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Vuosittain noin 15000 ihmistd Suomessa tarvitsee saattohoitoa. Joka viides kuolemista
johtuu sydvastad. Suurin osa kuolevista potilaista haluaa kuolla kotona riittdvéan avun
turvin. Kuolevan potilaan saattohoito kotona on kasvava suuntaus kaikkialla
maailmassa.

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata kotona saattohoidossa olevien aikuisten
syopapotilaiden omaishoitajien tuen tarpeita koskien fyysista hoitoa seké tekijoitd, jotka
edistivat naihin tarpeisiin vastaamista. Tutkimus tuotti taustatietoa dosentti Sankelon
tutkimushankkeeseen ja oli ensimmaéinen osa sité.

Aineisto kerattiin teemahaastattelujen avulla, joita oli yksi ryhma- ja kolmetoista
yksilohaastattelua. Tiedot kerattiin talvella 2015 - kesalla 2015. Aineistossa on
viisitoista tiedonantajaa (n=15). Haastateltavat olivat joko omaishoitajia tai vastaavia
henkilQitd, jotka hoitivat tai avustivat laheistd saattohoidossa olevaa potilasta kotona.
Osallistujakriteereita olivat, ettd saattohoitopotilas oli kotikunnan Kkotihoidon tai
kotisairaalan palvelujen piirissé, ik& oli yli 18 vuotta ja ettd omaishoitaja oli hoitanut
ldheistda sydpapotilasta vahintddn kaksi viikkoa ennen kuolemaa kotona ja enintaan
kaksi vuotta sitten. Tutkimusaineisto analysoitiin kvalitatiivisesti kayttden Colaizzin
kehittamaa fenomenologista analyysimenetelméaa.

Tiedonantajien keski-ik& oli 64,7 vuotta (vaihteluvédli 36-81 vuotta). Naisia oli
yksitoista ja miehid nelja, joista yksitoista oli puolisonsa omaishoitajia, yksi aikuisen
lapsensa ja kolme vanhempansa omaishoitajaa. Keskeistd omaishoitajien tuen tarpeissa
oli oppia fyysinen hoito, tiedon hallinta sekd saada aikaan tehokas ja toimiva yhteistyo
tukiverkoston kanssa. Tuen tarpeita ilmeni my6s toimivan hoitoympariston
toteuttamiseksi seka riittdvien resurssien saamiseksi. Omaishoitajien fyysisen hoidon
tuen tarpeisiin vastaamista edistdvind tekijoind olivat hoitotyén ammattilaisten
patevyys, tiedon antaminen ja jakaminen, yhteistyén lisddminen ja vastuun jakaminen
sekd moniammatillinen yhteistyd. Noin puolet omaishoitajista koki tarvitsevansa
enemman maarallisesti tukea fyysisen hoidon toteuttamiseksi. Toisaalta omaishoitajat
eivat osanneet aina pyytaa liséé tukea saattohoidon nopeasti muuttuvissa tilanteissa.

Johtop&éatds on, ettd omaishoitajille tarvitaan enemman tukea monilla tasoilla. Tarkein
tulos on, ettd omaishoitajat kokevat vaikeuksia hankkia tarvittavat palvelut niiden
hajanaisuuden ja vaikean saavutettavuuden vuoksi. Omaishoitajat tarvitsevat
yhteyshenkilon koordinoimaan tarpeitaan ja tarjoamaan tietoa sekd palveluja.
Omaishoitajat toivoivat vastuun jakoa ja nopeampaa reagointia muuttuviin tuen
tarpeisiin  saattohoidon aikana. Tulevaisuudessa tarvitaan interventiotutkimuksia
omaishoitajien tuen tarpeisiin vaikuttavien interventioiden I0ytamiseksi.

Asiasanat: saattohoito, omaishoitaja, sydpapotilas, fyysisen hoidon tuki, kotihoito ja
kotisairaala
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Background is that each year about 15000 people in Finland need hospice care. Every
five deaths due to cancer. The majority of patients who die would like to die at home,
with adequate support. Dying patients in hospice is a trend all over the world.

Purpose of the study was to scan in hospice of the adult cancer patient’s caregivers
support needs regarding physical treatment as well as factors that contributed to
answering these needs. The study produced the background information to docent
Sankelo’s the intervention research project and was first part of that.

Method was theme interviews of one group and thirteen individual interviews. Data was
collected in winter 2015 - summer 2015. The material included fifteen interviewee
(n=15). Interviewee were caregivers or a persons close to like this the actors in hospice
at home. Criteria were also a cancer patient’s home-care services or home hospital
services, age over 18 years, caregiver had taken care of nearby cancer patient at least
two weeks before the death at home and no more than two years had passed here. The
data were analysed qualitatively using the phenomenological method of analysis
developed by Colaizzin.

Information giver’s the average age was 64,7 years (range 36-81 years) and eleven were
women and four men, eleven of them were spouses’ carers, one was adult children
caregiver and three was parents’ caregivers. The main results of the caregivers' support
needs were learning physical care, to manage the information of care, to reach effective
and functional cooperation of support network. There were also needs of support to
implement the functional environment of care and respect to obtaining adequate
resources to hospice. The main results of the caregivers' physical care supporting needs-
promoting factors were nursing professionals' skills, information giving and sharing,
increased cooperation and sharing of responsibility, as well as multi-professional co-
operation. About half of caregivers experienced that they do not get quantitatively
adequate support for the implementation of physical care. On the other hand caregivers
were unable to always ask for more support during the hospice in rapidly changing
situations.

Conclusion is that more support is needed on many levels. The most important aspect is
the caregivers perceive difficulties of fragmentation of services and resulting difficulties
in obtaining the necessary services. There is need a contact person to coordinate each
caregiver needs and provide the services and information. Caregivers also hope for
division of responsibilities and a faster response to their changing needs to get support
during hospice. In the future we need more intervention studies caregiver’'s support
needs to find interventions to meet the needs of family carers support.

Key words: hospice, a caregiver, a cancer patient, support of physical care, home care
and home hospital services
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1 JOHDANTO

Kuolevien potilaiden saattohoito kotona on ollut kasvavana suuntauksena ympéri
maailmaa (Wilkes & White 2005, Law 2009). Arvioidaan, ettd vuosittain noin 15 000
ihmista Suomessa tarvitsee saattohoitoa ja noin puolet heistd olisi mahdollista hoitaa
kotona kotihoidon tai kotisairaalan turvin (STM 2010, Valvira 2014). Vuonna 2008
kotona kuoli 17 % kaikista noin 49 000 kuolleesta eli noin 8300 henkil6a.
(Tilastokeskus 2009, STM 2010). Syopaan kuolee vuosittain Suomessa noin 10 000
potilasta, eli noin viidesosa kuolemista oli syovén aiheuttamia. (THL 2010,
Tilastokeskus 2015). Syopé on yksi yleisimpia kuolinsyitd ja monille kuolema on péatos
pitkdaikaiselle sairausprosessille. Kun sytpaa sairastava potilas on kotisaattohoidossa,
on péavastuu hoidosta omaisilla tai laheisilld, vaikka apua saadaan kotihoidon ja/tai
kotisairaalan henkilostolta. (STM 2010.)

Kotona kuolevaa potilasta hoidettaessa tulee hoitamisen resurssien olla kunnossa ja
apua tulee olla saatavilla ympari vuorokauden (Wilkes & White 2005, STM 2010).
Kotona tapahtuva saattohoito on hyvéd suunnitella yksityiskohtaisesti heti hoidon
alkaessa. Suunnitelmassa otetaan huomioon muun muassa yhteystahot, joista saa
neuvoja ongelmatilanteessa seka jatkohoitopaikan tilanteen niin vaatiessa. (STM 2010,
ETENE 2012.) Suurin osa kuolevista potilaista haluasi kuolla kotonaan riittavan tuen ja
avun turvin (Ahlner-EImquist ym. 2004). Kuolevat potilaat ja heidan laheisensd ovat

olleet yleensa ottaen tyytyvéisid kotona saamaansa hoitoon (Candy ym. 2011).

Taman laadullisen, fenomenologisen tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata kotona
saattohoidossa olevien sy0p&a sairastavien aikuisten potilaiden omaishoitajien tuen
tarpeita koskien laheisen fyysista hoitoa seka tekijoita, jotka edistavat ndihin tarpeisiin
vastaamista. Analyysissa sovellettiin  Colaizzin  kehittdm&4 fenomenologista
analyysimenetelm&a. Siind omaishoitajien kokemukset maéérittyivat tulkinnallisena
ymmarryksend, josta muodostettiin tdman tutkimuksen yleinen merkitysrakenne eli
yhteenveto kotona saattohoidossa olevien aikuisten syopapotilaiden omaishoitajien tuen
tarpeista koskien fyysistd hoitoa sekd tekijoistd, jotka edistivat ndihin tarpeisiin
vastaamista. Tutkimus on osa THT, dosentti Merja Sankelon tutkimushanketta
”Omaishoitajien tukeminen ja ohjaus fyysisen hoidon antamisessa kotona
saattohoidossa olevalle syopépotilaalle -intervention kehittdminen, toteutus ja arviointi”.
Tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa tietoa tutkimushankkeelle omaishoitajien tuen

tarpeista.



2 KIRJALLISUUSKATSAUS
2.1 Tiedonhaun kuvaus

PICO -formaatin avulla asetettiin sisd&nottokriteerit tutkimusten valintaprosesseille
kirjallisuuskatsaukseen (Johansson ym. 2007). Tassé tutkimuksessa potilasrynméa (P)
rajattiin  kotihoidon tai kotisairaalan sydpapotilaisiin, jotka ovat kotisaattohoidossa
ldheisen omaishoitajan tuella. P&dinterventiona (I) tarkoitetaan omaishoitajan
suorittaman fyysisen hoidon tukemista ja omaishoitajan tuen saamista edistavié tekijoita
ldheisen syodpdapotilaan kotisaattohoidon aikana. Vertailuinterventiona (C) tukikeinot,
joita kaytetddn yleisesti laheisten tukemiseksi syodpdpotilaan saattohoidossa eri
konteksteissa. Lopputulosmuuttujina (O) ja tutkimusten valintakriteerind huomioitiin
kotihoidon ja/tai  kotisairaalan tuella kotona toteutettuja  sydpapotilaiden
saattohoitojaksoja, omaishoitajien fyysisen hoidon toteuttamisen tukemista ja tukemista
edistavia tekijoita laheisen sydpéapotilaan saattohoidossa tutkivat tutkimukset. Ne, jotka
kasittelivat edella mainittuja aiheita, siséllytettiin kirjallisuuskatsaukseen. Tassé
kirjallisuuskatsauksessa on tieteellisida artikkeleita Suomesta ja maailmalta —
Euroopasta, Yhdysvalloista, Kanadasta ja Australiasta. Kirjallisuuskatsaukseen
valikoitui  kolmekymmentékaksi  varsinaista  tutkimusartikkelia ~ (Liite  8.).
Ulosjattokriteerit olivat seuraavat: 1) ei koko tekstid saatavilla, 2) hoitoympéristojen
konteksti muu kuin kotihoito tai kotisairaala ja/tai 3) potilaat eivat ole syOpésairaita ja

eivét saa laheiseltd omaishoitajalta kotisaattohoitoa.

Aineisto kirjallisuuskatsaukseen hankittiin  systemaattisena hakuna viidestad eri
tietokannasta ja sen lisaksi kaytettiin manuaalista hakua. Tiedonhaku suoritettiin
Medline-, PubMed-, Cinahl-, Cochrane- ja Medic-tietokannoissa. Hakusanoina
kéytettiin seuraavia hakusanoja: hospice care, caregiver, family caregivers, support,
supporting, end of life care, palliative care at home, cancer, kotisaattohoito,
omaishoitaja, tukeminen ja syopa. Turun yliopiston kirjaston informaatikkoa kaytettiin

apuna tiedonhaun alussa.

Tiedonhaut toteutettiin neljand kertana 08/2014, 11/2014, 05/2015 ja 01/2016.
Uusintatiedonhaut suoritettiin 05/2015 ja 01/2016. Tdydentdva tiedonhaku suoritettiin
my0s 01/2016. Hakutulokset kaytiin ensin 1api otsikkotasolla ja valittiin otsikon mukaan
sopivat tutkimukset tarkempaan tarkasteluun. Taman jélkeen luettiin tutkimuksista

abstraktit, joiden lukemista ohjasivat tutkimuskysymykset. Abstraktien johdosta



tutkimuskysymyksiin vastauksia antavat artikkelit valittiin tarkempaan tarkasteluun.
Mukaan hyvaksyttiin 32 lahdetté kirjallisuuskatsaukseen (Liite 8.) ja 101 l&hdetta koko

pro gradun tiedonl&hteiksi.

Manuaalisessa tiedonhaussa tietoa haettiin tieteellisten tutkimusartikkeleiden
lahdeluetteloista, kirjallisuudesta, STM:n ja THL:n sivuilta. Vapaahaulla haettiin
Googlesta myos artikkeleita menetelmakirjallisuudesta, saattohoidosta,
kotisaattohoidosta ja omaishoitajuudesta. Manuaalisella haulla valittiin lahteita.
Lahteind kaytettiin myds vaitoskirjaa, Kirjallisuuskatsauksia, tieteellisia artikkeleita,
tieteellisia raportteja ja my0s muuta Kirjallisuutta sek& www-ldhteitd aiheesta.
Tiedonhaun eri vaiheet on esitetty seuraavaksi Flow-kaaviossa 1. (Katso myos Liite 6.,

Tutkimuksen kirjallisuuskatsauksen tiedonhaun kuvaus.)

Kaavio 1. Flow-kaavio tiedonhausta
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2.2 Sybpapotilaan saattohoito kotona

Saattohoito on palliatiivisen hoidon viimeinen vaihe, jolloin potilaalle annetaan oireita
lievittavaa hoitoa viimeisten kuukausien ja pdivien aikana (ETENE 2012). Saattohoito
tarkoittaa vaikeasti sairaan ihmisen hoitoa silloin, kun parantavasta hoidosta on
luovuttu. Paatoksen saattohoidon aloittamisesta tekee erikoissairaanhoidon laékéri ja
vaatii aina lahetteen hoitavalta laakariltd. (STM 2010.) Saattohoidon oikeudellinen
perusta I0ytyy perustuslaista ja sen eettisia arvoja ovat hyvé hoito, oikeudenmukaisuus,

ihmisarvon ja itseméaaradmisoikeuden kunnioittaminen (STM 2010, ETENE 2012).

WHO ja Euroopan Neuvosto ovat laatineet saattohoidon suositukset, jotka koskevat
saattohoitopotilaiden oireiden hallintaa, perhekeskeisyyden huomioimista, potilaan
hengellisiin ja psykososiaalisiin tekijoihin liittyvien tarpeiden tukemista sekd hoidon,
koulutuksen ja tutkimuksen jdrjestdmistd. Suositusten mukaan saattohoitoa tulisi
ensisijaisesti jarjestad kotona, mutta palveluja olisi tarjottava myds sairaaloissa seka

saattohoitokodeissa (Council of Europe 2003).

WHO:n suosituksien pohjalta Sosiaali- ja terveysministerié on laatinut vuonna 2010
Hyvéa saattohoito Suomessa -suositukset, joiden tavoitteena on tukea ja ohjata hyvaa
saattohoidon suunnittelua, toteutumista, jarjestamistd sekd arviointia maassamme.
Suositukset koskevat kuolevan ihmisen hoitoa, hoidon suunnittelua ja jarjestdmista seké
henkiloston osaamista. Saattohoidon suosituksissa korostuvat saattohoidon eettiset ja
inhimilliset periaatteet sekd ihmisen Kivun ja kérsimyksen lievittdminen. lhmisen ja
hanen laheistensd kohtaamisessa on tarkeda hyva kohtelu ja luottamuksen sailyttaminen.
Hoidon jatkuvuus ja laatu on turvattava. Potilaan hoidon muuttuminen saattohoidoksi
edellyttad, ettd potilaan kanssa neuvotellaan ja hoitolinjapdatokset kirjataan
hoitokertomukseen. My0ds kuolevan ihmisen mahdollisuus kuolla haluamassaan
paikassa eldménsd viime vaiheessa tulee ottaa huomioon. Kotisaattohoidon

toteuttamiseksi tarvitaan yksi saattohoidettavan potilaan hoitoon sitoutunut Iaheinen.

Kuoleman l&hestyessa siitd olisi keskusteltava saattohoidettavan ja hanen l&heistensa,
omaistensa kanssa. Kuolemaa edeltdvéa hoitoa ja sen linjauksia kdydaan yhdessa lapi.
Linjaukset koskevat tarpeettomista parantavista hoidoista pidattaytymista ja kérsimysta
helpottavien keinojen kayttoon ottoa. (Hanninen 2004.) Tiedonkulku eri toimijoiden

valilla suunnitellaan niin, ettd tieto saattohoitopdatoksestéd siirtyy hoitavasta yksikosta



toiseen. Ennusteiden mukaan halu kuolla kotona lisdéntyy tulevaisuudessa. (STM
2010.) Kotisaattohoito  on  useimmiten  perusterveydenhuollon  vastuulla,
kotisairaanhoidon ja/tai kotisairaalan palvelujen varassa — tukevat hoitoon sitoutunutta
ldheistda tai omaishoitajaa. Kotisaattohoidon ja kotikuoleman perustana on
saattohoidettavan oma toive saada kuolla kotona. Etuna on se, ettd saattohoidettavalla
on mahdollisuus olla mukana perheen arjessa. Kotisaattohoidon vastuuhenkilot tulee
maadritelld selkeé&sti, saattohoidettavan ja l&heisten on oltava jarjestelyistd tietoisia sek&
ldheisilla on oltava mahdollisuus olla yhteydessd hoitohenkilokuntaan ympéri
vuorokauden. (Ahlstrém & Hénninen 2004, Wilkes & White 2005, STM 2010.)

Saattohoidettavalla tulee olla mahdollisuus siirtyd tarvittaessa laitoshoitoon
vuorokauden ajasta ja paivystyspisteen sijainnista riippumatta. Laheiset tarvitsevat
tukea, ohjausta, rohkaisua, kannustusta ja arvostusta jaksaakseen toteuttaa
kotisaattohoitoa. L&heisten, omaisten fyysinen ja henkinen jaksamattomuus on usein
kotisaattohoidon keskeytymisen syynd ja toteutumisen esteend. Vapaaehtoiset
tukihenkil6t voivat olla myds apuna tukemassa perhettd. (STM 2010, McLeod ym.
2012, Michael ym. 2014.)

Erityisesti sydvan hoitoon liittyy vaatimus hyvasta saattohoidosta. SyOpépotilaan
kivunhoito, oireenmukainen ja oikea-aikainen hoito on téarkedd. Hyvin toteutetun
saattohoidon tunnusmerkkeja on, ettd hoitolinjauksista keskustellaan saattohoidettavan
salliessa, myds hénen laheistensd, omaistensa kanssa hoitokokouksessa. (STM 2010.)
Lahestymistapa, jossa otetaan huomioon koko perhe hoitoa suunniteltaessa, nayttéisi
Michaelin ym. (2014) mukaan edistdvan yhteistd paatoksentekoa ja tukevan

omaishoitajaa parhaiten laheisensé hoidossa.

Saattohoidettavan hoitotahtoa, joka on annettu suullisesti tai kirjallisesti, kunnioitetaan
ja noudatetaan. Hoitotahto takaa saattohoidettavan itseméaradmisoikeuden vield senkin
jalkeen, kun han ei ole potilaslaissa tarkoitetulla tavalla kelpoinen p&&attdmaan
hoidostaan. ~ Sovitut  asiat ~ dokumentoidaan, Kirjataan ~ saattohoidettavan
hoitosuunnitelmaan. Hoitava ladkdri on vastuussa tehdyistd hoitopa&toksistd. On
nimettdvd myos henkil6t, jotka vastaavat saattohoidosta eri vuorokauden aikoina. Nain
varmistetaan saattohoidon jatkuvuus sekd hoidon jatkuva arviointi. Hoitopaattkset
perustuvat la&ke- ja hoitotieteelliseen nayttdon sekd saattohoidettavan ja omaisten
toiveisiin ja tarpeisiin. (Ahlstrom & Hanninen 2004, STM 2010, Kdypéahoito 2012.)



2.2.1 Koti saattohoitoymparistoné

Saattohoitoympéristond koti on hoitolaitosta parempi vaihtoehto, silla se on
saattohoidettavalle ja laheisille, omaisille tuttu ja turvallinen paikka. Kotona
saattohoidettavan aktiivisuus ja tunne oman eldman hallinnasta séilyvat paremmin kuin
sairaalassa. (Ahlstrom & Hénninen 2004.) Sy6paa sairastavan saattohoidettavan hoidon
pitkittyessa kasvaa hoitoverkoston ja yhteistyon tarve. Saattohoidossa olevan kuolevan
hoidossa omaisten osuus on merkittavé, koska sairaudestaan huolimatta ihminen on osa
perheyhteisddan. (Hanninen 2004, Luijkx & Schols 2011, Fujinami ym. 2012.)

Saattohoidon keskiossd on saattohoidettava ja hénen perheensd. Saattohoidon
ldhtokohtana on saattohoidettavan fyysisistd, psyykkisistd, sosiaalisista, henkisista ja
hengellisistd tarpeista ldhtevd hoito. Saattohoidettavan yksityisyys pitdisi olla
loukkaamaton. (Sand 2003.) Saattohoidon tarkoituksena on saattohoidettavan ja hénen
ldheistensd tukeminen, vahvistaminen ja rauhoittaminen kuoleman l&hestyessd (Sand
2003, Sampson ym. 2014). Saattohoidon toteuttaminen saattohoidettavan kotona ja
hanen perheensd tukeminen Kkotiympéristossa tukee edelld mainitulla tavalla ja
mahdollistaa saattohoidettavan ja hanen perheensa yksityisyyden (Tasmuth ym. 2004).
Saattohoidettavan tyytyvéisyys ja mieliala ovat sidoksissa saattohoidon ymparistéon ja
avun saatavuuteen (Tasmuth ym. 2004, Shepperd ym. 2011, Leppert ym. 2012).
Kotiymparistd tukee myds omaisten selviytymista ja jaksamista (Tasmuth ym. 2004,

Guerrieren ym. 2013).

Omaiset ja laheiset huolehtivat saattohoidettavan perustarpeista, kun hoito tapahtuu
kotona. Kotisairaanhoito ja/tai kotisairaala vastaavat laaketieteellisesta hoidosta.
Saattohoidettavalle  jarjestetddn tarvittaessa kotiin  apuvélineitd, esimerkiksi
sairaalasanky ja kipupumppu helpottamaan omaishoitajan hoitoty6td. (STM 2010,
Hé&nninen 2015.) Hoidossa tarvittavien laitteiden ja perusresurssien tulisi olla helposti
saatavilla (Wilkes & White 2005). Kotisaattohoitoa toteutettaessa edellytetddn l1&d&karin
ja kotisairaanhoitajien tekemaa hoitosuunnitelmaa siitd, kuinka erilaisissa tilanteissa
toimitaan ja mit4 tehddén. Kotihoidon ja kotisairaalan osuudet hoidossa méaritelldén
hoitosuunnitelmassa. Kotona voidaan hoitaa hyvin huonokuntoisiakin potilaita. (STM
2010, Hanninen 2015.)



2.2.2 Saattohoidettavan syépapotilaan fyysinen hoito

Saattohoidossa olevilla syopépotilailla yleisempid oireita ovat hengenahdistus, Kipu,
uupumus, ummetus, yska, heikkous, laihtuminen, oksentelu, pahoinvointi, unettomuus,
ahdistuneisuus ja masennus. Heidan liikunta- ja toimintakykynsa on usein heikentynyt.
Delirium eli akuutti sekavuustila yleistyy viimeisind elinpéivind syopad sairastavilla
saattohoidettavilla. Myos ladkitysten aiheuttamat sivuvaikutukset ovat mahdollisia.
Oireita lievittdva, mahdollisimman kivuttoman olon antava, oikea aikainen ld&kehoito
on osa saattohoidossa olevan kuolevan potilaan hoitoa. Tavoitteena on l6ytaa hoito,
jonka hyodyt potilaalle ovat haittoja suuremmat. (Kdypahoito 2012.) Tutkimusten
mukaan kotisaattohoidon onnistumiseksi omaishoitajien on saatava tietoa, kuinka kipua
hoidetaan sekd saavuttaa turvallisuuden tunne (Wong ym. 2002, Seuna ym. 2004, Terry
ym. 2006, Caress ym. 2009, Stadjuhar ym. 2013, Sampson ym. 2014). Omaishoitajat
toivovat kotisaattohoidon tuovan turvaa ja elpymisté potilaalle. Merkittdvin nakékohta
seka potilaiden ettd omaisten kannalta kotisaattohoidossa on kuitenkin emotionaalinen
kokemus, joka saadaan koettujen hoitokokemusten myo6ta hoitotyontekijoiden kanssa

toimiessa. (Fujinami ym. 2012, Sampson ym. 2014.)

Saattohoidossa keskitytddn potilaan oireita lieventdvaan hoitoon ja hyvinvoinnista
huolehtimiseen (STM 2010, Hanninen 2015). Hoitotydntekijoiden empatiakyky ja
arvostava asenne saattohoidettavaa ja hanen laheisidan, omaishoitajaa kohtaan vaikuttaa
koko saattohoitokokemukseen (Sand & Strang 2006, Sampson ym. 2014).
Saattohoidettavat ovat tyytyvédisempié kotisaattohoitoon kuin sairaalahoitoon (Tasmuth
ym. 2004, Shepperd ym. 2011). Kotisaattohoidon esteend on usein fyysinen raskaus.
Omaishoitajat eivat jaksa siirtdd, nostaa ja kaantdéd saattohoidettavaa, vieda pesulle,
eivatkd auttaa wc-kdynneissd. (Hanninen 2015.) Omaishoitajien koettu taakka kasvaa
saattohoidon edetessé (Guerriere ym. 2015).

Fyysisen hyvinvoinnin yllapitdminen voidaan jakaa fyysisten oireiden hallintaan ja
hoitoon, fyysisen toimintakyvyn heikkenemisestd johtuvaan fyysiseen hoitoon sek&
avustamiseen, kivun hoitoon, ennen kuolemaa aiheutuvista kehon muutoksista
johtuvaan fyysiseen hoitoon ja apuvélineiden jarjestamiseen fyysisen hoidon
tukemiseksi sekd turvaamiseksi (Leppert ym. 2012, Hall ym. 2013). Tassa
tutkimuksessa fyysiselld hoidolla tarkoitetaan edelld mainittuja fyysisen hyvinvoinnin
yllapitdmiseksi annettavia, saattohoidettavan fyysisia oireita lieventévia hoitoja.



2.3 Omaishoitaja laheisen saattohoitajana

Omaishoitajalla tarkoitetaan tassa tutkimuksessa hoidettavan omaista tai muuta
hoidettavalle Il&heistd henkiloa, joka on tehnyt omaishoitosopimuksen hoidon
jarjestdmisesta vastaavan kunnan kanssa (Laki omaishoidon tuesta 2.12.2005/937) seké
hoidettavan omaista tai laheista henkilod, joka hoitaa hanta ilman kunnan kanssa tehtya
virallista omaishoitosopimusta suorittaen ne kaikki toimet, mitd kunnan kanssa

tehtdvassé sopimuksessa myos sovittaisiin eli 1&heisen hoitoon sitoutunutta henkil6a.

Laheisen saattohoidettavan syopapotilaan fyysisten oireiden huono hallinta aiheuttaa
psykologista stressid sekd hoidettavissa ettd omaishoitajissa. Omaishoitajilla on
raportoitu esiintyvdn muun muassa ahdistusta ja uupumista (Ugalde ym. 2014) seka
mielenterveysongelmien kasvua masennusoireiden lisadntyessa (Burridge ym. 2009).
Omaishoitajat ovat raportoineet vaikeuksia siind, mitd oireita pitaisi seurata, miten
tulkita oireita ja milloin ottaa yhteyttda ammattilaisiin. Kuolevan potilaan hoitamisessa
tarvitaan hyvaa kommunikaatiota ja vuorovaikutusta potilaan, hanen perheensd seka
hoitohenkilokunnan kanssa. (Ellington ym. 2012.)

Tutkimusten mukaan potilaita ei ole informoitu sairauden yksityiskohdista (Tasmuth
ym. 2004, Terry ym. 2006) ja ammattihenkilostd tarjoaa omaishoitajille liian vahén
fyysistd hoitoa koskevaa tietoa (Tasmuth ym. 2004, Terry ym. 2006, Bee ym. 2009,
Caress ym. 2009). Omaishoitajat saattavat olla epdvarmassa tilanteessa, kun toisaalta
haluaisivat hoitaa laheistddn kotona, mutta kokevat, ettd tiedot ja taidot eivét riita.
Omaishoitajat, jotka eivat luota omiin kykyihinsé, kokevat enemman ahdistusta (Ugalde
ym. 2014). Laheiset tarvitsevat ohjausta, rohkaisua, kannustusta ja arvostusta

jaksaakseen hoitaa saattohoitopotilasta kotona (STM 2010, Hall ym. 2013).

Omaishoitajiin kohdistetut tutkimukset osoittavat heidan saattohoidettavalle l1&dheiselleen
antaman hoidon vaikuttavan heihin fyysisesti, psykososiaalisesti (Coristine ym. 2003,
Burridge ym. 2009, Stadjuhar ym. 2013, Ugalde ym. 2014, Guerriere ym. 2015, Krug
ym. 2016) seka taloudellisesti (Stadjuhar ym. 2013, Kavanaugh ym. 2015). Erityisesti
nuoremmilla ja vahemman koulutetuilla omaishoitajilla on todettu taloudellisen
kuormittuneisuuden olevan suurempaa kuin idkk&ammilld omaishoitajilla. Lisaksi

potilaan oireiden kasvaessa raportoitiin taloudellisen taakan suurenevan. Taloudelliset ja



psykososiaaliset tekijat tulisi ottaa huomioon, kun arvioidaan omaishoitajan kokemaa

kuormitusta ldheisensé hoidossa. (Kavanaugh ym. 2015.)

Saattohoidossa oleva potilas menettdd padtosvallan ja toimintakyvyn, sairastaminen
merkitsee saattohoidettavalle avuttomuuden lisd&ntymista sairauden edetessa. (Terry
ym. 2006, H&nninen 2015). Sairaus itsessadn on taakka, sairauden aiheuttamat oireet
lisddvat karsimyksié ja hankaloittavat eldama&. Sairaus voi edetessadn muuttaa potilaan
ajattelua ja persoonallisuutta jopa merkittavasti. Kayttdytymisen muutokset johtuvat
sybvan aiheuttamista vaurioista tai muutoksista aineenvaihdunnassa. Uudet piirteet
kayttdytymisessé eivat kuvasta potilaan todellisia tuntemuksia. Usein omaishoitajan
normaali ja realistinen suhtautuminen tilanteeseen helpottaa saattohoidettavan henkisté
tilaa. (Hanninen 2015.)

Omaishoitajien ajatukset lahestyvésta kuolemasta ovat usein ristiriitaisia. Omaishoitajat
toivovat saattohoidettavalle kivutonta kuolemaa ja karsimyksen loppumista, toisaalta he
toivovat hanen eldvan mahdollisimman pitkaan. Mita ldheisempi saattohoidettava on,
sitd vaikeampaa hanesta on luopua. (Hanninen 2015.) Laheisten, omaisten olisi kyettava
puhumaan saattohoidettavan kanssa lahestyvasta kuolemasta, mikéli han sitd haluaa.
Kuolemasta puhuminen helpottaa laheisten suruty6td. Laheisten tehtdva on tuoda
turvallisuuden ja l&heisyyden tunnetta kuolevalle saattohoidettavalle. L&sndolo
kuoleman hetkell4 on rauhoittavaa paitsi kuolevalle, myos laheisille. (Michael ym.
2014, Hanninen 2015.)

Fyysinen hoito on omaisille raskasta ja johtaa usein uupumukseen, pettymyksiin ja
potilaan siirtoon sairaalaan (STM 2010, Sankelo 2014). Omaishoitajien kokema rasitus
ja taakka kasvavat sitd mukaa, kun potilaan toimintakyky heikkenee. Potilaan
lisddntyneet oireet johtuen sydvan etenemisestda sek&d matala toimintakyvyn taso on
vahvin lisddntyneen omaishoitajan taakan ennustaja. (Guerrieren ym. 2015, Kavanaugh
ym 2015, Krug ym. 2016.) Suurimmat rasituksen kokemiseen negatiivisesti vaikuttavat
tekijat omaishoitajilla ovat potilaiden alentunut emotionaalinen toimintakyky seka
lisdantynyt hengenahdistus. Koska potilaiden kokema hengenahdistus, masentuneisuus
ja ahdistuneisuus vaikuttavat omaishoitajien kokemaan taakkaan, niin potilaiden
hoitotarve olisikin arvioitava saannéllisesti sekd myds omaishoitajien kokema rasitus ja
taakka olisi otettava huomioon tata arviointia tehtdessa. (Fujinami ym. 2012, Krug ym.
2016.)



10

Suurin osa omaishoitajiin kohdistetuista tutkimuksista on aiemmin kasitellyt tiedollisen
ja emotionaalisen tuen antamista heille (Bee ym. 2009, McLeod ym. 2012). Fyysisen
hoidon antamisessa ilmenevat ongelmat johtavat usein potilaan siirtoon sairaalaan ja
siitd johtuvaan ahdistukseen seka mielialan laskuun potilaissa. Tarkeaa on kuitenkin, jos
tilanne vaatii, ettd on mahdollisuus siirtyd sairaalahoitoon. (STM 2010, Sankelo 2014.)
Kun potilaan fyysistd hoitoa kotona tuetaan, on silla jaksamista edistévid vaikutuksia
sekd potilaisiin ettd omaisiin (Luijkx & Schols 2011, Sankelo 2014). Tassa
tutkimuksessa omaishoitajien saamalla laheisensa fyysiseen hoitoon kohdistuvalla tuella
tarkoitetaan kotihoidon hoitotydn ammattilaisen antamaa tietoa, ohjausta, opetusta ja

konkreettista apua.

2.3.1 Kotihoidon ja kotisairaalan tuki omaishoitajalle kotisaattohoidossa

Kotihoidon ja kotisairaalan palveluilla tuetaan omaishoitajan kotona tekemaa hoitoty6ta
ja saattohoitovaiheessa olevaa potilasta. Kunta voi yhdistdd sosiaalihuoltolakiin
perustuvan Kotipalvelun ja terveydenhuoltolakiin perustuvan Kkotisairaanhoidon
kotihoidoksi (STM 2015b). Kotisairaanhoidon tarkoituksena on turvata potilaan
selviytyminen omassa kodissa kriisin tai muun vaikean eldmantilanteen aikana. Tama
tukee omaishoitajaa l&heisen saattohoitovaiheessa. Kotisairaanhoito jarjestetadn 1a&kérin
ldhetteeseen perustuen, sydpapotilaan laakéari kirjoittaa lahetteen kotisairaanhoitoon ja
kotisairaalaan yleensa palliatiivisen eli oireenmukaisen hoidon alkaessa. (STM 2010,

Helsingin kaupungin Terveyskeskus 2012.)

Kotihoidon mukaista kotipalvelua annetaan saattohoidossa oleville potilaille, jotka
tarvitsevat apua pdivittaisissa toiminnoissa, joita ovat mm. syéminen, peseytyminen,
pukeutuminen, sangystd ja tuolista siirtyminen, kévely ja wc-kaynnit. Kotihoidon
asiakkaina saattohoidossa olevien potilaiden omaishoitajat saavat néin tukea
paivittaisiin  hoitotoimenpiteisiin  ja fyysiseen hoitamiseen tarpeen mukaan.
Saattohoidettaville potilaille tehdaan yksilollinen hoito- ja palvelusuunnitelma, jossa
sovitaan yhdessd potilaan ja hdnen omaishoitajansa, l&heisensd kanssa kotihoidon

antamista palveluista. (STM 2010, Helsingin kaupungin Terveyskeskus 2012.)

Kotisairaala antaa kotona asuville ja vaikeasti sairaille, kuten saattohoidossa oleville,
intensiivistd hoitoa ja sairaalahoitoa. Saattohoidettava saa palveluita kotisairaalalta vain

la&karin lahetteelld. Kotisairaalan ja kotihoidon yhteistyond on mahdollista saada
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tarvittava hoito kotiin tukemaan omaishoitajaa. Kotihoidossa ja kotisairaalassa on
maaratyt, yhdessa sovitut k&ayntiajat ja madrat vuorokaudessa hoito- ja
palvelusuunnitelman mukaisesti. Siind selvitetddn myds mahdollisuudet yksityisten
palvelujen kéyttoon sekd omaisten ja ldheisten auttamismahdollisuudet. Hoito- ja
palvelusuunnitelmaa arvioidaan séd&nnollisesti ja tarpeen mukaan. Saattohoidettavalle
tarjotaan oireiden mukainen ladkitys, sairaanhoidolliset toimenpiteet ja kiireeton hoito.
Tavoitteena on mahdollisimman turvallinen ja saattohoidettavan ihmisarvoa
kunnioittava hoito kotona eldman loppuvaiheessa, omaishoitajaa tukien. (STM 2010,

Helsingin kaupungin Terveyskeskus 2012.)

Kotisaattohoidossa on térkeda jo ennakkoon keskustella sairauden etenemisesté ja niista
muutoksista, joita potilaan voinnissa tapahtuu sairauden edetessd. Muutokset tuntuvat
yllattavilta ja nopeilta, jos niihin ei ole ennakolta varauduttu. (Terry ym. 2006, Fujinami
ym. 2012, Hanninen 2015.) Hoidon pitkittyminen voi johtaa omaishoitajan ja laheisten
vasymiseen. Omaishoitajan itsestdin huolehtiminen eli “hengdhdystauot” hoidossa
korreloivat voimakkaasti korkeamman psyykkisen toimintakyvyn tasosta ja

vahvuudesta omaishoitajalla. (Ugalde ym. 2014.)

Tilannetta helpottaa sijaishoitajien kayttd, esimerkiksi hoitoringin perustaminen
perheenjasenten toimesta, tilapdinen osastosijoitus tai hoidon ja tarvittavien ladkkeiden
uudelleen arviointi ja muuttuminen. Kotisaattohoidossa tulee olla yksiléllinen hoito- ja
palvelusuunnitelma saattohoidettavalle. Omaishoitajat ja laheiset voidaan opettaa
pistdmaan injektioita, vaihtamaan suoliavannepusseja sek& virtsapusseja ja jopa
suonensisdisen nesteytyksen vaatimia nestepusseja. Kotiin voidaan tuoda apuvalineitd,
kuten sairaalasénky, wc-tuoli, rollaattori, pyoratuoli, henkilonosturi tai la&ketieteellista
hoitoon liittyv&a tekniikkaa kuten Kipupumppu ja happirikastin. Kotihoito avustaa
edelld mainittujen valineiden hankinnassa kunnalta. Kotisairaala on usein
saattohoidossa mukana ja sen on mahdollista jarjestdd sairaalatasoinen hoito potilaan
kotiin. (STM 2010, Hall ym. 2013, Hé&nninen 2015.) Omaishoitajalle annetaan
yhteystiedot, johon voi ottaa ympari vuorokauden yhteyttd ongelmatapauksissa (STM
2010, Hanninen 2015).

Tutkimusten mukaan kotiin saatuun hoitoon ja palveluun saattohoidon aikana on oltu
tyytyvaisid. Hoitajilla on ollut aikaa olla potilaan luona eika kiire ole nékynyt, hoitajat

tulevat aina siihen aikaan kun on sovittu, hoitajiin on helppo saada yhteys tarvittaessa ja
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heilld on aina aikaa kuunnella. Hoitajat antavat oman persoonallisuuden nédkyé ja
laittavat itsensd aidosti peliin. He reagoivat selvitettaviin asioihin nopeasti eivatka
koskaan jatd hoitamatta mitadan asioita. (Tasmuth ym. 2004, Shepperd ym. 2011,
Guerriere ym. 2013, Sampson ym. 2014.) Odotuksina hoitotydntekijoitd kohtaan
potilailla ja omaishoitajilla ovat ammattitaito, osaaminen ja avun saaminen (Sampson
ym. 2014). Hoitopalveluiden laatu on merkittdvd tekijd, kun mitataan
asiakastyytyvéisyyttd kotihoidolta ja/tai kotisairaalalta saatuihin  palveluihin

saattohoidon aikana (Guerrere ym. 2013).

2.3.2 Tukiverkostojen tuki omaishoitajalle

Omaishoitaja tasapainoilee kotona selviytymisen ja oman toimintakykynsa valilla.
Hoitohenkilokunnan tukea tarvitaan myds ennakoimaan ja arvioimaan omaishoitajan
haasteita kotisaattohoidossa. Saattohoidettava saa apua, mutta omaishoitaja usein
unohtuu. Omaisen terveyttd ja jaksamista tulisi seurata aktiivisesti. (Fujinami ym. 2013,
Krug ym. 2016.) Omaishoitajat haluavat usein selviytya ja olla vastuussa potilaasta
ympdri vuorokauden. Hoitohenkilokunnan avun puute vahentdd selviytymistd ja he
kokevat riittamattomyytté saattohoidettavan hoidossa. L&heisen oireiden lisadntyessa he
kokevat epdvarmuutta hoitaa saattohoidettavaa. (Munck ym. 2008.) Omaishoitaja

tarvitsee laajan tukiverkoston tuen kotisaattohoidossa.

Omaishoitajien tukiverkoston tuki on monenlaisesta tuesta koostuva. Hoivapalvelut
(Hall ym. 2013) ja terveydenhoidon interventiot, jotka sisaltavat kotihoidon kaynnit,
sairaalahoitoon sisdanpaasyyn liittyvat kaynnit sekéd saattohoidettavaa potilasta ja/tai
omaishoitajaa ohjaavat konsultoivat puhelut (Gomez-Battiste ym. 2006, McLeod ym.
2012) ovat yleisimmét omaishoitajien kéyttdmat tukimuodot. Myos apteekin
asiantuntijaa voidaan hyddyntda osana saattohoitotiimid. Apteekki voi tarjota erilaisia
palveluja, joilla voidaan lis4t4 saattohoidon ladkehoidon tehokkuutta ja
tarkoituksenmukaisuutta. (Hill 2007.)

Omaishoitajien psyykkinen ahdistuneisuus ja masennus lisdéntyvét laheisen kuoleman
lahestyessa (Burridge ym. 2009, Ugalde ym. 2014). Laheisten pystyessa suhtautumaan
tilanteeseen normaalisti, saattohoidettavan ahdistus usein vahenee. Saattohoidettava ja
ldheiset voivat saada tukea hoitohenkilokunnalta, omaishoidon tuelta, papilta ja
saattohoidon tukihenkilgilta. (STM 2010, Hanninen 2015.) Tukiverkostoon kuuluvat
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virallisten toimijoiden lisdksi myds laheiset, sukulaiset, naapurit, ystavédt seka
vapaaehtoistyontekijat ja kolmannen sektorin toimijat, kuten seurakunta ja

jarjestotoiminnasta esimerkkind omaishoitajaliitto.

2.4 Omaishoitajien tuen tarve laheisen kotisaattohoidossa

Omaishoitajien kokemat potilaan fyysiseen hoitoon liittyvét tuen tarpeet koskevat mm.
saattohoitopotilaan kivun hoitoa, ladkitysta, oireiden hoitoa, uupumusta, pahoinvointia,
ruokahaluttomuutta, laihtumista, ravitsemusta, hygieniaa, asennon vaihtoa, teknisten
laitteiden kayttod ja kayttaytymistd kuoleman laheisyydessd. Naistd omaishoitajat
tarvitsevat lisaa tietoa. (Wong ym. 2002, Harding & Higginson 2003, Bee ym. 2009.)
He tarvitsevat tietoa lisdksi mm. kylvetyksestd, jalkojen hoidosta ja sairauden
etenemisen aiheuttamista oireista (Terry ym. 2006). Kaytannéllisen tiedon, avun ja
ohjauksen tarvetta on ollut perushoidon toteuttamisesta ja apuvalineiden kaytosta
(Wilkes & White 2005, Bee ym. 2009). Oppimista tapahtuu onnistumisten ja erehdysten
kautta, mutta tarvitaan paljon my6s sanallista ja kirjallista tietoa. Kokemuksen kautta
opitaan hoitamaan laheistd ja vertaistuen kautta tapahtuu myods oppimista. (Stajduhar
ym. 2013.)

Omaishoitajien tuen tarve on myos tiedollisen ja taidollisen tuen lisaksi riittavien
resurssien, voimavarojen saamista saattohoidon aikana. Omaishoitaja tarvitsee usein
rahallista tukea sekd vapaan saamista pystydkseen ja jaksaakseen toteuttaa l&heisen
fyysistd hoitoa. (STM 2005, Ugalde ym. 2014.) Omaishoidon tuella tarkoitetaan
hoidettavalle annettavia palveluja, omaishoitajalle annettavaa hoitopalkkiota ja vapaata
(Laki omaishoidon tuesta 2.12.2005/937). Omaishoitotilanteessa on vaarana
omaishoitajan kuormittuminen sekd uupuminen, varsinkin saattohoitotilanteissa ja
iakkailla  omaishoitajilla  (STM 2005, 2014, 2015a). Saattohoitopotilaan
terminaalivaiheen alkamisen tunnistaminen on tarkedd, koska siitd alkaa omaishoitajaa
eniten kuormittava vaihe l&heisen hoidossa (Guerriere ym. 2015, Krug ym. 2016). N&in
saataisiin lisattyd omaishoitajille tukea riittdvasti ja oikeaan aikaan kotisaattohoidon
helpottamiseksi. Omaishoitajan terveyden ja toimintakyvyn yllapitdmiseksi tulee
kiinnittdd huomio omaishoitajan tukemiseen ja koulutukseen (Fujinami ym. 2012,
Fujinami & Klein 2013). Hyvin ja yksilollisesti tuetussa omaishoitotilanteessa
omaishoitaja jaksaa huolehtia paremmin ja pidempédin hoidettavastaan (STM 2005,
2014, 2015a).
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Tasmuthin ym. (2004), Terryn ym. (2006), Been (2009) ja Luijkx & Scholsin (2011)
tutkimuksien mukaan kotisaattohoidossa koetaan olevan puutteita tiedon valityksessa.
Kaivataan tehokkaampaa ja tuloksellisesmpaa kommunikointia potilaan, omaisten ja
hoitohenkilokunnan vélille sek& parempia fyysisid hoitotoimenpiteitd. Palveluiden
puute, muun muassa hoidon taso sek& saatavuus koetaan paikoitellen puutteelliseksi.
(Ventura ym. 2014.) Kommunikointi, emotionaalinen tuki, koulutus, edunvalvonta ja
henkilokohtainen uupuminen ovat tarkeimmat tukea vaativat aiheet omaishoitajilla
(McLeod ym. 2012). Saattohoidettavan oman tahdon ja toiveiden toteuttaminen
helpottaa omaishoitajien taakkaa. Riittdva tuki helpottaa ja parantaa omaishoitajien
elaménlaatua ja vahentdd heihin kohdistuvia terveysriskeja. (Wong ym. 2002, Stajduhar
ym. 2013.) Ladkarin tekemat kotikdynnit koetaan liian vahaisiksi ja tiedonvalityksen

kannalta niiden lisddmiselld voisi olla merkitysta (Seuna ym. 2004, Hall ym. 2013).

Kotkassa on tutkittu kotisaattohoidon onnistumista ja laatua omaisilta, omaishoitajilta
saadun palautteen avulla (Seuna ym. 2004). Tutkimuksen tulokset puoltavat
kotisaattohoidon onnistumista. Omaisista 98 % (n=104) oli sitd mieltd, ettd heidan
ldheisensé sai kuolla arvokkaasti. Kuitenkin tutkimuksen mukaan kuoleman jalkeisessa
tuen antamisessa olisi ollut parantamisen varaa. (Seuna ym. 2004.) Samansuuntaisia
tuloksia saatiin Guerrieren ym. (2013) tutkimuksessa. Lyhyilla psykoedukatiivisilla,
koulutuksellisilla  tydskentelytavoilla, terapioilla, interventioilla voidaan tukea

omaishoitajaa laheisen kuoleman lahestyessa ja kuoleman jalkeen (Hudson ym. 2015).

