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ESIPUHE

Nékemyksid saattohoidosta Pohjanmaan alueella — "Hyva saattohoito — ”Thmisen
d4ni” ndkokulmana” toteutettiin tutkimuksellisena projektina yhdessd Vaasan
yliopiston sosiaali- ja terveyshallintotieteen ja Vaasan keskussairaalan peruster-
veydenhuollon yksikon yhteistyond. Yhteistyd alkoi kevidillda 2014 ja toteutui
varsinaisesti syksylld, jolloin toteuttamisessa olivat mukana sosiaali- ja terveys-
hallintotieteen maisteriopiskelijat. Opiskelijat suorittivat samalla syventdviin
opintoihin kuuluvan opintojakson nimeltdédn Projekti-innovaatiot kidytdnnon uu-
distajina. Tdmi tutkimusraportti kuuluu “Thmisen @4ni” -tutkimushankkeeseen,
joka on Suomen Akatemian rahoittama, ja toteutettu sosiaali- ja terveyshallinto-
tieteessd Vaasan yliopistossa.

Hyvin saattohoidon merkitystd on tarpeellista tutkia. Erityisesti sen kehittamisti
yhdessi eri toimijoiden kanssa tarvitaan nyt ja tulevaisuudessa. Saattohoidon asi-
antuntijoiden lisdksi on tarpeen huomioida ja hyddyntdid my0s saattohoidossa
olleiden potilaiden omaisten kokemuksia ja ndkemyksid. Hyvélld monitahoisella
yhteistyolld voidaan 16ytdd uusiakin ratkaisuja tdhdn ajankohtaiseen asiaan. Lih-
tokohtaisesti saattohoidossa olevan ihmisen ja hidnen omaisensa tulee saada hyvaa
hoitoa ja riittdvad tukea kuolemaan johtavan sairauden viime vaiheissa ja kuole-
man jélkeen.

Hyva saattohoito — “Thmisen d4ni” ndkokulmana koostuu osittain teoreettisesta
johdannosta, kahdesta aihetta kasittelevésté artikkelista ja sosiaali- ja terveyshal-
lintotieteen maisterivaiheen opiskelijoiden kirjoittamista neljdsta tutkimukselli-
sesta raportista. Tdméa yliopiston ja tyoeldmin yhteistyolla toteutettu projekti on
ollut erittdin hedelmaillistd ja antoisaa. Toivon mukaan sen myoti aikaan saatua
tutkimusraporttia voidaan hyodyntdd kehitettéessd saattohoitoa Pohjanmaan alu-
eella. Sosiaali- ja terveyshallintotieteen oppiaine kiittdd [dmpimaésti projektin asi-
antuntijoita, haastateltuja omaisia, saattohoidon ammattilaisia, johtavia viranhalti-
joita ja opintojakson opiskelijoita aktiivisesta osallistumisesta saattohoitoprojektin
toteuttamiseen.
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1 JOHDANTO

Seija Ollila

1.1 Saattohoito tutkimusprojektina

Suomessa vuonna 1982 LiadkintShallitus julkaisi edistyksellisesti muuhun Eu-
rooppaan nédhden kuolevan potilaan terminaalihoito-ohjeet ja ensimmaisié saatto-
hoitokoteja alettiin perustaa samalla vuosikymmenelld (Vuorinen 2013.) Kan-
sainvilisesti EU:n ja WHO: n raporttien mukaan Suomea kuitenkin pidetdén jal-
keenjdéneend, mikéli mittarina kdytetdan inhimilliselle kuolemalle ja kédrsimyksen
lievitykselle laadittujen suositusten toteuttamista (Hénninen 2013.) Saattohoitoa
tuleekin kehittdd niin valtakunnallisesti ohjeistaen kuin alueellisesti kdytdnnon
tasolla erityisesti nyt, kun suuria organisaatiomuutoksia on suunnitteilla ja myos
meneilldén.

Ihmisten késitys kuolemasta on muuttunut, silld siitd on tullut useimmille etdinen,
pelottava asia, josta ei ole aina helppo edes keskustella. Kuitenkin kuolema kos-
kettaa meitd jokaista ennemmin tai my6hemmin eri tavoin ja lopulta aivan henki-
l6kohtaisesti. Moni meistd silloin toivoo itselleen dkkikuolemaa ns. saappaat
jalassa” tai luonnollista, mahdollisimman kivutonta tai lempedd kuolemaa. Myos
eutanasian laillistamisen mahdollisuutta on nostettu toisinaan keskusteluissa esiin
erityisesti kansainvélisten esimerkkien saattelemana. Se, etti taistellaan inhimilli-
sen eldmén puolesta, tulee inhimillinen kuolema néhda osana inhimillistd elamaa.
Ikuinen eldma ei ole mahdollista, vaikka kuinka sitd toivoisimme.

Palliatiivisesta hoidosta puhutaan silloin, kun parantumattomasti sairasta potilasta
hoidetaan oireenmukaisesti. Se on potilaan aktiivista kokonaishoitoa, jonka en-
simmadisend pddmairdnd on kuoleman ymmartdminen elimédn normaalina péite-
pisteend. Potilaan eldiméinlaadun varmistaminen on keskeistd, ei elimén pitkitta-
minen tai lyhentdminen. Palliatiivisen hoidon aloittaminen vaatii lddketieteellisen
paétoksen ja potilas sekd hinen perheensd voivat valmistautua eldman pééttymi-
sen mahdollisuuteen, vaikka parantavia hoitoja vield olisikin kdytdsséd. Saattohoi-
to on puolestaan parantumattomasti sairaan potilaan elimén loppuvaiheen hoitoa.
Se ajoittuu eldmén viimeisiin viikkoihin tai enintdin kuukausiin ja sitd edeltda
palliatiivisen hoidon jakso. Saattohoitoon siirtyminen edellyttdd saattohoitopda-
tostd, joka tarkoittaa hoidon linjaamista. Tdssd vaiheessa potilaan tulee olla tietoi-
nen péaatdsten perusteista ja seuraamuksista. Hoidon suunnittelu, toteutus ja arvi-
ointi tulee tehdd moniammatillisessa yhteistydssd potilaan ja hidnen perheensd
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kanssa. (Gronlund & Huhtinen 2011: 75-80; Rhen 2013: 64-71; Anttonen &
Kiuru 2014: 13, 21.)

Parantumattomasti sairas ihminen tarvitsee elimén loppuvaiheessa hyvidd, inhi-
millistd hoitoa. Saattohoidon tulee ldhtokohtaisesti ja ensisijaisesti tdyttdd potilaan
fyysiset, psyykkiset, sosiaaliset ja hengelliset tarpeet. Hoitamiseen liittyvit paa-
tokset ja omaisten tukeminen tulee tehdd yhteisymmaérryksessé potilaan ja hinen
perheensd kanssa heidin tarpeistaan kisin. Hyvé saattohoito on jokaisen ihmisen
oikeus. Tdma tarkoittaa, ettd saattohoitopotilaasta huolehditaan, hdn tuntee olonsa
turvalliseksi ja voi osallistua itseddn koskeviin hoitoratkaisuihin mahdollisuuksi-
ensa mukaan. Hén kokee siilyttdviansi arvon ihmisend eldmin loppuun asti. (Be-
resford, Adshead & Croft 2007: 31; Pihlainen 2010; Anttonen & Kiuru 2014: 21.)

Saattohoito on ihmisen yksilollisyyttd kunnioittavaa, monialaista ja kokonaisval-
taista hoitoa, joka sisdltdd sekd oireiden lievityksen ettd kivun ja kdrsimyksen
hoitamisen. Keskipisteend on ihminen ja hdnen eldminsé, mika tarkoittaa potilaan
mahdollisimman hyvii eliménlaatua kuolemaan asti. Ollakseen hyvaa saattohoi-
don tulee olla arvoperustaista toimintaa, jossa eettisid arvoja ovat hyvé hoito, ih-
misen itsemédrddmisoikeus ja oikeudenmukaisuus sekd ithmisarvon kunnioittami-
nen. (Gamino & Bevins 2013: 3; Pajunen 2013: 11-23.) Juha Héannisen (2012:
185) mukaan kdytinnon hoitoa ohjaavia padmédrid ovat oireiden lievittdmisen
liséksi kuoleman ndkeminen eldmin normaalina péétepisteend, psyykkisen ja
hengellisen tuen tarjoaminen kuolevalle, kuolevan tukeminen aktiiviseen elaméén
aikana, joka hénelld on jdljelld sekd tuen tarjoaminen omaisille sairauden aikana
ja kuoleman jélkeen.

Saattohoito edellyttid moniammatillista yhteistyotd eri ammattiryhmien kesken.
Moniammatillisessa tiimissd lddkéri vastaa lddketieteellisestd kivunhoidosta ja
varsinainen hoitotyd kuuluu sairaanhoitajille sekd muulle hoitotyotd tekevélle
henkil6stolle. Lisdksi tarvitaan sosiaalihoitajan, hengellisen tyon ja vapaaehtois-
tyon osaamista. Térked moniammatillisen tiimin yhteistyokumppani hoidossa on
potilaan perhe ja hinelle 1dheiset ihmiset. Saattohoitotyon osaaminen edellyttda
niin alan koulutusta, riittdvaa tdydennyskoulutusta kuin my6s arviointiin perustu-
vaa jatkuvaa kehittdmistoimintaa. (Gronlund & Huhtinen 2011: 80, 112-138.)

Toive kuolla kotona lisddntyy Suomessa ja eri puolilla Eurooppaa. Kotia pide-
tddnkin parhaana vaihtoehtona saattohoitopaikkaa wvalittaessa. Kotisaattohoidon
toteuttamiseen tarvitaan potilaan omaisten tai muun ldheisen henkilon sitoutumi-
nen sekd heiddn jaksamiseensa neuvontaa, ohjausta ja tukea riittdvésti. Omaisten
uupuminen onkin yksi syy laitoshoitoon siirtymiselle. (Ollila 2014: 65-74.) Mo-
nipuolista psyykkistd, sosiaalista ja hengellistd tukea tarvitaan myos ldhestyvéin
kuoleman késittelemisesséd ja kuoleman jdlkeisen surun kohtaamisessa (Kwak &
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Collet 2013: 25). Kotona toteutettava yksildllisesti radtdloity saattohoito auttaa ja
tukee potilaita sekd mahdollistaa omaisia jatkamaan selviytymistd potilaan hoita-
misessa pitempddn (Jack, Baldry, Groves, Whelan, Sephton & Gaunt 2012). Koti-
sairaalatoiminta on yksi saattohoidon toimintamalli, jossa joustavaa, tarpeenmu-
kaista hoitoa voidaan antaa vuorokauden ympaéri ja ndin mahdollistaa potilaan
kotona oleminen eldmén loppuvaiheessa. Kotona kuoleminen ovat paluuta van-
haan, joka ndin mahdollistuu kotisairaalatoiminnan avulla (Poukka & Manninen
2013: 89-94). Palveluasuminen ja tehostettu laitoshoito eli terveyskeskusten vuo-
deosastot sekd sairaalat ovat pddasiassa yhd perinteisid kuolevan potilaan hoito-
paikkoja. Varsinaisia syOpdjéarjestdjen perustamia saattohoitokoteja, jotka ovat
erikoistuneet kuolevan potilaan hoitoon, on muutama Suomessa télld hetkelld.
Hoitotyotéd tdydentdmaéédn tarvitaan myos vapaaehtoisten panosta, jota englantilai-
nen 1960-luvulla perustettu Hospice-toiminta edustaa. Saattohoidon vapaaehtois-
tyon koulutusta on jérjestetty ja sitd tulee jérjestdd sekd kehittdd Suomessakin.
Tyon merkitys on suuri kuoleman l&hestyessé niin potilaalle kuin hénen ldheisil-
leenkin. (Beresford, Adshead & Croft 2007: 21-24; Laurell 2013: 112-125.)

Sairaalassa tapahtuva hoito on merkittidvé kustannuserd terveydenhuollossa, koska
eldmén lopun hoitokustannuksista sairaalakulut ovat arvioilta 65-75%. Palliatii-
vinen ja saattohoito ovat oikein toteutettuina kustannustahokkaita. Hoitoyksikdis-
sd voidaan tarjota kuoleville potilaille ja heiddn omaisilleen tehokasta palliatiivis-
ta ja saattohoitoa taloudellisesti riippumatta yksikon koosta, budjetoinnista tai
sijainnista. Keskittdmaillad hoito parantamaan potilaan loppueldmén laatua saadaan
enemmin hy6tyd kuin, jos vain pelkdstddan hoidetaan aggressiivisesti eldméé ra-
joittavia sairauksia. Toisaalta perustelut saattohoidolle voivat enimmékseen olla
humaaneja, eivét niinkddn taloudellisia. (Hénninen 2013: 11; McGrath, Gardis
Foote, frith & Hall 2013.)

Sosiaali- ja terveysministerion raportissa syovdn hoidon kehittdmistd vuosina
2010-2020 ehdotetaan hoitojérjestelméksi kolmiportaista mallia hoidon vaati-
vuustason mukaan. Perusterveydenhuollon rooli palliatiivisessa ja saattohoidossa
tulee kasvamaan, jolloin sielld tulee vahvistaa henkiloston osaamista ja konsultaa-
tiomahdollisuuksia sekd huolehtia riittdvistd koulutuksesta. Hoito ei edellytd eri-
tyisosaamista, mutta osaamisen tulee olla tarkoituksenmukaista ja laadukasta hoi-
toa noudattavaa. Mallissa on kolme tasoa:

1. Perustason saattohoito, joka tarkoittaa kotihoitoa, erilaisia hoitolaitoksia ja
palvelutaloja seki terveys- ja sosiaaliviraston pitkdaikaishoitoyksikkoja.
Henkil6ston tulee hallita perustason oire- ja saattohoito seké tunnettava
konsultaatiota tarvittavat tilanteet.

2. Alueellinen saattohoito, joka tarkoittaa alueellisia yksikoitd. Nama yksikot
toteuttavat oman alueensa palliatiivista ja saattohoitoa sekd toimivat oman
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alueensa konsultoivina yksikkdiné. Kotisairaalat ja saattohoitovuodeosas-
tot moniammatillisine tiimeineen kykenevit itsendisesti hoitamaan vaikei-
takin hoitotilanteita.

3. Yliopistosairaaloiden (sairaaloiden) palliatiiviset yksikot ja saattohoitoko-
dit, jotka antavat vaativaa palliatiivista hoitoa, toimivat konsultaatioyksik-
koind, osallistuvat alan opetukseen, osallistuvat lisdkoulutukseen ja tekevét
alan tutkimusta seki kehittavét palliatiivista hoitoa. (Sosiaali- ja terveys-
ministerid 2010: 63—65; Olsen & Vaija-Kééria 2014: 25.)

Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon entisté laadukkaampi, inhimillisiin arvoihin
perustuva toteuttaminen ja kehittiminen kuuluvat hoidon perustason, alueellisten
yksikoiden kuin my0s erikoissairaanhoidon yhteistydssd suunniteltuihin tehtava-
alueisiin. Kuntien ja kuntayhtymien tulee mahdollistaa saattohoito sité tarvitsevil-
le.

1.2 Projektin toteuttaminen

Tédmin tutkimuksellisen projektin tavoitteena oli perehtyé teoreettisesti ja kaytén-
nonldheisesti saattohoitoon ja sen kehittdmistarpeisiin Pohjanmaan alueella. Ta-
voitteena oli empiirisesti nostaa esiin eri saattohoitopaikoissa olleiden potilaiden
omaisten, saattohoidon ammattilaisten ja asiantuntijoiden seki johtavien viranhal-
tijoiden kokemuksia ja ndkemyksid hoidon toteuttamisesta sekd sen keittdmisesta.

Tutkimuskysymykset kiteytettiin seuraavasti:
1. Mitd hyvi saattohoito on Pohjanmaan alueella?
2. Mité osaamista hyvi saattohoito edellyttaa?
3. Millaisia taloudellisia panoksia tarvitaan?
4. Miten saattohoitoa tulee kehittda?

Sosiaali- ja terveyshallintotieteen syventiviin maisteriopintoihin kuuluva Projek-
ti-innovaatiot kdytdnnon uudistajina -opintojakso toteutettiin nédin opiskelijoiden
tutkimuksellisena projektina, jonka teemana oli ndkemyksid saattohoidosta Poh-
janmaan alueella. Peruslédhtokohtana télle opintojaksolle oli oppiaineen ja Vaasan
keskussairaalan perusterveydenhuollon yksikén yhdessd suunnittelema tutkimuk-
sellinen koulutusidea, jonka tarkoituksena oli vahvistaa tutkimuksen, opetuksen ja
kaytdnnon valistd yhteistyotd kehittdmisldhtoisesti. Alkuvaiheen suunnittelu aloi-
tettiin toukokuussa 2014 ja tuolloin suunnittelussa mukana olivat Sosiaali- ja ter-
veyshallintotieteen professori Pirkko Vartiainen ja dosentti, yliopistonlehtori Seija
Ollila Vaasan yliopistosta sekéd perusterveydenhuollon yksikon vt. pééllikké Pirjo
Waden ja osastonhoitaja Inge-Brit Barkholt Vaasan keskussairaalasta.
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Opintojakso alkoi varsinaisesti syyskuussa 2014 ja koostui viidestd workshopista,
viiden asiantuntijan luennosta ja neljdn ryhméin itsendisestd tydskentelystd. Vie-
railevina luennoitsijoina toimivat palliatiivinen sairaanhoitaja Christer Fred Poh-
janmaan syOpédyhdistyksestd, perusterveydenhuollon yksikon vt. pééllikkoé Pirjo
Waden, onkologian ylildékari Antti Jekunen ja sairaalasielunhoidon johtaja Rose-
Maj Friman Vaasan keskussairaalasta sekd sosiaali- ja terveyshallintotieteen do-
sentti, tutkijatohtori Harri Raisio Vaasan yliopistosta. Lisdksi Pirjo Wadeén ja
suunnittelija Maria Hammar toimivat asiantuntijakommentoijina projektin eri
vaiheissa, workshopeissa ja padtosseminaarissa. He myos mahdollistivat ja vasta-
sivat projektitutkimuksen haastatteluiden kéytdnnon jérjestimiseen liittyvista teki-
JOista.

Opintojakson tavoitteena oli syventdd opiskelijoiden tutkimuksen tekemisen

osaamista sekd lisdtd heiddn kokemustaan projektitoiminnan kentdlld. Opintojak-

soon kuuluvan projektitydskentelyn ideana oli toteuttaa tutkimus saattohoidosta ja

sen kehittdmistarpeista Pohjanmaan alueella. Tutkimuskysymykseksi maériteltiin,

millaista on hyva saattohoito? Keskeiseksi ndkdkulmaksi valittiin “ihmisen d4ni”,

mika tarkoittaa potilaiden tai heiddn omaistensa, ammattilaisten ja johtavien vi-

ranhaltijoiden kokemuksia ja ndkemyksid teemasta. Projektityoskentelyn ja oppi-

misen tavoitteiksi tdsmennettiin;

- pohtia ja syventdi tietoa saattohoidosta teoreettisesti ldhteitd kédyttden sekd
vertaillen Pohjoismaisia jérjestelmia,

- hahmottaa oman ryhmén ldhestymistavan kautta saattohoidon merkitysté ja
kehittdmistarpeita,

- tarkastella eri intressiryhmissi olleiden haastateltujen odotuksia hyvin saatto-
hoidon toteutumiseksi seka

- arvioida haastatteluiden kautta saatua tietoa kehittdmisnakokulmasta.

Jokaisella ryhméllé oli aluksi tarkasteltavanaan teoreettisesti oma teemansa. Tee-
mat olivat 1) inhimillinen ndkdkulma, 2) osaamisen nékokulma, 3) talouden ni-
kokulma ja 4) tulevaisuuden ndakdkulma. Inhimillisessd ndkokulmassa tavoitteena
oli selvittdd, millaista on inhimillisesti katsoen hyvé saattohoito ja mikd on osalli-
suuden merkitys hoidon toteutumiselle. Osaamisen ndkdkulmassa pyrittiin tarkas-
telemaan, millaista osaamista, koulutusta, tukea ja yhteistyotd tarvitaan ylipai-
tddn. Talouden ndkokulman kautta etsittiin tietoa siitd, millaisia taloudellisia teki-
joitd liittyy saattohoitoon ja sen jérjestaimiseen sekd millaisia tilastollisia ja vertai-
levia tekijoitd Pohjoismaiden vililld 16ytyy. Tulevaisuuden ndkdkulmassa pohdit-
tiin, miten saattohoito on otettu tai otetaan huomioon SOTE -uudistuksessa ja
muussa lainsddddnndssd sekd millaisia ongelmia tai haasteita yleensa liittyy saat-
tohoidon toteuttamiseen, jirjestdmiseen ja padtoksentekoon.
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Opiskelijat perehtyivit saattohoitoon liittyvddn teoreettiseen kirjallisuuteen ja
jaettuun onkologi Heidi Bengtsin (2014) koosteeseen sydvanhoidon perussanas-
tosta. He haastattelivat omina ryhminddn kotihoidossa ja palveluasumisessa tai
laitoshoidossa olleiden saattohoitopotilaiden omaisia sekd saattohoidon ammatti-
laisia. N&dmaé haastattelut toteutettiin kolmena erillisend focusryhménd. Lisdksi
yksi ryhmi haastatteli yksilohaastatteluina seitsemdd johtavaa viranhaltijaa. Jo-
kainen ryhmé kokosi lopuksi oman raporttinsa teemastaan. Opiskelijaryhmét
myos esittelivdt projektin eri vaiheissa tydtanséd ja sen etenemistd projektin vetd-
jén ja asiantuntijakommentoijien toimiessa ohjaajina ja projektin tukijoina. Lop-
puseminaarissa kaikki tyot esitettiin kokonaisuutena ja katsottiin videoesitys Hos-
pice-hoidosta Englannissa. Projektin vetdjan tehtéviksi jdi raportin toimittaminen.

Tama raportti on rakennettu asiantuntijoiden kirjoittamista artikkeleista ja neljasta
sosiaali- ja terveyshallintotieteen maisteriopiskelijaryhmén kirjoittamasta teoreet-
tisesta ja empiirisestd raportista. Raporttien tematiikat sivuavat toisiaan ldheltd ja
osittain menevit péillekkdin, vaikka pédasiallisesti 1dhtokohdat ovat erilaiset.
Paidllekkiisyys ndkyy hyvén saattohoidon teoreettisessa kisitteellistaimisessd ja
ymmaérryksen tavoittelemisessa monen opiskelijan perehtyessdén ldhes uuteen,
hyvinkin koskettavaan aihealueeseen. Koko raportin tavoitteena on kuitenkin tuo-
da ”ihmisen d4ntd” enemmaén esiin ja sen tuottaman tiedon avulla tukea palliatii-
visen hoidon ja saattohoidon kehittdmisté.

Saattohoidossa olevat potilaat kykenevit olemaan pitkddn kotona toimivan poti-
las-14dkari ja potilas-hoitajasuhteen ansioista. Potilaan on kuitenkin pédstavé su-
juvasti terveyskeskuksen vuodeosastolle. Potilaan oma toivomus on lédhtokohtana
kotisaattohoidolle ja kotikuolemalle. Kotihoidossa potilaalla on mahdollisuus
osallistua perheen asioihin ja arkeen luonnollisella tavalla. Kotona tarvitaan saat-
tohoidon toteuttamiseen ainakin yksi potilaan hoitoon osallistuva omainen. (Sosi-
aali- ja terveysministerion julkaisuja 2010: 24-25.) On maiiriteltdva selkedsti ko-
tisaattohoidon vastuuhenkildt ja potilaan sekd omaisten on oltava tietoisia jérjes-
telyistd. Jaksaakseen hoitaa potilasta kotona tarvitsevat omaiset ja ldheiset ohjaus-
ta, rohkaisua, kannustusta ja arvostusta. Vapaaehtoiset tukihenkil6t ja seurakun-
nan tyontekijat voivat tukea perhettd. (Sosiaali- ja terveysministerion julkaisuja
2010: 25.)

Saattohoidossa olevan potilaan omaisille on annettava riittdvisti ja ymmarretta-
viélla tavalla tietoa potilaan voinnista ja hoidosta sekd sen mahdollisista muutok-
sista. Omaisille saattaa tulla yllatyksend saattohoidossa olevan potilaan voinnin
heikkeneminen, vaikka heille olisi annettu tietoa tilanteesta. Omaiset saattavat
tarvita aikaa ja useita keskusteluja, joissa kdyddan lépi sairauden kulkua, etene-
mistd ja hoidon tavoitteita. (Valvira, Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavi-
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rasto.) Hyvinkin huonokuntoisia potilaita voidaan hoitaa kotihoidossa. Usein
omaiset pelkddvat turhaan kotona hoitamista. Omaiset voidaan muun muassa
opettaa pistdmddn injektioita, vaihtamaan suoliavannepusseja, virtsapusseja sekd
suonensisdisen nesteytyksen vaatimia nestepusseja tai -pulloja. (Hanninen 2012:
8-9.)

Lahestyvian kuoleman oireet tulee kertoa omaisille. Oireita ovat muun muassa
vihenevé tietoisuus ympdristostd, hengityksen pinnallisuus ja hengityskatkokset,
limaisuus, levottomuus ja 1dmpdily. Usein nielemisen heikkeneminen enteilee
lahestyvad kuolemaa. Ladkityksen tarvetta on aiheellista arvioida siind vaiheessa
ja on varmistettava oireita lievittdvan ladkehoidon onnistuminen antotapaa muut-
tamalla. Omaisten informoinnilla voidaan vélttda tiedon puutteesta johtuvia hoi-
tovirhe-epdilyjd. (Valvira, Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto.) Fyy-
sinen raskaus muodostuu usein esteeksi kotihoidolle, kun omaiset eivit jaksa nos-
taa ja kdantda potilasta, viedd pesulle eivitkd auttaa WC:ssd kdynneissa. Riittéa-
kin, ettd on kyllin hyvd omaishoitaja. Jos hoitaminen on liian raskasta, on harkit-
tava sairaalahoitoa. Viimeisten pdivien vietto sairaalassa ei vdhennd omaisten
ponnistelujen merkitysti. (Hanninen 2012: 9.)
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2 SAATTOHOIDON JA PALLIATIIVISEN HOIDON
KEHITTAMISEN HAASTEET POHJANMAALLA

Pirjo Wadén

2.1 Johdanto

Kun vakavaa sairautta ei endd voida parantaa tai sen etenemistd jarruttaa, voidaan
kanssaihmistd auttaa inhimilliselld saattohoidolla. Saattohoito puhuttaa ja kosket-
taa. Silti elamdmme loppuvaiheen hoito, mahdollinen hoitotahto sekd -linjaus
ovat asioita, joista on helpompi vaieta ja joita voi olla ajattelematta melkein vii-
meiseen saakka. Tdmaé on realiteettia timdn pdivin terveydenhuollossa ja ihmis-
ten arkieldmaissd. Hyva saattohoito on kuitenkin meidan jokaisen oikeus. Arvokas
kuolema on todellakin osa kokonaisvaltaista hyvinvointia. Hyvén saattohoidon
suositukset julkaistiin Suomessa 2010. Sosiaali- ja terveysministerion mukaan
suositukset eivit lisdd nykyisid kustannuksia, mutta vaativat niiden uudelleen
kohdentamista.

Sosiaali- ja terveysalan valvontavirasto (Valvira) maérittelee saattohoidon tavoit-
teen seuraavasti:

Saattohoidon tavoitteena on hoitaa potilasta niin, ettd hanen jaljella olevan ela-
mansa (yleensé viikkoja) laatu on mahdollisimman hyvad, ilman kipuja ja muita
haittaavia oireita. Vaikka parantavaa hoitoa ei enda ole, potilas saa edelleen
hoitoa, ja viela on paljon tehtavissa hanen olonsa helpottamiseksi. Laakari huo-
lehtii potilaan kivunhoidosta ja muista hoidoista, tarvittaessa kysyen neuvoja eri-
koissairaanhoidon, kipuklinikan tai saattohoitokodin ladkéareita.

Ensimmaisid tietoja saattohoidosta 10ytyy kansainvélisesti vuodelta 1842, jolloin
Ranskaan perustettiin hospicekoti. Suomeen perustettiin ensimmaéinen saattohoi-
tokoti 1988 Tampereelle ja hieman myohemmin samana vuonna Helsinkiin.
(STM 2010:6.)

Valvira arvioi, ettd 15 000 ihmistd on saattohoidon tarpeessa vuosittain. Vuonna
2001 kuoli Suomessa hieman alle 50 000 ihmisté, joista kolme neljéstd sairaalas-
sa. Saattohoitokodeissa kuoli noin 1000 potilasta. Suomessa tarvittaisiin yksi saat-
tohoitopaikka 15 000 asukasta kohden. Tdmé& merkitsisi 350 saattohoitopaikan
lisdystarvetta. (STM 2010:6.)

Vaasan sairaanhoitopiirin kunnissa kuoli 1950 asukasta vuonna 2012. Tavallisin
kuolinpaikka Pohjanmaalla on terveydenhuollon yksikko (sairaala, terveyskeskus
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tai poliklinikka). Seuraavaksi eniten kuollaan vanhainkodissa, palvelukodissa tai
muussa laitoksessa. Vuosina 2002—12 kaikista kuolemista 11-15 % tapahtui joko
kotona, omassa tai vieraan asunnossa tai kesaimokissa. (Tilastokeskus 23.9.2014.)

Pohjanmaan alueella on palliatiivista hoitoa ja saattohoitoa kehitetty seké yksittéi-
sissd kunnissa ettd kuntayhtymissi. Pietarsaaren sosiaali- ja terveysvirasto on pe-
rustanut palliatiivisen poliklinikan. Vaasassa toimii kotisairaala, jonka potilaina
on myos palliatiivisen hoidon ja saattohoidon potilaita. Voyri (Oravainen) on yh-
teistyossd Pohjanmaan syOpdyhdistyksen kanssa kiinnittényt erityistd huomioita
kotona tapahtuvaan saattohoitoon. Samoin on Rannikko-Pohjanmaan sosiaali- ja
perusterveydenhuollon kuntayhtymé yhteistydssd Pohjanmaan sydpayhdistyksen
kanssa kehittédnyt syopépotilaiden palliatiivista hoitoa ja saattohoitoa sekd kotona
ettd esimerkiksi vanhustenhuollon asumispalveluissa.

2.2 Kuolinpaikka Pohjanmaalla ja koko maassa

Tilastokeskuksen mukaan terveydenhuollon yksikkd kuolinpaikkana Suomessa
oli laskeva trendi vuosina 2002—2009 vililld, kun taas nouseva trendi 2009-2012,
jolloin muutos oli 67 %:sta 70,7 %:iin. Pohjanmaalla on vaihtelu vuosien vililld
ollut 75-79,6 %:ia vuosien 2002-2012 vililld eli ainakin joka kolmas neljistd
kuolee terveydenhuollon yksikossd. Kaiken kaikkiaan sairaala tai terveyskeskus
kuolinpaikkana on 5-10 %: ia yleisempdd Pohjanmaalla kuin koko maassa. (Ku-
vio 1.)
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Osuus vaestosta, joiden kuolinpaikka oli
terveydenhuollon toimintayksikoissa, VSHP
verrattuna koko maahan, v. 2002-2012
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Kuvio 1.  Kuolinpaikkana terveydenhuollon yksikko (sairaala, terveyskeskus tai
poliklinikka) Vaasan sairaanhoitopiirin alueella verrattuna koko maa-
han vuosina 2002—12. (Tilastokeskus 2014.)

Yksittdisistd kunnistakin 10ytyy eroavaisuuksia. Mustasaaressa ja Voyrilld kuo-
linpaikkana on yleensé terveydenhuollon yksikko (2012: jopa 85 %), koti (2012:
n. 7 %) ja vanhustenhuollon yksikko alle 7 %:ssa samana vuonna. (Liite 1.) Vaa-
sassa ja Laihialla kuolinpaikkana terveydenhuollon yksikkd on yleisempi kuolin-
paikka kuin Pohjanmaalla ja koko maassa. (Liite 2.)

Vuosina 2003-2009 vanhuksen kuolema tapahtui vanhainkodissa, palveluasun-
noissa tai laitoksissa 12—14 %:ia. Vuodesta 2009 ldhtien se laski koko maassa 14
%:sta 10 %:1in. Pohjanmaalla vaihtelu on ollut 8,8—12 %:1a. Vuonna 2012 oli
Pohjanmaalla suurempi prosentuaalinen osuus kuolinpaikoista vanhuspalveluiden
yksikoissd kuin verrattuna koko maan tilastoon. (Kuvio 2.)

Rannikko-Pohjanmaan kuntayhtymén kunnissa (Maalahti, Korsnis, Narpio, Kas-
kinen ja Kristiinankaupunki) on kuolinpaikkana vanhustenhuollon yksikko ylei-
sempi (14-23 %:ia) kuin verrattuna Pohjanmaahan ja koko maahan. (Liite 4.)
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Osuus vaestosta, joiden kuolinpaikka oli
vanhainkoti, palvelukoti tai laitos, VSHP
verrattuna koko maahan, v. 2002-2012
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Kuvio 2. Kuolinpaikkana vanhainkoti, palveluasunto tai muu laitos Vaasan
sairaanhoitopiirin alueella verrattuna koko maahan vuosina 2002—12.

Koti kuolinpaikkana on koko maassa nousevana trendind vuosina 2002-2012
jatkuvasti lisddntynyt 16,5 %:sta 19 %:iin eli melkein joka viides kuoli kotona
vuonna 2012. Pohjanmaan alueella kuolinpaikkana koti on vaihdellut vuodesta
toiseen 11-15 prosentilla. Verrattuna koko maan tilastoon jd4 Pohjanmaa noin 5
prosenttia jalkeen, kun kyseessd on koti kuolinpaikkana. (Kuvio 3.)
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Osuus vaestostad, joiden kuolinpaikka oli kotona
tai muissa asunnoissa, VSHP verrattuna koko
maahan, v. 2002-2012
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Kuvio 3.  Kuolinpaikkana koti, asunto (oma tai vieraan), myos kesamokki
Vaasan sairaanhoitopiiri verrattuna koko maa vuosina 2002-2012.

Pietarsaaren sosiaali- ja terveysviraston alueella (Pietarsaari, Uusikaarlepyy, Luo-
to ja Pedersore) kuolinpaikkana koti on ollut harvinaisempaa kuin Pohjanmaalla
ja koko maassa. (Liite 3.)

2.3 Palvelurakennemuutosta odotellessa kehitystoimintaa
yhteistydssa

Vaasan sairaanhoitopiirin alueella viestd on idkéstd ja vuonna 2013 valittiin mo-
niammatillinen tyéryhméa alueen kunnista ja sosiaali- ja perusterveydenhuollon
yhteistoiminta-alueilta suunnittelemaan geriatrisen potilaan palveluketjua. Ketju
valmistui marraskuussa 2013 ja jo silloin todettiin, ettd yhteistd suunnittelua olisi
jatkettava koskien ainakin saattohoitoa ja geriatrista kuntoutusta koskien. Myos
terveydenhuollon jérjestimissuunnitelmassa on painotettu ndiden kaikkien toi-
minta-alueiden kehittdmistarvetta.

Saattohoidon ja palliatiivisen hoidon kehittimiseen on valittu sekd ohjausryhma
ettd tyoryhmai. Vaasan yliopiston toimesta otettiin yhteyttd Vaasan sairaanhoito-
piirin perusterveydenhuollon yksikkoon, josta on osallistuttu yhteiseen kehitta-
mishankkeeseen koskien saattohoitoa.
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2.3.1 Inhimillisempaan elaméankulkuun — saattohoito osaksi laadukasta elama&

Eldaméan loppuvaiheessa on fokus oltava kdrsimyksen lievittdmisessé eli kérsivin
ithmisen kohtaamisessa ja auttamisessa. Todella tirkedd on toisesta thmisestd véa-
littdminen ja sen osoittaminen. Kuoleman ldhestyessd oman eletyn elimén miet-
timinen on tavallista - kysymykset eldmasté ja eldmin tarkoituksestakin kuuluvat
tavalla tai toisella kuoleman ldhestymiseen. Tarke#é olisi uskaltaa puhua l&hesty-
véstd kuolemasta. Palliatiivinen hoitondkemys hyvéksyy eldmédn rajallisuuden
huolimatta siité, ettd hoidon tarkoituksena pidetdédn yleisesti pyrkimysti sairauk-
sien parantamiseen.

Ihmiselld on oikeus eldd tavallista eldmdd myds kuoleman ldhestyessd. On puutut-
tava turhaan pallotteluun, kierryttelyyn eri yksikdissd ja niissd toteutettaviin liian
vahaisiin kipuldékityksiin. Tarkedd olisi aito dialogisuus - se on haaste seka ladka-
reille ja omaisten sekd potilaan viliseen vuorovaikutukseen. Hoitolinjauksista
puhuminen tulisi olla luontevaa kanssakdymistd. Potilaalla on oikeus saada selkeéd
kisitys siitd, millaista hoitoa hdn kulloinkin saa. Haasteena on omaisten aito osal-
lisuus ja kohtaaminen, samoin kuin kolmannen sektorin ja vapaachtoisten tuki-
henkildiden mukaan ottaminen.

Asenteet, arvovalinnat ja eettisyys ovat kysymyksid, jotka ovat tarkeitd elamén
peruskadsitteitd, joihin ihmisten eldmé pohjautuu. Ne olisi hyvd selventdd ainakin
itselleen eldmén viime hetkilld. Kenenkéén ei tulisi kuolla vaikean sairauden mur-
tamana monen hengen huoneessa jonkin verhon takana ja yksindisyydessé.

2.3.2 Ongelmakohtiin tulisi puuttua

Potilaiden pallottelu, turhat ambulanssimatkat, turhat ja liian pitkét hoidot, hoito-
kiytantdjen ja hoidon tarpeiden kompleksisuus, riittdmétdn osaaminen ja puuttu-
vat yhteiset linjaukset ovat ongelmakohtia, joihin tulisi tarttua. Aivan liian usein
todetaan, etti potilastiedot eivit ole kéytettdvissa sielld, missd potilas on. Sujuma-
ton ja jdykkd organisaatiokeskeisyys toimivan asiakas- ja potilaskeskeisyyden
sijaan, ts. toimimattomat rajakdytanteet ovat toisaalta sekd suuri kansantaloudelli-
nen ettd inhimillinen ongelma, joihin tulee voida puuttua.

Tyoryhmé kartoitti lomakekyselylld alkusyksystd 2014 perusterveyden- ja van-
hustenhuollon yksikkojen tilannetta koskien sydpapotilaiden palliatiivista hoitoa
ja saattohoitoa. Kysely pilotoitiin Rannikko-Pohjanmaan sosiaali- ja perustervey-
denhuollon kuntayhtymin (K5) kunnissa. Kyselylla haettiin vastausta seuraaviin
kysymyksiin:
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— Ovatko késitteet palliatiivinen hoito ja saattohoito selvid ja yksiselitteisia?

— Hoidatteko sekd palliatiivisia potilaita ja saattohoito potilaita yksikossan-
ne?

— Kuolevatko ko. asiakkaat/potilaat yksikossdsi?

— Minkilaisia ongelmatilanteita ja haasteita kohtaatte hoitaessanne ko. poti-
laita?

