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Tiivistelma

Tiedon tarpeisiin vastaaminen on merkittava keino parantaa potilaan ja hanen omaistensa onnistunutta
kotiutusta sairaalasta ja siten osa mahdollisimman hyvaa loppueldaman hoitoa. Palliatiivisessa hoidossa
olevien potilaiden maara lisddantyy ja ohjauksen kehittdminen on olennaista hoidon laadun turvaamiseksi.

Taman tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata palliatiivisessa hoidossa olevien potilaiden ja heidan omais-
tensa tiedonsaantia ja -tarpeita sairaalasta kotiutumisen yhteydessa ja sen jalkeen. Menetelmana oli kar-
toittava kirjallisuuskatsaus. Systemaattinen tiedonhaku tehtiin kahteen tietokantaan (PubMed ja CINAHL)
syyskuussa 2021 ja haut paivitettiin elokuussa 2022 ja syyskuussa 2023. Hakuja tdydennettiin manuaali-
sesti.

Hakutuloksia oli yhteensa 1 132, joista mukaanotto- ja poissulkukriteerien jalkeen tutkimukseen valittiin
mukaan 14 artikkelia. Suurin osa tutkimuksista oli laadullisia (12). Lisdksi yksi oli monimenetelmatutkimus
ja yksi maarallinen tutkimus. Palliatiivisessa hoidossa olevat potilaat ja heidan omaisensa kokivat saa-
neensa sairaalasta tietoa sairaudesta ja ohjeita kotona selviytymiseen. Tiedontarpeet liittyivat sairauden
ennusteeseen, oireisiin ja hoitoon, terveydenhuollon palveluihin, kotona selviytymiseen ja tiedonkulkuun.
Potilailla ja omaisilla oli erilaisia tiedontarpeita.

Potilaat ja omaiset ovat tuoneet esille tiedontarpeiden olevan yksil6llisid. Tietoa tulisi saada toistettuna
ja ymmarrettavasti kotitutumisen hetkelld ja sen jalkeen. Omaisten ja potilaiden erilliset tiedon tarpeet
tulisi tunnistaa ja huomioida ohjauksessa. Hoidon jatkuvuus tulisi turvata ammattilaisten valiselld yhteis-
tyolla ja hyodyntamalla erilaisia tiedonsiirron menetelmia.

Avainsanat: palliatiivinen hoito, potilas, perhe, tieto, potilaan kotiutuminen, kirjallisuuskatsaus

Abstract

Responding to information needs is a significant way to improve the successful discharge of the patient
and his family member and the best possible end-of-life care. As the number of patients in palliative care
increases, the development of guidance is essential to ensure the quality of care.

Published under a CC BY 4.0 license (https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/).
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The purpose of this study was to describe patients in palliative care and their family member’s access to
information and needs during and after discharge from the hospital. The method was a scoping review. A
systematic data search was done to two databases (PubMed and CINAHL) in September 2021 and the
searches were was updated in August 2022 and September 2023. The search was completed manually.

There was a total of 1,132 search results, of which 14 articles were selected for the literature review after
inclusion and exclusion criteria. Most of the studies were qualitative studies (12), one mixed-method
study and one quantitative study. Patients in palliative care and their family members felt that they had
received information about the disease and guidance for survival at home. Information needs were re-
lated to disease prognosis, symptoms and treatment, health care services, support for survival at home
and the flow of information. The information needs of patients and family members were different.

Patients and family members have stressed the individuality, repeatability and comprehensibility of infor-
mation needs at the time of discharge and after. The separate information needs of family members and
patients should be recognized and considered in guidance. Continuity of care should be secured by coop-
eration between professionals and by utilizing different data transfer methods.

Keywords: palliative care, patients, family, information, patient discharge, review

Johdanto [3,4]. Tiedonsaannista on huolehdittava ja varmis-

tettava omaisten osaaminen [5]. Palliatiivisessa hoi-

Palliatiivisessa hoidossa olevan potilaan ja hanen  j,4c4 glevat potilaat toivovat hoitohenkilskunnan

omaistensa ja perheen tai muun potilaan ilmoitta- | ;nnittavan huomiota heidin tiedontarpeeseensa

man ldaheisen tiedontarpeisiin vastaaminen on mer- [6] ja nain ollen parantamalla tiedonkulkua voidaan

kittava keino parantaa kotiutusta ja mahdollisim- . jists3 potilaan sairauteen sopeutumista ja hoi-

man hyvda loppueldamdn hoitoa. Vdeston

toon sitoutumista [4]. Tiedonkulkua voidaan paran-

ikaantyessa palliatiivista hoitoa tarvitsevien potilai-
den maara lisdantyy. Vuosittain kansainvalisesti
noin 40 miljoonaa [1] ja Suomessa noin 30 000 ih-
mista tarvitsee palliatiivista hoitoa [2]. Palliatiivinen
hoito parantaa potilaiden ja heidan laheistensa fyy-
sista, psyykkistd, sosiaalista ja hengellista elaman-
laatua. Varhainen palliatiivinen hoito vdahentaa po-
tilaan

tarpeetonta sairaalahoitoa ja

terveyspalvelujen kayttoa [1].

