan ihmisen hoitoa, minka takia saattohoito sijoittuu yleensa eldaman
viimeisille paiville ja viikoille. Saattohoidossa kuolevaksi mielletdaan asiakkaat,
joilla havaitaan merkittavaa toimintakyvyn heikkenemista ja elintoimintojen hii-
pumisesta johtuvia selkedsti nahtavia lahestyvan kuoleman merkkeja. Asiakkaan
perustarpeista tulee pitaa huolta elaman loppuvaiheessa ja hoidon uudelleen ar-

viointiin tulee olla valmius tilanteen muuttuessa. (Hdnninen 2015, 10-11.)

Moniammatillisuus

Sosiaali- ja terveydenhuollon toimintaymparisté on monimutkainen ja monitoimijai-
nen, minka takia se edellyttaa tiivista yhteistyota eri toimijoiden valilla. Suomessa
moniammatillisuutta tarkastellaan yhteisen tiedonmuodostuksen, monidanisyyden,
dialogisuuden, yhteistoiminnan seka diversiteetin kasitteiden kautta. Ryhman jasenet
ja tehtavat vaihtelevat moniammatillisissa ryhmissa sen tyoskentelyn kohteen mu-
kaan. Moniammatillisuus voidaan nahda viranomaisten keskindisena yhteistyona, or-
ganisaation sisdisen tai ulkoisen yhteistydn muotoina tai erilaisten verkostojen yh-

teistoimintana. (Kekoni, Ménkkonen, Hujala, Laulainen & Hirvonen 2019, 11-12.)

Palliatiivinen hoito on moniammatillista hoitoa ja tyoskentely tapahtuu moniam-
matillisissa tiimeissa. Palliatiivisen hoidon moniammatillisessa tiimissa voi tydsken-

nelld |aakarin ja hoitajan lisdksi pappi, sosiaalityontekija ja vapaaehtoisia. Edelld
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mainittujen lisaksi palliatiivisessa hoidossa voi toimia lukuisia oman alansa ammat-
tilaisia konsultoivina tyontekijéina. Tallaisia tydntekijoita ovat esimerkiksi toimin-
taterapeutit, ravitsemusasiantuntija, fysioterapeutti, farmaseutti, hieroja, taide-
ja musiikkiterapeutti seka psykologi. (Mazanec, Reimer, Bullington, Coyne, Harris,
Dubois, Rogers & Aron 2019, 89-92.) Taloudellisista syista toimintaterapeutteja ja
muita konsultoivia tyontekijoita ei kuitenkaan pystyta aina palkkaamaan suoraan pal-
liatiivisen hoidon palveluihin (Vissers, van den Brand, Jacobs, Groot, Veldhoven, Ver-

hagen, Hasselaar & Engels 2013, 583).

3.2 Palliatiivinen kuntoutus

Kuntoutuksen perustana on tavoitteellinen ja yksilollinen suunnitelma. Kuntoutuksen
tavoitteena voi olla esimerkiksi fyysisen toimintakyvyn yllapitaminen ja palauttami-
nen seka sopeutuminen eldamaan sairauden tai vamman kanssa. (Mita kuntoutus on?
2019.) Kuntoutuja maarittelee itse itselleen merkityksellisia ja realistisia tavoitteita
kuntoutuksessa. Valttamattomat keinot tavoitteiden saavuttamiseksi suunnitellaan
yhteistydssa ammattilaisten kanssa ja toteutetaan suurelta osin itsendisesti seka |a-

hiympariston tukemana. (Autti-Rdmo & Salminen 2016.)

Palliatiivinen kuntoutus on prosessi, jossa autetaan etenevaa usein kuolemaan johta-
vaa sairautta sairastavaa henkiloa. Kuntoutuksella pyritaan saavuttamaan psyykki-
nen, fyysinen ja sosiaalinen potentiaali. Asiakkaan kuntoutuksessa tulee huomioida
fyysiset ja ymparistolliset rajoitteet sekd asiakkaan mieltymykset. (Palliative rehabili-
tation n.d.) Kuntoutuksen roolina palliatiivisessa hoidossa on auttaa asiakasta yllapi-
tdmaan tai maksimoimaan itsendisyytensa ja vahvistaa elamanlaatua. Huolimatta sel-
vasta kuntoutuksen tarpeesta palliatiivisessa hoidossa, palliatiivista kuntoutusta ei
hyédynneta kaytannon tyossa. Eradita syita palliatiivisen kuntoutuksen hyoédyntamat-
tomyyteen on moniammatillisten tiimien tietamattéomyys palliatiivisesta kuntoutuk-
sesta. Lisdksi oletetaan, ettei parantumattomasti sairas henkild voi hyotya kuntoutta-
vasta toiminnasta eivatka taman takia tarvitse sita. (Lin, Borjan, San Andres & Kelly
2019, 682- 683). Kuntouttavan toiminnan lisaksi toimintaterapiasta ajatellaan, ettd

palliatiiviset asiakkaat eivat tarvitse toimintaterapiaa (Chow 2018, 1197).
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4 Toimintaterapia osana palliatiivista hoitoa ja kuntoutusta

Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon Kdypahoito -suosituksessa (2019) mainitaan
monta kertaa palliatiivisen asiakkaan eldmanlaadusta ja sen parantamisesta ja vaali-
misesta. Kyseisessa Kaypahoito -suosituksessa ei kuitenkaan mainita erikseen toimin-
taterapian osallisuudesta palliatiivisten asiakkaiden hoitoon (vrt. Palliatiivinen hoito
ja saattohoito, 2019). Toimintaterapeutti tuo omalla ty6llansa uuden nakékulman
palliatiivisen asiakkaan hoitoon seka auttaa ja tukee asiakkaan tarpeen mukaan eri
toimintakokonaisuuksien alueilla. Toimintaterapeutti toimii yhteistydssa asiakkaan
kanssa opettaakseen asiakkasta muokkaamaan jokapaivaisia toimintojaan hanelle
sopivammaksi esimerkiksi itsestd huolehtimisen osa-alueella pukeutumista,
peseytymista ja ruuanlaittoa. Toimintaterapeutti mukauttaa ymparistoa asiakkaalle
sopivammaksi. Toimintaterapeutti mukauttaa tyoskentelytekniikoita asiakkaalle
sopivaksi ja energiaa saastavaksi seka auttaa yleisesti liikkkumisessa ja suunnittelee ja
rakentaa apuvalineitad seka ortooseja. Toimintaterapeutti voi opettaa asiakasta
kdayttamaan kehoaan arjessa toimiessaan mahdollisimman kivuttomasti ja
rasittamatta kehoa liikaa. Lisaksi toimintaterapeutti neuvottelee ja konsultoi asiak-
kaan lisaksi esimerkiksi perhettd ja muita ammattilaisia suositellessaan ympariston
muokkausta, jotta ymparistd on turvallisempi ja kdaytannollisempi esimerkiksi pyora-
tuolilla liikkuvalle henkilolle. Samoja interventioita hyddynnetdan tapauskohtaisesti
myo0s tyon ja tuottavuuden osa-alueilla. Vapaa-ajan osa-alueella toimintaterapeutti
auttaa tunnistamaan asiakkaalle merkityksellisid vapaa-ajan toimintoja seka
helpottaa ja mahdollistaa muun muassa niihin osallistumista. Asiakkaan roolit
muuttuvat sairastumisen myo6ta ja toimintaterapeutti voi tukea asiakasta lapi
muutosten ja auttaa sopeutumaan takaisin seka vanhoihin ettad kokonaan uusiin
yhteisoihin. (The Role of Occupational Therapy in Palliative and Hospice Care 2015;
Lin ym. 2019. 684-685.)

