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Kun laheinen kuolee, halutaan hoitavalta taholta yleensa kuulla, etta kuolema on ollut levollinen ja
sairastava vailla tarpeetonta karsimysta, pois lahtédnsé valmistautuneena. Saattohoidon kehitta-
minen on ollutajankohtainen aihe Suomessa vuonna 2014. Toimintaterapeutit ajattelevat etta toi-
minta on ihmisen perustarve koko elaman ajan, myds elaméan loppuvaiheessa. Toimintaterapialle
on ominaista yksil6llinen, humanistinen I&hestymistapa ihmiseen. Siind kuolemisen prosessi tun-
nistetaan osaksi normaalia elaman kulkua ja uskotaan, etta ihminen voi kasvaa ja kehittya aina
kuolemaansa saakka. Ulkomaisten lahteiden mukaan toimintaterapeutti on osa moniammatillista
kuolemaa lahestyvan asiakkaan hoitoa useissa eri maissa. Suomalaisista lahteista 10ytyi hyvin tie-
toa kuoleman kasitteesta, seké yleisesta saattohoidon toteutumisesta Suomessa, mutta toiminta-

terapeuttia ei niissa mainittu lainkaan.

Taman laadullisen kyselytutkimuksen tarkoituksena on kuvailla suomalaista toimintaterapiaa, jota
toteutetaan kuolemaa lahestyvien asiakkaiden kanssa. Tutkimuksen tehtavina on 1) kuvailla mil-
laista on suomalainen toimintaterapia kuolemaa lahestyvien asiakkaiden kanssa, 2) millainen on
toimintaterapeutin rooli ja 3) missa ymparistdssa toimintaterapia asiakkaan kanssa tapahtuu. Tut-
kimusaineisto kerattiin marraskuussa 2014 Webropol- aineistonkeruumenetelman avulla. Kyselyyn

vastasi 22 toimintaterapeulttia ja tulokset analysoitiin teorialahtoisella sisallonanalyysilla.

Tutkimustulosten mukaan suomalaiset toimintaterapeutit tydskentelevat kuolemaa l&ahestyvien asi-
akkaiden kanssa hyvin samoilla tavoilla kuin muidenkin asiakkaiden kanssa. Vastauksissa koros-
tuivat asiakaslahtoisyys, yksildllisyys ja vuorovaikutuksellinen yhteistydsuhde niin asiakkaan kuin
hanen laheistensa kanssa. Toimintaterapia sisélsi useimmiten toimintakyvyn ja/tai ympéristdn ar-
viointia, seka erilaisiin apuvalineisiin littyvaa tyota. Toimintaterapeutin roolin koettiin usein olevan
konsultoiva, tukeva ja kuunteleva. Ymparistoista asiakkaan oma koti ja erilaiset sairaalamaiset ym-

paristot olivat yleisimmat paikat toimintaterapian toteutumiseen.
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When someone close to you dies usually you want to hear from the people who took care of him
that the death was peaceful and that the dying person did not suffer and was ready to pass away.
Regenerating of terminal care was a current theme in Finland in the year of 2014. Occupational
therapists think that occupation is a basic need even in the end of our lives. Individuality and hu-
mane view of a person are common attributes in occupational therapy. Occupational therapists
recognize that dying is a part of a normal way of life and that a person can grow and develop all
the way to the end of his life. According to foreign sources occupational therapists are a part of a
multiprofessional terminal care -teams in several different countries. From the Finnish sources
there could be found information about the concept of dying and terminal care but occupational

therapists were not mentioned at all.

The purpose of this qualitative survey research was to describe the Finnish occupational therapy
that is executed with the clients that are near to their death. The assignments of this research are
to 1) describe what is finnish occupational therapy with the clients that are near to their death and
2) what is the role of the occupational therapist working with them and 3) in what kind of enviroment
is occupational therapy being put into practice. This study was carried out in November 2014
through a Webropol survey, a questionnaire sent to occupational therapists. Altogether 22 inform-
ants participated in the survey. The basis for analysing data in this study was formed by the method

of content analysis.

The results of this study showed that finnish occupational therapists work with clients that are near
to their death in same ways that they do with their other customers. Replies emphasize separated
features like client-oriented approach, individuality interactional collaboration with the client and his
familiar. Mostly occupational therapy includes evaluation of environment and/or one’s ability to
function and work with several implements. The respondents felt that their role is to consult, to
support and to listen. The most common environments that were mentioned in this study were

client’s homes and different kind of hospital environments.

Keywords: occupational therapy, palliative care, hospice care, qualitative research
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1 JOHDANTO

Suomessa kuolee vuosittain 1ahes 50 000 ihmista. (STM 2010, hakupaiva 26.3.2014.) Diagnoosi
kuolemaan johtavasta parantumattomasta sairaudesta jakaa ihmisen elaman kahteen osaan, ai-
kaan ennen ja jalkeen diagnoosin. Elama ei enaa koskaan palaa ennalleen kun on jouduttu koske-
tuksiin kuoleman todellisuuden ja oman elamansa rajallisuuden kanssa. (Hanninen & Pajunen
2006, 18-21.) Kuolevan potilaan hoitaminen jaotellaan erityyppisesti riippuen siita, kuinka lahella
tulevan kuoleman odotetaan olevan. Saattohoito, palliatiivinen hoito ja terminaalihoito ovat osittain
paallekkaisia kasitteitd, joilla tarkoitetaan elamén loppuvaiheen oireenmukaista hoitoa. (Eho, Han-
ninen, Kannel, Pahiman & Halila 2004, 6.)

Palliatiivista, eli oireita lievittavaa hoitoa tarvitsee Suomessa noin 200-300 000 potilasta vuosittain.
Palliatiiviseen hoitoon voi kuulua eripituisia hoito- ja seurantajaksoja erikoissairaanhoidossa, pe-
rusterveydenhuollossa ja/tai sosiaalihuollossa. Saattohoitoa, eli elaman viimeisen vaiheen hoitoa
Suomessa tarvitsee vuosittain noin 15 000 potilasta. (STM 2010, hakupéivé 26.3.2014). Saattohoi-
toa tarvitsee esimerkiksi syopaa, sydamen vajaatoimintaa, keuhkoahtaumatautia, munuaisten ja
maksan vajaatoimintaa, dementiaa seka etenevia neurologisia sairauksia sairastavat potilaat (Kun-
nat.net 2014, hakupaiva 26.11.2014). Taman tutkimuksen aiheeseen sisaltyva saattohoidon kehit-
taminen on ajankohtainen aihe Suomessa: Konsensuskokous on antanut konsensuslausuman
Hyva kuolema (Duodecim 2014, hakupaiva 20.3.2014); Saattohoidon kehittdminen kuuluu osaltaan
hallituksen ohjelmaan (Valtioneuvosto 2014, hakupaiva 26.10.2014) ja vuoden 2014 yhteisvastuu-
kerayksen tuottoa kéytetdaan saattohoidon kehittdmiseen (Yhteisvastuu 2014, hakupaiva
26.10.2014).

Kokonaisvaltainen hoito kuolevalle potilaalle muodostuu hyvasta perus- ja oireenhoidosta, turvalli-
suudentunteesta, omaisten tukemisesta, potilaan kuuntelemisesta ja tulevaisuudesta keskustele-
misesta. Sen toteutumiseksi tarvitaan osaavaa ja riittdvaa hoitohenkildkuntaa, valmiutta tarkkailla
asioita kuolevan ihmisen nékokulmasta, halua kuunnella ja kuulla, ymmarrysta, laheisyytta, kykya

olla 1asna ja sietaa hiljaisuutta. (Heikkinen, Kannel & Latvala 2004, 41.)

Toimintaterapia on kuntoutusta, jossa asiakkaan ja toimintaterapeutin valisen vuorovaikutuksen,
seka toiminnan terapeuttisen kayton avulla lisataan asiakkaan toimintamahdollisuuksia. Toiminta-
terapian tavoitteena on etta asiakas toimintakyvyn rajoituksista ja ympariston esteisté huolimatta,

selviytyy hanelle merkityksellisista ja tarkeistad paivittaisista toiminnoista. (Launiainen & Lintula
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2003, 7-8.) Canadian Association of Occupational Therapists (2011, hakupaiva 19.12.2013) mu-
kaan toimintaterapeutit ajattelevat etté toiminta on ihmisen perustarve myos eldéman loppuvai-
heessa. Toimintaterapiaa ei luokitella hoitotyoksi ja yleisesti toimintaterapiasta kaytetty “kuntou-
tus’-termi mielletaan vieraaksi kuolemaa lahestyvan asiakkaan kanssa (Bye 1998, 16; Cooper
2007, 11-23).Taman vuoksi tassa opinnaytetydssa kuolevan potilaan hoitoa koskevasta tyosta

kaytetaan maaritelmaa “toimintaterapia kuolemaa lahestyvan asiakkaan kanssa.”

Ulkomaisten lahteiden mukaan toimintaterapeutit ovat tarkea osa kuolevan asiakkaan moniamma-
tillista hoito- ja kuntoutustiimia ja heilla on selkea tyonkuva siella. Esimerkiksi Yhdysvalloissa ja Iso-
Britanniassa toimintaterapian tavoitteena palliatiivisessa hoidossa on palauttaa sairastuneen poti-
laan toimintakyky mahdollisimman lahelle normaalia eldamaa. Sen toteuttamiseen liittyy viisi paa-
kohtaa, joita ovat; kivun- ja oirekuvan hallinta, diagnostinen rehellisyys, elamanlaadun yllapitami-
nen, ymparivuorokautinen hoito ja kuoleman jalkeisen surun kasitteleminen. (Tigges & Marcil 1996,
747; Prochaun Liu & Boman 2006, 196-197) Toisen tutkimuksen mukaan toimintaterapeutin tyon-
kuvaan kuuluu avustaa potilasta lohduttamalla, tukemalla, roolien uudelleen jarjestamiselld, ren-
toutumisen saavuttamisella, energian saastamisella, kivun ja ahdistuksen hallinnalla ja oikeanlai-
siin asentoihin ja liikkumiseen ohjaamisella (Prochau, Liu & Boman 2006, 196-197). Ymparistdja,
joissa toimintaterapeutit toimivat ja mihin he voivat vieda palvelujaan ovat Trump, Zahoransky &
Siebert (2005, 671-676) mukaan esimerkiksi saattohoitoon erikoistuneet laitokset, sairaalan vuo-

deosastot, tuettu palveluasuminen, vanhustenkodit tai asiakkaan oma koti.

Tutkittua tietoa siitaetta tyoskentelevatkd suomalaiset toimintaterapeutit kuolemaa lahestyvien asi-
akkaiden kanssa ei l6ytynyt, joten aihetta haluttiin tutkia enemman. Taman tutkimuksen tehtdvana
on kuvailla millaista suomalainen toimintaterapia on kuolemaa lahestyvan asiakkaan kanssa, mil-
lainen on toimintaterapeutin rooli siind ja missa ymparistossa toimintaterapia asiakkaan kanssa
toteutuu. Tutkimus on toteutettu kvantitatiivisena kyselytutkimuksena Webropol- aineistonkeruu-

menetelman avulla.



2 TOIMINTATERAPIA KUOLEVIEN ASIAKKAIDEN KANSSA

2.1 Asiakaslahtoinen toimintaterapia

Toimintaterapia on asiakaslahtoista kuntoutusta, jossa asiakkaan ja toimintaterapeutin valisen vuo-
rovaikutuksen, seka toiminnan terapeuttisen kayton avulla lisdtaan asiakkaan toimintamahdolli-
suuksia. (Launiainen & Lintula 2003, 7-8.) Toimintoja ovat Hinojosa & Kramer (2008, 626-629)
kuvanneet niiksi, joihin ihminen sitoutuu elamansa aikana tayttaakseen aikansa ja jotka antavat
elamalle tarkoituksen mukaisuuden. Heidan mukaansa toimintaterapian ydintehtava on terveyden

ja osallistumisen tukeminen elamassa toimintaan sitoutumisen kautta.

Toimintaterapian tarkoituksena on tehda mahdolliseksi asiakkaan selviytyminen hanelle merkityk-
sellisista ja tarkeista paivittaisista toiminnoista huolimatta toimintakykyyn vaikuttavista rajoituksista
ja ympariston esteista. Toimintakyvyn muutos johtaa muutoksiin asiakkaan toiminnallisessa suo-
riutumisessa, joka voi nakya eri toimintakokonaisuuksissa. Toimintakokonaisuudet jaotellaan Toi-
mintaterapianimikkeiston mukaan itsesta huolehtimiseen, asioimiseen ja kotielamaan, koulunkayn-
tiin ja opiskeluun, tyokykyyn ja tydssa selviytymiseen, yhteiskunnalliseen osallistumiseen, vapaa-
ajan viettamiseen, leikkimiseen ja lepoon. (Launiainen &Lintula 2003, 7-8.) Henkilokohtaiset kiin-
nostuksen kohteet ja tarpeet vaikuttavat yksilollisesti siihen mihin toimintakokonaisuuteen yksilo
kokee kunkin toiminnan kuuluvan (Hakanson, Dahlin-Ivanoff & Sonn 2008, 630). Toimintaterapian
avulla asiakas voi l0ytaa keinoja selviytya ja hallita toimintoja, jotka kuuluvat eri toimintakokonai-

suuksiin (Launiainen & Lintula 2003, 7).

Toimintaterapiaprosessi Kielhofnerin (2008, 143-144) mukaan koostuu arvioinnista, arvioinnin tu-
losten tarkastelusta eli muodostetaan késitys asiakkaan vahvuuksista ja ongelmista/ haasteista;
terapiainterventiosta; jonka perustana ovat asiakkaan tavoitteet; joiden pohjalta laaditaan terapia-
suunnitelma, terapian toteutuksesta seké terapian paattdmisesta ja toteutuneen terapian arvioin-
nista. Alkuarviointi alkaa kysymysten muodostamisella asiakkaasta ja hanen elamantilanteestaan.
Kysymysten muodostuttua kerataan tietoa asiakkaasta, jolloin saadaan kokonaiskuva hanen tilan-
teesta. Tiedonkeruumenetelmina toimivat erilaiset strukturoidut ja ei- strukturoidut arviointimene-

telmat, kuten esimerkiksi asiakkaan haastattelu ja toiminnan havainnointi erilaisissa ymparistoissa.



Toimintaterapiassa asiakas ja toimintaterapeutti maarittavat yhdessa asiakkaan toiminnalliset on-
gelmat ja sita kautta luovat tavoitteita, joihin pyritaan tukemalla asiakkaan toiminnallista suoriutu-
mista seka tehtavia ja ymparistod muokkaamalla. Toimintaterapian lahtokohtana ovat aina asiak-
kaan esille tuomat tavoitteet ja tarpeet, joita ohjailevat hanen paatoksensa ja valintansa. Toiminta-
terapiassa asiakkaan ja terapeutin yhteistyon tavoite on saada aikaan toivottua muutosta asiak-
kaan elamassa. (Hautala, Himalainen, Makela & Rusi-Pyykkonen 2011, 90-91, 123.) Toimintate-
rapia tapahtuu vuorovaikutteisesti asiakkaan, terapeutin, toiminnan, seka kontekstiin kuuluvan ym-
pariston kesken. Naiden avulla toimintaterapeutti muodostaa terapeuttisen suhteen asiakkaaseen.
(Hagedorn 2000, 83-84.) Tavoitteiden saavuttamista tarkastellaan terapiaprosessin paattyessa,
mutta myds prosessin aikana, jolloin tavoitteita voidaan tarvittaessa tarkentaa (Kielhofner 2008,
144 & 151).

Luotettava arviointi on perusta toimintaterapialle. Hyva arviointikdytanté on nayttdon perustuvaa,
jolloin toimintaterapeutti kayttaa ammatillista harkintaa ja yhdistaa tietoa eri lahteista. Tarkeaa ar-
vioinnissa on toiminnassa ja ymparistossa tukea ja rajoitteita sisaltavien tekijoiden selvittdminen
yhdessa asiakkaan ja hanen lahipiirin kanssa. Arvioidessaan asiakkaan toiminnallista suoriutu-
mista, tarkastelun keskipisteena ovatkin yksilon, ympariston ja toiminnan valinen vuorovaikutus.
Toimintaterapeultti voi olla osa moniammatillista arviointiryhmaa, jolloin han on toiminnan asiantun-

tija. (Suomen Toimintaterapeuttiliitto ry 2010, hakupaiva 21.2.2014.)

Jotta toimintaterapia olisi asiakaslahtoista, on tarkeaa tietaa ja ymmartaa jokainen asiakas ainut-
kertaiseksi, jonka yksilOlliset piirteet maaraavat perustan terapian tavoitteille ja valittaviin strategi-
oihin. Muutoksen mahdollistamisen perusmekanismiin katsotaan kuuluvan se mita asiakas tekee,
ajattelee ja tuntee. Asiakasta pyritddn ymmartamaan heidan omien arvojen, mielenkiintojen kautta,
seka sen perusteella mika tunne asiakkaalla on omista voimavaroista ja tehokkuudesta, seka asi-
akkaan roolien, tapojen ja suorituskykyyn perustuvaan kokemuksen kannalta asiakkaalle merkityk-
sellisessa ymparistossa. Talloin on tarkeaa tietaa yksityiskohtia asiakkaan uskomuksista, nakokul-
mista, eldmantavasta, kokemuksia ja kontekstista. (Kielhofner 2008, 143.) Ensisijainen asiakas eli
kuntoutuja on aktiivinen toimija omassa kuntoutuksessaan. Asiakkaita voivat olla my6s henkilon
laheiset henkildt esim. vanhemmat ja yhteistydkumppanit kuten opettajat. Toimintaterapialla voi-
daan vaikuttaa my0s yhteison hyvinvointiin ymparistoa muokkaamalla ja toimintaa soveltamalla.
(Hautala ym. 2010, 89.)



