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Saattohoitopotilaita ja heidan perheitaan pidetdén erityisen herkkéna tutkimuksen kohteena, joten
heihin kohdistuvat tutkimukset edellyttavét erityisen huolellista suunnittelua seka eettist4 pohdintaa
tutkimuksen tarpeesta ja toteutuksesta. Tutkimukseen osallistumisen vaikutukset osallistujille voivat
olla ahdistavia tunteita esiin nostattavia, mutta myos antoisia hetkia. Tutkimukseen osallistuneet
saattohoitopotilaat eivat yleensa itse ehdi hyotya tutkimuksen tuloksista. Tutkimusten avulla
voidaan kuitenkin kehittaa saattohoitoa yleisemmin.

Tamén tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata saattohoitopotilaisiin ja heidan perheisiinsa
kohdistuviin tutkimuksiin liittyvié eettisia kysymyksid. Aineistona olivat aiemmat
alkuperdistutkimukset, jotka valittiin Medic, Medline (ovid), Cinahl seka PsycInfo tietokannoista
vuosilta 2008-2014. Tutkimukselle asetettujen sisaanottokriteerien seka laadunarvioinnin
perusteella kirjallisuuskatsaukseen valikoitui 24 artikkelia. Artikkelien tutkimustehtdvan mukainen
sisalto analysoitiin induktiivisella sisallénanalyysilla.

Tutkimustuloksiksi saatiin viisi keskeista eettistd nakokohtaa, joihin tutkimusta suunnitellessa ja
toteuttaessa pitéé erityisesti kiinnittdd huomiota. Keskeiset eettiset ndkdkohdat olivat
saattohoitopotilaiden ja heiddn perheidensa mahdollisuudet osallistua tutkimukseen, monipuolinen
yhteisty6 osallistujien rekrytoinnissa, saattohoitopotilaiden ja heidén perheidensa hyvinvoinnin
kunnioittaminen tiedonkeruun toteutuksessa, kuoleman laheisyyden tuomat riskit tutkimuksen
toteutukseen sekd kuolemasta puhumisen avoimuus.

Tulosten perusteella voidaan todeta, ettd saattohoitopotilaiden ja heidén perheidensa tutkimuksessa
osallistumisen kriteerit tulisi olla tarkkaan maariteltyjé ja perusteltuja. Tutkimusten tiedonkeruun
toteuttaminen tulisi tapahtua yksil6llisesti osallistujien ehdoilla. Kuoleman laheisyys tuo haasteita
osallistujien rekrytointiin sek& osallistujien kokemuksiin osallistumisestaan.
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Hospice care patient and their family’s research require particularly careful planning and ethical
reflection of the need to research and implementation. The effects of participation in the research
can be distressing or, on the rewarding moments to the participants. Those who have participated in
the research do not usually have time to actually benefit from the results of the research, but
researches could be developed hospice care at all.

Purpose of this study is to describe ethical issues concerning the hospice care patient and their
families in the research. The material was the earlier researches that selected from Medic, Medline
(Ovid), Cinahl and PsyclInfo databases from the years 2008-2014. Placed for the study intake
criteria the quality evaluation on the basis of from of 24 research articles were selected. Articles
carried out quality evaluation. Articles were analyzed by inductive content analysis.

Research results were five major ethical aspects in which research planning and implementation
must be especially taken into account. Research results were five major ethical aspects in which
research planning and implementation must be especially taken into account. Majos ethical aspects
were hospice care patient and their families reasons for participation, diverce cooperation in the
process of recruitment of participants, respect of hospice care patient and their families welfare
during data collection, the risks of the death closeness about by the implementation of the research
as well as openness to talk about death.

Based on the results it can be concluded that the hospice care patient and their families in research
the participation of starting points should be well defined and justified. Data collection’
implementation should be done individually participants' terms. Closeness of death brings
challenges in recruiting participants, as well as the participant’s experiences about participating.

Keywords: hospice care, ethics, literature review, family
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1 JOHDANTO

Vuonna 2013 Suomessa kuoli 51 470 ihmista (Tilastokeskus 2014). Suurin osa ihmisista kuolee
hoitolaitoksissa ja kuolemaa edeltdd yh& useammin pitk& sairastumisen ja hoidossa olemisen vaihe
(Eho ym. 2003). Saattohoitoa saa vuosittain noin 15000 potilasta (Pihlainen 2010).

Sosiaali- ja terveysministerio on madritellyt hyvén saattohoidon suositukset. Suosituksissa
keskeisen& on potilaan itsemaaraédmisoikeuden ja ihmisarvon kunnioittaminen. Saattohoidon
lahtokohtana on ihminen, jolla on kuolemaan johtava sairaus. Sosiaali- ja terveysministerion
mukaan hyva saattohoito on potilaan, omaisten ja moniammatillisen hoitotiimin yhdessé
suunnittelemaa ja toteuttamaa hoitoa. Téarkeéa on potilaiden ja heiddn omaistensa toiveisiin ja

tarpeisiin vastaaminen. (Pihlainen 2010)

Saattohoitoa koskeva Kéypé hoito — suositus Kuolevan potilaan oireiden hoito (2012) tuo esille
potilaan psykologiset, maailmankatsomukselliset, hengelliset ja sosiaaliset ongelmat fyysisten
oireiden ohella. Suosituksen mukaan elamén loppuvaiheen hoidossa niihin huomion kiinnittdminen
on tarke&é oireita lievittdvan ladkehoidon ohella. Kuolevan potilaan hoidossa on tarkeda pohtia

mika on potilaan parhaaksi ja oman tahdon ja ajatusten mukaista. (Hanninen 2013).

Saattohoitopotilaita pidetaan eettisesti erityisen herkkané potilasryhmand. Palliatiiviseen hoitoon ja
saattohoitoon liittyva tutkimus on tarkeaa, jotta voidaan parantaa hoidon laatua, eldmanlaatua ja
ymmarrysté yksilollisyydesta elamén loppuvaiheessa (Pollock 2012, Wohleber ym. 2012).
Saattohoitopotilaisiin kohdistuva tutkimus edellyttaa erityisen huolellista suunnittelua seké eettisten

nékodkulmien pohdintaa.

Tamaén kirjallisuuskatsauksen tarkoituksena on kuvata saattohoitopotilaiden ja heidan perheidensa
tutkimukseen liittyvia eettisid kysymyksia. Tavoitteena on ymmartaa, millaisiin eettisiin asioihin

pitéé kiinnittdd huomioita saattohoitopotilaita ja heidén perheitaén tutkittaessa.



2 TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT

2.1 Saattohoidossa oleva potilas

Saattohoito on hoitoa ja tukea eldamén loppuvaiheissa, ennen kuolemaa ja sen jélkeen. Potilaalla on
eteneva sairaus, johon ei ole parantavaa hoitoa tai han on Kieltaytynyt siitd. Saattohoitopotilaalla
jaljella olevan elinajan arvioidaan olevan lyhyt. Saattohoitoa voidaan antaa niin potilaan kotona
kuin erilaisissa hoitolaitoksissa. (Pihlainen 2010) Zieske ja Abbott (2011) mukaan puolet
saattohoitopotilaista ehtivét olla saattohoidossa eldmansé kolme viimeista viikkoa.

Saattohoito on hoitoa ja tukea potilaan sairauden viime vaiheessa ja kuolinprosessin aikana. Se on
mya0s potilaan l&heisten tukemista. Saattohoitoa saa potilas, jolla on eteneva ja parantumaton
sairaus, johon ei ole tarjolla parantavaa hoitoa tai potilas on siita kieltdytynyt. Saattohoitopotilaan
jaljelld olevan elini&n odotteen arvioidaan olevan lyhyt. Saattohoidon tavoitteena on potilaan
karsimysten lievittdaminen. Tarked4 on mahdollisimman hyva perushoito ja oireiden hoito, potilaan
toiveiden huomiointi, kuolemaan valmistaminen ja laheisten huomiointi ja tukeminen riippumatta
potilaan diagnoosista. Aina ei kuitenkaan voida poistaa kaikkea karsimystd, mutta potilaalle ja
omaisille on tarkedd ymmart&d& mihin voidaan hoidolla vaikuttaa. Hyvin toteutuessaan saattohoito
on moniammatillisesti toteutettua potilaan kokonaishoitoa. ( Heikkinen ym. 2004) Myds Leino
(2008) korostaa moniammatillisuuden merkitysté ja hoitotiimin eri ammattilaisten hyddyntamisté

potilaan parhaaksi.

Saattohoitoon siirtyminen heréttaa potilaissa monenlaisia tuntemuksia siitd, mita potilas nyt on ja
millainen on hanen paikkansa maailmassa. Saattohoitopotilaat ovat usein varsin vahaan tyytyvéisia
ja kunnioittavat hoitohenkilokuntaa ja heiddan ndkemyksidan. Saattohoitoon vaikuttaa paljon se,
miten ja millaiseksi potilas on tilanteensa kasitellyt ja ajatellut. Vaikka saattohoidossa on tarkeda
potilaan laheisten ndkemykset ja tuntemukset, saattohoito ja kuoleminen on lopulta kuitenkin
potilaalle tapahtuva, ainutkertainen kokemus. Saattohoidossa olemisen mééranpéaé on kuoleminen ja
saattohoidossa oleminen on odottamista. Matkan varrella siihen kuuluu esimerkiksi luopumista ja
luovuttamista, ahdistusta seka eheytymista. Saattohoitoaika voi olla monelle myos hyvaa aikaa
vailla arjen huolia. (Sand 2003). Kuolevat potilaat tyytyvét ottamaan vastaan sen hoidon, mita

esimerkiksi hoitajien kiireen vuoksi saavat (Lipponen 2006).

Potilaat eivat aina halua saattohoitoon siirtyd, vaikka terveydentilansa puolesta se olisi mahdollista.
Saattohoidossa keskitytddn eldman méaran sijaan eldman laatuun. Yhtend saattohoidosta

Kieltdytymisen syyné saattaa olla nimenomaan halu pidentaa eldmaéansa. Muina syina saattohoidosta



kieltdytymiselle voivat olla potilaan tai hdnen perheensé kasitykset saattohoidosta, saattohoidon
sisallén vaihtelevuus eri hoitopaikoissa seké pelko aiemman hoitonsa tai hoitosuhteensa
jatkuvuuden menetyksesté. Potilas tai hdnen perheensa eivat kenties ole valmiita saattohoidon
aloitukseen. Tarkedna kuvataankin saattohoidon tarkempaa méaérittelyd ja yhtenéistdmisté ja sen
selventamista potilaille ja heidan perheilleen. (Vig ym. 2010) Myos Zieske ja Abbott (2011)
kuvaavat saattohoidon tarkoituksen ymmartamisen olevan vaikeaa seké ladkéreille, potilaille etta

heidan perheilleen.

Saattohoitopotilaita saatetaan hoitaa myds muualla kuin saattohoitoon perehtyneessa hoitopaikassa.
Saattohoitopotilaiden hoitoa esimerkiksi péivystyksessa tai ensiavussa on kuvattu haastavaksi,
koska laéketieteellisten hoidon tavoitteiden lisdksi pitdd huomioida eettisyys sopivien
hoitomuotojen valinnassa. Vaikka saattohoidon tavoite on elaméanlaadun parantaminen, erilaisilla
hoitotoimenpiteilld voidaan kuitenkin véhent&a potilaiden karsimyksia se ne voivat olla osa
saattohoitoa. Jos potilas kykenee itse paatoksen tekoon, hén on itse paras henkil6 arvioimaan
hoitonsa mahdollisia haittoja ja hyotyja. Eettisyytta kuvataan potilaan tahdon kunnioittamisena
vaikka se olisikin vastoin ladkareiden keskeista padmaaréaa elaman sailyttdmisesta. (Zieske ja
Abbott 2011)

Saattohoitotermin rinnalla puhutaan usein palliatiivisesta hoidosta. Palliatiivisen hoidon termia
kaytetddn useissa maissa synonyymina saattohoidolle. Esimerkiksi Yhdysvalloissa saattohoito
ymmérretadn osana palliatiivista hoitoa ja sen on mahdollista potilaille, joiden arvioitu elinika on
kuusi kuukautta tai vahemman (Vig ym. 2010). WHO (2002) maarittelee palliatiivisen hoidon
elaménlaadun parantamisena potilailla ja heidan perheilldan, kun potilaalla on henkeéd uhkaava
sairaus. Tarkoituksena on ehkaista ja lievittaa kipua seka muita fyysisid, henkisia ja psykososiaalisia
ongelmia. Kuolemiseen suhtaudutaan luonnollisina prosessina eika sitd nopeuteta tai hidasteta.
Palliatiivista hoitoa on potilaan tukeminen mahdollisimman aktiiviseen elaméén seké tukea perhetta

selviytymaan laheisen sairauden aikana.

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992/, 28) méarittelee potilaaksi henkilon, joka kayttaa
sosiaali- tai terveydenhuollon palveluita tai on muuten niiden kohteena. Tassé
kirjallisuuskatsauksessa saattohoidolla tarkoitetaan hoitoa tilanteessa, jossa potilaalla on
parantumaton sairaus ja hanen odotettavissa elinik& on lyhyt. Potilaalla tarkoitetaan saattohoidossa

olevaa aikuista henkil6a.



2.2 Saattohoitopotilaan perhe

Perheen osallistaminen l&heistensd hoitoon koetaan térkednd. Hoitoon osallistuvan henkilokunnan
oli tarked rohkaista potilaita ja perheitd sanomaan asiansa. (Smith 2013) Suuri osa
saattohoitopotilaista menettédé kykynsa tehda paatoksia elamansa loppuvaiheessa. Siksi perheiden
osallistaminen saattohoidossa olevan laheisensa hoitoon liittyvaan paatoksen tekoon koetaan
merkityksellisena. Perheiden osallistuessa hoitopéaatoksiin hoidon laadun koetaan olevaan
parempaa kuin saattohoitopotilailla, joiden perheenjésenet eivét ole mukana paatoksenteossa.
(Sudore ym. 2014) Oliver ym. (2014) mukaan saattohoitokodeissa omaisilla pitdisi ottaa paremmin

tarjota mahdollisuutta osallistua l&heisensa hoidon suunnitteluun ja hoitoon.

Saattohoito on perhekeskeisté ja huomioi ihmisen yksil6lliset tarpeet. Perhe tulisi huomioida
voimavarana. (Sand 2003) Potilaan yksil6llisen hoidon lisdksi myds omaiset pitad kohdata yksildina
(Andershed 2006, Anttonen ym. 2009) Saattohoitopotilaat nostivat esille perheeseen liittyen
perheyhteyden arvostamisen, perheenjésenten valmiudet ottaa apua vastaan seka kotiutumisen

mahdollisuuden (Lipponen 2006).