Von Post ja Wagman (2019) avaavat katsauksessaan mita palliatiivisen hoidon
asiakkaat kokevat tarkedksi elaman loppuvaiheen hoidossa. Isona teemana nahtiin
toiminnallisen osallistumisen jatkuminen, joka sisalsi viisi alateemaa. Alateemat ovat
vanhojen toimintatapojen yllapitaminen, tarpeellisuuden tunne, osallisuuden tunne

sosiaalisessa ymparistossa, perinnon jattdminen ja oman eldmaén eldminen niin kauan
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kuin mahdollista. Katsauksen tuloksista ndki, etta toiminta oli merkittavassa roolissa
kun palliatiivisen hoidon asiakkaat kuvailivat mika heille on tarkeaa. (Von Post &
Wagman 2019, 2-3.) Sakellariou ja Pollard (2017, 126) tuovat ilmi, etta
merkitykselliset toiminnat ihmisten arjessa parantavat heidan itsetuntoaan ja
samalla edistavat heidan toimintaan sitoutumistaan. Kuntoutuksen aikana itsesta
huolehtimisen toiminnot asetetaan etusijalle. Asiakkaan vastuulle jaa vapaa-ajan
toiminnoista huolehtiminen ja jo olemassa olevien toimintojen palauttaminen seka
uusien lisaaminen. Merkityksellinen toiminta voi edistaa ihmisen hyvinvointia ja

lisata elamanlaatua. (Sakellariou & Pollard 2017, 126.)

Eva ja Morgan (2018) avaavat Euroopan palliatiivisen hoidon yhdistyksen (European
Association for Palliative Care, EAPC) jarjestaman poikittaistutkimuksen tuloksia,
joissa ilmeni suoraan asiakkaille kohdistettuja interventioita (direct) seka epasuorasti
asiakkaisiin kohdistuvia interventioita (indirect). Tutkimukseen vastasi
isobritannialaisten ja irlantilaisten toimintaterapeuttien lisaksi myds muiden
Euroopan maiden toimintaterapeutteja. Artikkelissa mainittuja, suoriaan asiakkaille
toteutettavia interventioita olivat muun muassa apuvalineisiin liittyvatliittyat
interventiot, toiminnan ja itsendisyyden arviointi, oikean ja mukavan
tyoskentelyasennon loytaminen, itsestd huolehtimisen toimintojen tukeminen,
asiakkaan tukeminen uudessa eldmantilanteessa (esimerkiksi vamma, lisdantynyt
toimintakyvyttomyys), vapaa-ajan seka merkityksellisten toimintojen arviointi,
turvallisuuden arviointi kotiutumisen yhteydessa, kivunhoitoa, ahdistuksen hoitoa
seka rentoutumista edistat keinot. (Eva ja Morgan 2018, 963-964.) Epasuorasti
asiakkaisiin kohdistuneina interventioina Eva ja Morgan (2018, 963-964) luettelevat
muun muassa kollegojen konsultoinnin asiakkaan hoidosta tai kuntoutuksesta,
toimintaterapian nakdkulmaa tuomisen ilmi moniammatilliselle tiimille, asiakkaan
tukemisen seka asiakkaan laheisten menetyksen tunteeseen mukautumisen

tukemisen neuvominen asiakkaiden hoitajille.

Toimintaterapeutin tulee osata arvioida toimintaan liittyvia riskeja ja asiakkaan
toiminnallisia kykyja mahdollistaen samalla asiakkaan taidoille sopivan tasoisen
mielekkdan toiminnan, tai tehtavan. Asiakkaat ovat kaikki erilaisia ja heilla on kaikilla

yksil6lliset tarpeensa erilaisissa ymparistdissa. Tama tarkoittaa sitd, etta lahes
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jokainen rakennettu ymparist6 vaatii toimintaterapeutilta kykya tehda muutoksia,
jotta ymparisto saadaan vastaamaan asiakkaan toiminnallisia tarpeita lapi heidan

eldmansa. (Curtin, Molineux & Supyk-Mellson 2010, 421.)

Toimintaterapeutti auttaa asiakasta uupumuksen hallinnassa analysoimalla asiakkaan
paivittaisia rutiineja ja ymmartamalla heidan tapojen, unen ja ravinnon vaikutusta
uupumukseen. Toimintaterapeutti opettaa asiakkaille, kuinka hallita tapojaan suun-
nittelemalla ja priorisoimalla toimintoja ja jarjestamalla rutiinit energiatason perus-
teella. Kivun osalta toimintaterapeutti auttaa asiakasta ymmartamaan kivun fysiolo-
giset vaikutukset ja opettaa kdyttamaan rentoutus strategioita kivusta selvidmiseen

ja sen lieventamiseen. (Lin ym. 2019, 686.)

Palvelun tuottajat eivat valttamatta nde toimintaterapian tarjoamia mahdollisuuksia
paivittdisia toimia pidemmalle. Toimintaterapeutilla on kyky arvioida henkea uhkaa-
valla tavalla sairaan henkil6n perustarpeita ja auttaa seka asiakasta, etta taman lahei-
sia toiminnan optimoinnissa ja parhaan elamanlaadun yllapidossa. Toiminnallisen
osallistumisen arvosta ja toimintaterapian interventioiden tehokkuudesta eldaman
loppuvaiheessa ei ole talla hetkelld vahvaa nayttoa. Eraana syyna vahalle kirjallisuu-
delle pidetaan hyvaksytyn ja spesifin mittarin puuttumista toimintaterapian tuloksien

seuraamista varten. (Chow 2018, 1197.)

5 Tarkoitus ja tavoite

Opinnaytetyon tarkoitus on lisata toimintaterapeuttien ymmarrysta palliatiivisesta
hoidosta ja kuvata moniammatilliselle yhteisolle toimintaterapian mahdollisuuksia
osana palliatiivista hoitoa. Opinnadytetyon tavoitteena on selvittaa
toimintaterapeuttien kokemus toimintaterapian asemasta suomalaisessa
palliatiivisessa hoidossa, toimintaterapian keskeiset toiminnan ja osallistumisen osa-
alueet sekad mielekkdan ja merkityksellisen toiminnan mahdollistamisen keinot.
Tutkimuskysymyksina on 1) Mita toimintaterapeutit tekevat palliatiivisen hoidon
asiakkaiden kanssa? ja 2) Mika on toimintaterapian asema suomalaisessa

palliatiivisessa hoidossa?
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6 Opinndytetyon toteuttaminen

6.1 Tutkimusmenetelma

Burnsin ja Groven (2007, 23) mukaan Leininger (1985) seka Munhaal ja Boyd (1999)
maarittelevat laadullisen tutkimuksen systemaattiseksi, interaktiiviseksi ja subjektii-
viseksi lahestymistavaksi, jolla kuvataan elamankokemubksia ja annetaan niille merki-
tys. Burnsin ja Groven (2007, 24) mukaan Munhaal (2001) sekd Munhaal & Boyd
(1999) kuvaavat laadullista tutkimusta menetelmana, joka ymmartaa ihmisten ainut-
laatuista dynaamista seka kokonaisvaltaista luonnetta. Tutkimuksessa selvitettiin toi-
mintaterapeuttien nakemyksia toiminnastaan palliatiivisessa hoidossa, jolloin aineis-

tonkeruun paapaino oli laadullisessa aineistossa.

Yleisimpia laadullisen tutkimuksen aineistonkerdysmenetelmia ovat havainnointi,
haastattelu, kysely ja olemassa olevan aineiston kdayttaminen. Menetelmia voidaan
kayttaa hyvin yksindan tai yhdisteltyna keskendan. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 83.)
Opinndytetyon aineistonkerdaysmenetelmaksi valittiin puolistrukturoitu kysely. Kyse-
lyssa padpaino oli laadullisissa avoimissa kysymyksissa, joihin vastaajilta toivottiin kir-
jallista vastausta. Strukturoidulla maaralliselld aineistolla tarkennettiin laadullista ai-
neistoa. Strukturoiduilla kysymyksilla haluttiin selvittaa vastaajien taustatietoja seka
toimintaterapian interventioiden keskitssa olevia asioita. Vallin (2007, 102) mukaan
kyselylomake voidaan toimittaa postitse tai sahkoisena lisaksi tutkija voi olla paikalla
kyselytilanteessa. Opinnaytetyohon valittiin sahkdinen kysely sen edullisuuden ja hel-
pon toteutuksen vuoksi. Verkkokyselyissa vastaajien maara voi olla pieni, silla ne
eivat ole pdasseet vastaajien suosioon (Valli 2007, 111). Laadullisen aineiston
analysoinnissa kaytettiin teorialaht6ista aineistoanalyysia. Strukturoitujen
kysymysten analysointi tapahtui lukumaaria tarkastelemalla. Lisdksi kysymyksen 13
perustelut pelkistettiin ja luokiteltiin yhtenevaisyyksien ja eroavaisuuksien mukaan,

jolloin saatiin maarallista tietoa miten vastaukset jakautuivat yhdistaviin tekijoihin.
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6.2 Aineiston keruu