2.2 Kuolevaisuus ja kuoleman kohtaaminen

Vuonna 2011 Suomessa kuoli yhteensa 50 568 henkiloa. Maara oli vajaan prosentin pienempi kuin
edellisend vuonna. Elinajan pidentyminen nakyy kuolleiden ikéjakaumassa: viimeisten parinkym-
menen vuoden aikana 85 vuotta tayttaneiden osuus kuolleista on kasvanut ja 65-79-vuotiaiden
pienentynyt. (Tilastokeskus 2012, hakupaiva 19.11.2013.) Elinaika on pidentynyt, mutta kyky kayt-
taa aikaa on heikentynyt. Kuolemaan on alettu liittaa kyvyttdmyyden, riippuvuuden ja hylatyksi tu-
lemisen pelkoja. (Hanninen & Pajunen 2006, 18-19.) Se, miten on omassa elamassaan kokenut
saavuttaneensa asettamansa paamaarat, oletetaan vaikuttavan siihen, miten ihminen kohtaa
oman kuolemansa. Ajatellaan, etta sellaisen ihmisen on helpompaa kohdata kuolemansa, joka on

kokenut elamansa olleen jossain maarin rikasta ja arvokasta. (Molander 1999, 21.)

Hannisen (2006, 26-27) mukaan hyvassa kuolemassa fyysinen ruumis on 1&3kittava, hoivattava ja
hellittdva kohde, johon parhaimmassakin tapauksessa liittyy usein myos karsimysta. Han miettii
voiko hyva kuolema tapahtua sairaalassa, tai saattoiko ennen vanhaan toteutunut luonnollinen kuo-
lema olla jotenkin parempi, kuin nykyaikainen pitkittynyt versio siita. Han pohtii myos rahoituksen
merkitysta hyvan hoidon takaamiseksi. Hyvaa kuolemaa varjostaa ahdistus siita, etta kaikki mita
on ollut, loppuu. Tahan joillakin saattaa auttaa uskonnollisuus, jonka myéta on jotain mita odottaa
my0s kuoleman jalkeen. Toisaalta sairastumiseen ja kyvyttomyyden tunteeseenkin vasyy, mika

saattaa myOs edesauttaa kuoleman hyvaksymista.

lkaantyneiden toimintaterapiaa kasittelevassa kirjassa suhdetta kuolemaan kuvataan seuraavasti:
Vield 1900-luvun alkupuolelle asti ihmisilla oli hyvin erilainen suhde eldamaéan ja kuolemaan. Ihmiset
syntyivat, kasvoivat, tyoskentelivat lujasti, vanhenivat ja kuolivat. Monet kuolivat synnytyksiin, tai
varhaislapsuuden sairauksiin. Heidat haudattiin perhehautaan ja muu elama jatkui. Surua esiintyi,
mutta sen ei annettu estaa elaman vastuualueiden hoitamista. Laaketieteen kehittyessa samaisen
vuosisadan loppupuolella eldmaa kyettiin jo pidentamaan ja kuolemaa siirtdméan tuonnemmaksi
erilaisten leikkaus-, elinsiirto-, ladke-, ja eldméantoimintoja yllapitavien laitehoitojen avulla. Kuolema
ei ole enda death vaan passaway, eli poismeno/ haviaminen/ pois nukkuminen. Kun ennen kuo-
lema tarkoitti hengityksen ja sydamenlyonnin lakkaamista, voidaan ne tana paivana kaynnistaa
uudelleen, tai pitaa kaynnissa erilaisten koneiden avulla. Toisaalta lukuisat kuolemaan johtavat
sairaudet ovat nykypaivana tuoneet joillekin mahdollisuuden paattaa itse omasta kuolemastaan.
Eutanasia, eli armokuolema, on kuitenkin sallittu vain muutamissa maailman maissa. (Tigges &
Marcil 1996, 743-745.)



2.3 Kuolemaa lahestyvan henkilon hoito ja toimintakyvyn yllapitaminen

Palliatiivinen hoito on sairauden ja Iahestyvan kuoleman aiheuttamien oireiden ja niista johtuvan
karsimyksen lievitysta, kun kuolemaan johtavaa sairauden etenemista ei enaa kyeta hoidolla py-
sayttamaan. Ajallisesti palliatiivinen hoito ei ole sinansa sidoksissa kuoleman laheisyyteen, vaan
sité voi kestaa jopa vuosia. Se auttaa potilasta elaméan mahdollisimman aktiivisesti kuolemaansa
asti ja tukee laheisia selviytymaan potilaan sairauden aikana seké kuoleman jalkeen. (Eho, Hanni-
nen, Kannel, Pahiman & Halila 2004, 6.) Useimmiten sita toteutetaan aktiivisen, sairauden etene-
mista estavan hoidon, seka sairastumisen loppuvaiheen, eli saattohoidon valissa (Heikkinen, Kan-
nel & Latvala 2004, 17-19). Saattohoito on kuolemaa |&hestyvan potilaan hoitoa, sekéa laheisten
tukemista. Se toteutuu sairauden loppuvaiheessa ja kuolinprosessin aikana. Siind keskeista on
oireiden lievitys ja karsimyksen vahentaminen. (Eho, Hanninen, Kannel, Pahiman & Halila 2004,
6.) Saattohoidon lahtokohta on eteneva, parantumaton sairaus, johon ei ole tarjolla parantavaa
hoitoa, tai potilas on siita kieltaytynyt. Saattohoidon alkaessa potilaan elinaikaa oletetaan olevan
vain vahan jaljella ja tavoitteena on taata mahdollisimman hyva ja arvokas loppuelama, seka mah-
dollistaa lahestyvaan kuolemaan valmistautuminen. Siirtyminen saattohoitoon on potilaan ja hoita-
van laakarin yhteistyossa tekema ladketieteellinen paatos. Se toteutetaan joko perus- tai erikois-
sairaanhoidossa. (Heikkinen, Kannel & Latvala 2004, 19-24.) Terminaalihoidolla tarkoitetaan valit-

tomasti kuolemaa edeltdvaa saattohoitoa (Eho, Hanninen, Kannel, Pahlman & Halila 2004, 6).

2.4 Tyontekijana kuolemaa lahestyvan asiakkaan vierella

Molander (1999, 21) kuvaa kirjassaan, etta "saattohoidossa on kyse kanssaihmisen kohtaami-
sesta, mika vaatii tyontekijaltd ihmissuhdetaitoja ja kykya olla emotionaalisesti lahella toista ih-
mista.” Hannisen & Pajusen (2006, 18-19 ) kirjassa kuolevia hoitavilta sairaanhoitajilta kysyttaessa
he toivoivat oman kuolinvuoteensa aareen hoitajaa, joka olisi rauhallinen, karsivallinen, turvallinen,
taitava kuuntelija, sek& ammattitaitoinen. Kuoleva itse on kokenut tarkeimmaksi laheisen ihmisen
lasnéolon ja vasta sen jalkeen ammattitaitoisen henkildston. Usean kuolevan toive onkin ollut viet-

taa viimeiset hetket omassa kodissaan.

Saila (1992, 73-75) kirjoittaa, ettd on tarkea osata olla oikealla etéisyydella kuolevasta ja hanen

omaisistaan. Han pohtii kuinka lahelle voi menna, menettamatta omaa ammatillisuuttaan, tai vas-

taavasti millaisissa tilanteissa on oikeutettua hakeutua kauemmaksi. Taydellisyytta vaatii yleensa

pelkastaan tyontekija itse. Haastetta hoitavan osapuolen tyohon tuo se, ettd joutuu sietdmaan

omaa avuttomuuttaan ja rajallisuuttaan. Oma ammatillinen persoona tulee tuntea ja osata erottaa
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tyon ulkopuolisesta persoonasta. Kuolevan hoidossa herkkyys ja luovuus ovat eduksi, mutta omat
rajansa taytyy tuntea. Omasta itsesta tulee myds muistaa valittaa, jotta tyéhon irtoaa riittavasti voi-
mavaroja. Taytyy osata ottaa etaisyytta silloin, kun omat voimat tuntuvat hiipuvan. Kuolevan hoita-
minen opettaa tekijaansa usein kestdmaan avuttomuutta, hyvaksymaan itsensa ja pyytamaan tar-

vittaessa itsekin apua.

Suomalaisissa lahteissa paaasiallisiksi kuolevien potilaiden hoitoa toteuttaviksi ammattilaisiksi on
ladkareiden lisaksi nimetty hoitajat. Gronlundin ja Huhtisen (2011, 129-131) mukaan myds fysiote-
rapeutti mielletaan Suomessa vakiintuneeksi osaksi saattohoitotiimia. Kahdessa suomalaisessa
opinnaytetydssa on kartoitettu toimintaterapian tarvetta ja kuvattu millaista toimintaterapia voisi olla
palliatiivisessa hoidossa. Toinen tutkimuksista on toteutettu osastolla (Nurmi, Ahlgren & Valimaki
2011, 33-34) ja toinen saattohoitokodissa (Finskas & Joutsimaki 2014, 13). Kummassakaan yksi-
kdssa ei toiminut toimintaterapeuttia. Nurmen ym. (2011, 33-34) mukaan palliatiivisen osaston
tyontekijdille ja potilaille tehtyjen haastattelujen perusteella toimintaterapialle olisi tarvetta. Lahet-
teitd toimintaterapiaan ei kuitenkaan tiedetty olevan. Finskas:n & Joutsimaen (2014, 42-43) tutki-
muksen mukaan saattohoitokodin moniammatillinen henkilokunta kertoo, etta fysioterapeutin ja toi-
mintaterapeutin toimenkuvat ovat niin lahella toisiaan, etta tiimin jasen voisi olla kumpi tahansa.
Saattohoitotyd on heiddn mukaansa niin omaleimaista, ettd se ohjaa eri alan ammattilaiset toimi-
maan samankaltaisin menetelmin. Kyseisen tutkimuksen mukaan kotisaattohoidossa asiakkailla
on enemman toiminnallisuutta ja toimintakykya jaljella ja ymparistd mahdollistaa enemman toimin-
toja, joten he kokevat ettd kotona olisi enemman mahdollisuuksia myds toimintaterapialle. Tutki-
muksen tiedonantajat uskovat myos, etta tuettu palveluasuminen ja palveluiden tuominen kotiin
lisdéntyvat tulevaisuudessa huomattavasti, jolloin toimintaterapeutti voisi auttaa heité parjaamaan

omassa kodissaan mahdollisimman pitkaan.

Toimintaterapeuttien tydnkuvaa saattohoidossa esitteleva tutkimus kuvaa saattohoidon (hospice)
seka filosofiaksi ettd systeemiseksi tavaksi toimia. Toimintaterapeuttinen nakokulma pitaa sisallaan
yksildllisen, humanistisen lahestymistavan ihmiseen, joka on kuolemassa. Toimintaterapialla an-
netaan loppuvaiheen eldmaan tukea, joka keskittyy seka elamiseen, etta kuolemiseen. Kuolemisen
prosessi tunnistetaan osaksi normaalia elamankulkua ja uskotaan, etta ihminen voi kasvaa ja ke-

hittya aina kuolemaansa saakka. (Trump, Zahoransky & Siebert 2005, 671.)

10



2.5 Ymparistot ja menetelmat kuolemaa lahestyvan asiakkaan kanssa tyoskennellessa

Sosiaali- ja terveysministerion lausunnossa (2010, 23) todetaan hyvan kuoleman indikaattoriksi se
etta ihmisella on mahdollisuus kuolla siella, missa han viettaa viimeiset elinkuukautensa. Vuonna
2008 Suomessa kuolleista 17 % kuoli omissa kodeissaan ja 13 prosenttia palvelutaloissa ja van-

hainkodeissa.

Kun kuoleva ihminen valmistautuu luopumaan elémastaan, hanen ymparistoliaan on suuri merkitys
tukevana tai estavana tahona. Sairaudet tuhoavat ihmissuhdeverkkoja, kaventavat sosiaalista ym-
paristoa, tai muuttavat sita. Kuoleva ihminen kay psyykkisesti lapi valtavaa tunnekuohua, joka voi
pelottaa ihmisia ja ajaa heitd kauemmas, myos kuoleva itse voi pelata. Saattohoitoon erikoistu-
neissa hoitopaikoissa ndma asiat otetaan usein huomioon eri tavalla, kuin esimerkiksi yleisella vuo-
deosastolla. Saattohoitokodeissa kohtaamisiin on varattu aikaa, jota perusterveydenhuollossa
useinkaan ei ole. Samoin saattohoitoon valikoituu usein siihen soveltuvia persoonia, kun taas pe-
rusterveydenhuollossa tietynlaisen tyypin osuminen omaksi hoitajaksi on sattumanvaraista. (Sailo
1992, 20-21.)

Ymparistoja, joissa kuolemaan valmistautuva ihminen el@, voi olla saattohoitoon erikoistunut lai-
tos, sairaalan vuodeosasto, tuettu palveluasunto, tai vanhustenkoti, mutta yhta hyvin se voi olla
ihmisen oma koti, jonne toimintaterapeutti vie omat palvelunsa. Tall6in toimintaterapeutti voi olla
osa saattohoitorinkia, johon voi lisaksi kuulua esimerkiksi laakari, oikeusavustaja, pappi, vapaaeh-
toistyontekija, fysioterapeutti, sosiaalityontekija ja ravitsemusterapeutti. (Trump, Zahoransky & Sie-
bert 2005, 671.)

Tigges ja Marcil (1996, 747) mukaan sairaalaymparistossa ongelmaksi muodostuu potilaalle an-
nettava passiivinen ja hoitohenkilostosta riippuvainen rooli. Tama voi alentaa potilaan omanarvon-
ja itsemaaraémisoikeuden tunteita ja vaikeuttaa hanen sitoutumistaan toiminnallisiin rooleihin, joka
taas vaikeuttaa potilaan palaamista kotiinsa. Passivoiva ja liilan auttavainen ote voi kuitenkin jatkua
my0s kotiymparistossa, jos ylihuolehtivat 1aheisetkaan eivat anna potilaalle mahdollisuutta yrittaa
selviytya itsenadisesti. Toisaalta jos potilaalla ei ole omaisia, ystavia tai muitakaan laheisia kotona

tukenaan, voi hektisempi ja passivoiva sairaalaymparisto jopa aktivoida ja piristaa potilasta.

Gronlundin ja Huhtisen (2011, 98-100) mukaan moni potilas virkistyy paastessaan sairaalasta

omaan kotiin. Sielld oman eldman hallitseminen on itsendisempaa, rutiinit ovat omia (eivatka esi-

merkiksi sairaalan) ja aikataulut voi luoda mieleisekseen. Saattohoidon tarkeéat periaatteet, potilaan
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itsemaaraamisoikeus ja arvokkuus hoituvat kotihoidossa luontevasti, kun potilas saa itse paattaa

mihin han suostuu.

Sosiaali- ja terveysministerion julkaisussa (2010, 25) viitataan ETENEN, Ahlstromin ja Hannisen
teoksiin. Heidan mukaansa kotisaattohoidon ja kotikuoleman lahtokohtana on aina potilaan oma
toivomus siita. Kotihoidon etuna pidetaan sita, etta potilaalla on mahdollisuus osallistua perheen
asioihin ja arkeen luonnollisella tavalla. Toisaalta sen esteena tai keskeytymisen syyna voi olla
omaisten fyysinen ja henkinen jaksamattomuus, sillé saattohoidon toteuttamiseen kotona tarvitaan

ainakin yksi potilaan hoitoon osallistuva omainen.

Pohjois-Pohjanmaan Sairaanhoitopiirin antamassa ohjeistuksessa potilaan niin halutessa, saatto-
hoito voidaan toteuttaa myos kotona. Talloin joku laheisista toimii omaishoitajana, ja tukemassa
ovat kotisairaanhoito, seka kotipalvelu. Edellytyksena kotihoidolle on niin sanottu lupapaikka, eli
mahdollisuus vaivattomaan siirtymiseen |aheisen terveyskeskuksen vuodeosastolle tarvittaessa
mihin vuorokauden aikaan ja mina viikonpaivana tahansa. (Jarvikivi, Matila, Y1i-Olli & Rahko 2013,
hakupaiva 19.3.2014.)