Elaman loppuvaiheessa olevan henkildn Idheisend oleminen kuvataan monimutkaisena. Omaisilla
on monia erilaisia ja monimutkaisiakin tarpeita. Oman surun ja muiden tunteiden liséksi pitaa
késitell& kuolevan surua seké hoitaa monia kdaytannon asioita. Omaisilla on selked tarve saada
potilas tuntemaan olonsa mahdollisimman hyvéksi. Myos omaisen lasndolon merkitys koettiin
tarkeand. Perheiden kokema luottamus laheisensa hoitoon osallistuviin ammattilaisiin oli tarke&
voimavara perheille. Omaisten tyytyvaisyyteen laheisensa hoitoon vaikuttivat hyvéa potilaan hoito,
kommunikointi, tiedonsaanti sekd ammattilaisten asenne. (Andershed 2006) Perheenjasenille on
tarkeaa saattohoidossa olevan laheisensa kuoleminen kivuttomasti ja ilman eldmaé pidentévia
toimenpiteita. Perheet kokevat usein tiedonsaannin sek& hoitohenkilokunnan kanssa kaytavat

keskustelut liian vahaisind. (Bussmann ym. 2015)

Saattohoidon sopivan aloitusajankohdan méérittdminen kuvataan toisinaan hankalana, mydskaan
potilas ja hdnen perheensa eivat siihen aina ole valmiit (Vig ym. 2010). Perheenjésenet, joiden
Iaheinen oli ehtinyt olla saattohoidossa alle neljé viikkoa ennen kuolemaansa, kokivat saattohoidon
aloituksen liian myo6héisend. He kokivat myos saattohoidon laadun huonompana kuin pitempaan
saattohoidossa olleiden potilaiden perheenjéasenet. (Yamagishi ym. 2015) Perheet tarvitsevat tukea
valmistautuessaan laheisensd kuolemaan saattohoidossa. Erityisesti perheet kokevat tarvetta saada

tietoa siitd, mitéd potilaalle seuraavaksi tapahtuu ja kauanko elinaikaa viel& voi olla. (Kehl 2015)



Tarkeé&& on mahdollistaa potilaille ja perheille yhdessaolo ja yksityisyys sekd mahdollistaa omaisten
hoitoon osallistuminen heidan haluamallaan tavalla. Myds omaisten riittdva tiedonsaanti on koettu
keskeiseksi. (Anttonen ym. 2009) l1&akk&iden saattohoitopotilaiden ja heidén perheidensé
tutkimuksissa perheille heidén tarvitsevansa yksityisyyden saaminen, fyysisen ja emotionaalisen
Iaheisyyden mahdollisuus sek& oma koti paransivat elaman loppuvaiheen kokemuksia (Smith ym.
2011) Omaisten mukana olossa laheistensa hoitoon liittyy myos eettisia ongelmia erilaisiin
rooleihin ja vaikeuksiin, jolloin voi seurata perhekonflikteja seké perhesuhteiden vaarinkayttoa
(Andershed 2006)

2.3 Eettisyys saattohoitoon liittyvéssa tutkimuksessa

Eettiseen pohdintaan kuuluvia asioita ovat késitykset oikeasta ja vaarastd, hyvasta ja pahasta seka
kielletystd ja sallitusta. VVaikka etiikka on teoreettista, siihen liittyvalla tutkimuksella ei voida 16yda
ehdottomia totuuksia. (Pietarinen ja Launis 2002). Tutkimuksen tekoa ohjaavat lait sek&
ohjeistukset. Ihmistieteellisid tutkimuksia varten Tutkimuseettinen neuvottelukunta (TENK) on
laatinut ohjeita erilaisiin tutkimuksiin. Myds Helsingin julistus ohjaa erityisesti ladketieteellisen
tutkimuksen etiikkaa, mutta soveltuu myds hoitotieteellisen tutkimuksen eettiseksi ohjeistukseksi
(Kankkunen ja Vehvildainen-Julkunen 2009, Suomen ladkariliitto 2013). Tutkimuksen
suunnittelussa ja toteutuksessa on paljon toteutustapoja, joiden eettinen pohtiminen kuuluu
tutkimuksen tekemiseen. Tassé kirjallisuuskatsauksessa tuodaan esille saattohoitopotilaiden ja

heidan perheidensa tutkimukseen liittyvia eettisesti pohdittavia asioita.

Eettisyyden kannalta keskeista on osallistujien vapaaehtoisuus seka osallistumisen perustuminen
tietoisen suostumuksen antamiseen. Osallistujan pitéa itse pystya tekeméén paatoksia. Joissain
tapauksissa paatoksen voi tehdad myds mahdollisen osallistujan virallinen edunvalvoja tai
ldahiomainen. (Pollock 2012) Palliatiiviseen hoidon tutkimuksissa keskeisié eettisié alueita ovat
tutkimukseen osallistuminen, tietoinen suostumus seka eettisen toimikunnan luvan anominen
(Gysels ym. 2013).

Palliatiivisen hoidon tutkimuksissa, joissa potilaiden odotettavissa elinikd on ollut yhdesta kuuteen
kuukauteen, osallistujien rekrytointiin vaikuttaa seka eettisyyteen ettd kdytdnnon toteutukseen
liittyvét esteet. Tutkimuksen rekrytointiin liittyvina esteiné on ollut vaikeudet 16ytaa sopivia
potilaita, potilaan sairauden vaikutus, ladkarin tai muun hoitavan henkilékunnan suojelevuus
potilasta kohtaan, vaatimukset monimutkaisesta toteutuksesta seké véahaiset resurssit tutkimuksen
toteutukseen. Joustavuutta kuvattiin keinona saada potilaat osallistumaan tutkimuksiin.

Haastattelututkimukseen osallistuville potilailla tarkeaa oli saada itse saadell tutkimuksen



haastattelujen kestoa seka valita itse kdytetty haastattelupaikka. Osallistujista yli puolet halusi
osallistua tutkimukseen omassa kodissaan, koska kokivat siell& olonsa mukavimmaksi. (Hanson
ym. 2014)

Eettisen sddntelyn kuvataan olevan yha monimutkaisempaa ja tiukempaa. Tamén ei ole kuitenkaan
ole selkeésti parantaneen laadullisten tutkimusten laatua tai vahentavan osallistujien kokemia
subjektiivisia haittoja. (Pollock 2012) Eettisill& toimikuntien roolia kuvataan portinvartijana.
Eettisten toimikuntien edellyttdmid laajoja ja monimuotoisia tutkimustiedotteita seka tietoisen
suostumuksen kaavakkeita on kuvattu myos osallistujille monimutkaisina. 1ka ja sairaudet
heikensivét kykya ymmartaa niita ja siten vaikeuttivat myos tutkimukseen osallistumista.
(Pleschberger ym. 2011) Tutkijoilla ei ole valtaa ylitt4a eettisen toimikunnan luvassa ilmoitettuja
toimintatapoja. Tarkeda on osallistujille aiheutuvien haittojen valttdminen tai minimoiminen.
Toisaalta laadullisessa tutkimuksessa tarkoitus ja toteuttaminen eivét ole aina niin selkedé vaan se
voi muuntua kesken tutkimuksen. Talloin voi olla vaikeaa méérittdd onko tutkimus sitd, mihin
esimerkiksi osallistuja on tietoisen suostumuksensa antanut. Osallistujien kuvataan olevan

jatkuvassa prosessissa mukana. (Pollock 2012)

Osallistujalle annettavan tiedotteen selkeyteen tulisi kKiinnittdd enemméan huomiota. Suomessa
hoitotieteellisten tutkimusten eettisissa ennakkoarvioinneissa eniten lisaselvityksia tarvittiin
nimenomaan tutkittavien rekrytointiin, kuten tiedotteen ja suostumuslomakkeen laatimiseen,

liittyvissa asioissa. (Halkoaho ym. 2014)

Gysels ym. (2013) on laatinut suosituksia elaman loppuvaiheeseen koskeviin tutkimuksiin.
Keskeisiné suosituksina esille nousevat yhteisty0 ja avoimuus tutkijoiden ja eettisten toimikuntien
valillg, jotta tutkimukset voitaisiin toteuttaa joustavammin. He my0s suosittavat yhtenaista
ké&ytantod arvioida mahdollisten osallistujien kyky paattaa osallistumisestaan. Myos Halkoaho ym.
(2014) mukaan eettisen toimikunnan tulisi ohjata tutkijoita jo ennen tutkimuksen aloittamista. He

suosittavat myds monialaista yhteistyotd tutkimusten suunnittelussa.



2.4 Saattohoitopotilaat ja heidén perheensd tutkimukseen osallistujina

Herkkien osallistujaryhmien osallistumista tutkimuksiin tarvitaan heiddn ymmartamiseksi seka
heidan elamanlaadun ja palveluidensa parantamiseksi (Pollock 2012, Gysels ym. 2013). Jos
tallainen tutkimus kiellettaisiin, heilla ei olisi mahdollisuutta saada aantéaén kuuluviin (Pollock
2012).

Saattohoitopotilaiden saaminen tutkimukseen voi olla vaikeaa, koska heidén ajatellaan olevan
herkkié ja kérsivia sekd heidan odotettavissa olevan elinaikansa lyhyt (Fairhall ym. 2012). Fairhall
ym. tutkimuksen mukaan saattohoitopotilaat kokivat tutkimukseen osallistuessaan kuitenkin
voivansa hyodyttad muita vastaavassa tilanteessa olevia, vaikka tutkimuksen tuloksista ei heille

itselleen ehdi hyo6tya olla (Fairhall ym. 2012).

Perusteita tutkimuksiin osallistumiseen olivat esimerkiksi henkilokohtainen hyoty, epéitsekkyys,
kokeilunhaluun liittyvat tekijat, tahto sdilyttaa itsemaaraamisoikeus sek& muiden mielipiteiden
vaikutus (White ja Hardy 2010, Fairhall ym. 2012). Saattohoitopotilaat ovat maininneet perusteina
tutkimukseen osallistumiselle my6s muiden hyédyttdmisen ja auttamisen (toiset potilaat, ladkarit,
hoitajat), mahdollinen avun omaan vointiin, oireiden paranemisen, tieteen edistamisen, elaman
sisallon ja tarkoituksen saamisen sekd mahdollisuuden olla sosiaalinen (Williams ym. 2006).
Mahdollisiksi esteiksi tutkimukseen osallistumiselle saattohoitopotilaat kokivat esimerkiksi
tuntemuksen olla liian sairas, kivulias tai uupunut (Williams ym. 2006, White ja Hardy 2010, Black
ym. 2011) tai heilld ei ollut kiinnostusta osallistumiseen (Black ym. 2011).

Jokaiselle tulee olla vapaa oikeus paattaé tutkimukseen osallistumisestaan edellyttden, ettd on
kykenevé tekemaan paatoksia. Saattohoitopotilaat eivat siind mielessé ole erityisryhma (Addington-
Hall 2002). Odotettavissa oleva elinaika seka potilaan fyysinen ja kognitiivinen tilanne tulee
huomioida potilaita tutkimukseen valittaessa. Terveydenhuollon ammattilaisten kanssa tehtavé
yhteisty6 on tirkeé&é potentiaalisia tutkimukseen osallistujia suunniteltaessa. (Schroepfer 2007,
Hong ja Ow 2012, Wohleber ym. 2012, Ando ym. 2015) Monet saattohoitopotilaat ovat
kiinnostuneita osallistumaan tutkimuksiin ja pystyvat selkeésti ilmaisemaan kokemansa hyddyt seka

esteet osallistumiseensa (Williams ym. 2006).

Lipponen (2006) kuvaa saattohoitopotilaiden tutkimustilanteiden olleen tiiviita ja tunnelmien
vaihdelleen. Han kuvaa kuolevien potilaiden olevan syvéllisesti pohtivia ja puhuvansa myos
kielteisistd kokemuksistaan. Osa osallistujista on halunnut tutkimuksen tiedonkeruun aikana olevan

paikalla heille l1aheisen henkildn (Pleschberger ym. 2011).



Cagle ym. (2015a) tutkimuksessa on haastateltu saattohoidossa olevien potilaiden omaishoitajina
toimivia perheenjasenia. Tutkimuksessa on kuvattu vaikuttamaan perheiden tutkimukseen
osallistumisen aiheuttamaa taakkaa kerddmalla potilaiden perustiedot potilastiedostoista.
Kaksivaiheisessa haastattelussa tutkimuksen ensimmaéinen haastattelu tehtiin kahden viikon kuluttua
suostumuksen antamisesta ja toinen haastattelu kolmen kuukauden kuluttua, mikali potilas oli vield

hengissa.

Saattohoitopotilaita ja heidan perheitddn koskevia tutkimuksia on tehty varsin vahan. Esimerkiksi
Brereton ym. (2011) kirjallisuuskatsauksen mukaan idkkaiden ihmisten eldmén loppuvaiheeseen
liittyvéat tutkimukset ovat suurelta osin retrospektiivisia ja niihin kerétty tieto on saatu omaisilta tai
henkilokunnalta, vain harvoin potilailta itseltddn. Smith ym. (2012) mukaan saattohoitopotilaiden
omaisilta keratty tieto on padosin potilaiden kuoleman jélkeen keréttyd. Saattohoitoon liittyvia
tutkimuksia saattohoitopotilaan kuoleman jélkeen on tehty esimerkiksi perheenjasenten
kokemuksista saattohoidosta ja sen laadusta seka saadusta tuesta (Gelfman ym. 2008, Rhodes ym.
2008, Anttonen ym. 2009, Stajduhar ym. 2011, Funk ym. 2012, Gomes ym. 2013, Ando ym. 2015,
Cagle ym. 2015b, Yamagishi ym. 2015).

Eldman loppuvaiheeseen liittyva tutkimus edellyttaa tutkijalta aina tietoisuutta tutkimuksen
monimutkaisuudesta talla alueella (Pleschberger ym. 2011). Tutkijan riittdva kokemus ja
kouluttautuminen mainittiin tdrke&na saattohoitopotilaita ja heidan perheistéan tutkittaessa (Parnis
ym. 2005, Lipponen 2006, Pleschberger ym. 2011, Gysels ym. 2013). Saattohoitopotilaisiin ja
heidan perheisiinsa kohdistuvat tutkimukset edellyttavat huolellista suunnittelua ja arviointia
tutkimusten tarpeellisuudesta sekd sen toteutuksesta. Tassa kirjallisuuskatsauksessa kuvataan
saattohoitopotilaiden ja heidan perheidensa tutkimukseen liittyvia eettisid kysymyksié, joita

tutkimuksessa on ilmennyt tai tutkimuksen tekijd on muutoin huomioinut ja pohtinut.