Kotiutustilanne sairaalasta tapahtuu usein Kkii-
reessa, jolloin potilaan tiedontarpeisiin ei mahdolli-
sesti vastata riittavasti ja potilaat palaavat herkem-
Tiedonpuute saattaa
aiheuttaa ahdistusta potilaalle ja hdanen omaisilleen

min takaisin sairaalaan.
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taa esimerkiksi hyvin suunniteltujen tietoteknisten
menetelmien avulla [7].

Ohjausta kehittdamalld voidaan paasta parempiin
terveystuloksiin ja vahentaa terveydenhuollon kus-
tannuksia [7,8]. Yksilollisen ja huolellisesti suunni-
tellun kotiutusprosessin avulla voidaan parantaa
potilaan hoidon laatua [9]. Palliatiivisessa hoidossa
suositellaan kaytettavaksi Advance care planning -
menetelm&a (ACP). ACP tarkoittaa ennakoivaa hoi-
don suunnittelua, jossa potilas yhdessa ammatti-
laisten kanssa keskustelee toiveistaan ja peloistaan,
hoidon tavoitteista, hoitomenetelmistd ja hoidon
rajauksista [10]. Menetelman avulla potilaat voivat
tehdad omaan hoitoonsa ja loppuelamaansa liittyvia
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paatoksia, jotta hoito vastaisi heiddn tarpeitaan
mahdollisimman hyvin [11].

Palliatiivinen hoito tapahtuu etenevissa maarin ko-
tona [12]. Palliatiivisessa hoidossa olevien potilai-
den tiedonsaantia ja -tarpeita on tutkittu sairaala-
jakson ajalta, mutta hoidon jatkuvuuden kannalta
olisi tarkeda tutkia tiedontarpeita myos kotiutumi-
sen yhteydessa ja sen jalkeen. Taman tutkimuksen
tarkoituksena oli kuvata palliatiivisessa hoidossa
olevien potilaiden ja heiddn omaistensa tiedon-
saantia ja -tarpeita sairaalasta kotiutumisen yhtey-
dessa ja sen jalkeen. Tutkimuskysymykset olivat 1)
mita tietoa palliatiivisessa hoidossa olevat potilaat
ja heiddan omaisensa ovat saaneet sairaalasta kotiu-
tumisen yhteydessa ja sen jalkeen ja 2) mita tietoa
he olisivat tarvinneet sairaalasta kotiutumisen yh-
teydessa ja sen jalkeen.

Menetelmat

Tutkimusmenetelmana oli kartoittava kirjallisuus-
katsaus. Kartoittava katsaus on kirjallisuuskatsauk-
sen tyyppi, joka pyrkii kuvaamaan aihealueen laa-
tua, maaraa seka sitd mistd ndkdkulmasta aihetta
on tarkasteltu [13]. Katsauksen mukaanottokritee-
reind olivat: 1) palliatiivisessa hoidossa olevat tai
pitkalle edennytta sydpaa sairastavat potilaat, jotka
olivat kotiutumassa/kotiutuneet sairaalasta ja/tai
heiddn omaisensa, 2) tutkimuksen tuli kasitelld te-
kijoita, jotka liittyvat potilaiden/omaisten koke-
muksiin tiedonsaannista tai -tarpeista, 3) aikuiset
potilaat ja heiddn omaisensa, 4) artikkelin tiivis-
telmé ja kokoteksti olivat saatavilla ja 5) tutkimus
oli vertaisarvioitu. Poissulkukriteerit olivat 1) kirjal-
lisuuskatsaukset, vaitoskirjat ja pro gradu -tutkiel-
mat, 2) sairaalassa olevat potilaat ja heiddn omai-
sensa. Osassa tutkimuksista tutkittavilta oli keratty
aineistoa seka sairaalajaksolta ettd kotiutuksen jal-
keen, mutta tadssa tutkimuksessa on kaytetty tietoa
vain kotiutumisen jalkeen keratyista aineistoista.
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Tietokantahaku toteutettiin kahteen tietokantaan
(PubMed, CINAHL) systemaattisesti ja hakua tay-
dennettiin manuaalisesti. Tiedonhaku tehtiin syys-
kuussa 2021 ja paivitettiin elokuussa 2022 seka
syyskuussa 2023. Kadytetyt hakusanat olivat pallia-
tive, advanced cancer, terminal, malignant neo-
plasm, patient, family, hospital discharge, discharge
from hospital, postdischarge, patient discharge,
data, information ja knowledge. Haussa ei kaytetty
aikarajausta ja tutkimusten julkaisukieleksi valittiin
englanti. Manuaalinen haku kohdentui systemaat-
tisen tiedonhaun avulla valikoituneiden artikkelien
lahdeluetteloihin.

