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SAATTOHOIDON LAATU POTILAAN ARVIOIMANA

Saattohoitoa tarvitsee Suomessa vuosittain noin 15 000 ihmista. Heista noin puolet parjaa
kotona kotisairaanhoidon turvin ja puolet tarvitsee sairaalahoitoa tai saattohoitoon erikoistuneen
hoitokodin palvelua. Suomalaista saattohoitoa tulisi tulevaisuudessa kehittdd eurooppalaiselle
tasolle (Vuorinen & Jarviméaki 2012, 449).

Opinnaytetydn tarkoituksena oli strukturoidulla kyselylla kartoittaa saattohoitopotilaiden (N=
227) kokemuksia hoidosta Varsinais-Suomen alueella. Aineistonkeruu suoritettiin  kesa-
lokakuun valisena aikana 2013. Kyselyyn osallistui (n =) 18 (8 %) saattohoitopotilasta. Tyd on
osa Turun ammattikorkeakoulun Terveysala- tulosalueen sekd Lounais-Suomen
Syopayhdistyksen valistd "Syopapotilaan hyva hoitopolku” — tutkimus- ja kehittdmishanketta.
Aineistot analysoitiin tilastollisesti Excel-ohjelman avulla ja avoimet vastaukset sisallon
erittelylla.

Tyon tulosten perusteella saattohoitopotilaat olivat melko tyytyvaisia saattohoitoon. Yleisin oire
vastaajien keskuudessa oli liikunta- ja toimintakyvyn heikkeneminen ja véhiten vastaajilla
esiintyi vihan tunnetta. Yli puolella vastaajista ei ollut lainkaan yskaa, unettomuutta, henkista
ahdistusta tai turvattomuuden tunnetta. Muutamilla vastaajista esiintyi erittain paljon mahan tai
suoliston toiminnanhdiriéitd, uupumusta tai heikkouden sek& surun tunnetta. Lahes Kkaikki
vastaagjista olivat sitd mieltd, ettd Kipua oli laakitty riittavasti. Vastaajista suurinta osaa ol
kohdeltu kunnioittavasti ja huomaavaisesti ja heité oli tuettu henkisesti hyvin. Hoitoa koskevaan
paatoksentekoon oli saanut osallistua valtaosa vastaajista. Muutamien vastaajien mielesta
laheisid ja omaisia ei otettu mukaan hoitoa koskevaan paatdksentekoon eikd tuettu hyvin.
Eutanasiaa kannatti vastaajista kuusi ja kahdeksan ei osannut arvioida kantaansa siita.
Vastaajat antoivat koko sydpahoitoprosessille arvosanan 8,5 (asteikolla 4-10).

Opinnaytetyon tulokset eivat ole yleistettavissa heikon vastausprosentin vuoksi. Saattohoidon
laadun kehittamiseksi tulisi suorittaa laajempaa tutkimusta ja aineistonkeruuta. Tyon tulosten
mukaan kehitettavia asioita saattohoidon laadun paranemiseksi olisivat laheisten parempi
huomiointi hoidon aikana seka hoidon saumattomampi toteutuminen.
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THE QUALITY OF TERMINAL CARE FROM
PATIENTS’ POINT OF VIEW

In Finland 15000 people need terminal care every year. About half of them can cope at home
with home nursing and half of them need either hospital treatment or the services of a hospice.
In the future, Finnish terminal care should be improved to better match the overall European
standard (Vuorinen & Jarvimaki 2012, 449).

The objective of this thesis was to survey terminal care patients’ (N= 227) experiences of
terminal care in the hospital district of Southwest Finland through a structured g. The data
collection was performed between June and August 2013. 18 terminal care patient’s (8%) took
part in the survey. This thesis is a part of “A good care pathway for the cancer patient” —
research and development project, initiated by the health care of Turku University of Applied
Sciences and the Southwest Finland Cancer Society. The data was analyzed statistically using
Excel- tool and the open responses using a content analysis.

According to the results terminal care patients were quite satisfied with the terminal care. The
most common symptom among the respondents was the loss of physical ability and
performance, whereas the least common symptom was anger. More than half of the
respondents lacked cough, sleeplessness, anxiety or sense of insecurity entirely. A few of the
respondents reported having a lot of gastro — intestinal malfunctions, fatigue or sense of
weakness and grief. Most of the respondents had been treated with respect and consideration
in addition to having received adequate mental support. Most of the respondents were allowed
to participate in the decision making process concerning their treatment. Some of the
respondents experienced that their relatives had neither been included in the decision making
process nor had they been supported well. Six of the respondents endorsed euthanasia and
eight of the respondents couldn’t define their positions on the matter. On a scale from 4 to 10,
the respondents gave the entire cancer care process a grade of 8,5.

Due to the weak response rate the results of this thesis are not generalizable. To improve
terminal care a more research and data collection is required. According to the results, the
areas of development to improve terminal care are the including of relatives in the decision
making process and more seamless execution of the treatment.
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Terminal care, quality, patients, euthanasia
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1 JOHDANTO

Saattohoito tarkoittaa kuolevan potilaan oireenmukaista hoitoa (Syopajarjestot
2011). Sen tavoitteena on tehda potilaan jaljella olevasta elaméasta mahdolli-
simman korkealaatuista, kivutonta seka oireetonta. Vuonna 2013 saattohoitoa
tarvitsee Suomessa noin 15 000 ihmista. Heista noin puolet parjaa kotona koti-
sairaanhoidon turvin ja puolet tarvitsee sairaalahoitoa tai saattohoitoon erikois-
tuneen hoitokodin palvelua. (Valvira 2013.) Suomalaisen saattohoidon laatua on
tutkittu melko vahan (Anttonen 2008). Saattohoitoa tulisi tulevaisuudessa kehit-
téaa eurooppalaiselle tasolle (Vuorinen & Jarvimaki 2012, 449), joten opinnayte-

tyon aihe on ajankohtainen ja tarkea.

Opinnaytetyd on osa Turun ammattikorkeakoulun Terveysala- tulosalueen seké
Lounais-Suomen Syodpayhdistyksen valista "Syodpapotilaan hyva hoitopolku” —
tutkimus- ja kehittdmishanketta. Hanke toteutetaan vuosina 2010- 2015 (Lou-
nais- Suomen Sy6payhdistys 2010) ja opinnaytetyd kuuluu sen viimeiseen vai-
heeseen, joka liittyy palliatiivisen hoidon kehittdmiseen. Opinnaytetyon tarkoi-
tuksena on strukturoidulla kyselylla kartoittaa saattohoitopotilaiden kokemuksia
hoidosta. Opinnéaytetyon tavoitteena on kehittda saattohoidon laatua. (Nurminen
2010.)

Saattohoidossa keskitytadn fyysisten ja psyykkisten oireiden hoitoon seka sosi-
aalisen kanssakaymisen ja omaisten tukemiseen. Saattohoitopotilaat ovat mai-
ninneet kivun eniten yleista karsimysta lisdavéaksi oireeksi (Kutner ym. 2006,
231). Oireiden pelko herattdd kuolevissa potilaissa ahdistusta (Jackson & Lip-
man 2004, 2). Saattohoitoa jarjestetaan Suomessa muun muassa kotona, pe-
rusterveydenhuollossa seka saattohoitokodeissa (STM 2010, 23). Potilaat pita-
vat kotia mieluisimpana paikkana saattohoidolle, jos kivut tai muut oireet eivét
ole sietamattomia (Luijkx & Schols 2011, 580-581). Saattohoitopotilaat haluavat
usein viettdd viimeiset vaiheensa perheen ja laheisten parissa (Volker ym.
2004, 954; Downey ym. 2008, 180-181; Prince-Paul 2008, 367-368). Lisaksi
he haluavat olla mukana hoitoaan koskevassa paatoksenteossa (Volker ym.
2004, 957).
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2 MITA SAATTOHOITO ON

2.1 Kasitteiden maarittely

Tassa opinnaytetydossa saattohoidolla tarkoitetaan kuolemaa lahestyvan ihmi-
sen oireenmukaista hoitoa. Elaman loppuvaiheessa keskeista on aktiivinen hoi-
to sekad karsimysten lievittaminen. Saattohoidon lahtokohtana on se, ettei pa-
rantavaa hoitoa ole tarjolla. (Syopé&jarjestdt 2011.) Saattohoidon ihanteena on
kokonaisvaltainen hoito, jossa otetaan huomioon ihminen kokonaisuutena. Kuo-
leva potilas kaipaa hoitoa fyysisiin seka psyykkisiin oireisiin ja lisdksi hanen so-
siaalista kanssakaymistaan on tuettava. Usein saattohoidossa olevat potilaat
kaipaavat tukea myoOs eksistentiaalisten kysymysten pohdinnassa. (Hanninen
2003, 24.) Saattohoitoon kuuluu my6és omaisten aktiivinen tukeminen (Tasmuth
ym. 2004, 1813) ja potilasta sekd hdnen omaisiaan valmistetaan tulevaan kuo-
lemaan (Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta
ETENE 2003). Saattohoitopotilaalla tdssa opinnaytetydssa tarkoitetaan kuole-

vaa potilasta, jolle on tehty saattohoitopaatos laaketieteellisin perustein.

Laadulla tassa opinnaytetyssa tarkoitetaan tuotteen ominaisuuksista muodos-
tuvaa kokonaisuutta, johon perustuu tuotteen kyky tayttda siihen kohdistuvat
vaatimukset (Sanastokeskus TSK 2011). Saattohoidon laatua tarkastellaan poti-
laan nakokulmasta, joten toteutuvan laadun maarittelijana toimii kuoleva potilas.
Saattohoidon laatuun vaikuttavia tekijoita ovat muun muassa hoidon sujuvuus,
jatkuvuus, oireiden hoito seka potilaiden ja omaisten toiveet, tarpeet ja odotuk-
set. (Anttonen 2008.)

2.2 Saattohoidon historia ja kehitys

Kuolemanperinteet ovat kehittyneet ajan mittaan kulttuuriin seka uskontoon si-
dottuina. Keskiajalla kuolevien hoito perustui lahinna uskomuksiin ja traditioihin,
joiden avulla vainajalle pyrittiin luomaan rauhallinen kuolema. Kuolema kohdat-

tiin kotona ja se oli arjessa lasna. (Sand 2003, 13.) Euroopassa ensimmaisia

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Sundelin & Varjo



kuolevien hoitoon erikoistuneita hoitokoteja perustettiin jo 1800-luvun puolesta-
valistd alkaen (Sosiaali- ja terveysministerio 2010, 11), mutta Suomessa saat-
tohoitoa on alettu pitda terveydenhuollon erillisena osa-alueena vasta 1970-
luvulla. 1980-luvulla Suomeen kutsuttiin asiantuntija Lontoosta pitamaan luen-
toja kuolevan potilaan oireiden hoidosta hospice- liikkeen mukaisesti (Suomen
palliatiivisen hoidon yhdistys ry). Hospice- ideologia syntyi alun perin halusta
kehittdd kuolevien potilaiden kivunhoitoa ja tehdd kuolemasta yksilollinen ko-
kemus (Aalto 2000, 202—-203). Sen tiennayttajana toimi Lontooseen 1960-luvun
lopulla perustettu St Christopher’s Hospice (Suomen palliatiivisen hoidon yhdis-
tys ry). Kiinnostus kuolevien potilaiden hoitoa kohtaan syntyi osittain myos vas-
tapainona jatkuvasti teknistyvélle laaketieteelle, joka keskittyy lahinna vain poti-
laiden parantamiseen (Hanninen 2001, 47). Inhimillisten syiden lisaksi saatto-
hoitoa on kehitetty myos taloudellisten syiden vuoksi (Vainio & Hietanen 2004,
311).

Vuonna 1982 Suomen la&kintéhallitus antoi terminaalihoidon ohjeet, jotka osoit-
tautuivat merkittaviksi suomalaisen saattohoidon kehittymisen kannalta (H&anni-
nen 2001, 47). Ensimmainen saattohoitokoti perustettiin Pirkanmaalle vuonna
1988. Suomessa saattohoidon kehitykseen vaikuttavia tahoja ovat alun perin

olleet luterilainen kirkko seké syopéajarjestot. (Vainio & Hietanen 2004, 31.)

2.3 Saattohoito nykypaivana ja tulevaisuudessa

Suomessa saattohoitoa tarvitsee vuosittain noin 15 000 ihmista (Valvira 2013).
Saattohoitoa tulee antaa kaikille kuoleville potilaille, kuten sydpéapotilaille, sy-
damen vajaatoimintaa tai keuhkoahtaumatautia sairastaville potilaille seka de-
mentiaa tai etenevad hermo-lihastautia sairastaville potilaille (Kaypa hoito
2012). Yleisin kuolemaan johtava syopa naisilla on rintasytpa, miehilla taas
keuhko- tai henkitorvisyopa (Suomen syoparekisteri 2011). Yleisimmat kuole-
maan johtavat sy6évat on esitelty taulukoissa 1. ja 2. Saattohoitoa pyritdan jatku-
vasti kehittdm&an tasa-arvoisemmaksi eri l&htokohdista olevilla sek& kehitta-

maan korkealaatuisemmaksi. Nykypaivan saattohoidon kulmakiviksi ovat ajan
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mittaan muodostuneet kokonaisvaltaisen karsimyksen lievittdminen, ihmisarvon
kunnioittaminen seka itsemaaraamisoikeus (ETENE 2012). Hyvan saattohoidon
toteutumista ohjailevat erilaiset yleispatevat ohjeet, kuten kaypa hoito- suositus
kuolevien potilaiden oireiden hoidosta, valtakunnallisen sosiaali- ja terveysalan
eettisen neuvottelukunnan tekemat hyvat saattohoidon suositukset seka Sosi-

aali- ja terveysministerion laatima sydpasuunnitelma.