— Tehdddnko saattohoitopddtoksid?
— Ilmoittavatko potilaat hoitotahtonsa ja huomioidaanko se?

— Kaéytetddanko opiaatteja yksikossédsi ja missd muodossa, esim Oxycodon,
Fentanyl, Morphin?

— Saavatko potilaanne mielestdsi tarpeeksi oireenmukaista kivunlievitystd?
Jos ei, niin miksi?

— Tarvitaanko tdydennyskoulutusta? Ehdotuksia!

— Parannusehdotuksia

Kyselyyn vastanneita yksikditd oli kaiken kaikkiaan 21. Vastauksia saatiin terve-
yskeskuksista, kotisairaanhoidosta, kotihoidosta ja vanhustenhuollon asumisyksi-
koistd. Vain puolet vastanneista ilmoitti, ettd kisitteet palliatiivinen hoito ja saat-
tohoito ovat selvid ja yksiselitteisid. Kuitenkin ainoastaan nelja yksikkod vastan-
neista ei varsinaisesti hoida kyseessé olevia potilaita. Kuolemantapauksia ei satu
kolmessa yksikossd eli 18 yksikkdd ilmoitti hoitavansa kuolevaa loppuun saakka.

Isona haasteena yksikoissd koetaan omaisten kohtaaminen (ahdistus, odotukset ja
vaatimukset). Henkilokunta kokee vaikeana hoidettavan ja omaisten puutteellisen
tiedon heidén todellisesta eldméntilanteestaan. Samoin informaatiokatkokset raja-
kéytanteissd ovat todettu ongelma. Informaationsiirto on kuitenkin viime vuosina
parantunut sekd Kunta-Eskon ja palliatiivisen hoitajan aloitettua toimintansa K5-
kuntien alueella. Yksikkojen vastauksista ilmenee henkilokunnan epdvarmuus ja
ahdistus sekd puuttuvat tiedot koskien mm. kivunhoitoa ja vaikeita sairauden oi-
reita. Ajan- ja materiaalien puute, “tarpeettomat” seurantakdynnit ja tutkimukset
erikoissairaanhoidossa koetaan hankalina. Aikaa vieviat méédrdykset erikoissai-
raanhoidosta vaikeuttavat arjen tilannetta peruspalveluissa. Yksikoissi ei ole tar-
peeksi yhdenhengen huoneita ja yleensd liian pieni henkilokuntamiérd sekd yo-
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henkilokunnan puute saattohoidossa lisddvédt paineita ldhipalveluissa. Puutteelli-
sena koetaan myds tieto siitd, miten toimitaan kotikuolemien hoitamisessa.

Hoitopaitoksid tehdddn kolmessatoista yksikdssd. Naitd ovat erityisesti yksikot,
joissa ladkéripalvelu hoidetaan ostopalveluna. Muutosta aikaisemmasta on tapah-
tunut siind, ettd aloite hoitopditdskeskustelusta potilaan kanssa on siirtynyt jon-
kun verran my0s hoitohenkilokunnalle.

Potilaan hoitotahdon selvittdminen koetaan vaikeana erityisesti muistisairauksista
kérsivien kanssa. Hoitotahtoa seurataan, mikali potilas on sen ilmoittanut. Se do-
kumentoidaan, mutta erilaiset tietojirjestelmit vaikeuttavat sen esiin saamista
potilastietojarjestelmistd. Sekd hoitotahto ja -testamentti ovat kuitenkin yleisty-
méssa.

Oireenmukaista kivunlievitystd kdytetddn tarvittaessa. Siithen liittyy kuitenkin
vield epdvarmuutta varsinkin kotihoidossa. Kuitenkin 19 yksikkod arvioi kivun-
lievityksen olevan riittdvad. Kipulddkityksen mairdamiseen koetaan liittyvin sekd
pelkoja ettd puutteellista osaamista, vaikeutta 10ytdd sopiva annostus ja jopa
myyttejd morfiinista. Ajanpuute vaikeuttaa oireiden seuraamista. Muistisairaiden
kivunlievityksentarpeen arviointi koetaan todella haasteellisena. Onkologian 143-
karit hallitsevat kivunlievityksen, mutta muiden erikoisalojen lddkédreiden tulisi
paremmin perehtyd myds kivunlievitykseen.

Téydennyskoulutustarpeen ilmaisi 17 yksikkdd. Aiheeksi nostettiin kipu, kivun-
lievitys, oireiden lieventdminen, saattohoito yleensd, potilaiden ja omaisten koh-
taaminen varsinkin kriisitilanteessa, sosiaaliset etuudet, ravitsemus ja muistisai-
raiden potilaiden tarpeiden tulkitseminen.

Parannusehdotuksiksi nousivat nopeampi epikriisien saanti onkologian yksikosté
ja erikoissairaanhoidon parempi potilas- ja omaisinformaatio. Moniammatillisten
tiimien lisddminen, kollegiaalinen tuki, sddnnélliset hoitokokoukset, saattohoitoon
osallistuvien yhteistapaamiset, yhteistyon parantaminen rajakdytinteissa ja erilai-
set “tsekkauslistat” ovat ehdotuksia, jotka nostettiin esille. Erilliset saattohoito-
huoneet, yopatrullitoiminta ja kotisairaanhoitoa my®ds iltaisin ovat toimintaa, joita
tulisi kehittdd. Apuvélinetarpeen arviointi ja apuvilineiden saanti tulisi saada hel-
pommaksi.

Tyoryhma kasitteli tehtyé selvitystd kahdessa kokouksessa syksylld ja totesi, ettd
tarvitaan muun muassa konkreettisia toimintatapoja erityisesti koskien esimerkik-
si erikoissairaanhoidon konsultaatiomahdollisuuksien luomista, informaation pa-
rantamista ja siithen liittyen konkreettisen “tsekkauslistan” suunnittelua. Sen avul-
la voidaan varmentaa erilaisten tarvittavien lddkérintodistusten ja muiden hoito-
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paitosten tiedonsiirtoa. “Tsekkauslistan” avulla voidaan parantaa sekd potilaan,
omaisten ja muun henkilokunnan tarvitseman tiedon siirtymistd hoitovastuutahol-
le. Tyoryhma totesi, ettd kyselystd saatu tieto onkin hyva perusta jatkokehittdmi-
seen. Jokainen yhteistoiminta-alue voi kdyttdd kyselyd omien kehittdmistarpeiden
selvitykseen. Tyoryhmi uskoi saadun selvitystiedon kuitenkin olevan yhteistd ja
olevan sovellettavissa koko Pohjanmaan alueella.

2.3.3 Miten saattohoitoa tulisi toteuttaa elaménkulun loppuvaiheessa
Pohjanmaalla?

Ei ole todellakaan kyse siitd, ettei kanssaihmisté/potilasta endd hoidettaisi, vaan
hoito muuttaa luonnetta. Siirrytddn parantamisesta oireiden mukaiseen hoitoon,
silld eivdthidn sairaudet mihinkdin ihmisten arjesta katoa. Elamaa eletddn paiva
kerrallaan ihmisten arjessa myds kuoleman ldhestyessd. Eldminarkeen tarvitaan
télloin vapaaehtoisia kanssakulkijoita, jotka antavat tukea ja voimia. Turvallisuus
on taattava ja toisaalta oma koti ja siihen liittyvd kodinomaisuus ovat korkeasti
arvotettuja arvoja my0s eldmin ldhestyessd loppuaan.

Saattohoitoa olisi voitava aina toteuttaa potilaan tarpeiden ja toiveiden mukaisesti
kotona, palvelutaloissa, vanhainkodeissa ja muissa asumisyksikoissd, terveyskes-
kusten ja sairaaloiden vuodeosastoilla seké saattohoitokodeissa. Lasten saattohoi-
to on aina kuitenkin erikoissairaanhoidon vastuulla.

Professori Hollin mukaan (asiantuntijatilaisuus 4.3.2009) tulisi oireenmukaisessa
saattohoidossa olevien ihmisten hoitovastuun kuulua kotipaikkakunnan peruster-
veydenhuollolle. (STM, 2010:6.) Toimivassa hoitosuhteessa (potilas-ladkari, poti-
las-hoitaja) selvitddn suhteellisen kauan kotona. Kuolevien kanssaihmisten ei ole
tarkoituksenmukaista olla potilaana erikoissairaanhoidossa, mutta tirkeintd on,
ettd he saavat oireidensa hoitoon erityisosaamista vaativat palvelut. (Ldhde: pe-
rusturvakuntayhtymé Akseli, Kaisa Rajalan ppt-esitys 13.5.2013).

Saattohoidossa, joka toteutetaan kotona, tulee olla selkedsti midritellyt vastuu-
henkil6t. Potilaan ja hdnen omaisensa tai ldheisensd tulee voida olla yhteydesséd
hiantd hoitavaan tahoon kaikkina vuorokauden aikoina. Potilaalla tulee olla jous-
tava mahdollisuus siirtyé tarvittaessa laitoshoitoon riippumatta vuorokauden ajas-
ta ja pdivystyspisteen sijainnista. Seké sosiaali- ettd terveydenhuollossa tarvittai-
siin lisdd koulutusta ldhestyvdn kuoleman tunnistamiseen ja asiasta keskusteluun
omaisten ja potilaan kanssa.

Tavallisesti saattohoito kestdd viikon tai pari, mutta etenkin kotisaattohoidossa
aika vendhtdd usein pidemmaiksi. Oma kotihan on usein myos kuolevalle paras
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paikka asua ja olla. Kotona asutaan voimien ja mielihalujen mukaan eldmin lop-
puun asti.

Saattohoitoa kehittdessd on luotava kattava sairaanhoitopiirien ja niiden kuntien
vélinen verkostomainen saattohoidon ja kuolevan kirsimyksen hoitamisen amma-
tillinen konsultaatiopalvelu, jonka avulla moniammatillisia saattohoitopalveluja
olisi saatavilla aiempaa paremmin my0s alueiden keskuskuntien ulkopuolella.
Samalla kartoitetaan todellinen saattohoidon resurssientarve, johon sisdltyy kan-
nanotto siitd, miten mahdollinen olemassa olevien resurssien uudelleenorgani-
sointia tulisi tehda.

Tarkoituksena on vahvistaa jo olemassa olevia auttamisverkostoja ja tuoda seura-
kuntien sielunhoitotyon rooli luonnolliseksi osaksi julkisten palvelujen osaamis-
verkostoa ja entistd ndkyvammaiksi kuolevan potilaan hoidossa sekd omaisten
tukemisessa. Kotisaattohoitoa pidetddn keskeisend tavoitteena. Kotisaattohoito
on osa hyvii eldméa ja hoitoprosessia. Kotona kuoleminen on luonnollista - kuten
se oli jo vuosikymmenid sitten. Hoitotestamenttien ja -tahdon sekd -linjausten
tekeminen ovat hyvén saattohoidon laatutekijoitd. Tilastokeskuksen kuolinpaikka-
tilastojen 2002—2012 mukaan riittdd yhteistd kehittdmishaastetta tdssd koko Poh-
janmaalle.
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3 NAKEMYKSIA SAATTOHOIDOSTA
POHJANMAAN ALUEELLA

3.1 Saattohoito inhimillisenad nakokulmana

Meri Tuunainen, Riitta Peltoniemi, Riikka Vesalainen, Juhani Riihola, Sanna
Autere, Leena Hella-1soaho, Jonna Sunnari & Tia-Maria Kirkonpelto

3.1.1 Johdanto

Kuolema kuuluu eldméién, silld kaikki kuolevat joskus. Lédketieteellisen tiedon,
taidon ja teknologian kehittyminen mahdollistaa yhd vaikeammin sairaiden poti-
laiden tuloksellisen hoitamisen. Asialla on kuitenkin myd6s kdéntopuolensa, silld
samalla on tehty mahdolliseksi ylldpitdd eldmai silloinkin, kun potilaan sairaus on
parantumaton. Tdmé johtaa helposti tilanteeseen, jossa potilaan kdrsimykset pit-
kittyvit tarpeettomasti. (Kokkonen, Holi & Vasantola 2004: 109.) Kuolevien ih-
misten laadukkaasta ja inhimillisestd hoidosta onkin kehkeytynyt yksi terveyden-
huollon etiikan keskeisimmistd kysymyksistd. Usein kuolemaa edeltda pitka sai-
rastamisen ja hoidossa olemisen vaihe. Kuolevat ithmiset ovat eri-ikdisid, heidén
eldmaéntilanteensa ja -tarinansa vaihtelevat ja myds heidédn sairautensa ovat erilai-
sia. Téstd syystd myos késitys “hyvéstd kuolemasta” eroaa ihmisten viélilla. (Sosi-
aali- ja terveysministerio 2004: 3.)

Kuolevan potilaan hoitotyohon liittyy olennaisesti kolme késitettd: palliatiivinen
hoito, terminaalihoito ja saattohoito. Ne ovat osittain paillekkéisid kasitteitd, joil-
la tarkoitetaan eldmin loppuvaiheen oireenmukaista hoitoa. Kasitteilld tarkoite-
taan kuitenkin jonkin verran toisistaan eroavia asioita. Palliatiivisella hoidolla
tarkoitetaan potilaan kokonaisvaltaista hoitoa silloin, kun sairaus on parantumaton
ja eldman pidentdminen ei ole hoidon ainoa paddmaédra. Palliatiivinen hoito ei ole
sidoksissa kuoleman ldheisyyteen, vaan se voi kestdéd sairaudesta riippuen jopa
vuosia. Palliatiivisessa hoidossa keskeistd on kivun ja muiden oireiden lievitys
sekd potilaan ettd omaisten hyvinvointi. Terminaalihoidolla tarkoitetaan valitto-
misti kuolemaa edeltivdd saattohoitoa. Varsinaisella saattohoidolla puolestaan
tarkoitetaan kuolemaa ldhestyvin potilaan aktiivista hoitoa ja ldheisten tukea. Se
on hoitoa ja tukea sairauden viime vaiheissa ja kuolinprosessin aikana. Saattohoi-
dossa on keskeistd potilaan oireiden ja kdrsimyksen lievitys. Saattohoidon olen-
naisena padmaardnd on turvata hoidettavan yksilollisyyden sdilyminen ja ihmisen
kunnioittaminen. (Sosiaali- ja terveysministerio 2004: 5-6.) Ennen saattohoitoon
siirtymistd pidetdan hoitoneuvottelu, johon osallistuvat hoitavat ladkarit ja hoita-
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jat, potilas ja potilaan omaiset potilaan niin toivoessa. (Kokkonen ym. 2004: 113).
Saattohoitoon siirtyminen saattaa olla myds jatkumo erilaisia padtoksid, esimer-
kiksi tutkimuksista ja hoidoista kieltdytymistéd sairauden eri vaiheissa. Pditos saat-
tohoitoon siirtymisestd on kuitenkin tehtidvd yhteisymmarryksesséd potilaan kans-
sa. Liian myohédn tehty pdétds saattaa haitata potilaan ja omaisten mahdollisuutta
valmistautua ldhestyvain kuolemaan. (Sosiaali- ja terveysministerio 2004: 5.)

Saattohoitopotilaita voidaan hoitaa useassa eri paikassa. Useimmin hoito keskit-
tyy perusterveydenhuoltoon. Tilloin hoitopaikkoja ovat muun muassa terveys-
keskusten vuodeosastot, vanhainkodit, kehitysvammalaitokset tai saattohoitoon
erikoistuneet yksikot. Potilaan tilan niin vaatiessa saattohoitoa toteutetaan myds
erikoissairaanhoidossa. Saattohoito voidaan kuitenkin jérjestdd potilaan omassa
kodissa. Kotisaattohoidon ja kotikuoleman ldhtokohtana on aina potilaan oma
toivomus. Usein tarvitaan kuitenkin omaisen tai muun ldheisen halu sitoutua hoi-
don toteuttamiseen. (Sosiaali- ja terveysministerié 2004: 11-13.)

Valtakunnallisen terveydenhuollon eettisen neuvottelukunnan (ETENE) vuonna
2004 julkaisemassa muistiossa on esitetty keskeisié eettisid ja oikeudellisia ndkdo-
kohtia ja periaatteita kuolevan potilaan hoidosta. Muistion pohdintojen perusteella
ETENE kirjasi suosituksensa saattohoidon toteuttamiseen. Suosituksien mukaan
hyvé saattohoito kuuluu kaikille ja kaikilla on oikeus kuolla kotonaan tai paikas-
sa, jossa voi olla ldheistenséd kanssa niin halutessaan. (Kokkonen ym. 2004: 122—
123.) Laadukkaan ja inhimillisen saattohoidon mahdollistamiseen kotona tulisikin
panostaa enemmaén. Kivunhoidon merkitys kotisaattohoidossa korostuu. Sitd ei
silti monilla paikkakunnilla pystytd vield turvaamaan, vaikkakin asiaa yritetddn
kehittdd esimerkiksi erilaisten kotisairaalahankkeiden kautta. (Sosiaali- ja terve-
ysministerié 2002: 18.)

Tutkimuksen tarkoituksena on tarkastella inhimillisestd ndkokulmasta saattohoi-
don toteutumista ja sen kehittdmistarpeita Pohjanmaan alueella. Tutkimuksen
tavoitteena on selvittdd, mitd on hyva saattohoito, mikéd on osallisuuden merkitys
sekd kartoittaa saattohoidon kehittdmistarpeet. Tutkimuksen kohderyhménd ovat
kotihoidossa olevien saattohoitopotilaiden omaiset. Aineisto kerdtddn teemoitetun
focusryhméhaastattelun avulla. Tutkimus toteutetaan yhteistyossd Vaasan keskus-
sairaalan perusterveydenhuollon yksikon kanssa.

3.1.2 Saattohoitosuositukset

Saattohoidon suosituksissa painottuvat saattohoidon eettiset ja inhimilliset peri-
aatteet sekd ithmisen kivun ja kérsimyksen lievittdminen. Liséksi hyvé kohtelu ja
luottamuksen séilyttdminen merkitsevit paljon potilaan omaisten ja ldheisten koh-
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taamisessa. Saattohoidon pohjana on potilaan ihmisarvon ja itsemdarddmisoikeu-
den kunnioittaminen. Saattohoito aloitetaan, kun ihminen on ldhelld kuolemaa, ja
hoitolinjauksista keskustellaan yhdessd potilaan kanssa sekd mikéli potilas sallii,
my0s hdnen omaistensa kanssa. Sovituista asioista kirjataan potilaan hoitosuunni-
telmaan. Hoitopéatoksistd vastaa hoitava ladkari, joka on saattohoitoon koulutet-
tu. Liséksi nimetdén ne henkil6t, jotka ovat vastuussa saattohoidosta vuorokauden
eri aikoina. Hoidon jatkuvuus varmistetaan ja hoidon laatua arvioidaan jatkuvasti.
Saattohoito toteutetaan moniammatillisena yhteistyond, ja hoitopédétokset pohjau-
tuvat ladke- ja hoitotieteelliseen ndytt6on ja potilaan sekd omaisten toiveisiin.
Hoidossa noudatetaan Kéypéa hoito — suosituksia. Saattohoitoty6td tekevin hoito-
henkildkunnan tyohyvinvointia tulee tukea ja kehittéa jatkuvasti. (Pihlainen 2010:
29-30.)

Saattohoidossa tulee arvioida, hoitaa ja soveltaa tietoa systemaattisesti esimerkik-
si potilaan kulttuurillisista tarpeista ja toiveista tarkastellen. Saattohoidon osaami-
seen kuuluvat ldhestyvén kuoleman merkkien tunnistaminen ja omaisten tukemi-
nen my0s potilaan kuoleman jilkeen. (Pihlainen 2010: 29-30.) Potilaan oireet
muuttuvat sairauden tilanteen edetessé ja potilaan subjektiivinen kokemus on ldh-
tokohtana suunniteltaessa sekd toteutettaessa oireenmukaista hoitoa. Saattohoito-
potilaan oireenmukaisella hoidolla pyritdén sairauden aiheuttamien oireiden mah-
dollisimman hyvidin hallintaan ja hyvédn eldménlaadun ylldpitoon. (Heikkinen,
Kannel & Latvala: 2004: 55-56.)

Saattohoitoa toteutetaan potilaan tarpeiden ja toiveiden mukaan kotona, palveluta-
loissa, vanhainkodeissa ja muissa asumisyksikoissé, terveyskeskusten ja sairaa-
loiden vuodeosastoilla sekd saattohoitokodeissa. Lasten saattohoito on erikoissai-
raanhoidon vastuulla. Sairaanhoitopiirit ja terveyskeskukset ovat vastuussa saat-
tohoitopotilaiden hyvén hoidon yhdenvertaisesta organisoimisesta ja toteuttami-
sesta. (Pihlainen 2010: 29-30.)

Potilaan kivun ja karsimyksen lievittaminen

Saattohoitopotilaiden yleisimpid oireita ovat kipu, kdrsimys, visymys ja uupu-
mus, pahoinvointi, hengenahdistus, masennus ja ahdistus, sekavuus ja levotto-
muus seké kuiva ja kiped suu (Heikkinen, Kannel & Latvala: 2004: 55-56). Kir-
simystd ei voida liittdd yksinomaan ruumiiseen, sieluun tai mieleen. Kérsimys on
usein pelkoa kdrsimyksen jatkumisesta. Karsimys on henkilokohtainen asia, kos-
ka siithen liittyy keskeisesti eldmén katkelmallisuuden, sattumanvaraisuuden ja
haurauden havaitseminen ja kokeminen. Kipu on yksi kdrsimyksen osa. (Hénni-
nen: 2001: 128-131.) Jokainen saattohoitopotilas kokee kivun omalla tavallaan,
eikd ole olemassa kahta samanlaista kipukokemusta. Fysiologiset muutokset, tun-
teet, ajatukset, sosiaaliset suhteet sekd yksilon toiminta vaikuttavat kivun kokemi-
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seen. Saattohoitopotilas pelkdd yleensid eniten kipuja. Kipuun liittyy usein myds
ahdistusta, ruumiillisia oireita sekd kuolemanpelkoa, ja niitd oireita voi olla vai-
kea lievittdd erikseen. Jos kivut hoidetaan hyvin, parannetaan saattohoitopotilaan
eldminlaatua, lisdtddn eldminhalua ja viltetdén tarpeetonta kirsimysti. (Heikki-
nen ym. 2004: 56.)

Kipututkijat jaottelevat esimerkiksi syopékivun eri luokkiin. Nosiseptiivinen kipu
on kudostuhon aiheuttamaa drsytysté, viskeraalinen kipu johtuu onttojen elinten ja
siledn lihaksen venytyksestd, neuropaattinen kipu johtuu hermovauriosta.
Idiopaattisen kivun syyté ei oikein tiedetd. Potilaan kdsitys omasta hyvinvoinnista
ja se, minkédlainen hdanen mielialansa on, vaikuttavat kivun kokemiseen. Kipukyn-
nystd alentavia tekijoitd ovat ahdistus, pelko, masennus, kylldstyminen, unetto-
muus ja vasymys. Kipujen lisdksi potilaat kokevat suurimpina haittoina hen-
genahdistuksen, nielemisvaikeudet, ummetuksen, oksentelun ja raajaturvotukset.
(Hénninen 2001: 90-93.) Kipulddkkeiden lisdksi oireidenmukaista hoitoa ovat
myds esimerkiksi kipusddehoito, erilaiset kirurgiset toimenpiteet seké fysikaaliset
hoitotoimenpiteet. Myds ravitsemushoitoa, infektioiden torjuntaa ja verisolujen
tuotantoa lisdévid hoitoja kdytetddn oireenmukaisena hoitona. Oireenmukaiseen
hoitoon kuuluu liséksi potilaan psykososiaalinen tukeminen. (Vainio & Hietanen
2004: 18-19.)

Potilaan osallisuus ja itsemaaraamisoikeus

Potilaiden osallisuudesta omassa hoidossaan puhutaan nykyéddn paljon. Osallisuus
voidaan jaotella tiedon saamisen oikeuteen, suunnitteluun osallistumiseen, paa-
toksentekovaltaan ja omaan toimintaan. Tiedon saaminen ja paatososallisuus ovat
oleellisin osa potilaan osallisuutta. Nykyiset palvelurakenteiden muutokset kohti
avohoitoa kasvattavat tarvetta potilasndkokulman lisddmiseen entistd enemmaén.
(Kettunen & Kivinen 2012: 40, 42.)

Potilaan osallisuus ja asiakasldhtoisyys ovat osana myos nykyisessd sosiaali- ja
terveydenhuollon kansallisessa kehittdimisohjelmassa (Sosiaali- ja terveysministe-
ri6 2012). Valtioneuvoston vahvistamassa kehittdmisohjelmassa méaaritelldan nel-
jin vuoden vélein alaa koskevat uudistustavoitteet ja esitelldén tarvittavat toimen-
piteet niiden saavuttamiseksi. Osallisuus ja asiakasldhtdisyys sosiaali- ja terveys-
palveluissa tarkoittavat muun muassa ihmisten kuulemista ja vaikutusmahdolli-
suuksien lisdédmista itsed koskevassa padtoksenteossa (Sosiaali- ja terveysministe-
ri6 2012: 4, 19.)

Potilaan osallisuudella omaan hoitoonsa on vankka eettinen oikeutus. Lain poti-
laan asemasta ja oikeuksista (1992) 6 §:n mukaan potilasta on hoidettava yhteis-
ymmarryksessd hdanen kanssaan. Potilaalla on oikeus kieltdytyd hoidoista tai hoi-
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totoimenpiteistd ja télloin potilasta tulee hoitaa mahdollisuuksien mukaan yhteis-
ymmaérryksessd hdnen kanssaan muulla ldédketieteellisesti hyvéksyttivilld tavalla.
Jos potilas ei pysty pddttiméédn hoidostaan eikd ole ilmaissut aikaisemmin hoitoa
koskevaa tahtoaan, hoitoon pitdéd saada laillisen edustajan, 1dhiomaisen tai muun
laheisen suostumus, jolla on valtuutus osallistua hoitoa koskevaan paédtoksente-
koon. Pddperiaatteena on, ettd potilaan aiemmin ilmaisemaa tahtoa on téllaisessa
tilanteessa noudatettava, ellei nimenomaan ole perusteltuja syitd tehdi sellainen
johtopaitds, ettd potilas on muuttanut kantansa hoitoon.

Inhimillisyys ja yksilollisyys

Saattohoidossa yksityisyyden ja inhimillisyyden kunnioittaminen on térkedd. In-
himillisyyteen kuuluu potilaan luvalla luoda mahdollisuudet saattohoidossa ole-
van potilaan perheelle, omaisille tai muille l1dheisille kulkea potilaan rinnalla ja
antaa tukea kuolemaa odotellessa. (Heikkinen ym. 2004: 42.)

Yksilollisyys on laadullinen ominaispiirre ihmisissé, joka erottaa henkilon kaikis-
ta muista ihmisistd. HoitotyOssé tima tarkoittaa sekd potilaan kliinisen ja henkilo-
kohtaisen tilanteen huomioimista ettd hdanen kuulemistaan pédéitoksenteossa hoitoa
toteutettaessa. (Suhonen, Hupli, Vilimidki & Leino-Kilpi 2009: 146.) Jokainen
ithminen ndhdéén erillisend persoonana, ja jokaisella on oma eliménkatsomuksen-
sa, maailmankuvansa, arvojérjestyksensi ja henkilokohtainen kuva itsestdén. Ih-
miselld on yksilolliset tarpeet, voimavarat, arvot ja vointi, jotka ovat saattohoidon
lahtokohtana. Jokaisella on henkilokohtainen historiansa, mutta sen lisdksi nykyi-
syytensd ja tulevaisuutensa. (Heikkinen ym. 2004: 41.)

Kuolema on aina yksil6llinen tapahtuma ja jokainen joutuu tekeméén kuoleman
tyonsd yksin. Kuoleman kohtaaminen on ainutlaatuinen, ennen kokematon tilanne
jokaiselle. Se on harppaus kohti tuntematonta ja arvaamatonta, jolloin tulevaisuu-
teen liittyy yksilollisid odotuksia ja pelkoja. (Hédnninen & Pajunen 2006: 13, 27.)
Kuolevan hoitotyo ldhtee yksilollisistd tarpeista, ja potilaat ovat yksiloitd omassa
kuolemassaan. Témin kunnioittaminen on saattohoidon ldhtokohta (Anttonen
2008: 51.)

Ihmisarvon kunnioittamisella saattohoidossa tarkoitetaan hyvan hoidon antamista.
Potilaan kunnioittaminen ja mielipiteiden sekd toiveiden arvostaminen kuuluvat
osana ihmisarvon kunnioittamiseen. Kuoleva potilas on samassa asemassa kuin
muutkin potilaat, mutta hdnen hoidossaan on otettava huomioon tiettyja erityis-
piirteitd. Kuolevan potilaan laadukas ja inhimillinen, ihmisarvoa kunnioittava
hoito on terveydenhuollon etiikan keskeisimpid kysymyksid. Thmisarvon kunni-
oittaminen ei padty ihmisen kuolemaan. (ETENE 2003.)
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Hoidon jatkuvuus ja ammattitaito

Kuoleva potilas uskoo hoitohenkildston ammattitaitoon, ja kuolevan ihmisen yk-
silollistd arvoa kunnioittava hoito on vaativaa. Hoito on 1dhinni hoivaa ja huolen-
pitoa. Potilaan kédrsimyksen lievittiminen ja hinen rinnallaan kulkeminen ovat
lasnd hoidossa, kun ihminen tulee ldhelle kuolemaa. (Heikkinen ym. 2004: 16.)
Vahva osaaminen ja saattohoidon kokonaisuuden tunteminen ja ymméirtiminen
tuo henkildstolle varmuutta ja turvaa tehtdviinsd. Suomessa ldédkéreillda on mah-
dollisuus suorittaa saattohoitoon valmentava palliatiivisen ladketieteen erityispa-
tevyys ja hoitajille on puolestaan tarjolla saattohoidon ja palliatiivisen hoidon
erikoistumisopintoja. (Aalto 2013: 21.)

Kuolevan potilaan hoito on nykyédédn hoitopaikasta riippumatta tiimityotd. Mo-
niammatillinen ryhmé pyrkii huolehtimaan kuolevan ihmisen hyvinvoinnista.
Lain mukaan lddkéri vastaa potilaan hoidosta omaisia kuultuaan, mutta kéytin-
ndsséd padtokset tehdddn kuitenkin yhdessé hoitotiimin, potilaan ja omaisten kans-
sa. Poikkeuksena ovat tilanteet, joissa potilas ei pysty esimerkiksi pitkdlle eden-
neen dementian vuoksi osallistumaan péédtoksentekoon omillaan. (Gronlund &
Huhtinen 2011: 112.) Kuoleva potilas tarvitsee vierelleen tutun hoitotiimin ja
hoitotiimin tulee tuntea potilaan eldménhistoria ja tiedostaa potilaan tarpeet. Hoi-
totiimin ytimen muodostavat yleisimmin potilas ja hdnen ldheisensd, vastuulddka-
ri ja omahoitaja. Omahoitajan tehtédvéni on huolehtia, ettd potilas ja hdnen ldhei-
sensd saavat eri asiantuntijoilta apua ja tukea kuoleman l&hestyessd. Saattohoidon
tiimiin voivat kuulua potilaan tarpeiden ja toiveiden mukaan myds esim. sosiaali-
tyontekijd, sairaalapappi, psykologi ja vapaaehtoinen tukihenkild. Mukana voivat
olla hoitopaikasta ja paikkakunnan palvelurakenteesta riippuen kotihoidon, koti-
sairaalan tai vuodeosaston tyontekijit. (Heikkinen ym. 2004: 128—129.)

Hoitaja vastaa ty0dsséén erityisesti siitd, ettd potilas ja hdnen omaisensa pystyvit
hankkimaan ja kédyttdmadn heitd koskevaa tietoa niin, ettd se auttaa yksilod saa-
vuttamaan terveytti tai selviytyméén sairauden kanssa tai kuolemaan arvokkaasti.
Erés olennaisista tiedon osa-alueista on persoonallinen tieto, jota pidetddn erityi-
sen keskeisend, silld sen katsotaan sisdltdvin kaiken olennaisen, mitd hoitotilan-
teessa tarvitaan. Saattohoidossa korostuu my®0s erityisesti intuitio ja hiljainen tie-
to. Yhdessd ne muodostavat ns. hiljaisen intuition, joka on epdilemaéttd olennainen
osa saattohoitoa. (Heikkinen ym. 2004: 171-172.)

On tarkedd, ettd hoidon jatkuvuus merkitsee tiedon vélittymistd muuttumattomana
henkiloltd toiselle sekd tyovuorosta ja yksikdstd toiseen. Hoitava ladkéri, nimetty
omahoitaja ja hyvd tydvuorosuunnittelu varmistavat, ettd hoito jatkuu saumatto-
masti. (Heikkinen ym. 2004: 132.) Hoitava ladkéri keskustelee potilaansa ja ta-
mén ldheisten kanssa muun muassa hoitolinjoista, tarvittavista l4dketieteellisistd
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tutkimuksista ja hoitomuodoista. Ladkérin pysyvyys takaa, ettd sekd potilas ettd
hénen léheisenséd kokevat saattohoidon turvalliseksi ja suunnitelmalliseksi. (Aalto
2013: 95.) Omahoitaja on tavallisesti sairaanhoitaja tai ldhihoitaja. Omahoitaja
jarjestdd potilaan saattohoitoon liittyvét asiat kokonaisuudeksi siten, ettd ne ete-
nevit johdonmukaisesti ja yhdessd suunnitellulla tavalla. (Heikkinen ym. 2004:
132-133.) Omabhoitaja keskustelee tarvittaessa potilaan hoitoa koskevista asioista
sosiaalityontekijdn, fysioterapeutin, ravitsemussuunnittelijan, psykologin, sairaa-
lateologin ja kipupoliklinikan tyontekijan kanssa ja hén voi olla yhteydessd myds
Kelaan, kotisairaalaan ja esim. terveyskeskukseen. (Gronlund & Huhtinen 2011:
121.)

Tiimitydskentely on perusteltua saattohoidossa, koska laadukas toiminta edellyt-
tdd eri asiantuntijoiden taitojen, kokemuksen ja osaamisen yhdistdmistd. Yksittéi-
sen tyontekijdn ei tarvitse eikd hin voikaan hallita kaikkea kuolevan potilaan hoi-
dossa. Tiimitydssd korostuu yhteisvastuullisuuden periaate, silld tiimissé jokaisel-
la on vastuuta ja tehtévié ja nidin ollen jokainen osallistuu myos paitoksentekoon.
Tarvittaessa on pystyttdvi kyseenalaistamaan ja uudistamaan omat totutut toimin-
tatavat, ja erilaisuuden hyddyntdminen onkin yksi tiimityon tdrkeimpid voiman
lahteitd. Saattohoitotiimin jdsenten yhteinen ymmérrys tavoitteista ja monipuoli-
sista tyOtavoista antavat mahdollisuuden kaikkien voimavarojen kadyttoon. Onnis-
tunut tiimityd rakentuu jdsenten sitoutumiselle yhteistyohon ja jdsenten viliselle
luottamukselle. (Heikkinen ym. 2004: 126—128.)

Saattohoidon koulutuksessa painopiste on tunteiden oppimisessa ja niiden tunnis-
tamisessa ja tiedostamisessa itsessd. Ndméd ovat tdrkeité, jotta voi toimia saatto-
hoidossa ldhelld kuolevaa, hinen ahdistustaan ja vaikeita tunteitaan. Samalla ke-
hittyy tunnesietokyky. Kuolemaan liittyy paljon tuntematonta, minkd vuoksi pel-
ko on tavallista, myds hoitotyontekijdlle. Vaikeasti sairastuneen henkilén hoita-
minen kuoleman ldhestyessd on usein raskasta ja haasteellista, ja hoitaja voi ko-
kea avuttomuutta kuoleman edessd. Tadlloin tyOyhteison antama tuki ja ohjaus
ovat tarkeitd. (Heikkinen ym. 2004: 128-129.)

Vuorovaikutus ja aito lasnaolo

Vuorovaikutus seké aito 1dsndolo kuuluvat molemmat hyvién inhimilliseen saat-
tohoitoon. Saattohoitopotilaalle ja hdnen omaisilleen on joskus kerrottava hoidon
osa-alueista toistuvasti antaen samalla heille ymmarrysti ja aikaa késitelld asioita.
Hénnisen ja Sunin (2003:102) mukaan vuorovaikutuksessa on huomioitava, etti
thmisilld on kdytdssddn erilaisia puolustusmekanismeja kuullessaan ikdvisti uuti-
sista. On hyvin yleistd, ettd potilaan kuullessa ensimmadisen kerran esimerkiksi
parantumattomasta syovistdin, hdn ei muista mitdéin muuta kuin ettd hénelld on
syopd. Potilas saattaa toisinaan kayttdd kieltdmistd tai torjuntaa puolustusmeka-
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nisminaan. Kuolevan ihmisen puolustusmekanismeja ei ole syytd kuitenkaan heti
lahted purkamaan tai murskaamaan.

Vuorovaikutuksessa kuolevan potilaan kanssa olisi hyvd noudattaa tiettyjd eettisid
periaatteita. Potilaan tulisi saadun informaation perusteella kyetéd tekemédan jirke-
vid itseddn koskevia padtoksid, ja toisaalta saatu informaatio ei saisi kuitenkaan
vahingoittaa potilasta. Saattohoitovaiheessa potilas haluaa wusein kuulla
elinajanennusteestaan, kuinka kuolema tulee tapahtumaan ja millaisia kédrsimyksia
sithen mahdollisesti liittyy. Asioista on hyvd puhua déneen, silld tiedon salailu ei
ole eettisesti hyvaksyttavdd. Mikéli tietoja salaillaan, potilas yleensd kuvittelee
pahimman mahdollisen tapahtumaketjun. Hin saattaa tilldin ajatella, ettd miksi
muutoin informaatiota on salailtu, ellei asia ole todella paha. (Hinninen & Suni
2003:102-104.)

Kokonaisvaltaisessa saattohoitotydssé tulisi potilaalle tarjota erilaisia tukimuoto-
ja. Hoidossa tulisi fyysisen hoidon ja oireiden lievittimisen lisdksi antaa potilaalle
sekd hinen ldheisilleen emotionaalista tukea tunteiden késittelyyn. (Hénninen &
Suni 2003: 57.) Usein ihmisten tarpeisiin ja tunteisiin pystytddn parhaiten vas-
taamaan aidon lasndolon avulla. Aito ldsnéolo koostuu itsetuntemuksesta ja empa-
tiakyvystd. (Goleman 1998: 121.) Itsetuntemus on taitoa tunnistaa omaan itseen
liittyvit tunnetilat, asenteet ja ennakkoluulot, jotka vaikuttavat kuullusta tehtyihin
tulkintoihin. Empatia puolestaan on perusta kaikille sosiaalisille taidoille ja sen
ydin muodostuu toisen ymmartdmisesta ja aktiivisesta kuuntelemisesta. Kuunte-
lemisen tavoitteena on katsella asioita toisen ndkdkulmasta ja samalla osoitetaan
arvostusta toista ihmistd kohtaan. Katsekontaktilla ja sanattomien viestien ym-
martdmiselld on tdssi tarked rooli. (Juuti & Rovio 2010: 57.) Lésni oleva ihminen
kykenee aidon kuuntelemisen lisdksi keskustelemiseen. Lasnéd olevalla ihmiselld
on aikaa pysidhtyi ja keskittyd hetkeen, jolloin keskustelu ja saman tunteen jaka-
minen toisen osapuolen kanssa mahdollistuu. (Kaski & Kiander 2005: 17, 111.)