Cumbriassa, Englannissa on vuodesta 1997 saakka toiminut kotisaattohoitoon erikoistunut yk-
sikko, joka tarjoaa ilmaista hoitoa ja tukea kuolemaa lahestyville asiakkaille ja heidan omaisilleen.
Heilla toimintaterapeutti tydskentelee auttaakseen asiakkaita yllapitamaan aktiivisen ja itsenaisen
otteen elamé&an omassa ymparistdssaan, niin pitkdan kuin mahdollista. (Hospice at Home 2010,
hakupaiva 26.3.2014.)
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2.6 Toimintaterapia kuolemaa lahestyvan asiakkaan kanssa

Suomen Toimintaterapeuttiliitto ry:n julkaiseman (2010, hakupaiva 21.2.2014) Toimintaterapeuttien
ammattieettisten ohjeiden mukaan kuolevan potilaan kuntoutusta voivat ohjata esimerkiksi seuraa-

vat periaatteet:

Asiakkaan ja toimintaterapeutin vuorovaikutussuhteen tavoitteena on edistéé seké yllapitéé asiak-
kaan toimintakykyé hénelle merkityksellisillé eléménalueilla. Toimintaterapeutin tyéskentely perus-
tuu yhdessé asiakkaan ja tarvittaessa hénen laheistensé kanssa tehtyyn arviointiin, jossa otetaan
huomioon asiakkaan toimintaympérist6 ja sosiaalinen verkosto. Toimintaterapeutilla on oikeus
seka velvollisuus kieltaytya toimintaterapian toteuttamisesta silloin, kun hdn ammatillisen kokemuk-
sensa ja arviointinsa perusteella pitédé ilmeisend, etté toimintaterapia ei ole tarkoituksenmukaista,
Siité voi aiheutua riskejé seké haittaa joko asiakkaalle tai toimintaterapedutille itselleen. Toimintate-
rapeutti on vastuussa omalta osaltaan ty6kyvystéén ja tyénsé laadusta. Hénen tulee tunnistaa oma

ammatillinen péatevyytensé ja sen rajoitukset seké kriittisesti arvioida omaa osaamistaan.

Toimintaterapian tarve palliatiivisessa hoidossa voi ilmaantua missa tahansa hoidon vaiheessa.
Toimintaterapeutti arvioi asiakkaan toiminnalliset tarpeet ja tarkeimmat pda@maarat. Toimintatera-
peutti selvittad asiakkaan, omaisten ja hoitohenkilokunnan oletukset kuolemisesta. Painopisteena
ovat kulttuuriset, spirituaaliset ja sosiaaliset tekijat, jotka vaikuttavat oletuksiin. Arviointiin sisaltyy
asiakkaan ja laheisten haastatteleminen, heidan tavoitteiden ja huolenaiheiden maarittamiseksi.
Edelld mainitun pohjalta toimintaterapeutti voi tarvittaessa arvioida asiakkaan kykyja, selvittaak-
seen kuinka asiakas kykenee suoriutumaan haluamistaan toiminnoista. My6s laheisten ja hoitoa
antavien tahojen kykyja voidaan arvioida, mikali ne vaikuttavat asiakkaan toimintaan. Nain toimin-
taterapeutti voi ohjata seka asiakasta, etta laheisia ja hoitohenkilokuntaa tukemaan asiakkaan toi-

minnallista osallistumista. (Trump, Zahoransky & Siebert 2005, 672.)

Palliatiivisessa hoidossa toimintaterapiassa korostuvat mukauttaminen ja ennaltaehkaiseminen.
Mukauttamisella tassa tarkoitetaan, etta pyritadn mukauttamaan toiminnan vaatimuksia, tai tapoja
ja rutiineja, joita sen tekemiseen on vaadittu. Mukauttamisella pyrita@n vastaamaan niihin kykyihin
ja mahdollisuuksiin, joita asiakkaalla ja hanen laheisillaan silla hetkella on. Ennaltaehkaisylla taas
tarkoitetaan, etta pyritaan ehkaisemaan asiakkaalle, laheisille ja hoitohenkilokunnalle syntyvia
loukkaantumisriskeja, asiakkaan oireiden vahvistumista toimintojen aikana, eristaytymista sosiaa-
lisista kontakteista ja riskeja, joita fyysisen toimintakyvyn heikkeneminen voi aiheuttaa (kayttamalla
esimerkiksi apuvalineita). Toimintaterapian interventio voi olla suoraan asiakkaalle kohdistuvaa, tai
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konsultoivaa. Toimintaterapia voi myos auttaa kuolevaa asiakasta, esimerkiksi ajatuksen tasolla

valmistautumaan kuolemaan. (Trump, Zahoransky & Siebert 2005, 672.)

Yhdysvalloissa ja Iso-Britanniassa perinteinen toimintaterapia palliatiivisessa hoidossa keskittyy
hoitoon ja kuntouttamiseen. Terapian tavoitteena on palauttaa sairastuneen potilaan toimintakyky
mahdollisimman lahelle normaalia elamaa. Vaikka toimintaterapian malleissa keskiossa voivat olla
monet erilaiset asiat, on palliatiivisen hoidon lahtdkohtana aina sairastuneen patologinen historia
(mista sairastuminen on lahtenyt). Vaikka kukin ammattilainen katsookin tilannetta "oman ammat-
tinsa lasien lapi”, tulee hanen olla erittdin hyvin tietoinen siitd mihin kukakin ammattilainen pystyy
omalla ammattitaidollaan vastaamaan. Kunkin ammattilaisen on kyettava nakemaan oman roolinsa
ohitse, jotta potilas saa vain hanen tarvitsemansa avun ja vain hanelle sopivimmat hoitomuodot.
Palliatiivisen hoidon parissa tyoskentelevilla ei olekaan perinteisia ammatillisia rooleja. Toimintate-
rapeutin tyossa se tarkoittaa nopeitakin tilannekohtaisia muutoksia ja toiminnan mukauttamista,
seka tarkkaa havainnointia ja tavoitteiden muokkaamista. Kuolevalle potilaalle ei ole selkeaa huo-
mista ja tulevia paivia, vaan mika on olemassa, on olemassa tassa hetkessa. (Tigges & Marcil
1996, 747.)

Tyokyvyttdmyys/toimintakyvyn hairié on yleinen ongelma palliatiivisen hoidon piiriin kuuluvilla poti-
lailla. Se johtaa masennukseen, huonoon elamanlaatuun, lisdantyvaan hoidon tarpeeseen, tervey-
denhuollon resurssien hyodyntamiseen ja laitostumisen tarpeeseen. Kuntouttavien kaytantojen
(kuten toimintaterapian) hyddyntaminen palliatiivisilla potilailla on todettu yha useammassa tutki-
muksessa hyodylliseksi; ne lisaavat toiminnallisuutta, elamanlaatua ja oireet, kuten kipu ja ahdistus
helpottuvat. (Javier & Montagnini 2011, 638.)

Tigges ja Marcil (1996, 747) mukaan palliatiivisessa hoidossa on viisi pagkohtaa, joita ovat; kivun-
ja oirekuvan hallinta, diagnostinen rehellisyys, elamanlaadun yllapitaminen, ymparivuorokautinen
hoito ja kuoleman jalkeisen surun kasitteleminen. Kipu voi tulla sairaudesta itsestaan, hoidon sivu-
oireena (esimerkiksi sadehoidosta), pitkasta vuodelevosta, tai roolien menettdmisesta ja se vaikut-
taa potilaaseen seka fyysisesti, etta psyykkisesti. Valillisesti se vaikuttaa myos potilaan laheisiin ja
heijastuu sielta taas takaisin potilaaseen. Kun kipua hoidetaan oikein, potilaalta vapautuu energiaa
elamiseen ja jaljelld olevista paivista nauttimiseen. Potilaat tuntevat avuttomuutta, toivottomuutta
ja valinnanvapauden puuttumisen tuomaa surua, jotka vaikuttavat elamanlaatuun. Toimintatera-
peuttien osuus kivunhoidosta keskittyy pitkan vuodelevon aiheuttaman kivun ehkéisyyn, esimer-
kiksi asentohoitojen ja apuvalineiden avulla, seka roolien menettdmisen aiheuttaman kivun lieven-
tamiseen. Toimintaterapeutti ajattelee, ettd elamanlaatuun vaikuttaa vahvimmin yksilon sisaiset
14



tuntemukset omasta itsetunnostaan. Jos potilas ei koe itseaan tarkeaksi ja arvokkaaksi, han myos
tuntee voimakkaammin kipua. Auttamalla potilasta I16ytdmaan keinoja selviytya itsenaisesti ha-
luamistaan toiminnoista, auttaa toimintaterapeutti samalla potilasta [dytdmaan omat vahvuutensa
ja voimavaransa, joiden tuella itsensa voi tuntea arvokkaaksi ja elamanlaatu paranee. Diagnosti-
sella rehellisyydella tassa tarkoitetaan vastaamista suoriin kysymyksiin suorilla, totuudenmukaisilla
vastauksilla. Rehellisyys on ensiarvoisen tarkeaa esimerkiksi silloin, jos tiedetaan ajan olevan va-
hissa ja kuoleman lahella. Laheisille ja potilaalle itselleen tulee antaa kaikki mahdollinen aika tottua
ajatukseen poismenosta. Toimintaterapeutti on tarkedssa osassa paitsi tdssa, niin myds kuoleman

jalkeisessa laheisten tukemisessa, esimerkiksi ohjaamalla heita uusien palveluiden piiriin.

Bye (1998, 16) mukaan toimintaterapiassa perinteisesti edistetaan asiakkaan osallistumista merki-
tyksellisiin toimintoihin. Terminaalivaihetta sairastava asiakas ei hanen mukaansa sovi taman pa-
radigman sisalle. Sen sijaan he enenevassa maarin luopuvat omista rooleistaan, osallistumisesta
ja itsendisyydestaan valmistautuessaan kuolemaan. Hanen haastattelemansa palliatiivisen hoidon
piirissa tyoskentelevat toimintaterapeutit kokivat, etta heidan tehtavansa oli auttaa asiakasta vah-
vistamaan elamaansa, samalla kun he valmistautuivat kuolemaan. Heidan mukaansa elaman lop-
pupuolella ei ollut kyse kuntoutuksesta, itsenadisyydesta, tai mahdollisuudesta elaa tuottoisa, tasa-
painoinen eldama. Kyse oli yksilon meneilla olevan elaman helpottamisesta, jaljellé olevan elaméan
arvostamisesta, yksilon itsemaaraamisoikeuden tunnustamisesta ja kuolemaan valmistautumi-
sesta ja sen hyvaksymisesta. Trump, Zahoransky & Siebert (2005, 671) viittaavat artikkelissaan
Jacques ja Hasselkus tutkimukseen, jossa nelja paakohtaa toimintaterapian roolista palliatiivisessa
hoidossa olivat; tehda asioita, joilla on merkitysta (elaman jatkuminen), laittaa kaikki jarjestykseen
(valmistautuminen kuolemaan), kuoleman kestaminen niin kauan (odottaminen) ja hellavarainen
kuolema (kuolema ja kuoleman jalkeinen elama). Toiminta koettiin hyvan kuoleman valineena paitsi

kuolevalle itselleen, niin myds hanen omaisille ja hoitohenkilokunnalle.

Toimintaterapian kuntouttavaan nakdkulmaan nojaavat periaatteet ja olettamukset voivat olla toi-
mintaterapeutille ristiriitaisia silloin, kun tydskennellaén inmisten kanssa, jotka ovat sairautensa ter-
minaalivaiheessa. Asiakaslahtoisyys merkitsee toimintaterapiassa aktiivista kuuntelua ja asiakkaan
rohkaisemista ilmaisemaan toiveensa ja tavoitteensa, seka empaattista ymmarrysta asiakkaan
odotuksia ja toiveita kohtaan. Kuolevan potilaan toimintaterapian tulos ei ole aina nakyvaa, kuten
toiminnallisen suoriutumisen paranemista. Tama voi aiheuttaa toimintaterapeutille epailyksia
omista kyvyistaan. Toimintaterapeutin tulee olla tietoinen omista motiiveistaan tydskennella ihmis-
ten kanssa, joilla on kuolemaan johtava sairaus. Toimintaterapeutin tulee miettia motiiviaan, sita
mita on valmis itsestaan antamaan, ja mika tyossa on haasteellista ja kuormittavaa ja mitka ovat
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hanen keinonsa selvita niistd. Haasteita toimintaterapiassa voivat aiheuttaa kommunikaatio (esi-
merkiksi huonojen uutisten kertominen), ajan hallinta (kuten ohjaus ja kirjaaminen), konfliktit; me-
netyksen tunne (esimerkiksi roolit, itsendisyys, ruumiin toiminnot, vapauden menetys) suru, kult-

tuuriset tekijat, hengellisyys/henkisyys. (Cooper 2007, 11-23.)

Toimintaterapeutin tyoskentely kuolemaa lahestyvien asiakkaiden kanssa tuo mukanaan monen-
laisia haasteita. Omien tunteiden erottaminen tydsta korostuu, kun esimerkiksi omaiset alkavat pi-
taa terapeuttia ensisijaisesti ystavana. Jos ammatillinen sunde muuttuu ystavyydeksi, se vie osan
ammatillisuudesta mukanaan. Yleensa ottaen toimintaterapeutit koulutetaan tukemaan ihmisia,
joilla on mahdollisuus kuntoutua ja selviytya, mutta kuolemaa lahestyvat asiakkaat tulevat kuole-
maan, mika voi tuntua ristiriitaiselta ammatillisesta nakokulmasta. Kuolevan potilaan kanssa aikaa
tulisi antaa aina kun potilas sita tarvitsee, mika voi kuitenkin olla vaikeaa tyoaikojen puitteissa.
Uskonto ja henkisyys eivat valttaméatta ole kovin vahvoja tai ainakaan paljolti maarittdva osa toi-
mintaterapiaa, mutta korostuvat palliatiivisessa hoidossa ja voivat jopa antaa suunnan ja tavoitteet
toimintaterapialle. Talldin terapeutin tulee olla tietoinen omista valinnoistaan ja osata erottaa ne
potilaan valinnoista loukkaamatta tata. Kun kuolema koittaa, tulee terapeutin osata kasitella sen
aiheuttamat tuntemukset ja ottaa vastaan laheisten surua, joka voi olla jopa raskaampaa kuin itse
potilaan hoitaminen on ollut. Yhteistydsuhteen purkaminen kuoleman jéalkeen voi myds olla vai-
keaa, mutta on oleellinen osa palliatiivista hoitoa. On tarkeda myods terapeutille osata katkaista

laheiseltékin tuntuva yhteistydsuhde. (Tigges & Marcil, 750-751.)

Yleisesti kuolevan potilaan hoidossa kaytetyt toimet kohdistuvat: péivittisiin toimiin (ADL- toimin-
toihin), psykologisiin ja tunne- eldman asioihin (stressi ja levottomuus/pelko/huoli), likunnallisiin
harjoituksiin, lastoihin ja asentohoitoihin, energian sailyttdmiseen, rentoutus tekniikoihin, istumisiin
ja likkumiseen, lohduttamiseen/ mukavuuteen, mukauttamiseen ja apuvalineisiin, omaishoitajien
tukemiseen ja kouluttamiseen, asiakkaan yhdistamiseen yhteiskunnallisiin palveluihin ja tukimuo-
toihin ja asunnon muutostéiden tekemiseen. Nailla toimilla pyritaan siihen etté asiakas voi turvalli-
sesti ja mukavasti eldd kotona, ehkaistaan vahinkoja ja kontrolloidaan kipua. (Canadian Asso-

ciation of Occupational Therapists 2011, hakupaiva 19.12.2013.)

Kansainvalisen saatto- ja palliatiiviseen hoitoon erikoistuneen neuvoston (The National Council for

Hospice and Specialist Palliative Care Service) mukaan, toimintaterapia palliatiivisessa hoidossa

voi sisaltaa arviointia ja terapiaa, jotka kohdistuvat johonkin/joihinkin seuraavista; ADL-toiminnot

(paivittaiset toiminnat), tydtehtavat, itsetunto, tydllistyminen, rooleihin liittyvat tehtavat, virkistymi-

nen/vapaa-aika, apuvalinetarpeen huomiointi ja luopumisen suunnittelu. Tarkemmin tehtavia voivat
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olla esimerkiksi ohjaaminen henkilokohtaisissa ja taloudenpitoon liittyvissa tehtavissa, oireiden hal-
lintaa helpottavissa toimintatavoissa, rentoutumisessa ja stressin hallinnassa, ruokailemisessa ja
pukeutumisessa, kodin sisalla likkumisessa ja valineiden kayttamisessa, seka ulkona asioimisessa

ja rahan kaytossa. (Javier & Montagnini 2011, 638.)

St Peter’s saattohoitoon erikoistuneessa yksikdssa toiminta- ja fysioterapeutit ovat osa moniam-
matillista tiimia. Potilasta tavataan sairaalassa, paivatoimintakeskuksessa, kotona tai avopalve-
luissa. Fysioterapeutit keskittyvat potilaan liikkumisen yllépitdmiseen ja itsendisyytta tukevaan toi-
minnallisuuteen. Toimintaterapeutit rohkaisevat potilasta tavoitteisiin, jotka ovat heidan toiminnal-
listen taitojen tasolla, samalla kun mukauttavat toimintoja asiakkaan muuttuvan toimintakyvyn mu-
kaiseksi. Toimintaterapiassa neuvotaan kuinka asiakas voi lisata itsenaisyyttaan, luoda strategioita
joiden avulla asiakkaita ja hanen laheisiaan, tai hoitohenkilokuntaa tuetaan kotona, hankitaan apu-
valineita kotona selviytymisen tueksi, ohjataan rentoutumisen ja stressin lieventamisen erilaisissa
tekniikoissa, seka tekniikoissa jotka helpottavat tulemaan toimeen vasymyksen ja energian vahyy-
den kanssa. Yksikolla on oma erikoisohjelma vasymyksen ja hengenahdistuksen lieventamiseksi,

jota ohjaa terapeutit yhdessé hoitajien kanssa. (St Peter’'s Hospice 2014, hakupaiva 26.3.2014.)
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TEHTAVAT

Teleologia esittaa kysymyksia tutkimuksen tarkoituksesta. Tutkimuksen tekeminen perustellaan ja
osoitetaan miten tutkimus lisaa tietoa tutkittavalla alueella. (Hirsjérvi, Remes & Sajavaara 2009,13.)
Tutkimuksella on aina tarkoitus, joka ohjaa tutkimusstrategisia valintoja. Eli esimerkiksi sita, millai-
sia tutkimustehtavia esitetaan. Ennen aineiston keruuta tutkimuksen tehtavat olisi hyva harkita tark-
kaan ja muotoilla selkeasti. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tehtava saattaa kuitenkin muuttua tut-
kimuksen edetessa, joten tutkimustehtava voidaan asettaa myos yleisella tasolla (sama, 137, 125-
126.)