Taulukko 1. Naisten yleisimmat kuolemaan johtavat syévat Suomessa v.2011

Sy6patyyppi Tapausten | Kuolleisuus
maara 100 000 kohti

Rinta 839 12,9
Keuhkot, henkitorvi 676 9,7
Haima 555 6,9
Paksusuoli 398 4,9
Munasarjat 361 5,5
Maha 214 2,7
Non-Hodgin lymfooma 210 2,5
Perasuoli, perdaukko 200 2,4
Aivot, keskushermosto 195 3,6
Munuainen 188 2,2

Lahde: Suomen Syopéarekisteri 2011

Taulukko 2. Miesten yleisimmaét kuolemaan johtavat sydvat Suomessa v.2011

Syopatyyppi Tapausten | kolleisuus
madadrd 100 000 kohti

Keuhkot, henkitorvi 1430 25,7
Eturauhanen 882 13,4
Haima 456 8,3
Paksusuoli 331 5,8
Maha 285 5
Non-Hodgin lymfooma 267 49
Maksa 243 4,3
Munuainen 234 4,2
Perasuoli, perdaukko 222 4
Aivot, keskushermosto 202 4,5

Léhde: Suomen Syoparekisteri 2011
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Saattohoitoon siirryttaessa laakari tekee hoitolinjaukset seké& saattohoitopaatok-
sen yhteisymmarryksessa potilaan sekd hénen laheistensa kanssa. Saatto-
hoitopaatds on ladketieteellinen paatos, joka tehdaan, kun potilaalla on kuole-
maan johtava, parantumaton seka hoitoihin reagoimaton sairaus. (ETENE
2003; Kaypa hoito 2012.) Ennen saattohoitoon siirtymista potilas on mahdolli-
sesti ollut jo pitkdan palliatiivisessa hoidossa, mika tarkoittaa pidempiaikaista
oireenmukaista hoitoa. Saattohoitoon siirrytaan, kun elinaikaa ajatellaan olevan
jaljelld muutamia viikkoja tai korkeintaan kuukausia. (Kaypa hoito 2012.) Saat-
tohoitop&étos sisaltdad ei elvytetd -paatéksen ja se on kirjattava selkeasti poti-
lasasiakirjoihin (Korhonen & Poukka 2013, 440).

Saattohoitoon siirtyminen ei tarkoita hoitojen lopettamista. Varsinaisen sairau-
den hoito lopetetaan, mutta sairauden aiheuttamien oireiden hoito on edelleen
aktiivista. Potilasta ei tulisi rasittaa erilaisilla tutkimuksilla ja kokeilla, jos niista ei
katsota olevan hyotya. Mittausarvojen sijaan keskitytaan potilaan oireiden aktii-
viseen arviointiin sekd hoitoon. (Korhonen & Poukka 2013, 441.) Tilanteissa,
joissa saattohoitopotilaan oireita ei pystytd hoitamaan muilla keinoin, potilaan
tietoisuutta voidaan laakkeellisesti alentaa (Hamunen 2012, 471-472). Palliatii-
visen sedaation tarkoitus on rauhoittaa potilasta ja heikentaa tietoisuutta niin,
ettd oireet, kuten kipu, hengenahdistus, delirium sekd ahdistus, lievittyvat
(Cherny ym. 2009, 584). Ajoissa tehdylla saattohoitopaatoksella on suuri merki-
tys saattohoidon onnistumisen kannalta. Kun saattohoitopdatos tehdaan riitta-
van ajoissa, voidaan hoidossa keskittya aktiiviseen oireiden hoitoon ja elaman-
laadun parantamiseen seka lisdksi annetaan potilaalle sekd hanen omaisilleen
mahdollisuus valmistautua ja sopeutua tulevaan kuolemaan. (ETENE 2003;
Laakarin kasikirja 2004a.) Saattohoitosuunnitelmien tekeminen on haaste hoi-
tohenkilokunnalle ja niiden tekeminen riittavan ajoissa olisi merkittavaa jo talou-

dellisistakin syista (Vuorinen ym. 2012, 1839).

Palliatiivisen hoidon tarve tulee kasvamaan Euroopassa noin 20 prosenttia seu-
raavan kymmenen vuoden aikana (STM 2010, 63). Suomessa saattohoitoa ei
vuoteen 2013 mennessa ole virallisesti organisoitu erilliseksi osaksi julkista ter-

veydenhuoltoa ja saattohoitoa tulisikin aktiivisesti kehittaa, jotta se olisi euroop-
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palaisella tasolla (Vuorinen & Jarviméaki 2012, 449). Vuoteen 2020 mennessa
Suomessa toteutetun saattohoidon tulisi olla entistékin tasa-arvoisempaa ja
kuolevan potilaan tulisi saada tasapuolista saattohoitoa hoito- tai asuinpaikasta
rippumatta. Perusterveydenhuollon yksikdille siirretdan yha enemman vastuuta
saattohoidon jarjestamisesta ja vain vaativimmat saattohoitopotilaat olisi tarkoi-
tus hoitaa erikoissairaanhoidossa tai saattohoitokodeissa. Saattohoidon perus-
taksi onkin kaavailtu kolmiportaista hoitojarjestelmaa vaativuusasteen mukaan.
Hoidon ensimmaisella tasolla olisivat kaikki terveydenhuollon yksikét, jotka vas-
taavat perustason palliatiivisesta hoidosta sekd saattohoidosta. Toinen taso
toimisi konsultoivana yksikkona ja olisi vastuussa vaativista saattohoitopotilais-
ta. Hoitoa toteutettaisiin alueellisissa saattohoidon yksikdissa. Kolmas taso
muodostuisi yliopistollisista keskussairaaloista seka saattohoitokodeista ja kes-
Kittyisi erityisen vaativan saattohoidon jarjestamiseen ja sekad saattohoidon ke-
hittdmiseen. (STM 2010, 63-65.)

Saattohoidon kehittymiseksi olisi tarkeaa, ettd hoitohenkilékunnan palliatiivisen
la&ketieteen koulutusta lisattaisiin edelleen (STM 2010, 63-65). Suomalaista
saattohoitoa kehitettdessa on hyva muistaa, etta kuolevia hoidetaan jatkuvasti
terveydenhuollon voimavaroin ja resurssein. Saattohoidon kehittdmisesséa onkin
kyse toiminnan uudelleen jarjestelysta seka resurssin jarkevammasta suuntaa-
misesta. ( Vuorinen & Jarvimaki 2012, 449.)

2.4 Saattohoidon ymparistot

Suomessa saattohoitoa jarjestetddn muun muassa potilaan kotona, peruster-
veydenhuollossa, erikoissairaanhoidon yksikoissa, vanhainkodeissa sekéa saat-
tohoitoon erikostuneissa hoitokodeissa (STM 2010, 23). Noin puolet 15 000
saattohoitopotilaasta parjad kotona kotisairaanhoidon turvin ja puolet tarvitsee
sairaalahoitoa tai saattohoitoon erikoistuneen hoitokodin palvelua (Valvira
2013). Potilaan tahtoa ja toivomuksia tulisi kunnioittaa saattohoitopaikan valin-

nassa. Lahtokohtana saattohoidolle on luoda paikka, jossa on turvallista olla ja

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Sundelin & Varjo



13

elaa viimeiset hetket. Kokonaisvaltainen hoito on aina laht6isin potilaan tarpeis-
ta, paikasta rippumatta. Potilaan kannalta on merkittavaa, etta saattohoito to-
teutuu mahdollisimman saumattomasti. Optimaalista on, etta potilas ei huomaa
rajaa esimerkiksi erikoissairaanhoidosta perusterveydenhuoltoon siirryttdessa.
Hoitohenkilokunnan tulee varmistaa, ettéa potilaan tiedot seka hoitoa koskevat
ohjeet siirtyvat sujuvasti eri yksikoiden valilla. (STM 2010, 24.)

Kotona jarjestettava saattohoito perustuu usein potilaan omaan toiveeseen koti-
kuolemasta (STM 2010, 24). Saattohoidon jarjestdminen kotona vaatii Iahiomai-
sen, joka on kaytanndssa paavastuussa potilaan hoidosta. Laakarilla on vastuu
potilaan kokonaishoidosta eli kotisaattohoidon suunnittelusta, riittdvan tiedon
tarjoamisesta sek& omaisten tukemisesta. Kaytannon hoitotyon jarjestaa hoita-
ja, mink& liséksi omaisen ja hoitajan tiiviseen yhteistydohon kuuluu tuen seka
ohjauksen antaminen. Omaisen antama tuki potilaalle ja hoitojarjestelman tuki
omaiselle on hoidon onnistumisen kannalta oleellista, silla omaisen fyysinen ja
henkinen loppuun palaminen voi johtaa potilaan sairaalahoitoon. (Vainio & Hie-
tanen 2004, 317- 319.) Potilaalla tuleekin olla mahdollisuus siirtyéa joustavasti

laitoshoitoon, jos kotona oleminen kay liian raskaaksi (STM 2010, 25).

Kotisaattohoidossa olevat potilaat ovat huolissaan siitd, ettd he ovat taakkana
omaisilleen. Ongelmia kotona saattavat olla lisaksi riittamaton kivun seka mui-
den oireiden hoito. Saattohoitopotilaat kokevat, ettéa sairaalahoito on kotia pa-
rempi vaihtoehto silloin, kun kivut tai muut oireet kasvavat sietamattomaksi.
(Luijkx & Schols 2011, 580-581.) Kotisaattohoidossa olevat potilaat ovat usein
paremmassa fyysisessa kunnossa ja he kokevat elamanlaatunsa paremmaksi
kuin ne potilaat, jotka kuolevat sairaalassa (Peters & Sellick 2006, 529). Koti-
hoidossa pyritdankin yllapitamaan potilaan normaalia toimintakykya ja jarjesta-
maan yhteista aikaa omaisten kanssa tutussa kotiymparistossa. Turvallisuuden
tunne on merkittdvassa osassa kotona asuville saattohoitopotilaille. (Vainio &
Hietanen 2004, 317-321; Luijkx & Schols 2011,582.) Riittdva taloudellisen tuen
tarjoaminen omaishoitajalle olisi perusteltavaa, silla yhteiskunta saattaa saastaa
tuhansia euroja yhta potilasta kohden, kun potilas hoidetaan kotona loppuun
asti (Vainio & Hietanen 2004, 323).
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Paavastuu saattohoidon toteuttamisesta on potilaan kotipaikkakunnan peruster-
veydenhuollolla. Saattohoitopotilaiden ei ole tarkoituksenmukaista olla erikois-
sairaanhoidossa, mutta heidéan tulee saada oireisiinsa erikoissairaanhoidon pal-
veluja. (STM 2010, 24.) Terveyskeskuksien vuodeosastoilla on usein hyvét
mahdollisuudet hoitaa kuolevia potilaita. Ne eivat valttamatta ole ymparistoltaan
suunniteltu saattohoitoon, mutta yksildllisen ja rauhallisen ympariston raatalointi
on kuitenkin mahdollista. Lisdksi terveyskeskuksien vuodeosastot sijaitsevat
usein lahempana potilaan kotia ja mahdollisesti myds potilaan omaisia, joten
omaisten voi olla helpompi olla lasnd saattohoidon aikana. Myds hoidon suju-
vuuteen vuodeosastolla on hyvét edellytykset. Aikaisempien hoitosuhteiden
hyodyntaminen ja omalaakarin kanssa yhteistyon jatkaminen tuovat potilaalle
turvallisuuden tunnetta. Mahdollisesti myds kotisairaanhoidon ja osastohoidon
vuorottelu on sujuvaa. Kun saattohoitoa alettiin enenevasti jarjestda peruster-
veydenhuollossa, etenkin omaiset suhtautuivat siihen skeptisesti. He ajattelivat,
ettd saattohoito olisi korkeampitasoista erikoissairaanhoidossa tai saattohoito-
kodeissa. Saattohoitopotilaiden kipua on kuitenkin hoidettu terveyskeskuksissa
sekad saattohoitokodeissa viimeisen elinviikkkonsa aikana yhta hyvin. (Vainio &
Hietanen 2004, 323-328.) Erikoissairaanhoidossa tulee olla yksikko, jota perus-
terveydenhuollosta voidaan saattohoidon ongelmatilanteissa helposti konsultoi-
da (STM 2010, 24).

Saattohoitoa tarjotaan eri puolella Suomea myds saattohoitokodeissa. Suomen
syopéajarjestét ovat aloittaneet aikoinaan saattohoitokotitoiminnan ja nykyaan
saattohoitokoteja ovat Terhokoti Helsingiss&, Karinakoti Turussa, Pirkanmaan
hoitokoti Tampereella ja Koivikko-Koti Hameenlinnassa (Syodpajarjestét 2010).
Yhdysvalloissa vuosina 2000, 2005 ja 2009 saattohoitokodeissa kuoleminen
yleistyi suuresti (21,6 %:sta 42,2 %:iin), mutta saattohoitokodeissa kuoleva poti-
las vietti keskimaarin vain alle kolme paivaa. Lyhyt hoitoaika johtui osittain poti-
laan haluttomuudesta siirtyd saattohoitokotiin seka osittain hoitohenkilokunnan

vaikeuksista paatoksenteossa. (Teno ym. 2013, 473-476.)
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2.5 Saattohoidon eettinen perusta

Eettisten ongelmien kohtaaminen kuoleman lahestyessa johtaa eettisten kysy-
mysten syvempaan pohdiskeluun. Etiikalla tarkoitetaan tieteenhaaraa, joka tutkii
hyvaa ja pahaa sekd ihmisen moraalista toimintaa. Aikaisemmin on puhuttu
my0s siveysopista. (Suomisanakirja 2013.) Etiikka ei anna valmiita vastauksia
kysymyksiin, vaan sen tehtdva on auttaa potilaita tekemaan valintoja, ohjaa-

maan ja arvioimaan omaa seké muiden toimintaa (ETENE 2001).

Saattohoidon aikana potilas, omaiset seka hoitohenkilokunta kohtaavat eettisia
ongelmia koskien esimerkiksi potilaan kokemaa kéarsimysta tai hoidon tehok-
kuutta. Saattohoitopaatdsta tehtaessa laékari joutuu pohtimaan, onko aiheellista
pyrkia pitkittam&an potilaan elamaa vai pitkitetddnkod samalla vain potilaan ko-
kemaa karsimysta. Elamaa ei ole tarkoituksenmukaista pitkittad kaikin la&ketie-
teen keinoin, jos se aiheuttaa potilaalle suurta rasitusta ja heikentéa elamanlaa-
tua. (Laakarin kasikirja 2004b.) Hoitohenkiloékunnan valmiutta eettiseen paatok-
sentekoon varmistetaan muun muassa terveydenhuollon ammattihenkildstoa
koskevalla lailla, jolla varmistetaan se, etta hoitohenkilokunta on patevéaa ja heil-
l& on lailliset valmiudet harjoittaa ammattiaan (Laki terveydenhuollon ammatti-
henkiloistd 28.6.1994/559). Potilaan hoitoa koskevia eettisia suosituksia ovat
Valtakunnallisen sosiaali- ja terveysalan eettisen neuvottelukunnan suositukset
sekd Sosiaali- ja terveysministerion laatimat hyvan saattohoidon suositukset.
Saattohoidossa korostuvia yksilon oikeuksia ovat muun muassa yksityisyyden
suoja, ihmisarvon loukkaamattomuus, yhdenvertaisuus seka yksilon oikeus
elamaan, henkilokohtaiseen vapauteen ja koskemattomuuteen (Laakarin kasi-
kirja 2004b).

Saattohoidon eettisissd seka oikeudellisissa ongelmatilanteissa potilaan itse-
maaraamisoikeudella sekd hoitotahdolla on suuri merkitys. Itsemaaraamisoike-
us maaritellaan suostumukseksi, jonka potilas tekee hoitoonsa liittyen. Hoito-
tahdolla tarkoitetaan potilaan ilmaisemaa tahtoa tulevasta hoidosta. (ETENE
2003.) Itsemaaraamisoikeus on potilaslain mukaan potilaan keskeisin oikeus.