Tietokantahaulla [6ytyi yhteensa 1132 tutkimusta.
Kaksoiskappaleiden poiston jdlkeen otsikkotason
tarkasteluun jai 927 tutkimusta. Otsikon perus-
teella valittiin 123 tutkimusta ja tiivistelman perus-
teella tarkempaan tarkasteluun valittiin 41 tutki-
musta. Kokotekstitarkastelussa 27 tutkimusta
hylattiin. Kirjallisuuskatsaukseen valittiin 14 tutki-

musta. (Kuvio 1.)

Aineisto analysoitiin induktiivisella sisdlldnanalyy-
silla, jota kaytetdan tyypillisesti, kun aiheesta on va-
han tietoa [14]. Valituista tutkimuksista (n=14) tau-
lukoitiin tutkimuksen tekijat, tutkimuspaikka,
vuosi, tarkoitus, asetelma, aineistonkeruumene-
telma ja otos (Taulukko 1). Artikkeleista etsittiin sa-
noja, lauseita tai tekstin osia, jotka toivat esiin, mita
tietoa palliatiivisessa hoidossa olevat potilaat ja/tai
heiddn omaisensa ovat saaneet kotiutuksen yhtey-
dessd/jalkeen sekd mita tietoa he olisivat tarvin-
neet. Lisdksi etsittiin otteita siita, milla tavalla tietoa
oli saatu ja miten sitd olisi haluttu saada. Aineistoa
vertailtiin ja siita haettiin samanlaisuuksia. Kuvauk-
set ryhmiteltiin lopuksi eri luokkiin tiedon sisallon
perusteella [14].
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Kuvio 1. Tiedonhaku Prisma 2020 Flow Diagrammia mukaillen.

Tulokset

Tutkimusten kuvaus

Tutkimukseen valittiin 14 artikkelia, joista suurin
osa oli laadullisia (n=12), yksi oli maarallinen ja yksi
monimenetelmatutkimus. Tuloksissa kuvataan en-
sin katsaukseen valitut tutkimukset (Taulukko 1) ja
potilaiden  ja omaisten

taman  jalkeen

29.12.2023

tiedonsaannin sisaltéja (Taulukko 2) ja tiedontar-
peiden sisaltoja (Taulukko 3).

Tiedonsaanti sairaalasta kotiutumisen yhtey-
dessdi ja sen jélkeen

Palliatiivisessa hoidossa olevat potilaat saivat
useimmiten tietoa suullisesti. Kirjallisesti tietoa saa-
tiin yleensa esitteen muodossa [15].
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Tutkimuksen teki-
jat, tutkimus-
paikka ja vuosi

Tutkimuksen tarkoitus

Tutkimusasetelma

Aineistonkeruumene-
telma

Tutkimuksen otos

Benzar ym. USA
2011 [21].

Carrillo ym. Ko-
lumbia 2018 [27].

Clayton ym. Aust-
ralia 2005 [22].

Davison. Kanada
2006 [20].

Dose ym. USA
2011 [26].

Enguidanos ym.
USA 2015 [28].

Hebert ym. USA
2008 [16].

Isenberg ym. USA
2021 [18].

Morey ym. USA
2021 [24].

Ream ym. Iso-Bri-
tannia 2013 [17].

Richards ym. Iso-
Britannia 2013
[23].

Tomlinson ym.
Iso-Britannia 2012
[15].

Shalev ym. USA
2019 [25].

Wong ym. Kanada
2002 [19].

Tunnistaa kotiutumi-
seen liittyvida kokemuk-
sia.

Tutkia kotiutusproses-
siin liittyvia kokemuk-
sia.

Tutkia potilaiden ja
omaisten tiedontarpei-
den samanlaisuutta ja
ammattilaisilta saatua
tietoa.

Maarittaa ACP-keskus-
telujen merkittavimpiin
tekijoihin liittyvia nake-
myksia.

Kuvata kotiutumiseen
liittyvia kokemuksia.

Maarittaa kotiutuksen
jalkeiseen sairaalaanpa-
luuseen liittyvia syita.
Maarittaa kuolemaan
liittyvia keskustelutar-
peita.

Tutkia kotiutumiseen
liittyvia odotuksia ja ko-
kemuksia.

Tutkia kotiutumiseen
liittyvan hoidon jatku-
vuuden ymmartamista
ja arvostusta.

Tutkia omaisten tiedon
ja tuen tarpeita.

Tutkia kotiutukseen liit-
tyvaa tiedon antamista.

Tunnistaa kirjalliseen
tietoon liittyvia koke-
muksia ja toiveita.
Tunnistaa kotiutumi-
seen liittyvia tiedontar-
peita.

Tutkia potilaiden ja
omaisten tiedontarpei-
den eroja.