Taman tutkimuksen tarkoituksena oli kuvailla suomalaista toimintaterapiaa, jota toteutetaan kuole-
maa lahestyvien asiakkaiden kanssa. Tutkimuksen tarkoituksesta voitiin johtaa tutkimustehtavat,
joita muodostui kolme. Tutkimuksen tehtavina oli kuvailla

1) millaista on suomalainen toimintaterapia kuolemaa lahestyvan asiakkaan kanssa

2) millainen on toimintaterapeutin rooli siina

3) millaisessa ymparistdssa toimintaterapia asiakkaan kanssa toteutuu
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Tutkimusmetodologia

Aloitusvaiheessa tutkijan mielessa on juoni jonka mukaan edetaan, seka ajatus siita miten johto-
lankoja etsitaan. Tutkija tekee tutkimukseen liittyvia valintoja koko tutkimusprosessin ajan. Esimer-
kiksi on valittava mita tutkitaan, miten aineistoa keratadan ja mita lahestymistapaa tutkimuksessa
kaytetaan. Valintaprosessia kutsutaan tutkimuksen metodologiaksi. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara
2009, 123, 183.) Metodologia tarkoittaa oppia tiedonhankkimisen menetelmista, eli yleista lahesty-

mistapaa jolla tutkimusaiheita tutkitaan (Metsamuuronen 2000, 10-11).

Kvalitatiivisella eli laadullisella tutkimuksella tarkoitetaan joukkoa tulkinnallisia tutkimuskaytantoja.
Laadullista tutkimusta on vaikea maaritella selkeasti, koska silta puuttuu oma teoria ja paradigma.
(Metsamuuronen 2008, 9.) Laadullisessa tutkimuksessa tutkimuksen kohteena on yleensa todel-
lisen elaman kuvaaminen mahdollisimman kokonaisvaltaisesti. Sen tarkoituksena on l6ytaa tosi-
asioita, eika niinkaan todentaa jo olemassa olevia totuuksia. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009,
161,164.) Tama tutkimus oli laadullinen koska tutkimuksessa haluttiin saada selville toimintatera-

peuttien omakohtainen kokemus toimintaterapiasta kuolemaa lahestyvan asiakkaan kanssa.

Ontologiset ratkaisut toimivat tutkimuksen perusfilosofiana. Kun tutkimuskohteena on ihminen, tu-
lee ontologisen paattelyn tuloksena tutkimukseen vaikuttava ihmiskasitys. (Hirsjarvi ym. 2009,
130-131.) Tassa tutkimuksessa ihmiskasitys perustui paitsi tutkijoiden henkilokohtaisiin kasityksiin
ihmisyydesta, myds toimintaterapian holistisiin teorioihin ja malleihin. Toimintaterapian professori
Gary Kielhofnerin mukaan toimintaterapian pohjalla vaikuttaviin teorioihin kuuluu esimerkiksi holis-
tinen ihmiskasitys, tarkoituksenmukaiseen toimintaan sitoutuminen, asiakkaan inhimillinen kohtelu,
ymmartaminen ja hyva vuorovaikutus (Joutsivuo 2005, 180). Tassa tutkimuksessa tiedonantajiin
suhtauduttiin ainutkertaisina yksiloina, joilla oletettiin olevan oma ainutkertainen kokemus siita mita
on tyoskentely kuolemaa lahestyvien asiakkaiden kanssa. Samoin oletettiin etta toteutettu toimin-

taterapia kuolemaa lahestyvien asiakkaiden kanssa pohjautuu samaan arvoperustaan.

Epistemologia on tieto-opillista tarkastelua, jolla tarkastellaan tutkimusmetodin patevyytta milla |a-
hestytaan tutkimuskohdetta (Hirsjarvi ym. 2009, 130-131). Tieteen filosofista suuntauksista tdméan
tutkimuksen suhdetta tietoon vastaa parhaiten konstruktivismi. Konstruktivismi on oppimiskasitys,

jonka mukaan oppija rakentaa tietamyksensa mielessaan siten, etta han valikoi ja tulkitsee uutta
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informaatiota, seka jasentaa ja yhdistelee sita kayttden hyvaksi aikaisempaa tietoaan (Hetemaki
1999, 112). Taman opinnaytetyon tietoperusta muodostettiin toimintaterapian ja l&hitieteiden kirjal-
lisuudesta ja tutkimuksista. Aikaisempi tieto vaikutti tutkimuksen kaikkiin vainheisiin, aina tutkimus-
kysymyksen laatimisesta raportointivaineeseen asti. Saatekirje johdatti kyselyn kohdentumaan
niille suomalaisille toimintaterapeuteille, joilla oli omakohtaista kokemusta toteuttamastaan toimin-

taterapiasta kuolemaa lahestyvan asiakkaan kanssa.

Kuvaileva tutkimus kokoaa keskeisia ja kiinnostavia piirteita tutkittavasta ilmidsta ja sen avulla voi-
daan esittaa suhteellisen tarkkoja kuvauksia henkildista, tapahtumista tai tilanteista. Kuvailevalla
tutkimuksella voidaan etsia esimerkiksi vastausta kysymykseen mitka ovat tassa tutkittavassa ilmi-
0ssa esiin tulevat, nakyvimmat ja perinteisimmat kayttaytymismuodot tai uskomukset. Kuvaile-
vassa tutkimuksessa kysytaan miten tai minkalainen jokin asia on. (Hirsjarvi ym. 2009, 129,139.)
Talla tutkimuksella haluttiin kuvailla suomalaista toimintaterapiaa kuolemaa lahestyvan asiakkaan
kanssa. Tutkimuksella haluttiin selvittaa millaisia menetelmia toimintaterapeutit kuvailevat kaytta-
vansa, millaista toimintaterapiaa toteutetaan, seka millaisissa ymparistoissa se tapahtuu maaritel-

lyn asiakasryhman kanssa.

4.2 Tutkimuksen tiedonantajat ja aineistonkeruu

Kvalitatiiviselle tutkimukselle on ominaista tarkoituksenmukaisen kohdejoukon valitseminen ja tut-
kimusaineistoon yksityiskohtainen perehtyminen (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 161,164).
Laadullisessa tutkimuksessa ei pyrita tilastollisiin yleistyksiin, vaan ymmartamaan tiettya toimintaa.
Laadullisessa tutkimuksessa on tarkeaa, etta tutkittavat henkildt tietavat tutkittavasta iimiésta mah-
dollisimman paljon ja tiedonantajien valinta on tarkoitukseen sopivaa. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 87-
88.) Talla tutkimuksella haluttiin etsia uutta tietoa rajatusta tutkimusjoukosta. Tutkimuksen tiedon-
antajiksi valittiin suomalaiset toimintaterapeutit, jotka ovat tydskennelleet kuolemaa lahestyvien asi-

akkaiden parissa, koska heilla oletettiin olevan kokemuksellista tietoa tutkimuksen aiheesta.

Tama tutkimus toteutettiin sahkoisesti suomalaisille toimintaterapeuteille, Suomen Toimintatera-
peuttiliiton yllapitaman TOInet:n kautta. Vuonna 2014 liittoon kuuluu 2520 jasents, joista TOlnet:n
postituslistalle kuuluu 1300 jasenta (Soderstrom 4.9.2014, puhelinhaastattelu). Toinet:n kautta saa-

tiin nopeasti yhteys mahdollisimman moneen suomalaiseen toimintaterapeuttiin valtakunnallisesti.

Tutkimuksen aineistonkeruumenetelmana kaytettiin kyselya. Kyselytutkimuksen etuna on sen te-
hokkuus, seka laajan tutkimusaineiston saaminen; tutkimukseen voidaan saada useita henkil6ita
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ja siina voidaan kysya useita asioita. Kyselyn tekeminen saastaa tutkijan aikaa ja huolellisesti teh-
dyn kyselylomakkeen tulosten analysointi on yleensa suhteellisen helppoa. (Hirsijarvi 2009,195.)
Kysymyslomakkeen teossa hyva suunnittelu on tarkeaa. Hyva kyselylomake on selked ja houkut-
televa seka tarpeeksi lyhyt, jotta vastaajat kiinnostuvat siita. Kysymykset etenevat loogisesti ja jo-
kaisessa kysymyksessa kysytaan vain yhta asiaa kerrallaan. Kysymysten tulee olla ymmarrettavia
ja vastaus ohjeiden selkeat. (Heikkila 2008, 47-49.)

Tiedonantajien tiedottamista varten laaditaan vastaajille saatekirje, jossa informoidaan vastaajia
kyselysta ja kerrotaan mihin kayttoon vastaukset tulevat. Saatekirjeen tehtavana on Heikkilan mu-
kaan motivoida vastaaja vastaamaan kyselyyn, seka selvittaa tutkimuksen taustoja ja vastaamista.
Saatekirjeen tulee olla kohtelias ja enintaan yhden sivun mittainen. Saatekirjeesséa kerrotaan tutki-
muksen tavoite, toteuttajat, miten vastaajat on valittu, mihin mennessa kyselyyn on vastattava ja
mainitaan tietojen ehdottomasta luottamuksellisuudesta seka kiitetdan vastaamisesta. (Heikkila
2008, 61-62.) Tassa tutkimuksessa saatekirje (Liite 1) pyrittiin luomaan asiapitoiseksi, mutta sa-
malla tuli huolehtia siita, etta se ei olisi lian pitka. Siina kerrottiin lyhyesti edelld mainitut asiat.

Varsinaista saatekirjetta ei [ahetetty vaan kirjeen teksti toimi viestina sahkopostissa.

Kyselytutkimuksen toteutus tapahtui Webropol- aineistonkeruumenetelmalla. Se on tietokoneso-
vellus, jonka avulla voi luoda helposti monipuolisia kyselyité ja analysoida niiden tuloksia. Kyselyn
voi esitestata ja kyselyn etenemista voi jatkuvasti seurata (Webropol 2014, hakupéiva 27.8.2014).
Kyselytutkimukseen liittyy myos riskeja. Tutkija ei voi tietaa, kuinka tosissaan vastaajat, ovat kyse-
lyn ottaneet tai kuinka tuttu aihe heille on. Vastausten totuudenmukaisuudesta ei myoskaan voida
olla varmoja ja vaarinymmarryksia on siis vaikea kontrolloida. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009,
195.) Taman tutkimuksen kyselysta (Liite 2) kysymykset 1-2 kasittelivat vastaajan taustatietoja, 3-
4 tyoskentely-ymparistoa ja 5-7 toimintaterapeutin roolia ja toimintaterapian sisaltoa. Kyselyn tyos-
taminen Webropol- ohjelmalla oli helppoa ja nopeaa. Ohjelmalla ei kuitenkaan voinut tehda aineis-

ton analysointia, koska tutkimus ei ollut maarallinen.

Kvalitatiivisen aineiston keruussa kaytetaan aineiston riittavyyteen ja kyllaisyyteen viittaavaa satu-
raation kasitetta aineiston kyllaantyminen. Talloin tutkija ei etukateen paata kuinka suuren joukon
han tutkii, vaan han tutkii niin kauan kuin tutkimuskysymykseen saadaan uutta tietoa. Voidaan kat-
soa etta kun on tietty maara aineistoa, joka tuo tutkimukseen merkittavia tuloksia niin tapahtuu
aineiston saturaatio. (Hirsijarvi ym. 2009, 182.) Kyselylomake oli avoinna kaksi viikkoa. Etukateen

ei tiedetty kuinka moni kyselyyn vastaisi, mutta suunnitelma oli Iahettaa muistutusviesti, mikali vas-
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tauksia tulisi heikosti. Suurin osa vastaajista oli tayttanyt kyselyn jo aukiolon toiseen paivaan men-
nessa, mutta kattavamman aineiston saamiseksi kyselya pidettiin auki koko kahden viikon ajan.
Vastauksia saatiin 22 kappaletta, joista tulostettuna kertyi kuusi A4-kokoisia arkkeja. Ensimmainen

sivu oli kaavioita ja loput viisi tekstia, joissa fonttina oli Arial, fonttikoko 10 ja rivivali 1.

4.3 Aineiston analysointi

Kvalitatiivisen tutkimuksen perusanalyysimenetelméana voidaan pitaa sisalldnanalyysia (Tuomi &
Sarajarvi 2002, 93). Sisallonanalyysissa keratty tietoaineisto tiivistetaan niin etta tutkittavia ilmidita
voidaan lyhyesti ja yleistavasti kuvailla tai etta tutkittavien ilmididen valiset suhteet saadaan sel-
keina esille. Tutkimusaineistosta erotellaan samanlaisuudet ja erilaisuudet. Sisallonanalyysissa ka-
sitellaédn aineistossa esiintyvat merkitykset, tarkoitukset ja aikomukset, seuraukset seka yhteydet.
(Janhonen & Nikkonen 2001, 23.) Ennen analyysin aloittamista tutkijan tulee valita analyysiyksikko,
joka voi olla yksittainen sana, ajatuskokonaisuus tai lauseen osa. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 110.)
Taman tutkimuksen aineistossa vastaukset olivat laajoja ja yksi lause saattoi sisaltaa vastauksia

useaan eri kysymykseen. Taman vuoksi tassa tutkimuksessa analyysiyksikkona oli lauseen osa.

Kvalitatiivisen tutkimuksen sisallonanalyysi voidaan tehda joko aineistolahtdisesti, eli induktiivisesti,
teorialahtoisesti, eli deduktiivisesti tai teoriaohjaavasti eli abduktiivisesti. Deduktiivisen paattelyn
avulla tehdyssa analyysissa tutkittava ilmio nojaa tiettyyn teoriaan, malliin tai ajatteluun. Talldin
tutkittava ilmio maaritellaan aikaisemman tiedon perusteella, jolloin analyysia ohjaa aikaisemmin
maaritelty kehys. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 95-101.) Tassa tutkimuksessa kaytettiin deduktiivista

eli teorialahtdista siséllonanalyysia.

Teorialahtoisessa sisallonanalyysissa ensimmainen tehtava on analyysirungon muodostaminen,
joka voi olla valjakin. Sen sisélle muodostetaan aineistosta erilaisia luokituksia ja kategorioita. Tal-
I6in aineistosta poimitaan ne asiat, jotka kuuluvat analyysirunkoon, seka asiat, jotka jaavat sen
ulkopuolelle. Analyysirungon ulkopuolelle javista asioista muodostetaan uusia luokkia. (Tuomi &
Sarajarvi 2013, 113.)

Tassa tutkimuksessa analyysirunkona (Liite 3) toimi tutkimuksen tehtavat, seka valmistavan semi-
naarin aikana keratty tietoperusta. Aluksi aineisto luettiin kokonaisuudessaan lapi. Sen jalkeen paa-

luokille valittiin eri varit, joiden avulla aineistosta eroteltiin paaluokkiin kuuluvia asioita. Asiat keréat-
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tiin Excel-taulukkoon. Taman jalkeen tietoperustan ja toimintaterapianimikkeiston avulla muodos-
tettiin ylaluokat ja niista edelleen alaluokat. Lopullisten alaluokkien muodostamisessa ilmauksia
pelkistettiin (ks. Taulukko 1).

TAULUKKO 1. Esimerkki luokittelusta

Paaluokka Ylaluokka Alaluokka Alkuperainen ilmaus

ymparistot, joissa toi- | Koti ja 1&hi- | oma kot "Olen toteuttanut toimintatera-
mintaterapia  kuole- | ymparisto koulu piaa asiakkaille joilla on ollut kuo-
maa lahestyvan asi- lemaan johtava eteneva sairaus
akkaan kanssa toteu- heidan kotona ja koulussa”

tuu
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5 TUTKIMUSTULOKSET

Tutkimustulokset (Liite 4) esitetaan kaavioiden ja analysoinnin tuloksena saatujen alaluokkien
avulla. Jotta tulokset voidaan kuvata mahdollisimman oikeanmukaisesti, on raporttiin sisallytetty

my0s suoria lainauksia vastauksista. Suorat lainaukset on esitetty kursivoidulla tekstilla.
5.1 Esitietoja vastaajista

Kyselyyn vastasi 22 henkilda.

0 1 2 3 4

h

)
Fooo

w

10 11

Alle 2 vuotta
3-Gvuotta
G-10vuotta

yli 10 vuotta

KUVIO 1. Vastaajien kokemus toimintaterapeuttina tydskentelysta vuosina. (Webropol 2014, vii-
tattu 30.11.2014.)

Ymparistot, joissa toimintaterapia kuolemaa lahestyvan asiakkaan kanssa toteutuu

Kyselyyn vastanneista lahes puolet (10) kertoi tydskentelevansa julkisella sektorilla laitosolosuh-
teissa. Yksi vastaajista oli kertonut avoimessa vastauksessa tyoskentelevansa sairaalan yksi-
kossa, mutta tekevansa myos kotikaynteja.