Potilaan itsem&araadmisoikeutta tulee kunnioittaa mahdollisimman pitkaan, silla
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oikeudessa on kysymys henkilon vapaudesta seka autonomisesta tahdosta.
(Vainio & Hietanen 2004, 360.) Mikéali potilas ei kykene paattamaan itse hoitoon
liittyvista asioista, eikd han ole ehtinyt ilmaisemaan hoitotahtoaan, tulee potilaan
omainen tai jokin muu laillinen edustaja mukaan tekemé&an hoitoon liittyvia paa-
toksia (ETENE 2003). Hoitotahdon avulla potilas pystyy jatkamaan itsemé&a-
raamisoikeuttaan, vaikka han ei olisi endd kykeneva paattdmé&an hoidostaan
potilaslaissa tarkoitetulla tavalla. Potilas voi ilmaista hoitotahtonsa joko suulli-
sesti tai kirjallisesti. Tulevaisuuden varalle tehtdva hoitotahto tulee aina merkita
potilasasiakirjoihin. Halutessaan potilas voi muuttaa tai peruuttaa tekeméansa
hoitotahdon. (Hanninen & Luomala 2013, 55-56.)

2.6 Fyysiset oireet ja niiden hoito saattohoidon aikana

Kuolevilla potilailla yleisesti esiintyvia fyysisia oireita ovat muun muassa Kipu,
erilaiset hengitystieoireet, maha-suolikanavan oireet, ruokahaluttomuus ja kuih-
tuminen, kuivuminen, vasymysoireyhtyméa seké erilaiset suun alueen ongelmat
(Kaypa hoito 2012). Seuraavaksi kasitellaan fyysisista oireista kipua, hengitys-

tieoireita, maha-suolikanavan oireita seka vasymysta.

Kipu on hyvin yleinen fyysinen oire kuolevilla potilailla, noin 35-96 prosenttia
loppuvaiheen sybpéaa sairastavista potilaista karsii kivuista (Solano ym. 2006,
61). Saattohoitopotilaiden mukaan kipu on myés eniten yleista karsimysta lisda-
va fyysinen oire (Kutner ym. 2006, 231). Syopakipua voi aiheutua eri mekanis-
meilla. Somaattinen nosiseptiivinen kipu on yleisin sydpapotilailla esiintyva kipu
ja sitd aiheuttavat esimerkiksi kasvaimen tunkeutuminen ymparéivaan kudok-
seen tai luustopesadkkeiden aiheuttama luutuho. Viskeraalista eli niin sanottua
siséelinkipua aiheutuu muun muassa silloin, kun kasvain venyttaa parenkyymie-
limen kapselia tai tukkii silealihaksen ympardimien elimien seinamid. Neuro-
paattinen kipu syntyy, kun tuumori tunkeutuu perifeerisiin tai sentraalisiin her-
mojarjestelmiin ja tukkii niitd. (Hamunen ym. 2009.) Kuolevan potilaan riittavasta

kivunhoidosta on tullut hyvan saattohoidon kulmakivi (Sailo & Vartti 2000, 164).
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Kivunhoito perustuu laékkeellisiin seka ei-laékkeellisiin keinoihin ja tehokkaalla
kivunhoidolla on tarkoitus parantaa kuolevan potilaan elaménlaatua sekéa jaljella
olevaa elinaikaa yhdessa laheisten kanssa. Saattohoitopotilaan kipua hoidetta-
essa tulee sairauden aiheuttaman fyysisen kivun lisaksi huomioida myds poti-
laan kokonaiskipu, jonka aiheuttajina ovat mahdollisesti my6s hengellinen hata
tai elaméasta luopumisen vaikeus (Sailo & Vartti 2000, 166). Saattohoitopotilaat
pelkaavat kivun aiheuttamaa karsimysta ja toivovat, etta sita lievitetddn mahdol-
lisimman tehokkaasti. Potilaat toivovat, etté heitd uskotaan, kun he sanovat ole-
vansa kivuliaita. (Volker ym. 2004, 956-957.) Osaksi laadukasta kivunhoitoa
kuuluvat kivun sdanndéllinen arviointi seka systemaattinen kirjaaminen (Kéaypa
hoito 2012).

Hengitystieoireita, joita kuolevilla potilailla esiintyy, ovat muun muassa hen-
genahdistus, hikka seka yska. Syopapotilaiden yleisin loppuvaiheen hengitys-
tieoire on hengenahdistus ja sita esiintyy eniten keuhkosyodpapotilailla, mutta
myo6s noin 30- 70 %:lla muita syopia sairastavista. Hengenahdistuksen taustalla
voi olla muun muassa hengitystieobstruktio, pienentynyt hengitystilavuus esi-
merkiksi keraantyneen pleuranesteen vuoksi tai jokin verenkierron ongelma.
Hengenahdistus voi johtua myos psyykkisista tekijoista. (Kaypa hoito 2012.)
Hengenahdistusta esiintyy todennakoisesti erityisesti kotisaattohoidossa olevilla
potilailla, silla he ovat usein fyysisesti aktiivisempia kuin sairaalahoidossa olevat
(Cheung ym. 2009, 301). Hengenahdistus on subjektiivinen tunne eika sitéa voi
seurata vain mitattavilla suureilla. Tukehtumisen tunne tekee hengenahdistuk-
sesta hyvin pelottavan oireen ja sita tuleekin hoitaa ja lievittaa kaikin mahdollisin
keinoin. (Vainio & Hietanen 2004, 98-99.) Fyysisista syista johtuvaa hengenah-
distusta voidaan pyrkia lievittamaan opioideilla (Jennings ym. 2001, 7-8). Lisa-
hapen kaytosta ei yleensd ole saattohoitopotilaiden hengenahdistukseen hoi-

dossa suurempaa hyotya kuin ilmavirralla (Lehto ym. 2011).

Maha-suolikanavan yleisin oire kuolevilla potilailla on pahoinvointi. Parantumat-
tomasti sairailla syopapotilailla sairauden loppuvaiheessa pahoinvointia ilmenee
jopa 60%:lla ja oksentelua 30%:lla. (Kaypa hoito 2012.) Pahoinvointi huonontaa

entisestdan syopapotilaan heikkoa ruokahalua, lisaa vasymystd seka laskee
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yleiskuntoa (Vainio & Hietanen 2004, 111). Pahoinvoinnin hoito perustuu tehok-
kaaseen laakehoitoon sekd pahoinvointia aiheuttavien tekijéiden minimoimi-
seen. Pahoinvoinnin taustalla voi myos olla pelko tai ahdistus, jolloin niita tulee
aktiivisesti hoitaa pahoinvoinnin lievittymiseksi. (Hanninen 2003, 158-162.)
Ummetuksesta karsii 25-50% pitkalle edenneen syévan sairastajista (Vainio &
Hietanen 2004, 115-156). Harvinaisempi maha-suolikanavan oire kuolevilla on
ripuli ja sen esiintyvyys saattohoitokodeissa on arviolta 5-10% (Kaypa hoito
2012). Saattohoitopotilailla maha-suolikanavan oireet voivat liittyva myos nie-
lemiseen. Nielemisvaikeudet liittyvat usein paan, kaulan tai ruokatorven kas-
vaimiin. (Vainio & Hietanen 2004, 106; Kaypa hoito 2012.)

Vasymys on subjektiivinen kokemus (Eriksson & Kuuppelomaki 2000, 83-85;
Hanninen & Pajunen 2006, 44-45). Saattohoitopotilaan fyysinen toimintakyky on
yksil6llinen ja erilainen joka paiva. Vasymys on yleisoire sydpépotilailla ja vah-
vistuu vaikea-asteiseksi vasymykseksi lahempana kuolemaa (Vainio & Hietanen
2004, 124-125; Hanninen & Pajunen 2006, 44-45). Saattohoitopotilailla vasy-
mys ei ole yksindan oire, vaan liittyy yleisimmin useamman oireen kokonaisuu-
teen (Hanninen & Pajunen 2006, 44-45). Hoitotydssa puhutaan myos fatiguesta
eli vasymysoireyhtymasta. Vasymysoireyhtymaan liittyy muun muassa vasynei-
syys, heikkous, energian vahyys, kyllastyneisyys sekd motivaation puute. Ero
normaaliin vasymykseen on se, ettei vasymystila lievity levolla. Jopa 60-90%
edennytta syopaa sairastavista karsii kyseisesta vasymysoireyhtymasta. (Kaypa
hoito 2012.) Se on yleisin kuolevilla potilailla esiintyva oire (Doorenbos ym.
2006, 5). Kuolevilla potilailla esiintyvan vasymysoireyhtyman on ajateltu liittyvan
osittain luontaiseen karsimykselta suojautumiseen ja siksi sen erityinen laak-
keellinen hoito saattaa olla jopa haitallista (Radbruch ym. 2008, 22). Joistakin
ladkkeistd on kuitenkin katsottu olevan hyodtya vasymysoireyhtyman hoidossa

myds kuolevien hoidossa (Kaypé hoito 2012).
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2.7 Psyykkiset oireet ja niiden hoito saattohoidon aikana

Saattohoitopotilaan psyykkisen tilan huomioiminen on iso osa kokonaisvaltaista
saattohoitoa. Psyykkiset voimavarat sekd kokemukset ovat yksilollisia riippuen
iasta ja elamantilanteesta. Sairastumisen myoéta psyykkiset resurssit ovat koe-
tuksella, kun arkiaskareet vaikeutuvat. (Hanninen & Pajunen 2006, 49-50.)
Psyykkisid oireita ovat muun muassa masennus, ahdistus, unettomuus seka
delirium. Lisdksi oman kuoleman kohtaaminen aiheuttaa kuolevissa usein eksis-
tentiaalista karsimysta, jonka piirteitd ovat muun muassa merkityksettémyyden
tunne, kuolemanpelko tai paniikki, toive kuoleman jouduttamisesta ja eristayty-
neisyys. (Kaypéa hoito 2012.)

Masennuksen esiintyvyys palliatiivisessa hoidossa on noin 25 % (Mitchell ym.
2011, 67). Saattohoitopotilas on psyykkisesti kovilla koko sairastamisensa ajan,
joten masennuksen ilmeneminen jossain saattohoidon vaiheessa on luonnollis-
ta. Masennus ilmenee useimmiten sairauden alkuvaiheessa, kun potilas kuulee
diagnoosinsa ensimmaista kertaa tai silloin, kun potilas kokee vointinsa huonon-
tuneen tai sairaus on paassyt leviamaan (Eriksson & Kuuppelomaki 2000, 136;
Hanninen & Pajunen 2006, 60). Masennuksen diagnosoiminen on hankalaa,
koska kuolemaan johtavan sairauden kuvaan kuuluu jo itsessddn masennuk-
seen sopivia somaattisia oireita (Hanninen & Pajunen 2006, 60; Kaypa hoito
2012), kuten esimerkiksi ruokahaluttomuutta, vasymysta seka voimattomuutta.
Liséksi potilaan masennus voi ilmeta apaattisuutena, suruna seka arvottomuu-
den tunteena (Eriksson & Kuuppeloméki 2000, 136). Psyykkinen ahdinko on
luonnollista kuolevalle potilaalle ja siksi varsinainen kliininen masennus voi jaa-
da diagnosoimatta saattohoitopotilailta (Taylor 2008, 54). Saattohoitopotilaiden
masennusta ei pida vaheksya ja sita tulee hoitaa supportiivisella terapialla, luot-
tamuksellisilla hoitosuhteilla, ongelmanratkaisulla seka laakkeellisesti. Ank-
siolyytit ovat saattohoitopotilaiden masennuksen hoidossa tehokkaampia kuin
masennuslaakkeet, silla masennusladkkeiden vaste ilmaantuu vasta pidemman

kayton jalkeen. (Kaypa hoito 2012.)
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Ahdistus on yleinen kuolevilla potilailla esiintyva psyykkinen oire (Eriksson &
Kuuppelomaki 2000, 135). Kuolemasta saatu tieto ja sen laheneminen herattaa
ahdistuksen oireita seka tuntemuksia (Hanninen & Pajunen 2006, 58-59; Kaypa
hoito 2012). Potilaan kokiessa itsensa haavoittuvaiseksi ja avuttomaksi on
luonnollista, ettd huono olo ilmenee ahdistuksena (Hanninen 2006, 39). Ahdis-
tusta potilaassa aiheuttavat erilaiset tekijat, kuten ymparilla oleva vieras ympa-
ristd, huoli tulevaisuudesta sekéd epatietoisuus asioista (Eriksson & Kuuppelo-
maki 2000, 135). Myds muun muassa huoli sairauden aiheuttamista oireista
seka eristyneisyys voivat aiheuttaa saattohoitopotilaassa ahdistusta (Jackson &
Lipman 2004, 2). Ahdistus vaikuttaa fyysisten oireiden kokemiseen, yleensa
niitd vahvistaen (Eriksson & Kuuppeloméaki 2000, 135). Ahdistusta voi joissain
tilanteissa pitdd myos merkkina alihoidetusta muusta oireesta, kuten kivusta
(Jackson & Lipman 2004, 2). Jatkuva kipu on jonkin verran yhteydessa ahdistu-
neisuuteen (Teunissen ym. 2007, 344). Kohdetta ahdistuksella ei ole samalla
tavalla kuin pelolla. Ahdistus on laajaa seka kaiken kattavaa, mutta epamaarais-
ta. (Hanninen 2006, 39)

Unettomuus seka delirium ovat kuolevien potilaiden tavallisia psyykkisia oireita.
Unettomuudella tarkoitetaan subjektiivista tunnetta huonosti nukkumisesta, joka
vaikuttaa laskevasti paivaaikaiseen toimintakykyyn seka mielialaan (Hirst &
Sloan 2002, 2). Jatkuva unettomuus voi aiheuttaa artyneisyytta, vasymysoireyh-
tymaa, paivaaikaista uneliaisuutta seka keskittymiskyvyn puutetta, joten silla on
merkittava vaikutus kuolevan potilaan elamanlaatuun. Unihairiét voivat ilmeta
joko nukahtamisen tai unen yllapidon vaikeutena. Unettomuutta tulee pyrkia
hoitamaan laakkeellisesti sek& esimerkiksi unihygieniaa parantamalla. Delirium
eli akuutti sekavuustila kuolevilla potilailla johtuu usein orgaanisesta aivotoimin-
nan hairibésta, mutta se voi olla osittain myds esimerkiksi opiaattilaakityksen ai-
heuttamaa. Deliriumin oireita ovat muun muassa tietoisuuden heikkeneminen,
ajattelun ja muistin hairiét, tarkkaavaisuushairio seka uni-valverytmin muutok-
set. Deliriumin oireiden aiheuttaessa karsimysta potilaalle, voidaan niitd hoitaa

la&kkeellisesti. (Kaypa hoito 2012.)
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2.8 Sosiaalinen vuorovaikutus saattohoitoprosessissa

Useat saattohoitopotilaat haluavat viettaa jaljella olevan ajan perheen ja laheis-
ten parissa (Volker ym. 2004, 954; Downey ym. 2008, 180-181; Prince-Paul
2008, 367-368). Heilla on korostunut tarve osoittaa rakkautta ja kiitollisuutta la-
heisid&n kohtaan sekad sanojen etta tekojen avulla. Potilaat kokevat, etta aikai-
semmin etdiset ihmissuhteet muuttuvat laheisemmiksi saattohoitoprosessin
my6ta. (Prince-Paul 2008, 367.) Monet potilaat toivovat, ettd saavat olla laheis-
tensa parissa mahdollisimman paljon, mutta eivat kuitenkaan halua olla taakka-
na laheisilleen. He haluavat viettdd aikaa laheisten kanssa, mutta eivat halua
olla heista taysin riippuvaisia. (Vig & Pearlman 2003, 1598; Luijkx & Schols
2010, 581.) Potilaille on tarkeaa itsenaisyyden tunne (Vig & Pearlman 2003,
1598). Potilaat haluavat olla aktiivisesti mukana hoitoaan koskevassa paatok-
senteossa, myos silloin, kun p&atetddn hoitojen lopettamisesta (Volker ym.
2004, 957).