Retrospektiivinen laa-
dullinen

Grounded-teoriaan pe-
rustuva laadullinen

Laadullinen

Etnografinen laadulli-
nen

Fenomenologinen laa-
dullinen

Prospektiivinen laadulli-
nen

Laadullinen

Pitkittais-prospektiivi-
nen laadullinen

Pitkittdinen laadullinen

Mixed-method

Laadullinen induktiivi-

nen

Laadullinen

Laadullinen

Maarallinen

Puolistrukturoitu haas-
tattelu kasvotusten tai
puhelimitse
Puolistrukturoitu haas-
tattelu

Fokusryhméhaastattelu

yksilohaastattelu

Syvahaastattelu

Valokuvaus ja puo-
listrukturoitu haastat-
telu

Puolistrukturoitu haas-
tattelu

Etnografinen haastat-
telu ja fokusryhmahaas-
tattelut

Puolistrukturoitu haas-
tattelu

Puolistrukturoitu haas-
tattelu

Kyselylomake ja Puo-
listrukturoitu haastat-
telu

Puolistrukturoitu haas-
tattelu

Focus-ryhmdahaastat-
telu

Puolistrukturoitu haas-
tattelu

Kysely

Potilaat ja/tai omaiset
n=19

Potilaat ja omaiset
n=60

Potilaat, omaiset ja
palliatiivisen hoidon
tyontekijat

n=43 (+22 terveyden-
huollon ammatti-
laista*)
Munuaissairautta sai-
rastavat potilaat
n=24

Potilaat/omaiset
n=19

Potilaat
n=9 potilasta

Alle puolivuotta elin-
aikaa omaavien poti-
laiden omaiset ja
omaiset, joiden ldhei-
nen on menehtynyt
alle vuosi sitten
n=33

Potilaat ja heidan
omaisensa

n=39

Potilaat ja omaiset
n=39

Kemoterapiaa saavien
potilaiden ldheiset
n=48

Potilaat ja omaiset
n=18

Sy6péapotilaat
n=22

Potilaiden omaiset
n=105

Sadehoitoa saavat po-
tilaat ja omaiset
n=144

*Eivat olleet analyysin kohteena.
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Taulukko 2. Palliatiivisessa hoidossa olevien potilaiden ja heiddn omaistensa tiedonsaanti kotiutumisen

yhteydessa ja sen jalkeen.

Ylaluokka Alaluokka Tutkimukset
Sairaudesta saatu tieto Ennuste 16
Hoidon vaikutukset 17
Sairauden oireet 17,18
Kotona selviytymisen tueksi saatu tieto Perushoito 18
Laakitys 18
Taloudelliset asiat 16
Terveydenhuollon palvelut 16

Sairaudesta oli saatu tietoa ennusteesta, hoidon
vaikutuksista seka oireista kotiutuksen yhteydessa
(Taulukko 2). Omaiset keskustelivat terveydenhuol-
lon ammattilaisten kanssa esimerkiksi potilaan elin-
ajasta ja sairauden etenemisesta [16]. Kemotera-
piaa saavien potilaiden omaiset kertoivat
saaneensa hyvin tietoa hoidon haittavaikutuksista,
hyodysta ja oireiden hoidosta kotona [17]. Seka po-
tilaat ettda omaiset kokivat saaneensa tietoa mah-

dollisista sairauden oireista [18].

Kotona selviytymisen tueksi oli saatu tietoa perus-
hoidosta, laakityksesta, taloudellisista asioista ja
terveydenhuollon palveluista (Taulukko 2). Tietoa
oli saatu esimerkiksi laakityksen aikataulutuksesta
[18]. keskustelivat

Omaiset terveydenhuollon

29.12.2023

ammattilaisten kanssa myds vakuutusmaksuista ja
terveydenhuollon palveluihin paasysta [16].

Tiedontarpeet sairaalasta kotiutumisen yhtey-
dessd ja sen jdlkeen

Potilaat ja omaiset olisivat tarvinneet tietoa suulli-
sen tiedon lisaksi kirjallisesti [15,18]. Kirjallisen tie-
don toivottiin olevan yksinkertaista, selkeda ja yh-
tenevaista. Kaikki eivat tarvinneet kirjallista tietoa,
mikali tietoa oli annettu riittdvasti suullisesti [15].
Kasvotusten saatu tieto oli toivotuin tapa saada tie-
toa [19]. Potilaat kokivat tarvitsevansa enemman
tietoa. Tieto auttaa vihentdamaan pelkoa ja epévar-
muutta, valmistautumaan tulevaisuuteen ja kuole-
maan sekd tekemaan omien arvojen ja uskomusten
mukaisia paatoksia [20].
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Taulukko 3. Palliatiivisessa hoidossa olevien potilaiden ja heiddn omaistensa tiedontarpeet kotiutumisen

yhteydessa ja sen jalkeen.

