&
samk 0’

Satakunnan ammattikorkeakoulu
Satakunta University of Applied Sciences

ELSA RIIKONEN & MAIJA LEHTINEN

Kehitysvammaisen potilaan saatto-
hoidon toteutuminen hoitajan nako-
kulmasta

HOITOTYON TUTKINTO-OHJELMA
2023



THVISTELMA

Lehtinen Maija, Riikonen Elsa: Kehitysvammaisen potilaan saattohoidon toteutumi-
nen hoitajan ndkokulmasta

Opinnaytetyd, AMK

Tutkinto-ohjelma: Hoitoty6 2023

Sivuméara: 41

Taman opinndytetyon tarkoituksena oli selvittdd, miten kehitysvammaisen potilaan
saattohoito toteutuu hoitajien nakdkulmasta. Tyon tavoitteena oli tuottaa tietoa kehi-
tysvammaisen saattohoidosta.

Opinnaytety0 toteutettiin kvalitatiivisena eli laadullisena tutkimuksena. Aineistonke-
ruumenetelméand oli teemahaastattelu. Haastattelut toteutettiin etdyhteyden avulla vii-
delle hoitajalle, joilla oli kokemusta kehitysvammaisen henkilon saattohoidosta. Haas-
tattelut nauhoitettiin. Haastatteluista syntynyt materiaali analysoitiin siséllonanalyy-
silla.

Tuloksista kavi ilmi, etta kotisairaala koettiin suurena ja tarkedna apuna kehitysvam-
maisen potilaan saattohoidossa. Tarkeimmaéksi hoitajat kokivat potilaan kiireettoméan
saattohoidon toteuttamisen, johon siséltyi myos kivunhoito ja lasndolo. Omaiset otet-
tiin huomioon saattohoitoprosessissa ja he olivat tiiviisti mukana potilaan hoidossa.
Tulokset osoittivat, ettd haasteeksi koettiin potilaiden oikeanlaiseen hoitoon saaminen,
koska potilaiden oireita ei otettu tosissaan kehitysvammaisuuden vuoksi. Hoitajat ko-
kivat saattohoidon henkisesti raskaaksi asiakkaasta luopumisen vuoksi. Hoitosuhteet
saattoivat olla hyvinkin pitkié.

Kehittamisideana voisi olla lisdkoulutuksien jarjestaminen kehitysvammaisen potilaan
saattohoidosta, seké perehtyminen aiheeseen heille, jotka kehitysvammaisten potilai-
den parissa tyoskentelevat. Jatkotutkimusideana voisi selvittda, miten kehitysvammai-
sen potilaan saattohoito toteutuisi omaisen nakdkulmasta. Saattohoidon tulisi olla Kii-
reetontd, ja kokemus potilaalle elamén loppuun saakka rauhallinen ja kivuton.
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ABSTRACT

Lehtinen Maija, Riikonen Elsa: Implementation of hospice care for a developmentally
disabled patient from the nurse's point of view
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The purpose of this thesis was to find out how the hospice care of a developmentally
disabled patient is realized from the nurses' point of view. The goal of the work was to
produce information about hospice care for people with intellectual disabilities.

The thesis was carried out as qualitative research. The data collection method was a
themed interview. The interviews were carried out remotely with five nurses who had
experience in hospice care for people with intellectual disabilities. The interviews were
recorded. The material from the interviews was analyzed using content analysis.

The results showed that the home hospital was perceived as a great and important help
in the hospice care of a developmentally disabled patient. The nurses felt that the im-
plementation of the patient's non-urgent hospice care which also included pain man-
agement and attendance was most important. Relatives were taken into account in the
hospice care process and were closely involved in the patient's care. The results
showed that it was perceived as a challenge to get the patients into the right kind of
treatment because the patients' symptoms were not taken seriously due to intellectual
disabilities. The nurses found hospice care mentally burdensome due to giving up the
client. Nursing relationships could be very long.

A development idea could be the organization of additional trainings on hospice care
for developmentally disabled patients as well as familiarization with the subject for
those who work with developmentally disabled patients. A further research idea could
be to find out how the hospice care of a developmentally disabled patient would be
realized from the perspective of the relative. Hospice care should be unhurried, and
the experience should be calm and painless for the patient until the end of life.

Keywords: hospice care, palliative care, intellectual disability, developmentally disa-
bled, nurse
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1 JOHDANTO

Kehitysvammaisen henkilon saattohoito on tarkea aihe, koska kehitysvammaisten kes-
kimaardinen elinaika on noussut viime vuosikymmening, ja ik&d&ntyvid kehitysvam-
maisia henkil6itd on aiempaa enemmaén. Nain ollen myods kehitysvammaisten henki-
I6iden saattohoito lisadntyy, ja kehitysvammaisen henkilon laadukasta saattohoidon

osaamista tarvitaan. (Kehitysvammaliitto, n.d.)

Opinnaytetyon tarkoitus on selvittdd, miten saattohoito toteutuu hoitajien nakokul-
masta, ja opinndytetydn tavoitteena on tuottaa tietoa kehitysvammaisen potilaan saat-
tohoidosta. Toivomme, etté tuotettu tieto olisi tulevaisuudessa hyddyksi, ja etta kehi-
tysvammaisen potilaan saattohoito toteutuisi laadukkaasti.

Opinnaytetydmme tilaajana toimii Kehitysvammaisten Tukiliiton aikuistydn suunnit-
telija. Tukiliitto on kehitysvammaisten ihmisten ja heidan l&heistenséd oma jarjesto,
joka on perustettu vuonna 1961. Tukiliiton toiminnan ydin on vaikuttaminen ja ver-
taistuki. Tukiliiton jasen saa ajankohtaista tietoa oikeuksien valvonnasta, palveluista,
sosiaaliturvasta seké paikallisista ja valtakunnallisista tapahtumista. Liiton tavoitteena
on, ettd kehitysvammaisten osallisuus seka perus- ja ihmisoikeudet toteutuvat ja per-
heet saavat tarvitsemansa tuen. Tukiliiton tehtdvéné on edistéa kehitysvammaisten ih-
misten osallisuutta kaikilla elaméanalueilla, kuten asumisessa, koulutuksessa, tyoela-

méssa ja vapaa-ajalla. (Tukiliitto, n.d.)



2 OPINNAYTETYON TEOREETTINEN TAUSTA

2.1 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisuus todetaan yleensa jo heti syntyman jalkeen. Kehitysvamma kay
ilmi ensimmaisten elinvuosien aikana niin, etta lapsen kehitys ei etene odotetulla ta-
valla. Jotta kehitysvammaisuudesta voidaan puhua, vammaisuuden tulee ilmetd lap-
suudessa tai viimeistadn nuoruudessa ennen 18 ikdvuotta. Kehitysvammaisuus ei ole
sairaus, vaan oire tai oirekokonaisuus. Ladketieteellisen ndkokulman mukaan kehitys-
vamma on oire aivojen toiminnan hairiosta, joka tulee ennen aikuisikaa. Esiintyvat
oireet johtuvat isoaivojen kuorikerroksen poikkeavasta toimintakyvysté. Kehitysvam-
maisella on vaikeutta oppia ja ymmartaa uusia asioita, ja myos haasteita sosiaalisissa,
Kielellisissa ja motorisissa taidoissa, omatoimisuudessa seké tarkkaavaisuudessa ja asi-

oiden hahmottamisessa. (Aivoséatio, n.d.)

Maailman terveysjarjestd (WHO) on kehitellyt ICD-10 tautiluokituksen (International
Statistical Classification of Diases and Related Health Problems), jonka mukaan alyl-
linen kehitysvammaisuus maaritellaan tilana, jossa henkilon henkinen kapasiteetti on
hairiintynyt tai estynyt. Alyllisesti kehitysvammaisella henkil6114 on puutteita yleensi
taidoissa, jotka ilmaantuvat kehitysidssa. (Kaski, Manninen & Pihko, 2012, s. 16.)

AAIDD:n (The American Association on Intellectual and developmental Disabilities)
-jarjestd mééarittelee alyllisen kehitysvammaisuuden toiminnallisena. Keskeistd on
alyllisesti kehitysvammaisen henkilon ymparisto ja toimintakyky. Maaritelmdssa on
keskeistd myds toimintakyvyn huomattava rajoitus ja heikko alyllinen suorituskyky.
Rajoitteita voi olla esimerkiksi kommunikoinnissa ja arjen hallinnassa. (Kaski ym.,
2012, s. 16.)

Kehitysvammaisuuden vaikeusasteita ovat lievd, keskiasteinen, vaikea ja syva kehi-
tysvammaisuus. Lieva kehitysvammaisuus saattaa ilmeté lapsella oppimisvaikeuksina
koulussa. Aikuisialla henkil® on itsendinen, joskin tarvitsee tukea asioinnissa ja palve-
luiden hankkimisessa. My0s rahankéyttotaidot voivat olla puutteellisia. Keskiasteinen

kehitysvammaisuus ilmenee lapsuudessa kehityksen viivastymisend, ja he tarvitsevat



erityisopetusta. Aikuisiassa henkild tarvitsee enemmaén tukea ollakseen osana yhteis-
kuntaa, kuin henkil®, jolla on lievéaasteinen kehitysvamma. Henkilo tarvitsee usein
asumisen valvontaa, ja ohjattua ty6td. Vaikeasti kehitysvammainen henkild tarvitsee
jatkuvaa tukea ja ohjausta. Téllainen henkil® on riippuvainen muista ja tarvitsee aktii-
vista kuntoutusta. Syvasti kehitysvammaisella on jatkuva hoivan tarve, han on taysin
riippuvainen muista ihmisista ja tarvitsee ympéarivuorokautista hoitoa. Hanella on va-
kavia puutteita jokapdaivaisissa arjen toiminnoissa. Kuntoutus kohdistuu perusasioiden
oppimiseen, kuten syoémiseen, liikuntaan ja kommunikointiin. (Kaski ym., 2012, s. 19-
21)

2.2 Palliatiivinen hoito ja saattohoito

Palliatiivinen hoito on parantumattoman ihmisen aktiivista ja kokonaisvaltaista hoitoa.
Hoidolla pyritd4n ehkaiseméaan ja vahentdmaan karsimysta, lievittdmaan kipua ja vaa-
limaan eldménlaatua. Tarke&& on tunnistaa palliatiivisen hoidon tarpeet ja ennustaa
jaljelld oleva elinaika. Palliatiivinen hoito kuuluu kaikille ja kaikenikaisille kuolemaan
johtavaa sairautta sairastaville, ilman diagnoosirajoituksia. Palliatiivisessa hoidossa
yleisempid oireita ovat Kipu, hengenahdistus ja maha-suolikanavan oireet. Ensisijai-
sesti kivun ja hengenahdistuksen ladkehoidossa kdytetdadan vahvoja opioideja, ja niita
voidaan kéayttaa myos hengenahdistuksen lievittdmiseen. Suun oireita ovat suun kui-
vuminen, suun infektiot, kipu ja hypersalivaatio, joka tarkoittaa lisdantynytté syljen-
eritystd. My0s pahoinvointi ja ummetus ovat yleisid oireita. Pahoinvoinnin hoito suun-
nitellaan syyn mukaisesti. Ummetuksen hoidossa kaytetdan yleisimmin laksatiiveja.
Psykososiaalisen ja eksistentiaalisen k&rsimyksen tuki hoidossa on tarke&a. Ladkkeet-
tomélla hoidolla pystytddn helpottamaan potilaan ahdistus- ja masennusoireita. (Pal-
liatiivinen hoito ja saattohoito: Kdypéa hoito — suositus, 2018, kohta Taudinkuva.)