Saattohoidossa olevat potilaat ovat usein aktiivisessa kanssakaymisessa hoito-
henkilokunnan kanssa. Etenkin sairaalassa olevat potilaat ovat paljon tekemi-
sissa hoitohenkilokunnan kanssa, mutta myos kotisaattohoidossa olevilla poti-
lailla on paivittdinen yhteys hoitajaan tai ladkariin. (Eriksson & Kuuppelomaki
2000, 160). Saattohoitopotilaat toivovat, ettd hoitohenkilokunta kohtelee heita
kunnioittavasti (Vig & Pearlman 2003, 1599; de Vogel-Voogt ym. 2007, 246).
Heille on tarkeaa, etta heidan yksityisyyttaan ja intimiteettiaan suojellaan mah-
dollisimman hyvin (Volker ym. 2004, 956). Hoitohenkilokunnalla on saattohoito-
potilaiden arjessa merkitysta myo6s siksi, ettd he tuovat kuolevan maailmaan
palan niin sanottua ulkopuolista elam&&. On haaste hoitajalle, miten kuolevan
potilaan maailma sekéd hoitajan arkinen maailma liitetdén luontevasti toisiinsa.
Potilaat saattavat kaivata hoitajalta henkista tukea ja hoitajan tulisikin osata het-
kellisesti astua kuolevan maailmaan ja katsoa asioita h&nen perspektiivistaan.
(Law 2009, 2634-2636.) Saattohoitopotilaat toivovat parempaa kommunikaatio-
ta potilaan ja hoitohenkilokunnan valilla. Lisaksi he kaipaavat henkilokunnalta

enemman psyykkista tukea. (de Vogel-Voogt ym. 2007, 246.)
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Saattohoitopotilaat ovat huolissaan laheistenséa parjaamisesta kuoleman jal-
keen. He haluavat hoitaa taloudelliset asiansa niin, ettei laheisille aiheutuisi niis-
ta vaivaa. (Volker ym. 2004, 957.) Potilaat kokevat vaikeaksi sen, etta roolit eri
ihmissuhteissa vaihtuvat tai muuttuvat, esimerkiksi vanhemmat joutuvat koko-
naisvaltaisesti hoitamaan omia aikuisia lapsiaan tai aviopuoliso joutuu olemaan
jatkuvasti apuna paivittaisissa toimissa tai liikkumisessa (Prince-Paul 2008,
368-369).

2.9 Eutanasia saattohoitopotilaan nakdkulmasta

Suomessa eutanasiakeskustelu on aktivoitunut 1980-luvulla. Vahvan arvovara-
uksen omaava sana, eutanasia, on lahtdisin kreikankielesta ja tarkoittaa hyvaa
kuolemaa. (Vainio & Hietanen 2004, 375-383.) Juridisesti eutanasia jaotellaan
aktiiviseen sekéa passiiviseen eutanasiaan. Aktiivisessa muodossa potilas pyy-
taa itse harkittua surmaamista, kun taas passiivinen tarkoittaa tulevan hoidon
aloittamatta jattamista, parhaillaan menevan hoidon keskeyttamista tai kivun
riittdvaa laakitsemista. (Hanninen 2012, 155.) Laki potilaan asemasta ja oikeuk-
sista antaa potilaalle oikeuden kieltdytyd suunnitelluista tai jo aloitetuista hoi-
dosta. Mahdollisuuksien mukaan potilasta tulee hoitaa yhteisymmarryksessa
jollain muulla la&ketieteellisesti hyvaksytylla keinolla. (Laki potilaan asemasta ja
oikeuksista 17.8.1992/785 ) Suomessa on tehty eutanasiaa koskevia lakialoittei-
ta, mutta toistaiseksi aktiivista eutanasiaa ei ole laillistettu. Kuitenkin jopa 75 %
suomalaisista suhtautui myodnteisesti eutanasiaan vuonna 2004 tehdyssa talo-

ustutkimuksen kyselysséa. (Hanninen 2012, 21-22.)

Saattohoidossa olevat syopaa sairastavat potilaat jakaantuvat eutanasian puo-
lestapuhuijiin (29 %), eutanasiaa vastustaviin (20 %) sekd enemmistdjoukkoon,
jotka ovat epavarmoja (51 %) kannastaan eutanasiaa kohtaan. Saattohoitopoti-
laat kokevat hyvaksi sen, ettd eutanasian mahdollistaminen lisaisi heidan itse-
maaraamisoikeuttaan. Lisaantyvalla itsemaardamisoikeudella olisi myods ongel-
makohtansa. Syopahoitojen edetessa varmuus siitd, mikd on oma toive eu-

tanasian suhteen voi muuttua ja tehda paatoksenteosta haasteellisempaa. Li-
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séksi omaisten seké hoitohenkilokunnan nadkemykset vaikuttavat potilaiden né-
kemykseen eutanasiasta. Taysi itsemaaraamisoikeus lisaisi potilaan vastuuta
eutanasiaa koskevassa paatoksenteossa ja saattaisi aiheuttaa runsaasti ristirii-

taisia tunteita seka ajatuksia potilaassa. (Karlsson ym. 2011, 34-42.)

Eutanasiapaatoksen tekeminen edellyttaa laajaa tietoa eri vaihtoehdoista, silla
ilIman sitd paatdksenteko olisi potilaalle haasteellista. Eutanasiaa koskevassa
paatoksenteossa on tarkeda selvittdd, mikad on potilaan omaa ja mika toisten
tahtoa. Potilas on riippuvainen hoitohenkilokunnalta saamastaan tiedosta koski-
en sairautta ja siihen liittyvia hoitovaihtoehtoja ja lisdksi omaisten tunteet seka
mielipiteet vaikuttavat potilaan paatoksentekoon. Potilaat eivat saa yksimielista
ja oikeaa tietoa hoitohenkilokunnalta, joten on vaikea sen perusteella tehda
paatosta eutanasian suhteen. Osa saattohoitopotilaista ei haluaisi itsenéisesti
paattdd omasta kuolemastaan, vaan haluaisi tehda paatoksen yhdessa laheis-
ten kanssa. Potilaita pelottaa ajatus siitd, ettéd jos eutanasia tulisi lailliseksi, yh-
teiskunta paattaisi heidan elamastaén ja yksilollisyyden menetys seké valta
omaan elamaan katoisivat. Potilaita rasittaa myos tieto taloudellisen puolen vai-
kutuksista. Eutanasian suosittelu ei saisi perustua taloudellisiin leikkauksiin.
(Karlsson ym. 2011, 34-42.) Eutanasiaa vastustavat potilaat vetoavat siihen,
etta heidat johdatellaan eutanasiaan taloudellisten perusteiden varjossa (Han-
ninen 2012, 83).

Fyysisten ja psyykkisten oireiden esiintyvyytta on verrattu ihmisilla, jotka ovat
kuolleet avustetusti, ja niilla jotka ovat kieltdytyneet eutanasiasta. Potilaat, jotka
kuolivat eutanasian jalkeen, karsivat useammin vaikeista oireista kuten kivusta,
oksentelusta, pahoinvoinnista ja yskimisesta. Ne potilaat, jotka kuolivat ilman
eutanasiapaatosta, olivat taas usein hamillaan ja heilla oli ongelmia tietoisuu-
dessa. Pelkastaan fyysiset oireet ja epamukavuudet eivét ole syy haluta ennen-
aikaista kuolemaa, vaan on monia syita, joiden vuoksi potilaat toivovat eu-
tanasiaa. Usein mainittuja syitd ovat muun muassa itsenaisyyden haviaminen,
kontrollin menetys omaan kehoon, huoli tulevista karsimyksista, merkityksetto-

myyden tunne, riippuvuus seka arvokkuuden menetys. On mahdollista, etta

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Sundelin & Varjo



24

laadukas palliatiivinen hoito voisi vahentaa halukkuutta eutanasiaan. (Georges
ym. 2005, 578-586.)
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3 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA
TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinnaytetyon tarkoituksena on strukturoidulla kyselylla kartoittaa saattohoito-

potilaiden kokemuksia hoidosta. Tutkimuskysymykset ovat:

1.
2.

Millainen on saattohoidon laatu potilaan arvioimana?

Minkélaisia ajatuksia saattohoitopotilailla on eutanasiasta?

Mik& on ollut hoidossa parasta edellisen kahden viikon aikana potilaan
arvioimana?

Mika on ollut hoidossa huonointa edellisen kahden viikon aikana potilaan
arvioimana?

Miten hoitoa tulisi kehittda saattohoitopotilaan nakékulmasta?
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4 OPINNAYTETYON EMPIIRINEN TOTEUTTAMINEN

4.1 Opinnaytetyon tausta ja tiedonhaku

Tama opinnaytetyd on osa Turun ammattikorkeakoulun Terveysala- tulosalueen
sekd Lounais-Suomen Syopayhdistyksen valista "Sydpapotilaan hyva hoitopol-
ku” — tutkimus- ja kehittamishanketta. Hanke toteutetaan vuosina 2010- 2015 ja
sen tarkoituksena on kehittaa syopapotilaiden hoitoa kolmesta eri nakdkulmas-
ta: syOpéapotilaan kuntoutuksen, elaménlaadun- ja hallinnan sek& palliatiivisen
hoidon nakokulmista (LSSY 2010). Opinnaytetydmme kuuluu hankkeen viimei-

seen vaiheeseen, joka liittyy palliatiivisen hoidon kehittamiseen.

Saattohoitoa kasittelevéd olemassa olevaa tietoa kartoitettiin eri sdhkdoisten tie-
tokantojen seka kirjallisuuden avulla. Suoritimme sahkdisen tiedonhaun paaasi-
assa seuraavia tietokantoja kayttaen: CINAHL, Medline, Medic, Terveysportti
seka Pubmed. Englanninkielisiksi hakusanoiksi valikoituivat muun muassa
"terminal care”, "end-of-life care”, "hospice care”, "patient perspective” seka
"quality”. Suomenkielisiksi hakusanoiksi valikoituvat "saattohoito”, "laatu” seka
"potilas”. Hakuosumia rajattiin asettamalla aikarajaksi vuodet 2001 - 2013. Ha-
kuosumia kertyi avainsanoilla monia satoja, mutta tarkentavien hakujen jalkeen

osumien maara vaheni muutamiin kymmeniin.

4.2 Tutkimusmenetelma

Taman opinnadytetyon l&hestymistapa on seka kvantitatiivinen eli maarallinen
etta kvalitatiivinen eli laadullinen. Kvantitatiivisella tutkimusmenetelméalla on tar-
koitus mitata eri muuttujia ja nain vahvistaa olemassa olevaa tietoa, kun taas
kvalitatiivisella menetelmalla ilmi6itd pyritddn ymmartdmaan, selittaméan seka
kuvaamaan kokonaisvaltaisemmin (Kankkunen & Vehvildainen-Julkunen 2013,
55, 65-66,114).
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Tutkimusmenetelméana opinnaytetydssa on kaytetty strukturoitua saattohoidon
laatua mittaavaa kyselylomaketta, joka sisaltdd myods avoimia vastauksia edel-
lyttavia kysymyksia. Kyselylomakkeen laativat ylemman ammattikorkeakoulun
opiskelijat asiantuntijapaneelin avulla. Kyselylomakkeen strukturoiduissa kysy-
myksissa vastausvaihtoehdot on rajattu Likert- asteikkoa eli jarjestysasteikko-
mallia kayttaen. Likert- asteikon kayttd soveltuu mielipidevaittamiin erinomaises-
ti (Vilkka 2007, 46). Avoimilla kysymyksilla pyritdan selvittdmaan erilaisia mieli-
piteita (Hirsjarvi ym. 2009, 201). Parhaimmillaan tutkija saa niihin monipuolisia
ja hyvia vastauksia, mutta usein vastaajat voivat myos jattdd vastaamatta niihin
tai vastaavat aiheen vieresta (Aaltola & Valli 2001, 111). Aineistonkeruumene-
telmana kysely on erinomainen tapa kerata tietoa, kun tutkittavia on runsaasti ja
he ovat hajallaan. Kyselytutkimuksen etuna pidetédan henkilokohtaisten asioiden
esille saamista. (Vilkka 2007, 28.) Kysymykset ovat kyselylomakkeissa standar-
doituja eli kaikilta vastaajilta kysytdan kysymykset samalla tavalla (Hirsjarvi ym.
2009,193). Onnistuneessa kyselylomakkeessa ei ole johdattelevia kysymyksia,
joten vastaukset ovat tutkijan persoonasta riippumattomia, toisin kuin esimer-
kiksi haastattelussa (Aaltola & Valli 2001, 100-101).

Saattohoidon laatua mittaavalla kyselylomakkeella (Liite 1.) selvitettiin vastaaji-
en taustamuuttujia sekd mitattiin potilailla esiintyvia oireita, potilaan hoitoon
osallistuneita ammattiryhmi& sek& potilaan tyytyvaisyyttd hoitoon seka hoidon
sujuvuuteen. Avoimilla kysymyksilla selvitettiin potilaiden arviota siitéa, miten oi-
reita on saattohoidon aikana hoidettu, mitd mieltd he ovat armokuolemasta el
eutanasiasta, mikd saattohoidossa on edellisen kahden viikon aikana ollut pa-
rasta sekd huonointa seka mita potilaat kehittaisivat saattohoidossa.