2.5 Omaishoitajien tuen tarpeisiin vastaamista edistavat tekijat

Kotisaattohoito toteutetaan potilaan, omaishoitajan ja moniammatillisen, koulutetun
tyoryhmén yhteistyona (Ahlstrom & Hanninen 2004, STM 2010, K&ypahoito 2012).
Saattohoidon toteutuminen potilaslahtdisesti edellyttaa luottamuksellista
vuorovaikutussuhdetta, potilaan omatoimisuuden tukemista, riittdvad henkilokunnan
mé&érad ja ammattitaitoa, koulutusta, Kiireettdmyyttd, moniammatillista yhteistyotd,
kokonaisvaltaista tilanteen huomioimista omaishoitaja huomioon ottaen, toimivaa
kotihoitoa ja kotisairaalan hoitoa, hoidon joustavuutta, jatkuvuutta sek& laadun
varmennusta (Voutilainen ym. 2002, Michael ym. 2014). Edellda mainitut tekijat ovat
saattohoidettavan potilaan omaishoitajan tuen tarpeeseen vastaamista edistévia tekijoita.
Saattohoidettavalle ja omaishoitajalle oleellista on mill& tavoin vastataan tuen tarpeisiin
ja milla tavoin hyva hoitaminen toteutuu hoitajan toiminnassa (Sand & Strang 2006,
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Sampson ym. 2014, Ventura ym. 2014). Moniammatillisella ja saumattomalla
ammattiryhmien ja hoitoyhteisdjen valiselld yhteisty6lla turvataan hoidon eettisyys,
inhimillisyys, jatkuvuus ja hyvé laatu. Téarkedd on konsultoida tarvittaessa eri alojen
asiantuntijoita. (ETENE 2001, Hanninen 2001, Vainio ym. 2003, Fujinami ym. 2012.)
Toimiva yhteistyd ja osallistaminen saattohoidon aikana edistdd omaishoitajan tuen

tarpeisiin vastaamista.

Ammattitaitoinen henkilékunta ja palveluiden saatavuus ovat myds omaishoitajien tuen
tarpeisiin ~ vastaamista  edistdvia  tekijoitd. ~ Ammattitaidon  takaamiseksi
tdydennyskoulutukset, mentorointi ja tyonohjaukset henkilostolle ovat térkeitd hoidon
laadun turvaamiseksi. (STM 2010, McLeod ym. 2012.) Omaishoitajalle ja
saattohoidettavalle tulee nimeta yhteyshenkild, johon omaishoitaja ja hoidettava voivat
ottaa yhteyttd kaikissa omaishoitoon liittyvissa asioissa (STM 2005, 2010).
Yhteyshenkilo tukee heitd oikeiden ja sopivien palvelujen valinnassa. T&ssd voidaan
hyddyntaa palvelunohjausmenetelmé&a. Palvelunohjaus on tydmenetelmd, jolla kootaan
palvelut yhdeksi toimivaksi kokonaisuudeksi omaishoitajan ja potilaan tueksi.
Palvelunohjaukseen sisaltyy palvelujen tarpeen arviointi ja tilanteen seuranta yhdessa
saattohoidetavan kanssa. Palvelunohjauksella voidaan my6s varmistaa potilaan
palveluista vastaavien tahojen saumaton yhteisty0 ja vastuunjako hoidosta — tdméa on

omaishoitajan tuen tarpeisiin vastaamista laheisen hoitamisessa. (STM 2005.)

2.6 Kirjallisuuskatsauksen yhteenveto

Saattohoidon oikeudellinen perusta 10ytyy perustuslaista ja sen eettisié arvoja ovat hyvé
hoito, oikeudenmukaisuus sekd ihmisarvon ja itsemaaradmisoikeuden kunnioittaminen
(STM 2010, ETENE 2012). Saattohoito tarkoittaa parantumattomasti sairaan ihmisen
hoitoa silloin, kun aktiivisista ja parantavista hoidosta on luovuttu. Taudin etenemiseen
voidaan harvoin vaikuttaa, silti kuolevalle potilaalla annetaan oireita helpottavaa hoitoa.
Saattohoito tarjoaa jatkuvaa ja turvallista oireiden hoitoa kuolevan ihmisarvoa ja
yksilollisyyttd kunnioittaen. (STM 2010.) Potilaan l&heiset, omaiset otetaan huomioon
saattohoitoa suunniteltaessa ja toteutettaessa. (Wilkes & White 2005, Michael ym.
2014). Paatoksen parantavien hoitojen lopettamisesta ja siirtymisestd saattohoitoon
tekee erikoissairaanhoidon hoitava ladkari. Saattohoidosta vastaa esimerkiksi kotihoito
ja/tai kotisairaala. Kotisaattohoidon ja kotikuoleman lahtokohtana on saattohoidettavan

oma toive. Kotisaattohoidon etuna on, ettd saattohoidettava voi osallistua perheen
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arkeen. (Ahlstrom & Hanninen 2004, Wilkes & White 2005, STM 2010.)
Kotisaattohoidon toteuttamiseen tarvitaan ainakin yksi saattohoidettavan hoitoon
osallistuva omainen (Luijkx & Schols 2011).

Kotisaattohoidon vastuuhenkilét on madriteltdva selkeésti, saattohoidettavan ja
omaisten on oltava tietoisia jarjestelyistd ja omaisten tai ldheisen tulee voida olla
yhteydessé saattohoidettavaa hoitaviin henkildihin kaikkina vuorokauden aikoina, seka
joustava mahdollisuus siirtyé sairaalahoitoon (Ahlstrom & Hanninen 2004, Wilkes &
White 2005, STM 2010). Kun sytpaa sairastava potilas on kotihoidossa, on pdavastuu
hoidosta omaisilla, vaikka apua saadaan ammattitaitoiselta henkilostoltd kotihoidosta
ja/tai kotisairaalasta (STM 2010, Krug ym. 2016). Kotona kuolevaa potilasta
hoidettaessa tulee hoitamisen resurssien olla kunnossa, apua tulee olla saatavilla ympari
vuorokauden (Wilkes & White 2005, STM 2010).

Kotona tapahtuva saattohoito on hyvéd suunnitella yksityiskohtaisesti heti hoidon
alkaessa laatimalla hoitosuunnitelma. Hoitosuunnitelmassa kdy ilmi muun muassa
yhteystahot, joista ongelmatilanteessa saa neuvoja seké jatkohoitopaikka tilanteen niin
vaatiessa. (STM 2010, ETENE 2012.) Yhteiskunnallisesti ajateltuna kotisaattohoito ja
omaishoitajien panos on taloudellisesti merkittdvd. Saattohoidettavan sairaalapdivat
ovat yhteiskunnalle kalliimpia kuin kotisaattohoito. (Gomez-Batiste ym. 2006, Shepperd
ym. 2011.) Saattohoidettavat ovat tyytyvadisempida Kotisaattohoidossa kuin
sairaalaymparistssa (Tasmuth ym. 2004, Shepperd ym. 2011).

Omaishoidon motiivi on laheinen suhde, joka on olemassa hoidon tarpeesta riippumatta.
Erona vastavuoroiseen apuun omaishoitajuuteen liittyy suuri sitovuus ja/tai vaativuus eli
hoitosuhde on taakka laheiselle omaishoitajalle. (STM 2005, Guerriere ym. 2015, Krug
ym. 2016.) Hoitamisen sitovuus omaishoitajalla ndkyy oman ajan ja vapaa-ajan
puutteena, sosiaalisena eristyneisyytend, omista kiinnostuksen kohteista luopumisena,
jatkuvana varuillaan olona ja sad&nnéllisind hoitotoimenpiteind (STM 2005, Sand &
Strang 2006, Terry ym. 2006). Hoitamisen fyysinen rasittavuus ja psyykkinen
kuormittavuus nékyvédt omaishoitajalla uupumuksena ja rasituksesta johtuvina
sairauksina jatkuvasti toistuvissa hoitotoimenpiteissa, jotka edellyttavat nostamista seka
unen ja levon puutteena (Munck ym. 2008, STM 2010). Kéaytanndlliset ongelmat
nékyvéat omaishoitajalla taloudellisena huolena ja hoidon jatkuvana ké&ytdnnon
jarjestelynd (STM 2005, Kavanaugh ym. 2015). Vuorovaikutusongelmat nékyvét



17

omaishoitajalla hanen ja hoidettavan vélisen suhteen muuttumisena sairaudesta ja
saattohoidosta johtuen erilaisiin rooleihin, ristiriitoihin hoitajan ja hoidettavan vélilla,
ristiriitoihin  hoitajan ja palvelujarjestelman valilla sekd ongelmiin suhteessa
palvelujarjestelmaén (STM 2005, Terry ym. 2006). Omaishoitajan emotionaaliset
ristiriidat nékyvat ristiriitaisina tunteina hoidettavaa kohtaan seka stressin hallinnan ja
elaménhallinnan vaikeuksina (Coristine ym. 2003, STM 2005).

Omaishoitajien tuen odotuksia, tarpeita fyysisen hoidon osalta ovat virkistyminen ja
jaksaminen eli vasymyksestd toipuminen, fysioterapia sek& ergonomisten tydtapojen
oppiminen (McLeod ym. 2012). Omaishoitajien tuen odotuksia vapaa-aikana ovat
mahdollisuus hoitaa omia asioita, lepo ja virkistys, sosiaali- ja terveydenhuollon
palvelujen saanti, lomat ja retket seké harrastuksiin kannustaminen ja liikunta. Henkisen
tuen odotuksia ovat mm. asioiden jakaminen ja ymmarretyksi tuleminen eli
hoitohenkilokunnan empaattinen asenne, sosiaalisten verkostojen vahvistaminen,
vertaisryhmét seké terapia ja konsultaatio. (STM 2005, Sand & Strang 2006, Sampson
ym. 2014, Hudson ym. 2015, Kavanaugh ym. 2015.) Kaytannollisen tuen odotuksia
ovat tieto ja apu, neuvonta, ohjaus ja opastus seké koulutus (Wong ym. 2002, Bee ym.
2009), kaytannon apu hoitotytssa, esimerkiksi saattohoidettavan hygienian hoidossa
(Harding & Higginson 2003, STM 2005, Hall ym. 2013, Guerriere ym. 2015).

Omaishoitajalle ja saattohoidettavalle tulee nimetd kunnalta yhteyshenkild, johon
omaishoitaja ja saattohoidettava voivat ottaa yhteytta kaikissa omaishoitoon liittyvissa
asioissa, joka tukee heitd oikeiden ja sopivien palvelujen valinnassa (STM 2005).
Venturan ym. (2014) tutkimuksessa kommunikaatio ja sen puute hoitotydntekijoiden ja
omaishoitajan valilla koettiin jopa toimivan saattohoidon esteeksi. Saattohoidettavat ja
heiddn omaishoitajansa toivoivat tehokkaampaa kommunikaatiota ja vuorovaikutusta.
Taydennyskoulutukset, mentorointi ja tydnohjaukset henkilostolle ovat tarkeitd hoidon
laadun turvaamiseksi. (STM 2010, McLeod ym. 2012.) Ammattitaitoinen henkilokunta
ja moniammatillinen yhteistyd ovat omaishoitajien tuen tarpeisiin vastaamiseen
edistdvia tekijoitd. Kotisaattohoito toteutetaan potilaan, omaisten ja moniammatillisen,
koulutetun tydryhmén yhteistyond. (Ahlstrom & Hénninen 2004, STM 2010,
Kéypéhoito 2012.)

Hyvén kotisaattohoidon toteutuminen potilaslahtdisesti edellyttdd luottamuksellista

vuorovaikutussuhdetta ja potilaan omatoimisuuden sekd osallisuuden tukemista.
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Tarvitaan myds
Kiireettomyytt,

riittdvaa henkilokunnan maardd ja ammattitaitoa, koulutusta,

moniammatillista  yhteisty6td, konsultaatiota, kokonaisvaltaista

tilanteen huomioimista omaishoitaja huomioon ottaen, toimivaa kotihoitoa ja
kotisairaanhoitoa, hoidon joustavuutta, jatkuvuutta sekd laadun varmennusta. (ETENE
2001, Hénninen 2001, Voutilainen ym. 2002, Vainio ym. 2003, Michael ym. 2014,
Fujinami ym. 2012.) Kuvio 1. esitt4& kotisaattohoidon toteutumiseen vaikuttavat tekijét.

(Katso my0s Liite 7. Pro gradu -tutkimuksen viitekehys, Kuvio 3.)

OMAISHOITAJAN TUEN TARPEET FYYSISESSA
KOTISAATTOHOIDOSSA

OMAISHOITAJIEN TUEN TARPEISIIN VASTAAMISTA
EDISTAVAT TEKIJAT KOTISAATTOHOIDOSSA

) 4

) 4

KOTISAATTOHOIDOSSA OLEVA POTILAS

OMAISHOITAJA
Muu

) 2

tukiverkosto

Perhe, ystavat

KOTIHOITO, KOTISAIRAALA

KOTI SAATTOHOITOYMPARISTONA

2

SYOPAPOTILAAN FYYSISEN HOIDON OPPIMINEN

KOTIHOIDON JA KOTISAIRAALAN HOITOTYON
AMMATTILAISTEN OSAAMINEN & PATEVYYS

TIEDON HALLINTA
- HOITAMISEEN LIITTYVA TIETO
-TUEN SAANTIMAHDOLLISUUDET

TIEDON ANTAMINEN JA JAKAMINEN
OMAISHOITAJILLE

TEHOKAS JA TOIMIVA YHTEISTYO
AMMATTILAISTEN JA TUKIVERKOSTON KANSSA

OMAISHOITAJIEN TUKEMINEN & YHTEISTYO
OMAISHOITAJIEN KANSSA

TOIMIVA HOITOYMPARISTO /
KOTISAATTOHOITOYMPARISTO

HOIDON VASTUUN JAKAMINEN OMAISHOITAJIEN
KANSSA

RITTAVAT RESURSSIT JA TUKI
- TALOUDELLISET TUET
- HOITO, OPETUS TIETO, APU, LOMITUS &VAPAAT

MONIAMMATILLINEN YHTEISTYO
-KONSULTAATIOT

¥

RITTAVA TUKI OMAISHOITAJALLE LAHEISEN FYYSISESSA KOTISAATTOHOIDOSSA

¥

ONNISTUNUT KOTISAATTOHOITO

Kuvio 1. Kotisaattohoitoon vaikuttavat tekijat
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata kotona saattohoidossa olevien syopa4 sairastavien
aikuisten potilaiden omaishoitajien tuen tarpeita koskien laheisen fyysistd hoitoa seka
tekijoitd, jotka edistavat naihin tarpeisiin vastaamista. Tutkimuksessa vastataan

seuraaviin tutkimuskysymyksiin:

1. Mitka ovat omaishoitajien tuen tarpeet kun he antavat fyysista hoitoa l&heiselleen
kotisaattohoidossa?

2. Mitka tekijat edistavat omaishoitajien tuen tarpeisiin vastaamista?

4 TUTKIMUKSEN EMPIIRINEN TOTEUTUS

4.1 Tutkimuksen kulku

Tutkimuksen filosofisena lahtokohtana ja tutkimusasetelmana oli laadullinen,
fenomenologinen tutkimus. Laadullinen ja fenomenologinen tutkimustapa sopi
tutkimusaiheeseen hyvin, silla siitd ei ollut kovin paljoa aikaisempaa tietoa (Nieminen
1998, Burns & Grove 2009). Fenomenologisessa tutkimuksessa ei ole tarkedd, onko
joku ilmio totta vai ei. Se ei pyri loytamaan selitysta luonnonilmididen todellisuudelle
tai epatodellisuudelle, koska niilla ei itsessdan ole merkitystd. Luonnonilmifét saavat
merkityksen sen jalkeen, kun tutkija tekee ilmion kuvaamisesta todellista, jokaiselle
ymmérrettavall tavalla. (Latomaa 2008, Niskanen 2008.)

Fenomenologisessa tutkimuksessa ennakko-odotukset sulkeistetaan eli rajataan pois,
jolloin maailma muuttuu ilmidmaailmaksi eli fenomenaaliseksi. Tastd ilmidmaailmasta
pyritddn saamaan esille absoluuttinen tieto. (Valle & Halling 1989, Varto 1995,
Niskanen 2008.) La&hestymistapa oli siis olennainen tdssd tutkimuksessa, koska
haastateltujen omaishoitajien esille tuomat asiat perustuivat heiddn omassa
elamantilanteessaan koettuihin kokemuksiin, joita he kuvasivat luonnollisen kielen
keinoin (T6ttd 2000).

Tutkijan on kasitettava, ettd hanelld on olemassa omia ennakkokasityksia ja oletuksia

tutkittavasta aiheesta jo ennen tutkimuksen alkua. Ne vaikuttavat tutkijan tapaan tulkita
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aineistoa ja vaikuttavat tutkijan tapaan esittda aineistosta l6ytyneet tulokset. (Nieminen
1998, Patton 2002, Perttula 2011.) Perttula toteaa, etté tieteellisesti taitava tutkija asettaa
itsensd tutkimuksessa persoonattomaksi: “ei ole vélid kuka tutkija on”, kisitellessdin
tutkimusaineistoa seka tehdessédan havaintoja tutkittavasta asiasta. Han osaa valita
tutkimusmenetelmén, jonka avulla saadaan todennettavia sek& toistettavia tuloksia.
(Perttula 2011.)

Heideggerin mukaan esiymmarrys on tietdmisen esirakenne, siind yhdistyy tutkijan
kokemus ja teoreettinen tieto, jotka on keratty eldman aikana, eli elamantilanne asettaa
rajat tutkijan tajunnalliselle ymmaérrykselle (Latomaa 2008). Tutkijalle esiymmarrys on
véline tutkittavan ilmion ymmartdmiseen ja tulkitsemiseen. Téassd kohtaa korostuu
ailemmin mainittu Perttulan ilmaisu “persoonattomasta” tutkijasta, taidosta toimia
itsensé ulkopuolella tutkimusta tehdessd. Téma tarkoittaa, ettd tutkija ei anna omien
kokemuksien ja arkitiedon vaikuttaa rajaamaan tutkimuksen tuloksia: han ei sekoita
omia kokemuksiaan haastateltujen omaishoitajien kokemuksiin tai ettd han ei kuvaa
tutkimuksessa omia kokemuksiaan. (Rauhala 1993, Nieminen 1998, Perttula 2011.)

Tassd tutkimuksessa tutkimuksen kohteina olivat omaishoitajien yksilolliset
kokemukset laheisen kotisaattohoidosta ja heiddn antamansa merkitykset tuen tarpeista
fyysisen hoidon toteuttamiseksi laheisen saattohoidon aikana seka tuen tarpeisiin
vastaamista edistavista tekijoistd. Kokemuksien merkitykset valittyivat tutkijalle sen
verran, kuin tutkimukseen osallistuneet omaishoitajat halusivat kokemuksistaan tuoda
esiin tai paljastaa (Giorgi 2000, Burns & Grove 2005). Omaishoitajat kuvailivat
kokemuksiaan ja tulkitsivat itseddn puhutun kielen kautta. Tutkija pyrki ymmartamaan
ja tulkitsemaan kuulemansa kielen kautta heiddn kokemuksiaan ja siirtdmé&éan ne
tekstimuotoon tutkittavaksi aineistoksi. N&in saatu aineisto oli fenomenologisen
tutkimuksen kohde, jossa pyritddn eldmédén ja kokemaan sekd ymmaértaméan sama
maailma, jonka haastatellut ovat kokeneet ja eldneet. Koska tutkijan tulkinta ja
ymmartdminen olivat valttamattomié tdssd kokemuksen tutkimisessa, niin mukana oli
tutkijan omaa tulkintaa: omaa persoonallista nékemysta, tunteita ja intuitiota. (Nieminen
1998, Perttula & Latomaa 2008). Tadma tarkoittaa, ettd tutkija ei voinut sulkea
ulkopuolelle omaa koettua kokemustaan ja ndkemystddn maailmasta sekd poistaa sita
kokonaan, ymmartdminen ja kuvaaminen oli yksi tapa tulkita tutkittavia kokemuksia
(Kleiman 2004, Latomaa 2008, Niskanen 2008).
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Tutkijan oli tunnettava tutkimuksen kohteena oleva alue hyvin, jotta hén voisi kasittaa
ja ymmartdd kokemuksien kertojien kayttdman kielen keskeiset merkitykset. Tamé
tarkoitti sitd4 ettd ymmartavésséd fenomenologisessa tutkimustavassa, johon Colaizzin
analyysimenetelmé lukeutuu, tutkija tulkitsi merkitysten tulkintoja itse, kayttaen
tutkimuksen vélineend omaa persoonaansa. (Varto 1992, Nieminen 1998.) Siina
korostui tutkijan merkitys: hdnen mieltddn kéytetd&dn tutkimusvalineend, jossa
esiymmarrys, itseymmarrys, eldytyminen ja samaistuminen sek& reduktio ja

objektivointi eli ilmiodn tarkasteleminen ulkoapain, olivat keskeisessé asemassa.

Fenomenologinen reduktio tapahtui sulkeistamisen ja mielikuvatason muuntelun kautta.
Tatd mielessa tapahtuvaa asioiden syrjaan siirtdmistd kutsutaan siis sulkeistamiseksi;
siind tutkija keskitti huomion olennaisiin asioihin tutkittavassa ilmitssa, epdolennaiset
asiat siirrettiin - syrjaan; esimerkiksi omat asenteet ja ennakko-olettamukset.
Mielikuvatason muuntelu tarkoitti tutkijan mielessd tapahtuvaa, haastatteluissa
kuultujen kokemusten muuntelua sek& niiden rajojen etsimistd. Naissd molemmissa
toimissa, sulkeistamisessa sek& mielikuvamuuntelussa, siis reduktiossa, etenemissuunta
oli yksittéisesta teemasta kohti yleista teemaa: yksittéisten vaihtoehtoisten kokemusten
merkityksen paljastamisesta kohti mahdollisimman keskeistd kokemuksen merkitysta.
(Nieminen 1998, Latomaa 2008.) Oli tarkeda, ettd tutkija kykeni arvioimaan omia
oletuksia ja lahtokohtia jo ennakolta ja pyrki pysymééan tutkimuksen ulkopuolella

tutkijan, oman “itsensd” nidkokulmasta.

Esiymmarrys taytyi tunnistaa ja tuoda esille selkeasti tutkimuksessa. Tamén jélkeen
jokaisella tutkimuksen lapikéayneella lukijalla on mahdollisuus olla eri mielta asiasta,
esittdd eridvat argumentit verrattuna tutkijaan. T&std syysta tutkijan oli tarkedd tuoda
julki tutkimuksen l&dhtokohdat ja perustella tekeménsa valinnat huolellisesti. (Giorgi
2000.) Tutkijan oli selvitettdva itselleen, mikd on se syy, miksi han haluaa tutkia
valitsemaansa aihetta sekd se, miten tutkijan omat, henkildkohtaiset pyrkimykset ja
arvot vaikuttavat tehtdvaan tutkimukseen. Tamaé tutkijan itselleen suorittama reflektio,
esiymmarryksen analysointi, oli tat4 kautta osa tutkimusmenetelmad. (Colaizzi 1978,
Nieminen 1998.) Tdman tutkimuksen suunnittelua ja tutkimustehtdvad ohjasi tutkijan
esiymmarrys, jonka perustana oli tutkimusaiheen kokemustieto tyduralla
terveydenhoitajana sek& lahiesimiehend kotihoidossa. Seuraavaksi on esitelty kuviona
tutkimuksen eteneminen péapiirteissdédn (Kuvio 2., s. 22). Tutkimuksen l&htékohtana

olivat tutkimuskysymykset seka niihin vastauksen saaminen.
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Tutkimuskysymykset

1. Mitka ovat omaishoitajien tuen tarpeet kun he antavat fyysista hoitoa laheiselleen kotisaattohoidossa?

2. Mitka tekijat edistavat omaishoitajien tuen tarpeisiin vastaamista?

Aineiston keruu
Teemahaastattelut, n=15

2015

Analyysi

Laadullinen, fenomenologinen aineiston analyysi
Colaizzin analyysimetodilla

Tutkimustulosten raportointi
toukokuussa

2016

Kuvio 2. Tutkimuksen eteneminen

4.2 Tutkimuksen kohderyhmad, otos ja taustatiedot

Kohderyhménd olivat omaishoitajat, jotka ovat toimineet tai parhaillaan toimivat
omaishoitajina laheisensd kotisaattohoidossa. Tavoitteena oli saada tutkimukseen 25
omaishoitajaa, joiden l&heinen saattohoidettava syopépotilas kayttaa tai oli kéyttanyt
kotikuntansa kotisairaalan ja/tai kotihoidon palveluita. Tutkimuslupa haettiin kahdesta
eri kaupungista, yhdestd kaupungista péadkaupunkiseudulta ja yhdestd kaupungista
Pohjanmaan maakunnasta. Valintakriteereitd eli tutkimukseen sisadnottokriteereitd
olivat myds syodpapotilaan yli 18 vuoden ik& ja ettd omaishoitaja oli hoitanut sydpaa
sairastavaa l&heistddn kotona ennen kuolemaa véhintdan kaksi viikkoa ja korkeintaan
kaksi vuotta oli kulunut tasta hoitamisesta, asuu tai asui potilaan kanssa ja oli halukas

osallistumaan vapaaehtoisesti tutkimukseen.
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Kotisairaalan ja kotihoidon hoitohenkilékunta, sosiaaliohjaajat sekd omaishoidon
ohjaajat tiedustelivat halukkaita omaishoitajia osallistumaan tutkimukseen ja antoivat
”Tiedote tutkimuksesta”, “Suostumus tutkimukseen” ja “Taustatiedot” -lomakkeet
(Liitteet 1., 2. ja 3.) mahdollisille tutkimukseen osallistuville. Tutkimukseen
osallistuvilta pyydettiin ennen tutkimuksen alkua tietoinen, Kirjallinen suostumus
tutkimukseen, yhteystiedot annettiin ja pyydettiin heitd ottamaan yhteyttd tutkijaan
puhelimitse yksilohaastatteluajan sopimiseksi. Lisaksi pddkaupunkiseudun kaupungissa,
alueellisissa omaishoidon toimintakeskuksissa ilmoitustauluilla ja omaishoitajien
suljetussa  Facebook-ryhméssa internetissa  annettiin ~ “Tiedote  Sydpépotilaan
Omaishoitajille” (Liite 5.) tiedoksi omaishoitajille, jolloin he halutessaan osallistuivat
tutkimukseen ja ottivat itse yhteyttd puhelimitse tutkijaan haastatteluajan sopimiseksi.
Talloin tutkija lahetti tutkimukseen osallistujille postitse, ennen haastattelua “Tiedote
tutkimuksesta”, ”Suostumus tutkimukseen” ja Taustatiedot” -lomakkeet (Liitteet 1., 2.
ja 3.). Tutkimukseen osallistujia pyydettiin tayttdmaan taustatiedot-lomake ennen
yksilohaastattelua ja ottamaan mukaan se haastatteluun. Taustatiedot-lomake kaytiin
tarvittaessa lapi yhdessd tutkimukseen osallistujien kanssa, kun he ottivat yhteytta
tutkijaan puhelimitse haastatteluajan sopimiseksi tai haastattelutilanteen jéalkeen, jolloin
tutkija pyysi taustatiedot-lomakkeet haastateltavilta. Molemmissa kohdissa tutkija kysyi
mahdollista avun tarvetta taustatiedot-lomakkeiden tayttdmisessa.

Otoksen taustatietolomakkeiden vastaukset merkittiin analysointia varteen luotuun
Word -taulukkoon ja laskettiin manuaalisesti kysymyksittdin tiedonantajien méaaré (n)
sekd prosenttiosuudet koko otoksesta (%) vastausvaihtoehdoittain. Otoksen
taustatietolomakkeiden analysoinnissa ei kaytetty kuvailevia tilastomenetelmia
tutkimuksen laadullisen  luonteen vuoksi. Otoksen haastatteluista saatuihin
tutkimustuloksiin taustatietolomakkeiden vastauksilla ei ollut vaikutusta. Otoksen
taustatietolomakkeiden tiedoilla oli tarkoitus tdssa tutkimuksessa lahinnd tarkentaa
tietoa omaishoitajien ja heidén kotisaattohoidossa olevien l&heisten k&yttamisté tuista,

palveluista ja palvelujen maarasta.

Tutkimukseen haetuilla tutkimusluvilla tutkimukseen mukaan saaduista viidestatoista
tiedonantajasta yksitoista oli padkaupunkiseudulta sekd nelja Pohjanmaan ja Pohjois-
Karjalan maakuntien kahdesta kaupungista. Tutkimuksen otos koostui viidentoista
omaishoitajan haastattelusta (n=15), jotka suoritettiin 8.1.2015-29.7.2015 vélisena

aikana. Tiedonantajien keski-ika oli 64,7 vuotta (vaihteluvéli 36-81 vuotta). Vastaajista
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yksitoista henkil6d oli naisia ja nelja vastaajista oli miehid, joista yksitoista oli
puolisonsa, yksi aikuisen lapsensa ja kolme vanhempansa omaishoitajaa. Suurin osa
vastaajista, kolmetoista (87 %), asui saattohoidon aikana avio- tai avopuolison kanssa ja
kaksi vastaajaa (13 %) asui jonkun muun kanssa. Vastaajista kolme oli koulutukseltaan
ammattikoulun ja seitsemédn oli opistoasteisen ammattikoulutuksen kéyneita.
Kymmenen vastaajista (67 %) oli eldkkeelld antaessaan saattohoitoa ldheiselleen.
(Taulukko 1. s. 25. Taulukossa on Taustatietolomakkeen kysymyksiin 1-7 ja 12

vastaukset, Liite 3.).

Saattohoidettavien keski-ika oli 69,7 vuotta (vaihteluvali 45-87 vuotta). Yli puolet, eli
kahdeksan (53 %) hoidettavista henkil6istd oli miehi&, naisia oli seitseman (47 %)
henkilod. Kaikki saattohoidettavat sairastivat sy®pad, syopadiagnooseissa oli suurta
vaihtelua eikd mikaan tietty sydpadiagnoosi noussut merkittavasti muita diagnooseja
enemman esiin. Lahes puolella eli seitsemélld tiedonantajista (47 %) laheisen
saattohoito kesti 3-6 kk. Lyhimmillddn saattohoidon kesto oli alle viikko (n=2) ja
pisimmilldén 4-5 vuotta (n=1). (Taulukko 2. s. 26. Taulukossa on Taustatietolomakkeen

kysymyksiin 8-11 vastaukset, Liite 3.)

Tiedonantajista l&hes kaikki (80 %) joutuivat hoitamaan ldheistddn jatkuvasti
saattohoidon aikana. Vastaajien kokemat ongelmat fyysisen hoitotyon toteuttamisessa
ldheisensd saattohoidossa vaihtelivat suuresti hoitotydon fyysisestd ja henkisesta
raskaudesta aina sairauden aiheuttamiin komplikaatioihin hoidettavalla l&heisella tai
ravitsemukseen liittyviin ongelmiin tai jatkuvaan tarpeeseen seurata hoidettavaa
henkil6d. Kuusi vastaajaa (40 %) ilmoitti suurimmaksi ongelmaksi unenpuutteen ja
kolmella vastaajalla (20 %) ei esiintynyt ongelmia lainkaan. Tuen saamisen ongelmina
nelja vastaajista (27 %) koki hoitotydon ammattilaisten jakaman tiedon ja kaksi (13 %)
ohjauksen méaéran olevan liian véahaistd sek& kaksi vastaajista koki, ettd henkinen tuki
puuttui kokonaan. Yksi tiedonantajista ei pyytanyt tukea lainkaan. Kaksi tiedonantajista
koki, ettd tukea oli pyydettava tai vaadittava jatkuvasti. Kaksi vastaajista koki, ettd
tukea ei saanut lainkaan ja kuusi vastaajista (40 %) ilmoitti, ettei kokenut mitéén
ongelmia tuen saamisen suhteen. Saattohoidettavat l&heiset hyvaksyivat laheisen
omaishoitajan antaman hoidon hyvin, vain kaksi saattohoidettavaa vastusti jonkin
verran ldheisen antamaa hoitoa. (Taulukko 3. s. 27. Taulukossa on
Taustatietolomakkeen kysymyksiin 13-16 vastaukset, Liite 3.)



Taulukko 1. Tiedonantajien taustatiedot

Tiedonantajat Lukuméara Prosentti
n=15 n %
Ik& vuosina

keski-ika 64,7

vaihteluvali 36-81

Sukupuoli

nainen 11 73
mies 4 27
Siviilisaaty

avio/avoliitossa 13 87
naimaton 0 0
eronnut 2 13
leski 0 0
Koulutus

kansakoulu tai véhemmén 2 13
keskikoulu 1

peruskoulu 0 0
ammattikoulu 3 20
lukio 0 0
opistoasteen ammattikoulutus 7 47
ammattikorkeakoulu 1 7
teknillinen korkeakoulu 1

yliopisto 0 0
Asumismuoto

kerrostalo 7 47
omakotitalo 3 20
rivitalo 5 33
palvelutalo 0 0
Asuminen

yksin 0 0
avio-/avopuolison kanssa 13 87
jonkun muun kanssa 2 13
Suhde saattohoidettavaan

avio-/avopuoliso 11 73
lapsi 1 7
aiti/isa 3 20
muu sukulainen 0 0
ystava 0

tuttava tai muu henkild 0

Tyossakaynti omaishoitajuuden ohella

kokoaikatydssa 2 13
osa-aikatydssa 1 7
tyoton 1 7
elakkeella 10 67
virka/tydvapaalla omaishoitajuuden vuoksi 1 7

(Taulukossa on Taustatietolomakkeen kysymyksiin 1-7 ja 12 vastaukset, Liite 3.).



Taulukko 2. Saattohoidettavan taustatiedot ja saattohoidon kesto

Tiedonantajat Tiedonantajat Prosentti
n=15 n %
Ik& vuosina

keski-ika 69,7

vaihteluvali 4587

Sukupuoli

nainen 7 47
mies 8 53
Sairaus

aivolymfooma (aivokasvain) 1 7
eturauhassyopa 1 7
keuhkosyopa 2 13
leukemia 2 13
melanooma (ihosy6pa) 2 13
myelooma (luuytimen syopd) 2 13
munasarjasyopa 1 7
ohutsuolisyopa 1 7
paksusuolisyopé 1 7
suurisoluinen B-solulymfooma (imusolmukesyopd) 2 13
Saattohoidon kesto

alle viikko 2 13
1-2 kuukautta 2 13
3-6 kuukautta 7 47
7-11 kuukautta 1 7
1-2 vuotta 1 7
2-3 vuotta 1 7
4-5 vuotta 1 7

(Taulukossa on Taustatietolomakkeen kysymyksiin 8-11 vastaukset, Liite 3.)
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Taulukko 3. Omaishoitajan suorittama fyysinen hoito, ongelmat hoidossa ja tuen

saamisessa.
Tiedonantajat Lukuméara Prosentti
n=15 n %
Omaishoitajan antama fyysinen hoito
viikoittain (1—6 kertaa viikossa)
paivittéin (1 kertaa pdivassa) 20
useita kertoja pdivéssa (2—3 kertaa pdivassd) 12 80
jatkuvasti (yli kolme kertaa paivassa)
Ongelmat fyysisen hoidon toteuttamisessa (*)
ei ongelmia 3 20
hoitaminen henkisesti raskasta, epétietoisuus 3 13
l&heinen ei pystynyt liikkumaan ulkona ilman
saattajaa 1 7
jatkuva “vahtiminen” 1 7
véasymys unen puutteen vuoksi 6 40
hoitotydn fyysinen raskaus 1 7
toistuvia leikkauskomplikaatioita 2 13
fyysiset rasitusvammat omaishoitajalla 2 7
toistuvat korkeat kuumejaksot potilaalla 1 7
siirtymiset ajoittain hankalia 1 7
ruoan sydmiseen liittyvat ongelmat (nielemisvaikeudet) 2 13
Tuen (tieto, ohjaus, opetus, konkreettinen apu)
saamisen ongelmat (*)
en pyytanyt tukea 1 7
ei ongelmia tuen saamisessa 6 40
tietoa ei jaettu tarpeeksi 4 27
ohjausta ei naytetty tarpeeksi 2 13
henkisen tuen puute 2 13
tuen saamiseksi oli pyydettava jatkuvasti 2 13
en saanut tukea lainkaan, vain fyysiset hoitotoimenpiteet 2 13
Laheisen halukkuus ottaa vastaan omaishoitajan
antama hoito
hyvéksyi hoidon 13 87
vastusti hoitoa 2 13

(*) Vastaajat/ osa vastaajista valitsi useamman vastausvaihtoehdon.

(Taulukossa on Taustatietolomakkeen kysymyksiin 13—-16 vastaukset, Liite 3.)

Tiedonantajista seitseman omaishoitajan (47 %) saattohoidettava laheinen sai
kotisairaalan tarjoamia palveluja ja kaksitoista (80 %) vastaajaa ilmoitti l&heisensa
saaneen kotihoidon tarjoamia palveluja. Vastaajista neljan saattohoidettava ldheinen sai
molemmilta palveluntuottajilta samaan aikaan palveluja, he olivat saaneet kotisairaalalta
pidempéén palveluita ja kotihoidolta Iyhyemmén tuen. Vastaajista kahden

saattohoidettava léheinen ei saanut lainkaan kotihoidon tai kotisairaalan tarjoamia
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palveluja. Tiedonantajista nelj& ilmoitti saattohoidettavan laheisen saaneen alle viikon
ajan kotihoidon palveluita ja kaksi vastaajista ilmoitti laheisen saaneen palveluita
pyydettédessd. Kotihoidon palveluita oli saanut 1-2 kk yhden vastaajan, 3—4 kk kolmen
vastaajan, 5-6 kk yhden vastaajan ja 2-3 vuotta yhden vastaajan saattohoidettavat
ldheiset. Tiedonantajista nelja ilmoitti kotisairaalan palvelujen kestdneen 3—4 kuukautta.
Yhden tiedonantajan saattohoidettavan laheisen kotisairaalan palvelujen kesto oli 7-11
kuukautta. Kahden vastaajan laheinen sai kotisairaalan tarjoamia palveluja pyydettaessa.

Suurin saatu kotihoito palvelujen kdyntiméara vuorokautta kohden oli 2 kertaa péivassa
tai useammin, joka oli kaytossd seitseman tiedonantajan (47 %) saattohoidettavalla
laheisellda. Vastaajista neljdn saattohoidettava laheinen sai kotihoidon tarjoamia
palveluja pyydettaessd. Kerran vuorokaudessa kotihoidon palveluja sai kaksi ja kerran
viikossa palveluja saaneiden maard oli kolme saattohoidettavaa laheista vastaajien
mukaan. Yksi vastaaja jatti vastaamatta tdhan kysymykseen. (Taulukko 4. s. 29.
Taulukossa on Taustatietolomakkeen kysymyksiin 17 ja 19 vastaukset, Liite 3.)
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Taulukko 4. Kotihoito- ja kotisairaalapalveluiden kestot ja kerrat

Tiedonantajat Lukuméara Prosentti
n=15 n %
Kotihoidon asiakkuuden pituus (*)

ei saanut kotihoitopalveluja 4 27
pyydettéessa 2 13
alle viikko 4 27
1-2 kuukautta 1 7
3-4 kuukautta 3 20
5-6 kuukautta 1 7
7-11 kuukautta 0 0
1-2 vuotta 0 0
2-3 vuotta 1 7
Kotisairaalan asiakkuuden pituus (*)

ei saanut kotisairaalapalveluja 8 53
pyydettéessa 2 13
alle viikko 0 0
1-2 kuukautta 0 0
3-4 kuukautta 4 27
5-6 kuukautta 0 0
7-11 kuukautta 1 7
1-2 vuotta 0 0
2-3 vuotta 0 0
Kuinka usein l&heisenne sai kotihoidon tai kotisairaalan

palveluja? (*)

en saanut kotihoidon, enka kotisairaalan palveluja 2 13
kaksi kertaa vuorokaudessa tai useammin 7 47
kerran vuorokaudessa 2 13
4-6 kertaa viikossa 0 0
2-3 kertaa viikossa 0 0
kerran viikossa 3 20
kerran kuukaudessa 1 7
pyydettaessé 4 27

(*) Vastaajat/ osa vastaajista valitsi useamman vastausvaihtoehdon.

Suurimmalla osalla vastaajista saattohoidettavan ldheisen apuna kévi kotisairaala ja/tai
kotihoito aamuisin ja pdivisin, vdhemman iltaisin ja 6isin. Y06ll& toteutettava hoito oli

yleensd antibioottien iv-tiputus, joka vaatii sédnndllisen hoitovalin.

Vastaajien saattohoidettava laheinen sai hoidollisissa toimissa kotisairaalalta ja/tai
kotihoidolta ohjausta, neuvontaa, psyykkista tukea, kestokatetrien vaihtoa, katetrien
hoitoa ja/tai huuhtelua. Rokotukset, tarkoittaen kausi/influenssarokotuksia oli yksi
kotihoidon palvelumuodoista saattohoidettaville. Lédkkeiden jako, “napapiikitykset”
(Fragmin ja Klexane -injektiot paivittdin) tarvittava kipul&ékitys olivat yleiset palvelut

kotihoidolta ja kotisairaalalta. Antibiootti iv-tiputukset, veritankkaukset olivat
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kotisairaalalta yleisid palveluita saattohoidettaville laheisille vastaajien mukaan.
Verikokeet (esim. INR -kokeet), avanteiden hoidot, suihkuavut ja ruokailun seka
syottdmisen avustaminen (esim. PEG ruokintaletku tai -nappi) oli kotihoidon yleisia
palveluita  saattohoidettaville  l&heisille  vastaajien mukaan.  Apuvélineiden,
hoitovélineiden hankinta ja/tai niiden hankkimisen ohjaus seka tarvittaessa
sairaalahoitoon ohjaus olivat kotisairaalan ja kotihoidon palveluita saattohoidettaville ja
heidan omaishoitajilleen.

Suurin osa vastaajien saattohoidettavista laheisistd, kaksitoista (80 %) ei kayttanyt
kotihoidon tukipalveluja lainkaan. Kéaytetyin tukipalvelu oli kuljetuspalvelutuki, joka oli
kolmella (20 %) tiedonantajan saattohoidettavalla laheiselld palveluna. Yhden vastaajan

saattohoidettava laheinen kaytti kuljetuspalvelutuen liséksi yokotihoitoa.

Yli puolet vastaajista, eli kahdeksan (53 %) oli sitd mielta, ettd he eivat saaneet
maaréllisesti riittavasti tukea laheisensa fyysiseen hoitoon kotisaattohoidon aikana, kun
taas tiedonantajista kuusi (40 %) oli saanut mielestdan riittavasti tukea laheisensa
hoidossa. Yksi omaishoitajista ei osannut sanoa, oliko saanut riittavasti tukea vai ei.
Tassa taustatietolomakkeen kysymyksessa 22, tuki oli mééritelty olevan tietoa, ohjausta,
opetusta tai konkreettista apua. Taustatietolomakkeen avoimen kysymyksen 23
vastauksessa omaishoitajat pitivat myos tarkeimpina tukimuotoina tiedon jakamista,
opetuksen ja ohjauksen antamista sekd konkreettista apua hoitotydtd tehtdessa,
kymmenen vastaajista oli maininnut sen tarkeimmaéksi. Vastaajat eivat méaritelleet,
oliko kysymyksesséd kotihoito vai Kkotisairaala. (Taulukko 5. s. 31. Taulukossa
Taustatietolomakkeen kysymyksiin 18, 20-23 vastaukset, Liite 3.)
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Taulukko 5. Kotihoito- ja kotisairaalapalveluihin liittyvét tiedot

Tiedonantajat Lukuméara Prosentti
n=15 n %
Kotihoidon ja kotisairaalan kayntiméarat paivéssa ja

vuorokauden aika, jolloin kéynti (*) (n=10)

Kotisairaala kavi n. 1 x pdivéssd, aamuisin 1 7
Kotihoito ké&vi kuuden tunnein vélein (5 vrk) 1 7
Kotihoito ja/tai kotisairaala kévi pyydettéessé 2 13
Kotihoito ja/tai kotisairaala kévi 2 x paivéassd, aamuisin ja

paivisin. 1 7
Kotihoito kévi aamupdivisin klo 08:00—11:00 1 7
Kotisairaala kéavi 3 x paivéssa, klo 8:00, klo 15:00 ja yolla

24:00 -ab. iv-tiputus 3 20
Kotihoito kévi paivalla 1 x viikossa 1 7
Mité apua saattohoidettava l&heinen sai hoidollisissa

toimissa kotihoidolta tai kotisairaalalta (**)

Ohjausta, neuvontaa, psyykkista tukea 5 33
Kestokatetrin vaihto, katetrien hoito/huuhtelu 2 13
Rokotukset 1 7
Laakkeiden jako, napapiikitykset, tarvittava kipuldakitys 4 27
Ohjaus sairaalaan tarvittaessa 1 7
Suihkuavut 1 7
Ab. iv-tiputukset, veritankkaukset (+ytkaynnit) 3 20
Verikokeet (INR) 5 33
Avanteen hoito 2 13
Ruokailun avustaminen/syéttaminen 2 13
Apuvélineiden, hoitovélineiden hankinta ja/tai ohjaus 1 7
Kotihoidon tukipalvelujen kayttd (**) (***)

en kayttanyt tukipalveluja 12 80
turvapuhelin, apteekkipalvelu, ateriapalvelu kauppapalvelu,

siivouspalvelu 0 0
kuljetuspalvelutuki 3 20
yokotihoito 1 7
Tuen (tieto, ohjaus, opetus, konkreettinen apu)

maara fyysisten hoitotilanteiden hoitamiseksi

sain riittdvasti tukea 6 40
en saanut riittavasti tukea 8 53
en 0saa sanoa 1 7
Saatu tukimuoto omaishoitajan kirjoittamana (*) (**)

(n=10)

tieto, opetus, ohjaus, konkreettinen apu 10 67
kipulaakitys 2 13
apuvélineet 1 7
lahete lyhytaikaiselle hoitojaksolle 1 7
en osaa sanoa 1 7

(*) Viisi vastaajaa jatti vastaamatta kysymykseen. (**) Vastaajat valinneet useamman vastausvaihtoehdon. (***) Yhden vastaajan
saattohoidettava laheinen kéytti kuljetuspalvelutukea sekd yokotihoitoa.
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4.3 Aineiston keruumenetelmat ja aineistonkeruu

Tahan tutkimukseen valittiin haastattelumenetelmaksi teemahaastattelu.
Teemahaastattelu on puolistrukturoitu haastattelumenetelmd joka on sopiva, kun
tutkitaan emotionaalisesti herkkia aiheita (Hirsjarvi & Hurme 2011). Aineisto keréttiin
omaishoitajien yksiléhaastatteluina (n=13 haastateltavaa) ja ryhmahaastatteluna (n=2
haastateltavaa). Haastateltuja omaishoitajia oli  yhteensd viisitoista (n=15).
Haastatteluteemat olivat (Liite 4): 1) Mitk& ovat omaishoitajien tuen tarpeet, kun he
antavat fyysistd hoitoa laheiselleen kotisaattohoidossa? 2) Miké tekijat edistavat
omaishoitajien  tuen tarpeisiin  vastaamista syOpépotilaan  fyysisen  hoidon
toteuttamisessa? Teemat ja niiden  kysymykset perustuivat  tutkimuksen
tutkimuskysymyeksiin. Tutkimuksessa kaytettiin kysymyslomakkeita eli
taustatietolomaketta ja teemahaastattelurunkoa, jotka oli itse kehitetty. Tutkimusta
varten kehitetyt kysymyslomakkeet haastatteluteemoineen testattiin loppuvuodesta 2014
kuudessa esihaastattelussa ennen varsinaisia haastattelutilanteita, jolloin varmistuttiin,
ettd kysymykset olivat ymmaérrettavia ja antoivat vastauksen tutkimuskysymyksiin.
(Hirsjarvi ym. 2008, Hirsjarvi ym. 2011, Kankkunen ym. 2009, Burns ym. 2009.)
Kuutta esihaastattelua ei voitu kéayttdd materiaalina tdssd tutkimuksessa, koska

haastateltavat eivat tayttaneet tutkimuksen sisadanottokriteereité.