Kyselyn tutkimuskysymysten viitekehyksena kaytetaan CMOP-E- ja CMCE-malleja.
Kyselyn kysymykset perusteluineen seka saateteksti ovat esitettyna liitteissa 1 ja 2.
Kyselyssa oli 14 kysymysta, jotka koostuivat seka suljetuista, etta avoimista
kysymyksistd. Kysymykset 1-6 sisaltivat kysymyksia vastaajien taustasta.
Kysymyksissa 7-9 selvitettiin toimintaterapeuttien kdayttamia interventioita seka
niissa keskeisena ollutta toimintaa. Kysymyksilla 10-12 kysyttiin toimintaterapian
hyodyista ja kysymyksilla 13-14 toimintaterapian asemasta suomalaisessa
palliatiivisessa hoidossa. Kyselyn kysymyksista strukturoituja olivat taustakysymykset
1-6 seka kysymykset 7 ja 8. Kysymykset 9-12 seka kysymys 14 olivat avoimia
kysymyksia. Lisaksi kyselyssa kysymys 13 oli strukturoitu kysymys, johon pyydettiin

kirjallinen perustelu.

Kysely toteutettiin sahkoisessa muodossa Google Forms -lomakkeella. Linkki
kyseiseen kyselylomakkeeseen jaettiin kolmeen yksityiseen toimintaterapian
Facebook -ryhmaan ja Suomen Toimintaterapeuttiliiton sahkopostilistalle. Kysely
pidettiin avoinna 12/2019-1/2020 ja Facebook julkaisuihin tehtiin kaksi nostoa eli
kommentoitiin julkaisuun, jotta saataisiin se uudestaan ihmisten nakyville.
Tutkimuksen kohderyhmana oli palliatiivisen hoidon asiakkaiden kanssa tyoskentele-

vat toimintaterapeutit.

6.3 Aineiston analysointi

Aineiston analysoinnissa kaytettiin teorialahtoista sisdllonanalyysia. Teorialahtdinen
analyysi pohjautuu tiettyyn malliin tai teoriaan. Aineiston analysointia ohjaa valmis
aikaisempaan tietoon perustuva teoria, malli tai kehys. (Tuomi & Sarajarvi 2018,

110.) Analysoinnin teoripohjana toimii CMOP-E- ja CMCE-malli.

Kyselyn vastaukset koottiin kysymyksittdin Excel-taulukoksi. Laadullista aineistoa
luettiin useaan kertaan, jonka jalkeen aineisto pelkistettiin. Vastaukset pelkistettiin
kysymys ja vastaus kerrallaan. Pelkistetyista vastauksista haettiin yhtaldisyyksia ja

eroavaisuuksia. Taman jalkeen kysyelyn tulokset jaettiin paa- ja alaluokkien alle.
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CMOP-E- ja CMCE -malleista kerattiin paa- ja alakasitteet aineiston analysointiin.
CMCE-mallista muodostettiin alakasitteet interventioon keskittyville kysymyksille, joi-
den padkasitteena toimi intervention keinot. Kysymys 14 analysoitiin interventioon
liittyvien kysymysten alle, silla kysymyksen vastaukset keskittyivat interventioihin.
Toimintaterapian hyotyihin keskittyvien kysymysten paaluokat muodostettiin CMOP-
E-mallin paakasitteista ihminen, ymparisto ja toiminta. Alakasitteiksi valittiin CMOP-
E-mallin mukaiset kasiteet ihmisen, toiminnan ja ympariston alta. Vastausten analy-
soinnin esimerkki on esitetty kuviossa 7. Kysymyksen 13 vastaukset pelkistettiin,
jonka jalkeen havaittiin, ettd vastauksia ei pysty luokittelemaan valitun teorian mu-
kaan. Pelkistyksista etsittiin yhtaldisyyksia ja eroavaisuuksia, joiden perustella vas-
taukset ryhmiteltiin. Ryhmittelylla selvitettiin samankaltaisten vastausten maaria.
Strukturoitujen kysymysten (1-8) vastauksissa keskityttiin tarkastelemaan vastausten

lukumaaria.

S Vaihteleva - )
"He piristyviit , Affektiivinen —~ |hminen

vaihtelevasti, x
pisimmailld olevat Reagoi | |

muutamin sanoin tai sanoin

yhdelld / ‘.
katsekontaktilla, toiset : : ,
taas hymyilevit
enemmdnkin ja jotkut l| i
taas alkavat lausumaan ‘ ' i .
ainakin muutaman
lauseen mittaisia ‘ | Muutaman L ]
ajatuksiaan.” lauseen r — |hminen
‘ mittainen ajatus J

- |[hminen

reagoivat ehkd muutamin | Kognitiivinen I - lhminen
||
l

Ilhminen

Kuvio 7. Esimerkki vastauksen pelkistamisesta ja luokkittelusta analysoinnissa
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7 Tulokset

7.1 Vastaajien taustatiedot

Vastaajien kokonaismaara kyselytutkimuksessa oli yhdeksan. Vastaajista kahdeksan
tyoskenteli tai oli tydskennellyt palliatiivisen hoidon asiakkaiden kanssa. Palliatiivisen
hoidon moniammatillisessa tydoryhmassa toimi kaksi (n=9). Vastanneiden
toimintaterapeuttien tydokokemus vaihteli alle kahden vuoden kokemuksesta yli
kymmenen vuoden kokemukseen. Noin puolet (n=5) vastaajista oli tyoskennellyt yli
kuusi vuotta toimintaterapeuttina. Vastaajat kertoivat tyoskentelevansa erilaisten
palliatiivisen hoidon asiakkaiden kanssa. Toimintaterapeuttien vastausten perusteella
heilld on eniten Amyotrophic lateral sclerosis (ALS) -asiakkaita palliatiivisessa hoi-
dossa. Toiseksi yleisimpina asiakasryhmina olivat Multiple sclerosis (MS -tauti) -
asiakkaat seka syopaa sairastavat asiakkaat. Osa vastaajista mainitsi myos muita asia-
kasryhmia kuten esimerkiksi Parkinsonin taudin, etenevat neurologiset sairaudet, li-

hassairaudet seka Neuronaalisen seroidilipofuskinoosin (NCL).

Kyselyyn vastanneiden toimintaterapeuttien mukaan toimintaterapiassa on kaiken
ikaisia palliatiivisen hoidon asiakkaita on. Vastanneiden toimintaterapeuttien
mukaan toimintaterapissa olevista palliatiivisessa hoidossa asiakkaista suurin osa oli
yli 65-vuotiaita. Toiseksi suurimpana ikaryhmana mainittiin 30-65-vuotiaat.
Vastaajista yksi kolmasosaa (n=3) ilmoitti asiakasryhmikseen 13-17- ja 18-29-
vuotiaat. Vastanneiden toimintaterapeuttien nuorimmat asiakkaat ovat olleet 7-12-
vuotiaita ja alle 7-vuotiaita ei vastausten perusteella ollut. Vastanneiden
toimintaterapeuttien mukaan palliatiivisen hoidon asiakkaiden toimintaterapia
toteutuu useimmiten sairaaloiden vuodeosastoilla. Lisaksi toimintaterapiaa
toteutetaan asiakkaiden kotona, palvelukodeissa, saattohoitokodeissa,

laitoskuntoutuksessa ja koulussa.
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7.2 Toimintaterapian interventiot palliatiivisessa hoidossa

Kyselyn vastaukset tuottivat tietoa siitd, mita toimintaterapeutit konkreettisesti teke-
vat palliatiivisen hoidon asiakkaiden kanssa. Kyselylla haluttiin saada tietoa milla toi-
mintaterapian osa-alueilla toimintaterapiaa toteutetaan ja minkalaisiin toimintaedel-
lytyksiin vastanneiden toimintaterapeuttien interventiot keskittyivat. Osa-alueet ja
toimintaedellytykset pohjautuvat CMOP-E:n mukaisiin luokitteluihin ja konkreettiset

interventiot CMCE:n mukaisiin taitoihin.