4.3 Kohderyhma ja aineistonkeruu

Opinnaytetyon aineisto keréttiin Varsinais-Suomen alueen saattohoitopotilailta.
Kyselylomakkeita toimitettiin Turun yliopistolliseen keskussairaalaan, aluesai-

raaloihin Saloon, Loimaalle seka Vakka-Suomeen, terveyskeskusten vuode-
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osastoille Saloon, Kaarinaan, Raisioon, Loimaalle ja Uuteenkaupunkiin seka
Lounais-Suomen sydpayhdistyksen yllapitamaan saattohoitokotiin, Karinakotiin.

Kyselylomakkeet toimitettiin eri yksikdihin 24.7.- 30.7.2013 valisend aikana.
Tutkimuksesta eri yksikdille kavi kertomassa tutkimusassistentti ja lomakkeita
toimitettiin yksikoihin yhteensa 227 (=N) kappaletta. Viimeiset kyselylomakkeet
opinnaytetyon aineistoa varten vastaanotettiin 10.10.2013. Lomakkeiden jakoa
jatkettiin yksikdissd myos sen jalkeen. Yhteensa 18 potilasta vastasi saattohoi-
don laatua kasittelevaan kyselyyn ja tyhjid vastauslomakkeita palautettiin 11.

Vastausprosentti kyselyyn on siis 7,9 %.

4.4 Aineiston analyysi

Kokonaistutkimuksessa jokainen otantayksikkd otetaan tarkasteltavaksi (Holo-
painen & Pulkkinen 2002, 29). Kyselylomakkeilla keratyn aineiston kasittely aloi-
tettiin lomakkeiden tarkastuksesta. Lomakkeet numeroitiin juoksevalla numerol-
la, jotta yksittaisten havaintoyksikdiden tarkistaminen tallennetuista tiedostoista
onnistui. Taman jalkeen aineisto tallennettiin Excel-taulukkolaskentaohjelman
avulla muotoon, jossa sita voitiin tutkia numeraalisesti. Muuttujista tehtiin tau-
lukko, havaintomatriisi. Havaintomatriisiin kirjataan kaikki muuttujia koskevat
havainnot (Vilkka 2007, 105). Lopuksi tallennettu aineisto tarkistettiin ja analy-
soitiin tilastollisin menetelmin. Prosenttiosuuksia tassa opinnaytetydssa ei las-
keta heikon vastausprosentin vuoksi, joten Excelin avulla aineistoista tehtiin
vain frekvenssitaulukot. Keskiarvo laskettiin Excelin avulla vastaajien iasta, sai-
rastamisajasta seka kouluarvosanoista, jotka vastaajat antoivat koko sydpahoi-

toprosessille.

Avoimien kysymyksien osalta kertynyt aineisto analysoitiin sisallon erittelyd so-
veltaen. Sisallon erittelylla tarkoitetaan vastausten tekstin sisallon analysointia
maarallisesti, kun taas sisallonanalyysilla pyritddn kuvaamaan vastausten sisal-
toa sanallisesti (Tuomi & Sarajarvi 2009, 106). Kaikki avoimet vastaukset Kirjoi-
tettiin auki ja ne esiteltiin tydssa eriteltyind. Vastausten joukosta valittiin tu-

lososioon suoria lainauksia, jotka kuvaavat vastaajien vastauksia parhaiten.
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5 TULOKSET

5.1 Osallistujien taustamuuttujat

Kyselyyn vastasi yhteensd 18 (=n) saattohoitopotilasta, joista naisia oli 15
(83%) ja miehia kolme (17 %). (Taulukko 3.) Vastaajat olivat idltaan 47- 91-

vuotiaita ja keski-ika vastaajien kesken oli 68,9 vuotta.

Taulukko 3. Osallistujien taustamuuttujat

Taustamuuttujat
Sukupuoli nainen 15
mies 3
1ka keskiarvo 68,9
maksimi 91
minimi 47
Asuinpaikka Turku 14
muu 4
Syopatyyppi haimasyopa 3
rintasyopa 3
muut syopatyypit 8
diagnoosia ei ilmoitettu 4
Sairastamisaika (kk) keskiarvo 47
maksimi 216
minimi 2
Keskustellut kylla 11
ladkarin kanssa ei 4
ennusteesta ei muista keskustelleensa 1
Hoitopaikka koti
Karinakoti, Turku 11
Turun yliopistollinen kes-
kussairaala 3
terveyskeskuksen vuode-
osasto 1
muu 2
Keskiarvo hoidosta 8,5
(asteikolla 4-10) maksimi 10
minimi 8

Vastaajista kolme sairasti haimasyopada, kolme rintasyopaa, yksi maksasyopaa,

yksi kurkkusyopada, yksi vatsasyopaa ja yksi ulkosynnyttimien syopéaa. Muita
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syOpatyyppeja vastaajien keskuudessa olivat maksa-haimasyopa, maksa-

keuhkosydpa seka munasarja-kohtusybpa. Neljan vastaajan diagnoosi oli tun-

tematon tai he eivét vastanneet kysymykseen diagnoosiin liittyen. Keskimaarin

vastaajat olivat sairastaneet 47 kuukautta eli noin nelja vuotta, lyhyin sairasta-

misaika oli kaksi kuukautta ja pisin 18 vuotta. Vastaajista 11 oli keskustellut 1a&-

karin kanssa avoimesti sairautensa ennusteesta, nelja vastaajaa ei ollut keskus-

tellut ja yksi ei muistanut keskustelleensa. (Taulukko 3.) Kaksi ei vastannut ky-

symykseen. Yksi vastaajista oli maininnut erikseen, ettd ei ollut itse halukas

keskustelemaan ladkarin kanssa omasta ennusteestaan.

Taulukko 4. Potilaiden keskustelut eri ammattiryhmien kanssa hoidon viimeisis-

ta vaiheista

Ammattiryhma f | Ammattiryhma f
Erikoisladkari kylla 12 | Psykologi kylla 2
(n=17) ei (n=13) ei 9
en 0saa sanoa en o0saa sanoa 0
ei ole ollut ei ole ollut tar-
tarvetta 1 vetta 2
Erikoistuva ladkari kylla 3 | Psykiatri kylla 0
(n=14) ei 8 |(n=12) ei 9
en 0saa sanoa 1 en 0saa sanoa 0
ei ole ollut ei ole ollut tar-
tarvetta 2 vetta 3
Sairaanhoitaja kylla 11 | Kivunhoitoon kylla 5
(n=14) ei 2 | erikoistunut ei 5
en osaa sanoa 0 |ladkari (n=12) en osaa sanoa 0
ei ole ollut ei ole ollut tar-
tarvetta 1 vetta 2
Terveyskeskusladkari kylla 4 | Pappi/ sielunhoitaja kylla 3
(n=13) ei 6 |(n=12) ei 7
en 0saa sanoa 0 en 0saa sanoa 0
ei ole ollut ei ole ollut tar-
tarvetta 3 vetta 2
Sosiaalihoitaja kylla 3 |Joku muu kylla 2
(n=14) ei 7 |(n=2) ei 0
en 0saa sanoa 1 en 0saa sahoa 0
ei ole ollut ei ole ollut tar-
tarvetta 3 vetta 0
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Taulukossa 4 on kuvattu tarkemmin sita, mink& ammattiryhmien edustajien
kanssa vastaajat ovat keskustelleet hoitonsa viimeisista vaiheista. Suurin osa
vastaajista oli keskustellut erikoislaakarin tai sairaanhoitajan kanssa tilanteesta.
Keskiarvo kouluarvosanoista, joita vastaajat antoivat koko syépahoitoprosessil-
le, oli 8,5. Suurin arvosana oli 10 ja pienin 8. Avoimiin vastauksiin vastaajat oli-

vat vastanneet tyypillisimmilladn muutamilla sanoilla tai muutamalla lauseella.

5.2 Saattohoidon laatu potilaan arvioimana

Vastaajista 12 halusi viettda sairautensa viimeiset vaiheet saattohoitokodissa.
Kolme halusi kuolla saattohoito- osastolla, yksi kotona, yksi sek& kotona etta
saattohoitokodissa ja yksi toivoi viettdavansa viimeiset ajat terveyskeskuksen
vuodeosastolla. Yksi vastaajista ei ollut vastannut kysymykseen koskien paik-
kaa, jossa haluaisi viettda viimeiset vaiheet. Muutama vastaajista toivoi viimeis-

ten vaiheiden olevan mahdollisimman kivuttomia.

Haluaisin olla loppuun asti Karinakodissa. Toivon, ettd pahoinvointi ja kivut pys-
tyttaisiin poistamaan.

Haluaisin nukkua pois kotona.

Hyvassa hoidossa saattohoito -osastolla, koska kotona en pystyne loppuun asti
olemaan. Haluan loppuajan olevan mahdollisimman kivuton.

Taalla Karinakodissa jossa rakastuin téhan taloon, ymparistéon ja ihanaan hoito-
henkilékuntaan, vapaaehtoistydntekijoihin joista on tullut ystavia.

Karinakodissa, nukkua pois.

Terveyskeskuksen vuodeosastolla.

Vastaajilla esiintyi fyysisia oireita psyykkisia enemman. Yleisin vastaajilla esiin-
tynyt oire oli liikunta- ja toimintakyvyn heikkeneminen, sité esiintyi 14 vastaajalla

paljon tai erittain paljon. (Taulukko 5.)
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Oire

Erittain
paljon

Paljon

Vahan

Ei lain-
kaan

En osaa
sanoa

Kipuja (n=17)

Pahoinvointia (n=17)

Hengenahdistusta (n=16)

Yskaa (n=16)

[

Mahan tai suoliston toiminnanhairigita (n=17)

Pelkoa (n=17)

Unettomuutta (n=17)

Masennusta (n=17)

Henkisté ahdistusta (n=17)

=

Uupumusta tai heikkouden tunnetta (n=17)

Surun tunnetta (n=17)

o
AWIO|O(OT|FR|A~OC|IO(O|~

Vihan tunnetta (n=17)

Turvattomuuden tunnetta (n=17)

e
N | o1

Liikunta- ja toimintakyvyn heikkenemista (n=17)

~N |[Rlojw|hk|k|klojw|lok|o|k

~ R |IO|OO (R (FPINW|A~|IN|oT|OT|O0l

w RO~ OIOOCIWOIRAIW O(IN

o

o NIN|P|OO(FR|O|0|0|0|r| OO

Tiedon tarvetta taman hetkisesta tilanteestanne
(n=17)

=

w

~

N

Toiseksi yleisin oire oli uupumus tai heikkouden tunne, jota yli puolella vastaa-

jista oli paljon tai erittdin paljon. Kipua esiintyi kuudella vastaajalla paljon, seit-

semalla vahan ja neljalla ei lainkaan. Yli puolella vastaajista ei esiintynyt lain-

kaan yskaa, pelkoa, henkista ahdistusta, vihaa tai turvattomuuden tunnetta.

Puolet vastaajista koki surun tunnetta erittdin paljon tai paljon, puolet vahan tai

ei lainkaan. Neljalla vastaajalla esiintyi paljon tiedon tarvetta taman hetkisesta

tilanteestaan, seitsemalla vastaajalla esiintyi vahan ja neljalla ei lainkaan. Avoi-

men kysymyksen vastauksissa vastaajista 13 mainitsi saaneensa lievitysta ja

apua oireisiinsa.

Apua on saatu heti.

Tarpeellista apua on saatu, aina tilanteen mukaan.

Koen etté olen saanut apua.

Olen saanut K-kodissa avun

Parhaiksi oireita lievittaneiksi ja apua antaneiksi asioiksi vastaajat nimesivat

ladkityksen, hoitohenkilokunnan ja omaisten kanssa keskustelun seka hengelli-

sen tarpeen huomioinnin.
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Kipuladkkeet ovat auttaneet, keskustelut henkildkunnan kanssa ovat olleet tarkei-
ta ja auttaneet jaksamaan. Hengellisen tarpeen (rukouksen merkityksen) huomi-
oiminen josta on ollut suuri apu.

Kipulaékkeet ja pahoinvointilaakkeet.

Kivun lievitys on auttanut melko hyvin, pahoinvointi vaikeammin hoidettavissa.
Rauhalliset hoitajat parhaiten.

Olen saanut tarvitsemaani apua, kipuldake.

Olen saanut apua: keskustelut la&kéarien ja hoitajien kanssa, tarvittavat laékkeet,
keskustelut psykoterapeutin kanssa, keskustelut omaisten ja ystavien kanssa.

Olen saanut apua hengitysvaikeuksiin ja yskaan laakkeilla.

Vastaajien arviota saattohoidon laadusta on eritelty taulukossa 6. Vastaajista yli
puolet oli tdysin samaa mieltd siita, etta olivat saaneet osallistua hoitoaan kos-
kevaan paatoksentekoon. Puolet vastaajista oli tdysin samaa mieltd ja kaksi
vastaajaa taysin eri mieltad siita, ettd omaiset on huomioitu paatéksenteossa.
Hoitopaikkojen valinen yhteisty6 oli toiminut taysin saumattomasti viiden vastaa-
jan mukaan, yksi oli tasta taysin eri mielta ja viisi ei pystynyt arvioimaan asiaa.
Vastaajista 15 oli l&ahes tai taysin samaa mieltd siita, etta heitéa on tuettu viime
viikkoina henkisesti hyvin. Nelja vastaajista oli tdysin samaa mielta siita, etta
omaisia tuettu hyvin viime viikkoina, kolme taas taysin eri mielta. Oireiden seka
karsimyksen hoitoa koskevassa kysymyksessa 17 vastaajista oli taysin tai lahes
samaa mielta siita, etta oireita on lievitetty hyvin. Erityisesti kipua oli hoidettu
hyvin, silla kaikki vastaajat olivat lahes tai taysin samaa mielta siita, etta kipu-
ladketta on annettu tarpeeksi. Vastaajista 14 oli sitd mielta, etta heita kohdeltiin

hyvin ja kunnioittavasti, yksi vastaaja oli tasta lahes eri mielta.
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Taysin Lihes En sa- Liahes eri | Taysin eri En pysty
.. . samaa samaa maa mielta mielta arvioimaan
Arvioitava asia mielta mielta enka eri tatd asiaa
mielta
1. Olen saanut osallistua hoitoa- 11 5 1 0 0 1
ni koskevaan paatdksentekoon
2. Laheiseni on otettu mukaan 8 1 1 1 2 4
hoitoani koskevaan paatdksen-
tekoon
3. Saan vaikuttaa hoitooni henki- 13 4 1 0 0 0
I6kohtaisin mielipitein ja toivein
4. Olen saanut vaikuttaa hoito- 13 3 1 0 0 0
paikkani valintaan
5. Hoitopaikkojeni valinen yhteis- 5 3 1 1 1 5
tyd on toiminut saumattomasti
6. Patilastietoni on siirtynyt sau- 6 5 1 1 0 4
mattomasti hoitopaikasta toiseen
7. Minua on viime viikkoina tuet- 12 3 1 0 1 1
tu henkisesti hyvin
8. Laheisiani/ omaisiani on tuettu 4 2 2 1 3 4
hyvin viime viikkoina
9. Olen saanut apua ammattilai- 13 2 2 0 0 1
silta vuorokauden ajasta riippu-
matta
10. Minulle on nimetty henkil6t, 4 6 0 0 1 5
jotka vastaavat hoidostani vuo-
rokauden eri aikoina
11. Kivun tai muiden oireiden 11 4 0 0 1 2
hoidon onnistumista arvioidaan
jatkuvasti
12. Minun oireitani tai mahdollis- 13 4 1 0 0 0
ta karsimysta lievitetd&n hyvin
13. Saan riittavasti kipulaéketta 13 5 0 0 0 0
ja minut pidetdan kivuttomana
14. Pahoinvointiani ja mahdollis- 12 3 1 0 0 2
ta oksenteluani lievitetd&n hyvin
15. Minua kohdellaan kunnioitta- 14 3 0 1 0 0
vasti ja huomaavaisesti
16. Tunnen oloni turvalliseksi 12 5 0 0 1 0
17. Viime viikkoina hoitooni 14 2 0 0 0 2
osallistuneet laékarit ovat olleet
ammattitaitoisia
18. Hoitooni osallistuneen sai- 13 4 0 0 0 1
raanhoitajat, perus- tai l&hihoita-
jat ovat olleet ammattitaitoisia
19. Saan jatkuvasti tietoa sairau- 9 3 3 2 0 1
teni tilasta
20. Hoitooni liittyvat asiat on 12 3 2 1 0 0
selitetty selke&si ja perusteelli-
sesti ymmarrettavalla kielella (ei
"latinalla™)
21. Olen tarvittaessa saanut 11 4 0 0 1 2
apua kaytannon asioiden hoita-
miseksi
22. Hengellisia tai uskonnollisia 9 1 1 0 1 5
tarpeitani on tuettu toivomallani
tavalla
(Jatkuu)
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Taulukko 6. (jatkuu)