Valitettavasti hoitohenkilostolld ei useinkaan ole valmiuksia emotionaalisen tuen
antamiseen ajan tai koulutuksen puutteen vuoksi. Néin ollen potilaat saavat empa-
tiaa ja aitoa ldsndoloa ldhinnd vain l&hipiiriltdédn. On my0s huomioitava, ettd moni
saattohoitopotilas ei edes halua téllaista tukea hoitavalta henkilokunnalta, vaan
ldsnéoloa ja seuraa halutaan vain ldheisiltd ihmisiltd. Ladkariltd he puolestaan
odottavat tietoa tilastaan, ennusteestaan ja hoidostaan. (Hanninen & Suni 2003:
57,101.)

Psykologinen, sosiaalinen ja hengellinen tuki

Saattohoidossa olevalle potilaalle on turvattava hyvén perushoidon lisdksi, ettd
hénen psyykkisiin, sosiaalisiin ja hengellisiin tarpeisiinsa vastataan. Potilaan
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psyykkisid oireita ja psykologisia tilanteita hoidetaan ja arvioidaan parhaan tieté-
myksen mukaan. Masennus on saattohoitopotilailla yleisté. (Pihlainen 2010.)

Potilaan ja omaisten sosiaalisia, henkisid ja hengellisid tarpeita huomioidaan ja
heitd tuetaan sekd avustetaan ongelmissa parhaalla mahdollisella tavalla. Heille
tarjotaan tukea, mutta annetaan myos mahdollisuus olla yksin, mikéli he niin ha-
luavat. Sosiaalisten suhteiden sidilyttdminen on monelle saattohoitopotilaalle tér-
kedd. Saattohoitopotilaista on huolehdittava, heididn on saatava tuntea olonsa tur-
valliseksi ja heilld on oltava mahdollisuus osallistua itseddn koskeviin paétoksiin.
Samoin omaisten on saatava kokea olonsa turvalliseksi ja heidédn on saatava tu-
kea, jotta he voivat osallistua ldheisensd saattohoitoon parhaalla mahdollisella
tavalla. Omaiset saattavat tarvita tukea ja kdytdnnon ohjeita vield kuoleman jal-
keenkin. (Pihlainen 2010.)

Hengellisiin tarpeisiin kuuluu tarpeet suojautua, kokea sovinto, 16ytdd eldmin
eheys ja saavuttaa eldmén tiyttymys. Saattohoidossa tulee huomioida eri kirkko-
kuntien, uskontojen ja eri etnisten taustojen omaavien tavat. Nama olisi hyva sel-
vittdd saattohoidon alkaessa, jotta pystytddn toimimaan potilaan ja omaisten ha-
luamalla tavalla. (Pihlainen 2010.)

3.1.3 Tutkimusmenetelman kuvaus ja tutkimusaineisto

Teemahaastattelussa focusryhmi koostuu muutaman haastateltavan ryhmista,
joissa on useimmiten 6 — 8 henkilod. Ryhmin jdsenet on valittu tarkasti ja heidét
kutsutaan haastatteluun. Haastateltavien mielipiteilld ja asenteilla on vaikutusta
tarkasteltavaan ilmioon. Haastateltavat voivat saada aikaan myo6s muutoksia.
(Hirsjarvi & Hurme 2000: 46, 62.)

Focusryhméhaastattelun tarkoituksena on pééstd ladhemmaéksi haastateltavia henki-
16itd, heididn kokemuksiaan, elamyksidén ja ajatuksiaan. Tdsmaé- eli focusryhmid
kaytetddn tavallisesti silloin, kun tarkoituksena on kehitelld uusia ideoita, saada
tietoa haastateltavien tarpeista ja asenteista tai kehittdd uusia palveluita. Tdsma-
ryhméhaastattelun ensimmdinen ominaispiirre on, ettd haastateltavat ovat koke-
neet tietyn tilanteen. Toinen ominaispiirre on, ettd haastattelun aiheeseen liittyy
tarkeitd osia, rakenteita, prosesseja ja kokonaisuutta on selvitetty alustukseksi.
Kolmas ominaispiirre on haastattelurungon kehittdminen ja viimeisené on haastat-
telu, mikd suunnataan haastateltavien henkildiden subjektiivisiin kokemuksiin.
Kaikkia haastateltavien kokemuksia, ajatuksia, uskomuksia ja tunteita voidaan
tulkita tdlld menetelmadlld, joten haastattelun aihepiirit ovat kaikille samat. Haas-
tattelu etenee tiettyjen keskeisten teemojen varassa ja tuo haastateltavien ddnen
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kuuluviin. Thmisten tulkinnat asioista ja heidén asioille antamansa merkitykset
ovat keskeisid ja syntyvit vuorovaikutuksessa. (Hirsjdrvi & Hurme 2000: 46, 62.)

Haastateltavina olivat kotihoidossa olevien saattohoitopotilaiden omaiset, joista
neljd oli naisia ja yksi mies. Haastateltavien ikd vaihteli 32-vuotiaasta eldkkeelld
oleviin. Kolmella haastateltavalla oli saattohoidettavana aviomies, yhdelld avio-
vaimo ja yhdelld oma &iti. Haastateltavat olivat Vaasasta ja Mustasaaresta, jokai-
sen omainen sairasti syopéd ja heitd hoidettiin kotona. Varsinainen saattohoitoai-
ka oli kaikilla haastateltavien omaisilla lyhyt, enimmilldén kaksi kuukautta. Haas-
tatteluhetkelld ldheisensd kuolemasta oli kulunut aikaa kolmesta kuukaudesta
kolmeen vuoteen.

3.1.4 Aineiston analyysi
Hyva saattohoito

Haastateltavilta kysyttiin, saivatko he riittdvisti tietoa omaisensa sairaudesta ja
sen etenemisestd. Lisdksi selvitettiin, tuotiinko haastateltaville selvésti esille, ettd
hoidossa oli siirrytty saattohoitovaiheeseen. Suurin osa haastatelluista koki, ettei
heille ollut kerrottu suoraan saattohoitoon siirtymisestd. Osa haastateltavista ei
muistanut, ettd saattohoitoon siirtymisestd olisi sanottu heille lainkaan. Omaisille
annettiin ristiriitaista tietoa elinajan ennusteesta, ja osa koki, ettd heille sanottiin
asiasta liiankin suoraan. Omaiset olisivat halunneet keskustella hoitavan tahon
kanssa useamman kerran tilanteesta kahden kesken ilman, etti saattohoidettava
olisi paikalla. Osa omaisista koki saaneensa hyvin tietoa ja vastauksia kysymyk-
siinsd ja osa taas koki jadneensd ilman vastauksia.

Haastattelulla haluttiin selvittdd, minkélaiseksi omaiset kokivat oman jaksamisen-
sa ja saivatko he keskustelutukea. Lisdksi haastateltavilta kysyttiin, huomioitiinko
tilanteessa koko perhe. Omaiset kokivat, ettd perhettd ei otettu tarpeeksi hyvin
huomioon ja he kaipasivat omaisten parempaa huomioimista. Omaiset eivit saa-
neet tukea hoitavalta taholta, vaan tukea saatiin sydpéhoitajalta, psykologilta tai
omalta ldhipiiriltd. Omaiset kokivat, ettd kriisitydssd on kehittimisen varaa, silld
tuen hakeminen ja saaminen on ainoastaan omaisen vastuulla. Haastateltavat ko-
kivat, ettd heidin jaksamistaan ei huomioitu.

Omaisten mielestd omaishoitajaksi ryhtyminen oli itsestddanselvyys. He kokivat,
ettd saattohoitotilanne tulee vastaan nopeasti, eivdtkd he ehtineet edes miettid
omaishoitajaksi ryhtymistd erikseen. Omaisista tuntui hyvéltd, ettd saattohoidetta-
va sai olla kotona viimeiseen asti. Sairaalaympériston koettiin aiheuttavan saatto-
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hoidettavalle levottomuutta ja turvattomuutta. Koti ympéristond koettiin turvalli-
seksi.

Saattohoito koettiin raskaana ja toivottiin, ettd se olisi nopeasti ohi. Omaisen saat-
tohoito aiheutti ahdistusta ja uupumusta. Kokemuksina kerrottiin, ettd ’k&velylle
meno aina silloin, kun kotisairaala tuli muutamaksi tunniksi hoitamaan kotiin.
Kavellessani olisin halunnut huutaa suoraa huutoa, kun oli niin vaikea olla". Yk-
si haastateltava kertoi, etti jaksaminen oli ainut vaihtoehto, kun tuuraajaa ei ollut.
Toinen haastateltava sanoi halunneensa soittaa lapsille ja itked puhelimeen. Kol-
mas haastateltava kertoi ehtineensa toivoa monta iltaa, ettd ’menisipa tdma nope-
asti ja nopeammin ohi, tietdessani, ettd mitdan ei ollut end&d tehtvis-
sd/parannettavissa”.

Saattohoidettavat tunsivat olonsa kotona turvalliseksi, ja kivunhoito onnistui hy-
vin kotona. Siihen saatiin hyvét ohjeet ja omaiset osasivat toteuttaa sen hyvin.
Kotona pystyi eldméién mahdollisimman normaalia eldméa, ja sekd saattohoidet-
tavat ettd omaiset kokivat musiikin kuuntelun tarkeéksi. Sairaalahoitojaksot koet-
tiin todella hankaliksi.

Saattohoidettavat olivat kirjanneet kaiken hyvin, mitd he toivoivat. Osa omaisista
koki, ettd olivat pystyneet keskustelemaan hyvin loppuun asti saattohoidettavan
tahdosta. My0s kivunhoidosta kaikki omaiset kokivat saaneensa riittavésti tietoa
ja kivunhoito koettiin riittdvaksi.

Omaiset kokivat saaneensa riittdvisti tietoa hengenahdistuksesta. Kuolemanpel-
koon koettiin saaneen riittdvasti apua keskusteluista ja lddkehoidosta. Yksi haasta-
teltavista sanoi, ettd "loppuvaiheessa ja viimeisella viikolla, kun mieheni viela eli,
kysyin, ettd pelkaatkd, mitéa on tulossa. Han vastasi, ettei pelkda vaan odottaa
sitd". Saattohoidettava ei valttimattd halunnut rasittaa omaista keskustelemalla
kuolemanpelosta, vaan ulkopuolisen kanssa keskusteleminen koettiin helpompa-
na. Omaiset kokivat, ettd eivit olisi jaksaneet ottaa enempéé tukea vastaan, eivét-
kd kaivanneet useampia ihmisid ympérilleen. Omaiset kaipasivat 1dhinnd yhti
puhelinnumeroa tai tahoa, johon olisivat voineet ottaa yhteyttd koska tahansa.

Saattohoidon osaamisedellytykset

Haastatteluissa haluttiin selvittdd, kokivatko omaiset avun tulleen aina tarvittaessa
riittdvdn nopeasti, ja oliko heille selvdd, mistd ja milloin apua saa. Vastauksissa
nousi esiin, ettd omaiset eivit kokemuksiensa mukaan saaneet riittdvin nopeasti
apua saattohoidettavan tilanteen muuttuessa. Kotisairaalasta oli annettu ohjeet ja
puhelinnumero, johon omaisten oli mahdollista soittaa. Omaiset kokivat olleensa
saattohoitotilanteessa niin sekavassa mielentilassa, ettd samat asiat piti toistaa
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monta kertaa ennen kuin tiedon ymmarsi. Omaiset istuivat saattohoidettavan vie-
relld viimeiset vuorokaudet jopa niin, etteivét uskaltaneet nukkua lainkaan.

Omaiset kokivat my®ds, ettd kotisairaanhoidosta tai kotihoidosta sai huonosti apua
saattohoidettavan &killisiin voinnin muutoksiin. Kotisairaalasta oli jopa kieltdy-
dytty tulemasta saattohoidettavan kotiin tarkistamaan saattohoidettavan tilannetta.
Omainen kertoi, kuinka hénelle oli jddnyt eldvésti mieleen, kun hénen didilleen
oli yhtend yona tullut voimakas hengenahdistus. Omainen yritti helpottaa ditinsi
olotilaa ja soitti myds kotisairaalan pdivystysnumeroon, jonka oli aiemmin saanut.
Omainen pyysi kotisairaalan hoitajaa tulemaan paikalle, mutta sieltd kieltdydyttiin
tulemasta ja kehotettiin soittamaan ambulanssi paikalle.

Omaiset kokivat, ettd heiddn piti soittaa moneen paikkaan ennen kuin saivat kéyt-
toonsd apuvilineitd. He kokivat, ettd saattohoitaminen kotiin tehtiin hankalaksi,
kun esimerkiksi sairaalasdnky, happirikastin ja vessatuoli saatiin kaikki eri pai-
koista tai apuvilinekeskuksesta. Mustasaaren kunta saa kiitosta omaiselta, silld
sieltd oli hoidettu kaikki tarvittavat apuvilineet valmiiksi ennen kuin vélineitd oli
edes pyydetty.

Omaiset kokivat saaneensa erilaiset todistukset ja reseptit kohtuullisen helposti.
Yhdestd saattohoidettavasta oli mennyt ldhete kotisairaalaan, mutta siitd ei ollut
kerrottu saattohoidettavalle eikd omaisille. Omaiset kokivat, ettd 1ddkérin tyoko-
kemuksella tai silld, ettd sai kdydd saman lddkdrin vastaanotolla, oli merkitystd
kirjoitettujen ldhetteiden laatuun. Kaikki omaishoitajat kokivat saaneensa tietoa
lahestyvastd kuolemasta seka siité, kuinka toimia omaisen kuoleman jilkeen.

Saattohoidon taloudelliset vaikutukset omaisille

Omaisilta kysyttiin, aiheuttiko saattohoito heille taloudellisia huolia ja saivatko he
mink&énlaista taloudellista tukea saattohoitopotilaan hoitoon. Osa omaisista kavi
tydsséd saattohoitovaiheen aikana ja siten taloudellisia huolia ei aiheutunut omai-
sen hoitamisesta. Omaiset saivat my0s omaishoidontukea, mutta erds haastatelta-
vista omaisista kuuli vasta haastattelutilanteessa ensimmaistd kertaa omaishoidon-
tuesta. Osaa omaisia oli esimerkiksi sosiaalityontekijd auttanut omaishoidon tuen
hakemuksen téyttdmisessd. Omaiset olisivat kaivanneet lisdd tietoa omaishoidon-
tuesta, sen hakemisesta ja siitd, milld perusteilla sitd maksetaan.

Saattohoidon kehittdmistarpeet

Haastateltavilta tiedusteltiin, mitd olisi voinut tehdd toisin saattohoidon kehitta-
mistd ajatellen ja minkélaisia konkreettiset kehittdmistarpeet voisivat olla. Omai-
set olisivat toivoneet enemmain hoitokontakteja ja ettd hoitajan rooli saattohoidos-
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sa voisi olla suurempi. Omaiset eivit niinkdén kaivanneet ladkéarissd kdyntid, vaan
kokivat, ettd hoitaja olisi pystynyt jirjestiméén kaikki kdytdnnon asiat paremmin.
Omaiset toivoivat my0s, ettd saattohoitoon liittyvit osatekijét otettaisiin puheeksi
suoraan.

Omaisten toiveena oli, ettd akuutissa vaiheessa olisi mahdollista saada tukea krii-
sityontekijaltd, jolla olisi aikaa omaisille ja joka kyselisi omaisten jaksamisesta.
Diagnoosin saamisen kokivat shokiksi sekd saattohoidettavat ettd omaiset, ja eri-
tyisesti tdhdn alkuvaiheen tilanteeseen kaivattiin kriisiapua. Omaiset toivoivat,
ettd tukea tarjottaisiin ja ettei tarvitsisi itse osata soitella tai etsid apua.

Toiveena oli myds opas, josta 10ytyisi kaikki tarvittava tieto ja yhteysnumerot
samasta ldhteestd. Omaiset kokivat hankalaksi sen, ettd apua piti osata itse etsid
useista paikoista ja monesta eri puhelinnumerosta. Esitteitd oli kylld saatu, mutta
el mitddn kokoavaa ohjeistusta. Omaiset kokivat tirkedksi, etti olisi yksi henkild,
jonka kanssa voisi jutella mahdollisesti useamman kerran.

Haastateltavilta kysyttiin, toteutuiko hyva saattohoito heiddn omaisensa kohdalla.
Omaisten mielestd saattohoito oli toteutunut hyvin, kun saattohoidettava oli saa-
nut olla kotona. Kotona saatiin olla yhdessd omaisten ja ldheisten kanssa. Myds
normaalin eldminrytmin sdilyttiminen onnistui kotona parhaiten. Sairaalassaolot
koettiin turvattomiksi ja hankaliksi seki liian rutiinin tdyttdmiksi paikoiksi saatto-
hoidettavalle. Omaiset kokivat kotisairaalan, kotisairaalan psykologin ja syo-
péayhdistyksen toiminnan hyviksi, ja niiden mahdollistavan saattohoitopotilaan
kotonaolon. Omaiset kokivat, ettd avun saannin kotiin pitdisi olla enemmaén auto-
maattista, ettei omaisen tarvitsisi itse osata hakea kaikkea apua. Omaiset toivoi-
vat, ettd sairaalasta soitettaisiin ja kysyttéisiin tilanteesta aina sddnnollisesti.

3.1.5 Johtopaatokset ja pohdinta

Haastatteluiden yksi esille noussut huomio on, ettd Vaasan ja Mustasaaren vililld
saattohoidon laadussa oli huomattavia eroja. Samalla toki on huomioitava, etti
vain yksi haastateltavista kuului Mustasaaren alueeseen ja loput Vaasaan. Kuiten-
kin Vaasan alueen haastateltavat kokivat, ettd heididn omaisensa kohdalla saatto-
hoidossa oli hyvin paljon parantamisen varaa.

Hoitaja vastaa tydssdén erityisesti siitd, ettd potilas ja hdnen omaisensa pystyvit
hankkimaan ja kayttimdin heitd koskevaa tietoa. Liséksi kokonaisvaltaisessa
saattohoitoty0Ossa tulisi potilaalle ja hdnen omaisilleen tarjota erilaisia tukimuotoja
(Vrt. Heikkinen 2004; Hanninen & Suni 2003; Vainio & Hietanen 2004.) Kaikki
haastateltavat olivat yhtd mieltd, ettd omaishoitajien avuksi tarvittaisiin kootum-
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paa opasta tai ohjelehtistd, johon olisi kerdttyné kaikki olennainen saattohoitovai-
heeseen liittyvi tieto. Lehtiseen toivottaisiin siséllytettivian muiden muassa puhe-
linnumerot, ohjeet avustusten hakemiseen ja apuvilineiden hankkimiseen.
Omaishoitajat kokivat hyvin turhauttavaksi ja visyttiviksi, ettd he itse joutuivat
etsimédédn tietoa ja soittamaan paikasta toiseen sekd kyselemdin muun muassa
apuvilineiden perddan. Omaiset kokivat, ettd heitd olisi auttanut tietolehtisen ohel-
la, ettd joku olisi heille useampaan kertaan kertonut tilanteesta ja kaikesta sithen
liittyvistd. Omaiset olivat nimittéin sitd mieltd, ettd saattohoidon keskelld ihminen
ei ole kaikkein vastaanottavaisimmillaan, joten usein asioita on hankala sisdistdd
yhdelld kertaa. Tdmén vuoksi heille tulisi painottaa ja toistaa tirkeitd asioita tai
vaikkapa kirjoittaa ne ylos paperille. (Vrt. Hinninen & Suni 20013.)

Saattohoidon pohjana on potilaan ithmisarvon ja itseméddradmisoikeuden kunnioit-
taminen sekd potilaan osallisuus omaan hoitoonsa (Vrt. Pihlainen 2010; Sosiaali-
ja terveysministerid 2004; Sosiaali- ja terveysministerido 2012). Kaikki omaiset
olivat tyytyviisid, ettd olivat saaneet hoitaa omaisiaan kotona, vaikka eivit olleet-
kaan hoitotyon ammattilaisia. Lisdksi kaikki saattohoidettavat olivat ilmaisseet
halunsa olla kotona mahdollisimman pitkdén, jopa kuolemaansa asti. Saatto-
hoidettavat olivat kirjanneet kaiken, mitd he toivoivat. Osa omaisista koki, ettd
olivat pystyneet keskustelemaan hyvin loppuun asti saattohoidettavan tahdosta.
Omaiset toivoivat, ettd saattohoitaminen kotona tehtédisiin mahdollisimman hel-
poksi sekéd saattohoidettavan ettd omaisten kannalta. He toivoivat enemmaén tukea
omaan jaksamiseensa esimerkiksi keskusteluavulla. Haastatteluissa kuitenkin il-
meni kokemus, ettei omaisia auta, jos keskusteluapua tarjotaan usealta eri taholta.
Pédinvastoin omaiset kokivat raskaaksi sen, jos he joutuivat kertomaan oman ta-
rinansa yhd uudestaan ja uudestaan vieraille ihmisille. Parempi olisikin siis, jos
jokaisella omaisella olisi vain yksi hyva ja luotettava taho, jolta saa apua ja tukea
aina, kun siti tarvitsee.

Saattohoidon suosituksissa painottuvat ihmisen kivun ja kdrsimyksen lievittdmi-
nen (Vrt. Pihlainen 2010; Heikkinen ym. 2004; Hénninen 2001). Hyvén saatto-
hoidon onnistumiseksi haastateltavien kohdalta kivun ja muiden oireiden hoito
koettiin onnistuneeksi ja riittdvéksi. Positiivisena asiana koettiin myds, ettd sai
valita kuolinpaikkansa. Haastateltavista vain yhden omainen kuoli sairaalassa ja
muiden kuolinpaikka oli oma koti. Arvokkaan ja yksityisyyttd kunnioittavan kuo-
leman teki mahdolliseksi juuri haastateltavien eldminen kotona, jossa pyrittiin
toteuttamaan mahdollisimman tavallista eldmaa musiikin, lukemisten ja omaisten
parissa.

Tuen saanti koettiin riittdmattomiksi ainakin osittain. Saattohoitojdrjestelmai
tulisi kehittdd kokonaisuudessaan, jotta kuntien vililld ei olisi liian suuria eroja.
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Huomioitavaa on, miten haastateltavat kokivat sairaalan ja sen antaman saatto-
hoidon riittdméttdméksi, ja yleensd hoitopaikkana ldhes negatiiviseksi. Talld sa-
ralla riittdisi kehitettdvad tulevaisuudessa.



Vaasan yliopiston julkaisuja. Selvityksia ja raportteja 33

3.2 Osaamisen merkitys saattohoidossa

Susanna Heinonen, Tarja Makkonen, Sirpa Manninen, Paivi Meriruoho, Outi
Maki-Reini, Paivi Pesonen, Tero Piikkila & Merja Tholix

3.2.1 Johdanto

Saattohoito on hoitoa, jossa henkilod hoidetaan oireiden mukaan eldmén loppu-
vaiheessa. Hoidettavana on vakavasti sairas ja hinelle on lddkari tehnyt saattohoi-
topadtoksen. Hoitolinjauksista sovitaan yhdessd potilaan ja mahdollisten omaisten
kanssa. Saattohoito perustuu hyviin hoitotydn arvoihin, joita ovat ihmisarvon
kunnioittaminen, itsemddradmisoikeus ja oikeudenmukaisuus. Saattohoidon ta-
voitteina on lievittdd kdrsimyksid, turvata potilaalle arvokas, aktiivinen ja oireeton
loppueldmai. Saattohoidon onnistunut toteutus edellyttdd toimivaa yhteistyotd ja
riittdvin ammattitaitoista henkilokuntaa. ETENEn Saattohoito-ohjeissa koroste-
taan saattohoitoneuvottelujen laatua, hoitotahdon toteutumista ja asianmukaisia
saattohoidon jérjestelyjd. (Pihlainen 2010: 13—14, 17; STM 2010: 13, 15.)

Vuonna 2002 WHO on antanut saattohoidolle eli palliatiiviselle hoidolle suosi-
tukset, joissa korostetaan kivun ja oireidenmukaista hoitoa, eliméi ja kuolemaa
luonnollisena prosessina. Saattohoidossa huomioidaan ihminen kokonaisvaltaises-
ti fyysisend, psyykkisend, sosiaalisena ja hengellisend kokonaisuutena. Olennai-
sinta on oireiden hallinta ja perheen seké kaikkien osapuolien henkinen, hengelli-
nen ja emotionaalinen tukeminen kuoleman tilanteessa. Saattohoitoa voidaan
toteuttaa kotihoidossa, sairaalassa, pdivisairaalassa, avohoito-osastoilla, ensiavus-
sa tai saattohoitoa jérjestdvissd hoitoyksikossd, saattohoitokodissa. Péddasiassa
saattohoito tdhtdd kotona tehtdvddn perhekeskeiseen saattohoitoon. (STM 2010:
16, 17)

Saattohoidossa tarvitaan osaamista, tukea henkilokunnan ja omaisten jaksamisel-
le, kansallisten toimintaohjelmien noudattamista, taloudellisten resurssien ohjaa-
mista, diagnostiikan kehittdmistd sekd ajankohtaisia toimintasédddoksid kohdatta-
essa eutanasian kysymyksid. (STM 2010:16.) Saattohoidossa pidetddn kivunhoi-
toa usein tarkeimpénd osaamisasiana. Hoidon laatu voi vaihdella ja joissakin ta-
pauksissa etenkin riittdvd kivun lievitys on puutteellista. On huomioitava, ettd
fyysisen kivun lisdksi on olemassa my0s psyykkinen kipu ja masennus. (Pihlainen
2010: 17; Vierula 2011: 7-18.) Saattohoitopotilaat ovat hyvin usein syopdpotilaita
ja syOpdén sairastuvien midrdn ennustetaan kasvavan. Ennustetaan, ettd vuonna
2015 syopdan kuolee edelleen noin 10000 ihmista. (Pihlainen 2010: 15.)
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Saattohoidon osaaminen lisdéntyy varmasti tulevaisuudessa koko ajan. Koulutus-
ten kautta opitaan lisda.

Me lahdemme elamasta
emmeka kuitenkaan lahde.
Me elamme edelleen kaikessa,
mitd olemme tehneet.
Kaikki mita olemme ajatelleet,
sanoneet ja olleet,
jaa elamaan ja valaisee
toisten teita.

Me kuolemme,
emmeka kuitenkaan kuole,
vaan elamme niiden sydamissa,
jotka ovat rakastaneet meité.

Martti Lindgvist

3.2.2 Saattohoidon toteuttaminen ja osaaminen prosessina

Saattohoitoa voidaan kuvata prosessilla (Kuvio 4.), jossa alkuvaiheessa ennakoin-
ti tarkoittaa saattohoitopddtoksen jdlkeen hoitotahdon kuulemista. Hoidon tulee
tapahtua hoidettavan toiveiden mukaisesti hdnen arvojaan ja itsemairddamisoikeut-
taan kunnioittaen. Hoitotahto tehdddn kirjallisesti yhdessd hoitavan henkilokun-
nan kanssa. Saattohoitovaiheessa hoitava henkilokunta toimii ammatillisella
osaamisella ja saattohoito-ohjeistuksen mukaan. Samoin myds vainajan hoitoon
on hoitavilla yksikoilld omat ohjeet. Kuoleman jélkeen omaisille annetaan mah-
dollisuus ottaa tarvittaessa yhteyttd ja henkilokunta keskenéén sopii mahdollisista
omista tarpeistaan purkaa tuntemuksiaan. (Kankare & Virjonen 2014: 21-22, 25—
26).
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Kuvio 4. Saattohoidon prosessi (Kankare ym. 2014: 17).

Sosiaali- ja terveysministerion SyOpdsuunnitelman mukaan jokaisen sydpdpoti-
laan tulee saada oireidenmukaista hoitoa asuinpaikasta riippumatta. Fyysisten
oireiden lisdksi pitdd huomioida potilaan psykologiset, hengelliset ja sosiaaliset
tarpeet. Kuolevan potilaan hoito kuuluu kaikille terveydenhuollon tasoille. Jokai-
sen ladkdrin tulee hallita hoidon perusteet. Tarvittaessa lddkéri voi konsultoida
erikoislddkérid. Perusterveydenhuollon osaamista pitdd vahvistaa antamalla mah-
dollisuuksia konsultoida erikoissairaanhoitoa. Perusterveydenhuoltoon siirretdan
potilaita, joita on sielld tarkoituksenmukaista hoitaa. Saattohoitoon siirtyminen on
tarked hoitopditos. Se tehdddn yhteistydssa potilaan ja hdnen ldheistensd kanssa.
Potilaalle kerrotaan hoitopditdsten seuraamuksista ja hénen tulee saada osallistua
paidtoksentekoon. Oikeaan aikaan tehty hoitolinjaus auttaa oireiden lievitystd ja
parantaa omaisten mahdollisuuksia valmistautua liheisen kuolemaan. Saattohoi-
don aloittaminen merkitdén potilaan sairauskertomukseen. (Kéypdhoitosuosituk-
set)

Saattohoidossa kyseessd on usein sydpédpotilas ja télloin oireiden vaikeusaste tu-
lee selvittdd. Ellei osata arvioida potilaan fyysisid tai psyykkisid oireita oikealla
tavalla, potilasta saatetaan alihoitaa. Joskus ajaudutaan liian voimakkaaseen hoi-
toon tai védrin ajoitettuun hoitoon. Liian my6héén aloitettu hoito voi lisédtd poti-
laan kirsimyksid ja johtaa ennenaikaiseen kuolemaan. Tavallisimpia sydpapoti-
laan oireita ovat uupumus, heikkous, laihtuminen, kipu, hengenahdistus, yské,
ummetus, ahdistuneisuus ja masennus. Potilaan tila voi dkillisesti huonontua, joi-
hin hoitajan tulee varautua ja konsultoida tarvittaessa ladkarid. (Kaypéhoitosuosi-
tukset)
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Sosiaali- ja terveysministerion SyOpdsuunnitelman mukaan jokaisen sydpépoti-
laan tulee saada oireidenmukaista hoitoa asuinpaikasta riippumatta. Saattohoitoa
voidaan antaa sairaaloissa, palvelutaloissa tai potilaan kodissa. Fyysisten oireiden
liséksi pitdd huomioida potilaan psykologiset, hengelliset ja sosiaaliset tarpeet.
Kuolevan potilaan hoito kuuluu kaikille terveydenhuollon tasoille. Perustervey-
denhuollon osaamista pitdd vahvistaa antamalla mahdollisuuksia konsultoida eri-
koissairaanhoitoa. Perusterveydenhuoltoon siirretddn potilaita, joita on sielld tar-
koituksenmukaista hoitaa. Hoitajan tydssd vaaditaan osaamista, joka koostuu tie-
doista ja taidoista, kokemuksesta sekd vuorovaikutuksesta. Saattohoidossa vastuu
thmisestd on suuri. Hoitajalta vaaditaan pditoksenteko- ja harkintakykyd, koska
potilaan tila saattaa muuttua nopeastikin. Erilaisten apuvilineiden hallitseminen
vaatii teknistd osaamista. Fyysinen ja henkinen kuormitus ovat korkeita saatto-
hoidossa. Hoitaja tydskentelee usein potilaan kotona. Tarvitaan hyvid ihmissuhde-
ja vuorovaikutustaitoja. (Kédypahoitosuositukset; Hilden 2002: 101-102.)

Saattohoitopotilas tarvitsee kokonaisvaltaista hoitoa, johon kuuluvat oireiden
mahdollisimman hyvé hallinta ja hyvéin eldménlaadun ylldpitdiminen. Tavoitteena
on véhentdi kipuja, luoda turvallisuuden tunnetta seka jarjestéé turvallinen ympa-
ristd. Potilas kohdataan yksil6llisend ja ainutkertaisena ihmisend, jolla on oma
eldmédnkatsomuksensa ja arvojdrjestyksensd. Huomioidaan potilaan yksilolliset
voimavarat, tarpeet ja vointi. Hyvd hoito perustuu empaattiseen hoitosuhteeseen.
Hoitaja on ldsnd potilasta varten. Hoitosuhteessa korostuvat vélittdminen potilaas-
ta ja hdnen perheestddn. Hyvé yhteisty0 eri hoitoyksikdiden kanssa on tirkeda.
(Heikkinen, Kannel & Latvala 2004: 41-43.) Hoitajalta vaaditaan kyky4 hallita ja
tiedostaa omia tunteitaan sekéd kykya havaita ja hoitaa toisten henkildiden tunteita.
Sairaus, hoidoista luopuminen ja kuoleman ldheisyys aiheuttavat potilaalle ahdis-
tusta. Tdmén ahdistuksen ymmaértdminen on osa kokonaisvaltaista hoitoa. Hoita-
jalla pitdd olla riittdvisti aikaa kuunnella potilasta ja hdnen l&heisidin. (Heikkinen
jamuut 2004: 55.)

Kotona hoidettavia saattohoitopotilaita hoidetaan useamman ldéketieteen alueella:
onkologisella, perusterveydenhuollossa ja kotisairaanhoidossa. Olennaisimmaksi
asiaksi nousee riittdvé kivunhoito. Kotihoitoa antaville hoitajille pitéisi antaa riit-
tavisti koulutusta kivun hoitamiseksi, koska se on tirkeintd syopépotilaan hoidos-
sa. (Chow & Merrick 2010: 29.) Englantilaisessa tutkimuksessa on todettu, ettd
omaisilla on suuri vastuu potilaan hoitamisesta kotioloissa noin kaksi viikkoa
ennen kuolemaa. Erityisen suurta huolta aiheutti potilaan ladkitys, sen oikea an-
nostus ja ajoitus. Peldttiin, ettd potilaalle annettaisiin liian suuria annoksia tai ly-
hennettiisiin heidén elinaikaansa. Ladkkeiden annosten suurentaminen ja hapen
antaminen symboloivat l&hestyvdd kuolemaa. Ammattihenkil6iltd odotettiin tukea
hoitamisessa ja tietoa lddkkeiden vaikutuksesta potilaaseen. Hoitajien odotettiin
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kouluttavan omaisia tdhin tehtdvaan (Payne ym. 2014.) Toisessa englantilaisessa
hoivakodeista tehdyssd tutkimuksessa huomattiin, ettd omaisten oli vaikea puhua
kuolemasta ja heidédn oli vaikeuksia yhdistdd eldminen ja kuoleminen omassa ko-
dinomaisessa ympéristossd. Ammattilaiset pyrkivit tukemaan omaisia saattohoi-
dossa, mutta tilanne oli silti monimutkainen, koska roolit ja vastuut eivét olleet
selkedt ammattilaisten ja omaisten vélilld. (Handley ja muut 2014: 22-29.)

3.2.3 Koulutus saattohoidon toteuttamiseen

Hyvién saattohoidon suositusten mukaan lddkareiden ja hoitajien tulee olla koulu-
tettuja saattohoitoon ja heiltd tulee saada eri vuorokauden aikoina konsultaatiota
tai muuta tarvittavaa apua. (STM 2011:3) Vahva osaaminen tuo henkil6stolle
varmuutta ja turvaa. Saattohoitoyksikdissd koulutetun henkiloston médran tulee
olla riittdvd. Tavoitteeksi tulisi asettaa yksi hoitaja kutakin vuodepaikkaa kohti.
My®0s vapaaehtoistyOntekijét tarvitsevat koulutusta. Saattohoitokodit ja syopéyh-
distykset kouluttavat kaikki saattohoidon vapaaehtoiset. Koulutetut vapaaehtois-
tyontekijét eivdt kuitenkaan korvaa terveydenhuollon ammattihenkilditd, eivitka
he ole vastuussa hoidon toteuttamisesta. Moniammatilliselle tyoryhmélle tulee
tarjota sddnnollistd saattohoitoon liittyvad tdydennyskoulutusta, tyonohjausta seka
tarvittaessa keskustelua saattohoitotilanteesta. (STM 2011: 12; Aalto 2013:
21,22))

Hoitotyontekijoiden koulutuksesta puuttuvat erityiset oppikurssit kuolevan poti-
laan hoitamiseksi. Sairaanhoitajien ja ldhihoitajien saattohoidon koulutus vaihte-
lee oppilaitoksittain. Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon opetus on sisillytetty
muuhun opetukseen. Opintolaajuus on korkeintaan muutama tunti tai puoli opin-
topistettd. Avoimena ammattikorkeakouluopetuksena on mahdollisuus suorittaa
neljin opintopisteen saattohoitokoulutus. Koulutuksen sisdltoind ovat kuolevan
ithmisen suru ja kuoleman kohtaaminen sekd auttaminen, omaisten ja ldheisten
tukeminen sekid saattohoito eri ympéristdissd. (STM 2010:2010.) Hoitotyonteki-
joiden tdydennyskoulutus on aikaisemmin ollut pddasiassa harvojen seminaarien
sekd tdydennyskoulutuspéivien varassa. Saattohoitokodit ovat jirjestdneet henki-
16ston tdydennyskoulutusta ja jakaneet erikoistason osaamista kiinnostuneille.
Suomen palliatiivisen hoidon yhdistys jirjestdd vuosittain seminaarin asiantuntija-
tasoisesta saattohoidosta sekd palliatiivisen hoidon ajankohtaisista aiheista.
(Gronlund 2008: 82; Gronlund & Huhtinen 2011: 80.)

Terveydenhuollossa tulisi suunnata enemmin koulutusta palliatiivisen hoidon
ammattihenkildston perus- ja erikoisosaamisen kehittdmiseen. Terveyden- ja sosi-
aalihuollon peruskoulutuksissa tulisi myds lisdtd saattohoitovaiheen opetusta.
Tampereella on suunniteltu hoitohenkilokunnan peruskoulutukseen palliatiivisen
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hoidon perusosaamista seké aloitettu ammattikorkeakoulussa saattohoidon ja pal-
liatiivisenhoidon erikoistumisopinnot 20 ov. (STM 2010: 21; Gronlund & Heik-
kinen 2011: 80.)

Suomessa ladkéreilld on mahdollisuus suorittaa saattohoitoon valmentava pal-
liatiivisen ladketieteen erityispdtevyys. Vuonna 2003 aloitettiin pohjoismaissa
yhteinen palliatiivisen hoidon ldédketieteellinen kaksivuotinen erikoisosaamiskou-
lutus, jonka Suomessa on 15 henkil6d suorittanut. Koulutuksen tavoitteena on
perehdyttdd ladkarit erikoiskoulutuksessa palliatiivisen ja ldékehoidon teoreetti-
seen tietoon. Ladkarien peruskoulutuksessa saattohoidon opetusmaiirit, sisdllot ja
toteutus vaihtelevat yliopistoittain. (STM 2010: 21.) Moniammatillista saattohoi-
don koulutusta jérjestdd Suomen palliatiivisen hoidon yhdistys, Suomen palliatii-
visen ladketieteen yhdistys ja Suomen kivunhoidon yhdistys. Saattohoidon kou-
lutuksiin osallistuu sosiaali- ja terveydenhuollon eri ammattiryhmien edustajia.
Kansainvilisistd kongresseista saa uusinta tietoa palliatiivisesta hoidosta sekd
sielld on mahdollista tavata kollegoita. (STM 2010: 21.)