Kyselylla haluttiin selvittda mitd CMOP-E -mallin tunnistamia toimintaterapian toi-
minnan osa-alueita (itsesta huolehtiminen, vapaa-aika ja tyo ja tuottavuus) vastan-
neet toimintaterapeutit kokivat mahdollistavansa palliatiivisten asiakkaiden toiminta-
terapiassa. Vastausten perusteella toimintaterapeutit mahdollistivat palliatiivisessa
hoidossa olevien asiakkaiden toimintoja kaikilla CMOP-E mukaisilla toiminnan osa-
alueilla, kuten kuviosta 8 voi havaita. Kaksi kolmasosaa (n=6) vastaajista koki, etta
toiminnan mahdollistaminen keskittyy usein itsesta huolehtimisen osa-alueelle. Noin
puolet (n=5) vastaajista toi esille, ettd vapaa-aika nayttdytyy usein toiminnan mah-
dollistamisen. Toimintaterapeutit siis mahdollistavat vapaa-ajan toimintoja ldhes
yhta usein kuin itsesta huolehtimisen toimintoja. Neljan vastaajan mukaan toiminnan
mahdollistaminen kohdentui tyon ja tuottavuuden osa-alueelle usein, yhden mielesta
satunnaisesti ja kolmen mielesta erittdin harvoin palliatiivisen hoidon asiakkaiden toi-

mintaterapiassa.
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Kuvio 8. Toimintaterapeutin intervention kohteena olevat toimintakokonaisuudet

(n=9)

Kyselylla haluttiin saada tietoa siita, millaisiin CMOP-E:n mukaisiin toimintaedellytyk-
siin (fyysinen, kognitiivinen, affektiivinen ja henkisyys) toiminnan mahdollistaminen
ja tavoitteet kohdistuivat vastaajien tydssa (Ks. kuvio 9). Kyselyssa oli avattu toimin-
taedellytyksien tarkoituksia esimerkkien kautta, jotta vastaajien oli helpompi miettia
niiden kautta omaa tyoskentelydnsa. Noin puolet (n=5) vastaajista koki fyysisen osa-
alueen olevan usein heidan tydssansa toiminnan mahdollistamisen tavoitteena ja
kaksi vastaajaa koki, ettei fyysinen osa-alue ole heidan tyonsa kohteena koskaan.
Kognitiivinen osa-alue jakoi vastaajat kahteen ryhmaan; enemmist6 (n=7) sanoi toi-
minnan mahdollistamisen kohdistuvan tahan alueeseen satunnaisesti ja loput (n=2)
usein. Noin puolet (n=5) vastaajista koki affektiivisten tekijoiden olevan erittdin har-
voin esilld heidan tyossaan, yksi satunnaisesti ja kaksi usein. Vastanneista toimintate-
rapeuteista nelja sanoi toiminnan mahdollistamisen kohdistuvan usein henkisyyteen.

Kolme koki henkisyyden esiintyvan satunnaisesti ja kaksi erittdin harvoin.
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Kuvio 9. Toimintaterapeutin intervention kohteena olevat toimintaedellytykset (n=9)

Vastanneiden toimintaterapeuttien kayttamia interventioiden keinoja on esitetty ku-
viossa 10. Toimintaterapeutit kertoivat mahdollistavansa toimintaa useimmiten
suunnittelun tai rakentamisen taitojen avulla kuten pienapuvalineilld, kodin muutos-
toilla ja ympariston muokkaamisella seka ortooseilla. Vastausten mukaan toimintate-
rapeutit hyddynsivat mukauttamisen taitojaan muun muassa toiminnallisuuden, osal-
listumisen ja mielekkaan ajankdayton mahdollistamisella. Tukeakseen asiakkaan
omaan arvomaailmaan sopivaa elamaa toimintaterapeutit kertoivat vastauksissaan
toimivansa yhteistyossa asiakkaiden kanssa. Vastaajien mukaan tarkeaksi koettiin asi-
akkaan kanssa yhteistydssa toimiminen seka ajan ja tuen antaminen asiakkaalle ha-
nen tarpeidensa mukaan. Yksi vastaajista avasi kdyttamiaan interventioita muun mu-

assa seuraavanlaisesti:

- Interventiokeinoihini ovat vaikuttaneet myds asiakkaiden ympdristén
toiveet eli muisti- ja keskittymiskyvyn harjoitteita teen useimmiten tut-
tujen laulujen, musiikin, maalauksen, helpon askartelun tai keskustelun
ja kohtaamisen avulla. - - (Vastaaja 7)

Vastanneet toimintaterapeutit kokivat olevansa asiakkaansa puolesta puhuijia, jotta

asiakkaan oma tahto ja toiveet saataisiin kuuluviin.

- Asiakkaan oman tahdon esiin tuominen silloinkin, kun kommunikointi
hankaloitunut ja voimat ehtyneet. - - (Vastaaja 9)
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Vastausten perusteella toimintaterapeutit kayttivat taitojansa sitouttaakseen asia-
kasta ja painottaakseen taman toimintaan osallistumistaan. Vastaajien mukaan he
toimivat erikoisasiantuntijana, neuvottelivat ja konsultoivat asiakkaan toimintaa
mahdollistaessaan. Analysoinnissa erikoisasiantuntijana toimiminen seka neuvottelu
ja konsultointi yhdistettiin yhdeksi alaluokaksi. Vastauksien perusteella ei pystytty
kertomaan kummasta toiminnan mahdollistamisen taidosta oli kyse. Vastanneet toi-
mintaterapeutit antoivat suosituksia muun muassa toimintaterapiajaksoista, kotihoi-
don lisdaamisesta seka apuvalineista. Yksi vastaajista kuvaili erityisosaamisen antamis-

taan seuraavanlaisesti:

- Teen myds suosituksia toimintaterapiajaksoista, henkilékohtaisesta
avustajasta, kotihoidon liséiéimisestd ja toisinaan myos pienimuotoisiin
kodinmuutostdéihin liittyen. - - (Vastaaja 9)

Vastausten perusteella koordinointia ei tapahtunut palliatiivisen hoidon asiakkaiden

toimintaa mahdollistaessa.
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Kuvio 10. Interventio keinojen vastausten luokittelu
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7.3 Toimintaterapian hyodyt palliatiiviselle asiakkaalle

Opinndytetyossa selvitettiin toimintaterapeuttien kokemia hyotyja asiakkaiden ela-
manlaadun, identiteetin seka asiakkaan toiminnallisen osallistumisen ja sitoutumisen
nakokulmasta. Eldmanlaatu, identiteetti ja asiakkaan oman elaman toiminnallinen
osallistuminen ja sitoutuminen jaettiin analyysissa paaluokkiin ihminen, toiminta ja
ymparisto. Padluokat jaettiin edelleen alaluokkiin, jotka perustuivat CMOP-E:n mu-
kaiseen jaotteluun. lhmisen alaluokiksi muodostui kognitiivinen, affektiivinen, fyysi-
nen ja henkinen. Toiminnan alaluokiksi tuli itsesta huolehtiminen, ty6 ja tuottavuus
seka vapaa-aika. Ymparisto jakautui alaluokkiin sosiaalinen, fyysinen, kulttuurillinen
ja institutionaalinen. Kaikkia paa- ja alaluokkia ei kuitenkaan l6ytynyt jokaisen kysy-

myksen vastauksista.