Taysin Lahes En sa- Ldhes eri | Taysin eri En pysty
Arvioitava asia samaa samaa maa mielta mielta arvioimaan
mielta mieltad enka eri tatd asiaa
mielta
23. Minun hoitoympéristéni on 13 3 1 0 0 1
rauhallinen
24. Minua on tuettu lasnéololla, 12 1 2 1 0 2
kuuntelulla tai keskustelulla
25. Hoitooni osallistuneet eri 10 3 0 0 1 3
tahot ovat toimineen hyvassa
yhteisty0ssa keskendan
26. Henkildkunnalla on ollut 12 4 1 1 0 0
riittAvasti aikaa minulle
27. Mielestani potilaalla, jolla on 6 2 1 0 0 8
parantumaton ja kuolemaan
johtava sairaus tulee olla mah-
dollisuus saada kuolinapua
(eutanasiaa)

Yksi vastaaja oli taysin eri mieltd siita, ettd koki olonsa turvalliseksi, 12 vastaa-
jaa taas oli tasta taysin samaa mielta. Jatkuvasti tietoa sairautensa tilasta koki
saavansa yhdeksan vastaajaa, kaksi oli tasta lahes eri mielta. Yli puolet vastaa-
jista oli sitd mieltd, ettd heidan hengellisia tai uskonnollisia tarpeita on tuettu
toivomallaan tavalla, yksi oli tAsta taysin eri mieltd ja viisi ei osannut arvioida
asiaa. Viisi vastaajaa ei pystynyt arvioimaan, oliko heille vuorokauden eri aikoi-
na nimetty henkil6t, jotka vastaavat hoidosta tai oliko heidan hengellisia tai us-

konnollisia tarpeita tuettu.

5.3 Saattohoitopotilaiden ajatuksia eutanasiasta

Vastaajista kahdeksan eli lahes puolet oli taysin tai lahes samaa mielta siita,
ettd potilaalla, jolla on parantumaton, kuolemaan johtava sairaus, tulisi olla
mahdollisuus saada kuolinapua eli eutanasiaa. (Taulukko 6.) Kahdeksan vas-
taajista ei pystynyt arvioimaan asiaa. Yksikaan vastaaja ei ollut taysin tai l&hes

eri mielta siita, etta kuolinapua tulisi tarjota.

Puolet vastaajista ei vastannut avoimeen kysymykseen, jossa pyydettiin kuvai-
lemaan ajatuksiaan eutanasiasta. Osa vastaajista ajatteli, etta eutanasian tulisi

olla mahdollista, jos karsimysta ei pystyta hoitamaan.
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Sairauteni parantumaton, haluaisin eutanasiaa kun muu ei toimi.
Jos sy®paa jota ei voi poistaa puollan eutanasiaa.

Toivoisin saavani kuolinapua, jos karsimys tulee sietAmattémaksi.
Tuskia tai kun on tuskia ei pida elamaa pitkittaa.

Ihmiselle pitéisi olla mahdollisuus valita kivuton ja inhimillinen kuolema, kun hoi-
tokeinoja ei enda ole ja hén kokee karsimyksen liiallisena.

Muutama vastaaja ei tdysin osannut ottaa kantaa eutanasiaan tai se heréatti risti-

riitaisia tunteita:
En osaa ottaa kantaa tahan.

Sairauden loppuvaiheessa ei keinotekoisesti pidetd hengissd (nenamahaletku,
ravintoliuokset ym.) Kipuldakkeita pitd&d antaa ettei tunne kipua. Ns "kuolinpiikki"
herattdd paradoksaalisia tunteita.

5.4 Hoidossa parasta ja huonointa edellisen kahden viikon aikana

Vastaajien mukaan parhaimmat asiat hoidossa edellisen kahden viikon aikana
liittyivdt muun muassa oireiden hoitoon, hoitohenkilokunnan ammattitaitoon,
perustoiminnoista huolehtimiseen seka paikkaan, jossa saattohoitoa toteutettiin.
Oireiden lievittymisen tarkeytta sekd perustoiminnoista huolehtimista kuvaavat

muun muassa seuraavat vastaukset:

Kipuldékkeet, rauhallinen ja kiireetdn keskustelu ja rukous. Puhtaudesta huoleh-
timinen (suihku).

Parasta on ollut, kun pahoinvointia on pystytty lievitmaan.
Perustoiminnat sujuu (esim. vatsantoiminta). Hyva olo.
Oireisiin on ldydetty ja tarjottu laakkeet.

Etta on saanut yolla nukkua.

Hoitohenkilékunnan ammattitaito sekd osallistuminen koettiin hoidon parhaaksi

asiaksi muun muassa seuraavien vastausten mukaan:

Sy6paosaston hoitajien osallistuva asenne. Potilaan kosketus.
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Henkilékunnan asenne on ollut erittdin tukevaa, kannustavaa, ystavallista ja rei-
pasta (erityisesti hoitajien).

Henkilbkunnan huolehtiminen.

Olin kahden viikon ajan valiaikaisesti masentunut kotiasioiden vuoksi. Taalla ne
asiat suureni, kun yksin mietti. Lopulta pyysin hoitajaa avuksi ja keskustelimme
pitkan aikaa, rauhoituin eika laakkeita tarvittu ja kotiasiatkin ovat kunnossa.

Kohtelu on erittdin hyvaa. Ihmiset ovat hyvia taalla.

Muutama vastaaja nimesi paikan, jossa saattohoitoa toteutettiin, hoidon par-
haaksi asiaksi. Liséksi yksi vastaaja oli tyytyvainen ymparistoon ja yksi siihen,

etta asiat on selvitetty hanelle.
Karinakotiin paaseminen noin viikko sitten.
Paikanvaihto hoidossa.
Pyytamani asiat on selvitetty minulle
Kaikki oikein hyvin.
Rauhallinen yksindinen huone.

Puolet vastaajista ei vastannut kysymykseen siita, mika oli ollut huonointa hoi-
dossa kahden edellisen viikon aikana. Viisi vastaajaa oli sitd mielta, ettd hoi-

dossa ei ole ollut mitdan huonoa:
Ei ole ollut mitdan huonoa
Ei ole huonoa.

Ei tadalla huonoa hoitoa ole ollut.

Yhden vastaajan mukaan kotisairaanhoito oli huonointa hoidossa kahden edel-
lisen viikon aikana ja yhden mukaan laakarinkiertojen epakunnioittava toteutus

oli huonointa.

Laakarinkiertojen potilasta epakunnioittava toteutus, vieraantunut asetelma. Kes-
kipiste tietokoneen nayttdruutu, ei potilas.

Yhden potilaan huonoin hoitoon liittyva kokemus liittyi hoidon sujuvuuteen:
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Kotisairaanhoitojakson (erittdin lyhyt) jalkeen jouduin palaamaan sairaalaan, jol-
loin jouduin paivystykseen. Jouduin viettamaan siella yli nelja tuntia yolla yksin.
Paivystystila oli liséksi erittdin vetoinen ja kylma, tarisin horkassa kun p&asin
osastolle.

5.5 Kehittamisehdotuksia saattohoidolle

Kymmenen vastaajaa oli jattanyt vastaamatta kysymykseen, jossa pyydettiin
vastaajilta mielipiteitd, kehittamisehdotuksia sek& terveisia koskien viimeista
hoitovaihetta. Vastaajat toivoivat henkilokunnalta hienovaraisuutta seka sita,
ettei heita jatettaisi yksin.
Koen, etta sydpahoidon lopettamisen ilmoittaminen tapahtui tokerdsti, ammatti-
taidottomasti. Minulle soitettiin Tyksista ja ilmoitettiin, ettd hoidot lopetetaan ja jos
koen tarvetta, niin voin saada ajan laakarilta keskustelua varten. Muuten hoito
jatkuu TK:ssa oireiden mukaisesti. Ei nimetty henkil6d mihin ottaisin yhteytta.
Olin yksin kotona ja menin aivan paniikkiin! N&in ei saa tehda! Ei edes kysytty

olenko yksin. Ei kysytty onko minulla mahdollista jakaa téata asiaa kenenkaan
kanssa!

Kuolevaa ei saa jattaa yksin. Min& en halua olla yksin, kun sen hetki koittaa. Jos
kuoleva haluaa olla yksin, asia tietysti toinen. Kuolemaa lahestyessa olisi varmis-
tettava, ettei kuoleva ole peloissaan/kauhuissaan. Omalta kohdaltani toivon kivut-
tomuutta.

Yhden vastaajan kehitysehdotus liittyi eutanasiaan. Kehittamisehdotuksia tuli
myas liittyen likkumisen helpottamiseen seka oireiden lievittamiseen.

Eutanasia pitaisi olla oma paatds. Kivunhoitoon ei kattavaa hoitoa ole. Omat ki-
vut sairaudessa on vaikeita. Ladkari saa paremmin omat eutanasialadkkeensa.
Miksi muiden pitdd antaa paattda omista karsimyksistd. Eutanasia, jotka eivat
kesta kovia karsimyksia.

Sangysta nousemiseen helpottavat sivutangot. Lyhyt, muutoin haittaavat jalkojen

siirtymisté reunojen yli. Tangon pitéisi olla molemmin puolin sankya.
Tarvittaessa kivunlievitysta
Yhden vastaajan mukaan hoidossa ei ollut mitdan kehitettavaa:

Olen taalla kuin "taivaassa". Kaikki hyvin.
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6 OPINNAYTETYON EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

6.1 Opinnaytetyon eettisyys

Tutkimuseettinen neuvottelukunta on laatinut ohjeistuksen hyvdlle tieteelliselle
kaytanndlle ja vain niiden ohjeiden edellyttamalla tavalla tieteellinen tutkimus voi
olla eettisesti luotettava seka hyvaksyttava (Tutkimuseettinen neuvottelukunta
2012). Yleisten tutkimuseettisten ohjeiden mukaan tutkimuksessa tulee noudat-
taa rehellisyytta, huolellisuutta seka tarkkuutta tutkimustydssa, tulosten tallen-
tamisessa ja arvioinnissa (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012), ja tassa
opinnaytetydssa on sitouduttu noudattamaan niita. Tiedonhankinta ty6ta varten

toteutettiin tieteellisten tutkimusten kriteerien mukaisesti.

Opinnaytetydssa on noudatettu tutkimuseettisia ohjeita. Tutkimusluvan talle
opinnaytetytlle on myontanyt projektipdallikko, ja tyon aineistona on ollut lupa
kayttaa saattohoidon laatua mittaavan kyselyn vastauksia. Aineiston keruulle on
saatu kaikki tarvittavat tutkimusluvat. Kyselylomake altistettiin myds Varsinais-
Suomen sairaanhoitopiirin tutkimuseettisen toimikunnan tarkasteltavaksi, joka
hyvaksyi lomakkeen seka puolsi kyselyn tekemista. Tydssa on lupa kayttaa yh-
teistydorganisaation, Lounais- Suomen syopayhdistyksen nimeé. Opinnaytetyo
on julkisesti saatavilla sahkoisessd muodossa, joten tutkimus ja sen tulokset

ovat kaikkien luettavissa.

Tutkimuksen eettisyyden lahtékohtana on potilaan itseméaaraamisoikeus, vas-
taajien vapaaehtoinen osallistuminen ja anonymiteetin turvaaminen. Tutkimus-
tietojen luovuttaminen kenellekdan tutkimusprosessin ulkopuoliselle taholle on
ehdottomasti kielletty. (Kankkunen & Vehvildainen-Julkunen 2009, 176-180.)
Tutkimuksissa, joissa kasitelladn ihmisten henkilokohtaisia ja arkaluontoisia
asioita, anonymiteetin sailyttdminen on erityisen tarkeda (Vilkka 2007, 28), joten
tassa tutkimuksessa sitd on suojeltu erityisen tarkasti. Vastauslomakkeita on
sailytetty lukollisessa kaapissa niin, etteivat ne paady ulkopuolisten kasiin. Ky-
selylomakkeissa ei kysytty vastaajien henkilttietoja. Aineisto siirrettiin lomak-

keista sdhkoiseen muotoon, jonka jalkeen se analysoitiin ja luovutettiin opinnady-
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tetyotd ohjaavalle opettajalle. Tutkimukseen osallistujat olivat tietoisia osallistu-
misen vapaaehtoisuudesta seka siita, mihin vastauksia tullaan tulevaisuudessa
kayttamaan. Kuolevien potilaiden mielipiteiden tutkiminen vaatii tutkijalta erityis-
ta eettista harkintakykya, silla he ovat kohderyhmana erittéain herkka ja kuolema

voi olla aiheena arka.