Yldluokka Alaluokka

Tutkimukset

Sairauden ennusteeseen liittyvd  Elaman loppuvaihe
tiedontarve
Hoitovaihtoehdot

Hoidon jatkuvuus

Oireisiin ja hoitoon liittyva tie-
dontarve
Hoidon vaikutukset
Laakitys

Oireiden tunnistaminen ja arviointi
Oireiden hoitaminen

Terveydenhuollon palveluihin Yhteystiedot
liittyva tiedontarve
Kotihoidon rooli
Kotona selviytymisen tueksi liit-
tyva tiedontarve
Perheen tukeminen
Hengellisyys
Tiedonkulkuun liittyva tarve

Yksilollinen tiedontarve

Sairauden eteneminen ja ennuste

Kotiin annettavat palvelut

Kaytannon jarjestelyt
Kuoleman lahestyminen

Ammattilaisten kdyttama kieli

20,21

15, 20, 22, 23

20

24,25

17

19, 21, 26
17,18, 19, 21

19, 21, 25

15, 18, 21, 25
15,17,18, 19, 21, 25
25,26

15, 16, 17, 18, 22, 24, 25, 27, 28
16, 22, 25
16,17, 25, 26

16

16, 20

17,22

Sairauden ennusteeseen liittyvd tiedontarve koski
elaman loppuvaihetta seka sairauden etenemista ja
ennustetta (Taulukko 3). Potilaat olisivat tarvinneet
eldaman loppuvaiheen ennakoivilta keskusteluilta
(ACP) totuudenmukaista ja selkeda tietoa ennus-
teesta ja tulevaisuudesta [20]. Kaikki potilaat eivat
kuitenkaan halunneet tietdda ennustettaan, mutta
toiveena olivat keskustelut aiheesta omaisten
kanssa [22]. Dialyysihoidossa olevat potilaat toivoi-
vat saavansa ennusteeseen ja tulevaan liittyvaa tie-
toa jo sairauden alkuvaiheessa [20]. Sairaalassa saa-
dut ennusteet koettiin ajoittain epaselviksi tai liian
optimistisiksi ja ennusteesta jdi puuttumaan omais-
ten odottamia tietoja. Omaiset toivoivat muun mu-
assa, etta lahestyvasta kuolemasta olisi puhuttu
suoraan [21]. Osa potilaista ja omaisista tunnisti
myodhemmin, ettd ennusteesta oli puhuttu, mutta
ymmarrys tasta oli jadnyt vajaaksi [23].

29.12.2023

Oireisiin ja hoitoon liittyvd tiedontarve sisélsi hoito-
vaihtoehdot, hoidon jatkuvuuden, hoidon vaikutuk-
set, ladkityksen, oireiden tunnistamisen ja hoitami-
sen (Taulukko 3). Potilaat olisivat tarvinneet ACP-
keskusteluissa tietoa erilaisista vaihtoehtoisista
hoidoista [20]. Seka potilaat ettd omaiset kokivat
epavarmuutta siitd, saavatko he samaa hoitoa ko-
tiutumisen jalkeen kuin sairaalassa ollessaan [24] ja
miten kotiutuminen ylipdataan vaikuttaa hoidon to-
teutumiseen (esim. verensiirrot, iv-laakitys) [25].
Kemoterapiaa saavien potilaiden omaiset kokivat
tarvitsevansa eniten tietoa hoidon hyodyista ja si-
vuvaikutuksista [17]. Tiedot ladkityksestd koettiin
puutteellisiksi [19,21,26]. Perheet kokivat tiedot oi-
reiden tunnistamisesta ja hoitamisesta seka poti-
[17-
19,21]. Omaiset olisivat halunneet saada enemman

laan voinnin arvioinnista riittdmattomiksi

tietoa potilaan terminaalivaiheen oireiden hoitami-
sesta kuoleman ldhestyessa [25].
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Terveydenhuollon palveluihin liittyvéd tietoa olisi
tarvittu lisda yhteystiedoista, kotiin annettavista
palveluista ja kotihoidon roolista (Taulukko 3). Poti-
laat ja omaiset olisivat tarvinneet tietoa siita, kehen
olla yhteydessa kysymysten ja huolien ilmaantuessa
[18,21]. Yhteystietoja olisi tarvittu myds valmistau-
tuessa hatatapauksiin tai erilaisten hoitotarvikkei-
den noutamiseen ja palauttamiseen [25]. Kotiin an-
nettavien palvelujen vaihtoehdoista olisi tarvittu
tietoa [17,19,21]. Esimerkiksi tietoa palveluista ja
niihin paasysta olisi toivottu kirjallisesti [15,18]. Pal-
liatiiviset palvelut koettiin epaselviksi. Osa poti-
laista ajatteli, ettd hoitolaitokseen tullaan kuole-
maan [15]. Kotihoidon rooliin liittyvat odotukset ja
tiedontarpeet olivat erilaisia. Osa odotti kotihoidon
olevan paikalla 24/7 ja osa ajatteli heidan tulevan
kahden viikon valein [26]. Monet omaiset kertoivat
epaselvyyksista hoidon vastuista, esimerkiksi kuka
hoitaa kylvetyksen tai ladkkeenjaon [25].