Saattohoito on osa palliatiivista hoitoa, niin sanotusti sen viimeinen vaihe. Saattohoito
on kuolevan ihmisen hoitoa, eli hoitoa viikkoa tai kuukausia ennen ihmisen kuolemaa.
Saattohoitoa annetaan vakavasti sairaalle ihmiselle, jonka sairaus on vaiheessa, ettei
sitd pystyta laaketieteellisin tai muin keinoin parantamaan, tai jos ihminen on kieltdy-

tynyt hoidosta. Saattohoidon tarkoitus on oireiden mukainen hoito ja kivunlievitys,



jotta ihminen ei tuntisi kipua, tuskaa tai huonoa oloa. Psykososiaalinen ja eksistenti-
aalinen tuki ovat myds suuri osa saattohoitoa. Tavoitteena on antaa ihmiselle rauhalli-
nen, kivuton ja tuskaton kuolema. Kuolema néhdaan eldmén normaalina paatepis-
teend. Tarkoituksena ei ole pidentaa eiké lyhentaa elaméé, vaan auttaa potilasta elé-
madn kuolemaan saakka niin hyvad elamaa kuin mahdollista. Saattohoitopdatds on
la&ketieteellinen p&atos, jonka tekee lopulta 1aakari tai useampi yhdessa. Jos ihminen
ei pysty itse paattamaan hoidostaan, tehd&an se laillisen edustajan, lahiomaisen tai
muun l&heisen kanssa. Saattohoitopaatds tehdaan hoitoneuvottelussa yhteistydssa po-
tilaan, omaisen tai l&heisen ja moniammatillisen ryhmén kanssa. Saattohoidon tarkoi-
tuksena on my0s tukea omaista tai I&heistd suuren muutoksen keskelld. (Suomen 144-
kariliitto, 2021.)

Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon laatusuosituksessa on nostettu esiin kymmenen
laatukriteerid. Kriteereitd ovat oikea-aikainen hoitoon pédésy ja saumaton hoidon jat-
kuvuus, ennakoiva hoidon suunnittelu, yksilokeskeinen, eldmanlaatua yllapitava hoito,
vaikuttava oirehoito seké psykososiaalinen, henkinen ja hengellinen tuki, laheisen tu-
keminen ja osallisuuden mahdollistaminen, inhimillinen saattohoito ja kuoleman jal-
keinen tuki, riittdva henkildstd ja muut tarkoituksenmukaiset muut voimavarat, kor-
keatasoinen osaaminen, sujuva tiedonkulku ja riittdva viestinta seké hyva palveluket-
jun koordinointi ja johtaminen. Oikea-aikaisessa hoitoon paasyssa ongelmaksi nousee
se, ettd osa potilaista ei paase lainkaan palliatiivisen hoidon piiriin, tai he hakeutuvat
sinne lilan my6h&éan. Hoidon jatkuvuus taas vaarantuu, kun potilaan hoitovastuu siir-
tyy hoitotaholta toiselle. (Thl, 2022, s. 19-21.)

Ennakoivaan hoidon suunnitteluun kuuluu, ettd jokaisella potilaalla on eldaman loppu-
vaiheessa ennakoiva ja ajoissa tehty hoitosuunnitelma. Suunnitelma tehdain hoitoneu-
vottelussa, ja se sisaltdd potilaan omat toiveet, hoidon rajaukset ja hoidon linjaukset.
Suunnitelmaa on péivitettava sdannollisesti. Yksilokeskeinen, elaménlaatua yll&pitava
hoito pitaa sisallaan potilaan tarpeet ja toiveet, jotka ohjaavat hoidon toteutumista. Po-
tilaan on saatava palvelua omalla aidinkielell&an. Potilaan psyykkiset, fyysiset, psyko-
sosiaaliset sekd henkiset ja hengelliset tarpeet on tunnistettava, hoidettava ja arvioitava
saannollisesti. Oireiden hoitoa ja vastetta seurataan séannollisesti. L&heisen tukemi-
seen ja osallistamiseen kuuluu ldheisen tiedottaminen potilaan tilasta. L&heisell& on

oikeus myo6s saada tietoa potilaan ennusteesta ja osallistua hoitosuunnitelman



tekemiseen. Inhimilliseen saattohoitoon ja kuoleman jalkeiseen tukeen kuuluu saatto-
hoitopadtoksen oikea-aikainen tekeminen. Kuolevan ei tarvitse olla yksin ja laheiset
saavat yopya potilaan luona. Saattohoitopotilasta ei mydskéan siirretd yksikosté toi-
seen, ellei potilaan tila sitd edellytd. Riittava henkilosté ja tarkoituksenmukaiset voi-
mavarat edellyttavat, ettd yksikossa on tarpeeksi hoitohenkilokuntaa ja palliatiivisen
hoidon asiantuntija on konsultoitavissa vuorokauden ympéri. (Thl, 2022, s. 22-30.)

Korkeatasoinen osaaminen tarkoittaa, ettd jokaisella ammattiryhmén edustajalla on
tarkoituksenmukainen palliatiivisen ja saattohoidon koulutus, silla hoidon tasolla, jolla
he toimivat. Tydntekijoiden osaamista yll&pidetaan ja péivitetddn. Sujuva tiedonkulku
ja vaikuttava viestinté edellyttaa, ettd véestolle, potilaalle ja laheisille annetaan tietoa
palliatiivisesta hoidosta ja saattohoidosta. Viestintadn kuuluu, etta potilaan tiedot Kir-
jataan tietojarjestelméén asianmukaisesti ja oikea-aikaisesti. Hyvé palveluketjun koor-
dinointi ja johtaminen edellyttavat, ettd kolmiportainen palliatiivisen hoidon ja saatto-

hoidon jarjestamismalli toteutuu kaikilla hyvinvointialueilla. (Thl, 2022, s. 23-35.)

2.3 Kehitysvammaisen palliatiivinen hoito

Kehitysvammainen henkild voi sairastua hengenvaaralliseen sairauteen kuten kehitys-
vammatonkin henkild. Kehitysvammaisuuden taustalla ei valttamatta ole kuolemaan
johtavaa sairautta tai vammaa. Vammaisuus voidaan ndhd& yhtend ihmiseen kuulu-
vana ominaisuutena, jota ei sindnsa tarvitse ottaa erityisesti huomioon palliatiivisen
hoidon suunnittelussa. Toisaalta pit4& ottaa huomioon millaisia sairauksia kehitysvam-
maisuuden taustalla on, ja miten ne ilmenevat ja sen perusteella tehda paatoksia hoitoa
suunniteltaessa. Voi olla vaikeaa tehdd hoitolinjauksia tai paatoksia palliatiivi-
sesta/saattohoidosta jos potilaalla on jokin harvinainen kehitysvamma tai useita erilai-
sia sairauksia. Sairaudet eivat aina etene tasaisesti, vaan potilaan tila voi pysyé pitk&an
ennallaan tai ajoittain pahentua. Merkittdvaa on kuitenkin se, ettd kehitysvammainen
potilas saa oikeanlaista hoitoa oikeaan aikaan, ja palvelujen saatavuus onnistuu. Kehi-
tysvammaiset potilaat saattavat tarvita erilaisia palveluja koko elaman. Kun palliatii-
vista hoitoa suunnitellaan, tulisi ottaa huomioon ne palvelut, joita potilaalla on jo en-

nestaan. Kehitysvammaisen potilaan vointia/kipua arvioitaessa silloin kun potilas ei
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itse pysty sitd ilmaisemaan, on tarkeaé, etta sitd arvioi potilaan hyvin tunteva henkil®.
Henkil6 voi olla potilaan l1aheinen, ohjaaja tai hoitaja. Tarked4 on, ettd potilaan kanssa
tehdaan tiivista yhteisty6té keskustellen ja kunnioittaen potilaan arvoja ja toiveita ela-

man loppuun saakka. (McLellan, Homppi & Nurmi-Koikkalainen, 2021, s. 8, 13-15.)

3 AIKAISEMMAT TUTKIMUKSET

Kéaytimme hakupalveluina Samk Finnaa, Google Scholaria ja Medicid. Hakusanoina
Samk Finnassa oli saattohoito AND kehitysvammaisuus, joilla saatiin tuloksia 10 kap-
paletta. Google Scholarissa hakusanoina kdytimme (saattohoito OR kuolevan hoito
OR terminaalihoito) AND (laadukas OR korkealuokkainen OR paras OR ensiluokkai-
nen OR verraton OR erinomainen OR hyvalaatuinen OR tasokas OR loistava) -opin-
naytety®. Hakutuloksia saimme 733 kappaletta. Medicistd hakiessamme hakusanoina
kaytimme saattoh* AND kokem*. Hakutuloksia saimme 16 kappaletta. Hyvaksyimme
yhteensd kaksi aikaisempaa tutkimusta tarkempaan tarkasteluun. Suoraan aihee-
seemme liittyen on saatavilla véhaisesti aikaisempaa tutkimustietoa, ja tdmén vuoksi
hakujen tekeminen tuntui haastavalta. Saattohoidosta I0ytyy kylla paljon aikaisempaa
tutkimustietoa, mutta juuri kehitysvammaisen saattohoidon toteutumisesta tutkimus-

tietoa 10ytyy véhaisesti (liite 6).

Tervo (2017, s. 50-67) selvitti pro gradu -tydsséan kuuden hoitajan kokemuksia saat-
tohoitotyosta haastattelun avulla. Tutkimusmenetelména kéytettiin saadun aineiston
sisallonanalyysid. Hoitajat kokivat, ettd saattohoitopdatoksen tekemisessé viivytel-
la&n. Ladkarille paatos voi olla vaikea tehdd, ja omaisten on vaikea hyvaksyé paatosta.
Omaiset usein mieltdvat saattohoidon niin ettd potilaan hoitoa vahennetéén, vaikka
néin ei kuitenkaan ole. Potilasta hoidetaan saattohoitopaatoksen jalkeenkin yhta hyvin
ja arvokkaasti. Haasteena saattohoidossa hoitajat kokivat myo6s ajankayton. Tyopaivéat
pitenevat tai jostakin muusta tyotehtévasta nipistetdén aikaa, jotta saattohoidettavan
luona voitaisiin viettdd enemman aikaa ja toimia rauhallisesti niin ettei kiire vélittyisi
hoidettavalle. Hoitajat ovat kokeneet, ettd omaiset saattavat olla tyytyméattomia saat-

tohoitoon, vaikka potilas itse olisikin tyytyvdinen. Usein vasta potilaan kuoleman
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jalkeen omaiset Kiittdvat hyvasta hoidosta. Yhtend tarkednd asiana hoitajat kokivat
my0s hoidettavan ja omaisten informoinnin saattohoidon aikana. On térked4 tietaa
paikka, johon saa tarvittaessa olla yhteydessa. Kaikki kuusi tutkimukseen osallistu-
nutta hoitajaa olivat yksimielisia myds siitd, ettd saattohoidon taydennyskoulutukseen
on vaikeaa péésta tai sellaista ei ole tarjolla. Yksimielisia he olivat myos siité, ettd
saattohoidettavan ja omaisten kohtaaminen koettiin haasteellisena. My6s kysymykset
laadun toteutumisesta sai yhtenevéiset vastaukset; laatu koettiin hyvana. Hoito toteu-
tettiin aina yksilollisesti ja laadukkaasti. Positiivinen palaute saattohoidosta auttaa hoi-

tajia jaksamaan raskaassa ty(ssa.