6.2 Opinnaytetyon luotettavuus

Tutkimuksen kokonaisluotettavuus muodostuu tutkimuksen validiteetista ja reli-
aabeliudesta. Validiteetilla tarkoitetaan tutkimuksen kykya mitata sitd, mita tut-
kimuksessa oli tarkoitus mitata ja reliabiliteetilla tarkoitetaan tutkimuksen kykya
antaa ei-sattumanvaraisia tuloksia. (Vilkka 2007, 149-152.) Kvantitatiivisen tut-
kimuksen luotettavuuden perusta on pitkalti mittarin luotettavuus. Mittarin sisal-
tovaliditeettia arvioitaessa tarkastellaan mittaako mittari tarkoitettua ilmiéta, on-
ko mittari valittu oikein, onko kasitteet muutettu mitattaviksi muuttujiksi luotetta-
vasti ja millainen on mittarin rakenne teoreettisesti. Kvalitatiivisen tutkimuksen
luotettavuuden arvioinnin Kriteerejd ovat muun muassa uskottavuus, siirretta-
vyys, riippuvuus ja vahvistettavuus. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009,
152-153, 159-160.)

Tata opinnaytetyota varten kyselylomakkeita jaettiin saattohoitoa toteuttaviin
yksikdihin yhteensa 227 (=N) kappaletta ja vastauksia kyselyyn tuli yhteensa 18
(=n). Opinnaytetyon vastausprosentti oli siis 7,9 %. Erittéain heikon vastauspro-
sentin vuoksi tutkimustulokset eivat ole yleistettavissa. Jokaisen kyselyyn osal-
listuneen saattohoitopotilaan vastaus on kuitenkin merkittdva jatkotutkimusten

seka tulevaisuuden saattohoidon laadun kehittamisen kannalta.

Opinnaytetydssa kaytetty kyselylomake laadittiin juuri tata tutkimusta varten,
joten sen soveltuvuus saattohoidon laadun mittaamiseen on hyva. Lomake on
laadittu Sosiaali- ja terveysministerion hyvan saattohoidon suositusten seka
kuolevan potilaan oireiden hoitoa koskevan kaypé hoito- suosituksen pohjalta.
Kyselylomakkeen validiteettia pyrittiin vahvistamaan meritoituneista saattohoi-

don asiantuntijoista muodostetun paneelin avulla. Kyselylomakkeen validiteettia
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kuitenkin heikentaa se, etta sita ei esitestattu kohderyhmalla. Esitestaus on eri-
tyisen tarkeaa, kun mittari on kaytossa ensimmaista kertaa tai se on kehitetty
tiettya tutkimusta varten (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 154). Esi-
testauksella olisi siis vahvistettu kysymysten ymmarrettavyyttd. Opinnaytetyos-
sa kaytetyn kyselylomakkeen reliabiliteettia on vaikea arvioida, silla lomaketta
kaytettiin ensimmaista kertaa.

Tulosten luotettavuutta heikentavana tekijdnd voidaan pitaé sita, etta vastaajat
ovat saattaneet valikoitua tutkimukseen esimerkiksi fyysisen tai psyykkisen
voinnin perusteella. Lisaksi on vaikea arvioida, kuinka paljon lomakkeita on yh-
teensa jaettu saattohoitopotilaille, silla tiedossa on vain se maara, minka verran
lomakkeita on toimitettu eri yksikdihin. Ei voida siis sanoa, ettd lomakkeita olisi
jaettu jarjestelmallisesti jokaiselle saattohoidossa olevalle potilaalle, rippumatta
paikasta tai tilanteesta. Suorien lainausten esittdminen parantaa kvalitatiivisen
tutkimuksen luotettavuutta (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 160), jo-
ten avoimien kysymysten vastaukset on opinnaytetytssa esitetty suorina laina-

uksina.
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7 POHDINTA

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli strukturoidulla kyselylla kartoittaa saat-
tohoitopotilaiden kokemuksia hoidosta ja tavoitteena oli kehittda saattohoidon
laatua. Opinnaytetyon aineisto kerattiin Varsinais- Suomen saattohoitopotilailta
kesa- lokakuun vélisena aikana vuonna 2013. Kyselylomakkeen laativat ylem-
man ammattikorkeakoulun opiskelijat, jotka hakivat tutkimukselle myds tarvitta-

vat luvat. Kyselyn vastaukset toimivat taméan opinnaytetyon aineistona.

7.1 Aineistonkeruun kulku

Suomalaisen saattohoidon laatua potilaan nakékulmasta on arvioitu erittain va-
han, joten aikaisempaa kotimaista tutkimustietoa ei aiheesta niinkaan 0ytynyt.
Kansainvalisia tutkimuksia I6ytyi runsaasti muun muassa oireiden hoidosta ja
esiintyvyydesta. Kirjallisuutta sekéa laéketieteellisia teksteja saattohoidosta l6ytyi
melko paljon, mutta osa kirjallisuudesta oli lahinna arvoperustaista pohdintaa
siitd, miten kuoleva potilas tulisi kohdata, ja kaikkea ei tuntunut luontevalta kayt-

téaa opinnaytetyon lahteena.

Opinnaytetyota varten keratty aineisto jai hyvin pieneksi ja vastausprosentti ky-
selyyn oli erittdin huono (7,9 %). Aiheen arkuus oli luultavasti yksi syy heikkoon
vastausprosenttiin. Kuolema on aiheena arka ja vaatii tutkimuksen tekijalta pal-
jon tilanneherkkyytta, eettistd pohdintaa sekd empatiakykya. Kuoleva potilas
saattaa karsid monenlaisista fyysisista seka psyykkisista oireista, jotka heiken-
tavat hanen kapasiteettiaan osallistua tutkimukseen. Lisaksi kaytettavalla tutki-
musmetodilla on merkitystd, kun kohderyhméana ovat kuolevat potilaat. Tassa
opinnaytetydssa kaytetty strukturoitu kyselylomake on siind mielessa kateva
saattohoidon laadun mittaamiseen, etté silla voidaan tavoittaa suuria ihmisjouk-
koja laajalta alueelta. Toisaalta kyselylomake saattaa kuolevista potilaista tun-
tua hieman kylmalta ja etaiselta lahestymistavalta ja sen tayttdminen vaatisi niin

suurta fyysistd ja henkistd ponnistelua, ettd on helpompi jattdd vastaamatta.
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Esimerkiksi kuolevien potilaiden haastattelu voisinkin olla inhimillisempi tapa

tutkia saattohoidon laatua potilaan nakokulmasta.

Hoitohenkilokunnalta vaadittiin tilanteentajua ja rohkeutta, jotta kyselylomakkei-
den jako sujui kuolevaa potilasta loukkaamatta tai jarkyttamatta. Kyselylomak-
keiden jakoa onkin voinut vaikeuttaa se, ettd hoitohenkilokunnalle on ollut epa-
selvaa, ketkd potilaista ovat saattohoidossa. Selkeitd saattohoitopaatoksia ei
ole siis valttamatta tehty ajoissa tai niitéa ei ole selkeésti kirjattu potilastietoihin ja
kun paatds on lopulta tehty, potilas on saattanut olla jo niin heikkokuntoinen,
ettei kyselyyn vastaaminen ole ollut mahdollista. Suurin osa aineistosta oli ke-
ratty Karinakodista, jossa jokaiselle potilaalle on tehty saattohoitopdatos jo en-
nen sinne siirtymista. Joissakin yksikdissa aineistonkeruu oli lopetettu jo suunni-
teltua aikaisemmin ja tyhjid, potilaille jakamattomia kyselylomakkeita palautettiin
osastoilta. Mahdollisesti tahan syyna olivat vaarinymmarrykset aineistonkeruun
kestosta. Lyhyeksi jaanyt keruuaika onkin varmasti yksi syy heikkoon vastaus-

prosenttiin.

7.2 Potilaiden ndkemyksia saattohoidon laadusta

Opinnaytetyon tuloksista voi paatelld, ettd lahes kaikkien kyselyyn osallistunei-
den kuolevien potilaiden saattohoito oli ollut melko korkealaatuista. Oireita oli
hoidettu padasiassa hyvin ja erityisesti kivunhoito nimettiin onnistuneeksi. Aino-
astaan pahoinvointi nimettiin oireeksi, jota ei pystytty taysin hoitamaan. Fyysi-
sista oireista yleisin oli liikunta- ja toimintakyvyn heikkeneminen ja psyykkisista
surun tunne. Aikaisemman tutkimustiedon mukaan vasymys on yleisin oire kuo-
levilla potilailla (Doorenbos ym. 2006, 5), ja tAssakin otoksessa sité esiintyi pal-
jon yli puolella vastaajista. Psyykkisia oireita vastaajilla naytti olevan vahemman
kuin fyysisid. Fyysisiin oireisiin vastaajat olivat saaneet apua muun muassa
la&kkeistad ja psyykkisid oireita olivat lievittdneet hoitohenkilokunnan seka la-
heisten kanssa kaydyt keskustelut. Oireiden lievittyminen nimettiin myos hoidon
parhaaksi asiaksi, joten oireiden tehokas arviointi ja hoito on olennaista hyvan

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Sundelin & Varjo



44

saattohoidon toteutumiseksi. Hyva perushoito ja perustarpeista, kuten unesta ja

puhtaudesta, huolehtiminen vaikuttivat myds olevan merkittavia.

Paikaksi, jossa haluaisi viettaa sairauden viimeiset vaiheet, monet vastaajista
nimesivat sen paikan, jossa parhaillaan olivat hoidossa. Tata voi pitaa merkkina
siitd, ettd vastaajat olivat tyytyvaisia sen hetkiseen paikkaan ja siella toteutetta-
vaan hoitoon. Suurin osa kyselyyn osallistuneista potilaista oli hoidossa saatto-
hoitokodissa, joten Karinakoti oli yleisin paikka, jossa vastaajat halusivat viettaa
viimeiset vaiheensa. Mikali kyselyyn olisi osallistunut enemmé&n kotisaattohoi-
dossa olevia potilaita, olisivat toiveet kotikuolemasta saattaneet nousta enem-
man vastauksissa esiin. Kotioloissa ei ollut taman otoksen vastaajista kuin yksi,
joten sairaalassa toteutetun ja kotisaattohoidon valisia eroja ei voitu tassa tyos-

sa vertailla.

Aikaisemman tutkimustiedon mukaan kuolevat potilaat haluavat osallistua omaa
hoitoaan koskevaan paattksentekoon (Volker ym. 2004, 957). Taman tyon tu-
loksista voi paatella, etté saattohoitopotilaat ovat melko hyvin saaneet vaikuttaa
omaa hoitoaan koskevaan paatoksentekoon. Potilaiden mielipiteitd otettiin
huomioon hoidossa ja hoitopaikan valinnassa. Hoidon saumattomassa toteutu-
misessa oli jonkin verran ongelmia ja esimerkiksi hoitopaikkojen vélinen yhteis-
tyo ei aina ollut potilaan nakdkulmasta sujuvaa. Aina mydskaan hoitoon osallis-
tuneiden eri tahojen valinen yhteisty6 ei ollut aivan onnistunutta. Useat vastaa-
jat eivat osanneet arvioida hoitopaikkojen valista yhteistyota, mika voi olla 0soi-
tus siitd, ettd mahdolliset ongelmat eivat ainakaan potilaan nédkdkulmasta ole

vaikuttaneet hoidon laatuun.

Hoitohenkilékunnan ammattitaitoon saattohoitopotilaat ovat timén otoksen mu-
kaan melko tyytyvaisia ja henkilékunnalla on ollut usein riittavasti aikaa potilaal-
le. Parhaiksi asioiksi hoidossa onkin nostettu usein ammattitaitoinen hoitohenki-
l6kunta sekd sen osallistuva asenne. Toisaalta vastauksista ilmeni myods se,
ettd osittain esimerkiksi ladkareiden toimintatapoihin kaivattiin parannusta. Ai-
kaisemman tutkimustiedon mukaan henkilokunnan vuorovaikutuksen merkitys
saattohoitopotilaiden viimeisissa vaiheissa on suuri (Law 2009, 2634-2636), ja

taman otoksen tulokset vahvistavat sita. Potilaat toivovat henkilokunnalta kun-
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nioittavaa kohtelua (Vig & Pearlman 2003, 1599), ja tdman otoksen mukaan
heitd onkin kohdeltu kunnioittavasti. Saattohoitopotilaat kokevat, etta laheisia ja
omaisia ei ole aina tuettu riittdvan hyvin eikd heita ole otettu mukaan hoitoa
koskevaan paatoksentekoon. Aikaisemman tutkimustiedon mukaan potilaat
ovat huolissaan laheistensa parjaamisesta (Volker ym. 2004, 957), ja se saat-

taakin lisata potilaan huolta siitd, tuetaanko laheisia riittavasti.

Eutanasia vaikutti taman otoksen perusteella olevan haasteellinen kysymys
saattohoitopotilaille. Aikaisemman tutkimuksen mukaan saattohoidossa olevat
syOopaa sairastavat potilaat jakaantuvat eutanasian puolestapuhujiin (29 %),
eutanasiaa vastustaviin (20 %) sekd enemmistdjoukkoon, jotka ovat epavarmo-
ja (51 %) kannastaan eutanasiaa kohtaan (Karlsson ym. 2011, 34-42). Taman
otoksen mukaan eutanasia jakaa mielipiteet niihin, jotka kannattavat sita ja nii-
hin, jotka eivat osaa maaritella kantaansa. Eutanasiaa vastustavia potilaita ei
tassa otoksessa ollut. Avoimien kysymyksien vastausten perusteella osassa
saattohoitopotilaista eutanasia herattaa ristiriitaisia tunteita. Voisi ajatella, etta
ristiriitaiset tunteet aiheutuvat siita, ettd oma kuolema on niin lahelld ja asiaa on
vaikeaa ajatella laajemmasta nakokulmasta. Pelko oireista ja karsimyksesta
voivat saada kuolevat potilaat kannattamaan eutanasiaa, mutta toisaalta jaljella

oleva aika voidaan kokea niin arvokkaaksi, etta sita ei haluttaisi lyhentaa.

Tyon tulokset eivat heikon vastausprosentin vuoksi ole yleistettavissa kuvaa-
maan Varsinais-Suomen saattohoidon laatua potilaan arvioimana. Siita huoli-
matta ne ovat arvokkaita ja merkittavia jatkotutkimuksen seka saattohoidon laa-

dun kehittdmisen kannalta.

7.3 Kehitys- ja jatkotutkimusehdotuksia saattohoidon laadun parantamiseksi

Tyon tulosten mukaan saattohoidon laadun paranemiseksi laheisia tulisi huomi-
oida enemmaéan saattohoidon aikana, hoidon toteutuksen tulisi olla saumatto-
mampaa ja joissakin tilanteissa hoitohenkilokunnalta toivottaisi hienovaraisem-
paa kohtelua. Esimerkiksi oireenmukaiseen hoitoon siirryttdessa laakarin tulisi

keskustella potilaan kanssa asiasta ja jatkohoitosuunnitelmista, jotta potilas ei
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kokisi jddvansa asian kanssa yksin. Olisi tarkedd, etta potilaalla olisi tiedossa
jokin paikka, johon voi ottaa yhteytta mihin vuorokauden aikaan tahansa. Lisak-
si potilaalla tulisi olla, niin halutessaan, parempi mahdollisuus saada jatkuvasti

tietoa sairautensa tilasta.