Kotona selviytymisen tueksi olisi tarvittu lisaa tietoa
erilaisista kdytannon jarjestelyista, kuoleman ldhes-
tymisesta, perheen tukemisesta ja hengellisyydesta
(Taulukko 3). Osa potilaista ja omaisista kuvasi tar-
vinneensa kirjallista tietoa kotiutusprosessin etene-
misesta [18]. Tiedonpuute kotiutusprosessin yhtey-
dessa vaikeuttaa paatdksentekoa ja monet omaiset
ja potilaat kokivat jadvansa paitoksenteon ulko-
puolelle [27]. Tieto lisda varmuutta kotona parjaa-
miseen. Tutkimuksessa, jossa tutkittiin syita sairaa-
laan palaamiseen kotiutumisen jidlkeen, monet
potilaat ilmoittivat syyksi tiedon puutteen [28]. Osa
potilaista ldhti kotiin eri hoitolaitteiden kanssa kuin
mita oli ohjattu sairaalassa, jolloin he jaivat ilman
riittavaa tietoa laitteen kadytosta (esim. syottolaite)
[24]. Monet potilaat ja omaiset kokivat epavar-
muutta kotona selviytymisessd, esimerkiksi poti-
laan kuljetukseen, liikkkumisessa avustamiseen [27]
ja ladkitykseen (esim. ladkkeen annostus ja vaste)
[18] liittyvissa asioissa. Omaiset olisivat tarvinneet
kuolevan omaisen

tietoa valmistautumisesta
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hoitamiseen kotona ja ajankayttéon suhteessa tyo-
elamaan ja potilaan hoitovastuuseen [22]. Omaiset
kuvasivat monesti ajallista sitoutumista, erilaisia
vastuita liittyen heidan rooliinsa ja kotihoidolta saa-
maansa apuun. Erds omainen kuvasi, etta olisi voi-
nut suunnitella tydnsa paremmin, jos olisi tiennyt,
kuinka paljon omaiselta vaaditaan resursseja [25].
Tietoa olisi haluttu enemman myds taloudellisesta
tuesta [15,17]. Lisaksi omaiset olisivat tarvinneet
tietoa kuoleman lahestymisesta; milta kuoleminen
nayttaa [16], mistd tietda, ettd potilas on kuollut,
mitd kuoleman jalkeen tulee tehda [22] ja hauta-
jaisjarjestelyista [25]. Erilaisiin ristiriitoihin per-
heenjasenten valilla olisi myos tarvittu tietoa [16].
Lisaksi odotettiin tietoa omaisten hyvinvoinnin ja
jaksamisen tukemisen keinoista [17,25,26]. Osalla
omaisista olisi ollut hengellisyyteen liittyvaa kysyt-
tavaa, esimerkiksi sairauden merkityksesta [16].

Tiedonkulkuun liittyvat tarpeet koskivat ammatti-
laisten kayttamaa kielta ja yksilollisia tiedontarpeita
(Taulukko 3). Ammattikielen kadyttaminen loi etai-
syytta potilaan ja henkilokunnan vilille, joka taas ai-
heutti hdmmennysta ja epaselvyyksia [20]. Omaiset
kokivat,
koska he tunsivat olevansa ”pyoralla paastaan” sai-

etteivat pystyneet kysymaan kaikkea,

raalassa tapaamiensa ammattilaisten jalkeen. Osa
omaisista taas ajatteli, ettd heita pidetdan tietamat-
tomina eivatka tasta syysta uskalla esittaa lisakysy-
myksia [16]. Osa potilaista ja heiddan omaisistaan
koki tarkedksi, ettd omainen saa saman tiedon kuin
potilas, jotta molemmilla olisi yhteneva ymmarrys
tilanteesta. Tama auttaa puhumaan tulevasta tilan-
teesta avoimemmin. Osa taas koki potilaiden ja
omaisten tiedontarpeiden olevan erilaisia. Monet
omaiset ja potilaat keskustelivat asioista myds yksin
ammattilaisten kanssa niista asioista, joista oli vai-
kea puhua toisen lasna ollessa, kuten kuoleman |-
hestymisesta [22]. Omaiset kertoivat potilaan saa-
van tietopaketin diagnoosin yhteydessa ja myos
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heidan olisi tarpeellista saada vastaava heille suun-
nattu tietopaketti [17].

Pohdinta

Taman tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata pal-
liatiivisessa hoidossa olevien potilaiden ja heidan
omaistensa tiedonsaantia ja -tarpeita sairaalasta
kotiutumisen yhteydessa ja sen jalkeen. Tiedon-
saannissa ja -tarpeissa oli vaihtelevuutta. Tiedon-
tarpeet liittyivat sairauden ennusteeseen, oireisiin
ja hoitoon, terveydenhuollon palveluihin, kotona
selviytymiseen ja tiedonkulkuun. Potilailla ja omai-
silla oli osin erilaisia tiedontarpeita.