Ihminen paaluokan alaluokkiin 16ytyi vastauksia elamanlaatuun, identiteettiin seka
sitoutumiseen ja osallistumiseen liittyen (Ks. kuvio 11). Elaménlaadun muutoksista
esiin nousi positiivisia muutoksia affektiivisuuden, fyysisyyden ja kognitiivisuuden
osalta. Toimintaterapeutit kertoivat asiakkaiden toimintavalmiuksien parantuneen
esimerkiksi pienapuvalineiden ansiosta. Toimintaterapian aikana toimintaterapeutit
huomasivat asiakkaiden lisddvan muun muassa reagoimista katsekontaktilla ja jopa
muutamilla sanoilla. Toimintaterapeutit kokivat asiakkaiden mielialan kohenevan ja
he vaikuttivat pirteammilta. Vastaaja 7 kuvaili elaman laadullisten muutosten naky-
van vaihtelevana piristymisena seka reagoinnilla muutamin sanoin tai katsekontak-
tilla. Lisaksi han kuvaili asiakkaiden hymyilevan enemman ja jopa lausuvan muuta-

man lauseen ajatuksiaan.

- He piristyvit vaihtelevasti, pisimmdllé olevat reagoivat ehkd muuta-
min sanoin tai yhdelld katsekontaktilla, toiset taas hymyilevét enem-
mdnkin ja jotkut taas alkavat lausumaan ainakin muutaman lauseen
mittaisia ajatuksiaan. - - (Vastaaja 7)

Asiakkaista ilmeni tyytyvaisyytta sekd apuvialineiden ettd toiminnan mahdollistumi-
sen ansiosta. Identiteetin muutoksena toimintaterapeutit ilmaisivat muiden kuin sai-

rastavan roolin vahvistumisen, toimijuuden ja mindpystyvyyden hetkellisen lisaanty-
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misen seka positiivisia muutoksia henkisyydessa. Kyselyn vastaajien asiakkaiden hei-
kentyneet toiminalliset roolit vahvistuivat muilla keinoilla ja he paasivat palaamaan
rooleihinsa. Lisdksi toimintaterapeutit kertoivat asiakkaiden saaneen rohkeutta ha-

kea yhteytta toiseen ihmiseen.

Toimintavalmiuksien paraneminen

Fyysisyys '

Reagointi katsekontaktilla ja/tai muutamilla sanoilla

Hymyily
Muutamalla lauseella ajatusten ilmaisu

\
ihminen 4

|
|

Tyytyvdisyys omassa arjessa toimimisesta
Mielialan kohoaminen
Lisdantynyt positiivisuus puheessa
llo
Vaihteleva piristyminen
Tyytyvaisyys apuvalineisiin
Roolien vahvistuminen
Toimijuuden ja minapystyvyyden hetkellinen

lisddntyminen

Affektiivisuus

Henkisyys
Positiiviset muutokset

Kuvio 11. Ihminen paaluokan alaluokat ja pelkistykset.

Toiminnan muutokset painottuivat vastanneiden toimintaterapeuttien kertoman pe-
rusteella elaméanlaadullisiin muutoksiin (Ks. kuvio 12). Vastausten perusteella toimin-
nan alaluokkiin sopivia vastauksia ei pystytty luokittelemaan alaluokkien perusteella,
silla vastauksista ei kay ilmi liittyvatko ne tyéhon ja tuottavuuteen, itsesta huolehti-

miseen vai vapaa-aikaan. Teorian kasitteisiin verrattuna vastaukset sopivat kaikkiin
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edelld mainittuihin alaluokkiin. Vastanneiden toimintaterapeuttien mukaan asiakkai-
den toiminta lisdantyi omassa arjessa seka oman kodin ulkopuolella. Toimintatera-
peutit kertoivat asiakkaiden saaneen lisda sisalt6a arkeensa. Lisdksi asiakkaiden toi-
mintaan osallistuminen lisdantyi. Toiminnallisessa sitoutumisessa ja osallistumisessa
koettiin yleisesti positiivisia muutoksia, mutta vastaajan 8 mukaan toimintaan sitou-

tumisessa ja osallistumisessa on ollut heikkenemista.

- Valitettavasti sairauden eteneminen on vaikuttanut edellé mainittuihin
asioihin kuntoutusta enemmdn. Joten toiminnat ovat usein heikenty-
neet. - - (Vastaaja 8)

Toimintaan liittyvien vastausten pelkistykset ja luokittelu on esitetty kuviossa 12.

Padluokka Alaluokka Pelkistys

Tyo ja Omassa arjessa
tuottavuus \ toimiminen

Arkitoimissa aktiivisuus

lisdantyy
Toimintaa kodin
ulkopuolella
Osallistuminen lisaantyy
Sisaltoa arkeen

Itsesta
huolehtiminen

I Vapaa-aika

l | Toiminta

Kuvio 12. Toiminta paaluokan alaluokat ja pelkistykset

Ympadrist6 paaluokan alaluokat ja niihin kuuluvat pelkistykset on esitetty kuviossa
13. Vastanneiden toimintaterapeuttien mukaan ympariston muutokset liittyivat sosi-
aaliseen ymparistoon. Vastaajat kertoivat asiakkaiden ja laheisten tulevan kuulluksi

paremmin. Lisdksi yhteydenpitoa seka osallistumista saatiin lisattya apuvalineilla. Ti-
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lanteensa takia asiakkaiden sietokyky erilaisiin ihmisiin esimerkiksi nopeissa hoitoti-
lanteissa parani. Institutionaalisessa, kulttuurisessa seka fyysisessa ymparistossa ei

vastaajien mukaan havaittu muutoksia.

Padluokka Alaluokka Pelkistys

. Potilaan ja omaisten kuulluksi tuleminen
| Ymparisto Erilaisten ihmisten sietdminen

Apuvalineilla yhteydenpidon
NeNEEILIE lisddntyminen

Kuvio 13. Ymparisto paaluokan alaluokat ja pelkistykset

7.4 Toimintaterapia osana palliatiivista hoitoa

Sen lisaksi, ettd haluttiin selvittdd moniammatilliselle yhteisolle toimintaterapian
hyotyja palliatiivisten asiakkaiden kanssa, haluttiin selvittdaa mika on toimintaterapian
asema suomalaisessa palliatiivisessa hoidossa. Vastaajia pyydettiin arvioimaan toi-
mintaterapian asemaa palliatiivisessa hoidossa oman kokemuksensa mukaan. Reilu
puolet kyselyyn vastanneista (n=6) koki toimintaterapian aseman suomalaisessa pal-
liatiivisessa hoidossa kohtalaiseksi. Kaksi vastaajaa koki toimintaterapian aseman

huonona.
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vastausten maara

N

=

| I I
1 2 3 4

vastaus (1=huono, 5=hyva)

Kuvio 14. Toimintaterapian koettu asema palliatiivisessa hoidossa Suomessa (n=9)

Kyselylla ei haluttu tuottaa pelkkdaa numeerista arvoa toimintaterapian asemalle, jo-
ten vastaajia pyydettiin kirjoittamaan perusteluja valinnalleen. Tarkemmat tiedot
vastanneiden toimintaterapeuttien kokemasta asemasta 16ytyy kuviosta 15. Kyselyyn
vastanneiden toimintaterapeuttien kokemuksen mukaan toimintaterapian rooli on

pieni suomalaisessa palliatiivisessa hoidossa.

- Toimintaterapeuttien rooli kyseisessé asemassa vaikuttaa melko pie-
neltd, vaikka annettavaa voisi olla enemmdn. - - (Vastaaja 1)

Vastaajat halusivat korostaa toiminnan ja toiminnallisuuden merkitysta myds elaman
loppuvaiheen hoidossa, jotta elamanlaatu pysyisi hyvana loppuun asti. Vastaajien
mielesta palliatiivisen hoidon osaamisala ei ole tarpeeksi esilla toimintaterapeuttien

koulutuksessa, vaikka palliatiivisessa hoidossa |0ytyisi tarvetta toimintaterapialle.