] 1 2 3 4 3 G 7 g 4 10

Julkisella sektorilla
latozolosuhteissa

Julkizela sektorilla avopuolela
Yksityiseld sektorila
Omassa yrityksessa

Jossain muualla, missa?

KUVIO 2. Vastaajien tyoskentelyorganisaatiot. (Webropol 2014, viitattu 30.11.2014.)
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Tutkimuksessa kysyttiin vastaajien tyoskentelysta mahdollisissa saattohoitoon liittyvissa kokonai-
suuksissa. Vastaajista yli puolet (13) ei kertonut tyoskentelevansa saattohoitoon liittyvissa koko-
naisuuksissa. Yksi (1) kertoi tydskentelevansa saattohoito-osastolla. Loput kahdeksan (8) vastaa-
jista oli valinnut kohdan “joku muu” johon vastattiin lisdksi omin sanoin. Kohdan “joku muu” valin-
neet kertoivat tydskentelevansa kotisairaalassa, hoitokodissa, aikuisten neurologisella osastolla,
vanhusten asumispalveluyksikossa, sairaalan akuuttiosastoilla, apuvalinepalveluissa, osaston mo-

niammatillisessa tiimissa, seka yksittaisten palliatiivisten asiakkaiden kanssa.

o 1 2 3 4 5 ] ) 8 9 10 11 12 13

Saattohoitokoti
Saattohoito-osasto
Saattohoitotiimifrinki
Joku muu, mika?

En missdan ylla mainituista

KUVIO 3. Vastaajien tydskentely saattohoitoon erikoistuneissa kokonaisuuksissa. (Webropol 2014,
viitattu 30.11.2014.)

5.2 Ymparistot, joissa toimintaterapia kuolemaa lahestyvan asiakkaan kanssa toteutuu

Tutkimuksessa haluttiin liséksi selvittad toimintaterapian tarkempaa toteutumisymparistéa pyyta-
malla vastaaja kuvailemaan ymparistoja, joissa toimintaterapia kuolemaa lahestyvan asiakkaan
kanssa toteutuu. Vastausten analysoinnin tuloksena esille saatiin nelja alaluokkaa, joita olivat: asi-
akkaan koti ja lahiymparisto, terapian toteuttamiseen varatut erityistilat, sairaalamaiset ymparistot

seka palveluasumisen ymparistot.

Ympariston vaihtelevuuteen vaikutti vastausten mukaan se missa ymparistossa asiakas silla het-
kella toimintakykynsa vuoksi oli, tai missa ymparistossa terapedutilla oli mahdollisuus ottaa hanet
vastaan. Koti oli vastauksissa useimmin mainittu yksittainen ymparisto. Kotiymparistossa mainittiin

useimmiten yhteistyosta muiden ammattilaisten kanssa.
"... Tiettyjé asioita varten asiakas kutsutaan vastaanotolle (ortoosit, tukikaulukset, apuvélineet)
mutta esim. kommunikaation apuvélineiden kéyttoonotto pyritéén aina jérjestdméén asiakkaan

omassa kodissa...”
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’kotona ja koulussa”

Terapian toteuttamiseen varattuja erityistiloja olivat vastausten mukaan poliklinikalla sijaitsevat toi-
mintaterapian tilat, ortoosien valmistamiseen suunnitellut terapiatilat, seka erilaiset harjoituskeittio-
tilat.

Palveluasumisen ymparist6ja olivat palvelukodit, ryhmakodit ja erilaiset palveluasumisen yksikot.
Sairaalamaisia ymparist6ja olivat erityyppiset vuodeosastot. Osa vastaajista oli tarkentanut tera-
pian toteutuvan esimerkiksi potilaan omassa huoneessa (joka viittasi siihen, etta asiakas oli poti-

laana jossakin sairaalassa), seka asiakkaan omassa pedissa.

"Asiakkaan oma huone palvelukodissa, usein asiakkaan omassa pedissé.”

Vastaajat toivat my0s esille sen, etta ymparisto ei aina ollut heidan mielestaan paras mahdollinen,

seka esittivat, etta sen tulisi olla rauhallinen ja hairioton.

"Omassa tyGsséni sairaalan osastoympérist6ssé, mika ei ole optimaalinen eiké paras paikka.”

"Ympéristén on oltava rauhallinen ja héiri6tén.”

5.3 Toimintaterapia kuolemaa lahestyvien asiakkaiden kanssa

Tutkimuksessa vastaajia pyydettiin kuvailemaan millaista toimintaterapia on kuolemaa lahestyvien
asiakkaiden kanssa. Analysoinnissa tuloksena saatiin viisi alaluokkaa, joita olivat: arviointi, mu-
kauttaminen ja ennaltaehkaisy, apuvalineet ja kivunhallinta, vuorovaikutus ja yhteistyosuhde, seka

yhteistyokumppanit.

Vastaajien mukaan arviointity6 ei kuolemaa lahestyvien asiakkaiden kohdalla ollut valttamétta tii-
vis yksittainen ja yksityiskohtainen arviointijakso, vaan enemman seurantaa ja muutosten mukana
kulkemista ja oman tyon mukauttamista sen mukaisesti. Arviointiin kuvattiin kuuluvaksi kuntoutus-
tarpeen-, toimintakyvyn-, ympariston- ja asunnonmuutostyotarpeen- seka apuvalinetarpeen arvi-
ointi. Toimintakokonaisuuksista arvioinnin kohteena mainittiin erityisesti itsesta huolehtiminen ja

kotiymparistdssa toimiminen. Yksittaisista menetelmistd vastauksista saatiin vahaisesti tietoa,
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mutta niissa mainittiin esimerkiksi haastattelu ja toiminnan ja ympariston havainnointi, seka ylaraa-
jan toimintakyvyn arviointi. Yksi vastaajista kertoi tekevansa palliatiivisia arviointijaksoja, mutta hén

ei ollut eritellyt mité se sisaltaa.

"Tilanteet ovat yksildllisia joten asiakkaan/potilaan toimintakykya ja apuvélinetarvetta seurataan”

"Haastattelu, mahdollisesti omaisen/tukihenkilén/kotihoidon edustajan kanssa kédydéén keskuste-
lua. Havainnoidaan asiakkaan toimintaa arkitoimissa ja hdnen kanssaan pé&atetééan jatkosuunnitel-

masta.”

Useimmissa vastauksissa toimintaterapian kuvattiin olevan mukauttamista ja ennaltaehkaisya.
Vastaajat kuvailivat etta toiminnat saattoivat olla hyvin pienia, mutta sitakin merkityksellisempia, ja
he kokivat tarkeaksi ettd ratkaisuissa asiakkaan oma aani saatiin varmasti kuuluviin. Vastaajien
mukaan toimintaterapia oli asiakkaan elamanrytmin ja toimintakokonaisuuksien valisen tasapainon
yllapitamista, kaytannon tilanteissa avustamista, toimintakyvyn tukemista ja mieleisten toimintojen

yllapitamista.

"arkisten keinojen pohdintaa, kdytédnnon ratkaisujen miettimistéd”

jéljellé olevan toimintakyvyn tukeminen”

“uusien toimintamallien opettelu on térkedéd”

Apuvilineisiin ja kivunhallintaa liittyva ty6 oli useimmin vastauksissa mainittu yksittainen tyos-
kentelymuoto. Sita kuvaavissa vastauksissa korostui erilaisten ratkaisujen miettiminen yhdessa
asiakkaan, hanen laheistensa ja hanta hoitavien tahojen kanssa. Apuvalineet eivat olleet pelkas-
taan asiakkaalle suoraan suositeltuja tai valmistettuja, vaan esimerkiksi hoitavan henkilékunnan
tueksi asiakkaan hoidon helpottamiseen. Useissa vastauksissa mainittiin tiettyja yksittéisia apuva-
lineita. Esimerkiksi erilaiset kasiortoosit virheasentojen ehkaisemiseksi, seka asentohoitotyynyt- ja

patjat mainittiin useita kertoja.

”...olen miettiméssé ratkaisuja siihen, miten asiakas pystyisi olla kotona mahdollisimman pitkéén

erilaisten apuvélineratkaisuiden avulla”
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"Useimmiten kotisairaalan pyynnét liittyvét sénkyihin, patjoihin ja muihin apuvélineisiin seké asun-

nonmuutostoihin”

"Jérjestén asiakkaalle asentohoitotyynyjé, tarvittaessa hyvén patjan tai hoivapydrétuolin ja muita

apuvélineitd”

Vastaajia pyydettiin kuvailemaan millaista yhteistyd on kuolemaa lahestyvan asiakkaan kanssa.
Vuorovaikutusta ja yhteistyosuhdetta kuvailevissa vastauksissa korostuivat ldsnaolo, kuuntelu
ja keskustelu. Vuorovaikutuksessa tarkeaa oli vastaajien mielesta tilannetaju, hienotunteisuus ja
riittdvan ajan antaminen.

"Herkéasti kuuntelevaa, tassé hetkessé lasnéa olevaa”

"Tukemista, keskustelua.. vaikka vain lasnéoloa...”

” tarvitaan aikaa ja hienotunteisuutta..”

Yhteistyokumppaneita koskevissa vastauksissa useimmissa painotettiin yhteistyon merkitysta
omaisten ja muiden ammattilaisten kanssa ja asiakkuuteen koettiin kuuluvan koko kuolemaa Ia-
hestyvan ihmisen Ihipiiri.

"yhdessé puheterapeutin kanssa”

"tiivista yhteistyoté asiakkaan lahihenkildiden ja yhteistybtahojen kanssa.”

"Yhteistyd toteutuu seké asiakkaan ettd hdnen perheensé kanssa sek& huomioiden kaikki lapsen

kanssa tydskentelevat muutkin lahihenkilot”

5.4 Toimintaterapeutin rooli kuolemaa lahestyvan asiakkaan kanssa tyoskennellessa
Vastaajia pyydettiin kuvailemaan millainen on toimintaterapeutin rooli kuolemaa lahestyvan asiak-
kaan kanssa. Analysoinnin tuloksena saatiin kolme alaluokkaa joita ovat: mielekkaiden toimintojen

yllapitéja, kuuntelija ja tukena olija seka asiakkaan oikeuksista huolehtiva (diagnostisesta rehelli-

syydesta huolehtija).
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Mielekkaiden toimintojen yllapitajan rooli liittyi vastaajien mukaan usein arkisten asioiden mah-
dollistamiseen. Terapiassa pyrittiin l6ytamaan erilaisia keinoja mielekkaan toiminnan yllapita-

miseksi ja jaljella olevan toimintakyvyn tukemiseksi.

"Usein kyse on arkisista asioista - kyvysta pukeutua, laittaa ruokaa, suoriutua kodin askareista

mahdollisimman pitkaén. ”

"Olen pitényt térkednd, ettéd saattopotilaiden kanssa mahdollistetaan ne toiminnat, joita he haluavat

tehdé vielad viimeisiné aikoina. ”

"Jéljelld olevan toimintakyvyn tukeminen apuvélinein, henkinen tuki ja eldménlaadun yllépito mah-

dollisuuksien mukaan. ”

Mielekkaiden toimintojen yllapitajan rooliin liitettiin usein muitakin henkildita tai sité kuvattiin erilais-
ten toimintaterapian erityisosaamisalueiden mukaan. Vastauksissa korostuivat asiantuntijan- ja

konsultoijan rooli esimerkiksi kotiympariston arvioinnissa ja apuvalineisiin liittyvissa asioissa.

"Koen roolini 1&hinn& konsultoivaksi. Jérjestén asiakkaalle asentohoitotyynyjé, tarvittaessa hyvén
patjan tai hoivapyératuolin ja muita apuvélineitd. Ohjeistan omaisia tuomaan asiakkaan huonee-
seen hyvié muistoja tuovia asioita, sekd kannustan hoitohenkilbkuntaa ottamaan némé henkilbkoh-

taiset esineet osaksi asiakkaan arkea ja keskustelemaan asiakkaan kanssa hyvista muistoista.”

"Oma roolini on I&hinné tilanteen seuraamisessa ja toiminnallani pyrin takaamaan, etté kuntoutuk-

set lapsen arjessa voivat jatkua tarpeen mukaan. ”

"Ympéristén ohjaus sopivien tehtévien valinnassa. Perheen tuki. Asiantuntijuus.”

Kuuntelijan ja tukena olijan rooli korostui lahes jokaisessa vastauksessa. Terapian paaméaarana
koettiin olevan enemman vierelld kulkeminen ja [&sna@ oleminen, kuin kuntoutuminen tai toiminta-
kyvyn vahvistuminen.

"Rinnalla tukija, turvaa antamassa, huolehtimassa, lohduttamassa”

... lieventéé sairauden tuomaa henkista rasitusta tuomalla esille voimassa olevia voimavaroja ja

mahdollisesti liséta niitd mm. tukemalla I&heisié jaksamisessa.”
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6 KESKEISTEN TULOSTEN TARKASTELU

6.1 Erilaiset ymparistot

Taman tutkimuksen perusteella Suomessa toimintaterapeutit ovat mukana kuolemaa lahestyvan
asiakkaan kuntoutuksessa erilaisissa ymparistissa. Suomessa toimintaterapeutit eivat koe varsi-
naisesti kuuluvansa saattohoitotiimiin, eika tiettdvasti saattohoitokodeissakaan heité tydskentele.
Osa vastaajista kertoi osallistuvansa moniammatilliseen tyoskentelyyn asiakkaan kotiin tuotujen
palveluiden yhteydessa. Ulkomailla toimintaterapeutit kuvataan usein osana moniammatillista
saattohoitotiimia. Esimerkiksi Iso-Britanniassa, Amerikassa, Kanadassa ja Australiassa toimintate-
rapeutit tyoskentelevat osana kuolemaa lahestyvan asiakkaan kuntoutusta erilaisissa ymparis-
téissa. Tydskentely voi tapahtua esimerkiksi sairaalassa, paivatoimintakeskuksissa, kotona ja avo-
palveluissa. (Hospice at Home 2010, hakupaiva 26.3.2014;St Peter's Hospice 2014, hakupaivé
26.3.2014; Meredith 2010, 224-232; Canadian Association of Occupational Therapists 2011, ha-
kupaiva 19.12.2013; Javier & Montagnini 2011, 638).

Ymparistoja tarkemmin kasittelevissa vastauksissa koti oli vastauksissa useimmin mainittu yksit-
tainen ymparisto. Usein terapian tavoitteena oli mahdollistaa asiakkaan asuminen kotona mahdol-
lisimman pitkdan. Gronlundin ja Huhtisen (2011, 98-100) mukaan kotioloissa moni potilas virkistyy
kun voi itse paattaa omista rutiineista ja mihin toimiin suostuu sielld. Taman tutkimuksen mukaan
terapiaa toteutettiin myos siihen varatuissa erityistiloissa. Lisaksi toimintaterapiaa toteutettiin sai-
raalamaisissa ja palveluasumisen ymparistdissa esimerkiksi asiakkaan vuoteen aéarella. Asiakkaan
toimintakyky maarasi missa ymparistossa toimintaterapiaa toteutettiin. Vastaajat toivat esille, etta
sairaalamainen ymparisto ei aina ole optimaalinen paikka, jota perusteltiin esimerkiksi silla, etta
tilan olisi pitanyt olla rauhallisempi ja mahdollisimman hairi6ton. Vastauksissa ei kuitenkaan esi-
tetty korvaavaa ymparistoa. Tiggesin ja Marcilin (1996, 747) mukaan sairaalaymparisto voi passi-
voittaa potilasta ja vaikeuttaa sitoutumista toiminnalliseen rooliin, joka taas voi vaikeuttaa kuntou-

tumista ja kotiin palaamista.

Seka asiakkaan etta hanen lahipiirinsa psyykkisen tuen tarve ilmaistiin useissa eri vastauksissa.
Sailon (1992, 20-21) mukaan ymparistdlla voi olla suuri merkitys tukevana tai ehkaiseva tahona
kun kuoleva ihminen valmistautuu luopumaan eldmastaan. Hanen mukaansa sairastuminen ka-
ventaa ja muuttaa potilaan ihmissuhdeverkkoja ja sosiaalisia ymparistoja. Erikoistuneessa ympa-

ristdssa kuten saattohoitoyksikoissa sosiaalisten verkkojen kohtaamiseen ja niiden yllapitamiseen
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on varattu aikaa. Useissa lahteissa mainittiin etta toimintaterapeutin asiakkaana voi olla seka asia-
kas etta hanen lahipiiri (Hautala, Hamalainen, Mékela & Rusi- Pyykkonen 2010, 89). Myds CAOT
mukaan toimintaterapia palleatiivisessa hoidossa sisaltdd mm. omaishoitajien tukemista (Canadian
Association of Occupational Therapists 2011, hakupaiva 19.12.2013). Tama tuli ilmi myds tassa

tutkimuksessa.