Taman tutkimuksen mukaan potilaiden ja omaisten
saama tieto sairauden ennusteesta oli paikoitellen
puutteellista [15,20,21,23]. Epdselvyys tai puutteel-
lisuus saadussa tiedossa saattaa liittya tiedonannon
ajankohtaan tai usean eri ammattilaisen tapaami-
seen. Parantumattoman sairauden ennusteesta pu-
huminen on herkka ja vaikea aihe, jolloin tervey-
denhuollon ammattilainen saattaa yrittda kiertaa
tai kaunistella totuutta. Omaiset ja potilaat toivovat
enemman suoraan puhumista [20,21]. Keskuste-
lussa tulisi huomioida potilaan ja omaisen yksilolli-
syys koskien aiempaa tietoa, halukkuutta saada li-
saa tietoa ja tiedon annon ajankohtaa.

Taman tutkimuksen mukaan omaiset tarvitsevat li-
saad tietoa potilaan tilan arvioinnista ja voinnin seu-
rannasta [17-19,21]. Hoitajan rooliin siirtyminen ai-
heuttaa omaisille kuormitusta, jolloin tieto potilaan
oireista ja niiden hoitamisesta on olennaista laa-
dukkaan hoidon varmistamiseksi. Seka potilaat etta
omaiset olisivat tdman tutkimuksen mukaan tarvin-
neet lisda tietoa kotona selviytymisen tueksi kotiu-
tuessaan sairaalasta [18,24,27]. Omaisten kaytan-
nollisissa  tarpeissa  korostuivat  ajankdyton
suunnittelu, tdiden jarjestely, taloudelliset tuet ja
vastuu sekd hoidon jakaminen muiden hoitavien ta-
[22,25]. Hoitavaksi omaiseksi

hojen kanssa
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siirtyminen saattaa tapahtua hyvin nopeasti ja tal-
I6in olisi erityisen tarpeellista keskustella myos
omaisen kanssa yksilollisesti hoidon toteutuksesta.
Kotiutustilanteeseen voi pyytaa jo kotihoidon hen-
kilokuntaa mukaan hoidon suunnittelua varten.
Omaiset olisivat halunneet tietoa itse kuolemisesta
ja miten toimia tdssd hetkessd ja sen jalkeen
[16,22,25]. Tiedonkulkua voi parantaa hyodynta-
malla kirjallista tai sahkoista materiaalia, johon voi
rauhassa perehtya kotona.

Taman tutkimuksen mukaan terveydenhuollon yh-
teystietoja tarvittiin kotiutumisen jalkeisten kysy-
mysten ja huolien vuoksi [15,18,21]. Potilaat ja
omaiset olisivat tarvinneet tietoa erilaisista tervey-
denhuollon palveluista ja miten paasta naiden pal-
velujen piiriin [15,18,19,21,25]. Terveydenhuollon
palvelukentdn selvittdminen on raskasta ja aikaa
vievaa, joten tiedon tulisi olla saatavilla jo kotiutu-
misen hetkellda. Tiedontarpeiden esiintuominen
saattaa myos jaada potilaiden vastuulle, mika ai-
heuttaa turhautumista [29]. Kotiutumisen jalkeen
kotihoito tulee usein vastaamaan potilaan hoi-
dosta. Tassa tutkimuksessa potilaat ja omaiset ko-
kivat epaselvyyttd kotihoidon kaynneistd ja vas-
tuista [25,26]. Hoidon jatkuvuuden kannalta olisikin
hyva suunnitella kotiin palaamista yhdessa palliatii-
visen yksikon, kotiin annettavan palvelun ja per-
heen kanssa, jolloin hoitosuunnitelmaan voisi tar-
kasti kirjata erilaiset ajankohdat ja toimenpiteet.

Taman tutkimuksen mukaan osa potilaista ja omai-
sista koki yhtenevan tiedonsaannin olevan tarkeaa
ja osa potilaista taas koki, ettei halunnut tietda kaik-
kea sairaudestaan [17,22]. Potilaan ja omaisen roo-
lit ovat erilaisia ja ndma maarittavat osittain tiedon
tarvetta. Tassa tutkimuksessa potilaat tarvitsivat
useammin tietoa sairaudesta, hoidosta ja tervey-
denhuollon yhteystiedoista [18,20,21], kun taas
omaisten tiedontarpeessa korostuivat lisdksi kotiin
saatavat palvelut, voinnin seuranta ja kdytannon
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jarjestelyt ajankdyton tiimoilta sekd kuoleman jal-
keinen hetki [16,22,25,26]. Omaisten tiedonsaanti
saattaa jadda heikommaksi kuin potilaiden heidan
tavatessaan ammattilaisia harvemmin, jolloin
omaisten riittava tiedonsaanti tulisi erillisesti var-
mistaa. Tietoa tulisi myds saada varhaisessa vai-
heessa, silla tiedon omaksuminen vie aikaa. Varhai-
sen tiedon saanti auttaa myos tekemaan paatoksia
kotiutumisen suhteen. Oppiminen on prosessi ja ta-
han perustuen ohjausta ja keskustelua olisi hyva
olla useampana kertana ja hyodyntaen erilaisia tie-
donsiirron menetelmia. Perheelle voi tarjota mah-
dollisuutta erillisille keskusteluille (potilas/omai-
nen), jolloin ei tarvitse miettid mahdollisia esteita

kysymysten esittamiselle.