Flinkkilan (2019, s. 51) pro gradu -tydssa kuvattiin hoitajien kokemuksia osaamisesta,
koulutuksesta ja koulutustarpeesta erityistason saattohoidossa. Osaaminen sisélsi
hoito-, vuorovaikutus-, ammatillista-, organisointi ja ohjausosaamista. Myds koulutus-
tarve linkittyi samankaltaisiin siséltihin. Peruskoulutus ei hoitajien kokemuksen pe-
rusteella valmistanut riittavasti tydelaman haasteisiin. Tarkedna osaamisalueena hoi-
tajat kuvasivat perushoidon, ja erityisesti sellaiset hoitotoimet, jotka edistévét hoidet-
tavan eldménlaatua ja joita saattohoidettava pitdd miellyttdvind. VVuorovaikutus poti-
laan ja omaisten valilla nousi ty6ssa my0ds tarkeédksi osaksi. Hoitajan tulee aistia saat-

tohoidettavan ja omaisten tarpeita, ja vastata niihin.

4 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUS-
KYSYMYKSET

Opinndytetyon tarkoituksena on selvittdd, miten saattohoito toteutuu hoitajien nako-
kulmasta, ja tutkimuksen tavoitteena on tuottaa lis&a tietoa kehitysvammaisen saatto-

hoidosta. Tutkimuskysymykset:

1. Miten saattohoito toteutuu kehitysvammaisen henkilon kohdalla hoitajan nako-
kulmasta?
2. Miten kehitysvammaisen henkilon saattohoitoa pitdisi kehittda hoitajan nakdkul-

masta?
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5 OPINNAYTETYON SUORITTAMISTAPA

5.1 Kvalitatiivinen tutkimusmenetelma

Kvalitatiivisella tutkimusmenetelmalla tarkoitetaan laadullista tutkimusta. Sita kayte-
taan ihmistieteissd maérallisen eli kvantitatiivisen tutkimuksen liséksi. Laadullisessa
tutkimuksessa pyritdan ymmartamaan merkityksié ja niiden kokonaisuuksia, seka ih-
misten koettuja kokemuksia ja merkityksia. Laadullisen tutkimuksen tavoitteena ei ole
totuuden l6ytdminen tutkittavasta ilmiosta. (Vilkka, 2015, s. 118-120.)

Opinndytetyon tilaaja toivoi, ettd kdytdmme opinndytety6ssimme haastattelumenetel-
mad ja siksi valitsimme kvalitatiivisen tutkimusmenetelman, koska haastattelu on yksi
tyypillisin kvalitatiivisen tutkimusmenetelman aineistonkeruumenetelmista. Opinnay-
tetyon tilaaja toi esille aiheen tarkeyden, ja sen, etté siitd on saatavilla vahaisesti tietoa.
Piddmme tarkednd, ettd meidan opinndytetydmme tuottaisi lisa tietoa aiheesta. Kva-
litatiivinen tutkimusmenetelm& kerad tietoa ihmisten kokemuksista ja nakokulmista,
ja opinndytetydssamme kasitelladn hoitajien nakékulmaa kehitysvammaisen saatto-
hoidosta. Siksi kvalitatiivinen tutkimusmenetelmd on sopivin tutkimusmenetelméa

opinnaytety6homme.

5.2 Teemahaastattelu

Yleisimmét aineistonkeruumenetelmat laadullisessa tutkimuksessa ovat haastattelu,
kysely, havainnointi ja erilaisista dokumenteista kerétty tieto. Menetelmi& voidaan
kéayttad myos yhdisteltynd. Tutkimuskohteiksi soveltuvat tutkimusaineiston kerddmi-
sen tavasta riippumatta ihmiset ja kulttuurituotteet, joita ovat kaikki ihmisen tuottamat
kuva- ja tekstiaineistot. (Tuomi & Sarajarvi, 2018, s. 83; Vilkka, 2015, s. 94.)

Valitsimme tutkimusaineistonkeruumenetelméksi teemahaastattelun, eli puolistruktu-
roidun haastattelun. Haastattelu etenee tiettyjen etukéteen valittujen teemojen avulla,
ja tarkentavien kysymysten perusteella. Teemahaastattelun etuna on, ettd haastatelta-

vien vastauksien perusteella voidaan edelleen tarkentaa ja syventdd kysymyksié.
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Haastattelussa korostuu tutkittavien tulkinnat, kokemukset ja merkitykset. On tarke&a
pohtia, pitadkod kysymykset esittdé kaikille tutkittaville samassa jarjestyksessa, ja pi-
tdéko sanamuotojen olla samanlaisia. Haastattelun tarkoituksena on 16ytaa vastauksia
tutkimuskysymyksiin/ongelmiin. Teemahaastattelua voidaan pitda lomake- ja avoi-
men haastattelun véalimuotona. Vaikka teemat ovat tiedossa, kysymysten tarkka tieto
ja jarjestys saattaa puuttua. Teemahaastattelu vastaa kvalitatiivisen tutkimuksen 1ahto-
kohtia. (Tuomi & Sarajérvi, 2018, s. 87-88; Hirsjarvi, Remes & Sajavaara, 2007, s.
203.)

Teemahaastattelussa keskeistd on rakentaa teemahaastattelurunko tiettyjen teemojen
perusteella. Teema-alueet ja aihepiirit ovat kaikille haastateltaville samat. Kun haas-
tattelurunkoa laaditaan, tarkoituksena ei ole luoda luetteloa kysymyksistd, vaan luet-
telo teema-alueista. Teema-alueista syntyy alakésitteitd tai luokkia. Alakasitteet tai
luokat ovat niitd alueita, joihin haastattelukysymykset kohdistuvat, ja ne toimivat
muistilistana haastattelijalla. (Hirsjarvi & Hurme, 2000, s. 47-48, 65-66.) Laadimme
opinndytetybhomme teemahaastattelurungon (liite 5) ottaen huomioon tutkimuskysy-
myksemme, ja sen mit4 tietoa tutkimuksella halutaan tuottaa. Teemahaastattelurun-
koon syntyi kaksi teemaa, jotka kasittelivét saattohoidon toteutusta kehitysvammaisen
potilaan kohdalla hoitajan nakdkulmasta seké saattohoidon kehittdmista. Molempiin
teemoihin sisallytettiin kysymyksia haastateltaville, jotta saisimme aiheista laajasti tie-
toa. Saattohoidon toteutus kehitysvammaisen potilaan kohdalla hoitajan nakdkulmasta
sisdlsi kysymyksid, jotka ké&sittelivat palliatiivisesta hoidosta saattohoitoon siirtymisté,
saattohoidon péatoksen tekemistd, hoitosuunnitelman laatimista, saattohoidon toteu-
tusta, omaisten huomioon ottamista, saattohoitoprosessin arviointia, ja saattohoidon
haasteita. Saattohoidon kehittdminen kasitteli saattohoidon koulutusta, saattohoidon
resursseja, miten saattohoitoa tulisi kehittad, ja mitd erityisesti kehitysvammaisen saat-

tohoidossa tulisi ottaa huomioon.

5.3 Kohderyhmad, otoksen valinta ja aineiston keruu

Aineiston koko on sdadeltava sellaiseksi, etta tiedon keruuseen ei kulu liikaa aikaa,

eiké se tule liian kalliiksi. Otoskokoon vaikuttaa olennaisesti se, mik& on tulosten
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tarkkuustavoite. Sita suurempi otos on valittava, mitd tarkemmin otoksen avulla saa-
tujen tuloksien halutaan vastaavan perusjoukon lukuja. Otoksen valinnassa kéytetdan
mya0s saturaatio maaritelmaa. Perusideana on, ettd tutkija ei etukateen madrittele mon-
taako tapausta han tutkii. Tutkija voi esimerkiksi aloittaa haastattelut, ja jatkaa niita
niin kauan kuin aineistoa on riittdvésti ja samat asiat alkavat toistua haastatteluissa.
(Hirsjarvi ym., 2009, s. 179-182.)

Kohderyhména opinnédytetydssamme toimivat hoitajat (n=5), joilla on omakohtaista
kokemusta kehitysvammaisen saattohoidon toteuttamisesta. Opinndytetydmme tilaaja
kutsui haastateltavat. Haastattelut toteutettiin etdyhteydelld haastateltavien kanssa
erikseen sovittavana paivéana. Jokaiseen haastatteluun varattiin aikaa enintdan tunnin
verran. Haastattelut nauhoitettiin, ja nauhoitteet havitettiin asianmukaisesti opinnéyte-

tyon valmistuttua. Vastauksista ei voi paatelld haastateltavan henkilollisyytta.

Tutkimukseen osallistujia informoimme opinnaytetydstamme saatekirjeen (liite 1)
avulla. Saatekirjeessd kerromme mitd opiskelemme, esittelemme itsemme ja ker-
romme, kuka opinndytetyon on tilannut. Selvitimme saatekirjeessd my6s opinndyte-
tyon tarkoituksen ja tavoitteen tutkittavalle. Lisaksi kerromme tutkimusmenetelmasta,
jota aiomme kéyttad. Rohkaisemme tutkittavia ottamaan meihin tarvittaessa yhteyttéa
ja kiitdmme tutkimukseen osallistumisesta. Olemme laatineet myds suostumuslomak-
keen (liite 3) tutkimukseen osallistuville, jossa kerromme opinndytety6n aiheesta, sen
tavoitteista ja tarkoituksesta. Lomakkeessa tutkittaville kerrotaan tutkimukseen osal-
listumisen olevan vapaaehtoista, eik& se aiheuta tutkittavalle mink&énlaisia kustannuk-
sia. Tutkittavalla on oikeus keskeyttaa tutkimukseen osallistuminen missa tahansa tut-
kimuksen vaiheessa. Tutkimukseen kaytettéva aineisto havitetddn asianmukaisesti tut-
kimuksen valmistuttua. (TENK, 2023, s. 12-14.)

Opinndytetyémme tilaaja antoi meille hoitajien esihenkilon yhteystiedot. Haastateltu-
amme esihenkilon, saimme hanelt4 neljan muun hoitajan yhteystiedot, ja sovimme hei-
déan kanssaan haastattelujen ajankohdat. Haastateltavilta pyydettiin suostumus haastat-
teluun suullisesti ennen haastattelun alkamista. Tukiliitolla ei ollut ké&ytossa erillista
tutkimuslupa kdytantdd. Haastattelut toteutettiin teams -etdyhteyden avulla koronati-
lanne huomioiden. Haastattelut nauhoitettiin, ja ne hdvitettiin asianmukaisesti aineis-

ton analyysin jalkeen. Haastattelut kestivat keskimaarin 30min per haastattelu, yhdessa
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haastattelussa oli mukana kaksi hoitajaa samaan aikaan, muut haastateltiin erikseen.
Kysymykset esitettiin haastateltaville jarjestyksessa haastattelurungon mukaisesti, joi-
takin tarkentavia kysymyksia jouduttiin esittdmaan. Haastattelut toteutuivat maalis-

kuussa 2023, ja niihin meni yhteensa aikaa kaksi viikkoa, etta kaikki 5 oli haastateltu.