3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITE

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata saattohoitopotilaiden ja heidan perheidensé tutkimukseen
liittyvié eettisid kysymyksid. Tavoitteena on ymmartaad, millaisiin eettisiin asioihin pitaa kiinnittaa
huomioita saattohoitopotilaita ja heidén perheitdan tutkittaessa. Tuotettua tietoa voidaan hyédyntéa
saattohoitopotilaisiin ja heidan perheisiinsa kohdistuvissa tutkimuksissa ja siten kehittada
saattohoitopotilaisiin ja heidan perheisiinsa kohdistuvaa tutkimusta seka saattohoitoa.

Tutkimustehtavana on kuvata, millaisia eettisid ndkokohtia on havaittu saattohoitopaotilaisiin ja

heid&n perheisiinsd kohdistuvissa tutkimuksissa.
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4 AINEISTO JA MENETELMAT

4.1 Kirjallisuuskatsaus menetelména

Kirjallisuuskatsauksen avulla tutkija pystyy tiedostamaan tutkimusaiheeseen liittyvia oletuksia
tieteen seka yksilon tasolla. Siind kuvataan tutkittavan ilmion todellisuutta. (Kylma ja Juvakka
2012) Kirjallisuuskatsauksen avulla voidaan syventéé tietoa asioista, joista on jo tutkittua tietoa.
Kirjallisuuskatsausta pidetdan teoreettisena tutkimuksena. Sen voidaan kuitenkin analysoida
aineistolahtoisen siséllonanalyysin avulla. (Tuomi ja Sarajarvi 2009). Terveydenhuollossa monia
ilmioité ei voida tutkia maaréllisen tutkimuksen menetelmié kayttamalla. Kirjallisuuskatsausten
pohjautuminen laadullisiin tutkimuksiin on kohtuulisen uutta ja ne ovat haastavia laadullisten

alkuperdistutkimusten monimuotoisuuden vuoksi. (Korhonen ym. 2013)

Kirjallisuuskatsauksen toteuttaminen laadullisista tutkimuksista koetaan usein haastavampana kuin
maéarallisista tutkimuksista. Kirjallisuuskatsauksen analysoinnissa sovelletaan laadullisen
tutkimuksen menetelmid. Laadullisen Kirjallisuuskatsauksen analyysiprosessi ei etene
suoraviivaisesti vaan siind mennaan taakse- ja eteenpéin analyysin eri vaiheiden aikana.
Laadullisten tutkimusten kirjallisuuskatsaukset tuovat laajempaa ymmarrysta terveydenhuollon
aiheista. Niiden avulla saadaan nékyviin ihmisten kokemukset ja ndkokulmat terveydenhuollon
kehittdmisen tueksi. (Harden ym. 2004) Laadullisen kirjallisuuskatsauksen menetelmét ovat yleensa

kuvailevia tai vertailevia (Pope ym. 2007)

Kirjallisuuskatsaukset ovat keino saada koottua yhteen tutkittua tietoa. Kirjallisuuskatsaukset ovat
lapindkyvid ja tarkoituksenmukaisia ja ne toteutetaan toistettavissa olevalla menetelmélla. (Pope
ym. 2007) Kirjallisuuskatsausten hy6tynd on tuoda naytt6on perustuvaa tietoa terveydenhuollon
ammattilaisille paatdksen teon ja hoitokaytantdjen tueksi (Harden ym. 2004, Khan ym. 2011,
Korhonen ym. 2013) Ne vetévat yhteen, arvioivat ja syntetisoivat laadukasta ndytt6a tehokkaasti.
Nykyéaan monia Kirjallisuuskatsauksia myos paivitetaan sdannallisesti. (Pope ym. 2007).
Kirjallisuuskatsaukset auttavat myos vélttdmaan luottamista yksittaisten tutkimusten tuloksiin
(Harden ym. 2004).

Kirjallisuuskatsauksessa tarkedd on selked tutkimustehtévén tai -ongelman asettaminen, koska sen
pohjalta tehd&an tiedonhaku ja koko tutkimus (Glasziou ym. 2004, Harden ym. 2004, Pope ym.
2007, Aveyard 2010, Khan ym. 2011) Systemaattinen kirjallisuuskatsaus on ohjeiden mukainen
prosessi. Siihen kuuluu kokonaisvaltainen kirjallisuuden haku suunnitelman mukaisesti,

tutkimusten Kriittinen arviointi, lapinakyvét sisdénotto- ja poissulkukriteerit, lapindkyva tiedonkeruu
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ja analyysi. Kirjallisuuskatsaus perustuu valittuun analysointimenetelmaan. Analysointitapoja on
monia riippuen keratysta aineistosta. Kaikissa tavoissa on keskeista kerétyn tiedon

yhteenvetdminen. (Pope ym. 2007)

Khan ym. (2011) kuvaa Kirjallisuuskatsausta viiden vaiheen kautta: tutkimustehtavén asettaminen,
sopivan kirjallisuuden I6ytaminen, kirjallisuuden laadun arviointi, aineiston analysointi ja tulosten
tulkitseminen. Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen avulla voidaan saada vastauksia tarkkoihin
kysymyksiin terveydenhuollosta ja siihen liittyvista aiheista. Kirjallisuuskatsaukseen valitaan niin
monta relevanttia tutkimusta kuin mahdollista. Kirjallisuushakujen toteutus voi olla hyvinkin
monimutkaista riippuen aiheesta. Tutkimusstrategian suunnittelu edellyttaa paljon tyota. Keréatty
aineisto analysoidaan ja tulokset esitetaan selkeésti. Analyysin tulosten pohjalta tehdaan
mielekkéita paatelmié tutkimustehtavan mukaisesti. Kirjallisuuskatsaukseen valituissa artikkeleissa
on yleenséa eroavaisuuksia esimerkiksi tutkimuksen toteutuksessa, osallistujissa ja tuloksissa.
Valittavien tutkimusten taytta samankaltaisuutta on mahdoton toteuttaa ja se tuo haasteita aineiston
analyysille. Tutkimusten heterogeenisyyttéd voi kuvata ja arvioida tutkimuksista tehtavan
yhteenvetotaulukon avulla. (Khan ym. 2011) Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa tulisi olla
vahintdan kaksi tekijaa tutkimuksen luottavuuden kannalta (Korhonen ym. 2013). Tastd syysta tata
kirjallisuuskatsausta ei voida systemaattisesti kirjallisuuskatsaukseksi nimittdd. Se on kuitenkin

systemaattisen Kirjallisuuskatsauksen prosessin mukaisesti muutoin toteutettu.
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4.2 Alkuperaistutkimusten valinta

4.2.1 Tiedonhaku

Tiedonhaku toteutettiin systemaattisesti Medic, Medline (ovid), Cinahl sekd Psyclnfo elektronisista
tietokannoista. Kirjallisuuskatsauksen aineiston haluttiin olevan mahdollisimman tuoretta, joten
haun vuosirajauksena kaytettiin vuosia 2008-2014. Haku toteutettiin lopullisessa muodossa
8.10.2014 (PsyclInfo 16.10.2014), jolloin vuodelta 2014 mukaan tuli sithen mennessa julkaistu
aineisto. Muina rajauksina kéytettiin kohderyhmana aikuisia seka vertaisarvioituja artikkeleita.
Siséanottokriteerit on kuvattu taulukossa 1. Muut kuin sisd&nottokriteerit tayttaneet tutkimukset

suljettiin pois tutkimuksen aineiston valintaprosessissa.

Taulukko 1. Kirjallisuuskatsauksen artikkelien sisaanottokriteerit

Sisaanottokriteerit 1) tutkimukseen osallistujina ovat aikuiset saattohoitopotilaat tai
heidan aikuiset omaisensa

2) tutkimuksen julkaisukieli on suomi, ruotsi tai englanti
3) tutkimus on tieteellinen, vertaisarvioitu alkuperéistutkimus
4) julkaisuvuosi 2008-2014

5) tutkimus on saatavissa Tampereen yliopiston kirjaston
tietokantojen tai kaukotilauspalvelun kautta

6) tutkimuksessa on kuvattu eettisia asioita saattohoitopotilaiden
tai heiddn omaistensa tutkimukseen osallistumisesta.

Tiedonhaussa hyddynnettiin informaatikon asiantuntemusta hakustrategian suunnittelussa seké
asiasanojen kaytossa. Asiasanojen alaluokat olivat mukana haussa, esimerkiksi perheenjasenet
eriteltyiné sek& synonyymit. Hakusanojen yhdistelyt, laajennukset sekd sanojen katkaisut tehtiin
tietokannan ohjeiden mukaisesti. Suomalaisessa Medic tietokannassa saattohoitoon liittyvaa
materiaalia oli varsin vahan, joten téssa tietokannassa kaytettiin vain termié saattohoito. Medic
tietokannan hakua taydennettiin my6s englanninkielen vastaavilla termeilld, mutta sill& ei lisaa

aineistoa tahan kirjallisuuskatsaukseen loydetty. Kéytetyt hakusanat on kuvattu taulukossa 2.
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Taulukko 2. Kirjallisuuskatsauksen artikkelien hakusanat

Tietokanta Hakusanat
Medic “saattohoi* OR palliative care” OR “hospice care”
Medline (terminal care OR palliative care or hospice care or terminally ill)

AND (family OR exp family relations OR exp sibling relations OR
nuclear family OR next of kin)

Cinahl (MH "Terminal Care") OR (MH "Hospice Care") OR (MH
"Terminally 11l Patients) OR (MH "Hospice Patients") OR (MH
"Hospice and Palliative Nursing") AND(MH "Family") OR (MH
"Family Relations+") OR (MH "Nuclear Family+") OR (MH
"Extended Family") OR (MH "Grandchildren") OR (MH
"Grandparents™)

PsyclInfo ((SU.EXACT.EXPLODE("Family Members™) OR
SU.EXACT.EXPLODE("Family™) OR
SU.EXACT.EXPLODE("Nuclear Family") OR
SU.EXACT.EXPLODE("Extended Family") OR
SU.EXACT.EXPLODE("Family Relations™) OR "next of
kin") AND (SU.EXACT("Terminally Ill Patients") OR
SU.EXACT.EXPLODE("Hospice™)))

Tietokantahakuja tehtdessé hakua tarkennettiin vield etiikkaan “ethics” asiasanan avulla. Tama
kuitenkin rajasi aineistoa tutkimustehtavan nakdkulmasta liikaa, joten paadyttiin kdymaan lapi
suurempi hakutulosmaara ilman etiikkatermin kéytt6a haussa. Tietokantahakujen liséksi
manuaalisella haulla k&ytiin 1api suomalaisia hoitotieteellisié lehtid (Hoitotiede, Tutkiva Hoitotyo)
seka valittujen artikkeleiden l&hdeluetteloita. N&iden hakujen perusteella ei lisdaineistoa

kirjallisuuskatsaukseen 16ytynyt.

Tietokantahaussa I0ydetyt viitteet (n=1152) kaytiin aluksi l&pi otsikoiden sekd abstraktien avulla ja
niiden pohjalta valittiin tarkempaan tarkasteluun kaikki kriteerit tayttavat tutkimusviitteet. Eri
tietokantojen péallekkaiset artikkeleiden kaksoiskappaleet poistettiin. Jaljella olevista artikkeleista
osa ei ollut saatavilla, kolme artikkelia saatiin hankittua kirjaston kaukolainapalvelun avulla.
Kokotekstien lapikédymisen jélkeen tutkimukseen valikoitui 24 alkuperéistutkimusartikkelia.

Aineiston valintaprosessi on kuvattu kuviossa 1.



Hakutulos
tietokantarajauksin
(n=1152)

Medic (n=106)
Medline (n=428)
Cinahl (n=480)
Psycinfo (n=138)
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Otsikoiden ja abstraktin
perusteella valitut (n=84)

Medic (n=0)
Medline (n=35)
Cinahl (n=37)
Psycinfo (n=12)

Poissulku otsikoiden ja abstraktien perusteella

Ei tieteellinen alkuperdistutkimus (n=304)
Tutkimukseen osallistuja muu kuin aikuinen
saattohoitopotilas tai hédnen perheenjésen (n=323)
(esim. vapaaehtoistyontekijat, hoitohenkilokunta,
sosiaalityontekijat, 1aakarit, tilastotutkimukset,
saattohoitopotilaan kuoleman jalkeen tehdyt
tutkimukset perheenjésenille)

Tutkimus ei késitellyt varsinaista saattohoitoa (n=369)
(esim. pitk&aikaissairaus, muu edennyt sairaus,
ikaantyneet ihmiset, elinluovutus, &killiset
kuolemat, kuolemat akuuttihoidossa, eutanasia)

Kirjallisuuskatsaus (n=33)

Muu Kieli kuin suomi, ruotsi tai englanti (n=39)

\ 4

Koko tekstin ja
laadunarvioinnin

perusteella valitut (n=24)

Medic (n=0)
Medline (n=14)
Cinahl (n=10)
Psycinfo (n=0)

Poissulku koko tekstin perusteella

Tietokantojen paallekkéisyydet (n=27)

Ei saatavilla koko tekstina (n=5)

Ei tieteellinen alkuperdistutkimus (n=4)
Tutkimukseen osallistuja muu kuin aikuinen
saattohoitopotilas tai hanen perheenjésen (n=18)
Tutkimus ei kasitellyt varsinaista saattohoitoa (n=4)
Ei vastannut tutkimuskysymykseen (n=2)
laadunarvioinnin perusteella poissuljetut (n=0)

Kuvio 1. Kirjallisuuskatsauksen alkuperaistutkimusten valinta
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Kaikissa valituissa tutkimuksissa potilaasta ei puhuttu saattohoitopotilaana, vaan tutkimusmaan
kaytannon mukaisesti kaytettiin yleisemmin ilmaisua palliatiivisen hoidon potilas tai
parantumattomasti sairas potilas. Kirjallisuuskatsaukseen valikoituneissa tutkimuksissa, kaytetysta
termista riippumatta, potilas eli elaménsa viimeisia aikoja ja oli Suomen saattohoitoa vastaavassa

hoidossa. Useissa tutkimuksissa méaériteltiin myos potilaiden odotettavissa oleva elinaika.