Koulutuksella on tahditty tiedon ja tekemisen oppimiseen. Vihitellen on alettu
korostamaan myos sosiaalisia taitoja. Lisd- ja jatkokoulutuksella sekd jatkuvalla
tyonohjauksella voidaan turvata tyontekijoiden ammattitaito ja jaksaminen. Tyon-
antajalla on velvollisuus huolehtia tydonohjauksesta, jaksamisesta ja osaamisesta.
Jokaisen terveydenhuollon ammattihenkilon velvollisuus on hoitaa potilaita hyvin
koulutuksensa ja kokemuksensa perusteella seké lievittdd potilaan kdrsimyksii ja
tdydentdd omaa ammattitaitoaan. (STM 2011: 7,12; Heikkinen 2004: 172.)

3.2.4 Omaisten osaaminen saattohoidossa

Saattohoidossa olevat potilaat kykenevit olemaan pitkdén kotona toimivan poti-
las-14dkari ja potilas-hoitajasuhteen ansioista. Potilaan on kuitenkin pédstavé su-
juvasti terveyskeskuksen vuodeosastolle. Potilaan oma toivomus on ldhtokohtana
kotisaattohoidolle ja kotikuolemalle. Kotihoidossa potilaalla on mahdollisuus
osallistua perheen asioihin ja arkeen luonnollisella tavalla. Kotona tarvitaan saat-
tohoidon toteuttamiseen ainakin yksi potilaan hoitoon osallistuva omainen. (Sosi-
aali- ja terveysministerion julkaisuja 2010: 24-25.) On maéiriteltdva selkeésti ko-
tisaattohoidon vastuuhenkildt ja potilaan sekd omaisten on oltava tietoisia jérjes-
telyistd. Jaksaakseen hoitaa potilasta kotona tarvitsevat omaiset ja ldheiset ohjaus-
ta, rohkaisua, kannustusta ja arvostusta. Vapaaehtoiset tukihenkil6t ja seurakun-
nan tyontekijat voivat tukea perhettd. (Sosiaali- ja terveysministerion julkaisuja
2010: 25.)
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Saattohoidossa olevan potilaan omaisille on annettava riittdvisti ja ymmarretti-
vélla tavalla tietoa potilaan voinnista ja hoidosta sekd sen mahdollisista muutok-
sista. Omaisille saattaa tulla yllityksend saattohoidossa olevan potilaan voinnin
heikkeneminen, vaikka heille olisi annettu tietoa tilanteesta. Omaiset saattavat
tarvita aikaa ja useita keskusteluja, joissa kdydadn lépi sairauden kulkua, etene-
mistd ja hoidon tavoitteita. (Valvira, Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavi-
rasto.) Hyvinkin huonokuntoisia potilaita voidaan hoitaa kotihoidossa. Usein
omaiset pelkddvat turhaan kotona hoitamista. Omaiset voidaan muun muassa
opettaa pistdmddn injektioita, vaihtamaan suoliavannepusseja, virtsapusseja sekd
suonensisdisen nesteytyksen vaatimia nestepusseja tai -pulloja. (Hanninen 2012:
8-9.)

Lahestyvian kuoleman oireet tulee kertoa omaisille. Oireita ovat muun muassa
vihenevé tietoisuus ympdristostd, hengityksen pinnallisuus ja hengityskatkokset,
limaisuus, levottomuus ja 1dmpdily. Usein nielemisen heikkeneminen enteilee
lahestyvad kuolemaa. Ladkityksen tarvetta on aiheellista arvioida siind vaiheessa
ja on varmistettava oireita lievittdvan ladkehoidon onnistuminen antotapaa muut-
tamalla. Omaisten informoinnilla voidaan vélttda tiedon puutteesta johtuvia hoi-
tovirhe-epdilyjd. (Valvira, Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto.) Fyy-
sinen raskaus muodostuu usein esteeksi kotihoidolle, kun omaiset eivit jaksa nos-
taa ja kdantda potilasta, viedd pesulle eivitkd auttaa WC:ssd kdynneissé. Riittéa-
kin, ettd on kyllin hyvd omaishoitaja. Jos hoitaminen on liian raskasta, on harkit-
tava sairaalahoitoa. Viimeisten pidivien vietto sairaalassa ei vdhennd omaisten
ponnistelujen merkitysti. (Hanninen 2012: 9.)

Potilaan ja omaisten tuen tarve

Psykososiaalisten ja eksistentiaalisten ongelmien ratkaiseminen on olennainen osa
saattohoitoa. Hoidon tavoite on potilaiden ja heiddn omaistensa paras mahdolli-
nen eldménlaatu. Niiden tavoitteiden saavuttamiseksi saattohoidon tulee tarjota
potilaan oirehoidon lisdksi potilaan aktiivisuutta tukevaa apua. Tukea on tarjotta-
va itse potilaalle ja hdnen omaisilleen kuoleman ldheisyydessd. Tdssd vuorovai-
kutukselliset keinot ovat erittiin tarkeitd. Erityisesti tuen tarve korostuu, jos poti-
las on kotisaattohoidossa. On tarkedd tiedostaa, mitéd potilas ja omaiset saattohoi-
dolta sekd elaméltd odottavat ja antaa heille tukea. Potilaan saattohoito on osa
palliatiivista hoidon kokonaisuutta. Saattohoito on kivun ja muiden oireiden hal-
lintaa potilaiden ja omaisten tahtoa kunnioittaen. (Saarni 2005:112—113.)
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Tuen muotoja ovat:
Saattohoidon aikana:

Saattohoidossa pyritdén inhimillisyyteen ja kdrsimyksen lievittdmiseen, ja kuole-
ma nihdédén eldmén normaalina paitepisteend. Potilaan persoona ja tarpeet tulee
huomioida hoidon l&htdkohtana. Itse hoidon tavoitteet ja toteutus suunnitellaan
kuoleman ndkokulmasta kunnioittaen potilaan tahtoa. Yhteistyolld esim. syo-
payhdistyksen kanssa pyritddn tukemaan potilaan ja omaisten jokapdivéistd elé-
maié tukemalla kotihoitoa ja auttamalla ongelmissa. Tavoitteena on hoidon ja hy-
vinvoinnin lisddminen potilaalle ja omaisille sairauden eri vaiheissa sekd tukea
kuolevaa aktiiviseen eldméédn jéljelld olevana aikana.

Ammatillinen neuvonta ja ohjaus ovat henkilokohtaista opastusta, neuvontaa ja
tukea. Esimerkiksi ohjauksessa keskustellaan tietyistd piirteistd tai oireista, joita
ilmenee, kun kuolema ldhestyy ja mitd kuolema on tai mité se tarkoittaa. Tukea
voidaan toteuttaa suoran neuvonnan lisdksi myds “palveleva puhelin” -
periaatteella tai sdhkdisilla keskusteluryhmilld, joita ohjaa ammattilainen.

Vapaaehtoistoimija tukihenkilond ei omaa ammatillista osaamista, vaan osaami-
nen perustuu kokemuksiin. Hén ei ota kantaa hoidollisiin kysymyksiin. Vapaaeh-
toistoimijat ovat syopayhdistyksen kouluttamia ja osallistuvat sddannollisesti jat-
kokoulutuksiin. Sairaus ja ldhelld oleva kuolema muuttaa kuolevan sekd omaisten
arkea. Tdma on raskasta niin fyysisesti kuin henkisesti, eikd valmista ohjekirjaa
ole mukana tulevien ongelmien ratkaisuun. Lisdksi jokainen kokee sairautensa ja
lahelld kuolemaa olevan eldminsi eri tavoin. Tulevaisuus tuntuu kaukaiselta eika
sinne haluta katsoa. Tukihenkilon perusajatus on antaa vertaistukea sairastuneelle
ja hanen omaisilleen uuden arjen kohtaamiseksi. Tukihenkil6t ovat itse l&pikay-
neet sairastumisen ja saattohoidon mukana tuomat arkiset asiat omaistaan hoidet-
tuaan. Tukihenkild auttaa sopeutumaan uuteen tilanteeseen ja hdn on ldsnd, kun
tarvitaan kuuntelijaa.

Keskusteluryhmét on tarkoitettu tietyille potilasryhmille ja omaisille. Ryhmissi
voidaan vaihtaa ajatuksia ja kokemuksia muiden samassa tilanteessa olevien
kanssa. Keskustelua ohjaa ammattilainen yleensa sairaanhoitaja.

Henkistd kuntoutusta on tarvittaessa saatavissa sopeutumisvalmennuksesta tai
kuntoutuskursseista. Tavoitteena on, ettd ldhestyvd kuolema olisi mahdollisim-
man oireeton ja turvallinen. Tavoitteena on antaa tukea omaisille, jotta he selviy-
tyvit mahdollisimman hyvin potilaan poismenosta.

Teologin palvelu auttaa selvittimaédn hengellisid kysymyksia.
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Tuki kuoleman jalkeen:

Saattohoito ei pididty kuolemaan, vaikka viimeisten pdivien ja tuntien merkitys
korostuukin. Omaiset ja ldheiset tarvitsevat hyvistijattoaikaa ja saattavat tarvita
tukea vilittdmésti ennen kuolemaa, heti kuoleman jilkeen tai vasta viikkoja kuo-
leman tapahduttua. Lohtua omaisille voi tuoda hiljaisen hetken pitdminen, vaina-
jan toiveen toteuttaminen tai omainen voi haluta olla mukana vainajan laittami-
sessa ja arkkuun siirtdmisessd. Kuoleman jélkeen omaisten liséksi myds hoitoon
osallistunut henkilokunta voi tarvita keskustelua ja tunteiden purkamista. Tama
tuki voidaan ammattilaisille antaa mm. tyonohjauksella tai koulutuksella.

Neuvontaa, tukea ja ohjausta tulee tarjota kysymyksissé, mitd tehdddn kuoleman
jélkeen (jos potilas saa kuolla kotona), keneen otetaan yhteys ja kuinka toimitaan
kéytannossa.

Yhteisia palavereita omaisille tai muisteluryhma: Tunteita voi herdtd vasta viik-
koja ldheisen kuoleman jélkeen ja osa saattohoitoa on yrittdd vastata myds ndihin
kysymyksiin ja tunteisiin. Téllaista toiminta voivat jirjestda seurakunnat, saatthoi-
tokodit tai potilasta hoitanut yksikko.

Kelan muistilista omaisille jarjestelyista kuoleman jalkeen on kéytdnnon asioiden
hoitamiseen luotu muistilista.

3.2.5 Saattohoidon toteutumiseen liittyvat lait ja oikeudet

Saattohoitopotilaalla on oikeus hyvddn hoitoon eldmén loppuvaiheessa. Potilaan
kaikessa hoidossa ja tutkimuksessa pitdd kunnioittaa potilaan yksityisyyttd, yksi-
tyiseldmdi ja niiden tarpeita. Potilaan itsemdirddamisoikeus edellyttdd, ettd poti-
laan hoitoon tarvitaan hdnen suostumuksensa. Potilas voi esittdd ennalta tahtonsa
tulevasta hoidostaan hoitotahdolla. Potilas saa kieltdytyd myos hénelle suunnitel-
lusta tai jo aloitetusta hoidosta, ja hénelld on oikeus muuttaa tai peruuttaa hoito-
tahto. (Eho ym. 2003:7-9.) Potilaalle on annettava tieto hinen terveydentilastaan,
eri hoitovaihtoehdoista, niiden vaikutuksista ja merkityksestd sekd muista asioista,
jotka ovat tarkeitd pédatettdessd hidnen hoitamisestaan. Tamaé selvitys potilaan ter-
veydentilasta ja hoitovaihtoehdoista on annettava potilaalle siten, ettd potilas
ymmartdd sen siséllon. Potilaalle ei saa antaa kiireellistdkdin hoitoa vaativissa
hoitotilanteissa hoitoa, joka on vastoin hinen tahtoaan, jos potilas on aikaisemmin
patevisti tuonut esille hoitoa koskevan tahtonsa. (Laki potilaan asemasta ja oike-
uksista 1992/785.) Ndin ollen potilaalla on oikeus kieltdytyd sellaisesta hoidosta,
joka johtaa kuolemaan. (Eho & Hénninen & Kannel & Pahlman & Halila 2003:8).
Saattohoitopotilasta ei saa elvyttdé eikd hinté saa laittaa tehohoitoon.
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Hyvin saattohoidon keskeinen tekijd on hoitoneuvottelu, johon osallistuvat poti-
las, 144kari, hoitohenkilokuntaa sekd potilaan suostumuksella myds hénen omai-
sensa. Hoitoneuvottelussa keskustellaan potilaan sairauden kulusta ja sairauden
oireita helpottavista hoidoista sekd kivun hoidosta. Potilasasiakirjoihin on merkit-
tdvd hoitoneuvotteluun osallistujat, kdydyn keskustelun sisdltd ja potilaan ja
omaisten mielipiteet. Potilaan ja omaisten on kuultava saattohoitopditoksen pe-
rusteista ja seuraamuksista. Ladkérin on hyvé keskustella yleiselld tasolla potilaan
hoidosta omaisten kanssa huomioiden kuitenkin ehdottomasti salassapitoon liitty-
vit sddnnokset, vaikka potilas kieltdisikin omaisten osallistumisen hoitoneuvotte-
luun. (Valvira, Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto.)

Potilasvahinkolakia tarkasteltaessa potilaan keskeisend oikeutena on saada hyvaa,
asianmukaista, ammattitaitoista ja huolellista hoitoa. Potilasvahinkolain 1ahtokoh-
ta on eldmdn kunnioittaminen ja potilaan oikeus tiedonsaantiin ja itsemadradmi-
seen. (Pahlman 2003: 40, Potilasvahinkolaki 1986/585.) Potilaalla on oikeus syr-
jiméttd saada hyvdd kohtelua sekd laadultaan hyvéd terveyden- ja sairaanhoitoa.
Potilasta on kohdeltava ja hdnen hoitonsa on jérjestettdvd ihmisarvoa loukkaamat-
ta ja potilaan vakaumusta sekid yksityisyyttd kunnioittaen. Potilaan terveyden- ja
sairaanhoidon toteuttamisen yhteydessd on tarvittaessa laadittava tutkimusta tai
hoitoa koskeva suunnitelma. Téstd suunnitelmasta on ilmettédvéd potilaan hoidon
jérjestiminen ja sen toteuttamisaikataulu. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista
1992/785.) Potilaan siirtyminen saattohoitoon on potilaslain mukainen tdrkeéd hoi-
topadtos, josta on pédtettdvd yhteisymmarryksesséd potilaan ja tarvittaessa hdnen
omaistensa kanssa. Potilaan ldhiomaista tai laillista edustajaa on kuultava, jos
potilas ei pysty itse padttamadn hoidostaan. Ndin voidaan saada selville, millainen
hoito vastaisi potilaan tahtoa. Jos tétéd ei saada selville, lddkérin tulee hoitaa poti-
lasta tavalla, joka katsotaan potilaan henkilokohtaisen edun mukaiseksi. (Valvira,
Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto, Laki potilaan asemasta ja oike-
uksista 1992/785.)

Lapsen parantumattoman sairauden hyviksyminen ja pditds lapsen siirtymisesti
saattohoitoon voi olla vaikeaa (EHO ym. 2003:13). Potilaan ollessa alaikédinen
hénen mielipiteenséd hoitotoimenpiteestd on selvitettdvé, kun se on hidnen ikénsé ja
kehitystasonsa kannalta mahdollista. Alaikdistd potilasta on hoidettava yhteisym-
marryksessd hinen kanssaan, jos hian kykenee ikdnsa ja kehitystasonsa perusteella
hoidostaan paittimaan. Muuten alaikdistd tulee hoitaa yhteisymmarryksessd ha-
nen huoltajansa tai muun laillisen edustajan kanssa. Alaikéisen potilaan huoltaja
tai muu laillinen edustaja ei voi kieltdd potilaan henked tai terveyttd uhkaavan
vaaran torjumiseksi annettavaa tarpeellista hoitoa. (Laki potilaan asemasta ja oi-
keuksista 1992/785.) Saattohoidossa olevan lapsen hoitotoimenpiteilld ei pitéisi
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rajoittaa litkaa lapsen mahdollisuutta eldd mahdollisimman normaalia eldmaii
myos eldmén loppuvaiheessa (EHO ym. 2003:13).

Yksilon oikeuksia ovat ihmisarvon loukkaamattomuus, oikeus eldméddn ja henki-
l6kohtaiseen vapauteen, yhdenvertainen kohtelu ja oikeus koskemattomuuteen
sekd yksityisyyden suoja. Yhdenvertaisuus edellyttdd samanlaista kohtelua sa-
manlaisissa tilanteissa ja jokaista potilasta tulee kohdella hyvin riippumatta henki-
166n liittyvistd seikoista. Saattohoidossa henkil6kohtainen vapaus tarkoittaa poti-
laan hoitamista yhteisymmairryksessd hénen kanssaan. Kuolevalla potilaalla on
oikeus thmisarvoiseen saattohoitoon. Saattohoidossa ithmisarvon kunnioittaminen
merkitsee potilaan mielipiteiden ja toiveiden arvostamista, potilaan kunnioittamis-
ta ja hyvin hoidon antamista sekd potilaan kérsimyksid pitkittdvistd hoidoista
luopumista. Itsestddnselvyys on, ettd ihmisarvon kunnioittaminen ei paity henki-
16n kuollessa. Vainajia on késiteltdvd arvostavasti ja kunnioittavasti. (Eho ym.
2003:7-12, Suomen perustuslaki 1999/731.)

3.2.6 Tutkimusmenetelman kuvaus, aineisto ja aineiston analyysi

Tutkimus on kvalitatiivinen ja toteutettiin Vaasan sairaanhoitopiirin alueella. To-
dellisen eldmin kuvaaminen on ldhtokohtana kvalitatiivisessa tutkimuksessa.
Kohdetta pyritdén tutkimaan mahdollisimman monipuolisesti ja tavoitteena on
ymmartda tutkimuskohdetta. (Hirsjérvi, Remes & Sajavaara 2010: 161-181.)

Tutkimuksen aineistonhankintamenetelminé kiytettiin haastattelua. Kvalitatiivi-
sessa tutkimuksessa on Hirsjarven ym. (2010: 205) pddmenetelménd haastattelu.
Tutkimuksessa oli tarkoituksena tarkastella saattohoidossa edellytettyd osaamista
saattohoitoon osallistuvan henkildston ndkokulmasta.

Ryhmaéhaastattelu (focusryhmi) toteutettiin lokakuussa 2014. Haastattelukysy-
mykset (liite 6) ldhetettiin haastateltaville ennen haastattelua. Haastattelu toteutet-
tiin niin, ettd kaksi tutkimusryhmén jésenistd haastatteli kuutta saattohoidon am-
mattilaista (liite 8) Vaasan keskussairaalan tiloissa. Haastattelu toteutettiin ryh-
mihaastatteluna, johon osallistuivat 14édkéri, osastonhoitaja, sairaalapastori, koti-
sairaalan ladkéri, palliatiivinen sairaanhoitaja ja sosiaalityontekijd. Tutkimusai-
neisto litteroitiin, jonka jdlkeen litteroidut haastattelut analysoitiin sisdllonanalyy-
sillé.

Hyva saattohoito Pohjanmaan alueella

Haastattelujen mukaan hyvéssd saattohoidossa on tirkedd, ettd hoidetaan ihmistd
kokonaisuutena eikd vain hénen oireitaan. Kaikkia potilaita kohdellaan samalla
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tavalla. Kaikki saavat samanlaisen saattohoitomahdollisuuden ja kohtelun asuin-
paikasta riippumatta. Potilaan pitéisi tuntea olonsa turvalliseksi riippumatta siité,
hoidetaanko hédntd kotona tai sairaalassa. Hanen tulee tietdd, misti hin saa tarvit-
taessa apua ja neuvoja. Hinen toiveensa ja ajatuksensa ovat keskeisid hoidossa.
Toiset potilaat haluavat kuolla sairaalassa ja toiset kotona. Kun hoitoa annetaan
yhdessa paikassa, hoitolinjaus on selkedmpi eikd potilasta rasiteta turhilla tutki-
muksilla eikd turhaan jouduta &killisiin pédivystyksellisiin tilanteisiin. Saattohoi-
don kestoa on vaikea ennakoida, mutta yleensi se kestdd 1-2 vrk. Jos henkilokun-
ta toimii rauhallisesti, se heijastuu my0s omaisiin ja potilaaseen.

Vaasan alueella apua ja tukea saa erikoissairaanhoidosta, perusterveydenhuollos-
ta, kotisairaalasta ja sydpédyhdistyksestd. Henkilokunta toimii empaattisesti ja
ammattitaitoisesti. Hoitoa annetaan potilaan ja omaisten ehdoilla. Seurakunta on
mukana saattohoidossa. Papit, sairaalapastorit ja diakonit ovat tottuneet keskuste-
lemaan kuolevien ja heiddn omaistensa kanssa.

Mita hyva saattohoito edellyttaa?

Haastattelujen perusteella hyvén saattohoidon onnistumiseksi tarvitaan enemmén
koulutusta. Hengellistd osaamista ei huomioida tarpeeksi sairaanhoitajakoulutuk-
sessa. Tarvitaan moniammatillista tiimityotd, johon osallistuvat osaajat sairaalan
ulkopuolella, omaiset ja saattohoitoon osallistuva henkildstd. Saattohoitokoulutus
on tarpeellista kaikille ammattiryhmille. Ammattihenkil6t voivat osaltaan koulut-
taa ja neuvoa omaisia, jotka ovat potilaan kanssa ympéri vuorokauden, kun kuo-
lema léhestyy. Potilas ei jaksa tdyttda erilaisia kaavakkeita, vaan tarvitaan omais-
ten apua.

Moniammatilliseen tyohon osallistuvat sairaanhoitajien ja ladkéreiden liséksi so-
siaalihoitajat, psykologi ja sairaalapastori. Tarvitaan my0s fysio- ja ravitsemuste-
rapeutteja sekd kotipalvelun, kotisairaanhoidon ja kotisairaalan henkilostod. Yh-
teisty0 erikoissairaanhoidon ja terveyskeskuksen vélilld on tdrkedd, jos potilasta
hoidetaan perusterveydenhuollossa. Osa potilaista haluaa kuolla yksin. Yleensd
silloin tarjotaan keskusteluja ladkérin kanssa resurssien mukaan.

Saattohoito edellyttdd runsaasti koulutusta, koska sithen liittyy paljon erilaisia
tunteita. Tarvitaan my0s eldmankokemusta ja kollegioiden tukea. Potilaan saatto-
hoito kotona ei onnistu, ellei ole omaisia osallistumassa. Potilaan liséksi tukea ja
neuvoja annetaan koko ajan omaisille. Kun tiimityd toimii hyvin eri ammattiryh-
mien vélilld, saadaan potilaan turhat sairaalaan siirrot pois.
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Taloudelliset panokset

Haastateltavien mielestd saattohoitoon osallistutaan kysynnidn mukaan. Kovin
monta tyontekijda ei ole tarjolla. Tyonohjaukseen on hyvit mahdollisuudet ja sitd
tarjotaan ulkopuolisillekin. Erikoissairaanhoidossa ei haastattelun mukaan ole
aivan riittdvésti henkilokuntaa, koska saattohoitopotilaiden hoito vie enemmén
aikaa kuin esimerkiksi sisdtautipotilaat. Useasti olisi noin kolmen sairaanhoitajan
tarve, kun tehdédén erilaisia hoitotoimenpiteitd. Tyonohjausta ei myoskddn saada
riittdvasti erikoissairaanhoidossa.

Haastattelun mukaan hoitohenkilokunta haluaisi antaa enemmén aikaa potilaille.
Saattohoitopotilaan kanssa puhutaan usein vaikeista asioista, joista ei kiireen kes-
kelld voida puhua. Léédkéreitd on liian véhdn syOpitautien osastolla. Ladkérit jou-
tuvat joustamaan niin pitkélle kuin he jaksavat. Resursseista puhuttaessa ei ole
ehké kyse ainoastaan rahallisista resursseista, vaan alalle ei 16ydy riittavésti kiin-
nostunutta henkilostod. Kaikki eivdt myoskdan sovellu téllaiselle alalle eivétkd
kaikki jaksa tehda téllaista tyotd. Alalle edellytetdén tietynlaista persoonaa. Kaik-
ki eiviat myoskddn ole suuntautuneet saattohoitoon. Erddn haastateltavan mukaan
tyonohjausta ei ole koskaan hénelle tarjottu. Parasta hanen mukaansa on kollegi-
aalinen tuki.

Eréddn haastateltavan mukaan hinelle on varattu kahdeksan tuntia palkallista aikaa
viikossa saattohoitoon. Jos potilasta hoidetaan kotona, tunnit eivit riitd. Potilaalla
taytyy olla joku, jolle hdn voi soittaa tarvittaessa. Turvallisuuden tunteen luomi-
nen potilaalle ja hdnen omaisilleen on vélttimatontd. Henkilokuntaa on liian vé-
hén, mutta haastateltava toivoo, ettd saadaan lisdd resursseja. Tyonohjausta hin ei
ole vield saanut, mutta hén pitid kollegoiden tukea vilttdmattomana.

Perusterveydenhuollossa olisi tarvetta saada saattohoitoon mukaan psyykkisti
sairaanhoitoa ja sosiaalihoitoa. Henkilokuntaa ei ole riittdvésti kotisairaalassa.
Sielld on mietitty, ettd osa tyontekijoistd voisi keskittyd infektioiden hoitoon ja
osa vain saattohoitoon, mutta hoitohenkilokuntaa ei ole riittavasti. Ladkarilla ei
ole sijaista loma-aikoina, joten héneltd on jddnyt lomia pitdméttd. Tyonohjausta
voi saada tarvittaessa, ja sitd pidetddn tdrkednd. Ryhmén on vaikea kokoontua
samanaikaisesti, koska tehddidn vuorotyota.

Saattohoidon kehittdminen

Pohjanmaalla tarvitaan lisdd koulutusta saattohoitoon. Erityisesti kotona tapahtu-
vaa saattohoitoa tulisi kehittdd. Seurakunta ei pysty lisddmadn resursseja saatto-
hoitoon, joten toimintaa on kehitettédvd vapaaehtoistydn pohjalta. Yhteisvastuuke-
rdys kohdistui vuonna 2014 saattohoitoon, joten sen tuottamilla varoilla saattohoi-
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toa voidaan laajentaa kolmannella sektorilla. Varoja kdytetddn vapaaehtoistyonte-
kijoiden kouluttamiseen. Aiemmin on ollut samanlaista koulutusta, mutta se on
jossain vaiheessa loppunut. Erikoissairaanhoito ja kotisairaala toivovat, ettd heil-
lekin saataisiin vapaaehtoistyontekijoitd. Erikoissairaanhoito kaipaa myos erityi-
sesti psykologin ja psykiatrin palveluita. Vield ei tiedetd, miten yhteisvastuukeri-
ys vaikuttaa saattohoidon toteuttamiseen koko Pohjanmaan alueella.

Haastattelujen mukaan kotisairaalan henkildstd on saanut jonkin verran koulutus-
ta, mutta kaivataan enemmin toimivia hoitoketjuja ja lisddntyvdd konsultaa-
tiomahdollisuutta. Palveluketjua tdytyy saada parannettua ja kehitettyd yhdessd
muiden toimijoiden kanssa. Kotona tapahtuvaa saattohoitoa on kehitettdvd Vaa-
sassa, koska tdélléd ei ole erikseen saattohoitokoteja. Vilttdméttd ei tarvitse lisdtd
resursseja, vaan pitdd kehittdd toimiva jarjestelma. Tietyn toimintamallin mukaan
toimittaisiin, ja siind olisivat keskeisessd asemassa omaiset ja vapaaehtoistyonte-
kijat.

Tarvitaan lisdd koulutusta, koska siirrettdessd potilasta erikoissairaanhoidosta
perusterveydenhuoltoon ei ole vastuullista ottaa potilasta vastaan ilman riittdvaa
informaatiota. Terveyskeskuksen lddkérilla ei ole riittdvésti tietoa potilaasta, joten
tarvitaan toimivaa tiedonsiirtoa ja konsultaatiomahdollisuuksia. Kotisairaanhoito
ja kotipalvelu tarvitsevat enemmaén henkilokuntaa ja koulutusta, jos saattohoito
kotona laajenee. Lisdksi tiiviimpi yhteistyd on térked kaikkien toimijoiden vililld,
jotta jokainen osaa kysyd neuvoja ja apua tarvittaessa oikeasta paikasta.

3.2.7 Johtopaatokset ja pohdinta

Tutkimuksen aiheena oli saattohoidon osaaminen ammattihenkil6ston nakokul-
masta. Haastattelun mukaan hyvd saattohoito tulee tehdd potilaan ja omaisten
ehdoilla, potilasta on kuunneltava ja hdnen toivomustensa tulee olla hoidossa kes-
keiset. Hyvéssd saattohoidossa tarkeédksi néhtiin potilaan kokonaisvaltainen hoi-
taminen, eli hyvéa saattohoito ei ole vain fyysisten oireiden hoitamista. Haastatte-
lussa todettiin, ettd hoitohenkiloston on oltava ammattitaitoista ja empaattista.
Haastattelussa tuotiin esille myds, ettd kaikkia potilaita tulee kohdella samalla
tavalla. Lainsdadénto edellyttdd hoitohenkildston antavan ammattitaitoista ja huo-
lellista hoitoa jokaiselle potilaalle ja potilaan itseméddrddmisoikeus edellyttdd poti-
laan suostumusta hoitoon, joten hoitohenkildston nikemys hyvéstd saattohoidosta
oli lainsdddannon velvoitteiden mukaista.

Potilaalle annettu saattohoito ei kuitenkaan ole vilttimittd nimenomaan hyvii
saattohoitoa, silld tutkimuksen mukaan hyvé saattohoito vaatisi nykyistd enem-
mén koulutusta ja saattohoidon onnistuminen edellyttdd moniammatillista tiimi-
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tyotd. Hoito toteutetaan sen hetkisten resurssien mukaan. Terveydenhuollon hen-
kilostd ndki sairaalapastorin, 1ddkérin ja hoitajien lisdksi ravitsemus- ja toiminta-
terapeutin sekd psykologin tarpeellisena. Omaisten osallistuminen saattohoitoon
néhtiin tirkeéksi ja positiiviseksi asiaksi. Koulutuksen ja resurssien ohella vapaa-
ehtoistoimintaa toivottiin lisdd. Haastattelussa tuotiin ilmi, ettd osa potilaista ha-
luaa sairastaa yksin. Potilaslaki velvoittaa hoitohenkildston kohtelevan potilasta
hyvin ja jirjestévin potilaan hoidon potilaan yksityisyyttd kunnioittaen ja antavan
potilaalle laadultaan hyvii hoitoa. Potilaan omaisia on myds kuultava ja omaisten
kanssa on hyvi keskustella potilaan hoidosta salassapitosddnnokset sekd potilaan
suostumus huomioiden. Haastattelusta ilmeni, ettd vaikka pyrkimys on lainsdi-
ddnndnmukaiseen hoitoon, hyviin saattohoitoon, niin sen toteutuminen onnis-
tuneesti ei ole kuitenkaan itsestddn selvia.

Tulee huomata, ettd tutkimuksen tulokset kertovat hoitohenkiloston ndkemyksis-
td, joten on muistettava, ettd omaiset ja potilas voivat kokea henkiloston osaami-
sen eri tavalla kuin hoitohenkildsto itse. Ndin ollen tutkimus ei kerro sitd, millais-
ta hoitohenkildston osaaminen ja ammattitaito olisi oltava potilaan tai omaisten
ndkokulmasta tai sitd, onko hoito ollut onnistunutta ja mitd kehittdmistarpeita
osaaminen edellyttdisi.
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3.3 Saattohoidon taloudelliset nakemykset

Sirkka Alamursula, Osku Hurtig, Merja Huttunen-Metsi, Anu Kaltiaisenaho, Mik-
ko Latvala, Pirjo Rantanen & Carita Sandell-Kaukonen

3.3.1 Johdanto

Ryhmidmme tavoitteena on esittdéd eri ndkdkulmia saattohoidon kehittimiseen ja
tarkastella saattohoitoa erityisesti taloudellisesta ndkokulmasta seké vertailla saat-
tohoidon laatua ja toteutumista eri Pohjoismaiden vililld. Tarkoituksenamme on
paneutua tarkastelemaan, miti saattohoito on, mitid se maksaa, miten se tilld het-
kelld toteutuu Suomessa ja millaisen panostuksen se tarvitsee yhteiskunnalta. Ta-
voitteenamme on olla osaltamme mukana Pohjanmaan alueen saattohoitopalvelu-
jen kehittdmisessa.

Suomessa kuolee vuosittain 1dhes 50 000 henked, joista saattohoitoa tarvitsee noin
200 syopdpotilasta ja noin 40 muita sairauksia sairastavaa potilasta 100 000 asu-
kasta kohden (Saattohoidon jirjestiminen kunnissa 2014). Terveydenhoidon kus-
tannukset lisdéntyvit vdeston vanhenemisen ja ladkekustannusten myd6td. Tehok-
kailla hoitamismenetelmilld kuolemanhetki saattaa myos siirtyd eteenpéin ja poti-
las voi olla saattohoidossa pitkdankin. Sairaalahoito onkin merkittdvin kustannus-
erd, ja se muodostaa 6675 % eldmin lopun hoitokustannuksista. (Hanninen
2013: 38.) Olennaista saattohoidossa on eettisyys. Vuonna 2012 laadituissa sosi-
aali- ja terveydenhuollon eettisissd suosituksissa ldhdetédn asiakkaan ja potilaan
thmisarvon ja perusoikeuksien kunnioittamisesta. Asiakkaalla ja potilaalla on pe-
rusoikeuksiensa mukaisesti mm. valinnanvapaus ja oikeus péddttdd asioistaan.
My®0s potilaan omaisten ja ldheisten kohtelussa tulee noudattaa ihmisarvon ja pe-
rusoikeuksien kunnioitusta. (Etiikan tila sosiaali- ja terveysalalla 2012: 6.)

Osana tutkimustamme suoritimme ryhméahaastattelun, jolla pyrittiin tuomaan esiin
omaisten déni. Haastattelimme neljdd saattohoidon kokenutta omaista. Haastatte-
luilla halusimme saada syvyyttd ja kdytdinnon kokemusta erityisesti siitd, mitd on
hyvé saattohoito ja milld tasolla se on tdlld hetkelld Pohjanmaalla. Haastattelun
perusteella saattohoidossa on paljon kehitettdvdd Pohjanmaalla ja laajemminkin
Suomessa. Toivottavasti tydmme auttaa kehittimdidn omalta osaltaan saattohoitoa
paremmaksi ja entistd inhimillisemmaksi. Hyvéa saattohoito on ehdoton kehittdmi-
sen kohta suomalaisessa yhteiskunnassa.
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3.3.2 Saattohoito ja toteuttamiseen tarvittavat resurssit

Palliatiivisella hoidolla tarkoitetaan oireita lievittivdd potilaan kokonaisvaltaista
hoitamista silloin, kun kuolemaan johtava sairaus ei endd ole parannettavissa.
Saattohoito on palliatiivista hoitoa, kun se ajoittuu potilaan viimeisille elinviikoil-
le. (Vuorinen & Jarviméki 2012: 446.)

Saattohoidon tavoitteena on mahdollisimman hyvé eldmé loppuun saakka. Sen
eettisind arvoina pidetddn hyvid hoitoa, ihmisarvon kunnioittamista, ihmisen it-
semidrdamisoikeutta sekd oikeudenmukaisuutta. Kaikkien saattohoitoa tarvitsevi-
en tulisi olla oikeutettuja sithen. (Pajunen 2013: 12.) Hénninen (2013: 24) puo-
lestaan muistuttaa, ettd saattohoito on potilaan oireiden hoitamista, turvallisuuden
tuomista, tukemista ja ldhestyvin kuoleman helpottamista. Han toteaa palliatiivi-
sella hoidolla tarkoitettavan parantumatonta ja etenevéé sairautta sairastavan poti-
laan oireenmukaista hoitoa, joka on myos osa saattohoitoa. Saattohoito koostuu
monista asioista. Hanninen (2014) toteaa, ettd vain 40 % saattohoidosta on varsi-
naisen ladketieteen osuus. Lisdksi saattohoito koskettaa potilaan l&hipiirid niin,
ettd 30 % on arvioitu olevan omaisten hoitoa ja 70 % potilaan hoitoa.

Saattohoidon keskeiset kansainvéliset ihmisoikeussopimukset ovat Euroopan
Neuvoston ihmisoikeussopimus (63/1999) ja Euroopan Neuvoston ihmisoikeuksia
ja biolddketiedettd koskeva sopimus. Suomessa on sédddetty perustuslaki
(731/1999), laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1998), laki terveydenhuol-
lon ammattihenkildistd (559/1994), kansanterveyslaki (66/1972) seké erikoissai-
raanhoitolaki (1062/1989). Ladketieteellistd saattohoitoa ohjataan Kéypé hoito -
suosituksessa Kuolevan potilaan oireiden hoito (2008), jossa suositellaan kaikille
kuoleville potilaille sairauden, 1dhestyvén kuoleman aiheuttamien oireiden ja kér-
simysten lievittdmiseksi oireenmukaista hoitoa. (Hyvd saattohoito Suomessa
2010: 6.)

Saattohoidon tulee olla hyvin suunniteltua ja organisoitua niin sairaanhoitopiireis-
sd kuin kunnissakin. Erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon vélinen hoi-
toketju tulisi olla selked ja konsultaatiokdytdnndistd sovittu siten, ettd saattohoito
on mahdollista toteuttaa kotona tai julkisessa tai yksityisessd sosiaali- tai tervey-
denhuollon yksikdssd. Myds kuolevan ihmisen omaisilla tulisi olla mahdollisuus
osallistua saattohoitoon. (Hyvé saattohoito Suomessa 2010: 6.)

Talld hetkelld taloudellinen tilanne vaikuttaa liian usein potilaan saattohoitoon.
Potilaat joutuvat siirtymdin hoitopaikasta toiseen ilman omaa tahtoaan. Tutki-
muksen mukaan 28 % tutkituista joutui siirtymdédn yli kymmenen kertaa kahden
viimeisen elinvuotensa aikana. Sen sijaan kaksi viimeistd elinvuottaan samassa
paikassa sai viettdd 17 prosenttia tutkituista. Kotona toteutettavaa hoitoa on tarjol-
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la litan vdhén. Yli 60 %:lle sairaalaan palliatiiviseen hoitoon tulleista potilaista ei
ollut jarjestetty aiemmin kotihoitoa, ja 94 % tistd joukosta myds kuoli sairaalassa.
(Hanninen 2001: 48, 69; Hakola, Kivistd & Mékinen 2014: 63.)