5.4 Aineiston analyysi- ja raportointi

Olemme valinneet opinndytetybhémme aineiston analyysimenetelméksi sisallénana-
lyysin, joka on tekstianalyysia. Sisallonanalyysi sopii taysin strukturoimattomankin
aineiston analyysimenetelmaksi, ja sitd voidaan kayttaa juuri haastattelun analysoimi-
sessa. Sisallonanalyysin tarkoitus on saada tiivis ja yleinen kuva tutkittavasta ilmiosté.
Ongelmaksi saattaa nousta kuitenkin se, ettd tutkija on analysoinut aineiston laajasti,
mutta johtopaatokset jadvat pois. Suoritettujen haastattelujen jalkeen haastattelun nau-
hoitteet kuunneltiin ja kirjoitettiin ne sellaisenaan ylos sana sanalta. Tdman jalkeen
aineistosta etsittiin pelkistetyt ilmaukset. Pelkistdminen eli redusointi tarkoittaa, etta
aineistosta karsitaan epdolennaisuudet pois. Esimerkiksi samanlaiset ilmaisut ja ku-
vaukset kerataan yhteen. Aineistosta kerattiin samankaltaiset ja erilaiset ilmaukset jo-
kaisesta teemahaastattelukysymyksestd, ja aineisto kaytiin l&pi teemahaastattelukysy-
mys Kkerrallaan vertailemalla niita toisiinsa. Taman jalkeen tulokset raportoitiin yhdis-
tdmalla samankaltaiset tulokset. Erilaisista tuloksista raportoitiin erikseen. (Tuomi &
Sarajarvi, 2018, s. 117,123-124.)

6 OPINNAYTETYON TULOKSET

Opinndytetydomme aineisto kerattiin viideltd (N=5) hoitajalta teemahaastattelumene-
telmaa kayttden. He tyoskentelivat kehitysvammaisten parissa, ja heilld oli vaihtele-
vasti kokemusta kehitysvammaisen henkilén saattohoidosta. Kolmella vastaajista oli

kokemusta muutamasta saattohoidosta, yhdelld vastaajista oli kymmeninen vuosien
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kokemus saattohoidosta, ja yksi vastaajista oli ollut mukana vain yhdessa saattohoi-
dossa.

6.1 Saattohoidon toteutus hoitajan ndkokulmasta

Hoitajilta kysyttiin, kuinka kauan kehitysvammainen henkilo on ollut palliatiivisessa
hoidossa ennen saattohoitoon siirtymistd. Kaikki vastanneista kertoivat kahdesta vii-
meisesté saattohoidosta, joita yksikdssa oli ollut. Yksi vastanneista kertoi potilaan ol-
leen palliatiivisessa hoidossa 10kk ennen saattohoitoon siirtymistd. Toinen hoitaja
mainitsi potilaan olleen puoli vuotta tai 9kk palliatiivisessa hoidossa ennen saattohoi-
toon siirtymistd. Yksi hoitajista kertoi potilaan olleen saattohoidossa monta vuotta,
mutta hoito oli kéytdnndssa palliatiivista, vaikkakin sana palliatiivinen ei ollut kay-
tossé. Potilaalle oli tehty saattohoitopadtds vuonna 2018, ja potilas menehtyi 2020.
Yksi vastanneista ei osannut vastata kysymykseen, koska hanell oli niin vahéisesti
kokemusta saattohoidon toteutumisesta.

”Aina me puhuttiin et han on saattohoidossa mutta se saattohoito tosiaan kesti niin

monta vuotta, ettd kylla se enemman oli palliatiivisen olosta ”

Suurin osa vastaajista (n=3) oli sitd mieltd ettd potilas/asiakas itse on tarkeimméassa
roolissa, kun laaditaan hoitosuunnitelmaa. Mukana hoitosuunnitelman laatimisessa
ovat my0s potilaan omainen, hoitohenkilokuntaa ja ladkari. YKksi vastanneista koki ko-
tisairaalan roolin hyvin tarkedna ja oli tyytyvainen kotisairaalan toimintaan. Potilaalla
on ollut paatos kotisairaalan kéytosta, ja kotisairaalan 1a&kari on tehnyt paatoksen saat-
tohoidosta. Kotisairaalan tuen avulla asukas sai olla pidempaan kotonaan. Yksi vas-
tanneista kertoi asukkaan tulehdusarvojen olleen koholla, eivétkd ne laskeneet toivo-
tulla tavalla. Tamén jalkeen laakari oli keskustellut omaisten kanssa, ja he yhdessa
olivat tehneet saattohoitopaattksen.

Vastaajilta kysyttiin kokemuksia siitd, tehddanko saattohoitopaétds ajallaan. Suurin
osa vastaajista (n=3) oli sitd mielta, ett4 saattohoitopaatds tehtiin ihan oikea-aikaisesti.
Yksi vastaajista uskoi, ettd ladkari osaa arvioida oikean ajankohdan paatokselle. Loput

vastaajista (n=2) olivat sitd mieltd, ettd saattohoitopaatosta ei tehda ajallaan tai sen
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voisi tehda aikaisemminkin. Erityisesti hoitoon hakeutuminen koettiin haasteellisena
ennen kuin kotisairaala oli tullut mukaan asukkaan hoitoon. Asukkaat joutuivat hakeu-
tumaan paivystykseen, terveyskeskukseen ja yksityiselle laakarille lukuisia kertoja en-
nen kuin paastiin oikeiden asioiden aérille. My6s koronalla oli oma vaikutuksensa ai-
kojen saamiseen. Asukkaan vaivoja ei myoskaan otettu todesta kehitysvammaisuuden
vuoksi. Hoitaja oli asioinut terveyskeskuksessa asukkaan kanssa ja vaatinut ettd asukas
otettaisiin osastolle huonon vointinsa vuoksi. Asukas ei ollut palliatiivisessa eika saat-

tohoidossa, ja oli nukkunut seuraavana paivana pois.

“mies kuihtuu silmiss& ja tulee kaikenlaista niin silti kun on kehitysvammanen niin ei
hanta ei niinkun hanen vaivojaan otettu todesta, et se on jaany sellaseks suureks peloks

ja moroks sisalle et, miten tid saatto olla mahdollista”

Vastaajilta kysyttiin saattohoidon kdytannon toteutuksesta heidan tyopaikallaan. Kaik-
kien haastateltavien vastauksissa nousi vahvasti esille kotisairaala, joka tuli asukkaan
hoitoon mukaan saattohoitopaatdksen mydtéd. Vastaajat olivat todella tyytyvaisia koti-
sairaalan toimintaan. Tyontekijat saivat olla kotisairaalaan aina tarvittaessa yhtey-
dessd, ja he kavivat opastamassa tyontekijoita uusissa hoitotoimenpiteissa. Kotisai-
raala oli tarkedssa roolissa asukkaan ladke- ja nestehoidon toteutuksessa. Yksi saatto-
hoidossa olleista asukkaista oli saanut kotisairaalan toimesta kipupumpun paria tuntia
ennen kuolemaansa. Tarvittavia kipul&dakkeita annettiin aina kun asiakas kertoi kivuis-
taan. Yhdella saattohoidossa olleella asukkaalla kipu ilmeni aggressiivisuutena. Yksi
vastanneista kertoi hoitokoordinaattorin ja la&karin olevan tarkeéssa roolissa saatto-
hoidon toteutuksessa. He tekivat maaréayksia, joita tyontekijat tydssadn noudattivat.
Vastauksista nousi esiin myos perushoito, jota toteutettiin paivittdin. Tarkeimmaéksi
asiaksi koettiin asukkaan hyvé olo ja kivuttomuus, jota toteutettiin valttamalla asuk-
kaan ylimaardista liikuttamista lukuun ottamatta asentohoitoa ja antamalla riittavasti

Kipul&éketta.

“Kotisairaala oli kylld hyvin tukena ja tekivdt kylld hyvdd yhteistyotd meiddn kanssa,

ettd siitd iso kiitos”

Kaikki vastaajista kokivat, ettd omaiset olivat todella tiiviisti mukana asukkaan hoi-

dossa koko saattohoitoprosessin ajan. Asukkaan voinnista oltiin yhteydessa omaisiin
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paivittdin viestittden tai soittaen, jotta omaiset pysyivét ajan tasalla laheisensa tilan-
teesta. Omaisten tukeminen ja kuunteleminen koettiin myos tarkeéné osana asukkaan
saattohoitoa. Omaisia huomioitiin siten ettd omaa laheista sai kdyda katsomassa mil-
loin vain, hénen kanssaan sai ulkoilla ja tuoda rakkaita tavaroita ympérille. Omaisilta
el yritetty pimittéa tietoa, vaan péinvastoin. Heille annettiin oikea-aikaista tietoa ja
asioista puhuttiin niiden oikeilla nimill4. Asioita ei kaunisteltu, ja omaiset olivat jalki-

kateen kiitollisia huomioimisesta.

“omainen niinkun jalkikateen vield soitti ja kiitti siit4, miten niinkun heijan laheisensa

niinkun hoidettiin tosi kauniisti ja niinkun sydamella”

Vastaajilta kysyttiin kokemuksia saattohoitoprosessin arvioinnista heidan tydpaikal-
laan. Kaikki vastaajista kokivat, ettd arviointi on tapahtunut keskustellen saattohoito-
prosessista. Keskustelua kaytiin vuoronvaihtojen yhteydessa ja samassa vuorossa ole-
van tyokaverin kanssa. Suurin osa vastaajista (n=3) mainitsi myds ammatillisen tyon-
ohjauksen, jossa on kayty lapi saattohoitoprosessin toteutumista. Tyonohjaus koettiin
tarpeelliseksi. Yksi vastaajista mainitsi palaverit, joissa jokainen on saanut tuoda esiin
oman pohdinnan ja kokemuksen. Yksi vastaajista koki, ett4 saattohoidosta ei juurikaan
keskusteltu jalkeenpdin. Asukas oli ollut jo pitk&én saattohoidossa, ja asukkaan pois-

nukkuminen oli odotettavissa jo pitkaan.