6.2 Toimintaterapian toteutuminen

Taman tutkimuksen mukaan suomalainen toimintaterapia kuolemaa lahestyvien asiakkaiden
kanssa sisaltaa kokonaisvaltaista arviointia, toiminnallisuuden mahdollistamista ja yllapitamista
seka ortooseihin ja apuvalineisiin liittyvaa tyota. Terapian tavoitteena on useimmiten mahdollistaa
asiakkaan osallistuminen toimintaan muuttuneen toimintakyvyn mukaan erilaisissa ymparistoissa.
Myds Javierin ja Montagninin (2011,638) mukaankuolemaa lahestyvan asiakkaan toimintaterapi-
assa on kyse toiminnallisuuden mahdollistamisesta ja yllapitamisesta. CAOT kuvailee Kanadassa
tapahtuvan toimintaterapian kuolemaa lahestyvan asiakkaan kanssa olevan edella mainitun kal-
taista. Siina todetaan, etta nailla keinoilla toimintaterapeutti pyrkii mahdollistamaan asiakkaan ko-
tona asumisen mahdollisimman pitkaan. (Canadian Association of Occupational Therapists 2011,
hakupaiva 19.12.2013.)

Toimintaterapeutit kuvasivat tassa tutkimuksessa asiakkaiden tilanteiden olevan yksildllisia, joten
asiakkaan toimintakykya, apuvaline- ja kuntoutuksen tarvetta arvioidaan ja seurataan muuttuvan
toimintakyvyn mukaan. Myos Trump, Zahoransky & Siebert (2005, 672) mukaan toimintaterapian
tarve voi tulla missa vaiheessa tahansa palliatiivisen hoidon aikana. Toimintaterapeutti arvioi asi-
akkaan toiminnalliset tarpeet ja tarkeimmat padmaarat. Tutkimuksen vastaajien ja Trump ym.
(2005, 672), mukaan asiakkaan seka omaisten ja hoitohenkilokunnan haastattelu on aiheellista
heidan tavoitteiden ja huolenaiheiden maarittamiseksi. Taman tutkimuksen vastaajat kuvasivat ar-
vioinnissa kaytettavan monipuolisesti haastattelua, niin asiakkaan, omaisten/ tukihenkilon kuin ko-
tihoidon edustajan kanssa. Havainnointi mainittiin toiseksi arviointikeinoksi esimerkiksi arkitoimien
ja itsestd huolehtimisen toimintojen seuraamiseksi asiakkaan kulloisessakin ymparistdssa, kuten
kotona tai hoivaosastolla. Arviointi sisalsi myds asunnonmuutostarpeen ja apuvalinetarpeen arvi-
ointia. Nama kaikki kohdistuivat asiakkaan toimintakyvyn ja asiakkaalle tarpeellisten ja mielekkai-

den toimintojen arviointiin.
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Toiminnan mukauttaminen tuli tassa tutkimuksessa usein esille. Vastaajat kuvailivat etta muutokset
saattoivat olla pieniakin mutta sitékin merkityksellisimpia, kun mahdollistettiin asiakkaalle mielek-
kaita toimintoja. Toimintaterapian tarkoituksena on tehda mahdolliseksi etté asiakas selviytyy ha-
nelle merkityksellisista ja tarkeista paivittaisista toiminnoista huolimatta toimintakykyyn vaikutavista
rajoituksista ja ympariston esteista (Toimintaterapianimikkeistd 2003, 7-8). Tutkimuksen mukaan
mukauttamisella mahdollistettiin asiakkaan elamanrytmin ja toimintakokonaisuuksien valisen tasa-
painon yllapitdminen ja taten tuettiin asiakkaan toimintakykya. Joskus siihen tarvittiin apuvalineita
ja joskus pelkka asioiden uudelleen ajatteleminen auttoi. Trump, Zahoransky & Siebert (2005) mu-
kaan toimintaterapiassa korostuvat mukauttaminen ja ennaltaehkaiseminen. Silloin mukautetaan
toiminnan vaatimuksia, tai tapoja ja rutiineja, joilla ne on toteutettu, jotta ne vastaavat asiakkaan ja
laheisten sen hetkisia kykyja ja mahdollisuuksia. Ennaltaehkaiseva nakokulma nousi tassa tutki-
muksessa varsin vahaisesti esille. Se nakyi mm. turvallisuudesta huolehtimisessa (esimerkiksi pal-
velutarpeen arvio kotona parjaamiseksi), seka apuvalinetydssa (esimerkiksi ortoosit virheasentojen
estamiseksi). Trump ym. (2005, 672) mukaan ennaltaehkaisylla pyritadn ehkaisemaan asiakkaalle,
laheisille ja hoitohenkilokunnalle syntyvia loukkaantumisriskeja, asiakkaan oireiden vahvistumista
toimintojen aikana, eristaytymista sosiaalisista kontakteista ja riskeja, joita fyysisen toimintakyvyn

heikkeneminen voi aiheuttaa (kayttamalla esimerkiksi apuvalineita).

Useimmin vastauksissa mainittu yksittainen tyoskentelymuoto oli apuvélineisiin ja kivunhallintaa
littyva tyo. Sité kuvaavissa vastauksissa korostui erilaisten ratkaisujen miettiminen yhdessé asiak-
kaan, hanen laheistensa ja hanta hoitavien tahojen kanssa. Apuvalineratkaisuja saatettiin miettia
myos helpottamaan laheisten ja hoitohenkilokunnan hoito- ja huolenpitotyota. Useissa vastauk-
sissa mainittiin tiettyja yksittaisia apuvalineita kuten késiortoosit, tukikaulukset, seka asentohoito-
tyynyt- ja patjat. Samaa kuvailee Tigges & Marcil (1996, 747) joiden mukaan toimintaterapeuttien
osuus kivunhoidosta keskittyy kivun ehkaisyyn, esimerkiksi asentohoitojen ja apuvalineiden avulla,
seka roolien menettamisen aiheuttaman kivun lieventamiseen. Kun kipua hoidetaan oikein, poti-

laalta vapautuu energiaa elamiseen ja jaljella olevista paivista nauttimiseen.

6.3 Vuorovaikutus ja yhteistyosuhde

Tutkimuksessa yhteistyota kuolemaa lahestyvan asiakkaan kanssa kuvattiin tiiviiksi ja jatkuvaksi

ja asiakkuuteen koettiin kuuluvan koko kuolemaa lahestyvan ihmisen lahipiiri. Yhteistyotahoja ta-

man tutkimuksen vastaajien mukaan olivat omaiset, avustajat, muut terapeutit ja hoitava henkild-

kunta, seka koulun henkildkunta. Suomalaisissa lahteissa paaasiallisiksi kuolevien potilaiden hoi-

toa toteuttaviksi ammattilaisiksi on laakareiden lisaksi nimetty hoitajat, mutta myos fysioterapeutti
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mielletddn Suomessa vakiintuneeksi osaksi saattohoitotiimia (Gronlund & Huhtinen 2011, 129-
131). Tutkimuksessa jotkut vastaajista kertoivat asiakkaan aktiivisen roolin ja&van yhteisty6ssa va-
haiseksi jolloin muut ihmiset ymparilla nousivat tarkedmmaksi. Useissa lahteissad mainitaan omais-
ten huomioonottaminen tarkeéksi osaksi kuolevien potilaiden hoitoa. (Hospice at Home 2010, ha-
kupaiva 26.3.2014; Jarvikivi, Matila, Yli-Olli & Rahko 2013, hakupaiva 19.3.2014.)

Yhteistyon ilmapiiria kuvailtiin tassa tutkimuksessa ristiriitaiseksi. Yhteistyo tuotti iloa kun terapeutti
pystyi mahdollistamaan asiakkaan arkeen ja viimeisiin hetkiin tyytyvaisyytta. Eletyn elaman arvos-
taminen toi tyytyvaisyytta, mutta kuoleman lahestyminen, luopuminen ja omaisten toivottomuuden
tunne taas toivat yhteistyohon surua. Myos toimintaterapeutit joutuivat miettimaan omaa ja laheis-
ten suhdetta kuolemaan ja sen kohtaamiseen. Sailan (1992, 73-75) mukaan kuolevan hoidossa
herkkyys ja luovuus ovat eduksi, mutta omat rajat taytyy tuntea. Usein tyontekija oppii kuolevan
hoitamisesta kestamaan avuttomuutta, hyvaksymaan itsensa ja pyytamaan tarvittaessa itsekin
apua. Byen (1998, 16) mukaan toimintaterapeuteille voi luoda ristiriitaa se etta toimintaterapiassa
perinteisesti edistetaan asiakkaan osallistumista merkityksellisiin toimintoihin. Kuolemaa lahesty-
van asiakkaan terapiassa on kuitenkin kyse meneilla olevan elaman helpottamisesta ja jaljella ole-
van elaman arvostamisesta seka yksilon itsemaaraamisoikeuden tunnustamisesta ja kuolemaan

valmistautumisesta ja sen hyvaksymisesta.

Tassa tutkimuksessa yhteistyosuhteen vuorovaikutuksessa korostuivat lasnaolo, kuuntelu ja kes-
kustelu. Terapeutilta edellytettiin vastaajien mukaan erityisesti tilannetajua ja asiakaslahtoista
otetta. Yhteistyon onnistumisen edellytyksena oli kiireeton ilmapiiri, joka vaati riittavan ajan anta-
mista asiakkaalle. Myds Molanderin (1999, 21) mukaan, saattohoito vaatii tydntekijalta ihmissuh-

detaitoja ja kykya olla emotionaalisesti lahella toista ihmista.

Eettiset kysymykset ja asiakkaan inhimillinen kohtaaminen nousevat esille niin tassa tutkimuksessa
kuin my6s kotimaisissa ja ulkomaisissa lahteissa. Taman tutkimuksen vastauksissa eettisyyden
pohdiskelu ilmeni etenkin tilanteissa joissa toimintaterapeutit halusivat huolehtia siita etta asiak-
kaan oma aani ja tahto saadaan kuuluvaksi. Kielhofnerin (2008, 143) mukaan kun asiakasta pyri-
taan ymmartdmaan ja tukemaan hanen toiminnallisuuttaan, on tarkea tietaa asiakkaan uskomuk-
sista, nakokulmista, elamantavasta, kokemuksista ja konteksteista. Heikkinen, Kannel & Latvala
(2004, 19-21) puolestaan ovat sanoneet, ettd inmisarvo, itsemaaraamisoikeus ja toivon yllapitami-

nen kuuluvat aina eettisesti hyvaan hoitoon.
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Toimintaterapiassa kuolemaa lahestyvan asiakkaan kanssa taustalla on arvopohjainen nakokulma.
Tassa tutkimuksessa toimintaterapia kuvailtiin olevan asiakasta ja hanen arvojaan kunnioittava ja
huomioonottava. Paallimmainen syy toimintaterapiaan ei ollut asiakkaan kuoleman lahestyminen,
vaan arjessa eteen tulleet haasteet toimintakyvyn alenemisen vuoksi, kuten muillakin toimintatera-
pia-asiakkailla. Kuoleman laheisyys saattoi olla asiakkaalla taka-alalla ja vastaajat kokivat etta sita
pitdd kunnioittaa. Silloin tarkedmpana pidettiin, etta asiakas kokee saavansa apua siihen hetkeen

ja tilanteeseen.

6.4 Toimintaterapeutin erilaiset roolit

Vastauksissa kuvailtiin toimintaterapeutin roolin olevan konsultoiva ja asiantunteva, mutta niissa
ei eritelty tarkemmin mita se heidan mielestaan tarkoittaa. Vastausten perusteella toimintatera-
peutin roolia kuvailtiin kolmen alaotsikon mukaan, joita olivat: mielekkaiden toimintojen yllapitaja,
kuuntelija ja tukena olija seka asiakkaan oikeuksista huolehtiva. Trumpin, Zahoranskyn & Siebertin
(2005, 672) mukaan toimintaterapian interventio voi olla suoraan asiakkaalle kohdistuvaa, tai kon-
sultoivaa. Heidan tutkimuksen mukaan terapeutit kokevat, etta heidan tehtavansa on saada aikaa
positiivista muutosta potilaan elamassa, vaikka kuolema onkin edessa. Toimintaterapeutin koetaan
olevan térkea henkild auttamaan potilasta tulemaan toimeen hapean kanssa, jota fyysiset muutok-

set, sosiaalinen eristaytyminen, tylsistyminen ja emotionaalinen kipu aiheuttavat.

Tassa tutkimuksessa mielekkaiden toimintojen yllapitamiseen kuvailtiin liittyvan arkisten asioiden
ja mahdollisimman pitkaan kotona asumisen mahdollistaminen. Tavoitteena oli sairastuneen toi-
mintakyvyn tukeminen ja joskus jopa sen edistaminen asiakkaalle merkityksellisilla elaman alueilla.
Paivittaisia toimintoja pyrittiin mahdollistamaan kompensoimalla toimintakykya toiminnan ja ympa-
riston adaptaatiolla, esimerkiksi apuvalineiden ja henkisen tukemisen avulla. Myos ulkomaisissa
lahteissa korostuivat paivittaisten toimintojen ja erityisesti asiakkaalle tarkeiden toimintojen tukemi-
sen merkitysta asiakkaan kotona asumisen mahdollistajana. Myds henkinen tuki seka asiakkaalle
ettd laheisille katsottiin tarkedksi osaksi toimintaterapiaa. (Canadian Association of Occupational
Therapists 2011, hakupéaiva 19.12.2013.) Hanninen & Pajunen (2006, 18-19) kertovat kirjassaan
usean kuolevan toiveen olevan viettaa viimeiset hetket omassa kodissaan, jolloin laheisten lasna-

olo on asiakkaalle tarkeampaa kuin ammatillisen henkiloston lasnaolo.

Tassa tutkimuksessa asiakkaan oikeuksista huolehtimista vastaajat kuvailivat useissa eri vastauk-

sissa. Toimintaterapeutit kokivat erityisen tarkeaksi ottaa vastuun siita, etta asiakkaan aani tulee

kuulluksi vaikka toimintakyvyn heikentyminen eldaman loppuvaiheessa voi vaikeuttaa asiakkaan tai
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omaisten oman tahdon ilmaisua. Tarkeana pidettiin my0s asiakkaan toiveiden suhteuttamista sii-
hen, mika oli silla hetkella mahdollista, huomioiden asiakkaan ja omaisten jaksaminen, seka avun
ja psyykkisen tuen tarve. Vastaajat kokivat toimivansa realistisen ja rehellisen tiedon valittajina
seka asiakkaalle, omaisille etta muille asiakkaan kuntoutukseen osallistuville tahoille. Myos Tig-
gesin ja Marcilin (1996,747) tutkimuksessa rehellisyys koettiin ensiarvoisen tarkeaksi etenkin sil-
loin, kun tiedettiin elinajan olevan vahissa ja kuoleman lahella. Heidan mukaansa rehellisyys tar-

koitti ennen kaikkea vastaamista suoriin kysymyksiin suorilla, totuudenmukaisilla vastauksilla.

Tassa tutkimuksessa kuuntelemisen ja tukena olemisen tarkeimmaksi perustaksi koettiin kyky olla
kiireettdmasti lasné ja luoda turvallinen ilmapiiri vuorovaikutukselle. Sairauden edetessé vastaajat
kokivat avustavan henkilékunnan ja lahiomaisten tukemisen korostuvan. Tigges ja Marcil (1996,
747) tutkimuksessa toimintaterapeutin koettiin olevan tarkeassa roolissa kuoleman jalkeisessa |a-
heisten tukemisessa. Tassa tutkimuksessa kuoleman jalkeisesta laheisten tukemisesta ei kuiten-

kaan ollut mainintaa.
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7 JOHTOPAATOKSET

Opinnaytteen alkutavoite oli todentaa, ettd suomalaiset toimintaterapeutit osallistuvat kuolemaa Ia-
hestyvien asiakkaiden kuntoutukseen. Suomalaisten toimintaterapeuttien tydskentelyn nakyvyys ja
tunnettavuus kuolemaa lahestyvien asiakkaiden kanssa osoittautui lahteiden mukaan vahaiseksi.
Taman tutkimuksen mukaan toimintaterapeutit tydskentelevat kuolemaa lahestyvien asiakkaiden
kanssa myds Suomessa. Se ettei toimintaterapia ndy saattohoitotyota tekevien joukossa voi osal-
taan johtua siita, etta toimintaterapia on alana muutenkin Suomessa uudehko ja tunnettuus viela

monilta osin vajavaista.

Saattohoidon kehittdmisessd Suomessa on noussut voimakkaasti esille inmisen oikeus valita mie-
leisenséa loppuelaman asuinpaikka. Katsotaan etta inmisella on oikeus asua kotona loppuun asti,
jolloin my0s tarvittavat palvelut tulee tuoda sinne. Ulkomaisissa lahteissa korostetaan toimintatera-
pian mahdollisuuksia edistaa asiakkaan asumista kotonaan mahdollisimman pitkdan. Myos Fins-
kas & Joutsimaen (2014, 42—43) tutkimuksessa saattohoitokodin moniammatillinen tiimi toteaa etta
kotiin tuotavien palveluiden osuus lisaantyy tulevaisuudessa, jolloin kotona tapahtuvassa kuntou-
tuksessa on paljon mahdollisuuksia toimintaterapeuteille auttaa asiakasta parjaamaan kodissaan
mahdollisimman pitkdan. Tutkimuksen vastauksissa pohdittiin useita kertoja asiakkaan oikeuksia
esimerkiksi edella mainittua itsemaaraamisoikeuden toteutumista. Ajoissa puheeksi otettu hoito-
tahdon ilmaiseminen voi elaman loppuvaiheessa olla maaraava tekija missa inminen saa asua ela-
mansa loppuun saakka. Hoitotahdon ilmaiseminen voi olla yksi asia mihin toimintaterapeutti kan-
nustaa asiakastaan eldman loppuvaiheen lahestyessa. Teorian ja tutkimuksen mukaan voidaan
ajatella, ettd ehka osa suomalaisistakin kuolemaa lahestyvista toimintaterapia asiakkaista olisi ky-

ennyt toiminnallisempaan rooliin, kuin minka he sairaalassa osakseen saivat.