Tutkimuslupa haettiin  ja myonnettiin  erdalta paakaupunkiseudun kaupungilta
lokakuussa 2014 sisaltden kaupungin kotihoidon suurelta osin ja toisen kerran
laagjemmin helmikuussa 2015, sisaltden koko kotihoidon ja my6s kaupungin
kotisairaalan. Tutkimuslupa haettiin ja myonnettiin my6s er&altd Pohjanmaan
maakunnan kaupungilta koti- ja laitoshoidon tulosalueen johtajalta vuoden 2015 alussa,
sisaltden kotihoidon ja kotisairaalan. Haastattelut omaishoitajille toteutettiin 8.1.2015—

29.7.2015, tutkimuslupien myontamisen jalkeen.

Haastattelut toteutettiin omaishoitajan toiveiden mukaisesti heiddn kotonaan,
puhelimitse, kirjastoissa tai omaishoidon alueellisissa toimintakeskuksissa, joista
pyydettiin haastattelutila tutkimusluvan pyytdmisen yhteydessd. Jokainen haastattelu
alkoi tervetulotoivotuksilla ja tutkimuksen esittelylld, jossa korostettiin keskustelun
luottamuksellisuutta. Haastattelijana toimi jokaisessa haastattelussa yksi tutkijatiimin
jasen. Haastattelut toteutettiin p&&osin yksilOhaastatteluina, yhtd ryhmdhaastattelua
lukuun ottamatta. Haastattelut nauhoitettiin ja Kirjoitettiin sanatarkasti tekstiksi.
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Haastatteluiden aanitteet havitettiin, kun tutkimus oli valmistunut. Haastattelut kestivét
korkeintaan kaksi tuntia. (Hirsjarvi ym. 2008, Hirsjarvi ym. 2011, Kankkunen ym.
2009, Burns ym. 2009.)

4.4 Tutkimusaineiston kasittely ja analysointi

Tutkimusaineisto  analysointiin ~ fenomenologisella, Colaizzin analyysimetodilla.
Colaizzin  (1978) analyysimetodin tausta ja l&htokohdat ovat etupééssa
hermeneutiikassa, tutkimuskohteen syvallisessd ymmartdmisessd. Colaizzi itse kutsui
tulkintamenetelmaéansa eksistentiaaliseksi psykologiaksi, mutta Latomaan (2008)
mukaan se on kuitenkin l&hempéna fenomenologista psykologiaa. Fenomenologisessa
tutkimuksessa kuvataan tekstimuodossa sekd kokemuksen merkitysta ettd ilmitiden
laatua. Tutkimuksen taustalla oli tulkitseva ja ymmartéva tiedonkasitys, jonka mukaan
tutkittavaa ilmiota tarkastellaan kokonaisuutena luonnollisessa ympéristossaan — ei

kuvata ainoastaan kokemuksia sellaisinaan. (Priest 2002, Niskanen 2008.)

Valitussa analyysimetodissa oli olennaista muodostaa ja tuoda esiin tutkittavan
kokemus juuri sellaisena, kuin ihminen oli sen kokenut ja hanen subjektiivinen
nakokulmansa oli tarked (Colaizzi 1978, Priest 2002, Laine & Kuhmonen 1995,
Latomaa 2008). Tutkimuksessa ei pyritty tulosten yleistettdvyyteen, vaan ilmion
ainutlaatuisuuden loytamiseen sekd sen ymmartamiseen (Varto 1997, Nieminen 1998,
Giorgi 2000). Vaikka tutkimukseen osallistuneiden maara oli pieni, niin tutkimuksessa
korostui se ainutkertainen kokemus, mik& jokaisella omaishoitajalla oli merkittava ja
millaisena han oli sen kokenut (Latomaa 2008).

Taustatietolomakkeet luettiin useita kertoja ldpi, vastaukset merkittiin analysointia
varteen luotuun Word -taulukkoon ja laskettiin  manuaalisesti kysymyksittéin
tiedonantajien maard (n) sekd prosenttiosuudet koko  otoksesta (%)
vastausvaihtoehdottain. Taulukot taustatiedoista n&htévissa luvussa 4.2 Tutkimuksen
kohderyhmé, otos ja taustatiedot (s. 22—31).

Haastattelut purettiin ja litteroitiin tekstiksi. Litteroitua tekstia oli 245 sivua fontilla
Arial, fonttikoko 12 ja rivivdli 1,15. Aineisto analysoitiin laadullisesti
fenomenologisella analyysimenetelmalld. Fenomenologisessa analyysissa omaksuttiin
aineistolahtoisyys, joka tarkoittaa sitd, ettd tulkinnat tehtiin aineiston pohjalta. Avoin
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kuvailu, reduktio eli palauttaminen, analysointi aikaisempaan tai alempaan tasoon
verrattuna, olennaisuus, rakenteen etsiminen ja tarkoituksellisuus ovat keskeisia
kasitteitd fenomenologisessa metodissa. Reduktiossa pyrittiin  irrottautumaan
arkiajattelusta ja sulkemaan pois opitun tai kulttuurin mukanaan tuomat asenteet ja
ennakko-olettamukset. Reduktion avulla tutkija etsi tekstin merkitystd kertojien
subjektiivisista kokemuksista ja etenemissuunta oli yksityisesta kohti mahdollisimman
yleistd. (Latomaa 2008.) Reduktio tapahtui sulkeistamisen ja tutkijan luoman
mielikuvamuuntelun avulla. Sulkeistamisella tutkittavien kokemukset ilmenivat
sellaisina kuin ne olivat eiké tutkija vaaristanyt analyysia ja siten tutkimustuloksia seka
antoi tutkimuskohteelle tilaisuuden yllattaa ja teki tilaa oivallukselle. Tutkija tavoitteli
vaihtoehtoja ja rajoja, sulkeistaminen oli tutkijan tavoite, mutta siind ei voi onnistua

taydellisesti fenomenologian nakdkulmasta. (Lehtomaa 2008.)

Keskeisté tutkimuksen ja sen edustavuuden kannalta oli, etta tutkija kerasi siséallollisesti
ja maéarallisesti sopivan kokoisen aineiston. Tutkimusaineistoa katsottiin sen
tarkoituksenmukaisuuden nékodkulmasta: millaista aineistoa oli mahdollista saada ja
milté aineisto vaikutti analyysin kannalta, tdhan vaikutti myos tutkimukselle myodnnetty
tutkimuslupa. (Denzin ym. 2005, Saaranen-Kauppinen ym. 2006, Paunonen ym. 2006.)
Laadullisen tutkimuksen yhteydessa otos ja ndyte nimityksia kaytetddn korostaen niiden
harkinnanvaraisuutta. Laadullisessa tutkimuksessa aineistoa tarvitaan juuri sen verran
kuin aiheen ja asetetun tutkimustehtdvan kannalta on vélttdmatonta. Yksi tapa ratkaista
kysymys aineiston riittdvyydestd oli sen kylladntyminen eli saturaatio. Aineistoa
katsottiin olevan tarpeeksi, kun uudet tapaukset eivat endéd tuoneet tutkimusongelman
kannalta uutta tietoa eli aineisto alkoi niin sanotusti toistaa itsedan. (Denzin ym. 2005,
Saaranen-Kauppinen ym. 2006, Paunonen ym. 2006.) Niin tassékin tutkimuksessa kévi,
kun haastattelut alkoivat tutkimusongelman kannalta tuottamaan saman kaltaista tai

samanlaista tietoa kuin aikaisemmat haastattelut — oli aineiston analyysin aika.

Colaizzin fenomenologisen metodin vaiheet

Tassa fenomenologiseen ajatteluun perustuvassa kokemuksen tutkimuksessa kaytettiin
tulkintaa ja kuvausta aineiston ymmartamisessé. Analyysi ei siis ole puhtaasti tulkintaa

tai kuvailevaa, vaan siséltdd molempia. Colaizzin fenomenologisen metodin vaiheet:

1. Tutkija lukee kokonaan jokaisen, tekstimuotoon litteroidun, vastaajan kertoman

kokemuksen kuvauksen, jotta han saa késityksen ilmaisujen siséllosta. Samalla héan
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pyrkii ymmartamaan, eli saamaan kokonaiskuvan siitd, mista tutkittavat puhuivat ja

mitd ilmaukset tarkoittavat. (Colaizzi 1978, Latomaa 2008.)

2. Tutkija etsii ja valitsee jokaisesta kokemuksen kuvauksesta tutkimuksen kannalta
tarkeat tai merkittavét ilmaisut, eli sanat tai lauseet. Samaa tarkoittavat ilmaisut han
sulkee pois yhdistdmall& ne toisiinsa. Nama lopulliset, kaikilta vastaajilta saadut tarkeat
ilmaisut muodostavat varsinaisen tutkimusaineiston, eli tekstin, johon tulkinta jatkossa
perustuu. (Colaizzi 1978, Latomaa 2008.)

3. Tutkija pyrkii ymmartdmaan tekstin kuvauksista esiin nousseiden tarkeiden
ilmaisujen merkitykset ja tuo ne esiin, tutkija siis pyrkii l0ytdm&&n vastauksen
kysymykseen, mité vastaajat tarkoittivat tarkeilld ilmaisuillaan? Paljastuneita epésuoria
merkityksid verrataan vastaajien alkuperaisiin ilmauksiin, joten tdma analyysin vaihe
vaatii tutkijalta jatkuvaa varsinaiseen tutkimusaineistoon palaamista, jotta epasuorien
merkitysten yhteys koko aineistoon séilyy. Alkuperdinen yhteys tutkimusaineistoon ei
saa kadota. (Colaizzi 1978, Latomaa 2008.)

4. Tutkija ryhmittelee yhteenkuuluvat merkitykset yleisemman tason teemoiksi. N&in
muodostettuja ylemman tason teemoja verrataan vastaajien alkuperdisiin ilmauksiin,
jotta yhteys alkuperaiseen aineistoon séilyy. Mikali nain ei ole, tutkija joutuu toistamaan
analyysin edeltdvat vaiheet. Taman jalkeen tutkija tarkistaa, ettd saatujen ylemman
tason teemojen sisalla tai teemojen valilla ei ole ristiriitoja. Jos ristiriitoja ilmenee,
tutkija e1 saa pakottaa nditd merkityksid sopimaan teemoihin. Jirjellisesti el
selitettdvissd” oleva merkitys voi olla kokemuksen kertojalle fenomenologisesti

konkreettista ja patevdd. Myos ilmaukset tai teemat, jotka eivat sovi mihinkadn, on

otettava huomioon. (Colaizzi 1978, Latomaa 2008.)

5. Tutkija kokoaa kaikki tulokset tutkimusilmittd koskevaksi tyhjentavéksi
tarinamuotoiseksi esitykseksi. Kuvaus luodaan alkuperdiselle tutkimusaineistolle
uskollisella tavalla. (Colaizzi 1978, Latomaa 2008.)

6. Tutkija muodostaa tyhjentdvéstd tarinamuotoisesta esityksestd mahdollisimman
yksiselitteisen ~ yhteenvedon, jossa esitetddn tutkimuksen keskeinen tulos
tutkimusaineistolle eli merkityskokonaisuudelle uskollisena kuvauksena. (Colaizzi
1978, Latomaa 2008.)
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7. Tutkija voi tarkistaa saatujen tulosten paikkansapitavyyttad palaamalla vastaajien luo
ja antamalla heiddn arvioida tulosten yhteenvetoa suhteessa heiddn kokemiinsa
alkuperaisiin  kokemuksiin.  Tutkijan tulee liittdd n&in saatu uusi tieto osaksi
tutkimustuloksia. (Colaizzi 1978, Latomaa 2008.)

Aineiston kvalitatiivinen analyysi oli monimutkainen prosessi, jossa vaiheet tapahtuivat
osaksi pé&éallekkdin (Holloway & Wheeler 2012). Tutkija perehtyi aineistoon
litteroidessa haastatteluja tekstiksi ja sen jélkeen lukemalla niitd useamman kerran
lavitse. Aineistoon perehtyminen auttoi tutkijaa saamaan kokonaiskuvan aineistosta.
Aineistosta tunnistettiin kaikki lauseet, ajatuskokonaisuudet ja sanat, jotka koskivat
kotona saattohoidossa olevien sytpéa sairastavien aikuisten potilaiden omaishoitajien
tuen tarpeita koskien laheisen fyysista hoitoa seka tekijoita, jotka edistavat ndihin
tarpeisiin  vastaamista. Aineiston analysointi jasennettiin  Colaizzin analyysin

perusajatuksen mukaisesti tassé tutkimuksessa seuraavasti:

1. Tutkimusaineiston Kkaésittely ja tulkinta aloitettiin Kirjoittamalla, litteroimalla
haastattelut kokonaisuudessaan tekstiksi jokaisen haastattelun jéalkeen. Kirjoittaessa
haastattelutilanteet tulivat mieleen ja siind samalla pyrittiin  reflektoimaan
esiymmarrysté ja palauttamaan mieleen kunkin kertojan omalaatuisuus ja ei-kielellisen
kommunikaation merkitys kussakin haastattelutilanteessa. Samalla luettiin tehdyt
muistiinpanot eri haastatteluista. Tekstia verrattiin haastatteluun kuuntelemalla nauhat
kokonaisuudessaan uudelleen sisallén ja kokonaiskuvan saamiseksi. Litteroinnissa
pyrittiin  tarkkuuteen ja haastattelut kirjattiin sanatarkasti. Muistiinpanot auttoivat
paasemaan sisalle haastateltavien yksilolliseen kokemukseen etenkin analyysin alussa,

kun aineistoon perehtyminen kokonaisuutena tutkimuskysymykset mielessa alkoi.

Taman jalkeen poimittiin jokaisesta viidestatoista haastattelusta tutkimuksen kannalta
kaikki tarkeat ilmaisut alkuperéising, ettei tietoa katoaisi. Etsittdesséd ilmiota kuvaavia
tarkeitd ilmaisuja kuvattiin ne sanoina ja lyhyina lauseina, niin etti yksittdisen sanan
kohdalla yhteys aineistoon séilyisi. Kuitenkin toistuvat, samanlaiset ilmaisut yhdistettiin
tai poistettiin. Aineistosta nousi runsaasti tarkeitd ilmaisuja (n=241). Tarkeat ilmaisut
jaettiin tutkimuskysymysten perusteella kahteen ryhmé&an siten, ettd ensimmadiseen
ryhméén tulivat omaishoitajien tuen tarpeita kuvaavat ilmaisut (n=176) ja toiseen

ryhméén tulivat omaishoitajien tuen tarpeisiin vastaamista edistavia tekijoita kuvaavat
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ilmaisut (n=65). Aineiston hallittavuuden ja oman tydskentelyn helpottamiseksi

keréttiin tarkeat ilmaisut word -taulukkoon.

2. Analyysin seuraavassa vaiheessa pyrittiin ymmaértamaan tarkeiden ilmausten taustalla
olevia merkityksia asiayhteytta reflektoimalla, tulkitsemalla ja intuition avulla. Téassa
merkitysten muodostamisvaiheessa palattiin jokaisen tarke&n ilmauksen yhteydessa
haastateltavan aineistoon, jotta tavoitettaisiin alkuperdinen merkitysyhteys. Merkitykset
syntyivat asioiden suhteesta toisiinsa, mik& edellytti tutkijalta jonkinlaista
kokonaiskuvaa ja identifiointia haastateltavan kokemuksesta. Analyysissa siirryttiin
sithen, "mitd" haastateltava tarkoittaa. Merkityksid pyrittiin paljastamaan kysymalla,
"mitd" tdmad tarkoittaa. L&helld toisiaan olevia merkityksid yhdistettiin
merkityskokonaisuuksiksi. Tamé vaihe vaati runsaasti aikaa, luovuutta ja pitdytymista

aineistossa.

3. Analyysi eteni edestakaisin pyrittaessa tavoittamaan térkeiden ilmausten taustalta sen
merkityksen, mitd haastateltavat omaishoitajat olivat todella tarkoittaneet.
Kysymyksessd oli luova ymmartdminen ja tulkinta. Merkitysten paljastaminen ja
kuvaaminen tdrkeiden ilmausten takaa muodostivat p&dosin  varsinaisen

tutkimusaineiston.

4. Seuraavassa vaiheessa etsittiin toisiinsa kuuluvia merkityksia ja ne ryhmiteltiin
merkityssisélloiksi ja teemoiksi. Merkityssisdltdjen ja edelleen teemojen nimedmisessa
haettiin sellaisia késitteitd, jotka olisivat riittdvan abstrakteja ja jotka toisaalta eivat
kuitenkaan olleet liian yleisid, jotta niiden kyky kuvata ja erotella sailyy. Teemojen
sisaltdalueita tarkasteltiin sen mukaan, oliko teemojen valilla ja sisélla ristiriitaisuuksia.

Palattiin tarkistamaan teeman yhteys alkuperaisaineistoon.

5. Seuraavaksi Kirjoitettiin tutkimustulokset auki teemoittain merkityssisaltdineen,
joihin liitettiin haastateltavien alkuperdisid kuvauksia sitaateissa, joista tarkeité
ilmauksia ja teeman merkityksid oli nostettu. Colaizzin analyysimetodissa pyritdén
seuraavaksi téssda vaiheessa tyhjentavddn kuvaukseen tutkimusilmiostd. Tutkimuksen
analyysi eroaa valitusta analyysimetodista téssa vaiheessa. Tutkimuksen empiirisen
osan laajuus olisi merkinnyt lilan laajaa tyhjentdvdd kuvausta, joten péaadyttiin

tutkimustulosten teemoittaiseen purkuun.
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6. Tutkimustuloksista laadittiin mahdollisimman tiivis ja kattava yhteenveto.
Yhteenvedossa tulkinta ilmenee aineistoon perustuvina sisaltoyhteenvetoina. Analyysi
sisélsi tutkijan tulkintaa eik& ollut puhtaasti kuvailevaa.

7. Tulosten luotettavuuden selville saamiseksi Colaizzi (1978) ehdottaa, etté tukija palaa
haastateltujen luokse kysymaan heiltd tulosten luotettavuutta. Tamé tutkimuksen vaihe
eroaa Colaizzin metodista. Tutkimuksen késitteet olivat abstraktoituneina, joten
haastateltavien olisi ollut vaikea arvioida tuloksia suhteessa alkuperdisiin
kokemuksiinsa. My0s haastateltavien tavoittaminen ja uudelleen tapaaminen olisi ollut

ylivoimaista tutkijan resursseja ajatellen.

4.4.1 Omaishoitajien tuen tarpeet laheisen fyysisen kotisaattohoidon toteuttamisessa
analyysi

Aineiston fenomenologisen analyysin, Colaizzin menetelmén tuloksena tuotettiin
kuvaus joka sisélsi omaishoitajien tuen tarpeet kotona saattohoidossa olevien syopaa
sairastavien aikuisten potilaiden fyysisessa hoidossa sekad tekijoitd, jotka edistavat
naihin tarpeisiin vastaamista. Tutkimuksen aineistossa vastattiin  seuraavaan
tutkimuskysymykseen: 1) Mitkd ovat omaishoitajien tuen tarpeet kun he antavat

fyysista hoitoa laheiselleen kotisaattohoidossa?

Jokaisesta viidestdtoista haastattelusta tutkimuksen kannalta kaikki tarkeét ilmaisut
lisattiin alkuperaisind, jotta tietoa ei Kkatoaisi. Etsittdessd ilmiotd kuvaavia tarkeita
ilmaisuja kuvattiin ne sanoina ja lyhyind lauseina, ettei yksittadisen sanan kohdalla
yhteys aineistoon olisi kadonnut. Kuitenkin toistuvat, samanlaiset ilmaisut yhdistettiin
tai poistettiin. Lahelld toisiaan olevia merkityksia yhdistettiin
merkityskokonaisuuksiksi.  Aineiston  hallittavuuden ja oman  tyodskentelyn
helpottamiseksi kerattiin tarkedt ilmaisut word -taulukkoon teemoittain. Taulukossa 6.

s. 39, on esimerkki edelld kuvatusta analyysin vaiheista.
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Taulukko 6. Mitka ovat omaishoitajien tuen tarpeet, kun he antavat fyysista hoitoa

l&heiselleen kotisaattohoidossa? Riittavat resurssit ja tuki - teemasta.

Tarkeat iimaisut Térkeiden ilmaisujen merkitykset Yleisemmn tason teema
"Kaikkein konkreettisin tuki oli Omaishoitaja koki, eftd kofisairaalan Riittavat resurssit ja fuki
kofisairaalan osallistuminen osallistuminen tuomalla sairaalatason apua oli

saattohoitoon, ettd fuatiin sairaalatason | kaikkein konkreettisin fuki. 1D1
apua, se olieriftdin ratkaisevaa.” D1

" Saattoi saada sitd omaishoidontukea | Omaishoitaja koki, ettd saamalla rahallista Rilttavat resurssit ja tuki
rahallisesti, &ftd pystyin jattamaan omaishoidontukea sai lisaresurssia ja tukea,

oman tydni siksi akaa." 1D1 niin et4 se mahdollisti 13heisen saatfohoidon.
ID1
"5e 0li pelkastaan kotisairaalan Omaishoitaja koki riittaviksi tueksi pelkat Riittavat resurssit ja fuki

kaynnit Se oliniin, ettd md itse tein | kofisairaalan kdynnit oman omaishoitajan
kaikki kodin hoitoon liftyvat asiat, paiviftdisen panoksen lisaksi |01
kaupassa kaynnitja sitten tuota ruoan
[aitot fa siivouksetja semmoiset. Vaimo
vield aika pitkdan kavi omatoimisest,
hitaast wcssd. Ensimmista vaippaa
ma olisin vaihtanut varmaan siina
hénen eldmansa viimeisena paivana."
ID1

Merkitykset syntyivat asioiden suhteesta toisiinsa, mika edellytti tutkijalta kokonaiskuvaa
ja identifiointia haastateltavan kokemuksesta. Kysymyksessé oli luova ymmartdminen ja
tulkinta. Merkitysten paljastaminen ja kuvaaminen tarkeiden ilmausten takaa muodostivat
padosin varsinaisen tutkimusaineiston. Seuraavaksi etsittiin toisiinsa kuuluvia ilmaisuja ja
merkityksia pilkkomalla ne vield pienemmiksi yksikoiksi — sanoiksi, lausahduksiksi ja ne
ryhmiteltiin merkityssisélloiksi ja teemoiksi. Merkityssisaltdjen ja edelleen teemojen
nimeamisessa haettiin sellaisia késitteitd, jotka olisivat riittdvan abstrakteja ja jotka
toisaalta eivat kuitenkaan olleet liian yleisid, jotta niiden kyky kuvata ja erotella sailyisi.
Teemojen siséltoalueita tarkasteltiin sen mukaan, oliko teemojen vélilla ja sisalla
ristiriitaisuuksia. Palattiin tarkistamaan teeman yhteys alkuperéisaineistoon. Edell&
mainittua kuvataan seuraavaksi Colaizzin analyysimenetelmalla toteutettuna taulukoissa.
Taulukko 7. s. 40 kuvaa analyysin etenemista ja syventymistd tutkimuksen ensimmaisen

tutkimuskysymyksen osalta.
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Taulukko 7. Esimerkki analyysin etenemisesta ja syventamisestd. Tarkeét ilmaisut,

merkityssiséllot ja teemat ensimmaisen tutkimuskysymyksen mukaan.

Tarkeat ilmaisut

Merkityssisélto

Teema

Tutkimuskysymys

Konkreettinen tuki,
se oli hyvé
yhteistyo,
pelkéstaan kaynnit,
ma itse tein kaikki,
ammatti-ihminen
vierelld, opetti
mulle kaikki, etta
sais ite sanoa mita
tarttee, ei saatu
tarvittavaa
palvelua, katsoa
koko ajan peraan,
ei kuunnella, olis
tiedon tarve, soitin
sinne jos tarvittiin
apua, semmonen
henkinen tuki,
myotatuntoo sielta
ei tullu, liikaa
vaadittu, mutta ei
00 aikaa kattoa, ne
autto hyvin, kun
ihminen haluais
nukkua, yleensa
ihmista joka
auttais, tukea olisi
tarvinut enemman,
resurssit on
vahaiset taalla jne.

Sopeutuminen ja
oppiminen
omaishoitajaksi,
tiedon hallitseminen,
toimiva tukiverkosto,
kotini
hoitoympaéristona ja
kokonaisvaltainen
tuki.

Omaishoitajan
kokemus tuen
tarpeista fyysisen
hoidon
toteuttamisessa
laheisen
kotisaattohoidon
aikana; fyysisen
hoidon oppimisen,
tiedon hallinnan,
toimivan,
tehokkaan
tukiverkoston ja
hoitoympaériston
seka riittdvien
resurssien ja tuen
saamisen osalta.

Omaishoitajan tuen
tarpeet ldheisen
fyysisessa
kotisaattohoidossa.

4.4.2 Omaishoitajien tuen tarpeisiin vastaamista edistavat tekijat l&heisen fyysisen
kotisaattohoidon toteuttamisessa analyysi

Tutkimusaineisto kasiteltiin ja analysoitiin tutkimuksen toisen tutkimuskysymyksen

osalta samalla tavoin,

kuin ensimmaisen tutkimuskysymyksen osalta esitettiin

kappaleessa 4.5.1 Omaishoitajien tuen tarpeet ldheisen fyysisen Kotisaattohoidon

toteuttamisessa analyysi. Taulukossa 8. s. 41 on esimerkki analyysin vaiheista.

Tutkimuksen aineistossa vastattiin seuraavaan tutkimuskysymykseen: 2.) Mitka tekijat

edistdvat omaishoitajien tuen tarpeisiin vastaamista?
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Taulukko 8. Mitkd tekijat edistdvat omaishoitajien tuen tarpeisiin vastaamista?

Yhteistyon lisdédminen ammattilaisten kanssa - teemasta.

Tarkeatilmaisut Tarkeiden ilmaisujen merkitykset Yleisemman tason teema
"Kaikkein konkreettisinfuki oli Omaishoitaja koki, ettd kotisairaalan Yhteistydn lisdaminen
kotisairaalan osallistuminen osallistuminen laheisen fyysiseen hoitoon oli

saattohoitoon, etta tuotiin sairaalatason | kaikkein tarkein tuki. Han sai olla yhteistyossa
apua, se oli enttdin ratkaisevaa.” ID1 | hoitotydn ammattilaisten kanssa.

ID1
"Ja siind oliinnostuneenamukana tda | Omaishoitaja koki yhteistyon hyvaksi ja Yhteistyon lisaaminen
kofisairaala Jota mé en voi kyllin toimivaksi sekd tehokkaaksi -
korostaa, heiddn panostaan, se oli saattohoidettavan ja omaishoitajan
osaavaa, ammatitaitoista ja lahtokohdista lahtevaksi kotisairaalan hoitajien
myotdelavaa. . ja tukea tarjotfiin, kanssa. ID1
mydskin kysyttiin mika on sentuen
tarve.” ID1
".meilla oli niin hyva yhteistyd H... Omaishoitaja koki yhteistyén hyvaksi ja Yhteistydn lisaaminen

kofisairaalan kanssa, eftd tuota.he, | toimivaksi sekd tehokkaaksi kotisairaalan
opeti, neuvoi ja valmensi mutniin kuin | hoitajien kanssa. Yhteistyd oli trked tuki
siihen, itse [aaketieteelliseenkin fyysisen hoidon foteuttamisessa laheisen
toimintaan, ettd ma pystyin. letkuista | saattohoidossa. ID1

vatsanesteet sitten poistamaan. He
ohjasivatja nayttivat, kuinka niita
tehdaan. Sitten myaskin kun tulitaa
kihfi yllattden yhtend asiana. Niinfota,
opetiivat siihenliittyvat asiat " 1D1

Analyysi eteni ja syveni samalla tavalla toisen tutkimuskysymyksen kohdalla kuin
kappaleessa 4.5.1 on Kkuvattu, ensimmadisen tutkimuskysymyksen kohdalla s. 38.
Analyysin  etenemistd ja  syventymistd kuvataan  seuraavaksi  Colaizzin
analyysimenetelmalld toteutettuna taulukossa. Taulukko 9. (s. 42) kuvaa analyysin

etenemistd ja syventymisté tutkimuksen toisen tutkimuskysymyksen osalta.
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Taulukko 9. Esimerkki analyysin etenemisesta ja syventamisesta. Tarkeét ilmaisut,

merkityssiséllot ja teemat toisen tutkimuskysymyksen mukaan.

Tarkeat ilmaisut

Merkityssisaltd

Teema

Tutkimuskysymys

Ne on hoitajia, jotka ei
00 hoitajia,

ma olin hammastynyt
siita miten
omistautuneita talle
tehtavalle tdma
henkilékunta oli,
todennékdsesti se on
sellanen, joka ei ehka
ole edes kaynytkaan
asianomaisen asiakkaan
luona koskaan, siella
mya0s niinku se asia
meni eteenpdin, ne ei
00 ammattitaitoisia
kerta kaikkiaan ne
ihmiset, sairaalan
sosiaalihoitaja jarjesti
kaikki, vaimo aina
pelkési sairaalaa ja se
pelkési hoitajia, heidén
panos oli osaavaa,
ammattitaitoista ja
myotaeldvaa, ei ne opi
tuntemaan, erittain
positiivista
asennoitumista nailta
kotisairaalan ihmisilta,
kemiat ei pelannu, sita
ei naa sita tilannetta
ihan niinku ammatti-
ihminen nékee, ku
jotain luvataan, niin se
myaos sitt kans
toteutettais jne.

Arvostan
patevyytta,
arvostan tietoa,
haluan olla
paatoksissa
mukana,
haluan toimivaa
yhteisty6té ja
minulla on
raskas vastuu,
jonka haluan
jakaa.

Omaishoitajan
kokemus tuen
tarpeita edistévista
tekijoista hoitotyon
ammattilaisten
kanssa toimiessa:
ammattilaisen
patevyyden,
moniammatillisen
yhteistyon, tiedon
antamisen ja
jakamisen, vastuun
jakamisen seka
yhteistyon
lisdédmisen osalta.

Mitka tekijat
edistavat
omaishoitajien tuen
tarpeisiin
vastaamista?
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5 TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Omaishoitajien tuen tarpeet laheisen fyysisen kotisaattohoidon toteuttamisessa

Seuraavaksi esitetddn tutkimuksen analyysivaiheessa esille saadut tulokset
haastateltujen omaishoitajien (n=15) kokemuksista, mitkd ovat heidan tuen tarpeensa
ldheisen fyysisessa saattohoidossa. Taulukko 10. (s. 44) selvent&dd analyysin tuloksia.
Tutkimustulokset kirjoitettiin auki teemoittain merkityssiséltdineen, joihin liitettiin
haastateltavien alkuperaisia kuvauksia sitaateissa, tarkeitd ilmauksia ja teeman
merkityksié.

Teemojen merkityssisallot muotoutuivat tarkeiden ilmaisujen erottelun ja ryhmiin
jakamisen myot4, eli samaa tarkoittavia tarkeitd ilmaisuja jaoteltiin eri ryhmiin, jolloin
Ioytyi eri teemoja kuvaavia merkityssisaltoja. Naille merkityssisalloille piti tdmén
jalkeen loytaa niit4 parhaiten kuvaava nimi. Esille nousi siten edell& mainitut teemojen

merkityssiséllot. Seuraavaksi kuvaillaan ja avataan naita merkityssisaltoja lyhyesti:

Sopeutuminen ja oppiminen omaishoitajaksi — kuvaa omaishoitajan epdvarmuutta
uudessa tilanteessa, jossa hanet olosuhteiden pakosta, sairauden olemassaolon myo6té
“velvoitetaan™ hoitajaksi, vaikka pédtos olisikin saattohoidettavan ldheisen kanssa tehty
yhteinen péatdés. Han on epdvarma omasta selviytymisestddn uudessa tilanteessa,
vaikkakin paallimmadisend on huoli lahimmaisen selviytymisestd. Fyysisen hoitamisen

oppimisessa omaishoitaja tarvitsee hoitotyon ammattilaisen tukea.

Tiedon hallitseminen — kuvastaa omaishoitajan ahdistusta tilanteessa, jossa vastakkain
ovat toisaalta suuri tiedontarve ja toisaalta epdvarmuus omista kyvyistd hoitaa seka
taidoista selviytyd uuden tilanteen asettamista vaatimuksista. Silti omaishoitaja on
valmis yrittdmééan ja auttamaan laheistd&dn parhaansa mukaan. Tiedon saamisessa ja

tiedon hallinnassa omaishoitaja tarvitsee hoitotydn ammattilaisen tukea.

Toimiva tukiverkosto — kuvastaa omaishoitajan tarvetta saada toimia yhteistydssa
hoitotyon ammattilaisten, tuttavien ja laheisten kanssa. Hénelld on suuret toiveet ja
odotukset tulevan yhteistydn onnistumisesta sek& merkityksestd itselleen avun
saamisessa laheisen fyysiseen saattohoitoty6hon. Omaishoitaja tarvitsee tukea toimivan

tukiverkoston luomiseksi.
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Kotini hoitoymparistond — kuvastaa kodin merkitystd omaishoitajalle sek& hénen
saattohoidettavalle l&heiselleen. Koti on yhteisella paatoksella valittu merkitykselliseksi
ja arvokkaaksi hoitoymparistoksi, paikaksi jossa on turvallista olla ja valmistautua
tulevaan saattohoidettavan laheisen poismenoon. Silti taustalla on toivo laheisen
parantumisesta vakavasta sairaudesta. Omaishoitaja tarvitsee toimivan hoitoympériston

luomiseksi hoitotydon ammattilaisen tukea.

Kokonaisvaltainen tuki — kuvastaa tilannetta, jossa ovat omaishoitajan odotukset ja
toiveet saada riittdvasti tukea ldheisensé fyysiseen saattohoitotyohon. Olemassa on pieni
toivo tilanteen kadntymisestd parempaan sairauden osalta, toisaalta pelko omasta
suoriutumisesta ja pelko sairauden pahenemisesta sek& pahenemisen aiheuttamista
lisadntyvista oireista. Omaishoitaja tietda tarvitsevansa tukea, apua, resursseja ja han
toivoo saavansa niitd riittdvasti selvitdkseen vaativasta l&heisen saattohoidosta.
Omaishoitaja tarvitsee tukea riittdvien resurssien, avun saamiseksi selviytyékseen

fyysisen hoidon toteuttamisesta laheisensé kotisaattohoidossa.

Taulukko 10. Omaishoitajan tuen tarpeet fyysisen hoidon toteuttamisessa laheisen

kotisaattohoidossa tutkimuskysymyksen merkityssisallot ja teemat.

Merkityssisélto Teema Tutkimuskysymys
Sopeutuminen ja Omaishoitajan kokemus tuen tarpeista | Omaishoitajan tuen
oppiminen fyysisen hoidon toteuttamisessa tarpeet ldheisen
omaishoitajaksi ldheisen kotisaattohoidon aikana; fyysisessa

Tiedon fyysisen hoidon oppimisen, tiedon kotisaattohoidossa.
hallitseminen hallinnan, tukiverkoston tuen,

Toimiva hoito_ympéristbn seka resurssien ja tuen

tukiverkosto saamisen osalta.

Kotini

hoitoympéristona

Kokonaisvaltainen
tuki

Sopeutuminen ja oppiminen omaishoitajaksi. Omaishoitajan tuen tarve on saada

riittdvasti tukea, hoidon opetusta, apua ja ohjausta sairaudesta, hoitamisesta seka
omaishoitajuudesta uudessa omaishoitajan roolissa. Omaishoitajalle ldheisen vakava
sairastuminen on koko eldman mullistava tilanne, jossa entinen eldma j&& taakse ja uusi
tuntematon odottaa edessapdin. Omaishoitajat kokevat pelkoa ja ahdistusta sek&

riittdmattdmyyden tunteita, kun he seuraavat l&heisen sairastumista ja kamppailua
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syOpasairauden kanssa. Uusi muutos eldmantilanteessa voi olla hyvinkin suuri ja
kuormittava. Uuteen rooliin tottuminen vie aikaa sek& aiheuttaa omaishoitajille monella

tasolla olevaa tuen tarvetta:

”...sd olit avioliitossa ja sulla oli niinku tdmmonne elaméa ja yks kaks
kaikki menee, niinkun vois sanoo yhdessa y0dssa, ett sen jalkeen s& oot
niinku hoitaja. Ei ole end& avioliittoa eik& yhtadn mitaan, ett kaikki on
muuttunut niinku yhdessa yossa. Kylla taytyy sanoa, ettd kylla ma ihan
ihmettelen ettd ihmiset jaksaa. Etta kylla rakkaus on luja kun vuositolkulla
tehdaan ja silla lailla, ettd niinku voi sanoo, ettd siind han uhraa

omaishoitaja oman elaméansa. lhan taysin.” /D6

"No... mun tdytyy sanoa, ettd ei oo niin helppoa olla hoitaja ja vaimo yhta
aikaa. Ja tdssd niinku tulee... ndkyviin se, ettd sitd hoitaa, kun ndkee, ettd
toinen on sairas. Ja, ja niinku... md olin aina tuputtamassa sitten lddkkeitd
ja ruokaa ja kaikkee. Ehkéa vahan, kun ma ajattelen jalkeenpain, niin ehka
litkaa mahdollisesti.” ID10

Kuitenkin on my6s hyvin realistisia potilaita, jotka kasittavét tilanteensa kokonaiskuvan ja
osaavat sekda haluavat tukea laheistddn, omaishoitajaa, tdmén fyysisen hoitotydn

suorittamisessa:

"Silld tavalla L... oli hyvin realistinen kdsitys niin kuin omaishoitajan ja
siten omastakin asemastaan ja eldmdstd. Hdn sanoikin mulle, ettd ” R...

md olen kuin pieni lapsi, sd joudut nyt huolehtimaan nyt musta”.” ID1

Osa omaishoitajista haki tukea ystévista tai uskosta Jumalaan uudessa tilanteessa ja

uuteen rooliin sopeutumisessa:

Usko antaa suuren merkityksen ja sisallon elamélle ja tiedan etta ihmiselle

on tarkoitettu, ettd hdnelle kdy hyvin.” ID 1

Etta tssa on ollu tAmmosta ettd, ma oon parjanny niinku néitten ystavien

tuella ja kylld md tuolta ylhddltdkin oon saanu omasta mielestdni tuen ja...
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ja tuota ajattelen nyt sitd... tuota nimenomaan, ettd kun mun mies toivo

poispaasemista...” ID10

Pieni osa omaishoitajista joutui sopeutumaan uuteen tilanteeseen yksin. Vastuu laheisen

saattohoidon toteuttamisesta kotona tuntui raskaalta:

”..ettd tota md oon ollu ihan yksin siind, ett mulla ei 0o ollu ketdan
apua... ettd nyt kun ma ajattelen, niin sita vastuuta oli ehdottomasti liikaa.
Mutt silloin sitd vaan meni, eikd ajatellu, eikd miettiny... ettd ois ollu
vasyny. Sitd vaan, kun ei ollu mitddn muuta vaihtoehtoo, niin ei sita
mitenk&an niinku kyseenalaistanu, ettéa oliko sitd liikaa vai eiko, se oli
vaan tehtava. Mutta niinku sitten jalkikateen se on tullu aika rankkana

sitten.” |D5

Kylla mun mielesta tossa vaiheessa siis liikaa vastuuta. Etta sitte tietysti
siis must tuntu, ettd ne vahan ajatteli sielld, ettd no mita silla nyt on valia,
kuoleehan se kuitenki.” ID9

Omaishoitajan tuen tarve oli usein konkreettista, apua tarvittiin fyysisen hoidon
suorittamiseen. Fyysinen hoitotyd oli usein raskasta unenpuutteen tai raskaiden
hoitotoimenpiteiden vuoksi, varsinkin jos laheisen toimintakyky oli alkanut heikentya.
Esimerkiksi siirtymiset ja avustamiset wc-kéynneilld tai henkilékohtaisen hygienian
hoito olivat toimenpiteitd, jotka kuormittivat omaishoitajaa varsinkin silloin, kun
hoidettavana oli raskas mieshenkild. Liséksi haastateltavat kokivat fyysisen hoitotydn
kuormituksen kasvavan sitd mukaa, kun hoidettavan l&heisen toimintakyky alkoi
heiketé saattohoidon loppua kohden. Usein pé&adyttiin tilanteeseen, jossa omaishoitajan

voimat alkoivat olla lopussa:

”...me ldhdettiin aina hakemaan apua sairaalasta... kun tilanne ylitti
sietokyvyn. Siind tilanteessa monta kertaa oli... monta kertaa mietin

loppuun palamista...” ID3

"Ett md yritin sitten jaksaa vihdn enemmdn, kun mitd md jaksoinkaan.

Yritin joskus niilla kaynneilla sanoa, ettd ma alan olla siis niin poikki, etta



47

kun ma en pysty nukkumaan kunnolla. Kun mun pitdd nukkuu semmosta

koiranunta, ett ma herédn, jos hdn tarvii yolld apua.” ID9

Osa omaishoitajista koki, ettd heilld oli velvollisuus suorittaa ldheisen raskas ja
kuormittava saattohoito loppuun asti kotona. Paatos saattohoidosta ja laheisen toiveesta

kuolla kotona oli yhdessa tehty tietoinen pééatos:

"Ehkd siind ois tullu se, ettd... ettd md en vaan kerta kaikkiaan ois jaksanu
sitd vuorokauden ympdri. Mutta totuus on se, ettd... Hdn oli niin selkedsti
sanonut, ettd min& haluan kuolla kotona. Han oli sanonut sen ja ma olin
paattany, etta niin se sitten on. Mutta sitten olis ehka pitany tuota niin
ottaa joku pojista tinne nukkumaan, tai... tai pojat héin ois hyviksyny,
mutta ei ketddn muita... md oon niinku jdlkeenpdinki ihmetelly, ettd... ett
mulle ei tullu kertaakaan mieleen, ettenkd ma jaksa. Ett se oli jollakin
tavalla niinku... Ettd kylld md... md oon ihmetelly jilkeenpdin, ettd... ett
ma tiedan, ett jos on tdmmonen tilanne, niin sitd jaksaa ja jaksaa ja
jaksaa.” ID10

Fyysisen hoidon oppimisessa omaishoitajat tarvitsivat hoitotyon ammattilaisten opetusta

ja ohjausta:

”..meilld oli niin hyvd yhteistyo kotisairaalan kanssa, ettd tuota... he
opetti, neuvoi ja valmensi mut niin kuin siihen, itse ladketieteelliseenkin
toimintaan, ettd md pystyin... letkuista vatsanesteet sitten poistamaan. He
ohjasivat ja nayttivat, kuinka niitd tehdaan. Sitten myoskin kun tuli taa

kihti ylldttden yhtend asiana. Niin tota, opettivat siihen liittyvdt asiat.”

ID1

"No... md sain niin hyvin opin siihen tuota... avanteen hoitamiseen ja
sitten viel&, kun sita teki, niin siin& oppi sitte ittekkin lisdd nakemaan, ett

mik& on hyva ja mik& on huono. Ja tota... ne hoiti laakkeet... ” ID10

"Niin kuin md sanoin, ettd, ettd sitten tuota... tdssd, tdssd ihan kdytdnnon
tietd sitd ajautu, ajautu siihen avunantoon véhitellen sisalle. Etta se oli

oikeestaan vaan sitten se oman kokemuksen antama oppi... tassa kevaalla,
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kun tuota siirryttiin tdhan kotisairaalahoitoon, niin... kdydessddn tddlld...

hoitajat myGskin anto neuvoja...” ID14

“Hehdn kdvivdt, sanovat ihan mulle aina, ettd heti soittaa, kun vaan on
tarvis. Mutt en ma sitt viittiny soitella sinne ihan pikkuasioitten takia, etta
kun sitd kuumetta tuli, niin silloin ma saatoin soittaa, jos se oli kovin
korkeella. Ett mitd md uskallan niinku antaa. Ett kun... sitten ne sano, ett
voi antaa vaikka Buranaa ja... no, se Buranahan laski sen kuumeen. Multt
sitt tuli jossakin vaiheessa se, etta sitd Buranaakaan ei enda saanu antaa.
Ett tota sitt oli viela se yks laéke, jota voi niinku antaa siihen kuumeeseen.
Panadol. Sitd md sitten... no, niistd sitt selvittiin kuitenkin ja... se kova

kuume rauhottu.” ID15

Omaishoitajan tuen tarve on saada riittavasti hoidon opetusta, ohjausta, tukea ja
apua uudessa, epavarmassa tilanteessa, niin etta han oppii laheisen fyysisen hoidon
kotisaattohoidossa. Omaishoitaja on olosuhteiden pakosta, sairauden olemassaolon
myotid velvoitettu” omaishoitajaksi, vaikka paatés kotisaattohoidosta olisikin
saattohoidettavan laheisen kanssa tehty yhteinen paatds. Omaishoitaja on epdvarma
omasta selviytymisestddn uudessa tilanteessa, vaikkakin pdaallimmaisend on huoli
ldhimmaisen voinnista. Riittdvat resurssit takaavat riittdvan tuen omaishoitajalle ja

sopeutumisen vaativaan rooliin.

Tiedon hallitseminen kuvastaa omaishoitajien tuen tarvetta saada tietoa hoitamisesta —

varsinkin ongelmatilanteessa. Tiedon saanti oli yksi eniten esille tulleista seikoista, joita
omaishoitajat painottivat kokemuksissaan tuen tarpeistaan laheisen saattohoidon aikana.
Haastatellut kokivat eniten tuen tarpeenaan saada tietoa olemassa olevista
tukimuodoista, laakityksestd, mukaan lukien kipul&akityksen, sekd ongelmista, joita he

kohtasivat saattohoidettavan laheisen fyysisessa hoidossa:

VEttd ja just ndiltd ammattilaisiltakin, niin se oli niinku tdrkeetd monta
kertaa saada sita jotakin tietoa ja kysya niinkun, ettd mita ja kuinka ja
mitd tuo tarkottaa ja mitd tdmd tarkottaa ja tdimmosid ettd kylld se oli...
naista, ettd miten mikdkin lddke ny kulloinkin vaikuttaa sitten ja... Ja jos
nyt oli ollu jotakin R:lla semmosia jotakin oudompia juttuja, niin niista

sitten... sitten voi kysyd, ettd mitdhdn se mahto olla. Ja monta kertaa se
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nyt oli semmonen ihan... ihan selitys, ettd on niinkun joka hyvin looginen
selitys, ettd... ettd mistd mikdkin johtuu. Ettd siind sairauden eri vaiheess.
Ettd kylld ne niin ammattilaisia on kylld. Justiinsa ndmd... Ettd kylld md
tykkddn, ettd md sain niinkun sen kaiken, mitd md nyt sillon niinkun...
mielehen tuli, niin ja kyselin. Niin kylld... kylld niinkun sain mielestani
kaikki ja semmosta. Ne selitti ja silla lailla selittivat myoskin sitten
maalaisjdrkisesti, ettd se ei ollu... ollu mitddn kapulakieltd. Ettd... ett siitd

saa nitnkun tolkun.” ID11

"Kylla sieltd, kylld he kotisairaalasta sai kylld ihan, ihan hyvdt neuvot ja
ohjeet, ei siind ollut yhtddn mitddn... Ja tosiaankin, jos joku pulma tuli,
niin ihan... ihan voi sinne soittaa koska vaan ja aina sai apua. Se oli just,
se oli aarettoman tarkee. Ku se oli alussa sitd, kun me ei oltu viela tass
kotisairaanhoidon piirissa ja sitt ku tuli ongelmia, niin mihink& me nyt
soitetaan? Ja sitt, kun oli sairaaloihin, eihan niihin p&ase. Se on ihan, se
on ihan hirveetd paniikkia, ettd mitd me nyt tehddn... Se helpotti meitd

hirveesti, kun me pddstiin sitte sithen.” ID15

Tieto siit4, mistd saa tarvittaessa hoitotydon ammattilaisten antamaa tietoa ja tukea, lisasi
osaltaan omaishoitajien turvallisuudentunnetta ja rauhoitti heitd kohtaamaan

kuormittavia tilanteita laheisen fyysisen saattohoidon ongelmatilanteissa.