“me ollaan tata referoitu kylla paljon ja tyénohjausta saatu mydskin ja me ollaan it-
seasiassa ihan tyytyvaisia siihen et mielestdmme tehtiin niinkun mita oli tehtavissa ja

tehtiin se tyomme hyvin”

Vastaajilta kysyttiin, millaisia haasteita he ovat kohdanneet kehitysvammaisen henki-
I6n saattohoitoprosessin aikana. Suurin osa vastanneista (n=3) koki saattohoidon ole-
van henkisesti raskasta. Raskaaksi koettiin elaman lopullisuus ja sen ymmartdminen
sekd asiakkaasta luopuminen. Hoitajalla ja asukkaalla saattoi olla monia vuosia kesta-
nyt hoitosuhde. Yksi vastanneista kertoi, ettd oli haastavaa yrittd4 arvioida asiakkaan
tilannetta silloin, kun asiakas ei itse pystynyt sanoittamaan omia tunteitaan, tai silloin
jos asiakas itse vahatteli omia kipujaan ja yritti ndin suojella henkil6kuntaa. Haasta-
vaksi koettiin myds tilanteet, joissa asiakas oli peloissaan tai surullinen siitd, kun hén

ei itse ymmartanyt mitd tapahtuu. Myos asiakkaan oikeanlaiseen hoitoon saaminen
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koettiin hankalaksi. Yksi vastanneista kertoi, ettd saattoi kulua jopa puoli vuotta, ettd
asukas saatiin erikoissairaanhoidon piiriin. Yksi vastanneista koki haasteelliseksi nuo-
rempien/kokemattomampien kollegojen tukemisen, koska hanella itselléén oli enem-
man kokemusta saattohoidon toteuttamisesta. Yhdeksi haasteeksi han koki myos joi-
denkin kollegojen kielitaidottomuuden, ja sen ett4 he olivat oppineet hoitamaan asuk-
kaita tietylld tavalla, mutta saattohoidossa toimittiinkin eri tavalla.

”Pitaa vaan hirveesti tydpaivan aikana pystyy sietamaan asukkaan ahdistusta, ja yrit-
taa sité lievittad ja olla turvallinen ohjaaja siin vieressa samalla, ku itse oot surullinen

ni se on haastavaa”

6.2 Kehitysvammaisen henkilon saattohoidon kehittdminen

Vastaajilta kysyttiin, millaista koulutusta he ovat saaneet kehitysvammaisen saattohoi-
toon ja onko se ollut heidan mielestédén riittdvad. Kaksi viidestd vastaajasta kertoo
saaneensa jonkin tason koulutusta saattohoidosta yleisella tasolla, mutta ei kehitys-
vammaisen saattohoidosta. YKksi vastaajista on saanut koulutusta kehitysvammaisen
saattohoidosta. Kahdella vastaajalla ei ollut mitd&n koulutusta kehitysvammaisen saat-
tohoidosta. Yksi hoitaja kertoi myos, ettd on ollut vanhustydssé pitkaan, ja saattohoi-
don olevan tuttua. Jokainen haastateltava toivoi, etta tyopaikalla olisi asiasta enemmaén

tietoa jokaiselle, ja kokisivat koulutukset erittdin tarpeellisina.

”Tdd oli sellanen siperia opettaa tyylinen meilld”

Vastaajilta kysyttiin kokemuksia siitd, ettd onko tydpaikalla tarpeeksi resursseja kii-
reettdman saattohoidon toteuttamiseen. Suurin osa vastaajista (n=3) oli sitd mielta, etta
tydpaikalla ei ole tarpeeksi resursseja toteuttaa saattohoitoa Kiireettomasti. Loput vas-
taajista (n=2) oli sitd mieltd, ettd heilla on resursseja kiireettdman saattohoidon toteut-
tamiseen. Yksi hoitajista kokee, ettd hoitopaketin korotus auttoi palkkaamaan lisaa
henkilokuntaa, jonka avulla pérjatadn paremmin. Toinen hoitajista kertoi, ett4 on pys-
tynyt antamaan asiakkaalle tarvittavan ajan ja huomion saattohoidossa. Muut hoitajista
kokivat, ettd parannettavaa olisi, eiké ole aikaa keskittya aina yhteen asiakkaaseen ker-

rallaan, koska hoitajapula on jatkuvasti 1&sna.
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"Kyl siind parantamisen varaa olis joo ettd helposti se menee niinku et se tehdddn

vhtd samalla lailla kun me tehtdis muutenkin”

Vastaajilta kysyttiin, miten saattohoitoa voisi heidan mielestaén kehittad. Kaikki vas-
taajista (n=5) olivat yksimielisi& siitg, ettd lasnédoloa pitdisi olla asiakkaalle enemman,
seka henkildékunnan tulisi saada aiheesta lisaa koulutusta. Yksi vastaajista myos kertoi,
ettd kun oli asukkaan saattohoitovaihe, heilla oli kaikki avut olemassa ja lisaresursseja
saatiin kaupungilta pyytaméalla. Asukas sai kayttoonsa kotisairaalapalvelun, ja hoita-
jilla oli apu ympéri vuorokauden yhden soiton pé&ssa.

“Meijdn yhteisollisyys ja myés niinkun ldheisten kanssa se yhteisollisyys oli niin kun

)

Jjotenkin hyvin merkityksellistd, joka niinku on kauniina muistona jddny mieleen.’

Vastaajilta kysyttiin, mitd pitaa erityisesti ottaa huomioon, kun saattohoidossa on ke-
hitysvammainen henkild. Kolme vastaajista kertoo, ettd kommunikointi kehitysvam-
maisen kanssa on hieman erilaista, ja siihen tulisi kiinnittdd huomiota myos sairaala-
maailmassa, kun sinne asukas voi myéhemmin siirtyd. Yksi vastaajista suositteli myos
kuvakommunikaatiota. YKksi vastaajista kertoi, ettd hienovaraisuutta ja asioiden esille
tuontia pitda miettia tarkoin, koska kehitysvammaisena on vaikea ottaa kaikkea sita
tietoa vastaan. Yksi vastaajista oli sitd mieltd, ettd fyysinen kosketus, k&desta pitami-

nen ja silittdminen on tarke&a ottaa huomioon, jos asiakas sité itse toivoo.

“toisen ihmisen koskettaminen ei saa olla vastenmielistd mun mielestd kuka siind vie-

’

ressd istuu.’
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7 POHDINTA

7.1 Tulosten tarkastelu

Opinnaytetydmme ensimmadisen tutkimuskysymyksen tarkoituksena oli selvittaa, mi-
ten saattohoito toteutuu kehitysvammaisen henkilén kohdalla hoitajan nakékulmasta.
Tahan tutkimuskysymykseen siséltyi kaikkiaan seitsemén eri haastattelukysymysté,
jotka kasittelivat palliatiivisesta hoidosta saattohoitoon siirtymisté, saattohoidon péa-
toksen tekemistd, hoitosuunnitelman laatimista, saattohoidon toteutusta, omaisten

huomioon ottamista, saattohoitoprosessin arviointia, ja saattohoidon haasteita.

Tuloksista kévi ilmi, ettd potilaat olivat palliatiivisessa hoidossa keskimaarin 6-10kk
ennen varsinaiseen saattohoitoon siirtymistd. Joissakin tapauksissa asiakkaan vointi
saattoi kohentua saattohoidon aikana ja silloin puhuttiin palliatiivisen hoidon toteutta-
misesta. Suurin osa vastaajista (n=3) oli sitd mieltd, ettd saattohoitopéatos tehtiin ajal-
laan. Loput vastaajista (n=2) olivat sitd mieltd, ettd paatoksen olisi voinut tehda aikai-
semminkin. Suurin osa vastaajista (n=3) olivat sitd mieltd, etta hoitosuunnitelmaa laa-
tiessa asiakas itse on tarkeimmassé roolissa. Tarkeaksi koettiin myds laékarin, omais-
ten ja henkilokunnan rooli. Saattohoito ké&ytdnndssé toteutui niin ettd henkilokunta
hoiti asiakkaan perushoidon ja kotisairaalan tehtdva oli toteuttaa ja olla vastuussa asi-
akkaan laédke- ja nestehoidosta. Henkilokunta koki, ettd kotisairaalasta oli suuri ja tér-
ked apu saattohoidon toteuttamisessa. Tarkeimmaksi koettiin asiakkaan kivuttomuu-
den toteuttaminen ja hyvéanolon tunteen saaminen. Kaikki vastaajista olivat yht& mielta
siitd, ettd omaisia otettiin paljon huomioon saattohoitoprosessissa ja he olivat tiiviisti
mukana asukkaan hoidossa. Omaiset olivat jalkikateen lahettdneet henkilokunnalle
kiitosta l&heistensa kauniista hoidosta. Saattohoitoprosessia arvioitiin keskustelemalla
tydnohjauksissa ja palavereissa. Suurin osa vastanneista (n=3) koki saattohoidon hen-
Kisesti raskaaksi koska joutuivat luopumaan asiakkaasta ja ymmartaméan eldman ra-
jallisuuden. Myds hoitosuhteet saattoivat olla pitki& asukkaan ja hoitajan vélilla. Haas-
teita tuotti myos asukkaiden oikeanlaiseen hoitoon saaminen koska asiakkaiden oireita

ei otettu todesta kehitysvammaisuuden vuoksi.
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Opinnaytetyomme toisen tutkimuskysymyksen tarkoituksena oli selvittad, miten kehi-
tysvammaisen henkilOn saattohoitoa pitéisi kehittad hoitajan ndkokulmasta. Tutkimus-
kysymykseen sisaltyi viisi kysymystd. Kysymyksissa késiteltiin saattohoidon koulu-
tusta, saattohoidon resursseja, miten saattohoitoa tulisi kehittaa, ja mita erityisesti ke-
hitysvammaisen saattohoidossa tulisi ottaa huomioon. Viimeinen kysymys oli vapaa-
muotoinen, ja haastateltava sai kertoa aiheesta itse. Tuloksista kavi ilmi, ettd kehitys-
vammaisen saattohoidosta on véhan tietoa, ja koulutuksia tarvittaisiin enemman. Vain
yksi viidesté vastaajasta oli saanut koulutusta juuri kehitysvammaisen saattohoitoon
liittyen. Kaksi vastaajista oli saanut yleiselld tasolla saattohoidosta koulutusta, mutta
ei kehitysvammaisen saattohoidosta. Kahdella vastaajalla ei ollut mitd4n koulutusta
kehitysvammaisen saattohoidosta. Suurin osa vastaajista (n=3) oli sitd mielta, etta tyo-
paikalla on liian vahan resursseja kiireettdoman saattohoidon toteuttamiseen. Loput
vastaajista (n=2) oli sitd mieltd, ettd heilla on resursseja kiireettdman saattohoidon to-
teuttamiseen. Kaikki vastanneista (n=5) olivat yksimielisi& siit4, ettd saattohoitoa tulisi
kehittad, lasndoloa pitdisi olla asiakkaalle enemman, seka henkilékunnan tulisi saada
aiheesta lisaa koulutusta. Kolme vastaajista kertoo, ettd kommunikointi kehitysvam-
maisen kanssa on hieman erilaista, ja siihen tulisi kiinnittad huomiota. Yksi vastaajista
suositteli kuvakommunikaatiota. Yksi vastanneista kertoi, ettd hienovaraisuutta ja asi-
oiden esille tuontia pitda miettid tarkoin, koska kehitysvammaisena on vaikea ottaa
kaikkea sité tietoa vastaan. Yksi vastanneista oli sitd mieltd, ettd fyysinen kosketus,
kadesta pitaminen ja silittdminen on tarkeda ottaa huomioon, jos asiakas sité itse toi-
voo. Nelja vastaajista olivat yksimielisi&, eika heille tullut mieleen muuta, kuin mita
kysyimme aiheesta. YKksi vastanneista kertoi, ettd haastateltavan olisi hyva perehtya
kysymyksiin ennalta, ja uskoo etté vastaukset olisi ollut h&nen osaltaan paljon parem-

pia. Vastaajat kehuivat kysymyksid ja aihetta, ja aihe on heidan mielestéan tarkea.