Taman tutkimuksen mukaan asiakaslahtoinen toimintaterapiaprosessi toteutuu myos kuolemaa |-
hestyvien asiakkaiden kanssa. Terapian tavoitteena on toiminnallisuuden mahdollistaminen ja yl-
lapitdminen asiakkaalle merkityksellisissa toiminnoissa toimintakyvyn muutoksista huolimatta. Te-
rapiassa kaytettavat menetelmat ovat samankaltaisia seka Suomessa etta ulkomailla. Toimintate-
rapian menetelming korostuvat toimintojen ja ympariston mukauttaminen, jotka ovat toimintatera-
peuttien erityisosaamista. Mukauttamisella pyrita@n helpottamaan arjen sujumista seka asiakkaan
ettd hanen laheisten ja hoitoon osallistuvien henkildiden kannalta. Apuvalineisiin ja kivun hallintaan
littyva tyd mainitaan seka tassa tutkimuksessa, etta lahteissa tarkeaksi osaksi toimintaterapiaa.

Kivun lievittdminen on my6s muun hoidon kulmakivi saattohoidossa. Esimerkiksi apuvalineilld ja
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ortooseilla voidaan helpottaa ja ehkaista asiakkaan kipuja seka helpottaa hoitoon osallistuvien hen-
kildiden tyoskentelya asiakkaan kanssa. Toimintaterapiassa asiakkaan kasite voi olla laajempi si-
saltden myos asiakkaan laheiset seka muut hoitoon ja kuntoutukseen osallistuvat tahot. Toiminta-
terapeutit mainitsivat kyselyssa useasti heidan roolinsa olevan asiantunteva ja konsultoiva. Taméa
vahvistaa sita etta toimintaterapialla on omaa erityisosaamista annettavana kuolemaa lahestyvan

asiakkaan toimintakyvyn yllapitamiseen.

Kuolemaa lahestyvan asiakkaan kanssa tydskennellessa vuorovaikutus laheisiin vaikuttaa lahtei-
den mukaan korostuneelta ja yhteisty0 on usein |aheista ja tunteita herattavaa. Lahteiden mukaan
on ensiarvoisen tarkeaa paitsi oman jaksamisen, myos eettisesti oikeanlaisen tuen tarjoamiseksi,
osata erottaa omat ja asiakkaiden tunteet toisistaan, kun tyoskentelee kuolemaa lahestyvien asi-
akkaiden kanssa. Nama asiat tulivat ilmi myos kyselyn vastauksista. Tuen tarve nostetaan esille
my0s muussa saattohoitoa koskevissa lahteissa ja nayttaa koskevan koko henkildkuntaa. Taméan
vuoksi toimintaterapeutin oma jaksaminen ja esimerkiksi tyonohjauksen merkitys kasvaa. Tyonoh-

jaukseen tulisikin panostaa tulevaisuudessa myos toimintaterapeuttien osalta.
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8 TUTKIMUKSEN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

8.1 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuksen eettisesta pohdinnasta tarkein perustuu tiedonantajan vapaaehtoisuuteen ja henkilol-
lisyyden suojaamiseen seké luottamuksellisuuteen. Tutkija ei saa mydskaan vahingoittaa tiedon-
antajia tutkimuksellaan. Tutkijan roolia suhteessa tutkittaviin on my6s pohdittava. (Hirsjarvi, Remes
& Sajavaara 2004, 25-26). Tassa tutkimuksessa toteutettuun kyselyyn vastattiin nimettémasti sah-
koisen Webropol- aineistonkeruumenetelman kautta, joka ei kerannyt henkil6tietoja. Tutkimuslinkki
valitetiin TOInet- postituslistan kautta, joten tutkijat eivat olleet suoraan yhteydessa tiedonantajiin.
TOlnetissa toimintaterapeutit saattoivat itse valita vastaavatko kyselyyn vai eivat. Tutkimuksen
kannalta ei ollut olennaista hakea niin yksityiskohtaista tietoa, joka olisi voinut kohdentua tiettyyn

ihmiseen tai tydpaikkaan.

Jo tutkimuksen aiheen valinta ja tutkimustehtavien asettaminen ovat suuria eettisia ratkaisuja, jol-
loin tulee miettia, onko tutkimuksella yhteiskunnallista merkitysta. Tutkimuksen ja tieteen sosiaa-
lieettisessa vastuussa on kyse siita missa maarin tieteen ja tutkimustoiminnan tulee ottaa vastuuta
tiedon kaytosta ja seurauksista yhteiskunnalle. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2004, 25-26) Toi-
mintaterapian ammattieettisten ohjeiden mukaan toimintaterapeutin tulee noudattaa eettisia ja lain-
saadanndllisia periaatteita julkaisu- ja tutkimustoiminnassa. Lisaksi toimintaterapeutin kuuluu seu-
rata kuntoutusalan kehittymista ja soveltaa tydssaan sellaisia menetelmia, mitka han on tyossaan
hyvaksi havainnut. (Toimintaterapeuttien ammattieettiset ohjeet 2011, hakupaiva 26.10.2014.)
Talla tutkimuksella pyrittiin kehittdmaan paitsi tutkijoiden omaa ammattitaitoa, myds tuomaan uutta
nayttoon perustuvaa tietoa muille iimion aarella tyoskenteleville ammattilaisille. Tutkimuksen avulla
haluttiin tuoda toimintaterapiaa alana nakyvammaksi ja kuvailla toimintaterapian roolia kuolemaa
lahestyvan asiakkaan kanssa tyoskennellessa. Tutkimuksen toivottiin myos edistavan ammattialan

kehittymistd Suomessa.

Eettisia valintoja tutkimusta tehdessa ovat muun muassa tutkimushenkildiden kohteleminen ja tie-
don antaminen heille tutkimuksen aikana (Hirsijarvi ym. 2004, 26). Yleisesti voidaan todeta, ettd
ihmisoikeudet ovat ihmisiin kohdistuvan tutkimuksen eettinen perusta. Lahtokohdat ovat etta 1)
tutkijan on selvitettava osallistujalle tutkimuksen tavoitteet, menetelmat ja mahdolliset riskit 2) yk-
silolla on oikeus kieltaytya tutkimukseen osallistumisesta 3) osallistujalla tulee olla tieto siita, mista

tutkimuksessa on kyse 4) osallistujan oikeudet ja hyvinvointi ovat turvattuja 5) tutkimustietojen tulee
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olla luottamuksellisia 6) osallistujan tulee jaada nimettémaksi seka 7) tutkijan on noudatettava lu-
paamiaan sopimuksia. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 128-129.) Kylman ym. (2007, 149-150) mukaan
my0s eettinen raportointi on yksi tutkimusty6ta ohjaava tarked periaate. Raportoinnin tulisi olla
avointa, rehellista seka tarkkaa kaikissa tutkimuksen vaiheissa. Tutkijan tulee silti suojella tiedon-
antajia, minka vuoksi han joutuu tasapainoilemaan liiallisen ja liian vahaisen tiedon antamisen va-
lilld tulosten raportoinnissa. Tassa tutkimuksessa edella mainittuja asioita kasiteltiin jo saatekir-
jeessa (liite 1.). Tutkimusaineistoa sailytettin muiden ulottumattomissa ja aineisto havitettiin tutki-
muksen valmistuttua. Tutkimuksen tuloksista pyrittiin raportointivaiheessa esittamaan mahdollisim-

man paljon suoria lainauksia, jolloin varmistettiin asian totuudenmukaisuus.

Toimintaterapian ammattieettisten ohjeiden (Toimintaterapeuttien ammattieettiset ohjeet 2011, ha-
kupaiva 21.2.2014) mukaan toimintaterapeutin tulee noudattaa eettisia ja lainsdadanndllisia peri-
aatteita julkaisu- ja tutkimustoiminnassa. Lisaksi toimintaterapeutin kuuluu seurata kuntoutusalan
kehittymista ja soveltaa tyossaan sellaisia menetelmia, mitka han on tydssaan hyvaksi havainnut.
Taman tutkimuksen eettisyytta lisasi toimintaterapian ammattieettiset ohjeet, joita toimintaterapiaa

opiskelevat tutkijat olivat velvollisia noudattamaan myods tutkimustyossa.

8.2 Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisessa tutkimuksessa luotettavuuskysymykset liittyvat tutkijaan, aineiston laatuun, aineiston
analyysiin ja tulosten esittamiseen. Aineiston keruussa saatu tieto on riippuvaista siita, miten tutkija
on tavoittanut ilmion. Aineiston laatu korostuu. Aineiston analyysissa korostuvat tutkijan taidot, ar-
vostukset ja oivalluskyky. Sisélldnanalyysin haasteena on miten tutkija pystyy pelkistdméaan aineis-
tonsa niin, ettad se kuvaa mahdollisimman luotettavasti tutkittavaa iimiota. Tutkijan tulee osoittaa

luotettavasti yhteys aineistonsa ja tulostensa valilla. (Janhonen & Nikkonen 2001, 36-37.)

Uskottavuus tarkoittaa tutkimuksen ja sen tulosten uskottavuutta ja sen osoittamista tutkimuksen
aikana. Uskottavuutta tukee se, etta tutkija on riittdvan pitkdan tekemisissa tutkittavan ilmion
kanssa ja keskustelee siitd muiden alaa tutkivien tai asiaan perehtyneiden kanssa. Voidaan kayttaa
tutkimuspaivakirjaa jossa tutkija pohtii valintojaan ja kuvaa kokemuksiaan, tai triangulaatioita jolloin
samaa tutkimuskysymysta lahestytaan kolmesta eri nakokulmasta esim. asiakas, omainen, hoito-
henkildkunta. (Kylmé & Juvakka 2007,128.) Taman tutkimuksen uskottavuutta vahvistettiin ole-
malla pitkan aikaa tekemisissa tutkittavan iimion kanssa, sillé opinnaytetydn tietoperusta aloitettiin

tyostamaan jo syksylla 2013. Sen aikana aiheesta herasi paljon keskustelua sosiaali- ja terveys-
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alan opiskelijoiden kesken, seka tutkimusta ja opinnaytetyota ohjaavien opettajien kanssa. Tutki-
muksen tiedonantajien kanssa keskusteleminen ei anonymiteetin sailymiseksi ollut jarkevaa, eika
tiedossa ollut muita samaa aihetta tutkivia tahoja. Tutkimuksen uskottavuutta lisasi myos tutkimuk-
sen vastaajien anonymiteetin sailyminen, jolloin voidaan olettaa, etté jokainen vastaaja vastasi ky-
symyksiin rehellisesti. Lisaksi tutkimuksen uskottavuutta vahvistettiin asettamalla tutkimukseen

vastaamiselle kriteeri (etté vastaaja on tydskennellyt kuolemaa lahestyvien asiakkaiden kanssa).

Vahvistettavuus tarkoittaa sitd, ettd tutkimuksen tutkimusprosessin kirjaaminen on niin selkeaa
ettd tutkimuksen paapiirteittdinen seuraaminen on mahdollista myds toiselle tutkijalle ja sen voi
ymmartdd samalla tavalla (Kylma & Juvakka 2007, 128-129). Taméan tutkimuksen vahvistetta-
vuutta lisattiin kuvaamalla tutkimusraporttiin aineiston analyysin vaiheet mahdollisimman selkeasti,
jotta toinen tutkija voi halutessaan seurata siita tutkimuksen kulkua. Aineiston analyysin havainnol-
listamisessa kaytettiin tarkoituksenmukaisesti taulukoita ja kaavioita, jotta analyysin muotoutumi-
sen hahmottaminen olisi lukijalle selkeampaa. Raporttia kirjoittaessa kiinnitettiin huomiota asiakie-
lisyyteen, ja kasitteet avattiin kayttaen luotettavaa lahdekirjallisuutta. Lahteet merkittiin selkeasti
jotta varmistettiin lukijan ymmartavan lukemaansa ja alkuperaislahteelle palaaminen oli helpom-

paa.

Refleksiivisyys tarkoittaa tutkijan tietoisuutta tutkimukseen vaikuttavista valinnoistaan tutkimus-
prosessin aikana. Tutkijan on arvioitava kuinka han vaikuttaa aineistoonsa ja tutkimusprosessiinsa
ja kuvattava nama asiat tutkimusraportissa. (Kylma & Juvakka. 2007,129.) Ennakko-oletuksina
tassa tutkimuksessa olivat seuraavat; Suomessa tyoskentelee toimintaterapeutteja kuolemaa 13-
hestyvien asiakkaiden kanssa; toimintaterapeutin rooli kuolemaa lahestyvan asiakkaan kanssa
tydskennellessa on yhteistydpainotteinen ja toivoa yllapitava; tydskentely-ymparistonéd ovat paa-
asiassa asiakkaan koti ja erilaiset laitosymparistot. Nama oletukset perustuivat tutkimuksen teo-
riapohjana olevaan valmistavaan seminaariin, tutkijoiden omiin kokemuksiin opintoihin liittyvista
harjoittelujaksoista, seka tutkijoiden laheisten menettdmiseen liittyviin kokemuksiin. Tutkittavaan

ilmiéon liittyvaa reflektointia siséltyi koko opinndytetydprosessiin ja toimintaterapiaopintoihin.

Siirrettavyys tarkoittaa sitd, etta tutkimustulokset ovat siirrettavissa vastaavanlaisiin tilanteisiin
(Kylma ym. 2007, 128-129). Talla tutkimuksella haettiin tietoa siita mika on toimintaterapeutin rooli
ja miten toimintaterapeutit tyoskentelevat kuolemaa lahestyvien asiakkaiden kanssa, seka millai-
sissa ymparistoissa. Tutkimuksessa ei selvitetty esimerkiksi asiakkaan kokemuksia tai tyon vaikut-

tavuutta, joten tuloksia ei voida sinallaan siirtda vastaavanlaisiin tilanteisiin niin sanotusti nayttoon
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perustuvana totuutena. Tuloksista voidaan kuitenkin tehda paatelmia siita miten toimintaterapiaa

voitaisiin kuolemaa lahestyvien asiakkaiden kanssa tyoskennellessa hyddyntaa.

Tutkimuksen analysointivaiheessa vaikutti suuresti tutkijoiden omat tulkinnat, silla vastaajat olivat
ymmartaneet osan kysymyksista eri tavalla, kuin tutkijat olivat ne tarkoittaneet. Alun perin osa ky-
symyksista oli strukturoituja, mutta ohjauskeskusteluiden jalkeen ne paatettiin jattaa pois. Tutkijoi-
den mielesta strukturoidut kysymykset olisivat kuitenkin jasentaneet asioita vastaajille paremmin.
Analysoinnin luotettavuuden ja uskottavuuden lisadmiseksi tukena kaytettiin Toimintaterapianimik-

keistoa.
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9 POHDINTA

Taman opinnaytetyon aihe Kuolemaa lahestyvan asiakkaan toimintaterapia nousi tutkijoiden omien
laheisten menettamiseen liittyvistd kokemuksista. Opinnéytetyoprosessia suunniteltiin jo vuonna
2012, mutta aloitettiin varsinaisesti vasta kevaalla 2013. Valmistava seminaari esitettiin kevaalla
2014 ja tall6in oli viela tarkoituksena edeta projektiluonteisella tyolla. Tutkimusluonteiseen tyohdn

paadyttiin syksylla 2014 ja tutkimussuunnitelma valmistui marraskuussa 2014.

Tutkijoilla herasi halu tutkia miten toimintaterapian keinoilla voitaisiin olla tukemassa kuolemaa 1a-
hestyvan asiakkaan loppuvaiheen elamaa. Tutkijoilla oli tieto siita etta toimintaterapeutit kohtaavat
tydssaan asiakkaita joiden kohdalla kuntoutus ja hoito eivat johda paranemiseen (esimerkiksi ALS-
diagnoosin saaneet asiakkaat). Opinnaytetyon valmistavan seminaarin avulla I6ytyi tieto siita, etta
ulkomailla toimintaterapeutti on omalla ammatillisella panoksellaan tarkea osa kuolemaa lahesty-
van asiakkaan hoitotiimia. Suomesta vastaava tietoa ei tuolloin 16ytynyt. Myohemmin kahden suo-
malaisen opinnaytetyon tuloksista kavi ilmi, etta toimintaterapialle olisi tarvetta myds suomalai-
sessa saattohoidossa. Talla tutkimuksella haluttiin kuvailla suomalaista toimintaterapiaa, jota to-

teutetaan kuolemaa lahestyvien asiakkaiden kanssa.

Tutkimuksen tulosten mukaan suomalainen toimintaterapia kuolemaa lahestyvien asiakkaiden
kanssa vastaa monelta osin ulkomaisissa lahteissa kuvattua toimintaterapiaa. Suurimpana erona
lienee se, ettd Suomessa toimintaterapia kuolemaa lahestyvan asiakkaan kanssa toteutuu harvem-
min kuin ulkomailla. Suomessa toimintaterapeutit eivat tiettavasti tydskentele saattohoitokodeissa
tai kuulu automaattisesti saattohoidosta vastaavaan moniammatilliseen tiimiin, kuten esimerkiksi
Iso-Britanniassa. Toisaalta Suomessa ei myoskaan viela ole kovin monta saattohoitoon erikoistu-

nutta yksikkoa ja koko saattohoito erityisalueena on vasta kehittyméssa Suomessa.