Osalla omaishoitajista oli vaikeuksia saada tuen tarpeensa taytetyksi, puhuttaessa tiedon
tarpeesta. He kertoivat kokeneensa tiedon saannin olevan puutteellista tai tiedon
saaminen oli vaikeaa esimerkiksi seikoista, mitd tukimuotoja oli olemassa ja mihin
tukeen he olivat oikeutettuja. Suurin osa haastatelluista omaishoitajista toi esille
kokemuksen, ettd he olisivat tarvinneet enemman tietoa ldheisen sairauden

alkuvaiheessa, kun sairaus oli todettu ja diagnoosi oli varmentunut:

”...ettd osaa niinku vaatia ja tietdd ne oikeutensa, ettd tota mulla on oikeus
tietdd isan ladkkeista ja lagdkari ei voi kolmee viikkoo sanoa, ettd hanella

ei ole aikaa puhelimeen esimerkiks.” ID5

”.md olisin kaivannut enemmdn sitd ettd ne olisi  huomioinnut

meidatkin... ja enemmdn soittoja sieltd ja ettd... myoskin... kylld md silti,
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koska md hoitoalalla olen ollut... md tieddn, mikd se tilanne on... kun
sulla on aina kiire ja sulla on hirveesti potilaita... nditd, mitd sun tdytyy
kerkee pesta ja syottdid ja... ja kaikki tillainen rumba... ettd kylld md sen
ymmdrrdn toki... mut sitten kun sd oot ite siind tilanteessa... niin md sitten

olisin kylld kaivannut sitd... tietoa.” ID§

”...tdd kotihoitosysteemi, tdd on kaiken kaikkiaan sellanen, ettd tdd vaatii
siis aivan hirveesti energiaa. Kun se on sellanen systeemi, ett ku sielta ei
saa edes tietoa, mua niinku ottaa kaikist eniten padhan se, ettd taa
kotihoito, sielld on joku tallanen paivystysnumero, johon voi soittaa. Ja
mulla kesti niinku vahan aikaa, ennen kuin ma tajusin, ett sillon mun &aidin
kanss, ett mika se paivystysnumeron idea on se, ettd se ei 00 suinkaan
mikaan paivystaja, joka istuu jossain toimistossa ja vastaa puhelimeen.
Vaan se on niin, ettd on olemassa puhelin, joka on néilla kotihoitajilla
mukana ja se, kenen vuoro on, niin on vastata siihen. No sehan merkitsee
sitd, etta se, joka vastaa puhelimeen, niin saattaa olla vaikka toisen

asiakkaan kanssa vessassa suurin piirtein.” ID9

Pieni osa omaishoitajista koki, ettd tietoa saadakseen taytyi tietdd, mitd tietoa halusi

saada, tietoa ei valttamatta tarjottu...

"Niin, kotisairaala, kotisairaanhoidosta kylld sai sen tiedon, mitd ne
osasi... niin niistd, mikd sen hetkinen tilanne oli, piti tietdd vihdn... mitd

kyselld” ID3

...1ai ettd tietoa saadakseen taytyi olla aktiivinen:

”...omaishoitajan kannattaa niinkun kysyd ndiltd, jos kerta on... on sitte
tdammonen... Ettd tukea saa, kun kysyy... Ja kannattaa kysyd... Ja se,
ettd... ettd ei... ei ole niinkun, ei ole typerid kysymyksid, ei 00

olemassakaan.” ID11

.. Ja pieni osa haastatelluista koki, ettd tietoa ei jaettu tarpeeksi. Liséksi vieraskieliset

la&ketieteelliset sanat koettiin vaikeaselkoisina, niité ei selitetty tarpeeksi:
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”No, enempikin ois voinu saada tietoa. Itte jouduin ottamaan selvaa siita,

mitd mikdkin vieras sana tarkottaa.” ID4

”Voi miten paljon olis ollu tiedon tarve. Nyt joutusin alottammaan, niin se
ois ihan toinen. Sen laakityksenkin suhteen mie oisin heti huomannu, etta

tassa aletaan mennéa hyvvee vauhtia hapelikkoon. ”ID7

"Md... me saatiin enemmdn tietoa sairaalassa olo aikana... kotihoito ei

osaa silld tavalla...” ID13

Kuitenkin noin puolet saattohoitoa tekevisté haastatelluista koki tiedon jakamisen olleen
laadukasta ja ammattimaisesti toteutettua sairauden alkuvaiheessa seka saattohoidon
jatkuessa. Taméa koettiin tarkedksi tueksi saattohoidon aloittamisen ja jatkumisen

kannalta:

” Sillon, kun me oltiin ihan ekaa kertaa sielld P:ssa, kun todettiin, ettd tdtd
nyt ruvetaan hoitamaan, niin siella oli semmonen hoitaja, joka ilmeisesti
oli ihan koulutettu t&han, ettd oltiin varmaan, oltiinkohan me varmaan
pari tuntia sielld, kun han selitti siind vaiheessa jo tallaset ihan oleelliset
asiat. Mitka on tarkeita. Se oli hirveen hyva kylla se minusta se semmonen
alkuselitys. Ja sitt sielt annettiin kyll tietenkin hirvee maara tommosta
materiaalia mukaan. Ett voi sitte niinku kotona lukee. Ja ne oli kyll todella
hyvid. Ett niistd oppaista, niista I0yty kylla vastaus melkein kaikkiin
kysymyksiin.”” ID9

"Md koen sen niinkun silla lailla, ettd enhdn ma tienny paljon mistaén
asioista mitddn, mutta... mutta ndmd ainakin ndmd hoitajat niinku kertoo
sitd mulle sitd tietoa. Anto niinku omatoimisesti. Ett4 sainhan ma nyt
Jjonkun semmosen... semmosen opuksenkin, semmosen kansion, missa oli
omaishoitajalle kaikkee juttua. Mutt se, etta kylla tuota niin méa sain niinku
niiltd niin paljon sitd... sitd tietoo ja justiin sitd opastusta kaikkeen
semmoseen, mitd md nyt tdssd sitte yleensdkin pystyin... pystyin sitd tekeen

sitd hommaa. ID11
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Haastatelluista osan mielestd jonkinlainen koottu tietopaketti” olisi ollut hyvéd saada
sairauden alkuvaiheessa. T&st4 huolimatta sahkdisten opaskirjojen tai dvd muotoisten
oppaiden kayttda ei néhty oleellisen tarkednd tukimuotona tukemaan omaishoitajan
selviytymistd hoitotyon arjessa. Mieluummin olisi haluttu perinteistd, yksiin kansiin
koottua opasvihkoa tai mappia, joka antaisi kaiken oleellisen ja tarvittavan tiedon
omaishoitajuudesta saattohoidossa, varsinkin laheisen sairauden alkuvaiheessa.
Omaishoitajista suurin osa painotti henkil6kohtaisen tuen saamisen merkityksen olevan

tarkeampi tekija:

"Ett enemmdn ehkd se mitd siind tilanteessa kaipaa, on se ihminen... jolla
on aikaa istua... istua ja kohdata ja selittd& ja kuunnella ja... Ja se, ettd ma
en tiedd, ett onko sitte valttdmatta omainenkaan niinku siind tilanteessa
kauhean vastaanottavainen tai jaksaako keskittya dvd:td kattomaan tai...
Ett henkilokohtasesti ma ainakin koen silla tavalla, ett ma olisin kaivannu
sitd ihmista siihen. En... en niinku née, ett se tietotekniikka valttamatta olis
se ratkasu.” ID12

Osa haastatelluista omaishoitajista koki, ettd tiedon jakaminen ldheisen vakavasta
sairastumisesta tai tilanteen huononemisesta laheisen terveydentilan suhteen oli vaaralla
tavalla toteutettua, tieto jaettiin joko kirjeelld tai puhelimella soittamalla ja vaarana
ajankohtana. He olisivat mieluummin halunneet tiedon henkilokohtaisessa tapaamisessa
ladkarin kanssa, jolloin asiasta olisi voinut keskustella ja esittdd lisdkysymyksia.
Kuormittavan tiedon saantihetkell& omaishoitajilla oli voimakas tarve saada tiedollista

tukea juuri silla hetkelld. Nyt asia jéi vaivaamaan, kuormittaen heitd enemman:

"Viime vuoden joulun alla, Meilahden sairaalan lddkdrit olivat todenneet,
ettd hanella oli verisyopa. KyllA ma sanon, ettéd kehnoissa kantimissa on
lddkdreiden asema... kaikki kokeet ndytti syopdd, mutta se voi olla ettd,
meille ei kerrottu. Etta, 148karit tiesivdt... ettd, kuolema oli niin lihelld...

kolmen kuukauden verran... Siind varmaan ajateltiin tdtd potilasta...” ID3

”...md olisin halunnut silloin justiinsa, ettd ne ois soittanut paljon, paljon
ennemmin... Koska mun diti on varmaan maannut sielld tiedottomana tali

silleen semmoisessa tilassa, niin kuin ihan yksin... Ettd sitd md olisin
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halunnut korjata, koska ma olisin halunnut olla siind vaikka kuinka monta

tuntia pitdd ditid kéddestd kiinni... (ennen kuolemaa). ID8

”Se tuli vaan kirjeend... tuli semmonen... ettd on todettu, ettd on todettu se
syopa ja sitten se sydvan, mika se nyt onkaan sitten se, kun niita on
erilaisia syopid... Niin siind oli sitten vaan se 5 plus 5. Joka sitt
myO6hemmin tiedettiin, etta tarkotti sitd, ett se on aggressiivinen siella... ja
muutenkin, ettd... ettd oishan sen voinu ilmeisesti jdttdd niitten pyhien
Jdlkeen ja sitten vaikka kutsua sielld, ettd ois pddssyt niinku kasvotusten...
Niin ja sitten siind koko ne paasiaispyhat niin, sita sitten, ettd mika nyt taa
tilanne on.” ID15

”...se oli joulu aaton aatto, kun han péas sillon sieltd kotiin tuolta
syopdklinikalta ja me oltiin hdntd sitten, haettiin hdnet sieltd kotio ja...
Tuotiin sitten jos joulua viettdamaan. Sitten tuli illalla, olikohan se kello
jotain viiden, kuuden aikaan illalla, kun sieltd sitten soittaa laakari.
Syopdklinikalta ja kerto, ettd... ettd kaikki hoidot on nyt lopetettu. Ettei
ainoastaan... ainoastaan kipulddkitys, ett mitddn muuta ei ole endd.
Sitdkin justiin, ettd... ett pitiko se just, pitiko se joulun aaton aattona
soittaa. Mutt siitd kylla mun poika sitten otti sinne yhteyttd, etta mita
varten (huokaa) talla tavalla toimitaan. Ett onko se nyt niin kiireellinen
soittaa, ett ei ois voinu joulun jdlkeen ilmottaa. Pikkusen... pikkusen niinku

ajatella.” ID15

Jotkut  omaishoitajat  korostivat  erityisesti  saattohoidon  loppuvaiheessa,
terminaalihoidon alkamisen jalkeen heilld olleen voimakasta tiedollisen tuen tarvetta.
He kokivat hoitotydn ammattilaisilta saadun tiedon l&heisen l&hestyvastd kuolemasta
olleen erittdin tdrkedd ja heitd tukevaa t&ssa henkisesti kuormittavassa saattohoidon
vaiheessa. Nain heille jai tarpeeksi aikaa hyvastella l&heisensa ja mahdollisesti kasitell&
kuormittavaa asiaa yhdessa potilaan ja hoitotyén ammattilaisten kanssa. Muutama
haastateltu koki ahdistusta ja kuormitusta laheisen kuoleman tapahduttua niin yllattaen,
ettd he eivét ehtineet kutsua lapsia paikalle tai hyvastella laheistddn. Yksi omaishoitaja
syytti itsedén laheisensd kuolemasta, koska se oli tapahtunut yllattéen, heti wc- kaynnin

jalkeen:
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”Niin, kato kun se, kun ne voimat oli niin. Sitt maa aattelin, kun han nyt
kavi paivalla sen hoitajan kanssa, niin me parjattiin, ihan hyvin p&astiin
vessaan. Ja tota... hdn sielld istukin aika kauan sitten. Kun hdn oli vield
semmonen tilanne, ettd han oli, sind paivana oli niinkun
vatsantoimituspaiva. Se kesti sitt jonkun aikaa, ennen kun han sitt sano.
Md aina vdlilld kysyin, ettd ootko sd jo valmis? Ei oo vield ja... Sitt hdn
sano, ettd no nyt on ja... Md sitten hdnet sinne pesin tietysti ja... md
aattelin vaan, ett han istuu siind vessanpontolla ja ma otan samalla ja
pyyhin vahan kainaloita ja tolleen. Pistin puhtaan pyjaman sitten paalle
ja... sitt hdn (itkee)... Ei me pddsty, ku sillon tohon sdngyn viereen, niin
han siihen lyyhisty (itkuisella aanelld, itkee). Siita lahtien ma oon syyttany
itteeni, ett miks ma en tuonu hanta heti sieltd sankyyn, ettd ma rupesin
niitd vaatteita vaihtamaan... En ma mitd&n ambulanssia sitten, m& soitin
heti kotisairaalaan ja... en md tajunnu, md aattelin ett hdn on vaan, ett
han on pyortyny. Ja sitt sieltd tulikin... tulikin tid R. ja, joka oli A:n
luotettu mielihoitajia ja (itkee) sano sitte, ettéa kuule, héan on nyt lahteny.
(Itkee).” ID15

Tutkimuksessa esille tulleiden kokemuksien perusteella omaishoitajien tuen tarve
on saada riittavasti oikea aikaista tietoa tukemaan fyysisestd kotisaattohoidosta
selviytymistd. Omaishoitajat tarvitsevat tukea tiedon hallintaan. Téllaista tietoa on
kokonaisvaltainen tieto hoitamisesta, sairaudesta, omaishoitajuudesta ja erityisesti tieto
omaishoitajuuteen liittyvista tukimuodoista ja siit4, mistd tukea voi hakea seka saatu
tieto fyysisen hoidon ongelmatilanteiden ratkaisemiseksi. Tarkeéksi koetaan myos tieto
siitd, mistd tietoa saa ja milloin on aika alkaa valmistautua laheisen tulevaan

poismenoon.

Toimiva tukiverkosto. Omaishoitajat kokivat tuen tarpeena toimivan yhteistyon

rakentamisen hoitotyon ammattilaisten ja laheisten, eli tukiverkoston kanssa.
Omaishoitajat ymmarsivat yhteistyon merkityksen tarkeand, mutta osalla haastatelluista
tuli esiin seikka, ettd estavéna tekijana yhteistyon syntymiselle koettiin epaluottamus
hoitohenkildstoa kohtaan. He peilasivat aikaisempia huonoja kokemuksiaan yhteistyosté

hoitohenkilokunnan kanssa nykyhetkeen, mik& vaikeutti luottamuksen syntymista:
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”...mies yritti hoitaa omaa vaimoaan, se putosi lattialle... se
sairaanhoitaja raivostui... meiddn vieressd siind sdngyn pddssd oli
invatuoli, siind oli tavaraa, se heitteli tavaroita... ihan pelkdsin, ettd
heittid pddlle niitd tavaroita... sen ndki kasvoista, se ihan puri
hammasta... md meinasin kysyd hdneltd, ettd oletko oikealla alalla... ei

tammoistd saisi tapahtua...” ID3

“Noin kolme viikkoa ennen vaimon kuolemaa yksi hoitaja haukkui vaimon,
niin ettd hdn itki... Se oli kova paikka... tid oli mielestdni niin paha juttu,
ettd potilas haukutaan... on riippuvainen... ettd siind vaiheessa, ettd

potilas kdrsii... pitdisi auttaa.” ID3

”...ett virtsatietulehdus tai joku tdmmonen sai sitten sitd tota.... mut kun ei
ne siellakddn osannu hoitaa... niin se oli maanantaipaivd, niin
keskiviikkona ei ollu viela vaihdettu omia vaatteita, tai siis

sairaalavaatteitta pddille, ett omat mdridt vaatteet oli vield silloin...” ID4

Hoitotyon ammattilaisten ammatillinen kéytos ja aktiivinen luottamuksen rakentaminen
konkreettisen hoitoavun tarjoamisella olivat térkeitd seikkoja omaishoitajien

luottamuksen saavuttamiseksi ja toimivan yhteistyon rakentamiseksi:

Ja siin& oli innostuneena mukana t&& kotisairaala. Jota méa en voi kyllin
korostaa, heiddn panostaan, se oli o0saavaa, ammattitaitoista ja
myoétdeldvdd... ja tukea tarjottiin, myoskin kysyttiin mikd on sen tuen
tarve.” ID1

Yhteistyd hoitotydn ammattilaisten ja muun tukiverkoston kanssa koettiin padosin
tarkeéksi tueksi omaishoitajalle tukemaan jaksamista ja selviytymista hanen fyysisessa

hoitotydsséan:

“Jos mulla ei ois ollu mun lapsia, niin en ma ois millaén jaksanu sita
aikaa. Siita ei ois tullu mitdan, koska enhdn ma ois pystyny sitd edes
fyysisesti tekemaan silla lailla, kun ei kahdessa paikassa voi olla yhta
aikaa. Eli ois ollu aivan, aivan niinku mahdotonta, ett taytyy sanoo, ett ma

olin hirveen Kkiitollinen mun lapsille siitd, ettd he autto mua niinku niin
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paljon, ettd, ettd ma tunsin tukea ja ma tiesin, ett jos tulee semmonen

)

tilanne, niin md saan heiddt tinne. Eli auttamaan mua ja silld lailla...”

ID6

"Tavallaan sitten niinku tuli tdmmostd... ne soitti mulle ja kysy, ettd koska
olis hyva tulla? Etta n&a ystavat silla tavalla niinku lasnéolollansa autto

siind. Joo, etta ne, naa silla tavalla on niinku hyvia ystavia...” ID10

”...siis md sain tdltd kotisairaalalta sain kylld niin tukea ja apua... siis se

oli niin korvaamaton apu mullekin.” ID11

Toisaalta tukiverkostossa, l&hinnd ystavien taholla, koettiin myo6s toisenlaista
suhtautumista syOpépotilaan saattohoitoon ja omaishoitajuuteen. Jotkut omaishoitajat
kokivat ystévien vahentyneen jopa kokonaan saattohoidon aikana ja osa omaishoitajista
koki fyysisen hoitotydn sekd kuormittavan tilanteen niin raskaana, ettd ystaviin ei
jaksanut enda pitaéd yhteyttd. Tama kuormitti osaa omaishoitajista enemmaén, koska he
olisivat halunneet pitdd yhteyttd ystaviinsé ja saada heiltd tukea, mutta olosuhteet vain
eivat mahdollistaneet sitd. Tuen tarpeena koettiin myds ammattilaisten konkreettinen
hoitotyd, niin ettd omaishoitaja saisi omaa aikaa. Osa omaishoitajista koki katkeruutta

siitd, ettd ennen niin hyvat ystavét olivat kaikonneet laheisen syopésairauden myota:

”...ja siihen ei ollut sitt oikeutta kuitenkaan (virallinen omaishoitajuus), ett
se oli aika pitka aika yhdeksan vuotta, joo. Ett sanotaan, ett multa havis
kaikki sosiaalinen elama. Etta ystavat soitti aikansa ja pyyteli aikansa,
mutta kun ei jaksanu ja ei pystyny lahteen mihink&an, niin sitten ne
ihmissuhteet alko luonnollisesti pikkuhiljaa hyytymaan. Ei kukaan en&aa
jaksanu soitella, kun en koskaan lahteny mihinkééan. ” ID5

”...Jjos on joku vakavasti sairas, niin sd et oikein tiedd, miten sun pitdis
olla, mité sun pitais sanoa ja miten sa tukisit ja ndin. Etta sitd on ihminen
jotenkin peloissaankin ja etté vois auttaa, niin ei tieda oikeen kuinka vois
auttaa. Eli tota niin, ettd sitten ettd jokaisella on niin kiire omassa
elamassaan, etta sitd on yksin... ihmiset varmaan, ne on pikkusen
peloissaankin, eika oikeen ymmarra, ettd mita pitais puhua ja miten pitas

olla, kun ndkee, ettd toinen ei oo ihan niinkun entisensd.” 1D6
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Tutkimuksessa esille tulleiden kokemuksien perusteella omaishoitajien tuen tarve
on saada aikaan toimivaa yhteistytta tukiverkoston kanssa tukemaan fyysisesta
kotisaattohoidosta selviytymistd. Hoitotydn ammattilaisten ammatillinen k&ytos ja
aktiivinen luottamuksen rakentaminen konkreettisen hoitoavun tarjoamisella ovat tuen
tarpeeseen vastaamista. Omaishoitajien tuen tarve saada verkostojen tuki — l&heisten,
omaisten ja ystavien, jarjestyy tarjoamalla omaishoitajalle omaa aikaa konkreettisella
hoitotyon tekemiselld&. Toimimaton yhteistyd tukiverkoston kanssa véhentda
omaishoitajan jaksamista ja resursseja sekd mahdollisuuksia selviytya laheisen

fyysisesté saattohoidosta.

Kotini_hoitoympdristond. Suurin osa haastatelluista omaishoitajista piti kotia parhaana

ymparistona hoitaa syopéaa sairastavaa laheistaan, hoitoympaéristd oli tuttu ja turvallinen.

Silti taustalla oli aina pelko siitd, etté jotain sattuu:

“"Me neuvoteltiin hoitajan kanssa siitd, ettd hdnen mielestddn... Ettd
saattohoiva, se paikka olisi ollut saatavilla, on parempi kuin kotihoito,
mutta kotihoito on parempi kuin vuodeosasto. Ja ndin han sanoi siina ja
L... tunsi ehkd sitten jonkinlaista tarvetta saattohoitoon sielld saattohoito-

osastolla... ettd olisi niitd ammatti-ihmisid siind koko ajan vierelld.” ID1

“Niin héin aina vaan niin kun pysty olemaan aika hyvin niin kun ylhaalla
ja talla tavalla, mutta muisti oli mit& oli ja sitten hanta taytyi vahtia kyll&.
Etta kerrankin han laitto takkaa paalle, kun maa menin kauppaan ja, ja
unohti luukun auki, niin etta tuli savut sisdan ja kaikkee tammaosta, ett kun
han ei muistanu, kuinka tehdaan. Han vaan tykkas, ettd han on aina tehnyt
ja nyt han tekee kanssa. Ett sitten alko vaha taa vahtimispuoli, ettd aina

piti olla vihdn kotimies kun itse ldhti johonkin...” ID6

Jatkuva saattohoidettavan terveydentilan ja voinnin seuranta sekd kodin muiden téiden

suorittaminen lisasivat usein omaishoitajan kokemaa kuormitusta saattohoidon aikana:

”...siishdn mun piti toinen silmd olla aina auki, ettd mieshdn tartti yolldkin

apua, ettd...” ID4
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”Koko huushollihan pitédd hoitaa. Ja myos se liikkuminen pitdéd hoitaa.
Kun meill& oli sitten inva-auto itelld, mutta kato jonkun piti sitten hoitaa

esimerkiksi lumityot pihalta.” ID4

"Md en koskaan pystyny illalla ldhtemddn mihinkddn pidemmdille, kun md

en vaan uskaltanu ldhtee yhtddn mihinkddn.” ID5

Usein kotona jouduttiin tekemé&&n muutostditd tai sinne hankittiin erilaisia apuvalineité,
jotta sen soveltuvuus saattohoitopotilaan fyysiseen hoitamiseen paranisi ja
omaishoitajan fyysinen kuormitus pienenisi. Omaishoitajien tuen tarpeena oli saada
kodista toimiva hoitoympéristd laheisensa saattohoidon tueksi. He tarvitsivat hoitotyon
ammattilaisten jakamaa tietoa apuvalineistad ja muutostdista seké tukea ja apua naiden
muutostdiden tekemiseen kodin muuttamisessa turvallisemmaksi ja toimivammaksi.
Omaishoitajat kokivat apuvélineiden, varsinkin sairaalasangyn, olleen fyysistd hoitoa

helpottava apuvéline:

”..saatiin joo apuvdlinevuokraamosta, mitd vaan ihan ikind tuota
haluttiin. Ihan laidasta laitaan: sankytuet, rollaattorit, pyoratuolit,
vessanpontot, suihkutuolit, siis keppeja niin paljon vaan ku, ei 0o mitdan
ongelmaa ollu niin ku niissd.” ID5

... sieltd jumpasta tuli toki kerran yks nainen, kun tultiin kotiin... tuli
kattomaan niin kuin just mun didin ja isdn taloo... oli pakko tehddi
muutoksia sielld sun tddlld... ettd diti pystyy... saa kiinni ja tdllai... pienid

Juttuja, mutta tosi isoja juttuja didille.” ID§

Osa omaishoitajista muutti itse kotiaan toimivammaksi ja l&heisensd saattohoitoon

sopivammaksi ymparistoksi:

“"Me haettiin sdnky tuohon... ja, ja tuota... sitten md en endd voinu jdttdd,
meillda on tuota makuuhuone tuolla vintilla. Ja sitt me tehtiin niin, etta
mind laitoin patjan téhan ja ma nukuin taalla. M& en uskaltanu jattaa, ett
jos han yolla lahtee vessaan, kun han oli jo kaatunu siella aikasemmin. ”
ID10
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"Kylld sitd joka rasahdukseen herdsi yolld... kuitenkin sain nukuttua... md
herdsin aina, kun hdin meni vessaan... meilld oli korkea kynnys tuossa...
md pelkdsin, ettd hin kompastuu ja kaatuu... mutta sitten md hommasin

tanne niité lamppuja, jotka syttyy liikkeestd... ” 1D13

Tutkimuksessa esille tulleiden kokemuksien perusteella omaishoitajat tarvitsevat
hoitotyon ammattilaisten tukea kodin muuttamiseen tehokkaaksi ja toimivaksi
hoitoymparistoksi tukemaan fyysisesta kotisaattohoidosta selviytymista. Tehoton ja
toimimaton hoitoympaéristd kotona véhentdd omaishoitajan mahdollisuuksia selviytya

ldheisen fyysisesta saattohoidosta.

Kokonaisvaltainen tuki. Omaishoitajien tuen tarpeita oli monella tasolla. Osa

haastatelluista omaishoitajista toi esille tarpeen saada enemmaén henkista tukea. Se, etta
kysytdan, kuinka voit tai jaksat, tuntui unohtuvan suurelta osalta hoitotyon
ammattilaisia. Tam& seikka on erityisen térked jo siitd syystd, ettd kuinka
hoitotyontekijat voivat kartoittaa omaishoitajan jaksamista ja selviytymista laheisensa

hoitotydssé, jos kaikki huomio keskittyy saattohoidettavaan potilaaseen?

Muutamat omaishoitajat painottivat henkisen tuen saamisen auttaneen heitd ja heidéan
ldheistddn kuormittavassa ja ahdistavassa tilanteessa. Henkisen tuen saaminen oli

heidén mielestaan tarkeaa:

"Hdn oli sitten semmonen hoitaja... semmonen niinku, jonka kanssa mun
mies pystyi puhumaan... tai halus puhua tai he osas niinku kivasti ottaa
niinku asioita. Myos tallasia niinku vahan syvallisempid. Jolle mun mies

sano, ett mitd md tddlld teen. Md haluan tddltd pois.” ID10

”...siis md sain tdltd kotisairaalalta sain kylld niin... siis se oli niin
korvaamaton apu mullekin. Ettd... ettd vaikka... Ett siis se oli niinku ma,
ma voin jutella heidén kanssaan aina, aina ja vaikka ma mité ikan jos oli
semmosta juttua niin, niin... md sain... sain kylld... ett heiltd ma sain kylla
kaiken avun, mitd md ikdnd voin niinkun ymmdrtdd pyytdd, ett... Ja kysyd

ja neuvoivat aina ja... ja kun siis niin ihania ihmisid se koko rinki...

ID11
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Osa haastatelluista koki jaéa@neensa ilman henkisté tukea...

”...mikd olis mun mielestd apuakin, ett yhteiskunta sddstds aivan hirveesti,
niin on niinku todellakin naille omaishoitajille, antaa niinku riittavasti
vapaata, ett niilld on niinku henkistd vapaata, ettd tulee joku ihminen

vaikka juttelemaan ja timmdostd...” ID6

"Ett enemmdn se, mitd md kaipasin, oli se semmonen henkinen tuki ja
sellanen... no tietysti siskoni kanssa puhumalla, mutt sitte kun meilla oli
naita nakemyseroja asioista, niin se totta kai vahan niinkun... vaikeutti

sitd. Ett kylld md loppujen lopuksi aika yksin kuitenkin olin.” ID12

ja muutama omaishoitaja koki jad&neensa kokonaan vaille riittdvda tukea laheisen

saattohoidon aikana...

.. yleensd md sitten soitin hénelle ambulanssin ja lihdin kesken pdivdid
sitten kotiin, koska tatahan tapahtui koko ajan, ettd isa vietiin
ambulanssilla, niin semmonen tuki oli tietenkin, kun he kévi, mutta he kavi
niin harvoin, koska ma koin, etté heilla ei ollut niinku aikaa. Muuta kuin
niihin perusjuttuihin, jotka makin osasin hoitaa. Mutta kotihoito ei niinku

pystyny tarjoomaan sitd.” ID5

”...omaishoitajana ajattelen, kun md oon miettiny sitd, me puhuttiin sitd
keskenaankin silloin ja ma oon miettiny sita sen jalkeen, etta kyll hanta
hoidettiin kaiken kaikkiaan niinku hirveen hyvin siellé sairaalassa ja noin,
mutt kun mé& ajattelen niinku itseeni, niin koko sen neljan vuoden aikana,
kun me kaytiin siell& noin suurin piirtein, ensiks joka kolmas kuukausi ja
sen jalkeen joka kuukausi aina niitd hoitoja ottamassa; ikind kukaan ei
kysyny multa, ettd miten ma jaksan? Eihan se kysyminen tietenkdan ois
mitdan mun kuntooni parantanu, mutta kylla ma siis niin piipussa olin, ett

siis ma en oo kokonaan vieldkddn selvinny siitd.” ID9

Osa omaishoitajista koki, ettd tukea saadakseen tdytyi osata pyytaad, mité tarvitsee:

”Se mitd tarvitsin... se oli ihan siitd kiinni, mitd md itse pyyddn. Ei kukaan

tarjonnut mitddn...” ID13
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Suurin osa omaishoitajista ilmoitti henkisen tuen tarpeen olevan suuri saattohoidettavan
ldheisen mentyd pois. Tuki ja varsinkin henkinen tuki pé&attyi siihen, kun
saattohoidettava laheinen kuoli. Vain muutama haastateltu ilmoitti saaneensa henkista

tukea laheisen kuoltua:

"Kylld juuri sosiaalitydntekijan A:n... kanssa on soiteltu... md aina soitan
sille kun on vaikeeta, meilld on aina kiva jutella... Hin kuuntelee... se on

Jjddnyt siitd omaishoitaja ajasta... tdarked tuki...” ID3

VEtt kylldhdn siind niinku huomaa, ettd siind ehkd tarvis, ihan niinku vois
sanoo, tammostd jonkunlaista terapiaakin vois ajatella, kun tdd... tdd
omaishoitaja tarvis, ett se saa niinku puhuttua. Eli ettéd ne saa nollattua

ndd asiat jonkun kanssa.” ID6

“Mutta taytyy sanoa, ettd ensimmainen semmonen inhimillinen
kohtaaminen, joku niinku oikeasti halus tietaa, mita kuuluu, niin oli pappi.
Mutta se oli vasta aidin kuoleman jalkeen. Kun ruvettiin hautajaisia
suunnittelemaan, etté... ett pappi on ehka ollut ainut sesmmonen ihminen,
joka on tan kaiken... kaiken keskella niinkun ollu se, jolla on ollu aikaa

pysdhtyd, ettd...” IDI12

Suurimpina esteind tuen saamiselle omaishoitajat pitivat hoitajien jatkuvaa kiirettéd eli
resurssien vahyyttd, lilan vahdista tiedon jakamista varsinkin sairauden alkuvaiheessa

seka henkisen tuen puutetta:

"Voidaan sanoa, ettd meilld ei ole hoitajia tarpeeksi...” ID2

”"No periaatteessa joo, mut jotenkin hekin teki sen niinku selviksi, ettd
heilla on paljo potilaita. Heilla ei oo aikaa niinku jaada sinne istumaan ja
rupattelemaan. Ettd ihan, vaikka arvokasta tyota tekevatkin, niin
heillakéan ei resurssit riittany siihen... siihen niinku sellasen henkisen
puolen hoitamiseen. He k&vi pikasesti sielld ja teki ne asiat, mita oli
sovittu ja... ja tuota ei heilla niinkun, ei he edes itse asiassa tarjonnu
niinkun sitd mahollisuutta, etté voitais tulla istumaan ja juttelemaan, etta...

kdvi toki aina sillon, kun pyydettiin.” ID12
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Eraat haastatellut kokivat tarkeimmaksi asiaksi tuen saamisessa sen, ettd hoitotyon
ammattihenkilot ymmartaisivat ottaa huomioon kokonaistilanteen omaishoitajan
elamassa ja kartoittaa néin tuen seké avun tarpeen kokonaisvaltaisemmin ja nopeammin.
Usein omaishoitajan eldaméssa kuormitusta aiheuttavat asiat kartoitettiin vain potilaan
fyysisen hoitamisen ndkdkulmasta ja muut kuormitusta aiheuttavat tekijat saattoivat

jaada huomiotta:

... ja ymmdrrettdis se kokonaistilanne. Ettd hyvdinen aika, ettd jossain
oli... siis sitten kun kotisairaanhoitaja oli tehny jo tutkimuksen, ettd hdn
muisti, mitéa muisti ja milloin muisti. Eli he tiesi hyvin, ett han ei ole enaa

niin ku entisensd...” ID6

"Kyllihdn ne tddlld kdvi kattomassa, mutt ku siind oli se, ettd ne keskitty
sithen potilaaseen. Ja se oli niinkun koko aika, ett siind keskityttiin niinku
sithen, ett miten han jaksaa ja... vaikka ma yritin niinku aina...  Yritin
joskus niilla kaynneilla sanoa, ettd ma alan olla siis niin poikki, etti kun

md en pysty nukkumaan kunnolla.” ID9

Liséksi osa omaishoitajista painotti, ettd tukea ja apua téytyisi saada nopeammin
tilanteessa, jossa kuormitustekijat akisti muuttuvat laheisen fyysisessd saattohoidossa
kotona. Sydpésairauden luonteelle ominaista on, etta sairauden kulkua on ennalta vaikea
ennustaa, joten saattohoidettavan l&heisen toimintakyky saattaa heikentyda tai jopa
“romahtaa” nopeassakin tahdissa merkittdvasti. N&in ollen saattohoidossa olevan
ldheisen palvelutarpeen uudelleen arviointiin sekd omaishoitajan kuormitustekijoiden

uudelleen kartoittamiseen toivottiin nopeampaa reagointia:

" ...pitdis napakammin tarttua sitten, jos ilmotetaan, ettd nyt on kaantyny

tilanne pahempaan...” ID10

”... kylldhdn se sitten henkisesti alkaa olemaan raskasta, raskaampaa,
mitd se nyt mulla oli. Koska tda oli nyt koko ajan tavallaan sitd, etta
ajauduttiin tilanteesta toiseen ja... ja niithin uusin tilanteisiin sitten piti

reagoida.” ID14
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Erds haastateltu koki myds luotettavuuden olevan tarked asia, ettd tehdddn ne

toimenpiteet, mitd on luvattu tehda:

“"Nimenomaan se, ettd saa tietoa silloin, kun sitd tarvitsee ja sitt se
luotettavuus. Ett ku jotain luvataan, niin se myos sitt kans toteutettais...
sosiaalihoitaja kavi sielld suurin piirtein vuosi sitten ja siitakaan ei
seurannu yhtdan mitédan. Kyseinen henkilo ei koskaan soittanu mulle
vaikka lupas kun han sano, etté kattotaan tata tilannetta. Niin ei mitéan, ei

minkaanndkostd vastausta.” ID9

Omaishoitajilla oli tarve saada tukea helpottamaan kuormittavaa ja raskasta tilannetta
ldheisen fyysisessd saattohoidossa. Omaishoitajat kokivat hoitotyén henkildston
konkreettisten hoitotoimenpiteiden olevan téarked tuen tarve laheisen fyysisessa

hoitotydssa:

“Kaikkein  konkreettisin  tuki  oli  kotisairaalan  osallistuminen

’

saattohoitoon, ettd tuotiin sairaalatason apua, se oli erittdin ratkaisevaa.’

ID1

VEttd sillon saatiin jo kotisairaala niinku mukaan tdihdn... tdhdn meiddn
juttuun. Ja sittenhan se oli niinku ihan paivittaista, etta kavivat aamulla ja
illalla. Koska oli semmosia la&kityksid ja hoitoja, mitd ma en voinu
tehdd.... tehdd ja niin... ett ne kdvi siitd ldhtien niinku viime vuoden alusta
asti kavivat sitten joka péiva. Ja aina soitettaessa... Jos vaan jotain oli,

niin tulivat saman tien. Ett se oli aivan korvaamaton apu...” IDI11

Tuen puuttuessa konkreettisesta hoitamisesta sill4 tavalla, ettd omaishoitaja saisi vapaa-
aikaa nukkumiseen, niin osa joutui ajoittain turvautumaan unildaakkeisiin pystyakseen
nukkumaan edes vahan. Tuen tarve oli saada konkreettista apua hoitotyéhon. Keinoina
lyhytaikaiset hoitojaksot (LAH -jaksot) ja lomittajat seka palvelusetelien avulla hankittu
lisdapu, ettd olisi mahdollisuus levata ja palautua kuormittavasta saattohoitotyosta:

”...mind sain semmosen ja oon sitd sanonukkin monta kertaa, ettd ei se
raha ratkase siind, jos maksettaan ommaishoion tukkee, etta se silla on

niinku selevd ettd... Mieluummin vaikka semmosta tosiaan konkreettista
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apua. Paljon enemman vappaata ensinnakin. Sitd on liian vahan. Ei
kukkaan ihminen, jolla on sitova hoidettava, hyvanen aika jaksa, eik& voi
olla sidoksissa 24 tuntia vuorokauessa, hyva jos kaupalle pa&see. Etta
tuota vappaata ja sijaisia vaikka paivallakin, jotta saisi toimittaa asiansa,

Niita pizds lisdtd minun mielestd.” ID7

7 ..otan nukahtamislddkkeen. Ettd... ettd md nukun silld sitten sen mitd md
nukun. Ja kylla ma nukuin. Ne on ollu mulle niinkun semmonen pelastus
monta kertaa ndmd... nukahtamisldkkeet. Ettd on saanu sitten nukkua

jonkun tunnin ja ihan semmosta kunnon unta.” ID11

... sitten tuota siind loppuvaiheessa nditd, kun se tilanne meni siihen, ettd
mahan en enda voinu lahtee taalta mihinkaan niin, ettd ma oisin jattany
ees... ees kauppareissua varten niinku R... yksin, niin ma sain... niitd
seteleitd... Nditd... ettd md sain niinku ostaa palvelua tuolta, joku ndistd
hoivapalveluyrityksistd mitd on... Tai kotipalvelu tai milld nimelld ne nyt
kukin on niin... niin mulle hommattiin... hommattiin justiinsa tdd. Tdd yks
hoitaja naista alkas sanoo ja soitteli tassa kuule ihan vaan hetken aikaa,
ettd niin nyt hommataan sulle niitd seteleitd, jotta ma padsen niinku
kdymddn ulkona... niinkun asioilla ja lenkilld ja muuta... Than vaan jotain
niinkun pois taalta. Justiin sen oman jaksamisen takia tietenkin. Ettd ma
sain... No enempiki olis pitiny vield kdyttdd, ettd, ettd, mutta niin ihan...

se oli hyvd henkireikd mulle sekin, ettd md pddsin vdlilld...” ID11

Suurin  osa saaduista tukimuodoista, joita hoitotyén ammattilaiset tarjosivat
haastatelluille, koskivat konkreettisia hoitotoimenpiteitd, l&akitysta ja tiedon, opetuksen
sekd ohjauksen antamista. Osa omaishoitajista ei olisi selviytynyt tai pystynyt

hoitamaan lainkaan laheistdan ilman téata tukiverkostolta saamaansa tukea:

"Se oli hirmu hyvd, se systeemi oli hirveen hyvdi sielld
kotisairaanhoidossa, ett kun sinne soitti, niin sielté sai aina jonkun yleensa
kiinni. Ja joka oli sitt vield sellanen, joka ymmarsikin jostain jotain. Se
toimi kylla siina mielessa, ett sielt sai niinku aina vastauksen, ett sinne voi

soittaa mihin aikaan vuorokaudest tahansa.” ID9
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"Kylldi se on niinkun... se oli ihan huipputiimi kylld. Ettd aivan... ei, en md
tieda mitdan, mitad he ois voinu enempdaa tehda. Ewtd kylld... kylli se oli
niin iso... iso juttu, ettd...Ettd se... se tuota mahdollistuu se justiisa, ettd
R...sai olla kotona loppuun asti. Ja se, ettd ma jaksoin sitte myoskin heidan

tuellansa hoitaa sen...” ID11

Osa haastatelluista olisi toivonut saavansa heitd enemmaéan tukevaa, konkreettista

palvelua:

“Ihan yleensd ihmistd, joka auttais tddlld jotain.” 1D4

"Kylldhdn joka paivd Kkotisairaanhoito kavi, mutt ne oli kymmenesté
minuutista viiiteentoista, aina ei edes sitd. Etta valilla lyotiin se

napapiikki, se oli kaks minuuttia, kun oltiin sisdlla.” ID6

"Meilld oli kotihoito ainoastaan tota INR:dt kdvi ottamassa. Ja
tarvittaessa sitt, jos oli jotain niinku verikokeita piti ottaa, mutta mina
verenpaineet ja kaikki tdmmdset mittasin, koska me ei koettu sita
kotihoitoa silleen, ettd me ois tarvittu sitd tai ettd.. me ei saatu

kotihoidolta semmosta palvelua, mitd me oltais niinku tarvittu.” ID5

Omaishoitajat kokivat tuen tarpeena saattohoidettavan hyvén kivunhoidon. Haastatellut
kokivat tarkedna seikkana erityisesti sen, ettd l&heisen ei tarvinnut kokea Kipuja.
Saaduista palveluista erityisesti kivunhoitoa arvostettiin varsinkin saattohoidon

loppuvaiheessa:

"Koska siihen oli varauduttu, kotisairaala oli rohkeampi antamaan
morfiinia kuin la8karit. Kipuun (sen hallintaan) mydskin ohjattiin ja
koulutettiin.” ID1

”...nekin, nekin lyhkdset pdtkdt, mitd oli R:lla semmosia... semmosia
kiputiloja, joihin todellakin nopeesti apu tuli sitte. Sitte Kkotisairaalan
puolesta sitd lisdapua. Niin kylla se oli kylld rankkaa kateltavaa. Kun
mitéan et voinu tehd&. Sehan siind on just se, kun sa joudut vaan kattoo

sivusta sitd kaikkee. Etkd sd pysty tekeen mitddn. Niin se... sd oot niin
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avuton, sulle tulee niin avuton olo itelle siindg. Mutta ettd ei... ollu kylld

siitd... kysymys, ettd eiko oisi saanu lddkettd aina ku tarvi.” ID11

Kivunhoidosta huolimatta muutama haastateltu ilmoitti kokeneensa suurta ahdistusta ja
kuormitusta  saattohoidon loppuvaiheessa erityisesti  l&heisen lisdantyneiden
nielemisvaikeuksien seka hengitysvaikeuksien ja lisd&dntyneen hengenahdistuksen
johdosta:

”...se keuhkoihin levis ja se alko menna sitt semmoseks, etta tuota henkee
ahisti niin, etta ei pystyny kun istummaan ja nukkummaan. Haa halus kylla
olla niin, etta ei sairaalaan, ennen kuin pakko on. Ja han nukku istuillaan
sitte. Ja sitten meni nielemisrefleksi. Mie tein semmosia ruokia, etta sai
valutettua kurkusta vield, vaikka ei niellykkaan, ettd sai jottain ravintoo,
ravintopitosta ruokaa ja... ja tuota... se hengenahistus oli hirveeta
katottavvaa. Mulla oli ihan hirmu huono omatunto siitd, ettd min& ite

pystyn niin hyvin hengittdmmedicn. ” ID7

Tutkimuksessa esille tulleiden kokemuksien perusteella omaishoitajien tuen tarve
on saada fyysisen hoidon hallintaa koskevaa tietoa, ohjausta, opetusta ja
konkreettisten hoitotoimenpiteiden suorittamista. Tuen tarpeena on saada
riittavasti resursseja omaishoitajien tukemiseksi, ndin omaishoitajat saisivat lomaa
ja siten mahdollisesti ainakin ajoittaista apua univaikeuksiinsa. Tuen tarpeena
koettiin my6s saada omaishoitajan koko elamantilanteen kokonaisvaltaisesti
huomioivaa tukea fyysisestéa kotisaattohoidosta selviytymisessa. Varsinkin nopeasti
muuttuva tilanne saattohoidossa vaatii nopeaa reagointia hoitotyén ammattilaisilta ja
organisaatiolta. Tarkedd on myds kokonaisvaltaisen eldmantilanteen huomioon
ottaminen tuen tarvetta méaériteltdessa sekd uudelleen arvioitaessa ja henkisen tuen

saaminen varsinkin saattohoidon loppuvaiheessa seka laheisen kuoltua.

5.2 Omaishoitajien tuen tarpeisiin vastaamista edistavat tekijat laheisen fyysisen
kotisaattohoidon toteuttamisessa

Seuraavaksi esitetadn tutkimuksessa esille saadut tulokset haastateltujen omaishoitajien
(n=15) kokemuksista, mitk& tekijat edistavat heidan tuen tarpeisiin vastaamista.

Taulukko 11. (s. 68) selventdd analyysin tuloksia. Tutkimustulokset kirjoitettiin auki
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teemoittain  merkityssisaltdineen.  Analyysin  etenemisestd  tuloksiin  tdmén
tutkimuskysymyksen kohdalla lyhyesti: Ensin térkedt ilmaisut eroteltiin ja samaa
tarkoittavat jaoteltiin eri ryhmiin, jolloin l10ytyi eri teemoja kuvaavia merkityssiséltoja.
Samalla tavalla ndille merkityssiséllGille piti tdman jalkeen I0ytda niitd parhaiten
kuvaava nimi. Teemojen merkityssisallot: arvostan patevyyttd, arvostan tietoa, haluan
olla paatoksissd mukana, haluan toimivaa yhteisty6ta ja minulla on raskas vastuu, jonka
haluan jakaa, muotoutuivat samalla tavalla kuin edellisen tutkimuskysymyksen

kohdalla. Seuraavaksi kuvaillaan ja avataan néitd merkityssisaltoja lyhyesti:

Arvostan péatevyyttd — kuvastaa omaishoitajan odotuksia saada tukea ammattitaitoisilta
hoitotyontekijoiltd. H&n arvostaa hoitotyontekijoiden pétevyyttd ja odottaa saavansa
avun kaikkiin mahdollisiin ongelmatilanteisiin, mitd saattaa laheisen saattohoidon
aikana ilmetd. Hoitotyontekijoiden ammatillinen osaaminen ja patevyys edistavat
omaishoitajan tuen tarpeisiin vastaamista. H&an joutuu Kkuitenkin pettym&én
huomatessaan, ettei ammattitaitoisellakaan péatevyydelld pystyta pysayttamaan

sairauden etenemista.

Arvostan tietoa — kuvastaa omaishoitajan suurta tarvetta saada tietoa laheisensa
sairaudesta ja sen hoidosta sekd kaikesta avusta ja tuesta, jota on mahdollista saada.
Omaishoitaja tarvitsee tietoa selviytydkseen laheisensd saattohoidosta ja han odottaa
my0s saavansa sitd. Han haluaa olla aktiivinen etsiessdén tietoa. Kuitenkin olosuhteet
kayvat usein niin raskaiksi, ettd hén ei enédé jaksa itse etsié tietoa. Omaishoitaja odottaa
saavansa tietoa, vaikka ei sitd aina jaksaisikaan itse pyytdd. Hoitoydon ammattilaisten

tiedon antaminen ja jakaminen edistavat omaishoitajan tuen tarpeisiin vastaamista.