Teoriaosuudessa olemme késitelleet aikaisempia tutkimuksia ja niiden tutkimuksien
tuloksia. Aikaisemmissa tutkimuksissa kévi ilmi, ettd hoitajat kokivat viivyttelya saat-
tohoitopé&étoksen tekemisessd. Tulos on osaltaan yhtendinen omien tuloksiemme
kanssa, koska saamiemme tulosten perusteella kaksi viidestd hoitajasta oli sitd mielt,
ettd saattohoitopaatosta ei tehda ajallaan tai sen voisi tehda aikaisemminkin. Tuloksiin
voi vaikuttaa erilaisuus ladkarien paatoksenteossa, toiset voivat tehdd paatoksen saat-
tohoidosta aikaisemmin kuin toiset. My06s vastaajien oma mielipide oikeasta ajasta

tehdd saattohoitopaétds suhteessa laékarin mielipiteeseen oikeasta ajasta voi vaikuttaa
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tuloksiin. Aikaisemmissa tutkimuksissa kavi ilmi, ettd omaiset ajattelivat saattohoito-
paatoksen tarkoittavan sitd, ettd hoitoa vahennetddn ja omaiset saattoivat olla tyyty-
mattémié saattohoitoon. Tdméa eroaa meidan tutkimustuloksistamme huomattavasti.
Tuloksistamme kavi ilmi, ettd omaiset otettiin huomioon koko saattohoitoprosessin
ajan, ja heille kerrottiin asioista niiden oikeilla nimilld, joka varmasti vaikutti heidén
tyytyvéisyyteensd hoidon laadusta. Aikaisemmissa tutkimuksissa saattohoidon haas-
teeksi koettiin ajankayttd, tyopdivat pitenivat ja ajankaytto oli jostakin muusta tyoteh-
tavasta pois, jotta saattohoidettavan luona voitiin viettda aikaa. Olemme saaneet myods
samoja tuloksia. Kolme viidesta vastaajista oli sitd mielta, etta tyopaikalla ei ollut tar-
peeksi resurssia kiireettoman saattohoidon toteutukseen. Aikaisemmassa tutkimuk-
sessa kaikki osallistuneet olivat samaa mielté siitd, ettd koulutusta ei ole tarpeeksi saa-
tavilla/sinne on vaikea paasta. Vastaajistamme kaikki olivat sitd mielta, ettd henkil6-

kunnan tulisi saada lisékoulutusta.

7.2 Opinndytetyon luotettavuus

Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuuden mittareina voidaan pitdd uskottavuutta,
siirrettavyytta, riippuvuutta ja vahvistettavuutta. Uskottavuudella tarkoitetaan sitd, etta
tutkimuksen tulokset kuvataan selkeasti, niin ettd lukija ymmartaa miten analyysi on
tehty. Uskottavuuteen voidaan myos liittda se, kuinka hyvin tutkijan tekemat luokituk-
set ja kategoriat kattavat aineiston. Siirrettavyydella tarkoitetaan tutkimuksen viemista
toiseen kontekstiin eli ympdristoon, ja sen sopivuutta siihen. Tutkimuksen luotetta-
vuutta lisdd haastatteluista otetut suorat sitaatit. Nain opinndytetyon lukija voi arvioida
ovatko tutkijat tiivistaneet ja ymmartaneet asioita oikein. Tyon luotettavuuteen saattaa
vaikuttaa virhelahteet haastatteluissa. Haastatteluissa késitell&&dn menneitd tapahtumia,
ja ndin haastateltava voi esimerkiksi muistaa joitakin asioita vaarin. Myos tulkintavir-
heit4 voi ilmetd koska haastatteluaineistosta on todennékéisesti laaja. (Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen, 2017, s. 197-198.)

Opinnéaytetydn uskottavuus tulee esiin siten ettd haastatteluista syntyneet tulokset ovat
uskottavia ja todellisia koska ne perustuvat tutkittavien omiin kokemuksiin ja tdma
lisdd opinndytetyon luotettavuutta. Luotettavuutta varmistettiin myos kayttamalla
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maksuttomia ja luotettavia lahteitd opinndytetyon teoriaosuutta rakentaessa viitaten
nithin asianmukaisesti. Tyon luotettavuutta varmistimme myos kirjoittamalla tyohon
suoria lainauksia haastatteluista, jotta lukija voi arvioida analyysia ja sitd mihin se pe-

rustuu. Vertailimme aiempia tutkimustuloksia tuloksiin, joita opinndytetyémme tuotti.

7.3 OpinndytetyOn eettisyys

Tutkimusetiikka luokitellaan normatiiviseksi etiikaksi, ja se on kaiken tieteellisen toi-
minnan ydin, joka pyrkii vastaamaan kysymyksiin oikeista saannoisté, joita tutkimuk-
sen kaikissa vaiheissa tulee noudattaa. Tutkijan tulee olla aidosti kiinnostunut uuden
tiedon hankkimisesta, hén ei saa syyllistyd vilpin harjoittamiseen, ja hdnen tulee tutki-
muksessa kunnioittaa ihmisarvoa. Tutkimuksen eettisyys on tarkistettava kaikissa tut-
kimuksen vaiheissa, ja tutkittavien yksityisyytta on suojeltava tarkoin. Tutkijan on mi-
nimoitava tutkimuksesta mahdollisesti aiheutuvat haitat, riskit ja epamukavuudet. Tut-
kimukseen osallistuminen on tutkittaville aina vapaaehtoista, ja he voivat keskeytt&a
osallisuutensa missa tutkimuksen vaiheessa tahansa. Osallistujien anonymiteetti tay-
tyy séilyttaa. Tietoja ei saa luovuttaa kenellekaan tutkimusprosessin ulkopuoliselle ja
tutkimusaineisto séilytetddn lukitussa paikassa. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen,
2017, s. 211-221.) Olemme noudattaneet opinndytetyotd tehdessd hyvaa tieteellista

kaytantoa. Tutkit-tavien anonymiteetti séilyi koko opinndytetydprosessin ajan.

Hyvén tieteellisen kdytdannon mukaan tutkimuksen tekemisessa noudatetaan rehelli-
syyttd, huolellisuutta ja tarkkuutta. Muiden tutkijoiden materiaalia kéytettdessa on vii-
tattava heidan tyohonsé asianmukaisella tavalla, valttden plagioinnin. Tutkimuksen tu-
lokset on raportoitava asianmukaisesti niitd muuttamatta ja mitdén pois jattdmatta.
(Tenk, n.d.) Raportoimme opinndytetydssdmme haastatteluista saadut tutkimustulok-

set rehellisesti ja huolellisesti, kdyttden myds suoria lainauksia.

Tutkimuksen tekemisessa noudatimme tutkittavien henkil6iden ihmisarvoa ja itseméa-
raédmisoikeutta. Tutkimukseen osallistuminen oli tutkittaville vapaaehtoista, ja heilt4
pyydettiin siihen suostumus (liite 3). Tutkimukseen osallistuville laadimme myds tie-
tosuojaselosteen (liite 4). Tutkimukseen osallistuvat hoitajat valikoituivat tutkimuk-

seen sen perusteella, ettd heilld oli kokemusta kehitysvammaisen henkilon



25

saattohoidosta. Tutkittavilla oli oikeus Kkieltdytyd tutkimukseen osallistumisesta.
Heill& oli oikeus my0s keskeyttaa tutkimukseen osallistuminen missa tutkimuksen vai-
heessa tahansa ja oikeus myds peruuttaa tutkimukseen suostuminen. Annoimme tut-
Kittaville tietoa tutkimuksesta, sen sisallosta ja aikataulusta (liite 1). Kerroimme tut-
kittaville tutkimuksen tarkoituksen, tavoitteet ja tutkimuskysymykset. Selvitimme tut-
kittaville my6s, mihin tutkimusaineistoa kdytdamme ja miten sita kasittelemme. Suoje-
limme tutkittavien yksityisyytta ja varmistimme etta tutkittavien vastauksista ei ilmene
tutkittavan henkil6llisyys. Kohtelimme tutkittavia henkildita tasavertaisesti ja kunni-
oitimme heité ja heidén osallistumistaan tutkimukseen. Opinndytetydssa tutkimusai-
neisto kerattiin haastattelemalla tutkittavia. Haastatteluista syntynyttd materiaalia ei
esitetty ulkopuolisille ja materiaali séilytettiin salassa. Haastattelut nauhoitettiin ja
nauhoitteet havitettiin sisallon analysoinnin jalkeen tutkimuksen valmistuttua asian-
mukaisella tavalla. Tutkimustulokset raportoitiin rehellisesti, perusteellisesti ja huolel-
lisesti mitdan pois jattdmatta tai mitadn lisdédmatta. Tutkimustulosten raportoinnissa
esitettiin suoria lainauksia haastatteluista, jotta taman opinndytetyon lukija voi arvi-
oida, onko asioita tulkittu oikein. (TENK, 2023, s. 12-14.)

Laadimme séhkoisen opinnéytetydsopimuksen, joka on kirjallinen sopimus opinnay-
tetyon tekemisesta. Allekirjoitimme sopimuksen séhkdisesti ohjaavan opettajan seka
tilaajan kanssa. Tilaajaorganisaatiossa ei ollut erillista tutkimuslupakaytantoa, vaan
haastateltavat antoivat itse suostumuksensa ja heille opinndytetydsopimus oli riittava.
Laadimme kuitenkin myds tutkimuslupa-anomuksen kehitysvammaliitolle (liite 2),
ennen kuin saimme tiedon, ettd heill4 ei ole kdytossa tutkimuslupakéytantoa. (Sata-

kunnan ammattikorkeakoulu, 2023.)

7.4 Ammatillinen kasvu

Kehitysvammaisen saattohoito oli meille molemmille uusi aihe, johon olemme saaneet
paneutua opinndytetyotd tehdessamme. Meilld molemmilla on kertynyt kokemusta
saattohoidosta harjoittelun ja tydeldman kautta, mutta emme ole kohdanneet saattohoi-
dossa ollutta kehitysvammaista potilasta. Haastavaksi osoittautui aikaisemman tutki-
mustiedon I6ytdminen, jota on aiheesta todella véhéisesti. Saattohoidosta itsestédan 10y-

tyy paljonkin tietoa, mutta nimenomaan kehitysvammaisen henkilon saattohoidosta
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tutkimustieto on vahéistad. Opinndytetyotd tehdessamme saimme kuulla hoitajien ko-
kemuksia saattohoidon toteuttamisesta, sen erityispiirteistd ja haasteista, joita saatto-
hoidossa on tullut esille. Erityisesti meita kKiinnosti kehitysvammaisuuden tuomat eri-
tyispiirteet saattohoidon toteuttamiseen ja haasteet, joita hoitajat olivat kokeneet.
Haastatteluja tehdessé huolestuttavaa oli kuulla, kuinka kehitysvammaisen asiakkaan
kokemuksia ei otettu tosissaan esimerkiksi terveyskeskukseen hakeutumisen yhtey-
dessa. Kehitysvammaisilla on oikeus tulla kuulluksi ja huomiouduksi huolimatta ke-
hitysvammaisuudesta. Monilla kehitysvammaisilla saattaa toki olla kielellisia vai-
keuksia ilmaista itsed&n, mutta mielestamme silloin hanet hyvin tunteva henkilo on
paras asiantuntija ilmaisemaan hanen halujaan ja tuntemuksiaan. Kehitysvammaiset,

joita itse olemme kohdanneet puhuvat asioista suoraan ja ndyttavét tunteensa aidosti.