- Toimintaterapeutteja ei kuntouteta teemaan opintojen aikana tai
mydhemmin. - - (Vastaaja 8)

Toimintaterapeutit tunnistavat usein itse toimintaterapian tarpeen, mutta vastaajat
kokivat, ettd alan ollessa vaihemman nakyva ja tuntematon, tarve toimintaterapialle

jaa usein muilta huomaamatta, esimerkiksi moniammatillisissa tiimeissa.
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Véhainen hyodyntaminen
moniammatillisessa tiimissa

Toiminnallisuus ja sen sailyttaminen _
tarkeaa

Enemman annettavaa

Vastaukset

Ei tarpeeksi esilla koulutuksessa

Toimintaterapeutin rooli pieni

Vastausten maara

Kuvio 15. Toimintaterapian koettu asema Suomessa perustelut (n=9)

8 Pohdinta

8.1 Keskeisten tulosten tarkastelua

Opinnadytetyon kyselytutkimuksen vastausten perusteella palliatiivisella asiakkaalla
vahvana nakynyt sairastavan rooli oli heikentynyt toimintaterapian myo6ta, ja muut,
aiemmat toiminnalliset roolit palanneet asiakkaan elamaan. Martin ja Herkt (2018,
24) tuovat artikkelissaan esille, etta toiminnallisten roolien tukeminen on rajallista it-
sesta huolehtimisen, vapaa-ajan ja tyon ja tuottavuuden osa-alueilla. Opinnaytetydn
kyselytutkimukseen vastanneet toimintaterapeutit kertoivat toimintaterapian inter-
ventioiden keskittyvan kaikille toiminnan osa-alueille, eniten kuitenkin itsesta huo-
lehtimisen osa-alueelle. Martin ja Herkt (2018, 24) nostavat esille kolme paateemaa,
jotka nousivat materiaaleista esille; toiminnallisten tarpeiden osoittaminen, tarpei-
den tunnistaminen ja muiden kanssa tydskentely. Martinin ja Herktin (2019) tutki-
mukseen osallistuneet jakoivat toiminnalliset tarpeet itsestd huolehtimisen toimin-
toihin (esim. suihkussa ja wc:ssd kdyminen, pukeminen) seka asiakkaalle mielekkaa-

seen ja merkitykselliseen toimintaan, joka on enemman erilaista toimintaa kuin pai-
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vittaista rutiinia. Toimintaterapian osallisuudessa painopiste ndhdaan usein apuvali-
neiden valittdmisessa seka kylpyhuoneen turvallisuuden ja kodin esteettomyyden li-

sdamisessa. (Martin ja Herkt 2018, 24.)

Kyselyyn vastanneet toimintaterapeutit havaitsivat positiivisia muutoksia; mindpysty-
vyyden ja toimijuuden seka toisiin ihmisiin yhteydenpidon lisdadntymisessa. Lisaksi po-
sitiivisia muutoksia havaittiin omiin toiminnallisiin rooleihin palautumisessa mahdolli-
suuksien mukaan. Mackin (2016) tutkimuksessa oli saatu palliatiivisen hoidon asiak-
kaiden seka heidan hoitajiensa mielipiteita palliatiivisen hoidon aikaisesta toimintate-
rapiasta. Asiakkaat kertoivat toimintaterapian antaneen toivoa paremmasta ela-
masta seka parantavan heidan nakemyksidaan elamasta yleisesti. Toimintaterapia teki
hyvaa heidan fyysiselle ja henkiselle kunnolle ldhtea esimerkiksi konkreettisesti ulos
tekemaan jotain. Hoitajat taas kertoivat asiakkaiden selvasti nauttineen niin sano-
tuista normaaleista tekemisista ja selvasti toiminnan aikana sairaus saattoi jopa
unohtua. (Mack 2016, 30-31.) Mackin (2016) tutkimuksissa oli samoja havaintoja kuin
tdman opinnadytetyon kyselytutkimuksen vastauksissa, kun kysyttiin toimintatera-

peuttien tekemia havaintoja asiakkaiden muutoksista toimintaterapian aikana.

Kysyttdessa toimintaymparistoistd, joissa vastaajat toteuttivat toimintaterapiaa pal-
liatiivisen hoidon asiakkaidensa kanssa, nousi esiin sairaalan vuodeosasto, asiakkaan
koti, erilaiset palvelu- ja saattohoitokodit sekd koulu. Sosiaali- ja terveysministerion
(2019) palliatiivisen- ja saattohoidon kolmiportaiseen malliin verrattaessa tuloksissa
esiintyneet ymparistot sijoittuvat palliatiivisen hoidon perustasolle. Poikkeuksena tu-
loksissa on saattohoitokodit, jotka ovat kolmiportaisen mallin erityistasolla (B) seka
vaativalla erityistasolla (C). Lisdksi tuloksissa esiintyi vastaavuutta Kanadan toiminta-
terapialiiton tietosivun (Occupational Therapy and End-of-Life Care n.d.) kanssa, jossa
oli mainittu toimintaterapeuttien toimintaymparistoksi muun muassa asiakkaan koti,

pitkdaikaishoidon osastot, erilaiset yhteison tukipalvelut ja sairaalat.

Kysyttdessa toimintaterapian asemasta suomalaisessa palliatiivisessa hoidossa, vas-
taajien nakemys oli, ettd asema on kohtalainen. Vastaajien kokemuksen mukaan toi-

mintaterapiaa hyodynnetdan melko vahan siihen ndhden miten paljon annettavaa
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toimintaterapian nakokulmalla voisi olla palliatiivisen hoidon moniammatillisille tyo-
ryhmille. Kysyttdessa vastanneiden toimintaterapeuttien osallisuutta moniammatilli-
sessa palliatiivisen hoidon tyoryhmassa, suurin osa vastaajista ei tunnistanut osalli-
suuttaan tyéryhmiin. Mazanec ja muut (2019, 89-92) kertovat muun muassa toimin-
taterapeuttien tyoskentelevan konsultoivina tyontekijoina palliatiivisen hoidon mo-
niammatillisissa tydryhmissa. Monista tutkimusartikkeleista kay ilmi, etta toimintate-
rapiaa ei osata hyodyntaa palliatiivisen hoidon asiakkaiden kanssa (Pitzin 2009; Eva &
Morgan 2018; Chow & Pickens 2020). Tutkimukset osoittavat, etta merkityksellista
toimintaa ei aina osata priorisoida palliatiivisten asiakkaiden hoidossa. Toimintatera-
pian vahdinen hyodyntaminen palliatiivisessa hoidossa johtuu usein rajallisesta ym-
marryksesta ja tiedon sekd nayton puutteesta. (Martin & Herkt 2018; Chow &
Pickens 2020.)

8.2 Eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK, 2012) Hyva tieteellinen kaytanto ja sen
loukkausepailyjen kasitteleminen Suomessa -ohjeistuksessa kerrotaan tieteellisen
tutkimuksen olevan eettisesti hyvaksyttava, luotettavaa ja tulosten olevan uskottavia
silloin, kun tutkimus on suoritettu hyvan tieteellisen kdytannon edellyttamalla ta-
valla. Hyviin tieteellisiin kdytantoéihin kuuluu tiedeyhteisén tunnustamien toimintata-
pojen noudattaminen. Toimintatapojen mukaan tutkimusta tehdessa tulee noudat-
taa rehellisyyttd, yleista huolellisuutta seka tarkkuutta niin tutkimustyossa, tulosten
tallentamisessa ja esittamisessa kuin tutkimusten ja tulosten arvioinnissa. Tutkimuk-
sissa sovelletaan tieteellisen tutkimuksen kriteerien mukaista seka eettisesti kestavia
tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmia. Muiden tutkijoiden tyo6 ja saavu-
tukset tulee huomioida asianmukaisesti, siten ettd muiden tutkijoiden tekemaa tyota
kunnioitetaan ja heidan julkaisuihinsa viitataan asiaan kuuluvalla tavalla. Tutkimus
suunnitellaan, toteutetaan ja raportoidaan. Tietoaineisto tallennetaan vaatimusten
edellyttamalla tavalla. Tutkimuksen suorittamisen kannalta merkitykselliset sidon-
naisuudet ilmoitetaan tutkimukseen osallistuville ja raportoidaan tutkimuksen tulok-

sia julkaistessa. (Hyva tieteellinen kaytanto (HTK) n.d.)
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Tutkimuksen tulosten pelkistamisessa ja analysoinnissa on pyritty olemaan huolelli-
sia, jotta tulosten merkitykset eivat muutu pelkistamisen ja analysoinnin myota. Lah-
detietoihin on viitattu asianmukaisella tavalla Jyvaskylan ammattikorkeakoulun oh-
jeistuksen mukaan. Opinnaytetydn toteutuksessa on pyritty huolellisuuteen jokai-
sessa opinndytetyon vaiheessa. Opinndytetyosta tehtiin suunnitelma, joka hyvaksy-
tettiin, jonka jalkeen opinnaytetydn toteutus aloitettiin. Lopuksi opinnaytetyon koos-
tettiin kirjalliseksi tuotokseksi, jossa tutkimuksen tulokset kuvattiin. Opinnaytetyota
tehdessa on noudatettu Jyvaskylan ammattikorkeakoulun eettisia periaatteita (2018)
niin tutkimuksen ja tutkittavien kuin kaiken muun opinndytety6hon liittyvan kanssa.
Opinndytetyon teoreettinen pohja on koottu luotettavista ja alle 10 vuotta vanhoista
materiaaleista. Poikkeuksena tdhan on toimintaterapian teorian viitekehyksena kay-
tetty kanadalainen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli (CMOP-E), jonka tiedon-
haussa kaytetdaan uusinta saatavilla olevaa materiaalia vuosilta 1997 (Townsend) ja

2007 (Townsend & Polatajko).