Haluan olla paatoksissd mukana — kuvastaa tilannetta, joissa omaishoitaja haluaa, etta
hanet otetaan mukaan paatoksentekoon, jotka koskevat hanen ladheisensa fyysisté hoitoa.
Hén haluaa olla mukana néissa tilanteissa ja h&n arvostaa sitd, etti hanet otetaan mukaan
yhteiseen moniammatilliseen paatoksentekoon. Jos han péésee osaksi yhteista
paatoksentekoa, hanelle tulee tunne siitd, ettd hdnenkin mielipiteitddn kunnioitetaan ja
hantd arvostetaan osana moniammatillista "hoitotiimia”. Moniammatillinen yhteistyo
tuo monenlaista tukea omaishoitajalle hanen toteuttaessa fyysistd hoitoa l&heisen
saattohoidossa. Moniammatillinen yhteisty0 edist4dd omaishoitajan tuen tarpeisiin

vastaamista.
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Haluan toimivaa yhteisty6td — omaishoitaja arvostaa toimivaa yhteistyotd. Han tietaa,
etta han tarvitsee kaiken mahdollisen avun ja tuen selviytydkseen laheisensa fyysisesta
saattohoidosta. H&n haluaa yhteistyota niin paljoin kuin on mahdollista, mutta joutuu
usein pettymadn huomatessaan, ettei se ole aina mahdollista. Yhteistyd edistaa

omaishoitajan tuen tarpeisiin vastaamista.

Minulla on raskas vastuu, jonka haluan jakaa — kuvastaa tilannetta, jossa omaishoitaja
tiedostaa laheisen fyysisen hoidon tuoman raskaan vastuun. Taté vastuuta hédn ei péase
pakoon koskaan, se on aina taustalla huolimatta omaishoitajan hoitotyon ammattilaisilta
saamastaan tuesta ja avusta. Han haluaa jakaa t&ta vastuuta niin paljon, kuin on
mahdollista. H&n tietdd tarvitsevansa kaiken tuen, mitd on mahdollista saada.
Saattohoidettavan fyysisen hoidon vastuun jakaminen edistdd omaishoitajan tuen

tarpeisiin vastaamista.

Taulukko 11. Omaishoitajan tuen tarpeita edistavat tekijat laheisen fyysisessa

kotisaattohoidossa tutkimuskysymyksen merkityssisallot ja teemat.

Merkityssisélto Teema Tutkimuskysymys

Arvostan Omaishoitajan kokemus tuen tarpeisiin Mitka tekijat edistavat

patevyytta vastaamista edistavisté tekijoista; omaishoitajien tuen
hoitotydon ammattilaisten patevyys, tarpeisiin vastaamista?

Arvostan tietoa o o )
hoitotydon ammattilaisten antama ja

Haluan olla jakama tieto, moniammatillinen yhteistyo,

paatoksissa yhteistyon lisaédminen sekd vastuun

mukana jakaminen hoitotyon ammattilaisten
kanssa.

Haluan toimivaa

yhteistyota

Minulla on raskas
vastuu, jonka

haluan jakaa

Arvostan pétevyyttd. Omaishoitajat arvostivat hoitotyontekijoiden tietoja, taitoja, seka

patevyyttd. Haastatellut tunsivat turvallisuuden tunteen kasvavan, kun on joku, jonka
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puoleen voi kaantya fyysisen saattohoidon ongelmatilanteessa ja varsinkin silloin, kun

ilmenee yllattavé, kiireisté tukea vaativa tilanne:

”...tdytyy sanoa, ettd oli kylld ihan ammattilaisia alusta loppuun. Ei niinkun
minka&nlaista tarvinnu valitusta tehd&d tai muuta... ne on ollu ihan siella
karkitasoo ja kylla mun on ollu pakko hattua nostaa, ett se on toiminu. Silla
tavalla ma koin, ett ma sain sielta tukea ja nain, mutta resurssia heilla ei ollu
semmosia, ettd ne ois taalla jutellu tuntikausia mun kanssa tai istunu tai

muuta... mutta siihen sairaanhoidolliseen asiaan sain...” ID6

”...md olin aivan ylldttynyt, miten hienosti... hienosti sielld asioita hoidettiin,
tadlld kotisairaalassa, ja.... ja ma olin hammastynyt myos siita, ettd miten
omistautuneita talle tehtavalle tama henkilokunta oli. Todellisia
ammattilaisia, tdytyy vaan hattua nostaa. Erittdiin, erittdin hyvd kuva jdi...

todella tdma kotisairaalan apua ... oli aivan huikea.” ID 14

Haastatellut arvostivat myds hoitotyon ammattilaisten kykya eldytyd toisen asemaan ja
ottaa saattohoidossa oleva potilas kokonaisena ihmisend huomioon. Lisaksi erityista
Kiitosta sai se, ettd hoitotyontekijoiden kanssa pystyi puhumaan vaikeistakin asioista,
vaikka se usein verhottiin huumorilla’:

”Mun mielestd se on hyvd ja jos md aattelen kotisairaanhoitoa, niin ma naan
sen, ettd... ne on erilaisia ja pystyy ottamaan niinku tan potilaan tai
asiakkaan siis silla tavalla, ettd se on tuota... niinku persoonana.” ID10
"Niin, titd kotisairaalaa... Siis md olen ollu niin tyytyvdinen siihen. Ett ne
on tehny juuri sen osuuden, mitd ma koin, etté ois ollu mulle vaikeeta téssa
tilanteessa. Ettd... ja sitten md ndin, ettd mun mies niinku... se aina tuota...
ett, ai jaa, sa tulit. Siis, ettd han sai vahan niinkun jotakin muutakin t&han
ja... han tykkds vidntdd niinku juttua heiddn kanssaan. Mutta hdn tuli niin
hyvin niitten kanssa juttuun ja, ja se, ettd heilld oli huumorintajua. Se oli

erinomainen asia.” ID10

Osasta hoitotyontekijoita tuli potilaille sekd omaishoitajille erityisen tarkeitd; heidan
kanssaan pystyi keskustelemaan l&hes kaikista asioista ja saamaan heiltd ndin enemmaén
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tukea oman kuormittavan tilanteen kasittelyyn:

Sitten haettiin sienikirja ja hén neuvo (hoitajia) siitd, eika siind kauaa
mennyt, tuota han neuvo ja opetti ja sano, etta tee noin ja noin ja noin. Ja
sitten han (hoitaja) oli menny mummonsa kanssa juttelemaan ja mummo oli
tullu nayttamaan paikan, missa niita oli ja sitten hén seuraavalla kerralla:
"Nyt md oon loytiny”. Elikkd sielld synty timmostd kontaktia, joka oli

hdnelle ddrimmdisen tdrked.” ID10

”...Niin, ettd kylld ne tietysti usein oli, oli samatkin. Ja jotka sitten vihdn tuli
jotenkin silld lailla... niinkun R...:lle tuli yks hoitaja lahinnd semmoseksi
niinku, ettd johonka se oikeen tykasty. Ja joka oli todella semmonen, joka

Jutteli niinkun... ett munkin kans tosi paljon niinkun ja...” ID11

Toisaalta osa haastatelluista koki, etta harva hoitotydon ammattilainen osasi oikeasti olla

pateva tyossadn ja tdmé esti luottamuksen syntymistd hoitotyontekijaa kohtaan...

”...nii ett yli 60 meilld tddlld kavi ja ettd tota yhteen kdteen niinku mahtuu ne,
jotka jotain osas tehda ...kylldhdn se oli aika raskasta, kun ne ei...ne, niinku

ne ei 00 ammattitaitoisia kerta kaikkiaan ne ihmiset.” ID4

... ja erds omaishoitaja koki tehtyjen Kielteisten paatosten olleen huonosti perusteltuja,

ilmaan jai epatietoisuus, miksi ndin oli toimittu:

”...mutta kotisairaanhoito oli jo tehnyt tdmmosen kartotuksen ja he tiesi, ettd
siind se menikin, etta tiesivat, ettei han muista kaikkee eika tied&a kaikkee heti,
mutta nd& ei halunnu ehk@ maksaa sitten tata omaishoitajuutta tai mista oli
kyse, en tiedd.” 1D6

Tutkimuksessa esille tulleiden kokemuksien perusteella hoitotydn ammattilaisten

patevyys koetaan tekijaksi, joka edistdd omaishoitajan tuen tarpeisiin vastaamista.

Arvostan tietoa. Tiedon puute ldheisen saattohoidon alkuvaiheessa koettiin tekijaksi, miké

vaikeutti omaishoitajan tuen tarpeisiin vastaamista; saattohoidon aloittamista kotona ja
omaishoitajan saattohoidosta selviytymistd. Osa omaishoitajista oli epéatietoisia siita, mita
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tukipalveluja heidén oli mahdollista saada ja misté niitd piti hakea. Osa omaishoitajista ei
tiennyt edes olevansa oikeutettuja omaishoidon tukeen. Yksi omaishoitaja ei ollut koskaan
kuullut sanaa Kkotisairaala, han ei tiennyt, mita se tarkoittaa. Yksi haastateltava osasi hakea
omaishoidon tukea, koska hé&nen saattohoidettava laheisensa oli lukenut aiheesta
sanomalehdesta ja kaski hakea tukea.

”...kun mind en ymmartanyt pyytaa, kun ... en tienny sitd, kun ei kukkaan
koskaan sano silla tavalla. Sitt mie olin jo monta vuotta hoitanut, kun mulle
sanottiin, ettd mie voisin saaha omaishoion tukkee. No sitt mie rupesin

anomaan... kolmannella kerralla rupesivat sitd maksammaan.” ID7

“Itse asiassa mun on sanottava, ettd... ma olin aivan... hdmmdstynyt. Tdd
koko kotisairaalakasite oli mulle aivan outo. En m& ollu ikind kuullukkaan.
Ennen kuin sitten sielld sairaalassa tdma laakari kerto, etté he nyt lopettaa
hoidon ja ilmottavat kotisairaalalle, joka ottaa hénet hoitoon... Ihmettelin,
ettd mika ihmeen kotisairaala? Netistd... rupesin etsimadn, mutta en ma
oikein sieltdkd&n en meinannu l6ytaa, mikd tda tdmmonen kotisairaala
oikein on. No sieltéa ma sitten lopulta sain sen tiedon ja selvityksen, ettd tdma
kotisairaala hoitaa nimenomaan tammosta kotona tapahtuvaa saattohoitoa.

Ettd sieltd se sitten selvisi, mistd on kysymys.” ID14

Omaishoitajien mielestd tiedon saanti hoitotyon ammattilaisilta oli ensiarvoisen tarkea
tekija vastaamaan ja edistamaan heidan tuen tarpeitaan. Jotkut omaishoitajat kyselivatkin
aktiivisesti, jos he olivat epatietoisia jostakin l&heisen fyysiseen hoitoon tai sairauteen

liittyvast4 asiasta:

VEtt sillon kun sd, on kysymyksessd niinkun toisen ihmisen hyvinvointi ja sen
laheisen hyvinvointi niin ei sillon... kannata olla kysymattd yhtaan
kysymysta, mika ittee niinku arvelluttaa, ettd... jos ei he ite tienny johonku
asiahan, niin... he otti selvdd. Ja kerto sitte mulle taas. Tai anto jonkun
numeron, etta soita talle ja talle, ettd se hoitaa sita ja tata. Varsinkin naissa,

mitd oli kaikkia nditd tukiasioitakin.” ID11

Jotkut haastatellut kokivat tuen, tiedon saannin kannalta ongelmalliseksi sen, ett4
saattohoidettava laheinen ei halunnut kertoa heille kaikkea tietoa, mitd oli saanut
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laakareiltd ja hoitajilta esimerkiksi kéydessdan poliklinikoilla sytpé&hoidoissa. Asia

paljastui omaishoitajalle, kun alkoi tulla ongelmia, jotka johtuivat tiedon salaamisesta:

”...hdn ei mulle puhunu mitddn, mutta sitten kun siella onkologian
poliklinikalla, jossa nda hoidot aina paivittain tai viikottain annettiin, niin
sitte hoitajat tietysti ystivdllisesti kyselivdt... ja sitten tuli esille, ettdi ei

tuota... virtsaa tullu riittivdsti ja oli kaiken ndkostd...” ID10

Erds omaishoitaja koki tiedon ja taidon laheisen fyysiseen saattohoitoty6hon tulevan

kokemuksien kautta:

”... kun tihdn tavallaan ajettiin niin hitaasti sisdlle, niin sitd kokemuksen
kautta tuli sita tietoa ja taitoa, ettd... en muista oikeastaan yhtaan kertaa,
etta olis ollu sellainen... olo, etté nyt ois pitdnyt miettia, ettd mita mun pitais
tehdd...” ID14

Omaishoitajat luottivat siihen, ettd hoitotydn ammattilaisilta saatu tieto on luotettavaa ja
paikkansapitavaa eli validia, ammattilaisten jakamaa tietoa ei kyseenalaistettu. Liséksi

omaishoitajat arvostivat tiedon tarpeessaan nopeaa ja valitontd vastausten saantia:

“Nimenomaan, ettd saa tietoa silloin, kun sitd tarvitsee ja se, ja sitt se

luotettavuus. Ett ku jotain luvataan, niin se myds sitt kans toteutettais.” ID9

Osa omaishoitajista koki saaneensa tietoa liian vahan, jolloin hoitotyon ammattilaisten

antamatta ja jakamatta jattdma tieto vaikeutti omaishoitajan tuen tarpeisiin vastaamista:

“Ett sitd md jain siind vaiheessa kaipaamaan, etta olis ollu ku muutenkin oli
rankkaa ja elettiin siind kriisissa... Kun on kysymyksessd sydpd ja... téllanen
parantumaton syopd, ettd olis nyt jotakin annettu vihdn... materiaalia...
Niin ja semmosta kéytinnén... apua ja informaatiota, ettd... Kun tuntu, etta
siina vaiheessa ei niitd voimavaroja hirveasti ollu niinkun selvitella asioita ja

ettid ja kysyd. Tdytyihdn se totta kai hoitaa, mutta...” ID12

Haastatteluiden ohessa kévi ilmi, ettd saamatta jadneella informaatiolla tai pé&atdksella
ryhtyd omaishoitajaksi oli myos taloudellisia vaikutuksia ja seurauksia, mitk& vaikuttivat
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omaishoitajan ja saattohoidettavan laheisen elamaan:

”Se oli tosi torkeetd, kun yli puolella puotettiin palkkaa. Kun méa sain sillon
ennen, ma sain netto jotain 930 tai jotain semmosta. Ett se oli jotain 1500 oli
se mun palkka. Tai palkkio. Ett sekin on vaarin, ett se on palkkio. Sitéhan ei
lasketa tyoksi ollenkaan tdtd omaishoitajan tyotd.” Niin md sain paljon alle
500 euroo, eli yli 400 euroo sain siitd, ett ma hoisin 24 tuntia vuorokaudessa
O:aa.” ID4

Tutkimuksessa esille tulleiden kokemuksien perusteella hoitotyén ammattilaisten
antama ja jakama tieto koetaan tekijaksi, joka edistda omaishoitajien tuen tarpeisiin
vastaamista. Oikeaa tietoa, oikeaan aikaan saadaan hoitotyon ammattilaisilta, vaikka

omaishoitaja ei osaisi kysya sita.

Haluan olla pé&atdksissd mukana. Hoitotyon ammattilaisten tekemé omaishoitajaa tukeva

moniammatillinen yhteistyd tuli hyvin vahén esiin omaishoitajien kokemuksissa l&heisen
fyysisen saattohoidon aikana. Esille tulleet kokemukset koskivat I&hinnd sairaalan ja
kotihoidon ja /tai kotisairaalan valistd yhteistyotd, kotihoidon tai kotisairaalan tekemia
palvelutarpeen arviointikdynteja yhdessa tai erikseen sosiaalitydn kanssa sekad kodin
esteettomyyden ja apuvalinetarpeen arviointeja tai omaishoidontuen myontdmisen
kriteereitd arvioivia kdynteja. Omaishoitajat kokivat osan moniammatillisesta yhteistyosta

olevan heidén tarpeitaan tukevaa ja edistavan tuen tarpeisiin vastaamista:

”..me saatiin erittdin positiivista ldhtokohtaa tiltd I..., joka oli
sosiaalityontekijana siella ja sitten erittdin positiivista asennoitumista nailta

kotisairaan ihmisiltd...” ID1

”...ne kyll tuli tarkistamaan, ennen kuin he pddstivdit hdnet, ettd sielld on
sillai ok kaikki ja ne mitkd ne huomas, etté ei ole sillai kun ne halus, vaan
kirjotti ylos ja sanoi ettd hommatkaa vield nd&, niin teidan aitilla on

varmaan ihana olla tddlld... ” D8

Sen sijaan osa haastatelluista koki tapahtuneen moniammatillisen yhteistydn olleen

huonosti toimivaa, mika johtui esimerkiksi tiedon kulun katkoksesta organisaation sisalla...
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"Sielld meni kaikki sekaisin silloin helmikuussa, kun L...V ... jdi eldkkeelle,
joka oli hoitanut kaikki hyvin. Sinne ei saanut yhteyttakaan helmikuussa,

kerta kaikkiaan siihen henkilokuntaan... vasta maaliskuussa sai.” ID2

...tai tiedon kulun katkoksesta hoitavien yksikdiden valilla:

“Ne oli ollu yhteydessd, mutta sitte taas kotisairaala ei tienny mitéan siina
vaiheessa, kun aiti oli kotiutettu. Elikk& he ei niinku ollu tietosia siitg, etta
taa heidan potilaansa on nyt siirretty sielté sairaalasta kotiin. Joo, ett& siina
tuli semmonene katkos sitte... muistaakseni se meni niin, etta kotisairaalasta
soitettiin aidin puhelimeen just silloin, kun ma satuin olemaan siella. Ja tuota
ma vastasin sitte ja selitin, ettd mika on tilanne. Ja he oli niinku hyvin
pahoillaan siit&, ett ku heille ei tullu tieto siita, ett t4a potilas on kotiutunu.

Ett keskussairaalasta olis... pitdny ilmottaa.” ID12

Omaishoitajat toivat selkeasti esille tarpeen olla mukana paatoksissd, jotka koskettavat
saattohoidettavaa laheistd. Osa omaishoitajista koki, ettd heitd ei ollut otettu tarpeeksi
hyvin huomioon moniammatillisia vuorovaikutustilanteita suunniteltaessa tai toteutettaessa
tai sitten vuorovaikutustilanteita ei ollut lainkaan. He olisivat halunneet olla enemmén

mukana tilanteissa tai kokouksissa, joissa kasiteltiin potilasta koskevia asioita...

”No ehka niinku jotain sen sellasta niinku kriisiavun tyylista apua ma
niinkun kaipaisin siihen. Ettd etenkin siind akuutissa tilanteessa, kun se
omainen sairastuu. Diagnoosi varmistuu. Kukaan ei tieda, ettd kuinka
pitkdsta ajasta puhutaan. Ja... ja mitd tuleman pitdd. Niin ehk& siind
vaiheessa ma olisin toivonu, ett joku olis kysyny, etta kuinka te jaksatte. Tali
kuinka te omaiset voitte, ettd... meilla ei ollu niinku ketdan sellasta edes
nailla keskussairaala kaynneilla, joissa kaytiin, niin... niin kukaan lagkari tai
hoitaja tai kukaan ei... ei ollu niinkun aikaa pysahtya ja kysya, ettd mitas
teille...? No toki ladkari kaynneilla oltiin, oltiin mukana, mutt ei silla tavalla,
ett olis niinku tietosesti tehty; koottu niinkun tietyt henkil6t siihen, ettad nyt

pidetddn timmdanen palaveri ja...” ID12

...tai sitten heidan elamaéntilannettaan ei osattu ottaa kokonaisvaltaisesti huomioon:
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”...siind oli tdmmonen alkukeskustelu sitten tin omaishoidon puolelta, mutta
nehén kartotti — halus vaan tietda sita, ettéa jaksanko ma hoitaa niinku...
mutta kylla mé sitten sain olla kolmen ihmisen omaishoitaja sen lisaks, etta

md kdvin téissdkin...” ID5

Tutkimuksessa esille tulleiden kokemuksien perusteella omaishoitajan tuen tarpeisiin
vastaamista edistavaksi koetaan hoitotyén ammattilaisten tekeméd moniammatillinen
yhteisty6 etenkin, jos saattohoidettavat ja heidan omaishoitajansa voivat osallistua
heitd koskevaan paatoksentekoon. Tuen tarpeisiin vastaamista vaikeuttaa tavoitteeton,
huonosti  suunniteltu tai toiminnan tuloksellisuutta arvioimaton hoitohenkildston

moniammatillinen yhteistyo.

Haluan toimivaa yhteisty6td. Osa haastatelluista omaishoitajista koki yhteistyon toimineen

valttavasti hoitohenkiloston kanssa, toisin sanoen he olisivat halunneet saada enemman
tukea hoitotyén ammattilaisilta ja lisata yhteistyon maaraa heidan kanssaan. Y hteistyossa
ilmenneitd ongelmia olivat esimerkiksi luottamuksen puute, joka johtui palveluiden

huonosta toteuttamisesta:

”No, kotihoito toi ruokaa tai mind laitoin ruoan jddkaappiin ja kotihoito kdvi
sitten laittamassa sen ruoan, niinku lammittaméassa, mutta kun kotihoito tuli
yhdeltatoista, ja tdd mun ystavani saatto heratd vasta kahdeltatoista, niin se
ruokahan oli sitten, kolmen aikaan kun hanella oli nalka, niinku aamupalan
jalkeen, niin ei sitd tehnyt mieli enaa sydda. Ett ne vaan jatti sen siihen
poydalle ja sitten lahti ja ladkkeetkin jai joskus aina sitte antamatta, kun
hénelld oli pdivdilddkkeitd.” ID5

... tai osapuolten eridvista ndkokannoista tukea ja palvelua haettaessa:

“"No md yritin niinku tdltd meiddn paikalliselta lddkdriltd, mikd oli tin
kotihoidonkin la&kari, ettd han ois paassyt pikkusen tdmmoiseen ryhmaan,
johonkin, ettd hénen ois taa, niinku pysyny parempana taméa koordinaatio ja
muuta, kun se alko heikkenee aika reilusti. Niin ettd 1a8kari ei antanut
lahetetta siihen. Sitt ma olin kylla aika pettynyt , kun méa aattelin, ett ma oisin
hénet vieny sinne ja talla tavalla, ett han ois paassy johonkin tdmmoiseen
apujuttuun, mutta tietysti, kun he ajatteli, etta tma on kuoleva potilas, niin ei
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tdtd tarvitse sen enempdd sitten ajatella.” ID6

... tai yhteistyon alkaminen ja tuen saaminen viivastyi tiedon puutteen vuoksi:

”...siind kohtaa tuli niinkun aika paljon... sellasta, mikd niinkun vois mun
mielestéa sujua niinkun paremminkin. Ett hirveesti jouduttiin ite selvitella.
Kukaan ei tullu meille kertomaan tai sanomaan, ett saatte sielta sita ja taalta
tata. Soittakaa tuonne ja kysykaa. Ett tayty niinku ite... Ettd se oli niinku
siind vaiheessa aika tyoldstd. Silld tavalla, ett kun oli niin paljon muuta...
soitella eri paikk... niin... Eikd mitddn niinku sellasta edes esitettd, missd
olis lukenu, etta taalta saatte hankittua tdman ja taalta tdman. Nahtavasti

sellasta ei edes ole.” ID12

Osa omaishoitajista koki yhteistyon toimineen hyvin hoitotydon ammattilaisten kanssa:

”..meilld oli niin hyvd yhteistyo kotisairaalan kanssa, ettd... he opetti,
neuvoi ja valmensi mut niin kuin siihen, itse l&&ketieteelliseenkin

i)

toimintaan...” ID1

Erds haastateltava koki yhteistyota rajoittavaksi tekijaksi sen, ettd organisaation sisall ei
tiedetd tai ymmérretd, mita tukitoimia omaishoitaja tarvitsee eniten juuri silld hetkelld.

Paatoksia tekevilld tahoilla ei ole kasitysta siitd, mitd omaishoitaja tarvitsee:

”Siis ei anneta sitd, mitd omaishoitaja pyytdd. Omaishoitaja selvidis paljon
helpommin, jos se sais ihan itse... tota sanoa, mitd se tarttee. Ei kunnassa

voida tietdd, mitd itse tarttee.” 1D4

Tutkimuksessa esille tulleiden kokemuksien perusteella omaishoitajan tuen tarpeisiin
vastaamista edistdd hoitotyon ammattilaisten kanssa tehdyn yhteistyon lisddminen.
Yhteistyon taytyy olla hyvin suunniteltua, tavoitteellista, hyvin toteutettua sekd toiminnan

tuloksia arvioivaa.

Minulla on raskas vastuu, jonka haluan jakaa. Omaishoitajat kokivat laheisen fyysisen

saattohoidon olevan kuormittavaa ja raskasta. Osa haastatelluista koki, ettd heilla on liikaa

vastuuta kannettavanaan:
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”...Kylla mun mielesta tossa vaiheessa siis liikaa vastuuta. ”1D9

” Efrt mun mielest se, ett ku ma oon ihan tavallinen ihminen, jolla ei oo
mitéan sairaanhoidon kokemusta, niin kylla se on mun mielest liikaa vaadittu
ett ma pystyn ihmisen olemuksesta paatteleen, ett nyt se on niin kipee, etta se

tarvii ladketta lisaa jos se ei pysty sitd itse sanomaan.” ID9

Vastuun kantamista ei helpottanut se, ettd kummankin osapuolen, omaishoitajan sek&
l&heisen, tiedossa oli hyvin selkeésti se, mihin sairaus johtaa. Suuri osa kotisaattohoidossa
olleista potilaista ei mielelladn halunnut keskustella laheisensd kanssa lahestyvasta
kuolemasta. Aihe koettiin erityisen vaikeaksi ja raskaaksi. Asia oli jaédnyt vaivaamaan
useaa omaishoitajaa. Olisiko l&hestyvastd kuolemasta taytynyt keskustella enemmaén

kotisaattohoidossa olevan potilaan kanssa?

”..varsinkin kun nékee, etta toinen ihminen ei varsinkaan ymmarra sité,
ehka se on viela raskaampi, ett s et voi sitd millaan lailla jakaa hénen kaa
sitéa tilannetta. Koska 4dn ei ymmdrtéinyt sitd... hdn ei tajunnu sitd ollenkaan,

etta tda on niinku kuolemaan johtava tilanne.” ID6

“No ei me siitd paljo puhuttu, ettd... niinkun kyll&, kylla sen verran puhuttiin,
ettd niinkun... niinku kylla se niinku pelotti R... se... Se tuleva, ettd mita
sitten tapahtuu. Ettd... kyll& siitd sen verran puhuttiin mutta... mutt se nyt
oli... vahén semmonen, se oli jotenkin niin... karu se aihe, ettd... ei siitd

oikein halunnu puhua (kuolemasta). ” ID11

Muutamat omaishoitajat, jotka olivat k&yneet kuolemaa kaésittelevida keskusteluja
hoitotyontekijoiden kanssa, kokivat hyotyneensa suuresti ndistd keskusteluista. He
pystyivat kasittelemaan kuormittavaa ja ahdistavaa tilannetta seka keskustelujen aikana

etté niiden jalkeen:

”Md oon sitd ihmetelly, etté miten se... Miten md niinku pystyin... Tottahan
md niinkun etukdteen pelkdsin sitd... jotenkin ja puhuin siitd nditten hoitajien
kanssakin... kylld siitd oli... puhetta. Ettd niinkun, ettd, ettd mitenkad se
(kuolema) useimmiten... tapahtuu etta... Etta niinku silla lailla ei siita tarttis

hirveesti niinku pelaté etukatee... sitd ja...” ID11



78

Liséksi hoitotydon ammattilaiset osasivat |0ytdd ja soveltaa keinoja, jotka tukivat
omaishoitajaa tehokkaimmin tilanteessa, jossa hén ei halunnut péastad irti kuolemaa

odottavasta laheisestaan:

“Ettd meilla oli niinku, sillon alkuvaiheessa, meilla oli enemman, me
keskusteltiin. Mutt sitt t4a loppuvaihe alko olla niinku sellasta, etta sita
samalla tavalla ei ollu enda. Ja sitd oon miettiny, ettd... sulkeutuiko han
tahallaan ja ma en osannu sitt oikealla tavalla lahestya tai mika siind on. Tali
Sitten md jotenkin vaan, ettd... en ma hyvaksy, etta toinen vield kuolee. Mutta
sitten taa loppuvaiheessa niin ei ollu sellasta mitd méa oikeesti ajattelen, ett
ois jdlkeenpdiin, ett ois pitdny olla, ettd... mdd vaan niinku pidin kiinni, kun
olis pitanyt ndhda, etta nyt on aika helpottaa. Etta siind ma ihan tota sanoin
kiitokset noille tuota kotisairaalan hoitajille, ettd osasitte nahda sen, etta
mulle pitdd tuoda... (kirja ldheisen Kuoleman ennusmerkeisté ja kuolemaan

valmistautumisesta).” ID10

Osa ahdistuneista omaishoitajista oli kehittanyt kriisin ratkaisuksi selviytymiskeinoja, jotka
auttoivat tukemaan hantd itseddn, kuten esimerkiksi Raamatun lukeminen, liikunnan
harrastaminen, tyossakdynti ja tydtoverien antama tuki tai laheisen kuoleman jalkeen
tehdyt henkilokohtaiset kdynnit vertaistukiryhmiin tai tuen saaminen internetin vélityksell&
omaishoitajille tarkoitetuista keskusteluryhmistd. Yksi haastateltava aloitti yksityiset

psykoterapiaistunnot ja koki hy6tyvéansa niista suuresti:

”Oon selvinny mutta kayn... kylla viikottain ite psykoterapiassa, ettd oon
hakeutunu sinne... tuota niin téan &aidin sairastumisen ja kuoleman my6té niin
kun ihan tietosesti. Se on ollu se... niin... oma semmonen henkireika, etta
joo... Kéyn edelleen ja jatkan vield vuoden, etté... No taa oli ehka se, joka sen
niinkun... laukas niinkun sen oman Kkriisin silla tavalla, mutta toki paljon

muitakin asioita kdyddidin ldpi, ettd... On hyétyd, joo...” ID12

Suurin osa haastatelluista koki vastuun jakamisen hoitotyontekijoiden kanssa helpottavan

heitd kuormittavassa tilanteessa:
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... Ei silld lailla tarvinnu ottaa... vastuuta tippa-asiasta. Ne, ne hoiti sen...
sen kaiken. Justiin sita nesteytysta ja sitten sita ravintopussin vaihtoa ja

semmosta. Ja lddkitystd tietenkin sitd mukaan sitten...” ID11

Osa omaishoitajista olisi halunnut jakaa vastuuta enemmankin muiden kannettavaksi,

mutta tdmé ei onnistunut hoitotyon ammattilaisten toiminnan takia:

“Han, tddkin lddkari hdammdsteli vaimon sairautta... Hdn ei ollut huomannut
aikaisemmin... siind oli paperit, ei ollut aikaisemmin huomannut, ettd silld

oli se leukemia...” ID2

”...ettd tassdkin yks kun tuli sitten, ettd jos musta tulis tdmmonen niinku timd
omaishoitaja, niin han oli sitd mieltd, ettd J... pdrjdd ihan hyvin, alakerrassa
JO paatti, ettd ei tarvita mitddn omaishoitajaa. No ma sanoin, ettéa herran

Jjestas, ettd hdn oikein teki semmosen pddtoksenkin, ettd ei tarvita.” ID6

”Kun ma sanoin sille lagkarille, ettéd tota noin, tad alkaa niinku menna
silleen, ettd té& on niinku lilan rankkaa. Niin laékari totes vaan, etta joo, ei
siind omaisten kuntoa katota, vaan se on potilaan kunto. Siina vaiheessa maa

ajattelin, ettd joo kiitos vaan ettd.” ID9

Myos ystavat ja sukulaiset koettiin tarkeédksi tekijaksi tukemaan omaishoitajaa hanen
tekemésséan saattohoitotydssa. Usein ystdvien tarjoama tuki ja apu oli niin tarkead, ettd

ilman sité haastateltu tuskin olisi selviytynyt kuormittavasta tilanteesta:

VEttd tdssd on ollu tdimmdstd ettd, ma oon parjanny niinku nditten ystavien
tuella ja kylld md tuolta ylhddltikin oon saanu omasta mielestdni tuen ja...
ja tuota ajatrelen nyt sitd... tuota, ettd kun mun mies toivo poispaasemista.

Pddsi pois, ennen kuin tuli kipuja.” ID10

“Ja sitten tuota loppuaikana oli niin, ettd ma tan, tda E., joka on
vanhimmasta paasta, niin, niin tuota han tuli sitte. Ja ma sanoin, ett no nyt
kun s& tulit, niin m& passaan paalle ja kdyn kaupassa. Tavallaan sitten
niinku tuli tdmmostd... ne soitti mulle ja kysy, ettd koska olis hyva tulla? Etta

naa ystavat silla tavalla niinku lasnéolollansa autto siind. Joo, etta ne, naa
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silla tavalla on niinku hyvid ystavia. Ja kun ne erityisesti mun miehen kanssa
on tullu, niin sitten td44 P nyt tuota, ihan M:n kuoleman jalkeen, niin han
soitti valilla joka paivaki ja kysy, etta kuin s& jaksat ja sitten ma sain puhua,

voisko sanoa pddn puhki sitten ja hdn jakso kuunnella.” ID10

”Ja sitte, ett siella oli niinku lasna joko tda mun ystava, lahihoitajaystava tai
sitten tama aidin sisko, joka asuu tassa lahella, niin jompikumpi oli niinku

tavallaan siella sitten turvana...” ID12

Kuitenkin osalla omaishoitajista oli taysin péinvastaisia kokemuksia ystévien tarjoamasta

tuesta seka vastuun jakamisesta:

“Ei kukaan ystava eika tuttava eik& muukaan, ei niiden kanssa voi ajatella,
ettd ma niiden kanssa alan jakamaan, niita ei sitten kauaa 0o nakopiirissa,
jos niiden kanssa puhuu naa asiat puhki, etta se pitéis olla ammatti-ihminen
mun mielestd, kenen kanssa voi tehdé ne valitukset ja sanoo, ettd miltd must
tuntuu ja nyt tuntuu, ett ma en endd jaksa ja mitds tassa on vield
odotettavissa. Etta tota mistd tulee ne voimavarat. Niin ma epailisin, etta
tdmmaonen ois hirveen tarkeetd, ettd, ettd omaishoitaja on niinkun voi niinkun

jakaa jonkun kans néita asioita.” ID6

"Ei ollut apua, koska ne pelkdsi... suoraan sanoen ne pelkdsi... yhden
ainoan kerran ma sain hanet meidan tuttavaperheen miehen luokse, kun me
ldhdettiin sen rouvan kanssa kaupungille vihdn... Md kysyin ettd, "Voisitko
sd ottaa mun miehen sinne siksi aikaa?”... niin hén otti, mutta sen jalkeen ei
enda. Enkd md kysynytkddn endd... ma ajattelin, ettd en ma kysy, kun ei

tarjouduta.” ID13

Tutkimuksessa esille tulleiden kokemuksien perusteella vastuun jakaminen hoitoty6n
ammattilaisten kanssa toteutuessaan edistdd omaishoitajien tuen tarpeisiin
vastaamista. Laheisi4, ystavid ja tuttavia el voinut pitd4 saattohoidosta vastuullisina,

vaikka he kuuluivatkin monen omaishoitajan saattohoidettavan toimivaan tukiverkostoon.
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5.3 Yhteenveto tuloksista

Yhteenvetona tdman tutkimuksen tuloksista esitetddn yhteenvedot tutkimuskysymyksittain.

Taman tutkimuksen kohteena olivat seuraavat tutkimuskysymykset:

1. Mitk& ovat omaishoitajien tuen tarpeet kun he antavat fyysista hoitoa laheiselleen

kotisaattohoidossa?

2. Mitka tekijat edistavat omaishoitajien tuen tarpeisiin vastaamista?

Tutkimustuloksista laadittiin seuraavaksi mahdollisimman tiivis ja kattava yhteenveto viela
kummankin tutkimuskysymyksen sisalla teemoittain. Yhteenvedossa tulkinta ilmenee

aineistoon perustuvina siséltdyhteenvetoina.

Tutkimuksen aineistossa vastattiin tutkimuskysymykseen: 1) Mitka ovat omaishoitajien
tuen tarpeet kun he antavat fyysisté hoitoa laheiselleen kotisaattohoidossa? Tulokset saatiin
tutkimuskysymykseen analysoitaessa tutkimusaineisto Colaizzin menetelmélla vaiheittain
aineistosta, poimimalla tutkimuskysymyksen mukaiset tarkeat ilmaisut ja niiden
merkityssisaltoa tekstiksi avaamalla ja yhdistamélla ne teemojen alle, jotka kuvasivat
merkityssisaltdja: Omaishoitajan kokemus tuen tarpeista fyysisen hoidon
toteuttamisessa laheisen saattohoidon aikana ovat fyysisen saattohoidon oppiminen,
saattohoidon toteuttamista koskevan tiedon hallinta, tuki saattohoitoa helpottavan
tukiverkoston ja hoitoympériston toteuttamiseksi sekd saada riittdvat resurssit ja
tuki hoitotyon ammattilaisilta saattohoidon mahdollistamiseksi.

Omaishoitajat kokivat, ettd tukea olisi tarvittu enemméan monilla tasoilla, niin kuin edella
kuvatussa ensimmaisen tutkimuskysymyksen tulosten yhteenvedossa ilmeni. Toisaalta he
eivat osanneet aina pyytdéd lisdd tukea saattohoidon nopeasti muuttuvissa tilanteissa.
Omaishoitajat  kokivat vaikeuksia hankkia tarpeisiinsa sopivat palvelut niiden
hajanaisuuden ja vaikean saavutettavuuden vuoksi, mika osaltaan johtui tiedon puutteesta
saattohoidon alkuvaiheessa. He kokivat térkeéksi tuen tarpeeksi kattavan tiedon saannin
l&heisen sairauden alkuvaiheessa mm. eri tukimuodoista seka siitd, mistd tukea haetaan.
Omaishoitajat toivoivat nopeampaa reagointia muuttuviin tarpeisiin saada tukea
saattohoidon aikana. Henkisen tuen saamista painotettiin muun tuen saamisen ohella

erityisesti saattohoidon loppuvaiheessa sekd laheisen kuoleman tapahduttua. Tarkeana
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pidettiin - my0ds eldmantilanteen kokonaisvaltaista huomioon ottamista tukitoimien ja

palvelutarpeen maaraé arvioitaessa.

Tutkimuksen aineistossa vastattiin myos seuraavaan tutkimuskysymykseen: 2) Mitka
tekijat  edistdvdt  omaishoitajien  tuen  tarpeisiin  vastaamista?  Tuloksia
tutkimuskysymykseen  olivat: Hoitotydbn ammattilaisten patevyys, hoitoty6n
ammattilaisten suorittama tiedon antaminen ja jakaminen, moniammatillinen
yhteisty0, vastuun jakaminen seka yhteistyon lisadaminen hoitotyén ammattilaisten
kanssa.

Hoitotydén ammattilaisten patevyys ja empaattisuus koettiin tekijoiksi, jotka kasvattivat
omaishoitajien luottamusta heihin ja edistivdt ndin yhteistydn syntymistd seka
mahdollistivat osaltaan yhteistyon lisddmisen hoitotyontekijoiden kanssa. Omaishoitajat
kokivat oikea-aikaisen tiedon antamisen ja jakamisen olevan oleellisen tarkea tekija
edistdmaan heidén tuen tarpeitaan. Yhteistyon lisdédmisen hoitotyén ammattilaisten kanssa
koettiin hyodyttdvan omaishoitajaa. Omaishoitajat toivoivat, ettd heidat otettaisiin
saattohoidettavan  lisdksi mukaan perheineen hoidon suunnitteluun, osallisuus
moniammatillisessa hoitotydssa olisi heiddan mielestaan tarkedd. Omaishoitajat kokivat
tarkeéksi tuen tarpeitaan edistavéksi tekijaksi mahdollisuuden jakaa osa raskaasta vastuusta
hoitotydn ammattilaisten kannettavaksi ja helpottaa ndin omaa fyysistd sekd henkisté
taakkaansa léheisen fyysisessa saattohoitoty0dssa. Tarkedksi tuen tarpeisiin vastaamista
edistavaksi tekijaksi koettiin myds hoitotydon ammattilaisten tekemd moniammatillinen
yhteisty0, joka tuli olla tavoitteellista, suunniteltua seké tuloksia arvioivaa. Omaishoitajat
toivoivat, ettd moniammatillisen yhteistyon tulisi ottaa huomioon kaikessa toiminnassaan
heiddn koko senhetkinen eldmaéntilanne. Seuraavaksi esitelldan tutkimuksen tuloksista
tehty Kuvio 4. s. 83, Onnistunut kotisaattohoito, joka esittad tutkimustulokset yhteenvetona

molempiin tutkimuskysymyksiin, omaishoitajan ndkokulmasta.
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Kuvio 4. Onnistunut kotisaattohoito
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6 POHDINTA

6.1 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan Lincolnin ja Guban (1985) esittdmien laadullisen
tutkimuksen luotettavuuden arviointikriteerien mukaan, jotka ovat uskottavuus,
siirrettdvyys,  seuraamuksellisuus ja  todeksi  vahvistettavuus.  Tutkimuksen
uskottavuudella viitataan tulosten totuudenmukaisuuteen. Uskottavuuteen vaikuttaa
tutkijan sitoutuminen tutkimukseen ja kuinka hyvin tutkija saavuttaa tiedonantajien
luottamuksen. (Lincoln & Guba 1985, Nieminen 1998.) Uskottavuus on térked osa
luotettavuutta (Graneheim & Lundman 2004, Holloway & Wheeler 2012). Tutkijoiden
uskottavuutta téssa tutkimuksessa paransi substanssin tuntemus, jolla tiedonantajien

luottamus saavutettiin haastatteluissa, tdméa nékyy haastatteluiden sisall6issa.

Ei ole olemassa vain yhta ainoaa ja oikeaa tieteenteoriaa, joka soveltuisi kaikkien
erityistieteiden tieteenteoriaksi riippumatta tutkimuskohteesta ja sen tavasta esiintya ja
olla. Olemassaolon kannalta kokemusta tutkivien tieteiden tutkimuskohde on
samanlainen ja tieto rakentuu niissa yhtenevaisen logiikan kautta. Niissa tutkimuskohde
sijoittuu  merkitystodellisuuteen, se rakentuu merkityksistd ja merkityssuhteista.
Kaikissa kokemusta tutkivissa tieteissa edellytetddn tulkinnan tutkimusmenetelmana
olevan ymmartavéd. Tieto siis muodostuu kokemusten ilmauksista ja niitd
ymmartavastd tulkinnasta. Siind tarkastellaan mitd tai millainen kokemus on
olemukseltaan ja miten se rakentuu. Kokemuksen tutkimisessa kasitteiden ja logiikan

ymmartamiselld ja tulkinnalla on iso merkitys. (Latomaa 2012.)

Erityisesti tdtd ndkoOkohtaa painotettiin  tdssé tutkimuksessa luotettavuuden
parantamiseksi, eli keskityttiin analyyttiseen ja huolelliseen, mahdollisimman
puolueettomaan tulkintaan. Eli mit4 eri merkityksia haastateltu tarkoitti esiin tuomilla
kokemuksillaan? Millainen kokemus on olemukseltaan, miten kokemus on rakentunut
ldheisen saattohoidon aikana? Mitkd tekijat saattoivat vaikuttaa kokemuksen
rakentumiseen, esimerkiksi miten aikaisemmat, terveydenhuoltojarjestelmastd saadut
kokemukset vaikuttivat sill& hetkelld koettuun kokemukseen? Vaikuttivatko esimerkiksi
saattohoidettavan ldheisen kokemat kokemukset ja mielipiteet koettuun kokemuksen
syntyyn. Nakemyksessd “tutkimuskohde mé&drdd menetelmidn tieteellisyyden” eli

totuudellista tietoa pyritddn saamaan esille sellaisella menetelmalld, joka
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tutkimuskohteen suhteen on jarkevinta ja tarkoituksenmukaisinta kéayttdd. Sen ajatuksen
mukaan ei ole olemassa menetelmad, joka tuottaisi tutkijasta riippumatonta varmaa
tietoa. Tieto on aina lahtokohtaisesti epavarmaa. Todellisuuden ilmiét muodostavat
mielekkaita kokonaisuuksia, joita ei voi kontrolloida tai pilkkoa osiin. Lopulta kaikki
tieto on aina ihmisen muodostamaa ja hénen tietokykynsé seké ajattelunsa rajaamaa.
(Latomaa 2012.)

Tasta nakokulmasta ajatellen voisi tutkijan ominaisuuksien eli asenteiden, mielipiteiden,
ennakkoluulojen, kokemusperaisen tiedon ja eldman aikana elettyjen kokemuksien aina
vaikuttavan tutkimuksesta saatuihin tuloksiin ja luotettavuuteen joko parantaen tai
heikentéen sité. Se ei kuitenkaan ole relevantti kriteeri tassé tutkimuksessa tutkimuksen
luotettavuuden suhteen, vaan isompi merkitys on itse sisallon monipuolisella ja
kattavalla tulkinnalla. Sisallén tulkinnassa luotettavuutta pyrittiin parantamaan
tekemélld tulosten analyysi mahdollisimman objektiivisesta n&kokulmasta seka
mahdollisimman kattavasti vaikka tutkijan oma tausta ja kokemukset vaikuttavatkin
aina kokemusten ymmartamiseen ja tutkimustulosten tulkintaan. Tulosten analyysin
kattavuutta paransi tulosten analysointivaiheessa kahden eri “tutkijatiimin” henkilon
kayttd sen tekemisessd, ohjaava tutkija oli mukana opastamassa Colaizzin
analyysimetodin valinnassa ja Kkriittisten vaiheiden eteenpdin viemisessd, jolloin
analysointiin saatiin parempi kattavuus. Lisaksi analysoinnin tarkistaminen kahden eri
henkilon taholta paransi luotettavuutta analysoinnin suorittamisen osalta, koska ndin
varmistui analyysimetodin suorittaminen oikealla, alkuperdiselle tutkimusaineistolle

uskollisella, tavalla. N&ma huomionarvoiset seikat parantavat tulosten luotettavuutta.

Vaikkakin empiiris-analyyttisen tieteenperinteen mukaan kokemuksen tutkiminen ei ole
tiedettd parhaimmillaan, kun tutkimuksessa ei ole kaytetty hienostuneita tilastollisia
analyysimenetelmid mahdollisimman varman ja luotettavan sekd tutkijasta
rilppumattoman tiedon saamiseksi, niin haastatelluille omaishoitajille koetut

kokemukset ovat tosia ja paikkansapitavié seka merkityksellisia

On térkeda tehda kvalitatiivista tutkimusta tastd aiheesta, silld milla muulla tavalla
kokemusperadisté tietoa pystyttdisiin tutkimaan? Laadullisessa tutkimuksessa olennaista
ei ole tutkimusjoukon suuri koko, ettd saataisiin tutkimustulokset yleistettya
mahdollisimman kattavasti tutkimalla mahdollisimman suurta otosta jostain

satunnaistetusta joukosta. Pattonin (2002) mukaan kvalitatiivisessa tutkimuksessa ei voi
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asettaa alarajaa sille joukolle, mika on tutkimukseen osallistuvien méara. Kriteerina
laadullisessa tutkimuksessa tuleekin olla tutkittavan ilmién mahdollisimman syvallinen
ymmartaminen ja tastd saadun tiedon tarkoituksenmukaisuus. Silti tdmén tutkimuksen
tekemisen myo6td kavi ilmi seikka, ettd tutkimusjoukon ollessa pieni (n=15), tapahtui
silti jonkinasteista saturaatiota, eli tutkimustulokset alkoivat toistaa itsedan, kun
analysoinnissa oli péaésty kasitteleméan tutkimusjoukon viimeisen kolmasosan antamia
haastattelutietoja. Td&ma osoittaa tutkimusjoukon koon olleen t&hdn tutkimukseen
riittdvd, mik& osaltaan parantaa téssa tutkimuksessa esille tulleiden tulosten

luotettavuutta.