Hyvin jérjestetystd saattohoidosta on hyotyd paitsi potilaalle ja omaisille kuin
myo0s kansantaloudellisesti. Hoidon laatu on parempaa ja kustannukset vihenevit
muun muassa kiinnittdimélld huomiota lddkekuluihin, laboratoriotutkimuksiin ja
muihin tutkimuksiin sekd tehohoidon kdyttoon. Lisédksi tarkalla hoitopolku- ja
hoitosopimusmallilla potilas ohjautuu oikein ja esimerkiksi ensiapukdynnit vé-
henevit. Samoin véltytdan turhilta elvytyksiltd. Aktiivihoitoon verrattuna saatto-
hoito voi maksaa alhaisimmillaan neljdsosan, mutta se edellyttdd lisdd tydovoimaa,
koulutusta ja hoitokulttuurin muutosta. Sédstdja on arvioitu tulevan muutama pro-
sentti tavalliseen terveydenhuoltoon verrattuna. (Hédnninen 2014; Hanninen 2001:
48, 65.)

ETENE:n kahdeksan kohdan suosituksissa korostetaan muun muassa, ettd saatto-
hoitoa toteuttavilla yksikoilld pitdd olla valmiudet toteuttaa saattohoitopotilaille
tehty hoitosuunnitelma. Hyviin valmiuksiin kuuluvat riittdvit henkildresurssit,
ammattitaito seké sopivat vilineet, joilla hoito voidaan toteuttaa inhimillisesti ja
turvallisesti. (Saattohoito - Valtakunnallisen terveydenhuollon eettisen neuvotte-
lukunnan muistio 2003: 11.)

Saattohoitoon tarvittavien vuodepaikkojen maara

Ladketieteellisen kirjallisuuden mukaan saattohoitovuodepaikkojen minimitarve
on kymmenen paikkaa sataatuhatta asukasta kohden. Tdma4 tarkoittaa esimerkiksi
erityistason saattohoidossa henkilokunnan tarpeen olevan 1,2 hoitajaa ja 0,15 1aa-
kdrid vuodepaikkaa kohden. Kunnan jdrjestiméssd saattohoidossa vaade ei ole
yhtd suuri ja kotisaattohoitoon suositellaan yhtd asiantuntijaryhmé@i sataatuhatta
asukasta kohden. (Hénninen 2013: 27.)

On laskettu, ettd pienissd terveyskeskuksissa (alle 10 000 asukasta) saattohoidon
tarve vuodessa on 10-20 potilasta, keskikokoisissa terveyskeskuksissa (10 000—
50 000 asukasta) 20—50 potilasta ja suurissa terveyskeskuksissa (yli 50 000 asu-
kasta) 60—200 potilasta (Vuorinen & Jarvimiki 2012: 449). Sosiaali- ja terveys-
ministerid on suosituksessaan Hyvi saattohoito Suomessa (2010) esittdnyt kolmi-
portaisen mallin (taulukko 1), joka ohjaa saattohoidon organisoinnissa.
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Taulukko 1.  Palliatiivisen hoidon kolmiportainen malli (Saattohoidon jérjes-
tdminen kunnissa 2014).
Taso A Taso B Taso C
Kuvaus Kaikkiterveydenhuol- | Alueelliset saatto- Yliopisto- ja kes-
lon yksikot vastaavat | hoidon yksikot to- | kussairaaloiden
perustason saatto- teuttavat saatto- palliatiiviset yksi-
hoidosta. hoitoa ja toimivat kot ja saattohoito-
alueellisina kon- kodit tarjoavat
sultoivina yksik- vaativan tason
koina. hoitoa ja koulutus-
ta.
Yksikot Kaikki terveyden- Kotisairaalat tuki- Yliopisto- ja kes-
huollon yksikot. osastoineen ja saat- | kussairaaloiden
tohoito- palliatiiviset yksi-
osastot/paikat. kot ja saattohoito-
kodit.
Henkilokunta | Terveydenhuollon Moniammatillinen | Moniammatillinen
ammattihenkil6t. tyd-ryhma (véhin- | tyoryhmé (1adkari,
tddn ladkari ja sai- sairaanhoitaja ja
raanhoitaja), saavu- | erityistyontekijoi-
tettavuus 24/7. td), saavutettavuus
24/7.
Koulutus Perustason koulutus. Perustason koulu-
tuksen jélkeisti
palliatiivisen hoi-
don/ladketieteen
koulutusta.

Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta ETENE on
vuonna 2012 todennut Suomessa tarvittavan noin 540 vuodepaikkaa eli noin 200
paikan lisdys jo olemassa olevaan. Suurin osa saattohoitopotilaista hoidetaan
Suomessa tavallisilla vuodeosastoilla. Onkin sanottu, ettd jérjestimisen ja talou-
dellisten tekijoiden nikdkulmasta tarkastellen suomalainen saattohoitokotitoimin-
ta nojaa pédasiassa sairaalan, terveyskeskuksen tai palvelutalon toimintamalliin.
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On tarpeen pohtia, onko sairaalan tiloissa mahdollistakaan saavuttaa Tanskan
saattohoitokotien lamminhenkistd hoitokulttuuria ja —ympéristdd. (Kotilainen
2014.)

Omaiset, vapaaehtoiset ja vapaaehtoisjarjestot

Potilaan ja omaisen toive vapaaehtoistyontekijoiden suhteen selvitetdén saatto-
hoidon alkaessa. Vapaaehtoiset tyontekijit toimivat potilaan ehdoilla. He tarjoa-
vat apua potilaan tilanteen, toiveiden, virikkeiden ja voimavarojen mukaisesti.
Vapaaehtoisen tyontekijédn vastuu on ihmisen vastuuta ldhimmaisestd. Vapaaeh-
toinen tyontekijd ei korvaa hoitohenkilokunnan tyotd. Ohjeet ja sddnndt ovat ole-
massa siitd, mitd vapaaehtoinen tyontekijd saa tehdd ja mitd ei saa tehdd. (Col-
liander 2008: 121-122.)

Suomen SyOpéyhdistys ja sen jdsenjdrjestdt ovat kansalaisjdrjestdjd, kuten Poh-
janmaan sydpédyhdistyskin. Niiden toimintakohteina ovat yksittdiset kansalaiset,
ja suurin osa toimintaan tarvittavista voimavaroista saadaan ndin jarjestoilti.
(Syopdjarjestdjen strategia 2011-2015: 20.) Pohjanmaan Sy&payhdistys kehittdd
vapaaehtoisten tyontekijoiden avulla syopddn sairastuneiden tukihenkildtoimin-
taa, tarjoaa tyonohjausta ja jatkokoulutusta. Toiminta pyrkii yhteistyohon paikal-
listen ja alueellisten potilasosastojen sekd muiden syopayhdistysten kanssa. Pal-
velut ovat maksuttomia yksityisille ihmisille. (Pohjanmaan Syopdyhdistys 2013:
3)

Potilaan ja omaisen taloudellinen tuki

Kotihoidossa syopépotilaiden lddkkeet saattavat olla kovin kalliita, joten erityis-
korvaushakemukset kannattaa laittaa mahdollisimman pian vireille. Sosiaalityon-
tekijdn apu ja asiantuntemus ovat tdrkeitd potilaalle ja omaiselle. Potilaasta ja
omaisesta saattaa tuntua raskaalta selvittdd etuisuuksia ja korvauksia, joihin he
olisivat oikeutettuja. (Ahlstrom & Hénninen 2004: 321.)

Potilas voi saada taloudellista tukea ensin sairauspdiviarahana. Sairauspéivérahaa
voi saada 300 paivaltd. Jos tyokyvyttdomyys todetaan pysyviksi, voi hakea tyoky-
vyttomyyseldkettid. Lisdksi potilas voi saada vammaistukea sairautensa vuoksi,
mutta sitd voi hakea vasta, kun sairaus on kestinyt sen toteamisesta vuoden.
Asumiskustannuksiin voi saada yleistd asumistukea ja lisdksi eldkeldiset voivat
hakea pitkdaikaissairauden ja hoivan tarpeen mukaan hoitotukea. Yksi taloudelli-
nen turva on myos kunnan myontdma toimeentulotuki, joka on lakisditeinen.
(Laki toimeentulotuesta 1412/1997; KELA 2014.)
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Perheen eldménlaatua voivat parantaa pienetkin etuudet. Kunnalta voi hakea li-
saksi kuljetusapua virkistyskdyttoon. Fysioterapeutin kotikdynnilld voidaan arvi-
oida apuvilineiden tarve. (Ahlstrom & Hanninen 2004: 321.)

Potilasta hoitava omainen voi saada rahallista tukea omaishoidon tuen kautta.
Laki omaishoidon tuesta (937/2005) on asetettu turvaamaan kotona tapahtuvaa
hoivaa, joka perustuu hoitosopimukseen. Omaishoidon tuesta vastaa asuinkunta.
(Omaishoidon kehittdmisohjelma 2013: 12, 16.)

Vuonna 2014 omaishoidon tuen mééri on vahintdan 381 euroa kuukaudessa, mut-
ta jos kyseessd on hoidollisesti raskas siirtymévaihe ja omaishoitajan joutuu ole-
maan poissa omasta tyostdén, on hoitotuen vihimmaismaérd 761,99 euroa kuu-
kaudessa. Vaasassa omaishoidon tuki on jaettu neljdéin maksuluokkaan hoivan
tarpeen mukaan. Vaativa ympéarivuorokautinen hoiva, johon saattohoitopotilaat-
kin kuuluvat, on korkeamman maksuluokan mukaista. Téllaisia ovat tehostettu
omaishoidon tuki 827,04€/kk ja erityisomaishoidon tuki 1704,53€/kk. (Kun-
nat.net 2014; Vaasa 2014.)

Ruotsissa omaisella, joka hoitaa vaikeasti sairasta, on oikeus omaishoidon tukeen.
Se maksetaan vakuutuskassasta, mikéli omainen ja potilas ovat vakuutuskassan
jasenid. Tulo on tdlldin noin 80 % sairauspdiviperusteisesta tulosta. Ruotsissa
omaishoidon tukea voi saada myds muu ldheinen esimerkiksi naapuri hoitovas-
tuun ottaessaan. Omaishoitajille mydnnetidén vapaapdivid, ja heille itselleen kus-
tannetaan terveystarkastuksia. Tanskassakin kotisaattohoitoa tuetaan. Omaishoita-
ja voi sielld saada normaalia rahallista tukea puolitoistakertaa suuremman saira-
uspdivirahan ja tyOstdén virkavapaata automaattisesti jiddessdan kotiin omaisen-
sa saattohoitajaksi. (Omaishoidon kehittdmisohjelma 2013; Rosengren 1999: 64,
20; Hakkinen 1999: 61.)

3.3.3 Mita saattohoito maksaa?

Kansanterveyslaki (66/1972) méiérittelee kunnan tai kuntayhtymén vastuun jérjes-
tad asukkaidensa sairaanhoito, ja erikoissairaanhoitolaki (1062/1989) edellyttda
sairaanhoitopiiriltd niitd erikoissairaanhoitopalveluja, joita terveyskeskus ei tuota.
Sairaanhoitopiirien tulisi sisdllyttdd saattohoitosuunnitelmaansa alueellisen saat-
tohoidon jdrjestiminen, johon sisdltyvdt myds ammattihenkiloston koulutustar-
peet. Yhteistyotd erikoissairaanhoidon ja terveyskeskusten vililld tulee liséta.
Saattohoidosta aiheutuneita menoja ei yleensd ole seurattu erillisind toimintoina,
vaan ne siséltyvit laitosten menoihin. Sen ei arvioida juurikaan lisddvén koko-
naiskustannuksia. (Hyva saattohoito Suomessa 2010: 6.)
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Sosiaali- ja terveysministerion saattohoitosuosituksista (Hyvd saattohoito Suo-
messa 2010: 6) annettujen palautteiden perusteella sairaanhoitopiirit ja suuret
kaupungit arvioivat, ettd toimintojen uudelleenjirjestiminen saattaa ensin lisdtd
kustannuksia esimerkiksi kotisaattohoitoon tarvittavan ymparivuorokautisen
omahoitajan tai henkilokunnan lisdkoulutuksen takia, mutta jatkossa hyvin orga-
nisoitu saattohoito todennikoisesti viahentdd kokonaiskustannuksia.

Terveydenhuollon kustannushydtylaskelmissa kéytetddn usein laatupainotteista
elinvuotta (QALY eli Quality Adjusted Life Years). Se kdsittdd elamén laadun ja
pituuden, jota joillakin toimenpiteilld voidaan saavuttaa. Charles Normand on
kehittanyt palliatiivisen hoidon PalY-mittarin, jossa painotetaan mm. hyvin kuo-
leman arvoa. Palliatiivisessa hoidossa kéytetdéin hoidon tuottavuuslaskelmien
sijaan kustannusten valtettdvyyttd. Esimerkiksi, kun potilasta siirretdén erikoissai-
raanhoidosta terveyskeskukseen tai saattohoitokotiin, kustannusten eroa voidaan
kisitelld sddstond. (Hanninen 2011: 2024-2025.)

Yksi QALY tarkoittaa, ettd yksi henkil6 eldd yhden vuoden tiysin terveend. Mie-
lipidemittauksin on voitu arvottaa esimerkiksi tietyn vamman olevan puoli terve-
yttd, joten kaksi elinvuotta puolella terveydelld tuottaa yhden QALYn. Eri hoi-
doille on laskettu yhden QALYn hintoja. Saatuja hintalistoja voi arvostella, mutta
ne antavat késityksen eri hoitojen kustannuksista ja vaikuttavuudesta painottaen
eldménlaatua. QALY-listat ovat mielenkiintoista ja opettavaista luettavaa. (Ban-
dolier Journal 2009.)

Hoidon myota lisaantyneet laatupainotteiset vuodet

Terveysindeksi
Normaali toimintakyky tdman
) . I —— ikdluokan potilailla —
Erinomainen _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ — -
terveys
Hoidon
Saavutetut S
laatupainotteiset
N elinvuodet
liman
. hoitoa
kuolleita - 0
kuolema kuolema

Aika (vuodet)

Kuvio 5.  Hoidon my®éta lisddntyneet laatupainotteiset vuodet (Bandolier jour-
nal 2009).
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Hyvilld hoidon suunnittelulla ja konsultaatioilla paédstddan potilaan eldménlaadun
kannalta parempiin tuloksiin ja pienempiin sairaalahoitokustannuksiin. Tdma tuli-
si omaksua muillakin lddketieteen aloilla, ei ainoastaan syopataudeissa. Yleislda-
kérien tietimyksen lisddminen saattohoidosta vdhentdd sairaalapdivystyksiin ha-
keutumista. Huono koordinaatio perusterveydenhuollon ja sairaalan vililld puo-
lestaan lisdd sairaalaan hakeutumista. (Hanninen 2011: 2025.)

Esimerkiksi kotipalvelun ja kotisairaanhoidon maksut méérdytyvét potilaalle sen
mukaan, onko hoito tilapdistd vai jatkuvaa ja sdénnollistd. Tilapdisestd kotipalve-
lusta peritddn kunnan paittdméa kohtuullinen maksu. Se on 1.1.2014-31.12.2015
enintdén 14,70 euroa, jos kotikdynnin suorittaa ladkéari tai hammasldékari, ja enin-
tadn 9,30 euroa, jos kotikdynnin suorittaa sairaanhoitaja tai kodinhoitaja. Jatku-
vasta hoidosta voidaan perid kohtuullinen kuukausimaksu, joka mairdytyy palve-
lun laadun, méairén, saajan maksukyvyn ja perheen koon mukaan. (Sosiaali- ja
terveysministerio 2014.)

Saattohoidon kustannukset tulevat nousemaan tulevaisuudessa. Sosiaali- ja terve-
ysministerid (2009: 41) on esittdnyt arvion hoitokustannuksista vuoteen 2060 asti
(taulukko 2.) Arvioiden mukaan kuoleman ldheisyyteen liittyvéit menot nousevat
lahes kolme prosenttiyksikkdd vuoteen 2060 mennessd. Kun otetaan huomioon
sosiaalimenot kaiken kaikkiaan, on niiden kokonaisosuus bruttokansantuotteesta
ldhes kolmekymmentékolme prosenttia vuonna 2060.

Taulukko 2.  Terveydenhuollon ja pitkdaikaishoidon menojen kehitys, projek-
tio vuoteen 2060. Menot prosenttia bruttokansantuotteesta.

2010 2020 2040 2060

Hoidon tarve | 7,0 7.8 10,1 10,8

pysyy léhto-
vuoden

Hoidon tarve | 6,9 7.5 9,1 9,3
myohenee 50
%

Hoidon tarve | 6,8 7,1 8,2 7,9
myohenee 100
%

Kuoleman 6.9 7.5 9,3 9,7
laheisyyteen
liittyvat
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3.3.4 Pohjoismaisen saattohoidon vertailua

Saattohoitopalvelut ovat pohjoismaissa globaalisti tarkasteltuna hyvilla tasolla.
Vuonna 2013 julkaistussa maailman valtioiden saattohoitopalvelujen kehittdmisti
koskevassa artikkelissa valtiot on jaettu luokkiin saattohoidon kehitystason mu-
kaan. Kaikki Pohjoismaat on luokiteltu kahteen kehitystasoltaan parhaaseen luok-
kaan. Suomi ja Tanska kuuluvat toiseksi kehittyneimpéén luokkaan. Islanti, Norja
ja Ruotsi ovat osa parasta luokkaa. (Clark, Connor & Lynch 2013.)

Saattohoitopalvelujen mééra ja saatavuus vaihtelevat suuresti eri Pohjoismaiden
valilla. Taulukko 3. havainnollistaa saattohoitopalvelujen médrda ja saatavuutta
maittain. Se siséltdd edelld mainitun saattohoitopalvelujen kehitystasoa koskevan
artikkelin antamat tiedot palvelujen saatavuudesta valtioittain.

Taulukko 3. Saattohoitopalvelujen saatavuus Pohjoismaittain (Clark, Connor

& Lynch 2013).

Islanti Norja Ruotsi Suomi Tanska
Saattohoitoon | 8 88 140 26 45
liittyvét pal-
velut

Vikiluku 323 000 4812000 [9249000 |5326000 |5470000

Palvelujen 40 55 66 205 122
saatavuus
(1000 as./1
palvelu)

Tiedetddn, ettd saattohoidon laatu vaihtelee niin eri maiden vililld kuin maiden
sisdlldkin. Suomessa on vain harvoja kokopdiviisesti palliatiivisessa hoidossa
toimivia ladkéreitd. Palliatiivista ladketiedettd ei voi Suomessa valita erikoistu-
misalakseen. Tilanne on sama myds Ruotsissa ja Norjassa. Suomessa palliatiivi-
sen lddketieteen erityispédtevyys on 61 ladkarilla. Noin 20 1ddkérid on suorittanut
kaksivuotisen yhteispohjoismaisen erityisosaamiskoulutuksen. (Vierula 2011:
718-721.)

Kotisaattohoito toimii hyvin Ruotsissa. Ruotsin erikoisuutena onkin juuri julkisin
varoin rahoitettu palliatiivinen kotisairaalahoito. Kuolevat potilaat saavat kotisai-
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raalan kautta hyviai hoitoa erityisesti Eteld-Ruotsin suurten kaupunkien ldhistolla.
Kaukana keskuksista tilanne ei ole yhtd hyvé. Pohjois-Ruotsissa toimii my6s kon-
sulttitiimejd, joilta perusterveydenhuollon lddkérit saavat tarvitsemiaan neuvoja.
Palliatiivista hoitoa on kehitetty Ruotsissa vahvasti kymmenen viime vuoden ai-
kana. Téarkednd saavutuksena Ruotsissa pidetdin sité, ettd ladkérit ovat hyviksy-
neet palliatiivisen hoidon. Tavalliset ruotsalaiset ja poliitikot eivit valttimatta
asiaa vield tunne. (Vierula 2011: 718-721.)

Saattohoidosta puhuttaessa tarkoitetaan usein aikuisten ja varsinkin idkk&iden
potilaiden viimeisid hetkid ennen kuolemaa. Ruotsissa on puolentoista vuoden
ajan toiminut lasten saattohoitoon erikoistunut sairaalayksikko — Lilla Erstagar-
den, jossa hoidetaan 5—7 lasta tai nuorta samanaikaisesti. Se on ainoa saattohoi-
toon erikoistunut lastensairaala Pohjoismaissa. (Ekholm 2012: 14.)

Norjassa sairaalat saavat valtion rahoitusta palliatiiviseen hoitoon vain, jos nou-
dattavat hoidosta annettuja suosituksia. Isoissa sairaaloissa on palliatiivisen hoi-
don osastoja ja palliatiivisen hoidon tiimit toimivat l1&hes kaikissa sairaaloissa,
hoitokodeissa ja kotisairaanhoidossa. Norjassa palliatiivisessa hoidossa ladkkeet
ovat potilaille maksuttomia. (Vierula 2011: 718-721.) Norjassa vain 17 % vées-
tostd kuolee kotona. Ainoastaan 7,2 % palliatiivista hoitoa saavista tarvitsee vii-
meisen kuukauden aikana laitoshoitoa. (Hodgson, C. 2012.)

Knudsen ja Danielsen (2014) valottavat Norjan kansallisen sydpéstrategian 2013 -
2017 tavoitteita. Norjasta tulee heiddn mukaansa suunnanndyttdja potilaan hyvis-
sd hoidossa — suodaan paras mahdollinen eldménlaatu syopdpotilaille ja heiddn
ldheisilleen. Potilaat kokevat, ettd palvelut linkittyvét sujuvasti toisiinsa ilman
tarpeetonta viivytystd. Tarpeellinen tieto on kaikkien sitd tarvitsevien saatavilla,
mika edellyttdd tieto- ja kommunikaatioteknologian kehittamistd. Kunnianhimoi-
nen, mutta tirked tavoite on, ettd 80 % syOpépotilaista hoito aloitetaan 20 tyopai-
vdn aikana. Sairaalan syopdkoordinaattorit voivat auttaa tavoitteen saavuttamises-
sa. Yleisladkérilla on keskeinen rooli potilaiden seurannassa.

Saattohoidossa todellinen Pohjoismainen edelldkdvijamaa on Tanska, jonne en-
simmdinen saattohoitokoti perustettiin vuonna 1992. Sittemmin vuonna 2004
voimaan tullut saattohoitolaki on mahdollistanut useiden saattohoitokotien raken-
tamisen. Tanska pyrkii saamaan 12 hoitopaikkaa joka kreivikuntaan. Tanskan
tunnustetuimpien arkkitehtien suunnittelemat kodit sijaitsevat usein rauhallisella
alueella, jossa vehred maisema tai meri on ldsnd. Upean ympiriston on sanottu
osoittavan arvostusta niin potilaille, heiddn ldheisilleen kuin hoitajillekin. Tanska-
laisen saattohoitokodin huoneet ovat tilavia, valoisia ja kodikkaita. (Kotilainen
2014.)
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Lokakuussa 2010 Tanskassa oli 17 saattohoitolaitosta, joissa oli tuolloin yhteensi
196 vuodetta. Saattohoito on Tanskassa ilmaista, mikili potilas tdyttdd kriteerit.
Potilaalla on oikeus valita vapaasti sairaala, jossa hoitoa annetaan. Yksi pdivd
saattohoitolaitoksessa maksoi 4500 Dkr.(604.51¢) vuonna 2009. (Mgller Peder-
sen, Bech, Vrangbak 2011.) Vuonna 2004 saattohoitoon pddseminen Tanskassa
kesti keskiméérin 25,4 pédivdd (Programme for the Good Hospice in Denmark
2006).

3.3.5 Tutkimuskohteen esittely, tutkimuksen toteuttaminen ja menetelméllinen
tausta

Fokusryhméhaastattelututkimusprosessissa noudatetaan systemaattisuuden ja to-
distettavuuden periaatteita. Se on tieteellisen tutkimuksen tapa, joka tarjoaa erityi-
sesti uutta ymmarrystd ja ndkemystd. (Krueger & Casey 2009: 199.) Fokusryh-
mahaastattelun kayttd on laajentunut muille aloille liikealalta. Todenndkdinen syy
fokusryhmien kdyton laajenemiseen terveydenhuollon, opetuksen ja psykologian
aloille on 16yddsten nopea hyddyntdmismahdollisuus haastattelun toteuttamisen
jéalkeen. (Vaughn, Schumm & Sinagub 1996: 2.)

Fokusryhméhaastattelun pyrkimyksend on saada syvillisempdd ymmaérrystd us-
komuksista, asenteista ja kokemuksista monesta eri nidkokulmasta. Kysymykset
ovat samalla myos joustavia tyokaluja vuorovaikutukseen rohkaisemiseen osallis-
tujien kesken, vaikka ovatkin osittain strukturoituja. Tavoitteena on dokumentoi-
da sisélto, josta nuo ymmarrykset on tuotettu. (Vaughn ym. 1996: 15-16.)

Hirsjarvi ja Hurme (2009: 61) kéyttavit fokusryhméhaastattelusta nimitystd “tds-
maryhmahaastattelu”. He kirjoittavat puolistrukturoidusta haastattelumenetelmaés-
td teemahaastatteluna, joka kohdentuu keskusteltaviin teemoihin. Se ei edellytd
haastateltavilta yhteistd kokemusta kisiteltivdnd olevasta asiasta eikd ryhmén
homogeenisuutta. Teemahaastattelulla voidaan tutkia kaikkia yksilon kokemuk-
sia, ajatuksia, uskomuksia ja tunteita. (Hirsjdrvi & Hurme 2009: 47-48.) Myds
uusien aiemmin tutkimattomien aiheiden tutkimiseksi on fokusoitu ryhméhaastat-
telu levinnyt tutkimustavaksi (Hesse-Biber & Leavy 2011: 164). Téssé haastatte-
lutavassa osallistujat pystyvit jakamaan ajatuksiaan tutkimusaiheesta ja tutkija
pystyy vertailemaan yhtéldisyyksid seké eroja tdman ryhman sisélld. Talloin ana-
lysoinnissa merkittdvid ovat esille nousevat aiheet, jotka toistuvat useamman osal-
listujan sanomina. (Hesse-Biber & Leavy 2011: 179.)

Focusryhmihaastattelu tehtiin Vaasan keskussairaalassa 20.10.2014 palveluasu-
misessa tai laitoshoidossa olleiden potilaiden omaisille. Omaiset, neljd naista,
olivat hoitaneet ldheistddn sekd kotihoidossa ettd osallistuneet hoitoon julkisen
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terveydenhuollon yksikdssd Vaasan seudulla. Heidén toiveensa oli ollut saattohoi-
taminen kotona, mutta saattohoidettavan voinnin heikentyessd ja avuntarpeen
sekd esimerkiksi kivunhoidon tarpeen lisdéntyessd oli heidén l&heisensa siirretty
laitokseen.

Kaikilla haastatelluilla oli paljon kerrottavaa, ja he toivat esille sekd hyviad puolia
ettd kehitettdvid asioita oman kokemuksensa perusteella. Yhtendiseksi aiheeksi
nousi saattohoitovaiheen suuri merkitys sekd kuolevalle potilaalle, 14htijalle ettd
saattajalle ja ldheisille. Monet yksityiskohtaiset asiat saattoivat olla mielessd, miti
olisi toivonut toisin. Jokaisen tarinassa tuli esille riittiméton vastaaminen avun-
tarpeeseen. Kaksi haastateltavista oli menettinyt isdnsé ja kaksi heistd oli menet-
tanyt aviomiehensa.

Omaiset painottivat haastattelussa, miten tirkedd on, ettd saattohoidosta puhutaan
ja sité kehitetddn Pohjanmaalla. Heiddn oma jaksamisensa ja selvidmisensé arjes-
sa oli saattohoidon aikana ollut dérirajoilla. Osalle omat sukulaiset olivat antaneet
mahdollisuuden lepoon ja rentoutumiseen. Omaiset totesivat saattohoitajan koros-
taneen, kuinka heiddn tulisi muistaa huolehtia omasta jaksamisestaan. Haastatel-
tavat toivat esille, ettd omaisen oma vdsymys saattaa vaikuttaa esimerkiksi tyohon
ja tavalliseen arkeen paluuseen kuoleman tapahduttua.

3.3.6 Aineiston analyysi

Mita hyva saattohoito on Pohjanmaan alueella ja mité taloudellisia panoksia sen
eteen tarvitaan?

Haastateltavat kertoivat saattohoidossa Pohjanmaalla olevan niin kielteisid kuin
myonteisidkin puolia. Taloudelliset panokset kietoutuvat yhteen saattohoitopro-
sessin eri tasoilla tehtdvien panostusten kanssa. Todettiin, ettd vaikka hyvin onkin
tavoitettavissa oleva hyvé saattohoitaja, jota ilman ei olisi millddn pérjétty, yksi
saattohoitaja ei milldén riitd. Henkilokunnan mairaa ja koulutusta toivottiin lisit-
tavdn. ~’Saattohoitajia pitaisi olla kymmenen enempi. Henkilokuntamaara on iso
asia.”

Toivottiin myds saattohoitoprosessiin ja asianomaisiin ihmisiin kohdistuvien
asenteiden kohentumista. Kiiteltiin kuntaa, josta oli saatu sairaalasidnky ja muita
tarpeellisia tarvikkeita. Tuotiin esiin, ettd saattohoitajan sijaisten saanti on vaikeaa
ja he eivit vilttdmaittd pysty hoitamaan muuta kuin ladkityksen. Erds haastateltava
kertoi tehneensi viisi vuotta saattohoitoa ilman mitéén tukea ja turvaa. Hén totesi
saaneensa tukea vasta viimeisind viikkoina. Oma perehtyminen asioihin auttoi
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héntd kylld, mutta kuitenkin kaikki tuli eteen niin nopeasti, ettei sithen ehtinyt
valmistautua kunnolla.

Kivunhoidossa todetut puutteet puhuttivat. ’Vuodepotilaana ollessa tyontekijat
eivat uskoneet, ettd isalla on kipuja. — —. Han ulvoi kuin eléin, koska ei pystynyt
puhumaan. Han oli rauhallinen, kun kipuja ei ollut. Kun morfiinia ei oltu lisatty
tarpeeksi, han téarisi ja ulvoi. Omaisen tulee olla tiukkana kivunhoidossa henkilo-
kunnalle.”

Tuotiin esiin erityisesti osaston X kehittamistarve. ”’Siis se on jarkyttava osasto,
siella ei mikaan toimi. Joka asiasta joutuu tappelemaan. Potilas saa maata pissat
housuissa, jos omaiset ei tule.”

Omaisten kohtelemisessa ja huomioinnissa néhtiin parantamisen varaa Pohjan-
maan saattohoidossa. Tosin hoitohenkilokunta salli myds palautteen antamisen.
Valilla tuli sellainen olo vakituiselta henkilokunnalta, kun meni katsomaan
omaista, etta voi ei, taasko noi tuli ja rupeaa maaraamaan.” Hoitohenkilokun-
nalta tuli kuitenkin my6s ymmarrysta sille, ettd omainen sanoi tuon kokemuksen-
sa aaneen.

Yhteistyon kehittdminen eri yksikdiden valilla koettiin tarkedksi. ’Vaikka kuinka
sanelet ja vetoat, ettéa sulla on se laédkelista, mik& on onkologiselta, niin se ei pe-
laa en&a sit osastolla X. Se on jarkyttavaa, ettd ei voida olla minkaanlaisessa
yhteistydssa onkologisen kanssa.”

Mita tietoja ja taitoja saattohoito edellyttaa?

Saattohoidon kerrottiin edellyttivdn monia tietoja ja taitoja. Tarvitaan hyvad yh-
teistyotd, yksilollisten toiveiden huomioimista hoidossa, osaavaa kivunhoitoa ja
ammattihenkilokunnan roolia ja turvaa timén ottaessa vastuuta hoitopaatoksista.
Omaisten toive hoitolinjan ja hoitopédétdsten pitdmisestd kuolemaan saakka koet-
tiin térkedksi. Toivottiin myds, ettd saattohoitopotilaille jérjestettdisiin joustava
siirtyminen esimerkiksi osastolle tarvittaessa, ettei tarvitsisi jonottaa.

Haluttiin saattohoitopotilaan saavan laadukasta ja osaavaa hoitoa, ettei hinen tar-
vitsisi kdrsid esimerkiksi kivuista. Toivottiin, ettd henkilokunnalla olisi kokemus-
ta ja uskallusta selvittdd asioita. ”’Kuva mitd jaa. Jos olisi rauhallinen kuolema,
on hyva jattaa. Jaa rauhallinen mieli omaiselle ja hoitajalle.”

’Meién tapauksessa ne ainaki yhteen asiaan suostu, kun mies sanoo, etta han ei
halua mihkaa hoitoihin endd, vaan han haluaa kotia. Siihen ne suostu, etta sen
saa hoitaa kotona. Kotisairaala tuli kotia antamaan antibiootit.”” ’Yhteisty6ta ja
kivunlievityksen osaamista odotetaan henkil6kunnalta.”
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Mitéa omaiset odottavat (hoito)henkilokunnalta?

Hoitohenkilokunnalta odotetaan omaisten tukemista esimerkiksi hoitotoimenpi-
teiden suorittamisessa. ’Mulle on jaanyt se niin mieleen, ettd hoitotoimenpiteita
opetettiin, mutta korostettiin, ettd vastuu on hoitohenkilokunnalla. Se helpotti
suunnattomasti, etté uskalsi jollain lailla tehd& ja sai kannustusta, mutta oli luot-
tamus siita, ettd vastuu on hoitohenkilokunnalla. Se helpotti tosi paljon.”

Turvallisuus ja luottamus nousevat keskeisesti esiin niin tisséd kuin edellisessékin
kohdassa. Liséksi turvallisuudessa korostuvat niin potilaan kokema turvallisuus
kuin omaistenkin kokema turvallisuus. ’Hyva saattohoito on turvallisuus, se on
kaikista tarkein. Sulla pitda olla se turva takana, kun itse on niin haavoittuvainen
ja rikki. Sulla pitda olla luottamus, etté henkilokunta osaa hoitaa hyvin. Omaisel-
le on vaikea asia, kun tietada ettd homma ei toimi.

Toivottiin enemmén vietettyd aikaa potilaan ja omaisten kanssa ja herkistymisti
heidin tarpeilleen seki niiden tayttdmiselle. Ammattilaisten ympéarivuorokautinen
tuki koettiin tdrkedksi. Lisdksi tuen merkitystd potilaalle ja omaisille sairauden
toteamisesta alkaen koko hoitojakson ajan korostettiin, jottei tuki korostuisi vasta
ldhelld kuolemaa. Ammattilaisten keskustelut omaisten ja potilaan kanssa nihtiin
tarkeiksi siten, ettd kukin tulisi mahdollisimman hyvin kuulluksi ja ymmaérretyksi.
Haastatellut muistuttivatkin, ettd pitdd puhua asioista oikeilla sanoilla ja avata
asioita. Monesti voi jadda vadrinkdsityksid, jos ei puhuta tarpeeksi.

Haastatellut omaiset korostivat, ettd tarvitaan selked hoitolinja ja paatokset, joita
kunnioitetaan kuolemaan saakka. Kunnioittava vainajan kohteleminen ja viimei-
selle matkalle laittaminen ovat huomionarvoisia asioita. Haastatellut toivat esiin
myds, ettd jos yksikin pieni asia menee jotenkin védrin, siitd voi jdddd omaiselle
ikdva yleisvaikutelma pitkéksi aikaa. Monelle on ollut lohdullinen ja kauniskin
kokemus néhda ldheisensé vainajana. ’Ma Kiitin Luojaa, kun nain miehen arkus-
sa. Nain, etta nyt silla oli hyva olla.”

Mit& omaisilta vaaditaan saattohoitotilanteessa? Millaista tukea ja tietoa omaiset
ovat saaneet, ja onko niita tarjottu tarpeeksi?

Saattohoitotilanteessa omaiselta vaaditaan monia asioita. Héneltd odotetaan 24/7
lasndoloa ja herkkyyttd potilaan toiveiden huomioimiseksi. Haastatellut nikivit
sen vaiheen hetkellisend oman eldminséd uhrauksena potilaan hyviksi. He toivat
esiin, ettd on kuitenkin tdrked muistaa huolehtia omasta jaksamisestaan. ’Pidin
kadesta kiinni, ettd han pystyi nukkumaan. Taytyy valmistautua siihen, kuinka
totaalisesti on siind kiinni. Ei saa unohtaa omaa hyvinvointia, min& unohdin
sen.”
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Olisi kehitettdvé sosiaalisten etujen ja korvausten hakemisen neuvontaa. ’Laake-
korvauksista, omavastuusta yms. ei tullut mitdan neuvontaa kuin vasta viimeisell&a
kerralla.”” Toivottiin, ettd erilaisten todistusten kirjoittaminen ja lddkekorvaukset
olisivat ajan tasalla ja ettd ndistd olisi tietoa saatavilla useiden kanavien kautta
(esim. internet, kirjallinen materiaali, keskustelut). Korostettiin myds moniamma-
tillisen hoitotiimin merkitysta.

Omaisen oma ldhipiiri on ollut saattohoitoaikana joidenkin vastaajien tukena.
’Mulla on ainakin omat tyttaret, jotka on tukena ja turvana. Nuorempi tuli joskus
yoksi, ettd sain nukkua. Aina kun mies herdasi, niin mina herasin heti.”

Arvostettiin sitd, ettd hoitohenkilokunta huomioi myds omaisen jaksamisen. ’Jo-
ka ikinen kerta, kun hoitaja tuli, han kysyi miten jaksat. Aina sai apua. Aina joko
hoitaja tai kotisairaala tuli, kun tarvi apua. Oli se vahan sellaista, etta tuhatta ja
sataa menit Vaasaan ja tuhatta ja sataa tulit kotiin.”

Hoitohenkilokunnan saatavuus kotiin tarvittaessa oli siis keskeinen toive haasta-
telluilla. >’Se ainakin, kun potilas on kotona, ettd enempi tukea meille hoitajille ja
laheisille/omaisille.” Kipulddkityksen sekd kipupumpun kéyton ohjeistamisen
omaiset nostivat esiin tarkedna osana turvallisuuden luomisessa.

Kuuntelemisen taitoa arvostettiin ja toivottiin, ettd hoitohenkilokunnan aktiivisen
kuuntelemisen taito kehittyisi. ’Monta kertaa tuli sellainen tunne, etta mita tuo-
kin tossa tekee.” Henkilokunnan tulisi kuunnella omaisten ja potilaiden mielipi-
teitd enemman. Potilaan tahto tulisi huomioida paremmin hoitolinjauksessa.
’Meian kanssakin pitaisi puhua, ja kysyd meidnki mielipide, eika sillee, etta ja-
haas taas toi. Valilla tuntui, ettéd puhuu seinén kanssa, ettei otettu tosissaan sita,
mitéd puhui.”” Lisdksi korostettiin ajatusta, ettd ndhtdisiin ihminen sairauden takana
ja annettaisiin mahdollisuus eldd sekd toteuttaa itseddn kuolemaan asti. ”’Saatto-
hoitaja ehtii, kun on huonossa kunnossa. Nyt menee silla tavalla, ettéa saattohoi-
dossa tarvitaan apua jo siina vaiheessa, kun on vield hyvassa kunnossa. —.
Siin& menee aina kiireelliset ohi. Pitaisi olla henkil6itd useampi, siind kun tarvi-
taan henkilokuntaa, kun on pitka saattohoitovaihe. Siina tarvitaan lisad henkilo-
kuntaa, etté pystyy tukemaan.”

Miten saattohoitoa pitaisi kehittaa?