4.2.2 Laadunarviointi

Alkuperaistutkimusten valintaan liittyvid perusteita ovat niiden vastaavuus sisdanottokriteereihin
sekd niiden laatu. Valintaan liittyvat paatokset perusteluineen tulee tehda nakyvéksi
kirjallisuuskatsauksessa ja siten vakuuttaa lukija kirjallisuuskatsauksen laadusta. (Glasziou ym.
2004) Laadunarvioinnilla tarkoitetaan tutkimusten menetelméllisen laadun arviointia (Pope ym.
2007). Kirjallisuuskatsauksen tulee perustua mahdollisimman korkealaatuisiin tutkimuksiin
(Glasziou ym. 2004, Kontio ja Johansson 2007). Tutkimusten korkea laatu auttaa vahentdmaan
virheita kirjallisuuskatsauksen sisallossa ja analyysissd. Tutkimuksen suunnittelussa kuuluu
madritelld valittavien tutkimusten laadun vdhimmaistaso. Laadunarviointia varten on olemassa
valmiina erilaisia ohjeita ja tarkistuslistoja, jotka sopivat terveydenhuoltoon liittyvien tutkimusten
laadun arviointiin. (Khan ym. 2011) Laadunarvioinnin mukaan heikkotasoiseksi maéritelty tutkimus
Vvoi sisaltédd arvokasta tietoa ja voidaan talloin perusteltuna ottaa mukaan kirjallisuuskatsaukseen.
Laadullisen tutkimusten metodien moninaisuus vaikeuttaa osaltaan laadunarviointia. (Pope ym.
2007)

Tassa kirjallisuuskatsauksessa tutkimusten arvioinnissa kaytettiin Joanna Briggs Instituten (2011)
laatimia laadunarvioinnin tarkistuslistoja, joihin liittyvat ohjeistukset jokaisen kriteerin arvioinnin
sisalléstd. Joanna Briggs Institute on terveydenhuollon tutkimus- ja kehittdmisorganisaatio, joka on
keskittynyt erityisesti ndyttoon perustuvan hoitotyon kehittamiseen. Se toimii kansainvalisessa
yhteistytssa monien yhteisty6tahojen kanssa. Suomessa yhteisty6tahona toimii Hoitotyon
Tutkimusséatio, joka on kaantanyt Joanna Briggs Instituten tarkistuslistat suomenkielelle.
(Hoitotyon Tutkimussaatio 2013, Hoitotyon Tutkimussaatio 2015) Tarkistuslistoja kéytetédén
keinoina arvioida Kriittisesti tutkimusten metodologista laatua. Kéytetyt tarkistuslistat olivat
tulkinnallisen ja kriittisen tutkimuksen tarkistuslista (QARI) sek& kuvailevan
tutkimuksen/tapaussarjan tarkistuslista (MAStARI). Kaytettava laadunarvioinnin tarkastuslista
maéaraytyi alkuperaistutkimuksen tutkimuksen menetelman mukaisesti. Kaksi tutkimusta arvioitiin
molempien Kriteerien mukaisesti, koska niissa oli kéytetty seka laadullista ettd méaarallista

menetelmad. Kriteerit arvioitiin kylla/ei/epaselvé/ei sovellettavissa asteikon avulla.
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Laadunarvioinnin perusteella kaikki sisd&nottokriteerit tayttdneet tutkimukset (n=24) voitiin valita

tahan kirjallisuuskatsaukseen.

Kriittisen arvioinnin tarkistuslista tulkinnalliselle ja kriittiselle tutkimukselle (QARI) sisélsi 10
arviointikriteeria (taulukko 3). Arvioinnin kohteena olivat tutkimuksessa kuvatun filosofisen
nakokulman ja tutkimusmetodologian yhtenevyys, tutkimusmetodologian ja
tutkimuskysymyksen/tavoitteen yhtenevyys, tutkimusmetodologian ja aineiston esittdmisen ja
analyysin yhtenevyys, tutkimusmetodologian ja tulosten tulkinnan yhtenevyys, tutkijan
kulttuurisen/teoreettisen asemoinnin ilmaiseminen, tutkijan vaikutuksen kuvaus tutkimukseen,
osallistujien ja heidan aanensé kuvaus, eettisen periaatteiden noudattaminen ja tarvittavien eettisten
toimikuntien hyvaksymisten hankinta sek& tulosten johtopéatdsten perustuvuus analyysiin ja
tulosten tulkintaan. (Joanna Briggs Institute 2011) Taman tarkistuslistan avulla arvioitiin 21
tutkimusartikkelia. Suurin osa artikkeleista oli taysin vastaavia kriteerien ehtoihin. Yhden pisteen
vahennyksid aiheutti tutkijan kulttuurisen tai teoreettisen asemoinnin ilmaisemisen riittdmattomyys
seka tutkija vaikutuksen kuvaus tutkimukseen. Eettisen toimikunnan hyvaksynnan hankkimista ei
raportoitu kaikissa tutkimuksissa, mutta niissa tutkimuksessa oli kriteerien mukaisesti kuvattu

eettisten periaatteiden noudattamista muutoin.

Taulukko 3. Kirjallisuuskatsaukseen valittujen laadullisten tutkimusten laadunarvioinnin (QARI)

tulokset (n=21) (mukaellen Joanna Briggs Institute 2011)

Arviointikriteeri Kylla Ei Epaselva Eisovellet-
(n) (n) (n) tavissa (n)

1. Onko kuvattu filosofinen ndkdkulma ja tutkimusmetodologia 21 0 0 0

yhtenevat?

2. Onko tutkimusmetodologia ja tutkimuskysymys tai tavoitteet 21 0 0 0

yhtenevat?

3. Onko tutkimusmetodologia ja aineiston keruumenetelmat 21 0 0 0

yhtenevat?

4. Onko tutkimusmetodologia ja aineiston esittdminen ja 20 0 1 0

analyysi yhtenevéat?

5. Onko tutkimusmetodologia ja tulosten tulkinta yhtenevéat? 21 0 0 0

6. Onko tutkijan kulttuurinen tai teoreettinen asemointi ilmaistu? 19 0 2 0

7. Onko tutkijan vaikutus tutkimukseen ja painvastoin kuvattu? 20 0 1 0

8. Ovatko osallistujat ja heidan adnensa asiaankuuluvasti 21 0 0 0

kuvattu?

9. Onko tutkimus toteutettu noudattaen nykyisia eettisia 21 0 0 0

periaatteita ja onko tarvittava eettisen toimikunnan hyvaksynta

hankittu?

10. Perustuvatko tutkimuksen johtopééatokset analyysiin ja 21 0 0 0

tulosten tulkintaan?
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Kriittisen arvioinnin tarkistuslista kuvailevalle tutkimukselle (MAStARI) sisélsi yhdeksan
arviointikriteeria (taulukko 4). Naissa tutkimuksissa arvioitiin tutkimusten perustuvuutta
satunnaistettuun/néennéisesti satunnaistettuun otantaan, otoksen hyvaksymiskriteerien selkeytta,
sekoittavien tekijoiden tunnistamista ja toteamista, tulosten arvioinnin objektiivisia kriteereita,
keskendan vertailtavien ryhmien kuvausta, seurantajakson pituuden arviointia, tutkimuksen
keskeyttaneiden tulosten kuvaamista, tulosten mittausten luotettavuutta seké tilastollisien
menetelmien soveltuvuutta. (Joanna Briggs Institute 2011) Taman tarkistuslistan avulla arvioitiin
viisi tutkimusta. Yhden tai kahden pisteen vahennyksié tutkimuksille aiheuttivat tutkimuksen
perustuvuus satunnaistettuun tai ndennéisesti satunnaistettuun otantaan, sekoittavien tekijoiden
tunnistaminen ja niiden kuvaus seké tutkimuksen keskeyttaneiden tulosten kuvaus. Kaikissa

tutkimuksissa kuvattiin kaytettavan tarkoituksenmukaista osallistujien valintaa.

Taulukko 4. Kirjallisuuskatsaukseen valittujen mééarallisten tutkimusten laadunarvioinnin
(MAStARI) tulokset (n=5) (mukaellen Joanna Briggs Institute 2011)

Arviointikriteeri Kylla Ei Epéaselva Ei sovel-

(n) (n)  (n) lettavissa
(n)

1. Perustuiko tutkimus satunnaistettuun tai ndennéisesti 0 5 0 0

satunnaistettuun otantaan?

2. Olivatko otoksen hyvaksymiskriteerit méaritelty 5 0 0 0

selkeasti?

3. Oliko sekoittavat tekijat tunnistettu ja todettiinko 4 1 0 0

niiden késittely?

4. Arvioitiinko tulokset kéayttaen objektiivisia kriteereita? 4 0 1 0
5. Jos ryhmia vertailtiin keskenéén, oliko niiden kuvaus 2 0 0 3
riittava?

6. Oliko seurantajakso riittavéan pitka? 2 0 0 3
7. Olivatko tutkimuksen keskeyttédneiden tulokset kuvattu 0 2 3 0
ja sisallytetty analyysiin?

8. Oliko tulokset mitattu luotettavasti? 5 0 O 0
9. Kaytettiinko soveltuvia tilastollisia menetelmid? 5 0 0 0
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4.3 Aineiston kuvaus ja analyysi

Tutkimukseen valitut artikkelit luettiin aluksi 1&pi useampaan kertaan. Valituista tutkimuksista
koottiin aluksi keskeiset tiedot taulukkoon (tekijé, julkaisuvuosi, maa, tutkimuksen aihe, menetelmé

ja aineisto, keskeiset tulokset). Taulukko tutkimukseen valituista artikkeleista on liitteend 1.

Valituista tutkimuksista suurin osa (n=19) oli laadullisia, kolme oli maaréllisia ja kahdessa oli
yhdistetty laadullista ja maé&rallistd menetelmad. Osallistujina tutkimuksissa olivat
saattohoitopotilaat (n=10), potilas ja hdnen perheenjésenensd (n=11) tai saattohoitopotilaan
perheenjasen (n=3). Tutkimusten toteutusmaita olivat Yhdysvallat (n=7), Australia (n=3), Kiina
(n=3), Sveitsi (n=3), Englanti (n=1), Hollanti (n=1), Japani (n=1), Korea (n=1), Malesia (n=1),
Ruotsi (n=1), Taiwan (n=1) ja Uusi-Seelanti (n=1).

Kirjallisuuskatsaukseen valitut tutkimusartikkelit analysoitiin induktiivisen sisallénanalyysin avulla.
Aineiston analyysin tarkoituksena on tuottaa uutta tietoa pelkistysten ja luokittelujen perusteella
(Eskola ja Suoranta 2008, Tuomi ja Sarajarvi 2009, Kylma ja Juvakka 2012).

Induktiivisessa eli aineistolédhtoisessé analyysissé aineisto puretaan osiin ja sisallollisesti
samantyyliset osat yhdistetaan. Sen jalkeen siitd kootaan kokonaisuus, joka vastaa tutkimustehtaviin
ja tutkimuksen tarkoitukseen. (Alasuutari 2011, Kylma ja Juvakka 2012) Analyysissa
alkuperadistekstista etsitddn merkitykselliset ilmaukset, jotka pelkistetddn ja sen jalkeen luokitellaan
alaluokkiin ja edelleen ylaluokkiin. N&iden vaiheiden kautta muodostuu synteesi, jonka on tarkoitus

vastata tutkimuksen tehtéviin ja tarkoitukseen. (Kylma ja Juvakka 2012)

Tassé kirjallisuuskatsauksessa analyysin aluksi tutkimuksista poimittiin kaikki tutkimustehtavan
mukaiset ilmaisut. Nama ilmaisut koodattiin alkuperaistekstiin palaamisen mahdollistamiseksi.
Artikkeleista keratyt alkuperaisilmaukset pelkistettiin. Pelkistykset luokiteltiin samankaltaisuutensa
perusteella alaluokiksi. Alaluokkia yhdistettiin viela sisaltonsa mukaisesti ylaluokkiin. Esimerkki
analyysiprosessista alkuperdisilmauksista lopulliseen luokitukseen on kuvattu taulukossa 5. Toinen
analyysiprosessin esimerkki on liitteend 2.
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Taulukko 5. Esimerkki analyysista

Alkuperaisilmaus

Pelkistys

Alaluokka

niakokulma... saattaisi olla
erilainen niilla heikoilla
potilailla, jotka elavéat
elaménsa viimeisié péiva.

viimeisia paiviaan elavien
potilaiden nakokulma voisi
olla erilainen

...saada selville heidan
kokemuksiaan ja
nédkemyksidan elamansa
loppuvaiheessa

selvittdd kokemuksia ja
nakemyksia eldménsa
loppuvaiheessa

tuloksien yleistamisen
saattohoitopotilaisiin pitaa
olla varovaista, koska
saattohoidon aloituksen
ajankohta voi vaihdella
suuresti

tuloksia ei voida yleist&a
kaikkiin
saattohoitopotilaisiin, koska
saattohoidon aloituksen
ajankohta vaihtelee

...positiiviset ja negatiiviset
tuntemukset tulevaisuuden
tuen tarpeen suhteen saattaa
muuttua kuolemisen
prosessin aikana, kun ollaan
I&hempané kuolemaa

tuntemukset saattavat
muuttua kun oltaisiin
lahempéana kuolemaa

Ajatusten muuttuminen
kuoleman tullessa
lahemmaksi
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5 TULOKSET

Saattohoitopotilaiden ja heidén perheidensé tutkimukseen liittyvat eettiset ndkdkohdat koostuvat
viidesta ylaluokasta (taulukko 6): saattohoitopotilaiden ja heidan perheidensa mahdollisuudet
osallistua tutkimukseen, monipuolinen yhteisty6 osallistujien rekrytoinnissa, saattohoitopotilaiden
ja heidén perheidensa hyvinvoinnin kunnioittaminen tiedonkeruun toteutuksessa, kuoleman

laheisyyden tuomat riskit tutkimuksen toteutukseen seké kuolemasta puhumisen avoimuus.