Moni saattohoitopotilas halusi taman otoksen mukaan viettda viimeiset vai-
heensa saattohoitokodissa. Varsinais-Suomessa on vain yksi saattohoitoon eri-
koistunut hoitokoti, joten voisi ajatella, ettéd niitéd kaivattaisi tulevaisuudessa
enemman. Toisaalta tdma tulos poikkeaa siita, etta saattohoitoa tulisi tulevai-
suudessa keskittaa yha enemman perusterveydenhuoltoon. Olisikin optimaalis-
ta, ettda julkinen terveydenhuolto pystyisi tarjoamaan yhta kokonaisvaltaista

saattohoitoa kuin yksityinen sektori.

Taman otoksen mukaan osa saattohoitopotilaista vaikuttaisi toivovan mahdolli-
suutta eutanasiaan, mikali karsimys on sietamatontd. Luotettavan tuloksen
saamiseksi tata asiaa tulisi kuitenkin tutkia lisaa. Tassa kyselyssa ei ollut selvi-
tetty saattohoitopotilaiden kantaa palliatiiviseen sedaatioon, joten sen ja eu-
tanasian herattamia ajatuksia ei voida tassa vertailla. Kuolevien potilaiden aja-
tuksia palliatiivisesta sedaatiosta olisikin hyva jatkossa selvittaa.

Suomalaisen saattohoidon laadun kartoittamiseksi seka kehittdmiseksi aiheesta
tulisi tehdd huomattavasti laajempaa tutkimusta. Kyselylomaketta, jota on tas-
sakin opinnaytetydssa kaytetty, voisi hyddyntda myos tulevissa tutkimuksissa.
Saman kyselyn voisi my0s toistaa, mutta aineistonkeruuajan tulisi olla pidempi
ja saattohoitopaatdsten tekemista seka selkeda potilasasiakirjoihin kirjaamista
tulisi sitd ennen tehostaa, jotta vastausprosentti ei jaisi yhta heikoksi kuin tassa
otoksessa. Jatkotutkimusta voisi kohdistaa laheisten huomioimiseen saattohoi-
don aikana ja hoidon toteutuksen sujuvuuteen. Kuolevien potilaiden mielipiteita
seka kehittAmisehdotuksia voisi selvittdd esimerkiksi haastattelemalla, mika
saattaisi joidenkin kuolevien potilaiden nédkdkulmasta olla kyselylomaketta
lahestymistapa. Suomalaisen saattohoidon laatua tulee kartoittaa ja

kehittdd, joten aiheesta on tarke&a tulevaisuudessa tehda lisatutkimusta.
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Liite 1

Kyselylomake

SAATTOHOIDON LAATU
Tunm ammattikorkeakoul

Loumais-Suomen Sydpayhdistys ry.
Varsinais-Suomen sairaanhoitopim

KYSELYLOMAKE VAKAVASTI SYOPASAIRAILLE POTILAILLE

ARVOISA VASTAANOTTAJA

Pyydimme kohtelizimmin Teitd osallishimasn vakavasti sySpasairaan potilaan hoidon laadun arvicintia ja
kehittamistd koskevaan tutkimukseen vastaamalla tdhin kyselyyn Tarkoituksena on kartoittaa wvakavast
syOpdsairaan potilaan hoidon laatua ja tavoitterna on edistdid korkeatasoista ja yhdenvertaista heitoa.
Osallistumisenne on vapaaehtoista, mutta jokaisen kokemmkset ja kehittimisehdotukset ovat tarkeitd. Jos ette
kuitenkaan halua osallistua, voitte hivittad timan lomakkeen (kieltaytymisellinne ei ole valkusta hoitoonne tai
kohtehnmne). Tzhin tutkimukseen tavoitellaan osallistujiksi noin 30-100 viimeisen vaiheen syGpasairasta
potilasta ja heidin omaisiaan tai l3heisii@n sekd sySpisairaiden potilaiden hoitoon osallistuvaa henkildkumtaa
WVarsinais-Suomen alueelta (TYKES, Salo, Kasnnan Faisio, Loimaa, Uunsikaupunki, Vehmaa ja Karmakot
(Loumais-Suomen Sydpayhdistys).

Eysymyksilld kartoitetaan Teidin kokemmksianne ja mielipiteitinne syGpahoidon vimeisen vatheen laadusta ja
esimerkiksi sitd, mikd hoidossanme on edellisen kahden viitkon aikana ollut mahdollisesti hyvin ja mika huonosti.
Eysely on lnottanmuksellinen ja Teidin henkildllisyytenne ei tule esille missdan tutkinksen vaiheessa. Edetkas
vastaamalla jokaiseen kysymykseen valitsemalla mielipidettinne parhaiten vastaava vaihtoehto tal kirjoittamalla
vastauksenne sille varathmm filaan Veitte tarvittaessa pyytdd apua kyselyn tiyttimiseen Kysymyksiin el ole
oikeita eikd viani vastauksia, vaan kimnostus kohdistm nimenomaan Teidin kokemukseenne. Pyydamme Teita
kmittisesti arvioimasan asian totewtimmsta juuni Teidin hoidossanme. Taytetyn kyselylomakkeen voitte antaa
suljetussa  kirjekuoressa vuodeosaston saraanheitajille tal palauttaa sen palautuskirjekuoressa tutkijoille
(postimaksu on maksettu puolestanne).

Tufkimukselle on saatn asianmukaiset tutkimusluvat. Lisatetoja tutkimukseen littyvistd asioista saa hankkeen
projektipdillikké Raija Nurmiselta (pubh (44 9074 582). Tutkimms toteutetaan vyhteistyfssd Tumm
ammattikorkeakoulm, Varsinals-Suomen sairasnhoitopiinn ja Lounais-Suomen Sydpdvhdistyksen kesken ja
hanke luttyy osama ™ Sydpipotilaiden hyvd heitopollu™ — projekting Tavoitteena on julkaista tulokset
opinndytetdind, tieteellisend artikkelina ja ammattilebtijulkaisuinag. Korostamme vield ettd kenenk3in
henkiléllisyys ei tule julkaismissa esille. Kiitimme jo efukiteen arvokkaista vastauksistanme ja toivomme
Pystyvimme niiden avulla kehittimén sy&pdhoitoa vastaamaan parhaalla mahdollisella tavalla potilaiden ja

heidin 1gheisten tarpeita.
Turssa 31.52013
Faija Nurmunen, esh, TtT, yhiopettaja  Sitkku Jyrkkid, LT, dosenth Twija Leinonen, esh, TtT, yliopettaja
Tunm ammattkorkeakoul Hallimmollinen osastonylildakan Tunm ammathkorkeakoulu
Fuiskatu 8, 20720 Turku Sydpaklinikka, TYES Emiskatn 8, 20720 Turku

. e @tukuamk f ik ko atvks f 2 lei turkuamk f
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Vastatkaa kysymyksiin ympyroimalla valitsemanne vaihtoehto tai kirjoittamalla vastauksenne sille varathmm
tilaan.

TAUSTATIEDOT

1. Olen 1. nainen
2. mies

1. Ikani on wuotta
3. Asuinpaikkakuntam on

4. Sairastan sydpaa (kertokaa mitd sy0paa sarastatte)

5. Olen sairastanut syGpai vuotta

6. Oletteko keskustelleet ldakannne kanssa avoimesti sairautenne ennusteesta
1. kylla, olen keskustellut
2. en ole kesknstellut
3. en musta keskustelleeni

7. Olen tilld hetkelldi 1. kotona yksin

2. kotona, kenen kanssa
3. palvelutalossa, nussa
4. vanhainkodissa, missa
5. Karimakodissa Turassa
6. yksityisessa hoitolaitoksessa, missa
7. Turmum yliopistollisessa keskussairaalassa
2. terveyskeskuksen tal -aseman vuodeosastolla perusterveydenhuollossa

a. Salo

b. Kaarina

c. Raisio

d Loimaa

e. Vehmaa

f. Unsikaupumki
9. jossain muualla, missd

8. Miks kouluarvosanan (4 - 10) antaisitte koko syopahoitoprosessillenne (eli hoidolle sairastumisen alusta tahin
vastaamishetkeen)? Arvosanami on
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9. Kirjoittakaa alla olevaan tilaan, missd ja miten haluaisitte viettia sarautenne viimeiset vatheet

Liite 1

10. Kninka paljon Teilld on talla hetkella

erittiin e €I 05AA
paljon | |paljon| |viihin| |lainkaan | |sanoa
3 2 1 0
3 2 1 0
3 2 1 0
3 2 1 0
3 2 1 0
3 2 1 0
3 2 1 0
3 2 1 0
3 2 1 0
3 2 1 0
3 2 1 0
3 2 1 0
3 2 1 0
14. liikunta- ja toimintakyvyn heikkenemists ......... 4 3 2 1 0
15. tiedon tarvetta timén hetkisestd tilanteestanne ... 4 3 2 1 0

11. Jos Teilld on esimntynyt kahden edellisen vitkon atkana jokin edelld mainitmsta cireista tai Teilld on ollut

muita haittaavia asicita, niin oletteko saaneet nithin tarvitsemaanme apua ja jos olette, niin mika on auttamt

parhaiten?
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12, Oletteko keskustellest seuraavien ammattilaisten kansza hoitonne viimeisistd vaiheista
gi tarvetta
Elli & snosaasapea  heshustcluun

1. enkoizldEkan 1 2 3 4

2. enkoistuva 1&8kan ..o 1 2 3 4

3. saimaamhoitaja ...l 1 2 3 4

4. terveyskeskusladkan | 2 3 4

5. sosiaalihoitaja 1 2 3 4

6. psykolog .. S | 2 3 4

7. psykiatm .. . e 1 2 3 4

g klvmh-mtoou e:rilcmsmmﬂ laﬁkan 1 2 3 4

9. pappi tai oom sielmhoitaja ... 1 2 3 4

10. joku nmm ammattilamen, kuka

Sewraavassa on vantiom3, jotka koskevat syGpiboitonne vimersid vatheita. Pyydimme Teiti arvicimaan, missi maann
olette samaa fal erl mielti esitetyn asian kanssa. Jos kyseista asiaa el ole esuntynyt lainkaan terdin hoadossarme kahden

edellisen vikon akana tal ette nymsta asiasta mutiin rengastakaa vailhtoebto “en pysty arvioimaan titd asiaa”™ Valitkaa
kokemmstarme parhatten kuvaava vaihtoehto ympyroimalla sen pumere. Arvioikaa asian toteufurmsta noin kahden edellisen

vitkon ajalta.
&N samaa
taysin (| libes || enkd lahes | |thysi &n pysty
SAMAA | | saman eri eri eri | (arvicimaam
mieltd | | mieltd|| mielis ||mieltd] |mi titd aziaa
1. Olen saamat esallistua heitoam koskevaan paatoksentekoon .......... 5 4 3 2 1 0
2. Liheisem on otetiu mukaan hottoam koskevaan paitiksentekoon ... 5 4 3 2 1 0
3. Saan vakuttaa hoitoon henlaldkohtaisin mielipitemn ja totvommksm 5 4 3 2 1 0
4. Olen saamt vaikuttaa hoitopaikkand valintaan ... 5 4 3 2 1 0
5. Hoeatopaikkojem vahnen vhteistyd on torommut saumattomasty ... 5 4 3 2 1 0
6. Pohlastietoni on siirtynyt saumattomast hortopatkasta tolseen ... 5 4 3 2 1 0
7. Minua on viime vitkkoina tuettu henkisest byvan oo 5 4 3 2 1 0
3. Liheisiim / omaisiam on teettu hyvin vime vokkeina .o 5 4 3 2 1 0
9. Olen saaput apua ammathlaisilia vuorckauden ajasta nippumatta ... 5 4 3 2 1 0
10. Mimﬂleunmnuﬂyhenhlm,mﬂmwmhmdnshm
wuorokauden en aikoina 5 4 3 2 1 0
11. Exvun tai nuden cireiden hoidon onmstumista arvicidaan
JEERAIVASL e 5 4 3 2 1 0
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€n pysty
arvicimaan
—

12. Minun cireitani ja mahdollista kirsimystini hevitetizn byvin ........

13. Saan mittivash kipuliiketti ja mimit prdetiin knwitomana ...

14. Pahoinvomtiam ja mahdollista oksenteluani hevitetiin byvm ...

15. Minua kohdellaan kumnioittavasti ja lnomaavaisesti ...

16. Tunnen olomt furvalliseksl oo

17. Viime vmkkoina hottooni osallishmeet 133kant ovat olleet
ATTIAHEEIEOISIA . o ove e e e e s e

18. Hoatoom osalhstunest sairaanhoitajat, perus- taa lilo heatajat ovat
olleet ammathitartoisia

20. Hoatoomi listtyvit asiat on sebifetty selkedsh ja perusteallisesti
ymmarrettivalla kuelalla (1 “latmalla™) ...

21. Olen tarvittaessa saamut apua kiytinnan asioiden horfamisek=i .

22 Hengelllsulmnskmm]llsularpulamunhmtm

toivomallani tavalla .

24 Mhmua on tuetin lisniololla, kmmtelulla tai keskustelulla ...

25. Hoatooni osalhstunest en tahot ovat toimineet hyviss3 vhteistydssi

26. Henkilskunnalla on ollut niftavist aikaa momuolle

27. Mielestim potlaalla, jolla on parantumaton ja kuolemaan johtava

5

4

3

2

1

0

Ewvailkaa lyhyest, mmkalaisia ajafuksia Tedlld on entanasiasta (eh armokuolemasta, jonka tavoitteena on sietimdttdmén
kirsimyksen lopettaminen  kun sairauteen #1 ole hoatokeinoja eikd kirsimys ole mnlla tavein hevitettivissi)7
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LOPUKSI

EKuvailkaa lyhyesti, mika hoidossanne on kahden edellisen viikon atkana ollut parasta 7

EKuvailkaa lyhyesti, mika hoidossanne on kahden edellisen viikon atkana ollut huonointa?

Jos Teilld on mmta sydpdpotilaan vnmeiseen hottovatheiseen lunttvia mielipiteiti, kehittimizehdotulksia ta terveisid,
olkaa byvi ja kertokaa niisti alla clevaan filaan. Tarattaessa voitte jatkaa lomakkeen kiantépuolelle. Olemme kiitolhsia
kaikista huomiciztanne ja ehdotuksistanne.

Eiitos vastauksistanne!
Toivomme niiden avulla pystyvimme kehittimiin syvopipotilaiden hoitoa parhaalla mahdollizella tavalla
vastaamaan potilaiden ja heidin omaisten ja liheizten tarpeisiin.
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