Toimintaterapian ihmiskasitys ja asiakaslahtoisyys vastaavat myos kuolemaa lahestyvan asiak-
kaan tarpeisiin. My6s heilld on oikeus tulla kuulluksi ja toteuttaa omaa tahtoaan muuttuvan toimin-
takyvyn myota, vaikka oletusta kuntoutumisesta ei enaa olisikaan. Lahteiden mukaan saattohoi-
toon voisi osallistua toimintaterapeultti tai fysioterapeutti, koska heidan tyonkuvan katsotaan olevan
niin lahella toisiaan. Seka toiminta- etta fysioterapia vastaa muuttuvan toimintakyvyn tuomiin toi-
minnallisiin haasteisiin esimerkiksi toiminnan ja ympariston mukauttamisella, mutta lisaksi toimin-
taterapeuteilla on valmiudet vastata psyykkisen tuen tarpeeseen ja fysioterapeutilla erikoistumista

esimerkiksi ergonomiaan. Tutkijat eivat koe ettd kumpikaan voisi korvata toisen tyopanosta vaan
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ideaali tilanne asiakkaan kannalta olisi, jos molemmat ammattilaiset voisivat osallistua kuntoutta-

miseen.

Asiakkaan maarittely voi olla laaja kun tyoskennelld@n kuolemaa lahestyvan asiakkaan kanssa.
Siihen kuuluvat myos asiakkaan omaiset ja l&hipiiri kuten ulkomaisissa lahteissa ja kyselyn vas-
tauksissa todetaan. Ulkomaisissa lahteissa mainittiin etta terapia voi jatkua omaisten kanssa viela
asiakkaan kuoleman jalkeenkin, mutta tassa tutkimuksessa sita ei tullut esille. Kuitenkin tutkijan
oman kokemuksen mukaan tuen tarve kuoleman jalkeen voi olla jopa suurempi kuin sairastamis-
vaiheessa. Tutkijoilla on oletus etta esimerkiksi lapsen kuoleman jalkeen vanhemmille tarjotaan
tukea herkemmin, kuin esimerkiksi aikuisille lapsille vanhemman kuoleman jalkeen. Olisi luonte-
vaa, etta ammattihenkild, joka on ollut mukana tukemassa kuolemaa lahestyvaa asiakasta ja hanen
lahipiiriaan, voisi jatkaa yhteistyota omaisten kanssa tarvittaessa myos kuoleman jalkeen. Ulko-
maisten lahteiden mukaan tallainen kaytanto on rutiinia, mutta Suomessa tahan ei todennakdisesti
ole resursoitu voimavaroja. Toivottavasti Suomessakin tama asia huomioidaan tulevaisuuden saat-

tohoitotydssa.

Taman tutkimuksen alkuperaiseen suunnitelmaan kuului myos kartoittaa suomalaisten toimintate-
rapeuttien saatua koulutusta ja jatkokoulutuksen tarvetta liittyen kuolemaa lahestyvan asiakkaan
kuntoutukseen. Tama ajatus herasi siita, etta tutkijat eivat omassa koulutuksessaan kokeneet saa-
neensa aiheesta riittavasti tietoa. Lopullisesta kyselysta tama aihe rajautui pois, mutta osa vastaa-
jista kertoi oma-aloitteisesti tarvitsevansa koulutusta ja tukea tyonsa toteuttamiseen. Vuonna 2014
saattohoito oli yksi yhteisvastuukerayksen kohteista. Sen avulla on tarkoitus tukea koulutusta ja
verkoston luomista, joilla edistetdén laadukkaan saattohoidon saatavuutta Iahelld potilaan kotia.
Koulutus suunnataan kuolevien parissa tyoskenteleville ammattilaisille ja vapaa-ehtoisille. Taméa
voisi olla mahdollisuus myos suomalaisille toimintaterapeuteille kehittda osaamistaan talla osa-alu-

eella.

Alkuperaisissa suunnitelmissa taman opinnaytetyon tarkoituksena oli lehtiartikkelin tyGstaminen
toimintaterapian mahdollisuuksista kuolemaa lahestyvan asiakkaan kanssa tyoskennellessa. Aja-
tuksena oli esitella miten toimintaterapeutti ulkomailla osallistuu kuolemaa lahestyvan asiakkaan
kuntoutukseen, mika voisi toimia mahdollisena mallina myods suomalaisille kollegoille. Mietittiin
myos mahdollisen koulutuspaketin koostamista siita, mita toimintaterapia voisi olla kuolemaa la-

hestyvan asiakkaan-/ palliatiivisessa-/ saattohoidossa. Koulutuspakettia olisi voinut hyddyntaa esi-
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merkiksi toimintaterapian opettajat. Talla tutkimuksella saatiin tietoa siita miten suomalaiset toimin-
taterapeutit tydskentelevat kuolemaa lahestyvien asiakkaiden kanssa, seké siita, ettad he myos jos-

sain maarin kokevat tarvitsevansa aiheeseen lisakoulutusta.

Taman opinnaytetyon toivotaan olevan avuksi suomalaisille toimintaterapeuteille ja mahdollisille
kouluttajille kyseiseen aiheeseen perehtymisessa. Lisaksi taman tutkimuksen kautta saadun koke-
muksellisen tiedon avulla toimintaterapiaa voitaisiin markkinoida osaksi suomalaista saattohoitoa.
Jatkossa tutkimuksen aiheina voisi olla esimerkiksi asiakkaiden ja heidéan omaistensa kokemusten
kartoittaminen toimintaterapeutin osallistumisesta kuolemaa lahestyvan asiakkaan hoitoon. Lisaksi
voitaisiin kartoittaa muiden kuolemaa lahestyvan asiakkaan kanssa tyoskentelevien ammattihenki-

I6iden kokemuksia toimintaterapeutin osallistumisesta/vaikutuksista tiimitydskentelyyn.
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Liite 1.

Hyva tuleva kollegamme,

Ihmisen elinaika on vuosien saatossa pidentynyt, mutta diagnoosi kuolemaan johtavasta parantu-
mattomasta sairaudesta kohtaa yha useamman ihmisen. Toimintaterapiassa toiminta nahdaan ih-
misen perustarpeena koko elaman ajan. Vaikka toimintakyky voi elaman loppuvaiheessa heiken-

tya, voidaan toimintaterapian avulla mahdollistaa toiminnallisuuden yllapitamista. (*)

Olemme kaksi valmistuvaa toimintaterapeutti-opiskelijaa Oulun ammattikorkeakoulusta ja teemme
opinnaytetyota, jonka tarkoituksena on kuvailla suomalaista toimintaterapiaa, jota toteutetaan kuo-
lemaa lahestyvien asiakkaiden kanssa.

Pyytaisimme Sinua ystavallisesti vastaamaan internetissa julkaistuun kyselyymme. Aihetta on Suo-

messa tutkittu vahaisesti, joten lyhyestakin kokemuksestasi kertominen on tarkeaa.
Kyselyyn vastataan nimettomasti ja tuloksia kasitellaan vain opinnaytetydomme loppuraporttia var-
ten syksyn 2014 aikana. Tutkimuksen valmistuttua tutkimuksen tulokset on luettavissa Theseus-

nettisivustolla julkaistavasta loppuraportista.

Vastausaikaa kyselyyn on kaksi viikkoa ******, Paaset tayttdmaan sen tasta:

https://www.webropolsurveys.com....

Kiitos mielenkiinnostasi opinnaytety6tamme kohtaan!

Vastaamme mielelld@n mahdollisiin kysymyksiinne aiheeseen liittyen.

Auli Karhu Liisa Ruumensaari

*Lahteet: Hanninen & Pajunen 2006, 18-21.; Canadian Association of Occupational Therapists
2011, hakupaiva 19.12.2013
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Liite 2.

Kyselyn kysymykset ja perustelut niille

PERUSTELU

KYSYMYS

Mahdollistaa aineiston lajittelun vas-

taajien tydpaikkojen mukaan.

1. Millaisessa organisaatiossa tydskentelet?
Julkisella sektorilla laitosolosuhteissa
Julkisella sektorilla avopuolella

Yksityisella sektorilla

Omassa yrityksessa

Jossain muualla, missa?

Mahdollistaa aineiston lajittelun tyd-

kokemuksen mukaan.

2. Kauanko olet tydskennellyt toimintaterapeuttina?
alle 2 vuotta

3 - 5 vuotta

6 - 10 vuotta

yli 10 vuotta

Mahdollistaa aineiston

tyoskentelykokonaisuuksittain.

lajittelun
An-
taa tietoa toimintaterapeutin mahdol-

lisesta verkostoitumisesta.

3. Tyoskenteletkd osana jotakin seuraavista kokonaisuuksista?
Saattohoitokoti

Saattohoito-osasto

Saattohoitotiimi/rinki

Joku muu, mika?

En missaan ylla mainituista

Antaa tietoa ymparistoistd, joissa toi-

mintaterapeutit tydskentelevat.

4. Kuvaile ympéristdja, joissa toimintaterapia kuolemaa lahestyvan

asiakkaan kanssa toteutuu

Antaa tietoa siita millaisessa roolissa
toimintaterapeutit kokevat olevansa
asiakkaan

kuolemaa |&hestyvan

kanssa tydskennellessé.

5. Kuvaile millainen on roolisi kuolemaa lahestyvan asiakkaan

kanssa tyoskennellessa

Antaa tietoa siitd, miten toimintatera-
piaa kuolevien asiakkaiden kanssa

toteutetaan.

6. Kuvaile millaista yhteisty0 asiakkaasi kanssa on

Antaa tietoa siita, millaista toiminta-
terapiaa toteutetaan (mita se sisal-

t48).

7. Kuvaile millaista toimintaterapia asiakkaasi kanssa on
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Liite 3.
AINEISTON ANALYYSIRUNKO

Ymparistot, joissa toimintaterapia kuolemaa lahestyvan asiakkaan kanssa toteutuu

- asiakkaan koti ja lahiymparistot

- terapian toteuttamiseen varatut erityistilat
- sairaalamaiset ymparistot

- palveluasumisen ymparistot

Toimintaterapeutin rooli kuolemaa lahestyvan asiakkaan kanssa

- mielekkaiden toimintojen yllapitaja
- kuuntelija ja tukena olija
- asiakkaan oikeuksista huolehtiva

Toimintaterapia kuolemaa lahestyvan asiakkaan kanssa

- arviointi

- mukauttaminen ja ennaltaehkaisy

- apuvalineet ja ympariston mukauttaminen
- vuorovaikutus ja yhteistydsuhde

- yhteistyokumppanit
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Liite 4.

TUTKIMUKSEN TULOKSET

Ylaluokka

Alaluokka

1/4

Pelkistetty ilmaus

- asiakkaan oma koti

- kouluymparistd

- asiakkaan oma koti- ja
toimintaympéristé

- kotiympéristo.

- koulu- ja kotiympérist6
- ulkona

(-kotisairaala)

Asiakkaan koti- ja

lahiymparistd

ymparistoja, joissa
toimintaterapia
kuolemaa lahestyvan
asiakkaan kanssa

toteutuu

Terapian toteuttamiseen

varatut erityistilat

- poliklinikalla toimintaterapian tila

- terapiakeittid

- terapiatilat

- ortoosien valmistustilat

-apuvalinetilat

- sairaalan terapiakeittiossa ja potilas-
huoneessa

Sairaalamaiset ymparistot

Palveluasumisen

ymparistot

-sairaalan osastoymparistd
-vuodeosasto

- potilashuone

- potilaan oma sanky

- potilaan oma huone

- aikuisten neurologinen osasto
- sairaalan akuuttiosastot
(-kotisairaala)
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- asumispalveluyksikko

- palvelutalo

-ryhmakoti

-palvelukoti

- vanhusten asumispalveluyksikko
- hoitokoti

- dementiakoti




Liite 4.
TUTKIMUKSEN TULOKSET
Ylaluokka

Alaluokka

2/4

Pelkistetty ilmaus

- eri toimintojen ja toimintakokonaisuuk-
sien vélisen tasapainon I6ytdminen

- toiminnan tukeminen ja mahdollistami-
nen

- mielekkaiden asioiden mahdollistami-
nen

- uusien toimintamallien opetteleminen

- kotiympariston arvioija ja apuvalineiden
asiantuntija

Mielekkaiden toiminto-

jen yllapitaja

toimintaterapeutin rooli

Kuuntelija ja tukena olija

kuolemaa lahestyvan

asiakkaan kanssa

Asiakkaan  oikeuksista
huolehtiva (diagnostinen

rehellisyys)
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- arkipaivasta selviytymisen tukeminen

- toimintakyvyn tukeminen ja sairauden
tuoman henkisen rasituksen lieventa-
minen

- asiakkaan kuunteleminen ja tukemi-
nen

- |aheisten tukeminen ja kuunteleminen
- ilon ja toivon lisd&minen

- henkinen tuki

- perheen tuki

- rauhallinen 1asnaolo

- avustavan henkilékunnan ja I&hiomais-
ten tukeminen

- tuoda esille voimassa olevia voimava-
roja ja lisata niita

- auttaa asiakasta iimaisemaan ajatuk-
siaan

- potilaan puolestapuhuja hoitopaatok-
sissa

- erilaisten vaihtoehtojen a3neen sano-
minen

-mielipiteiden kirjaaminen potilastieto-
jérjestelmaan

- omatoimisuuden, itsemaaraamis-oi-
keuden ja asiakkaan omien toiveiden il-
maisun ja toteutumisen mahdollistami-
nen

- tiedon siirtdminen kirjoitettuna




Liite 4.

TUTKIMUKSEN TULOKSET

apuvalineet ja kivunhallinta

yhteistydkumppanit

Ylaluokka Alaluokka

3/4

Pelkistetty ilmaus

arviointi

mukauttaminen ja ennal-

taehkaisy

- kommunikaatiomenetelmien kartoitta-
minen

- arvioidaan potilaan toimintakykyé toi-
mintaa havainnoimalla ja yléraajates-
teilld

- apuvalinetarpeen ja asunnonmuutos-
ty6tarpeen arviointi

- arvioiva kotikaynti

- apuvalinetarpeen kartoittaminen

- arviointityd

- toimintamahdollisuuksien ja toimin-
taympariston arviointi

- apuvaline- ja asunnonmuutostyotar-
peen maarittely

- avun tarpeen laadun ja maaran arvi-
ointi

-arviointia toimintakyvysta, kuntoutus-
ja apuvélinetarpeesta

toimintaterapia
kuolemaa |&hestyvan

asiakkaan kanssa
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- elamanrytmin ja toimintoihin osallistu-
misen sailyttaminen

- toimintakokonaisuuksien valinen tasa-
paino ja uusien toimintamallien opettelu
- kéytannon tilanteissa avustaminen

- toimintakyvyn tukeminen ja edistami-
nen

- mietitdan ratkaisuja siihen, miten asia-
kas voi olla kotona mahdollisimman pit-
kaan

- mielekkaiden asioiden mahdollistami-
nen

- evaita juuri siihen hetkeen ja tilantee-
seen

- laitoksessa olon mielekkyyden paran-
taminen

- pitéa ylla asukkaalle mieleisia toimin-
toja

- ympariston ohjaus sopivien tehtavien
valinnassa

- mietitddn yhdessé sopivia toiminnan
tai auttamisen mahdollistavia ratkaisuja




Liite 4.
TUTKIMUKSEN TULOKSET
Ylaluokka

Alaluokka

4/4

Pelkistetty ilmaus

toimintaterapia kuole-
maa lahestyvan asiak-

kaan kanssa

- kommunikaatio- ja ymparistohal-
lintalaitteet

- mietitd@n yhdessa apuvalineita

- asunnonmuutostydt ja apuvali-
neratkaisut

- hoivapydratuoli

- kuvakommunikaatiokorttien val-
mistus seka kayton ohjaus

- asentohoitotyynyjen ja antidecu-
pitus-patjojen hankinta

- késiortoosien valmistus/ huolto/
muokkaus

- tukikaulukset péén kannattelun ja
hengityksen helpottumiseksi

- yksildllisten k&silastojen ja valmis-
ranne- ym. tukien sovittelu kipujen
lievittymiseksi

- ylaraajojen tuntoaistia stimuloivia
asioita kuten hierontaa

- apuvalineasioiden hoito (arviointi,
sovitus, luovutus jne

apuvalineet ja kivunhal-

linta

vuorovaikutus ja yhteis-

tyésuhde

yhteistydkumppanit
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- lahestyn potilasta huomioiden ha-
nen yksil6llisyytensa ja toiveensa -
tarvitaan aikaa, hienotunteisuutta ja
tiivista yhteistyota asiakkaan laheis-
ten/yhteistyotahojen kanssa

- asiakkaan kykyjen ja jaksamisen
mukaan

- monenlaisia ajatuksia herattavaa -
toivottomuutta on joskus raskasta
kuunnella

- vuorovaikutteista, antoisaa, surul-
lista

-tunnelma on levollinen

- yhteistyd on keskustelevaa ja
kuuntelevaa

- asiakas on aktiivisessa roolissa

- perhe ja muut omaiset

- koulun henkilokunta

- julkinen terveydenhuolto
- tukihenkil6t ja avustajat
- muut terapeutit

- kotihoito

- kotisairaala

- moniammatillinen tiimi