Taulukko 6. Saattohoitopotilaiden ja heidan perheidensa tutkimukseen osallistumisen eettisia

nakokohtia

YLALUOKKA ALALUOKKA

Saattohoitopotilaiden ja | Eettisesti arkaluontoisen aiheen edellyttdmaét lausunnot ja
heidan perheidensa luvat

mahdollisuudet
osallistua tutkimukseen

Saattohoitopotilaiden ja heidan perheidensa kyky paattaa
itse osallistumisestaan

Riittavan terveydentilan ja toimintakyvyn edellytys
Elinajan ennusteen merkitys osallistumiselle

Monipuolinen yhteistyd | Terveydenhuollon ammattilaiset saattohoitopotilaiden ja
saattohoitopotilaiden ja | heidan perheidensa tutkimukseen osallistumisen

heidan perheidensa soveltuvuuden madarittajind

rekrytoinnissa Monipuolinen tiedonantaminen tutkimuksesta

Saattohoitopotilaat omien perheenjasentensa
osallistumiseen vaikuttamassa

Saattohoitopotilaiden ja | Joustavuus tiedonkeruun toteuttamisessa
heidan perheidensa
hyvinvoinnin
kunnioittaminen
tiedonkeruun
toteutuksessa

Osallistujalle laheisen henkilon lasndolon merkitys
tiedonkeruun aikana

Herkkyys saattohoitopotilaiden ja heid&n perheidensa
voimavarojen tunnistamiselle tiedonkeruun aikana

Kuoleman laheisyyden | Terveydentilan akillisten muutosten mahdollisuus
tuomat riskit
tutkimuksen

Kuoleminen ennen sovittua osallistumista tai ennen
tutkimuksen valmistumista

toteutukseen
Kuolemasta puhumisen | Saattohoitopotilaiden ja heidan perheidensa vaikeudet
avoimuus kuvata tuntemuksiaan

Ajatusten muuttuminen kuoleman tullessa lahemmaéksi
Osallistumisen kokeminen paremman olon antajana

Perheen sisdinen kommunikointi
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5.1 Saattohoitopotilaiden ja heidén perheidensd mahdollisuudet osallistua tutkimukseen

Saattohoitopotilaita ja heidan perheitddn kuvataan herkiksi tutkimukseen osallistujiksi (22).
Saattohoitopotilaisiin ja heidén perheisiinsa kohdistuvat tutkimukset ovat eettisesti arkaluontoisia ja
tutkijan tulee tarkoin suunnitella tutkimukseen haluttujen potilaiden ja heidan perheiden valintaan
liittyvéat asiat sek& hankkia tarvittavat luvat (kuvio 2). Eettisen lausunnon tai luvan seké tutkimuksen
toteuttamispaikasta, kuten hoitopaikasta, luvan hankkiminen on yleinen edellytys tutkimuksissa (1-
5,7, 9-15, 17, 18, 20-24). Hollannin kaytanndn mukaisesti eettinen lupa ei ollut tarpeen, koska
tutkimukseen ei kuulunut hoitoja tai interventiota (16). Eettinen lausunto saattoi mééritella

tutkimuksen toteuttamistapoja, kuten yhteydenottamista potilaisiin puhelimitse (4).

Eettisesti
arkaluontoisen aiheen
edellyttamat
lausunnot ja luvat

Saattohoitopotilaiden
ja heidan perheidensa
mahdollisuudet
osallistua
tutkimukseen

Elinajan
ennusteen
merkitys
osallistumiselle

Saattohoitopotilaiden
ja heidan perheidensa
kyky paattaa itse
osallistumisestaan

Riittdvan
terveydentilan ja
toimintakyvyn
edellytys

Kuvio 2. Saattohoitopotilaiden ja heidan perheidensd mahdollisuudet osallistua tutkimukseen

Saattohoitopotilaat ja heidén perheensa antoivat tietoisen suostumuksen kirjallisesti (1, 2, 5, 6, 7, 8-
13, 17, 18, 20-22) tai suullisesti (7, 16). Saattohoitopotilaiden ja heiddn perheidensa tutkimuksissa
osallistumisen edellytyksina olivat osallistujien valinta siten, ettd se perustui heiddn omaan
tahtoonsa (5, 13, 23) seka kykyynséa osallistua ja antaa tietoinen suostumus (5, 12, 13, 16).
Kyselytutkimuksessa potilaan piti olla kykeneva itse vastaamaan kyselyyn (11). Seké potilaisiin etta

heidan perheenjaseniinsd kohdistuvissa tutkimuksissa mainittiin edellytyksena osallistujien kyky ja
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halu puhua tuntemuksistaan ja kokemuksistaan (13, 15). Tutkimukseen ei voinut osallistua, jos ei

pystynyt antamaan tietoista suostumusta (12).

Osallistujien riittavan terveydentilan ja toimintakyvyn méaarittaminen tuli esiin sopivia osallistujia
tutkimukseen rekrytoidessa. Riittdvan vakaan terveydentilan edellytysta kuvattiin useasta
nakokulmasta. Potilaiden fyysisen, kognitiivisen ja henkisen tilanteen piti olla riittdvan vakaa (5, 9,
11, 13, 17, 18, 19). Muistitestien riittavat pisteet mainittiin kéytettyind keinoina potilaan tilaa
arvioitaessa (5, 18). Osallistujien edellytettiin olevan virkeitd sekd aikaan ja paikkaan

orientoituneita (23).

Liian sairaat tai vasyneet potilaat eivat voineet osallistua (12, 20, 22). Osallistumista estaviné
tekijoina potilailla mainittiin heikentynyt tajunnantaso tai tietoisuus (2, 23), epdvakaa tilanne (7),
kognitiiviset hairiot (4, 24), sekavuus (10), voimakkaat fyysiset oireet, kuten Kipu, pahoinvointi tai
oksentelu (23) seka emotionaalinen tai psyykkinen ahdistus tai muu vaikeus (10, 23). Potilas ei
voinut osallistua, jos hén ei jaksanut keskustella yli 10 minuutin ajan (10). My6s rauhoittavien
la&kkeiden kayttdminen sek& muutoin liiallinen vasymys aktiiviseen keskusteluun (23) mainittiin
osallistumista estaviné tekijoind. Kommunikointiin liittyvat ongelmat mainittiin poissulkuperusteina

seka potilaiden ettd perheenjasenten kohdalla (2, 7, 24).

Myds potilaan arvioitu tietty elinajan ennuste oli madritelty osallistumisen perustana.
Tutkimuksessa kéytettyja potilaiden elinajan ennusteita olivat alle kuusi kuukautta (6, 11-14, 19),
alle kolme kuukautta (9, 16, 17) sekd muutama kuukausi (20, 22).

5.2 Monipuolinen yhteisty0 osallistujien rekrytoinnissa

Tuloksissa korostui monipuolinen yhteisty6 osallistujien rekrytoinnissa (kuvio 3). Sopivien
osallistujien I6ytamiseksi tutkijat pyysivét apua terveydenhuollon ammattilaisilta (2, 3, 5, 9, 10, 12,
13, 15, 16, 18, 20, 22, 23). Padasiassa sopivia ehdokkaita maaritteli hoitohenkilokunta (3, 9, 10, 12,
13, 16, 18, 20, 22). Myos palliatiivinen tai moniammatillinen hoitotiimi (2, 23), johtava hoitaja (13)
seké ladkarit (5)kuvattiin sopivien ehdokkaiden valitsijoina. He yksiloivét tutkimukseen soveltuvia
osallistujaehdokkaita tutkijoilta saatujen ehtojen mukaisesti. Osallistujaehdokkaille annettiin
monipuolisesti tietoa tutkimuksen sisallosté ja siihen osallistumisesta. Yleensa aluksi
terveydenhuollon ammattilaiset antoivat mahdollisille osallistujille tietoa tutkimuksesta suullisesti
tai kirjallisesti sek& kysyivat kiinnostuksesta osallistua (3, 5, 9, 10, 13, 16, 18, 22). Yhdessa
tutkimuksessa eettinen lausunto edellytti potilaisiin ensikontaktin ottamista puhelimitse, vaikka

tutkija arvioi potilaiden ldhestymisen kasvotusten sopivampana tapana (4). Tutkija otti potilaisiin ja
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heidan perheisiinsa yhteytta puhelimitse tai kirjeitse ja antoi lisatietoa tutkimuksesta seka kysyi
kiinnostuksesta osallistumiseen (3, 4, 10, 11, 13, 15, 16, 18, 22). Toisinaan osallistujilla oli

vuorokauden harkinta-aika tutkimukseen osallistumisesta paattamiseksi (10, 18).

Terveydenhuollon
ammattilaiset
saattohoitopotilaiden ja heidan
perheidensa tutkimukseen
osallistumisen soveltuvuuden
maarittajina

Monipuolinen yhteistyd
saattohoitopotilaiden ja
heidan perheidensa
rekrytoinnissa

Saattohoitopotilaat
omien
perheenjasentensa
osallistumiseen
vaikuttamassa

Monipuolinen
tiedonantaminen
tutkimuksesta

Kuvio 3. Monipuolinen yhteistyd osallistujien rekrytoinnissa

My0s saattohoitopotilaat vaikuttivat omien perheenjasentensa osallistumiseen. Jos tutkimukseen
osallistui potilaan perheenjasenid, potilaisiin otettiin ensin yhteytta ja he antoivat ensin oman
suostumuksensa perheenjasenen mukaan ottamiselle (20, 21). Vasta tdméan jalkeen perheenjaseniin
otettiin yhteyttd. Potilaat myds itse madarittelivat perheenjasenidan, joita pyydettaisiin mukaan (20-
22). Yhdessa tutkimuksessa mukaan kutsuttiin kaikki hoitopaikan saattohoitopotilaiden
perheenjasenet (24).
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5.3 Saattohoitopotilaiden ja heidén perheidenséd hyvinvoinnin kunnioittaminen tiedonkeruun

toteutuksessa

Tutkijoilla merkityksellista oli osallistuvien saattohoitopotilaiden ja heidan perheidensa
hyvinvoinnin kunnioittaminen tiedonkeruun toteutuksessa (kuvio 4). Joustavuus tiedonkeruun
toteutustavoissa ilmeni tiedonkeruun ajan ja paikan valinnassa seka osallistumisen tekemisessa
osallistujalle mahdollisimman helpoksi. Turvallisen ja rauhallisen tiedonkeruutilanteen luominen

koettiin tarkeana.

Joustavuus tiedonkeruun
toteuttamisessa

Saattohoitopotilaiden ja
heidan perheidensa
hyvinvoinnin
kunnioittaminen
tiedonkeruun
toteutuksessa

Herkkyys

saattohoitopotilaiden

ja heidan perheidensa
voimavarojen
tunnistamiselle

tiedonkeruun aikana

Osallistujalle
laheisen henkildon
ldsndolon merkitys
tiedonkeruun
aikana

Kuvio 4. Saattohoitopotilaiden ja heidan perheidensa hyvinvoinnin kunnioittaminen tiedonkeruun

toteutuksessa

Tutkimuksista suurin osa toteutettiin haastatteluilla (1-5, 7-10, 12, 13, 15-24). Haastattelumuotoina
mainittiin ryhmahaastattelut, yksilohaastattelut, avoimet haastattelut, puolistrukturoidut haastattelut
ja teemahaastattelut. Tiedonkeruuta tehtiin myds havainnoiden, keskustellen, kyselyilla seké

potilastietojen avulla (6, 11, 14, 22). Tutkimukseen osallistumisen helppouden vuoksi kysymykset

olivat yksinkertaisia ja haastattelija kysyi kysymykset ja tallensi vastaukset (1).
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Haastattelun ajankohtaa sopiessa perusteena oli potilaille ja heidan perheilleen parhaiten sopiva
paikka ja aika (1, 4, 23). Haastattelut tehtiin potilaiden ja heidan perheidensé kotona (3, 4, 13, 15,
18, 23) tai hoitopaikassa (4, 5, 13, 23) rauhallisessa tilassa. Haastattelun ajankohtaa muutettiin
tarvittaessa vasymyksen tai muiden oireiden vuoksi (4) Haastattelua voitiin vasymyksen vuoksi

myos jatkaa mydhemmin (23).

Haastattelujen kestot vaihtelivat seké potilailla ett4 perheenjasenilld. Haastattelujen kestona
mainittiin 10 minuutista 178 minuuttiin (1, 3-5, 9, 10, 12, 13, 15, 17-23). Haastattelujen pituuteen

vaikuttivat potilaan terveydentila, kuten kivut ja vasymys (5, 20, 22)

Osallistujalle Iaheisen henkilon l1asnéolon merkitys tiedonkeruun aikana kuvattiin tuen antajana.
Toisaalta potilaiden ja perheiden haastattelut yhdessa kuvattiin kuitenkin mahdollisesti vaikuttaneen
tutkimuksen tuloksiin (16). Osalla potilaista oli heidan toiveensa mukaisesti heille l&heinen ihminen
ldsnd oman haastattelunsa aikana (1,17, 23). Potilaiden perheisiin kohdistuvissa tutkimuksissa
haastateltiin padosin perheenjasenet ja potilaat erikseen (6, 8, 11, 16, 20, 22). Osa potilaista halusi
haastattelun yhdessa perheenjésenensé kanssa ja tutkija kunnioitti tata toivetta (16). Mukana
olleiden perheenjasenten mahdolliset haastatteluun osallistumiset saatettiin ottaa mukaan

tutkimuksen aineistoon (1, 9).

Saattohoitopotilaiden ja heidén perheidensd voimavarojen tunnistaminen tiedonkeruun aikana
edellyttdd herkkyytta tarkkailla ja tulkita heitd. Saattohoitopotilaiden ja heidan perheenjasentensa
vointia seurattiin tarkoin tiedonkeruun aikana. Eettisia periaatteita, kuten vahingon valttamisté,
huomioitiin tutkimuksen aikana(9) ja osallistujille kerrottiin tutkimuksen keskeyttdmisen
mahdollisuudesta milloin vain(15, 16). Haastatteluja keskeytettiin tai lopetettiin kokonaan tarpeen
mukaan emotionaalisen tai fyysisen vasymyksen vuoksi (2, 6, 23) sekd voimakkaiden tunteiden
esille tulon vuoksi (2, 5). Tiedonkeruuta tdrkedmpanéd mainittiin potilaiden kiinnostus, hyvinvointi,
arvokkuus ja mukavuus (5, 20, 22). Tarvittaessa osallistujille oli mahdollista saada tukea tai
ohjausta haastattelun jalkeen (2, 4, 9, 16, 17). Haastattelijat tiesivét keneen ottaa yhteytta
osallistujan voinnin niin vaatiessa (16). Jatkotuen antajana mainittiin esimerkkina palliatiivinen

hoitotiimi (2). Jatkotuen tarvetta ei kuitenkaan kaikissa tutkimuksissa ilmennyt (9).
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5.4 Kuoleman laheisyyden tuomat riskit tutkimuksen toteutukseen

Kuoleman laheisyys toi mukanaan riskeja tutkimuksen toteutukseen (kuvio 5). Saattohoitopotilaista
ja heidéan perheenjasenistaén osa ei halunnut osallistua tutkimuksiin tai joutui jadmaan siité pois
muusta syysté. Potilaan terveydentilan akilliset muutokset vaikuttivat osallistumiseen.
Kieltdytymisen syind mainittiin haluttomuus kertoa kokemuksistaan (20, 22) sek& potilaan huono
fyysinen tilanne (11). My6s haastattelun nauhoituksen vuoksi kieltaydyttiin (7). Kieltdytymisen
perusteena oli huolia niin potilaan kuin perheenjasenten jaksamisesta. Perheelld saattoi olla huoli
potilaan fyysisesta tai emotionaalisesta rasittumisesta (23) tai potilas ei halunnut rasittaa
perheenjésentddn haastatteluun pyytamiselld (11, 16). Potilaiden terveydentila saattoi heiketa

akillisesti (22). Osa osallistumisesta Kieltaytyneista tai poisjadneista ei kertonut syyta (8).