7.5 Jatkotutkimus- ja kehittdmisideat

Kehittdmisideana voisi olla muun muassa erityisesti kehitysvammaisen saattohoitoon
perehtyminen ja se, ettd aiheesta jarjestettaisiin lisad koulutuksia tyopaikoilla, jossa
kehitysvammaisen saattohoitoa toteutetaan. Saattohoidon tulisi my®ds olla kiireetonta,
ja kokemus asiakkaalle loppuun saakka kivuton ja rauhallinen, joten resursseja alalle
tulisi hankkia lisaa, jotta tdima voisi toteutua. Jatkotutkimusideana tulisi perehtya eten-
kin kehitysvammaisen saattohoitoon, ja miettid, mita erilaista on kehitysvammaisen
saattohoidossa ja miten erityispiirteet tulisi ottaa huomioon. Jatkotutkimuksena voisi
my06s miettid, ettd kehitysvammaisen saattohoitoa voisi tutkia my6s omaisen nakokul-
masta. Toivomme ettd kehitysvammaisten saattohoitoa tutkittaisiin enemmaén ja saatua

tietoa hyoddynnettdisiin kehitysvammaisten saattohoidossa.
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https://tenk.fi/sites/default/files/2023-03/HTK-ohje_2023.pdf

LIITE1

SAATEKIRJE

Hyva vastaanottaja,

Opiskelemme sairaanhoitajiksi Satakunnan ammattikorkeakoulussa. Opinnaytetydn
tilaajana toimii kehitysvammaliitosta Anne Vuorenpdd. Aiheemme on kehitysvam-
maisen potilaan saattohoidon toteutuminen hoitajan ndkdkulmasta. Opinndytetydssa
kaytetadan kvalitatiivista eli laadullista tutkimusmenetelmaa.

Tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd, miten saattohoito toteutuu hoitajan nakokul-
masta. Tavoitteena on tuottaa lisa4 tietoa kehitysvammaisen saattohoidosta ja sen eri-

tyispiirteista.

Tutkimus toteutetaan teemahaastattelumenetelmaa kayttéden. Tilaajamme Vuorenpaa
on jarjestanyt haastateltavat. Haastattelut toteutetaan etdyhteydella erikseen sovitta-
vana paivéné, ja aikaa varataan enintdén tunnin verran. Haastattelut nauhoitetaan, ja
nauhoitteet havitetadn asianmukaisesti opinndytetyon valmistuttua. Haastattelun vas-
tauksista ei voi paatella haastateltavan henkilollisyytta. Aiheestamme on véhaisesti

aiempaa tutkimustietoa, joten arvostamme suuresti haastateltavien vastauksia.

Ota meihin rohkeasti yhteytta, mikéli sinulla on kysyttavaa, vastaamme mielellamme.

Kiitos suuresti jo etukéteen osallistumisestasi!

Ystavallisin terveisin,

Elsa Riikonen (elsa.ritkonen@student.samk.fi)
Maija Lehtinen (maija.lehtinen@student.samk.fi)



mailto:maija.lehtinen@student.samk.fi

LIITE 2

TUTKIMUSLUPA-ANOMUS KEHITYSVAMMALIITOLLE

Opiskelijat Ohjaava opettaja

Elsa Riikonen & Maija Lehtinen Lehtori Elina Lahtinen
Satakunnan ammattikorkeakoulu Satakunnan ammattikorkeakoulu
Hoitotydn koulutusohjelma, Pori elina.lahtinen@samk.fi

elsa.riikonen@student.samk._fi

maija.lehtinen@student.samk_fi

Opiskelemme Sairaanhoitajiksi Satakunnan ammattikorkeakoulussa Porissa. Opin-
naytetyon aiheena on kehitysvammaisen saattohoidon toteutuminen hoitajan nakokul-
masta. Tarkoitus on selvittdd, miten laadukas saattohoito toteutuu hoitajien nédkokul-

masta. Tavoitteena on tuottaa lisaa tietoa kehitysvammaisen saattohoidosta.

Tutkimus toteutetaan teemahaastattelumenetelmaa kayttden. Haastattelut toteutetaan
etayhteydelld haastattelijan kanssa erikseen sovittavana paivand, ja aikaa varataan
enintaan tunnin verran. Haastattelut nauhoitetaan, ja nauhoitteet havitetaan asianmu-
kaisesti opinndytetyon valmistuttua. Haastattelun vastauksista ei voi pééatella haasta-
teltavan henkil6llisyyttd. Aiheestamme on véhaisesti aiempaa tutkimustietoa, joten ar-

vostamme suuresti haastateltavien vastauksia.
Pyydamme ystévallisesti lupaa tutkimuksen suorittamiseen.
Elsa Riikonen, sairaanhoitajaopiskelija (AMK)

Maija Lehtinen, sairaanhoitajaopiskelija (AMK)

Tutkimuslupa myonnetty / evatty

Paikka Paivays

Allekirjoitus ja nimen selvennys
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LIITE 3

SUOSTUMUS TUTKIMUKSEEN OSALLISTUMISESTA

Tutkimuksen nimi: Kehitysvammaisen potilaan saattohoidon toteutuminen hoitajan nakokul-

masta
Tutkimuksen tekijat: Elsa Riikonen & Maija Lehtinen

Opinndytetydmme toteutuu kvalitatiivisena tutkimuksena. Aiheena on kehitysvammaisen po-
tilaan saattohoidon toteutuminen hoitajan ndkokulmasta. Tyo tullaan julkaisemaan Theseuk-

sessa.

Minulle on selvitetty yll& mainitun tutkimuksen tarkoitus ja tutkimuksessa kaytettavat tutki-
musmenetelmét. Olen tietoinen siitd, ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Olen
my0s tietoinen siité, ettd tutkimukseen osallistuminen ei aiheuta minulle mink&&nlaisia kus-
tannuksia, henkildllisyyteni jaa vain tutkijan tietoon, minua koskevaa aineistoa kaytetaan vain

kyseiseen tutkimukseen ja aineisto havitetaan tutkimuksen valmistuttua.
Suostun siihen, ettd minua haastatellaan/havainnoidaan ja antamiani tietoja kdytetaan kyseisen

tutkimuksen tarpeisiin.

Voin halutessani keskeyttda tutkimukseen osallistumisen milloin tahansa ilman, ettd minun
taytyy perustella keskeyttdmistani tai ettd se vaikuttaa minun asiakassuhteeseen/tydsuhtee-

seen.

Paivays

Tutkittavan allekirjoitus ja nimenselvennys




LIITE4

TIETOSUOJASELOSTE

Tietoa tutkimukseen osallistuvalle:

Olet osallistumassa Satakunnan ammattikorkeakoulun opintoihin kuuluvan opinnay-

tetyohon liittyvaan tutkimukseen.

Tama seloste kuvaa, miten henkil6tietojasi kasitelldén tutkimuksessa.

Tahan tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Voit myos halutessasi keskeyt-
t&a osallistumisesi tutkimukseen. Jos keskeytét osallistumisesi, ennen keskeytysta ke-
rattyad aineistoa voidaan kuitenkin kayttaa tutkimuksessa. Téssa tietosuojaselosteessa

kerrotaan tarkemmin, mité oikeuksia sinulla on ja miten voit vaikuttaa tietojesi késit-

telyyn.

1. Tutkimuksen, kehittamistoiminnan tai opinnaytetyon rekisterinpitaja

Opiskelijat: Elsa Riikonen & Maija Lehtinen

Osoite: Satakunnankatu 23, 28100 Pori

Yhteyshenkilo tutkimusta koskevissa asioissa: (henkild, johon tutkittavat voivat olla
yhteydessé tutkimukseen liittyvista tietosuoja-asioista)

Nimi: Osmo Santavirta

Sahkopostiosoite: tietosuojavastaava@samk.fi

2. Kuvaus tutkimuksesta tai muusta selvityksesta ja henkil6tietojen kasittelyn
tarkoitus

Tutkimuksemme tarkoituksena on selvittdd, miten saattohoito toteutuu hoitajien néko-
kulmasta ja tavoitteena on tuottaa liséé tietoa kehitysvammaisen saattohoidosta ja sen
erityispiirteistd. Tutkimusmenetelmana toimii teemahaastattelu, joissa hoitajia, joilla
on kokemusta saattohoidosta, haastatellaan. Haastattelut toteutuvat anonyymisti etayh-

teydelld, ja materiaalit hdvitetddn asianmukaisesti opinndytetyon valmistuttua.



Haastatteluiden tarkoituksena on saada selville ainoastaan hoitajien omakohtaisia ko-

kemuksia.

3. Tutkimuksen tai kehittdmistoiminnan vastuullinen tutkija tai vastaava ryhméa
tai opinnaytetyon tekija

Vastuullinen tutkija/opinndytetyon tekija on rekisterinpitdjan méaarddma henkilo, tai
opiskelija on itse rekisterin pitdjd, joka vastaa tutkimuksen toteuttamisesta. VVoidaan
nimeta myos vastaava ryhma.

Opiskelijat: Elsa Riikonen & Maija Lehtinen

Sahkopostiosoite: elsa.riikonen@student.samk.fi & maija.lehtinen@student.samk.fi

4. Tietosuojavastaavan yhteystiedot Satakunnan ammattikorkeakoulun tietosuo-
javastaava on Osmo Santavirta. Haneen saa yhteyden sahkopostiosoitteesta tie-

tosuojavastaava@samk.fi

5. Tutkimuksen tai kehittdmistydn suorittajat

Opinnaytetyon tekijat, opinndytetyon ohjaaja ja opinndytetyon tilaaja

6. Tutkimuksen tai kehittamistyon aihe ja kesto/Opinnaytetyon aihe ja kesto

Opinnaytetyon nimi: Kehitysvammaisen saattohoidon toteutuminen hoitajan nakokul-

masta

Kertatutkimus

HenkilGtietojen kasittelyn kesto: henkil6tietojen késittely paattyy opinnédytetyon val-

mistuttua

7. Henkil6tietojen kasittelyn oikeusperuste

HenkilGtietoja kasitelldadn seuraavalla yleisen tietosuoja-asetuksen 6 artiklan 1 kohdan
mukaisella perusteella:


mailto:elsa.riikonen@student.samk.fi
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mailto:tietosuojavastaava@samk.fi

Kéytannossé tieteellisessa tutkimuksessa kasittelyperuste on l&hes aina joko tutkitta-
van suostumus tai yleisen edun mukainen tieteellinen tai historiallinen tutkimus. Jos
et ole varma kasittelyperusteesta, ota yhteyttd tutkimusetiikan tukeen tutkimus-
etiikka@samk.fi

O tutkittavan suostumus

Q rekisterinpitdjan lakisaateisen velvoitteen noudattaminen

Q vyleistd etua koskeva tehtava/rekisterinpitdjalle kuuluvan julkisen vallan
kaytto:

Q tieteellinen tai historiallinen tutkimus tai tilastointi

Q tutkimusaineistojen arkistointi

Q rekisterinpitdjan tai kolmannen osapuolen oikeutettujen etujen toteuttaminen

mika oikeutettu etu on kyseessa:

8. Mita tietoja kerddamme ja tallennamme

Haastattelun toteuttamiseksi tarvitsemme haastateltavien séhkopostiosoitteet. Opin-
naytetyossa kdytdmme ainoastaan haastateltavien ikéa ja sukupuolta.