Taman tutkimuksen mukaan tietoa toivottiin annet-
tavan valttaen ladketieteellisia termeja [20]. Ladke-
tieteellisen kielen kayttd aiheuttaa potilaissa
huolta, koska ymmarrys sairaudesta ja hoidosta
saattaa jaada puutteelliseksi. Yhteinen kieli tervey-
denhuollon ammattilaisten ja perheen valilla nivoo
heitd yhteen ja auttaa luottamuksen syntymisessa.
Luottamus taas auttaa potilaita ja omaisia uskaltau-
tumaan kysymaan epaselviksi jadneistd asioista.

Suurin osa tutkimuksista kasitteli potilaiden ja hei-
dian omaistensa tiedontarpeita. Tiedonsaannin ja
tiedontarpeiden sisallot olivat samankaltaisia. Tu-
lokset eivat kuitenkaan ole keskendan vertailukel-
poisia, silld tiedonsaantia kasiteltiin artikkeleissa
huomattavasti vahemman kuin tiedontarpeita. Tie-
donsaantia koskevien tutkimusten vahaisyys saat-
taa selittya tutkittavien kohderyhmalla. Toteutu-
nutta  tiedonkulkua tai  -siirtoa  tutkitaan
mahdollisesti enemman terveydenhuollon ammat-
tilaisten nakodkulmasta kasin. Tassa tutkimuksessa
ei haettu tutkimuksia ammattilaisten nakokul-
masta, joten varmuutta asiasta ei saada. Voidaan
myos paatelld, etta potilaiden ja heidan omaistensa

tiedonsaannista ei ole tehty riittdvasti tutkimusta.
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Tutkimuksen toteuttamisen ajankohta suhteessa
kotiutumiseen vaihteli, joten tulosten perusteella ei
voida suoraan paatella tiedonsaannin koskettaneen
pelkdastaan kotiuttamishetkelld saatua tietoa. Tu-
lokset antavat kuitenkin suuntaa siita, millaista tie-
toa palliatiivisessa hoidossa olevat potilaat ja omai-
set tarvitsevat kotiutuksen hetkella tai sen jalkeen.
Tutkimuksista suurin osa on tehty USA:ssa, mika
kertoo aiheen vdhdisesta tutkimuksesta Euroo-
passa. Tutkimuspaikka voi heikentda tulosten sovel-
lettavuutta Pohjoismaissa. Tutkimuksissa ei my06s-
kaan kasitelty digitaalisessa muodossa olevaa
tietoa, vaikka sita olisi laajasti saatavilla ja hyodyn-
nettavissa.

Johtopaatokset

Palliatiivisessa hoidossa olevien potilaiden ja hei-
dan omaistensa kokemat tarpeet tiedonsaannista
kotiutustilanteessa ja sen jalkeen kohdistuivat
etenkin sairauden ennusteeseen, oireisiin ja hoi-
toon, terveydenhuollon palveluihin, tietoon kotona
selviytymisen tueksi ja tiedonkulkuun. Potilailla ja
omaisilla oli osin erilaisia tiedontarpeita ja toiveita
siita, millda menetelmilla tietoa tulisi saada.

Potilaat ja omaiset kokevat tarvitsevansa ammatti-
laisilta lisaa tietoa kotiutumisen hetkella ja sen jal-
keen. Tietoa tulisi antaa yksilollisesti, useaan ottee-
seen ja suoraan puhumalla kayttden termeja, joita
potilaat ja omaiset ymmartavat. Hoidon jatkuvuus
tulisi turvata tekemalld yhteistyota kotiin annetta-
vien palveluiden kanssa. Omaisten ja potilaiden
erilliset tiedontarpeet tulisi tunnistaa ja huomioida.
My6s omaisten prosessia potilaan hoitajaksi tulisi
tukea vahvemmin. Kasvotusten annettavan tiedon
lisdksi tulisi hydodyntad myds muita menetelmia, ku-
ten kirjallista materiaalia ja digitaalisia palveluja.

Tiedontarpeiden selvittamisen jalkeen tulisi tutkia
myds laajemmin tiedonsaantia potilaiden ja omais-
ten nakokulmasta kasin. Lisdksi tulisi tarkastella
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tiedonsiirtoon liittyvia menetelmia ja kehittda naita
vastaamaan potilaiden ja omaisten yksil6llisiin tie-
dontarpeisiin.
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