Kuoleman |dheisyyden
tuomat riskit
tutkimuksen
toteutukseen

Kuoleminen ennen
sovittua
osallistumista tai
ennen tutkimuksen
valmistumista

Terveydentilan
gkillisten muutosten
mahdollisuus

Kuvio 5. Kuoleman laheisyyden tuomat riskit tutkimuksen toteutukseen

Mahdollisen osallistujan kuoleminen ennen sovittua osallistumista tai jo osallistuneen kuoleminen
ennen tutkimuksen valmistumista vaikuttivat tutkimusten toteutukseen. Osa mahdollisista
osallistujista kuoli ennen suunniteltua osallistumistaan (23). Tutkimuksen luotettavuuden
arvioinnissa kaytettya keinoa tulosten vahvistamisesta tutkimukseen osallistujilla tutkijoilla ei ollut

mahdollista kayttad, koska potilaista suurin osa ei ollut analyysin valmistuessa enaa elossa (8).
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5.5 Kuolemasta puhumisen avoimuus

Kuolemasta puhumisen avoimuus kavi ilmi tuloksissa (kuvio 6). Saattohoitopotilaat ja heidan
perheensd kokivat vaikeuksia tuntemuksiensa kuvaamisessa. Tutkimuksen aiheesta ja valmiista
kysymyksista huolimatta osallistujia rohkaistiin puhumaan vapaasti (3, 8-10). Potilaat ja
perheenjésenet ilmaisivat omat subjektiiviset kokemuksensa (2, 10, 13, 18, 19, 23). Potilaat ja
heidan perheensé ovat parhaiten oikeutettuja kertomaan omista tarpeistaan (6). Potilailla on

kuitenkin vaikeuksia kuvata kokemuksiaan sanoin ja potilaan aidon kokemuksen ymmartaminen voi
olla vaikeaa muille (2, 15).

Saattohoitopotilaiden
ja heidan perheidensa
vaikeudet kuvata
tuntemuksiaan

Ajatusten
muuttuminen
kuoleman tullessa
lahemmaksi

Kuolemasta
puhumisen avoimuus

Osallistumisen
kokeminen
paremman olon
antajana

Perheen
sisdinen
kommunikointi

Kuvio 6. Kuolemasta puhumisen avoimuus

Ajatukset voivat muuttua kuoleman tullessa lahemmaksi. Saattohoitopotilaiden kokemukset ja
nékemykset saattoivat vaihdella riippuen saattohoidon aloituksen ajankohdasta ja kuoleman ollessa
vield l&hempéna (8, 19). Saattohoidossa olevien kokemusten ja ndkemysten selvittdminen elaman
loppuvaiheessa oli tarkeda (19). Viimeisia elinpdiviaan elavien, heikompien potilaiden nakékulma
voisi olla erilainen (12).
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Osallistumista kuvattiin paremman olon antajana. Potilas voi itse mééritell& kokemansa hyodyt
tutkimuksesta, kuten sen, ettd joku kuuntelee (16). Osa osallistujista koki haastattelun mukavana,
helpottavana ja sai myds olonsa tuntemaan paremmaksi ja puhdistuneemmaksi (2, 5, 18)

Osallistujat antoivat palautetta siité, ettd osallistuminen ei ollut liian rasittavaa (5).

Perheen sisdisilla kommunikointitavoilla on merkitysta tutkimukseen osallistumiseen ja
avoimuuteen kuolemasta keskustelemiseen. Tulosten perusteella analysoitujen tutkimusten tutkijat
arvelivat tutkimuksiin osallistuneiden perheiden olevan sellaisia, jotka ovat yhtendisid, tasaisia ja
pystyvét avoimeen kommunikointiin (11, 12). My6s kulttuurilliset erot vaikuttavat siihen,
keskustelevatko perheet potilaiden kanssa kuolemiseen liittyvista asioista (14). Osallistujilla saattoi
tutkijan mukaan olla myds positiivisemmat kokemukset ja asenteet kuin niillg, jotka eivat

osallistuneet (8).
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6 POHDINTA

6.1 Tulosten tarkastelu

Kirjallisuuskatsauksen tuloksissa korostui saattohoitopotilaiden ja heidan perheidensé herkkyys
tutkimukseen osallistujina. Eettisesti arkaluontoisen aiheen vuoksi tutkimuksen osallistujien
valintaan liittyvaan suunnitteluun kuului tarvittavien eettisten lausuntojen seka erilaisten lupien
hankkimisen edellytys. Tulosten mukaan luvat saattoivat tuoda mukana ehtoja siitd miten ja mista
sopivia osallistujia voi hankkia. Osallistujien mukaan ottamiseen liittyvat méérittelyt vaikuttivat
siihen keneltd tietoa voitiin keratd. Osallistujien rekrytoinnissa mukana olivat tutkijoiden ohella

yhteistyossa hoitohenkilokunta seka potilaat itse.

Valitut saattohoitopotilaiden ja heidan perheidensd mukaan ottamisen madritelmat vaihtelivat
aineistossa, néin olleen voidaan ajatella niiss& olevan mukana tutkijoiden subjektiivisia arvioita ja
odotuksia siitd, minkélaisia osallistujia tutkimukseen mukaan halutaan. Minkalainen potilas on liian
sairas tai sekava osallistuakseen? Toisaalta riittdvaan kommunikointiin kykenevan osallistujan
madrittdminen ei myoskaan ole yksinkertaista. Tuloksien mukaan mahdollisten osallistujien
sopivuuden arviointi oli yleensa ld&karin tai hoitotyon edustajan vastuulla. Valinnat eivat
perustuneet aina ladketieteelliseen arvioon, vaan ne olivat eri henkildiden késityksié osallistujien
terveydentilasta ja voinnista. Joissain tapauksissa edellytettiin tietynlaisia tuloksia esimerkiksi

muistitestista.

Tamaén kirjallisuuskatsauksen tuloksissa kévi ilmi myos edellytys vuorokauden harkinta-ajalle.
Gysels ym. (2013) mukaan potilaan kykyé antaa tietoinen suostumus on vaikea maéritelld. Potilaan
tilanne voi nopeasti vaihtua suostumuksen antamisen jalkeen. Eettisilla toimikunnilla on toisinaan
tapana edellyttdd 24 tunnin harkinta-aikaa tutkimukseen osallistujille. Saattohoidossa olevalle se
voi olla liian pitka aika. (Gysels ym. 2013)

Tamé kirjallisuuskatsaus vahvisti aiempia tuloksia ja kdytantdja terveydenhuollon ammattilaisten
kanssa tehtavan yhteistyon yleisyydesté ja tarkeydestd. Osallistujien rekrytointitapaan vaikuttivat
mya0s tutkimusluvat eli miten sai ottaa yhteytta potilaisiin. Hoitohenkilokunnan kanssa tehtavaa
yhteisty6té potilasvalinnassa on kuvattu myds muussa kirjallisuudessa tarkeaksi (Schroepfer 2007,
Hong ja Ow 2012, Wohleber ym. 2012, Ando ym. 2015). Lipponen (2006) on kuvannut
osallistujien valintaprosessin aluksi ottaneensa yhteytta saattohoitopotilaita hoitavaan
henkilokuntaan ja potilaiden omahoitajat ovat kysyneet sopivat kriteerit tdyttavien potilaiden

kiinnostusta osallistua. Tutkija on myos itse ottanut yhteytta mahdollisiin osallistujiin (Sand 2003).
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Saattohoitopotilaita ja heidan perheitddn koskevissa tutkimuksissa tutkimusten eettinen
ennakkoarviointi on yleensa valttaméatonta. Kirjallisuuskatsauksen tulosten perusteella eettinen lupa
tai puoltava lausunto oli yleens& hankittu. Tutkimuksiin liittyva osallistujien valintaprosessi oli
kuvattu tutkimuksissa ja siihen saattoi olla joitakin tutkimusluvan mukaisia vaatimuksia. TENK
(2011) mukaan tutkija on luvasta huolimatta silti itse vastuusta moraalisista ja eettisista ratkaisuista
tutkimukseen liittyen. Kirjallisuuskatsauksen tuloksissa korostui samansuuntaisesti aiempien
tutkimusten kanssa potilaiden oma kiinnostus ja tahto osallistua tutkimukseen. Osallistujien
itseméaardédmisoikeuden kunnioittaminen on tarkeda (Addington-Hall 2002, White ja Hardy 2010,
Fairhall ym. 2012).

Tutkimuksen kaytannon toteutukseen liittyva suunnittelu ja joustavuus tutkijan toiminnassa
nousivat myos tuloksissa esille. Eettisesti tdrkedd on huomioida aina osallistujan etu ja hyvinvointi.
Myds Helsingin julistuksessa yksittaisten osallistujien edut ja oikeudet mainitaan tutkimuksella
saatavaa uutta tietoa tarkedmpéna (Suomen laakariliitto 2013). Taman kirjallisuuskatsauksen
tuloksissa esiin tulleita asioita tutkimuksen tiedonkeruuseen liittyen olivat tiedonkeruutavan valinta,
sopivan haastatteluajan ja -paikan sopiminen seka tutkijan tiedonkeruun aikana oltava valppaus
osallistujan voinnin seurantaan ja mahdollisen jalkiseurannan ja -tuen jarjestdminen. Eettiset
lausunnot vaativat tutkijoita huomioimaan osallistujien tuen tarpeen (Clarke 2006). Haastattelun
toteutuspaikat olivat luottamukselliseen ja mahdollisimman hairiottdman keskusteluun soveltuvia
(Sand 2003).

Kirjallisuuskatsauksen tuloksien mukaan tutkijan tulisi olla valmis herkasti keskeyttaméaan tutkimus
osallistujan edun mukaisesti vaikka ei kokisikaan saadun tiedon olevan oman tutkimuksen
mukaista. Haastattelijoiden vahvan kokemuksen seka sensitiivisyyden on kuvattu véhentdvan
negatiivisia kokemuksia seka lisd&van osallistujien saamaa hyotyé tutkimukseen osallistumisesta
(Parnis ym. 2005). Aiempi myonteinen kokemus seké kiinnostus aiheeseen olivat tutkijalle
rohkeutta ja voimaa antavia tekijoita saattohoitopotilaita tutkittaessa (Lipponen 2006) Tutkijan ja
haastattelijan kokemus kuvattiin tdrke&dna elamén loppuvaiheeseen liittyvéssa tutkimuksessa
(Pleschberger ym. 2011).

Tulosten perusteella useat tutkijat olivat tarkoituksella pyytaneet osallistujia puhumaan
mahdollisimman vapaasti. Kuolemaan ja kuolemiseen liittyvien haastattelujen tulisi olla joustavia ja
avoimia (Pleschberger ym. 2011). Tutkijan on itse p&&tettdva miten paljon rohkaisee osallistujia
puhumaan, pysyyko hiljaa vai onko tarvetta keskeyttédé haastattelu. Haastateltava saattoi myos

pyytéa tutkijaa lahtemaén kesken haastattelun, koska haastateltava oli tuntenut olonsa
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epamukavaksi haastattelun mennessé liian syvalle. Tutkija saattoi myds antaa osallistujien puhua
muista aiheista, koska koki tdrkeédna antaa heidan kertoa kokemuksiaan omalla tavallaan. (Clarke
2006)

Tamaén kirjallisuuskatsauksen tulosten mukaan samansuuntaisesti osassa tiedonkeruutilanteita oli
paikalla tutkijan ja osallistujan liséksi myos osallistujan toivoma henkil6. Pleschberger ym. (2011)
kuvasi useassa haastattelussa olleen paikalla usein muun henkildn, yleensé osallistujan puolison.
Joskus osallistujaa pyydettiin halutessaan ottamaan mukaan tukihenkilon. Omaisen lisaksi

tukihenkilona saattoi olla myds hoitaja.

Tulosten mukaan osallistujien antama tieto oli subjektiivista ja osallistujat kuvasivat vaikeana saada
sanoin kuvattua ajatuksensa. Pleschberger ym. (2011) mukaan tunteiden ilmaiseminen ei ole aina
helppoa. Niihin liittyy usein myds h&peén tunnetta. Myos kulttuureilla oli vaikutusta ilmaisemiseen.
Huumorin kuvattiin toisinaan auttavan selviytymaan ja tuntemaan osallistujien olon

mukavammaksi.

Saattohoitopotilaiden ja heidan perheidensa mukaan ottaminen tutkimukseen on harkinnanvaraista
ja siita syysta se tuo omat rajoituksensa tutkimuksen luotettavuudella. Analyysin mukaan
tutkimukseen saattoi valikoitua avoimempia ja positiivisempia kokemuksia omaavia ihmisid. Osa
osallistujista ei ollut halunnut puhua tietyistd kokemuksistaan (Clarke 2006). Luottamuksen
luomista tutkijan ja osallistujan valille pidetdan kuitenkin tarkedné sensitiivisista aiheista, kuten
kuolemasta ja kuolemisesta, puhuttaessa (Pleschberger ym. 2011). Clarke (2006) mainitsee myos
osallistujien luottamuksen syntymisen saattavan aiheuttaa osallistujien myé6téilemisen tutkijaa

kohtaan vastauksissaan.