Kuten edelld on esimerkein selvitetty, saattohoitopotilaiden omaisten mukaan
saattohoitoa tulisi kehittdd niin omaisten, potilaiden, ammattihenkildiden, vapaa-
ehtoistyon kuin yhteiskunnankin kannalta. Kuvioon 2. on koottuna keskeisid ke-
hittdmiskohteita hyvén saattohoidon aikaansaamiseksi.



Vaasan yliopiston julkaisuja. Selvityksia ja raportteja 63
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Saattohoidon
tunnetuksi
tekeminen

Kuvio 6. Saattohoitokukka.

3.3.7 Johtop&atokset ja pohdinta

Saattohoito kuulostaa pelottavalta ja lopulliselta ajanjaksolta ihmisen elinkaares-
sa, vaikka se koskettaakin vain murto-osaa ithmisid. Noin 15 000 henkil6a tarvit-
see vuosittain saattohoitoa, jota voidaan toteuttaa erikoissairaanhoidossa, saatto-
hoitokodeissa, terveyskeskuksissa tai kotona kotisairaalan, kotisairaanhoidon ja
kotipalvelun yhteistyond. Suurin osa ihmisistd haluaisi kuolla kotona. Tahén ei
kuitenkaan ole monessa kunnassa mahdollisuutta, koska yhteisty0 sairaaloiden ja
kotona tapahtuvan hoidon kanssa on puutteellista.

Julkinen sektori haluaa kehittdd ja panostaa entistd enemmén saattohoitoon, jota
vapaaehtoisjirjestot ovat jo vuosia tehneet. Alun alkaenhan saattohoito oli syopa-
jarjestojen kaynnistdmad. Tanédkin vuonna (2014) Yhteisvastuukerdyksen kotimai-
sena erityiskohteena on saattohoito. Yhteisvastuukerdys vuonna 2014 edistdd
saattohoitoa kouluttamalla kuolevien parissa tyotéd tekevid terveydenhuollon am-
mattilaisia, seurakuntien tyontekijoitd ja vapaaehtoisia. Terhosditio koordinoi téta
hanketta. Saattohoidon koulutuksella pyritddn siihen, etti kuolevalla ihmiselld
olisi saatavillaan hyvéé perushoidon osaamista ympidri Suomea riippumatta siité,
missd pdin han asuu. (Yhteisvastuu 2014.)
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Saattohoidossa olevien potilaiden omaisten haastattelussa nousi esiin useita paa-
teemoja. Keskeisiksi nousivat turvallisuus, luottamus ja kunnioitus, avoin kom-
munikaatio puolin ja toisin eli hyva vuorovaikutus, omaisten fyysisen ja psyykki-
sen jaksamisen tukeminen, rauhallinen kuolema sekd omaisten tuki kuoleman
hetkelld ja sen jélkeen, resurssien lisddminen (saattohoitoon erikoistuneita 1aaka-
reitd ja hoitajia) sekd saattohoitoprosessin tunnetuksi tekeminen.

Vuorinen & Jarviméki (2012: 446) toteavat, ettd hoidon tulisi olla kokonaisval-
taista. Pajunen (2013: 12) puolestaan puoltaa kokonaisvaltaisen hoidon lisdksi
turvallisuutta. Hanninen (2013: 24) tuo edellisten asioiden lisdksi ajatuksen tuke-
misesta. Kuten todettua haastattelujen tulokset korostivat myos turvallisuuden ja
kokonaisvaltaisuuden merkitystd hoidossa niin potilaalle kuin omaisillekin. Jois-
sakin asioissa ndmi osiot olivat hyvin, mutta esimerkiksi hoitopolkujen ja hoito-
kdytantdjen yhtendistiminen tarvitsee vield kehittdmistd. Hyvé saattohoito Suo-
messa -hoitosuosituksissa (2010: 6) on otettu kantaa suunnittelun ja organisoinnin
merkitykseen hoitopolkuja ja koko saattohoitoa jirjestettidessd, jotta kaikilla olisi
tasavertaiset mahdollisuudet saada asianmukaista hoitoa.

Hénninen (2001: 48, 69) ja Hakola, Kivistd sekd Maikinen (2014: 63) kertovat
huonon taloudellisen tilanteen ja saattohoitoon kohdistettujen varojen vaikutuk-
sista saattohoitoon heikentdvind asioina. Heiddn tutkimuksissaan korostui mm.
hoidon toteutus vastoin tahtoa sairaalassa kotisaattohoidon sijaan. Haastatteluis-
samme taloudellisten tekijoiden merkitys korostui siind, ettd osaavaa henkilokun-
taa kaivattiin lisdé ja tuensaantimahdollisuutta ympéri vuorokauden pidettiin ko-
tisaattohoidon ehtona. Taloudellisten tekijoiden tehokkaalla kéytolld on merkityk-
sensd potilaalle itselleen, mutta myds hoitoyksikoille ja koko yhteiskunnalle
(Hénninen 2014; Hénninen 2001: 48, 65). Haastatteluissa nousi esiin elimén ja
potilaan omien toiveiden kunnioittaminen elimén loppuun asti. Keskustelua he-
rattivdt turhat siirrot ja kokeet sekd hoitoon padsyn odottelut, jotka ovat rankkoja
asioita potilaalle ja omaisille, mutta myos niukentavat budjettia.

Omaisten merkitys saattohoidossa on keskeinen. Hyvé saattohoito Suomessa -
hoitosuosituksissa (2010: 6) on linjattu, ettd omaisilla tulisi olla mahdollisuus
saattohoitoon osallistumiseen. Hanninen (2014) toteaa, ettd saattohoidosta 30 %
on arvioitu olevan omaisten hoitoa ja 70 % potilaan hoitoa. Haastattelussa nousi-
kin esiin huoli omaisten saamasta tuesta sekd omasta jaksamisesta ja sen tukemi-
sesta. Hanninen (2014) toteaa, ettd vain 40 % saattohoidosta on varsinaisen ladke-
tieteen osuus. Haastatteluissa hoitohenkilokunnalta vaadittiin ajan antamista ja
tukemista niin hoitotoimenpiteissd kuin henkisestikin. Aito ldsnédolo ja keskuste-
leminen koettiin tdrkedksi. Taloudellisesti ajateltuna omaisten vdhdisestd huomi-
oinnista voi aiheutua lisdkustannuksia yhteiskunnalle, silld omainen voi palaa
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loppuun tai hinelle ja4 traumaattinen kokemus saattohoidosta. Tuo on tirkei ottaa
huomioon, olkoonkin ettd tilanne silld hetkelld aiheuttaa lisdkustannuksia. Téllai-
sia ovat muun muassa hoitajan aika ja palkka seké vaihtoehtoiskustannukset.

Erddan omaisen repliikki tiivistdd saattohoidon toivotun, levollisen loppukuvan,
jota kohti soisi yhteiskunnan eri tasoilla ponnisteltavan: ’Kuva mité jaa. Jos olisi
rauhallinen kuolema, on hyva jattaa. Jaa rauhallinen mieli omaiselle ja hoitajal-
le.”
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3.4 Saattohoidon tulevaisuus

Tua Niemeld, Minna Olkinuora, Sirpa Rannanjarvi, Sirpa Ucar, Marja-Riitta
Avovaara, Katja Lammassaari, Pia Antikainen & Heidi Parviainen

3.4.1 Johdanto

Téssé tutkimuksessa tarkastelemme saattohoidon tulevaisuuden nikemyksid Poh-
janmaan alueella. Tulevaisuuden ndkdkulmasta keskeisid kysymyksid ovat, miten
saattohoito on otettu tai otetaan huomioon sosiaali- ja terveydenhuollon palvelu-
rakenneuudistuksessa sekd millaisia ongelmia tai haasteita liittyy saattohoidon
toteuttamiseen, jarjestimiseen ja padtoksentekoon.

Tutkimuksen alussa késittelemme teoreettisesti sosiaali- ja terveydenhuollon pal-
velurakenneuudistusta, ohjaavaa lainsddadéntod ja sdddoksid sekd palliatiivista
hoitoa Pohjoismaissa. Tutkimuksen empiirinen osa koostuu Pohjanmaan alueen
sosiaali- ja terveysalan johtavien viranhaltijoiden nikemyksistd saattohoidon tu-
levaisuudesta. Tutkimuksen lopussa pohdimme niitd haasteita, joita liittyy saatto-
hoidon toteuttamiseen, jérjestimiseen ja paatoksentekoon Pohjanmaan alueella.

3.4.2 Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelurakenneuudistus

Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelurakenneuudistuksen eli SOTE -uudistuksen
tarkoituksena on turvata yhdenvertaiset keskeiset hyvinvointipalvelut kansalaisille
koko maassa. Poliittisella sosiaali- ja terveydenhuoltoalueiden ohjauksella var-
mistetaan, ettd uudistus supistaa kestidvyysvajetta. Uudistuksen keskeisend tavoit-
teena on videstdn terveyden, hyvinvoinnin ja sosiaalisen turvallisuuden edistdmi-
nen, yhdenvertaisten sosiaali- ja terveyspalveluiden turvaaminen, peruspalvelui-
den varmistaminen sekd kustannustehokkaan ja vaikuttavan palvelurakenteen
tuottaminen. Keskeisend keinona uudistukseen ndhdéddn sosiaali- ja terveyden-
huollon mahdollisimman laaja integraatio, jossa perus- ja erikoispalvelu muodos-
tavat ehedn palvelukokonaisuuden. (Sosiaali- ja terveysministerid, aihesivut:
2014.)

SOTE -uudistuksessa on erotettu palvelujen jirjestiminen ja niiden tuottaminen
toisistaan siten, ettd jarjestdmisvastuussa tulee olemaan viisi sosiaali- ja terveys-
aluetta. Jokainen kunta tulee kuulumaan yhteen viidestd alueesta, ja jokaisella
kunnalla tulee olemaan suhteellisuusperiaatteen mukaisesti edustus alueensa
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ylimmaéssi toimielimessd. Jokaisen sosiaali- ja terveysalueen tulee laatia jirjesta-
mispéddtds joka neljds vuosi. Siind médritellddn tuottamisvastuussa olevat kunnat
ja kuntayhtymét sekd niiden tehtdvét, rahoituksen ja voima-varojen kohdentami-
nen, palvelurakenne ja periaatteet muualta hankittaville palveluille sekéd palvelu-
jen laatu- ja palvelutaso, yhtendiset kdytdnnot ja kielellisten oikeuksien toteutu-
minen. (Sosiaali- ja terveysministerid, aihesivut: 2014.)

Palvelujen tuottamisvastuu on kunnalla tai kuntayhtymdlld. Tuottamisvastuun
edellytykset mééritellddn uudessa laissa siten, ettd tuottamisvastuullisella tulee
olla kyky vastata oman sosiaali- ja terveysalueen palveluista kokonaisuutena.
Kunnan tai kuntayhtymén tulee vastata siitd, ettd sen alueen asukkaat ja muut pal-
veluihin oikeutetut saavat tarvitsemansa palvelut. Lahtokohtaisesti timé tapahtuu
turvaamalla ldhipalvelut. Palveluja voidaan kuitenkin toteuttaa eri keinoin, mikali
palvelujen saatavuus ja laadun turvaaminen edellyttdvét erityisosaamista tai kallii-
ta investointeja tai tarkoituksenmukainen ja kustannustehokas toteuttaminen siti
edellyttdd. (Sosiaali- ja terveysministerio, aihesivut: 2014.)

Integraatiolla eli yhdentymiselld ja ehedlld palvelukokonaisuudella tarkoitetaan
uudessa jarjestdmislaissa sitd, ettd toimija on sosiaali- ja terveydenhuoltoalue,
joka vastaa sosiaalihuollon, perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon seké
muiden erityistason palvelujen pédtoksenteosta, johtamisesta ja rahoituksesta.
Télloin jokaisen alueen sosiaali- ja terveydenhuollon tehtévit ja palvelut kootaan
alueellisesti yhden toimijan vastuulle. Asiakkaan ndkokulmasta tima tarkoittaa,
ettd palvelut olisi mahdollista saada sujuvana hoito- tai palveluketjuna. Talldin
asiakkaan kannalta ei olisi merkitystd, minkd organisaation tuottamia palveluja
hin kdyttdisi omalla alueellaan. (Sosiaali- ja terveysministerio, palvelurakenne-
uudistus 2014.)

Saattohoitoa ohjaavat lait ja sdadokset

WHO on antanut palliatiivisen hoidon suositukset vuonna 2002. Suosituksessa
todetaan palliatiivisella hoidolla parannettavan parantumattomasti sairaan ja ha-
nen perheensd eldménlaatua. Eldménlaatua pyritdén parantamaan ehkdisemaélld ja
lievittdmalld kdrsimystd. EU on antanut palliatiivisen hoidon suositukset vuonna
2003 ja EAPC (European Association for Palliative Care) vuonna 2009 ja 2010
laatukriteerit. Ladkint6hallitus antoi vuonna 1982 ohjeet terminaalihoidosta, miti
voidaan pitdd meilld Suomessa saattohoidon ohjeistuksen perustana. Niissd oh-
jeissa korostettiin saattohoidon inhimillisyyttd, kipujen ja kdrsimysten lievittdmis-
td sekd potilaan mahdollisuutta eldd haluamassaan ympéristdssd omaistensa ja
laheistensd kanssa. Sosiaali- ja terveysministeri6é julkaisi "Hyvé saattohoito Suo-
messa asiantuntijakuulemiseen perustuvat saattohoitosuositukset” vuonna 2010.
(Kamppari 2014: 7.)
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Saattohoidon keskeiset kansainviliset ihmisoikeussopimukset ovat Euroopan
Neuvoston ihmisoikeussopimus (63/1999) ja Euroopan Neuvoston ihmisoikeuksia
ja bioldédketiedettd koskeva sopimus (voimaan 2009). Kansallisesti tarkeimmét
normit ovat Suomen perustuslain (731/1999) perusoikeudet sekd laki potilaan
asemasta ja oikeuksista (785/1998), myohemmin potilaslaki, laki terveydenhuol-
lon ammattihenkildistd (559/1994), kansanterveyslaki (66/1972) ja erikoissai-
raanhoitolaki (1062/1989). Niiden sopimusten ja sddddsten keskidssd ovat ihmi-
sen autonomia ja itsemddrddmisoikeus sekd yksilon koskemattomuus ja ihmisar-
von kunnioittaminen. Jokaisella potilaalla on oikeus laadukkaaseen terveyden- ja
sairaanhoitoon (Pihlainen 2010: 14).

Kamppari (2014: 4) tuo esiin helmikuussa 2014 kdynnistetyn kansalaisaloitteen
uudeksi saattohoitolaiksi. Kansalaisaloitteen turvin pyritddn aikaansaamaan laki,
jossa madritellddn hyvin saattohoidon kriteerit samalla sen pyrkiessd takaamaan
hoidon saatavuuden jokaiselle sitd tarvitsevalle. Télld hetkelld saattohoidossa ole-
van potilaan hoitoa ohjaavat useat lait, asetukset ja ohjeet. Arvokas kuolema on
osa hyvdd eldmdi ja ndin ollen jokaisen perusoikeus. Kansallisesti tarkeimpid
ohjeita ovat Suomen perustuslaki (1999/731), jossa méddritelldén jokaista ihmisté
koskevat perus- ja ihmisoikeudet. Laissa ilmaistaan muun muassa, ettd jokaisen
thmisarvoa on kunnioitettava ja jokaisella on oikeus eldmién seké turvallisuuteen.
Ketdédn ei saa syrjid idn, uskonnon, vakaumuksen tai terveydentilan perusteella.
Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (1992/785) maédérittelee potilaan oikeuden
hyvéén terveyden- ja sairaanhoitoon sekd kohteluun, ja jokaisen ihmisarvoa tulee
kunnioittaa. Potilaalla on oikeus saada tietoa omasta terveydestién, hoidon merki-
tyksestd ja eri hoitovaihtoehdoista. Saattohoidossa korostuu riittdvan tiedon saa-
minen potilaan oman péatoksenteon tueksi.

Lailla terveydenhuollon ammattihenkilostd (1994/559) tarkoituksena on edistda
potilasturvallisuutta ja kohentaa terveydenhuollon palvelujen laatua. Kansanter-
veyslain mukaan (1972/66) kunnan tai kuntayhtymén tulee jarjestdd asukkaidensa
sairaanhoito, johon kuuluu lddkédrin antama tai valvoma hoito. Erikois-
sairaanhoitolain (1989/1062) mukaan sairaanhoitopiiri huolehtii alueellaan eri-
koissairaanhoitopalvelujen yhteensovittamisesta sekéd suunnittelee ja kehittdd yh-
teistyOssd terveyskeskusten kanssa erikoissairaanhoitoa siten, ettd kansanterveys-
ty0 ja erikoissairaanhoito muodostavat toiminnallisen kokonaisuuden. Tervey-
denhuoltolaki (2010/1326) antaa normit saattohoidon toteuttamiseen. Laissa mai-
nitaan kédrsimyksen lievittiminen osana sairauden hoitoa. Terveydenhuoltolakiin
on kirjattu myos mahdollisuus kotona tapahtuvaan saattohoitoon. Sosiaalihuolto-
lain (1982/710) mukaan kunnan on huolehdittava sosiaalipalvelujen jarjestdmises-
td asukkailleen.
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Vanhuspalvelulaki (2012/980) parantaa ikdéntyvin vdeston mahdollisuutta osal-
listua elinoloihin vaikuttavien paitdsten valmisteluun ja heididn tarvitsemiensa
palveluiden kehittdmiseen kunnassa. Lain tarkoituksena on parantaa idkkadn hen-
kilon mahdollisuutta saada laadukkaita sosiaali- ja terveyspalveluja sekd ohjausta
tarjolla olevien palvelujen kdyttoon yksilollisten tarpeiden mukaisesti silloin, kun
hinen heikentynyt toimintakykynsé sitd edellyttdd. Vanhuspalvelulain tarkoituk-
sena on vahvistaa idkkédn henkilon mahdollisuutta vaikuttaa hinelle jarjestettivi-
en sosiaali- ja terveyspalveluiden sisdltoon ja toteuttamistapaan sekéd osaltaan
paattda niitd koskevista valinnoista.

Palliatiivinen hoito Pohjoismaissa

Ruotsissa palliatiivista hoitoa tarjotaan palliatiivisen hoidon yksikdissé, hoitoko-
deissa ja kotihoitotiimien taholta. Vuoden 2010 tilastojen (Directory of palliative
care services in Sweden) mukaan Ruotsissa toimii 202 erilaista palliatiivisen hoi-
don yksikkod. Kotihoitotiimeissd tydskentelee palliatiiviseen hoitoon erikoistu-
neita hoitajia ja l4dkareitd sekd sosiaalityontekijd ja fysioterapeutti. Lapsipotilai-
den hoitoon erikoistuneita palliatiivista hoitoa tarjoavia yksikoitd on véhidn Ruot-
sissa. Ruotsissa palliatiivisen hoidon piirissd olevista potilaista 90 prosentilla on
syopddiagnoosi ja noin 10 prosenttia sairastaa jotain muuta sairautta. Ruotsissa on
kiinnitetty huomiota myds muiden kuin sydpépotilaiden tarpeeseen saada pal-
liatiivista hoitoa. Puolet potilaista kuolee kotona ja puolet hoitolaitoksissa tai hoi-
tokodeissa.  (Centeno, Lynch, Donea, Rocafort & Clark 2013: 148, 303,
306—-307.)

Ruotsissa palliatiivisen hoidon rahoitus tulee padsdédntoisesti valtiolta hallituksen
ohjaamana. Vuonna 2012 Ruotsissa on julkaistu kansallinen palliatiivisen hoidon
ohjeistus. Palliatiivisen hoidon tarjonta ja erikoiskoulutuksen tarve on tunnistettu
ammattihenkiloston keskuudessa. Hoitolinjauksia ja ohjeita hyddynnetdén kan-
sainvilisesti eri maiden kesken. Myds vieston keskuudessa kdyddén aktiivista
keskustelua palliatiivisen hoidon tarpeista. (Centeno, Lynch, Donea, Rocafort &
Clark 2013: 306—307.)

Ruotsissa tutkitaan ja seurataan palliatiivisen hoidon laatua ja siséltoa. Palliatiivi-
sen rekisterin tietojen mukaan vuoteen 2010 asti lddkéareiden informaatio toteutui
42 prosentilla potilaista. Valinnan mahdollisuus hoitopaikkaansa liittyen on toteu-
tunut 40 prosentilla. Oireiden lievitys (kipu, ahdistus, pahoinvointi ja hengitys-
vaikeudet) toteutui potilailla yli 80 prosentilla. (Svenska palliativ registret.)

Ruotsissa Sahlgrenskan Yliopistosairaalassa tutkittiin palliatiivisen hoidon tilaa ja
pyrittiin vaikuttamaan, ettei kansalaisten tarvitsisi olla kuolinhetkenddn yksin.
Tutkimuksessa seurattiin tilastoja, joilla kartoitettiin, kuinka paljon kansalaiset
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joutuivat olemaan yksin kuolinhetkelld. Keinot, joilla pyrittiin vaikuttamaan yk-
sinkuolemien védhentimiseen, olivat muun muassa riittdvat henkilostoresurssit
esimerkiksi y6aikaan, jolloin merkittdvd osa kuolemista tapahtuu, osaston vierai-
luaikojen poistaminen ja mahdollistaminen potilaille yksityishuone, johon voi-
daan varata sinky myos omaiselle. Lisdksi huomioitiin, ettd on tarpeellista mah-
dollistaa omaiselle yhteiskunnan rahoitus, jotta omainen voi viettdd viimeiset ajat
laheisensa rinnalla. (Taranger 2014.)

Tanskassa merkittdvin muutos palliatiivisen hoidon aseman kohentamiseksi ta-
pahtui vuonna 2006, kun hallitus teki lakimuutoksen, jolla velvoitettiin huomioi-
maan palliatiivinen hoito osaksi muuta perushoitoa. Tanskassa on yhteensd 86
palliatiivisen hoidon eritasoista palveluntuottajaa. Osa palveluista tuotetaan kui-
tenkin vapaaehtoisvoimin.

Terveysministerid (Ministry of Health) vastaa kansallisista suosituksista ja osal-
taan myoOs rahoituksesta, joka suunnataan hoidon kehittdmiseksi. Vuosina 2009—
2011 tanskalaisen palliatiivisen hoidon tietokeskuksen (The Danish knowledge
centre of palliative care, PAVI) perustaminen rahoitettiin yksityiselld rahoituksel-
la. Keskus osallistuu tiedon kehittdmiseen ja levittdd Tanskassa korkeatasoista
tietoa palliatiivisesta hoidosta. Vuonna 2012 kyseisen keskuksen toiminta péétet-
tiin jatkossa rahoittaa valtionhallinnon toimesta. Tanskassa on tunnistettu tulevai-
suuden haasteiksi tai kehittimisen esteiksi talouden asettamat reunachdot laaduk-
kaalle palliatiiviselle hoidolle. Lisdksi haasteiksi on tunnistettu palliatiivisen
osaamisen puutteet ammattihenkildston keskuudessa, vihdinen erikoisosaamisen,
ja selked sekd yhtendinen kisitteistd, jolla palliatiivisen hoidon ympérilld keskus-
tellaan. Lisdksi yhtend haasteena mainitaan perustason ja erikoishoidon tason vas-
tuiden madrittely sekd linjanveto siitd, millaisia asioita ldhivuosina palliatiiviseen
hoitoon liittyen tutkitaan. Tanskassa kunnat voivat hakea rahoitusta palliatiivisen
hoidon kuluihin. Osa palliatiivisen hoidon palveluista ovat maksullisia potilaille
ja osa on ilmaisia (esimerkiksi sairaalahoidot). Palliatiivisen hoidon jirjestdmis-
velvollisuus siséltyy terveyspalveluiden jirjestimisvelvollisuuteen eikd siitd ole
erikseen lailla madrdtty. (Centeno, Lynch, Donea, Rocafort & Clark 2013:
97-104, 232.)

Vuodesta 2006 lidhtien Norjassa on tapahtunut runsaasti kehittimistoimenpiteitd
palliatiivisen hoidon osalta. Norjassa on yhteensd 66 palliatiivista hoitoa tarjoavaa
yksikkod. Norjassa on muun muassa perustettu hoitokoteja, ja sairaaloiden sekd
hoitokotien yhteistyotd on kehitetty. Tunnistettuja haasteita palliatiivisen hoidon
kehittdmisessd ovat paittdjien tiedonpuute pddtoksenteossa, haluttomuus kuluttaa
varoja palliatiiviseen hoitoon seké palliatiiviseen hoitoon koulutetun henkildston
riittdméttomyys. Norjan Trondheimissa toimii palliatiivisen hoidon tutkimusta
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tuottava keskus, Norwegian University of Science and technology. Léédkéreiden
palliatiivisen hoidon pétevoitymiskoulutus (Nordic Specialist course in palliative
medicine) kestdd kaksi vuotta ja se sisdltdd sekd teoriaopiskelua ettd tyoskentelyd
palliatiivista hoitoa tarjoavassa yksikossé. Lisdksi palliatiivista patevyyttd suorit-
tavalla opiskelijalla tulee olla nimetty tutor. (Centeno, Lynch, Donea, Rocafort &
Clark 2013: 229—231.)

Islannissa ei ole olemassa kansallisesti asetettuja normeja eikd standardeja pal-
liatiiviselle hoidolle. Maassa on yhteensd kahdeksan palliatiivista hoitoa tarjoa-
vaa yksikkod, joista yksi tuottaa pdivikeskuspalveluita. Kotihoitoa tukevat yksi-
kot sijaitsevat Islannin padkaupungissa. Potilaille hoito sairaalassa on maksutonta,
ja palliatiiviseen hoitoon kéytettdvit lddkkeet ovat potilaille ilmaisia. Islannissa
el myoskddn ole tilla hetkelld palliatiivista koulutusta lddkéreille, mikd heijastu-
nee usean palliatiiviseen hoitoon erikoistuneen lddkérin puutteena hoitopaikoissa.
Vuodesta 2010 ldhtien hoitajille on jérjestetty moniammatillisesti toteutettava
opintojakso (Master course in palliative care) Islannin yliopistossa. Tulevaisuu-
den haasteet Islannissa palliatiiviselle hoidolle ovat koulutuksen kehittiminen ja
kansallisesti palliatiivisen hoidon standardien asettaminen. Liséksi Islannissa ko-
tona tapahtuvaa palliatiivista hoitoa tulee kehittdd. (Centeno, Lynch, Donea, Ro-
cafort & Clark 2013: 98, 155—159.)

3.4.3 Tutkimusaineisto, menetelmén kuvaus ja aineiston analyysi

Témin tutkimuksen teoreettinen tutkimusaineisto rakentuu Suomen lainsédadén-
ndn, sosiaali- ja terveydenhuollon palvelurakenneuudistusluonnoksen sekd Poh-
joismaiden palliatiivisen hoidon katsaukseen. Saattohoidon ndkokulmiin Poh-
joismaissa on paneuduttu kirjallisuuteen perustuen. Tutkimuksen empiirisen osan
muodostaa haastatteluaineisto. Aineiston hankkimiseksi haastateltiin Pohjanmaan
alueelta seitsemii johtavaa viranhaltijaa (Liite 8). Tutkimusmenetelména oli tee-
mahaastattelu. Teemahaastattelun kysymyksié oli kahdeksan (Liite 6). Tutkimus-
ta varten pyydettiin tutkimuslupa haastatteluun osallistuneiden organisaatioilta
(Liite 7).

Teemahaastattelu toteutettiin yksilohaastatteluna. Haastattelu nauhoitettiin ja litte-
roitiin analysointia varten. Aineiston analysointi toteutettiin sisidllonanalyysime-
netelmadlld siten, ettd saadut vastaukset koottiin kysymysten mukaisesti yhteen ja
niiden pohjalta tehtiin kooste. Analysoinnissa nostimme esille timén tutkimuksen
kannalta merkittévid asioita, jotka liittyivit saattohoidon toteuttamiseen, jarjesté-
miseen ja padtoksentekoon Pohjanmaalla sekd niiden yhteyttd SOTE -
uudistukseen ja lainsdddantoon.



72 Vaasan yliopiston julkaisuja. Selvityksia ja raportteja

Tutkimustuloksissa tarkastelemme, miten saattohoito otetaan huomioon uudistuk-
sessa ja muussa lainsddddnndssd haastateltavien viranhaltijoiden mielestd seké
millaisia ongelmia tai haasteita heiddn mielestdén liittyy saattohoidon toteuttami-
seen, jirjestdmiseen ja padtoksentekoon.

Néakemyksia lainsdadannon ja SOTE-uudistuksen tuomista haasteista

Sosiaali- ja terveydenhuollon jirjestdmisesséd sddnnds yhdenvertaisuudesta asettuu
keskeiseen asemaan, kun ratkaistaan kysymystd, kuinka riittdvét sosiaali- ja ter-
veyspalvelut on toteutettava. Yhdenvertaisuuden toteutumisen kannalta sosiaali-
ja terveydenhuollon palvelujirjestelmén on oltava rakenteeltaan ja toimintaedelly-
tyksiltddn sellainen, ettd se toteutuu mahdollisimman hyvin maan kaikissa osissa.
Asiakkaiden ja potilaiden yhdenvertaisuutta sosiaali- ja terveyspalveluissa arvioi-
daan muun muassa riittdvien palvelujen, niiden saavutettavuuden ja palvelujen
hinnoittelun kannalta. (Sosiaali- ja terveysministerid, palvelurakenneuudistus
2014.)

Viranhaltijoiden haastatteluissa nousi esille, ettd SOTE- uudistuksen ollessa vield
epdselvéd on vaikea arvioida tulevaisuuden saattohoidon tilaa Pohjanmaan alueel-
la. Toisaalta on vaikea uskoa, ettd saattohoitopalveluja tultaisiin saamaan kotiin
syrjakylilld samaan tapaan kuin isoissa keskuksissa. Saattohoitokoteja ei todenni-
koisesti harvaanasutuilla seuduilla voida taloudellisten syiden nojalla perustaa.
Myos kolmannella sektorilla, kuten Syopédjarjestolld tulee olemaan roolinsa, vaik-
ka kolmannen sektorin rooli onkin vield tdlld hetkelld epéselva.

’Sote-uudistus mietityttéda ja tuo pintaan paljon kysymyksia: tuoko se lisdkustan-
nuksia vai saastdja? Miten keskuskunnat ymmartavat kaukana sijaitsevien kehys-
kuntien tarpeet? Miten kolmas sektori saadaan mukaan saattohoitotyéhon?”

Saattohoidon jirjestdmistavasta oli erilaisia nidkemyksid. Kotihoidon ja laitos-
hoidon kustannuksia nostettiin esille ja osaavan henkilokunnan riittdvyydesti oli
myo6s huolta. Saattohoitoon tarvittavat tilat ja vilineet koettiin puutteellisiksi.
Kotisairaalan ja kotihoidon antamaa saattohoitoa pidettiin kalliimpana kuin perus-
terveydenhuollon laitoshoitoa. Asiakaspalautteiden perusteella viranhaltijat tote-
sivat, ettd kotisairaalan hoitoa arvostettiin kuitenkin enemmén. Kyse onkin arvo-
valinnoista.

Téarkeimpénd pidettiin kuitenkin saattohoidon suunnitelmaa, johon nojaten voi-
daan maédritelld toteuttamiseen tarvittavat resurssit. Tama edellyttdd saattohoito-
padtostd, johon perustuen sovitaan saattohoidon jérjestelyt ja vastuiden jako.
Myos idea keskitetysté jirjestelméstd nousi yhdeltd haastateltavalta. Kuntayhteis-
tyotd pidettiin mahdollisena vaihtoehtona, mutta sitd my0s epdiltiin.
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Yhtend huomiona esille nousi, ettd henkilGresurssien tarve on saattohoidossa
merkittdva, ja ndin ollen saattohoito tulee kotona toteutettuna kalliimmaksi kuin
laitoshoidossa. Taloudellinen panostus onkin usein nimenomaan mahdollisuuden
antamista siithen, ettd hoitava henkilokunta voi pyséhtyd saattohoidossa olevan
potilaan sédngyn vierelle ja antaa aikaansa. Saattohoidossa olevan potilaan 14éki-
tyksessd pitdydytddn vain vélttdimattomissd ladkkeissd, joten lddkekustannukset
eivdt vilttimattd ole merkittdvd menoerd. Koulutusrahoja voidaan kiyttdd saatto-
hoitoon kouluttautumiseen. Mutta rahaa enemmén itse tyon tekemisen laatuun
vaikuttaa tekijan asenne. Vastauksissa nostettiin yhtend ndakokulmana esille, ettid
mitdédn erityistd taloudellista panostusta ei tarvita, vaan kysytdén vain tahtoa jér-
jestéd asia.

Saattohoidon tulevaisuuden haasteet toteuttamisessa, jarjestamisessa ja paatok-
senteossa Pohjanmaan alueella

Saattohoidon jdrjestdmisen haasteina ovat poliittinen pdétoksenteko, yhteiskunnan
antama arvo saattohoidolle sekd arvostuksen myo6td sithen saatavat resurssit. Ky-
symys on siitd, kuinka saattohoitoa arvotetaan ja arvostetaan sekd miten resursse-
ja kohdennetaan. Haastateltavat toivat esille, ettd viime vuosina erikoissairaan-
hoidon menot ovat kasvaneet perusterveydenhuollon kustannuksella. Rahat eivit
riitd nytkddn perusterveydenhuollon eri toimintoihin, joten mistd ne otetaan saat-
tohoitotoimintaan. Entd kuinka saadaan saattohoitoa osaava henkilokunta? Pal-
liatiivisen koulutuksen oppien toivotaan levidvan laajemmin kdytdntdon siten, ettd
voitaisiin luopua vanhakantaisista asenteista ja peloista esimerkiksi kipuldédkkei-
den aiheuttamaa riippuvuutta kohtaan.

Haasteelliseksi koettiin, kuinka saattohoito toteutetaan harvaanasutulla seudulla.
Tarvitaanko uusia innovaatioita, kuten esimerkiksi saattohoitobussi, jolla hoitajat
voisivat viedd palvelut ldhelle myds syrjdisimpiin kyliin tai tekninen ratkaisu,
jolloin tietotekniikan ja videoneuvottelujen sekd videokameran avulla saattohoito
saataisiin ldhipalveluksi? Saattohoidon jirjestdmisessd, sen laadussa ja osaamises-
sa on eroja kuntien ja saattohoitopaikkojen vililld. Laitoksessa tapahtuva kuolema
on kuitenkin edelleen pddsddntdistd koko Pohjanmaan alueella, vaikka yleinen
mielipide ihannetilanteesta puoltaa ihmisen kuolemaa hdnen omassa kodissaan.
Koska laitoshoitoa puretaan, on aivan selvéi, ettd saattohoito siirtyy hoidettavan
kotiin tai muuhun vastaavaan kodinomaiseen ympéristoon. Useimmiten saatto-
hoidettava haluaa eldd elaménsd loppuvaiheen omassa kodissaan. Se, mihin iké-
ryhméin saattohoidettava kuuluu tai missd kunnassa hén asuu, voi vaikuttaa saat-
tohoidon saatavuuteen.

Tulevaisuuden saattohoitoa on pyritty mallintamaan esimerkiksi kdyttden Nordic
Healthcare Group —yritystd (NHG) konsulttina. Yrityksen mallissa on luotu eri-
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tyinen saattohoidon osaamiskeskus, jossa tieto, kokemus ja toiminta yhdistyvit.
Saattohoito vaatii monialaista osaamista. Tdma4 ei tarkoita kaikkien saattohoidossa
olevien potilaiden siirtdmistd sinne, vaan ainoastaan se osa potilaista, joiden hoito
esim. lddketieteellisistd syistd johtuen ei onnistu kotona. Saattohoitoon liittyvissi
asioissa keskus toimisi ympirivuorokautisena konsultointipaikkana. Téllainen
palvelu pitiisi saada ldhipalveluna niin, ettei kuolevaa ihmista tarvitse siirtdd kau-
as kotoa saattohoidon yksikkoon. Tdma “keskitetty-hajautettu” -jérjestelma, joka
toisin sanoen on organisoitu keskitetysti, toisi ’toimipisteet” asiakasta ldhelle.

Asiakkaan, ihmisen ddnen kuulemista tarvitaan. Silloin saattohoitoa voidaan vieda
inhimillisempéén suuntaan niin, ettd jokainen ihminen otetaan yksilond huomioon
omine tarpeineen ja toiveineen. Kotihoidon kehittdmisen osana tulisi kehittda
myods kotona tapahtuvaa saattohoitoa. Yksi malli voisi olla litkkuva saattohoito-
tyoryhmé, johon kuuluisivat niin 1d4kéri kuin hoitajatkin ja tarvittaessa sosiaali-
tyon edustaja. Kotisairaalatoiminnan pitéisi ulottua Vaasan ulkopuolelle muihin
Pohjanmaan kuntiin. Organisointi tapahtuisi yhtd kuntaa laajemmalta pohjalta
yhdessd jonkun toisen kunnan tai kuntien taikka kuntayhtymén kanssa, silld pie-
nelld kunnalla ei oman kotisairaalan tai saattohoitotiimin ylldpito ole taloudelli-
sesti mahdollista. Ndin kotona tapahtuvan saattohoidon tuominen my®os syrjéakylil-
le edistdisi kansalaisten tasa-arvoa ja yhdenvertaisuutta.

Yhteisty0 omaisten kanssa on vélttamétontd. Omaiset saattavat luulla, ettd saatto-
hoito kuuluu vain terveydenhuollon ammattilaisille, mutta ilman omaisia saatto-
hoito kotona ei onnistu. Omaiset tarvitsevat paljon tukea sekd tietoa mm. kehen
ottaa yhteyttd, kuka on vastuuldékari tai kuka on vastuusairaanhoitaja. Omaisten
tuella saattohoidossa olevan potilaan tilanne ja viimeiset ajat voivat tuntua turval-
lisemmilta.

3.4.3 Johtopaatokset ja pohdinta

Saatujen vastausten perusteella voidaan pédtelld, ettd saattohoidon jérjestaimisen
ja kuntien sekd toimijoiden yhteistyon kehittdminen ja yhdenmukaistaminen on
tarpeellista Pohjanmaan alueella. Haastatteluissa ilmeni, ettd SOTE -uudistus ai-
heutti enemmaén kysymyksid kuin antoi vastauksia. Sen toteuttamista odotetaan.
Haastatteluissa nousi esille huomio siitd, ettd saattohoidon jarjestdmisessé koettiin
olevan epitasa-arvoisuutta riippuen missd kunnassa asuu ja minké ikdinen ihmi-
nen on kyseessa.