Kuulan (2011) mukaan tutkimukseen osallistumispaatdkseen vaikuttaa, mita osallis-
tuminen konkreettisesti on. Opinndytetyon toteutus tapahtui kyselyna, eli minkaan-
laista kontaktia tutkimuksen tekijoiden ja vastaajien valilla ei ollut. Tehdadkseen va-
paaehtoisen paatoksen tutkimukseen osallistumisesta, osallistujat tarvitsevat riitta-
vaa informaatiota (Kuula 2011). Kyselyn saatekirjeessa ei erikseen kysytty halusta
osallistua tutkimukseen, mutta tiedonantajille kerrottiin kyselyyn vastaamisen toimi-
van lupana aineiston julkaisemiselle. Saatekirjeessa kerrottiin aineiston kasittelyn ta-
pahtuvan siten, ettei yksittaisia vastauksia pysty erottamaan tyosta. Kyselyssa ei ke-
ratty eika tallennettu henkil6tietoja tai muuten tunnistettavia tietoja vastaajista. Ky-
selyn vastaukset tallentuivat Google Drive -pilvipalveluun. Vastauksiin pdasivat ka-
siksi vain opinnaytetyon tekijat. Lisaksi vastaukset tallennettiin opinndytetyon tekijoi-
den tietokoneille PDF-tiedostoina kasittely varten. Kyselyn vastaukset sailytetdan
opinnaytetydprosessin ajan ja havitetadn opinnaytetyon valmistumisen ja hyvaksytyn

suorittamisen jalkeen.

Tuomen ja Sarajarven (2018, 163) mukaan ei ole olemassa yksiselitteista ohjetta laa-
dullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioimiseen. Heidan (2018, 161-163) mukaan

monet suomalaiset tutkijat tulkitsevat Lincolnin ja Guban luotettavuuden kriteereita
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(credibility, transferability, dependability ja confirmability) eri tavoin riippuen kayte-
tysta alkuperdislahteesta. Tuomi ja Sarajarvi (2018, 163) listaavat teoksessaan laadul-
lisen tutkimuksen arvioinnissa huomioitavia asioita. Tutkimuksen raportissa tulee
esiintya tutkimuksen kohde ja tarkoitus, tutkijan omat sitoumukset tutkimuksessa,
aineiston keruu ja tutkimuksen tiedonantajat. Lisaksi raportissa on huomioitava Tut-
kija-tiedonantaja-suhde seka tutkimuksen kesto, laatu ja raportointi. (Tuomi ja Sara-

jarvi 2018, 163-164.)

Tutkimuksen kohde ja tarkoitus on esitetty opinnaytetyon raportoinnissa. Tutkimuk-
sen tekij6illa oli ennakko kasityksia toimintaterapian asemasta suomalaisessa pal-
liatiivisessa hoidossa ja kasitykset vahvistuivat tutkimusta tehdessa. Tutkimuksen ai-
neiston keruu seka tiedonantajat ja heidan tavoittamisensa on esitetty raportoin-
nissa. Tutkimuksen osallistujat eivat ole nahneet tutkimuksen tuloksia ennen raportin
julkaisua. Tutkimuksen kysely toteutettiin anonyymisti eli tutkijat eivat saa yhteytta
tutkimuksen osallistujiin. Tutkimus oli kestoltaan lyhyt, tutkimuksen tarkempi kesto
|oytyy raportista. Aineiston analysointi on kirjoitettu auki ja siitd on esitetty esimerkki
tekstissd, mika vahvistaa tutkimuksen uskottavuutta (credibility). Tutkimuksen rapor-
toinnissa on noudatettu Jyvaskylan ammattikorkeakoulun ohjeistusta. Tutkimuksessa
oli pieni otanta, mutta tulokset ovat osittain siirrettavissa (transferability) muihin
konteksteihin silla tutkimuksen tulokset osoittivat samankaltaisuutta aiempiin
tutkimuksiin verrattaessa (vrt. Martin ja Herkt 2018; Pitzin 2009; Eva & Morgan 2018;
Chow & Pickens 2020). Tutkimus prosessin aikana on saatu palautetta seka ohjaavilta
opettajilta, ettd toimeksiantajan edustajalta, mika lisda tutkimuksen luotettavuutta

(dependapility) ja vakiintuneisuutta (confirmability).

8.3 Johtopaatokset ja kehittamisehdotukset

Kyselyn vastausten perusteella opinndytetyon tutkimuskysymyksiin — 1) Mita toimin-
taterapeutit tekevat palliatiivisen hoidon asiakkaiden kanssa? ja 2) Mika on toiminta-
terapian asema suomalaisessa palliatiivisessa hoidossa? — saatiin vastaukset ja tavoit-
teet saavutettiin. Palliatiivisten asiakkaiden kanssa toteutetusta toimintaterapiasta

vastausten perusteella interventioiden keskitssa oli apuvalineprosessi, mahdollistaa
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asiakkaalle mielekas ajankdytto elaman loppuvaiheessa sekd toiminallisen osallistu-
misen tukeminen. Toimintaterapian asema suomalaisessa palliatiivisessa hoidossa oli
vastaajien mukaan kohtalainen. Asemaa heikentavina tekijoina vastaajat nostivat
esiin palliatiivisen hoidon puuttumisen toimintaterapian koulutuksessa seka toimin-
taterapian vahaisen hyodyntamisen palliatiivisen hoidon moniammatillisissa tii-

meissa.

Opinndytetyon kyselytutkimuksen vastausten vahyydesta voidaan paatella jotain
toimintaterapian roolista elaman loppuvaiheen hoidossa. Toimintaterapiaa ei mainita
palliatiivinen hoito ja saattohoito Kaypa hoito -suosituksessa (2019), mika kertoo jo
itsessaan siita, etta sita ei hyodynneta kovin laajalti palliatiivisessa hoidossa. Monilla
muilla mailla (kuten esimerkiksi Australia, Kanada, Yhdysvallat), on erikseen tietosivu

(fact sheet) toimintaterapian roolista palliatiivisessa hoidossa.

Kehittamisehdotuksena toimintaterapian asemaa suomalaisessa palliatiivisessa
hoidossa kannattaa tutkia jatkossa lisaa, silla tassa opinnaytetyon tutkimuksessa
otanta oli hyvin suppea. Esimerkiksi toimintaterapian lisddmista ja avaamista
palliatiivisen hoidon ja saattohoidon Kaypa hoito -suosituksiin on hyva harkita seka
toimintaterapeuttien lisadaminen moniammattilliseen palliatiiviseen hoitoryhmaan.
Opinndytetyon tutkimuksessa esiin nousi palliatiivisen hoidon puuttuminen
toimintaterapeuttien koulutuksesta. Palliatiivinen hoito kannattaa lisata
toimintaterapiakoulutuksen opetussuunnitelmaan, jolloin myos toimintaterapian

asema suomalaisessa palliatiivisessa hoidossa vahvistuu.
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Liitteet

Liite 1. Kyselyn kysymykset ja perustelut

Liitetaulukko 1. Kyselylomakkeen muoto perusteluineen

Perustelut

Kysymys

Taustakysymykset

Herattelee vastaajaa pohtimaan,
mika on palliatiivisen hoidon asiakas.
Varmistetaan myds, etta vastaajat
oikeasti ovat osa tarvitsemaamme
vastaajaryhmaa.