Saattohoitopotilaiden terveydentilassa voi olla nopeitakin muutoksia. Tulosten mukaan osallistujien
kokemukset ja ndkemykset saattoivat muuttua saattohoidon edetessé ja kuoleman l&hestyessa.
Eettiset ndkokulmat tekevat ymmarrettavaksi tiedon keruun haastavuuden potilailta kuoleman
ollessa yha lahempéna (Brereton ym. 2011). Tutkimukseen osallistujille tarjottiin mahdollisuutta
saada tutkimuksen tulokset (Pleschberger ym. 2011). Tuloksissa nousi kuitenkin esille se, etta

osallistuvista saattohoitopotilaista suuri osa oli kuollut tutkimuksen valmistuessa.
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6.2 Luotettavuus

Laadulliseen tutkimukseen kuuluu erilaisia tutkimustapoja. Taman vuoksi myos laadullisten
tutkimusten arvioinnissa ei ole yhtendisia ohjeistuksia luotettavuuden tarkasteluun. Laadullisen
tutkimuksen arvioinnissa keskeisend voidaan pitad tutkimuksen kokonaisuuden sisdista

johdonmukaisuutta ja eri osien suhdetta toisiinsa. (Tuomi ja Sarajarvi 2009)

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa arvioidaan keskeisesti tutkimuksen
uskottavuutta, vahvistettavuutta seka siirrettavyyttd. Tutkimuksen uskottavuuden kannalta tulokset
pitad olla selkeésti kuvattu, jotta lukija voi ymmartad& miten analyysi on tehty ja voi havaita
tutkimuksen rajoitukset ja vahvuudet. Tarkastelussa on seké analyysiprosessi etta tulosten
luotettavuus. Siirrettdvyys tarkoittaa tutkimuskontekstin kuvausta, aineiston keruun ja analyysin
yksityiskohtaista kuvausta. T&ll& tavoin toinen tutkija pystyy halutessaan seuraamaan prosessia.
(Eskola ja Suoranta 2008, Kankkunen ja Vehvildinen-Julkunen 2010, Kylmé ja Juvakka 2012,)
Vahvistettavuus tarkoittaa tehtyjen tulkintojen saamaa tukea muista vastaavista tutkimuksista
(Eskola ja Suoranta 2008, Kylma ja Juvakka 2012).

Uskottavuuden nédkokulmasta analyysissa on huomioitu koko aineisto. Luokituksilla pyritdén
kuvaamaan kaikki keskeiset esille nousseet asiat. Raportoinnissa tuotiin esille esimerkkeja
analyysin vaiheista alkuperdistekstista alkaen. Kirjallisuuskatsaukseen haetut artikkelit olivat
julkaistu vuosien 2008-2014 aikana. Téall& pyrittiin 16ytdamaan mahdollisimman ajantasaista tietoja
saattohoitopotilaiden ja heidan perheidensa tutkimuksessa esiin nousseista asioista. Analyysin
aikana havaittiin tutkimuksista nousseen esiin samankaltaisia teemoja tutkimuksen teon eri vaiheista
ja siten voidaan todeta aineiston olleen riittdvéan kattava. Vanhempien tutkimusten mukaan
ottamiselle ei perusteita jalkikateen ilmennyt. Riittdvan tutkimusten méaéran méaarittamista

analyysiin kuvataan vaikeana (Webb ja Roe 2007).

Vahvistettavuuden kannalta tuloksia on pohdittu tuoden esille aiheeseen liittyvaa tutkimustietoa.
Saattohoitopotilaita ja heidan perheitddn koskevan tutkimuksen véhaisyyden vuoksi taysin
verrattavaa tietoa on vahan saatavilla. Saattohoitopotilaat ja heidan perheenjasenensé ovat yksiloita
ja heidan tilanteensa ja jokainen tutkimusasetelma on varsin yksiléllinen, joten tdman
kirjallisuuskatsauksen tulokset kuvaavat ndiden valittujen tutkimusten eettisia nakokulmia.
Kuitenkin niissa toistuivat samat teemat, joten néilté osin tuloksia voidaan pitd4 koko aineistoa
kuvaavina ja siten samansuuntaisena muiden vastaavanlaisista alkuperaistutkimuksista tehdyn

induktiivisen analyysin tuloksiin verraten.
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Luotettavuutta heikentdvéna tekijana voidaan pitéa kirjallisuuskatsauksen toteutusta yhden henkilon
tekemand. Kirjallisuuskatsauksen luotettavuutta lisdd useamman tutkijan tekemaé aineiston valinta,
laadunarviointi sek& analyysi (Webb ja Roe 2007). Yhden henkilon tekemé&én tutkimukseen liittyy
my0ds mahdollisuus virhepdatelmiin, koska omalle ty6lleen voi tulla sokeaksi (Kankkunen ja
Vehvildinen-Julkunen 2010). Toisaalta Tuomi ja Sarajérvi (2009) kuvaa laadullisen tutkimuksen
luotettavuuden arvioinnissa sitd, ettei voida puhua tulosten tulkintojen oikeellisuudesta tai
vadryydesté suhteessa totuuteen. Laadullisen kirjallisuuskatsauksen toteuttaminen osoittautui
haasteelliseksi erityisesti tutkimuksen eri vaiheeseen liittyvien paatoksien suhteen.
Kirjallisuuskatsaukseen pyrittiin valikoimaan kaikki sisaanottokriteerien mukaiset
tutkimusartikkelit, mutta tutkimusten soveltuvuuden maarittdminen toisen tutkijan tekeména olisi
vahvistanut kirjallisuuskatsauksen laatua ja luotettavuutta. Kerétyn aineiston ajatuksen valittyminen
lopullisiin tuloksiin olisi my6s luotettavuudeltaan vahvempaa, jos analyysin eri vaiheissa olisi ollut
toinen tutkija mukana. Mahdollisten virhep&atelmien riski olisi talloin pienempi. Tamé
kirjallisuuskatsaus on toteutettu kuitenkin muutoin systemaattisen kirjallisuuskatsauksen ohjeiden

mukaisesti tutkijan parhaan taidon mukaisesti.

Kirjallisuuskatsauksen luotettavuuden kannalta on tarkead huolellinen suunnittelu. Tutkimusten
sisaanotto- ja laadunarviointikriteerien selkeys seka tarkat haut vahentavét virheita. (Stolt ja
Routasalo 2007) Tutkimuksen siirrettavyyden varmistamiseksi Kirjallisuuskatsauksessa kuvataan
selkeésti aineiston haku- ja valintaprosessi. Tutkimusaineiston hakustrategian suunnittelussa
kaytettiin informaatikon apua kirjallisuushaun johdonmukaisuuden ja oikeanlaisen aineiston
I6ytymisen varmistamiseksi. Ennen lopullista tietokantahakua tehtiin myos useita koehakuja

sopivan hakustrategian maarittamiseksi.

Hakustrategian suunnittelussa huomioitiin eri maiden yleisesti kaytetyt termit saattohoitopotilaasta
puhuttaessa. Erilaiset termit vaikuttivat siihen, ettd kirjallisuuskatsauksen hakutulos oli laaja ja
tutkimusartikkeleita kaytiin tarkemmin 1&pi, jotta voitiin todeta oliko tutkimukseen osallistuneet
potilaat saattohoidossa tai saattohoitopotilaiden perheeseen kuuluvia. Myos perheeseen, laheisiin ja
omaisiin viittaavat termit pyrittiin laajasti huomioimaan kéyttamélla tietokantojen asiasanastoja
sekd vapaasanahakua niitd tdydentdméassa. Hakutulokset ja niiden poissulkeminen on kuvattu

tietokannoittain.

Kirjallisuushakuja tehtiin neljassa eri tietokannassa, joista Medicissa oli p&aasiassa suomenkielisia
artikkeleja. Tahan kirjallisuuskatsaukseen ei kuitenkaan yhtadan kotimaista tutkimusta 16ytynyt

mukaan. Valitut tutkimukset oli tehty 12 eri maassa. Erilaisten kulttuurien tai saattohoitopotilaiden
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hoitok&ytantdjen vaikutus ei erityisesti analyysissa noussut esille. Tutkimuksien toteutustavat ja
eettisiin nakokohtiin liittyvat asiat olivat samankaltaisia eri maissa. Kuolemasta puhumiseen

liittyvat kaytannot olivat niitd, joissa kulttuurierot tulivat esille.

Tassa kirjallisuuskatsauksessa tutkimusartikkeleille tehtiin valintaprosessin yhteydessa
laadunarviointi Joanna Briggs instituutin (2011) arviointikriteerien pohjalta. Nama arviointikriteerit
valittiin, koska ne on suunniteltu sopiviksi hoitotieteellisten tutkimusten menetelmallisen laadun
arviointiin. Ne ovat laajasti kdytettyja ja soveltuvia erityyppisesti toteutettujen tutkimusten
arviointiin. Tassé kirjallisuuskatsauksessa kéytettiin kahdenlaista tarkistuslistaa laadun arvioinnissa.
Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa laadunarviointi tulisi tehda vahintdan kahden tutkijan
toimesta (Webb ja Roe 2007, Joanna Briggs institute 2011). Tassa Kirjallisuuskatsauksessa tdma ei
ollut mahdollista, vaan laadunarviointi on yhden tutkijan arvioinnin tulos. Kaytettyjen
tarkistuslistojen ohjeistukset kaytiin huolellisesti 1&pi ja niihin palattiin jokaisen tutkimusartikkelin
laadun arvioinnin yhteydessa. Valittujen artikkeleiden pistemenetykset olivat enintddn yhden tai
kahden pisteen suuruisia. Tamén perusteella voitiin Kirjallisuushaun pohjalta valitut tutkimuksen

valita ja niit4 voitiin laadultaan sopivina tdhan kirjallisuuskatsaukseen.
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6.3 Eettisyys

Tieteellisen tutkimuksen tarkoituksena on luotettavan tiedon saaminen todellisuudesta. Jokainen
tutkija osaltaan vastaa siité, ettd noudattaa hyvéaa tieteellista kaytantoa eli lakeja, tiedeyhteison
hyvaksymia toimintatapoja seka kansainvélisid sopimuksia ja eettisia ohjeita koko
tutkimusprosessin ajan. (Pelkonen ja Louhiala 2002)

Kirjallisuuskatsauksen aihe pohjautuu eettisiin nakgkohtiin tutkimuksen tekemisessa. Valitut
alkuperadisartikkelit olivat sellaisia, joissa eettisia asioita on tullut esille saattohoitopotilaisiin ja
heidan perheisiinsa kohdistuvissa tutkimuksissa. Saattohoitopotilaisiin ja heidan perheisiinsa
kohdistuvan tutkimuksen vahaisyys seké heidan herkkyytensa tutkimukseen osallistujina olivat

osaltaan eettisid perusteita tamén kirjallisuuskatsauksen tekemiselle.

Eettiseen pohdintaan kuuluvia asioita ovat kasitykset oikeasta ja vaarastd, hyvasté ja pahasta seka
kielletysta ja sallitusta. Vaikka etiikka on teoreettista, siihen liittyvalla tutkimuksella ei voida I0ytaa
ehdottomia totuuksia. (Pietarinen ja Launis 2002) Tutkimusetiikalla tarkoitetaan kaikkea tieteeseen
ja tutkimukseen liittyvia eettisida nakokulmia sekd arviointeja (TENK 2012). T&ssé
kirjallisuuskatsauksessa ei etukateen méaéritelty, millaisia eettisia nakkulmia pyritadn etsimaan.
Kirjallisuushaun perustana olivat tutkimukseen osallistujat ja tutkimuksen raportoinnissa ilmenevét
seikat. Aineistosta kerattiin analysoidessa kaikki tutkimuksen etiikkaan liittyvét asiat, jotka koskivat
tutkimukseen osallistunutta saattohoitopotilasta tai hanen perheenjasentaan. Tietokantahaussa ei
maadritelty mydskaan tarkemmin kuka on perheenjésen vaan on kéytetty mahdollisimman laajoja
hakutermeja perheen kuvaamiseksi. Kirjallisuuskatsaukseen valittiin kaikki asetetut kriteerit seka

laadunarvioinnin tayttavat tutkimukset, joten talla perusteella valintoja voitiin pitaa oikeutettuina.

Tutkimuksen vaiheet on kuvattu mahdollisimman tarkasti, jotta tutkimuksen eettisyytta voidaan
arvioida. Eettisten periaatteiden mukaisesti lukijan on mahdollista seurata tdmén
kirjallisuuskatsauksen tutkimusprosessia. Raportoinnissa on kuvattu hakuprosessi seké analyysin
toteuttaminen. Tutkimuksen tuloksia on raportoinnissa pyritty avaamaan ja tuomaan niista
keskeisempid esille. Tutkija on pyrkinyt tuomaan aineistosta esille tutkimuskysymykseen liittyvéat

asiat kunnioittaen niiden alkuperéista merkitystd koko tutkimusprosessin ajan.
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7 PAATELMAT JA JATKOTUTKIMUSEHDOTUKSET

Tassé kirjallisuuskatsauksessa on tuotu esille erilaisia eettisid kysymyksid, joita saattohoitopotilaita
tai heidan perheitaan tutkivan henkilon tulisi huomioida. Suoria vastauksia siihen, miten ndmé
kysymykset tulisi ratkaista, ei tassé kirjallisuuskatsauksessa anneta. Eettinen pohdinta on aina
tapaus- ja tilannekohtaista, koska yleisia oikeita ja vaarid vastauksia ei etiikassa ole. Tilanteisiin
vaikuttavat monet asiat. Taman kirjallisuuskatsauksen pohjalta voidaan todeta seuraavia paatelmia:

1) Eettisesti oikeiden osallistujavalintojen tekeminen saattohoitopotilaiden ja heidan
perheidensd tutkimuksessa edellyttdd huolellista suunnittelua. Osallistumisen kriteerit tulisi
olla tarkkaan méaériteltyja ja perusteltuja. Keskeisté valinnoissa on osallistujien halukkuus
osallistua, sopiva terveydentila sekd kyky antaa tietoinen suostumus.

2) Tiedonkeruun tulisi olla yksil6llisesti toteutettua osallistujien ehdoilla. Osallistujien voinnin
seurata sek& hyvinvoinnin kunnioittaminen on térkeéa.

3) Tutkimuksen eettisen oikeutuksen kannalta tutkimuksen tiedonkeruun onnistumiseen
vaikuttavat asiat tulisi arvioida. Kuoleman laheisyys tuo haasteita ja riskeja osallistujien
rekrytointiin. Osallistujien terveydentilassa voi tulla nopeita muutoksia. Osallistujien
kokemukset osallistumisestaan ovat yksil6llisia. Tiedonkeruun ajankohta potilaan

odotettavissa olevaan elinaikaan ndhden voi vaikuttaa saatuun tietoon.