Tutkimuksen alussa oli huomattavan vaikeaa ja tyolastd I6ytdd riittdva méaara
osallistujia, jotka olisivat tayttaneet tutkimukselle asetetut kriteerit, jotta tutkimus olisi
saatu aloitettua. Alkuperainen tavoitehan oli ollut saada padakaupunkiseudulta vahintaan
25 tiedonantajaa mukaan tutkimusjoukkoon. Oli yllatys huomata, kuinka vaikeaa ja
hankalaa oli saada tarvittava madrd osallistujia mukaan tutkimukseen itse
paakaupunkiseudulta. Alkuperdisessa tutkimussuunnitelmassahan oli kriteerina tutkia
tutkimuskysymyksia vain padkaupunkiseudun kotihoidon osalta. Tatd kriteeria
jouduttiin myéhemmin laajentamaan péékaupunkiseudun kotisairaalaakin koskevaksi
tdssd tutkimuksessa, eli jouduttiin hakemaan uusi tutkimuslupa koskemaan myds
padkaupunkiseudun kotisairaalaa kotihoidon lisaksi. Toisen tutkimusluvan hakemisen
yhteydessé haettiin lupaa laajentaa tutkimusta paakaupunkiseudun
omaishoitajakeskuksiin ja suljettuun omaishoitajien Facebook -ryhméén. Mutta
tdmakaan ei vield riittdnyt tarvittavan tutkimusaineiston kokoon saamiseksi, vaan
tutkimusta laajennettiin edelleen hakemalla tutkimuslupa koskemaan Pohjanmaan
maakunnan yhtd kaupunkia p&&kaupunkiseudun lisaksi. Vasta tdma jéalkeen saatiin
riittdva otos (n=15) kuvaamaan tutkimusongelmaa tarpeeksi kattavalla tavalla. Mitdan
yksittéistd, eksaktia syytd talle vaikeudelle 10ytaa tarpeeksi suuri otos alkuperéisen
tutkimussuunnitelman mukaiselle kohteelle, eli kotihoidolle p&&kaupunkiseudulta, ei
tullut ilmi. Kuitenkin oli muutamia osatekijoitd, jotka varmasti vaikuttivat tah&n asiaan:
aihe oli herkk& ja henkilokohtainen, osa omaishoitajista oli henkilokohtaisista syistéa
haluttomia  osallistumaan  tutkimukseen  sek& jatkuva  resurssien  puute
paékaupunkiseudulla sijaitsevan kaupungin kotihoidossa, eli jatkuva kiire ja tastd
johtuva haluttomuus vastata sek& kayttdd tyoaikaa ulkopuoliseen tutkimukseen,

vaikuttivat varmasti asiaan.
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Kaiken kaikkiaan tutkimukseen osallistui pddkaupunkiseudulta 11 vastaajaa seka nelja
vastaajaa Pohjanmaan ja Pohjois-Karjalan maakuntien kahdesta kaupungista, kuten
aikaisemmin mainittiin kohdassa 4.2 Tutkimuksen kohderyhmad, otos ja tiedonantajat, s.
22. Mielenkiintoista oli kuitenkin huomata seikka, ettd tyytyvaisyydessa tai
tyytymattomyydessd saatuihin palveluihin, jotka tukivat omaishoitajaa laheisen
fyysisessd hoidossa, oltiin samassa suhteessa joko tyytyvéisid tai tyytymattomia
rilppumatta asuinpaikasta tai sijainnista, asuttiinpa sitten paakaupunkiseudulla tai
paakaupunkiseudun ulkopuolella maaseudulla.  Tutkimusjoukon eli  otoksen
suurentaminen koskemaan myods padkaupunkiseudun ulkopuolisia alueita, lisési
entisestddn taman tutkimuksen tulosten luotettavuutta ja yleistettavyyttd ainakin tdmén
tutkimusaineiston osalta, tdssd tutkimuksessa. Tulevaisuudessa voisi olla kiinnostavaa
tehda aiheesta laajempi, jopa koko Suomea koskeva tutkimus, esimerkiksi tésta
omaishoitajia tukevan sydpapotilaan fyysisen hoidon palveluiden jakautumisesta vaikka
suurimpien kaupunkien osalta niin, ettd saataisiin kattavammat ja luotettavammat

tulokset kotihoidon seké kotisairaalan palveluihin tyytyvéisyyden osalta.

Siirrettavyydelld viitataan tutkimuksen tulosten sovellettavuuteen, ovatko tulokset
siirrettdvissd samankaltaisiin tilanteisiin, missé tutkimus on toteutettu. (Lincoln ja Guba
1985, Willberg 2009.) Tutkijan on raportoitava riittavéalla tarkkuudella tutkimuksen
olosuhteet ja tulokset, ettd lukija voi arvioida tutkimuksen siirrettavyytta. (Polit &
Hungler 1999, Gillis & Jackson 2002.) Taman tutkimuksen mukainen tutkimuspa on
mahdollista siirtdd omaishoitajien tuen tarpeita tutkivaan laadulliseen tutkimukseen,
my06s niiden omaishoitajien, joiden l&heiset sairastavat muuta sairautta kuin syopéa
ja/tai ovat saattohoidossa. Hyvin toteutettu tutkimusvaiheiden dokumentointi
mahdollistaa tutkimuksen toistettavuuden ja siirrettdvyyden. Tdassd tutkimuksessa
tutkimusvaiheet on dokumentoitu tutkimuspéivékirjaan, haastattelut on nauhoitettu ja

litteroitu tekstiksi, analyysi ja sen vaiheet sekd tulokset on huolellisesti kirjattu.

Tutkimuksen seuraamuksellisuudella tarkoitetaan sité, ettd laadullisessa tutkimuksessa
on aina lasné inhimillinen vaihtelu ja ilmidon sek& asetelmaan liittyvd muutos (Lincoln
ja Guba 1985). Téata luotettavuuden osaa voidaan vahvistaa havainnollistamalla tulosten
uskottavuutta sekd tekemalla analyysi useamman tutkijan toimesta (Polit & Hungler
1999, Gills & Jackson 2002). Tassa tutkimuksessa on pyritty lisdédmaan luotettavuutta
tarkastamalla tutkimusaineiston analyysi tuloksineen ohjaavan tutkijan toimesta ja

havainnollistamalla tuloksia taulukoiden ja kuvioiden avulla.
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Aineiston analyysitapa vaikuttaa aina tutkimuksen luotettavuuteen. Laadullisessa
tutkimuksessa tulosten analyysin luotettavuuteen liittyy olennaisesti, kuinka hyvin
tutkija on ymmartanyt tutkittaviensa merkityksenantoja asioille ja kyennyt ilmaisemaan
asiat, kuten tutkittavat ovat ne tarkoittaneet. Fenomenologisen l&hestymistavan
mukaisesti tutkimus lahtee liikkeelle siséltapéin eli miten vastaaja tai tutkimuksen
tiedonantaja asian kokee. Vastaajien kuvauksia ei aseteta kyseenalaisiksi, vaan ne
hyvaksytaan sellaisinaan. Lainausten valinnassa tulee olla huolellinen, jotta ne kuvaavat

sitd, mité toivotaan, eivatka johda harhaan (Sandelowski & Barroso 2002).

Tulosten luotettavuuteen liittyy siis se, miten hyvin tutkijan luomat teemat ja tulkinnat
vastaavat tutkittavien tarkoittamia merkityksid sek& se, missa méaarin ndma luodut
tulkinnat ja teemat vastaavat teoreettisia ladhtokohtia. Todeksi vahvistettavuudella
viitataan tutkimustulosten perustumiseen aineistoon, ei tutkijan kasityksiin. On pyrittava
neutraaliuteen ja avoimeen raportointiin sek& mahdollisuuksien mukaan suoriin
lainauksiin haastatteluista. (Lincoln & Guba 1985, Nieminen 1998, Haggman-Laitila
1999, Polit & Hungler 1999, Gills & Jackson 2002, Willberg 2009, Burns & Grove
2009.)

Tassa tutkimuksessa suoria lainauksia on kéytetty tulosten ilmaisemiseen seké
selventamiseen sellaisenaan kuin ne ovat alun perin ilmaistu ja se on pyritty tekemaén
niin, ettd tutkimukseen osallistuvien omaishoitajien anonyymiteetti on suojattu. Tama
osaltaan estdd vadrien kasitysten tai olettamusten syntymistd ja parantaa tutkimuksen
luotettavuutta. Tutkimuksen tulokset perustuvat tutkimusaineistoon, ei tutkijan
kasityksiin.  Tutkimustulosten  luotettavuutta  pyrittiin -~ lisédmaan  tekemalla
esihaastatteluja (n=6) ennen varsinaisia tutkimushaastatteluja. Haastattelut myos
nauhoitettiin ~ ja  tutkija litteroi ne  tekstiksi. Esihaastattelulla testattiin

teemahaastattelurunkoa, aihepiirien jarjestysta ja kysymysten muotoilua.

Taustatietokyselylomakkeiden luotettavuutta pyrittiin parantamaan myos esitestauksen
avulla. Kyselylomakkeet esitestattiin aiemmin mainittujen koehaastattelujen yhteydessa
(n=6). Esitestauksen ohessa ilmeni, ettd taustatietolomakkeiden kysymyksid oli
tarkennettava ainakin omaishoitajuutta ja saattohoitoa kasittelevien kysymysten osalta
siten, ettd niiden merkitys olisi selvd Kkaikille vastaajille, mitd ajanjaksoa niill&
tarkoitetaan laheisen fyysisessd saattohoidossa. Esitestauksesta ja tarkentavien

kysymysten lisddmisestda huolimatta osalla vastaajista oli vaikeuksia kasittada
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kysymykset oikein: Tarkoitetaanko kysymykselld (taustatietolomakkeen kysymys 11.)
koko kotisaattohoitoajan pituutta vai viimeistd terminaalihoitoa ennen kuolemaa?
Liséksi kolmasosa vastaajista (n=5) jatti vastaamatta taustatietolomakkeen avoimeen
kysymykseen nro 21, jossa kasiteltiin kotihoidon tai kotisairaalan kdyntimaarié péivassa
ja mihin vuorokauden aikaan kaynnit olivat seka avoimeen kysymykseen nro 23, jossa
kasiteltiin saatua tukimuotoa (tietoa, ohjausta, opetusta, konkreettista apua)
omaishoitajan kirjoittamana (Taulukko 5, s. 31.) Tama kysymyksiin vastaamattomuus
tai kysymysten vadarin ymmartdminen luonnollisesti vahentdd tutkimustulosten
luotettavuutta ndiden kahden taustatietokysymyksen osalta merkittavasti. Esimerkiksi
Taulukko 3., (s. 27) jossa esitetddn saattohoidon pituuden kesto, kertoo kahdella
vastaagjalla saattohoidon kestdneen useita vuosia. Tama tulos varmasti johtuu

kysymyksen véarasta ymmartamisesta.

Haastatteluista saatuihin tutkimustuloksiin taustatietolomakkeilla ei ole vaikutusta,
taustatietolomakkeiden tarkoitus tassa tutkimuksessa oli 1&hinna tdydentaa ja selkeyttaa
tiedon purkamis- ja analyysivaihetta sekd taustatietojen  esittdmisvaihetta
taulukkomuodossa ja antaa tarkennusta kokonaiskuvaan omaishoitajien seka heidédn
saattohoidossa olevien l&heisten kdyttdmista tuista, palveluista ja palvelujen méarasta.
Koehaastattelut  ja  esitestatut  taustatietokyselylomakkeet  paatettiin  jattaa
tutkimusaineistosta pois siksi, ettd haastateltavat henkildt eivat toimineet sydpaa
sairastavan laheisen omaishoitajana, vaan kyseessa oli muu sairaus saattohoidon aikana,
kuten Alzheimer, COPD, keuhkokuume.

6.2 Tutkimuksen eettiset kysymykset

Tutkimuksen eettiset kysymykset on asetettu jo ennen tutkimuksen alkamista.
Laadullinen tutkimus on aina jonkinlainen kokonaisuus, se koskee ihmisen maailman
merkityksid ja eldmismaailmaa. Tutkimusta koskeva eettinen vastuu on yhtalailla
riippuvainen tutkijan lahtokohdista kuin tutkimustyosté ja sen tuloksista. Kaikki tutkijan
tekemét toimet ovat eettisid toimia, joista tutkija on myds vastuussa; ajatteleminen,
toimiminen, valinnat, tutkiminen, ratkaiseminen ovat kaikki eld&mismaailmassa
vaikuttavia ja uutta merkitystd luovia toimia. Laadullisessa tutkimuksessa eettisia toimia
ovat muun muassa kysymyksen valinta, otosten valinta, ratkaisut, jotka koskevat
mukaan otettavia ja pois jatettdvia aiheita, l&hteitd, tutkimuksen kohteita — siis

rajaaminen kokonaisuudessaan. (Varto 2005.)
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Tutkimuksessa noudatettiin hyvaa tieteellistd kaytantoa lapi tutkimuksen: Tiedeyhteistn
tunnustamien toimintatapojen noudattaminen, rehellisyys, yleinen huolellisuus ja
tarkkuus tutkimustyossd, tulosten esittdmisessa seka tutkimusten ja niiden tulosten
arvioinnissa, tieteellisen tutkimuksen Kkriteerien mukaiset ja eettisesti kestévat
tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmat sek& avoimuus tutkimustulosten
julkaisussa. Tutkimuksessa noudatettiin myos etiikan perusperiaatteita l&pi tutkimuksen:
Eldmén kunnioittamisen, ihmisarvon kunnioittamisen, itsemaaraamisen, vahingon
valttamisen ja oikeudenmukaisuuden periaatteet. (ETENE 2006, TENK 2012, TUKIJA
2013.) Aina kun tutkitaan arkoja aiheita, tulisi Kiinnittdd erityishuomio tutkimuksen
toteutuksessa esimerkiksi tutkittavien anonymiteettiin ja muihin tutkimuseettisiin
periaatteisiin. Aroiksi tutkimusaiheiksi on madritelty esimerkiksi ne, jotka herattavéat
pelon tuntemuksia, kuten kuolema. Tutkimus katsotaan arkaluonteiseksi, jos se
aiheuttaa todellista tai huomattavaa uhkaa niille, jotka tutkimuksen kanssa ovat
tekemisissa. (Lee 1993.)

Tutkimuksen oli tarkoitus olla eettisesti hyva ja tuottaa hyotyéa potilaille, omaishoitajille
ja hoitohenkilékunnalle. Tutkimuslupa haettiin asiaankuuluvasti ennen tutkimuksen
aloittamista. ~ Tutkimukseen  osallistuminen  perustui tietoiseen,  Kkirjalliseen
suostumukseen ja vapaaehtoisuuteen, jolloin tutkittaville tiedotettiin mahdollisuudesta
vetdytya tutkimuksesta (TENK 2012). Suostumus tutkimukseen -lomakkeet (Liite 2.),
joissa tutkimukseen suostuvien omaishoitajien yhteystiedot nékyivat, séilytettiin
tutkimuksen ajan niin, ettd muilla kuin tutkimusryhmé&én kuuluvilla ei ole p&asyé niihin.
Tutkimuksessa noudatettiin  luottamuksellisuutta.  Heti  tutkimuksen  paatyttya
yhteystiedot havitettiin asiaankuuluvasti. Pysyvaa henkilorekisteria tutkimuksesta ei
syntynyt. Tutkimukseen osallistuville tutkittaville taattiin anonymiteetti. Tutkimukselle
saatiin puoltava eettinen ennakkoarviointi Turun yliopiston eettiseltd toimikunnalta
9.9.2014, mutta toimikunta edellytti, ettd tutkimuksesta muodostuvasta rekisterista oli

laadittava henkil6tietolain tarkoittama rekisteriseloste.

6.3 Tutkimustulosten tarkastelu

Taman tutkimuksen tulokset puoltavat sitd, ettd laheisen ihmisen vakava sairastuminen
on omaishoitajalle kriisitilanne, joka kuormittaa hénta niin fyysisesti, henkisesti kuin
taloudellisestikin. Uuteen rooliin sopeutuminen vaatii aikaa ja tuen saaminen heti

sairauden alkuvaiheessa on erityisen tarked4. Lisdksi omaishoitajan kokema kuormitus
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fyysisesti, henkisesti kuin taloudellisesti kasvaa saattohoidon edetessa ja laheisen
toimintakyvyn heikentyessd, jossa omaishoitajalla on suuri vastuu erityisesti
saattohoidon terminaalivaiheen aikana. (vrt. Coristine ym. 2003.)

Nykyédéan terveydenhuoltojérjestelmén painopistetta siirretddn enenevassd maarin
laitoshoidosta kotona tapahtuvaan ik&é&ntyneiden hoitoon ja saattohoitoon niin, ettd
kotona toimivien omaishoitajien tarpeiden tukeminen on yha tarkedmpéda. Kotona
tapahtuvat kuolemat tulevat tuskin tulevaisuudessa vahenemaan. (Gomez-Batiste ym.
2006, Pinzon ym. 2011.)

Osalla tahan tutkimukseen haastatelluista omaishoitajista oli ongelmia saadun tuen
maarassa (vrt. Terry ym. 2006, Bee 2009), toisin sanoen he kokivat, ettei hoitotyon
henkilostoltd saadun tuen mé&ard ollut riittdvad. Toisaalta taas osa koki ettd tuen
saamisen suhteen ei ollut ongelmia. T&hadn ristiriitaan tuen saamisen kokemisessa
vaikuttaa varmasti myds henkilon oma aktiivisuus ja voimavarat, kuinka aktiivisesti han
jaksaa selvittad ja hakea apua seké tukea laheisen vakavan sairauden paljastuttua. Tamé
ajankohta, jolloin henkild on yhteisesti syopéda sairastavan laheisen kanssa tehdyn
péddtoksen myo6td tavallaan “velvollinen” ryhtymédidn omaishoitajaksi, on se hetki, jossa
tarvitaan eniten tietoa sekd toimia tuen mahdollistavan prosessin aloittamiseksi. Tata
epdkohtaa saadun tuen madran suhteen pystyttaisiin korjaamaan muun muassa
tekemalla hoitohenkiloston moniammatillista yhteistydtd paremmin suunnitelluksi,
enemman tavoitteelliseksi ja toiminnan tuloksia arvioivaksi tapahtumaksi. Tdm& on
tarkedd erityisesti siind vaiheessa, kun arvioidaan saattohoitoon joutuneen ihmisen
palvelutarvetta ja hdnen omaisensa Kriteereitd paatya omaishoidon tuen piiriin. Taman
arvioinnin pitéisi ja tulee olla kokonaisvaltaista arviointia, jossa otetaan huomioon
kummankin ihmisen, omaishoitajan sek& saattohoidettavan koko eldmaéntilanne, eika
vain keskitytd saattohoidettavaan potilaaseen, kuten talla hetkella nayttaisi tapahtuvan.
(vrt. Wilkes & White 2005, Fujinami ym. 2013, Ventura ym. 2014, Krug ym. 2016.)

Haastatteluista kavi ilmi, ettd osa omaishoitajista olisi halunnut enemmén aikaa
hoitotyon ammattilaisilta — enemman fyysistd, psykososiaalista, henkistd seké
taloudellista tukea pystydkseen toteuttamaan l&heisen saattohoidettavan fyysisen
hoidon. Monissa aikaisemmin tehdyissa tutkimuksissa esiin saadut samankaltaiset
tulokset puoltavat tdméan tutkimuksen tuloksia. (Burridge ym. 2009, Stadjuhar ym.
2013, Kavanaugh ym. 2014, Ugalde ym. 2014, Guerriere ym. 2015, Krug ym. 2016.)
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Omaishoitajat halusivat myos keskusteluiden avulla helpottaa omaa kuormittavaa
tilannettaan. N&mé& psykososiaaliset keskustelut saattavat olla merkittavia siina
suhteessa, ettd on olemassa ndyttdd lyhyiden psykoedukatiivisten interventioiden
tehosta tukea omaishoitajaa helpottamaan omaa psyykkistd kuormitustilaansa, mika
saattaa osaltaan olla vaikuttamassa alkavien mielenterveysongelmien véhentymiseen
omaishoitajilla (Hudson ym. 2014). Kavanaughin ym. (2014) mukaan hoitohenkil6stén
tulisikin siksi késitella aina myos psykososiaalisia tekijoitd ja puuttua omaishoitajan
oireisiin ajoissa, jotta interventio olisi kaikkein tehokkainta. Tama interventiotapahtuma
voidaan hyvin toteuttaa normaalien, fyysisten hoitotoimenpiteiden ohessa, keskustelussa
on vain tdrkeda pystyd tunnistamaan omaishoitajan ja hanen laheisensé henkiset ja
psykososiaaliset tarpeet, jotta tuki pystytddn kohdentamaan oikein. (Kavanaugh ym.
2014, Ventura ym. 2014.)

Tutkimuksen mukaan omaishoitajat haluavat saada ammatillisesti péatevad tukea
ldheisensé fyysiseen saattohoitoon hoitotydntekijoiden taholta seké jakaa osan vastuusta
heidan kannettavakseen. He haluavat saada hoitotydon ammattilaisilta tarpeeksi tietoa
tukemaan tata hoitoprosessia. He haluavat olla mukana kehittdméasséa hoitosuunnitelmia
ja haluavat auttaa l&heistddn osallistumaan hé&ntd koskeviin keskusteluihin. Myos
Michaelin ym. (2014) tutkimuksen mukaan perhekeskeinen l&hestymistapa, jossa
omaiset seka saattohoidettava laheinen pystyvét vaikuttamaan hoidon suunnitteluun,
nayttéisi edistdvan yhteistd paatoksentekoa ja tukevan omaishoitajaa paremmin
ldheisensd hoidossa. Tatd kaytantdd tulisi korostaa ja kehittdd otettavaksi entista
enemman mukaan omaishoitajaa tukevaan toimintaan. Hoidon suunnitteluun taytyy
ottaa saattohoidettava mukaan perheineen, osallisuus on tarkead, koska siten heilla on
mahdollisuus tuoda esiin omia n&kodkantojaan sek& osallistua heitd koskevaan

paatoksentekoon.

Liséksi hoidon jatkuvuus ja tiedonkulku varmistuu yhdessa laaditun hoitosuunnitelman
avulla, jossa on huomioitu saattohoidettavan syOpépotilaan ja hé&nen l&heistensa
yksilollinen tilanne sekd osallisuus ja kunkin osapuolen vastuut saattohoidossa.
Esimerkiksi s&&nnollisilla, saattohoidettavan kotona tapahtuvilla, yhden tai kahden
hoitajan johtamilla "hoitokokouksilla” pystyttiisiin paremmin tukemaan omaishoitajaa
ja hanen ldheistadn: heidat saataisiin yhteiseen péatoksentekoon mukaan ja ndin
sitoutumaan paremmin kotona tapahtuvaan fyysiseen saattohoitoon. Ja mika tarkeintéd

hoidossa ilmenneet ongelmat ja omaishoitajan kuormitusta lisadvat tekijat saataisiin
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kartoitettua nopeammin ja kokonaisvaltaisemmin kuin tall4 hetkelld. Palvelutarpeen
muutoksiin pystyttaisiin reagoimaan aikaisempaa nopeammin. Liséksi olisi mahdollista
tarjota omaishoitajille jonkinlainen tunne siitd, ettd he vield vaikuttavat ja ovat
paatoksissd mukana fyysista saattohoitoa suunniteltaessa eivétka tunne olevansa taysin

”sairauden” vietdvani ja sen armoilla.

Tutkimuksessa esille tulleiden kokemuksien tulkintojen my6td on myos selvad, ettd
omaishoitajat tarvitsevat tukea koko laheisensa fyysisen saattohoidon ajan ja vield sen
jalkeenkin selvitdkseen esimerkiksi laheisensda kuoleman aiheuttamasta henkisestéd
kuormituksesta. Hoitopalveluiden kdayton on osoitettu selvasti vahentdvan omaishoitajan
kokemaa taakkaa (Guerriere ym. 2015). Kuitenkin t&ssé tutkimuksessa kévi ilmi, ettd
omaishoitajan ja hoitotydn ammattilaisten vélisessa yhteistytssa voi olla useita esteitd,
jotka toimivat rajoittavana tekijana tuen saamiselle laheisen fyysisessa saattohoidossa
kotona. Tallaisia tekijoitd olivat mm. luottamuksen puute, huonoista kokemuksista
saadut ennakkoluulot hoitotyontekijoitd kohtaan, liian vadhdinen resurssien maarg,
kommunikaation puute; mika johtui usein liiasta kiireestd, tuen hakijan sekd tuen
tarjoajan eroavat nakemykset tuen tarpeellisuudesta, toiminnan suunnittelemattomuus
tukea tarjottaessa sekd toiminnan tuloksien arvioinnin védhyys tukitoimien
tehokkuudesta ja vaikuttavuudesta sen jalkeen, kun tukitoimet oli suoritettu. Joidenkin
haastateltujen kokemusten mukaan tiedon puute saatavilla olevista tukitoimista esti tai
ainakin viivastytti yhteistyon aloittamista hoitotyontekijoiden kanssa. Tasmuthin ym.
(2004), Terryn ym. (2006), Been ym. (2009) ja Michaelin ym. (2014) tehtyjen
tutkimusten samankaltaiset tulokset puoltavat tdmén tutkimuksen tuloksia.

Jos potilasta ei kohdata yksilona vaan hoidon kohteena, vuorovaikutuksessa ei ole
havaittavissa myotatuntoa, ymmarrysta ja ystavéllisyyttd (Applegate & Morse 1994).
Omaishoitajan, saattohoidettavan ja hoitotydon ammattilaisten valinen kommunikaatio ja
viestintd ovat tarkeitd tekijoit4d, mitkd vaikuttavat saattohoidon onnistumiseen.
Yhteistyon heidan valillddn tulee olla hyvin suunniteltua, tavoitteellista, hyvin

toteutettua sek& toiminnan tuloksia arvioivaa, jotta se tukee parhaiten omaishoitajaa.

6.3.1 Omaishoitajien tuen tarpeet laheisen fyysisessa kotisaattohoidossa

Vastauksena kuvaus tutkimuskysymykseen 1) Mitk& ovat omaishoitajien tuen tarpeet
kun he antavat fyysista hoitoa ldheiselleen kotisaattohoidossa?: Fyysisen hoidon
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oppiminen, tiedon hallinta, tehokkaan ja toimivan yhteistyén luominen tukiverkoston
kanssa, tehokkaan ja toimivan hoitoympariston luominen sek& riittavien resurssien ja
tuen saaminen. Ndmé olivat analyysissa tulokset ensimmaiseen tutkimuskysymykseen.

Seuraavassa tarkastellaan tuloksia teemoittain, vertaillen aikaisempiin tutkimuksiin.

Fyysisen hoidon oppiminen — Tutkimuksessa kavi ilmi, ettd omaishoitajat tarvitsevat
hoitotydon ammattilaisen ohjausta, opetusta fyysisen hoidon oppimiseksi ja hoitaakseen
saattohoidettavaa, kuten myos téssa tutkimuksessa kavi ilmi. Saattohoidettavilla
esiintyy runsaasti erilaisia fyysisid oireita ja heidén liikunta- ja toimintakykynsa on
usein heikentynyt. Saattohoidossa keskitytddn potilaan oireita lieventdvaan hoitoon ja
hyvinvoinnista huolehtimiseen. (vrt. STM 2010, Leppert ym. 2012.) Samoin t&ssé
tutkimuksessa kavi ilmi haastatteluissa samanlaiset seikat omaishoitajien hoitaessa
saattohoidettavaa laheistdan. Tassa tutkimuksessa fyysisella hoidolla ja sen hallinnalla
tarkoitettiin fyysisen hyvinvoinnin yllapitamiseksi annettavia, saattohoidettavan fyysisia
oireita lieventavia hoitoja ja niiden hallintaa. Tutkimuksessa tuli ilmi, ett4d omaishoitajat
tarvitsevat hoitotyon ammattilaisen ohjausta, opetusta, tukea, rohkaisua, kannustusta ja

arvostusta jaksaakseen hoitaa saattohoitopotilasta kotona (vrt. STM 2010).

Tiedon hallinta — Tutkimuksen mukaan omaishoitajien kokemat tuen tarpeet tiedon
saamisessa ja sen hallinnassa koskevat léheisen saattohoidossa mm. sairauden
etenemisen aiheuttamia oireita, potilaan kivun hoitoa, laékitystd, oireiden hoitoa,
uupumusta, pahoinvointia, ruokahaluttomuutta, laihtumista, ravitsemusta, hygieniaa,
asennon vaihtoa, teknisten laitteiden kayttoa ja kayttaytymistd kuoleman laheisyydessa.
Néistd omaishoitajat tarvitsevat tietoa muidenkin tutkimusten mukaan. (Wong ym.
2002, Tasmuth ym. 2004, Terry ym. 2006, Bee ym. 2009.) Tutkimuksen tulosten
mukaan omaishoitajat tarvitsevat mygs tietoa, mistd voivat saada omaishoidon tukea,
LAH -jaksoja tarvittaessa, kotihoidon ja Kotisairaalan palveluita tueksi, ym. tietoa
tarvittavista palveluista. Oppiminen tapahtuu onnistumisten ja erehdysten kautta, jos
omaishoitaja ei ole saanut hoitotydon ammattilaisilta riittdvasti tietoa. Tarvitaan paljon
sanallista ja Kirjallista tietoa, kokemuksen kautta opitaan ja my0s vertaistuen kautta
tapahtuu oppimista. (vrt. Stajduhar ym. 2013.)

Tutkimuksen mukaan hyvin toteutettu ja laadukas tiedon antaminen tukee omaishoitajaa
ratkaisevasti erityisesti laheisen fyysisen saattohoidon alkuvaiheessa ja myéhemminkin

koko saattohoidon ajan. Toteutumatta jaanyt tiedon antaminen voi pahimmillaan olla
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estdvd tekija koko saattohoidon onnistumisen kannalta, mika saattaa johtaa
omaishoitajan ylikuormittumiseen joko fyysisesti, psyykkisesti tai taloudellisesti.
Aikaisempien tutkimusten valossa pahimmassa tapauksessa ihmiseltd voidaan riistaa
pois mahdollisuus tilaisuuteen saada hyva palliatiivinen hoito. (Luijkx & Schols 2011.)
Samansuuntaisia tuloksia tuli esille myds tdman tutkimuksen aikana. Useat
omaishoitajat olivat kokeneet vaikeuksia tuen saamisen suhteen l&heisen sairauden
alkuvaiheessa, koska heilld ei ollut tarpeeksi tietoa siitd, mitd tukea on olemassa, misté

tukea saa ja keneen pitdisi ottaa yhteytta tuen hakemisen aloittamiseksi.

Tehokkaan ja toimivan yhteistydn luominen tukiverkoston kanssa — Omaishoitaja
tarvitsee tukea tehokkaan ja toimivan yhteistyon luomiseksi tukiverkoston kanssa tdmén
tutkimuksen tulosten mukaan. Saattohoito tulisi toteuttaa potilaan, omaisten ja
moniammatillisen, koulutetun tydéryhmaén yhteistyona. (vrt. Ahlstrom & Hénninen 2004,
STM 2010, Kaypéhoito 2012.) Tutkimuksen haastatteluissa tuli ilmi, ettd hyvén
saattohoidon toteutuminen potilaslahtoisesti edellyttaa luottamuksellista
vuorovaikutussuhdetta, potilaan omatoimisuuden tukemista, riittdvaa henkilékunnan
maarédd ja ammattitaitoa, koulutusta, Kiireettomyyttd, moniammatillista yhteistyoté,
kokonaisvaltaista tilanteen huomioimista omainen huomioon ottaen, toimivaa kotihoitoa
ja kotisairaanhoitoa, hoidon joustavuutta, jatkuvuutta sek& laadun varmennusta. (vrt.
Voutilainen ym. 2002, Guerrieren ym. 2013.) Kuolevan potilaan hoitamisessa tarvitaan
hyvda kommunikaatiota ja vuorovaikutusta potilaan, hanen perheensd seka
hoitohenkilokunnan kanssa (vrt. Ellington ym. 2012, Ventura ym. 2014).
Kommunikaation ja vuorovaikutuksen laadun merkitys tehokkaan ja toimivan

yhteistyon luomiseksi tuli esille myds taman tutkimuksen haastatteluissa.

Tehokkaan ja toimivan hoitoympariston luominen — Omaishoitaja tarvitsee tukea
tehokkaan ja toimivan hoitoympériston luomiseksi tdman tutkimuksen tulosten mukaan.
Samansuuntaisia tuloksia oli aikaisemmissa tutkimuksissa. Hoitoymparistossé tulee olla
saatavilla riittdvasti apuvélineitd, niin ettd omaishoitajan ja hoitajien ergonomiset
tybasennot ovat huomioitu ja ohjattu eri hoitotoimenpiteissa. Moniammatillisesti
toteutettu apuvalinekartoitus, jossa fysioterapeutti ja/tai toimintaterapeutti ovat mukana,
antaa mahdollisuuden omaishoitajaa tukevan hoitoympariston luomiseen. Tutkimuksen
mukaan apuvalineitd haki tai toimitti asiakkaille kotihoito, Kkotisairaala ja/tai
asiakkaiden l&heiset. Tutkimuksen haastatteluissa k&vi ilmi, ettd saattohoidettavan

mieliala ja tyytyvaisyys ovat sidoksissa hoidon ympéristdon ja avun saatavuuteen.
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Kotiymparistd tukee myds omaisten selviytymistd ja jaksamista. (vrt. Tasmuth ym.
2004, STM 2010.)

Riittdvien resurssien ja tuen saaminen — Omaishoitaja tarvitsee tukea riittavien
resurssien ja tuen saamiseksi hoitotydon ammattilaisilta tdman tutkimuksen mukaan.
Haastatteluissa kavi ilmi, ettd omaishoitajat tarvitsevat myos tukitoimia erityisesti
rasituksen tai kuormittumisen ehkaisyyn, hallintaan tai véhentdmiseen seka fyysisen ja
psyykkisen terveyden yllapitdmiseen tai parantamiseen. Rahallisen palkkion,
omaishoidon tuen hakemiseen ja erilaisten tukitoimien, kuten vapaa-ajan ja terveyden
yllapitdmiseen, ndihin omaishoitaja tarvitsee myo6s tukea. (vrt. Ugalde ym. 2014,
KELA 2015). Aikaisempien tutkimusten mukaan omaiset ja l&heiset tarvitsevat apua,
tukea, ohjausta, rohkaisua, kannustusta ja arvostusta jaksaakseen hoitaa
saattohoidettavaa laheistaan kotona. Kotisaattohoidon esteenéd tai keskeytymisen syyna
on usein omaisten fyysinen ja henkinen jaksamattomuus. Namé tulokset tulivat myos
téssé tutkimuksessa ilmi, sekd omaishoitajien haastatteluissa. (vrt. STM 2010, Stadjuhar
ym. 2013.)

Taman tutkimuksen tulosten mukaan osalla omaishoitajista oli suuria vaikeuksia saada
tukea tarpeisiinsa erityisesti saattohoidon alkuvaiheessa, kun l&dheisen vakava sairaus oli
todettu. Saatavilla oleva tuki tuntui olevan hajallaan ja vaikeasti saavutettavissa. Liséksi
tuen saamisessa tuntui olevan suuria alueellisia eroja eri kaupunkien valilla ja jopa
saman kaupungin sisélld. Osa omaishoitajista oli tyytyvaisia saatuun palveluun ja he
kokivat saaneensa tukea riittavésti kun taas noin puolet haastatelluista omaishoitajista
koki saaneensa madrallisesti lilan vahan tukea. Lisaksi haastatteluja tehdessa tuli esiin
viitteita siitd, ettd omaishoitajat olivat tyytyvdisempid kotisairaalan palveluihin kuin
kotihoidon palveluihin, vaikka tdmaé ei varsinaisesti kuulunut tutkimuksessa tutkittaviin
asioihin. On vaikea sanoa eksaktisti, mista erot tuen saamisen ja kokemisen maaréssa
johtuivat. Vaikutuksensa on varmasti kuitenkin omaishoitajan fyysisten, psyykkisten
sekd sosiaalisten ominaisuuksien lisaksi saattohoitopotilaan toimintakyvyn tason ja
saattohoidon pituuden, resurssien, tiedottamis- ja hoitokaytantdjen valisilla eroilla seka

omaishoitajan omalla aktiivisuudella saada ja vaatia tukipalveluja itselleen.

Omaishoitajia tukevaa toimintaa kehitettdessa olisikin  luotava yhtendinen
valtakunnallinen tai kunnallinen keskitetty palvelun ohjausjarjestelmd, joka Kattaisi

ainakin kaikille ~ omaishoitajille ~ samanlaisen  toimintatavan palvelujen
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tiedottamiskéytantdjen osalta. Tutkimukseen osallistuneet omaishoitajat korostivat
tiedon saannin tarkeyttéd erityisesti laheisen sairastumisen alkuvaiheessa (vrt. Tasmuth
ym. 2004, Bee ym. 2009, McLeod ym. 2012, Michael ym. 2014), olkoon se sitten
perinteinen yksissa kansissa oleva esite tai internetiin luotu palvelusivusto
omaishoitajille. Tdmid yhtendinen ja kattava “tictopaketti”, joka sisdltdisi kaikki
tarkeimmat ja oleellisimmat tiedot omaishoitajaksi ryhtymisestd, eri tukimuodoista ja
siitd, mista naitd tukimuotoja voi hakea, erityisesti saattohoidon néakokulmasta,
voitaisiin antaa kaikille asianomaisille jo siind vaiheessa, kun laheisen hoidossa

siirrytadn saattohoitovaiheeseen.

Toinen térked kehittdmiskohde tdméan tutkimuksen valossa olisi omaishoitajan ja hanen
saattohoidossa olevan laheisensa jatkuva palvelutarpeen sekd kuormittuneisuuden
arviointi (Fujinami ym. 2012, Stadjuhar ym. 2013, Krug ym. 2016), jolla pystytdan
helposti  vaikuttamaan suoraan omaishoitajan kokemaan kuormittuneisuuteen
saattohoidon aikana. Ei riit4, ettd palvelutarve arvioidaan vain saattohoidon
alkuvaiheessa vaan arviointia on suoritettava koko saattohoidon ajan, jossa kuormittavat
tekijat voivat muuttua hyvinkin nopeasti sairauden luonteesta johtuen. Kullakin
omaishoitajalla olisi hyva olla yhteyshenkil®, joka koordinoisi kunkin omaishoitajan
tarpeita ja tarjoaisi tietoa sekd kokonaisvaltaisia, koko eldmantilanteen huomioon
ottavia palveluja. Myos aikaisempien tutkimusten valossa (Fujinami ym. 2012,
Stadjuhar ym. 2013, Kavanaug ym. 2014, Krug ym. 2016) omaishoitajat toivovat
saavansa nopeampaa reagointia heiddn muuttuviin tarpeisiinsa, joihin he haluavat saada
tukea. Ndin tahan tarpeeseen pystyttaisiin vastaamaan tehokkaasti seké viivyttelematta,
jolloin yhda useamman omaishoitajan voisi olla mahdollista kokea saavansa tarpeeksi

tukea l&dheisensa fyysisen kotisaattohoidon aikana.

6.3.2 Omaishoitajien tuen tarpeisiin vastaamista edistavat tekijat laheisen fyysisessa
kotisaattohoidossa

Vastauksena kuvaus tutkimuskysymykseen 2) Mitka tekijat edistavat omaishoitajien
tuen tarpeisiin vastaamista?: Hoitotyon ammattilaisten patevyys, tiedon antaminen ja
jakaminen, yhteistyon lisdaminen, vastuun jakaminen sekd moniammatillinen yhteistyo.
N&ma olivat analyysissd tulokset toiseen tutkimuskysymykseen. Seuraavassa

tarkastellaan tuloksia teemoittain, vertaillen aikaisempiin tutkimuksiin.
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Hoitotydn ammattilaisten patevyys — Tutkimuksen tulosten mukaan ammattitaitoinen
henkilokunta sek& moniammatillinen yhteistyd ovat omaishoitajien tuen tarpeisiin
vastaamiseen edistdvia tekijoitd. Oikean tiedon ja ohjauksen antaminen oikeaan aikaan
omaishoitajille on osa hoitotydn ammattilaisten patevyyttd ja ammattitaitoa, samoin
kuin laadukas hoito. Aikaisempien tutkimusten mukaan téydennyskoulutukset ja
tyonohjaukset hoitotyon ammattilaisille ovat tarkeitd hoidon laadun turvaamiseksi
(STM 2010, Ellington ym. 2012, McLeod ym. 2012). My0s eettisten kysymysten
lapikédyminen erilaisissa hoitotydyhteisoissd on erittain tarkeédd, niin ettd on selvaa, ettei
Kiireesta johtuva potilaiden huono kohtelu ole eettisesti hyvaksyttavaa. (vrt. ETENE
2001, Hénninen 2001, Vainio ym. 2003, Sand & Strang 2006, Sampson ym. 2014.)
Nama kavivéat ilmi myods tdman tutkimuksen haastatteluissa ja tuloksissa.

Tiedon antaminen ja jakaminen — Tutkimuksen tulosten mukaan tiedon antaminen ja
jakaminen ovat térkeitd omaishoitajien tuen tarpeisiin vastaamiseen edistavia tekijoita.
Tavoitteena on, ettd oikeaa tietoa annetaan oikeaan aikaan, vaikka omaishoitaja ei aina
osaisi sitd kysyd. Myos aikaisempien tutkimusten mukaan potilaita ei ole informoitu
riittdvasti sairauden yksityiskohdista (Tasmuth ym. 2004, Terry ym. 2006) ja
ammattihenkil6std tarjoaa omaishoitajille lilan véhan fyysista hoitoa koskevaa tietoa
(Tasmuth ym. 2004, Terry ym. 2006, Bee ym. 2009). Omaishoitajat saattavat olla
epavarmassa tilanteessa, kun toisaalta haluaisivat hoitaa laheistddn kotona, mutta
kokevat, ettd tiedot ja taidot eivét riita (Ugalde 2014). Nama seikat kavivat ilmi myos
tdman tutkimuksen haastatteluissa ja tuloksissa, osa omaishoitajista koki saaneensa liian

vahan tietoa ja ohjausta.

Yhteistyon lisédminen — Tamén tutkimuksen tulosten mukaan yhteistyon lisédminen on
yksi omaishoitajien tuen tarpeisiin vastaamiseen edistvia tekijoitd. Omaishoitaja
tasapainoilee kotona selviytymisensd ja oman jaksamisensa sekd toimintakykynsa
valilla. Aikaisemman tutkimuksen mukaan hoitohenkilokunnan tukea tarvitaan myos
ennakoimaan ja arvioimaan omaishoitajan haasteita. Potilas saa apua, mutta
omaishoitaja usein unohtuu. Omaisen terveytta ja jaksamista tulisi seurata aktiivisesti.
(Fujinami ym. 2013.) Tam& kavi ilmi myos tdman tutkimuksen haastateluissa ja
tuloksissa, toisaalta omaishoitajat eivat aina osanneet pyytaad tai halunneet yhteistyon

lisadmistd, vaan sinnittelivét jaksamisensa aarirajoilla.
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Vastuun jakaminen — Taman tutkimuksen tulosten mukaan vastuun jakaminen on yksi
omaishoitajien tuen tarpeisiin vastaamiseen edistavié tekijoitd. Omaishoitajat haluavat
usein selviytyd ja olla vastuussa potilaasta ympéri vuorokauden. Aikaisemman
tutkimuksen mukaan hoitohenkilokunnan avun puute heikentdd selviytymista ja he
kokevat riittdmattomyyden tunteita potilaan hoidossa. Potilaan oireiden lisdéntyesséa he
kokevat epdvarmuutta hoitaa potilasta. (Munck ym. 2008.) Taman tutkimuksen tulosten
mukaan omaishoitaja tarvitsee laajan tukiverkoston. Omaishoitajan tukiverkostoon
kuuluvat muun muassa kotihoito ja kotisairaala, omaiset ja laheiset. (vrt. STM 2010.)
Omaishoitajien tukiverkoston tuki on monenlaisesta tuesta koostuvaa (vrt. Hall 2013).
Taman tutkimuksen haastatteluista ja tutkimuksen tuloksista kavi ilmi, ettd

omaishoitajat kokivat usein vastuuta olevan liikaa.

Moniammatillinen yhteisty6 — Tutkimusten tulosten mukaan moniammatillinen
yhteisty0 edistdd omaishoitajan tuen tarpeisiin vastaamista. Moniammatillisella ja
saumattomalla ammattiryhmien ja hoitoyhteisdjen vélisella yhteistyolla turvataan
hoidon eettisyys, inhimillisyys, jatkuvuus ja hyva laatu. Téarkedd on konsultoida
tarvittaessa eri alojen asiantuntijoita. Moniammatilliseen yhteistyéhén kuuluu myds
saattohoidettavan ja h&nen omaishoitajan osallisuus. Moniammatillinen yhteisty6 ja
yhteistyond laadittu saattohoidettavan hoitosuunnitelma ovat osa tiedon kulkua ja my0ds
tarkeitd omaishoitajien tuen tarpeisiin vastaamiseen edistavia tekijoita. (vrt. ETENE
2001, Hanninen 2001, Vainio ym. 2003.)

Hyvén hoitosuhteen perusta on luottamus saattohoidettavan l&heisen, omaishoitajan
sekd hoitotyontekijan vélilla. Kotona tapahtuvan saattohoidon tukemiseksi ja
omaishoitajan saaman tuen laadun sekd maaran kehittdmiseksi tulisikin havaittuihin
epékohtiin puuttua mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. Toisaalta tarked osatekija
luottamuksen rakentamisessa voi myds olla hoitohenkiloston ammatti- ja
vuorovaikutustaidoissa, joita osa hoitotydn ammattilaisista saattaa pitdad itsestdan
selvyytend kaytdnnon hoitotydssad. Sampsonin ja hanen tutkijatiimin mukaan (Sampson
ym. 2014) ammatti- ja vuorovaikutustaidot ovat erittdin tarkeitd tekijoita tuettaessa
omaishoitajan tarpeita. Vaikuttaa myos siltd, ettd palliatiivisen hoidon, joka tarkoittaa
oireenmukaista, kipua lievittdvdd ja vahentdvdd sekd helpottavaa hoitoa — eri
vaikutusmekanismit eivat ehkd ole tdysin selvid terveydenhuollon ammattilaisille.
Palliatiiviset hoitokéytdnnot, jotka ovat henkilostolle itsestddn selvid tai niiden

tilastollisesta merkittavyyttd ei ole tieteellisesti todistettu, voivat olla potilaalle ja
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omaishoitajalle merkittavid. (Harding & Higginson 2003, Sampson ym. 2014.) Mita
nama hoitokdytannot sitten ovatkaan, niin siind voisi olla tutkimusaihe myods

tulevaisuudessa.

Liséksi on osoitettu, ettd tehokkaalla viestintataitojen koulutuksella voidaan parantaa
kommunikaation laatua ja lisdtd ndin luottamusta hoitotydon ammattilaisia kohtaan
(Ellington ym. 2012). Yksi kehittdmisajatus voisikin olla ndiden ndkdkohtien
painottaminen hoitohenkilostda koskevassa ammatillisessa koulutuksessa tai tyon
ohessa tapahtuvassa ammatillista osaamista syventdvassd jatkokoulutuksessa, jotta
omaishoitajia pystyttéisiin jatkossa tukemaan ammattitaidolla, kokonaisvaltaisesti ja

laadukkaasti.

Palveluiden laatu hoitoty6ta tehdessé olisi oltava silla tasolla, ettd niita saava henkild on
palveluihin tyytyvéinen. Guerriere ym. (2013) tutkimuksen mukaan hoidon laadun
parametrien huomattiin johdonmukaisesti olevan merkittavid ennustajia omaishoitajien
tyytyvaisyydessa saatuun palliatiiviseen hoitoon. Tamén tutkimuksessa esille tulleiden
kokemuksien mukaan omaishoitajat toivoivat yhteistydon hoitotyén ammattilaisten
kanssa olevan heitd tukevaa ja he halusivat lisatd yhteistyon maarédd kohdatessaan
ongelmia l&heisensé fyysisessé saattohoidossa. Omaishoitajat arvostavatkin palveluja,
jotka tukevat heitd ihmisend heidén roolissaan omaishoitajana (Hall ym. 2013). Tassé
omaishoitajaa tukevassa yhteistydssa hoitotyontekijoiden tulisi Kiinnittda erityista
huomiota niihin omaishoitajiin, jotka eivat luota omiin kykyihinsd tarpeeksi. Namé
omaishoitajat kokevat Ugalden ym. (2014) tutkimuksen mukaan saattohoidon edetessa
enemman ahdistusta kuin muut, itseensd ja kykyihinsa enemmaén luottavat

omaishoitajat.