Suomessa on hyvin samansuuntaisia tulevaisuuden haasteita kuin muissakin Poh-
joismaissa. Ruotsissa on kiinnitetty huomiota myds muiden kuin sydpapotilaiden
tarpeeseen saada palliatiivista hoitoa. Lisdksi vdeston keskuudessa kidydédan aktii-
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vista keskustelua palliatiivisen hoidon tarpeista. (Centeno, Lynch, Donea, Roca-
fort & Clark 2013: 306—307.) Tulevaisuuden haasteet Islannissa palliatiiviselle
hoidolle ovat koulutuksen kehittdminen ja kansallisesti palliatiivisen hoidon stan-
dardien asettaminen. Liséksi kotona tapahtuvaa palliatiivista hoitoa tulee kehittaa.
Tanskassa on tunnistettu tulevaisuuden haasteiksi tai kehittdimisen esteiksi talou-
den asettamat reunachdot laadukkaalle palliatiiviselle hoidolle. Liséksi haasteina
ovat palliatiivisen osaamisen puutteet ammattihenkiloston keskuudessa, vihdinen
erikoisosaaminen ja selked ja yhtendinen kaisitteistd, jolla palliatiivisen hoidon
ympdérilld keskustellaan. Tanskassa haasteeksi mainitaan vield perustason ja eri-
koishoidon tason vastuiden maéirittely sekd millaisia asioita lahivuosina palliatii-
viseen hoitoon liittyen tutkitaan. Norjassa tunnistettuja haasteita palliatiivisen
hoidon kehittdmisessd ovat poliitikkojen ja paittdjien tiedonpuute paitoksenteos-
sa, halu sijoittaa varoja palliatiiviseen hoitoon seké palliatiiviseen hoitoon koulu-
tetun terveydenhuoltohenkiloston riittiméttomyys. (ks. Centeno, Lynch, Donea,
Rocafort & Clark 2013: 97-104, 155-159, 229-231.)

Tulevaisuutta ajatellen kannattaa hyddyntdd muiden pohjoismaiden tapoja jarjes-
tad ja toteuttaa saattohoitoa sekd puntaroida erilaisten vaihtoehtojen haittoja ja
hyotyja tarkkaan. Ruotsissa saattohoitoon nayttdisi kdytetyn kirjallisuuden mu-
kaan olevan eniten panostettu valtion rahoitukseen ja ohjaukseen Tanskassa puo-
lestaan palliatiivisen hoidon jarjestdmisvelvollisuus sisdltyy terveyspalveluiden
jarjestamisvelvollisuuteen, eika siitd ole erikseen lailla madritty. Sen sijaan Islan-
nissa ei ole olemassa kansallisesti asetettuja normeja eiké standardeja palliatiivi-
selle hoidolle. (ks. Centeno, Lynch, Donea, Rocafort & Clark 2013: 232,
306—307.)

Pohjanmaan alueella saattohoidon tulevaisuuden ndkokulmia pohdittaessa haas-
tatteluissa nousi vahvasti esiin yhteisty0 ja voimavarojen yhdistdminen saattohoi-
don kehittdmiseksi ja toteuttamiseksi. Kotihoidon kehittdmisen osana tulisi kehit-
tad myoOs kotona tapahtuvaa saattohoitoa. Yksi malli voisi olla liikkuva saattohoi-
totyoryhmaé, johon kuuluisi moniammatillinen tiimi (ladkéri, hoitajia ja sosiaali-
tyon edustaja). Kotisairaalatoiminnan pitdisi ulottua Vaasan ulkopuolelle muihin-
kin Pohjanmaan kuntiin. Organisointi tapahtuisi yhté kuntaa laajemmalta pohjalta,
yhdessd jonkun toisen kunnan tai kuntien taikka kuntayhtymén kanssa, silld pie-
nelld kunnalla ei oman kotisairaalan tai saattohoitotiimin ylldpito ole taloudelli-
sesti mahdollista. Néin kotona tapahtuvan saattohoidon tuominen myos syrjakylil-
le edistdisi kansalaisten tasa-arvoa ja yhdenvertaisuutta.

Tarvitaan myos keskustelua hyviasti saattohoidosta ja siitd, minkélaista on hyvi
saattohoitotyd. Siind l&helld olemisen, turvallisuuden tunteen luomisen ja kédesti
pitdmisen taidot saavat jéttdd taka-alalle teknisen tehokkuuden, kuten suonen-
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sisdisten tiputusten kanssa puuhailun. Myds ajatus eutanasiasta on ilmassa, mutta
jos se mahdollistuu Suomessa, niin kenen ja minkd instanssin jarjestettdvaksi se
tulee? Entd miten on sitten taloudellisen ndkokulman laita? Kuntien taloudellisten
tilanteiden tiukentuminen aiheuttaa monia eettisid kysymyksid sosiaali- ja tervey-
denhuoltoalalle. Tulevaisuudessa voidaan pohtia, tarvitaanko erillistd saattohoi-
toon liittyvda lainsdddédntoa, jotta yhdenvertaisuus toteutuu Suomessa?

Julkisuudessa on esitetty, ettd sosiaali- ja terveydenhuollon jirjestdmislakiluon-
nosta (SOTE -lakia) pidetdédn vield monin paikoin epdselvéni ja tulkinnoille tilaa
antavana. Terveyden- ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) arviointiryhmén mukaan
lakiluonnos kylld mahdollistaa palvelujen uudistamisen, mutta sen toimeenpanos-
sa on vield epdselvyyttd siitd, kenelld tai milld taholla on mahdollisuus kantaa
vastuuta palvelujen tuotannosta. Taman vuoksi kriteerejé olisi tarkennettava, jot-
ta uudistuksen tavoitteet eivdt vesittyisi. (Réihidld, Yle uutiset, kotimaa: 2014.)
Lisiksi lakiesityksessé on sellaisia kohtia, jotka ovat ilmeisesti ristiriidassa perus-
tuslain kunnallista itsehallintoa koskevien sdddosten kanssa, joten esitystd joudu-
taan tdsmentdmadn siltd osin. Perustuslaissa kuntien tehtdvistd on sdddettivé lail-
la. "Kunnallinen itsehallinto on tarkeaa, mutta meilla lukee myds perustuslaissa
hyvin tiukasti, etté julkisella vallalla on vastuu kansalaisten oikeudesta tasaver-
taisiin palveluihin. Kumpi on viime k&dessa tarkedmpi asia?" (Savolainen, HS:
13.9.2014.)

Hyvé, inhimillinen kohtelu ja hoito ldpi eldmdn on kirjattu perustuslakiimme.
Tasa-arvo ja turvallisuus ovat erditd sen perusarvoista, eikd ketddn saa jéttda heit-
teille. Perustuslaki voi suoraan myds ohjata viranomaistoimintaa, joten tarvitaan-
ko erillistd lainsddddntdd turvaamaan arvokas eldmi, johon kuolema luonnollises-
ti ja vadjadmattad kuuluu. (Uusitupa 2014.)

Tulevaisuudessa on kiinnitettdvd huomiota rahoitukseen, koulutukseen seké pal-
liatiivista hoitoa tarjoavien yksikdiden organisointiin laadukkaan hoidon jirjesta-
misen mahdollistamiseksi. Palliatiivista hoitoa tullaan todenndkoisesti tarjoamaan
yhd enemmin kotihoitona, joten kotipalvelun, kotisairaanhoidon ja kotisairaalan
tyontekijoiden koulutukseen ja hoitokdytédntoihin tulee panostaa. Potilaiden kans-
sa tyOskentelevilld sairaanhoitajilla tulee olla toimiva erikoisldédkérin konsultaa-
tiomahdollisuus, jotta palliatiivinen hoito toteutuu laadukkaasti. Pelkéstiin 144ka-
reiden peruskoulutus ei valttdméttd anna valmiuksia kohdata potilaiden moninai-
sia hoitoon liittyvid l4édketieteellisid ja eettisid kysymyksid. Ladkéreiden ja hoita-
jien palliatiivisen hoidon koulutuksella on térked sijansa. Topo (2012) toteaa, ettd
saattohoitosuositukset on tarkoitettu sovellettaviksi sosiaali- ja terveydenhuollon
yksikoiden hoitokdyténtdihin. Toteutuessaan néistd hyotyy jokainen kuoleva ih-
minen. Suositukset eivit lisdd kuntien tai kuntayhtymien velvoitteita eikd kustan-
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nuksia, vaan saattohoito hyvin organisoituna todennédkdisesti vihentdd kokonais-
kustannuksia. Saattohoitosuositukset merkitsevit kuolevan potilaan hoidon arvos-
tusta sekd ihmisarvon, oikeudenmukaisuuden, luottamuksen ja tavoitteellisuuden
kasvua. Pihlainen (2010) on todennut, ettd palliatiivisen hoidon lisdéntyvé tarve
vaatil saattohoidon kehittdmistd. Tarkedd on kuulla ihmisen omaa tahtoa, kun
suunnitellaan hénen eldménsd viime vaiheiden hoitoa. Huomiota tulee kiinnittia
hoidon jdrjestimiseen ja ammattihenkiloston osaamiseen, jotta saattohoito kye-
tadn jirjestdmidn tarkoituksenmukaisesti potilaan tarpeiden ja toiveiden mukaan.
(Pihlainen 2010: 26.)

Omaisten mahdollisuus esittdd kysymyksid hoitohenkildstolle on ensiarvoisen
tarkedd, vaikka vastaaminen vaatii aikaa ja aitoa ldsndoloa. Kun ammattihenkil6
tyonohjauksellisin keskusteluin selvittdd omat ajatuksensa potilaan hyvista lop-
puajan hoidosta, niin todennékoisesti omaistenkin kohtaaminen helpottuu. Eettisid
valintoja potilaan hyviksi ei voi korostaa liikaa, silld terveydenhuoltoalan tyonte-
kijoiden ammatti-identiteetti tai eettiset ohjeet vaikuttavat joskus liikaa, jos ne
menevit sen ohi, miké olisi potilaalle parhaaksi eldmén loppumetreill.

Pohjanmaan alueen viranhaltijoiden mukaan hyvé saattohoito tarkoittaa par-
haimmillaan sitd, ettd ihminen saa eldd kivuitta eldminsd loppuvaiheen omassa
kodissaan tai kodinomaisessa ympéristossa ldheistensé 1dsné ollessa niin halutes-
saan, samalla tuntien turvallisuutta siité, ettd hidnen niin suullisesti kuin kirjallises-
tikin ilmaisemaansa hoitotahtoa kunnioitetaan. Hoitavan henkilokunnan, asian-
osaisen sekd hdnen omaistensa vélilld kdytava keskustelu selkiyttidd saattohoitoon
liittyvid kysymyksid. Keskusteluissa on tarpeellista kdyda l4pi asioita, jotka liitty-
vit saattohoidon aloittamiseen, hoitotahdon mukaisiin hoitolinjauksiin ja kivun-
hoitoon seki tiedottaa hoidosta vastuussa olevasta tahosta, jonka puoleen saatto-
hoidossa oleva tai hinen omaisensa voivat aina kédédntyé. Ideaalina on, ettd saatto-
hoito Pohjanmaalla ei poikkea siitd, miten hyvé saattohoito ylipdatdén késitetdén
Suomessa. Samat, yhdenmukaiset saattohoidon periaatteet tulee olla toteutettavis-
sa riippumatta maantieteellisestd sijainnista, alueen viestopohjasta tai yksikosta,
olipa se sitten erityinen saattohoitokoti tai -yksikkd, hoidettavan oma koti tai vas-
taava. Tadméd mahdollistuu osaavan, saattohoitoon perehtyneen moniammatillisen
tiimin yhteistyolla.
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3.5 Yhteenveto

Seija Ollila

Vaasan yliopiston sosiaali- ja terveyshallintotieteen maisterivaiheen opiskelijat
ovat neljdssd raportissa perehtyneet teoreettisesti ja empiirisesti saattohoitoon.
Tavoitteena on ollut kartoittaa erilaisia "ihmisen ddnen” kokemuksia ja ndkemyk-
sid saattohoidon toteuttamisesta sekd sen kehittdmisestd erityisesti Pohjanmaan
alueella.

Raportit eroavat toisistaan ryhmille annettujen tutkimusteemojen ja erilaisten em-
piiristen tutkimuskohteiden perusteella. Teemat ovat inhimillinen, osaamisen,
talouden ja tulevaisuuden nékdkulma. Tutkimuskohteita ovat olleet kotihoidossa
olleiden saattohoitopotilaiden omaiset, saattohoidon ammattilaiset, palveluasumi-
sessa tai laitoshoidossa olleiden potilaiden omaiset ja johtavat viranhaltijat. Em-
piirisend menetelmédnd on kdytetty teemahaastattelua, joka on toteutettu kolmen
ensimmadisen tutkimuskohteen kanssa focusryhmaihaastatteluna ja viimeisen koh-
teen kanssa yksil6haastatteluna.

Raporttien teoreettiset viitekehykset ovat sisdlloiltdén osittain samankaltaisia sik-
si, ettd opiskelijaryhmien tehtidvéksi antona ja tavoitteena oli yhtenéisesti lahestyd
aihetta tutkimalla kirjallisuutta sekd hakemalla erilaisista aihetta kisittelevisti
lahteistd ymmarrystd kysymyksiin, mitd hyvd saattohoito on, mitd osaamista se
edellyttdd, millaisia taloudellisia panoksia sen toteuttamiseen tarvitaan ja miten
saattohoitoa tulee kehittdd. Toisaalta raporttien erilaisuus nékyy ryhmien toisis-
taan poikkeavien nidkokulmien tarkemmassa késittelyssé ja haastatelluista tutki-
muskohteista saaduissa aineistomateriaaleissa. Liséksi raporteissa, joiden néko-
kulmina olivat talous ja tulevaisuus, opiskelijat pyrkivit vertailemaan palliatiivi-
sen ja saattohoidon jdrjestdmistd sekd kehittdmistd eri Pohjoismaissa.

Tassd yhteenveto-osiossa on tarpeen nostaa esiin keskitetysti raporttien erityinen
anti hyvésté saattohoidosta ja toisaalta haastattelujen perusteella kootuista tarpeis-
ta, joiden huomioimista saattohoidon kehittdmisessa tarvitaan. Keskeisend tavoit-
teenahan on kehittdd saattohoitoa niin alueellisesti Pohjanmaalla kuin myds valta-
kunnallisesti, unohtamatta asian kansainvilisyytta.

Hyvai saattohoito on taulukon 4. mukaan ldhtokohtaisesti inhimillistd, kiireetonta
ja aitoa vuorovaikutusta (vrt. Erjanti ym. 2014). Ensisijaisena tavoitteena on saat-
tohoidossa olevan potilaan mahdollisimman tehokas kivunhoito ja seka potilaalle
ettd hinen omaisilleen annettava riittdvd, monipuolinen tuki.
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Taulukko 4.  Hyvé saattohoito ldhtdkohtana.

Tutkimus- Edellytyksena hyva saattohoito
nakokulmat

» Kivun ja kdrsimyksen lievittdminen

Potilaan osallisuuden ja itsemdirddmisoikeuden varmistami-
nen — hoitotahto tukena

Inhimillisyyden ja yksilollisyyden kunnioittaminen
Turvallisuus, luottamus ja kunnioitus

Hoidon jatkuvuus ja hyvd ammattitaito

Avoin vuorovaikutus ja aito ldsndolo

Psykologinen, sosiaalinen ja hengellinen tuki

L)

Inhimillinen

X/
°e

X/
°e

X3

*

X/
°e

X3

*

7 X/
XA R X4

Erityinen osaaminen ja vastuunottokyky, joka koostuu tiedois-

Osaaminen ta, teknisistd taidoista, kokemuksesta, vuorovaikutuksesta,
ithmissuhdetaidoista ja empaattisuudesta.

% Hyvi péitoksenteko- ja harkintakyky sekd omien ja muiden
tunteiden tiedostamis- ja hallintakyky

% Kivunhoidon osaaminen ja yhteisty0 eri ammattiryhmien va-
lilla, seka riittdva koulutus

% Toimiva yhteistyd potilaan, omaisten ja vapaachtoistyonteki-

joiden kanssa

% Hyvin jérjestetystd ja suunnitellusta hoidosta on hyotya poti-

Talous laille, omaisille ja kansantaloudelle

% Aktiivihoitoon verrattuna halvempaa, mutta edellyttas tyo-
voimaa, koulutusta ja hoitokulttuurin muutosta.

% Tulevaisuudessa kustannukset tulevat nousemaan

« Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelurakenneuudistuksen kes-

Tulevaisuus keisini tavoitteina tasa-arvoisuus, peruspalveluiden saatavuus
ja laatu, saumattomat palveluketjut seka ldhipalvelut kaikkien
ulottuville

«» Varsinaista lakia ei ole. Kansainviliset ja kansalliset suosituk-

set sekd lainsdddédnto ja sopimukset ohjaavat.

Saattohoidon osaaminen edellyttid moniammatillista yhteistyotd, koulutusta, pal-
liatiivisen hoidon perusosaamisen opetusta hoitohenkilokunnalle ja ladkéreille,
erillistd koulutusta kuolemasta, kuolevan potilaan hoidosta ja kivunhoidon teori-
asta. Osaamisen takaamisessa on huomioitava myds riittivd ammattilaisille saata-
villa oleva tyonohjaus ja kollegiaalinen keskustelu. Omaiset tarvitsevat tietoa,
tukea, ohjausta ja neuvontaa teknisten laitteiden tai hoitotoimien suorittamiseen,
ldhestyvédn kuoleman ja sen oireiden hallintaan, kivun oireiden, hoidon ja 14éki-
tyksen toteutukseen seké hengellisiin, henkisiin ja sosiaalisiin tarpeisiin. Talouden
ja tulevaisuuden nidkokulmista tarkasteltuna hyvin jirjestetty saattohoito on kan-
santaloudellisesti edullisempaa kotona aktiivihoitoon verrattuna, ja saattohoito
tuleekin siirtymddn enenemissd miirin koteihin tai kodinomaiseen ympéristoon.
Tarvitaan yhteisid sopimuksia ja lainsdddantdd toiminnan kehittimiseen.




80  Vaasan yliopiston julkaisuja. Selvityksia ja raportteja

Taulukkoon 5. on koottu haastattelujen perusteella nousseita keskeisid saattohoi-

don kehittdmisen tarpeita jaoteltuina tutkimuksessa kiytettyihin ndkokulmiin.
Saattohoidon kehittdmisessd on keskeistd vahvistaa kotihoitoa tukemalla omaisia

oikea-aikaisesti, riittdvésti, monipuolisesti ja moniammatillisesti (vrt. Jack ym.

2012). Tamé edellyttdd hyvdd osaamista, johon puolestaan tarvitaan koulutusta,
konsultaatiomahdollisuuksia, selkeitd toimintamalleja ja yhteisty6td (vrt. Erjanti

ym. 2014).

Taulukko 5.

Saattohoidon kehittdmistarpeet.

Tutkimus-
nakokulmat

Saattohoidon kehittdminen

Inhimillinen

Omaisten fyysisen ja psyykkisen jaksamisen tukeminen li-
saamalla hoitokontakteja ja varaamalla aikaa keskusteluille
erityisesti saattohoidon alkuvaiheessa. Yksi tukija omahoita-
jamallin periaatteella

Kirjallinen opas, jossa tarvittava tieto ja yhteysnumerot avun
saamiseksi — riittdva ajantasainen tieto hoidon eri vaiheissa
Avun saanti ja tuen tarjoaminen kotiin automaattisesti

Osaaminen

Kotihoitoon ja sairaalaan lisad saattohoidon koulutusta
Konsultaatiomahdollisuus kaikille tasoille ymparivuorokauti-
sesti ja tydnohjausta riittavasti

Yhteisen toimintamallin rakentaminen kotisairaalan ja sairaa-
lan vilille niin, ettd osataan toimia yhteistyossa.

Selkeéat hoitolinjaukset ja omaisten sek& vapaaehtoistoimijoi-
den roolien hyédyntdminen entistd paremmin.
Vapaaehtoistoimijat mukaan, myos sairaalaan. Heiddn koulu-
tuksensa erittdin tirked.

Talous

Hoitopolkujen ja hoitok&aytantdjen yhtendistaminen.
Resurssien lisddminen — ammattilaiset ja vapaachtoiset.

Hyvi potilaan omaisten huomioiminen ei todennédkdisesti ai-
heuta lisdkustannuksia yhteiskunnalle. Omaisten jaksamiseen
tulee panostaa taloudellisin resursseinkin

Tulevaisuus

Saattohoitosuunnitelmat kuntiin, joihin mééritelldan resurssit
Huomioitava harvaan asuttujen seutujen saattohoidon palve-
luntarve

Kotihoidon kehittdminen kotisaattohoidon suuntaan

Kotien ja vapaaehtoissektorin merkitysta korostettava
Innovatiivisten ratkaisujen, teknologian ja teknisten apuvali-
neiden ka&ytdn monipuolistaminen. Liikkuva, kotisaattohoitoa
antava moniammatillinen ty6ryhmad, tietotekniikka, vi-
deoneuvottelut ja videokamerat ldhipalvelujen kdyttoon
Saattohoidon mallintaminen saattohoitokeskuksiksi
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Kotisaattohoidossa hoidettujen potilaiden omaiset korostivat nopean avun saamis-
ta saattohoidettavien dkillisiin voinnin muutoksiin, erilaisten apuvilineiden hel-
pompaa hankkimista ja saman, tutun ladkirin vastaanottoa tarvittaessa. Kun poti-
las on siirtynyt saattohoitoon, tulee hintd ja hdnen omaisiaan myds ajantasaisesti
informoida siitd, missd vaiheessa hoidossa menndin ja mitd hoitoa potilas saa.
Palveluasumisessa tai laitoksessa hoidettujen potilaiden omaiset toivoivat saatto-
hoitoprosessiin ja asianomaisiin ihmisiin sekd heiddn omaisiinsa kohdistuvien
asenteiden kohentumista, hyvdd kivunhoidon toteuttamista havainnoimalla poti-
laan vointia ja yhteistyon kehittdmistd eri hoitopaikkojen vilille. Kokonaistilan-
teen huomioiminen yksilollisesti edellyttadkin saattohoitopotilaan ja hinen omais-
tensa osallisuuden mahdollistamista (vrt. Beresford ym. 2007: 31).

Haastatellut saattohoidossa toimivat ammattilaiset pitivit tirkednd koulutuksen
lisddmista erityisesti hengelliseen osaamiseen, mutta myds saattohoitoon ja laaja-
pohjaisen moniammatillisen tiimityon lisddmistd eri ammattiryhmien vilille. Li-
séksi toivottiin enemmaén tyonohjausta ja henkilostoresursseja, koska ala vaatii
jaksamista. Namé kehittdmishaasteet voidaan liittdd myds Rannikko-Pohjanmaan
kyselyn tuloksiin, joiden mukaan ammattilaiset kokivat vaikeiksi omaisten ahdis-
tuksen, odotusten ja vaatimusten kohtaamisen, puutteellisen tiedonkulun, osaa-
misvajeet liittyen kivunhoitoon ja hoitolinjausten tekemisen (ks. Wadén).

Haastatellut johtavat viranhaltijat arvioivat kotihoidon aiheuttavan enemmén kus-
tannuksia kuin laitoshoidon. Kustannuksia aiheutuu ldhinnid henkilostomenoista,
ei niinkdin lddkekustannuksista. Saattohoidon suunnitelman laatiminen tarvittavi-
en resurssien madrittimiseksi ja keskitetyn jarjestelmin luominen kuntayhteistyo-
nd toisivat uudenlaista mahdollisuutta taloudellisen ja toimivan ratkaisun 10ytdmi-
seksi. Innovatiivisia ehdotuksia olivat saattohoitobussi palvelujen viemiseksi har-
vaanasutuille alueille sekd alan osaamiskeskuksen ja liikkuvan saattohoitotyo-
ryhmén perustaminen. Kyse on my0ds arvovalinnoista, jossa asiakkaan, ihmisen
ddnen kuulemista tarvitaan.

Saattohoidon kehittdminen edellyttd resursseja, ja talouden nédkokulmasta tarkas-
teltuna ne voivat ndyttda suurilta tdnd niukkuuden aikana. Kuitenkin rakentamalla
suunnitelmallisesti yhtendisid hoitokdytint6jd ja toimintamalleja, hyddyntdmalla
innovatiivisia ajatusmalleja liikkuvista moniammatillisista tyoryhmistd ja konsul-
taatioapua antavista saattohoitokeskuksista seké organisoimalla saattohoito kuntaa
laajemmalla pohjalla todennikoéisesti auttavat hillitseméén kustannuksia ainakin
pidemmalld aikavililld (vrt. McGrath ym. 2013). Suomen tulevaisuuden haasteet
ovat hyvin samankaltaisia muiden Pohjoismaiden kanssa. Ne ovat talouden reu-
naehdot, koulutus ja voimavarojen yhdistdminen. Tuleva sosiaali- ja terveyden-
huollon uudistus aiheuttaa enemmén kysymyksid kuin antaa vastauksia, mutta
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toivottavaa on, ettd saattohoito ja sen kehittiminen huomioidaan muun kehittdmi-
sen ohella yhdenvertaisesti. Kehittdmisessd on hyvé vertailla myds eri maissa
toteutettavaa saattohoitoa ja mallintaa kidyttoon meille Suomeen soveltuvia toi-
mintamalleja.
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4 KOHTI PUNNITTUA PAATOSTA? ALUSTAVIA
TULOKSIA EUTANASIAA YHTEISKUNNAN
PAATOKSENTEKOPROSESSEISSA
KASITTELEVISTA KANSALAISFOORUMEISTA

Harri Raisio

4.1 Tausta

Téssd kirjoituksessa esitellddin Koneen Sdition rahoittamassa kaksivuotisessa
(2013-2014) tutkimushankkeessa ”Eutanasia yhteiskunnan pédtoksentekoproses-
seissa” saatuja alustavia tutkimustuloksia. Kirjoitus pohjautuu hankkeen tiedotus-
tilaisuudessa 5.2.2014 esitettyyn puheenvuoroon. Hankkeessa toimivat projekti-
tutkijana Salla Kyrdnlahti ja tutkimusavustajana Tomi Niemi. Lisdksi keskeisind
asiantuntijoina hankkeessa toimivat professorit Pirkko Vartiainen ja Maija Setild
sekd Lyn Carson, jonka esittdmiin ajatuksiin hanke perustui (ks. Carson & Blake-
ly 2013).

Tutkimushankeen ldhtokohta oli seuraavanlainen. Kysymys eutanasian laillista-
misesta on hyvin vaikea asia, koska se koskettaa kaikkein perustavanlaatuisimpia
moraalisia kdsityksié ja tunteita. Kannanottoja l0ytyy seké puolesta ettd vastaan ja
usein ndmé argumentit ovat hyvin perusteltuja. Poliittisten tahojen, asiantuntijoi-
den, kuten ladkéreiden ja kansalaisten mielipiteiden vililld on suuria eroavaisuuk-
sia. Voidaan kysyé, onko kyseessé jopa kansan mielipiteen, olemassa olevan lain-
sdddannon ja ladketieteen etiikan vidlinen vilirikko (Hausmann 2004)? Onko ti-
lanne padssyt ndin pahaksi? Kuinka tillaisessa ongelmavyyhdissd voidaan mah-
dollistaa yhteisen ymmarryksen syntyminen, 10ytda ratkaisu, jonka kaikki voivat
hyviksyd? Onko tdimi edes mahdollista?

Hankkeen tarkoituksena oli viedéd keskustelua eutanasiasta askel eteenpéin. ”Juu-
pas-eipds”’-keskustelun sijaan tavoitteena oli késitelld eutanasian laillistamiseen
tai kieltdmiseen liittyvid padtoksentekoprosesseja. Ei siis riittdnyt, ettd olisi kéasi-
telty vain argumentteja eutanasian laillistamisen puolesta tai vastaan. Kuten mo-
net hankkeessa toteutettujen kansalaisfoorumien osallistujat totesivat, ndmai ar-
gumentit olivat jo tiedossa. Perinteisten lddketieteellisten, oikeustieteellisten ja
filosofisten ldhtokohtien sijaan hankkeella oli vahva hallintotieteen ja politiikkan
tutkimuksen ldhtokohta. Perimmiltdén hankkeessa oli kyse harkitusta ja punnitus-
ta keskustelusta yhteiskunnan péddtoksentekoprosesseista. Kysymys oli siitd, kuin-
ka kansalaisfoorumeiden osallistujat maiérittelisivit ndkemyksensd eutanasiaan
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liittyvdsta yhteiskunnallisesta padtoksenteosta. (ks. Raisio, Vartiainen, Setdld &
Ollila 2014.)

Tutkimushankkeen keskidssd oli nelja kansalaisfoorumia. Nama perustuivat deli-
beratiivisen eli keskustelevan tai harkitsevan demokratian ihanteeseen (Raisio &
Vartiainen 2011). Kyseessd on demokratiateoria, joka on maailmalla kasvamassa
hyvin nopeaa vauhtia. Deliberatiivisessa demokratiassa on pyrkimys eri ndkemys-
ten moninaisuuteen, keskusteluiden laadukkuuteen ja vaikuttavuuteen (Carson &
Hartz-Karp 2005). Suomessa on jo lukuisia hyvin onnistuneita esimerkkejd timén
kaltaisesta uudesta osallisuudesta, niin yliopistojen, kuntien, jérjestéjen kuin
my0s ministerididen toteuttamina (ks. Raisio 2014).

Téssd vaiheessa on syytd tarkentaa, ettd eutanasialla tarkoitetaan aktiivista toisen
ithmisen eldmdn pééttdmistd tdmin omasta pyynnostd silloin, kun hédnen sai-
rauteensa ei ole 10ydettdvissd oireita helpottavia eikd parantavia hoitokeinoja.
Kyseessd on vapaaehtoinen kuolinapu, joka perustuu aikuisen ihmisen vapaaseen
tahtoon kuolla silloin, kun taustalla on kuolemaan johtava sairaus. Eutanasiassa
ladkari jouduttaa potilaan kuolemaa esimerkiksi antamalla télle kuolettavan ruis-
keen potilaan pyynnostd. (ks. Hinninen 2012.)

4.2 Kansalaisfoorumeiden toteutus

Tutkimushankkeen kansalaisfoorumit jarjestettiin marraskuun 2013 aikana Seini-
joella, Kuopiossa, Rovaniemelld ja Turussa. Tavoitteena oli saada kattava otos
suomalaisia keskustelemaan teemasta. Tavoitteena ei kuitenkaan ollut edustavuus
tavanomaisten kyselytutkimusten tapaan. Kansalaisfoorumeja markkinoitiin muun
muassa paikallislehdissé ja osallistujat valittiin ilmoittautuneista siten, etti saatai-
siin kokoon mahdollisimman heterogeeniset ryhmit. Tavoitteena oli, ettd kuhun-
kin kansalaisfoorumién valittaisiin ilmoittautuneista 30 henkil6d. Ilmoittautuneita
oli yhteensd 139 ja varsinaisia osallistujia 97 (ks. taulukko 1).
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Taulukko 6.  Kansalaisfoorumeihin osallistuneiden kokoonpano

Tyontekija 13
IImoittautuneita | 139 Yrittdja 4
Osallistuneet 97 Ylempi toimihenkild 10

Alempi toimihenkild 4
Nainen 64 Eldkeldinen 43
Mies 33 Opiskelija 17

Ty6ton 2
Alle 20v 3 Muu 4
20-34v 20
35-49v 17 .

Eutanasia kylla 64
50-64v 20

Eutanasia ei 16
65v- 37

Eutanasia eos 17

Kun katsoo osallistujien kokoonpanoa, voi kokonaisosallistujajoukon todeta ol-
leen melko heterogeeninen. Myonteinen kanta eutanasiaan korostui, kuten on
my0ds eutanasiaan liittyvissd kyselytutkimuksissa tullut esille. Elédkeldiset ja
ikdihmiset olivat merkittivésti yliedustettuina suhteessa muihin. Téllainen on
havaittu my6s muissa vastaavissa hankkeissa, silld tydikéisid on usein vaikea saa-
da mukaan. Lisdksi naisia oli merkittdvasti enemmén kuin miehid. Tarkeintd kui-
tenkin oli, ettd paikalla oli erilaisia ihmisid monin erilaisin taustoin. Ilmoittautu-
neiden miira jai kuitenkin tavoitteesta. Osallistujat arvelivat, ettei markkinointi
tavoittanut ihmisii ja ettd aithe on Suomessa edelleen hyvin arka. Myos tiedonva-
lityksessé oli haasteita. Erdét tahot eivét esimerkiksi suostuneet vilittaméan kan-
salaisfoorumeista tietoa eteenpdin.

Kansalaisfoorumit kestivdt yhden illan (16.30-20.30). Keskiosséd olivat tiedon-
saanti ja keskustelut muiden osallistujien kanssa. Foorumeiden osallistujat saivat
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ennen keskustelujen alkua tietopaketin, jossa esiteltiin suomalaista padtoksente-
koa, eutanasiaan liittyvid eri késitteitd, eutanasiakeskustelua Suomessa seki eu-
tanasian ilmenemistd muissa maissa.

Keskusteluja varten osallistujat jaettiin kolmeen pienryhméédn. Kussakin ryhméssi
oli yksi fasilitaattori eli ryhménvetdji. Fasilitaattoreina toimivat hankkeen tutkijat.
Deliberatiivisissa kansalaisfoorumeissa fasilitoinnin tarkoituksena on muodostaa
suojaisa tila keskusteluille, tila, jossa kaikki saavat esittdd mielipiteensd ja kaikki
tulevat kuulluiksi. Kukin uskaltaa olla oma itsensd. Tarkeintd on parhaimman
argumentin oikeutus, ei se, kuka kukin on. Olennaista on my®ds, ettd osallistujat
ovat kykenevid muuttamaan ndkokulmiaan. Nyt on keskeistd huomata, ettd erona
perinteisiin kyselyihin ja gallupeihin, deliberatiivisen demokratian mallit antavat
vastauksia siithen, mitd kansalaiset ajattelevat saatuaan monipuolista tietoa sekéa
kiytyddn keskustelua muiden ihmisten kanssa. Osallistujat joutuvat aidosti pun-
nitsemaan eri nikokulmia (ks. Fishkin 2009; Yankelovich 2011). Niin tietopake-
tin kuin myds fasilitoinnin suhteen pyrkimyksené oli puolueettomuus. Fasilitaat-
torit ohjasivat keskusteluja ottamatta kantaa keskusteluissa esiin tulleisiin asioi-
hin.

Osallistujat tayttivdt kyselylomakkeen kansalaisfoorumeiden aluksi ja lopuksi.
Lisiksi kaikki pienryhmékeskustelut nauhoitettiin ja litteroitiin. Aineisto mahdol-
listi tutkimusanalyysit monista eri ndkokulmista. Niitd tullaan julkaisemaan tie-
teellisissd artikkeleissa myOhemmaéssd vaiheessa. Seuraava yleisemmaén tason
analyysi perustuu nauhoitettuihin pienryhmékeskusteluihin sekd raadin lopuksi
taytettyyn kyselyyn. Tulosten késittely alkaa siitd, kuinka vaikeaksi asiaksi osal-
listujat kokivat eutanasian tematiikan, jonka jilkeen késittely kohdistuu erilaisiin
paitoksentekoulottuvuuksiin.

4.3 Tuloksia

4.3.1 Kaksi huonoa vaihtoehtoa: Eutanasian laillistaminen on erittain vaikea
kysymys

Ensinnd on syytd todeta, ettd vaikka selvd enemmistd osallistujista kannattikin
eutanasian laillistamista, korostui keskusteluissa, kuinka vaikea asia tdssd todelli-
suudesta onkaan kyseessd. Sellaiset ddripadndkemykset, joissa oltiin varauksetta
laillistamassa tai kieltdmdssd, jdivdt vidhdisiksi. Osallistujat olivat siis pddosin
kykenevid punnitsemaan omasta kannastaan riippumatta asiaa monista eri nako-
kulmista.
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Pohdinnoissa korostui esimerkiksi, kuinka helppoa on ottaa kantaa asiaan kansa-
laiskeskusteluissa. Toisaalta, mik olisi oma ajatus sitten, kun on kuolinvuoteen
vierelld ja ndkee ldheisen kdrsivdn tai kun on itse kuolemassa? Kumpi painaa sil-
loin enemmén, oma ideologia vai hitd? Toisaalta pohdittiin myds sitd, kumpi on
vihemmén viddrin, kérsid ja kuolla, jolloin mahdollisesti pitkitetdén kirsimysti
vai kuolla eutanasian kautta, mika taas voi olla monien ihmisten arvomaailman
vastaista. Onko téllaiseen kysymykseen yhtéd oikeaa vastausta? Kysyttdesséd, onko
eutanasian laillistamiseen oikeita tai vdérid vastauksia, 72 % osallistujista olikin
tdysin tai osittain sitd mieltd, ettei téllaisia tdysin objektiivisia vastauksia ole ole-
massa. Vastaavasti 88 % osallistujista néki eutanasian ja sen laillistaminen olevan
ihmisen arvomaailmasta riippuvainen kannanotto.

Monet osallistujista korostivat, ettd hyviksyisivit eutanasian laillistamisen tietyin
tarkoin mééritellyin rajauksin. Onkin tirkedd huomata, etti kyse ei ole vain siitd,
ettd hyvéksytddn tai kielletddn, vaan siitd, mitd ollaan hyvaksyméssi tai kieltd-
massd. Osallistujat pohtivatkin paljon esimerkiksi, keitd eutanasia koskisi ja mil-
laisen prosessin myodtd eutanasia toteutettaisiin. Vaaraksi néhtiin riski véarinkay-
toksiin ja mahdollinen liukuminen ns. harmaalle alueelle. Tdlld viitattiin siihen,
ettd esimerkiksi taloudelliset seikat alkaisivat vaikuttaa tai ettd eutanasian myon-
tamisen perustelut alkaisivat laajeta, kuten Belgiassa on kdynyt. Keskustelu ei
kuitenkaan mennyt siihen, ettd ”’jos tulee laki, niin piikki alkaa heilua™, vaan kes-
kusteluiden myotd ymmarrys kasvoi siitd, ettd kyseessd olisi aina ihmisen oma
tahto.

Eutanasiaan liittyvén pédétoksenteon vaikeutta ndhtiin lisdévin lddkéreiden rooli
eutanasian toteuttajina. Vastakkain olisi tilloin ihmisten itsemddrdédmisoikeus ja
ladkdreiden ammattietiikka. Keskusteluissa painottui, ettei toisten ammattietiikkaa
saisi véhitelld ja jos laki tulisi, pitéisi lddkéreille antaa omantunnonvapaus kiel-
tdytyd eutanasian toteuttamisesta. Toisaalta my0s uskottiin, ettei laki pysdhtyisi
tekijoiden puutteeseen eli eutanasiaan myoOnteisesti suhtautuvia ladkéreitd olisi
kuitenkin riittdvésti.

Monissa pienryhmisséd alettiin puhua siitd, ettd puhuessamme eutanasiasta niin,
puhummeko me oikeasta asiasta vai johtuuko puhe eutanasiasta vain siitd, ettd
saattohoidon ja ylipddtddn suomalaisen terveydenhuollon koetaan olevan niin
huonossa tilanteessa? Saattohoidon saatavuus ja laatu koettiin Suomessa olevan
hyvin eriarvoista. Monilla oli kokemuksia ldheisen kuolemasta, jossa kivunhoito
ei ollut onnistunut riittdviksi koetulla tasolla. Osallistujat olivat skeptisid sen suh-
teen, ettd tilanne paranisi tulevaisuudessa. Tuleva valtion taloustilanne ja suurten
ikdluokkien ikd&ntyminen koettiin uhkaksi.
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Toisaalta ndhtiin my0s, ettei eutanasia ja saattohoito sulje toisiaan pois. Osallistu-
jat olivat sitd mielté, ettd aina tulee tilanteita, jolloin mik&én ei auta. Télla viitat-
tiin Juha Héannisen kantaan, ettd saattohoito ei aina riitd (ks. Hinninen 2012). Li-
sdksi mahdollisuuden eutanasiaan ndhtiin saattohoidosta riippumatta luovan toi-
voa ja lieventdvin ihmisten kuolemanahdistusta. Jos tilanne menisi pahaksi, olisi
mahdollisuus eutanasiaan. Tdmé ei tarkoita suoraan, ettd ithminen kayttdisi tatd
mahdollisuutta, mutta se mahdollisuus olisi kuitenkin olemassa. Lisédksi saatto-
hoidon néhtiin tarkoittavan tietynlaista loppua. Entd, jos ihminen kokee matkan
kohti loppua liian pitkéksi ja kivuliaaksi ja haluaa jouduttaa kuolemaansa?