A. Arkaluonteiset henkildtiedot

Tutkimuksessa/opinndytetyossamme ei késitelld arkaluonteisia henkil6tietoja.

9.Misté henkilotietoja kerataan

Henkil6tiedot kerdtdan opinnéytetyon tilaajalta.

10. Tietojen siirto tai luovuttaminen muille

HenkilGtietoja ei luovuteta tai siirretd muille.

11. Tietojen siirto tai luovuttaminen EU:n tai Euroopan talousalueen ulkopuo-

lelle
Ei siirretd


mailto:tutkimusetiikka@samk.fi
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12. Automatisoitu paatoksenteko

Automaattisia paatoksia ei tehda.

Tieteelliseen tutkimukseen ei yleensa liity automaattisia paatoksia (esim. profilointia),

joilla voi olla tutkittaviin oikeusvaikutuksia tai muita merkittavia vaikutuksia.

13. Henkil6tietojen suojauksen periaatteet

O Tiedot ovat salassa pidettavié.

O Manuaalisen aineiston suojaaminen:

Tietojarjestelmissa kasiteltavat tiedot:
O kéyttdjatunnus
O salasana
O kéyton rekisterointi
O kulunvalvonta

O muu, mika:

Suorien tunnistetietojen kasittely:
O Suorat tunnistetiedot poistetaan analysointivaiheessa
Q Aineisto analysoidaan suorin tunnistetiedoin, koska (peruste suorien tunniste-

tietojen sailyttamiselle):

14. Henkil6tietojen kasittely tutkimuksen tai kehittamistyon paattymisen jal-
keen

O Tutkimusrekisteri tai muu rekisteri havitetdan

O Tutkimusrekisteri tai muu rekisteri arkistoidaan:

O ilman tunnistetietoja

O tunnistetiedoin

Mihin aineisto arkistoidaan ja miten pitkéksi aikaa: Theseus



15. Mité& oikeuksia sinulla rekisterditynéd/tutkittavana on ja oikeuksista poikkea-

minen

Yhteyshenkil6 tutkittavan oikeuksiin liittyvissé asioissa, johon voi ottaa yhteyttd on

ilmoita kohdan 1 vastuutaho

Suostumuksen peruuttaminen (tietosuoja-asetuksen 7 artikla)

Sinulla on oikeus peruuttaa antamasi suostumus, mikali henkil6tietojen kasittely pe-
rustuu suostumukseen. Suostumuksen peruuttaminen ei vaikuta suostumuksen perus-

teella ennen sen peruuttamista suoritetun ké&sittelyn lainmukaisuuteen.

Oikeus saada paasy tietoihin (tietosuoja-asetuksen 15 artikla)

Sinulla on oikeus saada tieto siitd, késitelladnkd henkil6tietojasi hankkeessa ja mité
henkilttietojasi hankkeessa kasitelladn. Voit myos halutessasi pyytaa jaljennoksen ka-

siteltavista henkil6tiedoista.

Oikeus tietojen oikaisemiseen (tietosuoja-asetuksen 16 artikla)

Jos kaésiteltavissa henkil6tiedoissasi on epatarkkuuksia tai virheitd, sinulla on oikeus

pyytaa niiden oikaisua tai tdydennysta.

Oikeus tietojen poistamiseen (tietosuoja-asetuksen 17 artikla)

Sinulla on oikeus vaatia henkilGtietojesi poistamista seuraavissa tapauksissa:

a) henkilGtietoja ei enéé tarvita niihin tarkoituksiin, joita varten ne keréttiin tai joita
varten niitd muutoin kasiteltiin

b) peruutat suostumuksen, johon kasittely on perustunut, eika kasittelyyn ole muuta
laillista perustetta

c) vastustat kasittelya (kuvaus vastustamisoikeudesta on alempana) eika késittelyyn
ole olemassa perusteltua syyta

d) henkil6tietoja on kasitelty lainvastaisesti; tai

e) henkil6tiedot on poistettava unionin oikeuteen tai jasenvaltion lainsd&ddantdon pe-

rustuvan rekisterinpitdjaan sovellettavan lakisaateisen velvoitteen noudattamiseksi.



Oikeutta tietojen poistamiseen ei kuitenkaan ole, jos tietojen poistaminen estaa tai
vaikeuttaa suuresti késittelyn tarkoituksen toteutumista tieteellisessa tutkimuksessa.

Oikeus kasittelyn rajoittamiseen (tietosuoja-asetuksen 18 artikla)

Sinulla on oikeus henkil6tietojesi kasittelyn rajoittamiseen, jos kyseessa on jokin seu-
raavista olosuhteista:

a) kiistat henkil6tietojen paikkansapitavyyden, jolloin késittelya rajoitetaan ajaksi,
jonka kuluessa yliopisto voi varmistaa niiden paikkansapitavyyden

b) ké&sittely on lainvastaista ja vastustat henkil6tietojen poistamista ja vaadit sen sijaan
niiden k&yton rajoittamista

c) yliopisto ei enaa tarvitse kyseisia henkildtietoja kasittelyn tarkoituksiin, mutta sina
tarvitset niita oikeudellisen vaateen laatimiseksi, esittamiseksi tai puolustamiseksi

d) olet vastustanut henkil6tietojen késittelya (ks. tarkemmin alla) odotettaessa sen to-
dentamista, syrjayttavatko rekisterinpitdjan oikeutetut perusteet rekisteréidyn perus-

teet.

Oikeus siirtaa tiedot jarjestelmaésta toiseen (tietosuoja-asetuksen 20 artikla)

Sinulla on oikeus saada yliopistolle toimittamasi henkil6tiedot jasennellyssd, yleisesti
kaytetyssa ja koneellisesti luettavassa muodossa, ja oikeus siirtdd kyseiset tiedot toi-

selle



LIITES

TEEMAHAASTETTELURUNKO

Saattohoidon toteutus hoitajan ndkékulmasta

-Kuinka kauan kehitysvammainen henkild on ollut palliatiivisessa hoidossa ennen
saattohoitoon siirtymista?

-Miten hoitosuunnitelma laaditaan, kuka suunnitelmassa on mukana paattaméassa?
-Koetko, etta saattohoitopa4tds tehdadn ajallaan?

-Miten saattohoito toteutetaan kéytdnndsséd tyopaikallasi? (Kivunhoito, perushoito,
moniammatillinen tiimi)

-Miten omaiset otetaan huomioon saattohoitoprosessin aikana?

-Miten toteutunutta saattohoitoprosessia arvioidaan tyopaikallasi?

-Mité haasteita olet kohdannut kehitysvammaisen henkildn saattohoitoprosessissa?

Kehitysvammaisen henkilon saattohoidon kehittdminen

-Millaista koulutusta olet saanut kehitysvammaisen saattohoitoon, ja onko se ollut
mielestasi riittdvaa?

- Koetko, etté tyopaikallasi on tarpeeksi resursseja kiireettdman saattohoidon toteutta-
miseen?

-Miten saattohoitoa voisi mielestési kehitta?

-Mita erityisesti pitda ottaa huomioon, kun saattohoidossa on kehitysvammainen hen-
kilo?

-Tuleeko mieleesi jotain, miké ei tullut esiin haastattelussa?



LIITEG

HAKUTULOKSET TIETOKANNOISTA TAULUKKONA

Tietokanta Hakusanat ja hakutyyppi Tulokset Hyvaksytyt
Samk Finna saattohoito AND kehitysvammaisuus 10 2
Google Scholar | (saattohoito OR kuolevan hoito OR ter- | 733 1

minaalihoito) AND (laadukas OR kor-
kealuokkainen OR paras OR ensiluok-
kainen OR verraton OR erinomainen OR
hyvélaatuinen OR tasokas OR loistava) -

opinndytetyo

Medic saattoh* AND kokem™* 16 1




TARKASTELUUN VALITUT TUTKIMUKSET TAULUKKONA

LIITE 7

Tekija(t), otsikko,

VUuosi, maa

Tutkimuksen tarkoi-

tus

Kohderyhma

Kaytetyt mit-
tarit/aineiston

keruu

Keskeiset  tu-

lokset

Tervo, ”Sitd yrittdd
venyttad sitd aikaa
potilaan luona”
kuuden sairaanhoi-
tajan  kokemukset
saattohoidosta,

2017, Suomi

Pro gradu -tutkielman
tarkoituksena oli selvit-
td44 kuuden eri sairaan-
hoitajan kokemuksia ja
kasityksid  saattohoi-

dosta.

Haastatteluun
osallistuivat
kuusi eri ikaista
kainuulaista sai-
raanhoitajaa,
joista kaikki oli-

vat naisia.

Aineisto kerét-
tiin haastattele-
malla, haastat-
telut
50-80minuut-

kestivat

tia. Haastattelut
nauhoitettin ja

litteroitiin.

Saattohoitopotilaan
ja omaisten kohtaa-
minen Kkoettiin ras-
kaiksi.

tajat eivat valtta-

Sairaanhoi-

matta kokeneet voi-
vansa itse auttaa po-
tilasta hengellisiin
tarpeisiin vastaami-
sessa. Hoitajat koki-
vat, ettd tyonohjaus
olisi tarpeellista
tyon kuormittavuu-
den vuoksi. Saatto-
hoito koettiin laa-

dukkaaksi.

Flinkkila, Hoitajien
kokemuksia o0saa-
misesta, koulutuk-
sesta ja koulutustar-
peesta erityistason
saattohoidossa,
2019, Suomi

Tutkimuksen tarkoituk-
sena on kuvata osaa-
mista erityistason pal-
liatiivisessa- ja saatto-
hoidossa hoitajien koke-
mana, heiddn saamaa
koulutustaan ja koulu-

tuksen lisatarvetta.

Tutkimukseen

osallistui 15 eri-
tyistason saatto-
hoidossa  tyos-
kentelevaa lahi-,
perus- ja sai-

raanhoitajaa.

Aineisto kerét-
tiin haastattele-
malla tutki-
mukseen osal-
listujia puhelin-
yhteydella.

Haastattelut

olivat  kestol-
taan 21-59mi-

nuuttia.

Osaaminen piti si-
sélldén hoito-, vuo-
rovaikutus-, amma-
tillista- ja organi-
sointi ja ohjausosaa-
mista. Hoitotydn pe-
ruskoulutus harvoin
vastasi  ty6eldman
tarpeisiin.  Koulu-
tustarpeita hoitajat
kokivat kliinisessa
osaamisessa,  ela-
méan loppuvaiheen
hoidon  jarjestami-
sessé sekd vuorovai-

kutuksessa.