Omaishoitajan kuormitus kasvaa enemmaén tilanteessa, jossa han kokee tyydyttamétté
jadneitd tarpeita ja tyytyméttomyyttd hoitoon, kuin tilanteessa, jossa henkil6 on
tyytyvdinen saamiinsa palveluihin (Stadjuhar ym. 2013). Naihin tekijoihin
hoitotyontekijoiden tulisi kiinnittdd huomiota saattohoitopotilaille ja heiddn omaisilleen
palveluja tarjotessaan. Kotona tapahtuvan saattohoidon tukemiseksi ja omaishoitajan
saaman tuen laadun sek& maaran kehittdmiseksi tulisikin epékohtiin puuttua

mahdollisimman varhaisessa vaiheessa (vrt. Fujinami ym. 2012).
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Tassa tutkimuksessa kavi myos ilmi, ettd osalla omaishoitajista oli selvaa luottamuksen
puutetta hoitotyontekijoita ja heidan ammattitaitoaan kohtaan. Syita sille, miksi jotkut
omaishoitajat kokivat hoitotyontekijoiden olevan pateméattomid, on vaikea esittad
eksaktisti, koska asia ei ollut tdmén tutkimuksen kohteena eikd sitd mitattu t&ssé
tutkimuksessa milldan mittarilla. Kuitenkin oletuksena omaishoitajien kokemuksista
saatujen tietojen perusteella voidaan esittdd, ettd asiaan varmasti vaikuttivat
omaishoitajien aikaisemmat huonot terveydenhuoltojarjestelmdsta saadut kokemukset
(vrt. Sand & Strang 2006), resurssipula ja hoitajien kiire hoitotydssa seka kuormittava ja

ahdistava tilanne omaishoitajan omassa elaméntilanteessa.

6.4 Johtopéatokset

Johtop&é&tds on, ettd enemman tukea omaishoitajille tarvitaan monilla tasoilla. Tarkein
tutkimuksen tulos oli, ettd omaishoitajat kokivat vaikeuksia hankkia tarvittavat palvelut
niiden hajanaisuuden ja vaikean saavutettavuuden vuoksi, mik& osaltaan johtui tiedon
puutteesta saattohoidon alkuvaiheessa. Yhteyshenkild tarvitaan koordinoimaan kunkin
omaishoitajan tarpeet ja tarjoamaan kokonaisvaltaisia, myos psykososiaalisesti tukevia
palveluja. Palveluohjausta ja sen kehittdmistd tarvitaan jatkossa nykyistd enemman.
Omaishoitajat myds toivoivat yksilollisempad ja nopeampaa, koko eldméntilanteen
huomioon ottavaa reagointia muuttuviin tarpeisiin saada tukea saattohoidon aikana.
Lisédksi omaishoitajat toivoivat saavansa henkistda tukea myods laheisen kuoleman

jalkeen.

Tutkimus toteutettiin monella paikkakunnalla Suomessa, neljan kaupungin alueella.
Omaishoitajien laheisen saattohoidettavan syopéapotilaan fyysisen hoidon toteuttamista
saattohoidon aikana tukivat kaupungin kotihoito ja/tai kotisairaala. Omaishoitajien
tyytyvaisyydessa palveluihin saattohoidon aikana ja fyysisen hoidon tukeen seka tuen
tarpeisiin vastaamista edistaviin tekijoihin ei ollut havaittavissa eroja eri kaupunkien
valilla. Palveluissa oli jonkin verran eroja kaupungeittain, mutta erot eivat olleet
huomattavia. Omaishoitajille suunnattuja palveluita, jotka tukevat kotisaattohoidossa,
toteutettiin myos erilailla verraten samassa kaupungissa asuneiden ja toimineiden
omaishoitajien haastatteluita — kokemuksen kuvauksia. Tama4 tietysti voi johtua jokaisen
perheen yksil6llisesté tilanteesta ja siitd miten kotisaattohoito eteni. Yleisesti voidaan
todeta, ettd omaishoitajille suunnattuihin  palveluihin  kannattaa panostaa.

Omaishoitajien panostus hoitoon ja kotisaattohoitoon on rahallisesti laskettuna todella
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suuri, puhutaan miljardiluokan sééstbistda Suomen tasolla. Kotona toteutettu
kotisaattohoito on edullisempaa verrattuna sairaalassa, laitoshoidossa toteutettuun
saattohoitoon. Siihen lisattynd vield kotisaattohoidon mahdollistama saattohoidettavan
ja hédnen laheistensé osallisuus, autonomia, eettisyys, viihtyvyys, keskindinen laheisyys
ja yksilollisyys — siksi on térkedd sekd kannattavaa panostaa kotisaattohoitoon ja

omaishoitajiin.

6.5 Tulosten hyddynnettavyys ja jatkotutkimusehdotukset

Tutkimuksessa toteutettu kuvaus omaishoitajien tuen tarpeista seka niihin vastaamista
edistdvistd tekijoista fyysisen hoidon toteuttamisessa kotisaattohoidossa olevalle
syopapotilaalle tuottaa taustatietoa tutkimushankkeessa syntyville ja testattavalle
interventiolle, mahdollisesti joko opetusmateriaalille, tietopaketille (opas, DVD,
verkko-opetus kokonaisuus) tai jopa uudelle palvelumuodolle. Mahdollinen
opetusmateriaali tai tietopaketti on tarkoitettu aikuista syopdapotilasta kotona hoitaville
omaishoitajille ja se siséltda tietoa ja kaytannollisida ohjeita saattohoidossa olevan
potilaan fyysiseen hoitamiseen ja/tai erilaisten omaishoitajille suunnattujen palveluiden
yhteystietoja ja ohjeita niiden hakemiseksi. Opetusmateriaali tai tietopaketti tulee
samalla toimimaan kotisairaanhoitotyotd tekevien tyokaluna omaishoitajien

ohjaamisessa, mikali he néin haluavat.

Palveluita koordinoiva yhteyshenkild, joka antaa palveluohjausta saattohoidettavien
omaishoitajille, olisi uutena palvelumuotona omaishoitajia hyodyttava. Tamé olisi,
tutkimuksen mukaan omaishoitajien tuen tarpeisiin vastauksena ja tuen tarpeisiin
vastaamista edistavana tekijand, tarkeé toteuttaa kaupunki- tai kuntatasolla. Tama lisdisi
omaishoitajien jaksamista vaativassa tyossaan. Suomessa onkin kehitetty hiljattain tai
parhaillaan kehitetddn monessa kaupungissa keskitettyd palvelun ohjausjérjestelmaa,
siséltden palvelun ohjauksen kaikille asiakkaille niin, ettd asiakkaan ei tarvitse siirtya
”luukulta luukulle” vaan on ratkaisut ja palvelut kaikkiin ongelmiin ”yhden luukun”
periaatteella. Palveluiden ja palvelutarpeen arviointi myos jalkautuu asiakkaiden luokse

tarvittaessa tassa uudessa mallissa.

Laadullinen tutkimus on aina, Yyleisyysasteestaan riippumatta, rajallinen yritys
ymmartad ihmisen kokemista ja siitd syntyneitd merkityksid. Eli rajallinen maara

ammattilaisia, omaishoitajia ja potilaita tulee hydédyntamaan tamén tutkimuksen tuloksia
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— mutta toteutuessaan interventio, joka syntyy tdman tutkimuksen pohjalta, laajentaa
joukkoa joka hyotyy tdman tutkimuksen tuloksista. Tutkimuksen vyleistettavyys —
tutkimus hyodyttdd suomalaisia saattohoidossa olevia syOpépotilaita ja heidén
omaishoitajiaan seka Kkotisairaanhoitajia tuen antamisessa edelld mainituille ja saattaa
lisatd saattohoitoa kotona, kun omaishoitajat saavat tukea enemmaén fyysisen hoidon
toteuttamiseen, myos sité kautta tutkimuksella saattaa olla yhteiskunnallista merkitysta.
Tutkimuksen tuloksia on jatkossa mahdollista hyodyntdd hoitotyon kaytdnnossa,
hoitotyon  koulutuksessa  sekd  tutkimustydssd.  Tulevaisuudessa  tarvitaan
interventiotutkimuksia omaishoitajien tuen lisdédmiseksi, eli vaikuttavien interventioiden
Ioytdmiseksi vastaamaan omaishoitajien tuen tarpeisiin. Nyt olisi tutkittava ja
kehitettdva keinoja, joilla kotona saattohoitoa tekevia omaishoitajia pystyttaisiin
tukemaan yha paremmin ja tehokkaammin sekd kokonaisvaltaissmmin tamén
tutkimuksen tulosten mukaisten keinojen lisaksi. Tama voisi olla toinen tulevaisuuden
jatkotutkimusaihe. Yksi kehittdmisajatus voisi olla ndiden omaishoitajia tukevien
palveluiden ndkokohtien painottaminen hoitohenkilostod koskevassa ammatillisessa
koulutuksessa tai tyon ohessa tapahtuvassa ammatillista osaamista syventavassa
jatkokoulutuksessa nykyistd enemman, jotta omaishoitajia pystyttéisiin jatkossa

tukemaan kokonaisvaltaisemmin ja laadukkaammin.

Syopépotilaan kotisaattohoidon fyysisen hoidon toteuttamisen tukemisesta, jossa
saattohoidon toteuttajana on omaishoitaja, ei ollut paljoakaan aikaisempaa tutkimusta.
Edelld mainitusta syystd ja henkilokohtaisesta kiinnostuksesta johtuen, seka
tyoskentelysta ikaantyneiden parissa kotihoidossa, tutkija koki tamén téarkedksi
tutkimusaiheeksi. Kotisaattohoito on saattohoidettavalle ja hanen léheiselleen, joka
toimii omaishoitajana, varteenotettava vaihtoehto kuoleman l&hestyessé hyvin

kohdistetuin tukitoimin.
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LITTEET

Liite 1. Tiedote tutkimuksesta omaishoitajille

TIEDOTE TUTKIMUKSESTA

Omaishoitajien tuen tarpeet ja niihin vastaamista edistavat tekijat
kotisaattohoidossa olevien aikuisten syopapotilaiden fyysisessa hoidossa

HYVA OMAISHOITAJA

Opiskelen Turun yliopiston hoitotieteen laitoksella terveystieteiden maisteriksi. Teen
pro gradu -tutkielmani || otisairaalan ja/tai kotihoidon palveluita
kayttavien, laheistensd saattohoitajina toimivien tai toimineiden omaishoitajien
nakokulmasta. Tavoitteena on Kkartoittaa omaishoitajien tuen tarpeet fyysisen hoidon
antamisessa kotona saattohoidossa olevalle laheiselleen ja tekijat, jotka edistavat tuen
tarpeisiin vastaamista. Pro gradu -tutkielma on ensimmainen vaihe THT, dosentti Merja
Sankelon johtamaa tutkimushanketta “Omaishoitajien tukeminen ja ohjaus fyysisen
hoidon antamisessa kotona saattohoidossa olevalle syopdpotilaalle — intervention
kehittdminen, toteutus ja arviointi”.

Pyydan kohteliaimmin Teitd osallistumaan tdhan tutkimukseen suostumalla
haastatteluun. Teiddn vastauksenne on térked tutkimuksen onnistumisen kannalta.
Tutkimukseen pyydetddn mukaan henkil6itd, jotka ovat yli 18-vuotiaita omaishoitajia ja
ovat toimineet vahintaan kaksi viikkoa l&heisenséd omaishoitajina saattohoitovaiheessa,
korkeintaan kaksi vuotta on kulunut siitd. Tutkimukseen osallistuu noin 25 tutkittavaa.
Olemme arvioineet, ettd soveltuisitte mukaan tutkimukseen, koska toimitte tai olette
toimineet kotona saattohoidossa olevan laheisenne omaishoitajana. Tamaé tiedote kuvaa
tutkimusta ja Teidan osuuttanne siina.

On mahdollista, ettei tahan tutkimukseen osallistumisesta ole Teille itsellenne hyotya,
vaan tutkimus saattaa hyodyttdd kollegojanne jotka toimivat omaishoitajina seka
ammattihoitajina toimivia henkil6itd. Lupa tdméan tutkimuksen toteuttamiseen on saatu
Helsingin kaupungin Sosiaali- ja terveysvirastosta. Henkil6llisyytenne sekda muut
tunnistettavat tiedot ovat ainoastaan tutkijan tiedossa, ja han on salassapitovelvollinen.
Kaikkia Teista kerattavia tietoja késitelld&n siten, ettei yksittdisia tietojanne pystyta
tunnistamaan tutkimukseen liittyvista tutkimustuloksista, selvityksista tai julkaisuista.

Osallistuminen tahan tutkimukseen on téysin vapaaehtoista. Voitte Kkieltaytya
osallistumasta tutkimukseen tai keskeyttdd osallistumisenne syyta ilmoittamatta milloin
tahansa. Jos paatdtte osallistua tutkimukseen, pyydamme Teitd allekirjoittamaan
liitteend olevan suostumuslomakkeen.

Tutkimukseen osallistuminen, eli yksilohaastattelu kestdd noin 1-2 tuntia. Haastattelua
ennen Teille on annettu kotona tiytettdvdksi “Taustatiedot” -lomake, jonka voitte
palauttaa tutkijalle haastattelun jalkeen. Haastattelu toteutetaan yhteisesti sovitussa
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paikassa. Haastatteluihin osallistuvien anonymiteetti taataan, eli henkil6llisyys ei
paljastu tutkimustuloksissa. Haastattelut Kirjoitetaan tekstiksi. Aineisto analysoidaan
laadullisella analyysilla.

Tutkimukseen osallistuminen ei aiheuta Teille kustannuksia. Tutkimuksen tulokset
raportoidaan Turun yliopiston pro gradu -tutkielmana ja mahdollisesti tieteellisend
artikkelina. Mikali Teill& on kysyttavéa tai haluatte lisatietoja, vastaamme mielellamme
kysymyksiinne. Tutkimuksen ohjaajina Turun yliopistosta ovat THT, dosentti Merja
Sankelo ja TtM, yliopisto-opettaja Heli Virtanen.

Thteistyistime Kittien

Tia Leppaaho Merja Sankelo

TtM-opiskelija TtK, th, sh THT, dosentti, tutkimuksen ohjaaja
Hoitotieteen laitos Hoitotieteen laitos

20014 Turun yliopisto 20014 Turun yliopisto

Puh. 045 353 7055 Puh. 040 830 4234

tia.leppaaho@utu.fi merja.sankelo@gmail.com
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Liite 2. Kirjallinen suostumus omaishoitajan tutkimukseen osallistumiseen

SUOSTUMUS TUTKIMUKSEEN

Olen lukenut ja ymmartanyt tiedotteen tutkimuksesta

Omaishoitajien tuen tarpeet ja niihin vastaamista edistavat tekijat
kotisaattohoidossa olevien aikuisten syopapotilaiden fyysisessa hoidossa

Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa kuvailevaa tietoa omaishoitajien tarpeesta saada
tukea fyysisen hoidon antamisessa, kotona saattohoidossa olevalle ldheiselleen seka
tekijoista, jotka edistavét tuen tarpeisiin vastaamista.

Olen saanut tutkimuksesta sekd suullisen ettd kirjallisen selvityksen ja ymmérrén
tutkimukseen osallistumisen tarkoituksen. Suostun vapaaehtoisesti osallistumaan
tiedotteessa kuvattuun tutkimukseen. Ymmarran, ettd voin halutessani keskeyttaa
tutkimuksen, eikd tutkimukseen osallistumiseni tai osallistumattomuuteni vaikuta
ldheiseni kotisairaalan hoidon ja/tai kotihoidon, kotisairaanhoidon toteutukseen. Annan
luvan luovuttaa yhteystietoni tutkimusta varten tutkijalle.

Paikka:

Paivamaara: / 2015

Nimi:

Nimen selvennys:

Osoite:

Puhelinnumero:

Suostumus vastaanotettu:

Paivamaara: / 2015

Nimi:

Nimen selvennys:

Tia Leppaaho Merja Sankelo

TtM-opiskelija TtK,th, sh THT, dosentti, tutkimuksen ohjaaja
Hoitotieteen laitos Hoitotieteen laitos

20014 Turun yliopisto 20014 Turun yliopisto

Puh. 045 353 7055 Puh. 040 830 4234

tia.leppaaho@utu.fi merja.sankelo@gmail.com
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Liite 3. Taustatietolomake omaishoitajille

TAUSTATIEDOT

Omaishoitajien tuen tarpeet ja niihin vastaamista edistavat tekijat
kotisaattohoidossa olevien aikuisten sydpapotilaiden fyysisessa hoidossa

Vastausohje: Valitkaa Teille sopivat vaihtoehdot ympyroimélla tai kirjoittamalla
vastauksenne sille varattuun tilaan.

Taustatietokysymykset

1. 1k&, vuosina?

2. Sukupuoli
1 nainen
2 mies

3. Siviilisaaty
1 naimisissa
2 avoliitossa
3 naimaton
4 eronnut
5 leski

4. Koulutus

kansakoulu tai vahemmén
keskikoulu

peruskoulu

ammattikoulu

lukio

opistoasteen ammattikoulutus
ammattikorkeakoulu
yliopisto

muu, mikéa

OO ~No ol WwWN -

5. Asumismuoto
1 kerrostalo
2 omakotitalo
3 rivitalo
4 palvelutalo

6. Asutteko?
1 yksin
2 aviopuolison/avopuolison kanssa
3 jonkun muun kanssa, kenen

© T. Leppéaaho, Turun yliopisto, Hoitotieteen laitos 2015
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7. Suhde saattohoidettavaan laheiseenne — han on tai oli Teille
1 aviopuoliso/avopuoliso
2 lapsi
3 diti/isa
4 muu sukulainen, sukulaissuhde
5 ystava
6 tuttava, tai muu — tarkennus

8. Saattohoidettavan laheisenne sukupuoli

1 nainen
2 mies

9. Saattohoidettavan laheisenne ik& vuotta

10. Laheisenne todettu syopéa on todettu vuonna jaon tai oli mika
syopa?

11. Laheisenne on ollut tai oli kotona saattohoidossa, Teiddn hoidossanne,
aika

12. Kaytteko tai kavitteko tydssa omaishoitajana toimimisen ohella? Olen /olin...

kokoaikatydssa

osa-aikatyossa

virka-/tyévapaalla omaishoitajana toimimisen vuoksi
tyoton

elakkeelld

muu, mika?

OO0 WN B

13. Laheisen saama fyysinen hoito (tarkoittaa kaikkia fyysisen hyvinvoinnin
yllapitdmiseksi annettavia ja saattohoidettavan fyysisia oireita lieventavia
hoitoja) omaishoitajalta

1 Tarvitsee tai tarvitsi fyysista hoitoa viikoittain (1-6 kertaa viikossa)

2 Tarvitsee tai tarvitsi fyysista hoitoa paivittain (1 kertaa paivassa)

3 Tarvitsee tai tarvitsi fyysista hoitoa muutaman kerran péivassa (max. 2—3 kertaa
paivassa)

4 Tarvitsee tai tarvitsi fyysista hoitoa jatkuvasti ( yli 3 kertaa péivéassa)

14. Minkalaisia ongelmia Teilla on ollut tai oli fyysisen hoidon toteuttamisessa
laheisellenne saattohoidossa?

15. Mitka ovat tai olivat tuen (tieto, ohjaus, opetus, konkreettinen apu) saamisen
ongelmat koskien fyysisen hoidon toteuttamista laheisenne saattohoidossa?

© T. Leppéaaho, Turun yliopisto, Hoitotieteen laitos 2015
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16. Laheisen halukkuus ottaa vastaan omaishoitajan antaman hoidon?

1 Hyvaksyy tai hyvaksyi omaishoitajan antaman hoidon
2 Vastustaa tai vastusti osittain omaishoitajan antamaa hoitoa, mitka ovat ne hoidot tai
tilanteet?

3 Vastustaa tai vastusti omaishoitajan antamaa hoitoa

17. Kuinka kauan l&heisenne on ollut tai oli kotisairaalan ja/tai kotihoidon asiakas
syopasairauden takia? Mainitkaa, oliko kyseessa kotisairaala vai kotihoito.

18. Mité apua laheisenne saa talla hetkella tai sai hoidollisissa toimissa
kotisairaalalta ja/tai kotihoidolta? Mainitkaa, oliko kyseessa kotisairaala vai
kotihoito.

19. Kuinka usein laheisenne saa tai sai kotisairaalan ja/tai kotihoidon palveluja?
Mainitkaa, oliko kyseessa kotisairaala vai kotihoito

1 kaksi kertaa vuorokaudessa tai useammin
2 kerran vuorokaudessa

3 palveluja 4-6 kertaa viikossa

4 palveluja 2-3 kertaa viikossa

5 kerran viikossa

6 muu, kuinka

usein

20. Onko tai oliko laheisellanne kotihoidon tukipalveluja kaytéssaan? Tarkoittaa
kotihoidon kautta tilattua erillista palvelua.

Kylla Ei
a. turvapuhelin O O
b. apteekkipalvelu O O
c. ateriapalvelu O O
d. kauppapalvelu O O
e. siivouspalvelu O O
f. kuljetuspalvelutuki O O

g. yokotihoito (sisaltaa kotisairaanhoidon)
h. muu, mika

© T. Leppéaaho, Turun yliopisto, Hoitotieteen laitos 2015
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21. Montako kertaa paivassa ja mihin vuorokaudenaikaan kotisairaala ja/tai

kotihoito kay tai kavi laheistanne hoitamassa? Mainitkaa, oliko kyseessa
kotisairaala vai kotihoito

22. Saatteko tai saitteko omaishoitajana mielestanne tukea (tarkoittaa tietoa,
ohjausta, opetusta tai konkreettista apua) kotisairaalan ja/tai kotihoidon

hoitajilta riittavasti saattohoidettavan fyysisten hoitotilanteiden hoitamiseksi?
Mainitkaa, oliko kyseess& kotisairaala vai kotihoito

1 kylla
2 ei
3 en 0saa sanoa

23. Minkalaista tukea (tietoa, ohjausta, opetusta, konkreettista apua) saatte tai saitte
fyysisen hoidon toteuttamiseen kotisairaalalta ja/tai kotihoidolta? Mainitkaa,
oliko kyseesséa kotisairaala vai kotihoito

Thteistyietime Kiittien

Tia Leppéaaho
TtM-opiskelija, TtK, th, sh
Hoitotieteen laitos

20014 Turun yliopisto
Puh. 045 353 7055,
tia.leppaaho@utu.fi

© T. Leppéaaho, Turun yliopisto, Hoitotieteen laitos 2015



Liite 4. Teemahaastattelurunko omaishoitajille
TEEMAHAASTATTELU

Tia Leppdaho

Hoitotieteen laitos

20014 Turun yliopisto

Puh. 045 353 7055, tia.leppaaho@utu.fi

Omaishoitajien tuen tarpeet ja niihin vastaamista edistavat tekijat
kotisaattohoidossa olevien aikuisten syodpapotilaiden fyysisessd hoidossa

Teemahaastattelukysymykset

Yleisid kokemuksia omaishoitajuudesta saattohoidossa.

e Kerrotaan tésta pro gradu -tutkimuksesta omaishoitajille. Mit& on kotona tapahtuva
saattohoito? Maarittelya kasitteelle.

e Tutustumista, jokainen omaishoitaja saa kertoa omakohtaisia kokemuksia.

o Mitka ovat tai olivat syyt l&heisen kotona tapahtuvalle saattohoidolle?

1) Mitkd ovat omaishoitajien tuen tarpeet kun he antavat fyysista hoitoa
laheiselleen kotisaattohoidossa?
e Minkalaiset tekijét tukevat talla hetkella tai tukivat fyysisen hoidon toteuttamisessa

l&heisen saattohoidossa? Saavatko tai saivatko omaishoitajat riittavasti tukea?

e Minkalaista tukea (tietoa, ohjausta, opetusta, konkreettista apua) omaishoitajat
tarvitsevat tai tarvitsivat lisaa saattohoidossa olevan sydpapotilaan fyysisen hoidon
toteuttamiseksi?

e Mitd tukea (nimetddn tarkemmin, konkreettisia asioita) tarvitaan tai olisi tarvittu
lisad, ettd jaksetaan omaishoitajana laheisen saattohoidossa? Onko tai oliko tukea
helppo saada?

e Mistd voi saada tai sai tukea (tietoa, ohjausta, opetusta tai konkreettista apua)
fyysisen hoidon toteuttamiseen laheisen saattohoidossa?

e Miten tuen antaminen toteutetaan tai toteutettiin ja pitéisi toteuttaa?

2) Mika tekijat edistavat omaishoitajien tuen tarpeisiin vastaamista syopéapotilaan

fyysisen hoidon toteuttamisessa?

o Mitka tekijat ovat tai olivat edistavid omaishoitajien tuen tarpeisiin vastaamisessa?
Voidaanko niita lisata?

e Mista omaishoitajat hakevat tai hakivat tietoa, jos tietoa ei tarjota tai tarjottu
riittavésti kotisairaalan ja/tai kotihoidon ammattihoitajien toimesta? Antavatko tai
antoivatko ammattihoitajat tietoa mielellddan? Onko tai oliko tiedonsaanti ongelma?
Pitaisiko tiedonsaantia parantaa ja miten? Mistéd aiheesta tarvitaan tai tarvittiin lisd
tietoa?

e Tuntuuko omaishoitajista, ettd he ovat saaneet sopivasti, liikaa tai liilan v&han
vastuuta laheisensé saattohoidossa? Pitéisiko tilannetta parantaa ja miten sité tulisi
parantaa?

e Miten yhteistyd kotisairaalan ja/tai kotihoidon kanssa toimii tai toimi? Miten
yhteistyd muiden yhteistydkumppaneiden, l&hiverkoston kanssa toimii tai toimi?
Mist& koostuu tai koostui? Miké toimii tai toimi hyvin ja missa voisi tai olisi voinut
parantaa yhteistyota?

e Ovatko omaishoitajat saaneet tai saivatko tukea riittavasti laheisensa saattohoidon
jalkeen? Mita kaivataan tai kaivattiin lisdd? Miten se pitéisi toteuttaa tai olisi pitanyt
toteuttaa?

© T. Leppéaaho, Turun yliopisto, Hoitotieteen laitos 2015



Liite 5. Tiedote syopépotilaiden omaishoitajille

TIEDOTE

Syopéapotilaiden omaishoitajille

Olen terveystieteiden opiskelija ja opiskelemassa Turun yliopistossa hoitotiedettd. Teen
pro graduni aiheesta: Omaishoitajien tuen tarpeet ja niihin vastaamista edistavat
tekijat kotona saattohoidossa olevien aikuisten syépapotilaiden fyysisessa hoidossa,
joka on ensimmadinen osa dosentti Sankelon tutkimushanketta. Etsin pro gradu -
tutkimukseen syopépotilaiden omaishoitajia osallistumaan yksiléhaastatteluihin.

Pro gradun tarkoituksena on Kkartoittaa kotisairaalan ja/tai kotihoidossa olevien tai
olleiden syopdd sairastavien ja saattohoidossa olevien tai olleiden aikuisten
syopapotilaiden omaishoitajien tuen tarpeita koskien fyysista hoitoa, seka tuen tarpeisiin
vastaamista edistavia tekijoita. Tutkimuksella on || GG ttkimuslupa.

Tarkoituksena on toteuttaa tutkimus yksil6haastatteluin (kesto n. 1-2 h/haastattelu).

Jos olet | y'i 18-vuotias, hoidat tai olet hoitanut sy6pai sairastavaa
laheistasi kotona ennen kuolemaa véhintadan kaksi viikkoa ja korkeintaan kaksi vuotta
on kulunut tastd, asut tai asuit potilaan kanssa, joka on tai oli kotisairaalan ja/tai
kotihoidon asiakas ja olet halukas osallistumaan vapaaehtoisesti tutkimukseen — Ota
minuun rohkeasti yhteytta!

Ystavallisin Terveisin

TtM-opiskelija Tia Leppdaaho, p. 045-353 7055

Hoitotieteen laitos, Turun yliopist



Liite 6. Tutkimuksen Kirjallisuuskatsauksen tiedonhaun kuvaus

Tietokannat Medline PubMed Chinal Cochrane | Medic Manuaalinen | Kaik-
haku Google, |ki
THL, STM™, |yht.
ETENE ja
lahteiden
l&hdeluettelot
Hakusanat hospice care | hospice hospice hospice saattohoito saattohoito
*) OR care OR care OR care OR OR OR
end of life | end of life | end of life | end of life | kotisaattohoito | kotisaattohoito
care OR care OR care OR care OR AND AND
palliative palliative palliative palliative omaishoitaja omaishoitaja
care at care at care at care at
home AND | home home home AND
caregiver AND AND caregiver
AND caregiver caregiver AND
support AND AND support
support support
Hakusanat Supporting Supporting | Supporting | Supporting | Supporting tukeminen
(**  rajattu | AND AND AND AND OR AND
viiteen family family family family family omaishoitaja
vuoteen) caregivers caregivers | caregivers | caregivers | caregivers AND
AND cancer | AND AND AND AND syopa
cancer cancer cancer cancer
Viitteiden
lukumééra 243 131 15 2 53 270
™)
Viitteiden
lukuméaara 11 68 15 26 57 218
*)
Otsikon ja
abstraktin 19 12 10 1 23 50
perusteella
valitut (*)
Otsikon ja
abstraktin 1 6 1 0 0 0
perusteella
valitut (**)
Koko tekstin | 11 15 8 1 13 34 +19 n=
perusteella 101
valitut

(*) Tiedonhaku uusintahakuineen. (**) Tarkentava tiedonhakuhaku.




Liite 7. Pro gradu -tutkimuksen viitekehys

Parantava hoito
Palliatiivinen laaketiede

Diagnoosi Kuolema
Institute of Medical Ethics, Chicago Saattohoito

/ N\

OMAISHOITAJA <> FYYSINEN HOITO

N /

Olosuhteet

Asiakas/Potilas
Tutkimus-
naytto

Kliininen

NP paatoksenteko kokemus

Hoitotyontekija

Potilaan mieltymykset ja
toimintatavat

http://www.hotus.fi/system/files/kuvat/NPT.jpg

Kuvio 3. Pro gradu -tutkimuksen viitekehys
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Liite 8. Tutkimuksista ja artikkeleista yhteenvetotaulukko

Tekija, vuosi, nimi

Osallistujat,
asetelma

Intervention kuvaus,
tutkimuksen kesto

Lopputulosmittarit

Paatulokset

Kommentit
Laadun arviointi

Krug ym. (2016)
Saksa

Correlation between patient

quality of life in palliative
care and burden of their
family caregivers: a
prospective observational
cohort study

Tutkimukseen osallistui
100 syOpaé sairastavaa
potilasta ja heid&dn omais-
hoitajaansa. 58 (n=58)
tapauksessa vastaukset
saatiin kerattya seka
potilailta ettd omais-
hoitajilta. Tutkittavista
63 oli miehid ja 37 oli
naisia, keski-ika 68
vuotta. Prospektiivinen
tutkimus.

Tutkimuksessa haluttiin
selvittdd muuttujia, jotka
vaikuttavat potilaan eld-
manlaatuun ja omaishoi-
tajan kokemaan taakkaan
ja jotka olisi otettava huo-
mioon potilaan hoidossa.
Tiedot keréttiin kuukau-
sittain 6:n kk aikana.

Kyselylomake:
elaméanlaatukysely-
lomake, (QLQ-C15-PAL)
ja lyhyt muoto omaishoi-
tajan kokeman taakan
asteikosta (BSFC-s).

Potilailla raportoitiin
yleisen eldménlaadun

ja fyysisen toimintaky-
vyn olevan alhaisia.Kui-
tenkin el&ménlaatu nou-

si eldmén loppua kohti,

(ei tilastollisesti merkit-
tdva muutos) vaikka fyy-
sinen toimintakyky heik-
keni. Oireista Kipu ja
vasymys vaivasi potilai-
ta eniten. Omaishoitaja
koki kohtalaista taakkaa,
miké ei keskimaarin
muuttunut ajan myota.
Suurin vaikutus omaishoi-
tajien kasvaneeseen rasi-
tukseen oli potilaiden alen-
tuneella emotionaalisella
toimintakyvylla seka
lisddntyneelld hengenah-
distuksella. Potilaiden
kokema hengenahdistus,
masentuneisuus ja ahdis-
tuneisuus vaikuttaa
omaishoitajien kokemaan
taakkaan. Potilaan tarpeet
tulee arvioida sdannéllisesti
ja myds omaishoitajan
kokema taakka on otettava

huomioon arviointia tehtéessa.

S&énnollinen hoitotarpeen
ja omaishoitajan taakan
kartoitus lisd&d mahdolli-
suutta tukea saattohoidossa
olevaa potilasta sek& omais-
hoitajaa tehokkaammin:
osattava tunnistaa pot. hoi-
don terminaalivaiheen alku,
koska siita alkaa kuormit-
tavin jakso omaishoitajalle.
- pieni otos

- tuloksia ei voi yleistaa
muihin sairauksiin, jotka
vaativat jatkuvaa fyysista
hoitoa kotona.

(jatkuu)
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Guerriere ym. (2015)
Kanada

Predictors of caregiver
burden across the home-
based palliative care
trajectory in Ontario,
Canada

Prospektiivinen
pitkittdistutkimus,
johon osallistui (n=327)
omaishoitajaa, jotka
hoitivat kotona syopé-
potilasta. Tutkimus on
osa laajempaa tutkimus-
ta kotipohjaisen pallia-
tiivisen hoidon kehitté-
miseksi Kanadassa.
Osallistujien keski-ika oli
59 vuotta, 70 % naisia.

Tutkimuksessa haluttiin
arvioida kokonaisvaltai-
sesti muuttuvia ja muut-
tumattomia tekijoita
potilaalla sek& omaishoi-
tajalla, mitka vaikuttavat
omaishoitajan kokemaan
taakkaan koko palliatiivi-
sen hoidon ajan. Tutkimus
toteutettiin aikavalilla
1.7.2010 -31.8.2012.
Tiedot kerattiin tutkimuk-
seen ottamisesta potilaan
kuolemaan saakka seuraa-
vista aiheista: potilaan ja
hoitajan véestotiedot,
julkisilla ja yksityisilla
rahoitettujen resurssien
hyédyntdminen, potilaan
kliininen tila ja hoitajan
kokema taakka.

Puhelinhaastatattelu

joka toinen viikko.
Jokaisessa haastatte-

lussa osallistujia pyy-
dettiin tayttamaan

kolme kyselylomaketta:
Hoitajan kokema taakka,
(CBS-EOLC), taloudellisen
taakan analysointi (AHCR)
ja palliatiivinen suoritus-
kyky (Palliative Perfor-
mance Scale, PPS).

Omaishoitajan

taakka kasvoi ajan

mittaan epélineaarisesti
tutkimukseen ottamisesta
potilaan kuolemaan saakka.
Lis&d&ntynyt kuukausittainen
palkaton hoito-aika, lisaan-
tyneet poliklinikkakéynnit

ja potilaan matala toiminta-
kyky liittyivéat korkeampaan
taakan kokemiseen omais-
hoitajalla. Hoitopalveluiden
kayton lisdédminen saattohoi-
dossa vahensi omaishoitajan
taakkaa. Naisilla oli taipu-
musta raportoida taakan
kokeminen suurempana

kuin miehill& kuoleman I&-
hestyessa. Lisaksi taakan koke-
minen oli suurempaa, jos poti-
laat olivat miehid. Vahvin taa-
kan kokemisen ennustaja oli
potilaan matala toimintakyvyn
taso.

Lisatutkimusta tarvitaan
tehokkaimman strategian
tunnistamiseksi julkisilla
varoilla rahoitetun pallia-
tiivisen kotihoidon kehit-
tdmiseksi ja omaishoitajaa
parhaiten tukevaksi.

+ suuri tutkimusaineisto

+ tutkimustulokset
mahdollisesti yleistettavissa
eri terveydenhuollon ympa-
ristdissa

- omaishoitajat saattoivat
ilmoittaa vdhemman rasit-
teita, koska eivét halua
kuvata kielteisid kokemuk-
sia.

(jatkuu)
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Hudson ym. (2015)
Australia
Reducing the psychological

distress of family caregivers

of home based palliative
care patients: longer term
effects from a randomised
controlled trial.

Tutkimukseen osallistui
(n=298) omaishoitajaa,
jotka antoivat palliatii-
vista hoitoa kotona
laheiselleen. Yksi tutki-
musryhma (n=57) sai ko-
tikdynnin + 3 krt. puhelin-
intervention, toinen tut-
kimusryhmé (n=93) sai
kaksi interventiokoti-
kayntid ja kontrolliryhmd
(n=148) sai tavanomaista
hoitoa. Osallistujista

211 oli naisia ja 85 miehia,
(kahden osallistujan suku-
puoli jai merkitsemattd).
Keski-iké& miehilla oli 61,7

vuotta ja naisilla 57,9 vuotta.

Tutkimuksessa haluttiin
arvioida psykoedukatii-
sen intervention kéyttoa
lieventdmaén omaishoi-
tajien kokemaa ahdistus-
ta laheisen pitkalle eden-
neen syévan palliatii-
visessa hoidossa kotona.
Interventiot toteutettiin
kolmessa osassa: 2 vkoa
lahetteen saamisesta pal-
liatiiviseen kotihoitoon,
5 vkoa tutkimukseen
asettamisesta ja 8 vkoa
potilaan kuolemasta.

Psykologisen ahdistuksen
mittaaminen, mittarina

(GHC-12)- kysymyslomake

Omaishoitajat kokivat
merkittavasti véhem-

man ahdistusta yhden
interventiokdynnin
ryhmassa kuin kotrolli-
ryhmassa 8 viikon jél-
keen l&heisen kuolemas-
ta. Sen sijaan kontrolli
ryhman ja kahden inter-
ventiokotikaynnin saanei-
den ryhman vélilla ei ha-
vaittu merkitavaa eroa.
Tulosten mukaan suh-
teellisen lyhyill& psyko-
edukationaalisilla toimilla
voidaan tukea omaishoita-
jaa, joka hoitaa kuolevaa
omaistaan.

Omaishoitajien
henkinen tukeminen

on tarked& muun tyon
ohella: puhelininterven-
tioiden kéytto.

- lyhyt tutk. kesto
-satunnaistamista ei
kuvattu tarkasti

+ suuri otos
Lisatutkimusta tarvitaan
positiivisten voimavarojen
tukemisesta ja hyddyista
pidemmall4 aikavélilla
potilaan kuolemasta.

(jatkuu)
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Kavanaugh ym. (2015)
USA

Factors contributing to
economic burden in lung

cancer spousal caregivers.

Tiedot keréttiin (n=138)
omaishoitajalta, jotka
hoitivat keuhkosyopéa
sairastavaa l&heistaan
kotona.

Tutkimuksessa haluttiin
tutkiaomaishoitajan koke-
maa taloudellista taakkaa
seka tekijoita, jotka vaikut-
tavat ennnustavasti taloud.
taakkaan. Tarkkailun koh-
teena mm. seuraavat tekijat:
ikd, sukupuoli, koulutus, tulot,
potilaan fyysiset ja psyykkiset
oireet seka lasten maara
kotona.

Taloudellisen taakan
mittaaminen FIS
arviointia kayttaen
(Family Impact Survey).

Tulokset osoittivat ialtaan
nuorempien puolisoiden

kokevan enemman oireita
ja suurempaa taloudellista

taakkaa kuin vanhemmilla

omaishoitajilla. Lyhyem-

mén koulutuksen kéyneilla
ja niilla omaishoitajilla, joil-

la oli suurempi lapsiluku,

raportoitiin enemmaén kiel-
teisia tuloksia taloudellisen

taakan suhteen. Potilaan

oireiden lisd&ntyessa rapor-
toitiin taloudellisen taakan

suurenevan. Hoitohenkilos-
ton tulisi kasitella psykoso-
siaalisia tekijoitd ja puuttua

potilaan oireisiin ajoissa.

Omaishoitajan ja koko
perheen kokonaisval-
tainen tukeminen térkeas,
tehokas ja laadukas
informaation jakaminen
tukipalveluista ja etuuksista.
+ suuri tutkimusaineisto

- kdytetty vain yht& mittaria
mittaamaan taloud. taakkaa.
- sosiaalihuoltojérjestelmén
erilaisuus heikentaa verrat-
tavuutta muihin maihin, jois-
sa jarjestelma erilainen.

(jatkuu)
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Michael ym. (2014)
Australia

Cancer caregivers
advocate a patient-
and family-centered
approach to advance
care planning.

Laadullinen kuvaileva
tutkimus, johon osallistui
(n=18) omaishoitajaa,
joilla oli sy6paé sairasta-
va laheinen. Potilaat sai-
rastivat keuhkosyopaa
tai heill& oli ruoansula-
tuskanavan kasvain.
Omaishoitajista 13 oli
naisia ja 5 miehid, keski-
ika osallistujilla 48 vuotta.

Tutkimuksessa halut-
tiin selvittdd omais-
hoitajien kokemuksia
potilas- ja perhekeskei-
sen l&hestymistavan
ohjelman (Australian
Care Program) kéytos-
td edetd potilaan hoi-
don suunnittelussa.

Yksilohaastattelut,
puolistrukturoitu
haastattelu.

Omaishoitajat uskovat, ettd
(ACP) keskustelut ovat
hyodyllisid. Keskustelut
varsin usein potilaskeskeisié.
Jotkut omaishoitajat puolus-
tavat omia hoitondkemyksig,
jotka perustuvat “tietdmyk-
seen” tai potilaan toiveet

ovat ylivoimaisesti tarkeim-
pid. Tukemisen esteitd voivat
olla rajoitettu tiedon saatavuus,
potilas tai omaishoitaja eivat
ole halukkaita osallistumaan
keskusteluihin tai he ovat me-

netténeet toivonsa sair. suhteen.

Kuitenkin monet omaishoitajat
halusivat ammatillista tukea ja
mahdollisuuden saada tietoa
sekd kehittdd suunnitelmia ja
auttaa laheisiaén osallistumaan
keskusteluun.

Perhekeskeinen
lahestymistapa

hoitoa suunniteltaessa
nayttaisi edistavén yh-
teistd paatoksentekoa

ja tukevan omaishoi-
tajaa laheisen hoidossa.

- pieni otos

- tulokset suuntaa antavia.

(jatkuu)
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Sampson ym. (2014)
Iso-Britannia

The practice of palliative
care from the perspective
of patients and carers.

Laadullinen tutkimus,
jossa sovellettiin
temaattista analyysia.
Vastauslomakkeita
seulottiin kaikkiaan
(n=594) kappaletta.
Kaksi kolmasosaa
vastauksista oli pal-
liatiivista hoitoa saa-
vilta potilailta ja yksi
kolmasosa omaishoita-
jilta.

Tutkimuksessa haluttiin

tutkia potilaiden ja hoitajien
kokemuksia palliatiivisesta

hoidosta. Anayysin tavoit-

teena oli luoda nykyaikaisia

keskeisid toimintatapoja

ja painopisteité palliatiivista

hoitoa saaville potilalle ja
heidéan omaishoitajilleen.

Kyselylomake.
Kysymykset oli
asetettu neljaan
paateemaan, jotka
kartoittivat emotio-
naalista hoidon ko-
kemista: kunnioitus,
elpyminen, turva ja
vahvistava hoito.

Emotionaalinen koke-
mus on merkittavin
nékokohta seké poti-
lailla ettd omaishoitajilla
palliatiivisessa hoidossa.
Se viittaisi seuraavien
avaintekijoiden olevan
mukana hoitoprosessissa:

kunnioittaminen, elpyminen,

turva ja vahvistava hoito.

potilaat ja omaishoitajat ku-
vasivat hoidon joko mahdol-

listavana tai valmistavana.
Psykososiaalinen tarve ei

Henkisen tuen osoit-
taminen on térke&é.
Tama vaatii empaat-
tista l4sndoloa,

jossa reagoidaan no-
peasti potilaiden ja
omaishoitajien muut-
tuviin tarpeisiin,
fyysisiin seké henkisiin.
Empaattinen hoitosuh-
de perustuu ihmissuhde-
taitoihin ja kykyyn tehd&
monialaista yhteisty6ta
sek& vankkaan ammatilli-

rajoita emotionaalista koke-

seen osaamiseen.

musta palliatiivisessa hoidos-  + suuri tutkimusaineisto.

sa. Kéytannon ytimen muo-

dostivat hoitohenkilston

ammatti- ja vuorovaikutus-

taidot, joita osa hoitotydn
ammattilaisista saattaa pitaa
itsestéan selvyytena. Pallia-

tiivisen hoidon eri vaikutus-
mekanismit eivét ehka ole

taysin selvié terveydenhuollon
ammattihenkildstolle. Palliatii-

viset hoitok&ytédnnot, jotka ovat
henkildstolle itsestédan selvid tai
niiden tilastollisuuttaei ole tieteel-
lisesti todistettu, voivat olla poti-
laalle ja omaishoitajalle merkittavia.
Laadullinen analyysi osoitti tyytyvéi-
syytté lievittdvan hoidon palveluihin.

(jatkuu)
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Ugalde ym. (2014)
Australia

The relationship between
self-efficacy and anxiety
and general distress in
caregivers of people with
advanced cancer

Ventura ym. (2014),
Australia

Home-based palliative
care: A systematic
literature review of the
self-reported unmet need
of patients and careers.

Poikkileikkaustutkimus,
johon osallistui (n=94)
omaishoitajaa, jotka hoitivat
hoitivat sy0péa sairastavaa
ldheistédan kotona. Omaishoi-
tajat ja potilaat rekrytoitiin
tutkimukseen eri sydpiin
erikoistuneilta onkologian
poliklinikoilta. Tutkimusjou-

kon keski-ika oli 55 v. ja suu-
rin osa oli naisia (n=66, 70,2%).

Systemaattinen
kirjallisuuskatsaus,
tiedonhaku PubMed,
Cinahl, Embase,
Medline, Psycinfo,
Amed ja CareSearch
tietokannoista.

Tutkimuksen tavoite oli
mitata omaishoitajien
kokeman ahdistuksen ja
yleisen tuskan esiinty-
vyys ja tutkia esiintyvyy-
den suhdetta vaikutuksessa
omaishoitajan omiin
kykyihin.

Kirjallisuuskatsaukseen
valittiin mukaan (n=15),
tutkimusta. Tarkoituksena
oli selvittdd saattohoidetta-
van potilaan ja omaishoi-
tajan tyydyttamatta jaéneet
tarpeet kotona tapahtuvassa
saattohoidossa.

Useita kyselylomakkeita.
Mittarit:

CaSES (Caregiver Self-
Efficicacy Scale),

STAI (State Trait Anxiety
Inventory) ja Ahdistus
Lampomittari (Distress
Thermometer)

Systemaattinen
arviointi,

meta-analyysit (PRISMA).

Omaishoitajilla esiintyi
korkeaa ahdistuksen ja
uupumisen tasoa. Naiset
kokivat enemmaén ahdis-
tusta ja uupumusta kuin
miehet. Omaishoitajat,
joilla oli alempi luotta-
mus omiin kykyihinsa,
kokivat enemmaén ahdis-
distusta. Itsestdan huoleh--
timinen (tauot hoidossa)
korreloi voimakkaasti
korkeamman psyykkisen
toimintakyvyn vahvuudes-
ta omaishoitajilla.

Saattohoidettavan seka
hoitohenkildkunnan
véliseen kommunikaatioon
kaivattiin enemman tehok-
kuutta. Kommunikaation
puute koettiin esteeksi
saattohoidettavan ja
hoitohenkil6kunnan vali-.
sessd hoidossa. Fyysisen
hoidon tarpeet kuitenkin
tayttyivat, miké osoitti ko-
tihoidon palveluiden laadun
olevan véhintdankin tyy-
dyttavalla tasolla. Tarkeda
tunnistaa myos henkiset ja
psykososiaaliset tarpeet

omaishoitajilla seké potilailla.

Omaishoitajien lakisaateisten
vapaiden ja vapaapdivien
tukeminen esim. LAH-hoito-
jaksoin ja tukiverkoston
avulla on erittain tarkeda.

+ kohtalaisen suuri otos

- tietojen kerd&minen
lyhyelta aikavalilta heikentaa
yleistettavyytta.

Kommunikaation

puute este myds hoitoty6n
laadun parantamiselle.