Eutanasiakeskustelua ndhtiin vaikeuttavan sen kéisitteellinen monitulkintaisuus.
Ensinnédkin suomennokset armokuolema ja armomurha koettiin hyvin arvolatau-
tuneiksi ja virittyneiksi. Ndiden ndhtiin vairistavan keskusteluja, kuten myos ké-
sitteen avustettu itsemurha. Pohdittiin, voisiko esimerkiksi “avustettu eldméin
paittdminen” olla arvoneutraalimpi késite. Téhén liittyen pienryhmissé késiteltiin
myos, voisiko eutanasian vaihtoehtona olla avustettu itsemurha. Keskeisend erona
on se, ettd eutanasiassa lddkiri tekee toimenpiteen ja avustetussa itsemurhassa
thminen itse nauttii kuolettavan aineen. Osallistujat pohtivat, ettd avustetulla it-
semurhalla voisi olla suurempi todenndkdisyys mennid ldapi eduskunnassa kuin
eutanasialla. Ladkarikddn ei joutuisi kantamaan vastuuta tdlloin itse toimenpitees-
td, jolloin se ei vaikuttaisi 1ddkérin ammattietiikkaan niin vahvasti kuin eutanasia.
On my0s syytd huomioida, ettd itsemurhassa avustaminen ei ole tilldkdin hetkelld
Suomessa rangaistavaa. Lisdksi koettiin eriarvostavana, ettd ne, keilld on riittdvis-
ti varallisuutta, voivat matkustaa Sveitsiin, jossa on mahdollista toteuttaa avustet-
tu itsemurha.

4.3.2 Puolue on se mika paattaa: Skeptisyytta eduskunnan toimintaa kohtaan

Eduskunnan rooli néyttidytyi keskusteluissa vahvana. Lainsdddidntovalta kuuluu
eduskunnalle, eiki tdtd valtaa pyritty murentamaan kuin muutamissa yksittdisissi
puheenvuoroissa. Vaikka eduskunta ndhtiin tahona, joka tekee lopulliset padtok-
set, kokivat osallistujat kuitenkin, ettd paatoksiin pitdisi pystyd ja pitdisi pyrkid
vaikuttamaan. Néin voitaisiin ehkd vaikuttaa eduskunnan toiminnan merkittiviin
haasteisiin.

Yhdeksi téllaiseksi haasteeksi koettiin puoluekuri. Keskustelijat pohtivat monesti,
tuleeko yksittdisen kansanedustajan ndkemys tarpeeksi esiin vai polkeeko ryhma-
kuri sen alleen. Osallistujista 78 % olikin tdysin tai osittain sitd mieltd, ettd kan-
sanedustajien tulisi ddnestdd eutanasian laillistamisesta omantuntonsa mukaan.
Osallistujat kokivat myds, ettd kansanedustajat eivit halua ottaa kantaa eutanasi-
aan, koska pelkddvit leimautuvansa ja menettdvinsd ddnid. Téllainen toiminta
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nédhtiin lyhytjanteiseksi. Nidkemys oli, ettd eduskunta eldd 4 vuotta kerrallaan.
Kansanedustajien tietimystd eutanasian tematiikasta haastettiin. Tdtd tietotasoa
haluttiin kasvatettavan. Eduskunnalta toivottiin vuorovaikutteisempaa keskuste-
lua, eli sellaista, missé voisi jopa muuttaa mielipidettiddn ilman, ettd syytettdisiin
takinkédantéjaksi. Lisdksi se seikka asetettiin kyseenalaiseksi, ettd eduskunta olisi
thanteensa mukaisesti kansa pienoiskoossa. Lopuksi epdilystd heritti, tietdvitko
kansanedustajat, kuinka makaaberia kuolema voi olla tavalliselle kansalaiselle.
Onko kansanedustajien ja kansalaisten vélille kasvanut tdimén kaltainen kokemuk-
sellinen kuilu?

Osallistujilla oli hyvin heikko usko siihen, ettd asia etenisi nykyisen eduskunnan
aikana. Eri puolueiden arvomaailmojen nihtiin olevan niin erilaisia ja kokemus
oli, ettd tietyt puolueet ovat jo lyoneet lukkoon omat kantansa. Ndkemyksena ko-
rostuikin, ettd seuraavissa eduskuntavaaleissa eutanasia tulisi ottaa yhdeksi vaali-
teemaksi, jolloin vaaliehdokkaat joutuisivat ottamaan aidosti kantaa asiaan. Kan-
salaiset voisivat télloin vaikuttaa paremmin oman kantansa mukaisesti tulevaan
paétoksentekoon.

4.3.3 Laakarit vain yksi ryhma muiden asiantuntijoiden joukossa: Kuka on
asiantuntija eutanasiassa?

Laakariliitolla ja lddkareilld ndhtiin olevan tirked asiantuntijarooli késiteltidessa
eutanasiaa yhteiskunnallisen pditoksenteon tasolla. Osallistujat korostivat kuiten-
kin, ettd titd roolia ei saisi korostaa liikaa. Ladkareitd ei siis saisi asettaa muita
ithmisid suurempaan asemaan. Lidkéreiden rooli olisi olennainen kisiteltdessd
eutanasian ladketieteellisid reunaehtoja, ei niinkdin siind, olisiko eutanasian lail-
listaminen hyviksyttivad vai ei. Osallistujista 73 % olikin jokseenkin tai tiysin
eri mieltd siitd, ettd lddkareiden kanta eutanasian laillistamiseen olisi kansan mie-
lipidettd tarkedmpi.

Osallistujissa herdtti hdmmennysté, kuinka vdhén hoitohenkilokunnan nédkemyk-
sid on tuotu esille eutanasiaan liittyvéssd keskustelussa. Hoitohenkilokunnan né-
kemysten arvoa toivottiin nostettavan korkeammalle. He ovat osallistujien mu-
kaan niitd, jotka todellisuudessa viettdvit aikaa potilaiden kanssa. Osallistujat
nostivat monissa puheenvuoroissaan esille kokemusasiantuntijoiden roolin. Kuul-
taisiin niitd ihmisid, joilla on ldhikokemusta asiasta, eli sairaita ja omaisia. Ei siis
kuultaisi vain erityisasiantuntijoita, jotka usein ovat juuri lddkareitd. Kokemusasi-
antuntijoiden nahtiin tuovan sellaista tietoa esiin, mitd muut eivat valttimatta tule
huomioineeksi. My0s potilasjéarjestojen rooli tuli esille tissd yhteydessa.
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Uskonnon rooli jakoi odotetusti mielipiteitd. Siind missd osa osallistujista koki,
ettei eri uskontokuntia saisi missdin tapauksessa ottaa mukaan eutanasiaan liitty-
vadn yhteiskunnalliseen pddtoksentekoon, olisi osan mukaan kirkolla paljon an-
tamista eutanasiakeskusteluun. Uskontoa ei saisi kuitenkaan kayttda “lyomaiasee-
na”, vaan pikemminkin eri uskontokunnat toimisivat keskustelujen virittdjina.
Erityisesti sairaalapastoreilla koettiin olevan annettavaa keskusteluun. Heidén
koettiin tietdvidn todellisuuden, kohdanneen kuoleman. Heilld olisi sellaista ko-

kemusta, mité ei 10ydy raamatun sivujen vilist.

Eutanasian laillistaneista maista kutsutut asiantuntijat voisivat antaa tdrkedi tietoa
paitoksenteon tueksi. Osallistujia kiinnosti erityisesti, millaisten prosessien kautta
muut maat ovat ratkaisseet eutanasiakysymyksen. Mallia ei tulisi kuitenkaan ottaa
suoraan muista maista, koska suomalaisella yhteiskunnalla ja terveydenhuollolla
on omat erityispiirteensa.

4.3.4 Kohti punnittua paatosta: Tietoa kansanaanestyksen tueksi

Osallistujilla oli huoli, ettd tavallinen kansa ei tule kuulluksi nykyisessa poliitti-
sessa jarjestelméssd. Esimerkiksi 64 % osallistujista tuki tdysin tai osittain viitet-
td, ettd poliitikot eivét vilitd kansan mielipiteestd koskien eutanasian laillistamis-
ta. Osallistujat antoivatkin vahvan kannatuksensa kansanddnestykselle. Osa oli
jopa sitovan kansandinestyksen kannalla todeten tdmén kuitenkin kdytannossi
eparealistiseksi tavoitteeksi nykypédivdan Suomessa. Kansandinestys olisi siis neu-
voa-antava. Kansanddnestys néhtiin tirkeéksi, koska kansanedustajat voisivat
tukeutua paitdksenteossaan dénestystulokseen. Eutanasia ndhtiin my0s niin unii-
kiksi, vahvasti arvopohjaiseksi ja ihmisid syvéllisesti koskettavaksi sekd lopulli-
seksi asiaksi, ettd juuri siksi se olisi tyypillinen kansandénestyksen kohde. Laa-
jemmassa viitekehyksessd 63 % osallistujista oli tdysin tai osittain sitd mieltd, ettd
tirkedt yhteiskunnalliset kysymykset pitdisi pdéttdd kansanddnestyksella.

On syytd huomioida, ettd osallistujat ndkivit erittdin tdrkedksi osaksi kansandi-
nestystd puolueettoman tiedon jakamisen dénestyskohteesta. Heilld oli huoli, ettd
thmiset ddnestdisivit pelkojen ja ennakkoluulojen varassa. He epdilivit, ettd vain
pieni osa suomalaisista olisi télld hetkelld tietoinen eutanasiaan liittyvistd monista
eri ndkokulmista ja kisitteistd. Saatuaan tietoa kansalaisfoorumin aikana myos
osallistujat itse yllattyivat siitd, kuinka paljon esimerkiksi erilaisia késitteitd eu-
tanasian tematiikka pitdd sisdlladn. Osallistujat kaipasivat lisdd kansalaisfoorume-
ja, joissa olisi mahdollisuus saada tietoa ja keskustella muiden ihmisten kanssa.
Néin ddnestystuloksesta tulisi enemmain tietoihin perustuva. Jopa 95 % osallistu-
jista oli tdysin tai osittain sitd mieltd, ettd yhteiskunnallisen pdédtoksenteon tukena
tulisi jirjestdd tavallisille kansalaisille tarkoitettuja poliittisia keskustelutilaisuuk-
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sia. Kansanddnestyksessa olisi my0s keskeistd madritelld se, mistd dénestetdén. Ei
siis riitd, ettd kysytdén vain kylla- tai ei-kantaa, vaan pitdé tarkentaa lain sisélto.
Néin epéselvyys ja monitulkintaisuus véhenisivdt ja ddnestdjit kykenisivdt otta-
maan paremmin kantaa itse dénestyskohteeseen.

Myo0s kansalaisaloitteessa néhtiin potentiaalia yhteiskunnalliseen pdéitoksente-
koon vaikuttajana. Eutanasiaan liittyvdd kansalaisaloitetta kuitenkin kritisoitiin
nékyvyyden puutteesta. Monet eutanasiaa vahvastikin kannattaneista osallistujista
eivét olleet koskaan kuulleetkaan kyseisestd kansalaisaloitteesta. Malliesimerkiksi
nostettiin Tahdon-kampanja, joka sai merkittivda valtakunnallista huomiota. Eu-
tanasian suhteen tiedottaminen koettiin paljon haastavammaksi. Esimerkiksi puo-
lestapuhujia olisi vaikeampi saada, kun otetaan huomioon asian arkuus ja yhteis-
kunnallisen keskustelun puute. Vaikka osallistujat olivat skeptisid siité, ettd kan-
salaisaloitteet johtaisivat lakeihin, nékivdt he keskustelun herdttimisen jo itses-
sadn tarkedna.

4.3.5 Keskustelu eutanasiasta puuttuu kokonaan: Aaripaat ovat kayneet
keskenaan vaittelya

Kansalaisfoorumeiden osallistujat olivat pettyneitd eutanasiaan liittyvdén yhteis-
kunnalliseen keskusteluun. Kritiikki liittyi ensinnékin keskustelun puutteeseen ja
toiseksi kidydyn vdhidisen asiantuntijakeskustelun laatuun. Osallistujien mukaan ei
riitd, ettd tdrkedt ihmiset puhuvat ja kansa kuuntelee. Kaiken kaikkiaan 97 % osal-
listujista koki, ettd eutanasian laillistamisesta tulisi kdydd nykyistd laajempaa yh-
teiskunnallista keskustelua.

Vastaavasti 71 % osallistujista oli jokseenkin tai tdysin samaa mieltd siitd, ettd
keskustelu eutanasian laillistamisesta on Suomessa ollut vahvasti kirjistynytti;,
ikddn kuin oltaisiin poteroissa ja kukaan ei tulisi tuumakaan vastaan. Osallistujien
mukaan ddripddt ovat kdyneet keskenddn ’juupas-eipds”-viittelyd. Viittelyn ko-
rostuessa aito ymmarrysti lisddvd keskustelu on jddnyt uupumaan. Pelottelun ja
kérjistysten sijaan toivottiin rohkeutta ja avoimuutta, eli kaiken kaikkiaan uuden-
laista suomalaista keskustelukulttuuria.

Osallistujat nidkivét, ettd ndin vaikeasta asiasta on todellisuudesta vaikea saada
aloitettua laaja-alaista yhteiskunnallista keskustelua. Thmiset ovat vieraantuneet
kuolemasta ja karttavat siitd puhumista. Kuolema tulisikin pyrkid kohtaamaan
yhteiskunnallisessa keskustelussa. Tdma ei siis tarkoita osallistujien mukaan pel-
kdstddn eutanasiaa. Eutanasia on vain jddvuoren huippu. Keskustelun koettiin
liittyvdn keskeisesti sithen, mitéd ylipddtdan on hyva kuolema. My0s suomalaisesta
hoitokulttuurista ja saattohoidosta tulisi osallistujien mukaan keskustella enem-
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mén. Yhtend keinona edistdé keskustelua osallistujat toivoivat, ettd kansanedusta-
jat jalkautuisivat keskustelemaan hyvéstd kuolemasta ja eutanasiasta kansalaisten
kanssa.

Median rooli tuli esille lukuisissa kommenteissa. Osallistujat toivoivat asiapitoi-
sempia kirjoituksia eutanasian tematiikasta. Oletuksena oli, ettd media pystyisi
paljon parempaan. Toimittajien tulisi olla tdysin puolueettomia. Tarke&é olisi tuo-
da eri ndkokulmia tdhdn vaikeaa teemaan ja vélttaa karjistyksid. Keskustelun edis-
tdjand osallistujat toivovat esimerkiksi Ajankohtaisen kakkosen eutanasiailtaa. He
kuitenkin kysyivit, onko ohjelmaformaatin tarve olla niin provokatiivinen? Eiko
ohjelmassa voisi olla tavallisia ihmisid keskustelemassa rakentavassa hengessi?
Viltettdisiin turhaa vastakkainasettelua ja kiihkoilua. Keskeisti olisi tiedonjaka-
minen ja yhteisymmarryksen rakentaminen.

4.4 Lopuksi

Yhtena tirkednd havaintona kansalaisfoorumien voidaan todeta osoittaneen, ettd
kansalaiset ovat kykenevid keskustelemaan yhteiskunnan arimmistakin aiheista
rakentavassa hengessd. Esimerkiksi kyselyvastausten mukaan muutamaa lukuun
ottamatta kaikki osallistujat kokivat osallistumisen kansalaisfoorumeihin miellyt-
tavind. Lahes kaikki saivat mielipiteensé esille ja tulivat huomioonotetuiksi. Sa-
moin ldhes kaikki osallistuisivat uudelleenkin vastaavankaltaiseen kansalaisfoo-
rumiin. Vastakkaiset ndkemyksetkddn eivét aiheuttaneet konflikteja ja suurin osa
osallistujista totesikin keskustelujen jdlkeen, ettd myds omista poikkeavat mielipi-
teet voivat olla perusteltuja. Tulokset ovat hyvin samansuuntaisia muiden Suo-
messa toteutettujen deliberatiivisen demokratian mallien kanssa (ks. Raisio 2014).

Kansalaisfoorumeiden keskusteluissa ja kyselytuloksissa nakyi vahva kaipuu yh-
teiskunnallisen keskustelun lisddmiseen ja suomalaisen keskustelukulttuurin muu-
tokseen. Pelkka keskustelu ei kuitenkaan riitd, vaan deliberatiivisen demokratian
thanteen mukaisesti tarvitaan myos tietoa. Tdmi ndkemys korostui kansalaisfoo-
rumeiden keskusteluissa erittdin vahvasti. On tarve tiedolle esimerkiksi eutanasi-
aan liittyvistd monista eri ndkokulmista ja kisitteistd. Tiedonjakamisen kohteiksi
nédhtiin niin kansalaiset kuin my0s kansanedustajat. Vaikka siis kansandinestys
eutanasian tematiikasta saikin vankan kannatuksen, edellyttdisi tima laaja-alaista
yhteiskunnallista keskustelua ja tiedonjakamista ennen itse ddnestystd. Taméankal-
tainen prosessi kohti punnittua péatostd vie aikaa, mutta nédin vaikeaan asiaan ei
ole olemassa pikaratkaisua.
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5 LOPPUKESKUSTELUA

Seija Ollila

Nékemyksid hyviastd saattohoidosta Pohjanmaan alueella: Nakokulmana “ihmisen
ddni” toteutettiin Vaasan yliopiston sosiaali- ja terveyshallintotieteen ja Vaasan
keskussairaalan perusterveydenhuollon yksikon yhteistyond. Tavoitteena oli ri-
kastaa ajankohtaista saattohoidon kehittimisen kokonaisuutta palvelunkéyttéjien,
eli saattohoitopotilaiden ja heiddn omaistensa, ammattilaisten sekd johtavien vi-
ranhaltijoiden ndkemysten ja kokemusten perusteella. Kehittimistarpeiden liséksi
tavoitteena oli vahvistaa tutkimuksen, opetuksen ja kdytdnnon tydeldman vélistd
yhteistyotd. Projektimainen yhteistyd kahden suunnittelijaorganisaation kesken
sujui mallikkaasti ja hedelmaéllisesti.

Tutkimuksellisen osuuden suorittivat opiskelijat neljind ryhméand pohtimalla teo-
reettisesti teemaan liittyvid kdsitteitd ja tekemélld ryhmdhaastattelut kotisaatto-
hoidossa ja palveluasumisessa tai laitoksessa olleiden potilaiden omaisille sekéa
ammattilaisille ja yksilohaastattelut johtaville viranomaisille. Evistykseksi tyolle
saattohoidon eri asiantuntijat kertoivat luennoilla opiskelijoille monipuolisesti
omia ndkemyksiddn. Opiskelijat tuottivat ryhmind oman raporttinsa, jotka koos-
tuivat teoreettisista ja empiirisistd elementeistd. Lahtokohtaisesti eri teoreettisilla
teemoilla pyrittiin nostamaan esiin toisistaan eridvid ndkokulmia ja toisaalta kyt-
keméddn ne empirian kautta 16ydettdviin kehittimistarpeisiin. Opiskelijat olivat
aktiivisia ja innostuneita toteuttamaan annetut tutkimustehtdavit. Ryhmien keski-
ndinen yhteisty0 onnistui odotetusti ja raportit valmistuivat ajallaan.

Néiden opiskelijoiden tuottamien raporttien liséksi tatd julkaisua haluttiin tdyden-
tdd osittain teoreettisella johdanto-osuudella ja kahdella artikkelilla, joista toinen
kasitteli palliatiivisen ja saattohoidon haasteita Pohjanmaalla ja toinen eutanasi-
aan liittyvda paatoksentekoa. Raportit ja artikkelit pyrkivit tdydentiméin koko-
naisuutta ja toisiaan, vaikka niiden anti onkin rakentunut osittain samankaltaisten
késitteiden ympdrille.

Opiskelijoiden tehtdviksi antoa olisi voinut toisaalta jaotella eri tavalla esimer-
kiksi niin, ettd osa opiskelijoista olisi perehtynyt vain teoreettiseen viitekehykseen
mahdollisimman monipuolisesti, osa olisi tehnyt haastattelut, osa kirjoittanut em-
piirisen analyysin ja osa rakentanut saadusta aineistosta kokonaisuuden. Téllainen
rakenne olisi kuitenkin ollut vaikeampi toteuttaa, koska opiskelijoiden miéré oli
suuri ja toisaalta oli tdrkedd, ettd mahdollisimman moni opiskelija voi saada ko-
kemuksia tieteellisen julkaisun rakentamisesta yhteistyoné ja hahmottaa ndin riit-
tavasti projektina toteutettavaa kokonaisuutta. Koska siis tdimé tutkimuksellinen
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kehittamisty0 toteutettiin projektina, toimi allekirjoittanut tavallaan projektipdal-
likkoni ja koko julkaisun kokoajana.

Pohjanmaalla yleisin kuolinpaikka on terveydenhuollon yksikkd (ks. Wadén).
Kuitenkin suurin osa meistd ihmisistd haluaisi ennemmin kuolla kotona kuin lai-
toksessa. Saattohoidon saatavuus ja laatu ovat olleet vuonna 2013 toteutettujen
kansalaisfoorumeiden osallistujien mukaan eriarvoisesti jérjestettyjd, eikd kivun-
hoito ole heiddn kokemustensa mukaan ollut riittavalla tasolla (ks. Raisio). Ko-
tisaattohoitoa on ehdottomasti kehitettdvd niin inhimillisen, osaamisen kuin ta-
loudellisen ja tulevaisuudenkin kannalta. Tdhén tyohon tarvitaan suunnitelmallista
yhteisty6td eri toimijoiden ja eri tahojen kanssa, miké tarkoittaa julkisen, yksityi-
sen ja vapaaehtoissektorin laaja-alaista yhteistoimintaa seké tiivistd saattohoitopo-
tilaan ja hinen omaistensa “dédnen” kuulemista.

Nékemykset saattohoidosta Pohjanmaan alueella tdmén julkaisun mukaan ovat
suuntaa antavia ja kulkevat yhteisessd linjassa valtakunnallisten asiantuntijakuu-
lemiseen perustuvien saattohoitosuositusten kanssa (ks. STM 2010). Hyva saatto-
hoito on inhimillistd ja eettistd, kuolevan potilaan sekd hidnen omaistensa hoito-
tahtoon perustuvaa toimintaa. Hoidossa on huomioitava eri-ikdisten kuolevien
ithmisten arvot, yksilolliset tarpeet, toiveet, odotukset ja eldméntilanteet. Tama
edellyttdd erityisosaamista, joka mahdollistuu riittédvalld perus- ja tdydennyskou-
lutuksella sekéd konsultointiavulla ja tyonohjauksella.

Saattohoitotyotd tulee toteuttaa moniammatillisena yhteistyond, ja sen tulee pe-
rustua yhteisiin hoitolinjauksiin ja -suunnitelmiin niin, ettd alueellisesti harvaan
asutuimmillakin seuduilla hoidon saaminen kotiin on mahdollista. Tamé tarkoit-
taakin kuolevan potilaan ja hdnen omaistensa, hoitotyon ammattilaisten, kuten
ladkadreiden, hoitajien, sosiaalityontekijoiden, psykologien, ravitsemus- ja fysiote-
rapeuttien, seurakuntien edustajien sekd johtavien viranhaltijoiden ndkemysten,
”adnen” huomioimista saattohoitoa kehitettdessé ja siitd péétettdessd kunnissa (ks.
Beresford ym. 2007; Erjanti ym. 2014). Keskeistd on tuon ddnen kuulemisen ja
kuuntelemisen taito, eli avoin vuorovaikutus, mutta tarpeellista on my0s arvokes-
kustelu kaikilla yhteiskunnan tasoilla hyvén kuoleman ja saattohoidon merkityk-
sestd sekd hoidon toteuttamisesta inhimillisyys ja laatu huomioiden.

Kotisaattohoito aiheuttaa kustannuksia, mutta hyvin suunniteltuna yhteistyossa eri
toimijoiden kesken saadaan todennikdisesti vietyd myods kustannuksia edullisem-
paan suuntaan. Erilaisten innovaatioiden salliminen ja hyddyntdminen on ensiar-
voisen tirkedd ja tavoitteellista. Tdmén péivén ja tulevaisuuden haasteina voidaan
ndhdé sosiaali- ja terveysuudistukset ja niiden toimeenpanon. Tarvitaankin vah-
vaa arvokeskustelua niin valtakunnallisesti kuin alueellisella ja paikallisella tasol-
la padttdjien sekd kansalaisten kesken. Saattohoitoa ja sen kehittdmistd ei saa
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haasteista huolimatta unohtaa, vaan néhda yhtend tarkednd osa-alueena inhimilli-
sen eldmén koko kirjossa.

Kun istun sinun vierellesi en kysy,
enka vastaa, silla tiedét jo,
etta pisaraakaan ei puutu.

Olen kotona, riisun saappaani,
olen pilven painoinen.

Tommy Taberman
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Liitteet

Liite 1. Kuolinpaikka Mustasaaressa ja Voyrilld (K2) vuosina 2002—12.

Osuus vaestosta, joiden kuolinpaikka oli
terveydenhuollon toimintayksikoissa, VSHP ja
K2 kunnat verrattuna
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Liite 2. Kuolinpaikka muualla, v. 2002-2012.

Osuus vdestosta, joiden kuolinpaikka oli muilla
paikoilla, VSHP, K2 kunnat verrattuna koko
maahan, v. 2002-2012
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Muu kuolinpaikka tarkoittaa vanhainkotia ja palveluasumispaikkaa. K2-kuntien
haasteena on lisdtd tdtd osuutta ja vdhentdd terveydenhuollon yksikkdja kuolin-
paikkana.
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Liite 3. Vaasan sosiaali- ja terveysvirasto; kuolinpaikkana terveydenhuollon toi-
mintayksikko.

Osuus vaestosta, joiden kuolinpaikka oli
terveydenhuollon toimintayksikoissa, VSHP
Vaasa, verrattuna koko maahan
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Yleisin kuolinpaikka Vaasassa ja Laihialla on terveydenhuollon yksikko (sairaala
tai terveyskeskuksen vuodeosasto) vuosina 2002—12 verrattuna Vaasan sairaan-
hoitopiiriin kuntiin ja koko maahan.
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Liite 4. Pietarsaaren sosiaali- ja terveysvirasto.

Andel av befolkningen som avlidit hemma eller i
annan bostad (punkt 2) jfr VSVD, K4
kommunerna och hela landet, aren 2002-2012/
Osuus vdestosta joiden kuolinpaikka oli kotona
tai muissa asunnoissa, VSHP, K4 kunnat
verrattuna koko maahan, v. 2002-2012
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Pietarsaaren sosiaali- ja terveysvirastoon kuuluvissa kunnissa on véhiten
kuolinpaikkana koti verrattuna sekd Vaasan sairaanhoitopiiriin ettd koko maahan.
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Liite 5. Rannikko-Pohjanmaan sosiaali- ja perusterveydenhuollon kuntayhtyma

25.00 %

20.00 %

15.00%

10.00%

5.00 %

0.00 %

Osuus vaestostad, joiden kuolinpaikka oli muilla
paikoilla, VSHP, K5 kunnat verrattuna koko
maahan, v. 2002-2012
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Vanhainkoti ja vanhustenhuollon palveluasumisyksikot kuolinpaikkana ovat
yleisintd Rannikko-Pohjanmaan kuntayhtymin alueella verrattuna sekd Vaasan
sairaanhoitopiiriin ja koko maahan.
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Liite 6. HAASTATTELUKYSYMYKSET

Ryhmén 3.1. haastattelukysymykset:
1. Mité on hyvé saattohoito?

Saitteko riittdvésti tietoa omaisenne sairaudesta ja sen etenemisesti?
Tuotiinko teille selvésti esille, ettd nyt on siirrytty saattohoitoon? Sa-
noiko l4dkéri sen dédneen?

Kuinka koitte oman jaksamisenne? Saitteko télloin keskustelutukea ja
huomioitiinko tilanteessa myds koko perheenne?

Miten syntyi pddtos, ettd ryhdyitte omaishoitajaksi saattohoidossa?
Oliko se itsestdénselvyys ja mitd tuntemuksia se herétti?

Kokiko omaisenne olonsa turvalliseksi kotihoidon potilaana? Kuunnel-
tiinko ja toteutettiinko omaisenne hoitotahtoa?

Saitteko riittdvésti tietoa kivunhoidon menetelmisté ja oliko kivunhoito
riittdvaa?

Huomioitiinko saattohoidossa fyysisen kivun lievittdmisen lisdksi
omaisenne ja muiden perheenjisentenne psyykkisté, sosiaalista ja hen-
gellistd puolta? Ellei huomioitu niin mihin olisitte kaivanneet enemmin
tukea ja minkilaista? Miltd eri tahoilta saitte tukea siithen? Olisiko ollut
jokin taho minka tukea olisitte kaivanneet enemmén?

2. Mitd osaamista hyvi saattohoito edellyttda?

Tuliko apua riittdvdn nopeasti ja aina tarvittaessa? Oliko teille selvada
mistd ja milloin apua saa? Oliko apua riittdvasti? Ja ellei ollut, niin
minké&laista apua olisitte kaivanneet lisdd? Olitteko saaneet riittdvasti
informaatiota miten menetelld kuoleman kohdatessa?

Osasiko ammattihenkildsto ohjata teitd hakemaan tukea ja informaatio-
ta? Hoidettiinko 14édkarin kirjoittamat reseptit ja todistukset teille vai-
vattomasti?

3. Millaisia taloudellisia panoksia tarvitaan?

Aiheuttiko saattohoito teille taloudellisia huolia? Mité tukea saitte
omaisenne hoitoon?

4. Miten saattohoitoa tulee kehittda?

Miti toivoisitte, ettéd olisi tehty toisin saattohoidon kehittdmistd ajatel-
len? Mitd konkreettisia keinoja olisi? Toteutuiko teiddn mielestdnne
hyvé saattohoito omaisenne kohdalla?

Ryhmin 3.2. haastattelukysymykset:

1. Mité on hyvai saattohoito pohjanmaan alueella?
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— millaista on mielestési hyvé saattohoito
2. Mité osaamista hyva saattohoito edellyttda?
— onko mielestisi saattohoitoon tarpeeksi koulutusta?
— onko moniammatillista tiimitydtd tarpeeksi?
— miten koet omaisten osallistumisen saattohoitoon?
3. Millaisia taloudellisia panoksia edellytetdéan?
— onko mielestési riittdvasti resursseja saattohoitoon?
— onko henkilokuntaa riittavésti?
— onko mahdollisuutta tyonohjaukseen?
4. Miten saattohoitoa tulee kehittd4?
— liséa koulutusta?
— lisééa resursseja kotihoitoon?
— liséd resursseja sairaalahoitoon?
— miten muuten?

Ryhmin 3.3. haastattelukysymykset:
1. Mité hyva saattohoito on Pohjanmaan alueella?
— Millainen on oma nidkemyksesi?
2. Mitd tietoja ja taitoja saattohoito edellyttda?
— Mité omaiset odottavat (hoito) henkilokunnalta? Lédkareiltd ja hoitajil-
ta?
— Mité omaisilta vaaditaan?
— Millaista tukea ja tietoa omaiset ovat saaneet ja onko niitd tarjottu tar-
peeksi?
— Miten omaisia on ohjattu apujen saamiseksi?
— Millaista apua omaisille on tarjottu?
— Miten on tarjottu jaksamisen ja selviytymisen tukea silloin, kun olisi
niitd toivonut?
— Mité tietoa tarvittaisiin lisda?
3. Mité taloudellisia panoksia tarvitaan? Mité tdytyy ottaa huomioon, ettad
voitaisiin kehittdd/muuttaa taloudellisia panoksia?
— yhteiskunnan kannalta
— omaisten kannalta
— potilaan kannalta

hoitopaikan kannalta

4. Miten saattohoitoa tulisi kehittda?
— kun potilas on sairaalassa tai terveyskeskuksessa
— kun potilas on palvelukodissa
— kun potilas on kotona



Vaasan yliopiston julkaisuja. Selvityksia ja raportteja 111

Ryhmén 3.4. haastattelukysymykset:

1. Mitéd hyva saattohoito on Pohjanmaalla?

2. Miten hyvé saattohoito on toteutettu Pohjanmaalla?

3.

4. Miten organisaatio varmistaa henkilokunnan hyvén saattohoidon ammatil-

Mitd osaamista hyvé saattohoito edellyttdd Pohjanmaalla?

lisen osaamisen?

Millaisia taloudellisia panoksia tarvitaan hyvén saattohoidon toteuttami-
seen ja jarjestimiseen Pohjanmaalla?

Miten saattohoitoa tulee kehittdd Pohjanmaalla?

Mitd hyva saattohoito on mielestdnne 5-vuoden kuluttua Pohjanmaalla?
Millaisia haasteita saattohoidon jarjestamiseen liittyy Pohjanmaalla?
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Liite 7. TUTKIMUSLUPAHAKEMUS JA PAATOS (ryhmi 3.4.)

03.10.2014

SR A
TUTKIMUSLUPAHAKEMUS | Saapunut

06. 10. 200

Ankomsidag . I
550l OCH HALSOVARDSVERKET

NAKEMYKSIA SAATTOHOIDOSTA POHIANMAALLA

Vaasan yliopiston Projekti-innovaatiot kdytdnnén uudistajina —opintojaksolla toteutetaan Nikemyksid
saattohoidosta Pohjanmaalla - projekti. Kurssille osallistuvat opiskelijat haastattelevat saattohoidon
asiantuntijoita. Opiskelijat ovat jaettu neljddn eri ryhmaan nakokulman mukaisesti.

Ryhmiissd 4 ovat mukana opiskelijat Marja-Riitta Avovaara, Heidi Parviainen, Tua Niemeld, Sirpa Ucar,
Minna Olkinuora, Sirpa Rannanjérvi ja Katja Lammassaari. Ryhmé tarkastelee saattohoitoa tulevaisuuden
nakdkulmasta.

Anotaan tutkimuslupaa saattohoitoprojektiin kuuluvien tutkimust attelujen suorittamiseksi Vaasan
kaupungin sosiaali- ja terveysviraston toimialueella. Haastattelut nauhoitetaan litterointia varten.

Vaasa 3.10.2104
{fg ?é i x; -

Katja Lammassaari

LITE 1

Nikemyksid saattohoidosta Pohjanmaan alueella — opintojakson tiedote
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Vaasan kaupunki — Vasa stad Piiitos - Beslut

Sosiaali- ja terveysvirasto — Hallinto ja talous 6.10.2014

Social- och hilsovardsverket — Férvaltning och ekonomi

Viranhaltija- Tjénsteinnehavare Pykiilii - Paragrafl Dno - Dor
Perusturvajohtaja - Vérd- och omsorgsdirektér 174/2014

Esitteliji - Féredragande

Asia - Arende
Tutkimuslupa / Katja Lammassaari

Esitys - Firslag
Vaasan yliopiston Projekti-innovaatiot kiytinnén uudistajana -opintojaksolla toteutetaan Nikemyk-
sid saattohoidosta Pohjanmaalla -projekti. Kursille osallistuvat opiskelijat haastattelevat saattohoi-

don asiantuntijoita.

Opiskelijat on jaettu 4 eri ryhméan nikokulman mukaisesti. Ryhmissi 4 ovat mukana opiskelijat
Marja-Riitta Avovaara, Heidi Parviainen, Tua Niemeld, Sirpa Ucar, Minna Olkinuora, Sirpa Ran-
nanjérvi ja Katja Lammassaari. ;

Ryhmé tarkasteleee saattohoitoa tulevaisuuden nikdkulmasta. o

Tutkimuslupaa haetaan saattohoitoprojektiin kuuluvien tutkimushaastattelujen suorittamiseksi Vaa-
san kaupungin sosiaali- ja terveysviraston toimialueella. Haastattelut nauhoitetaan litterointia varten.

Tutkimuksen peruslihtskohtana on oppiaineen ja Vaasan keskussairaalan perusterveydenhuollon
yksikdn yhdessd suunnittelema koulutusidea, jonka tarkoituksena on vahvistaa tutkimuksen, ope-
tuksen ja kiytinnon vilistd yhteistydtd, Tavoitteena on tuottaa raportti, joka julkaistaan Vaasan yli-
opiston tutkimuksia- tai selvityksid/raportteja sarjassa. Tehtdvini on toteuttaa tutkimus saattohoi-
dosta ja sen kehittdmistarpeista Pohjanmaan alueelle.

Piiitos - Beslut
Mybnnén tutkimusluvan. Tutkimustulosten tulee olla luvanantajan kiytettévissé,

Allekirjoitus - Underskrift /ﬁ——'

JukKa Kentala

Tiedoksianto - For kiinnedom K, Lammassaari, M. Paloneva, M. Sirvio, P. Berg, T. Koukkunen, L.
Holmlund, B. Tuominen, A. Ikkala-Visti, K. Lahti, I. livonen, A. Tuomaa-
la, sote arkisto, sotela

Lisiitietoja antaa — Tilliggsuppgifter ges av

Otteen oikeaksi todistaa
Utdragets riktighet bestyrker

Oikaisuvaatimusohje - Anvisning fér riittelseyrkande
Piitbkseen tyytyméttn voi tehdi kirjallisen oikaisuvaatimuksen alla mainitulle viranomaiselle 14 p#ivin kuluessa paitoksen

tiedoksisaannista:
Den som #r missndjd med detta beslut kan inom 14 dagar frén delfiendet av beslutet framstélla ett skrifiligt rittelseyrkande

till:
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Liite 8. HAASTATELLUT VIRANHALTIJAT

Ammattihenkilot (3.2.):

e Bengts Heidi, Vaasan keskussairaalan onkologi

e Ehrstrom Eva-Lisa, Vaasan keskussairaalan onkologian osaston osastohoi-
taja

e Friman Rose-Maj, Vaasan keskussairaalan vastaava sairaalapastori
e Jerohin Tuija, Vaasan terveyskeskuksen kotisairaalan ladkari
e Nystrand Nina, Mustasaaren terveyskeskus, palliatiivinen sairaanhoitaja

¢ Villman Annika, Vaasan keskussairaala sosiaalityontekijé

Johtavat viranhaltijat (3.4.):

e Paloneva Matti, koti- ja laitoshoidon tulosaluejohtaja Vaasan kaupunki

e Strom Aija, ylitarkastaja, sosiaali- ja terveysyksikon padllikko Lénsi- ja
Sisd-Suomen aluehallintovirasto

e Kaj Lahti, laitoshoidon yliladkéari

e Leif Holmlund, kotihoidon johtaja

e Annika Ikkala-Visti, palveluasumisen johtaja
e Pdivi Niiranen, Vanhustyon johtaja

e Hoitotyon johtaja Kristiina Niemela
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