1. Tyoskenteletko/Oletko tyoskennellyt asi-
akkaiden kanssa, jotka sairastavat henkea
uhkaavaa sairautta (palliatiivisen hoidon
asiakas), kuten syopa, Ms-tauti, Parkinson
ja ALS yms.?

Talla jaotellaan vastaajat palliatiivi-
sen hoidon moniammatillisessa tyo-
ryhmassa tyoskennelleisiin ja muu-
ten vain palliatiivisten asiakkaiden
kanssa tyoskennelleisiin.

2. Kuulutko palliatiivisen hoidon moniam-
matilliseen tyéryhmaan?

Antaa tietoa toimintaterapeuttien
tyokokemuksesta yleisesti ottaen.

3. Kuinka kauan olet toiminut toimintatera-
peutin ammatissa?

e Alle 2 vuotta

e 3-5vuotta

e 6-10vuotta

o yli 10 vuotta

Antaa tietoa palliatiivisen hoidon
asiakasryhmista, joiden kanssa toi-
mintaterapeutit tyoskentelevat.

4. Millaisten asiakasryhmien kanssa olet
tyoskennellyt/tyoskentelet palliatiivisessa
tyoryhmassa?

Antaa tietoa siita, minka ikaisten pal-
liatiivisen hoidon asiakkaiden kanssa
toimintaterapeutit tyoskentelevat.

5. Minka ikaisten palliatiivisten asiakkaiden
kanssa tyoskentelet/olet tyoskennellyt?

e alle 7-vuotiaat

e 7-12 vuotiaat

e 13-17 vuotiaat

e 18-29 vuotiaat

e 30-65 vuotiaat

e yli 65-vuotiaat
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Antaa tietoa siitd, minkalaisissa pai-
koissa (ymparistoissd) toimintatera-
piaa on hyodynnetty palliatiivisten
asiakkaiden kanssa.

6. Minkalaisissa ymparistdissa toimintatera-
piaa toteutetaan palliatiivisten asiakkaiden
kanssa?

e Sairaalan vuodeosasto

e Asiakkaan koti

e Palvelukoti

e Saattohoitokoti

Toimintaterapian interventiot ja hyodyt

Saadaan tietoa siita, mille CMOP-E:n
mukaisille toiminnan osa-alueille toi-
mintaterapeuttien toteuttama toi-
minnan mahdollistaminen kohden-
tuu palliatiivisten asiakkaiden
kanssa.

7. Mitka toiminnan osa-alueet ovat eniten
toimintaterapian kohteena tydssasi? (ei ol-
lenkaan, erittdin harvoin, satunnaisesti,
usein)

e ltsestd huolehtiminen

e Tyo ja tuottavuus

e Vapaa-aika

Saadaan tietoa siitd, mihin CMOP-
E:n mukaisiin ihmisen toimintaedel-
lytyksiin toimintaterapeuttien to-
teuttama toiminnan mahdollistami-
nen kohdentuu palliatiivisten asiak-
kaiden kanssa.

8. Kuinka usein toimintaterapian interven-
tiot tyossasi keskittyvat johonkin seuraa-
vista toimintaedellytyksista? (ei ollenkaan,
erittdin harvoin, satunnaisesti, usein)

e fyysinen

e kognitiivinen

e affektiivinen

e henkisyys

Antaa tietoa konkreettisista inter-
ventioista (toiminnan mahdollistami-
sesta), joita toimintaterapeutit hyo-
dyntavat tyossaan.

9. Kerro konkreettisia esimerkkeja mita in-
terventiokeinoja sinulla on kaytossasi pal-
liatiivisten asiakkaiden kanssa?

Antaa tietoa mahdollisista muutok-
sista, joita toimintaterapialla voi-
daan saada aikaan palliatiivisen asi-
akkaan elamanlaadussa.

10. Millaisia elamanlaadullisia muutoksia
olet huomannut palliatiivisissa asiakkaissa
toimintaterapian aikana (esim. levollisuu-
den, iloisuuden ja puheliaisuuden lisaanty-
minen ja sisdlldnsaaminen paivaan, yhtey-
den pito ystaviin lisdantyy yms.)?

Antaa tietoa mahdollisista muutok-
sista, joita toimintaterapialla voi-
daan saada aikaan palliatiivisen asi-
akkaan identiteetissa.

11. Millaisia muutoksia olet huomannut
palliatiivisen asiakaan identiteetissa (asiak-
kaan kasitys omasta itsestdan) toimintate-
rapian aikana?

Antaa tietoa mahdollisista muutok-
sista, joita toimintaterapialla voi-
daan saada aikaan palliatiivisen asi-
akkaan toiminnallisessa osallistumi-
sessa ja sitoutumisessa.

12. Millaisia muutoksia olet havainnut pal-
liatiivisen asiakkaan oman elaman toimin-
nallisessa osallistumisessa ja sitoutumisessa
toimintaterapian aikana (esim. omiin toi-
minnallisiin rooleihin palaaminen, yhtey-
denpito ystaviin yms.)?
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Toimintaterapian asema palliatiivisessa hoidossa

Antaa tietoa siitd miten palliatiivi-
sessa hoidossa tyoskentelevat tai
sielld tydskennelleet toimintatera-
peutit kokivat toimintaterapian ase-
man osana palliatiivista hoitoa.

13. Millaiseksi koet toimintaterapian ase-
man suomalaisessa palliatiivisessa hoi-
dossa? Perustele vastaus

1=huono, 5=hyva

Toimii viimeisena koostavana kysy-
myksenad, josta saadaan selville vield
tarkeita toimintaterapiassa toteutet-
tavia asioita.

14. Mika on mielestasi tarkeaa palliatiivi-
sessa toimintaterapiassa?
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Liite 2. Saatekirje

Toimintaterapian osallisuus palliatiivisessa hoidossa Suomessa

Vastaamalla kyselyyn annat suostumuksen vastauksesi kdayttamiseen opinnayte-
tyossa. Vastaaminen tapahtuu anonyymisti. Kyselyn vastaukset kasitelldaan luotta-

muksellisesi, eika yksittdaisen henkilon vastauksia voi tunnistaan.

Suoritamme kyselyn osana toimintaterapian (AMK) opinndytetyétamme Jyvaskylan
Ammattikorkeakoulussa. Opinnaytetydomme aiheena on "Toimintaterapian osallisuus
palliatiivisessa hoidossa Suomessa". Lisaksi haluamme nostaa esiin toimintaterapian
hyodyt osana palliatiivisen hoidon moniammatillista tyéryhmaa. Kyselyssa sovelle-

taan kanadalaista toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallia (CMOP-E).

Palliatiivisessa hoidossa pyritaan parantamaan henkea uhkaavaa sairautta sairasta-
van ja taman laheisten elaman laatua. Palliatiivisen hoidon tarkoituksena on ehkaista
ja lievittaa karsimysta seka vaalia elaman laatua. Esimerkkeja palliatiivisen hoidon pii-
riin kuuluvista sairauksista ovat MS, syopa sairaudet, Parkinsonin tauti, ALS, seka eri-
laiset etenevat neurologiset sairaudet. Toimintaterapeutit tydskentelevat monien
palliatiivisessa hoidossa olevien potilaiden kanssa, mutta eivat valttamatta osana pal-

liatiivista tyéryhmaa.

Mikali sinulla tiedossasi on kollegoja, jotka ovat tyoskennelleet tai tyoskentelevit pal-
liatiivisessa hoidossa olevien asiakkaiden kanssa, toivomme sinun jakavan heille lin-
kin kyselyymme. Haluamme tavoittaa mahdollisimman monia toimintaterapeutteja,

joilla on kokemusta palliatiivisten asiakkaiden toimintaterapiasta.

Opinndytetyo tehdaan osana EduPal-hanketta: https://www.palliatiivisenkoulutuk-

senkehittaminen.fi/
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