- suurin osa tutkimuk-

sista keskittyi tutkimaan
syOpépotilaita ja/tai hei-
dan hoitajiaan, yleistet-
tavyys muihin saattohoi-
toa vaativiin sairausryhmiin
huono. Liséksi vertailussa
kaytettiin tasapuolista ja
kehittynytta terv. huolto
jarjestelmad, ei voi yleistaa
muihin maihin, joissa jarj.
erilainen.

(jatkuu)
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Guerrieren ym. (2013),
Kanada

Family caregiver satis-
faction with homebased
nursing and physician care
over the palliative care
trajectory: Results from a
longitudinal survey
questionnaire.

Pitkittaistutkimus, jossa
haastateltiin viikottain
puhelimitse (n=104)
omaishoitajaa
hoitopalvelujen
alkamisesta
saattohoidettavan
kuolemaan saakka.

Tutkimuksessa haluttiin
selvittdd omaishoitajien
tyytyvaisyytta heidén
saamiinsa ladkari- ja
hoito palveluihin
saattohoidon aikana
sekd tyytyvaisyytta
toteutuneeseen hoitoon.
Tietoja keréttiin heina-
kuusta 2005 syyskuuhun
2007 saakka seuraavista

Puhelinhaastattelu:
Kyselylomake (QUEST),

Hoidon laadun
parametrien huomattiin
johdonmukaisesti
olevan merkittavia
ennustajia tyytyvai-
syydessa saatuun
palliatiiviseen hoitoon.

Saattohoidon laatua

tulee kehittd4 jatkuvasti:
resurssien oikea kohdenta-
minen, kotihoidon laadun
standardit

+ kohtalaisen suuri
tutkimusaineisto

- potilaiden kasityksia
tyytyvéisyydesta kotihoitoon
ei ollut mahdollista mitata

- hoitoa saavat kuuluivat
tiettyyn alueelliseen pallia-
tiivisen hoidon ohjelmaan,
mika rajoittaa yleistettavyyt-
ta.

(jatkuu)
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Hall ym. (2013)
Australia

Providing informal care
in terminal illness: An
analysis of preferences
for support using a
discrete choice
experiment.

Poikkileikkaustutkimus,

jossa haastateltiin (n=168)

omaishoitajaa, jotka
hoitivat palliatiivista
hoitoa saavaa syopa-
potilasta kotona. Potilaat
luokiteltiin kahteen ryh-
mé&an omaishoitajan hoi-
toon kéayttdmdn ajan
mukaan: korkea hoidon
tarve - ryhmaén (n=72)
sek& matala hoidon tarve
ryhmaan (n= 96).
Omaishoitajat olivat hoi-
taneet l&heistaan keski-
madrin 2-2,5 vuotta.
Korkean hoidon ryhmaés-
ta yli puolet kuoli 3 kk:n
kuluttua haastattelusta.
Tamén ryhman potilaat
tarvitsivat teknista hoito-
tyota myds oisin, apua
laakityksen ja inkonti-
nenssin suhteen.

Tutkimuksen tarkoituksena
oli selvittdd omaishoitajien
mieltymyksié saatuihin
tukipalveluihin palliatiivis-
ten terveyspalvelujen
kehittdmiseksi. Tutkimus
suoritettiin toukokuu 2005 -
marraskuu 2006 vélisend
aikana.

Yksilohaastattelu

Useita eri mittareita:

mm. nykyinen palvelu-
jen kéyttoé (DCE),
kysymyksid avun tar-
peesta (mukailtu Schofield
ym. 1997), Australian ver-
sio SF-36v2 terveystutki-
mus ja mm. kysymykset:

- hoitajan suhde potilaaseen
- kéytetty hoitoaika

- tuki muilta epdvirallisilta
hoitajilta

- sosiodemografiset
ominaisuudet.

Hoivapalvelut ovat
suosituin tukimuoto.
Todennakoisyys

kayttaa hoivapalveluja
kasvaa merkittavasti, jos
niihin siséltyy hoitajan
kotikaynteja seké puhe-

lin neuvontaa. Korkean
hoidon ryhmén omais-
hoitajat halusivat myos
laékarin kotikéynteja,
intervallihoitoa ja apua
potilaan henkilokohtai-
sen hygienian hoitoon.
Matalan hoidon ryhman
omaishoitajat halusivat
apua kotitoissa, kuljetuk-
sissa eri kohteisiin sekd
yhteyshenkilén koordinoi-
maan hoitoon liittyvia
asioita. Molemmissa
ryhmissé omaishoitajat
pitivéat parempana nykyisié
palveluja, mutta tilanne
vaihteli omaishoitajan ja
hoitoty6n kuormittavuuden
mukaan. Arvostetuimpia
olivat palvelut, jotka tukivat
ihmist& heidan roolissaan
omaishoitajana.

Kummassakin ryh-

madssa haluttiin myds
henkisté tukea poti-

laalle ja omaishoitajalle.
Saattohoitoa tekevilld
omaishoitajilla on todettu
olevan huomattavasti
huonompi mielenterveys
kuin samanikaisella
vaestolld keskimaérin:
tukitoimet térkeita hoidon
kuormittavuuden minimoi-
miseksi.

+ suuri otos ja tutkimus-
aineisto.

- kattavammilla muuttujilla
omaishoitajan taakan ko-
kemisessa ja tyytyvaisyydes-
sé saatuihin palveluihin olisi
saattanut olla informatiivista
vaikutusta lopputuloksiin,
mutta ne jatettiin pois
omaishoitajan taakan
keventamiseksi. Tarkeim-
mat ominaisuudet mukana.
+ tulokset osin tilastollisesti
merkittavia.

(jatkuu)
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Stadjuhar ym. (2013),
Kanada

Burdens of family
caregiving at the end of
life.

Stadjuhar ym. (2013),
Kanada

Family caregiver learning -
how family caregivers learn
to provide care at the end of
life: A gualitive secondary
analysis of four datasets.

Kirjallisuuskatsaus

Tietojen kerddminen
neljésté laadullisesta
tutkimuksesta,

joissa haastateltiin
(n=156) omaishoitajaa,
jotka hoitivat kotona
kuolevaa laheistaan.

Kirjallisuuskatsauksessa
tutkittiin tekijoit4, jotka
omaishoitajat kokevat
kuormittaviksi.

Miten omaishoitajat
kuvaavat oppivansa
hoitamaan
laheistaan eldmén
loppuun saakka?

Kirjallisuuskatsaus

Toissijainen tietojen
analysointi tehdyista
haastatteluista.

Omaishoitajat kokevat
huomattavaa fyysist,
psykososiaalista ja
taloudellista rasitusta
saattohoidon aikana.
Tyydyttdmatta jaaneet
tarpeet ja tyytymattomyys
hoitoon kuormittavat
omaishoitajaa. Tarke&a
tunnistaa omaishoitajan

Tehokas ja oikein
kohdennettu tuki
parantaa omais-
hoitajien elaman
laatua ja helpottaa
heidan jaksamis-
taan,

tarpeet ja antaa saattohoidettavan valita
omaistensa kanssa, kuinka hoito toteutetaan.

Omaishoitajat oppivat
seuraavien prosessien
valityksella: yrityksen ja
erehdyksen kautta ja
etsimalla aktiivisesti
tarvittavaa tietoa ja
ohjausta. Liséksi he
soveltavat tietoja ja taitoja
aiemmista kokemuksista
ja pohtivat nykyisié koke-
muksia. Oppiminen tapah-
tuu yleensd reaktiivisesti
kriisin jalkeen.

Myonteisten oppimis-
kokemusten luominen

ja tukeminen tarkeéda
hoitohenkildston osalta:
turvallisuudentunne lis&an-
tyy ja eldménlaatu paranee.
+ suuri aineisto

+ kattava analyyttinen
lahestymistapa

- toissijainen analyysi
rajoittava tekija, esim.
erityisia oppimista kartoitta-
via kysymyksié ei voitu
kysya.

(jatkuu)
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Ellington ym. (2012)
USA

Hospice nurse commu-

nication with patients
with cancer and their
family caregivers.

Pilottitutkimus,
johon osallistui

15 sairaanhoitajaa
ja seitseman syopéa-
potilasta seka heidan
omaishoitajansa.
Omaishoitajien
keski-ika oli 72
vuotta ja potilaiden
81,5 vuotta.

Tutkimuksessa
tutkittiin
sairaanhoitajien
ja saattohoidossa
olevien potilaiden
sekd heidan
omaisten vélista
vuorovaikutusta.

32 kotihoitokaynnin
vuorovaikutustapah-
tuman aanitys ja

aineiston analysointi
RIAS menetelmélla.

RIAS menetelma
soveltui aineiston
yleisen siséllon
prosessointiin hyvin.
Saattohoito kotona ja
siind tapahtuva vuoro-
vaikutus toi esiin
monenlaisia aiheita
(esim. uskonto, kuolema,
omaisten jaksaminen)

ja tunteita, jotka nakyi-
vat vuoropuheluissa.
Tehokas viestintataitojen
koulutus voi parantaa
viestinnan laatua ja lisata
luottamusta hoitotyon
ammattilaisia kohtaan.

Koulutuksella

pystytaan parantamaan
viestintataitojen laatua,
mika osaltaan parantaa
my®s hoitotydn laatua

ja tehokkuutta. Lisaan-
tynyt luottamus hoitoty6n
ammattilaisiin parantaa
osaltaan omaishoitajien
seké saattohoidettavien
potilaiden elamanlaatua.

- pieni otoskoko

- lyhyt tutkimuksen kesto:
ei saatu tutkittua pitkén
aikavélin muutoksia
vuorovaikutuksen suhteen.
+ RIAS menetelman kaytto:
vuoropuhelu merkitté-
vAmmA&ssa 0sassa.

(jatkuu)
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Fujinami ym. (2012)
USA

Quality of life of
family caregivers:
Challenges faced in
care of the lung
cancer patients.

Tutkimukseen
osallistui (n=163)
keuhkosyopéa
sairastavaa potilasta
ja heid&n omaishoita-
jansa.

Tutkimuksessa
tarkoituksena selvittaa
omaishoitajien kokemaa
eldmén laatua arvioimalla
mm. omaishoitajan
kokemaa ahdistusta,
toiminnan tasoa,
valmistautumista
hoitoty6hon ja taakan
kokemista hoitajana.

Haastattelu ja
kyselylomake.

Sairauden aiheuttama
kokemus voi vaikuttaa
syvésti omaishoitajan
hyvinvointiin ja toimin-
takykyyn eldmanlaatua
heikentévésti. Hoitohenki-
16stdn on osattava arvioida
tuen ja ohjauksen tarve

jo ennakolta ja tuettava
aktiivisesti myds omais-
hoitajaa potilaan liséksi
kaikilla k&ytettavissa
olevilla resursseilla.
Tutkimuksen vaikutuksia:
Omaishoitajilla merkittava
vaikutus keuhkosyopépot.
terveyteen ja hyvinvointiin;
olennainen osa terveyden-
huollon ”joukkuetta”.

Kéytdnnon yhteistyota seké

interventioita onkologian

poliklinikoiden ja omaishoi-
tajien perheyhteistjen valilla

tulisi ottaa enemman kayt-
téon, jotta voidaan vastata
tehokkaasti omaishoitajan
tarpeisiin.

Usein laheisen
tukeminen saattaa
unohtua hoidon
keskittyessé vain
potilaaseen, molem-
pia tukemalla paran-
netaan heidan elaman-
laatua sekéa kotona ta-
pahtuvan saattohoidon
laatua.

+ suuri otos.

(jatkuu)
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Leppert ym. (2012)
Puola

Quality of life in
patients with advanced
lung cancer treated at
home and at a palliative
care unit.

Tutkimukseen osallistui
(n=50) potilasta, jotka
sairastivat keuhko-
syopaa. Prospektii-
vinen tutkimus.

Tutkimuksessa haluttiin
selvittda ja arvioida
keuhkosyopépotilaiden
kokemaa eldmaénlaatua.
Osa potilaista oli kotihoi-
dossa, osa palliatiivisessa
yksikdssd, saatu hoito
molemmissa samanlai-
nen.

Kyselylomakkeet.

Useita mittareita:

(VAS, EORTC QLQ-C30
EORTC QLQ-LC13,
deskriptiivinen analyysi).

Molemmissa potilasryh-
missé havaittiin elamén-
laadun heikentyvén sai-
sairauden edetessa: mm.
vasymys, Kipu ja hengen-
ahdistus lisaantyivat ja
ruokahalu huononi. Pa-
hoinvointi ja oksentelu
pienenivat molemmissa
ryhmissé. Kotona hoidet-
tavilla potilailla esiintyi
enemmaén hengenahdistusta.
(Joka osaltaan selittyi happi-
hoidon jarjestdmisen help-
poudella palliatiivisessa hoi-
toyksikossé.Palliatiivisessa
yksikdssa hoidetut kokivat
voimakkaampaa kipua. Ak-
tiivisuus laski kotihoidossa
olleilla potilailla. N&yttaisi
siltd, ettd varhainen lievittdva
hoito ja tehokas oireiden hal-
linta (kipu, hengenahdistus,
véasymys, ruokahaluttomuus,
ummetus) sekd psykososiaa-
linen ja henkinen tuki voivat
merkittavasti parantaa keuhko-
syOpépotilaiden elamanlaatua.

Saattohoidossa olevien
potilaiden ja heidén
omaistensa henkinen
tukeminen tarkeaa esim.
keskustelujen avulla.

- pieni tutkimusaineisto
- tutkimuksen suunnit-
telu ei ollut kotrolloitua.

(jatkuu)
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McLeod ym. (2012)
Kanada

Supporting hospice
volunteers and caregivers
through community-
based participatory
research.

Laadullinen tutkimus,
johon osallistui (n=39)
omaishoitoa tekeva4 hen-
kil6a (18 vapaaehtoistyon-
tekijad ja 21 perheenjasentd)
Lisdmateriaalina 9 henkilo-
kohtaista péivékirjaa.
Ik&jakauma 45-94 vuotta,
suurin osa yli 65 vuotiaita
(14 vapaaehtoistyontek. ja
20 perheenjasentd).

Tutkimuksessa haluttiin
selvittdd, miten voitaisiin
parantaa omaishoitajien
sosiaalista tukea.
Tutkimusmateriaali
keréttiin aikavalilla
2007-2009.

Ryhméhaastattelut.

9 péivékirjaa.
Temaattinen analyysi,
modifioitu jatkuva
vertailu.

Tarkeimmat tukea vaativat
aiheet olivat viestinta,
emotionaalinen tuki,
edunvalvonta ja ohjaus/
koulutus seké selviytyminen

vasymyksesta ja rasituksesta.

Tukitoimina omaishoitajalle
hoitajien tekemén arvioin-
nin, puhelintuen ja seuran-
nan lisdédminen. Organisaa-
tiotasolla ammatillisen

tuen, mentoroinnin ja
tdydennyskoulutuksen
lisdédminen.

Tarvitaan lisdé tietoa ja
tutkimusta aiheesta,

mill& tavalla omaishoitajia
pystytaén tehokkaimmin
tukemaan.

- pieni tutkimusaineisto.

- mukana vain hoitohenki-
16ston ndkokulma tutkit-
tavaan asiaan. Ei tutkittu
epavirallisen tukiverkos-
ton nakdkulmaa

(naapurit, ystavat)

(jatkuu)
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Luijkx & Schols (2011).
Alankomaat

Perceptions of terminally
ill patients and family
members regarding home
and hospice as places of
care at the end of life.

Vertaileva tutkimus,
jossa haastateltiin
(n=13) saattohoitopo-
tilasta ja yht4 omais-
ta jokaiselta potilaalta.
Elinajan odotus 3 kk
tai vdhemman.

Tutkimuksessa selvi- Yksil6haastattelut.
tettiin potilaiden ja hei-

dan omaisten kasityksia

saattohoidosta

kotona (n=4) ja saattohoi-

dosta osastolla (n=9).

Avio/avopuoliso on téarked e-
dellytys sille, etté potilas ja4
kotiin saattohoitoon. Poti-
laat, joiden puoliso kyke-
nee ja pystyy antamaan
palliat. hoitoa, ovat yleensé
loppuun saakka kotona.
Yleisia ahdistuksen ja pelon
aiheita olivat kipu, henkil®-
kohtainen kérsimys ja hen-
genahdistus seka se, ettd
jotain tapahtuu omaishoita-
jan ollessa poissa kotoa.
Kun hoito kotona kay liian

raskaaksi omaisille, laitoshoi-

toon siirtymisen paatos oli
tietoinen, yhteisten neuvot-
telujen tulos. Nayttéisi silta,
ettd yleinen tiedon puute niin
hoitotydn ammattilaisten,
potilaiden kuin omaistenkin

osalta eri hoitovaihtoehdoista

saattaa riistad ihmiselta
mahdollisuuden hyvéaan
palliatiiviseen hoitoon.

Tehokas validin tiedon

jakaminen on osa

hoitotyon laatua ja tuki,

jota omaishoitaja tarvitsee.

Ammattilaisten on esiteltdva

kaikki tukimuodot ja vaih-

toehdot, paatoksenteko

jaa potil. ja omaisille

- pieni otos

- tilastollinen merkittavyys
marginaalinen.

+ tuo esille potilaan

nékdkulman tutk.asiaan.

(jatkuu)
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Pinzon ym. (2011) Tutkimuksessa

Saksa tutkittiin 5000

Factors influencing Rheinland-Pfalzin

place of death in asukasta, jotka olivat

Germany kuolleet aikavalilla
25.5.2008-24.8.2008.
Satunnaisesti valittujen
menehtyneiden 3832:1le
arvotulle omaiselle lahetet-
kyselylomake, joista
takaisin saatiin (n=1378).

Tutkimuksen tarkoituk-
sena oli selvittdd meneh-
tyneiden asukkaiden kuo-
linpaikka ja se, mitka
tekijat olivat vaikuttaneet
kuolinpaikan valintaan.

Kirjallinen
kyselylomake

Kotona kuoleminen on
edelleen yleinen tapah-
tuma (38,2 %) Rheinland-
Pfalzin kaupungissa
sairaala kuolemien ohessa
39,3 %). SyOpéé sairasta-
vien valintaa kuolla ko-
tona puolsivat seuraavat
merkittavat tekijat:

korkea tuen ja hoidon tarve,
sosiaalinen tuki (haimisissa
tai omainen osa-aikaty9ssa)
ja asuminen maaseudulla.
Alueellista terveyspolitiikkaa
suunniteltaessa pitéisi ottaa
huomioon kuolinpaikka ja
sen merkitys niin erikois-
sairaanhoidon, kotihoidon
kuin lainsdadannénkin
osalta.

Kotona kuolevien

maara tulee kasva-

maan tulevaisuudessa.
Hoidon toteuttami-

nen kotona omaisten
turvin tulee olemaan
vastaisuudessa yha
tarkeampi tekija kus-
tannusten kasvun ra-
joittamisessa ja elamén-
laadun parantamisessa
saattohoidossa olevilla
potilailla.

+ suuri aineisto

- poikkileikkaustutkimus
harvaan asutulta, maaseu-
maiselta alueelta, marginaa-
linen yleistettavyys.

(jatkuu)
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Shepperd ym. (2011)
Iso-Britannia. Hospital
at home: home-based
end of life care.

Kirjallisuuskatsaus
Cochrane, Medling,
Embase, Cinahl ja
EconL.it tietokannoista.
Tarkastelun kohteeksi

valittiin (n=4) tutkimusta.

Kirjallisuuskatsauksessa
haluttiin selvittaa, vahentaa-
ko kotona toteutettu saatto-
hoito todenndkoisyytta
kuolla sairaalassa ja mita
vaikutuksia talla on potilai-
den kokemiin oireisiin seké
eldménlaatuun. Lisaksi tut-
kittiin kustannusvaikutuksia
kotona ja laitoksessa tapah-
tuvan saattohoidon valilla.

Kirjallisuuskatsaus.
Aineiston l&pikéynti
Mantel-Haenszel
meta-analyysilla.

Kotona kuoleminen merkit-
tavésti todenndkdisempaé
kotona tapahtuvassa saatto-
hoidossa. Kotona ja laitokses-
sa saattohoitoa saavien poti-
laiden toimintakyvyssé,
psyykkisessa hyvinvoinnissa
ja kognitiossa ei havaittu
eroja. Kotona saattohoitoa
saaneet olivat tyytyvéisem-
pid hoitoon kuin laitoksessa
saattohoitoa saaneet. Tulokset

kustannusvaikutuksista ristirii-
taisia, viitataan (Hughes 1992)

tutkimukseen, jonka mukaan
kustannusvaikutuksissa ei
eroja, (Brumleyn 2007) tutk.
mukaan kotisaattohoidolla
saavutettiin merkittavat
saastot.

- pieni otos

- kustannusvaikutusten
tulosten ristiriitaisuus

ei kuvattu. Brumleyn (2007)
tulokset vastannevat nyky-
péivan tilannetta johtuen
erikoissairaanhoidon tarpeen
ja erikoissairaanhoidon
kustannusten kasvusta.

(jatkuu)
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Bee ym. (2009)
Iso-Britannia

A systematic review

of informal caregivers’
needs in providing home-
based end of life care to
people with cancer.

Laaja kirjallisuuskatsaus:

Sahkoiset tietokannat,
akateemiset julkaisut ja
akateemiset sivustot.
(n=26)

Kirjallisuuskatsauksen
tarkoituksena oli selvittaa
syopapotilasta kotona hoi-
tavan omaishoitajan kay-
tdnnon tietotarpeita fyysisen
hoidon, ravitsemuksen,
ladkityksen ja oireiden
hallinnan kannalta.

Kirjallisuuskatsaus

Tulokset osoittivat omaishoi-
tajien saamassa kaytannon
tuessa olevan puutteita: tie-
dottaminen oli huonoa, tek-
nisié laitteita ei ollut tarpeek-
si kéytettdvissa ja hoitotyon
ammattilaisten antama tuki
oli riittdméatonta. Tama johti
omaishoitajien osalta” yritys
ja erehdys” tyyppiseen tapaan

antaa saattohoitoa laheiselleen.

Hoitotydn ammattilaisten on

pyrittdva parantamaan tiedotta-
misen ja ohjauksen tehokkuutta

seka laatua: tieto-taito koulu-

Tehokkaan ja tavoitteellisen,

omaishoitajaa tukevan
informaation jakamisen
merkitys omaishoitajalle
on erittdin tarkeé.

- kirjallisuuskatsauksessa
mukana vain englannissa
julkaistut tutkimukset,
heikentéd yleistettavyytta.

tuksen antaminen omaishoitajille.

(jatkuu)
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Burridge ym. (2009)
Australia

The impact of perceived
stage of cancer on carers’
anxiety and depression
during the patientsfinal
year of life.

Tutkimukseen
osallistui (n=98)
saattohoidossa
olevan sy6pépo-
tilaan omaishoitajaa.

Prospektiivinen tutkimus,
jossa haluttiin kartoittaa
omaishoitajien kokema
ahdistuneisuus ja masen-
nus sy0péaa sairastavan
laheisen viimeisen elinvuo-
den aikana.

Kirjallinen
kyselylomake.
Mittareina mm
HADS (Hospital
Anxiety and Dep-
ression Scale),
Mann-Whitney
U-testi.

Omaishoitajan ahdistus
kasvoi vuoden aikana
(kohtalainen -vaikea ah-
distuneisuus oli 27 %:lla
kaksinkertainen). Masen-
nus lisdantyi viimeisen 6
kk:n aikana (keskivaikea -
vaikea masennus kasvoi
6%:sta 15%:iin vuoden ai-
kana). Naiset olivat enem-
man huolissaan tilanteesta

Tarvitaan lisaa
tutkimustietoa
strategioista ja
tehokkaimmista
tavoista tukea
omaishoitajaa
ahdistuksen ja
masennuksen
lievittamiseksi.
+ kohtalaisen
suuri tutk. aineisto

kuin miehet ja olivat miehia
enemmaén ahdistuneita ja
masentuneita, kunnes tulok-
set tasaantuivat miehilla ja
naisilla. (1 kk ennen kuole-

maa). Omaishoitajat olivat
realistisempia sairauden
tilanteesta kuin, potilaat,
mika johti heill& mielen-
terveyden laskuun.

(jatkuu)
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Caress ym. (2009)
Iso-Britannia

A narrative review of
interventions to support

family carers who provide
physical care to family
members with cancer.

Systemaattinen
kirjallisuuskatsaus
tietokannoista: mm.

Psych Info, Cochrane
Central Register of
Controlled Trials,

Embase Ovid, Embase,
Ovid Medline, Cinahl.mista

Kirjallisuuskatsauksen
tarkoituksena oli selvittada
niit4 interventiokeinoja,
joilla voidaan tukea per-
heitd, joissa omaishoitajat
tarjoavat fyysisté hoitoa
perheenjésenilleen.

Kirjallisuuskatsaus
(n=19):sta eri
tutkimuksesta.

Esille tulleet interventiot
olivat keskittyneet tukemaan
ammattitaidon kehittdmista
(n=1), véhentdmaan sairau-
den oireita (n=9), ongelman-
ratkaisua (n=5) sairauden
suhteen ja oppimista (n=4)
omaishoitajilla. Harvoissa
tutkimuksis tunnistettiin
hyvin arvioituja ja méri-
teltyjé toimenpiteitd, joilla
voidaan tukea omaishoitajia
heidé&n hoitotydssaan.Toi-
menpiteet keskittyneet kay-
tdnnon hoitotyon tukemiseen.

Tarvitaan lisa4 tutki-
mustietoa hyvin méaari-
teltyjen toimenpiteiden

ja interventioiden laadusta
ja tehosta auttaa tukemaan
omaishoitajaa, joka saatto-
hoitaa l&heistadn kotona.

- pieni otos

- lis&ksi suuri vaihtelevuus
interventioiden painopistees-
sé, toimenpiteiden intensitee-
tissé jatulosten muuttujissa
heikent&d tulosten luotetta-
vuutta.

(jatkuu)
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Munck ym. (2008)
Ruotsi

Next-of-kin caregivers
in palliative home
care -from control

to loss of control.

Laadullinen tutkimus,
jossa haastateltiin
yhdeksaa (n=9)
omaishoitajaa l&-
heisen kuoltua.
(Enintaan 18 kk
kuolemasta).

Tutkimuksen tarkoi-
tuksena oli selvittéa
miten omaishoitaja
selviytyy laheisensé
kotona tehdysta
saattohoidosta. Kaik-
ki osallistujat olivat
saaneet jonkinlaista
tukea tai apua koti-
hoidon henkildstolta.

Puolistrukturoidun
haastattelun
nauhoittaminen.
(CIT-analyysi)

Analyysi johti kahteen
johtopéatokseen: Kontrollin
séilyttamiseen ja kontrollin
menettamiseen. Omaishoi-
tajat halusivat sailyttaa
kontrollin olemalla kaytet-
tavissd 24 h vuorokaudessa
tukien potilasta ja tayttamal-
14 kaikki tarpeet. Omaishoi-
tajat menettivét kontrollin
hoitohenkilékunnan avun
puuttuessa. He kokivat
riittdmattomyyden tunteita
laheisen hoidossa, fyysinen
kunto ja aika ei riittanyt kaik-
keen. L&heisen oireiden kas-
vaessa he kokivat epavarmuut-
ta, tilannetta ei voinut hallita.
Omaishoitajien ja potilaiden on
saatava vapaasti valita, missa
saattohoito toteutetaan. Lisaksi
valinta on kyettava arvioimaan
uudelleen, jos tyéméaaré tai
turvattomuudentunne
oleellisesti muuttuu.

Tuen ja hoitohenki-
16ston antaman

avun puuttuminen
vahent&d merkitsevasti
palliatiivisen hoidon
onnistumista kotona.

- pieni tutkimusaineisto

-tilastollinen merkitsevyys

marginaalinen

(jatkuu)
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Gomez-Batiste ym. (2006)

Espanja

Resource Consumption and

Costs of Palliative Care
Services in Spain: A
Multicenter Prospective
Study

Tutkimukseen
osallistui (n=395)
terminaali vaiheessa
ollutta syopéapotilas-
ta, jotka saivat pallia-
tiivista hoitoa kotona
(n=195), sairaalassa
(n=82), pall. hoidon
yksikossa (n=66) tai
poliklinikalla (n=52).

Taman pitkittéis-
tutkimuksen tarkoitus
oli selvittadd Espanjan
palliatiivisen hoidon
resurssien jakautumista
eri palvelumuotojen
valilla seka pall. hoidon
kustannuksia. Tuloksia
verrattiin aikaisempaan
tutkimukseen vuodelta
1992. Potilaiden seuranta
kesti 16 viikkoa.

16 viikon seuranta- ja
havainnointijakso.

Yleisimmat annetut ter-
veydenhoito interventiot
olivat kotihoitokédynnit
(33,7%), sairaalahoitoon
sisdaanpéasy (14,2 %) ja
potilasta ohjaavat/konsul-
toivat puhelut (13,4 %).
Verrattunaaikaisempaan
tutkimukseen (1992) oli
tapahtunut merkittava siir-
tyminen tavanomaisista
sairaalavuodepaikoista koh-
ti lievittdvan hoidon vuo-
depaikkoja; sairaalahoito
oli vahentynyt( 25,5-+19,2
paivad; P = 0,002), Kotikuo-
lemat olivat lisdantyneet
(31 % -42%). Sairaaloiden
paivystyspoliklinikoiden
kaytto oli alentunut (52% -
30,6%; P =0,001). Ennalta
suunnitellun ja ohjelmoidun
hoidon kéytto oli lisdantynyt.
Kustannukset olivat pienen-
tyneet 61% verrattuna aikai-
sempaan tutkimukseen 1992
ja kompromisseja potilaan
hoidon suhteen ei tarvinnut
tehda.

Kuinka kustannussaas-

tot vaikuttavat potilaan
subjektiiviseen kokemukseen
hoitotyon laadusta?
Lisatutkimusta tarvitaan.

- tulosten vertailu eri
maiden valilla vaikeaa:

eri maissa erilaiset kulttuu-
riympéristot ja erilaiset
terveydenhuoltojérjestelmat
- lyhyt seurantajakso

+ suuri otos.

(jatkuu)
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Tekija, vuosi, nimi Osallistujat,

asetelma
Sand & Strang (2006) Tutkimuksessa haastatel-
Ruotsi tiin 20 potilasta ja 20

heidan omaistaan (n=40).
Kaikilla potilailla oli
diagsonoitu syop4, saatto-
hoito oli joko alkanut tai
oli viimeisessé vaiheessa.

Existential loneliness in
a palliative home care
setting.

Tutkimuksessa haluttiin
selvittaa sairauden ai-
heuttama eksistentiaalinen
kriisi syopépaotilailla ja hei-
dan perheilldén: tunteet,
késitykset ja kokemukset
eksistentiaalisesta
yksindisyydesta.

Haastattelut.
Nauhoitettujen haastat-
teluiden analysointi
hermeneuttisella mene-
telmalla.

Kuoleman I&hestyminen
koettiin ensisijaiseksi
eksistentiaalisen yksi-
néisyyden aiheuttajaksi.
Yksinaisyyden kokeminen
oli yleista. Sairaus aiheutti
rajoituksia sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa: nor-
maali yhteisollisyys oli
menetetty. Muita eksist.
yksindisyyden laukaisijoi-

ta olivat tilanteet, joissa
potilasta kasiteltiin epé-
kunnioittavasti tai hanta
kohdeltiin "nédkyméattomana”
tai ihmiset valttivat ottamasta
kontaktia ennakkoluulojen

tai pelkojen vuoksi. Hoito-
henkildston koskettaessa
potilasta “epdempaattisella”
tavalla, tdmd tunsi tulleensa
kohdelluksi kuin “eldinta”.
Lis&ksi sairauden aiheuttamat
muutokset omassa kehossa
ja mielialassa synnyttivét
tuntemattomuuden ja yksindi-
syyden tunteita itsed kohtaan.

Jokaisella ihmisell& on
oikeus tulla kohdelluksi
arvokkaana yksilona ja
saada empaattista ja myo-
téeldvaé kohtelua sairau-
desta riippumatta!

- tutkimustulokset yleistetta-
vissa vain samankaltaisen
terveydenhuoltojérjestelman
Omaavassa maassa

(jatkuu)
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Terry ym. (2006)
Australia
Experience of dying:
concerns of dying

patients and of carers.

Tutkimukseen
osallistui 36 saatto-
hoidossa ollutta poti-
lasta ja 18 heidan
omaishoitajaansa
(n=54).

Tutkimuksen tarkoitus oli
selvittdd, mitd ongelmia

ja huolenaiheita potilaat
kohtaavat kuoleman l&hes-
tyessa. Liséksi haluttiin
selvittad, miten potilaat
ajattelivat omaishoitajien
parhaiten helpottavan
kuolemisprosessia.

Myds omaishoitajien nako-
kulma haluttiin selvittaa.

Haastattelut potilaille

ja kolmessa ryhmassa
tehty ryhmékeskustelu
omaishoitajille.

Potilaiden kokemat huo-
lenaiheet olivat: autono-
mian ja yksityisyyden me-
nettdminen perheen taholta,
tiedon puute koskien fyysi-
sid muutoksia ja ladkitysta
kuoleman l&hestyessé seké
kaikkien haastateltujen po-
tilaiden halu lyhentéa el&-
maénséd. Omaishoitajilla
ongelmina oli riittdvan tuen
saaminen ja k&ytannon ky-
symykset, kuten ladkityksen

ajoitus ja annostus. He uskoi-
vat, ettd eivat saaneet rittavas-
ti tietoa l&heisensé sairaudesta.
Tietoa tuesta ja resursseista ei
ollut ndhtavissa tai sité ei seli-
tetty tarpeeksi. Yhteystiedot ja
paikat olivat epaselvid, hoito-
henkil6kunta néhtiin epéysta-

véllisena.

Potilaat ja omaishoitajat
hyotyvat kuolemaa
kasittelevistd keskusteluista:
mité tapahtuu, emotionaa-
linen tuki.

Tietojen luovuttamisen di-
lemma, mietittava tar-
koin, mita tietoja omais-
hoitajalle voi antaa poti-
laasta.

- pieni otoskoko heikentaé
yleistettavyytta.

(jatkuu)
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Wilkes & White (2005)
Australia

The family and nurse in
partnership: Providing
day-to-day care for
rural cancer patients.

Poikkileikkaustutkimu-
sessa haastateltiin kahta
ryhmaa: ensimmaisessa
ryhmassa oli 19 perheen-
jasentd 17 eri perheestd,
joissa on syopaé sairasta-
va l&heinen. Toisessa ryh-
maéssa oli 10 palliatiivisen
hoidon sairaanhoitajaa
samalta maantieteelliseltd
alueelta maaseudulla.

Tutkimuksessa haluttiin
tutkia vaatimuksia, joita
perheenjésen kohtaa sy6-
pésairaan laheisen oirei-
den hallinnassa. Liséksi
tutkittiin milla tavoin
palliatiivisen hoidon
sairaanhoitajat tukevat
perheenjésenia.

Puolisrukturoitu
haastattelu.

Palliatiivisen hoidon toteut-
taminen maaseudulla on
haastavaa: tukea antavan
sairaanhoitajan on otettava
huomioon kaikki nékdkoh-
dat potilaan ja perheiden elin-
ymparistossd. Hoidossa tar-
vittavien laitteiden ja perus-
resurssien tulisi olla helpos-
posti saatavilla. Tarvitaan
lisd4 rahoitusta, ammatillista
koulutusta ja ymparivuoro-
kautisen hoidon palvelua
tukemaan perheenjasenié.

Perheet kuvasivat hoito-

tyon ammattilaisen henki-
16n4, joka ohjaa heidét lapi

vaikean ajanjakson.

- pieni tutkimusaineisto
- yleistettdvyys huono:
maaseudun kulttuu-
rinen, topografinen

ja terveydenhuolto-
jarjestelman erilai-
suus verrattuna
maahamme.

(jatkuu)
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Seuna ym. (2004)
Suomi

Omaispalaute Kotkan
terveyskeskuksen
kotisaattohoidosta.

Syodpéaan kuolleiden poti-
laiden omaisille (n=79)
lahetettiin postitse kysely-
lomake. Tama palaute-
lomake l&hetettiin kahden
kuukauden kuluttua I4-
heisen kuolemasta. Vastaa-
jien keski-ika 60 v. ja 63 %
heista oli naisia. Vastaa-
jista 73 % oli puolisoita,
18 % oli lapsia ja loput
muita laheisid. Syopépo-
tilaiden keski-ika oli 66 v,
joista puolet oli naisia.
Vastausprosentti oli 78 %.

Tutkimuksen tarkoituksena

oli selvittdd Kotkan kotisaat-
tohoidon laatua omaisilta
saadun palautteen avulla.
Kyselylomakkeet postitettiin
syyskuu 1999—joulukuu 2002
valisend aikana. Tutkimuksen
aikana kuoli 116 kotisaattohoi-
toon kirjattua potilasta. La&ka-
rin kotikéynteja keskim. 1,6
potilasta kohden ja hoitokayn-

Palautekyselylomake.
29 kysymysta, joista

neljé avointa kysymysta.

teja keskim. 39 potilasta kohden.

Saattohoitoaika keskim.

56 vrk. (2 - 306 vrk.) Poti-
laista 56 (71 %) kuoli kotona.
Sairaalassa kuolleiden sair.
jaksojen pituus vaihteli valilla
1 - 27 vrk, kotihoitojaksojen
keskim. pituus 58 vrk. (5 -
203 vrk.) Potilaista 45:114
(57 %) ei ollu lainkaan
sairaalajaksoja saattohoidon
aikana. Tulokset puoltavat
hoitotydn onnistumista Kot-
kan saattohoidossa: vastaa-
jista 90 % piti kivunhoitoa
erittain hyvané tai hyvana
(87 % pot. oli ollut kipuja).
Omaisista 98 % oli sitd miel-
t4, ettd l&heinen sai kuolla
arvokkaasti. Kolmasosa vas-
taajista piti 1a&kéarin kaynti-
madraa liian vahaisend. 22 %

omaisista sitd mielta, etta lahei-

Tukea tarvitaan syopa
potilaan saattohoidon
aikana, vain puolella
vastaajista voimavarat
riittivat hyvin laheisen
hoitoon. Kuoleman
jalkeinen tuki nayttaisi
unohtuvan, minka kehit-
tdminen tarke&d!

+ kohtalaisen suuri otos
+ kattava mittari eli
kyselylomakkeisto.

sen kuolemanjélkeinen tuki oli onnis-

tunut kohtalaisesti tai sitd huonommin.
Yhteydensaanti hoitohenkildstdn onnistui hyvin.
Omaiset ja potilaat saivat osallistua hoidon suun-
nitteluun verrattain hyvin. 57 % perheista koki
selviytyneensd saattohoidosta hyvin tai erittdin
hyvin.\VVoimavarat riittivat puolella vastaajista
hyvin tai erittain hyvin saattohoidon ajan. Kaksi
kuukautta kuoleman jalkeen 72 % vastaajista
koki selviytyneensé laheisen kuolemasta

vain kohtalaisesti tai huonommin.

(jatkuu)
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Tasmuth ym. (2004)

Suomi

Onnistuuko syodpapotilaiden
palliatiivinen hoito

Husin alueella?

Tutkimukseen osallistui
(n=102) syopapotilasta ja
(n=43) la&karia perus-
terveydenhuollosta.
Syopépotilaiden onkolo-
ginen tai Kirurginen hoito
oli paattynyt. Hoitovastuu
siirtymassé perusterveyden-
huoltoon. Patilaista naisia
oli 44 ja miehia 58, keski-
ikd 67 v. (39-68 v.)

Tutkimuksen tavoitteena oli
selvittdd, miten syodpapot.
oireenmukainen hoito oli
jarjestetty kirurgisen tai
onkologisen hoidon péa-
tyttyd. Liséksi kartoitettiin
palliatiivisen hoidon tarvetta,
saatavuutta ja laatua perus-

Strukturoitu puhelinhaas-
tattelu syopépotilaille.

Kyselylomake ladkareille.

Kuuden kuukauden seuranta
aikana potilaista kuoli 93
henkil6a (91 %). Elinajan
mediaani tutk. aikana oli 49
paivaa (9-80 pdivaa.) Suo-
raan kotiin siirtyi Hyksista45
potilasta (44 %) ja sairaalaan
57 potilasta (56 %). Potilaat

Laadukas ja tehokas
tiedonvalitys sairaudesta,
hoidoista ja sosiaali-
utuuksista tarkeda!
Psykososiaalisten teki-
joiden huomioon ottami-
nen ja tuen kohdentaminen.
+ suuri tutkimusaineisto
+ tutkimuksen tulokset

terveydenhuollossa. Kartoi-
tettiin myds organisatorisia ja
tiedonkulkuun liittyvid ongelmia
erikoissairaanhoidon ja perus-
terveydenhuollon vélilla. Selvi-
tettiin myds laékareiden tay-
dennyskoulutuksen tarve
palliatiivisessa hoidossa.
Potilaat valittiin tutk. marraskuu
2001-toukokuu 2002 aikana.
Potilaiden seuranta aika oli 6 kk.

siirtyivét jatkohoitoon keskim.

1,5 kk ennen kuolemaa. Téna
aikana potilailla oli keskim.
yhdesté viiteen hoitopaikkaa

yleistettdvid omassa
terveydenhuoltojérjes-
telmssdmme ja samankal-

perusterveydenhuollossa. Joka
kolmas kotihoitoon siirtyneista
potilaista oli epatietoinen jatko-
hoitopaikasta, 22 % toivoi pa-
rempaa tiedottamista jatkohoito-
paikasta, 53 % pot. toivoi enemman
tietoa sair. ja/tai hoidoista. 13 % toivoi

parempaa tiedottamista sosiaalietuuksista.

Yleisesti pot. olivat saamaansa hoitoon tyytyvéisia.
Suurin osa potilaista toivoi kotihoitoa, mutta se jérjestyi
vain alle puolelle heistd. Kolmasosa potilaista ilmoitti
mielialansa olevan alavireinen. Potilaiden oireet eivét
véhentyneet jatkohoidon aikana, joka kolmas toivoi pa-
rannusta oirehoidon laatuun perusterveydenhuollossa, 39
% oli kokenut puutteita kivunhoidossa, perushoidossa ja
psykososiaalisessa tuessa. Mieliala ja potilastyytyvaisyys
selkedsti sidoksissa turvalliseen hoitotoymparistoon ja
avun saantiin. Liséksi 1aakarit tunsivat koulutustarvetta
oirehoidossa.Syopapotilaiden oireenmukaisessa hoidossa
selvia puutteita niin erikoissairaanhoidon kuin
perusterveydenhuollon puolella.

taisen jarjestelmén
maissa.

(jatkuu)
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Coristine ym. (2003) Laadullinen Tutkimuksessa haluttiin Haastattelujen nauhoitus. Tuloksissa tunnistettiin Omaishoitajien tukeminen

Kanada

Caregiving for women
with advanced breast
cancer.

pitkittdistutkimus,
johon osallistui
(n=18) omaishoitajaa,
joiden rintasyopaa
sairastava laheinen
oli kuollut 3-9 kk
aikaisemmin.

kuvata omaishoitajien
kokemia psykososiaalisia
vaikutuksia, kun he hoi-
tivat rintasyopaa sairas-
tavaa l&heistédan kotona.
Omaishoitajat jaettiin
viiteen kohderyhmaan,
3-5 henkil6a kussakin.

kaksi eri hoitajatyyppié:
puoliso-omaishoitaja ja
ei-puoliso omaishoitaja
(laheinen ystava tai suku-
lainen.) Puoliso-omaishoi-
tajat hoitivat puolisoaan
yhteistydssa ja hoitoa kos-
kevat paatdkset tehtiin
yhdessé puolison kanssa.
Omaishoitajalla oli useita
eri rooleja hoitotydssa,
kuitenkin potilas antoi
tukea ja tarpeeksi vapautta
ottaa aikaa, miké oli tarpeen
hoitotydssa. Ei-puoliso
omaishoitajalla oli eniten
eri rooleja hallita elamaansa,
kuitenkin he nkivat itsen-

terminaalivaiheessa on
erityisen tarkedd. Lisaksi
omaishoitajan hoitotyohon
liittyvien “roolien” ymmaérta-
minen erilaisina eri ihmisilla
ja eri elamantilanteissa voi
auttaa tukemaan omaishoi-
tajaa paremmin.

- pieni tutkimusaineisto,
tutkimukseen otettiin
mukaan vain surevat
omaishoitajat, ne jotka eivat
suostuneet tdhan rooliin,
jatettiin tutk. ulkopuolelle.

- marginaalinen tilastolli-
nen merkittavyys.

sd “edustajina/asianajajana” poti-

laalle. Kaikki omaishoitajat koki-

vat terminaalivaiheen eniten kuormit-

tavaksi hoidon aikana. Puoliso-omais-

hoitajat pystyivat neuvottelemaan hoi-

toon liittyvisté rooleista kun taas ei-puo-
liso-omaishoitajat kamppailivat tayttaak-

seen potilaan toiveet. Omaishoitajalla on suuri
vastuu hoidosta erityisesti terminaalivaiheen
aikana. Puoliso-omaishoitajalla kaksi etua ei-
puoliso omaishoitajaan ndhden: potilaan kanssa
eletty elama helpottaa hoitotydn suorittamista ja
yhteinen paatdksenteko on helpompaa.

(jatkuu)
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Harding & Higginson (2003)
Iso-Britannia

What is the best way to help
caregivers in cancer and
palliative care? A systematic
literature review of
interventions and their
effectiveness.

Systemaattinen
kirjallisuuskatsaus
Medline, CancerLit,
Psycinfo ja Cinahl
tietokannoista.

Kirjallisuuskatsauksessa
kartoitettiin interventiokei-
noja, joita oli kdytetty
palliatiivista hoitoa antavan
omaishoitajan tukemiseen
sydpdpotilaan hoidossa.

Kirjallisuuskatsaus

Katsauksessa tunnis-

tettiin 22 interventiota,
jotka jakautuivat seuraa-
vasti: kotisairaanhoito (n=4),
kuormitusta helpottavat
(n=3), sosiaaliset verkostot
ja toiminnan parantaminen
(n=2), ongelmanratkaisu ja
koulutus (n=3) ja ryhmatydét
(n=10). Naist& yhdeksan
palvelua kohdistui suoraan
omaishoitajien tukemiseen.
Nykyinen nédyttd toimenpi-
teiden vaikuttavuudesta

nayttdisi perustuvan enemman
toteutettavuuden ja hyvéksytté-
vyyden ymmartamiseen kuin
todistettuun vaikuttavuuteen.

Tarvitaan lisaa tutki-
mustietoa interventioista,
joilla tukea omaishoitajia
parhaiten.

(jatkuu)
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Wong ym. (2002)
Kanada

What do patients living
with advanced cancer
and their carers want to
know? - a needs
assessment.

Kyselytutkimus, johon
osallistui 73 potilasta
ja 71 heidan omais-
hoitajaansa (n=144)
jotka saivat palliativista
sédehoitoa syopaan.

Tutkimuksessa haluttiin
madrittad siséltd ja muoto
sopivimmalle koulutus-
tapahtumalle, joka sopii
syOpaa sairastavalle pot. ja
h&nen omaishoitajalleen.
Lis&ksi tutkittiin tiedontar-
vetta potilaiden ja omaish.
valilla seka arvioitiin
heidén osallistumistaan
koulutustapahtumiin.

Kyselylomake

Informaatiota tarvittiin
eniten seuraavilla alueilla:
kivun hallinta, uupumus ja
vasymys seka palvelut
(resurssit), joita kaytettavis-
sé& kotona tapahtuvan hoidon
helpottamiseksi. 31%
vastaajista oli osallistunut
koulutustapahtumiin.
Ensisijaisina tiedon l&hteina
olivat kahdenkeskiset haas-
tattelut ja lyhyet kirjalliset
materiaalit. Tulevaisuudessa
tutkittava, ovatko edelliset
tiedon l&hteet tarpeeksi
kattavia potilaiden ja
omaishoitajien tarpeisiin.

Oikea-aikaisen ja luotet-
tavan informaation merkitys
omaishoitajalle erittain
tarked.

+ suuri tutkimusaineisto

- mittari rakennettu sopivim-
man koulutustapahtuman si-
séllén ja muodon méaaritta-
miseksi, ei ollut kattava
mittaamaan kaikkia vas-
taajan kokemia tarpeita.

- huono yleistettavyys
muilla potilasryhmill,
esim. sairaalapotilaat.