Saattohoitopotilaisiin ja heidén perheisiinsd kohdistuvaa tutkimusta on Suomessa hyvin véhan.
Tutkimuksien tiedonantajina pitéisi olla jatkossa useammin potilas itse. Saattohoitopotilaisiin
kohdistuvaa seurantatutkimusta tulisi myds tehda enemman, jolloin saisi esille saattohoidon kestoon
ja ajankohtaan liittyvia kokemuksia. Tassa haasteena on saattohoitopotilaiden lyhyt elinajan odote.
Saattohoitopotilaiden ja heidén perheidensé tutkimuksen toteuttaminen voi olla tutkijalla itsellensa
sekd raskas ettéd antoisa kokemus. Tutkijan omaan jaksamiseen vaikuttavia tekijoita olisi myos

tarkeaa tutkia.
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11 | Hisamura | Potilaiden ja heidan | Maaréllinen tutkimus, Psykososiaaliset ja hengelliset
ym. 2010. | perheensd ké&sitykset | FACIT-Sp nékokulmat erosivat eniten
Japani potilaiden eldmanlaatumittari. potilaiden ja heidan

eldmanlaadusta Osallistujina perheenjéasentensa
palliatiivisessa hoidossa | ndkemyksissé potilaan

olevia sy6papotilaita, eldmanlaadusta.

joiden elinajanennuste | Perheenjdsenet arvioivat ndma

<6kk seka heidan osa-alueet alemmalle tasolle

perheenjéseniddn kuin potilas itse.

(n=120 potilas-

perheenjésenparia)

12 | Ho ym. Arvokkuuden Laadullinen tutkimus, Itsendisyyden menetys koettiin
2012. edistdminen ja puolistrukturoitu merkityksellisend ja sen laski
Kiina ahdistuksen haastattelu (perustuen elaménlaatua. Psyykkiseen

véhentdminen osin Dignity Model- ahdistukseen liittyen esille

elamén malliin), kuvaileva nousi sairauden ennusteeseen

loppuvaiheessa analyysi. Osallistujina | sekd kuolemaan liittyva
syopéapotilaita (n=16), ahdistus ja pelko.

joiden elinian ennuste | Arvokkuuden merkitysté

<6KK. pitéisi ymmartaa
kokonaisvaltaisemmin kuin
kivun tai oireiden hallintana.

13 | Hoym. Potilaiden Laadullinen tutkimus, Henkilokohtaisen arvokkuuden
2013. kokemukset grounded teoria, keskeinen merkitys koettiin
Kiina arvokkuuden haastattelut. oman kontrollin ja

saavuttamisesta ja
yllapitamisesta
vaikka kuolema on
l&hell&

Osallistujina
syopapotilaita (n=18),
joiden elinian ennuste
<6KkK.

itseméaaraamisen hallintana.
Koettiin tarkedna saada tietoa
asioista, kuten omasta
hoidostaan, sekéa osallistua
hoitoon liittyviin paatoksiin.
Yhteyden pitdminen ja sen
vahvistaminen perheeseen
koettiin merkityksellisena
arvokkuuden tunteelle vaikka
olisikin hoidossa muualla kuin
kotona.
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14 | Kwon ym. | Hoitotahdon sisalté | Maaréllinen tutkimus, Suurin osa potilaista ei
2012. saattohoitopotilailla | pohjautuu halunnut elvytysta tai
Korea potilastietoihin, Exel ja | invasiivisia hoitoja. He

SPSS. Osallistujia kieltaytyivat pd&dosin myos

syopdpotilaita (n=247), | elamaa yll&pitavisté hoidoista.

joiden elinajan ennuste | Osallistujista 68% oli

<6KKk. hoitotahto ja niista lahes kaikki
oli kirjoittanut potilaan
edustaja.

15 | Lee ym. Omaishoitajien Laadullinen tutkimus, Omaishoitajat kokivat
2013. tarpeet ja puolistrukturoitu vaihtelevia tuntemuksia. He
Taiwan kokemukset heidan | haastattelu (Model of toivoivat potilaalle

hoitaessaan kotona caregiving process — mahdollisimman luonnollista
idkasta mallia mukaellen), ja hyvéa kuolemaa.
saattohoidossa sisallénanalyysi. Omaishoitajat toivat esille
olevaa Osallistujina tarpeen emotionaalisesta tuesta
syopapotilasta saattohoitopotilaiden sekd paremmasta tiedon
omaishoitajia (n=44) saannista esimerkiksi potilaan
oireiden hoidosta ja
ravitsemuksesta.

16 | Luijkx ja | Syopépotilaiden Laadullinen tutkimus, Saattohoidon jérjestaminen
Schols. havaintoja teemahaastattelut, kotiin koettiin parhaana
2010. saattohoidosta kuvaileva analyysi. vaihtoehtona, jos se vain oli
Hollanti kotona seka Osallistujina mahdollista. Hoitokotiin

saattohoitokodissa syopapotilaat (n=13), siirtymisen syyna oli yleensé
joiden elinian ennuste se, ettei omainen jostain syysta
<3kk. Jokaisen potilaan | pystynyt tai ei enad jaksanut
yksi perheenjésen hoitaa potilasta kotona. Paatos
haastateltiin myos. hoitokotiin muuttamisesta oli
vaikea.

17 | Olver ja Sybpépotilaiden Laadullinen tutkimus, Suurin osa potilaista halusi
Eliott. kokema oikeutus puolistrukturoitu tehda elvytyskieltop&atoksen
2008. elvytyskieltopaatoksi | haastattelu, itse. Elvytyskiellon yleiset
Australia | lle diskurssianalyysi. perusteet olivat potilaan oma

Osallistujina toive ladketieteellisten faktojen
syopépotilaita (n=28), ohella. Elvytyskieltopdatoksen
joiden elinianodote tekemisen sopijan ajankohdan
<3Kk. maéarittdminen oli vaikeaa ja
siind oli vastaajilla
eroavaisuuksia.

18 | Prince- Sosiaalisen Laadullinen tutkimus, Perheen merkitys koettiin
Paul. hyvinvoinnin puolistrukturoitu erittain tarke&nd. Laheisten
2008. merkitys haastattelu, kanssa kommunikointi koettiin
Yhdysvall | elaméanlaadulle sisallénanalyysi (Giorgi | eldmén paamerkityksena,
at saattohoitopotilaiden | method). Osallistujina | syyna elda. Rakkauden ja

nakokulmasta

SyOpaa sairastavia
saattohoitopotilaita
(n=8)

kiitollisuuden osoittaminen
laheisille oli tarkeaa.
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19 | Schroepfer | l1akk&iden Laadullinen seka Odotukset tuesta perustuivat
ja Noh. palliatiivisen hoidon | mé&érallinen, tdhan asti saatuun tukeen.
2010. potilaiden odotukset | haastattelu, Omaishoitajilta saatu tuki oli
Yhdysvall | saamastaan tuesta sisallénanalyysi. keskeisin. My6s muilta
at Osallistujina perheenjésenilta saadun tuen ja

saattohoitopotilaita avun merkitys oli suuri

(n=102), joiden kaikenlaisissa avun tarpeissa.

elinianodote <6Kkk. Ystavien tuki oli 1&hinna
vierailuja, ei niinkaan fyysista
auttamista. Tuen tarpeeseen
liittyen ilmeni syyllisyyden
tunnetta muiden taakan
lisd&misesta.

20 | Spichiger. | Parantumattomasti Laadullinen tutkimus, Sairaalaa kuvattiin jatkumona
2009a. sairaiden potilaiden | tulkitseva analyysi vankilasta taivaaseen. Se
Sveitsi kokemukset (Benner). Osallistujina | koettiin osittain

sairaalasta olosta ja | sy6papotilaita (n=10), valttdmattomana paikkana
sairaalan olemisesta | joiden elinajan ennuste | erityisesti vaikeiden oireiden
tilapdisena muutama kuukausi seka | hoidon suhteen, vaikka siita ei
hoitopaikkana jokaisen potilaan aina paikkana pidettykaan.

laheisin perheenjdsen

(n=10). Potilaita

havainnoitiin ja heidan

kanssaan keskusteltiin,

perheenjésenet

haastateltiin

(puolistrukturoitu

haastattelu).

21 | Spichiger. | Parantumattomasti Laadullinen tutkimus, Perheenjasenet kérsivét
2009b. sairaiden potilaiden | fenomenologinen suuresti itsekin nahdessaan
Sveitsi perheiden analyysi, laheisensa karsimyksen.

kokemukset puolistrukturoitu Vaikka potilaan hyva hoito oli
saattohoidosta haastattelu. heille tarkeintd, myos
sairaalassa Osallistujina potilaiden | perheenjdsenten huomiointi ja

(elinajan ennuste <pari
kk) laheisimmat
perheenjasenet (n=10).
Lupa tutkimukseen
osallistumisesta
kysyttiin ensin
potilailta, jotka
suostuessaan nimesivét
heille 1aheisemman
perheenjésenen.

mukaan ottaminen hoitoon
koettiin tarkeana.
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22 | Spichiger. | Saattohoitopotilaide | Laadullinen tutkimus, Suhteet hoidontarjoajiin
2010. n ja heidéan tulkitseva analyysi. koettiin usein velvollisuutena.
Sveitsi perheidensa Osallistujina olleita Vastaajat arvostivat

kokemuksia saattohoitopotilaita ystavéllisia, iloisia ja
suhteestaan hoidon (n=10) havainnoitiin ja | hyvakéytoksisia
tarjoajiin. tietoa keréttiin myos hoidontarjoajia, jotka olivat
keskustellen, potilaiden | empaattisia, huomioonottavia
l&heisin perheenjéasen ja kunnioittavia. Ndiden
(n=10) haastateltiin ominaisuuksien puuttuminen
koettiin ongelmallisena.
Potilaat ja heidén laheisena
pyrkivét itse parantamaan
suhteitaan hoidon tarjoajiin.

23 | Szinory Saattohoitopalveluid | Laadullinen tutkimus, Syyna saattohoitopalveluiden
ym. 201. en aloittamiseen fenomenologinen vastaanottamiseen oli yleensa
Yhdysvall | liittyva analyysi, tarve saada sairauden oireisiin
at paatoksenteko puolistrukturoitu helpotusta. Perheelta saatu tuki

haastattelu. sekd avoin keskustelut

Osallistujina terveydenhuollon henkil6iden

saattohoitopotilaita kanssa olivat tarkeita

(n=17) paatoksen tekemisessa.
Saattohoidon aloittamisen
tukivat aiemmat kokemukset
laheisen saamasta hyvasté
saattohoidosta.

24 | Washingto | Perheiden Laadullinen tutkimus, Ryhmaékodille muuttoon olivat
nym. kokemuksia puolistrukturoitu syyna kaytannon olosuhteet.
2011. saattohoidosta haastattelu, laadullinen | Perheenjasenet kokivat
Yhdysvall | ryhméakodissa (Adult | analyysiohjelmisto paaosin hoidon laadun hyvang,
at. family home AFH) (NVivo8). Osallistujina | vaikka huonojakin kokemuksia

saattohoitopotilaiden
perheenjasenet (n=15)

nousi esille. Erityisesti
kulttuureihin liittyvaa
yksil6llisyyden huomioimista
toivottiin enemman.
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Liite 2. Esimerkki aineiston analyysista

Alkuperaisilmaus Pelkistys Alaluokka
haastattelijat tiesivat haastattelijat tiesivéat keneen

haastattelujen aikana, keneen | ottaa yhteytta osallistujan liian

ottaa yhteytta jos potilas tai ahdistumisen vuoksi

perheenjdsen ahdistuu liikaa

nama potilaat saivat psykososiaalisen tuen antaminen Herkkyys

psykososiaalista tukea
palliatiiviselta hoitotiimilta
haastatteluiden jalkeen

haastattelun jalkeen
palliatiiviselta hoitotiimilta

saattohoidon asiantuntija oli
saatavissa osallistujien
tueksi, jos heille nousi
emotionaalisen tuen tarve
surun aiheessa

osallistujille oli saatavilla
emotionaalista tukea
saattohoidon asiantuntijalta

haastatteluiden aikana
osallistujilla nousivat tunteet
pinnalle ja haastattelija
varmisti, ettd he voisivat
haastattelun keskeyttaa ja
perua osallistumisen

osallistumisen aikana
nousseiden tunteiden
voimakkuuden vuoksi
haastattelun keskeytys ja
osallistumisen peruminen oli
mahdollista

seuranta neuvontaa tarjottiin,
mutta kukaan osallistuneista
ei sitd halunnut

kukaan osallistuneista ei
halunnut tarjolla ollutta jatko-
ohjausta

jatko-ohjausta oli mahdollista
jos potilas olisi tarvinnut

tarvittaessa olisi ollut jatko-
ohjausta osallistujille

vastaajia arvioitiin
haastatteluprosessin aikana
vasymyksen seké
mahdollisen tarpeen jatkaa
haastattelua my6hemmin

osallistujien vasymysta arvioitiin
haastattelun aikana

haastattelua voitiin jatkaa
myO6hemmin

haastattelijat olivat herkkia
merkeille emotionaalisesta tai
fyysisesté vasymisesta

haastattelijat olivat herkkia
osallistujien emotionaaliselle tai
fyysiselle vasymiselle

haastattelijat ... lopettivat
haastattelun jos oli tarvetta

haastattelun keskeytys
tarvittaessa

haastattelu taytyi keskeyttaa
...rauhoittumisen ajaksi

haastattelun keskeyttdminen
osallistujan rauhoittumisen
ajaksi

saattohoitopotilaiden ja
heidan perheidensa
voimavarojen
tunnistamiselle
tiedonkeruun aikana
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haastattelu keskeytettiin,
koska potilaan omainen pyysi
keskustelun keskeyttdmista
potilaan vasymisen vuoksi.

haastattelun keskeyttdminen
omaisen pyynnosté potilaan
vasyessa

osallistujille vakuutettiin
...ettd he voisivat keskeyttaa
osallistumisensa koska
tahansa

osallistumisen keskeyttdmisen
mahdollisuus milloin tahansa

vastaaja voi ... keskeyttda
tutkimuksen milloin vain

osallistuja voi keskeyttaa
tutkimuksen milloin vain

yksi potilas tuli haastattelun
aikana enemman
ahdistuneeksi

osallistujan ahdistus lisaantyi
haastattelun aikana

potilaiden ja heidan
perheiden kiinnostus ja
hyvinvointi oli tirkedmpaa
kuin tutkimuksen tarpeet

potilaiden ja heidan perheiden
kiinnostus ja hyvinvointi oli
tarkedmpad kuin tutkimuksen
tarpeet

tutkimuksen kaikissa
vaiheissa potilaiden ja heidén
perheidensd oma kiinnostua
ja hyvinvointi oli tarkedmpaa
kuin tutkimuksen tarpeet

potilaiden ja heidan perheidensa
oma kiinnostus ja hyvinvointi
olivat tutkimuksen tarpeita
tarkedmpéaa

erityistd huomioita
kiinnitettiin siihen, etta
tiedonkeruu oli aina
toisarvoista verrattuna
potilaiden hyvinvoinnille,
arvokkuudelle ja
mukavuudelle.

tiedonkeruuta tarkeampaé oli
potilaiden hyvinvointi,
arvokkuus ja mukavuus




